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Wstep

Choroba i niepelnosprawno$¢ to dwa rézne zjawiska, ale maja
jeden wspdlny mianownik: dotycza konkretnego cztowieka,
sprawiajac, ze potencjalne funkcje organizmu nie moga by¢
w pelni wykorzystywane czasowo lub trwale. Niejednokrotnie
wigze sie to takze z postepujaca dysfunkcja obejmujaca jeden
organ lub bardziej zlozong. Na problem organiczny naklada-
ja sie problemy natury psychologicznej, ktore z jednej strony
dopelniajg charakterystyke sytuacji, a z drugiej strony jeszcze
bardziej ja komplikujg nie tylko w wymiarze jednostkowym, ale
takze spotecznym.

Niniejsza monografia poswiecona jest tym wszystkim anoni-
mowym bohaterom, ktorzy zwykle — zaréwno w aspekcie spolecz-
nego spostrzegania, jak i w wymiarze badan naukowych - pozo-
staja w cieniu os6b, wobec ktorych swiadcza niekonwencjonalne
czynnoéci, wynikajace nie z poczucia obowigzku, ale z mitosci
i akceptacji osob bliskich, ktore samodzielnie funkcjonowac nie
moga. Ich heroiczne niejednokrotnie wysitki prowadza do mato
spektakularnych, ale niezwykle waznych postepéw w funkcjo-
nowaniu oséb, ktérym oddajg sie niemal bez reszty. Czym jest
ta ,reszta’? To dbalos¢ o wlasne zdrowie, zaspokajanie wtasnych
potrzeb, realizacja zawodowa, czas na rozwdj zainteresowan, spo-
tkania towarzyskie, a nawet sen i wypoczynek.
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Bohaterami opracowania sg rodzice dzieci z niepelnosprawno-
$cig i chorych przewlekle, ich pelnosprawne rodzenstwo, doroste
dzieci rodzicéw, ktdrzy w wieku starszym zaczynajg by¢ niesamo-
dzielni wskutek chordb przewlektych czy nabytej niepelnospraw-
nodci, albo malzonkowie, ktoérzy opiekuja si¢ jednym z nich.
Skomplikowane relacje wewnatrzrodzinne odbijajg sie echem
na wszystkich czlonkach rodziny, bo choroba przewlekla i nie-
pelnosprawnos¢ jednej osoby tworza nietypows, niepowtarzalng
konstelacje ukladu wzajemnych relacji wewnatrz podstawowej
grupy spolecznej, jaka jest rodzina. Jednak nie mozna zapomi-
na¢, ze kazda rodzina jest czescia wigkszej grupy spolecznej, ktéra
w sposob bezposredni badz posredni oddziatuje na poszczegélne
osoby pozostajace w stalej lub czasowej interakeji. Przede wszyst-
kim jednak kondycja fizyczna i psychiczna opiekunéw wplywa
bezposrednio na stan psychiczny i zdrowotny oséb bedacych
pod opieka bliskich. Jest tez odwrotna zaleznos$¢, bo kazdy, nawet
najmniejszy postep w wyniku rehabilitacji psychopedagogicznej
albo terapii leczniczej jest uwienczeniem wyrzeczen najblizszych
czlonkéw rodziny, ktérych wysitki nie idg na marne. To z kolei
przeklada sie na ich subiektywny stan psychiczny i zdrowotny, da-
jac szanse na wytchnienie i chociaz sporadyczne zajecie si¢ wias-
nym zdrowiem.

Przebywanie na co dzien z osoba niesamodzielng ksztaltuje
wzajemne relacje miedzy czlonkami rodziny w sposéb trudny
do przewidzenia, bo kazdy z osobna czlonek rodziny pelni w niej
inna role w zaleznosci od wieku, rodzaju formalnych i nieformal-
nych zwiazkéw rodzinnych, ale te relacje to nie tylko oparte na
emocjonalnej wiezi i ewentualnie poczuciu obowigzku kontrolo-
wane zachowania. To takze cala gama niekontrolowanych reakcji,
wynikajacych z konstelacji uktadu stosunkéw pozarodzinnych
i przenoszonych do domu napiec¢ z pracy, szkoly, przypadkowych
doswiadczen, ktére sg udzialem wszystkich ludzi niezaleznie od
ich indywidualnego toku zycia. Codzienne sytuacje stresogenne
moga by¢ odbierane w sposéb bardziej destruktywny przez osoby;,
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ktdre bez ustanku zmagaja si¢ z sytuacjami nietypowymi dla prze-
cigtnego czlowieka, a przez to czgstotliwos¢ doznawania sytuacji
trudnych (w rozumieniu psychologicznym) czesciej jest udzialem
0s0b obcigzonych opieka nad przewlekle chorym lub nie w petni
sprawnym czlonkiem rodziny niz wszystkich pozostalych.

W literaturze naukowej stosunkowo rzadko mozna znalez¢
opracowania oparte na badaniach, ktére dotycza bezposrednio
0sob permanentnie opiekujacych si¢ kim§ bliskim w rodzinie.
Jesli juz takie badania sg prezentowane, to podnosza fragmen-
taryczne kwestie zwigzane najczeséciej z ogolnie pojeta jakoscig
zycia, ale nie s3 umiejscowione wsérdd innych probleméw kreu-
jacych jakos¢ zycia bezposrednich opiekundéw. A te wlasnie pro-
blemy sg kluczowe dla poprawy jakosci Zycia nie tylko gléwnego
opiekuna osoby niesamodzielnej, lecz réwniez wszystkich pozo-
stalych czlonkéw rodziny, na ktérych w sposob bardziej lub mniej
bezposredni, bardziej lub mniej u§wiadomiony wptywa nietypo-
wos¢ konstelacji rodzinnych uktadéw. W zaleznosci od wieku
niesamodzielnego czlonka rodziny jego niesprawnos$¢ dotyka
osoby bliskie w rézny sposéb i z rézng intensywnoscia. W przy-
padku niepelnosprawnosci matego dziecka oczywiste jest, ze na
rodzicow, a najczesciej na matke, spada glowny ciezar opieki.
Nie dlatego ze ojcowie wymiguja si¢ od tej powinnosci (chociaz
w niewielkim procencie rodzin i tak bywa), ale dlatego ze ojcowie
biorg na siebie ciezar utrzymania rodziny, a czg¢sto nie s3 w sta-
nie zastgpi¢ matki w bezposredniej relacji z dzieckiem chorym
czy z niepelnosprawnoscia z racji biologicznie uwarunkowanych
funkcji kobiety. Tym samym ich udzial w opiece nad dzieckiem
i w jego bezposdredniej rehabilitacji jest ograniczony, a w przy-
padku dziecka przewlekle chorego dbanie o kondycje material-
na rodziny staje si¢ jeszcze bardziej istotne, bo leczenie kosztuje
zawsze, a przy rehabilitacji — w zaleznosci od rodzaju i stopnia
niepelnosprawnosci — koszty rozktadaja si¢ na lata, cho¢ w osta-
tecznym rozrachunku wcale nie s3 mniejsze.
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Stosunkowo rzadko zdarza si¢, ze w rodzinie dziecka z nie-
pelnosprawnoscia czy chorobg przewlekla nie ma innych dzieci,
ktdre rozwijajg si¢ prawidlowo. Ich miejsce w rodzinie nie zawsze
w sposob oczywisty wynika z wieku: czesciej w sposdb oczywisty
s3 »dzie¢mi drugoplanowymi” i jeszcze w réwnie oczywisty spo-
sob oczekuje si¢ od nich zrozumienia sytuacji, ktdorej sg integral-
nym elementem. Jesli rodzina jest wielopokoleniowa - co dzisiaj
jest raczej rzadkoscig - to dziadkom tez przypada wazna funk-
cja wspotuczestniczenia w opiece nad dzieckiem wymagajacym
szczegolnej troski, chociaz wlasnie oni moga pelnic role doskona-
tego tacznika miedzy wszystkimi cztonkami rodziny, w szczegol-
nosci pochyli¢ sie nad potrzebami i problemami petnosprawnych
dzieci w rodzinie. Niestety, moze by¢ tez tak, ze nie do konca ro-
zumieja zasady postepowania z dzieckiem z niepelnosprawnoscia
i nieSwiadomie opdzniajg efekty terapii prowadzonej w domu.
Wobec dzieci przewlekle chorych raczej postepuja zgodnie z za-
leceniami lekarza, bo one dotycza bezposredniego oddzialywa-
nia farmakologicznego na organizm, a nie na psychike dziecka,
a zwyczajowo z lekarzem si¢ nie dyskutuje.

Kiedy z kolei bezradny staje si¢ rodzic dorostych dzieci i jemu
trzeba zapewni¢ wielogodzinng, a nawet calodobowa opieke,
wowczas sytuacja staje si¢ bardzo skomplikowana, poniewaz do-
tyczy nie tylko jednej komorki rodzinnej, w ktérej dopiero two-
rzy si¢ sposob funkcjonowania podyktowany koniecznoscia, ale
wymaga reorganizacji zycia w rodzinie dorostego dziecka, pod-
jecia obowigzkow, ktdre nie s3 zwyczajowo udzialem dorostych
dzieci wobec rodzicéw i trudnej do zaakceptowania przez obie
strony zamiany rol: rodzic staje si¢ dzieckiem uzaleznionym od
swojego dziecka, ktore chociaz doroste, nadal w jego swiadomosci
zajmuje miejsce osoby mniej doswiadczonej, podleglej rodzicowi.
Z drugiej strony, swiadomo$¢ wlasnej niedoteznosci jest dla wielu
sytuacja nie do zaakceptowania, stad niekorzystne zmiany w za-
chowaniu, facznie z roznymi formami agresji i autoagresji, kto-
re nalezy rozumie¢ jako mechanizm obronny, natomiast czesto
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odbierane sg jako akt niewdzigcznosci czy nawet zlosliwosci. Je-
8li z kolei u podloza niedoteznosci osoby dorostej lezy choroba
neurodegeneracyjna, sytuacja komplikuje si¢ jeszcze bardziej. Nie
mozna przy tym pomija¢ stanu psychicznego w postaci subiek-
tywnej oceny wlasnej osoby i braku akceptacji dla niedoteznosci,
poczucia bycia cigzarem dla oséb kochanych i bezradnosci. Ten
stan osoby wymagajacej opieki bardzo latwo moze udzieli¢ sig
opiekunom przez empatyczny wglad w sytuacje, ktérej zmienic
sie nie da i poglebia pozytywna w swej istocie relacj¢ emocjonalng
miedzy nimi, ale zagraza kondycji psychicznej i fizycznej osobie
opiekujacej sie.

Bardziej rozwinigte spoteczenstwa podejmujg wysitki, aby
wesprzec instytucjonalnie rodziny z osoba chora przewlekle czy
z niepelnosprawnosciy, ale i tak emocjonalne i zdrowotne koszty
permanentnej opieki nad bliska osobg ponosi ten cztonek rodzi-
ny, ktoéry jest najbardziej zaangazowany w pomoc osobie bliskie;.

Zainteresowanie pozainstytucjonalng opieka nad chorym
czlonkiem rodziny rozpoczelo sie pod koniec XX wieku. Jednym
z pierwszych naukowcow, ktorzy zainteresowali si¢ problemem
zdrowotnym opiekunéw oséb dorostych w rodzinie byt R. Schulz
wraz ze wspotpracownikami. Dokonal przegladu literatury doty-
czacej opieki nad osobami z demencja, ktérego celem byla ocena
rozpowszechnienia skali skutkéw zachorowalnosci psychicznej
i fizycznej wérod opiekundw, identyfikacja indywidualnych i kon-
tekstowych korelatow zglaszanych skutkéw zdrowotnych i ich
przyczyn oraz zbadanie znaczenia zaobserwowanych ustalen dla
polityki (Schulz i in. 1995). Wyniki badan wskazuja na podwyz-
szony poziom symptomatologii depresyjnej i leku wéréd opieku-
néw. Zachorowalnos¢ fizyczna byta powigzana z zachowaniami
problemowymi pacjenta i uposledzeniem funkcji poznawczych,
a takze z depresja, lekiem i odczuwanym wsparciem spofecznym
opiekunéw. Wyniki tych badan zostaly potwierdzone kilka lat
pozniej (Pinquart, Sérensen 2003; Schulz, Sherwood 2008; Vita-
liano, Zhang, Scanlon 2003).
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R. Schulz i A.L. Quitner (1998) stwierdzili, ze w USA ponad
15 mln dorostych opiekuje si¢ swoimi krewnymi z niepetno-
sprawnoscig lub chorobg przewlekly. Wiekszos¢ z nich to dzieci
w $rednim wieku i starsi malzonkowie, ktorzy opiekuja si¢ rodzi-
cem lub malzonkiem z ograniczeniami funkcjonalnymi. Chociaz
dzieki ich ustugom Stany Zjednoczone oszczedzaja miliardy dola-
réw rocznie, to osoby te ponosza znaczny koszt w postaci powaz-
nie nadwere¢zonego zdrowia.

Szczegdlnie szokujace sa doniesienia, w ktérych R. Schulz
i S.R. Beach (1999) potwierdzajg powszechnie panujgce przeko-
nanie, ze opiekunowie 0séb z chorobami neurodegeneracyjnymi
zyja krocej. Autorzy artykulu przyjeli oparte na powszechnym
przekonaniu zalozenie, iz opieka nad osobg starszg z niepelno-
sprawnoscig jest ucigzliwa i stresujaca dla wielu cztonkéw ro-
dziny i przyczynia si¢ do zachorowalnosci psychiatrycznej. Na-
ukowcy zasugerowali, ze polaczenie straty, przedluzajacego si¢
cierpienia, fizycznych wymagan opieki i biologicznej podatnosci
starszych opiekunéw moze oslabia¢ ich funkcjonowanie fizjo-
logiczne i zwigksza¢ ryzyko problemoéw ze zdrowiem fizycznym,
co prowadzi do zwigkszonej $miertelno$ci. Stwierdzili, ze uczest-
nicy badania, ktdrzy sprawowali opieke i doswiadczali obcigze-
nia opiekuna, mieli 0 63% wyzsze ryzyko $miertelnosci niz osoby
z grupy kontrolnej niesprawujace opieki nad czlonkiem rodziny.
We wnioskach stwierdzili, ze bycie opiekunem do$wiadczajacym
stresu psychicznego lub emocjonalnego jest niezaleznym czyn-
nikiem ryzyka $miertelno$ci wérdd starszych opiekundéw swoich
bliskich. Opiekunowie, ktorzy zglaszaja stres zwigzany z opieka,
s bardziej narazeni na $mier¢ niz osoby z grupy kontrolnej nie
bedace opiekunami (Schulz, Beach 1999).

Wyniki tych badan zostalty podwazone po kilkunastu latach
w pracy D.L. Roth, L. Fredman, W.E. Haley (2015); w szczegol-
no$ci wskazali oni btagd metodologiczny Schulza, ktéry polegal na
rekrutowaniu do badan internetowych wolontariuszy jako gru-
py poréwnawczej dla oséb opiekujacych si¢ cztonkiem rodziny.



W zwigzku z tym ustalenie gorszego stanu zdrowia opiekunow
w takich badaniach jest rownowazne z ustaleniem lepszego stanu
zdrowia wérdd wolontariuszy aktywnych spotecznie. Oznacza to,
ze w wielu poréwnaniach probek w literaturze dotyczacej opieki
ryzyko zdrowotne zwigzane z opieka jest mylone z korzysciami
zdrowotnymi wolontariatu (Okun, Yeung, Brown 2013).

Roth, Fredman i Haley (2015) wskazuja, ze pi¢¢ kolejnych ba-
dan populacyjnych (po badaniach Schulz, Beach 1999) wykazato
zmniejszong $miertelnos$¢ i wydluzong dlugowiecznos¢ opieku-
néw jako catosci w pordwnaniu z grupg kontrolng nieopiekuja-
ca sie bliskimi. Wigkszo$¢ opiekundéw zglasza réwniez korzysci
z opieki, a wielu zglasza niewielkie lub Zadne obcigzenie zwia-
zane z opieka. Autorzy artykutu twierdza, ze raporty polityczne,
informacje w mediach i wiele raportéw badawczych powszechnie
przedstawiaja zbyt ponury obraz zagrozen dla zdrowia zwiaza-
nych z opieka i w duzej mierze ignorujg alternatywne pozytywne
ustalenia. Roth i in. (2009) odkryli, ze 33% opiekunéw zglosito
»brak stresu’, a tylko 17% zglosilo ,duze napiecie” Powolujac sie
na badanie przeprowadzone przez National Opinion Research
Center (2014), autorzy podaja, ze 83% opiekundéw postrzegato
opieke jako pozytywne doswiadczenie.

Podstawowe zalozenia teoretyczne, wedtug ktorych opieka jest
stresujaca i niebezpieczna dla zdrowia, opieraja si¢ na integracji
modeli socjologicznych (np. Pearlin i in. 1981), psychologicznych
(np. Lazarus, Folkman 1984) i fizjologicznych (np. McEwen 1998)
wplywu stresu na zdrowie. Zwlaszcza wéwczas, gdy wymagania
zwigzane z opieka przekraczaja zasoby psychologiczne lub spo-
feczne potrzebne do radzenia sobie ze stresem, moga wystapic
zaburzenia immunologiczne i neuroendokrynne, ktére moga
zwiekszy¢ ryzyko pogorszenia stanu zdrowia. Jednak niektérzy
autorzy (Fredman i in. 2010) uznaja, ze ten model procesu stresu
powinien zosta¢ uzupelniony i zréwnowazony hipoteza zdrowe-
go opiekuna, ktora stwierdza, ze zdrowsze osoby czesciej zostaja
opiekunami i pozostaja w rolach opiekundéw przez dluzszy czas,
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a takze nalezy uwzgledni¢ modele ewolucyjne, ktére opisujg me-
chanizmy biologiczne, dzieki ktérym korzysci zdrowotne moga
by¢ uzyskane z zachowan prospotecznych (Brown, Brown 2014).
M.P. Lawton i in. (1991) twierdza, ze opiekunowie moga do-
$wiadcza¢ zaréwno cierpienia emocjonalnego, jak i satysfakeji
psychologicznej oraz rozwoju, co nie jest uwazane za dwa rdzne
konce jednego kontinuum. Rzeczywiscie, pozytywne doswiad-
czenia zwigzane z opiekg mogg potencjalnie chroni¢ przed nie-
ktérymi mozliwymi konsekwencjami zdrowotnymi zwigzanymi
ze stresem.

Uwzgledniajac powyzsze doniesienia, warto odnie$¢ si¢ do
niektérych wynikéw badan prezentowanych w niniejszej mono-
grafii. Nie mozna jednoznacznie stwierdzi¢, ze sprawowanie opie-
ki nad niesamodzielnym cztonkiem rodziny zbiera zniwo w po-
staci tak wielkiego obcigzenia psychicznego i fizycznego, ktore
prowadzi jedynie do negatywnych skutkéw. Oprdécz wskazanych
uyjemnych skutkéw obcigzenia fizycznego, psychicznego, ekono-
micznego i spolecznego, mozna stwierdzi¢, ze nie we wszystkich
przypadkach istniejg tylko negatywne aspekty opiekunstwa. Je-
zeli przyjmiemy, ze w wigkszosci przypadkéw - a tak jest w pre-
zentowanych w tej pracy badaniach - opieke¢ nad niesamodziel-
nym czlonkiem rodziny sprawujg osoby zwigzane emocjonalnie
z podopiecznym, to mozemy $mialo powiedzie¢, ze wi¢Z emocjo-
nalna wyzwala niezbedne w takich sytuacjach zasoby wewnetrz-
ne (informacje, umiejetnosci radzenia sobie ze stresem, zdolnosci
interpersonalne i kooperacyjne) oraz zewnetrzne (pomoc innych
czlonkéw rodziny, finanse, formalna opieka), ktére w rezultacie
powoduja, ze ich stres, a tym samym jego ewentualne skutki nie
sa tak dramatyczne, jak mogloby si¢ wydawa¢. Czgsto bezradno$¢
i poczucie bezsilnosci jest wigkszym stresem niz pokonywanie
nawet najwiekszych barier i wiara w skutecznos$¢ swoich dzia-
tan. Widoczne to jest wérédd badanych matek dzieci z niepelno-
sprawnoscig, znajdujacych w sobie tak wielkie poklady energii,
ktéra pozytkuja w kierunku usprawniania dziecka, ze postepy
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w rozwoju dziecka traktuja jako postep wlasnego samorozwoju
i satysfakeji zyciowej. Oczywiscie — obok takich matek - sg tez
matki bardzo przecigzone opieky i bezradne. Dotyczy to takze
ojcow. Tacy rodzice s3 zagrozeni wypaleniem, ale jednoczesnie
stwierdzono, ze wyzszy poziom wiedzy na temat choroby czy
niesprawnosci dziecka obniza zaréwno poziom stresu, jak i pod-
wyzsza poziom satysfakeji Zyciowej czy jakosci Zycia. Satysfakcja
zyciowa jest subiektywnie odczuwanym stanem, a jakos$¢ Zycia
wyznaczana jest nie tylko przez odczucia subiektywne, ale takze
obiektywne wskazniki takie jak ogélny stan zdrowia fizycznego
i psychicznego, sytuacja ekonomiczna, rodzinna.

Podobnie niejednoznaczne wyniki otrzymano w badaniach
dorostych opiekujacych sie niesamodzielnym czlonkiem rodzi-
ny, bo byly osoby, ktore wykazywaly relatywnie duzg satysfakcje
z Zycia w poréwnaniu z grupg kontrolna, ocenialy poziom jakosci
swojego zycia jako wysoki i odczuwaly duze wsparcie spoteczne
ze strony przyjaciol. Osoby te na ogo6! uzyskiwaly wysokie wyniki
w Kwestionariuszu Radzenia Sobie w Sytuacjach Stresowych, co
potwierdza hipoteze (por. Roth i in. 2009) o ochronnej roli zaso-
boéw osobowych.

Dobor testow psychologicznych do badania opiekunéw nie
byt przypadkowy, bo pozwalal na odnalezienie korelacji miedzy
wybranymi dymensjami osobowosci, wskaznikami psychologicz-
nego well-being i postawami wobec otoczenia, ktére sprowadzaja
sie do dziatan sprawczych. W rezultacie udalo si¢ uzyskac¢ bardzo
wiele materialu wskazujgcego zaréwno na mankamenty systemu
skazujacego osoby sprawujace opieke na samotnosc, jak i ewen-
tualne spontaniczne dzialania srodowiskowe, ktore réwniez byty
diagnozowane Wielowymiarowg Skalg Spostrzeganego Wsparcia
Spolecznego i nie moga by¢ ignorowane w catym spektrum pro-
bleméw zwigzanych z opiekunstwem wewnatrzrodzinnym.

Role swego rodzaju katalizatora miedzy rodzicami sprawuja-
cymi opieke nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia lub choroba
przewlekla sg pelnosprawne dzieci w rodzinie, ktérych sytuacja
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jest zupelnie nietypowa w poréwnaniu z rodzinami, gdzie wszyst-
kie dzieci sa zdrowe i pelnosprawne. Z jednej strony sa nader
czesto ,,dzie¢mi drugoplanowymi’, jesli chodzi o intensywno$¢
kontaktéw z rodzicami, ale takze niejednokrotnie pelnig role
wspanialych rehabilitantéw dla swoich braci i siéstr, zupelnie nie
zdajac sobie z tego sprawy. Jak bardzo skomplikowana jest po-
zycja i rola dziecka pelnosprawnego w takiej rodzinie, pokazuje
rozdzial drugi monografii.

Wyniki badan uzyskane za pomocg metrycznych testéw psy-
chologicznych s3 miara wzglednie obiektywnych zjawisk, cho-
ciaz nalezy liczy¢ sie z bledem statystycznym, poniewaz liczba
badanych 0s6b (chociaz kazdorazowo byla reprezentatywna sta-
tystycznie) stanowi jednak niewielki procent ogélnej populacji
0sob, ktére moglyby, czy raczej powinny, by¢ badane. Problemy
z dotarciem do grup badawczych i ich zgoda na wzigcie udziatu
w badaniach s3 udzialem wszystkich badaczy zajmujacych sie ni-
szowymi tematami. Jednak waznym uzupelnieniem tych danych
obiektywnych sg analizy jakosciowe, ktére byty dokonywane na
bazie informacji zdobytych za pomocg ankiet, kwestionariuszy,
a nawet wywiaddow.

Opiekunowie osoéb przewlekle chorych i doswiadczajacych
niepelnosprawnosci zastuguja na poswiecenie im wiecej uwagi
w literaturze przedmiotu, niz dzialo si¢ to dotychczas, i dlatego im
réwniez dedykuje te monografie. Badania prowadzitam przez kil-
kanascie lat przy wspdtudziale moich seminarzystéw i doktoran-
tow; w tym miejscu pragne im podziekowac za to, ze udato mi si¢
zarazi¢ ich tg problematyka wazng nie tyle ze wzgledéw nauko-
wych, co ze wzgledu na jej praktyczny wymiar. Z efektow naszej
wspdlnej pracy bede - za zgoda moich Dyplomantéw — korzystac,
ilustrujac omawiane kwestie stosownymi wynikami badan.



Rozdziat |.

Dziecko z chorobg
przewleki3

lUb niepetnosprawnoscia
W rodzinie

Na temat rodzinnej sytuacji dziecka z niepelnosprawnoscia po-
wstalo juz sporo literatury, wigc pisanie kolejny raz o tym samym
wydaje sie¢ nie mie¢ sensu. Wystarczy wspomnie¢ klasyczne juz
opracowanie pod redakcja I. Obuchowskiej (1991), gdzie rézni
specjalisci dos¢ szczegdtowo opisujg przede wszystkim problem
z perspektywy charakterystyki funkcjonowania dzieci z rozny-
mi niepelnosprawnosciami, ale raczej pod katem uswiadomie-
nia rodzicom, jakie s3 ograniczenia i potencjalne mozliwosci
ich dziecka i jakie wobec tego moga — czy tez powinni - podjac
dzialania, aby dziecko usprawnié. Oczywiscie tto rodzicielskich
rozterek, psychicznych i spolecznych doznan jest takze ukaza-
ne, ale przede wszystkim wyeksponowana jest sytuacja samego
dziecka na tle tego rodzinnego ukladu.

W niniejszej monografii akcent potozony bedzie na cztonkéw
rodziny oséb wymagajacych opieki, ktérymi wcale nie muszg by¢



24 |. Dziecko z choroba przewlekta lub niepetnosprawnoscig w rodzinie

dzieci, lecz takze osoby doroste, a cztonkami rodziny, ktérzy -
cho¢ sami nie sg bezposrednimi opiekunami - sg réwniez dzieci
pelnosprawne i zdrowe. Czesto zapominamy, Ze i one s3 tworcami
i biorcami jednoczesnie wszelkich interakeji zachodzacych w ro-
dzinie, ktdra jest dynamicznym systemem naczyn polaczonych.
Dlatego jeden z rozdzialéw bedzie wlasnie im poswiecony.

Nie ulega jednak watpliwosci, ze wéréd cztonkéw rodziny
dziecka z niepelnosprawnosciag i chorobg przewlekla na pierw-
szym planie sg rodzice. Ich powinnosci wobec dziecka s3 bardzo
mocno podkreslane w kazdym naukowym i popularnonauko-
wym opracowaniu oraz w ogdlnie dostepnych poradnikach dla
rodzicéw. Jednoczesnie coraz czesciej zwraca sie¢ uwage na stan
psychiczny rodzicoéw, ich przezycia emocjonalne i poczatkowe
zagubienie wobec wyzwan, ktérych tuz po otrzymaniu diagnozy
dziecka nie potrafig zidentyfikowac¢ ani przewidzie¢. Podkresla si¢
takze zagrozenie dla relacji malzenskich oraz pogorszenie sytua-
cji materialnej rodziny (Pisula 1998; Zabtocki 1999; Twardow-
ski 1991). Wiekszos¢ z tych opracowan dotyczy gtéwnie rodzin,
gdzie dziecko jest z uposledzeniem umystowym, a wsréd nich
czasem podejmowany jest problem autyzmu (Sekutowicz 2000;
Pisula 2007; 2012).

O dzieciach przewlekle chorych czesciej spotykamy opraco-
wania typu poradniki dla rodzicéw, chociaz ich warto$¢ naukowa
nie budzi watpliwosci, bo s3 to prace recenzowane (Binnebesel
iin. 2012), ale takze opracowania akademickie (Pilecka 2002; Ja-
nion 2007; Maciarz 2006).

Czes¢ z tych pozycji jest pisana przez psychologow, czes¢ przez
pedagogdéw specjalnych, czes¢ przez lekarzy albo sg to opracowa-
nia zbiorowe, Iaczace kilku specjalistow z réznych dziedzin, bo-
wiem ani niepelnosprawno$¢, ani choroba przewlekla to nie s3
zagadnienia, ktére moze ogarna¢ specjalista z jednej dziedziny
wiedzy.
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1. Style radzenia sobie ze stresem a postawy
wychowawcze rodzicow

Nie ulega watpliwosci, ze kazda nietypowa sytuacja, w ktorej
moze znalez¢ si¢ czlowiek, jest dla niego zZrédlem wiekszego lub
mniejszego stresu, z ktérym radzi sobie w rézny sposdb. Nie-
prawidlowos¢ rozwoju dziecka, chocby przejawiajaca si¢ jako
dysharmonia rozwojowa, juz sama w sobie jest dla rodzicéw
zrodlem stresu, a co dopiero niepelnosprawno$¢ czy choroba
przewlekla. Niepelnosprawnos¢ jest stanem trwalym, nieodwra-
calnym, ktory w rézny sposob (zaleznie od stopnia i rodzaju nie-
pelnosprawnosci) utrudnia funkcjonowanie i rozwoj cztowieka.
W niepelnosprawnosci raczej nie mamy do czynienia z bezpo-
$rednim zagrozeniem zycia, chyba Ze jest to skutek niemoznosci
odpowiedniego zareagowania na niebezpieczenstwo lub reakcja
nieadekwatna albo zbyt wolna i w konsekwencji — wskutek nie-
korzystnego ukladu zdarzen - moze dojs¢ do utraty zycia przez
osobe z niepelnosprawnoscia. Jest to jednak stan cigglego prze-
cigzenia centralnego ukladu nerwowego wobec permanentnego
potencjalnego zagrozenia i utrudnienia funkcjonowania. Nato-
miast choroba przewlekla — oprocz stalego zmagania sie z dole-
gliwo$ciami fizycznymi - czgsto niesie ze sobg widmo $mierci,
ktdrej okolicznosci i ewentualne doznawanie cierpienia fizycz-
nego s3 nieznane. W tych warunkach codzienna pielegnacja jest
konieczno$cia, ale moze stanowi¢ rodzaj iluzorycznej kurtyny,
odgradzajacej od mysli o koncu zycia.

Rodzice dzieci przewlekle chorych, zwlaszcza z choroba ter-
minalng, na pewno niejednokrotnie zmagajg si¢ z tymi mysla-
mi, dziecko - niekoniecznie, bo to zalezy i od jego wieku, i od
stanu $wiadomosci choroby. Emocje, ktdre towarzysza rodzicom
dzieci z niepelnosprawnoscia czy przewlekle chorych, wyznacza-
ja sposob radzenia sobie ze stresem, ale réwnoczesnie decyduja
o postawie wobec dziecka, ktora to postawa jest w konsekwen-
cji jednym z elementéw ksztaltujacych osobowos¢ dziecka i jego
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podejscie do wlasnego stanu. Korzystajac z bogatego materiatu
badawczego, ktory przez lata pod moim kierunkiem byl zbierany
przez dyplomantéw, przedstawi¢ ponizej zwigzki pomiedzy sty-
lami radzenia sobie ze stresem przez rodzicow a prezentowany-
mi przez nich postawami rodzicielskimi. Kryterium doboru do
grupy badawczej matek byla deklaracja posiadania co najmniej
jednego dziecka zagrozonego w rozwoju lub o zaburzonym roz-
woju. Najwieksza grupe stanowily matki dzieci z calo$ciowymi
zaburzeniami rozwoju (ze spektrum autyzmu, w tym z zespolem
Aspergera; 39,1%), nastepnie z niepelnosprawnoscia intelektual-
n3 (21,7%), z zaburzeniami mowy (13%) i inne (10,9%). Mniejsza
grupe stanowily matki dzieci o nieharmonijnym rozwoju psycho-
ruchowym, ze schorzeniami przewleklymi i niepelnosprawnoscia
ruchowy (lacznie 15,2%).

W badaniu styléw radzenia sobie ze stresem zastosowano
Kwestionariusz Radzenia Sobie w Sytuacjach Stresowych (KRSSS,
Coping Inventory for Stressful Situations N.S. Endlera, J.D.A. Par-
kera). Na kwestionariusz skfada si¢ 48 stwierdzen, ktére dotycza
zachowan podejmowanych przez ludzi dorostych w sytuacjach
stresowych. Oparty jest na zasadzie samoopisu. Osoba badana
proszona jest o zaznaczenie odpowiedzi na skali od 1-5, z jaka
czestotliwoscig podejmuje dane dzialania w sytuacjach streso-
wych, wymagajacych reakcji. Wyniki prezentowane s3 wg po-
dziatu na skale: SSZ - styl skoncentrowany na zadaniu; SSE - styl
skoncentrowany na emocjach; SSU - styl skoncentrowany na uni-
kaniu. Styl skoncentrowany na unikaniu dodatkowo jest rozdzie-
lony na dwie formy: ACZ - angazowanie si¢ w czynnosci zastep-
cze i PKT - poszukiwanie kontaktéw towarzyskich.

Natomiast w badaniu postaw rodzicielskich zastosowano kwe-
stionariusz Skali Postaw Rodzicielskich (SPR) M. Plopy w wersji
dla matek (Plopa 2008). Kwestionariusz sktada si¢ z 50 stwierdzen
dotyczacych zachowan i reakeji wobec dziecka. Oparty jest na za-
sadzie samoopisu. Osoba badana proszona jest o zaznaczenie od-
powiedzi na skali od 1-5, z jaka czestotliwo$cia podejmuje dane
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dzialania w sytuacjach dotyczacych relacji z dzieckiem i wlasnych
opinii dotyczacych wychowania dziecka. Wyniki prezentowane
s3 w postaci pieciu wymiaréw odpowiadajacych pigciu postawom
rodzicielskim: akceptacji-odrzucenia, nadmiernie wymagajacej,
autonomii, niekonsekwentnej, nadmiernie ochraniajace;j.

Tab. 1. Zwiazki styléw radzenia sobie ze stresem z postawami
rodzicielskimi (Kwestionariusz Radzenia Sobie w Sytuacjach

Stresowych)
Style radzenia
sobiezestresem | oo | g | ssu | ACZ | PKT | wepéiczynnik
Postawy
rodzicielskie
Akceptacj a/ -0,058 | 0,034 | 0,170 | 0,267 | 0,056 r
odrzucenie 0,702 0,823 | 0,258 | 0,073 0,711 p
Wymaganie 0,357 | -0,194 |-0,043| -0,177 | 0,141 r
0,015 0,197 | 0,777 | 0,238 | 0,351 p
Autonomia 0,029 | -0,029 | 0,032 | 0,040 | 0,029 r
0,849 | 0,848 | 0,831 | 0,791 0,849 p
Niekonsekwencja 0,283 | -0,291 [ -0,298 | -0,352 | -0,094 r
0,057 | 0,050 | 0,044 | 0,016 | 0,534 p
Lo 0,232 | -0,275 | 0,063 | -0,108 | 0,272 r
Ochranianie
0,121 0,064 | 0,678 | 0,477 | 0,067 p

Zroédlo: Drozd 2018.

Odnotowano trzy istotne statystycznie korelacje. Okazuje sie,
ze koncentracja na zadaniu jako sposéb radzenia sobie rodzicéw
ze stresem przekladal sie na postawe wymagajaca wobec dziecka.
Sila tego zwigzku byla umiarkowanie duza. Natomiast SSU kore-
lowal ujemnie z postawg niekonsekwentna i ACZ. Oznacza to, ze
im stabiej rodzice angazowali si¢ w czynnoéci zastepcze i unika-
jace, tym bardziej byli konsekwentni w wychowaniu dziecka. Sita
tego zwigzku byta réwniez umiarkowana, ale nizsza niz w wypad-
ku postawy wymagajacej i skorelowanym z nig dodatnio skoncen-
trowanym na zadaniu sposobie reagowania na stres. Dodatkowo
odnotowano pie¢ korelacji na poziomie tendencji statystyczne;.
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Wymiar akceptacji/odrzucenia korelowal dodatnio z ACZ, wy-
miar niekonsekwencji korelowal dodatnio z SSZ oraz ujemnie ze
SSE, a wymiar ochraniania korelowal ujemnie z SSE, a dodatnio
z PKT. Sita wszystkich tych zwiazkow byla jednak niska. Pozosta-
te, niewymienione, a zaprezentowane w tab. 1, korelacje okazalty
sie nie by¢ nawet bliskie istotnosci statystycznej.

2. Jakos¢ zycia jako jeden z efektow radzenia sobie
Z sytuacjg trudng

Ogolna jakos$¢ zycia rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia jest
wyrazem sposobu, w jaki radzg sobie oni z sytuacjami streso-
gennymi generowanymi przez nietypowe rodzicielstwo. ,,Jako$¢
zycia” to pojecie, ktdre jest szczegdlng formg okreslania warto-
$ci zycia zaréwno z punktu widzenia jednostki, jak i z perspek-
tywy innych kategorii poznawczych. Stad z pewnoscia jednym
z pierwszych i w miare obiektywnych sposobéw oceniania ja-
kosci zycia byly kategorie ekonomiczne, a ekonomia jako jedna
z nauk spolecznych takze byla zainteresowana pomiarem jakosci
zycia czlowieka. Do chwili obecnej w psychologicznych testach
mierzacych jako$¢ zycia znajduje si¢ kategoria oceny wlasnego
zycia z perspektywy ekonomicznej. Nie ona jednak decyduje
w ostatecznym rachunku o poziomie jakosci zycia konkretnego
cztowieka.

W latach 60. XX wieku pojecie ,,jako$¢ zycia” poszerzono o su-
biektywny aspekt zadowolenia z Zycia, poczucia szczgscia, wol-
nosci osobistej i oceny srodowiska egzystencji. Z czasem ocenie
podlegato srodowisko spoleczno-kulturowe jednostki i jego spoj-
nos$¢ z wyznawanym przez jednostke systemem wartosci (Kaleta,
Kniec 2007, s. 129-146). T. Tomaszewski (1984, s. 204) sugeruje,
ze mozna utozsamiac jako$¢ zycia z jako$cig $wiata i jakoscig czlo-
wieka: ,[...] jako$¢ zycia jest zespotem elementow wystepujacych
w roznych proporcjach i z réznym nasileniem, na ktdre sktadaja
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sie: bogactwo przezy¢ poziom $wiadomosci, poziom aktywnosci,
tworczo$¢ 1 wspotuczestnictwo w zyciu spolecznym”. R. Derbis
sprowadza jako$¢ zycia do wszystkiego, co czyni Zycie dobrym
(Derbis 2007, s. 16), a S. Kowalik (2007, s. 147-172) utozsamia
jakos¢ zycia ze szcze$ciem. R.L. Schalock zdefiniowal jakos¢
zycia jako

[...] pojecie, ktére odzwierciedla pozadana kondycje Zyciowa danej
osoby w odniesieniu do o$miu podstawowych wymiaréw jej Zycia:
emocjonalnego dobrostanu, relacji mi¢dzyludzkich, materialnego
dobrostanu, rozwoju osobistego, fizycznego dobrostanu, samosta-

nowienia, wiaczenia spotecznego, prawa (Schalock 2000, s. 121).

R. Renwick, I. Brown i M. Nagler (1996) na podstawie ana-
lizy literatury przedmiotu oraz danych pochodzacych z wywia-
déw indywidualnych stworzyli nowy sposéb rozumienia jako$ci
zycia. Wyjatkowe w tej koncepcji jest podkreslanie roli rozwoju,
nadziei, aspiracji i mozliwosci aktualizowania swojego potencjatu
dla postrzeganej jakosci zycia. Wedlug R. Renwicka, I. Browna
i M. Naglera jako$¢ zycia to rado$¢ z wlasnych mozliwosci zy-
ciowych realizowanych przez bycie, przynalezno$¢ i stawanie sie.
Pod pojeciem bycia (istnienia) rozumie si¢ zagadnienia zwigzane
z egzystencja jednostki; przynalezno$¢ odnosi si¢ do kontaktow
danej jednostki z otoczeniem; stawanie si¢ wskazuje na cele i aspi-
racje czlowieka.

Wedlug WHO (1993, s. 153) jako$¢ zycia to ,[...] postrzeganie
przez jednostke jej pozycji w zyciu w kontekscie kultury i syste-
moéw wartosci, w jakich zyje oraz w relacji do jej celow, oczekiwan,
standardéw i zainteresowan”. Wsréd tych elementéw kreujacych
jakos¢ zycia WHO wymienia zasadnicze aspekty egzystencji:

« wymiar fizyczny (bdl, energia, aktywno$¢, odpoczynek),

» wymiar psychiczny (uczucia, procesy intelektualne, samooce-
na, obraz ciata),

 niezalezno$¢ (zdolnos$¢ ruchowa, zdolno$¢ porozumiewania,
zdolnos¢ do pracy),
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» relacje spoleczne (wigzi osobiste, zachowania wspierajace,
otrzymywanie wsparcia),

 $rodowisko ($rodowisko domowe, zadowolenie z pracy, opie-
ka zdrowotna i socjalna),

« wymiar duchowy ($wiatopoglad i praktyki religijne) (WHO

1993).

We wspdlczesnych koncepcjach psychologicznych i medycz-
nych zwraca si¢ uwage na zagadnienie dobrostanu pacjenta i jego
zwiazki ze zdrowiem. To powigzanie kwestii jako$ci Zycia z pro-
blematyka zdrowia pacjenta wynika przede wszystkim z przyje-
cia przez WHO nowej definicji zdrowia, zgodnie z ktorg zdrowie
nie moze by¢ okreslane tylko przez brak choroby, ale rozumia-
ne niezwykle szeroko jako pelny dobry stan fizyczny, psychicz-
ny i spoteczny (WHO 2001). Istotng kwestia staje si¢ ustalenie
wyznacznikéw dobrostanu pacjenta. Tym samym pojawia sie
pytanie o pomiar jakosci zycia i jej poszczegdlnych wyznaczni-
kéw. W odpowiedzi na te pytania sformulowano model HRQOL
(model of health-related quality of life) - model jako$ci zycia uwa-
runkowanej stanem zdrowia. Zgodnie z tym modelem poczucie
zdrowia stanowi jeden z podstawowych wyznacznikéw decyduja-
cych o jakosci zycia (Wotowicka 2001, s. 193).

Dla medycyny wazna jest réwniez koncepcja jakosci zycia
sformulowana przez J.M. Reburn i J. Rootmana (1996). Charak-
terystycznym zalozeniem tej koncepcji jest przekonanie, ze pod-
stawa jakos$ci zycia jest subiektywnie postrzegany stan radosci
przezywanej przez czltowieka, a ludzie mogg odczuwaé rados¢,
gdy w odpowiednim stopniu funkcjonuja w wymiarach: przy-
naleznosci spolecznej, przynalezno$ci lokalnej, przynaleznosci
ekologicznej, egzystencji fizycznej, bytu psychicznego, w sferze
duchowodci, rozwoju osobistego, spedzania wolnego czasu oraz
produktywnosci. Sg to czynniki stanowigce warunki funkcjo-
nowania czltowieka. Odpowiedni sposéb dzialalnosci cztowieka
we wszystkich tych obszarach stwarza warunki dla postrzegania
przez jednostke swojego zycia jako posiadajacego odpowiednia
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jakos¢ (za: Daszykowska 2010, s. 124). Waznym elementem wply-
wajacym na postrzegany przez jednostke poziom jakosci zycia
jest zdolnos¢ jednostki do rozwoju. Czlowiek moze ocenia¢ swo-
je zycie jako satysfakcjonujace i posiadajace odpowiednig jakosc,
jezeli w ramach swojej egzystencji moze si¢ rozwija¢, zaspokaja¢
wlasne potrzeby, jesli posiada odpowiednig niezalezno$¢ osobista
i moze decydowac¢ o wszystkich obszarach swojego Zycia. Jedno-
cze$nie wykazano, ze wszelkie zakldcenia wystepujace w tych ob-
szarach (choroba, niepelnosprawnos¢, niepowodzenia) zagrazaja
mozliwosci czerpania radosci ze swojego zycia i przyczyniaja si¢
do obnizenia jakosci Zycia.

W 1994 roku B. Lindstrém (1994, s. 43) podjal temat jakosci
zycia u dzieci i wyroznit cztery sfery egzystencji ludzkiej decydu-
jace o jakosci zycia. Sg to: sfera globalna, nawigzujaca do $rodowi-
skowych czynnikow egzystencji; sfera zewnetrzna, zogniskowana
wokot spotecznych i ekonomicznych aspektéw Zycia; sfera inter-
personalna, bazujaca na relacji z innymi ludzi; sfera wewnetrzna
(osobowosciowa). Czyli duchowe, umystowe i fizyczne aspekty
istnienia jednostki. Tak rozumiang jako$¢ zycia zdefiniowat Lind-
strom jako ,,0g6lng egzystencje jednostki, grupy lub spolecznosci
opisang przez pomiar czynnikéw obiektywnych i subiektywnych,
dokonany przez owg jednostke, owa grupe lub owg spotecznos¢”
(1994, s. 43).

Wobec powyzszych sposobéw wieloaspektowego ujmowania
jakosci Zycia staje sie oczywiste, ze stan zdrowia osoby i zwigza-
ne z nim sposoby oraz mozliwosci realizacji celow zyciowych,
wartosci, relacje interpersonalne w $rodowisku zycia, a takze
ekonomiczne wyznaczniki poziomu zycia, ktére bywaja uszczu-
plone wobec koniecznosci ponoszenia wydatkdéw na polepszenie
stanu zdrowia, to czynniki wyznaczajace jako$¢ zycia. Wszystkie
te parametry dotycza réwniez oséb z najblizszego otoczenia oso-
by majacej problemy zdrowotne i w podobny sposéb wyznaczaja
poziom jakosci ich zycia. Stad interesujace wydaje si¢ poznanie
poziomu jakosci czlonkéw rodziny osoby, ktdrej stan zdrowia
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i poziom funkcjonowania nie pozwala na pelng samodzielnos¢,
a permanentne zaangazowanie ludzi z najblizszego kregu wyzna-
cza takze ich poziom jako$ci zycia.

Jednym z rodzajéw niepelnosprawnosci dziecka, ktore nie po-
zostawia watpliwosci, ze dziecko jako dorosty cztowiek nie bedzie
nigdy samodzielne, jest uposledzenie umystowe w stopniu umiar-
kowanym i gltebszym. Ta §wiadomo$¢ z pewnoscia jest obecna we
wszystkich poczynaniach rodzicow dzieci z tg niesprawnoscia.
Uposledzenie umystowe w stopniu umiarkowanym bardzo czesto
wiaze sie z wczedniejsza $miercig rodzicéw niz dziecka i ta $wia-
domos$¢ rodzicow moze angazowac ich w takie formy aktywnosci,
ktore przygotowuja czlonkéw rodziny i samo dziecko z niepetno-
sprawnoscia do zmierzenia si¢ z tg przyszloscig. Stwierdzenie, czy
niepetnosprawno$¢ umystowa czlonka rodziny w stopniu umiar-
kowanym bezposrednio wptywa na jako$¢ zycia oséb mu bliskich,
wymaga poréwnania poziomu jakos$ci zZycia w rodzinie z niepel-
nosprawnoscia i bez niepetnosprawnosci. Najbardziej obciazony-
mi niepelnosprawnoscia dziecka sa matki i dlatego poréwnanie
ich jakosci zycia z jakoscig Zycia matek nieposiadajacych niepet-
nosprawnych dzieci wydaje si¢ uzasadnione. W tym celu przeba-
dane zostaly dwie grupy matek testem Indeks Jakosci Zycia (IJZ;
Quality of Life Index) C.E. Ferransa i M.]. Powers (1992). Indeks
ujmuje jako$¢ zycia jako poczucie dobrostanu wynikajacego z sa-
tysfakeji lub jej braku w odniesieniu do waznych dziedzin Zycia
jednostki. Ostatnig kategoriag w grupie definicji formutowanych
przez badaczy jakosci zycia s3 definicje specyficzne, skoncentro-
wane na poszczegdlnych obszarach zycia. To do tej grupy nalezy
definicja jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia. Test po-
dzielony jest na dwie czeéci — pierwsza z nich zawiera 33 stwier-
dzenia ,na ile jeste§ zadowolony z..., kazde w skali 1-6. Druga
cze$¢ rowniez zawiera 33 stwierdzenia ,jak wazne jest dla Cie-
bie...” punktowane w identycznej skali. W tab. 2 zaprezentowano
otrzymane wyniki.
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Tab. 2. Poziom istotno$ci réznic dla Indeksu Jakosci
Zycia w poszczegolnych skalach - wyniki poréwnawcze
matek z rodzin z osobg uposledzona umystowo
w stopniu umiarkowanym oraz matek z rodzin bez dzieci
niepelnosprawnych
Wsp.
M | Mdn. | Min. |Maks.| SD | T| sk |Kurt.| p
zmn.
1JZ - matek z osobg nie-
pelnosprawnq umyslowo 309,97 (314,00(258,00(341,00|24,41| 7,88 {-0,76|-0,470,015
w stopniu umiarkowanym
Podskala zdrowie
. . . 124,50|125,50{105,00|139,00| 9,68 | 7,78 |-0,70{-0,34|0,005
i funkcjonowanie — badawcza
Podskala socjoekonomicz-
67,97 | 68,50 | 53,00 | 78,00 | 7,09 |10,44|-0,48]|-0,21{0,001
na - badawcza
Podskal hologi
odskala psychologicznal | (o 50 1 o 04 | 55,00 | 79,00 | 7,74 |11,68] 023 |-1,26]0,033
duchowa - badawcza
Podskala
. 51,20 | 53,50 | 41,00 | 56,00 | 4,25 | 8,31 |-0,74|-0,65|0,001
rodzinna - badawcza
1JZ - matek z rodzin bez
L. 328,20(329,00(265,00{391,00(26,47| 8,06 | 0,09 | 0,41 0,015
dzieci niepetnosprawnych
Podskala zdrowie
. . . 130,63|131,50{100,00|198,00|16,51|12,64| 2,15 | 9,22 |0,005
i funkcjonowanie - kontrolna
Podskala socjoekonomicz-
75,90 | 74,50 | 60,00 | 91,00 | 8,47 [11,15] 0,04 [-0,68|0,001
na - kontrolna
Podskala psychologiczna/
70,10 | 69,00 | 61,00 | 81,00 | 4,89 | 6,97 | 0,47 [-0,18]0,033
duchowa - kontrolna
Podskal
o 51,57 | 52,00 | 35,00 | 59,00 | 4,386 | 943 |-1,27] 3,19 [0,001

rodzinna - kontrolna

Zrédlo: Andzlik 2017.

Analiza wynikéw uzyskanych w punktacji catkowitej, odzwier-
ciedlajgcej jako$¢ zycia w wymiarze globalnym (IJZ), wykazata
istotne roznice dla zmiennych w obu grupach matek na poziomie
istotnosci p = 0,015. We wszystkich parametrach oceniajgcych ja-
kos¢ zycia réznice w obu grupach badanych matek okazaly sie

istotne statystycznie.

W podskali zdrowie i funkcjonowanie poziom istotnosci roz-
nic wynosi p = 0,005. W tej podskali ocenie poddane zostaly takie
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parametry jakodci zycia jak: zdrowie, opieka zdrowotna, bdl,
energia (zmeczenie), zdolno$¢ do samoobstugi bez pomocy in-
nych, kontrola nad wlasnym Zyciem, szansa na dlugie Zycie, zycie
seksualne, zdolno$¢ do pelnienia obowiazkéw rodzinnych, uzy-
teczno$¢ dla innych, zmartwienia, czas wolny i rozrywka, szansa
na szczesliwg przysziose.

W podskali socjoekonomicznej réznice migdzy grupami byly
na poziomie istotnosci p = 0,001. W tej podskali ujete sg zaréwno
czynniki spoleczne, jak i ekonomiczne kreujace jakos$¢ zycia. Sa
to: przyjaciele, wsparcie emocjonalne od os6b niebedgcych czton-
kami rodziny, sgsiedztwo, dom, praca/brak pracy, wyksztalcenie,
potrzeby finansowe. Matki w rodzinach z osobg niepelnospraw-
ng umysfowo w stopniu umiarkowanym uzyskaty w podskali so-
cjoekonomicznej $redni wynik 67,97, wynik matek z rodzin bez
dzieci niepelnosprawnych to 75,90.

W podskali psychologiczno-duchowej p = 0,033. Matki w ro-
dzinach z osobg niepelnosprawng umystowo w stopniu umiarko-
wanym uzyskaly wynik 66,30, matki w rodzinach bez dzieci nie-
petnosprawnych: 70,10. Podskala ta mierzy spokéj ducha, wiare,
osigganie osobistych celow, szczescie w ogdle, ogdlna satysfakcje
z zycia, wyglad i ocene wlasnej osoby. Poziom istotnosci réznic
w podskali rodzinnej wynosi p = 0,001. W podskali tej badani
oceniaja zdrowie rodziny, dzieci, szczg¢scie rodziny, wspéimalzon-
ka (partnera), wsparcie emocjonalne od rodziny.

Wyniki powyzsze wskazuja, ze w zakresie wszystkich wskaz-
nikéw jakosci zycia matki w rodzinach z osobg niepelnosprawnag
uzyskaly nizsze parametry niz matki z rodzin bez dzieci niepel-
nosprawnych, a tym samym jako$¢ Zycia matek oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym jest nizsza
od jakosci zycia matek z rodzin bez oséb niepelnosprawnych.
Mozna wobec tego stwierdzi¢, ze uposledzenie umystowe czlonka
rodziny w stopniu umiarkowanym bezposrednio wplywa na ja-
kos¢ zycia matek, obnizajac subiektywne poczucie jakosci zycia.
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3. Skutki niepetnosprawnosci lub choroby
przewlektej dziecka

We wszystkich dyscyplinach naukowych, w ktérych podejmu-
je si¢ badania rodziny, zwraca si¢ uwage na to, iz rodzina jest
gtownym $rodowiskiem, w ktérym zachodzi proces wycho-
wania dzieci. W rodzinie, jako grupie spolecznej obejmujacej
i organizujacej najbardziej podstawowe dziedziny Zycia, dziec-
ko uczy si¢ najistotniejszych form wspoétzycia i rél spotecznych,
waznych nie tylko w jego aktualnym Zyciu rodzinnym, ale row-
niez oczekiwanych - aktualnie i w przyszlosci — przez szersze
$rodowiska. Przystosowujac si¢ spotecznie w zyciu rodzinnym,
dziecko zdobywa podstawowe umiejetnosci przystosowania sig
w dalszym zyciu do réznorodnych i zmiennych sytuacji spotecz-
nych. W rodzinie poznaje takze elementarne wartosci kulturo-
we spoleczenstwa, przyswaja sobie najbardziej istotne postawy
spoleczne, zdobywa podstawowe umiejetnosci wspoétzycia i za-
chowania zgodnego z wymaganiami kultury (Kowalski 1986,
s. 117-118).

Rodzina jako podstawowa grupa spoleczna wypelnia istotne funk-
cje w interesie spoleczenstwa zaspakajajac jednoczes$nie potrzeby
psychiczne, emocjonalne i spoleczne swych czlonkdw. A zatem wigc
spelnia dwojakiego rodzaju zadania: wobec spoteczenstwa i wobec
jednostek wchodzacych w jej sktad (Ziemska 1979, s. 233).

Wobec spoleczenstwa rodzina wypelnia nastepujace funkcje:

- prokreacyjng albo biologiczng podtrzymujaca ciagltos¢ spote-
czenstwa;

- ekonomiczng, polegajaca na dostarczaniu débr materialnych
rodzinie;

- uslugowo-opiekunczy, zapewniajac wszystkim codzienne
ustugi (wyzywienie, czysto$¢ odziezy, mieszkania) oraz opieke
tym czlonkom, ktérzy nie s3 w pelni samodzielni z powodu
wieku (dzieci i starsze osoby) lub choroby, kalectwa;



36 |. Dziecko z choroba przewlekta lub niepetnosprawnoscig w rodzinie

- socjalizacyjna, polegajaca na wychowaniu dzieci i przekazaniu

im wlasnego $wiata wartosci;

- psychohigieniczng, ktéra dzigki zapewnieniu cztonkom sta-
bilizacji, bezpieczenstwa, mozliwosci wymiany emocjonalnej

i stwarzaniu warunkdéw dla rozwoju osobowosci przyczynia si¢

do ich dojrzalosci emocjonalnej, do ich réwnowagi psychicz-

nej (Ziemska 1986, s. 223-235).

Choroba przewlekla jest jednym z traumatycznych przezy¢
w zyciu dziecka. Zaburza ona zdrowie dziecka, ktére jest podsta-
Ww3a jego rozwoju, oraz negatywnie wplywa na zaspokojenie jego
potrzeb psychicznych. Do polowy XX wieku dominowalo jedynie
medyczne ujecie choroby. Choroba przewlekla w naukach me-
dycznych ujmowana jest jako: ,,[...] proces patologiczny trwajacy
ponad cztery tygodnie, cechujacy sie brakiem nasilonych obja-
wow chorobowych” (Géralczyk 1996, s. 10).

W drugiej polowie XX wieku chorobg zaczeta interesowac sie
socjologia i psychologia. Nauki te doszukiwaly si¢ psychospo-
tecznych przyczyn i skutkéw réznych chordb, opracowaly socjo-
logiczny i psychologiczny model choroby. Twérca socjologiczne-
go modelu choroby jest T. Parsons (1972), ktéry nazwal chorobe
forma dewiacji spolecznej i przedstawit jej istote na tle teorii rél
spotecznych. Zauwazal on, ze choroba niesie za soba zmiany
w spofecznym funkcjonowaniu czlowieka. Czlowiek jest przez
swoja chorobe ograniczony lub catkowicie pozbawiony mozliwo-
$ci kontynuowania dotychczasowych rdl spotecznych. Choroba
zmusza go do wejscia w nowg role - role osoby chorej. Z ta rola
wigzg sie pewne przywileje (np. chory moze uwolni¢ si¢ od do-
tychczasowych obowiazkéw i odpowiedzialnosci, moze pozwolié
sobie na bezczynne lezenie w t6zku, oczekuje i korzysta z pomocy
innych osob). Z rola chorego wiazg si¢ réwniez obowiazki (np.
przestrzeganie zalecen lekarzy). W ujeciu socjologicznym choro-
ba jest wiec rozumiana jako zlozony proces spoleczny, w ktérym

grupa ludzi zmienia swéj punkt widzenia na jednego ze swych czlon-

kow, przyznajagc mu uprzywilejowana, a jednoczesnie niekorzystna
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pozycje — i sama przystosowuje sie do sytuacji, w ktérej jednostka
przestaje dzieli¢ wspolny trud i odpowiedzialnoé¢. Ta sama grupa
ustala granice i zasady powrotu jednostki do roli zdrowej osoby
(Clark 1978, s. 63).

W latach 80. zaczeto rozwija¢ systemowe podejscie do zalez-
no$ci miedzy chorobg a psychika cztowieka. Podejscie to pozwala
na pelne zintegrowanie orientacji psychosomatycznej i somatop-
sychicznej. Uwzglednia ono zaréwno chorobe, wlasciwosci psy-
chiczne chorego, jak tez jego rodzing. Podejscie to zaklada, ze

wystapienie choroby somatycznej lub psychicznej u jednego z czton-
koéw rodziny moze by¢ spowodowane istnieniem okreslonego za-
burzenia funkcjonowania systemu rodziny. [...] choroba jednego
czlonka rodziny modyfikuje warunki funkcjonowania calej rodziny
i wywoluje konieczno$¢ uruchomienia dziatan przystosowawczych.
Tworzy sie nowy uklad dynamicznej réwnowagi rodziny (Porzak
1995, 5. 151).

Od mniej wigcej 50 lat mozemy zaobserwowaé wzrastajace
zainteresowanie problemami dzieci i mlodziezy z przewleklymi
chorobami réznych narzadéw. Szczegdlnie wzmozone dziatania
pedagogdéw, psychologéw w tym zakresie przypadaja na ostatnia
dekade. Zaobserwowano, ze dlugi okres chorowania i leczenia
odbija swe slady nie tylko w organizmie, ale i w psychice mtodego
pacjenta. Musi sie on bowiem upora¢ z czynnikami, jakie niesie
ze sobg choroba, tj. bolem, dyskomfortem, stresem zwigzanym
z leczeniem (Pilecka 2002).

Dlugotrwaly okres chorowania stanowi szczegdlny rodzaj sy-
tuacji trudnej, gdyz niesie za soba ryzyko dezorganizacji zacho-
wania dziecka. Moga pojawiac si¢ niewielkie nieprawidtowosci,
np. zmiany w nastroju, ale i powazne zaburzenia (nerwicowy
rozwdj osobowosci). Zmiany w zachowaniu mlodego czlowie-
ka s3 wyrazem jego obrony przed niezrozumiatymi doznania-
mi ze strony organizmu (l3czone sg one np. z bdélem fizycznym,
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ograniczeniem aktywnosci) i doznaniami ze strony $rodowiska

(tacza si¢ z poczuciem izolacji i zagrozenia).

Jezeli choroba pojawi sie¢ w okresie wczesnego dziecinstwa, to
dziecko najczesciej broni si¢ przed nig przez reakcje wegetatywne.
Dos$wiadczany przez nie dyskomfort moze tagodzi¢ jedynie obec-
nos$¢ matki. W okresie poznego dziecinstwa i w wieku dorastania
chory chce poznac i zrozumie¢ swoja sytuacje, podejmuje proby
zmagania sie z ograniczeniami i wymaganiami sytuacji choroby.
Jednak przynosza one negatywne przezycia emocjonalne, cze-
sto stajg sie zrodtem cierpienia. Jak podaje W. Pilecka: ,,Bol, lek,
cierpienie s stalymi wymiarami egzystencji dziecka z przewlekta
chorobg” (Pilecka 2002, s. 61).

Przewlekla choroba dziecka wywiera rowniez duzy wplyw na
jego przystosowanie spolteczne. Potwierdzaja to badania T. Olen-
skiej-Pawlak (1997) przeprowadzone w osrodkach leczniczo-wy-
chowawczych. Badania zostaly przeprowadzone w grupie dzieci
w wieku 12-16 lat z chorobami uktadu moczowego, oddechowe-
go i narzadu ruchu. Autorka stwierdza, ze ok. 50% badanych cha-
rakteryzuje si¢ ztym przystosowaniem spotecznym.

Podobna sytuacja istnieje wérod przewlekle chorych uczacych
sie w szkolach masowych. A. Maciarz (2001, s. 56), powolujac si¢
na badania przeprowadzone wsrod 90 dzieci, stwierdza, iz prze-
wlekla choroba stanowi czynnik utrudniajacy dziecku spoleczne
przystosowanie w srodowisku szkoty (26% badanych wykazywato
wysoki wskaznik zlego przystosowania i 15,6% wykazywato niski
wskaznik dobrego przystosowania). Ponadto A. Maciarz (2001,
s. 57) podaje, iz:

1. Dzieci zle przystosowane posiadaja zaawansowang postaé
przewleklej choroby.

2. Dzieci z padaczka charakteryzujg si¢ najwiekszym zréznico-
waniem poziomu spotecznego przystosowania (by¢ moze wy-
nika to z duzego zréznicowania postaci klinicznej padaczki
oraz zwigzanych z nig zaburzen réwnowagi nerwowej i emo-
cjonalnej u tych dzieci).
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3. Dzieci z cukrzyca s3 najmniej zréznicowane pod wzgledem
przystosowania spolecznego — w tej grupie byly tylko dzieci
przecietnie lub Zle przystosowane.

4. Dzieci z alergia charakteryzujg si¢ najkorzystniejszym pozio-
mem spolecznego przystosowania.

3.1. Postawy rodzicow
wobec dzieci przewlekle chorych

Przebadano 40 matek i 40 ojcow dzieci przewlekle chorych
z roznymi schorzeniami w wieku 8-11 lat. Byli to pacjenci réz-
nych placéwek zdrowotnych, w ktérych dzieci byly hospita-
lizowane od jednego razu (3 dzieci) do czterech i wigcej razy
(6 dzieci, 21 dzieci bylo hospitalizowanych dwa razy, a 10 dzieci
trzy razy). Badane byly rowniez dzieci, ktére proszono o oceng,
czy postawy rodzicéw wobec nich sg wlasciwe, czy nie.

Postawy rodzicielskie byly badane za pomocg Kwestionariusza
Postaw Rodzicielskich (KPR) M. Ziemskiej, ktory jest wystanda-
ryzowang metodg badania postaw zaréwno matek, jak i ojcow. Po
przeliczeniu wynikéw surowych mozna okresli¢, czy dominuja
postawy wlasciwe z punktu widzenia psychologicznej oceny, czy
niewtasciwe. Ziemska wyodrebnila cztery postawy, ktore wzajem-
nie przenikajg sie¢, ale umieszcza je na osi przecinajacych sie pod
katem prostym wspotrzednych, gdzie na jednej osi sa umieszczo-
ne dwie antagonistyczne postawy: gérowanie-bezradnos¢, a na
drugiej kolejne dwie: nadmierna koncentracja-dystans. Goro-
wanie nad dzieckiem przy wysokich wynikach przejawia si¢ na-
stawieniem na kierowanie nim z pozycji zdecydowanej przewagi,
wladzy, podporzadkowania w sposéb ostry i surowy, bez liczenia
sie z odczuciami i pragnieniami dziecka. Niskie wyniki $wiad-
cz3 o umiejetnosci kierowania dzieckiem bez akcentowania swej
przewagi i liczeniu si¢ z jego odczuciami i pragnieniami. Na dru-
gim biegunie tego samego wektora jest bezradnos¢ wobec dziecka
i jego wychowania. Wysokie wyniki wskazuja na poczucie braku
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umiejetnosci radzenia sobie z dzieckiem, poczucie bezsilnosci
wobec problemdéw wychowawczych, niezdecydowanie w podej-
$ciu do dziecka. Niskie wyniki w tej skali $wiadczg o matym po-
czuciu bezradnosci lub o jej braku. Druga wspoélrzedna na jed-
nym biegunie ma nadmierng koncentracje¢ uczuciowg na dziecku,
a na drugim - nadmierny dystans w kontakcie z dzieckiem.

Wysokie wyniki w nadmiernej koncentracji $wiadczg o prze-
sadnej trosce o nie, o stosunku do dziecka pelnym napiecia, nie-
pokoju, wscibstwa, o dazeniu do nadmiernego ochraniania lub
tendencji do stosowania wygérowanych wymagan. Niskie wyniki
wskazuja na zréwnowazony stosunek emocjonalny do dziecka.
Na przeciwnym biegunie jest nadmierny dystans w kontakcie
z dzieckiem. Wysokie wyniki méwig o wycofywaniu sie z bezpo-
$redniej styczno$ci, braku czulo$ci w interakcjach, ale nie ozna-
czajg braku uczu¢ pozytywnych wobec dziecka. Niskie wyniki
$wiadczg o tendencji do bliskiego kontaktu i swobodnej wymia-
nie uczu¢ (Ziemska 1981). W tab. 3 i 4 przedstawiono ilo$ciowe
zestawienie postaw wyszczegolnionych przez Ziemska wraz z ich
kwalifikacja jako wiasciwe badz niewtasciwe.

Tab. 3. Postawy matek

Postawa matki
Skala
Whasciwa Niewlasciwa
Goérowania 17 23
Bezradnosci 12 28
Koncentracji 23 17
Dystansu 15 25

Zroédto: Jurkowska 2005.

Populacja matek czgsciej prezentuje postawy rodzicielskie
niewtasciwe niz wlasciwe, jednak rdéznica ta jest niewielka (zob.

wykres 1).
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Wykres 1. Postawy rodzicielskie matek

I postawy wiasciwe
M postawy niewlasciwe

Zrédto: Jurkowska 2005.

Jesli chodzi o ojcéw, sytuacja procentowo przedstawia sie iden-
tycznie, co obrazujg dane przedstawione w tab. 4 i na wykresie 2.

Tab. 4. Postawy ojcow

Skala Postawa ojcow
Whasciwa Niewtasciwa
Gorowania 19 21
Bezradnoéci 21 19
Koncentracji 19 21
Dystansu 30 10

Zrédlo: Jurkowska 2005.

Wykres 2. Postawy rodzicielskie ojcow

[ postawy wiasciwe
B postawy niewlasciwe

Zrédto: Jurkowska 2005.
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Postawy rodzicielskie odbijaja si¢ na poziomie rozwoju emo-
cjonalno-spolecznego dzieci, co zaprezentowano w tab. 5. Do
okredlenia poziomu rozwoju emocjonalno-spotecznego dzieci
postuzono si¢ arkuszem obserwacyjnym Stotta. W arkuszu ob-
serwacyjnym zostaly wyrdznione cztery takie kategorie:

I. wrazliwo$¢ uczuciowa,

II. stosunek do innych dzieci,

II1. stosunek do wychowawczyni,

IV. czynno$ci samoobstugowe.

Kazda z tych form zawiera cztery mozliwe reakcje zacho-
wania dziecka. Reakcjom tym zostala przypisana odpowiednia
punktacja.

Tab. 5. Postawy rodzicielskie a rozw6j emocjonalno-spoleczny
dzieci

Poziom rozwoju

emocjonalno- Wysoki Sredni | Przecietny |  Staby Niski Ogdtem
-spolecznego

Post

o.s .awy. Liczba| % |Liczba| % |Liczba| % (Liczba| % |[Liczba| % |[Liczba| %
rodzicielskie

Wrhasciwe 7 1751 3 |75 1 |[25| - - - - | 10 [250
Niewlasciwe 4 1001 7 (175 8 (200 6 (150{ 4 |10,0] 30 |750
Razem 11 [275] 10 {250] 9 {225] 6 [150f 4 (10,0 40 {1000

Zrédlo: Jurkowska 2005.

Rozwoj emocjonalno-spoteczny dzieci na poziomie wysokim
wyraznie dominuje jedynie przy wlasciwych postawach rodziciel-
skich. Takie postawy jak akceptacja, wspoldziatanie, sprawowanie
odpowiedniej kontroli i uznawanie praw dziecka dodatnio wply-
wajg na rozwoj emocjonalno-spoleczny dziecka przewlekle cho-
rego. Niewlasciwe postawy rodzicielskie (unikanie, odtracanie,
stawianie nadmiernych wymagan czy nadmierna ochrona dziec-
ka) ujemnie wplywaja na rozwoj emocjonalno-spoleczny dziecka
przewlekle chorego.
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3.2. Preferowane wartosci w rodzinach dzieci przewlekle chorych

Nie bez znaczenia jest system preferowanych w rodzinie warto-
$ci, ktory stwarza kompleksowa atmosfere wychowawcza i - jak
pokazuja badania - réwniez nie jest obojetny dla ksztaltowania
osobowosci dzieci chorych. W tej samej grupie rodzicow i dzieci
przewlekle chorych badany byl réwniez zwigzek miedzy prefe-
rowanymi warto$ciami a poziomem rozwoju emocjonalno-spo-
tecznego dzieci. Stwierdzono poprzednio, ze jedynie wlasciwe
postawy rodzicielskie sprzyjaja rozwojowi emocjonalnemu
i spolecznemu dziecka. A czy warto$ci rodzinne majg takze po-
dobny wplyw na rozwdéj dzieci?

Wykres 3. Rozwoéj emocjonalny a preferowane warto$ci

25
20
15 4
10 4

5 ||

o |10

I
-

wyrozumiato$é

zyczliwosé
towarzysko$¢

samodzielno$¢
prawdoméwnosé
bezpieczenstwo

rozwoj spoleczno-emocjonalny powyzej poziomu przecietnego
M rozwdj spoleczno-emocjonalny ponizej poziomu przecietnego

Zrédlo: Jurkowska 2005.

W rodzinach preferujacych samodzielno$¢ wyraznie dominu-
je rozwdj emocjonalno-spoleczny dzieci powyzej poziomu prze-
cietnego. Stosunek pomiedzy rozwojem emocjonalno-spotecz-
nym powyzej poziomu przecietnego a rozwojem ponizej tegoz
poziomu wynosi prawie 4:1.
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W rodzinach preferujacych bezpieczenstwo réwniez domi-
nuje rozwoj emocjonalno-spoteczny powyzej przecietnej, jednak
zaciera si¢ juz réznica pomiedzy dzie¢mi bedacymi powyzej po-
ziomu przecigtnego a dzie¢mi bedacymi ponizej poziomu.

W rodzinach zwracajacych uwage na prawdomdéwnos¢ sto-
sunek pomiedzy rozwojem emocjonalno-spolecznym powyzej
poziomu przeci¢tnego a rozwojem ponizej poziomu przecietnego
wynosi 2:1.

W rodzinach, w ktérych zwraca si¢ uwage na zyczliwo$¢, dzie-
ci czg$ciej reprezentujg rozwoj emocjonalno-spoteczny powyzej
poziomu przecigtnego (stosunek 4:1).

Na podstawie zestawionych danych mozna stwierdzi¢, iz takie
wartosci jak samodzielno$¢, prawdomdéwnosé, bezpieczenstwo
i zyczliwo$¢ wplywajg korzystnie na rozwoj emocjonalny i spo-
teczny dziecka.

System rodzinnych wartosci ksztaltuje sie réwniez w od-
wrotnym kierunku. Niepelnosprawnos¢ lub choroba przewlekta
dziecka wymusza zalezng od aktualnych potrzeb kolejnos¢ ich
zaspokajania. Miedzy potrzebami i warto$ciami ludzkimi ist-
nieje wzajemnie przenikajaca si¢ zalezno$¢, ale ontogenetycznie
pierwsze pojawiaja si¢ potrzeby, a nastepnie cztowiek przypisuje
im warto$ci i one - tworzac system — wyznaczajg kolejno$¢ zaspo-
kajania potrzeb.

Swiat wartoéci oraz stopier ich uporzagdkowania zaczyna od-
grywac szczegélna role w momencie, kiedy jednostka musi sta-
wié czola sytuacji trudnej. Wowczas przyjeta wezesniej hierarchia
wartos$ci moze stac si¢ nieaktualna i nieadekwatna do zaistnialych
warunkéw. Taka trudng sytuacja jest zwykle pojawianie sie w ro-
dzinie niepelnosprawnego lub przewlekle chorego potomstwa. By
moc jej sprostaé, rodzina musi przejs$¢ diugi proces przemian

Zmiany zachodzace w systemie warto$ci majg miejsce jedynie
na poziomie pojedynczych wartosci, a nie celu ogdlnego. ,,Strate-
gie, jakich podejmuje si¢ jednostka, sa nakierowane na realizacj¢
celu” (Parol 2014, s. 121). Ostabione zostaja funkcje motywacyjne
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pojedynczych wartosci, proceséw emocjonalnych, poznawczych
oraz motorycznych, wzmacnia si¢ za§ motywacja zwigzana z re-
alizacja innych wartoéci.

Przemiany systemu wartosci jednostki moga zachodzi¢ na
trzy sposoby. Wedle pierwszego modelu wartoéci w przeobra-
zajacym si¢ systemie dostosowywane s do mozliwosci dziecka.
Druga droga do przebudowy istniejacego systemu jest zaistnienie
nowych wartoéci. Trzecim za$ rodzajem podejmowanych opera-
cji jest modyfikacja wartosci niemozliwych do zrealizowania ze
wzgledu na niepelnosprawnos¢ dziecka (Parol 2014, s. 121).

Kiedy jednak jednostka poddana oddzialywaniu sytua-
¢ji trudnej nie jest w stanie dokona¢ racjonalnej oceny i wybo-
ru wartosci, ktdrymi pragnie kierowa¢ si¢ w nowo zaistnialych
okolicznosciach, moze wowczas doj$¢ do kryzysu w wartoscio-
waniu. Wedlug P. Olesia kryzys w wartosciowaniu polega na:
~wystapieniu specyficznych trudnosci lub zaburzen w proce-
sie warto$ciowania, z ktérymi laczy si¢ stan zwigkszonego nie-
pokoju” (Ole§ 1989, s. 5). Przezywane konflikty wewnetrzne
nie muszg jednak od razu przybiera¢ postaci ostrego kryzysu
w wartosciowaniu.

Prawdopodobnie problemy i trudnosci w wartosciowaniu
czesto pojawiajg sie u rodzicow posiadajacych potomstwo z nie-
pelnosprawnoscig. Bowiem nawet jesli rodzice s3 pogodzeni ze
swoja sytuacja i posiadaja klarowny system wartosci, beda odczu-
waé wewnetrzng dysharmoni¢ zwigzang z rezygnacja z pewnych
wartosci na rzecz innych, istotnych z punktu widzenia zadowala-
jacego funkcjonowania w zaistniatych warunkach. Prezentowane
w tab. 2. wskazniki jakosci zycia matek dzieci z niepelnosprawno-
$cig intelektualng w poréwnaniu z jakoscia zycia matek dzieci pet-
nosprawnych wykazujg istotne statystycznie réznice we wszyst-
kich badanych podskalach, co oznacza, zZe niepelnosprawnos¢
dziecka wymusza rezygnacj¢ z tego rodzaju aktywnosci, ktore
podnosza lub przynajmniej utrzymujg jakos¢ zycia na stabilnym
poziomie.
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Jako$¢ zycia realizuje si¢ przez zaspokajanie potrzeb i ptyna-
ca stad rados¢ czy satysfakcje. Jesli jakos¢ zycia oceniana jest su-
biektywnie jako niska, tzn., Ze matki musialy rezygnowac z re-
alizacji niektérych swoich potrzeb i obnizy¢ ich range w ogdlnej
hierarchii potrzeb. W to miejsce pojawialy sie¢ potrzeby, ktore
zwigzane byly z nowymi dlugofalowymi obowigzkami wobec
dziecka i te, ktére powstajg w efekcie codziennej konfrontacji
z nietypowym rodzicielstwem. Niepelnosprawno$¢ potomstwa
sktania rodzicow do ponownego zdefiniowania wlasnej hierar-
chii wartosci. To, co stanowilto cel egzystencji, skonfrontowane
z sytuacja niepelnosprawnosci, czgsto okazuje si¢ niemozliwe
do urzeczywistnienia. Po zaakceptowaniu nowego stanu rze-
czy rodzic jest gotéw, by przystosowac hierarchie wartoséci do
zaistnialej sytuacji. W pdzniejszym czasie moze to przynies$é
dwojakie skutki: przesunigcie potrzeb wyzszego rzedu na dalszy
plan lub spotegowanie pragnienia realizacji potrzeb wyzszych,
szczegOlnie istotnych dla jednostki, ktérych zaspokojenie bedzie
w pewien sposéb rekompensowac zaburzenie wewnetrznej row-
nowagi systemu rodzinnego.

Potrzeby i ich uklady formujg si¢ w sposoéb indywidualny
i charakterystyczny dla kazdego czlowieka. Mimo to istnieja po-
trzeby wspdlne dla wszystkich ludzi, pojawiajace si¢ na okres-
lonych etapach zycia. Im wczesniejsza faza rozwoju, tym latwiej
jest owe potrzeby wskaza¢. Jednak nikt nie jest w stanie stworzy¢
takiej listy potrzeb, ktéra uwzgledniataby potrzeby wszystkich lu-
dzi (Konarska 2010, s. 43). Pierwsze potrzeby czlowieka s3 mato
skomplikowane i jest ich niewiele, stuza gléwnie biologicznemu
przetrwaniu nowo narodzonego dziecka. Z biegiem czasu potrzeb
jest coraz wiecej i sa one coraz bardziej ztozone. Jednostka rozwi-
jajaca sie zgodnie z normami jest jednak w stanie samodzielnie
zaspokajac lub wspiera¢ zaspokajanie przynajmniej czesci z nich.
Kiedy jednak mamy do czynienia z osobg funkcjonujaca w spo-
sob ograniczony, realizacja czgsci, a nierzadko i calego szeregu
potrzeb, spada na opiekunéw.
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W zyciu osoby z niepelnosprawnoscia, tak jak w Zyciu kazde-
go czlowieka, mozemy wyrézni¢ poszczegélne etapy egzystencji
i okredli¢ odpowiadajace im powszechnie wystepujace potrzeby.
Etapy te, szczeg6lnie poczatkowe, zazebiajg si¢ z procesem wyj-
$cia rodzicéw z kryzysu psychicznego oraz wyborem strategii sto-
sowanych przez rodzine. M. Koscielska i B. Aouil (2004) zapropo-
nowali siedem takich okreséw:

Etap 1. Rodziny z matym dzieckiem ujawniajacym nieprawi-
dlowosci w rozwoju: w tym okresie szczegdlnie wazne sa: bada-
nia, czynnosci diagnostyczne, opieka medyczna i specjalistyczna,
rehabilitacja. Niezmiernie wazna jest takze troska, wsparcie i ak-
ceptacja ze strony rodziny i najblizszego otoczenia, korzystanie
z porad pediatréw, poloznych, rehabilitantow i psychologow,
kontakt z innymi rodzicami wychowujacymi niepelnosprawne
potomstwo.

Nalezy wspomnie¢, ze na ten czas przypadaja etapy szoku
i kryzysu u rodzicéw. Determinuje to powstanie potrzeby wspie-
rania nie tylko dziecka, ale i rodzicéw. ,,Brak specjalistycznych
dziatan terapeutycznych w stosunku do rodzicéw dziecka niepet-
nosprawnego przedluza ich proces zaburzonego funkcjonowania
[...]” (Konarska 2004, s. 34). Dowodzi to, jak istotnym jest zaspo-
kojenie potrzeby wsparcia emocjonalnego rodzicéw, zwlaszcza
w tym poczatkowym stadium.

Etap 2. Okres przedszkolny: dziecko wymaga systematycznego
nauczania, zabaw stymulujacych rozwdj oraz interakeji z rowie-
$nikami. Wladze samorzagdowe powinny zapewni¢ odpowiednie
wyszkolenie kadry nauczycieli, znaczace jest réwniez istnienie
wspierajacych rodzicéw w zaspokojeniu wlasnych potrzeb, np.
odpoczynku. Ponadto rodzina i przeznaczone do tego instytu-
cje powinny umozliwia¢ jak najpelniejszy rozwdj i rehabilitacje
dziecka.

Etap 3. Okres szkolny: réznego rodzaju szkoly powinny za-
pewnia¢ potrzebe rozwoju i edukacji kazdemu dziecku bez wy-
jatku. Odpowiednia organizacja szkolnictwa powinna odcigzy¢
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rodzicéw od calodobowej opieki nad dzieckiem, uwalnia¢ ich
od zmartwien zwigzanych z edukacjg oraz wyréwnywac szanse
rozwojowe.

Etap 4. Okres dorostos$ci: udzial w warsztatach terapii zajecio-
wej moze stanowi¢ namiastke pracy zawodowej oraz dawac po-
czucie normalnego zycia. Powinny by¢ réwniez tworzone nowe
miejsca pracy, o charakterze jak najbardziej zblizonym do stan-
dardowych, tak aby podejmowane dziatania miaty glebszy sens
oraz przynosily korzysci zaréwno osobie niepelnosprawnej, jak
i spoleczenstwu.

Etap 5. Okres dorostosci: potrzeby seksualne, seksualno$¢
i emocjonalno$¢ sg niezwykle wazne w zyciu kazdej dojrzalej
jednostki, kwestie te dotycza rowniez wiekszo$ci osoéb niepetno-
sprawnych. Wspomaganie rozwoju w tych sferach powinno od-
bywac¢ si¢ przez dostosowang do ich mozliwosci edukacje seksu-
alng oraz sprzyjanie rozwojowi tozsamosci seksualne;j.

Etap 6. Okres dorostosci: rodzicielstwo, kwestia potomstwa
0s6b niepelnosprawnych wigze si¢ z dwoma aspektami: finan-
sowym i spotecznym. Takim rodzinom do prawidlowego funk-
cjonowania potrzebne s3: dostep do profesjonalnego doradztwa,
akceptacja ze strony otoczenia, dbanie o aktywny udzial w zyciu
spoltecznosci lokalnej. Nalezy pamigta¢ nie tylko o niepelno-
sprawnych rodzicach, ale o koniecznosci odpowiedniej edukacji
dzieci.

Etap 7. Okres staro$ci: $mier¢, rodzice niepokoja sie, co stanie
sie z niepetnosprawnym dzieckiem po ich §mierci, czgsto decydu-
ja si¢ na sporo mlodsze potomstwo, ktére w przysziosci mogtoby
zapewni¢ niepelnosprawnemu rodzenstwu opieke i ,dach nad
glowq” Inicjuja oni takze powstawanie licznych fundacji, by stwo-
rzy¢ miejsce, w ktérym dziecko mogloby zosta¢ umieszczone po
ich $mierci. Kwestia ta powinna by¢ uregulowana prawnie, by
w koncowym okresie zycia rodzicéw jak najintensywniej wspie-
ra¢ rodziny w wypetnianiu ich obowiazkéw wzgledem wszystkich
cztonkéw (Koscielska, Aouil 2004, s. 13-19).
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W obliczu tak skomplikowanych wyzwan rodzicielskich mu-
szg nastapic¢ przemiany w systemie wartosci calej rodziny nie tyl-
ko po to, aby spelnia¢ obowiazek opieki nad dzieckiem z niepet-
nosprawnoscia, ale réwniez po to, aby nadac sens i tym samym
podnies¢ jakos¢ wlasnego zycia do poziomu, w ktérym codzienne
wyzwania nie bedg traktowane jako zlo konieczne, ale jako zada-
nia zycia, ktérym trzeba sprostac.

Nie jest to wcale proste zadanie, o czym $wiadcza wyniki ba-
dan zebrane za pomoca Kwestionariusza Kryzysu w Wartoscio-
waniu (KKW) P. Olesia (1988). Diagnozy stopnia realizacji warto-
$ci dokonano badajac 60 rodzicéw (ojcdéw i matki) posiadajacych
potomstwo pelnosprawne i 60 par rodzicow posiadajacych po-
tomstwo z niepelnosprawnoscia. Lacznie przebadanych zostalo
240 ojcéw i matek.

Tab. 6. Stopien realizacji poszczegdlnych warto$ci —
poréwnanie wynikow rodzicéw dzieci petnosprawnych
i rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia

- Rodzice dzieci Rodzice dzieci
Nazwa warto$ci . A
pelnosprawnych | z niepelnosprawnoécig

Dobro moralne 4,6 52
Godnos¢ osobowa 4,8 5,1
Madros¢ 4,6 4,2

Mitos¢é 6 5,4
Patriotyzm 4,7 4,3

Piekno 38 4,1

Pokoj 48 49

Prawda 49 49
Przyjazn 44 5

Rado$¢ zycia 4,1 3,5
Realizacja zadania zyciowego 4,5 4,6

Rozw¢j duchowy 4,1 4,6
Sprawiedliwo$¢ 4,6 49
Szacunek 4 4,5
Szczedcie osobiste 5 49

Wiara w Boga 4,1 43
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> Rodzice dzieci Rodzice dzieci
Nazwa warto$ci . a4
pelnosprawnych | z niepetnosprawnoscia
Wiedza 53 4,1
Wiladza 33 3,1
Wtasny rozwoj 3.8 3,7
Wolnos¢ osobista 3,6 3,3
Dobra materialne 4 3,6
Kontakt z przyroda 3,8 44
Ksztaltowanie charakteru 4,2 44
Kultura 3,7 3,4
Odnalezienie swojego miejsca 4,1 3,8
Pomoc innym ludziom 3,6 4,5
Poznanie $wiata 3 3,3
Pozycja spoleczna 33 32
Praca zawodowa 3,7 3,6
Rodzina 49 48
Samodzielnos¢ 4 44
Spokéj wewnetrzny 3,7 34
Spryt zycia 4,2 3,8
Umiejetno$¢ wspolzycia z ludzmi 4,5 4,9
Wygodne zycie 3,1 2,9
Wyksztalcenie 4,5 44
Zabezpieczenie bytu 4,5 4,4
Zainteresowania 3,9 44
Zdrowie 4,7 4,5
Zycie towarzyskie 3,8 4,1

Legenda: Znaczenie ocen liczbowych dla stopnia realizacji warto$ci: 7 — w bar-
dzo duzym stopniu, 6 - w duzym stopniu, 5 - w do$¢ duzym stopniu, 4 - $red-
nio, 3 - raczej w malym stopniu, 2 - w malym stopniu, 1 - w bardzo malym
stopniu

Zrédto: Ciotkosz 2015.

W tab. 6 zaprezentowano poréwnanie $rednich wynikéw re-
alizacji okreslonych wartosci przez grupe rodzicéw dzieci petno-
sprawnych oraz rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia.

Rodzice niepelnosprawnego potomstwa deklaruja znaczaco
wyzszy stopien realizacji nastgpujacych wartosci: dobro moralne,
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przyjazn, rozwdj duchowy, szacunek, kontakt z przyroda, pomoc
innym ludziom, zainteresowania. Mozna zatem powiedzie¢, iz na
0gol rodzice potomstwa z niepelnosprawnoscia wykazuja wigk-
sze nasilenie realizacji wartosci uniwersalnych i altruistycznych,
gdyz wiekszo§¢ z wymienionych wartosci zalicza si¢ do ktorejs
z tych grup. Nalezy takze wspomnie¢ o wysokiej $redniej uzyska-
nej przez warto$¢ ,,zainteresowania’, sytuacja ta jest prawdopo-
dobnie uwarunkowana checig samorealizacji, gdyz u tych oséb
mozliwos¢ jej urzeczywistnienia jest znacznie ograniczona. Po-
nadto zainteresowania mogg stanowi¢ swego rodzaju ,odskocz-
ni¢” od czesto trudnej codziennosci.

Wartosci, w ktérych mozna zauwazy¢ ,,gérowanie” rodzicow
nieposiadajacych niepelnosprawnego potomstwa, to mitos¢, ra-
dos¢ zycia, wiedza. Sg to wartosci zwigzane z nieco bardziej he-
donistycznym podejsciem do Zycia oraz z posiadang przez tych
rodzicow mozliwoécig, a nie tylko pragnieniem samorealiza-
cji. Mozna zauwazy¢, ze ,,milo$¢” oceniona wyzej w tej grupie,
w grupie drugiej zostala w pewien sposéb zastgpiona potrzeba
przyjazni. Moze to wynikac z faktu, iz rodzice dzieci z niepeino-
sprawnoscig potrzebuja relacji bardziej stabilnych, co jednak nie
wyklucza darzenia partnera uczuciem. Wystepujaca u rodzicow
dzieci pelnosprawnych nasilona potrzeba realizacji wartosci, jaka
jest wiedza, réwniez w pewien sposob u drugiej grupy responden-
tow zostala zastgpiona ,,rozwojem duchowym”. Prawdopodobnie
jest to spowodowane silng potrzeba posiadania nadziei, ktdra
w pewien sposdb zapewnia szeroko pojeta wiara. Ponadto rodzi-
ce dzieci przejawiajacych trudnosci sg czgsto juz ,,przetadowani”
posiadang wiedzg stanowigca suche fakty i pozbawiajaca pozada-
nych perspektyw.

W rezultacie mozna stwierdzi¢, Ze rodzice posiadajacy potom-
stwo z niepelnosprawnoscia znacznie czgsciej wskazuja na takie
realizowane w zyciu wartosci jak dobro moralne, przyjazn, rozwdj
duchowy, szacunek czy pomoc innym ludziom.
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3.3. Ograniczenia w realizacji wtasnych plandw przez matki

Z osobistym systemem warto$ci wigze si¢ kolejnos¢ zaspokajania
potrzeb przez rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia, szczegdl-
nie matek, ktorych zycie podporzadkowane jest przede wszyst-
kim potrzebom dziecka. W tym ukladzie rezygnacja z wlasnych
planéw jest koniecznoscia, a samopoczucie kobiety przeklada
sie na jej satysfakcje z zycia. Termin ,satysfakcja z zycia” po-
jawia si¢ najczesciej w kontekscie opisu pojecia ,jako$¢ zycia®
przez ktéry badacze probowali zdefiniowac stan zadowolenia
z wlasnego zycia. Poczatkowo jako$¢ Zycia wigzano ze stanem
posiadania dobr materialnych, ale z czasem zakres tego poje-
cia rozszerzano o takie wartosci jak zdrowie, szczescie, rodzina,
wolno$¢, a A. Campbell zwrdcil uwage na subiektywny aspekt
jakosci zycia (Campbell 1976, s. 117-124). E. Diener uznaje, ze
satysfakcja to bilans pozytywnych i negatywnych emocji, ktory
odnosi si¢ do okreslonego systemu wartosci i jest on punktem
odniesienia dla oceny zycia oraz motywacja do osiggania coraz
wyzszej jako$ci zycia (Diener 2000, s. 34-43). To, jak wielka
warto$¢ matka subiektywnie przypisze emocjom negatywnym,
decyduje nie tylko o jej ocenie wlasnego Zycia, ale takze o zdol-
no$ci do zmiany w zakresie warto$ci i zmiany w zakresie hierar-
chii jej wlasnych potrzeb, ktorych realizacja zostala chwilowo
badz na stale zablokowana czy utrudniona przez konieczno$¢
zmiany trybu zycia ze wzgledu na dziecko z niepetnosprawno-
$cia. Satysfakcja zyciowa jest jednym z aspektoéw jakosci zycia,
bardzo subiektywnym i odnoszgcym si¢ do jego niematerialnych
wyznacznikow, dlatego w tab. 7 przedstawiono wyniki badan
przeprowadzone pod kierunkiem autorki dotyczace tego wta-
$nie aspektu zycia matek (Konarska 2017a, s. 245-264). Wyko-
rzystane w badaniu testy s3 dostepne jedynie dla psychologéw.
Badania przeprowadzone na grupie 32 matek dzieci z niepel-
nosprawnoscig i na kontrolnej grupie 34 matek posiadajacych
pelnosprawne dzieci pokazuja réznice w odczuciu satysfakeji
zyciowej przez badane matki. Badania przeprowadzone byly
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Skalg Satysfakcji z Zycia (SWLS, Satisfaction With Life Scale; aut.
E. Dienera, R. Emmonsa, J. Larsona, S. Griffin) i potwierdzity,
ze na poziomie istotnosci statystycznej 0,05 wystepuja roznice
miedzy poziomem satysfakcji zyciowej matek z obu grup bada-
nych, co zilustrowano w tab. 7.

Tab. 7. Réznice w poziomie satysfakcji z zycia matek dzieci
z niepelnosprawnoscig i dzieci pelnosprawnych

test test F
Grupa M| SD  Studenta af| p Fishera- p
-Snedecora
znﬁeilrrli[elr(asvzrllics}ci 18137
PnOSprawnioncla 4108 | 64[0000| 071 0,34
wiek matek dzieci
22143
pelnosprawnych

Zrédlo: Konarska 2017a.

Matki dzieci z niepelnosprawnoscig charakteryzujg si¢ niz-
szym poziomem satysfakcji z Zycia niz matki wychowujace dzieci
pelnosprawne.

Poniewaz poziom satysfakcji z zycia wedlug E. Dienera -
wspoltworcy SWLS - jest osobistym warto$ciowaniem wlasnego
zycia, a satysfakcja to bilans pozytywnych i negatywnych emocji,
ktéry odnosi si¢ do okreslonego systemu wartosci i jest on punk-
tem odniesienia dla oceny zycia oraz motywacja do osiagania co-
raz wyzszej jego jakosci (Diener 2000, s. 34-43), dlatego dokfad-
niejsza analize tych réznic dokonang na tle ogdlnego poziomu
jakosci zycia i jego psychologicznego wymiaru znajdzie czytelnik
w odnosnej publikacji (Konarska 2017a, s. 245-264).

Kolejnym wyznacznikiem realizacji wlasnych planéw przez
matki dzieci z niepelnosprawnoscig jest ocena poziomu ich sa-
morealizacji. Na przefomie lat 50. i 60. XX wieku powstata hu-
manistyczna koncepcja w psychologii, ktéra ujmuje czlowieka
jako podmiot autonomiczny, wyznaczajacy sobie cele, ksztalttuja-
cy $wiat i jednocze$nie przystosowujacy sie do $wiata zgodnie ze



54 |. Dziecko z choroba przewlekta lub niepetnosprawnoscig w rodzinie

zmieniajacymi si¢ warunkami zycia. Jej twoércami byt A. Maslow
i C. Rogers (Opoczynska 1999). Wedlug koncepcji humanistycz-
nej czlowiek ciggle dazy do wlasnej samoaktualizacji. Zyciem
czlowieka nie kieruje zewnetrzna motywacja, ale wewnetrzna.
Przedstawiciele nurtu humanistycznego koncentruja si¢ na zyciu
tu i teraz, na terazniejszo$ci. Procesem najwazniejszym w rozwo-
ju czlowieka jest samoaktualizacja, czyli stawanie si¢ tym, kim
sie naprawde jest. Kontynuatorem tej humanistycznej mysli byt
V.E. Frankl - tworca psychologii egzystencjalnej. Frankl odrzuca
wszystkie popedy i bodzce, ktére mialyby kierowa¢ zyciem ludz-
kim. Na pierwszym planie stawia doswiadczenie, ktére czlowiek
nabywa wraz z wiekiem. Jak twierdzi Frankl, dla czlowieka ,,zycie
ludzkie jest fanicuchem sytuacji, wobec ktdrych jest postawiony,
ktére musi opanowa¢, ktdre majg catkiem okreslony sens doty-
czacy tylko jego i jego angazujacy” (Frankl 1978, s. 97). Szansa
rozwoju dla cztowieka jest wykraczanie ponad uwarunkowania
srodowiskowe, biologiczne i psychiczne. Jezeli czlowiek bedzie
przezwyciezal swoje ograniczenia, wtedy bedzie zmierzal do sa-
morealizacji. Samorealizacja jest tez ujmowana jako cel procesu
rozwojowego w koncepcji E. Eriksona (1998).

Tak wazny aspekt rozwoju musi mie¢ odzwierciedlenie takze
w zyciu matek dzieci z niepelnosprawnoscig. W celu poznania
poziomu samorealizacji wybrano grupe 30 matek dzieci niewi-
domych, poniewaz ten rodzaj niepelnosprawnosci dziecka nie
wymaga od rodzicow rezygnacji z pracy i calodobowej obec-
noéci przy dziecku. Poza tym niepelnosprawnos¢ wzrokowa
nie implikuje jednocze$nie innych uszkodzen organicznych ani
neurologicznych, a poziom rozwoju intelektualnego wiekszosci
0sob niewidomych jest nie tylko w normie, ale czesto ja przewyz-
sza. Dzieje si¢ tak dlatego, Ze intelekt staje si¢ w miare rozwoju
mowy jednym z podstawowych mechanizméw kompensujacych
brak wzroku, ale oczywiscie nie dzieje si¢ to samorzutnie i od-
powiednie prowadzenie wychowawcze dziecka jest tu niezbed-
ne. J. Konarska opisuje dokladnie ten proces jako wychowanie
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rehabilitujace, ktorego genezy nalezy szuka¢ w kompleksowym
procesie rehabilitacyjnym realizowanym wobec rodzicéw i wobec
dziecka (Konarska 2010).

Matki dzieci niewidomych byty badane SWLS i Kwestionariu-
szem Nadziei na Sukces (KNS) w opracowaniu ]. Trzebinskiego,
M. Laguny i M. Zigby. Analiza wynikéw tych dwoch testow daje
posérednio orientacje co do subiektywnego poczucia poziomu sa-
morealizacji badanych oséb.

Tab. 8. Charakterystyka poziomu w badanej prébie (N = 30)
(Skala Satysfakeji z Zycia)

Zmienna N | M | SD | Mdn | Min. | Maks.
SWLS 30 |17,50| 5,66 | 17,5 | 8 32
Stopien satysfakeji z Zycia wg SWLS Liczebno$¢ Procent z ogotu
Niski stopien satysfakeji z Zycia 15 50,00
Przecietny stopien satysfakeji z zycia 12 40,00
Wysoki stopien satysfakeji z zycia 3 10,00

Zrodto: Rokosz 2017.

Najnizszy poziom ogdlnego wskaznika satysfakeji z zycia ba-
danych kobiet wedlug SWLS wyniést 8 pkt, natomiast najwyzszy
poziom - 32 pkt. Sredni poziom ogdlnego wskaznika satysfakcji
z zycia uzyskany przez badane kobiety wynidst M = 17-50 pkt
(z odchyleniem standardowym SD = 5,66 pkt). Z przeprowadzo-
nych badan wynika, ze wiekszo$¢ respondentek przejawia niski
i przecietny stopien satysfakeji z zycia. Az 50% badanych kobiet
przejawia niski stopien satysfakeji z zycia. Jednak 10% badanych
kobiet jest zadowolone ze swoich dotychczasowych dokonan. Nie
mozna wiec stwierdzi¢, ze wszystkie matki wychowujace dziecko
niewidome nie odczuwaja satysfakcji zyciowe;j.

Ciekawe wydaje si¢ zestawienie wynikéw testu SWLS z od-
powiedziami udzielonymi przez matki w przeprowadzonej réw-
nocze$nie ankiecie, dotyczacej zachowan kobiet po uzyskaniu
informacji o niepelnosprawnosci wlasnego dziecka. W ankiecie
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znajdowaly sie tez zagadnienia dotyczace np. checi powrotu do
pracy, stosunku do postepow rehabilitacyjnych dziecka, poszu-
kiwania informacji, ktére moga by¢ pomocne dla niewidzace-
go dziecka oraz informacji dotyczacych wolnego czasu kobiety.
Osoba badana miata za zadanie zakresli¢ prawidlowa odpowiedz
»tak” lub ,,nie” w zaleznosci, czy dane stwierdzenie zgadza si¢ z jej
dotychczasowymi odczuciami, czy raczej nie.

Tab. 9. Odpowiedzi matek na pytania ankietowe

Liczba | Proc. | Liczba | Proc.
Pytania ankietowe odpowiedzi| odpo- [odpowiedzi| odpo-
Sk’ |wiedzi| ,nie”  |wiedzi

Szukam informacji na temat choroby
mojego dziecka

Angazuje sie w rehabilitacje mojego dziecka| 29 96 1 4

Wychowanie i rehabilitacja dziecka jest dla

30 100 0 0

. . e 26 87 4 13
mnie najwazniejsza
Poszukuje 1nforrpac;1 0 sposobach pomocy 30 100 0 0
mojemu dziecku
Zglebiam tajniki Fehab1l1tac]1 mojego % 87 1 3
dziecka
Wiele czasu spedzam na czytaniu literatury 20 67 10 33

dotyczacej choroby mojego dziecka
Czgsto szukam nowych informacji, nowych
badan dotyczacych polepszenia, jakosci 28 93 1 3
zycia mojego dziecka
Wolny czas spedzam na szukaniu pomocy
dla mojego dziecka

Zrodto: Rokosz 2017.

22 73 7 23

Z przeprowadzonych badan mozna wnioskowa¢d, ze kazda
z badanych kobiet poszukuje informacji na temat choroby swo-
jego dziecka. Az 96% badanych angazuje si¢ w rehabilitacje, a dla
73% kobiet rehabilitacja dziecka i poszukiwanie informacji na
temat pomocy dziecku wypelnia ich wolny czas. 87% badanych
matek stwierdza, ze wychowanie i rehabilitacja dziecka sa dla nich
najwazniejsze. Swoj wolny czas matki spedzajg na poszukiwaniu
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informacji, wynikéw badan naukowych w celu polepszenia jako-
$ci zycia dziecka. Takie zachowanie przejawia az 93% badanych
kobiet.

Wobec tego nalezaloby sie zastanowi¢, czy aktywne uczestni-
czenie matek w procesie rehabilitacji dziecka sprawia, ze potrafig
samorealizowac¢ si¢ w obszarze swego nietypowego macierzyn-
stwa. W tym celu wybrano do analizy tylko te pytania, ktére wy-
raznie wskazywaly na zwigzek subiektywnie odczuwanej samore-
alizacji z procesem rehabilitacji dziecka.

Tab. 10. Samorealizacja a udzial w rehabilitacji dziecka

Liczba | Proc. | Liczba | Proc.
Pytanie ankietowe odpowiedzi | odpo- [odpowiedzi| odpo-
Sk | wiedzi| ,nie” | wiedzi

Odczuwam rados¢ i satysfakcje
z kolejnych postepéw rehabilitacyjnych 30 100% 0 0%
mojego dziecka
Rehabilitacja dziecka daje mi mozliwos¢
SAMOroZWoju
Wychowanie i rehabilitacja dziecka jest
dla mnie najwazniejsza

Zrodto: Rokosz 2017.

19 63% 11 37%

26 87% 4 13%

Analizowany zwigzek okazal si¢ wyrazny, bo 100% kobiet od-
czuwa rado$¢ i satysfakcje z postepow rehabilitacyjnych dziecka,
dla 63% udzial w rehabilitacji daje mozliwos¢ samorozwoju, a dla
87% jest to najwazniejsza aktywno$¢ ich zycia.

Tab. 11. Zalezno$¢ samorealizacji od procesu rehabilitacyjnego
dziecka (Skala Satysfakcji z Zycia)

Stopien Zsumowane wyniki Zsumowane wyniki surowe
satysfakcji z Zycia ankieta wlasna (SWLS) !
Wysoki 21 194 0,46
Przecietny 17 134 -0,15
Niski 37 181 -0,11

Zrodto: Rokosz 2017.
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W tab. 11 przestawiono zsumowane wyniki badanych kobiet.
Nastepnie obliczono wspolczynnik korelacji w wynikach wyso-
kich, przecietnych i niskich. W wynikach wysokich wspdtczynnik
korelacji jest rowny r = 0,46. Rodzaj korelacji jest dodatni r > 0,
natomiast sifa korelacji jest umiarkowana, co oznacza, ze wraz
ze wzrostem zaangazowania matek w rehabilitacje dziecka wzra-
sta stopien satysfakeji z Zycia badanych. Poczucie satysfakeji zy-
ciowej matek jest wicksze, jesli potrzeba samorealizacji wigze si¢
z procesem rehabilitacyjnym dziecka. Im wigksze zainteresowa-
nie kobiet rehabilitacjg dziecka, tym wigksza satysfakcja z zycia.

W przypadku przecig¢tnego i niskiego stopnia satysfakcji zycio-
wej mozna zauwazy¢ korelacje ujemng. Wspoétczynnik korelacji
w wynikach przecietnych wynosi r = (-0,15). Rodzaj korelacji jest
ujemny r < 0, natomiast sita korelacji staba. W wynikach niskich
wspotczynnik korelacji wynosi r = -0,11, sita korelacji tez jest sla-
ba. Przedstawione wyniki $wiadczg o tym, ze wzrostowi warto$ci
jednej cechy towarzyszy spadek srednich wartosci drugiej cechy.
Oznacza to, ze w przypadku przecietnego i niskiego stopnia sa-
tysfakcji zyciowej potrzeba samorealizacji wzrasta. To oznacza, ze
matka majaca niski i przecigtny stopien satysfakcji Zyciowej ma
réwniez niezaspokojong potrzebe samorealizacji zwiazanej z pro-
cesem rehabilitacyjnym dziecka.

Whioskowania o poziomie samorealizacji badanych matek do-
konano réwniez w tych samych badaniach na podstawie wynikow
testu KNS zestawionych z ankietowym stwierdzeniem ,,Rehabili-
tacja dziecka daje mi mozliwos$¢ samorozwoju”.

Tab. 12. Samorealizacja przez rehabilitacje dziecka
(Kwestionariusz Nadziei na Sukces)

Zmienna Rehab'lllltacg;? dziecka dajg mi o | v | so | i [iaks.
mozliwo$¢ samorozwoju
KNS Ta.k 19 [58,37]| 487 | 47 | 64
Nie 11 [57,7316,20 | 45 | 64

£(28) = 0,31; p = 0,755
Zrodto: Rokosz 2017.
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Wprawdzie analiza testem ¢ Studenta dla préb niezaleznych
nie wykazala istotnych statystycznie réznic miedzy grupami:
£(28) =0,31; p = 0,755 w KNS, to jednak z analizy wynikoéw tab. 11
wynika, ze wiekszo§¢ matek widzi mozliwos$¢ realizacji siebie
przez rehabilitacje dziecka.

Samorozwdj to m.in. rozszerzanie wiedzy na tematy, kto-
re czlowieka interesuja. Jezeli celem matki jest pomoc dziecku,
che¢ poprawy jego warunkow bytu, a zarazem zglebia ona tajni-
ki wiedzy o niepelnosprawnosci swojego dziecka, to moze miec¢
poczucie zrealizowania si¢ — w roli nie tylko matki, ale réwniez
terapeutki swojego dziecka.

4. /miana organizacji zycia rodzinnego

Zaréwno niepelnosprawno$¢ dziecka, jak i jego choroba prze-
wlekla wymagaja zmiany w organizacji zycia rodzinnego. Jak
wielkie sg to zmiany, zalezy oczywiscie od rodzaju i stopnia nie-
pelnosprawnosci albo od rodzaju choroby dziecka oraz diagno-
zy dotyczacej diugosci jego zycia. Zwlaszcza ten ostatni aspekt
choroby dziecka jest najtrudniejszy dla calej rodziny, bo wymaga
pogodzenia si¢ z faktem odejscia dziecka, a i tak na ten moment
nikt nigdy nie jest dostatecznie przygotowany. Jesli sprawowanie
opieki nad dzieckiem wigze si¢ z calodobowa opieka, to jedna
osoba - a jest nig najczesciej matka — musi zrezygnowac z pra-
cy zawodowej, ewentualnie z innych swoich planéw i calkowi-
cie podporzadkowaé swdj czas dziecku. Pozostalym czltonkom
rodziny takze przypada trudna rola, bo taki ukltad rodzinny nie
jest typowy i przypadajace zwyczajowo cztonkom rodziny role
spoteczne s3 w mniejszym lub wiekszym stopniu zaburzone.
Ogolne przecigzenie obowigzkami odczuwaja wszyscy czlonko-
wie wspolnoty rodzinnej, a rozlozenie ich ci¢zaru zalezy od in-
dywidualnej sytuacji podyktowanej stanem chorego lub niepel-
nosprawnego dziecka. W pierwszym rzedzie rodzina ogranicza
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swoje kontakty towarzyskie, co w psychologii rehabilitacji jest
charakteryzowane jako przejaw mechanizmu obronnego wobec
stanu kryzysu psychicznego, a nawet szoku, ktérego doznajg ro-
dzice po ustyszeniu diagnozy na temat dziecka. Izolacja od resz-
ty spoleczenstwa, ktdre nie jest zaangazowane w zycie rodzinne,
jest najczestszym rodzajem widocznych zmian w zyciu rodziny.
Psychiczny szok wywolany taka wiadomoscia najczeséciej skut-
kuje odsuwaniem si¢ od innych ludzi. Wyjscie z takiego stanu
ulatwia przekroczenie zakresu posiadanej wiedzy na temat nie-
sprawnosci lub choroby wlasnego dziecka. Opanowanie tej wie-
dzy wymaga zwrdcenia si¢ do specjalistow, a tym samym sprzyja
pokonaniu linii granicznej miedzy wlasng prywatnoscig a reszta
srodowiska (pokonanie granicy fizycznej); jest takze dziataniem
konstruktywnym w kierunku pokonania granicy spolecznej
przez inne rozumienie swojej roli jako rodzica dziecka z niepel-
nosprawnoscia. Sg to pozytywne zmiany zachowania rodzicow,
ktore wigza si¢ z przemianami osobowymi w kierunku transgre-
sji (por. Konarska 2010a). Pokonanie tego stanu (czgsto z udzia-
tem psychologa) jest pierwszym etapem zachowan transgresyj-
nych rodzicéw wobec samych siebie. Dzieki tworczej postawie
wobec wlasnej niemocy oraz dzieki zdobytej wiedzy rodzice
dokonujg zmian w swoich relacjach z dzieckiem, a ich dziatania
wobec dziecka mozna nazwaé §wiadomym wychowaniem ,ku
transgresji”. Od tego momentu mozemy obserwowac analogicz-
ne zmiany w zachowaniu pozostatych czlonkéw rodziny.
Ograniczenie Zycia towarzyskiego wsérédd rodzicow dzieci
z chorobami przewleklymi byto stwierdzone w badaniach ankie-
towych prowadzonych pod kierunkiem autorki. Deklarowalo je
80% ojcow i 69% matek dzieci przewlekle chorych. U dzieci ba-
danych rodzicow wystepowaly takie choroby jak: cukrzyca, pa-
daczka, nowotwory, bialaczka, atopowe zapalenie skory, alergie,
modzgowe porazenie dzieciece (MPD), mukowiscydoza, stward-
nienie rozsiane, choroby serca, stan po przeszczepie watroby, he-
mofilia, choroba nerek. Ciekawe, ze matki rzadziej deklarowaty to
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ograniczenie niz ojcowie, ale ojcowie ttumaczyli ten fakt koniecz-
noscig zarabiania na zycie i brakiem czasu na spotkania, a mat-
ki najczesdciej jako powdd podawaly brak kogo$, z kim moglyby
zostawi¢ chore dziecko. Przy czym kobiety, w przeciwienstwie
do mezczyzn, staraly sie utrzymywac kontakt z dalsza rodzina,
przyjacioimi i znajomymi. Jednak byly one bardziej uczulone na
nietaktowne zachowania obcych niz me¢zczyzni. Wskazuja, ze nie
lubig, gdy ludzie zadajg im wscibskie pytania na temat dziecka
i gdy ogladaja chore dziecko. Natomiast mezczyzni podaja bar-
dziej racjonalne powody ograniczania kontaktéw towarzyskich:
»Nie mam czasu na takie spotkania” i ,,nie mam na to sity”. Z po-
wodu nadmiaru obowigzkéw zaréwno ojcowie, jak i matki dzieci
przewlekle chorych nie biorg udziatu w zyciu kulturalnym (ojco-
wie: raz w miesigcu 57% badanych, raz na pdt roku 29%; matki:
raz w miesigcu 39%, raz na pot roku 50%). Zadne z rodzicéw nie
uczeszczato do placowek kulturalnych z czestotliwoscia ,,raz na
tydzien”. Zaangazowanie ojcéw w utrzymanie statusu materialne-
go rodziny jest uwarunkowane duzymi kosztami leczenia i reha-
bilitacji dziecka, na co zwracaja uwage wszyscy respondenci. Roz-
kiad czasu spedzonego nad chorym dzieckiem przez czlonkow
rodziny przedstawiono w tab. 13.

Tab. 13. Opieka oraz czas spedzany z chorym dzieckiem

Kobiety Mezczyzni
Liczba % Liczba %
Matka dziecka 46 68 32 91
Ojciec dziecka 0 0 0 0
Dziadkowie 9 13 1 3
Wynajeta opiekunka 13 19 2 6
Rodzenstwo 0 0 0 0

Zrédto: Chudy 2015.

Analizujac tab. 13, tatwo zauwazy¢, iz 68% kobiet oraz 91%
mezczyzn deklaruje, Ze to matka opiekuje si¢ i spedza najwie-
cej czasu z chorym dzieckiem. Tylko 13% kobiet i 3% mezczyzn
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deklaruje, ze najwiecej czasu z chorym dzieckiem spedzajg dziad-
kowie. 19% kobiet oraz 6% mezczyzn wskazuje opiekunke jako
osobe, ktdra spedza z dzieckiem najwigcej czasu. Wobec powyz-
szych danych oczywiste jest, Ze najczesciej kobiety pozostaja
w domu i spedzaja czas z dzieckiem, co skutkuje brakiem czasu na
nawigzywanie relacji spotecznych. Wedtug tych danych rodzen-
stwo nie jest angazowane w opieke¢ nad chorym bratem/siostra.
Sprawowanie stalej opieki nad chorym dzieckiem rodzi zagroze-
nie przecigzeniem psychicznym i fizycznym. Taka sytuacja rze-
czywiScie wystepuje, co pokazano w tab. 14.

Tab. 14. Przemeczenie matki/ojca nadmiarem obowigzkow

Kobiety Mezczyzni

Liczba % | Liczba %

Tak, bardzo, nie mam juz sily 42 62 9 26
Czasem mam wszystkiego dosy¢ 20 29 12 34
Nie, radze sobie ze wszystkim 6 9 14 40

Zrédto: Chudy 2015.

4.1. Zagrozenie stabilizacji relacji wewnatrzrodzinnych

Na temat kryzysu psychicznego rodzicéw, towarzyszacego in-
formacji o niepetnosprawnosci czy chorobie przewleklej dziec-
ka, pojawilo si¢ w ostatnich dwudziestu latach sporo literatury.
Cze$¢ traktuje zmaganie sie rodzicow z kryzysem jako zadanie
dla psychologéw i widzi w terapii podjetej wobec rodzicow
pierwszy krok skierowany na tory rozumnej rehabilitacji pod-
jetej na rzecz dziecka (Twardowski 1991; Konarska 2004). Jed-
nak wiekszos¢ literatury na temat niepelnosprawnosci i choro-
by przewleklej jest pisana przez pedagogdw specjalnych, ktorzy
akcentuja konieczno$¢ sprostania powinnosciom rodzicielskim
i nawet jesli opisuja trudnosci adaptacyjne rodzicéw, to w kon-
tekscie charakteryzowania ich stanu, ktéry musza pokona¢ dla
dobra dziecka. Tymczasem destabilizacja rodzinna powstata
wskutek niepelnosprawnosci lub choroby przewleklej dziecka
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jest sytuacja trudng dla wszystkich cztonkéw rodziny, oddzia-
luje na kazdego z nich w swoisty - zalezny od wieku i pozycji
w rodzinie - sposéb i nie ma uniwersalnej ,,recepty” na stworze-
nie najlepszych warunkéw funkcjonowania calej rodziny.

Zdarza sie, ze mezczyzni, ktérym spolecznie przypisana jest
rola tego silniejszego psychicznie, nie wytrzymuja cigzaru obo-
wigzkéw i odsuwaja sie od rodziny lub wykazujg brak zainte-
resowania sprawami chorego czy niepelnosprawnego dziecka.
Mechanizmem obronnym jest nadmierne zaangazowanie w pra-
ce, uzaleznienie od alkoholu lub po prostu odejscie od najbliz-
szych. Badania dotyczace emocjonalnych przezy¢ ojcéw odnosza
sie do ich werbalnych deklaracji, w ktorych sg wierni modelowi
moéwigcemu o mocnym i niezlomnym mezczyznie. W rezultacie
ojcowie cierpig z powodu niepelnosprawnosci dziecka nie mniej
niz matka, z tym Ze napiecie emocjonalne jest im ci¢zej odreago-
wa¢, bo te naturalne reakcje sg nieakceptowane spolecznie jako
»niemeskie”. Obcigzona obowigzkami matka czesto ma do ojca
pretensje, a nieporozumienia, ktére wystepuja miedzy rodzicami
niewatpliwie wplywaja ma psychike dziecka, ktére nie odczuwa
zaspokojenia podstawowych potrzeb, przede wszystkim bezpie-
czenstwa oraz kontaktu majacego emocjonalny charakter. To
samo zresztg dotyczy pozostatych - zdrowych dzieci w rodzinie.
Bywaja sytuacje, Ze rodzice wzajemnie sie oskarzaja, zarzucajac
wady genetyczne lub zaniedbania w trakcie cigzy. Kiedy zaczy-
naja zdawac sobie sprawe, ze nic nie mozna juz zrobi¢, popadaja
w stan przygnebienia. Opiekuja si¢ dzieckiem, ale nie podejmuja
dziatan rehabilitacyjnych, poniewaz sa pozbawieni nadziei. Jezeli
w rodzinie obecne jest pelnosprawne rodzenstwo, matka z ojcem
moga je idealizowad, stawiajac jednoczes$nie wysokie wymagania,
co réwniez niekorzystnie odbija si¢ na psychice tych dzieci. Do-
piero faza konstruktywnego przystosowania niesie perspektywe
pozytywnych zmian. Rodzice uczg sie, jak postepowac z dziec-
kiem, aby pobudzi¢ jego rozwoj psychiczny, przygotowac do sa-
modzielnosci w przyszlosci, a dzialania uwienczone sukcesami -
cho¢by matymi - stajg sie zrodlem radosci.
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Jest to bardzo wazny etap w rozwoju relacji z dzieckiem i jako
adaptacja do realnych warunkéw, poniewaz dzigki temu rodzice
potrafig dziecku pomdc, natomiast ci, ktérzy nie osiagaja pozio-
mu konstruktywnego przystosowania najprawdopodobniej beda
w stanie rozpaczy lub, postugujac sie mechanizmami obronnymi,
dojda do wniosku, Ze nie da si¢ w ich przypadku juz nic zrobi¢
(Twardowski 1991, s. 21-27). Dla przezy¢ rodzicéw zwigzanych
z niepelnosprawnoscig lub chorobg przewleklg dziecka wazny jest
sposob i czas, w jakim dowiedzieli si¢ o dysfunkcji dziecka. Jesli
stalo sie to tuz po narodzeniu, pierwotny szok, przechodzac przez
kolejne fazy adaptacyjne, stwarza warunki do wczesnego podje-
cia konstruktywnych dziatan rehabilitacyjnych wobec dziecka, ale
takze wobec calej rodziny. W przypadku, kiedy niepetnospraw-
no$¢ przejawia si¢ pozniej niz po narodzeniu dziecka, rodzice
zyja w leku, co moze powodowac u nich bardziej destrukcyjny
stan niz u rodzicow, ktérzy o niepelnosprawnosci wiedza od
pierwszych dni zycia dziecka. Jej rodzaj oraz stopien sa kolejny-
mi czynnikami, ktére wptywaja na przezycia rodzicéw, zwlaszcza
w przypadku mocno zaburzonego funkcjonowania dziecka, ktére
ogranicza jego dalszy rozwdj. Jezeli dziecko szczegdlnie wyrdznia
sie na tle innych dzieci, rodzice moga spotkac si¢ z brakiem ak-
ceptacji przez spoteczenstwo, co wzbudza w nich przykre uczucia
i doprowadza do wycofania sie z zycia spotecznego (Twardowski
1991, 5. 27-31).

Nietypowa sytuacja rodzinna, przecigzenie obowigzkami, kto-
re na ogo6! w innych rodzinach nie wystepuja, obawa o przysztos$é
chorego czy niepelnosprawnego dziecka, brak czasu na realiza-
cje wlasnych potrzeb - w tym zdrowotnych, zaniedbanie zdro-
wych dzieci w rodzinie, to wszystko sg elementy sytuacji trudnej,
z ktérg muszg zmierzy¢ si¢ rodzice, a ich niepokdj i rozdraznie-
nie wplywa takze na relacje migdzymalzenskie. Komunikacja
malzenska odbywa si¢ na wielu plaszczyznach. Polega nie tylko
na wymianie informacji migdzy matzonkami, ale ma ogromny
wplyw na ich zwiazek, a przede wszystkim jego jakos¢. Za pomoca
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komunikacji mozna negocjowa¢, definiowaé problemy, ale tak-
ze kreowac tozsamo$¢ swoja i zwigzku. Malzenstwo to intymny
zwigzek, w ktérym nie tylko komunikacja ma zasadnicza role,
ale takze wzajemna bliskos¢, objawiajgca sie szacunkiem i troska
o swojego partnera (Plopa 2005, s. 120-121). Postawy negatywne
w komunikacji malzenskiej maja destrukcyjny wpltyw na zwiazek.
Moga prowadzi¢ do obopoélnej wrogosci, potegowac¢ zachowania
agresywne, ktére doprowadzg do rozpadu zwigzku (Pupin, Wald-
majer 2013, s. 190).

W celu zdiagnozowania zagrozen stabilizacji rodziny wywola-
nej zaburzeniami komunikacji miedzy rodzicami dziecka z nie-
pelnosprawnoscig lub chorego przewlekle zastosowano Kwe-
stionariusz Komunikacji Malzenskiej M. Plopy i Kwestionariusz
Relacji Malzenskich B. Wojciszkego. Grupe badawcza stanowito
30 matek oraz 30 ojcéw wychowujacych dzieci z niepelnospraw-
noscig od urodzenia do 18. r.z. oraz 30 matek i 30 ojcéw posiada-
jacych dzieci pelnosprawne w analogicznym wieku.

Tab. 15. Korelacje miedzy komunikacja malzenska a relacjami
emocjonalnymi rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia

Komunikacja malzenska a relacje emocjonalne rodzicéw dzieci
Zmienna z niepetnosprawnoscis

Namietnos¢ Intymnos¢ Zobowigzanie
Zaangaiowanie r=0,3067 r=0,5020 r=0,0305
»=0,017 »=0,000 p=0_817
Wparcie r=0,3246 r=0,6781 r=0,1419
p=0,011 »=0,000 p=0.279

Deprecjaca r=0-0,3565 r=0-0,6206 r=0-0,2644
p=0,005 p =0,000 p=0,041

Zrédlo: Piwowarska 2018.

Powyzsze wyniki w wiekszosci wskazuja istotng statystycz-
nie korelacje miedzy komunikacja matzenska a relacjami emo-
cjonalnymi rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia, szczegdlnie
w takich wymiarach jak namietno$¢ oraz intymnos¢. Dodatnia
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korelacja $wiadczy o tym, ze im wyzszy poziom zaangazowania
w zwiazku, tym wyzsza namietno$¢. Z kolei zwigzek zaangazowa-
nia z intymno$cig wskazuje na dodatnig korelacje umiarkowana.
Nieistotny statystycznie okazal si¢ zwigzek zaangazowania z zobo-
wigzaniem. Natomiast wsparcie mimo slabej korelacji z namiet-
noscig osigga istotno$¢ statystyczng. Dodatni wynik informuje
o tym, ze im wyzszy poziom wsparcia, tym wyzsza namietnosc.
Wsparcie réwniez wysoko dodatnio koreluje z intymnoscia, co
oznacza, ze wyzszy poziom wsparcia wplywa na zwigkszong in-
tymno$¢ w malzenstwie. Wsparcie jednak nie wptywa w istotny
statystycznie sposob na poziom zobowigzania. Ostatni wymiar
komunikacji malzenskiej, ktérym jest deprecjacja, osigga istotng
statystycznie korelacj¢ zaréwno z namigtno$cia, intymnoscia, jak
i zobowigzaniem. Oznacza to, ze zwigzek deprecjacji z namietno-
$cig mimo niskiej korelacji wplywa na jej intensywnos¢.

Tab. 16. Korelacje miedzy komunikacja malzenska a relacjami
emocjonalnymi rodzicéw dzieci pelnosprawnych

Sposob komunikacji a rodzaje relacji emocjonalnych wéréd
Zmienna rodzicéw dzieci pelnosprawnych
Namietnos¢ Intymnos¢ Zobowigzanie
Zaangasowanie r=0,4826 r=0,6581 r=0,3771
»=0,000 »=0,000 »=0,003
Weparcie r=0,4130 r=0,7321 r=0,3972
»=0,001 »=0,000 »=0,002
Depreciaca r=-0,1701 r=-0,5841 r=-0,1838
p=0,194 p=0,000 »=0,160

Zrodto: Piwowarska 2018.

Uzyskane wyniki w wigkszosci podkreslaja istotng statystycznie
korelacje migdzy komunikacja malzenska a relacjami emocjonal-
nymi. Szczegdlnie zaangazowanie i wsparcie koreluje z namietno-
$cia, intymnoscia i zobowigzaniem. Zaangazowanie osigga zalez-
nos¢ wyrazna z namietnoscia i zobowigzaniem. Dodatni wynik
$wiadczy o tym, ze im wyzszy poziom zaangazowania w zwigzku,
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tym wieksza namietno$¢ oraz zobowigzanie. Podobnie - im wyz-
sze zaangazowanie, tym wyzsza intymnos¢. Wsparcie natomiast
koreluje nisko z namigtnoscia i zobowigzaniem. Wsparcie wyso-
ko koreluje z intymnos$cig, a dodatni wynik wskazuje, ze im wiecej
partnerzy udzielajg sobie wsparcia, tym ich namietnos¢ jest wigk-
sza. Deprecjacja w komunikacji matzenskiej nie wptywa w istotny
statystycznie sposdb na namigtno$¢ i zobowigzanie, ale miedzy
deprecjacja i intymnoscig wystepuje umiarkowana ujemna ko-
relacja, co oznacza, ze im wyzszy poziom deprecjacji w zwigzku,
tym mniejsza intymnos¢.

Poréwnujac wyniki uzyskane wsrdd rodzicow dzieci z niepet-
nosprawnoscig i wéréd rodzicow dzieci petnosprawnych, moze-
my stwierdzi¢, Ze inaczej uklada si¢ konstelacja sposobu komu-
nikacji malzenskiej i relacji emocjonalnej matzonkéw. W obu
grupach zwigzki sa wyrazne i istotne statystycznie, ale inny jest
uklad zaleznosci. Zaangazowanie w grupie rodzicéw dzieci z nie-
pelnosprawnoscia wysoko koreluje dodatnio z namigtnoscia
i umiarkowanie z intymnoscig. Z kolei wsrod rodzicéw dzieci
pelnosprawnych zaangazowanie takze wysoko koreluje dodat-
nio z namietnoscia, ale réwnie silnie z zobowigzaniem. Wsparcie
w tej grupie rodzicéw wysoko koreluje dodatnio z intymnoscia,
ale nisko z namietnoscig i zobowigzaniem. W grupie rodzicéw
dzieci z niepelnosprawnos$cia wsparcie rowniez wysoko koreluje
dodatnio z intymnoscig i stabo dodatnio z namigtnoscia.

Na podstawie tego zestawienia mozemy stwierdzié, ze niepet-
nosprawnos¢ dziecka, chociaz potencjalnie jest czynnikiem zagra-
zajacym relacjom mig¢dzy rodzicami, nie zaburza ich komunikacji
irelacji emocjonalnych, ale w obu grupach ten zwigzek jest oparty
na innym ukfadzie zaleznosci. Jest to pozytywny sygnat dla reha-
bilitantéw, szczegdlnie dla psychologéw, bo oznacza, ze w rodzi-
nach, ktére wspdlnie przetrwaly najtrudniejszy okres adaptacji do
nowych warunkéw, proces poglebiania si¢ wiezi wewnatrzrodzin-
nych i tworzenia sprzyjajacej atmosfery dla funkcjonowania calej
rodziny zmierza w dobrym kierunku. Relacje migdzy rodzicami
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zwykle znajduja odzwierciedlenie w postawach wobec dzieci, co
zostalo przedstawione ponize;j.

Tab. 17. Korelacja miedzy komunikacjg malzenska a postawami
rodzicielskimi w$rod rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia

Komunikacja matzenska a postawy rodzicielskie rodzicow dzieci
Zmienna z niepetnosprawnoscia
Bezradno$¢ | Koncentracja Dystans Gorowanie
K/M K/M K/M K/M
Zaangasowanie r=-0,4248 r=-0,3795 r=-0,4706 r=-0,4158
p=0,001 p=0,003 p=0,000 p=0,001
. r=-0,5918 r=-0,4476 r=-0,4319 r=-0,4437
Wsparcie
p=0,000 p=0,000 »=0,001 p=0,000
Deprecjacja r=0,1367 r=0,0198 r=0,2066 r=0,1584
p=0,298 p=0,881 p=0,113 p=0227

Zrodlo: Piwowarska 2018.

Wedlug tab. 17 poziom zaangazowania w sposob istotny sta-
tystycznie umiarkowanie koreluje ze wszystkimi postawami. Wy-
niki s3 ujemne, a wigc im wyzszy poziom zaangazowania, tym
nizsza bezradnos¢, koncentracja, dystans i gérowanie. Wspar-
cie rowniez koreluje umiarkowanie w istotny statystycznie spo-
sob z bezradnoscia, koncentracja, dystansem oraz gérowaniem.
Ujemny wynik wskazuje na fakt, ze im wyzszy poziom wsparcia,
tym mniejsza bezradno$¢, koncentracja, dystans oraz gérowanie.
Z kolei deprecjacja nie koreluje w sposdb istotny statystycznie
z zadng postawq rodzicielska. Te wyniki sg optymistyczne, bo
pokazuja, Ze zaangazowanie rodzicéw we wlasny zwigzek tworzy
sprzyjajaca aur¢ wychowawcza. Podobne znaczenie ma wsparcie
wzajemne rodzicéw. Badani rodzice przejawiali zaréwno zaanga-
zowanie, jak i wsparcie w ich zwigzkach.

4.2. Przekfadanie sie stanow rodzicdw na stany dzieci

W poprzednich podrozdziatach wykazano, ze istnieje bardziej
lub mniej bezposrednia relacja miedzy réznymi wskaznikami
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decydujacymi o ukladzie relacji wewnatrzrodzinnych a spo-
sobem i intensywnoscia ich oddzialywania na dziecko wyma-
gajace specjalnej troski. Tak wigc styl radzenia sobie rodzicéw
z sytuacjami trudnymi odzwierciedla si¢ w ich postawach wo-
bec dzieci; w postawach wychowawczych odzwierciedla si¢ tez
system preferowanych przez rodzicéw wartosci; subiektywnie
odbierana jakos$¢ zycia rodzicow we wszystkich jej wymiarach
decyduje o poziomie ich samorealizacji i satysfakcji z zycia, ale
jest tez odwrotna zalezno$¢ miedzy tymi wlasciwosciami. Jakos¢
zycia czlonkéw rodziny wyznacza takze sposob komunikacji
malzenskiej miedzy rodzicami.

Wydaje si¢ jednak, ze stan psychiczny rodzicéw dzieci z cho-
robami przewleklymi jest mniej stabilny niz stan psychiczny ro-
dzicow dzieci z niepelnosprawnoscig. Niepelnosprawnos¢ jest
wzglednie stalym stanem organizmu dziecka i raczej nie poja-
wiajg si¢ w nim okresy lepszego lub gorszego funkcjonowania
wyznaczone poprawg sprawnosci. W zwigzku z tym rodzice po
uporaniu si¢ z kryzysem emocjonalnym, ktéry niesie wiado-
mos$¢ o niepelnosprawnosci dziecka, moga przyja¢ wzglednie
stalg strategie wychowawcza, ktérg odzwierciedlajg postawy wo-
bec dziecka, sytuacja rodzinna stabilizuje si¢, nastepuje podzial
rél rodzinnych i komunikacja malzenska nabiera cech stalosci.
W ten sposob takze cala rodzina funkcjonuje w sposdb bardziej
zrownowazony i przewidywalny, dzigki czemu tworzy sie atmos-
fera poczucia bezpieczenstwa, co ma znaczenie dla rozwijajacego
sie dziecka z niepelnosprawnoscig. Natomiast w rodzinie z dziec-
kiem chorym przewlekle duzo zalezy od prognozy i tempa rozwo-
ju choroby, od jej rodzaju i stopnia zaangazowania w czynnosci
opiekunczo-pielegnacyjno-lecznicze poszczegdlnych cztonkow
rodziny. W takim wypadku trudno przyjac¢ jaka$ stalg strategie
wychowawczg, komunikacja miedzy czlonkami rodziny - w tym
réwniez migdzy rodzicami — moze ulega¢ zmianom w zalezno-
$ci od obcigzenia obowigzkami, a te z kolei wyznaczane sg nie-
przewidywalnymi okresami poprawy lub pogorszenia zdrowia
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dziecka, koniecznoscig jego hospitalizacji przeplatanej decyzjami
o ewentualnej interwencji chirurgicznej czy zmianie terapii.

W kazdym przypadku choroby przewleklej dziecka sa za-
réwno okresy, gdy rodzina funkcjonuje prawie normalnie, jak
i okresy nasilenia choroby. Funkcjonowanie rodziny jest bardzo
uzaleznione od aktualnego stanu dziecka. Jesli jest to choroba ter-
minalna, to $wiadomos$¢ nieuchronnosci $mierci dziecka zmienia
cate podejscie do choroby i powoduje state poczucie niepewno-
$ci, wplywajac na zmiane systemu wartosci rodzicow. Niemniej
jednak w wigkszosci choréb przewleklych lek o dziecko, o jego
samopoczucie, o dostepno$¢ koniecznych terapii farmakologicz-
nych, o materialne wzgledy z tym zwigzane towarzyszg rodzicom
i decyduja o ich stanie psychicznym.

Jedng z chordb, ktéra w znacznym stopniu destabilizuje zy-
cie rodziny i samego dziecka, jest cukrzyca typu 1. Zachorowal-
no$¢ na cukrzyce typu 1 wzrasta na caltym $wiecie. Jak podaje
E. Pankkowska:

[...] W populacji wieku rozwojowego szczyt zapadalnosci przypada
na wiek 10-14 lat, ale 4-krotnie wzrosta liczba nowych zachorowan
w grupie 1-7 lat. W Polsce po raz pierwszy zaobserwowano zrozni-
cowanie miedzy miastem a terenem rolniczym w zapadalnosci na
cukrzyce typu 1, przy czym wyzszy wskaznik jest w miescie. W Pol-
sce w ciagu ostatnich 15 lat wskaznik ten podwoit si¢ i obecnie wy-
nosi 18/100 tys./rok (Pankkowska 2017, s. 6).

Destabilizacji zycia rodzinnego w cukrzycy typu 1 sprzyja na-
gle i szybkie jej pojawienie sig, a patologiczne objawy nasilajg si¢
w szybkim tempie. Niepokojace powinno by¢ nagle wzmozenie
pragnienia, a dzieci moga je gasi¢ bez kontrolowania zrédta na-
poju ani jego rodzaju. Sprzyja to dodatkowym powiklaniom ob-
jawow, na ktdre nakladajg sie infekcje drog pokarmowych, gdy
woda pochodzi z zanieczyszczonych zrddel, np. z konewki do
podlewania roslin w ogrédku, ale takze jesli spozywane sg napo-
je o duzej zawartosci cukru, ktore przeciez dzieciom najbardziej
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smakujg. Odwodnienie natomiast prowadzi do wysuszenia $lu-
zowek jamy ustnej, a u matych dzieci moze wystapi¢ wielomocz,
ktéry rodzice zauwazajg dopiero, gdy nastapi nawrét moczenia
nocnego. Kolejnym niepokojacym objawem powinien by¢ spa-
dek masy ciala, mimo zwiekszonego apetytu, a po krétkim czasie
nastepuje calkowity brak apetytu. U dziewczynek moga pojawic¢
sie stany zapalne w okolicy sromu, a u chlopcéw pod napletkiem.
Objawom tym towarzyszy senno$¢, ogolne oslabienie, meczli-
wos¢, rozdraznienie. Przeoczenie tych objawdéw moze prowadzié
do zaburzen $wiadomosci, oddychania, a nawet do $pigczki cu-
krzycowej (Noczynska 2015, s. 12-13).

Niebezpieczne sg rowniez powiklania cukrzycowe, ktore sta-
nowig kolejng przyczyne destabilizacji w rodzinie. Sg to stany
zagrazajace zyciu i dlatego czujno$¢, a przede wszystkim $wia-
domos$¢ rodzicow, odgrywa zasadnicza role w zapobieganiu nie-
pozadanych nastepstw choroby u dziecka. Wymaga to jednak od
nich stalej czujnosci, ktdrej towarzyszy niepokdj, tym bardziej ze
przewlekle powiktania mogg pojawic sie po jakims czasie trwania
choroby, wowczas gdy rodzicom wydaje sig, Ze sytuacja jest opa-
nowana. Jesli powiklanie jest wczesne i ostre — reakcja jest szyb-
sza, ale to faczy sie czesto z sytuacja zagrazajaca zyciu dziecka,
na co rodzice nie s3 przygotowani i majg poczucie ogromnego
zaskoczenia, a czasem bezradno$ci.

Do ostrych powiktan cukrzycy zagrazajacych zdrowiu, a nawet
zyciu dziecka nalezy kwasica, $pigczka ketonowa, hiper- i hipo-
glikemia. Zwykle jednak powiklania choroby cukrzycowej typu 1
rozwijaja si¢ najwczesniej po pieciu latach trwania tej choroby.
Z racji tego diagnostyke w kierunku powiktlan, taka jak badanie
oczu czy serca, przeprowadza si¢ przesiewowo przy rozpoznaniu.
Kolejna diagnostyka jest wykonywana po pieciu latach od mo-
mentu rozpoznania.

Przewlekle powiklania cukrzycy dotycza gléwnie uktadu kra-
zenia i mozna je podzieli¢ na dwie kategorie: duzych oraz ma-
tych naczyn krwiono$nych. Do tej pierwszej kategorii zalicza sig¢
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chorobe sercowo-naczyniowq oraz miazdzyce tetnic. Zwigkszone
ryzyko wystgpienia tych chordb u cukrzykéw moze by¢ spowodo-
wane wysokimi stezeniami glukozy oraz insuliny we krwi. Dlatego
tak wazna jest prawidtowa kontrola glikemii, ktéra op6zni rozwdj
wczesnego stadium miazdzycy tetnic u diabetyka. Natomiast mate
naczynia krwiono$ne obejmujg oczy, nerki oraz nerwy. Wysokie
stezenia glikemii powoduja gromadzenie si¢ glukozy w komor-
kach $cianek naczyn krwionosénych, przez co stajg si¢ one kruche
(Hanas 2007, s. 238-240). Retinopatia nieproliferacyjna obejmuje
zmiany w okolicy siatkdwki oka, jednak jesli nastagpi wyréwnanie
poziomu glikemii, zmiany te moga sie cofna¢. Natomiast jezeli
retinopatia rozwinie si¢ do zaawansowanej postaci, czyli retino-
patii proliferacyjnej, moze nastapi¢ utrata wzroku. Spowodowane
jest to tym, ze hiperglikemia uszkadza strukture siatkéwki oka.
Wystapi¢ moga mikrowylewy, mikrotetniaki badz réznego rodza-
ju wysieki. W tym momencie istnieje duze prawdopodobienstwo
pojawienia si¢ niepelnosprawnosci wzrokowej, ktora jest powi-
kfaniem cukrzycowym. Inne niebezpieczenstwo zwigzane jest
z prawdopodobienstwem wystapienia choroby nerek, polegajacej
na ich uszkodzeniu, facznie z niewydolnoscig tego narzadu. Dzie-
je sie tak dlatego, ze wskutek hiperglikemii nastepuje zwigkszony
przeptyw krwi przez klebuszki nerkowe oraz gromadza si¢ w nich
i w naczyniach krwionos$nych nerek rézne substancje, co zaburza
ich funkcjonowanie. Chorob¢ mozna rozpozna¢ wyltacznie przez
wykrycie nadmiernego wydalania albumin z moczem, ale niepo-
kojace objawy pojawiaja si¢ dopiero w zaawansowanym stadium
rozwoju choroby nerek. Inne powiklanie, ktére moze ujawnic sig
po kilku latach chorowania na cukrzyce, dotyczy matych wié-
kien nerwowych, ktére ze wzgledu mniejszg ilos¢ dostarczanego
im tlenu powodujg zniszczenie ostonki mielinowej, co powoduje
ostabienie przewodzenia impulséw. Efektem tych zmian jest po-
gorszenie czucia, stabsze odczuwanie bolu pochodzacego z ma-
tych skaleczen czy ran, a w konsekwencji - wigksze ryzyko ich
zakazenia i niegojenia sie.
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W przypadku réznych pdznych powiktan cukrzycy najistot-
niejsze jest utrzymywanie odpowiedniego poziomu stezenia glu-
kozy we krwi. Ponadto czynniki takie jak odpowiednia waga,
prawidiowe ci$nienie oraz unormowany profil lipidowy beda
sprzymierzencem kazdego diabetyka, bowiem czynniki te od-
grywajg bardzo wazng role w prewencji powiklan choroby cu-
krzycowej (Rogowicz-Frontczak). Dbanie o odpowiedni poziom
insuliny, zbilansowang diet¢ i dostosowang do stanu dziecka ak-
tywno$¢ fizyczng to trzy filary procesu leczenia cukrzycy typu 1.
Jest to obowigzek rodzicéw, bo dopiero w wieku mtodzienczym
diabetyk staje si¢ na tyle odpowiedzialnym pacjentem, ze moze
odciazy¢ od tego obowigzku rodzicow.

Jak wynika z powyzszego, tak liczne powikfania stanowig dla
rodzicéw — niekoniecznie dla dziecka chorujacego na cukrzyce,
ktore nie zdaje sobie jeszcze sprawy z powagi choroby - bardzo
istotny czynnik destabilizujacy Zycie rodzinne, ale réwniez bez-
posrednio wptywajacy na stan emocjonalny rodzicéw i w rezulta-
cie na ich bezpos$redni stosunek do dziecka. Dzieci - nawet bardzo
male - s3 bardzo wrazliwe na emocjonalng atmosfer¢ domowa,
wiec silg rzeczy stan rodzicéw musi odbijac si¢ na stanie psychicz-
nym ich dzieci. Dominujacy u rodzicéw moze by¢ permanentny
lek o zycie i przebieg choroby dziecka oraz skutki powiktan.

Zagadnienia te byly przedmiotem badan prowadzonych pod
kierunkiem autorki pracy magisterskiej. Interesujace wydaly sie
trzy kwestie (Kubicka 2022):

1. Czy stany lekowe rodzicéw przekladaja si¢ na stany lekowe
dzieci?

2. Czy aktywno$¢ zyciowa dzieci z choroba cukrzycowa jest uza-
lezniona od poziomu leku ich rodzicow?

oraz

3. Czy aktywno$¢ zyciowa dzieci z choroba cukrzycowa typu 1
jest uzalezniona od poziomu ich wlasnego leku?

Aby uzyska¢ odpowiedz na postawione pytania, przebadano
30 par rodzic-dziecko z choroba cukrzycows typu 1. Rodzice byli
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w wieku 34-46 lat, srednio 40,1 roku (SD = 3,29). Dzieci to pacjen-
ci Poradni Cukrzycowej Uniwersyteckiego Szpitala Dziecigcego
w Krakowie w wieku 10-14 lat, $rednio 11,83 roku (SD = 1,39).

Poziom leku dzieci badano Inwentarzem Stanu i Cechy Leku
[dla Dzieci] (STAI[C], State-Trait Anxiety Inventory [for Chil-
dren]) oraz kwestionariuszem, majacym na celu pomiar aktyw-
nosci zyciowej owych dzieci; poziom leku rodzicéw badano ana-
logicznym kwestionariuszem w wersji dla dorostych (STAI). Oba
testy do badania poziomu leku wyrodznialy lek jako wzglednie
stalg ceche osobowosci i lek jako przejsciowy stan jednostki uwa-
runkowany sytuacyjnie.

Korelacja wynikéw badania poziomu leku u dzieci i ich rodzi-
cOw pozwolita znalez¢ odpowiedz na pytanie, czy stany lekowe
rodzicéw przekladaja sie na stany lekowe dzieci.

Tab. 18. Macierz korelacji rho Spearmana miedzy poziomem
leku rodzicéw a poziomem leku dzieci z chorobg cukrzycowa

typu 1

STAIC [dla dzieci]
Lek-stan Lek-cecha
STAI
Lek-stan 0,39* 0,22
Lek-cecha 0,31# 0,09

*p <0,05; # p < 0,10 (tendencja)
Zrodto: Kubicka 2022.

Zaobserwowano, ze lgk-stan dzieci koreluje istotnie statystycz-
nie dodatnio i umiarkowanie z poziomem leku-stanu rodzicéw
oraz na poziomie tendencji statystycznej dodatnio i umiarkowa-
nie z lgkiem-cechg rodzicéw. Oznacza to, ze im wigkszy poziom
leku-stanu i leku-cechy rodzicéw, tym wigkszy poziom leku-sta-
nu dzieci. Nie stwierdzono korelacji z lgkiem-cechg dzieci. Wynik
ten $wiadczy wyraznie, Ze stany lekowe dzieci maja swoje zrédio
w lekowym nastawieniu rodzicéw i to niezaleznie od tego, czy lek
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rodzicéw ma podloze sytuacyjne, czy uwarukowane osobowo-
$ciowo. Natomiast stany lekowe dzieci maja wyrazne podloze sy-
tuacyjne, czyli s3 prowokowane/wywotywane przez stany lekowe
rodzicow.

Czy zatem poziom lgku rodzicow ma odzwierciedlenie w ak-
tywnosci zyciowej dzieci? W tym celu skorelowano wyniki ba-
dania dzieci kwestionariuszem aktywnosci zyciowej z poziomem
leku ich rodzicéw, co obrazuje tab. 19.

Tab. 19. Macierz korelacji rho Spearmana miedzy poziomem
leku rodzicéw a aktywnoscig zyciowa dzieci z choroba
cukrzycowg typu 1

Aktywno$¢ zyciowa dzieci
STAI
Lek-stan -0,49**
Lek-cecha -0,13

** p < 0,01
Zrodto: Kubicka 2022.

Wyniki wskazuja, ze aktywno$¢ zyciowa dzieci koreluje istot-
nie statystycznie ujemnie i umiarkowanie z lgkiem-stanem rodzi-
cow. Oznacza to, ze im wigkszy poziom leku-stanu rodzicow, tym
mniejsza aktywnos¢ zyciowa dzieci. Nie stwierdzono istotnych
korelacji z lekiem-cecha rodzicow.

Lek-stan jest cechg osobowosci, a nie czasowym, przemija-
jacym sposobem reagowania na sytuacje. Wobec powyzszych
wynikéw badan mozemy przypuszczaé, ze rodzicow cechuje lek
permanentny, a ich dzieci z chorobg cukrzycowsg s3 pod statym
wplywem ich stanu, co ogranicza ich aktywno$¢, bowiem po-
przednie wyniki wykazaly wyrazny zwigzek leku-stanu rodzicow
z lekiem-stanem ich dzieci. Wobec tego mozemy stwierdzié, ze
rodzice przez swoja lekowa postawe ksztattuja lekowa postawe
jako ceche u swoich dzieci z chorobg cukrzycows typu 1.
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Czy w takim razie aktywnos$¢ zyciowa dzieci z choroba cukrzy-
cowa typu 1 jest uzalezniona od poziomu ich wlasnego leku?

Przyjrzyjmy sie¢ kolejnym korelacjom zamieszczonym
w tab. 20.

Tab. 20. Macierz korelacji rho Spearmana mie¢dzy poziomem
leku dzieci a aktywnos$cig zyciowa dzieci z choroba cukrzycowa

typu 1

Aktywno$¢ zyciowa dzieci
STAIC
Lek-stan -0,30#
Lek-cecha -0,57***

> p <0,001; # p < 0,10 (tendencja)
Zrédto: Kubicka 2022.

Okazuje sie, ze aktywno$¢ zyciowa dzieci koreluje istotnie sta-
tystycznie, ujemnie i silnie z poziomem leku-cechy dzieci oraz na
poziomie tendencji statystycznej ujemnie i umiarkowanie z le-
kiem-stanem dzieci. Oznacza to, ze im wigkszy poziom leku-sta-
nu i leku-cechy dzieci, tym mniejsza aktywnos¢ zyciowa dzieci.

Skoro juz wiemy, ze lgk jako stan u dzieci jest ksztaltowany
przez rodzicow, u ktorych stwierdzono wystepowanie leku-stanu,
to postawa lekowa dzieci wobec wlasnej aktywnosci Zyciowej jest
oczywista i dzieje si¢ to bez swiadomosci rodzicéw i dzieci. Jed-
nak kolejna korelacja miedzy lekiem-cechg a ograniczeniem ak-
tywnosci zyciowej dzieci z chorobg cukrzycowa wymaga glebszej
analizy psychologicznej. Lek-cecha rodzicéw - jak wynika z tab.
18 - jest takze przyczyna wytworzenia si¢ u dzieci leku-stanu.
Nasuwa sie¢ w tym miejscu oczywista refleksja terapeutyczna dla
psychologéw, ktérzy powinni zadba¢ o zmniejszenie poziomu le-
ku-cechy u rodzicéw i w ten sposob przynajmniej czg¢sciowo ogra-
niczy¢ prawdopodobienstwo wzmagania leku-stanu u ich dzieci.

Lek-cecha rodzicow moze by¢ zmniejszony przez wieksza
$wiadomos¢ choroby dziecka i zagrozen z nig zwigzanych, ale
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tym samym przez podniesienie kompetencji rodzicielskich w re-
lacji rodzic-dziecko z chorobg cukrzycowa typu 1. Badania po-
wyzsze dostarczaja takze innej informacji: zachowanie rodzicow
wobec dzieci z chorobg cukrzycowsa typu 1 cechuje obawa o ich
zdrowie i tendencja do ochraniania i ograniczania ich aktywnosci
zyciowej. Z drugiej strony wiadomo, ze jednym z filaréw proce-
su leczenia cukrzycy jest dbanie o aktywnos¢ fizyczng dziecka.
Ta aktywnos$¢ oczywiscie musi by¢ kontrolowana i odpowiednio
sterowana, ale przynosi korzysci nie tylko pod postacia polepsze-
nia stanu zdrowia fizycznego, ale takze dokonujg si¢ pozytywne
zmiany w psychice dziecka, co zostalo jasniej przedstawione w in-
nej publikacji (Konarska 2017, s. 157-170).

5. Uczestnictwo ojcow w wychowaniu
i rehabilitacji dzieci z niepetnosprawnoscia
lub chorobg przewlekig

Obecne przemiany w zakresie $wiadomosci spotecznej dopro-
wadzily do zmiany kwalifikacji i definiowania tradycyjnych rél
przypisywanych cztonkom rodziny. Szczegdlnie odnosi si¢ to do
roli oraz definiowania roli ojca i matki, przy czym funkcje biolo-
giczne matki nie s kwestionowane, ale funkcje spoteczne, ktore
niegdy$ okreslano jako typowo meskie czy typowo kobiece sa
obecnie pomieszane, i stad trudnosci w definiowaniu spotecz-
nie przypisywanych kobiecie i m¢zczyznie rél. Jednak w sytua-
cji, gdy rodzi si¢ dziecko z niepelnosprawnoscig lub choroba,
ktére wymaga stalej, dlugoterminowej opieki, a dziecko dlugo
nie bedzie samodzielne, to matki najczesciej sg tymi osobami,
ktére przejmujg wiekszo$¢ domowych obowiazkéw, tacznie z re-
zygnacja z pracy zawodowej. To matka zazwyczaj kontaktuje si¢
ze specjalistami, uczy si¢ sposobdéw pielegnowania oraz poste-
powania rehabilitacyjnego, aby moéc jak najlepiej opiekowac sie
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swoim dzieckiem. Ponadto matka jest zazwyczaj odpowiedzial-
na za wychowanie dziecka, jego rehabilitacje oraz zachowanie
(Smykowska 2010, s. 189).

Z. Stelter (2011) pisze, ze gdy w rodzinie pojawia si¢ dziecko
z niepelnosprawnoscia, proces ksztaltowania si¢ tozsamosci ro-
dzicielskiej staje si¢ bardzo trudny. Negatywne emocje, ktorych
dos$wiadczajg rodzice takiego dziecka, powoduja, ze moze dojs¢
do zaburzenia umiejetnosci rodzicielskich. Dotyczy to gléwnie
ojcoéw, u ktorych proces nabywania tozsamosci rodzicielskiej
oraz realizowania si¢ w roli ojca jest uzaleznione od tego, czy
dziecko spelnia jego oczekiwania. Trudne ojcostwo, ktérego do-
$wiadczajg ojcowie dzieci z niepelnosprawnoscia, generuje ne-
gatywne emocje oraz uruchamia mechanizmy obronne. Staje si¢
to rowniez przyczyng licznych zaburzen w funkcjonowaniu ro-
dzinnym, osobistym oraz zawodowym (Stelter 2011, s. 79). Oj-
costwo wobec dziecka z niepelnosprawnoscia to ojcostwo ktére
jest petne niepokoju, trudnosci, obnizonego poczucia wlasnej
wartosci (Stelter 2011, s. 81).

Ojcowie zazwyczaj inaczej niz matki przyjmuja pojawienie si¢
na $wiecie dziecka z niepetnosprawnoscia. Ich reakcje na diagno-
z¢ sa bardzo intensywne i zréznicowane, a proces przyzwyczajenia
sie do nowej i nieprzewidzianej sytuacji bywa dtugotrwaly. Cze-
sto zdarza sig, ze diagnoza jest dla ojcéw zrédtem cierpienia oraz
powodem do dezorganizacji zycia osobistego oraz zawodowego.
Ojcowie zazwyczaj w takich przypadkach unikajg kontaktéw spo-
tecznych. Wielu z nich nie potrafi otwarcie rozmawiac¢ o swoich
problemach i przezyciach. Zazwyczaj s3 nieobecni w domu, gdyz
bardziej angazujg si¢ w prace, ktéra pozwala im chociaz na chwile
wylaczy¢ sie od probleméw (Smykowska 2010, s. 189-190).

Natomiast matki teZ majg obawy przed tym, iz ich dziecko ni-
gdy nie bedzie samodzielne. Powoduje to u nich silne zme¢czenie
i stres, a wiec macierzynstwo wobec dziecka z niepelnospraw-
noscig to macierzynstwo naznaczone zazwyczaj dniami petnymi
niepokoju, leku, ptaczu, obawy, bdlu, zniechecenia, rozpaczy oraz
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nadziei (Stelter 2011, s. 74-77). Czgsto powodem probleméw
malzenskich jest nieumiejetnos¢ rozmawiania ze sobg lub - co
gorsze — niezwracanie uwagi, zapomnienie o swojej obecnosci
spowodowane ciagly troska o niepelnosprawne dziecko (Grodz-
ka 2000). Szczegélnie matki zdajg si¢ tymi, ktore bezwzglednie
poswiecajg sie dziecku, zapominajgc jednak o pielegnowaniu wie-
zi malzenskich. Ponadto, bioragc na siebie wszystkie obowiazki
zwigzane z pielegnacja dziecka z niepelnosprawnoscig, nierzadko
znajduja sie w stanie wyczerpania (Chimicz 2004). Stres i zmecze-
nie prowadzi do konfliktéw pomiedzy matzonkami, te z kolei do
trwalego rozpadu matzenstwa czy odejscia jednego z rodzicow,
najczesciej ojca.

Sytuacja, w jakiej znajduje si¢ ojciec, jest szczeg6lna. Zwraca na
to uwage M. Grodzka (2000, s. 73), piszac o ,wielkim cierpieniu
ojca”. Cierpieniu, z ktorym mezczyzna radzi sobie inaczej niz ko-
bieta, bo z racji pozycji, jaka zajmuje w spoteczenstwie, ma mniej
sposobow na pozbycie si¢ bélu i leku. Jego cierpienie przemienia
sie wiec w agresje skierowang w strone dziecka, ale czgsciej w stro-
ne wlasnej zony. Dodatkowo mezczyzni $wiadomi sg obowigzku
emocjonalnego wspierania zony, jaki na nich spoczywa. Czgsto
niestety nie potrafig go wypelni¢. M. Koscielska pisze: ,Wszystkie
znane mi kobiety, ktore uznaly siebie za szczesliwe matki dzieci
uposledzonych, a ktére jednoczesnie byly mezatkami, podkresla-
ty znaczaca role wsparcia, jakie uzyskaly od mezczyzn w zwigzku
z dzie¢mi” (Koscielska 1995, s. 67).

Innym problemem jest odsuwanie przez matki swoich mezéw
od czynnosci opiekunczych (Grodzka 2000). Zamykaja tym sa-
mym droge do lepszego poznania i akceptacji dziecka przez ojca,
nie dajg me¢zczyznie mozliwosci odczucia, ze jest potrzebny. Wy-
daje si¢ jednak, Ze to wlasnie przez zaangazowanie w opieke nad
dzieckiem mezczyzna mogtby oswoié sie z niepelnosprawnoscia
dziecka, odcigzajac tym samym kobiete.
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5.1. Pojecie ojca i ojcostwa w literaturze

Literatura przedmiotu zajmujaca si¢ problematyka ojca oraz
ojcostwa w rézny sposob definiuje te pojecia. Znaczenie stowa
»ojciec” jest oczywiste, uniwersalne oraz zrozumiale dla kazde-
go, a jednocze$nie zmienne i nieuchwytne.

Wedtug W. Okonia (1998, s. 272) ojcem w znaczeniu prawnym
staje sie me¢zczyzna, wtedy gdy dziecko urodzi si¢ w zwigzku mat-
zenskim, a takze i pozamalzenskim lub w wyniku adopcji. Na-
tomiast wedlug Stownika wspétczesnego jezyka polskiego (Dunaj
1996, s. 675) ojciec to mezczyzna, ktory posiada wlasne dziec-
ko oraz podejmuje rzeczywiste role, ktére ma on do spetnienia
w rodzinie.

T. Sosnowski (2011, s. 15) uwaza, iZ z pojgciem z ,,ojciec” wiaze
sie termin ,,0jcostwo”. Ukazujac réznice miedzy tymi pojeciami,
zwrocil uwage, ze pojecie ,,ojciec” wskazuje na pewien fakt, stan
bycia nim, a pojecie ,,0jcostwo” zawiera w swojej tresci okreslone
czynnoéci, jakie podejmuje mezczyzna np. w procesie wychowa-
nia dziecka. Ojcostwo jest wiec zawsze dzialaniem, ktére powo-
duje, iZ ojcowie angazuja si¢ w podjecie przez nich roli w proce-
sie wychowania swojego dziecka. Ojcostwo jest zatem procesem,
a nie momentem w zyciu mezczyzny, a jego dzialania przebiegaja
w okreslonym kontekscie spotecznym (Sosnowski 2011, s. 18).
J. Witczak (1987, s. 26) uwaza, iz ojcostwo to proces réwnie wazny
i trudny w wychowaniu rodzinnym jak macierzynstwo. Ojcostwo
przedstawiane jest rdwniez jako zwigzek oraz wzajemne odniesie-
nia miedzy réznymi istotami. Jest oczywiste, ze przez ,,0jcostwo”
okresla si¢ w pierwszym rzedzie relacje miedzy ojcem a dziec-
kiem (Meissner 2001, s. 193).

Omawiajac istote ojcostwa, nalezy zwrdci¢ réwniez uwage na
rézne aspekty tego pojecia (Sosnowski 2011, s. 18). W literaturze
przedmiotu najczesciej wyrdznia si¢ aspekt biologiczny, prawny,
duchowy i pedagogiczny (Sosnowski 2011, s. 19).

Aspekt biologiczny stanowi podstawe wiezow krwi i pokre-
wienstwa. Ojcem jest zatem ten mezczyzna, ktéry mial biologiczny
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udzial w poczeciu dziecka (Jankowska 2010, s. 5). Wazne, aby
w aspekcie biologicznym ojcostwa podkresli¢ poczatek powstania
nowego rodzaju wi¢zi miedzy matka a ojcem dziecka. Gdy mez-
czyzna angazuje si¢ w akt biologiczny, wyznacza tym nowa jako$¢
ojcostwa, ktora pokazuje, ze jest on odpowiedzialny i uczestniczy
od samego poczatku w procesie wychowania dziecka w rodzinie
(Sosnowski 2011, s. 21).

Istotg aspektu prawnego ojcostwa jest ustalenie zgodnosci
miedzy ojcostwem prawnym a ojcostwem biologicznym. Czesto
zdarza si¢ tak, ze ojcostwo biologiczne nie daje ojcu uprawnien
w stosunku do dziecka, gdyz wazne jest ojcostwo prawne. Najlep-
sza sytuacja dla dziecka oraz calej rodziny jest wtedy, gdy ten sam
mezczyzna jest ojcem biologicznym oraz prawnym (Sosnowski
2011, s. 20).

Aspekt duchowy pokazuje, ze poczecie zycia powoduje, iz
mezczyzna staje sie nie tylko ojcem w sensie biologicznym, ale
wskazuje rowniez na stan psychiczny mezczyzny wobec faktu by-
cia ojcem. Ojcostwo jest dla mezczyzny pelnym wymiarem du-
chowego rodzicielstwa, jednak pelne ojcostwo jest mozliwe do
spelnienia tylko w polaczeniu dwdch aspektéw: biologicznego
oraz duchowego w osobie tego samego mezczyzny (Sosnowski
2011, 5. 22-23).

Jest jeszcze aspekt pedagogiczny ojcostwa, ktory obejmuje rela-
cje w procesie wychowania rodzinnego zachodzace zaréwno mie-
dzy ojcem a dzieckiem, jak i migdzy ojcem a matka. Aspekt ten od-
nosi si¢ do funkgji, jakie ojciec realizuje w rodzinie, a takze objawia
sie przez jego dzialanie zwigzane z zabezpieczeniem materialnym
dziecka oraz jego wychowaniem. Istotg tego aspektu sg okreslone ro-
dzaje relacji, jakie zachodzg migdzy ojcem a dzieckiem i matka. Rela-
cje te powinny mie¢ charakter dwustronny (Sosnowski 2011, s. 23).

5.2. Rola ojca w procesie wychowania dziecka

Ojciec jest druga osobg po matce pod wzgledem waznosci dla
dziecka. Silna i prawidlowa wi¢z jest niezbedna, aby dziecko
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moglo si¢ prawidtowo rozwija¢. Ojciec powinien by¢ wzorcem
mezczyzny zaréwno dla syna, jak i dla cérki. Powinien on ak-
ceptowaé swoje dzieci, szanowac ich indywidualno$¢, a takze
interesowac si¢ ich przezyciami, utrzymujac z nimi bliska wiez
(Stanczak 2007, s. 27).

Wspolczesna rola ojca wobec dzieci ulega zmianom. Ojciec
juz od wczesnego dziecinstwa przebywa ze swoimi dzie¢mi, wy-
konujgc czynnosci, ktére uwazane sg za typowo kobiece. Wply-
wa to pozytywnie na wigzi emocjonalne miedzy ojcem a dzie¢mi
(Przetacznik-Gierowska, Makielto-Jarza 1995, s. 304-305).

Wedlug wielu autoréw to wtasnie rola ojca w wychowaniu
dziecka jest gwarantem jego wlasciwego rozwoju psychospotecz-
nego. Jest to rola, ktéra nie jest do zastapienia przez kobiety, a nie-
ktdérzy autorzy twierdza wrecz, ze jest ona wazniejsza od roli, jaka
pelnig matki (Kawula 2006, s. 139).

Obecno$¢ ojca w procesie wychowania jest nie tylko wazna i ko-
nieczna, ale praktycznie niemozliwa do zastgpienia. Ojciec bowiem
dostarcza dziecku tych bodzcéw wzoréw w jego rozwoju spotecz-
nym i moralnym, ktérych matka nie moze zupetnie lub w tak szero-

kim zakresie jemu oferowa¢ (Witczak 1987, s. 16).

Udzial ojca w procesie wychowania dziecka rozpoczyna sig¢
juz w chwili poczecia dziecka i realizuje przez caly okres Zycia,
a przygotowanie do roli ojca i uczestnictwa w wychowaniu swoje-
go dziecka jest procesem, ktéry ma poczatek w rodzinie, w ktorej
wychowywat sie przyszty rodzic (Sosnowski 2011, s. 66).

Faktem niespornym jest koniecznos¢ uczestnictwa ojca w pro-
cesie wychowawczym dzieci na kazdym etapie ich rozwoju. Aby
dziecko prawidtowo sie rozwijato, mito$¢ ojcowska jest konieczna
juz od momentu narodzin dziecka. Wlasnie dlatego najbardziej
optymalne warunki dla wypelniania zadan rodzicielskich wzgle-
dem dziecka ma niewatpliwie rodzina pelna, wiec w procesie
wychowania powinni by¢ obecni oboje rodzice (Stanczak 2007,
s. 27).
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Z wielu badan wynika, Ze w procesie ksztaltowania si¢ u dziec-
ka cech zwigzanych z plcig rola ojca jest niezastapiona. Brak ojca
w tym okresie badz niewlasciwe sprawowanie przez niego roli
rodzicielskiej moze wywota¢ u dziecka glebokie i nieodwracalne
zaburzenia w sferze zachowania si¢ zwigzanego z jego plcia (Po-
spiszyl 1980, s. 153-154).

K. Pospiszyl (1976, s. 48-50) uwaza, ze obecnos¢ ojca w ro-
dzinie ma bardzo duze znaczenie w procesie wychowania synoéw,
poniewaz czlowiek szybciej przyswaja sobie pozytywne oraz ne-
gatywne formy zachowywania si¢ osobnikéw tej samej plci. Oj-
ciec powinien aktywnie uczestniczy¢ w wychowaniu dziecka, aby
wplywaé pozytywnie na jego rozwdj, wiec sama jego obecnos¢
moze by¢ niewystarczajaca. Ojciec jest punktem odniesienia, kto-
ry ma wplyw na ksztaltowanie si¢ tozsamosci dziecka. Postawy
uczuciowe ojcéw warunkuja u chlopcéw sfery osobowosci, ktore
zwigzane s3 z uspolecznieniem, wewnetrzng integracjg, nieza-
leznoscig oraz ksztaltowaniem samooceny i samokontroli. Nato-
miast u dziewczat udzial ojca zwigksza poczucie wlasnej wartosci
(Bienko 2008, s. 73).

Uwarunkowana okreslonymi wymaganiami poszczegdlnych
okreséw zycia dziecka rola ojca pojmowana jest jako swoisty
czynnik w rozwoju. Role ojca mozna ujmowac zamiennie z jego
funkcjami, do ktérych nalezg funkcje: opiekuncze, regulacyjne,
a takze zabawowe, ktorych okreslone aspekty i specyficzne ksztat-
towanie dziecka tworza funkcje wychowawcza (Walesa 2001,
s. 291-292). Wedtug C. Walesy funkcjami w szerszym znaczeniu
sa rozne funkcje zaangazowania ojca. Dotycza one zaréwno na-
wigzania, podtrzymania, poglebiania, jak i rozszerzania relacji
ojca z dzieckiem. Specyficznymi aspektami zachowania sie¢ ojca,
ktére maja wplyw na rozwéj dziecka, s na pewno: czgstotliwo$é
kontaktow ojca z dzieckiem, bliskos¢ ojca, niesienie ze strony ojca
réznorodnej pomocy swojemu dziecku, zaangazowanie si¢ w roz-
ne formy wychowania (Walesa 2001, s. 292).
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T. Parsons (1972) przedstawil szerzej znaczenie ojca jako
symbolu w procesie socjalizacji dziecka. Uwazal on, Ze naj-
bardziej korzystnym dla rozwoju moralnego oraz spotecznego
dziecka ukladem rdl rodzicielskich jest podziat ze wzgledu na
spetnianie przez nich dwdch podstawowych typéw funkcji: eks-
presyjnych i instrumentalnych. Za najkorzystniejszy model po-
dzialu rél w rodzinie uznaje si¢ przyjecie przez matke funkcji
ekspresyjnych, ktére polegaja na umiejetnosci zespolenia psy-
chicznego czlonkéw rodziny, stworzenia atmosfery wzajemnego
zrozumienia oraz zyczliwosci. Natomiast ojciec powinien pel-
ni¢ w rodzinie role ,instrumentalnego przywoédcy”. Funkcje in-
strumentalne polegaja na zapewnieniu rodzinie odpowiednich
$rodkéw egzystencjalnych.

Natomiast E. Fromm wskazal na podstawowe réznice miedzy
mitoscig macierzynska a ojcowska. Uwazal on, ze milos¢ ma-
cierzynska jest zawsze bezinteresowna, nie trzeba jej zdobywac,
wywolywac¢ ani na nig zastugiwaé. Matka po prostu kocha swoje
dziecko za to, ze jest. Natomiast milo$¢ ojcowska zdeterminowa-
na jest okreslonymi cechami zachowania si¢ dziecka, jest uzupet-
nieniem milo$ci macierzynskiej. Ojciec, w odréznieniu od matki,
pozbawiony jest silnego zwigzku biologicznego z dzieckiem, nie
posiada on zatem umiejetnosci kochania dziecka za to, ze po pro-
stu jest (za: Pospiszyl 1980, s. 29-33).

Rola ojca w procesie wychowania dziecka
Z niepetnosprawnoscig

Rola i znaczenie rodziny wzrastaja bardziej, kiedy jest mowa
o rozwoju dzieci z niepelnosprawnoscig. Rola ojca dziecka
z niepelnosprawnoscig jest trudna, ale réwniez niezwykle cen-
na dla najpelniejszego rozwoju dziecka. Matki tych dzieci sa za-
zwyczaj bardzo na nich skoncentrowane i trudno wyjs¢ im ze
stanu symbiozy z dzieckiem. Dlatego w takiej sytuacji wazna
jest obecno$¢ ojca, ktéry pomoze dziecku zdoby¢ wigksza sa-
modzielnos¢ (Zawisza-Smejlis 2008, s. 195). Zazwyczaj jednak
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to wlasnie na ojca spada obowiazek zapewnienia rodzinie bez-
pieczenstwa materialnego, co powoduje, ze spedza on wiekszo$¢
czasu poza domem.

Wydaje sie oczywiste, ze zaréwno rola matki, jak i rola ojca
w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscig czy przewlekle cho-
rego bedzie wigzala si¢ z wieloma trudnosciami specyficznymi
dla wychowania takiego dziecka. Przed ojcem stoi bardzo trud-
ne zadanie, bo jego rola ma podwdjny charakter: tak bezposred-
ni, jak i posredni. Zaangazowanie w ojcostwo moze wyrazac si¢
bezposrednio przez zabezpieczanie potrzeb materialnych dzieci,
kontakty, zabawy oraz prace z nimi. Bardzo istotny jest udzial
ojca w terapii dziecka. Wielu ojcow angazuje si¢ w pelni w wy-
chowanie dzieci z zaburzeniami, czujg si¢ za nie odpowiedzialni
oraz odczuwaja wielkg rado$¢ z wykonywania tego zadania. Rolg
ojca jest zachecanie dziecka do osiggania coraz wiekszych sukce-
séw, mimo Ze oznacza to chwilowo dla dziecka dyskomfort (Sidor
2001, s. 383). Niektorzy ojcowie nie sg w stanie podja¢ zadania, ja-
kim jest wychowanie dziecka z niepelnosprawnoscia (Sidor 2001,
s. 384). Wychowujac takie dziecko, wiele malzenstw przezywa
trudne sytuacje. Dotycza one zaréwno trudnosci z poradzeniem
sobie z negatywnymi uczuciami, wzajemnymi relacjami, jak i kon-
fliktami zwigzanymi z wychowaniem dziecka z niepelnospraw-
noscig. Konflikty oraz kldtnie malzenskie zazwyczaj poglebiaja
dezorientacje w funkcjonowaniu rodziny (Sidor 2001, s. 385).

Charakterystyczny dla rodzin z dzieckiem z niepelnospraw-
noscia jest fakt, ze dziecko najczesciej przebywa pod opieka mat-
ki, ktéra zazwyczaj rezygnuje z pracy zawodowej. Dlatego tez
wypelnianiu roli ojca w rodzinie z takim dzieckiem towarzysza
specyficzne problemy, gdyz np. wigkszo$¢ programéw wczesnej
interwencji skoncentrowana jest na relacji matki z dzieckiem,
a nie ojca z dzieckiem. Tymczasem ojcowie, ktdrzy wychowuja
male dzieci z niepelnosprawnoscia, przezywaja ogromne trud-
nosci w zwiazku z okreslaniem wtasnego stosunku i rozwijaniem
wiezi uczuciowej (Sidor 2001, s. 385-386).
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Bardzo czesto zdarza si¢ tak, ze ojcowie dzieci z niepelno-
sprawnoscia rezygnuja z pelnienia swojej roli i opuszczajg rodzi-
ne. Przyczyna tego moga by¢ trudnosci zwigzane z pelnieniem tej
specyficznej roli ojca. Odpowiednie dostosowanie si¢ do roli ojca,
szczegblnie ojca dziecka z problemami rozwojowymi, wyma-
ga od mezczyzny osiggniecia duzej dojrzalosci spotecznej. Rola
ojca wigze si¢ z umiejetnoscia nawigzywania glebokich kontak-
tow emocjonalnych z wlasnym dzieckiem (Zawisza-Smejlis 2008,
s. 196).

Jak mozna jednak zauwazy¢, coraz czgsciej rodzice wspolnie
zajmujg si¢ dzieckiem z niepelnosprawnoscig i starajg si¢ godzic
obowigzki wychowawcze oraz rehabilitacyjne, nie rezygnujac
przy tym z pracy zawodowej. Czasami zdarza si¢ sytuacja, ze ojco-
wie rezygnuja z pracy zawodowej i zajmujg si¢ swoim dzieckiem.

W dzisiejszych czasach status ojca w rodzinie zmienia sig.
Ojcowie stajg si¢ bardziej wrazliwi, zyczliwi i czuli oraz staraja
sie o pozytywng atmosfere w domu. Wazne jest réwniez to, w ja-
kim stopniu ojcowie uczestniczg w zyciu rodzinnym oraz obo-
wigzkach rodzicielskich. Istotna jest jako$¢ opieki, uwagi, a takze
wsparcia, jakg otrzymuja dzieci z niepelnosprawnoscia od swo-
ich ojcéw. Zaréwno ojciec, jak i matka dziecka z niepelnospraw-
nosécig potrzebuja wlasnej przestrzeni i czasu dla siebie, dlatego
wazne jest, aby rodzicie potrafili si¢ wpiera¢ nawzajem i dzieli¢
obowigzkami. Dzigki temu rodzina bedzie lepiej funkcjonowac,
a dziecko w takiej rodzinie bedzie sie czulo bezpiecznie.

5.3. Wptyw ojca na rozwoj dziecka

Wplyw ojca na rozwdj dziecka moze dokonywac si¢ na dwa spo-
soby. Jeden z nich to droga posrednia przez osobe matki, gdyz
aby by¢ dobrym ojcem, najpierw trzeba wykaza¢ si¢ jako dobry
maz. Natomiast druga droga polega na tym, iz ojciec bezposred-
nio bierze udzial w codziennych oraz osobistych kontaktach ze
swoim dzieckiem (Jankowska 2010, s. 9-10). Wplyw posredni
moze przebiega¢ réwniez przez schematy, jakie dziecko moze
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sobie uksztaltowaé w zwigzku z niektérymi wydarzeniami, ktére
mialy miejsce w Zyciu jego ojca (Walesa 2001, s. 294). Aby dziec-
ko prawidlowo si¢ rozwijalo, potrzebna jest obecnos¢ obojga
rodzicow. Zaréwno mitos¢ matki, jak i ojca niezbedna jest dla
dziecka. Jednak funkcje mitosci rodzicéw sg rozne. Ojciec ma
wplyw na rozwdj intelektualny, spoleczny oraz moralny dziecka.
Jesli wiez miedzy ojcem a dzieckiem jest prawidlowa, to wplywa
on réowniez na jego stosunek do $wiata, system przekonan oraz
ksztaltowanie si¢ potrzeby osiagnie¢. Bliski kontakt emocjonal-
ny ojca z synem wplywa na wyksztalcenie si¢ u niego cech me-
skich oraz modeluje u niego prawidlowe postawy w okresie do-
rosfosci. Natomiast nieobecnos$¢ ojca moze powodowac stabszy
rozwoj uczu¢ moralnych oraz wigeksze problemy w jego rozwoju
psychoseksualnym (Oles, Oles 2001, s. 257-258).

Ojciec wplywa na przystosowanie si¢ dziecka do zycia w spo-
teczenstwie, ksztaltuje u niego réwniez potrzebe osiggniec. Dzieje
sie tak, poniewaz ojciec wymaga od swojego dziecka, aby wszyst-
ko, co robi, wykonywalo jak najlepiej. Czgste oraz pozytywne
kontakty z ojcem przyczyniajg sie¢ do dobrych wynikéw w nauce
szkolnej, ksztaltuja rozwoj intelektualny dziecka oraz jego twor-
cza postawe. Wzajemne zrozumienie miedzy ojcem a dzieckiem
oraz ich pozytywny stosunek uczuciowy do siebie majg duze zna-
czenie dla rozwoju umystowego dziecka. Brak postawy opiekun-
czej ojca wobec swojego dziecka wplywa na nie gorzej niz jego
nieobecno$¢ w domu (Lach, Szczupal 1998, s. 52).

Ojciec, ktory czesto przebywa z dzieckiem, jest w stanie za-
pewni¢ mu poczucie bezpieczenstwa, a takze stalos¢ emocjonal-
n3. Aby dziecko odnosilo powodzenia w nauce, musi osiggnac
odpowiedni poziom dojrzalosci emocjonalnej, do ktdrej nabycia
potrzebna jest obecnos¢ ojca. Mezczyzna ze wzgledu na wigksza
stalo$¢ nastroju jest w stanie zapewni¢ dziecku otoczenie o du-
zym stopniu stabilnosci emocjonalnej, ktdre jest korzystne dla
jego funkcjonowania spotecznego oraz poznawczego (Domagata-
-Zy$k 2001, 5. 374-375).
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Wptyw ojca na rozwdj dziecka z niepetnosprawnoscia

Wobec powyzszych rozwazan oczywiste staje si¢, ze brak ojca
w rodzinie moze ujemnie odbija¢ si¢ na rozwoju osobowosci
dziecka. Czesto dzieci z rodzin, w ktérych ojciec byt nieobecny,
nigdy nie osiggajg prawidlowej dojrzatosci spotecznej. W miare
dojrzewania i rozwoju zaczynajg poszukiwa¢ ojcowskiej mito-
$ci, poniewaz matczyna milo$¢ im juz nie wystarcza. Dlatego
bardzo wazne jest, aby ojciec byl nie tylko obecny w Zyciu dziec-
ka, ale Zeby uczestniczyt réwniez w procesie jego wychowania
oraz charakteryzowal si¢ duza cierpliwoscig i zainteresowaniem
sprawami oraz potrzebami dziecka, gdyz wplywa to pozytyw-
nie na jego rozwdj intelektualny, emocjonalny oraz spofeczny
(Rembowski 19864, s. 221-223).

K. Pospiszyl (1976, s. 61) uwaza, ze ojciec, wlaczajac si¢ ak-
tywnie w wychowanie swojego dziecka, powinien zdawac sobie
sprawe, iz dziecko do dalszego rozwoju musi uzyska¢ od nie-
go wiele bodzcéw. Ojciec musi by¢ §wiadomy tego, ze dziecko
w pewnym wieku odczuwa bardzo duzg potrzebe przebywa-
nia w jego towarzystwie.

Czynny udzial ojca w wychowaniu moze prowadzi¢ do pano-
wania w domu atmosfery fadu, systematycznosci, wytrwatosci
oraz konsekwencji. Jest to bardzo wazne, gdyz uczy to dziecko
przestrzegania zasad moralnych. Pozytywny obraz ojca w oczach
dziecka wywiera duzy wplyw na jego psychike oraz sposob, w jaki
postrzega ono $wiat (Jankowska 2010, s. 11). Ojcowie bardziej niz
matki odznaczajg si¢ zazwyczaj wigkszg stanowczoscig oraz su-
rowoscig. Pozytywny wplyw tych cech ojcowskich na dzieci jest
uwarunkowany tym, ze wspotwystepuja one z takimi cechami jak
opiekunczos$¢ oraz zrozumienie. Czule oraz opiekuncze nastawie-
nie ojcow do swoich dzieci powoduje, iz dzieci te majg wigksza
odporno$¢ na pokusy, sg bardziej altruistyczne oraz maja wigksze
zdolno$ci do rozwoju uczu¢ wyzszych. Ojciec powinien dodawac
swojemu dziecku otuchy i wsparcia, a takze przygotowac je na roz-
ne niebezpieczenstwa, uczy¢ je odpowiedzialnosci, niezaleznosci
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oraz samodzielno$ci (Lach, Szczupal 1998, s. 51). Niebagatelna
przy tym jest Swiadomos¢ wlasnej roli wéréd rodzicéw. Badania
przeprowadzone przez A. Kwak oraz J. Rujner (1990) wskazaty, ze
im wyzsze wyksztalcenie rodzicow, tym lepiej pojmujg oni istote
leczenia dzieci z choroba przewlekly oraz bardziej rygorystycznie
przestrzegaja zalecen lekarskich. Wyksztalceni rodzice bardziej
interesuja si¢ swoim dzieckiem, przebiegiem jego choroby oraz
poszukuja literatury na ten temat. Rodzice lepiej wyksztalceni
szukaja réwniez kontaktéw ze specjalistami, réznymi instytucja-
mi medycznymi oraz psychologicznymi i wychowawczymi.

Niezaleznie od wyksztalcenia mozna jednak przypuszczac,
ze reakcje ojcdw na diagnoze o niepetnosprawnosci ich dziecka
s3 emocjonalnie destruktywne. Miedzy innymi pod tym katem
byli badani ojcowie dzieci z takimi niepelnosprawno$ciami jak:
niedowidzenie (4 ojcow), niepelnosprawnos¢ umystowa (18 oj-
cow, w tym zespot Downa - 5 ojcéw), autyzm (3 ojcow), MPD
(2 ojcoéw), niedostuch (1 ojciec), uposledzenie psychoruchowe
(1 ojciec), niepelnosprawno$¢ sprzezona umystowo-koordyna-
cyjno-ruchowa i padaczka (1 ojciec). W sumie w badaniu wzig-
to udzial 30 ojcéw dzieci z réznym stopniem i réznym rodzajem
niepelnosprawnosci.

Tab. 21. Uczucia towarzyszace ojcom po uslyszeniu diagnozy
o niepetnosprawnosci swojego dziecka

Liczba %

Rozpacz 11 36,67

Bezradno$¢ 19 63,33
Poczucie beznadziejnoéci 6 20
Lek 15 50
Poczucie krzywdy 3 10
Zal 3 10
Smutek 15 50
Zlo§¢ 0 0

Inne 1 333

Zrodlo: Kalisz 2015.
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Analizujac dane z tab. 21, mozna stwierdzi¢, Zze uczucia oj-
cow po uslyszeniu diagnozy o niepetnosprawnosci dziecka byly
rézne, lecz bardzo zblizone i podobne. Gltéwnie bylo to: uczucie
bezradnosci - 63,33%; leku i smutku - po 50%; uczucie rozpa-
czy — 36,67%. Kolejno byly to: poczucie beznadziejnodci u 20%,
krzywdy u 10%, zalu u 10%. Zal ten byt skierowany do losu oraz
do lekarzy za brak glebszej diagnozy. Jeden z badanych ojcéw na-
pisal, ze towarzyszylo mu uczucie troski o dziecko.

Ci sami ojcowie byli badani KPR Ziemskiej w wersji dla ojcow.
W tab. 22 znajduje sie charakterystyka tych postaw.

Tab. 22. Postawy rodzicielskie ojcéw (Kwestionariusz Postaw
Rodzicielskich)

Gorowanie | Bezradno$¢ |Koncentracja| Dystans
Liczba| % |Liczba| % |Liczba| % |Liczba| %
Wyniki bardzo niskie 2 1667 0 0 0 0 2 | 667

Wyniki niskie 11 3667 2 |667| 2 [1333] 7 [2333

Wyniki umiarkowane, | 5|40 |y 1i3as| 13 |4333] 8 |2667
przecietne

Wyniki wysokie 5 |1667| 20 |6667| 14 |4667] 10 |33,33

Wyniki bardzo wysokie | 0 0 4 |1333] 1 [333] 3 10
Zrédto: Kalisz 2015.

Z danych w tab. 22 wynika, ze najwieksza grupa ojcéw dekla-
rowala bezradno$¢ w swoich postawach wobec dzieci (66,67%
osiggneto wysokie natezenie tej postawy i 13,33% — bardzo wyso-
kie nasilenie bezradnosci). Blisko polowe ojcoéw cechowala silna
(46,67%) i bardzo silna (3,33%) koncentracja na dziecku. Niepo-
kojace sa tez wyniki wysokie i bardzo wysokie w postawie dystans,
co wedlug Ziemskiej oznacza dystans emocjonalny. Moze to by¢
rodzaj mechanizmu obronnego ojcéw wobec silnie zaznaczonej
bezradno$ci i wczesniej deklarowanych negatywnych uczu¢ -
w tym bezradnosci i rozpaczy (tab. 21). Nie oznacza to jednak, ze
ojcowie nie akceptujg swoich dzieci, bo wedlug kolejnej deklaracji
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spedzaja z nimi konstruktywnie czas, uczac ich samodzielnosci,
pielegnujac, pomagajac (tab. 23).

Tab. 23. Sposdb uczestnictwa ojcéw w opiece nad
niepelnosprawnym dzieckiem

Liczba | %

Pomagam mu w lekcjach 6 20
Chodze z dzieckiem do lekarzy, specjalistow, rehabilitantéw 20 66,67
Uczestnicze w czynnosciach pielegnacyjnych dziecka 13 43,33

Ucze dziecko samodzielnosci w zakresie toalety, ubierania si¢

i jedzenia positkow 13 43,33
Ucze dziecko samodzielnosci 19 63,33

Odwoze i przywoze dziecko z miejsca, w ktérym przebywa 9 30

w ciggu dnia
Inne sposoby 0 0

Zrodlo: Kalisz 2015.

Z tab. 23 wynika, ze jednak ojcowie caly czas uczestniczg -
i to konstruktywnie - w wychowaniu dzieci, a jedli tak, to jedno-
cze$nie odciazajg matki od czg¢sci obowiazkow, a to sugeruje,
ze maja z nimi dobre relacje emocjonalne. Tym samym mozna
przypuszczad, ze atmosfera wychowawcza jest pozytywna mimo
braku zrownowazonych postaw ojcowskich. Z wczesniej prezen-
towanych wynikéw badan nad relacjami malzenskimi i komu-
nikacjg malzenska (tab. 15, 16 i 17) wynika, ze rodzice dzieci
z niepelnosprawno$ciami sg zaangazowani we wlasny zwiazek,
a to tworzy sprzyjajaca aur¢e wychowawczy. Zresztg ci sami
ojcowie pytani o czas po$wiecany dziecku z niepelnosprawno-
$cig w przewazajacej wigkszosci utrzymuja codzienny kontakt
z dzieckiem (tab. 24).
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Tab. 24. Czas poswigcany przez ojcéw na opieke
niepelnosprawnego dziecka

Liczba %
Codziennie 20 66,67
2-3 razy w tygodniu 3 10
Raz w tygodniu 1 3,33
2-3 razy w miesigcu 1 3,33
Inne 0 0

Zroédlo: Kalisz 2015.

Z badan wynika, iz reakcje ojcéw na diagnoze o niepelno-
sprawnosci dziecka sg silne i negatywne. Nic dziwnego, gdyz
w wigkszosci przypadkéw nie byli oni na to przygotowani. Dla-
tego ich obawy sg jak najbardziej zrozumiale. Wazne jest jednak,
ze mogga oni liczy¢ w tych trudnych chwilach na wsparcie rodziny
oraz zon, ktére zapewne réwniez mocno przezywaja otrzymang
diagnoze.

Jesli chodzi o postawy badanych ojcéw, to sg one zréznicowa-
ne. Wynik, jaki otrzymano po zbadaniu ojcéw KPR Ziemskiej,
jest troche zaskakujacy, gdyz w pierwszej kolejnosci uwydatnia
sie bezradno$¢, a na drugim miejscu jest koncentracja. Nieste-
ty nadmierna koncentracja moze powodowaé powstanie posta-
wy nadmiernie chronigcej. Moze to prowadzi¢ do nadmiernej
opiekunczosci oraz do zbyt duzej poblazliwosci w stosunku do
dziecka. Ojcowie w takim przypadku moga chcie¢ rozwiazywac
za nie napotykajace go trudnosci, czego skutkiem moze by¢ brak
samodzielno$ci dziecka. Waznym elementem jest uczestnictwo
ojcédw w rehabilitacji dziecka z niepetnosprawnoscia. Cho¢ wielu
ludzi uwaza, Ze to gléwnie matki zajmuja si¢ opieka i rehabilita-
cja dziecka, badania wykazaly, ze nie w kazdym przypadku jest to
prawda. Ojcowie, mimo iz pracuja i czgsto sg jedynymi zywicie-
lami rodziny, staraj si¢ znalez¢ czas, aby p6js¢ z dzieckiem do le-
karzy, specjalistow czy na rehabilitacje. Przyznaja takze, ze czgsto
ze wzgledu na brak czasu rehabilitacjg zajmujg sie gtéwnie Zony,
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ale mimo tego oni tez chetnie podejmujg te obowiagzki. Uzyska-
ne wyniki wskazuja, iz wzrasta liczba ojcéw, ktorzy chea i chetnie
uczestnicza w zyciu niepelnosprawnego dziecka, co istotne — bez
poczucia wstydu.

Omawiana problematyka jest tematem aktualnym, bardzo
waznym, interesujagcym, a zarazem cze¢sto pomijanym. Uzyska-
ne wyniki moga stanowi¢ punkt wyjscia do dalszych badan oraz
glebszej analizy problemu, jakim jest uczestnictwo ojcow w wy-
chowaniu, opiece i rehabilitacji dziecka z niepelnosprawnoscia.
Nie ulega réowniez watpliwosci, ze nie tylko matki posiadajace
dziecko z niepelnosprawnoscia, ale réwniez ojcowie potrzebu-
ja wsparcia zaréwno ze strony specjalistow, jak i innych oséb ze
swojego otoczenia, chociaz jedni i drudzy maja $wiadomo$¢ od-
powiedzialnosci wobec dziecka.

6. Swiadomos¢ zadan matek dzieci przewlekle chorych
i Z niepetnosprawnoscig

Odpowiedzialnos¢ matki za rozwoéj i zdrowie dziecka nabie-
ra szczegoélnego znaczenia w obliczu jego choroby przewlektej
lub niepelnosprawnosci. Pierwsze negatywne emocje zwigzane
z szokiem po potrzymaniu informacji o nieprawidlowosciach
zdrowotnych czy rozwojowych dziecka przestaniajg poczatkowo
mozliwo$¢ obiektywnej oceny sytuacji i sprawiaja, Ze w subiek-
tywnym odczuciu rodzicéw ani rola matki, ani rola ojca nie sa
jasne, a niepewnos¢ co do przyszlosci dziecka wzmaga poczucie
zagubienia i niepewnosci. W tym momencie najbardziej rodzi-
com potrzebny jest kontakt z psychologiem, ktéry ma wiedz¢ na
temat niepelnosprawnosci lub choroby dziecka i potrafi pokazaé
rodzicom nie tylko trudnosci w jego wychowaniu i rozwoju, ale
takze potencjalne mozliwosci rozwojowe dziecka przy odpo-
wiednim postepowaniu rodzicdw i wsparciu profesjonalistow.
Taki kontakt jest juz pierwszym profesjonalnym wsparciem
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w kierunku wlasciwego postepowania z dzieckiem i nie pozo-
stawia rodzicow bezradnych, z poczuciem cigzaru nietypowe-
go rodzicielstwa, co do ktérego maja obawy czy udzwigna ten
bezmiar niezidentyfikowanych obowiazkéw pomieszanych
z uczuciami rozczarowania, nadziei i leku o przysztos¢ dziec-
ka, a nawet o jego zycie. W najbardziej dramatycznej sytuacji sa
rodzice dziecka z chorobg onkologiczng, ktéra wiaze si¢ z wiek-
szym prawdopodobienstwem $mierci dziecka niz kazda inna
(Dymecka 2011). Choroby nowotworowe - zaraz po chorobach
ukltadu wiencowo-naczyniowego - sa najczestsza przyczyng
$mierci w Polsce i na $wiecie (Oginska-Bulik, Juczynski 2008).

Zapewne w kazdym przypadku przebiegu choroby nowotwo-
rowej rodzice wymagaja innego wsparcia i innego rodzaju bedzie
ich powinno$¢ wobec dziecka. W zaleznosci od postaci nowotwo-
ru (ztosliwej lub niezlosliwej), od tempa zmian nowotworowych,
od miejsca przerzutdéw i od podatnosci na leczenie sytuacja rodzi-
cow i samego dziecka jest bardzo zréznicowana i wymaga indywi-
dualnego podejscia, nie tylko medycznego, ale réwniez psychote-
rapeutycznego wobec rodziny. W badaniach J. Dymeckiej oprocz
takich negatywnych wplywdéw choroby nowotworowej dziecka na
rodzicow i ich zycie jak szok, lek, rozpacz, zalamanie, pogorszenie
stanu zdrowia rodzicéw pojawily si¢ takze pozytywne rodzinne
aspekty choroby dziecka, przede wszystkim rodzine potaczylta bli-
sko$¢, cenienie zdrowia i zycia, spedzanie razem wigkszej ilosci
czasu i wzajemne zrozumienie (Dymecka 2011).

W wigkszosci przypadkow choroby przewlektej dziecka czy
jego niepelnosprawnosci ojcowie — aczkolwiek ich rola jest bar-
dzo wazna i nie do zastgpienia — muszg najczesciej zadba¢ o ma-
terialny byt rodziny i dlatego rzadziej s3 zaangazowani w bezpo-
$redni udzial w wychowanie, leczenie i rehabilitacje dziecka niz
matka. Trzeba jednoczesnie zwrdci¢ uwage na fakt, ze w rodzi-
nach, gdzie pojawia si¢ choroba przewlekla czy niepelnospraw-
nos$¢, warunki materialne drastycznie si¢ obnizaja, bo matki sa
zmuszone zrezygnowac z pracy zawodowej, a potrzeby materialne
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rosng i niekoniecznie sg bezposrednio zwigzane z leczeniem
i rehabilitacja. To koniecznos¢ korzystania z wygodnych $rod-
kéw transportu, to potrzeba zwrdcenia si¢ o pomoc do obcych
0s6b i koniecznos¢ rewanzu, to dodatkowe wyposazenie mieszka-
nia i wiele innych potrzeb/udogodnien, ktére pojawiaja si¢ w nie-
przewidywalnym czasie i zakresie. Wobec tego na matke spada
cigzar zajecia sie dzieckiem chorym czy z niepelnosprawnoscia,
ale ona réwniez ma pod opieka inne dzieci - zdrowe w rodzinie,
musi zadba¢ o dom, wykonujac wszystkie czynnosci przypisywa-
ne tradycyjnie kobiecie, bo na wsparcie ojca dziecka moze liczy¢
w niewielkim stopniu, jesli jest w domu prawie nieobecny. To
matka jest jednoczesnie odpowiedzialna za podjecie czynnosci
rehabilitacyjnych, za podawanie lekéw, wizyty u specjalistow, te-
rapeutow i decyzje, ktére musi podejmowac szybko, a wigc czesto
samodzielnie, bez wsparcia ojca dziecka. Dlatego $wiadomo$¢ za-
dan opiekunczo-wychowawczo-terapeutycznych stojacych przed
matka jest szczegolnie waznym i zarazem trudnym wyzwaniem
dla niej samej i dla wspierajacych ja oséb — w tym dla psychologa,
bo zadan tych do konca nikt przewidzie¢ nie potrafi. To wiaze
sie z poczuciem ogromnej odpowiedzialnosci, a przeciez matki
nikt w tym wzgledzie zastgpi¢ nie moze. M. Chodkowska (2002)
wymienia szereg zadan, ktdre naleza do obowigzkéw matek
dzieci z chorobami przewleklymi. Sg to: zapewnienie specjalnej
diety, podawanie lekéw, rehabilitacja lub zabiegi, ktére moze wy-
konywa¢ sama w domu, wspdldziatanie z lekarzami, terapeuta-
mi, transport dziecka na zabiegi lub wizyty lekarskie, obecno$é
podczas hospitalizacji/rehabilitacji dziecka, wsparcie psychiczne,
uspokajanie przed stresem, lekiem i bélem zwigzanymi z zabiega-
mi i chorobg, pomoc w nauce i nadrabianiu zaleglosci, zwigksza-
nie swojej wiedzy o istocie i specyfice choroby, procesie terapii,
ostabianiu objawow (Chodkowska 2002).

Wobec takiego ogromu obowiazkéw, ktore w wiekszosci nie
dotycza matek dzieci zdrowych, zasadne wydaje si¢ poréwna-
nie matek dzieci chorych przewlekle i zdrowych pod wzgledem



96 |. Dziecko z choroba przewlekta lub niepetnosprawnoscig w rodzinie

$wiadomodéci ich roli wobec dziecka oraz pod wzgledem prezento-
wanych przez nie postaw wychowawczych. Postawy wychowaw-
cze wiaza si¢ ze $wiadomoscia roli, a jednoczesnie s3 w pewnym
stopniu odzwierciedleniem stanu psychicznego matek. Badania
pod tym katem przeprowadzone zostaly pod kierunkiem autor-
ki obecnego opracowania. Swiadomos¢ roli matek byta oceniana
za pomocg Testu Kompetencji Rodzicielskich (TKR) A. Matczak
i A. Jaworowskiej, a postawy wychowawcze za pomocg SPR Plopy
(wersja dla matek). Zalozono, ze:
1. Matki dzieci z chorobami przewlektymi wykazuja wicksze
kompetencje rodzicielskie niz matki dzieci zdrowych.
2. Matki dzieci z chorobami przewleklymi prezentuja bardziej
pozadane postawy wychowawcze niz matki dzieci zdrowych.

Tab. 25. Poréwnanie wymiaréw kompetencji rodzicielskich
miedzy matkami dzieci chorych i zdrowych

Matki dzie- | Matki dzieci
cichorych | zdrowych 95% CI
(n=30) (n=30)
M |SD| M |SD| T | p | LL | UL |dCohena
Kompetencje [130,27|3,97[131,30|3,11|-1,12| 0,267 |-2,88] 0,81 0,29
Rygoryzm 58,07 |3,34| 57,83 {2,96| 0,29 | 0,776 [-1,40| 1,86 | 0,07
Permisywnos$¢ | 36,07 |1,78| 37,03 |1,85]-2,06| 0,044 |-1,90|-0,03| 0,53
Nadopiekunczo$¢ | 68,50 |3,44| 64,57 2,34 5,17 [<0,001| 2,41 | 5,46 1,34
Bezradno$¢ 36,03 |1,73] 34,43 |2,11] 3,21 { 0,002 | 0,60 | 2,60 | 0,83

Zrédlo: Kramarz 2021.

Na podstawie wynikow zaprezentowanych w tab. 25 wykaza-
no istotne statystycznie réznice pomiedzy grupami matek dzieci
przewlekle chorych a matek dzieci zdrowych na skalach permi-
sywnosci, nadopiekunczosci oraz bezradno$ci. Matki dzieci cho-
rych charakteryzowaly sie istotnie wyzszym poziomem nadopie-
kunczosci (efekt silny) i bezradnosci (efekt silny) oraz nizszym
poziomem permisywnosci (efekt umiarkowany). Zaréwno nado-
piekunczos¢, jak i bezradnos¢ matek dzieci chorych moze wigzaé
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sie z ich niepewnoscig jutra i pod$wiadoma tendencjg do ochra-
niania dzieci, ale umiarkowany poziom permisywnosci $wiadczy
o tym, ze jednak matki nie przesadzaly w nadopiekunczosci.

W tab. 26 przedstawiono wyniki badan nad kwestig, czy matki
dzieci z chorobami przewlektymi prezentuja bardziej pozadane
postawy wychowawcze niz matki dzieci zdrowych.

Tab. 26. Porownanie postaw rodzicielskich miedzy matkami
dzieci chorych i zdrowych

Matki dzieci | Matki dzieci
chorych | zdrowych 95% CI
(n=30) (n=30)

M | SD M | SD | t p | LL | UL |d Cohena

Akceptacja
- odrzucenie

Wymaganie [21,87| 6,24 | 24,50 | 8,02 |-1,42|0,161|-6,35|1,08| 0,37
Autonomia (41,77 4,67 | 40,90 | 5,57 | 0,65 |0,516|-1,79(3,52| 0,17
Niekonsekwencja |20,23| 4,88 | 22,17 | 7,83 |-1,15{0,256 | -5,32{1,45| 0,30
Ochranianie 25,50 7,54 | 24,67 | 9,33 | 0,38 |0,705|-3,55(5,22| 0,10

46,47| 3,71 | 4530 | 4,43 | 1,11 |0,274|-0,95|3,28| 0,29

Zrodlo: Kramarz (2021).

Dla postaw rodzicielskich najbardziej nasilong postawg oka-
zala si¢ postawa akceptacji w grupie matek dzieci z chorobami
przewleklymi (M = 46,90; SD = 2,92). Matki uzyskaly wyniki
wysokie, tzn., ze akceptuja dziecko takim, jakie ono jest, i maja
z nim bliski emocjonalny kontakt. W grupie matek dzieci zdro-
wych takze najbardziej nasilona okazala si¢ by¢ postawa akcep-
tacji (M = 45,30; SD = 4,43), ale akceptacja dziecka zdrowego,
ktore generalnie spelnia oczekiwania rodzicéw, to zjawisko na
porzadku dziennym. Kolejne miejsce zajmuje postawa autonomii
u matek dzieci z chorobami przewleklymi (M = 41,77; SD = 4,67)
i u matek dzieci zdrowych (M = 40,90; SD = 5,57), co oznacza, ze
matki dostosowuja si¢ do potrzeb rozwojowych dziecka, ucza ich
samodzielnego podejmowania decyzji oraz s3 wyrozumiate. Taka



98 |. Dziecko z choroba przewlekta lub niepetnosprawnoscig w rodzinie

postawa w stosunku do dzieci chorych przewlekle swiadczy jed-
nak o kompetencjach rodzicielskich.

Najstabiej nasilona okazala si¢ postawa niekonsekwencji
w grupie matek dzieci zdrowych (M = 22,17; SD = 7,83) oraz gru-
pie matek dzieci chorych (M = 20,23; SD = 4,88). Warto zwrdcic¢
uwage, ze we wczesniej przedstawionych wynikach w grupie ma-
tek dzieci chorych w skali nadopiekunczosci i bezradnosci w TKR
matka okazala si¢ nadmiernie opiekuncza i bezradna, co mogtoby
skutkowac niekonsekwencja, a jednak takiej postawy nie wykazu-
ja matki dzieci chorych.

Na podstawie wynikéw zaprezentowanych w tab. 26 nie wy-
kazano istotnych statystycznie réznic pomiedzy grupami ma-
tek dzieci przewlekle chorych a matek dzieci zdrowych, chociaz
z pewnoscig rodzicielstwo wobec dzieci z chorobg przewlekly sta-
wia matki w nietypowej i trudnej sytuacji. Badania wskazuja, ze
choroba dziecka nie réznicuje matek i obydwie grupy prezentuja
podobne postawy wychowawcze.

Ponadto poréwnano zakres wiedzy matek zdrowych dzieci
i matek dzieci chorych przewlekle na temat prawidlowosci roz-
woju dziecka w poszczegélnych okresach rozwojowych, postugu-
jac sie specjalnie w tym celu skonstruowanym kwestionariuszem.

Tab. 27. Poréwnanie wiedzy na temat prawidlowosci
rozwojowych miedzy matkami dzieci chorych i matkami
dzieci zdrowych

Matki dzieci zdrowych | Matki dzieci chorych
(n=30) (n=30)
- Mdn ang Mdn VA P
Okres niemowlecy 26,23 6,00 34,77 6,00 |-2,63]0,008
Okres poniemowlecy | 24,30 5,00 36,70 6,00 |-3,21]0,001
Okres przedszkolny | 26,58 8,00 34,42 8,00 |-2,12]0,034
Mtodszy wiek szkolny | 26,50 2,00 34,50 2,00 |-2,56(0,010
Wiek szkolny 27,00 4,00 34,00 4,00 [-2,320,021
Wiek dorastania 30,50 4,00 30,50 4,00 0,00 {1,000

Zrédto: Kramarz 2021.
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Na podstawie zaprezentowanych w tabeli 27 wynikéw stwier-
dzono istotne statystycznie réznice miedzy poréwnywanymi gru-
pami matek: matki dzieci chorych charakteryzowaly si¢ istotnie
wyzszym $rednim wynikiem w skalach okresu niemowlecego,
poniemowlecego, przedszkolnego, mlodszego wieku szkolnego
oraz wieku szkolnego w poréwnaniu z matkami dzieci zdrowych.
Poréwnywane $rednie zostaly takze przedstawione w formie gra-
ficznej (wykres 4).

Wykres 4. Srednie kwestionariusza wraz z 95-procentowymi
przedzialami ufnosci w podziale na matki dzieci chorych
i zdrowych

30
29

28

B matki dzieci chorych
matki dzieci zdrowych

27

26

25
Kwestionariusz 1

Zrédto: Kramarz 2021.

Oznacza to, ze matki dzieci przewlekle chorych miaty konkret-
ng i wigkszg wiedze¢ na temat prawidtowosci rozwoju swoich dzie-
ci w poszczegdlnych okresach rozwojowych, co prawdopodobnie
wplynelo na ich postawy wychowawcze i kompetencje rodziciel-
skie, chociaz analiza samych danych statystycznych w zakresie
postaw wychowawczych — w oderwaniu od kontekstu kompeten-
cji i faktu choroby dziecka — wskazywalaby na niewlasciwe posta-
wy wychowawcze.
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/. Zasadnos¢ wczesnego wspomagania rozwoju dzieci
i pomocy rodzinie

Idea wczesnego wspomagania rozwoju dzieci ze specjalny-
mi potrzebami pojawila si¢ prawie ¢wier¢ wieku temu, kiedy
w 2005 roku Europejska Agencja Rozwoju Edukacji Ucznioéw ze
Specjalnymi Potrzebami (European Agency for Development in
Special Needs Education) wydata raport (EAD 2005), w ktérym
uzgodniono europejska definicje wczesnej interwencji, ktéra
brzmi:

Wezesna interwencja stanowi zbior $wiadczen/ustug oferowanych
bardzo malym dzieciom i ich rodzinom, na prosbe tychze, w okres-
lonym okresie zycia dziecka. Obejmuje ona wszystkie dziatania po-
dejmowane w odpowiedzi na specjalne potrzeby dziecka, a majace
na celu wspomozenie jego rozwoju, zwiekszenie kompetencji sa-
mej rodziny dziecka oraz wsparcie prawidtowego funkcjonowania
spofecznego dziecka i jego rodziny. Dzialania te powinny odbywaé
si¢ w naturalnym $rodowisku dziecka, najlepiej na szczeblu lokal-
nym, w ramach interdyscyplinarnego, zorientowanego na rodzine
programu prowadzonego przez zespot specjalistow [tlum. - J.K.]
(EAD 2005, s. 38).

W Polsce pierwszym zwiastunem podejmowania dziatan
o charakterze wczesnej interwencji byla ustawa z dnia 19 sierp-
nia 1994 r. o ochronie zdrowia publicznego, ktéra w art. 4 za-
pewnia: ,dzialania zapobiegawcze w zakresie ochrony zdrowia
psychicznego sa podejmowane przede wszystkim wobec dzie-
ci[...]”; dzialania te obejmuja w szczegdlnosci ,,tworzenie placo-
wek rozwijajacych dzialalno$¢ zapobiegawczg. Przede wszystkim
poradnictwa psychologicznego oraz placéwek specjalistycznych
z uwzglednieniem wczesnego rozpoznawania potrzeb dzieci z za-
burzeniami rozwoju psychoruchowego” (Dz.U. z 1994 r., nr 11,
poz. 535 z pdzn. zm.).
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Wyrazne wskazania do podjgcia wczesnej interwencji znala-
zty odzwierciedlenie w rozporzadzeniu Ministra Edukacji Naro-
dowej i Sportu z dnia 4 kwietnia 2005 r. (Dz.U. z 2005 r., nr 68,
poz. 587). Rozporzadzenie to okre§la warunki organizowania
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci, majace na celu po-
budzanie psychoruchowego i spolecznego rozwoju dziecka od
chwili wykrycia niepetnosprawnosci do podjecia nauki w szko-
le. W sktad zespolu wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
(WWRD) powinni wchodzi¢: pedagog posiadajacy odpowiednie
kwalifikacje (oligofrenopedagog, surdopedagog, tyflopedagog),
psycholog, logopeda oraz inny specjalista - w zaleznosci od po-
trzeb (np. neurolog). Jednak pilotaz programu rzagdowego ,Wcze-
sna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i ciggta
pomoc dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscia lub niepetno-
sprawnemu oraz jego rodzinie” (WWKSC) odbywat sie dopiero
od 1 stycznia 2005 r. i trwal do 31 grudnia 2007 r. (Konarska 2011,
s. 179-190).

Od tego czasu realizowana jest pomoc udzielana dziecku
zagrozonemu w rozwoju w sposob coraz bardziej kompetent-
ny i z udzialem takich specjalistéw, jakich potrzebuje dziecko.
Pomoc ta trwa takze wowczas, gdy dziecko znajdzie si¢ w szkole
i jest organizowana gtéwnie na terenie tych placéwek edukacyj-
nych, ktére sa szkotami integracyjnymi albo maja klasy integra-
cyjne w swej strukturze. Chociaz programowo rodzina takze jest
objeta pomocy specjalistyczng, to w praktyce nadal ten aspekt
wsparcia jest nie do konca realizowany (por. Konarska 2011;
2012).

Niemniej jednak nikt nie kwestionuje zasadnos$ci podejmo-
wania wszelkich dzialan wspierajacych rozwoj dziecka z nie-
prawidlowosciami rozwojowymi, a specjalistyczna — zwlaszcza
psychologiczna - pomoc rodzicom, rodzenstwu i ewentualnie
dziadkom dziecka, takze jest jak najbardziej wskazana. Wyda-
waloby sie, ze jesli dziecko jest pod dobra wielospecjalistycz-
na opieka, to rodzice, wypelniajac tylko polecenia terapeutéw
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i harmonijnie z nimi wspolpracujac, staja si¢ bardziej spokoj-
ni o los dziecka i to juz wystarczy, aby wrocili do réownowagi
psychicznej. Okazuje si¢, ze nie jest to wcale taka oczywista
zalezno$¢. Niebezpieczne dla procesu stabilizacji psychicznej
rodzicéw jest oczekiwanie od nich, zZe podczas kontynuowania
zajec terapeutycznych w domu zastgpig profesjonalistow do tego
stopnia, ze postepy dziecka beda widoczne przy kazdej kolejnej
wizycie w o§rodku. To prawda, ze wizyty sg rzadsze, niz wynika-
toby to z potrzeb dziecka, ale poradni wczesnego wspomagania
rozwoju jest ciggle zbyt malo na mapie Polski i sg one skupione
gtéwnie wokoét osrodkéw uniwersyteckich i w duzych aglome-
racjach miejskich. Niestety dzieci nie wybieraja miejsca swoich
narodzin i zamieszkania, a tym bardziej nie od nich - i nie od
rodzicow! - zalezy, czy sa pelnosprawne, czy nie. S3 na mapie
naszego kraju miejsca, gdzie odlegtos¢ od miejsca zamieszkania
do poradni przekracza 100 km.

Jak wobec tego sprawié, aby wszystkie potrzebujace dzieci
z danego terenu mogly uczestniczy¢ w zajeciach rehabilitacyjnych
pod okiem profesjonalistow tak czesto, jak tego wymaga ich stan
zdrowia i rozwoju? Na razie jest to realnie niemozliwe. W zwiaz-
ku z tym to na matke najczesciej spada obowiazek zastepowania
rehabilitantéw w czasie dlugotrwatej przerwy miedzy zajeciami.
Jesli dziecko nie czyni oczekiwanych przez specjalistow postepow
w spodziewanym przez nich czasie, matka jest ,,obwiniana” o brak
systematycznosci w ¢wiczeniach, o zbyt krotki ich czas i wiasci-
wie o wszystkie niepowodzenia dziecka. Tymczasem matka takze
doskonale widzi, jakie sa postepy rozwojowe dziecka, ale nikt nie
pyta jej, czy ma czas, czy miala sile, aby pokona¢ wlasne emocje,
wykonujac ¢wiczenia z dzieckiem, ktére np. zadaja mu bol. Te-
rapeuci niestety nie zwracaja uwagi na sytuacje rodzinng dzieci,
ktérymi bezposrednio si¢ zajmuja, na ogét nie pytaja o inne dzieci
w rodzinie, a jesli s3 zdrowe i pelnosprawne, to zupelnie nie s3
nimi zainteresowani, nie pytaja o udziat ojca dziecka czy innych
czlonkéw rodziny we wspomaganiu matki, nie pytaja o zdrowie
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samej matki i jej kondycje fizyczng oraz psychiczna, nie interesuje
ich materialny byt rodziny, a przeciez to wszystko tworzy atmos-
fere domu dziecka i wyznacza warunki, w jakich dokonuje si¢ do-
mowa kontynuacja instytucjonalnej rehabilitacji.

Jesli matka otrzymuje informacje, Ze postepy rehabilitacyjne
dziecka sg zbyt wolne, bo nie przykladala si¢ wystarczajaco do
realizowania zalecen specjalistow, to jest to nic innego jak obwi-
nianie matki za niepowodzenia - tu zastanéwmy si¢ czyje. Dziec-
ka? — nie! Matki? - przeciez po to oczekuje specjalistycznej po-
mocy, aby pomoéc dziecku! Dochodzimy do wniosku, ze jest to
uposrednianie niepowodzenia terapeutéw przez obarczanie wing
matki. Tego absolutnie nie wolno robi¢, a niestety jest to nagmin-
ne doswiadczenie rodzicéw. Gdzie lezy przyczyna takiego stanu
rzeczy? W badaniach wlasnych, na ktore si¢ powotuje (Konarska
2011), wyrazny jest deficyt psychologdw, a raczej dyspozycyjnosci
psychologéw, jesli w ogole sg zatrudnieni w osrodku wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka. Drugi czlon oficjalnej nazwy tych
o$rodkéw informuje, Ze jest to tez pomoc udzielana rodzinie. Rze-
czywistos¢ jednak nie wyglada tak rozowo i okazuje sig, Ze nawet
jesli psycholog jest do dyspozycji rodzicow w czasie ich obecnosci
w oérodku, to rodzic, ktéry musi by¢ obecny przy dziecku w cza-
sie wiekszosci zajgé, nie ma juz czasu na korzystanie z pomocy
psychologicznej, bo np. ucieknie mu ostatni autobus do domu,
albo musi szybko wraca¢, aby odebrac ze szkoly inne dziecko,
lub zdazy¢ jeszcze przygotowac co$ do jedzenia dla calej rodziny.
W ten sposob potrzeby matki zostaja odlozone na dogodniejszy
czas, ktéry zazwyczaj nie nadchodzi. O brak postepow dziecka
najczesciej obwiniajg ja pedagodzy, fizjoterapeuci, logopeda, bo
to jest brak efektow ich pracy.

Zgoda - czasem kontynuacja ¢wiczen jest warunkiem po-
stepu, ale nie mozna za niepowodzenia wini¢ matki, bo ona od
narodzin dziecka boryka si¢ z poczuciem winy, ze moze czegos
nie dopilnowala w czasie cigzy, Zze moze wybrata zly szpital do
porodu, zZe moze nosi w sobie genetyczny przekaz choroby, czy
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niepelnosprawnosci dziecka, ze moze..., moze..., moze. Od na-
rodzin dziecka zadaje sobie pytanie, na ktére nigdy nie bedzie od-
powiedzi: dlaczego ono? W tym momencie dochodzimy do uza-
sadnienia koniecznos$ci korzystania z opieki psychologicznej nie
tylko przez matke dziecka, ale takze ojca (on tez przezywa, chociaz
po swojemu). Znam ojca dziecka niewidomego, ktéry po diagno-
zie osiwial w ciagu jednej nocy! Drugim powodem trudnosci we
wlasciwej realizacji slusznych zalozen teoretycznych osrodkow
wczesnej rehabilitacji jest ich za mala liczba i nieréwnomierne
rozlozenie na terenie Polski. Jesli przyjrze¢ si¢ pierwotnym zalo-
zeniom idei wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i pomocy
rodzinie, to jest tam wskazanie, Ze dzialania te powinny odbywac
sie w naturalnym $rodowisku dziecka, najlepiej na szczeblu lokal-
nym, w ramach interdyscyplinarnego, zorientowanego na rodzing
programu prowadzonego przez zespél specjalistow (EAD 2005).
W wielu krajach Europy i w Stanach Zjednoczonych ten system
dziata wlasnie w ten sposob. Aby zaistnial takze w Polsce, potrze-
ba wiekszej liczby specjalistéw — w tym psychologéw rehabilita-
cyjnych - a jest to zadanie dla uniwersytetow.

O koniecznosci objecia specjalistyczng pomocg réwniez matek
dzieci z niepelnosprawnoscia niech $wiadcza wyniki przeprowa-
dzonych pod kierunkiem autorki badan, ktére wyraznie wskazuja
na poczucie samotnosci tych matek. Samotno$¢ nie wynika z che-
ci izolowania si¢ od innych (chociaz w pierwszych etapach ada-
ptacji do niepelnosprawnosci dziecka moze tak by¢), ale z braku
wsparcia psychologicznego, ktérego matce nikt nie udziela. Bada-
niami objetych bylo 60 kobiet — matek dzieci z niepelnosprawno-
$cig intelektualng. 30 z nich korzystalo z pomocy psychologicz-
nej, druga potowa nie byla objeta pomoca psychologiczng. Jak
twierdzi T. Gatkowski (1978) informacja o niepelnosprawnosci
intelektualnej dziecka jest jedna z tych, ktére wprowadzaja mat-
ke w bardzo silny negatywny stan emocjonalny, a dezorientacja
co do mozliwosci rozwojowych i $wiadomos¢, ze nigdy dziecko
nie osiggnie normalnego poziomu rozwojowego i nie ma skad
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oczekiwa¢ pomocy, poglebia tylko bezradno$¢ matki. Jesli mat-
ki nie korzystaja z pomocy psychologicznej i wsparcia o$rodka
rehabilitacyjnego, wowczas ten stan bezradnosci moze wyrazac
sie w poczuciu osamotnienia, na co wskazuja wyniki przedsta-
wionych ponizej badan wykonanych za pomoca Skali do Badania
Samotnosci Z. Dolegi (tab. 28).

Tab. 28. Poziom samotno$ci matek dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualng niekorzystajacych
i korzystajacych z pomocy psychologicznej

TYPY, . Rodzic M | Min. | Maks.
samotnosci

Samotnos¢ Matki nickorzystajace 2 pomocy 40,73 24,00| 68,00
svoleczna psychologicznej

P Matki korzystajace z pomocy psychologicznej| 36,15 [20,00| 61,00

Samotnodé Matki nlekorzysta].e}ce z pomocy 4045 |23.00| 68,00
emocjonalna psychologicznej

Matki korzystajace z pomocy psychologicznej| 35,30 [20,00| 55,00

Samotnoéé Matki niekorzystajace z pomocy 48,79 28,00/ 67,00
egzystencjalna psychologicznej

s Matki korzystajace z pomocy psychologicznej| 40,31 [21,00| 60,00

Samotnos¢ Matki niekorzystajace 2 pomocy )5 44 83,00 | 172,00
Jobalna psychologicznej

§ Matki korzystajace z pomocy psychologicznej| 116,57 |66,00[192,00

Zrodto: Patka 2015.

Wszystkie wartosci $redniej arytmetycznej obliczone dla wy-
nikéw uzyskanych przez matki dzieci z niepelnosprawnoscia
niekorzystajacych z pomocy psychologicznej naleza do przedzia-
tu 8-10 stenow, a wiec wedtug norm podanych przez Z. Dolege
(2003, s. 165) $wiadcza o samotno$ci wysokiej. Srednie arytme-
tyczne odnoszace si¢ do matek dzieci z niepelnosprawnoscia in-
telektualna, korzystajacych z pomocy psychologicznej, sytuuja sie
na poziomach niskich i $rednich.
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Tab. 29. Poréwnanie poziomoéw samotno$ci matek
niekorzystajacych i matek korzystajacych z pomocy
psychologicznej — wyniki testu U Manna-Whitneya

Matki niekorzy- |Matki korzysta-
stajace z pomocy | jace z pomocy
psychologicznej |psychologicznej
Rodzaje samotnosci M SD M SD | test U| Poziom a
Samotnos¢ spoleczna 50,07 9,41 | 41,20 | 10,01 | 3,039 | 0,0024
Samotno$¢ emocjonalna | 49,13 6,70 | 43,83 | 8,56 | 3,009 0,0026
Samotno$¢ egzystencjalna | 48,43 10,01 | 37,77 | 8,76 | 3,918 0,0001

Samotno$¢ globalna 147,63 | 23,65 | 122,80 | 21,83 | 3,688 | 0,0002
Zrédlo: Patka 2015.

Wartosci liczbowe z tab. 29 jednoznacznie wskazuja, ze matki
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktére nie korzysta-
ty z pomocy psychologicznej, w statystycznie istotnie wyzszym
stopniu niz matki dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng
korzystajace z pomocy psychologicznej doswiadczajg kazdego
z uwzglednionych rodzajow samotnosci. Konsekwencja tego sta-
nu rzeczy jest to, ze réznica odnosi sie takze do tzw. samotnosci
globalnej, ktorej wskaznikiem jest Iaczna suma punktéw uzyska-
nych w ramach trzech wymiaréw samotnosci: spolecznej, emo-
cjonalnej i egzystencjalne;j.

Wprawdzie wyniki powyzsze odnoszg si¢ do matek dzieci upo-
$ledzonych umystowo, ale to nie oznacza, ze matki przezywaja
inny rodzaj niepelnosprawnosci lzej, a pomoc psychologiczna nie
jest im potrzebna. T. Gatkowski (1978) moéwi, ze matki réwnie
silnie emocjonalnie reaguja na informacje o braku wzroku czy
autyzmie i nie ma powodu, aby twierdzi¢, ze jakakolwiek nie-
sprawno$¢ czy przewlekla choroba dziecka jest przez matki 1zej
przyjmowana. W tej sytuacji zasadnos¢ objecia matek natychmia-
stowym systematycznym wsparciem psychologicznym jest spra-
w3 priorytetowa.
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7.1. Rozbieznos¢ oczekiwan rodzicow i terapeutow

Pomijajac sytuacje, kiedy terapeuci podejrzewaja, ze w zaciszu
domowym rodzice niewystarczajaco angazujg si¢ w kontynuacje
procesu rehabilitacji, jest jeszcze inny aspekt rozbieznosci mie-
dzy oczekiwaniami terapeutéw a rodzicéw. Dotyczy on efektu
koncowego, dtugofalowego, ktéry dla terapeutéw oznacza za-
konczenie zalozonego etapu usprawniania dziecka i przygoto-
wania go do rozpoczecia nauki szkolnej, a dla rodzicéw jest to
»przysztos¢” dziecka, czyli blizej nieokre§lone warunki jego zy-
cia, samodzielno$ci, niezalezno$ci finansowej, posiadania wta-
snej rodziny i ogélnie mozliwo$ci poradzenia sobie w zyciu, kie-
dy rodzicéw zabraknie. Niektérzy biorag pod uwage mozliwosé
przejecia opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia przez
pelnosprawnego brata lub siostre, a niektérzy staraja si¢ zabez-
pieczy¢ dzieci w inny sposéb.

Jesli dziecko posiada potencjal rozwojowy umozliwiajacy mu
osiggniecie w dorostosci niezaleznosci od innych i wziecie odpo-
wiedzialnosci za wlasne zycie, to rodzice sg bardziej spokojni, ale
i tak jest to ten charakter troski, ktérej nigdy nie doznaja rodzice
dzieci pelnosprawnych i zdrowych. Jest to jeszcze jeden powdd
dla koniecznoéci pozostawania rodzicéw pod opieka psycholo-
ga, a przynajmniej posiadania §wiadomosci, ze w razie potrzeby
mogga liczy¢ na wsparcie psychologa rehabilitacyjnego, ktory od
dawna zna zaréwno ich, jak i dziecko.

Kim wiec ma by¢ taki psycholog? Jakie powinien mie¢ kom-
petencje? Psycholog rehabilitacyjny musi zna¢ specyfike rozwoju
(szanse i zagrozenia) dziecka z konkretng niepelnosprawnoscia
oraz prawidtowosci i specyfike funkcjonowania oséb z niepet-
nosprawnoscia wspélne dla wszystkich bez wzgledu na wiek.
Powinien wspdtpracowa¢ w interdyscyplinarnym zespole tera-
peutéw i zna¢ mechanizmy spolecznej inkluzji oraz odrzucenia,
powinien takze umie¢ pracowac z rodzing i srodowiskiem oso-
by z niepelnosprawnoscia. Najlepiej byltoby, zeby psycholog miat
kontakt z matka juz po uzyskaniu przez nig diagnozy o chorobie
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czy niepelnosprawno$ci nowo narodzonego dziecka. Moze w ten
sposob uda si¢ zlagodzi¢ bol niespetnionych rodzicielskich ma-
rzen o malenstwie, za ktérego niesprawno$¢ w pierwszej kolej-
nosci matki winig siebie albo poszukuja w rodzinie ,winnych”
za ewentualny genetyczny przekaz choroby albo niepelnospraw-
nosci. Szerzej na ten temat pisatam w kilku innych publikacjach
(Konarska 1993; 2003; 2004; 2010; 2016), chociaz problem wyma-
ga ukazania tla takich refleksji.

Mimo wielu zmian, ktére dokonaly si¢ w swiadomosci wspot-
czesnego czlowieka, ciggle tkwimy korzeniami naszej kultu-
ry w pewnych przekonaniach, ktérych zrdédla nalezy szukacd
jeszcze w czasach sredniowiecznych albo wczesniej. Niestety jesz-
cze — chociaz na szczescie bardzo rzadko - zdarza sig, ze lokalna
spolecznos¢ za niepelnosprawnos¢ dziecka wini jego rodzicow,
ktorzy — wedtug nich - przez swoje grzeszne zycie zostali uka-
rani przez narodziny dziecka odbiegajacego od normy. Jesli takie
dziecko jest ,stuszng” karg za grzechy, to nie moze by¢ trakto-
wane przez spoleczenstwo jako dar Boga, bo inne, zdrowe dzieci
wlasnie takie s3. Co prawda, ludzie tatwiej akceptuja chorobe niz
niepelnosprawnos¢, bo pojecie, doswiadczanie i skutki choroby
s3 im bardziej znane niz niepelnosprawnos¢, a poza tym prawdo-
podobienstwo zachorowania (na cokolwiek) jest wigksze niz do-
znanie niepelnosprawnosci, a przez to osoby chore i ich rodziny
nie doznaja ostracyzmu (por. Konarska 2015).

Na pewno w trudniejszej sytuacji sa rodzice, ktorzy maja $wia-
domos$¢, ze sg nosicielami choroby uwarunkowanej genetycznie
i wlasnie z ta chorobg rodzi si¢ dziecko. Jesli decyzja o rodziciel-
stwie byla podjeta $wiadomie, to opieka psychologiczna nad oboj-
giem rodzicéw powinna zaczynac sie jeszcze przed narodzinami
dziecka, a najlepiej, jesli psycholog uczestniczy w podejmowaniu
przez rodzicéw decyzji o poczeciu dziecka. Jesli rodzice sg zdro-
wi, to obiektywnie rzecz biorac, maja lepsze mozliwosci opieko-
wania sie dzieckiem, aktywnego uczestnictwa w rehabilitacji czy
nawet w inicjowaniu nowatorskich sposobéw leczenia i byciu
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ciagle na biezaco z postepami w nauce, ktére moga przyczynic si¢
do poprawienia kondycji ich dziecka. Poza tym jest jakas$ szan-
sa, ze ich dziecko urodzi si¢ jednak zdrowe. A czy w takim razie
ktokolwiek ma prawo ocenia¢ negatywnie swiadoma decyzje ro-
dzicéw, ktérzy sami doznajac niepetnosprawnosci decyduja sie na
posiadanie dziecka z tg samg niepelnosprawnoscig? Przeciez kaz-
dy czlowiek ma prawo by¢ rodzicem, jesli tego pragnie i ma $wia-
domos¢ cigzaru tej decyzji. Ktdz bardziej jest odpowiedzialny za
taka decyzje niz osoba, ktéra sama boryka sie z niepelnosprawno-
$cig? Z wlasnej praktyki psychologicznej znam rodziny, w ktorych
niewidomi rodzice maja niewidome dzieci, podejmowali decyzje¢
o potomstwie $wiadomie i wcale nie majg wyrzutéw sumienia, ze
sprowadzili na $§wiat kolejng osobe z niepelnosprawnoscia, z kto-
ra sami sie borykajg. Malo tego, rodzice ci wrecz méwia, ze nikt
lepiej od nich nie przygotuje dziecka do Zycia i nie nauczy go sa-
modzielnosci. Rzeczywiscie w wielu przypadkach tak jest.
Przytocze przypadek rodziny, gdzie oboje rodzice byli niewi-
domi, a ich piecioletnie dziecko odziedziczylo te sama przyczy-
ne braku wzroku, majacg to samo zrédto. Rodzice pracowali na
zmiany, zeby moc sie opiekowac synem, a kiedy matka konczyta
prace, na kolejng zmiang do tego samego zakladu szed! ojciec, za-
bierajac ze sobg syna. W drodze powrotnej to syn wskazywat dro-
ge do domu matce, bo miat lepsza od niej orientacje¢ przestrzenna,
a matka sama do domu nie umiala trafi¢. Poza tym zyli jak rodzi-
na, ktéra wspolnie wypelnia wszystkie obowiazki, dzielac si¢ nimi
z uwzglednieniem swoich ograniczen, zdolnosci i preferencji. Byli
catkowicie samodzielni i bardzo przez sasiadéw szanowani.
Wydawaloby sie, ze kiedy mtody czlowiek w okresie dorastania
staje si¢ coraz bardziej niezalezny, to juz mu zadna pomoc tera-
peutyczna nie jest potrzebna i w zasadzie tak traktowane sg dobrze
prosperujace osoby z niepelnosprawnoscia w naszym spoleczen-
stwie. Kiedy oni sami albo ich bliscy maja jaki§ dylemat zyciowy;,
w ktorego tle jest niepelnosprawnos¢, nie maja do kogo zwrocic sie
z tym problemem. A wtedy wlasnie potrzebny jest im psycholog
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rehabilitacyjny. Pierwszego doswiadczenia braku jakiegokolwiek
profesjonalnego wsparcia moga dozna¢ rodzice, ktérym udalo sie
doprowadzi¢ swoje dziecko z niepelnosprawnoscia do wspania-
tych rezultatéw rehabilitacyjnych. Réwniez tak wspaniaty mtody
czlowiek z niepelnosprawnoscia doswiadcza w tym samym czasie
rozterek, ktdre wymagaja profesjonalnego wsparcia. Rodzice sg
zaskoczeni, bo efekt ich wysitkéw przeszed! ich oczekiwania i nie
s3 na to gotowi, a mlody czlowiek z niepelnosprawnoscig doznaje
szoku wobec diametralnej zmiany stanowiska rodzicéw w kon-
frontacji z jego samodzielnoscig. Paradoksalnie problem zatama-
nia rodzicielskiego moze wystapi¢ wowczas, gdy nikt postronny
nie mdglby sie tego spodziewac i nie jest w stanie zrozumie¢, cze-
mu rodzice przezywaja decyzje dorostego juz dziecka z niepetno-
sprawnoscig, ktére decyduje si¢ na odejscie z domu rodzinnego
i rozpoczecie samodzielnego Zycia. Przeciez do tego dazyli, wiec
o co im teraz chodzi? A mimo wszystko jest to kolejny dramatycz-
ny zwrot w zyciu rodziny z dorostym miodym czlowiekiem, ktd-
rego przyszlo$¢ w dziecinstwie byta wielkim znakiem zapytania.
Rodzice niejednokrotnie podporzadkowali cale swoje zycie po-
trzebom dziecka z niepelnosprawnoscia, rezygnowali ze swoich
marzen, planéw zawodowych, przyjemnosci, zaniedbywali wlas-
ne zdrowie, pracowali ponad sily, by zapewni¢ $rodki materialne
na leczenie i rehabilitacje dziecka, byli przy nim dzien i noc, a ich
wspoluzaleznienie emocjonalne i fizyczne niejednokrotnie trwa-
to o wiele dluzej niz w przypadku dziecka pelnosprawnego.
Wobec $wiadomych i celowych wysitkow rodzicéw ukierun-
kowanych na osiagniecie przez dziecko maksymalnej samodziel-
nosci, zmienia si¢ takze stosunek dziecka do tego, co robi i do
0sob, ktore dotychczas wyznaczaly mu kierunek jego aktywnosci.
Dziecko staje si¢ samodzielne, rozumie swojg sytuacje i zaczy-
na kreowa¢ swoj wizerunek na tle innych kolegéw, a gtéwnym
regulatorem jego zachowania s3 procesy emocjonalno-motywa-
cyjne zmierzajace do podwyzszenia, badz tylko podtrzymania,
poczucia wlasnej wartosci i przygotowania sobie wlasnej pozycji
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w grupie spolecznej. Pojawiajg si¢ pierwsze préby uniezaleznia-
nia si¢ od opinii dorostych, zdolnos¢ do krytycyzmu i samokry-
tycyzmu, sklonno$¢ do poszukiwania swojej indywidualnosci,
samodoskonalenia, niezaleznos¢ podejmowanych decyzji wobec
wlasnej osoby, snucie planéw Zyciowych, nie zawsze zgodnych
z intencjami rodzicéw i sugestiami pedagogéw. Rodzicom, kto-
rzy przez cale lata byli i nadal czujg si¢ odpowiedzialni niemal za
kazdy krok dziecka, trudno przyja¢ do wiadomosci, ze dziecko
jest naprawde samodzielne, chociaz to byt i nadal jest cel ich wie-
loletniego trudu.

Wieksza niz przecigtna zazylos¢ istniejaca migdzy rodzicami
(szczegolnie matkami) a dorastajacymi dzie¢mi z niepelnospraw-
nos$cia sprawia, ze rodzice chcg nadal ,trzymac reke na pulsie”
i jesli nie kontrolowac, to przynajmniej monitorowa¢ poczynania
dziecka. Tymczasem poczucie wdzigcznosci i zobowigzania wo-
bec rodzicéw nie pozwala dziecku na otwarte przeciwstawienie
sie prébom ingerencji w jego zycie. Sprzeciwienie si¢ woli ro-
dzicow, o ktérych kazde dziecko z niepelnosprawnoscia wie, ze
zawdziecza im wiecej troski i czasu, niz po$wigca si¢ dzieciom
pelnosprawnym, wymaga odwagi, dojrzalosci i zdeterminowania
w dazeniu do celu. Z kolei rodzice, wyrazajac obawe i troske, daja
tez wyrazny sygnal braku zaufania do mtodego czlowieka i zwat-
pienia w jego zwyciestwo nad niesprawnoscia.

Wzmocnieniem dla tych po czg¢éci samoobronnych, po czesci
egoistycznych reakcji rodzicow jest powszechny aplauz spolecz-
ny (w tym blizszej i dalszej rodziny) dla poswiecenia i wspania-
lego rodzicielstwa, a oburzenie na niewdziecznos¢ dorastajace-
go dziecka, ktére wedlug nich nie zdaje sobie sprawy, jak bardzo
krzywdzi rodzicéw i nie rozumie, Ze samo sobie w Zyciu nie po-
radzi. W takiej atmosferze spolecznej trzeba mie¢ naprawde duzo
odwagi i samozaparcia, aby stac sie rzeczywiscie niezalezng osoba
(por. Konarska 2016).

Wobec tego pojawia sie pytanie: jak dtugo i do jakiego stop-
nia rodzice, wychowawcy i ewentualnie inne osoby z najblizszego
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otoczenia maja prawo ingerowac¢ w zycie dorastajacej mtodziezy
z niepelnosprawnoscia? W tym wzgledzie pomocny moze i po-
winien by¢ psycholog, ale taki psycholog, ktéry posiada przygo-
towanie z zakresu psychologii rehabilitacji, bo umiejetnosci psy-
choterapeuty sa w tym wypadku niewystarczajace.

Okazuje si¢ jednak, ze czasem rodzice majg wygdérowane
oczekiwania wobec terapeutow, zwlaszcza w okresie wczesne-
go wspomagania rozwoju ich dzieci. By¢ moze wynika to z fak-
tu, ze dotychczas zagubieni po raz pierwszy otrzymuja oferte
rzetelnej pomocy, a zmeczeni niewiedzg wierzg, ze efekty pracy
z dzieckiem przyjda szybko i spektakularnie. Tymczasem spek-
takularnie przychodzi raczej rozczarowanie i wraca poczucie,
ze to przede wszystkim od wysilku rodzicéw zalezg postepy
dziecka. Ten stan rozbieznosci miedzy oczekiwaniami rodzicéw
a terapeutéw wczesnego wspomagania zobrazowano w tab. 30.
Sila tej zaleznosci jest istotna statystycznie i bardzo wysoka, i to
terapeuci majg wyzsze oczekiwania niz rodzice. Oni prawdopo-
dobnie zalamali si¢ poczatkowym ogromem pracy i diuga per-
spektywa oczekiwania na rezultaty. Dla terapeutdw jest oczywi-
ste, ze efekt nie przychodzi szybko i wymaga dlugiego wysitku,
ale widac¢ takze, ze podchodza do swoich obowiazkéw z duza
dozg optymizmu, dostrzegajac w dzieciach potencjat rozwojo-
wy, a nie ich ograniczenia. Jest to zgodne ze wspo6lczesnymi za-
tozeniami psychologii pozytywne;j.

Tab. 30. Analiza réznic testem kolejnosci par Wilcoxona
w oczekiwaniach rodzicow i terapeutéw wobec programu
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka

Oczekiwania rodzicéw | Oczekiwania terapeutéw
e | Mdn | M Mn ‘ P "
1,00 8,00 2,00 16,50 4,782 <0,001 0,87

N=30
Zrodlo: Jozefowska 2021.



|. Dziecko z choroba przewlekta lub niepetnosprawnoscig w rodzinie 113

W tab. 31 pokazano, ze w miar¢ zdobywania wiedzy przez ro-
dzicow, ich stosunek do efektéw terapii ulega zmianie.

Tab. 31. Analiza korelacji wspdtczynnikiem Spearmana
oczekiwan rodzicéw wobec terapeutéw i programu wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka z poziomem ich wiedzy na
temat terapii

Oczekiwania rodzicow
Testowana zmienna
r, P
Wiedza rodzicow 0,48 0,007

N = 30.
Zrédlo: Jozefowska 2021.

Powyzsza analiza pokazala, ze istnieje umiarkowany i dodatni
zwigzek miedzy oczekiwaniami rodzicéw wobec programu wcze-
snego wspomagania rozwoju dziecka a poziomem ich wiedzy.
Wraz ze wzrostem poziomu wiedzy rosnie wynik oczekiwan skie-
rowanych na proces terapeutyczny.

Jak si¢ okazuje, oczekiwania rodzicéw nie pozostajg bez wply-
wu na odczucia terapeutéow, bowiem wysokie oczekiwania rodzi-
cOw sprzyjaja pojawianiu si¢ u terapeutéw symptomoéw wypalenia
zawodowego, co zobrazowano na wykres 5.

W badaniach relacji miedzy rodzicami a terapeutami cieka-
wy okazal sie watek analizy przyczyn ograniczajacych mozli-
wosci oddzialywania terapeutéw na dzieci. Za znaczace uznano
presje rodzicéw, brak zrozumienia dla wysitkéw terapeutéw oraz
obiektywne warunki pracy. Badanie pokazalo, ze mozliwosci te-
rapeuty s3 ograniczone najbardziej w przypadku braku zrozumie-
nia dla ich wysitku wkladanego w proces rehabilitacyjny danego
dziecka.
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Wykres 5. Srednie rang wynikéw wskaznikéw wypalenia
zawodowego terapeuty w podziale na rodzicéw z niskimi
i wysokimi oczekiwaniami wobec programu wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka
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Zrédto: Jozefowska 2021.

Tab. 32. Jednoczynnikowa analiza wariancji Friedmana oceny
przez terapeutéw warunkow ich pracy

Presja rodzicow | Brak zrozumienia| Warunki pracy
(1) 2) () Xy | P | W |posthoc
M Mdn | M Mdn | M Mdn

rang rang rang

1,82 | 3,00 | 247 4,00 1,72 | 3,00 |12,438]0,002| 0,21 | 2>1.3
N =30.

Zrédto: Jozefowska 2021.

Praca terapeuty polegajaca na terapii matych dzieci jest nie-
zmiernie trudna, pochtania ogromne ilo$ci czasu i wymaga cier-
pliwosci. Terapeuci wskazywali na te elementy ich pracy, w kto-
rych zakresie wspdtpraca z rodzicami nie ukladala si¢ poprawnie:
poznanie sytuacji rodzinnej dziecka, kontynuacja zleconych przez
terapeutow instrukeji i wskazéwek dla rodzicéw oraz ustalenie
celow i sposobu terapii, obiektywne warunki pracy. Wyniki ba-
dan dowiodly, ze rodzice uczestniczacy w zajgciach spekuluja nad
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poprawnoscig dostosowanego rodzaju oraz sposobu terapii. Te-
rapeuta odbiera to jako atak na jego kompetencje, odczuwa brak
zrozumienia dla wlozonego przez siebie wysiltku, a brak porozu-
mienia pomiedzy terapeutami a rodzicami ma znaczacy wplyw
na postepy w rehabilitacji dziecka.

8. Wyczerpanie fizyczne i psychiczne rodzicow -
symptomy wypalenia

Od czasu wprowadzenia przez H. Freudenbergera (1974) po-
jecia ,wypalenie zawodowe” (burnout syndrom) rozpoczal si¢
okres intensywnych badan tego zjawiska, ale dopiero stworze-
nie przez C. Maslach, W. Schaufeliego i M. Leitera (2001) trdj-
czynnikowego modelu wypalenia zawodowego i dostosowane-
go do tego modelu kwestionariusza diagnozujacego to zjawisko
spowodowalo, ze prace naukowe na ten temat nabraly tempa.
Badanie tego zjawiska zyskalo wielka popularno$¢ wsréd psy-
chologéw i pedagogoéw, starajacych sie zdiagnozowad przyczyny
braku zadowolenia i sukceséw w pracy réznych grup zawodo-
wych. Charakterystyka zjawiska wypalenia zawodowego zawie-
rala trzy komponenty, ktére w rezultacie prowadza do stop-
niowego braku satysfakcji z wykonywanej pracy: wyczerpanie
emocjonalne, depersonalizacja i wreszcie obnizona satysfakcja
z pracy i osobistych dokonan. Na wypalenie zawodowe szcze-
golnie narazeni sg pracownicy stuzb spotecznych, a wéréd nich
nauczyciele, pracownicy spoleczni i policjanci (S¢k 2023). Te
grupy zawodowe muszg rozwigzywacé problemy innych ludzi,
uczestniczy¢ w ich rozterkach, prowadzi¢ mediacje z osobami
odpowiedzialnymi za odczuwanie stresu przez swoich pod-
opiecznych i w rezultacie sami s3 wspotuczestnikiem nieko-
rzystnego ukfadu sytuacji i bodzcow, ktdre bezposrednio dziata-
ja na osoby doznajace trudnosci zyciowych. Rozwigzywanie ich
probleméw jest obarczone duzg odpowiedzialnoscig i wymaga
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wielkiego zaangazowania emocjonalnego, co w rezultacie moze
zakonczy¢ si¢ poczuciem depersonalizacji, a stad juz tylko krok
do wypalenia zawodowego.

Kolejne badania pokazaly, ze zjawisko wypalenia mozna za-
obserwowa¢ nie tylko w odniesieniu do grup zawodowych, ale
i wszedzie tam, gdzie do przewlektego stresu dolacza sie przeko-
nanie o braku mozliwoéci poradzenia sobie z trudnosciami (Pi-
nes, Aronson 1988; Roskam i in. 2021; Sek 2000).

Oprocz pojecia ,wypalenie zawodowe” w ostatnich kilku la-
tach pojawil si¢ termin ,wypalenie rodzicielskie” i chociaz ten ro-
dzaj wyczerpania psychicznego zyskuje obecnie coraz wigksze za-
interesowanie badaczy (Bilgin, Gozum 2009; Dong, Dong, Chen
2022; Fang i in. 2022; Griffith 2020; Piotrowski 2021; Roskam i in.
2022), to w Polsce nadal sg to raczej prace przegladowe (Mandec-
ka 2019; Szczygiel 2022). D. Szczygiel proponuje charakterystyke
wypalenia rodzicielskiego oparta na czterowymiarowym podej-
$ciu, w ktérym wyrdznia czynniki ryzyka i czynniki chronigce
przed wypaleniem. Do tych ostatnich nalezg zasoby, a wypalenie
rodzicielskie zachodzi, gdy zaburzona zostaje rownowaga miedzy
czynnikami ryzyka i zasobami (the balance between risks and re-
sources). Model réwnowagi miedzy wspomnianymi czynnikami
zaproponowaly M. Mikotajczak i I. Roskam (2018). Czteroczyn-
nikowy model wypalenia rodzicielskiego obejmuje wyczerpanie,
dystansowanie si¢ od dzieci i utrate przyjemnosci z pelnienia
funkcji rodzicielskiej, ale takze kontrast miedzy wcze$niejszym
wyobrazeniem o sobie jako rodzicu a tym, jak rodzic widzi swoja
role obecnie. Jedli rodzic zaczyna zdawac sobie sprawe, Ze nie
jest juz takim rodzicem, jakim chcial by¢, pojawia si¢ niepokdj,
wstyd i poczucie winy, co intensyfikuje stres rodzicielski i prowa-
dzi do wypalenia. Proces wypalenia rodzicielskiego rozpoczyna
sie, gdy rodzice zaczynaja czu¢ sie zmeczeni, wyczerpani swoja
rola, gdy brak im zasobdw, aby poradzi¢ sobie z obowigzkami.
Nasilajace si¢ wyczerpanie emocjonalne sprawia, Ze rodzice sta-
rajg si¢ oszczedzad zasoby, ktére im pozostaly, i chronic sie przez
emocjonalne dystansowanie si¢ od dziecka, zaspokajajac jedynie
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jego podstawowe potrzeby zyciowe. Poniewaz nie czerpia przy-
jemnosci z przebywania z dzieckiem, coraz bardziej dystansuja
sie od niego. Kiedy taka sytuacja si¢ przedtuza, wyczerpani i zdy-
stansowani rodzice tracg rado$¢ z pelnienia swojej roli, maja po-
czucie niskich osiagnie¢ rodzicielskich, a ich samoocena pod tym
wzgledem spada (Roskam, Brianda, Mikolajczak 2018; Roskam,
Mikolajczak 2021). Wspodtwystepowanie tych zjawisk jest wspot-
cze$nie okreslane mianem wypalenia rodzicielskiego (Roskam,
Mikolajczak 2021).

Tematyke wypalenia rodzicielskiego wobec rodzicow dzie-
ci z niepelnosprawnoscia podjeli w Polsce T. Galkowski (1978)
i E. Pisula (1994) - profesorowie Uniwersytetu Warszawskie-
go. Badali oni rodzicéw dzieci z autyzmem i zespotem Downa.
W rezultacie badan wyszczegdlnili pigtnascie czynnikow psy-
chologicznych zwigkszajacych ryzyko wypalenia rodzicielskiego.
Wisrdd nich najwazniejsze to: poczucie osamotnienia i braku po-
mocy, poczucie niejasnosci co do mozliwosci dziecka, zmeczenie
fizyczne, frustracja, przecigzenie zwigzane z opieka, poczucie nie-
mozno$ci osiagniecia znaczacej poprawy w zyciu, beznadziejno$¢
podejmowanych wysitkow itd. (Pisula 1994). Badania wykazaty,
ze rodzice dzieci ze spektrum autyzmu sg bardziej narazeni na
wypalenie niz rodzice dzieci z zespotem Downa.

M. Dabrowska (2005) ukazuje problem wypalenia matek dzie-
ci z niepelnosprawnodcia intelektualng jako psycholog praktyk,
prowadzacy terapie tych matek. Konfrontuje przyczyny wypale-
nia sil matek z ich obowigzkami jako opiekunki dziecka z niepet-
nosprawnoscia oraz kobiety, na ktorej cigzy realizacja wszystkich
rél zwigzanych z plcia.

Z kolei E. Wilczek-Roézyczka i M. Banach (2021) wymieniaja
psychologiczne wyznaczniki wypalenia rodzicéw dzieci z choro-
bami przewleklymi: poczucie osamotnienia, niezadowolenie, fi-
zyczne zmeczenie, utrata wiezi, negatywne odczucia wobec dziec-
ka, brak wiedzy i umiejetnosci wychowawczych, poczucie braku
wsparcia ze strony instytucji, poczucie pelnej odpowiedzialnosci
za losy dziecka.
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Badania nad wypaleniem rodzicéw dzieci ze spektrum au-
tyzmu prowadzit takze O. Elgi pod kierunkiem prof. A. Nuray
Karanci z Uniwersytetu Technicznego w Ankarze. Przebadal 71
matek oraz 65 ojcow kwestionariuszem MBI Maslach. Analiza
wynikéw ujawnifa obecnos¢ dwoéch z trzech skladnikéw wypale-
nia zawodowego, w tym wyczerpanie emocjonalne oraz obnizone
poczucie wlasnych osiggnie¢. U matek zaobserwowano znacznie
Wyzszy poziom wyczerpania emocjonalnego niz u ojcéw. W przy-
padku obu pici badanych jednym z najwazniejszych czynnikow
wplywajacych na wyczerpanie emocjonalne byt poziom stresu.
Predyktorami wzrostu u matek bylo gtéwnie wsparcie spoteczne
oraz radzenie sobie nastawione na rozwigzywanie problemow.
Natomiast u ojcéw czynnikéw umozliwiajacych wzrost byto wie-
cej: staz malzenski, wiek, religijno$¢, radzenie sobie nastawione
na rozwigzywanie problemow oraz optymistyczne postrzeganie
sytuacji. Nie uzyskano znaczacych wynikéw dla depersonalizacji.

W 2013 roku M. Sekutowicz (2013; Sekutowicz, Kwiatkowski
2013) podjeta problem wypalenia si¢ sil rodzicéw dzieci z nie-
pelnosprawnoscig. Nie ulega watpliwosci, Ze niepelnospraw-
no$¢ i choroba przewlekla dziecka wnosza do rodziny elementy
niepewnosci, cierpienia psychicznego i fizycznego, zmeczenia
i permanentnego stresu. Konieczno$¢ podporzadkowania sie po-
trzebom dziecka wymagajacego szczegolnej troski pozostawia
innych cztonkéw rodziny — w tym dzieci - na pozycji drugopla-
nowej. Stad moze dojs¢ do sytuacji konfliktowych, do poczucia
zaniedbania, osamotnienia i innych reakcji emocjonalnych, ktére
mimo wszystko pozostaja ttumione przez racjonalng analize sy-
tuacji rodzinnej. Zaréwno choroba, jak i niepelnosprawnos¢ sta-
wiajg przed czlowiekiem wyzwania adaptacyjne, co jest efektem
zakldcenia stanu réwnowagi miedzy wymaganiami stawianymi
przed rodzicami a mozliwosciami ich spelnienia. Nawigzujgc do
koncepcji stresu R.S. Lazarusa i S. Folkman (1984), kazda powaz-
na i dlugotrwata niedyspozycja organizmu moze by¢ odbierana
w pierwotnej ocenie jako krzywda lub strata. Zdrowie i zycie to
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najbardziej cenne wartosci, a ich zagrozenie generuje diugotrwaly
stres. Jesli rodzice majg $wiadomos¢, Ze nie mogg zagwarantowac
dziecku, ze bedzie zdrowe, ze bedzie funkcjonowalo tak jak inne
dzieci i nie musi pokonywac barier, ktérych nie majg réwiesnicy,
to moga ocenic¢ swoje rodzicielstwo jako nieudolne, a niemozno$¢
zmiany sytuacji prowadzi do stopniowego wyczerpania emocjo-
nalnego i nierzadko fizycznego. Stan taki mozna traktowac jako
utrate zasobow, gléwnie zdrowotnych, ktére moga uruchomié
spirale utraty kolejnych zasobow, a zgodnie ze wspdlczesng teorig
wypalenia rodzicielskiego jest to utrata czynnikéw chronigcych
przed wypaleniem.

Rodzice dzieci z niepelnosprawnos$cig ruchowg sg najbardziej
narazeni na utrate sit fizycznych, a tym samym w ich przeciazo-
nym organizmie moze doj$¢ do zmian zwyrodnieniowych, w kto-
rych nastepstwie sami nabeda niepelnosprawnosci ruchowej, dla-
tego ciekawy stal si¢ watek wypalenia sil u rodzicow tych wtasnie
dzieci. Przyjeto zalozenie podstawowe, ze im bardziej zaawanso-
wany stopien niepetnosprawnosci ruchowej dziecka, tym wyzszy
poziom wyczerpania emocjonalnego rodzicow. Badanymi byli
i ojcowie, i matki dzieci z niepelnosprawnoscia, ktorzy korzystali
ze wsparcia osrodkow rehabilitacyjnych. Odpowiedzi na pytania
zawarte w testach udzielal ten rodzic, ktéry byl bardziej zaanga-
zowany w opieke nad dzieckiem. Dzieci byly z réznym stopniem
niepelnosprawnosci ruchowej, ktéra obejmowala ograniczong
sprawnos¢ konczyn dolnych, gérnych i dolnych, catego ciata oraz
niepelnosprawno$¢ ruchowg sprzezong z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Ze wzgledu na specyfike niepelnosprawnosci grupe
badawczg stanowito 15 oséb, w tym 9 matek i 6 ojcow. Pozostali
rodzice proszeni o udzial w badaniach nie byli gotowi do dziele-
nia sie swoimi przezyciami, co moze $wiadczy¢ o ich glebszych
problemach psychicznych, zwigzanych m.in. ze stresem, z kto-
rym jeszcze nie potrafig sobie poradzi¢, a ktéry prawdopodob-
nie spowodowalby w badaniach uzyskanie wyzszych wynikow
w skali wypalenia rodzicielskiego. Rodzice, ktérzy zgodzili si¢ na
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badanie, takze wykazuja wysokie i §rednie wyniki w skali wypale-
nia rodzicielskiego, co zobrazowano na wykresie 6.

Wykres 6. Wypalenie sit u rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnoscig w badanej prébie
Histogram: WO Wypalenie

K-S d =,15587, p> .20; Lilliefors p > .20
Oczekiwana norma
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Zrédlo: Niebylska 2024.

Wykres pokazuje wyniki wysokie, przecietne i niskie. Srednia
oscylowata w okolicy 52,6, mediana - ok. 57 pkt. Najnizszg war-
to$¢ otrzymano w przypadku 2 oséb, a wartosci najwyzsze mie-
$cily si¢ w przedziale 60-76 i stwierdzono je u 3 oséb.

Nastepnie wykonano wykresy dla skali wyczerpania emocjo-
nalnego (wykres 7) oraz bezradnos$ci (wykres 8). W przypadku
wyczerpania emocjonalnego $rednia wyniosta 27,3 a mediana -
29. Najwyzsze wyniki odnotowano dla 3 oséb. Warto$¢ maksy-
malna wyniosta 40 a minimalna 13-14 (2 osoby). W przypad-
ku bezradnosci $rednia wyniosta 25,3 a mediana 21. Najwyzsze
wyniki odnotowano dla 2 oséb. Warto$¢ maksymalna wyniosta
39-40 a minimalna 13-14 (2 osoby).
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Wykres 7. Wyczerpanie emocjonalne w badanej prébie

Histogram: Wyczerpanie emocjonalne
K-S d =,15075, p > .20; Lilliefors p > .20
~ Oczekiwana normalna
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Zrédlo: Niebylska 2024.

Wykres 8. Poziom bezradnosci w badanej probie

Histogram: Bezsilnos¢
K-S d =,24213, p > .20; Lilliefors p > .05
~— Oczekiwana normalna
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Zrédlo: Niebylska 2024.



122 |. Dziecko z choroba przewlekta lub niepetnosprawnoscig w rodzinie

Na wykresie 7 i 8 mozna zauwazy¢ zblizone wartosci $rednie
w badanej probie. Schematy wyczerpania emocjonalnego i po-
czucia bezradnosci u rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia sg
podobne. W przypadku natezenia wyczerpania emocjonalnego
oraz bezradnosci przewazaja wyniki przecietne, chociaz sporo
jest warto$ci wysokich. Warto$ci niskie stanowig niewielki odse-
tek otrzymanych wynikoéw.

Czy na poziom wyczerpania emocjonalnego rodzicéw ma
wplyw stopien niepelnosprawnosci dziecka? OdpowiedZ na to
pytanie znajdujemy, korelujac poziom wypalenia rodzicielskiego
wraz z jego podskalami i stopniem niepelnosprawnosci dziecka
wedlug diagnozy medycznej. Dodatkowo skorelowano poziom
wypalenia rodzicielskiego z rodzajem dysfunkcji dziecka.

Tab. 33. Macierz kwadratowa korelacji Spearmana dla
zmiennych: stopien niepelnosprawnosci ruchowej dziecka
oraz dysfunkcja zwigzana z niepelnosprawnoscia a wypalenie
sit u rodzicéw oraz skladniki wypalenia: wyczerpanie
emocjonalne oraz bezsilnosé¢

SigpiEh Wyczerpanie
niepetno- | Dysfunkcja YEZETPANIC g o ilnoge Wypalenie
- emocjonalne
SpraWnOSCl
_ Stopien | 00000 | 0569540 | 0257702 | 0,033044 | 0,104474
niepelnosprawnosci
Dysfunkcja | 0,569540 | 1,000000 | 0,036368 |-0,440137|-0,196762
Wyczerpanie | ) 200 | 0,036368 | 1,000000 | 0,531289 | 0,831532
emocjonalne
Bezsilnogé 0,033044 | -0,440137 | 0,531289 | 1,000000 | 0,864025
Wypalenie 0,104474 | -0,196762 | 0,831532 | 0,864025 | 1,000000

Zrédto: Niebylska 2024.

Okazuje sie, ze stopien niepelnosprawnosci koreluje dodatnio
z poziomem wypalenia rodzicielskiego, co znaczy, ze im wyzszy
stopien niepelnosprawnosci, tym wyzszy poziom wypalenia ro-
dzicielskiego. Jednak sita tego zwigzku jest staba. Z analizy po-
szczegdlnych wskaznikéw wypalenia mozna wywnioskowac,
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ze o globalnym wyniku wypalenia rodzicielskiego zdecydowat
gléwnie wskaznik wypalenia emocjonalnego. W przypadku po-
czucia bezsilnosci korelacja byta rowniez dodatnia, ale nieistotna
statystycznie. Oznacza to, ze stopien niepetnosprawnosci w wigk-
szym stopniu koreluje z poziomem wyczerpania emocjonalnego
rodzicéw niz z poziomem bezsilnosci. Natomiast rodzaj dysfunk-
cji dziecka nie ma przetozenia ani na ogélny poziom wypalenia
rodzicielskiego, ani na poziom wyczerpania emocjonalnego.
W przypadku bezsilnosci otrzymano ujemng umiarkowanie silng
korelacje z rodzajem dysfunkcji.

Opierajac si¢ na teorii Antonvskyego - tworcy pojecia ,,po-
czucie koherencji” - teoretycznego konstruktu, bedacego czyn-
nikiem prewencyjnym dla zachowania zdrowia psychicznego,
nalezy przeanalizowa¢ zwigzek miedzy poziomem wypalenia
rodzicielskiego a poczuciem koherencji. Tym samym mozna do-
wies¢, jak grozny dla zdrowia psychicznego rodzicéw jest ich stan
wyczerpania emocjonalnego. Poczucie koherencji zbadano Kwe-
stionariuszem Orientacji Zyciowej (Sense of Coherence SOC-29)
A. Antonovskyego.

Tab. 34. Macierz kwadratowa wspoétczynnika korelacji
Spearmana dla zmiennych: wypalenie sit u rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnoscia ruchows a poczucie koherencji i jego
elementy skladowe

Wryczerpanie |Bezsil- | Wypa- | Zrozu- | Zarad-|Sensow- | Poczucie
emocjonalne | no$¢ | lenie [miato$¢| no$¢ | nos$¢ |koherencji
Wyezerpanie |y 0| 053 | 0,83 | 047 | -054| 036 | -055
emocjonalne
Bezsilnoé¢ 0,53 1,00 | 0,86 | -0,27 | -0,26 | -0,13 -0,30
Wypalenie 0,83 0,86 | 1,00 | -0,39 | -0,38 | -0,30 -0,47
Zrozumiatos¢ -0,47 -0,27 | -0,39 | 1,00 | 0,74 | 0,58 0,95
Zaradno$¢ -0,54 -0,26 | -0,38 | 0,74 | 1,00 | 0,59 0,86
Sensowno$¢ -0,36 -0,131-0,30 | 0,58 | 0,59 | 1,00 0,70
kz(}’lcezr‘el;‘ceﬂ 055 | -030|-047 | 095 | 086 [ 070 | 1,00

Zrédlo: Niebylska 2024.
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Badanie wykazalo, ze istnieje zalezno$¢ pomiedzy poczuciem
koherencji a wyczerpaniem emocjonalnym. Sita tej zaleznosci
jest wysoka: im wigksze poczucie koherencji, tym mniejsze wy-
czerpanie emocjonalne. W przypadku poczucia zrozumialtosci
oraz poczucia sensu odnotowano ujemna korelacje na poziomie
przecietnym, ale istnieje silna ujemna zalezno$¢ miedzy poczu-
ciem zaradnosci oraz wyczerpaniem emocjonalnym na pozio-
mie —0,54, tzn., ze im wigksze poczucie zaradnosci, tym mniejsze
wyczerpanie emocjonalne. W przypadku poczucia bezsilnosci
wspolzaleznosci z poczuciem koherencji oraz jego elementami
sktadowymi sg stabe i nieistotne statystycznie. Natomiast kore-
lacja ogdlnego poczucia koherencji i wypalenia sit rodzicielskich
jest ujemna i na poziomie przecietnym. Oznacza to, Ze im wyz-
sze poczucie koherencji, tym mniejsze zagrozenie wypaleniem
sit u rodzicow. Wyniki te stanowig podstawe do podejmowania
terapii psychologicznej przez rodzicéw dzieci z niepelnospraw-
noscig ruchowa w celu wzmocnienia ich kondycji psychicznej
i zapobiegania wyczerpaniu emocjonalnemu. Niestety o wiele
czedciej korzystaja z nieprofesjonalnego wsparcia spotecznego,
ktére prawdopodobnie w duzej mierze spelnia swoje zadanie jako
zastepcze wobec psychoterapii. Rodzice oceniali subiektywne od-
czucie wsparcia spolecznego mierzone za pomocg Wielowymia-
rowej Skali Spostrzeganego Wsparcia Spolecznego (MSPSS, aut.:
G. Zimet, N. Dahlem, S. Zimet, G. Farley) w polskiej adaptacji
K. Buszman oraz H. Przybyla-Basisty.

Wyniki badania zaprezentowano w tab. 35. W praktyce rzadko
rodzice maja czas na zajmowanie si¢ swoim stanem zdrowia fi-
zycznego czy kondycja psychiczng, ale wbrew pierwotnemu przy-
puszczeniu okazalo sig, Ze spostrzegane wsparcie spoleczne jest
stabo ujemnie skorelowane z wypaleniem sil u rodzicéow. Zauwa-
zono wprawdzie umiarkowang ujemna korelacj¢ miedzy spostrze-
ganym wsparciem spolecznym a wyczerpaniem emocjonalnym,
tzn. im wigksze spostrzegane wsparcie spoleczne, tym mniejsze
wyczerpanie emocjonalne, ale sita tego zwiazku jest przecigtna.
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Najwyzszg ujemng korelacje odnotowano dla wyczerpania emo-
cjonalnego oraz wsparcia od osoby znaczacej, jednak w dalszym
ciagu jest to wspolzaleznos¢ przecigtna. Zauwazono takze ujem-
ng przecietng korelacje miedzy wyczerpaniem emocjonalnym
a wsparciem ze strony rodziny. Czyli im wigksze wsparcie ze stro-
ny rodziny, tym mniejsze wyczerpanie emocjonalne. Zaskakujace
jest, ze ten zwigzek jest nieistotny statystycznie.

Tab. 35. Macierz kwadratowa korelacji Spearmana dla
zmiennych: wypalenie sif u rodzicéw a spostrzegane wsparcie
spoleczne wraz z podskalami

Wyczerpanie | Bezsil- | Wypa- [ Przyja-| Ro- | Osoba | Wsparcie
emocjonalne | no$¢ | lenie | ciele |dzina|znaczaca|spostrzegane
Wyezerpanie) 60| 53 | 083 | 004 |-048] 052 | 037
emocjonalne
Bezsilno$¢ 0,53 1,00 | 0,86 | -0,01 |-0,28| -0,14 -0,17
Wypalenie 0,83 0,86 | 1,00 | 0,16 |-0,41| -0,43 -0,25
Przyjaciele 0,04 -0,01 | 0,16 | 1,00 | 0,24 | -0,05 0,57
Rodzina -0,48 -0,28 | -0,41 | 0,24 | 1,00 | 0,50 0,78
Osoba 052 |-014]-043]-005]050 | 100 | 071
znaczaca
Wepardie | 555 | 017 | -025 | 057 078 | 071 1,00
spostrzegane

Zrédto: Niebylska 2024.

Wobec powyzszych wynikéw mozemy jednoznacznie stwier-
dzi¢, ze wsparcie spoleczne odgrywa niewielka pozytywna role,
ale nie jest w stanie zastapi¢ profesjonalnego oddziatywania psy-
choterapeutycznego. Moze jednak pomoc psychologiczna nie jest
tak niezbedna, skoro rodzice w rézny sposob radza sobie sobie ze
swoim nietypowym rodzicielstwem? Odczuwany przez rodzicow
poziom stresu i korelacje z poziomem wypalenia sit zobrazowano
w tab. 36.
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Tab. 36. Macierz kwadratowa wspolczynnika korelacji
Spearmana dla zmiennych wypalenia sit u rodzicéw dzieci

z niepelnosprawnoscig ruchowa a odczuwanym stresem i ich
skalami

N Stres ze- . Stres Od-. W?fczerpa- Bezsild| Wypa-

] wnetrz- | intrapsy- | czucie | nie emo- 4z g

emocjonalne . . nos¢ | lenie

ny | chiczny | stresu | cjonalne

Napiecie 1,00 | 083 | 08 | 095 | 044 | 040 | 048
emocjonalne

SZ 0,83 1,00 0,84 0,92 0,46 0,20 | 0,37

SI 0,83 0,84 1,00 0,91 0,61 0,33 | 0,54

Odezuce |05 | 092 | 091 | 100 | 052 | 027 | 045

stresu

Wyczerpanie| 046 | 061 | 052 | 1,00 | 053|083
emocjonalne

Bezsilno$¢ 0,40 0,20 0,33 0,27 0,53 1,00 | 0,86

Wypalenie 0,48 0,37 0,54 0,45 0,83 0,86 | 1,00

Zrodto: Niebylska 2024.

W przypadku ogoélnego wypalenia sit u rodzicow w relacji
do ogdlnego odczucia stresu wspolczynnik korelacji jest umiar-
kowanie dodatni (0,45). Wysoka dodatnig korelacje istotng staty-
stycznie odnotowano dla stresu intrapsychicznego oraz wyczerpa-
nia emocjonalnego o wartosci 0,61. Im rodzice silniej odczuwaja
stres, tym poczucie wyczerpania emocjonalnego jest wyzsze. Jak
wida¢ w tab. 36, wypalenie sil u rodzicéw jest skorelowane naj-
mocniej. Ze stresem intrapsychicznym zwigzane jest tez ogoélne
wypalenie sit: sifa tego zwiazku jest dodatnia i wynosi 0,54. Po-
zostale relacje miedzy wskaznikami wypalenia a napieciem emo-
cjonalnym czy stresem zewnetrznym sg skorelowane dodatnio na
poziomie przecietnym.

Najbardziej diagnostyczny okazat si¢ stres intrapsychiczny, co
moze wigzac si¢ z cigglym zamartwianiem o stan zdrowia dziec-
ka, stawianiem czota codziennym trudnosciom oraz wyzwaniom,
a takze moze wynika¢ z niemoznos$ci godzenia pelnionych rol,
poczucia osamotnienia i niepokoju. Duzy stres intrapsychiczny
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wiaze si¢ z pesymistyczng oceng siebie i $§wiata, zamartwianiem
sie przyszloscig oraz tendencjg do wycofywania si¢ (Plopa, Ma-
karowski 2010).

Powyzsze wyniki potwierdzaja jedynie potrzebe otoczenia
profesjonalng opieka psychologiczna rodzicéw dzieci z niepelno-
sprawnoscig ruchows, ale ich stres i narazenie na wypalenie sit
nie jest inny od stresu i psychicznego obcigzenia rodzicéw dzieci
z innymi rodzajami niepelnosprawnosci oraz z chorobami prze-
wleklymi. Ogromne zainteresowanie badaczy w ostatnich latach
problematyka wypalenia sitl wsrdd rodzicéw dzieci z niepelno-
sprawno$ciami czy chorobami przewlektymi dowodzi, ze problem
istnieje. Najwyzszy czas, aby w mysl zasady ,,lepiej zapobiega¢, niz
leczy¢” zintensyfikowaé wysitki psychologdéw juz na etapie wcze-
snego wspomagania rozwoju dziecka i pomocy rodzinie, aby nie
dopusci¢ do wypalenia sil. Rodzic dziecka z niepelnosprawno-
$cig czy chorobg przewlekly nie ma prawa sig¢ wypalic, bo zastapi¢
mozna terapeute, pedagoga, lekarza, jesli maja objawy wypalenia
zawodowego, ale rodzica nikt nie jest w stanie zastgpi¢. Dlatego
problem profesjonalnego bardzo wczesnego wsparcia rodzicow
jest powaznym wyzwaniem, ale i zadaniem dla psychologéw.






Rozdziat Il.
Rodzenstwo dzieci

Z NIEPENOSPrawnoscia
| chorobg przewlekta

Wedlug jednej z klasycznych definicji rodzina to

grupa spoleczna, sktadajaca si¢ z rodzicoéw, ich dzieci i krewnych;
rodzicow taczy wiez malzenska, rodzicéw z dzie¢mi - wi¢Zz rodzi-
cielska, stanowiaca podstawe wychowania rodzinnego, jak réwniez
wigz formalna okreslajaca obowiazki rodzicéw i dzieci wzgledem
siebie (Okon 2007, s. 355).

Dodatkowo W. Okon wymienia funkcje rodziny, do ktérych
naleza:

funkcje prokreacyjne, przygotowanie dzieci do wejscia w zycie spo-
teczne, ich pielegnowanie i wychowanie oraz zapewnienie im odpo-
wiedniego startu zyciowego, prowadzenie gospodarstwa domowego
zaspokajajacego potrzeby czlonkéw rodziny, sprawowanie pieczy
nad zyciem czlonkéw rodziny, ich zachowaniem, kulturg, zdrowiem,

trudno$ciami zyciowymi (Okon 2007, s. 355).
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Wedlug J. Rembowskiego rodzina to

grupa ludzi zjednoczonych (zespolonych) pewng forma regularnej
interakcji lub wzajemnej zaleznosci. Pojecie rodziny czesto utozsa-
mia si¢ z pojeciem gospodarstwa domowego, poniewaz tworzy ona
jednostkowe gospodarstwo. Rodzina to grupa rodzinna, ktéra za-
mieszkuje pod jednym dachem (Rembowski 19864, s. 113).

Gdy w rodzinie ma si¢ narodzi¢ dziecko, rodzicom towarzyszy
wiele réznych emocji, takich jak: rados$¢, oczekiwania zwigzane
z jego przyszloscia — gdy dziecko jest oczekiwane i planowe, badz
tez niepokdj czy ztos¢ - kiedy dziecko pojawia si¢ jako niepla-
nowany czlonek rodziny. Jednak nawet woéwczas, w momencie,
kiedy jest juz na $wiecie, wzbudza milos¢ i czuloé¢ rodzicéw (Ko-
narska 2004, s. 28).

Czy wyglada to tak samo, gdy w rodzinie pojawia si¢ dziecko
z niepetnosprawnoscig lub chorobg przewlekla? Narodziny dziec-
ka, ktérym ze wzgledu na stan zdrowia i perspektywy rozwoju
trzeba bedzie zajac¢ si¢ w szczegdlny sposob, sa dla rodzicoéw sy-
tuacja kryzysows, szokiem, poniewaz ich plany zwigzane z dziec-
kiem nagle staja sie nieosiggalne — czeka ich rzeczywistos¢, ktora
jest ciezarem dla wszystkich (Konarska 2004). Mozna wyrdznic¢
kilka okresow, ktére obrazuja przezycia emocjonalne rodzicow
po wykryciu u ich dziecka niepelnosprawnosci. Sa to: okres szo-
ku, kryzysu emocjonalnego, pozornego przystosowania si¢ i kon-
struktywnego przystosowania si¢ (Twardowski 1991, s. 21-27;
Barlow, Ellard 2006; Vermaes, van Susante, van Bakel 2012; Bo-
ruszak, Gryglicka 2014). W zalezno$ci od rodziny okresy te moga
mie¢ rozne diugosci, ale moze tez zdarzy¢ si¢ tak, ze rodzice ni-
gdy nie przejda do okresu konstruktywnego przystosowania si¢
(Obuchowska 1991).

Obecnosé¢ w rodzinie niepelnosprawnego dziecka zazwyczaj
zmienia réwniez warunki rozwojowe jego pelnosprawnego ro-
dzenstwa. Zdrowe dziecko, widzac, iz jego rodzice wiecej cza-
su poswiecaja jego niepelnosprawnemu rodzenstwu, czuje sig



II. Rodzefistwo dzieci z niepetnosprawnoscig i chorobg przewlekta 131

zaniedbywaneizaczyna rywalizowa¢ o wzgledyiuczucia rodzicéw
(Twardowski 1991, s. 47). Czesto bywa tak, iz rodzice wymagaja
od zdrowego potomstwa, aby opiekowalo si¢ niepelnosprawnym
rodzenstwem. W takich przypadkach zdarza si¢ tak, ze dziecko
pelnosprawne moze traktowac¢ to jako przykry obowiazek lub
nadmierne obcigzenie. Bywa, ze dzieci niechetnie pokazujg si¢
ze swoim niepelnosprawnym rodzenstwem wsréd kolegéw i ko-
lezanek, gdyz wstydza sie go (Smykowska 2010, s. 191). Rodzice,
skupiajac si¢ gtéwnie na dziecku niepetnosprawnym, oczekuja od
swego pelnosprawnego potomstwa samodzielnosci, aktywnosci
oraz odpowiedzialnosdci. Chcg oni, aby to zdrowe dziecko kom-
pensowalo ich zawiedzione ambicje i stawiaja przed nim wygoéro-
wane wymagania kosztem jego samorealizacji, co czgsto sprawia,
iz dziecko zdrowe czuje si¢ pokrzywdzone (Stelter 2011, s. 82).

Zaréwno przed rodzing, w ktérej nie ma choréb ani niepetno-
sprawnosci, jak i przed rodzing, w ktorej pojawily sie wyzwania
spowodowane tymi przypadlosciami, stoja te same zadania wy-
chowawcze. M. Przetacznikowa i Z. Wlodarski (1986, s. 441-442)
wymieniajg najwazniejsze z nich:

zaspokajanie podstawowych potrzeb biologicznych i psychicznych
dziecka oraz ksztaltowanie nowych potrzeb poznawczych, emo-
cjonalnych i spolecznych; przekazywanie dorobku kulturowego
spoleczenstwa; dostarczanie modeli osobowych i wzorcéw zacho-
wan w konkretnych sytuacjach zycia codziennego; przekazywanie
okreslonego systemu warto$ci i norm spolecznych; dostarczanie
mozliwosci socjalizacji dziecka przez przyjmowanie przez nie roz-
norodnych zadan i obowigzkéw, wspoétdziatanie w grupie, pelnienie
rél spotecznych; dawanie wsparcia, rady i pomocy w réznych sytu-

acjach zyciowych (Przetacznikowa, Wtodarski 1986, s. 442).

Szczegdlna rola przypada rodzicom cztowieka z niepelno-
sprawnoscig, ktora trwa od urodzenia. Jednak w zaleznosci od ro-
dzaju i stopnia niepelnosprawnosci rodzice oraz pozostali czlon-
kowie rodziny maja rézne mozliwo$ci wzajemnego oddziatywania
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na siebie. W duzej mierze zalezy to od poziomu komunikacji mig-
dzy dzieckiem z niepelnosprawnoscig a resztg rodziny. O ile od
0s6b dorostych mozna oczekiwacé, ze w swoich relacjach z dziec-
kiem uwzglednig jego mozliwosci i ograniczenia komunikacyijne,
to o wiele trudniej wytlumaczy¢ to rodzenstwu, ktére oczekuje,
ze ich brat lub siostra zacznie z nimi si¢ bawic, jesli tylko beda do
nich przyjaznie nastawieni i pomocni. Tak si¢ dzieje, gdy rozwdj
intelektualny dzieci jest normalny, a jesli nawet naturalny sposéb
komunikacji zaburza brak wzroku, stuchu czy problemy z narza-
dem ruchu, to i tak dzieci pelnosprawne znajduja sposob, aby ba-
wic sie z rodzenstwem, zwlaszcza mlodszym.

Problem moze si¢ zaczg¢ w starszym wieku, kiedy do trudno-
$ci komunikacyjnych czy ruchowych dofacza niemoznos¢ uczest-
niczenia we wspolnych spotkaniach réwiesniczych, a jedli dziecko
pelnosprawne zaczyna odczuwa¢, Ze z racji posiadania rodzen-
stwa z niepelnosprawnoscig traci popularno$¢ w grupie, woéwczas
moze skierowac swoj zal czy agresje na rodzicéw lub bezposred-
nio na brata/siostre. Rodzicow czeka niezwykle zadanie zapobie-
gania takim sytuacjom przez usilne starania, aby nie zaniedbywac
dzieci pelnosprawnych w rodzinie. Na pewno nie jest to zanie-
dbanie w znaczeniu potocznym ani nawet w znaczeniu, jakie
przypisywane mu jest w literaturze naukowej. Wedlug interneto-
wego stownika PWN ,,zaniedbanie” jest definiowane jako ,brak
dbalosci o co$; tez: zty stan kogos lub czego$ bedacy wynikiem
braku dbatosci” a ,zaniedba¢” jest rozumiane jako ,,nie wypelnia¢
obowigzkéw lub przestac sie kim$ lub czym$ zajmowac” (Zanie-
dbanie). Jednak zaniedbanie, ktérego moga doswiadcza¢ petno-
sprawne dzieci posiadajace rodzenstwo z niepelnosprawnoscia
albo chorobg przewlekly, wcale nie musi mie¢ znamion braku
dbalosci ze strony rodzicéw ani niewypetniania wobec nich obo-
wigzkow. Jest to raczej subiektywne odczucie dziecka, ze nie jest,
a raczej nie moze by¢, tak samo wazne w rodzinie jak jego brat
lub siostra, ktorzy bez szczegdlnej opieki i troski ze strony calej
rodziny nie s w stanie zaspokaja¢ samodzielnie swoich potrzeb
i rozwija¢ si¢ normalnie.
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Jest to bardzo trudne zadanie dla rodzicéw, bo - obiektywnie
rzecz biorac - ich doba ma tylko 24 godziny, a wigksza ilo$¢ czasu
pos$wiecang dziecku specjalnej troski ,,zabierajg” dzieciom pelno-
sprawnym oraz sobie, nie dbajac o wlasne potrzeby czy nawet stan
zdrowia. Jest to raczej wigcksza koncentracja uwagi na potrzebach
i osiggnieciach dziecka z niepelnosprawnoscig czy chorego niz
$wiadomy brak zainteresowania postgpami w rozwoju, troskami
i radosciami dzieci, ktore nie przysparzaja zadnych problemow.
Powoli dzieci te rzeczywiscie usuwaja si¢ na drugi plan, aby nie
zawracaé glowy rodzicom rzeczami mniej waznymi, nie zalg sie,
kiedy im Zle, natomiast starajg sie ,,zastuzy¢” na pochwate i uwage
rodzicéw, np. pomagajac w opiece nad bratem czy siostra lub od-
cigzajac rodzicdw w inny sposéb. Czesto jednak nawet takie stara-
nia dzieci pelnosprawnych sa traktowane jako zupelne naturalne
zachowanie wobec warunkéw, ktérym rodzina musi podotac.

W literaturze fachowej najwiecej informacji o stosunkach
miedzy dzie¢mi z niepelnosprawnoscig a ich petnosprawnym ro-
dzenstwem mozna znalez¢ w odniesieniu do dzieci z niepetno-
sprawnoscig intelektualng (por. Lauschowa 1970; Grossman 1972;
Zyta 2004; Konarska 2012). Wielu badaczy podkresla, ze te relacje
zaleza od ogdlnej atmosfery w rodzinie, szczegdlnie od stosunku
rodzicow do dziecka z uposledzeniem. Sugeruje sie, ze rodzen-
stwo ma tendencje do nasladowania rodzicow (za: Zyta 2004,
s. 67). Potwierdzenie tego stanu rzeczy znajdujemy w badaniach
prowadzonych pod kierunkiem autorki niniejszego opracowa-
nia. Badania dotyczyly rodzenstwa oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng od lekkiego do znacznego stopnia. Stopien niepet-
nosprawnosci rodzenstwa nie mial istotnego znaczenia w repli-
kowaniu zachowan rodzicéw. W opinii badanych 100% rodzicow
wykazywalo pozytywny stosunek do niepetnosprawnych braci/
siostr, ale pozytywna postawe prezentuje jedynie 64,2% pelno-
sprawnego rodzenstwa. Wéréd postaw pozytywnych:

- 90% deklaruje milos¢ do niepelnosprawnego rodzenstwa,
- 60% lubi z nim spedza¢ czas,
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- 30% nie wstydzi si¢ wychodzi¢ z niepelnosprawnym bratem/
siostra na spacer,

- 40% obdarza swoje rodzenstwo prezentami,

- 36,7% daje rodzenstwu swobode.

Analogicznie prezentuja si¢ postawy pozytywne wsrod rodzicow:

- 96,7% deklaruje mitos¢,

- 80% deklaruje akceptacje,

- 60% spedza wolny czas z calg rodzing,

- 50% nie wstydzi si¢ niepelnosprawnosci dziecka i wychodzi
Z nim na spacery,

- 60% obdarza dziecko niepelnosprawne prezentami,

- 60% nie ogranicza dziecku swobody.
Wisrod prezentowanych przez petnosprawne rodzenstwo za-

chowan negatywnych mozna wyréznic:

- 43,3% rodzenstwa denerwuje si¢ na niepelnosprawnego brata/
siostre,

- 26% wstydzi sie niepelnosprawnosci rodzenstwa,

- 50% przyznaje sie do uderzenia niepetlnosprawnego brata/sio-
stry,

- 70% krzyczy na niepelnosprawne rodzenstwo,

- 70% jest o mlodsze niepelnosprawne dziecko zazdrosnych.
Rodzice natomiast — zdaniem pelnosprawnych dzieci - takze

prezentuja zachowania negatywne wobec ich niepelnosprawnego

brata/siostry:

- 36,7% denerwuje si¢ na nie,

- 13,3% wstydzi si¢ ich niepetnosprawnosci,

- 36,7% bije niepelnosprawne dziecko,

- 76,7% czgsto na nie krzyczy,

- 30% wymaga od nich zbyt wiele,

- 6,7% pozwala im na wszystko bez ograniczen (Konarska 2012,
s. 49-50).
W innych badaniach nad mlodszym rodzenstwem dzieci z nie-

pelnosprawnoscig intelektualng i sprzezong postuzono si¢ testem

projekcyjnym (Test Bajek Despert). Badane bylo rodzenstwo
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w wieku 4-14 lat. Bajki mierza osiem psychodynamicznych
zmiennych: zaleznos$¢, wrogos¢, identyfikacje, rywalizacje z ro-
dzenstwem, odrzucenie, lgk kastracji, kompleks Edypa, obawy
i pragnienia. Na podstawie otrzymanych wartosci liczbowych zo-
stalo ocenione prawdopodobienstwo poczucia zaniedbania przez
rodzicow.

Tab. 37. Stopien manifestowania si¢ poczucia zaniedbania
w wybranej zmiennej psychodynamicznej

Liczba s Liczba odpo- Rl
odbowiedz procentowa wiedzi wka- procentowa
Zmienna PO dzieci wy- . dzieci nie
sychodynamiczna uka e kazujacych e kazujacych
psychodyn na poczucie och %lcyie brak poczucia Wy OCZlJl iiz
zaniedbania b . . zaniedbania b . .
zaniedbania zaniedbania
Zalezno$¢é 44 37% 76 63%
Wrogos¢ 90 100% 0 0%
Rywalizacja 14 23% 46 77%
w rodzenistwie
QOdrzucenie 25 42% 35 58%
Kompleks Edypa 3 10% 27 90%
Obawy i pragnienia 36 24% 114 76%
Og(’)lem 212 42% 298 58%

Zrodo: Walach 2012.

Wartosci procentowe wskazujgce na brak poczucia zaniedba-
nia nie s3 na tyle przewazajace nad tymi wskazujacymi na wyste-
powanie tego problemu, by mdc stwierdzi¢, ze problem ten jest
rzadki i wystepuje u malej liczby dzieci. Warto zwrdci¢ uwage na
jakosciowa analize odpowiedzi badanych dzieci. Zaistniato kilka
odpowiedzi dzieci na bajki badajace obawy i pragnienia, ktore
wydaja si¢ wskazywac na poczucie zaniedbania, i to w do$¢ ja-
sny sposob. Bajka nr 7, badajaca pragnienia (Zyczenia), u wigk-
szosci dzieci manifestowala si¢ odpowiedzig o rzeczy materialne,
takie jak zabawki czy stodycze, natomiast jedno dziecko dato od-
powiedz ,,zeby byto dobrze’, a inne ,,zeby by¢ sam” Odpowiedzi
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te udzielone przez kilkuletnie dzieci wzbudzaja podejrzenia wy-
stepowania problemu zaniedbania. Podobnie kolejne dziecko
w bajce o dobrym $nie dalo odpowiedz ,,by¢ duza’, co dla matego
dziecka nie wydaje si¢ naturalng odpowiedzig. Podobnie maja si¢
odpowiedzi dzieci do bajkinr 1 (o ptasiej rodzinie, ktéra wyfrune-
ta z gniazda pod wplywem silnego wiatru, a pytanie brzmialo: jak
myslisz, co zrobi maly ptaszek?) gdzie odpowiedzi ,,poleci gdzies
indziej”, ,na trzecie drzewo’, ,,odleci do cieptych krajow” wydaja
sie wskazywa¢ na mozliwo$¢ wystepowania poczucia zaniedba-
nia. Powyzsze wyniki mogg stanowi¢ baz¢ do dalszego badania
tematu, bioragc pod uwage np. nastepujace zmienne, ktére z pew-
nos$cig beda miaty wpltyw na wyniki: wiek osoby badanej, liczba
rodzenstwa i kolejno$¢ pojawienia si¢ w rodzinie, relacja z rodzi-
cami, rodzina pelna/niepelna, dzieci biologiczne/adopcyjne.

1. Petnosprawne rodzenstwo na tle rodziny

Jednym z pierwszych doswiadczen dziecinstwa gwarantujgcych
poczucie bezpieczenstwa jest potrzeba bycia waznym. Wazno$¢é
w gronie rodzinnym daje poczucie stabilizacji i wyzwala kolejno
potrzebe akceptacji, osiagnié¢, a wreszcie samorealizacji. Jest to
istotny element ksztaltowania poczucia wlasnej wartosci i baza
do podejmowania w przyszlo$ci wyzwan Zzyciowych i osiggania
sukcesu. Kiedy w rodzinie przychodzi na $wiat drugie z kolei
dziecko, to starsze moze mie¢ problemy z dzieleniem si¢ uwaga
i czasem rodzicéw z nowo narodzonym malenstwem. To od ro-
dzicéw i ich postawy oraz wczesniejszego przygotowania dziecka
na narodziny brata lub siostry zalezy wielko$¢ reakcji starszego
dziecka na brak wylacznodci w dostepnosci do rodzicéow. Zwy-
kle rodzice radzg sobie z tym problemem, a starsze rodzenstwo
dostrzega, ze w miare uptywu czasu maluchy tez rosng i staja si¢
bardziej samodzielne. Co wigcej, dzieci zaprzyjazniaja si¢ ze sobg,
maja wspdlne zabawy i tajemnice, a z czasem wi¢z miedzy nimi
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jest tak silna, Ze nie wyobrazaja sobie bycia bez siebie. Niestety
inaczej przebiega budowanie wigzi braterskiej migdzy dzie¢mi,
gdy jedno z nich jest chore lub z niepelnosprawnoscia. Dziecko
potrzebujace statej pomocy ze strony bliskich angazuje stopniowo
coraz wiecej cztonkow rodziny i 0soéb spoza niej: lekarzy, specja-
listéw od rehabilitacji, nauczycieli, i mimo uptywu lat nie staje sie
osobg niezalezng na tyle, na ile wskazywalby jego wiek. Poczatko-
wo rodzenstwo moze traktowaé angazowanie si¢ w pomoc przy
opiece nad chorym bratem lub siostrg jako sposéb na zdobycie
uznania ze strony rodzicow, zwlaszcza jesli oni t¢ pomoc dostrze-
gaja. W ten sposob zapewniaja sobie poczucie przynaleznosci do
rodziny i otrzymywanie od niej milosci takiej, jakg obdarzane
jest dziecko z niepelnosprawno$cia czy chore. Jednak - jak wida¢
w prezentowanych wyzej badaniach (Konarska 2012) - stosunek
dzieci do braci i sidstr jest odzwierciedleniem stosunku ich rodzi-
cow. Wobec tego moze si¢ zdarzy¢, ze jesli rodzice sg bardzo moc-
no skoncentrowani na dziecku wymagajacym specjalnej opieki,
dajac przy tym dobry przyklad postepowania dzieciom pelno-
sprawnym w rodzinie, w dorostosci moze dojs¢ miedzy nimi do
dystansu emocjonalnego, bo pelnosprawne rodzenstwo czuto si¢
mimo wszystko zaniedbane i odsunigte przez rodzicow. Na jego
problemy rodzicie nie mieli tyle czasu, ile poswigcali rodzenstwu
choremu bgdz z niepelnosprawnoscia.

Pelnosprawne dzieci okazujg réznorakie uczucia wobec brata
lub siostry z niepelnosprawnoscia albo choroba przewlekla. Czu-
ja, ze mimo wszystko nadal jest to ich rodzenstwo, kto$ bliski,
kogo nalezy kocha¢, poniewaz tacza ich rodzice, wspdlne zycie
oraz mile przezycia. Z drugiej strony zdrowe dzieci czesto do-
$wiadczaja uczué zlosci, lgku, gniewu czy winy, ktore wynikaja
z trudnych zachowan rodzenstwa. Bardzo waznym problemem
dla pelnosprawnych dzieci jest stres, zwiazany z relacjami z bra-
tem lub siostra rozwijajacymi si¢ inaczej. Szczegdlnie trudne dla
takich dzieci jest wzajemne porozumiewanie si¢ oraz wystepo-
wanie niezrozumialego dla innych zachowania chorego rodzen-
stwa. Dziwne zachowania czgsto s powodem unikania kontaktu
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z réwiesnikami w obawie przed wy$mianiem. Brak tzw. wspdlne-
go jezyka przyczynia si¢ do braku jednakowych zainteresowan,
a co za tym idzie — niewielkiej blisko$ci miedzy rodzenstwem
i stabngcego kontaktu (Pisula 2007, s. 123; 2009, s. 16; Zyta 2004,
s. 147).

A. Twardowski (2014) podkresla, ze jakos$¢ relacji, jakie maja
miejsce pomiedzy rodzenstwem pelnosprawnym a z niepelno-
sprawnoscig, jest zalezna od wielu czynnikéw, do ktorych nalezy
gléwnie to, jaka dziecko posiada niepelnosprawnos¢, jaka rodzice
okazujg postawe wzgledem chorego dziecka, liczba czlonkéw ro-
dziny i stosunki miedzy nimi, szczegélnie pomig¢dzy rodzicami,
ple¢ pelnosprawnego rodzenstwa, jak réwniez kolejno$¢ naro-
dzin dzieci i wystgpujace réznice wiekowe miedzy nimi (Twar-
dowski 2014, s. 68).

Na relacje pomiedzy rodzenstwem w najwigkszym stopniu
wplywa niepelnosprawnos¢ zlozona. Ten wplyw jest zazwyczaj
niekorzystny, poniewaz dzieci charakteryzujg si¢ specyficznym
wygladem, ich zachowanie jest nietypowe, s3 niesamodzielne
oraz ci¢zko si¢ z nimi komunikuje. W licznych badaniach zwré-
cono uwage na to, ze im niepelnosprawnos¢ dziecka ma wyzszy
stopien, tym wieksze jest wystepowanie probleméw emocjo-
nalnych u rodzenstwa. Zauwazono, ze jest to znacznie nasilone
w przypadku braci i siéstr dzieci z autyzmem, gdyz takie dzieci
nie przywiazuja si¢ do rodzenstwa, majg trudno$ci w porozumie-
waniu si¢ oraz nie rozumiejga tego zaburzenia (Twardowski 2014).

Wszystkie dzieci posiadajg pewne wspdlne cechy, jednak roz-
nig si¢ miedzy sobg w zaleznosci od wlasnej pici oraz plci swoje-
go miodszego lub starszego rodzenstwa (Richardson, Richardson
1999, s. 21). Ple¢ nalezy réwniez do wyznacznikéw relacji mie-
dzy rodzenstwem. Badania dowodzg (Powell, Gallagher 1993; za:
Twardowski 2014, s. 69), ze dziewczynki w przeciwienstwie do
chlopcéw czesciej pomagaja w opiece nad niepelnosprawnym
rodzenstwem, jak réwniez majg wigcej obowigzkéw domowych.
Do takich obowigzkéw mozna zaliczy¢ m.in. sprzatanie, goto-
wanie, czynnosci pielegnacyjne pelnione wobec rodzenstwa,
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wychodzenie na spacery oraz odprowadzanie go do placéwek
o$wiatowych. Niestety przecigzenie obowigzkami wplywa ne-
gatywnie na pelnosprawne siostry, poniewaz ogranicza ich czas
wolny oraz sprawia, ze maja stabsze relacje z rowiesnikami (Twar-
dowski 2014, s. 69). E. Pisula twierdzi, ze dziewczynki maja ten-
dencje¢ do latwiejszego zgadzania si¢ na uczestnictwo w opiece
nad chorym rodzenstwem réwniez kosztem rezygnacji z wta-
snych potrzeb (Pisula 2007).

Waznym czynnikiem, ktéry réwniez ksztaltuje relacje miedzy
rodzenstwem pelnosprawnym a z niepelnosprawnoscia, jest roz-
nica wieku, jak réwniez kolejnos¢ narodzin dzieci. Zwykle star-
sze rodzenstwo chetniej opiekuje sie¢ mlodszym bratem lub sio-
stra z niepetnosprawnoscig. W przypadku, gdy niepelnosprawny
czlonek rodziny jest starszy, mtodsze rodzenstwo odbiera wtasna
sytuacje¢ jako normalng, dopdki nie zorientujg sie¢, ze moze by¢
inaczej, obserwujac inne dzieci i ich rodzenstwo. Inaczej jest
w polozeniu starszego zdrowego rodzenstwa, poniewaz naro-
dzenie si¢ chorego dziecka zazwyczaj ma wplyw na jego aktual-
ne relacje z rodzicami. Moze si¢ zdarzy¢, zZe matka i ojciec beda
»Zbyt przejeci” dzieckiem, ktéremu muszg poswieci¢ specjalnie
duzo czasu i niestety beda pomijac starsze dziecko i jego potrzeby.
Jednak sytuacje, w ktérych dziecko chore lub z niepetnosprawno-
$cig ma starszego brata lub siostr¢ moga mie¢ réwniez pozytywne
strony. Czesto starsze dzieci bardziej angazujg sie w pomoc, gdyz
potrzeba opieki nad mlodszymi jest dla nich bardziej naturalna
(Twardowski 2014, s. 69; Pisula 2009, s. 17). Bardzo wazng kwe-
stia w relacjach miedzy rodzicami a sprawnymi dzie¢mi jest uni-
kanie przecigzania dzieci obowigzkami. Czesto dzieci posiadajace
rodzenstwo wymagajace specjalnej troski sg bardziej dojrzate, niz
powinny by¢ w swoim wieku, poniewaz od najmlodszych lat wy-
maga si¢ od nich wigcej niz od réwiesnikéw. Rodzice nie moga
doprowadzi¢ do sytuacji, w ktorej przetadowanie obowigzkami
bedzie ograniczalo czas wolny dzieci. Kazde dziecko ma prawo do
swobodnego spedzania pewnej ilodci czasu, do realizacji wlasnych
zainteresowan, a przede wszystkim do odpoczynku. Najlepszym
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rozwigzaniem jest wlaczanie zdrowych dzieci w obowiazki domo-
we, pod warunkiem, Ze bedg one dostosowane do ich mozliwosci
(Zyta 2013, s. 37-38).

Kolejnym czynnikiem wptywajacym na relacje miedzy ro-
dzenstwem jest wielko$¢ rodziny. Lepsze funkcjonowanie calej
rodzinnej spolecznosci zapewnia wigksza liczba ich czlonkéw.
Stwierdzono, iz w takich warunkach ,dziecko niepelnosprawne
ma kogo$, na kim moze si¢ wzorowac¢ i od kogo moze si¢ uczy¢,
a rodzice maja mozliwo$¢ do$wiadczenia bycia rodzicem dziec-
ka pelnosprawnego” (Zyta 2004, s. 196). Jak podaje D.J. Lobato
(1990), znacznie lepiej funkcjonuja rodziny posiadajace co naj-
mniej dwoje pelnosprawnych dzieci, poza tym niepelnospraw-
nym. Wieksze rodziny moga zapewni¢ sobie lepsze wsparcie
emocjonalne, dajg mozliwo$¢ dzielenia si¢ do$wiadczeniami,
jak réwniez umozliwiaja dzielenie si¢ obowigzkami i opieka nad
dzieckiem niepelnosprawnym (Twardowski 2014, s. 70).

Stosunki miedzy rodzicami réwniez majg istotny wplyw na re-
lacje migdzy rodzenstwem. Dobre relacje migdzy matka i ojcem
wplywaja na calg rodzinng atmosfere. Nieprawidlowosci w tych
relacjach przyczyniaja si¢ do zwigkszenia stresu, co moze pogor-
szy¢ spojnos¢ wiezi miedzy domownikami. Dbanie o prawidtowe
relacje chroni pelnosprawne dzieci przed brakiem zaspokajania
ich potrzeb psychicznych (Twardowski 2014).

W badaniach pod kierunkiem autorki monografii zebrano
informacje od rodzicéw i rodzenstwa dzieci z chorobami prze-
wleklymi lub niepelnosprawnoscia przy pomocy specjalnie skon-
struowanych kwestionariuszy. Kwestionariusz skierowany do
rodzicéw mial na celu zorientowanie si¢ jaki jest rozktad obo-
wigzkéw miedzy wszystkimi dzie¢mi w rodzinie, jakie s im sta-
wiane wymagania, czy dzieci pelnosprawne maja udzial w opiece
nad chorym rodzenstwem, a takze w jakim stopniu zaspokajane
sg potrzeby dzieci pelnosprawnych. Do pelnosprawnego rodzen-
stwa byly skierowane pytania utworzone na bazie pytan do ro-
dzicéw, ale odpowiednio do wieku dzieci sformulowane. Byly to
dzieci w wieku od 8. do powyzej 12. r.z., natomiast ich rodzenstwo
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z niepelnosprawnoscia lub chorobg przewlekly bylo w réznym
wieku: od urodzenia do powyzej 10 lat, jednak najwieksza grupe
stanowily dzieci w wieku 5-10 lat. Wérdd nich byty dzieci z zespo-
lem Downa, ze spektrum autyzmu, z zespotem nadpobudliwosci
psychoruchowej, z uposledzeniem umystowym w stopniu lekkim
i glebokim, z MPD, niewidome, z epilepsja i z astmg. W tab. 38
przedstawione jest poréwnanie opinii rodzicéw i badanych dzieci
pod tym samym wzgledem.

Tab. 38. Traktowanie dzieci w opinii rodzicéw oraz dzieci
pelnosprawnych (N = 60)

Stosunek do dzieci Ro(i z)1ce % > Bzrlza(n) % S Bzrl.e;l(n) %
Staranie sig traktowac a1 | 7000 0 0,00 10 5263
wszystkie tak samo
Poswiecanie wigcej
czasu dziecku 4 13,33 0 0,00 2 10,53
niepetnosprawnemu
Traktowane na réwni 3 10,00 11 100,00 7 36,84
Traktowanie
i wychowywanie dzieci 2 6,67 0 0,00 0 0,00
zupelnie inaczej
Pgswu;came wigcej czasu | 0,00 0 0,00 0 0,00
dziecku pelnosprawnemu
Razem 30 {100,00 11 100,00 19 100,00

Zrédto: Wegrzynowska 2015.

Jak wida¢ z powyzszej tabeli, zdecydowana wigkszos¢ bada-
nych rodzicéw twierdzi, ze stara si¢ traktowaé wszystkie swoje
dzieci w jednakowy sposéb. Podobnie twierdzi wigcej niz po-
fowa dzieci powyzej 12. r.z., ale rbwnoczesnie zauwazaja, Ze ro-
dzice poswigcajg wiecej czasu dziecku choremu czy z niepelno-
sprawnoscia (10,53%). Natomiast dzieci ponizej 12. r.z. nie czuja
sie pokrzywdzone przez traktowanie rodzicielskie. Nie wydaje si¢
réwniez, aby starsze dzieci czuly dyskomfort z powodu poswieca-
nia wiecej czasu rodzenstwu, bo same juz sg bardziej samodziel-
ne i rozumiejg powody zaangazowania rodzicow w opieke nad
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potrzebujacymrodzenstwem. Sprawdzonowobectego, czyjestrozni-
caw wymaganiach stawianych wszystkim dzieciom przez rodzicéw.

Tab. 39. Stopien wymagan stawianych dzieciom w rodzinie
w opinii rodzicow i dzieci (N = 60)

Stopien wymagafi Rodzice % D21e.c1 % Dz1e?c1 %
rodzica (n) <12rz. (n) > 12r.z. (n)
Wymagajgcynamiare | o 5355 g 7273|100 | 5263

mozliwosci
Mato wymagajacy 8 ]2667 0 0,00 2 10,53
Zbyt wymagajacy 6 |20,00 3 27,27 7 36,84
Razem 30 {100,00 11 100,00 19 100,00

Zrédlo: Wegrzynowska 2015.

Generalnie mozna stwierdzi¢, ze zaréwno pelnosprawne dzie-
ci, jak i rodzice twierdzg, Ze wymagania sa dostosowane do moz-
liwosci dzieci. Jednak 20% rodzicdw przyznaje, ze zbyt duzo wy-
maga od swoich dzieci i tacznie 64,11% dzieci uwaza tak samo.
Niewielki procent dzieci powyzej 12. r.z. twierdzi, ze rodzice sa
malo wymagajacy, ale to moze wynika¢ z ich dystansowania si¢
wobec calej sytuacji rodzinnej i ewentualnie nie narzucania si¢
rodzicom, bo maja mlodsze rodzenstwo, ktéremu muszg poswie-
ci¢ wiecej czasu, co tez dostrzegaja (tab. 39). Ciekawe, Ze ten sam
procent (10,53%) dzieci w tym wieku deklaruje mate wymagania
rodzicielskie i jednoczes$nie wskazuje, Ze rodzice po$wiecajg wie-
cej czasu dziecku z niepelnosprawnoscia. A jakie s3 wymagania
rodzicielskie wobec dzieci pelnosprawnych?

Tab. 40. Wymagania wobec dzieci pelnosprawnych w opinii
rodzicéw i dzieci (N = 60)

Wieksze wymagania wobec . Dzieci Dzieci
A .. |Rodzice , .
dzieci petnosprawnych niz (1= 30) % [<12rz.] % [>12rz.| %
niepefnosprawnych ~ (n=11) (n=19)
Nie 24 180,00 10 9091 11 57,89
Tak 6 [2000] 1 9,09 8 42,11
Razem 30 100,00/ 11 [100,00] 19 100,00

Zrédlo: Wegrzynowska 2015.
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Jak wskazuje tab. 40, zdecydowana wiekszo$¢ rodzicow
(24 osoby - 80%) twierdzi, Ze nie ma wigkszych wymagan wobec
pelnosprawnych dzieci. Badane rodzenstwo zgadza si¢ z opinia
rodzicow, poniewaz prawie wszystkie badane dzieci w wieku do
12 lat (10 0séb - 90,91%) oraz ponad polowa badanych w wieku
powyzej 12 r.z. rowniez nie odczuwa, Ze sg im stawiane wieksze
wymagania niz wobec chorego rodzenstwa czy z niepelnospraw-
noscig. Opierajac si¢ na powyzszych wynikach, mozna potwier-
dzi¢ wniosek, iz rodzice staraja si¢ traktowac dzieci w sposéb
jednakowy. W takim razie moze analiza obowigzkdw spoczywajg-
cych na poszczegdlnych czlonkach rodziny wniesie co§ nowego?

Tab. 41. Rozktad obowigzkéw rodzinnych w opinii rodzicow
i dzieci (N = 60)

. Dzieci Dzieci
Oblj)s;klzﬁw ﬁ;’fg‘;‘; % |<12rz| % |>12rz| %
¢ - (n=11) (n=19)
Wiekszos¢ obowigzkow spoczy- » |7333] 6 5455 | 13 | 6842
wa na matce
Réwnomierny 4 13,33 2 18,18 4 21,05
Inny 3 10,00 0 0,00 2 10,53
Wiekszo$¢ ob0w1z;.zkow spoczy-| 334 3 2727 0 0,00
wa na ojcu

Wiekszo$¢ obowigzkow spo-
czywa na rodzenistwie dziecka 0 0,00 0 0,00 0 0,00
niepelnosprawnego
Razem 30 [100,00f 11 [100,00f 19 |100,00

Zrédlo: Wegrzynowska 2015.

Pierwsze, co wyraznie mozna zauwazy¢, to fakt, ze najwiecej
obowigzkéw spoczywa na matce, nikt nie dostrzega obowigzkéw
spoczywajacych na ojcu, chociaz one z pewnoscig sg, ale raczej
jest to obowiazek zapewnienia rodzinie bytu materialnego niz
angazowanie si¢ w zajgcia domowe. W takim razie: jaki jest roz-
kiad obowigzkéw dzieci pelnosprawnych w zaleznosci od rodzaju
zaburzenia?
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Tab. 42. Rodzaj niepelnosprawno$ci dzieci a obowiazki

pelnosprawnego rodzenstwa

Rodzaj niepelnosprawnosci

Gloéwne obowigzki rodzenstwa

Dysfunkcja narzgdu ruchu

1. sprzgtanie domu
2. opieka nad zwierzetami
3. prace w ogrodzie

Zespot Downa

1. sprzgtanie domu
2. zakupy spozywcze
3. opieka nad dzieckiem niepelnosprawnym

Zaburzenia ze spektrum autyzmu

1. opieka nad zwierzetami
2. zakupy spozywcze
3. opieka nad dzieckiem niepelnosprawnym

Zesp6! nadpobudliwosci
psychoruchowej

1. sprzatanie domu
2. opieka nad zwierzetami
3. zakupy spozywcze

Upoéledzenie umystowe w stopniu
lekkim

1. sprzatanie domu
2. opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym
3. opieka nad zwierzgtami

1. sprzatanie domu

Astma 2. opieka nad zwierzetami
3. prace w ogrodzie
1. opieka nad zwierzetami
MPD 2. sprzatanie domu

3. opieka nad dzieckiem niepelnosprawnym

Uposledzenie umystowe w stopniu
glebokim

1. sprzatanie domu
2. opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym
3. zakupy spozywcze

1. sprzgtanie domu

Niewidome 2. opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym
3. zakupy spozywcze
1. sprzgtanie domu

Epilepsja 2. prace w ogrodzie

3. opieka nad dzieckiem niepelnosprawnym

Zr6dto: Wegrzynowska 2015.

Analiza wypowiedzi wskazuje, ze niepelnosprawnos¢ ro-
dzenstwa w pewnym stopniu wyznacza obowigzki pelnospraw-
nego rodzenstwa. Mozna zauwazy¢, iZ najczestszym obowigz-
kiem dzieci petnosprawnych jest sprzatanie oraz zajmowanie si¢
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zwierzetami domowymi. Jak wiadomo, czynnosci te wymagaja
od dziecka dobrej sprawnosci fizycznej, ktéra w przypadku wielu
niepelnosprawnosci jest znacznie obnizona, np. u dzieci z dys-
funkcja narzadu ruchu, MPD dziecigcym czy tez niewidomych.
W wielu rodzinach do zadan dzieci nalezy réwniez opiekowanie
sie zwierzetami.

1.1. Swiadczenie opieki na rzecz rodzenstwa
Z niepetnosprawnoscig lub chorego

Ze wzgledow terapeutycznych w stosunku do dziecka petno-
sprawnego wskazane byloby, aby pelnosprawne rodzenstwo
brato udzial w opiece nad chorym czy posiadajacym niepetno-
sprawno$¢ bratem lub siostrag. W ten sposdb moga zacie$nic sig
wiezi emocjonalne migdzy nimi, a jednocze$nie poznajg swoje
potrzeby i ograniczenia, a rodzice w tym czasie s3 nieco odcigze-
ni od obowigzkéw. Oczywiscie nie moze to by¢ obcigzanie dzie-
ci pelnosprawnych ponad miar¢. Z badan przeprowadzonych na
tej samej grupie wynika, ze jesli zdrowe rodzenstwo opiekuje
sie¢ chorym czy z niepelnosprawnoscia, to wynika to wylacznie
z jego woli, co obrazuje tab. 43.

Tab. 43. Dobrowolno$¢ opieki nad rodzenstwem chorym/
niepelnosprawnym w opinii rodzicéw i dzieci pelnosprawnych
(N =60)

Rodzice Dzieci Dzieci
Sytuacja rodzinna (1= 30) % |<12rz.| % |>12ri| %
~ (n=11) (n=19)

zdrowe dziecko opiekuje sie
chorym rodzenstwem z wlasnej | 27 90,00 | 11 100 17 | 8947
woli

zdrowe rodzenstwo z wlasnej
woli wypelnia wigkszos¢ obo-

10, 2 10,
wigzkéw poleconych wszystkim 3 0001 0 0 0,53
dzieciom
Razem 30 |100,00{ 11 |100,00f 19 |100,00

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Wykres 9. Czestotliwos$¢ opiekowania sie niepelnosprawnym
rodzenstwem w opinii rodzicéw i dzieci (N = 60)

100%

90%
80% \
70% \
60% \
50% \\
40% \
30% X —Rodzice
20% o .
10% \, = Dzieci<12r. 2.
0% e e Drieci> 1214
codziennie co najmnie] raz raz  sporadycznie  nigdy
2razy  wtygodniu W miesigcu
w tygodniu

Zrédto: Wegrzynowska 2015.

We wczesniejszej analizie badan wykazano, ze opieka nad ro-
dzenstwem z niepelnosprawnoscia nie nalezy do gléwnych obo-
wigzkdéw zdrowych dzieci. Jednak na podstawie wykresu 9 mozna
stwierdzi¢, ze opiekowanie si¢ chorym bratem lub siostra jest jed-
nak czynnoscig bardzo czgsto pojawiajaca si¢ w rodzinach. Zde-
cydowana wigkszos$¢ respondentdw: (83,33%) rodzicoéw, 91,09%
dzieci do 12 r.z. oraz 89,47% w wieku przekraczajagcym 12 lat
wskazala, Ze jest to zjawisko wystepujace codziennie. Znikoma
liczba badanych w kazdej grupie zadeklarowala, iz sg to sytuacje
wystepujace co najmniej dwa razy w tygodniu lub calkowicie spo-
radycznie. Jakiego wiec rodzaju jest to pomoc?

Tab. 44. Sposoby pomocy w opiece nad niepelnosprawnym
rodzenstwem w opinii rodzicéw i dzieci petnosprawnych
(N =60)

Rodzice Dzieci Dzieci
Sposéb (1= 30) % |<12rz.| % |>12rz.| %
B (n=11) (n=19)

pomoc w myciu, ubieraniu,

jedzeniu 16 (5333 1 |909| 12 |[6316

wspdlna zabawa 16 53,33 11 100 9 47,37

spacery 7 23,33 2 18,18 8 42,11
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Rodzice Dzieci Dzieci
Sposdb (n=30) % |<12rz.| % |>12rz.| %
(n=11) (n=19)
czynnosci pielegnacyjne 6 20,00 0 0 6 31,58
odprowadza.n.le dg pl.aCOWkl 4 13,33 0 0 6 31,58
rehabilitacyjnej
nie pomaga 2 6,67 0 0 1 5,26

Zrédto: Wegrzynowska 2015.

Z analizy zebranego materialu wynika, ze pomoc pelnospraw-
nych dzieci w opiece nad rodzenstwem polega gléwnie na udziale
w czynno$ciach takich jak mycie, ubieranie i jedzenie, ale réwniez
na wspolnej zabawie. Ponad potowa badanych rodzicéw (53,33%)
udzielila takiej odpowiedzi oraz 100% dzieci w wieku od 8 do 12
lat, a takze wiekszo$¢ badanych (63,16%) powyzej 12. r.z. Weze-
$niej wykazano (tab. 43), Ze pelnosprawne dzieci zajmuja si¢ swo-
im rodzenstwem z wtasnej woli, ale warto przyjrze¢ si¢, czym jest
motywowana ta aktywnos¢.

Tab. 45. Motywy podejmowania czynnoéci opiekunczych przez
pelnosprawne rodzenstwo w opinii rodzicéw i dzieci (N = 58)

] ] 4d ] Dzieci Dzieci
Motyw podgmowama czynnosci [Rodzice % |<12e5| % |>12r2] %
opiekuniczych (n=30) (n=11) (n=19)

Lubi zajmowac si¢ rodzenstwem | 20 66,67 9 81,82 12 |63,16
Wymagaja tego okolicznosci 4 [1333] 1 9,09 5 126,32

Chce odcigzy¢ rodzicow 3 |1000] 1 9,09 1 |526
Odczuwa takg wewnetrzng 1 [333] o 0 1 |56
potrzebe
Uwaza, ze jest to jego obowigzek | 0 0 0 0 0 0
Razem 28 100 11 100 19 100

Zrédto: Wegrzynowska 2015.

Wigkszos$¢ respondentéw odpowiada, ze lubi zajmowac sig
rodzenstwem, co moze sugerowac, ze relacje emocjonalne mie-
dzy nimi sa poprawne. Takich odpowiedzi udzielita wiekszo$¢
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badanych rodzicow (66,67%), zdecydowana wiekszo$¢ dzieci po-
nizej 12 r.z. (81,82%) oraz wiekszos¢ rodzenstwa w wieku ponad
12 lat (63,16%). Mozna przypuszczaé, ze mozliwo$¢ przebywania
z bratem czy siostra, zabawy z nimi czy pomaganie w réznych
czynnosciach sprawia dzieciom rado$¢. Dzieki takim zacho-
waniom dzieci uczg si¢ odpowiedzialnosci, rozwija si¢ u nich
umiejetnos¢ wspodtpracy, jak réwniez chec dzielenia si¢ z innymi
wlasnymi do$wiadczeniami. Niewielki procent starszych dzieci
(5,26%) deklaruje, ze pomaga w opiece nad rodzenstwem z we-
wnetrznej potrzeby, ale poniewaz ten sam odsetek dzieci star-
szych moéwi, ze pomagajac, chce odciazy¢ rodzicéow, wigc praw-
dopodobnie ta ,wewnetrzna potrzeba” jest checig odcigzenia
rodzicéw. Rodzicéw chce odcigzy¢ takze 9,09% dzieci miodszych
i dlatego pomaga w opiece nad rodzenstwem, ale ten sam odsetek
tych dzieci pomaga, ,,gdy wymagaja tego okoliczno$ci’, natomiast
na okolicznosci jako powdd podjecia opieki wskazuje 26,32%
dzieci starszych.

W innych badaniach (Chudy 2015) nad dzie¢mi przewlekle
chorymi i ich zdrowym rodzenstwem rodzice jednak wyraznie
wskazywali, ze zdrowe dzieci powinny zajmowac si¢ chorymi i to
jest ich obowigzek, co zobrazowano w tab. 46.

Tab. 46. Obecne i przyszle obowiazki rodzenstwa wobec
chorego brata/siostry

Matki | Ojcowie
Liczba| % |Liczba| %
Tak, maja obowigzek zajmowa¢ sie rodzenstwem 15 (37| 11 |42
Tak, powinni zrezygnowac ze swoich planéw, chory brat czy

siostra s3 najwazniejsi

Nie, nie oczekuje od nich pomocy, chyba ze sami chcg 14 |34] 8 |31
W przyszlosci powinni zaja¢ si¢ chorym rodzenstwem 23 |56| 14 |54
W przysztosci nie powinni zaja¢ sie chorym rodzenstwem | 18 |44| 12 |46

12 {29 7 |27

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Najbardziej niepokojace jest przeswiadczenie 29% matek i 27%
0jcow o tym, ze zdrowe rodzenstwo powinno rezygnowac ze swo-
ich planéw, bo chory brat/siostra s3 najwazniejsi. Réwnie trudno
przyznaé rodzicom racj¢ w kwestii przekonania, ze zdrowe ro-
dzenstwo ,,ma obowiazek” zajmowac si¢ rodzenstwem chorym
(37% matek i 42% ojcéw). Bardzo niepokojace jest przenoszenie
tego obowiazku na czas przyszly, a wiecej niz polowa matek i oj-
cOw uwaza, ze w przyszlosci zdrowe dzieci tez maja si¢ zaopieko-
waé chorym rodzenstwem, z pominieciem kwestii ich wlasnych
plandéw na zycie osobiste w dorostosci.

1.2. Wiedza rodzicow o marzeniach i potrzebach dzieci petnosprawnych

Na podstawie powyzszych wypowiedzi dzieci pelnosprawnych
i ich rodzicéw mozna by wysnu¢ wniosek, ze rodzice doskonale
znaja swoje dzieci i nie moze by¢ mowy o zaniedbaniu dzieci
pelnosprawnych. Niestety, kiedy poréwnujemy marzenia dzie-
ci i wiedze rodzicdw o ich marzeniach, rozbieznosci sg bardzo
duze.

Tab. 47. Marzenia pelnosprawnych dzieci wedlug rodzicéw
iich samych

Marzenie dziecka wedtug rodzica Marzenie dziecka wedtug niego samego
Dosta¢ autko Zygzak McQueen Kupi¢ chomika
Jecha¢ na wycieczke w gory Dosta¢ psa
Kupi¢ drugiego psa Jecha¢ do bajkolandu
Dosta¢ telefon komérkowy Zosta¢ pitkarzem
By¢ strazakiem Umie¢ znikaé
Kupi¢ zestaw lekarza Umie¢ lataé
Dosta¢ gitare Zosta¢ strazakiem
Dosta¢ nowa gre Umie¢ gotowacé
By¢ policjantem Mie¢ nowe stuchawki
Dosta¢ swoj komputer Lecie¢ na koniec $wiata
Mie¢ swoj pokdj Kupi¢ telefon
Nie chodzi¢ do szkoly Zosta¢ prezydentem
Zosta¢ siatkarzem Umie¢ towié ryby jak tata
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Marzenie dziecka wedtug rodzica Marzenie dziecka wedtug niego samego
Jechaé nad morze Mieé 10 kotow
Kupi¢ playstation Zosta¢ policjantem
Jecha¢ nad morze Zeby brat byt zdrowy
Jecha¢ do Disneylandu Nauczy¢ sie graé na instrumencie
Dosta¢ wymarzone buty sportowe Kupi¢ nowy telefon
Mie¢ swoj pokdj Lecie¢ w kosmos
Dosta¢ telefon By¢ stawna
Jecha¢ do cieptych krajow Kupi¢ telefon
By¢ pitkarzem Nie chodzi¢ do szkoly
Jecha¢ do Paryza Zosta¢ modelka
By¢ pitkarzem Dostac konsole do gry
Dosta¢ nowy telefon Zosta¢ piosenkarka

Zrédto: Wegrzynowska 2015.

Jak wynika z odpowiedzi zaprezentowanych w tab. 47, wy-
obrazenia rodzicéw o tym, o czym marzg ich dzieci, rozmijajg si¢
z rzeczywistoscig. Czgsto rodzice uwazali, Ze marzenia ich dzieci
s zwigzane z ich osobista przyjemnoscig (np. »jecha¢ nad morze”,
a dziecko chce mie¢ 10 kotéw). Gdy rodzice mysla, ze dziecko
chce ,,jecha¢ do cieptych krajow”, ich dziecko chce ,,kupi¢ telefon”

Zastanawiajace s jednak trzy charakterystyczne wypowiedzi
dzieci: ,umie¢ znikac’, ,lecie¢ na koniec $wiata” i ,lecie¢ w ko-
smos”. Te wypowiedzi s niepokojace, wskazujace, ze dzieci maja
tendencje wyalienowania si¢ z rodziny, natomiast ich rodzice
uwazali, ze dziecko marzy kolejno o tym, aby ,,by¢ strazakiem’,
»dosta¢ swoj komputer”, ,,mie¢ swdj pokoj. Ta ostatnia wypo-
wiedz rodzica jest zblizona do deklarowanego marzenia dziecka,
aby moc si¢ odizolowac, lecac w kosmos. Natomiast jest tez wypo-
wiedz dziecka, ktéra $wiadczy o glebokim przezywaniu choroby
brata i marzeniu, ,,zeby brat byl zdrowy”, a rodzice tego nie do-
strzegaja, sadzac, ze marzeniem dziecka jest ,jecha¢ nad morze”
Podobnie zreszta jest z potrzebami, ktérych w deklaracji dzieci
jest duzo mniej, niz postrzegaja to rodzice i wystepuja w innym
nasileniu.
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Tab. 48. Potrzeby petnosprawnych dzieci w opinii ich wtasnej
i ich rodzicéw

Pot.rz.e.b y dZi.eC,i Liczba | % Po.tr?.eby dzieci Liczba | %
w opinii rodzicow w opinii ich samych
Miloé¢ 27 | 100 Milos¢ 30 | 100
Odpoczynek, sen 27 | 100 Jedzenie 30 | 100
Nauka, zdobywanie wiedzy | 27 | 100 Opieka 26 |86,67
Jedzenie 27 | 100 Odziez 15 50,00
Zabawa, ruch 25 |op59| abawkilimne T,y
materialne przedmioty
Bezpieczenstwo, opieka 21 |77,78 Nauka 10 33,33
Kontakt z réwiesnikami 12 |44,45
Wyrazanie opinii, wlasnego
’ zdznia ’ 7P
Posiadanie nowychrzeczy | 2 | 741

Zrédto: opracowanie wlasne.

Z tab. 48 wynika, ze rodzice nie znajg potrzeb swoich dzieci,
a przypisujac im ich wigcej, niz faktycznie deklaruja dzieci, praw-
dopodobnie prébuja zrekompensowac brak czasu im poswigcane-
go. Swiadczg o tym zwlaszcza takie wypowiedzi, ktore sugeruja, ze
ich dzieci potrzebujg bezpieczenstwa i opieki, kontaktu z réwie-
$nikami oraz wyrazania opinii i wlasnego zdania. Rodzice zwra-
cajg tez uwage na potrzebe odpoczynku i snu, co moze sugero-
wag, ze zdaja sobie sprawe z nietypowych obowiazkéw zwigzanych
z pomocg nad rodzenstwem z niepelnosprawnoscig. Tymczasem
dzieci nie czuja sie¢ zmeczone, ale rzeczywiscie na trzeciej pozy-
cji - po potrzebie milosci (100% dzieci) i jedzenia (100% dzieci) —
umiescily potrzebe opieki. Moze to sugerowac, ze jednak czujg si¢
opuszczone i zaniedbane przez rodzicow, zwlaszcza ze potrzebe te
deklaruje az 86,67% dzieci. Potrzebe milosci na pierwszym miej-
scu dostrzegajg rowniez rodzice, ale potrzebe jedzenia umieszcza-
ja na czwartym miejscu, podczas gdy dzieci — na drugim. Czyzby
czuly si¢ niedozywione? A moze rodzice przygotowuja ulubione
potrawy, majac na wzgledzie przede wszystkim preferencje dzie-
ci z niepelnosprawnoscig lub chore? Rodzice takze uwazaja, ze
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dzieci maja potrzebe nauki i zdobywania wiedzy (100% rodzi-
cow), ale tylko 33,33% dzieci wykazuje taka potrzebe, bardziej
wola zabawki i inne przedmioty materialne (40% dzieci), czego
rodzice zupelnie nie uwzgledniaja w postrzeganiu potrzeb dzieci.

B. Adamczyk (2010) zauwaza, ze zdrowemu rodzenstwu w ro-
dzinie nie jest fatwo Zy¢ normalnie, posiadajac chore rodzenstwo.
Wymienia niesprzyjajace czynniki, ktére wywoluja problemy
emocjonalne u rodzenstwa: poczucie wstydu oraz nadmierne
obowigzki wyznaczane im przez rodzicéw. Jednak przedstawione
badania nie potwierdzaja tej opinii, by¢ moze dlatego, ze uptyneto
kilka lat od badan, na ktére powoluje si¢ B. Adamczyk, a wigk-
szo$¢ rodzin dzieci z chorobami przewleklymi oraz niepetno-
sprawnoscia jest pod opieka specjalistow w ramach wczesnego
wspomagania rozwoju, ale takze zmienily si¢ warunki ksztalce-
nia dzieci chorych i z niepelnosprawnoscig; mianowicie wyszly
one z ukrycia i mogg uczeszcza¢ do szkoél masowych facznie ze
zdrowymi réowiesnikami. Ta normalno$¢ w kontakcie z niepetno-
sprawnoscig czy chorobg powoduje, ze dzieci traktuja odmien-
nos¢ kolegéw inaczej funkcjonujacych jako cos zwyczajnego, a to
powoduje, ze réwniez ich rodzenstwo nie jest napietnowane i nie
musi si¢ niczego wstydzi¢. Poza tym rodzice i nauczyciele zwra-
caja uwage, ze w zlym tonie jest stygmatyzowanie kogokolwiek
z racji choroby czy niepelnosprawnosci. Niemniej jednak w samej
rodzinie moze dochodzi¢ do zaburzenia relacji emocjonalnych
miedzy dzie¢mi mimo oficjalnie deklarowanej checi spedzania
czasu z rodzenstwem chorym czy z niepelnosprawnoscia.

2. Relacje emocjonalne miedzy rodzenstwem

Nawiazujac do przytoczonej definicji rodziny J. Rembowskiego,
zwrdéémy uwage na biologiczng, formalno-prawng i psychiczng
podstawe wigzi wewnatrzrodzinnych. Rodzina to ,grupa ludzi
zjednoczonych (zespolonych) pewna forma regularnej interakcji
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lub wzajemnej zaleznoéci [...]. Ich polaczenie daje cztonkom ro-
dziny $wiadomos¢ wzajemnej tacznosci i jednosci” (Rembowski
19864, s. 14). Wlasnie ta wzajemna facznos¢ i jedno$¢ wyréznia
rodzing sposréd innych grup spolecznych. Autor mocno akcen-
tuje fakt, iz cztonkowie rodziny wzajemnie na siebie oddzialuja.
Oznacza to, ze wszyscy czlonkowie rodziny tworza réznorodne
uktady stosunkéw wewnatrzrodzinnych. Uklady te moga przy-
biera¢ skrajnie rézne formy: od przyjaznych i zyczliwych do
wrogich i niebezpiecznych.

Interakcja jest jednym z podstawowych proceséw zwigzanych
z rodzing. J. Rembowski definiuje jg jako ,wzajemne oddziatywa-
nie partneréw na siebie, polegajace na tym, ze zachowanie jednej
osoby stanowi zespdt bodzcow dla drugiej osoby i wywoluje jej
reakcje. Ta z kolei staje si¢ zbiorem bodzcéw dla zachowania sig
nadawcy” (Rembowski 1984, s. 15). Liczba, tres¢ i sita interak-
¢ji s w duzym stopniu uwarunkowane indywidualnymi cechami
osobowosci czlonkéw rodziny. Interakcje uczuciowe w rodzinie
$3 wyznaczone m.in. przez

osobowo$¢ rodzicow, postawy rodzicielskie, wlasne przystosowanie
(lub nieprzystosowanie) do malzenstwa i zycia, przezycia i do§wiad-
czenia z dziecinstwa... Interakcje moga przybiera¢ postaé stownas,
fizyczna, psychiczng. Maja charakter okazjonalny lub ciggly. Tworza
one pewien spoleczno-emocjonalny uklad stosunkéw rodzinnych
i wplywajg na dobrg lub zlg adaptacje cztonkéw rodziny do petnie-
nia przypisanych im rél (Rembowski 1984, s. 15).

Réwnowaga psychiczna rodziny jest w gtéwnej mierze ksztal-
towana przez jako$¢ relacji pomigdzy poszczegdlnymi cztonkami.
Wskazane jest, aby cechowaly sie one: bliskoscig, serdecznoscia
i wewnetrzng spojnoscia. Szczegolnie dotyczy to zwigzku miedzy
malzonkami oraz rodzicami i dzie¢mi. Emocjonalna atmosfera
nie jest jednostajna. Podlega ciaglym zmianom, a jej rozwoj jest
zalezny od wielu czynnikéw. Na przykiad postawa i nastawienie
rodzicéw do dzieci jest w $cislej zaleznosci od jakosci relacji po-
miedzy samymi rodzicami (Rembowski 1986a).
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Ogromna role w procesie socjalizacji dzieci odgrywaja kon-
takty pomiedzy rodzenstwem, przygotowujac je do nawigzywa-
nia kontaktoéw i relacji podczas dorostego zycia (Czapow 1968).
Préba analizy relacji pomigdzy rodzenstwem powinna zostaé
poprzedzona przedstawieniem czynnikéw, ktére na te relacje
moga miec znaczacy wplyw. Zalicza si¢ do nich: stosunki panu-
jace w rodzinie, postawy rodzicielskie oraz techniki wychowaw-
cze stosowane przez rodzicow (Ochmanski 1986), a jeszcze inne
to: kolejnos¢ urodzenia dziecka, pte¢ rodzenstwa, réznica wieku
oraz liczba rodzenstwa (Przetacznikowa 1982). M. Koscielska pi-
sze, ze problemy, jakie pojawiaja si¢ we wspolzyciu rodzenstwa
zdrowego z niepelnosprawnym, ,,nie majg charakteru swoistego”
(Ko$cielska 1995, s. 85).

Niewatpliwie kazda relacja pomiedzy rodzenstwem zdrowym
i z niepelnosprawnoscia bedzie indywidualna i niepowtarzalna.
Pomimo tej réznorodnosci w literaturze znalez¢é mozna pewne
charakterystyczne dla wigkszosci przypadkow skutki posiadania
rodzenstwa z problemami rozwojowymi. Nalezg do nich: osta-
bienie lub catkowity brak uwagi rodzicielskiej, ktéra skierowana
zostaje w kierunku dziecka z niepelnosprawnoscia; zwiekszona
odpowiedzialno$¢ zdrowych dzieci w opiekowaniu si¢ rodzen-
stwem z niepelnosprawnoscig; presja wewnetrzna, nakazujgca
catkowite poswigcenie ze wzgledu na ograniczenia brata lub sio-
stry; poczucie wstydu i innosci; zaburzone interakcje pomiedzy
rodzenstwem; nowy podzial rél w rodzinie; stres przezywany
przez wszystkich cztonkéw rodziny (Zyta 2004).

Wyraznie widaé, iz problem rodzenstwa osob z niepetno-
sprawnoscig jest bardzo powazny. Nierzadko wymaga on podje-
cia specjalistycznych oddzialywan terapeutycznych. Zdarza sig, ze
rodzice skupieni gléwnie na pomocy dziecku z niepetnosprawno-
$cig nie maja czasu lub nie widza koniecznosci podjgcia rozmo-
wy z pelnosprawnym rodzenstwem. A przeciez rodzenstwo osoby
z niepelnosprawnoscia pierwszy raz znalazlo si¢ w takiej sytuacji
i kompletnie nie wie, jak ma si¢ zachowac.
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Nieprawidlowosci rozwojowe wystepujace u dziecka sg czyn-
nikiem, ktéry w istotny sposéb moze wplyna¢ na ksztaltowanie
sie relacji pomiedzy nim a jego rodzenstwem. Niewatpliwie ro-
dzaj i stopien niepelnosprawnosci ma réwniez znaczenie w na-
wigzywaniu badZz utrudnieniu nawigzania kontaktu miedzy
rodzenstwem.

Z pewnoscig wiele probleméw i konfliktéw pomiedzy rodzen-
stwem - niezaleznie od sprawnosci badz jej braku - jest podob-
nych we wszystkich rodzinach, jednak pewne sprawy nabieraja
o wiele wigkszego znaczenia. Bardzo cze¢sto zdarza sig, ze relacje
pomiedzy rodzenstwem maja charakter ambiwalentny. Ozna-
cza to, ze wzajemna nieche¢, konflikty i rywalizacja przeplata sig
z zyczliwoscig, sympatig i ofiarnosécig (Kruk 1996). Miedzy ro-
dzenstwem wystepuje zaciekla rywalizacja o wzgledy rodzicow.
Wszelkie wyrdznienie przez rodzicéw ktorego$ z dzieci powodu-
je zazdro$¢ u jego rodzenstwa. W wiekszosci przypadkow wojne
o wzgledy zaczyna zdrowe rodzenstwo, poniewaz od momentu
narodzin chorego czy z niepelnosprawnoscig brata lub siostry
odczuwa znaczacy spadek zainteresowania rodzicéw. Ponadto
opieka rodzicéw zamiast z uptywem czasu si¢ zmniejszac, wrecz
przeciwnie — wzrasta. Zdrowe dziecko zaczyna za taki stan rze-
czy wini¢ wymagajacego wiekszej opieki brata lub siostre. Ma
to destrukcyjny wplyw na budowanie relacji pomigdzy nimi
(Kruk 1996).

Pelnosprawne dziecko odczuwa w stosunku do chorego brata
lub siostry wrogos¢, zazdro$¢ i wiele negatywnych uczué. Z dru-
giej strony ma $wiadomos¢, ze opieka i pomoc temu dziecku
jest konieczna. Moze poczu¢ si¢ winne z powodu wrogiego na-
stawienia do chorego rodzenstwa. W tej sytuacji zdrowe dziecko
nie radzi sobie z pomieszaniem uczuciowym, jakiego doznaje.
To wszystko moze doprowadzi¢ do zaburzonego obrazu wlasnej
osoby (Kruk 1996).

W zaleznosci od rodzaju i specyfiki choroby osoby z niepel-
nosprawnoscig potrzebuja pomocy i opieki. W literaturze znalez¢é
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mozna badania dotyczace sytuacji rodzenstwa pelnosprawne-
go w rodzinach z dzieckiem niepelnosprawnym. To, jakie peini
role, i czym s3 one uwarunkowane. R. Senapati i A. Hayes (1988)
wyrozniajg dwa rodzaje rdl, jakie pelni¢ moze rodzenstwo wzgle-
dem brata lub siostry z niepelnosprawnoscia. Pierwszy rodzaj roli
powstaje spontanicznie podczas zabawy i wspolnych interakeji.
Drugi jest przypisywany z goéry przez rodzicéw i jest on zwigza-
ny gléwnie z opiekg. W wielu przypadkach rodzice wymagaja
i oczekuja od zdrowego rodzenstwa, aby intensywnie wlaczyto si¢
w pomoc. Wiaze si¢ to z pewnymi wyrzeczeniami i poswig¢ceniem
czasu wolnego. Taka sytuacja moze wywolaé bunt i sprzeciw ze
strony zdrowego rodzenstwa. Tym bardziej ze osoba z niepelno-
sprawnoscia wymaga wigkszej opieki niz pelnosprawne, mlod-
sze rodzenstwo. Dodatkowo dochodzi aspekt odwzajemnienia.
Rodzenstwo z niepelnosprawnoscig nie zawsze moze odwdzig-
czy¢ si¢ za okazang pomoc (Kruk 1996). Wprawdzie w przed-
stawionych badaniach problem wymagania ze strony rodzicéw,
aby dzieci zdrowe opiekowaly sie chorymi, nie wystapil w formie
klarownej, ale widoczne bylo, ze jednak tego oczekuja, a petno-
sprawne rodzenstwo miato poczucie wewnetrznego obowigzku
wobec swoich braci czy sidstr z niepelnosprawnoscig lub choroba
przewlekly (tab. 42 i 43).

Posiadanie zdrowego rodzenstwa bez watpienia pozytywnie
wplywa na proces socjalizacji dzieci z niepelnosprawnoscia. Diu-
gotrwaly i intensywny kontakt z rodzenstwem daje temu czgsto
izolowanemu dziecku szanse¢ gltebszego rozwiniecia umiejetnosci
spolecznych, sposobdéw zachowania i komunikowania si¢. Zwigk-
sza sie jego samodzielno$¢, ktora powoduje mniejsza zalezno$é
od rodzicéw (Kruk 1996). Pozytywny wplyw moze réwniez za-
dziala¢ w strone odwrotng. Obecnos$¢ w rodzinie dziecka z nie-
pelnosprawnoscia moze pomdc pelnosprawnemu rodzenstwu
rozwing¢ i wzmocni¢ tolerancje, ksztalttowaé empatie, lepiej ro-
zumie¢ innych ludzi oraz doceni¢ wlasne zdrowie i umiejetnosci
(Lauschowa 1970).
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M. Kruk w 1996 roku przeprowadzita badania dotyczace uwa-
runkowan relacji pomiedzy rodzenstwem w rodzinach, gdzie
jedno z dzieci urodzito si¢ z MPD. Specyfika choroby wymagata
czestego i bliskiego kontaktu rodzicow z dzieckiem z niepetno-
sprawnoscig. Catkowite skupienie uwagi rodzicéw wywotywa-
o u zdrowego rodzenstwa poczucie zazdrosci. Szczegélnie gdy
dziecko z niepelnosprawnoscia urodzito si¢ po nim, odbierajac
mu jego dotychczasowa pozycje. Calkiem inaczej przedstawia-
la si¢ sytuacja w rodzinach, gdzie dziecko z MPD urodzilo si¢
pierwsze, a dzieci zdrowe rodzily si¢ kolejno po nim. Dorastajac,
wchodzity juz one w gotowy podzial rdl, a dlugotrwala opieka ro-
dzicow skierowana na chore dziecko nie powodowala u nich tak
silnych emocji.

Ogromne znaczenie ma réwniez réznica wieku pomiedzy ro-
dzenstwem zdrowym i z niepelnosprawnoscia. Kiedy réznica ta
byta duza, to wrogos¢ i nieche¢ wzgledem chorego rodzenstwa
byla okazywana w sposéb dostowny i bezposredni. Przy malej
réznicy — wrogie uczucia byty silnie ttumione (Kruk 1996). Moze
wynika¢ to z faktu, iz starsze dziecko, stajac si¢ niezalezne psy-
chicznie, nie boi si¢ jawnie méwic¢ o tym, co czuje i mysli, nawet
gdy jest to sprzeczne z opinig rodzicow. Autorka badan zwraca
uwage na postawe dzieci z MPD. Oczekiwaly one od zdrowego
rodzenstwa, ze przyjmie ono postawe podobna do tej, ktora pre-
zentuja rodzice: postawe opiekuncza i pomocniczg. Co wigcej,
w rodzinach, gdzie dzieci z niepelnosprawnosciag mialy pozycje
uprzywilejowana, staraly si¢ one dominowac nad zdrowym ro-
dzenstwem. Najsilniejsza wiez pomigdzy rodzenstwem istniata
w rodzinach, w ktdérych rodzice starali si¢ akceptowa¢ jednako-
wo wszystkie dzieci i stawiali im w miar¢ mozliwosci podobne
wymagania. Opiekowali si¢ dzieckiem z niepelnosprawnoscia,
nie zapominajac jednocze$nie o problemach i wychowywaniu
zdrowego rodzenstwa. Dla ksztaltowania optymalnych relacji po-
miedzy rodzenstwem poswigcali duzo czasu dzieciom zdrowym.
Pamietajac o zjawisku przecigzenia i przemeczenia, zachecali je
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do pomocy w rehabilitacji. Rozmawiajgc z nimi na tematy trudne,
dotyczace niepelnosprawnosci, wyjasniali, dlaczego tak si¢ stato
i dlaczego to nie jest powod do wstydu.

Z badan przeprowadzonych przez H. Misiewicz (1986) doty-
czacych relacji interpersonalnych pomiedzy rodzenstwem w ro-
dzinie z dzieckiem upo$ledzonym umystowo w stopniu lekkim
wynika, Ze niemalze wszystkie przebadane dzieci z niepelno-
sprawno$cig majg nieprawidlowy kontakt ze swoim zdrowym
rodzenstwem. Czuja si¢ przez nie odrzuceni i odtraceni. Ponad
polowa przejawia w stosunku do zdrowego rodzenstwa agresje.
Zadne z niepelnosprawnego rodzefistwa nie uwaza, ze opieka nad
nim moze by¢ ucigzliwa. Tylko nieliczne z przebadanych dzieci
z niepelnosprawnoscia rywalizujg o wzgledy rodzicéw ze zdro-
wym rodzenstwem. Za to w wigkszosci dzieci z niepelnospraw-
nodcia przejawiaja trudnosci w komunikacji wewnatrzrodzin-
nej. Nie akceptujg swojej innoéci, stosujgc rézne mechanizmy
obronne (Misiewicz 1986). Podsumowujac, mozna stwierdzi¢, ze
wsparcie psychiczne udzielane dziecku choremu lub z niepelno-
sprawnoscia przez jego zdrowe rodzenstwo jest niejednokrotnie
nieocenione. Jednak dzieci posiadajace rodzenstwo z niepelno-
sprawnoscia znacznie szybciej dojrzewaja i sa bardziej odpowie-
dzialne, co - o ile nie przybiera to form patologii - mozna uznaé
za korzys¢.

W badaniach wlasnych (Konarska 2012) watek rywalizacji
i wrogosci 0s6b z uposledzeniem umystowym (mimo coraz wigk-
szej otwarto$ci spoteczenstwa na problemy rodzin oséb z niepet-
nosprawnoscia i coraz bardziej powszechnej wczesnej rehabili-
tacji) powtarza si¢. Badaniami objeta zostata 30-osobowa grupa
uczniow w wieku od 13 do 17 lat, z uposledzeniem umystowym
w stopniu lekkim (10 oséb), umiarkowanym (18 oséb) i znacz-
nym (2 osoby), ktérzy wychowuja si¢ razem z petnosprawnym ro-
dzenstwem. Wir6d nich byto 12 dziewczat i 18 chlopcow. Zasto-
sowano dwa testy projekcyjne: Test Bajek L. Despert i Test Dwoch
Domkéw (por. Konarska 2012).
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Tab. 49. Rywalizacja w rodzenstwie

Lekki stopien | Umiarkowany stopient |Znaczny stopien
uposledzenia uposledzenia uposledzenia ,
Ogodtem
umystowego umystowego umystowego
Liczba| % Liczba % Liczba | % |Liczba| %
Tak 1 10 15 83,33 1 50 17 | 56,67
Nie 9 90 3 16,67 1 50 13 | 43,33
Ogdtem| 10 100 18 100 2 100 30 100

Zrodlo: Konarska 2012.

Rywalizacja wystepuje najbardziej intensywnie wéréd oséb
z uposledzeniem umystowym w stopniu umiarkowanym (83,33%
badanych), chociaz takze polowa badanych z upos$ledzeniem
umysfowym w stopniu znacznym rywalizuje o wzgledy rodzicow
i tylko 10% 0s6b z lekkim stopniem niedorozwoju umystowego.
Réwnie interesujace, ale i niepokojace, s3 wyniki badania uzyska-
ne w kategorii ,,wrogos$c¢”.

Tab. 50. Wrogos¢ wobec cztonkéw rodziny

Lekki stopien | Umiarkowany stopien | Znaczny stopien
uposledzenia uposledzenia uposledzenia Ogolem
umystowego umystowego umystowego
LiC.Zb'fi % Lic.zb'ft % Lic.zba.l % LiC.Zb'fl %
dzieci dzieci dzieci dzieci
Tata 8 80 4 22,22 2 100 14 146,67
Mama - - - - - - - -
Rodzenstwo| 2 20 14 77,78 - - 16 53,33
Ogoétem 10 100 18 100 2 100 30 | 100

Zrodto: Konarska 2012.

Osoby z umiarkowanym uposledzeniem umystowym prze-
jawiaja bardzo wyrazng wrogo$¢ wobec swojego rodzenstwa
(77,78%), ale takze zastanawiajacy jest stosunek mlodziezy z lek-
kim i znacznym stopniem upos$ledzenia umystowego do ojcow
(odpowiednio: 80% i 100%).
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Tab. 51. Wyniki w kategorii wrogoéci i rywalizacji uzyskane
w badaniu Testem Bajek i Testem Dwoch Domkow

Lekki stopien  [Umiarkowany stopiert| ~Znaczny stopien
uposledzenia uposledzenia uposledzenia
umystowego umystowego umystowego

Test Dwoch| Test |Test Dwoch| Test |Test Dwoch| Test

domkéw % | Bajek % | Domkéw % | Bajek % | Domkéw % | Bajek %

Wrogos¢ 40 20 38,89 77,78 -
Rywalizacja 10 10 2778 | 8333 . 50
w rodzenstwie

Zrédlo: Konarska 2012.

Poréwnujac wyniki dwdch testéw projekcyjnych, okazuje sie,
ze istnieja spore oznaki wrogosci i rywalizacji w rodzenstwie,
zwlaszcza w grupie mlodziezy z uposledzeniem umystowym
w stopniu umiarkowanym. Wrogosci jedynie nie wykazujg osoby
ze znacznym uposledzeniem umystowym. Osoby z umiarkowa-
nym stopniem uposledzenia umystowego zlagodzily swoja wro-
go$¢ wobec rodzenstwa i nie przyznaja si¢ do bardzo nasilonej
rywalizacji, kiedy w Tescie Dwéch Domkéw zostaly zapytane
wprost o swoje stanowisko. Oznacza to, ze przyswoily normy i za-
sady postepowania spotecznego na tyle, aby zdawac sobie sprawe
z niewlasciwej postawy, ale to wcale nie oznacza, zZe problemu nie
ma. Warto jednak spojrze¢ na sytuacje rodzinng dzieci z punk-
tu widzenia samopoczucia 0s6b z uposledzeniem umystowym.
Zastanawiajace jest poczucie odrzucenia, ktdrego one doznaja
i moze w takim razie wrogos¢ oraz rywalizacja s3 pewna forma
nie$wiadomie uruchamianego mechanizmu obronnego.

Z danych tab. 52 wynika, ze poczucie odrzucenia przez badane
osoby zmienia si¢ w zaleznos$ci od stopnia uposledzenia umysto-
wego. I tak w grupie oséb z lekkim uposledzeniem umystowym
jedynie 30% os6b zdeklarowalo, ze czuje si¢ odrzucone. W gru-
pie 0s6b z umiarkowanym stopniem uposledzenia umystowego
liczba ta wzrosta do 44,44%. Wsrdéd oséb ze znacznym uposle-
dzeniem umystowym 50% odpowiedzi wskazywalo na poczucie
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odrzucenia. Jesli chodzi o brak poczucia odrzucenia, to najlepsze
samopoczucie ma mlodziez z lekkim upos$ledzeniem umysto-
wym. Ponad polowa 0s6b z uposdledzeniem umystowym w stop-
niu umiarkowanym takze nie czuje odrzucenia ze strony rodziny
i to samo deklaruje polowa oséb z uposdledzeniem umystowym
w stopniu znacznym. Wyniki te jednak nie §wiadczg o dobrej at-
mosferze domowej, ale nalezatoby je rozszerzy¢ na wigksza gru-
pe¢ osob badanych. Trzeba jednak zaznaczy¢, ze bajki stuzace do
badania poczucia odrzucenia skupialy si¢ jedynie na relacjach
z rodzicami dziecka. Nie mozna wigc w tym przypadku wycia-
gna¢ wnioskdw co do poczucia odrzucenia oséb z uposledzeniem
umysfowym przez ich pelnosprawne rodzenstwo.

Tab. 52. Zestawienie odpowiedzi 0s6b z uposledzeniem
umystowym w stopni lekkim, umiarkowanym i znacznym
dotyczacych kategorii odrzucenie.

Lekki stopien | Umiarkowany stopien | Znaczny stopien
uposledzenia uposledzenia uposledzenia Ogodtem
umystowego umystowego umystowego
Liczba | % Liczba % |Liczba| % | Liczba %
dzieci dzieci dzieci dzieci
Tak 3 30 8 44,44 1 50 12 40
Nie 7 70 10 55,56 1 50 18 60
Ogélem| 10 [100 18 100 2 100 30 100

Zrédlo: opracowanie wlasne.

W kolejnych badaniach na temat relacji w rodzinach z osoba
uposledzong umystowo wytypowano 25 rodzin, gdzie znajdo-
walo sie tylko dwoje dzieci: dziecko z zespolem Downa i drugie
dziecko pelnosprawne. Rodziny byly pelne, bo réwnocze$nie ba-
dano relacje malzenskie. Zostato przebadanych 12 dziewczat oraz
13 chlopcoéw posiadajacych rodzenstwo z zespotem Downa. Re-
spondenci byli w wieku od 12 do 18 lat. Najmlodszy z nich uczesz-
czal do szkoly podstawowej, a najstarszy do szkoly sredniej.
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Relacje dzieci w rodzinie wyznacza w duzej mierze stosunek
rodzicow do nich, a w przypadku niepelnosprawnosci czy cho-
roby jednego z dzieci bardzo tatwo przekroczy¢ granice, za ktéra
jedno z dzieci bedzie si¢ czulo bardziej lub mniej faworyzowane.
Zaréwno jedna, jak i druga sytuacja jest niekorzystna dla wza-
jemnych stosunkdw rodzenstwa, bo faworyzowane dziecko moze
by¢ roszczeniowo i wrogo nastawione do tego drugiego, a z kolei
dziecko, ktére odczuwa dyskryminacje ze strony rodzicéw, moze
takze czu¢ nieche¢ i wrogos¢ do faworyzowanego brata lub sio-
stry. Moze tez zacza¢ rywalizacje, ale na pewno bedzie czud sig
pokrzywdzone i osamotnione. W celu sprawdzenia, czy rodzice
faworyzuja dziecko z zespotem Downa, postuzono si¢ SPR Plopy.
Za jej posrednictwem mozna wyodrebnic¢ szes¢ typoéw oddziaty-
wan rodzicielskich:

Akceptacja - rodzic w pelni akceptuje swoje dziecko, uczy je
ufnosci do $wiata i do ludzi, zache¢ca do eksploracji, nawigzywa-
nia nowych relacji z innymi oraz do jawnego, niczym nieskrepo-
wanego wyrazania swoich potrzeb. Sam rodzic w tej relacji jest
mocno kochajacy, czuly i wrazliwy na to, co méwi do niego dziec-
ko oraz czego potrzebuje. Przebywanie z dzieckiem sprawia mu
przyjemno$¢, traktuje je z szacunkiem i jest wsparciem w trud-
nych momentach.

Odrzucenie - rodzic traktuje dziecko przedmiotowo, w rela-
cjach jest ozigbly i skupia si¢ jedynie na zaspokojeniu potrzeb ma-
terialnych, nie umie komunikowac si¢ z dzieckiem, unika go, nie
zbliza sie do niego.

Nadmierne wymaganie - rodzic zachowuje si¢ autorytarnie,
ma wysokie wymagania zwigzane z dzieckiem, dziecko musi re-
alizowa¢ plany i zaloZzenia rodzica, a wszystkie inne poczynania sa
przez niego negowane, poniewaz nie sa zgodne z jego wtasnym ob-
razem wychowania. Jest perfekcjonista i dazy do tego, aby dziecko
byto takie samo, decyduje o wszystkich aspektach zycia dziecka.

Autonomia - rodzic wie, ze wraz z dojrzewaniem swojego
dziecka potrzebuje ono wigcej swobody, mozliwosci wyboru,
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autonomii. Potrafi dopasowac swoje zachowania do potrzeb dziec-
ka, zacheca dziecko do samodzielnosci. Jest tolerancyjny i nie na-
rzuca swojego zdania dziecku.

Niekonsekwencja — stosunek do dziecka zalezy od tego, w ja-
kim nastroju jest rodzic w danym momencie, nie ma stabilnosci
w zachowaniu, przez co dziecko w rézny sposéb broni sie przed
tym, pogtebiaja si¢ trudnosci w komunikacji wewnatrzrodzinne;j.

Nadmierne ochranianie - nadmierna troska o dziecko, uwa-
zanie, Ze wymaga ono specjalnej opieki, przesadna nadopiekun-
czo$¢ — co prowadzi do wielu konfliktéw z dzieckiem (Plopa
2008).

Do badan zostaly wykorzystane trzy skale, ktére miaty zwery-
fikowac¢, czy rodzice poswiecaja dziecku z zespolem Downa wie-
cej czasu i uwagi niz pozostalym dzieciom: akceptacji/odrzuce-
nia, autonomii oraz ochraniajaca.

Tab. 53. Wskazniki istotnosci réznic miedzy usrednionymi
wynikami ogdlnymi (Skala Postaw Rodzicielskich)

. Matki Ojcowie Matki |Ojcowie
Typ postawy rodzicielskiej = D = D »
Akceptacja/Odrzucenie 7,32 | 1,725 | 52 1,732 | 0,044 | 0,028
Autonomia 444 | L121 | 3,56 | 0,961 |<0,001| 0,008
Ochraniajaca 7,68 | 1,435 | 8,08 | 1,187 | 0,017 | 0,003

Zrodlo: Los 2024.

Badanie wykazalo istotne statystycznie réznice w postawach
matek i ojcéw wobec dzieci z zespolem Downa. Rodzice (z ma-
lymi réznicami) przejawiaja wobec swojego dziecka z zespolem
Downa niskg postawe autonomii oraz wysoka postawe ochrania-
jaca. Oznacza to, ze rodzice sprawuja nadmierng kontrole nad
swoim dzieckiem.

Znacznie bardziej rézni si¢ poziom akceptacji dziecka. Mat-
ki mimo wszystko bardziej akceptuja swoje dziecko, natomiast
ojcowie wykazuja $redni poziom, co mozna interpretowac jako
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ambiwalentng postawe wobec potomka, ktora jest spowodowana
prawdopodobnie zaburzeniem obrazu idealnego dziecka.

Na tym tle ciekawa wydaje si¢ pozycja dziecka pelnosprawne-
go w rodzinie. W tym celu przebadano rodzenstwo dzieci z ze-
spotem Downa Skalg Oceny Rodziny (SOR) A. Margasinskiego.
Test jest dostepny w pracowni testow PTP jedynie dla oséb le-
gitymujacych si¢ dyplomem magisterskim studiow psychologicz-
nych. Na podstawie tych badan mozna wyodrebni¢ sze§¢ typow
rodzin: zréwnowazony; spojno-sztywny; elastycznie niezwigza-
ny; posredni; sztywno-niezwigzany i niezréwnowazony. Szczego-
fowa charakterystyke tych typéw mozna znalez¢ w podreczniku
testu (Margasinski 2013).

Tab. 54. Zestawienie $rednich wynikéw z podziatem na pte¢
dziecka (Skala Oceny Rodziny)

Dziewczeta | Chlopey |Dziewczeta] Chtopey

SOR M |SD| M | SD p

Zréwnowazona spojnos¢ | 6,667 |1,723|5,385 | 2,785 | 0,177 0,498
Zréwnowazona elastyczno$¢ | 6,0 [2,216]5962 | 2,394 | 0,265 0,155
Niezwigzanie 7,083 /0,900 8,385 | 1,121 | 0,006 0,043
Splatanie 6,250 |1,712| 6,231 | 1,964 | 0,448 0,011
Sztywnosé 6,583 |2,392| 6,154 | 2,115 | 0,025 0,013
Chaotycznos¢ 5417 |2,466| 5,231 | 2,743 | 0,036 0,168
Komunikacja 5,583 2,392 5,308 | 1,843 | 0,122 0,016
Zadowolenie 491710,793| 4,692 | 1,843 | 0,018 0,357

Zrédto: Lo 2024.

W badanej grupie widzimy kilka istotnych statystycznie aspek-
tow. Sg to skale niezwigzania, splatania, sztywnosci, chaotyczno-
$ci, komunikacji i zadowolenia. Jednak nie we wszystkich skalach
obie plcie wykazywaly istotne statystycznie warto$ci.

W skali niezwigzania chlopcy (M = 8,385) osiagneli wyzszy
$redni poziom niz dziewczeta (M = 7,083). Pomimo nieznacznej
réznicy mozna zasugerowac, ze dzieci prowadza zindywidualizo-
wany tryb zycia, s3 pozostawione same sobie, poniewaz znaczna
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wiekszo$¢ uwagi rodzicow skierowana jest na dziecko z zespolem
Downa. Skala splatania pokazala, iz jedynie chtopcy (M = 6,231)
wykazali istotne statystycznie réznice. W skali sztywnosci zaréw-
no u dziewczat (M = 6,583), jak i chlopcédw (M = 6,154) wykazano
istotnos¢ statystyczng, co moze wskazywac na to, ze w trudnych
sytuacjach osoby te moga przejawiac tendencje do indywidualne-
go usztywniania postaw. Skala chaotycznosci ujawnila, ze tylko
u dziewczat (M = 5,417) wystepuja znaczace roznice. Komunika-
cje w rodzinie chlopcy (M = 5,308) oceniaja gorzej niz dziewczeta
(M = 5,583). Natomiast z zycia rodzinnego mniej zadowolone s3
dziewczeta (M = 4,917).

Analizujac wszystkie wyniki testu SOR, mozna stwierdzi¢, ze
respondenci przejawiaja sztywno-niezwigzany typ postrzegania
rodziny, ktoéry wskazuje na to, Ze sg to dzieci w rodzinach proble-
mowych. Prowadza raczej indywidualny tryb Zycia i nie s zwia-
zane bardzo zazylymi relacjami z pozostalymi cztonkami rodziny.
Rodzice za$ wykazuja si¢ niska autonomia oraz wysoka ochrong
wobec dziecka z zespolem Downa, co wobec analizy wynikow
testu SOR moze sugerowal, ze pelnosprawne rodzenstwo jest
zepchniete na drugi plan, pozostawione samemu sobie, a dziec-
ko z zespotem Downa znajduje si¢ w centrum zycia rodzinnego.
W tej sytuacji mozna odnie$¢ wrazenie, ze jedna z najbardziej
dotknietych niepelnosprawnoscig 0oséb w rodzinie nie jest samo
dziecko z zespolem Downa, ale takze jego pelnosprawne rodzen-
stwo. Dzieci te nie sg zwigzane ze swoimi rodzicami i rodzen-
stwem, prowadza indywidualny tryb Zycia, czuja si¢ odsunigte
i pokrzywdzone. Takie samopoczucie ma tez wplyw na jako$¢
relacji miedzy rodzenstwem.

Niepelnosprawnos¢ intelektualna jest tym rodzajem zaburze-
nia rozwojowego, ktory niesie duze wyzwanie dla pelnosprawnego
rodzenstwa, zaréwno starszego, jak i mlodszego. Starsze rodzen-
stwo od poczatku Zycia brata/siostry z uposledzeniem umysto-
wym zdaje sobie sprawe, ze nigdy nie bedzie migdzy nimi rywali-
zacji intelektualnej, a zainteresowania w miare¢ uptywu lat sg coraz
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bardziej rozbiezne. Nie jest to dobra perspektywa dla nawigzania
bliskich relacji emocjonalnych, chyba ze dziecko pelnosprawne
ulegnie presji rodzicéw i psychicznie przygotowuje si¢ do opie-
kunstwa nad mtodszym uposledzonym umystowo rodzenstwem.
Jesli z kolei rodzenstwo z upo$ledzeniem umystowym jest starsze
od kolejnych dzieci, to one od poczatku swego zycia nie moga
liczy¢ na pomoc, opieke, autorytet starszego brata czy siostry,
a z czasem ich role si¢ zmieniajg i to one stajg si¢ ,starszym” ro-
dzenstwem wobec uposledzonego intelektualnie brata/siostry.

Wydaje sig, ze w lepszej sytuacji jest rodzenstwo dzieci spraw-
nych intelektualnie, ale z niesprawno$cia sensoryczng lub rucho-
wa. Oczywiscie w kazdym przypadku postawy wychowawcze
rodzicow, ogdlna atmosfera w domu oraz stopien niepelnospraw-
nosci ma znaczenie dla tych relacji, ale poziom komunikacji mie-
dzy dzie¢mi jest tatwiejszy przy normie intelektualnej. Wowczas
dzieci juz od najmlodszych lat przyzwyczajaja sie do swojego
sposobu reagowania i komunikowania swoich potrzeb, znajduja
wspolny jezyk podczas zabaw, starsze dzieci widzg, ze mimo nie-
pelnosprawnosci ich brat lub siostra moze robi¢ wiele rzeczy tak
samo jak inni, a jesli inaczej, to i tak potrafig sobie radzi¢, zadzi-
wiajac nieraz otoczenie. Natomiast mlodsze dzieci pelnospraw-
ne mimo wszystko odczuwajg starszenstwo swoich braci i siostr
z niepelnosprawnoscia, bo zawsze sa rzeczy, ktdre robia lepiej
i mogg si¢ od nich czego$ nauczy¢. Czasem czujg ich opieke i s3
przy nich bezpieczne. Jednym z rodzajéw niepelnosprawnosci,
w ktérym funkgcje intelektualne nie tylko nie ulegaja zaburzeniu,
ale w miare dorastania dziecka staja si¢ jego poteznym potencja-
fem rozwojowym, jest niepelnosprawnos¢ wzrokowa.

W duzej mierze odpowiedzialne za mozliwe zaburzenia emo-
cjonalne u dzieci niewidomych sg matki. Poniewaz brak wzroku
moze powodowa¢ bariere komunikacyjna miedzy matka a dziec-
kiem, dlatego wymaga to od matki specjalnych zdolnosci adapta-
cyjnych. Zazwyczaj matki intuicyjnie pobudzaja dziecko niewi-
dzace do kontaktu glosowego i dotykowego, nawigzujac przy tym
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pierwsze relacje emocjonalne, ale inni cztonkowie rodziny réw-
niez starajg si¢ ten kontakt nawigza¢ w podobny sposob. Dzie-
ci nasladuja dorostych i w ten sposob ucza si¢ nawigzywac wiez
emocjonalng z niewidzacym rodzenstwem, opierajac si¢ na in-
nych niz wzrokowe bodzcach. Dzieci niewidome bardzo szybko
podejmuja ten dialog, bo ich rozwdj kieruje si¢ tymi samymi pra-
wami co rozwdj dzieci widzacych, tylko z wylaczeniem wzroku
(Konarska 1993, s. 20).

Czy zatem relacje dzieci z niewidzacym rodzenstwem s lep-
sze niz w przypadku uposledzenia umystowego? Interesujace sa
zwlaszcza relacje emocjonalne miedzy dzie¢mi niewidzacymi
a ich widzagcym rodzenstwem we wczesnych okresach rozwojo-
wych, tzn. w §rednim i péZnym dziecinstwie. Woéwczas dzieci wi-
dzace juz doskonale zdaja sobie sprawe z ograniczen, ale takze
z mozliwosci swojego niewidzacego rodzenstwa, a relacje miedzy
nimi juz dawno nabraly cech wiezi emocjonalnej. Relacje emo-
cjonalne, inaczej wiezi czy zwiazki, oznaczajg sposob wyrazania
interakcji, postaw i uczu¢ miedzy dwoma partnerami. Relacje s
skoncentrowane na wzajemnych stosunkach, ktére moga przy-
biera¢ form¢ pozytywna badz negatywna. Cechuje je wrogos¢,
agresywno$¢ badz sympatia lub milos¢ (Gerstmann 1976, s. 14).
Proces dojrzewania emocjonalnego jest powigzany z ogélnym
rozwojem ludzkiej osobowosci. Jego charakter zmienia si¢ wraz
ze zmianami w dzialalno$ci dziecka. Im mlodsze jest dziecko, tym
jego uczucia sg bardziej krotkotrwale, ale moga sta¢ sie trwale
pod wptywem odpowiedzialnego wychowania.

Intensywnos¢ jest druga cecha relacji emocjonalnych dziecka.
Podczas dzialania dziecko przejawia najwigcej emociji i niejedno-
krotnie intensywno$¢ okazywania emocji staje si¢ zrodtem kon-
fliktéw z otoczeniem. Z udziatem emocji sg ksztalttowane wzajem-
ne relacje dziecka, rodzicéw i rodzenstwa (Konarska 1993, s. 14).
Rodzenstwo cechuje ta niezwykla wlasciwo$é, ze przebywa ze
sobg czesciej niz rodzice z dzie¢mi, dlatego wzajemny wplyw na
rozwdj ma ogromne znaczenie. W ciggu zycia uczymy si¢ siebie
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nawzajem i od siebie nawzajem. Rodzina, bedac zespotem wza-
jemnie powigzanych procesow, takze podlega tym samym regu-
fom uczenia. Rodzenstwo tez uczy si¢ nawzajem od siebie. Istot-
nym czynnikiem we wspolnym uczeniu si¢ od siebie jest dobra
komunikacja, porozumiewanie si¢ na tej samej plaszczyznie oraz
zaufanie. Wspolng nauke najlepiej zauwazy¢ podczas zabawy
dzieci. Pelnosprawne rodzenstwo znakomicie potrafi dostosowac
reguly gry, tak aby jego rodzenstwo z niepelnosprawnoscia mogto
z nim sie bawic. Niewidzace dzieci nie s3 ograniczone prawie zad-
nymi barierami przed przyjmowaniem wymaganych rol podczas
zabawy. Tylko w niektdrych sytuacjach wymagaja opieki oséb wi-
dzacych. Pomystowo$¢ dzieci jest fantastyczna, nawet rodzice nie
s3 w stanie zapewni¢ takiej kreatywno$ci podczas zabawy jak ich
pociechy. Podczas zabawy dzieci uczg si¢ podstawowych rzeczy
potrzebnych do ich rozwoju i funkcjonowania w rodzinie i spole-
czenstwie (Konarska 2013a).

W badaniach zwigzkéw emocjonalnych miedzy dzie¢mi nie-
widzacymi i ich widzagcym rodzenstwem w wieku $redniego
i pdznego dziecinstwa postuzono sie¢ testami projekcyjnymi prze-
znaczonymi dla matych dzieci: Test Dwéch Domkoéw i Test Nie-
dokonczonych Zdan.

Test Dwoch Domkoéw to technika zabawowo-projekeyjna do
badania dzieci w wieku od 4 do 17 lat. Zadaniem testu jest proba
wydobycia nieprawidlowos$ci dynamiki zycia rodzinnego dziecka,
ktére moga powodowac niezaspokojenie podstawowych potrzeb.
Ustala rodzaj i sile relacji uczuciowych, faczacych dziecko z oso-
bami najblizszymi oraz umozliwia okreslenie postaw cztonkow
rodziny wobec dziecka. Dziecko identyfikuje si¢ z prawdopo-
dobng sytuacjg przeprowadzki do nowego miejsca zamieszkania
i moze zabra¢ osoby, zwierzeta, rzeczy, jakie chce (Konarska 2012,
s. 46-47).

Zalozono, ze relacje emocjonalne migdzy rodzenstwem widza-
cym i niewidzacym w wieku $redniego i péznego dziecinstwa beda
silniejsze przy mniejszej réznicy wiekowej. Badania wykazaly,
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ze dzieci mialy prawidlowe relacje emocjonalne z rodzenstwem
i bez wzgledu na réznice wieku oraz niepelnosprawnos¢ lub jej
brak moga na siebie liczy¢ i ufac sobie. Dzieci w zblizonym wie-
ku lubig ze sobg spedzac czas i wspdlnie si¢ bawi¢ oraz rozma-
wia¢, ale mlodsze rodzenstwo szuka wsparcia i bezpieczenstwa
u starszej siostry lub brata i zazwyczaj bierze przyklad ze swojego
starszego rodzenstwa. Za to starsze rodzenstwo, niezaleznie od
tego, czy widzace, czy niewidzace, troszczy sie o mlodsze rodzen-
stwo. Poza tym dzieci niewidome najczgsciej majg bardzo dobry
kontakt z rodzenstwem widzgcym, a rodzenstwo widzace zwykle
ma pozytywne nastawienie do rodzenstwa z niepetnosprawnoscia.
Wobec takich dobrych relacji emocjonalnych bez wzgledu
na wiek trudno spodziewac¢ si¢ wrogosci czy rywalizacji mie-
dzy dzie¢mi. Badania tylko potwierdzily to, ze wrogosci miedzy
dzie¢mi nie ma, za to jest ogromna zazyto$¢. Wiele dzieci mowito,
ze bije sie ze swoim rodzenstwem, jednak z diuzszej wypowie-
dzi mozna bylo wywnioskowad, ze s3 to zazwyczaj typowe bojki
miedzy chlopcami - bra¢mi. Zdarzalo si¢, ze dzieci mowily, ze
bija swoje rodzenstwo, zeby si¢ broni¢, kiedy brat lub siostra ich
zaczepia lub kiedy chcg odzyska¢ swoje zabawki. Dzieci niewido-
me wcale nie pozostaja dluzne widzacym braciom i siostrom, bo
konczac zdanie ,,Gdy moj brat/moja siostra dokucza mi, to ja...”
47% niewidzacych dzieci odpowiedzialo ,,Robie mu/jej tak samo,
a widzace rodzenstwo reaguje tak samo w 43% przypadkow.
Pamietajmy, Ze s to dzieci w wieku $redniego i pdznego dzie-
cifstwa, a zgodnie z teorig rozwoju moralnego J. Piageta miedzy
5.a7.r.z. rozumowanie moralne bazuje na obiektywnych i fizycz-
nych aspektach sytuacji i cechuje je ,immanentna sprawiedli-
wos¢” Jest to przekonanie o tym, ze ilekro¢ zostanie naruszona
regula, musi wowczas nastapic kara. A wigc: ty mi zrobites$ krzyw-
de, to ja tobie tez. Natomiast zdanie ,,Kiedy mdj brat/moja siostra
skarzy na mnie rodzicom, to ja...” 57% dzieci niewidomych i 64%
ich widzacych réwiesnikéw odpowiedzialo ,,Kldce si¢ z nim/nig”
Te odpowiedzi moga wskazywac¢ na wrogo$¢ czy rywalizacje, ale
w zdaniach niedokoniczonych byly sugerowane typowe dla dzieci
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sytuacje rodzinne i w typowy dla nich sposoéb dzieci odpowiadaty.
Jesli dzieci przez wyrywanie sobie zabawek pokazuja, ze teraz one
maja ochote bawic sie ta zabawka i nie patrza, Ze wlasnie w tym
momencie bawi si¢ nig siostra lub brat, to u mlodszych dzieci jest
to jeszcze sytuacja normalna, wcale nieswiadczaca o wrogosci.
Stad tez zdanie ,,Gdy moj brat/moja siostra zabierajg mi zabaw-
ki...”, dzieci widzace w 46% koncza: ,,Bije go/ja i zabieram z po-
wrotem’, a dzieci niewidome odpowiadaja w ten sam sposéb az
w 66% przypadkéw! Jednak az 67% dzieci niewidzacych i 80%
widzacych nie lubi, gdy ich brat lub siostra dokucza. Szczegdlnie
mlodsze rodzenstwo (widzace i niewidzgce) nie lubi dokuczania.

Dokuczanie przez starsze rodzenstwo jest bardzo popularne
wérod dzieci. Nie jest to znecanie si¢ nad mlodszym rodzen-
stwem, raczej polega na robieniu sobie matych zartéw. Dzieci wi-
dzace i niewidzace moga i powinny ze soba rywalizowac¢ w takich
rodzajach aktywnosci, gdzie brak wzroku nie przeszkadza. Ale
zdanie ,Kiedy uderze sie podczas chodzenia, to méj brat/moja
siostra...”, dzieci niewidome koncza ,Pomaga mi’, a to zapewne
czesta sytuacja, kiedy brak wzroku powoduje kolizje z duzymi
przedmiotami podczas samodzielnego przemieszczania si¢. Po-
dobnie zresztg zachowuje si¢ niewidzace rodzenstwo wobec wi-
dzacego, bo ich odpowiedzi byly, ze brat/siostra pomaga w 66%.
Jednak najbardziej diagnostyczna jest wypowiedz dzieci na temat
»MOj brat/moja siostra i ja..., gdzie 83% dzieci niewidomych
i 87% dzieci widzacych odpowiedzialo ,,Lubimy si¢”. Tylko 17%
dzieci niewidomych i 13% widzacych odpowiedzialo, ze si¢ nie
lubig (Kréliczek 2015). Ogdlnie, analizujac pytania pod katem
hipotezy dotyczacej rywalizacji i wrogosci rodzenstwa, nalezy
stwierdzi¢, ze badane dzieci reprezentuja pozytywne relacje ze
swoim rodzenstwem. Dzieci nie bijg si¢ ze soba lub nie dokucza-
ja sobie nawzajem w celu uprzykrzania zycia rodzenstwu. Row-
niez rywalizacja nie ma charakteru negatywnego. Kazda klétnia
umozliwia poznanie drugiego czlowieka, jaka jest osobg, jakie ma
cechy charakteru, co lubi, a co ja drazni, dlatego zdrowe kldtnie
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miedzy rodzenstwem sprzyjaja nauce dochodzenia do kompro-
misu i wypracowywania sposobow postepowania. Konflikty,
ktére sg konstruktywne miedzy rodzenstwem, pomagaja w roz-
poznawaniu swoich i cudzych emocji oraz ucza kontroli nad wy-
razaniem negatywnych uczu¢, np. ztosci czy gniewu.

Starsze rodzenstwo stanowi dobra motywacje dla mlodszego
rodzenstwa, inspiruje go do odkrywania wlasnych pasji, odkrywa
w nim potencjat do dziatania, mobilizuje do odkrywania nowych
rzeczy. Mlodsze rodzenstwo budzi w starszym bracie lub siostrze
potrzebe opieki, wyrabia troske i empatie, uczy odpowiedzialno-
$ci za drugiego cztowieka oraz oducza egoistycznego podejscia
do zycia. Natomiast wspolne przebywanie z rodzenstwem uczy
wzajemnego szacunku do swoich i cudzych praw, cierpliwosci,
wyrabia wytrwatos¢ i konsekwencje w dazeniu do zamierzonego
celu, a kazde rodzenstwo jest jedna z pierwszych grup spolecz-
nych, ktoéra przygotowuje do zycia w spoleczenstwie.

3. Dtugofalowe skutki posiadania rodzenstwa
Z niepetnosprawnoscig lub chorobg przewlekt

Zadnemu cztonowi rodziny nie jest tatwo, kiedy jedna z kocha-
nych osob jest chora i nie mozna tej choroby uleczy¢ albo kiedy
musi zy¢ z niepelnosprawnoscia. Dlatego oprdcz codziennych
trosk i konieczno$ci zmagania si¢ z réznymi aktualnymi pro-
blemami osobowymi niepelnosprawnos¢ lub choroba pozosta-
wia $lad na psychice kazdego czlonka rodziny pozostajacego we
wspolnocie rodzinnej. Dorosli radzg sobie nieco lepiej, bo ich
uktad odpornosciowy przy dojrzatej osobowosci potrafi obro-
ni¢ jednostke przed dtugotrwalymi skutkami stresu. Gorzej jest
z dzie¢mi, ktére s3 w fazie rozwoju osobowosci, a kazde prze-
cigzenie psychiczne i kazdy diugotrwaly stres pozostawia $lad
w ich psychice jako dorostego cztowieka. Pelnosprawne dzieci
obserwujgce zmagania rodzicdw, aby zycie chorego brata czy
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siostry uczyni¢ jak najbardziej komfortowym, czesto nie rozu-
mieja ich zmiennych nastrojéw, braku czasu dla nich samych
ani zachowan rodzicéw majacych na wzgledzie ochranianie
pelnosprawnego rodzenstwa przed zbytnim angazowaniem si¢
w trudne sprawy zwigzane z niepelnosprawnoscig lub choroba
rodzenstwa.

W rezultacie dzieci te moga si¢ czu¢ pomijane nie tylko z ra-
¢ji po$wigcania im mniejszej iloéci czasu, ale takze ze wzgledu
na niewiedze i brak orientacji we wlasciwej sytuacji rodzenstwa,
chociaz intencje rodzicéw sa jak najbardziej pozytywne. Ich rola
w rodzinie jest wowczas niejasna, ale widza, ze dzieje si¢ co$ in-
nego niz w rodzinach ich réwiesnikéw, czego nikt im do konca
nie wyjasnia. Moga czu¢ si¢ osamotnione w swojej dezorientacji,
nie rozumiejg, dlaczego nikt ich nie stucha, kiedy oferujg swoja
pomoc, a takze nie wiedza, dlaczego same nie otrzymuja pomo-
cy, kiedy tego potrzebuja, wiec najbezpieczniej si¢ czujg, usuwa-
jac w cien. Jedli rodzice zbytnio angazuja dzieci pelnosprawne
w sprawy chorego rodzenstwa, grozi to tym dzieciom poczuciem
osamotnienia i braku zrozumienia dla ich potrzeb, na ktérych re-
alizacje nie majg czasu, wiec z nich rezygnuja ze wzgledu na po
dziecigcemu rozumiane dobro rodziny.

E. Pisula (2012) zwraca uwagg, ze koncentracja rodzicéw na
chorobie jednego dziecka moze prowadzi¢ do oddalenia si¢ od
potrzeb i przezy¢ dziecka pelnosprawnego, pozostawiajac je bez
pomocy w radzeniu sobie z wlasnymi emocjami. Wigkszo$¢ ro-
dzenstwa 0séb z niepelnosprawnoscig dorasta w nietypowych
warunkach, czesto dos$wiadcza réznorodnych kryzyséw, ktdre
nie sg kryzysami typowo rozwojowymi, ale walka z nimi czesto
prowadzi do rozwoju osobowego, ktéry nie niesie negatywnych
skutkéw. Jednak te pozytywne zmiany w osobowosci ujawniaja
sie dopiero w dorostosci, a wczesniej, poréwnujac swoja sytuacje
z réwiesnikami, moga mie¢ poczucie zalu czy krzywdy. Istnieje
réwniez ryzyko, ze u dzieci tych wyksztalci sie zachowanie acting
out, objawiajace si¢ brakiem kontroli nad wtasnym zachowaniem
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(Bragiel, Gdrnicka 2020), co dodatkowo komplikuje sytuacje
dziecka z niepelnosprawnoscia.

P. Jurkiewicz (2017, s. 7-8) wyraza dos¢ ryzykowna teze, pi-
szac, ze rodzenstwo dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng
»spotyka [...] wiele trudnoéci i ograniczen, ktére przez wpltyw
na proces rozwoju psychicznego i spotecznego nie pozwalajg na
uksztaltowanie korzystnych dla cztowieka wlasciwosci” Autorka
tego twierdzenia — pedagog specjalny — nie wyjasnia, jakie wia-
$ciwosci czlowieka uznaje za korzystne i z jakiego punktu widze-
nia, niemniej jednak z perspektywy psychologa osobowos¢ nie
podlegaja one warto$ciowaniu, wiec okreslenie ,korzystne dla
czlowieka wlasciwosci” jest niediagnostycznie. Ponadto doboér
grupy badawczej, aczkolwiek liczebnie znaczacy (138 oséb z ro-
dzenstwem z niepelnosprawnoscig intelektualng i 98 oséb z gru-
py kontrolnej), jest niewtasciwy, jesli chodzi o grupe kontrolna:
s3 to osoby, ktdre ,,maja rodzenstwo pelnosprawne intelektualnie
lub s3 jedynakami” (Jurkiewicz 2017, s. 86). Jedynacy nie moga
stanowi¢ grupy poréwnawczej w badaniach dotyczacych relacji
interpersonalnych w rodzenstwie. Oprocz tego w grupie badaw-
czej dobrano osoby ,,bez zastosowania szczegélowego kryterium
stopnia niepelnosprawnosci...” Z badan przedstawionych w tab.
52 wyraznie wynika, ze poczucie odrzucenia ze strony rodzi-
cow ros$nie wraz ze wzrostem stopnia uposledzenia umystowego,
a wigc jest to aspekt, ktorego w tego typu badaniach nie mozna
pomingé. Z kolei badania U. Lauschowej (1970) dowodza, ze
obecnos¢ w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscig moze pomdc
pelnosprawnemu rodzenstwu rozwina¢ i wzmocni¢ tolerancje,
ksztaltowaé empatie, lepiej rozumie¢ innych ludzi oraz docenié
wlasne zdrowie i umiejetnosci.

Tego typu wlasciwosci cztowieka nie mozna w Zadnym wypad-
ku nazwa¢ niekorzystnymi dla czlowieka. Ponadto kwestia zrdz-
nicowania stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej rodzenstwa
nabiera szczegdlnego znaczenia przy badaniu poczucia osamot-
nienia, bo relacje miedzy rodzenstwem zaleza od mozliwosci
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komunikacji i poziomu porozumienia intelektualnego, ale ten
poziom kontaktu nie musi przeklada¢ si¢ na kontakt z innymi
czlonkami najblizszego otoczenia (poczucie/zerwanie wigzi spo-
tecznych w zastosowanej przez P. Jurkiewicz Skali UCLA) ani tym
bardziej na negatywny stan relacji interpersonalnych czy poczucie
braku przynaleznosci do grupy spotecznej jako miernik poczucia
osamotnienia, pozostajacy w zwigzku z sytuacja rodzinng. E. Pi-
sula (2007, s. 123; 2009, s. 16) i A. Zyta (2004, s. 14) twierdza, ze
brak tzw. wspdlnego jezyka przyczynia si¢ do braku jednakowych
zainteresowan, a co za tym idzie — niewielkiej blisko$ci miedzy
rodzenstwem i stabngcego kontaktu, co moze si¢ przektadaé na
niewlasciwe relacje miedzy rodzenstwem i ewentualne poczucie
osamotnienia.

W wiekszosci wypadkéw dziecinstwo pelnosprawnego ro-
dzenstwa jest odmienne od réwiesnikéw, obowiazek opieki nad
rodzenstwem z niepelnosprawnosciag czy chocby oczekiwanie
ze strony rodzicow, ze pelnosprawne dzieci poczekaja ze swoimi
problemami, az rodzice beda mieli dla nich czas, bardzo czgsto
prowadzi do pewnego rodzaju rywalizacji: dziecko pelnospraw-
ne chce zwrdci¢ na siebie uwage rodzicdw przez spelnianie ich
oczekiwan wzgledem niego, cho¢by to mialo si¢ wigza¢ z brakiem
komfortu psychicznego samego dziecka. Jest to pewien rodzaj
checi wynagrodzenia cierpien rodzenstwa z niepelnosprawnoscia
(Meyer, Vadesy 2000), ale takze zwrdcenia na siebie uwagi. Ciagla
walka o uznanie i mito§¢ moze prowadzi¢ do zmeczenia, znieche-
cenia i przecigzenia, co ostatecznie moze skutkowac utratg rado-
§ci z codziennosci (Zyta, 2004).

Obarczenie dzieci zadaniami opiekunczymi wykraczajacy-
mi poza granice typowych dla dzieci w tym wieku obowiazkow
prowokuje natomiast szybsze dojrzewanie tych dzieci, a w przy-
sztosci uleganie wewnetrznej presji, ze muszg podporzadkowac
swoje zycie potrzebom wazniejszego od nich rodzenstwa. Do ta-
kiego podejscia do wlasnego zycia prowadzi rowniez ciagte chwa-
lenie dziecka z niepelnosprawnoscig przez rodzicow za kazde
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osiggniecie, a niezauwazanie osiagnie¢ dzieci pelnosprawnych
w rodzinie. Efektem jest poczucie niezrozumienia i samotnosci
u dzieci pelnosprawnych, poczucie nizszej wartosci, ale takze wy-
zwolenie niezdrowej rywalizacji i wrogosci miedzy rodzenstwem,
nawet kierowanej do rodzicéw. Wszystkich tych emocji dzieci
doznaja w kontekscie réznych czynnikéw i warto$ci przekazywa-
nych wrodzinie. Z kolei brak akceptacji niepelnosprawnosci moze
sktania¢ rodzicow do idealizacji pelnosprawnego rodzenstwa, co
prowadzi do nadmiernych oczekiwan i aspiracji. To z kolei moze
generowac uczucia zalu i krzywdy u dziecka, a nawet prowadzi¢
do buntu i ucieczek z domu. Dzieci moga takze uciekaé w swoje
zainteresowania i wewnetrzny $wiat. Jest to ich sposob radzenia
sobie z trudnos$ciami w relacjach rodzinnych i presja otoczenia
(Sidor 2005). Wszystkie te aspekty sktadajg si¢ na petniejsze zro-
zumienie wyzwan, z ktérymi boryka si¢ rodzenstwo dzieci z nie-
pelnosprawnoscig albo chorobg przewlekls.

Na poczucie osamotnienia i opuszczenia zwracaliémy uwage
w prezentowanych juz badaniach. Rodzenstwo dzieci z zespolem
Downa mialo tendencje do izolacji od rodzinnych probleméw
i skupiania si¢ na wlasnych zainteresowaniach (tab. 55), brak
orientacji rodzicow w marzeniach i potrzebach pelnosprawnych
dzieci (tab. 47 i 48) rowniez pokazuje, ze dzieci te moga czu¢ si¢
osamotnione, chociaz bezpo$rednio tego nie deklaruja, majac
poczucie obowiagzku wobec rodzenstwa (tab. 45). Spostrzezenia
te dotyczyly rodzenstwa dzieci z uposledzeniem umystowym, ale
spdjrzmy na wyniki badania poczucia osamotnienia wsréd ro-
dzenstwa dzieci z MPD. Grupa badawcza sktadata si¢ z 57 oséb -
rodzenstwa dzieci z MPD w wieku od 18 do 35 lat, a grupe kontro-
la stanowilo 79 oséb w tym samym wieku. Proporcja plci w obu
grupach byta podobna. Rodzenstwo z MPD takze byto juz doroste
w wieku od 18 do 30 lat i byly to osoby z normg intelektualna, ale
z réznym stopniem niesprawnosci ruchowej: od catkowicie nie-
sprawny, przez czg$ciowo niesprawny, do cze$ciowo sprawny. Do
badania poczucia osamotnienia uzyto Skali Samotnosci R-UCLA.
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Skala mierzy subiektywne doswiadczenia jednostki dotyczace jej
relacji spotecznych i poziomu osamotnienia, jakie odczuwa. Na-
rzedzie jest stosowane do oceny poziomu samotnosci w populacji
dorostych, obejmujac szeroki zakres grup wiekowych i spolecz-
nych. Skala jest jednowymiarowa, co oznacza, ze mierzy samot-
nos¢ jako jednolitg konstrukcje.

Oceny kompetencji spotecznych rodzenstwa z MPD dokonano
za pomocg kwestionariusza PROKOS. Jest to narzedzie psycho-
metryczne stosowane do oceny kompetencji spolecznych u jed-
nostek, definiowanych jako zestaw umiejetnosci niezbednych
do efektywnego funkcjonowania w relacjach miedzyludzkich.
PROKOS mierzy rézne aspekty tych kompetencji za pomocg skal,
ktdére oceniaja zdolnosci w konkretnych obszarach spotecznych.
Do przeprowadzenia badania zostaly uzyte trzy skale (skala S,
skala T i skala K). Skala S (kompetencje spolecznikowskie) mierzy
zdolnos¢ jednostki do angazowania si¢ w dzialania prospoleczne,
takie jak pomoc innym, troska o dobro wspdlne oraz wspdtczucie
i empatia. Osoby o wysokich wynikach w tej skali s zazwyczaj
sklonne do pomagania innym i angazowania si¢ w dzialania na
rzecz spolecznodci. Skala T (kompetencje towarzyskie) ocenia
umiejetnosci jednostki w nawiazywaniu i utrzymywaniu kontak-
tow towarzyskich, komunikacji interpersonalnej oraz adaptacji
do réznych sytuacji spotecznych. Osoby o wysokich wynikach
w tej skali sa zazwyczaj towarzyskie, potrafiag nawigzywaé nowe
znajomosci i skutecznie komunikowa¢ si¢ z innymi. Skala K
(kompetencje kooperacyjne) mierzy zdolno$¢ jednostki do efek-
tywnej wspolpracy z innymi, umiejetnosci pracy zespotowej oraz
zdolnosci do rozwigzywania konfliktéow w sposéb konstruktyw-
ny. Osoby o wysokich wynikach w tej skali potrafig skutecznie
pracowac w grupach, sg elastyczne i potrafiag budowa¢ pozytywne
relacje w zespole. Autorkami sg A. Matczak i K. Martowska. Rze-
telnos¢ skal wynosi 0,82 (N = 662) - skala S; 0,88 (N = 662) — ska-
la T; 0,89 (N = 662) - skala K. Test dostepny w pracowni testow
psychologicznych PTP.
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Zalozono, ze im glebsze spektrum zaburzen zwigzanych
z MPD u brata/siostry, tym bardziej prawdopodobne wystepowa-
nie poczucia osamotnienia u pelnosprawnego rodzenstwa. Wy-
niki jednak wskazuja, ze nie istnieje istotny statystycznie zwiazek
miedzy glebokoscig spektrum zaburzen zwigzanych z mézgowym
MPD u rodzenstwa a poczuciem osamotnienia u pelnosprawne-
go rodzenstwa (rho = -0,161, p = 0,249).

Tab. 55. Warto$¢ testu korelacji rang Spearmana dla badanej
grupy rodzenstwa os6b z MPD w zakresie oceny zaburzenia
a poczucia osamotnienia (N = 53)

Miara statystyczna rho p
Osamotnienie -0,61 0,249

p<0,05
Zrédto: Wilk 2024.

Postanowiono zatem sprawdzi¢, czy ocena relacji rodzenstwa
0s6b z MPD wigze si¢ z poczuciem osamotnienia. W tym celu
przeprowadzono analize korelacji rang Spearmana.

Tab. 56. Wartos¢ testu rang Spearmana dla badanej grupy
rodzenstwa osob z MPD w zakresie oceny relacji a poczucia
osamotnienia (N = 53)

Miara statystyczna Rho p
Osamotnienie -0,426 0,001

*p<0,05
Zrédlo: Wilk 2024.

Tym razem wykazano istotny statystycznie zwigzek o prze-
cigtnej sile i ujemnym kierunku miedzy oceng relacji z rodzen-
stwem z MPD a poczuciem osamotnienia (rho = -0,426, p = 001).
Wynik ten potwierdza jedynie znaczenie relacji miedzy rodzen-
stwem dla samopoczucia i przysztych kontaktéw spofecznych
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pelnosprawnego rodzenstwa: im bardziej pozytywna ocena relacji,
tym mniejsze poczucie osamotnienia u pelnosprawnego rodzen-
stwa w przyszto$ci. Czy w takim razie istnieje r6znica w poczuciu
osamotnienia miedzy rodzenstwem os6b z MPD i osobami, ktére
nie maja rodzenstwa z niepelnosprawnoscig? Odpowiedz na to
pytanie daje analiza wynikdéw w tab. 57. Ze wzgledu na niespel-
niony warunek réwnolicznosci poréwnywanych grup przeprowa-
dzono analize testem U Manna-Whitneya.

Tab. 57. Test U Manna-Whitneya. Poréwnanie poziomu
osamotnienia wéroéd oséb posiadajacych rodzenstwo z MPD
i grupy kontrolnej (N = 132)

Miara statystyczna U Z p
Osamotnienie 1483,0 -2,836 0,005
*p<0,05

Zrédto: Wilk 2024.

Otrzymane wyniki sg pozytywnie zaskakujace, bowiem wska-
Zuj3 na wystepowanie istotnej statystycznie réznicy miedzy obie-
ma grupami, ale to rodzenstwo oséb z MPD odczuwa mniejszy
poziom osamotnienia niz osoby z grupy kontrolnej. Jesli tak, to co
zadecydowalo w tym przypadku o tej réznicy? Moze posiadanie
rodzenstwa z MPD wyksztalca specjalne umiejetnosci spoteczne?
Sprawdzono zatem, czy wystepuje zalezno$¢ pomiedzy oceng re-
lacji z rodzenstwem z MPD a kompetencjami spolecznymi. Rze-
czywiscie wykazano istotny statystycznie zwigzek o przecietnej
sile i dodatnim kierunku pomigdzy jakoscia relacji a zdolno$cia-
mi kooperacyjnymi (skala K: rho = 0,367, p = 0,007). Zatem im
lepiej oceniane sg relacje z rodzenstwem z MPD, tym lepiej roz-
winiete kompetencje kooperacyjne. Pozostale zaleznosci nie byly
istotne statystycznie (tab. 58).
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Tab. 58. Warto$¢ testu korelacji rang Spearmana dla badanej
grupy rodzenstwa oséb z MPD. Zaleznos$¢ pomiedzy oceng
relacji a kompetencjami spotecznymi (N = 53)

Miara statystyczna rho p

Kompetencje towarzyskie 0,220 0,114

Kompetencje spotecznikowskie 0,194 0,164

Kompetencje kooperacyjne 0,367 0,007*
p<0,05

Zrodo: Wilk 2024.

Poréwnano takze kompetencje spoteczne wsrod oséb maja-
cych rodzenstwo z MPD i nieposiadajacych takiego rodzenstwa.

Tab. 59. Test U Manna-Whitneya. Poréwnanie kompetencji
wsrod osob posiadajacych rodzenstwo z MPD i grupy
kontrolnej (N = 132)

Miara statystyczna U zZ p

Kompetencje towarzyskie 1895,5 -0,927 0,354

Kompetencje spotecznikowskie 2087,5 -0,028 0,978

Kompetencje kooperacyjne 2028,5 -0,303 0,762
p<0,05

Zrédlo: Wilk 2024.

Analizujac wyniki z tab. 59, widzimy, ze w skali T (kompe-
tencje towarzyskie) uzyskano warto$¢ p = 0,354, co oznacza, ze
réznice migdzy grupami nie sg statystycznie istotne. Nie ma za-
tem podstaw do stwierdzenia, ze $rednie wartosci w skali kom-
petencje towarzyskie réznig si¢ znaczaco miedzy rodzenstwem
0s6b z MPD a grupa kontrolng. Dla skali S (kompetencje spo-
lecznikowskie) uzyskano warto$¢ p = 0,978, co réwniez wskazu-
je na brak statystycznie istotnych réznic miedzy grupami w tej
skali. Dla skali K (kompetencje kooperacyjne) uzyskana wartos§¢
to p = 0,762. Takze w tym przypadku warto$¢ p jest wyzsza niz
0,05, co wskazuje na brak statystycznie istotnych réznic miedzy
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grupami w skali kompetencji kooperacyjnych. Jednak z tab. 58
wynika, ze te akurat kompetencje mozna ksztaltowa¢, szczegélnie
gdy ma sie rodzenstwo z MPD. Prawdopodobnie réwniez odnosi
sie to do innych rodzajéw niepelnosprawnosci, bo ograniczenia
rodzenstwa wymuszajg od petnosprawnych dzieci szukania kom-
promisow, aby moéc si¢ wspolnie bawi¢ czy nawigzywac dobre re-
lacje emocjonalne, a jednoczesnie umie¢ znalez¢ swoje miejsce
w rodzinie. Jednak na podstawie powyzszych wynikéw badan nie
mozna wysnu¢ wniosku, Ze za poczucie osamotnienia w grupie
kontrolnej odpowiadaja kompetencje spoleczne w tejze grupie,
bowiem nie ma statystycznie istotnych réznic w tym zakresie
miedzy osobami z rodzenistwem z MPD i bez tego schorzenia.

3.1. System potrzeb rodzenstwa jako podstawa kreowania wartosci

Opierajac si¢ na definicji H. Murraya, ktéry okresla potrzeby
psychiczne jako hipotetyczne sily o fizykochemicznej naturze
zlokalizowanej w mozgu (Siek 1986, s. 138-156), przyjmujemy,
ze potrzeba organizuje percepcje, swiadome dziatanie, motory-
ke. Jest procesem, ktéry zapoczatkowuje dzialanie. Kazdy czlo-
wiek posiada charakterystyczne dla siebie potrzeby, z ktérych
jedne dominujg, a inne sg im podporzadkowane. Potrzeby te
ulozone w okreslonym porzadku tworza indywidualny system
potrzeb, ktéry wyznacza kolejnos¢ ich zaspokojenia, a jedno-
cze$nie tworzy system ich warto$ciowania.

Odpowiednia konstrukcja organizmu i wyposazenie filogene-
tyczne umozliwia zaspokojenie potrzeb fizjologicznych. Podczas
rozwoju organizmu i w miar¢ pojawiania si¢ nowych bodzcéw
rodza si¢ potrzeby emocjonalne, poznawcze, spoleczne. Z nich
wylaniaja si¢ nowe indywidualne potrzeby, wyjatkowe i niepo-
wtarzalne dla kazdej jednostki ludzkiej. Od chwili narodzin czto-
wiek wrasta w $rodowisko, w ktérym zyje, w jego kulture, jezyk,
$wiat i wartosci, a co za tym idzie — w $wiat potrzeb. Z kolei or-
ganizm czlowieka wyznacza ramy, w ktérych odbywa sie realiza-
cja zaistniatych potrzeb. Rodzacym si¢ potrzebom na bazie zycia



II. Rodzefistwo dzieci z niepetnosprawnoscig i chorobg przewlekta 181

spoteczno-kulturowego daje poczatek umiejscowienie jednostki
w ekosystemie (Siek 1986, s. 138-156). Mtodziez, ktora posia-
da pelnosprawne rodzenstwo, odczuwa takie same potrzeby jak
mlodziez posiadajgca rodzenstwo z niepelnosprawnoscig. Daze-
nie do ich zaspokojenia jest zblizone, jednak niepetnosprawno$¢é
brata lub siostry i zwigzane z nig utrudnienia mogg prowadzié
do szukania innych rozwigzan, dajacych mozliwo$¢ spelnienia.
Odmiennos¢ ta uwarunkowana jest wieloma czynnikami, m.in.
poczuciem wlasnej wartodci oraz motywacji skierowanej na za-
spokojenie potrzeb i celow zyciowych.

Bazujac na badaniu nasilenia potrzeb w grupie mlodziezy
posiadajgcej rodzenstwo z niepelnosprawnoscig i bez takiego
rodzenstwa, mozna zorientowac sie, jaka wage przypisujg bada-
ni kolejnosci zaspokajania tych potrzeb, a wiec jaka nadajg im
wartos$c.

W badaniach zalozono, ze mlodziez posiadajaca miodsze ro-
dzenstwo z niepelnosprawnos$ciag ma mniejsze trudnosci w upo-
rzadkowaniu systemu wartosci w hierarchig, nie ma poczucia
zagubienia warto$ci oraz wykazuje wigcej wartoéci altruistycz-
nych w poréwnaniu z mlodzieza posiadajaca pelnosprawne ro-
dzenstwo. Przebadano pod tym wzgledem 60 mlodych oséb
w wieku 18-25 lat, z czego polowe stanowily osoby posiadajace
mlodsze rodzenstwo z niepelnosprawnoscia. Wérdéd badanych
i w grupie kontrolnej potowe stanowily kobiety, a polowe mez-
czyzni. Preferowane przez mlodziez wartosci, wyrazanie przez
hierarchie potrzeb, badano Kwestionariuszem do Badania Po-
trzeb Psychicznych opracowanym przez Murraya. Adaptacji wer-
sji polskiej kwestionariusza dokonata M. Skarzynska-Gawronska
pod kierunkiem S. Sieka (1983, s. 208). Kwestionariusz Murraya
stuzy do badania 19 jawnych potrzeb psychicznych. Zaréwno
twierdzenia zawarte w kwestionariuszu, jak i zmienne, ktére
te twierdzenia oceniaja, oparte s3 na teorii osobowosci Murraya.
W tab. 60 znajduje si¢ procentowe zestawienie nasilenia potrzeb
deklarowane przez rodzenstwo 0sob z niepelnosprawnoscig i ba-
danych nieposiadajacych rodzenstwa z niepelnosprawnoscia.
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Tab. 60. Procentowe zestawienie badanych potrzeb

Grupaln=30 Grupalln=30

Potrzeby Brak  |Nasilenie| Brak |Nasilenie
nasilenia% | %  |nasilenia%| %
Dominowania 83 17 24 76
Ulegtosci 34 66 70 30
Autonomii 63 37 69 31
Agresywnosci 70 30 70 30
Ponizania si¢ 70 30 70 30
Wyczynu 43 57 40 60
Seksualna 67 33 43 57
Przyjemnych doznan zmystowych 57 43 44 56
Ekshibicjonizmu 67 33 67 33
Zabawy 80 20 46 54
Odrzucania 43 57 77 23
Stowarzyszenia 50 50 16 84
Doznawania opieki i oparcia 40 60 60 40
Zywienia sie i opiekowania sie 23 77 56 44
Unikania ponizenia we wlasnych 40 60 53 &

oczach
Bezpieczenstwa j.ako unikani’a urazu 37 63 57 43
ze strony innych ludzi

Kompensacji 73 27 40 60
Unikania urazu fizycznego 16 84 53 47
Poznawcza 67 33 73 27

Grupa I - mlodziez posiadajaca rodzenstwo z niepelnosprawnoscia; grupa II -
mlodziez posiadajaca rodzenstwo petnosprawne.

Zrodlo: Goscinska 2015.

W $wietle powyzszych badan stwierdzono, ze mlodziez posia-
dajgca rodzenstwo z niepelnosprawnoscia przejawia te same po-
trzeby co ich réwie$nicy posiadajacy pelnosprawne rodzenstwo,
chociaz niektére z potrzeb réznig si¢ nasileniem w poszczegdl-
nych grupach badawczych. Potrzeba dominacji jest bardziej na-
silona u mtodziezy posiadajacej pelnosprawne rodzenstwo (76%)
w pordwnaniu z mlodzieza, ktéra posiada rodzenstwo z niepet-
nosprawnoscig (17%), natomiast potrzeba uleglosci jest bardziej
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nasilona w grupie mlodziezy z rodzenstwem niepetnosprawnym
(66%) niz w grupie z rodzenstwem pelnosprawnym (30%). Wy-
nika z tego, ze rodzenstwo 0séb z niepetnosprawnoscig ma silng
potrzebe uleglosci (w przeciwienstwie do grupy kontrolnej, gdzie
potrzeba dominacji jest przewazajaca). Mlodziez, ktéra ma brata
lub siostre z niepelnosprawnoscia, czesto pomaga w opiece nad
chorym rodzenstwem, rozumie, Ze nie moze protestowac, kie-
dy rodzice prosza o pomoc przy zajmowaniu si¢ rodzenstwem,
oprdcz tego czesto poswieca swoje prywatne sprawy dla dobra ro-
dzenstwa. Jednak potrzeba wyczynu jest na podobnym poziomie
w obu grupach, ale wyczyn moze by¢ inaczej rozumiany i u oséb
majacych rodzenstwo z niepelnosprawnoscig moze to by¢ wyre-
czanie rodzicéw w opiece nad bratem lub siostra, za ktdre ocze-
kujg pochwaly.

U rodzenstwa os6b z niepelnosprawnoscia na nizszym pozio-
mie s potrzeby seksualne i potrzeba przyjemnych doznan zmy-
stowych oraz na bardzo niskim - potrzeba zabawy. Potrzeba do-
znawania opieki oraz zywienia i opiekowania sie¢ kims jest u nich
wyraznie silniejsza niz u réwiesnikéw bez rodzenstwa z niepet-
nosprawnoscig, ale nizszy maja poziom potrzeby stowarzysze-
nia, a przy wyraznie wyzszym poziomie unikania ponizenia we
wlasnych oczach oraz unikania urazu ze strony innych ludzi wraz
z wysoka potrzebg unikania urazu fizycznego, mozna przypusz-
cza¢, ze mlodziez ta doznawala przykrosci (lub obawia si¢ tych
przykrosci) ze strony innych ludzi ze wzgledu na niepelnospraw-
no$¢ rodzenstwa, tacznie z doznawaniem agresji fizycznej. Wyz-
sze nasilenie potrzeby unikania urazu fizycznego moze §wiadczy¢
o przypisywaniu duzej wartoéci zyciu i zdrowiu, a wobec tego
mlodziez ta przejawia tendencje do niepodejmowania zachowan
ryzykownych zagrazajacych zyciu oraz dbania o zdrowie. W tej
sytuacji tendencja do stowarzyszania jest duzo mniejsza niz u ré-
wie$nikéw. By¢ moze wysokie natezenie potrzeby odrzucania daje
réwniez wyraz tendencji do izolowania sie jako kolejny sposéb na
ochranianie swojej wysokiej potrzeby bezpieczenstwa.
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Zmiany w systemie wartosci rodzenstwa petnosprawnego

Wartosci spelniaja wazng role w zyciu cztowieka, poniewaz
stanowig zrédlo poczucia stabilnosci i ciagglosci wérod wielu
zmian, jakie zachodzg w zyciu, ponadto wplywaja na poczucie
tozsamosci oraz wyznaczajg cele i dgzenia.

Z tego powodu kazda trudnos$¢ w procesie wartosciowania
moze by¢ przyczyng kryzysu emocjonalnego, przejawiajacego si¢
napigciem i niepokojem, a nawet moze prowadzi¢ do zaburzen
emocjonalnych. Czlowiek wybiera takie wartosci, ktére uwaza za
dobre i ceni pozytywnie oraz odczuwa jako przyjemnos¢. Przezy-
wanie warto$ci jest zwigzane z procesami poznawczymi, afektyw-
nymi, motywacyjnymi. Na kazdym etapie warto$ciowania moga
pojawi¢ sie trudnodci. Zazwyczaj dotycza one problemu indywi-
dualnej hierarchii, ktdra nie jest uksztaltowana i ustabilizowana,
by mogla pelni¢ role efektywna przy wyborach i ocenach zycio-
wych. W niektérych przypadkach problem dotyczy zagubienia sie
osoby w $wiecie wartosci — wystepuje wtedy trudno$¢ w ocenie,
co jest cenne i godne zaangazowania, lub poczucie nierealizo-
wania tych wartosci, ktére uwaza si¢ za wazne. Oprocz tego
wystepuja konflikty miedzy réznymi warto$ciami, co przy ko-
nieczno$ci dokonywania wyboru miedzy potrzeba silniejsza, ale
niemozliwg do zrealizowania w okreslonych warunkach, moze
doprowadzi¢ do rezygnacji z realizacji wiekszo$ci potrzeb osobi-
stych na rzecz realizacji potrzeb altruistycznych.

Do badania kryzysu w warto$ciowaniu postuzono si¢ KKW.
Badane byty osoby w wieku 18-25 lat, wérdd ktorych 30 oséb po-
siada mlodsze rodzenstwo z niepelnosprawnoscig, a 30 0sdb mia-
to pelnosprawne rodzenstwo, w tym w kazdej grupie byto 15 ko-
biet i 15 mezczyzn. KKW jest narzedziem, ktére mierzy ogdlne
nasilenie kryzysu w warto$ciowaniu u oséb zdrowych psychicz-
nie (Oles 1988, s. 3). Norma opisowa dla podskal KKW obejmu-
je 4 kategorie: wysoka (8-10 sten), $rednig (7 sten), przecigtng
(5-6 sten) i niskg (1-4 sten).
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Tab. 61. Trudno$ci i zaburzenia w wartosciowaniu u mlodziezy
posiadajacej mlodsze rodzenstwo z niepelnosprawnoscia
(n =30), K - kobiety, M - me¢zczyzni

Srednia Steny:
Skala wyniku surowego | kategoria opisowa
K/M K/M
Trudnosci w’uporza}dkowa‘mu systemu 1L3/11 Niski/niski
warto$ci w hierarchie (H)
Poczucie zagubienia wartosci (Z) 0,5/0,6 Niski/niski
Dezintegracja wartosciowania (D) 6,3/5,8 Sredni/$redni
Poczucie niezrealizowania wartoéci (R) 5,5/5,9 Sredni/éredni

Zrodlo Goscinska 2015.

Sposréd badanych oséb, ktore odpowiadaly na pytania, w kwe-
stionariuszu $redni wynik surowy, jaki uzyskaty w skali H, czyli
trudnos$ciach w uporzadkowaniu systemu warto$ci w hierarchie,
miesci si¢ w kategorii wartosci niskich (niski sten). Oznacza to, ze
mlodziez, ktora posiada rodzenstwo z niepelnosprawnoscia, nie
wykazuje trudnosci w uporzadkowaniu systemu warto$ci w hie-
rarchig, nie ma watpliwosci co do wartosci zyciowych, umie okre-
8li¢, jaka gtéwna wartos¢ kieruje jej zyciem. U oséb w tej kategorii
badanych nie stwierdza si¢ réwniez konfliktu wartosci.

Podobne wyniki uzyskali badani w skali Z, tj. zagubienia war-
toéci. Zaréwno u kobiet, jak i mezczyzn $rednia wyniku surowe-
go wskazala niskie wartosci (niski sten), co oznacza, ze mlodziez
posiadajgca mlodsze rodzenstwo z niepetnosprawnoscia nie za-
gubita i nie odchodzi od wartosci, ktore ceni, a w postgpowaniu
kieruje si¢ zasadami zgodnymi z wlasnym systemem warto$ci.

Kolejna skalg jest dezintegracja w wartosciowaniu (skala D).
W tej kategorii $rednia wyniku surowego u kobiet i mezczyzn
wskazala na $rednie warto$ci ($redni sten), co oznacza istnie-
nie trudnosci. Oznacza to, ze mlodziez posiadajaca mlodsze ro-
dzenstwo z niepelnosprawnoscig ma mniejsza motywacje do re-
alizowania celéw oraz gorsza wytrwalos¢ i obnizong akceptacje
emocjonalng wartosci. Mlodziez ta odczuwa rozbiezno$¢ miedzy
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warto$ciami uznawanymi, odczuwanymi i motywacja do ich
realizacji.

Réwniez w skali R, czyli poczucia niezrealizowania wartosci,
zaréwno wsrdd kobiet, jak i mezczyzn wynik surowy wskazuje
na $rednie wartodci ($redni sten), co oznacza, ze majg oni po-
czucie niezrealizowania niektorych wartosci. Wérédd oséb mto-
dych posiadajacych mlodsze rodzenstwo z niepelnosprawnoscia
ich postepowanie moze by¢ postrzegane przez nich samych jako
niezgodne z systemem wartosci, moga odczuwa¢ niepokoj, kie-
dy nie mogg postepowaé zgodnie z wyznawanymi przez siebie
warto$ciami, ktére decyduja o kolejnosci zaspokajania potrzeb.
W ich sytuacjach zyciowych zdarza sie, Ze muszg podporzadko-
wac sie wymogom chwili i niekonieczne realizowa¢ potrzeby, ktd-
rym w tym momencie nadajg wiekszg warto$¢. Mlodziez ta moze
odczuwa¢ niespelnienie waznych zadan w zyciu, mie¢ poczucie
bycia nie na swoim miejscu wraz z poczuciem winy i oceng wta-
snego postepowania jako niewlasciwe.

Tab. 62. Trudnosci i zaburzenia w warto$ciowaniu u mlodziezy
nieposiadajacej rodzenstwa z niepelnosprawnoscia (n = 30),
K - kobiety, M - mezczyzni

Srednia Steny:
Skala wyniku surowego | kategoria opisowa
K/M K/M

Trudnosci w uporzadkowaniu systemu

wartodci w hierarchie (H) 4,2/5,1 Przecigtny/przecigtny

Poczucie zagubienia wartosci (Z) 0,9/0,8 Przecietny/przecietny
Dezintegracja wartosciowania (D) 3,8/4,0 Przecietny/przecietny
Poczucie niezrealizowania wartosci (R) 2,9/3,2 Przecietny/przecietny

Zrédto: Goécinska 2015.

Wsréd badanych, ktérzy maja pelnosprawne rodzenstwo,
$redni wynik surowy uksztaltowal si¢ na poziomie przecigtnych
wartosci (przecietny sten), co oznacza, ze mlodziez ta nie ma za-
burzen i trudnodci w procesie wartosciowania. Grupa ta raczej
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nie odczuwa niepokoju, napiecia emocjonalnego, dezintegracji.
Ksztaltowanie systemu wartosci w hierarchi¢ wartosci u bada-
nej mlodziezy odbywa sie w sposéb spojny, co znaczaco wply-
wa réwniez na ich prawidtowy rozwdj osobowosci. Grupa bada-
na ma wyznaczone zyciowe cele i wartodci, za ktérymi podaza
i czerpie z nich satysfakcje. Postrzega swoj system wartosci jako
zgodny z ich postepowaniem.

Wykres 10. Poréwnanie trudnosci i zaburzen w warto$ciowaniu
u mlodziezy posiadajacej mtodsze rodzenstwo

z niepelnosprawnoscia w poréwnaniu z mlodziezg posiadajaca
pelnosprawne rodzenstwo

7

I Kobieta posiadajaca mlodsze

rodzefistwo z niepelnosprawnoscig
W Meiczyzna posiadajacy modsze

rodzefistwo z niepelnosprawnoscig
M Kobieta posiadajaca mlodsze

rodzenstwo pelnosprawne

Srednia wyniku surowego

W Meiczyzna posiadajacy modsze

rodzenstwo pelnosprawne

H Z D R

Zrodlo Goscinska 2015.

Wykres 10 prezentuje rezultat, jaki uzyskano, poréwnujac wy-
niki obu grup badanych. W skali H, czyli trudnosci w uporzad-
kowaniu systemu wartosci w hierarchie, nizszy wynik uzyskata
mlodziez, ktéra posiada mlodsze rodzenstwo z niepetlnospraw-
noscig, co oznacza, ze ma mniejsze trudno$ci w tej skali. Moze to
mie¢ zwiazek z jej sytuacja zyciowa. Kiedy w jej zyciu pojawia sig¢
czlonek rodziny, ktory rodzi si¢ z pewnymi dysfunkcjami zmusza
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to do zrewidowania swojej hierarchii wartosci. Najczesciej osoby,
ktére maja w rodzinie osobg z niepelnosprawnoscia w tatwiejszy
sposob okreslaja najwazniejsze wartosci. Wartosci takie jak zdro-
wie staja sie dla nich najwazniejsze. Oprdcz tego zaczynaja poja-
wiac si¢ warto$ci humanistyczne takie jak: wzajemny szacunek,
bezwzgledna milos¢, godnos¢ osobista czlowieka, wrazliwos¢ na
potrzeby 0séb stabszych. Wyniki badan w skali H wskazuja, ze
mlodziez posiadajgca miodsze rodzenstwo z niepelnosprawno-
$cig w poréwnaniu z mlodzieza posiadajaca pelnosprawne ro-
dzenstwo ma lepiej uksztaltowany system warto$ci, w tym warto-
$ci altruistycznych, rozwija tolerancje oraz empatie, co sprawia, ze
doceniania si¢ wlasne zdrowie i mozliwosci intelektualne, czesciej
poswieca si¢ dla dobra innych. Przez angazowanie si¢ w pomoc
rodzenstwu z niepelnosprawnoscia, osoby te odczuwajg odpo-
wiedzialno$¢ za nie.

Badania pokazuja, ze réwniez w skali Z, czyli poczucia zagu-
bienia warto$ci, nizszy wynik uzyskala grupa mlodziezy posiada-
jacej mlodsze rodzenstwo z niepelnosprawnos$cig w poréwnaniu
z mlodziezg posiadajacg pelnosprawne rodzenstwo. Rezultat wy-
nikéw jest podobny jak w skali H, co oznacza, Ze zaréwno upo-
rzagdkowanie warto$ci w hierarchie, jak i stopien ich spdjnosci
s3 u rodzenstwa osob z niepelnosprawnoscia bardziej klarowne.
Najprawdopodobniej miodziez, ktéra w swojej najblizszej rodzi-
nie ma do czynienia z osobg z niepelnosprawnoscig, nie ma zagu-
bionych wartosci, ceni okreslone wartosci, idealy oraz postepuje
zgodnie ze wzorami, ktére obrata za stosowne. W przypadku oséb,
ktére maja rodzenstwo z niepetnosprawnoscia, ujawnia¢ moze sie
to przez ich inicjatywy, ktére majg na celu zmiang postawy spofe-
czenstwa wobec niepelnosprawnosci. Sytuacja, w jakiej si¢ znaj-
duja, to ich szansa na prawidtowy rozwoj osobowosci; sytuacja ta
uwrazliwia na cudze cierpienie oraz uczy odpowiadania miloscia
na przemoc. W poréwnaniu z mlodziezg, ktéra posiada peino-
sprawne rodzenstwo, u rodzenstwa osob z niepelnosprawnoscia
na pierwszy plan przechodzg warto$ci altruistyczne, poniewaz od
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najmlodszych lat boryka si¢ ono bezposrednio z ludzkim cierpie-
niem, ograniczeniami, niedofeznoscia, chorobami.

Rezultat, jaki uzyskano w skali D, wskazuje, ze grupa mlodzie-
zy posiadajaca mlodsze rodzenstwo z niepelnosprawnoscia ma
wiegkszy dylemat w zintegrowaniu motywacji do realizacji celow
z normami postepowania. Wysokie wyniki w tej skali $wiadcza
o obnizonej akceptacji emocjonalnej wartoéci i znamionujg wy-
stepowanie rozbieznosci pomiedzy normami uznawanymi, od-
czuwanymi i motywacja do ich realizowania. Oznacza to takze
brak poczucia satysfakcji z posiadanego przez osobe systemu zna-
czen osobistych. U 0séb z bratem lub siostra z niepelnosprawno-
$cig stwierdza si¢ mniejszag motywacje do realizowania warto$ci
i celow, mala wytrwalos¢ i obnizong akceptacje wartosci. W przy-
padku osob, ktore posiadaja mlodsze rodzenstwo z niepelno-
sprawno$cia, moze to mie¢ zwigzek ze srodowiskiem rodzinnym.

Jesli rodzice wigksza uwage skupiaja na dziecku z niepetno-
sprawnoscig, zdrowy potomek nie ma motywacji do osiggania
celéw, ktdre sobie wyznaczyl, poniewaz nie jest za to nagradza-
ny. Rodzice nie zauwazaja sukceséw i dobrych zachowan petno-
sprawnego syna lub corki, poniewaz cala swoja uwage skupiaja
na chorym dziecku. Taka sytuacja moze negatywnie wplywac na
relacje pomiedzy rodzenstwem z niepelnosprawnoscia i zdro-
wym. Podobne wyniki uzyskano w ostatniej badanej skali R,
czyli poczucia niezrealizowania wartoéci. Mlodziez posiadajaca
rodzenstwo z niepelnosprawnoscia uzyskata wynik na poziomie
$rednich wartosci ($redni sten), a mlodziez z rodzenstwem pelno-
sprawnym wynik nizszej wartosci (przecigtny sten). Oznacza to,
ze mlodziez z rodzenstwem pelnosprawnym ma mniejsze trud-
nosci w skali poczucia niezrealizowania warto$ci. U osob, ktore
posiadajg rodzenstwo z niepelnosprawnoscia, moze sie to obja-
wiac przez niespelnienie waznych zadan zyciowych, bycie nie na
swoim miejscu, poczucie winy. Mlodziez ta przez koncentracje
na sprawach zwigzanych tylko z niepelnosprawnoscig brata lub
siostry moze mie¢ poczucie niespetniania si¢ w innych waznych
dla niej obszarach.
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Reasumujgc, mozemy stwierdzi¢, ze mlodziez posiadajaca
rodzenstwo z niepelnosprawnoscig w poréwnaniu z mlodziezg
posiadajaca pelnosprawne rodzenstwo ma mniejsze trudnosci
w uporzadkowaniu systemu wartosci, poczucia zagubienia warto-
$ci oraz wykazuje wigcej wartosci altruistycznych. Ksztaltuja oni
swoja osobowo$¢ w obliczu odmiennej sytuacji zyciowej. Zgod-
nie z systemowym modelem rodziny kazda zmiana w jej obrebie
wplywa na jej cztonkéw. Dlatego pojawienie si¢ w rodzinie osoby
z niepelnosprawnoscia to poczatek zmian w systemie wartosci dla
kazdego czlonka rodziny, w tym dla rodzenstwa.

System preferowanych przez cztowieka wartosci nie jest sztyw-
ny i moze podlega¢ modyfikacjom w toku permanentnego roz-
woju w zaleznoéci od waznych okolicznosci zyciowych. Odwo-
tujac si¢ do teorii wartosci Rokeacha (1973), mozemy stwierdzi¢,
ze system wartosci jest trwalg organizacja przekonan o prefero-
wanych sposobach postepowania lub ostatecznych stanach egzy-
stencji uporzadkowanych wedlug wzglednych wartosci (Rokeach
1973, 5. 5), a kazda reorganizacja wartosci pocigga za sobg zmiany
w postawach i zachowaniach czlowieka. Jedynym motywem ini-
cjujacym modyfikacje systemu wartosci jest dazenie do utrzyma-
nia lub polepszenia poczucia wlasnej wartosci. Najdonio$lejsze
zmiany w systemie warto$ci powinny zachodzi¢ wtedy, gdy jed-
no z przekonan odnosi si¢ do ,,ja’, a drugie jest wartoscia. Wow-
czas zmiany majg charakter konfrontacji z samym sobg (Rokeach
1973; 1979). Rokeach wyro6znit dwie podstawowe grupy wartosci:
warto$ci ostateczne i warto$ci instrumentalne. Wartosci ostatecz-
ne s3 najwazniejszymi, ponadsytuacyjnymi celami ludzkiego zy-
cia, a warto$ci instrumentalne dotycza ogélnych sposobéw poste-
powania i maja charakter srodkéw stuzacych realizacji wartosci
ostatecznych (Rokeach 1973; 1979). W prezentowanych w tab. 61
i 62 wynikach badan te zmiany w systemie wartosci majace na
celu utrzymanie lub podwyzszenie poczucia wlasnej wartosci sa
widoczne u mlodziezy posiadajacej mlodsze rodzenstwo z nie-
pelnosprawnoscig w skali D (dezintegracja wartosciowania) i R
(poczucie niezrealizowana wartosci).
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Jesli zmiany w systemie warto$ci moga dokonywac si¢ wskutek
dysonansu poznawczego, w ktérym gléwnym ogniwem jest po-
czucie wlasnej wartosci, to prawdopodobnie polepszenie zdrowia
czlonka rodziny lub postepy w jego rehabilitacji moga sprowoko-
wac takie zmiany u pozostalych cztonkéw rodziny. Zajmijmy sie
pelnosprawnym rodzenstwem osob ze sprzezong niewydolnosciag
zwigzang z chorobg przewlekly czy niepelnosprawnoscia, ktéra
najczesciej niesie rownie zlozone wyzywania zwigzane z inten-
sywnos$cig zaangazowania w opieke nad tymi osobami. Osoba
z niepelnosprawnoscig sprzezong potrzebuje pomocy w codzien-
nych czynno$ciach oraz wymaga wiekszej uwagi i opieki ze stro-
ny najblizszych. Jak najwieksze usamodzielnienie tej osoby jest
wazne nie tylko ze wzgledu na jej osobiste funkcjonowanie, ale
réwniez ze wzgledu na poziom zaangazowania w czynnosci opie-
kunczo-pomocowe wszystkich czlonkéw rodziny, w tym petno-
sprawnego rodzenstwa.

Osoby z niepelnosprawnoscia sprzezong, ktérych pelnospraw-
ne rodzenstwo bylo badane pod wzgledem ewentualnych zmian
w systemie wartosci, byly od co najmniej 6 miesiecy uczestnikami
zaje¢ w osrodku rewalidacyjno-wychowawczym dla oséb z nie-
pelnosprawnoscia sprzezong. Ich niepelnosprawno$¢ to: niepet-
nosprawnos¢ intelektualna w stopniu znacznym i niepelnospraw-
no$¢ ruchowa (6 osob) oraz niepelnoprawno$¢ intelektualna
w stopniu umiarkowanym z autyzmem (5 os6b). Do oceny po-
stepow rehabilitacyjnych oséb z niepetnosprawnoscia postuzono
sie dokumentacja osrodka, na podstawie ktorej — wspolnie z re-
habilitantami - przeanalizowano postepy poczynione przez pod-
opiecznych w ciggu ostatnich sze$ciu miesigcy. Oceng postepoéw
umozliwila analiza stosowanego w tym celu w osrodku narzedzia,
ktérym jest Inwentarz PAC-1 H.C Gunzburga. Jest to metoda
ogolnie stosowana przy diagnozowaniu zaburzen funkcjonowa-
nia i terapii oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
umiarkowanym i znacznym. Dla 0séb z niepelnosprawnoscig in-
telektualng w stopniu lekkim stosuje si¢ wersje¢ inwentarza PAC-2.
W inwentarzu PAC-1 wyrdznia sie nastepujace dziedziny:
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I. Obstugiwanie siebie zawierajace: zachowanie si¢ przy stole,
sprawnos¢ motoryczng, toalete i mycie si¢ oraz ubieranie sie;

II. Komunikowanie si¢, a dokfadniej: jezyk, ujmowanie réznic,
liczby i wielkosci, postugiwanie si¢ otéwkiem i papierem;

III. Uspotecznienie, czyli udzial w zabawie, czynnosci domowe;

IV. Zajecia zawierajgce: sprawno$¢ manualng — ruchy palcéw
oraz zrecznos$¢ — kontrola motoryki.

Rodzenstwo pelnosprawne o0séb z niepelnosprawnoscia
w liczbie 15 os6b bylo w wieku powyzej 16. r.z., czyli osoby,
ktére juz majg uksztaltowany w miare stabilny system wartosci,
a ewentualne zmiany dokonujace si¢ réwnolegle z postepami re-
habilitacyjnymi ich rodzenstwa mozna powigza¢ wlasnie z fak-
tem osiaggania tych postepdw. Badanie sytemu warto$ci odbywa-
to si¢ dwukrotnie w odstepie szesciu miesigecy z pomoca Listy
Warto$ci Osobistych (LWO) Z. Juczynskiego. W LWO interpre-
tacji wynikow dokonuje si¢ przez okreslenie ,wagi” do punktow
przypisywanych przez badanych do wybranych pigeciu symboli
szcze$cia oraz wartosci osobistych. Waznym odniesieniem jest
kolejnos¢ rang przypisana poszczegolnym kryteriom. Warto-
$ciom, ktdre nie zostaly wybrane przez badanych, przypisuje si¢
0 pkt, natomiast warto$ci, ktdre zostaly wybrane przez osoby
badane, klasyfikuje si¢ przez przypisanie im rang w zaleznosci
od punktéw przyznanych tym wartosciom przez osoby bada-
ne. Warto$ci, ktore zostaly uznane przez badanych za wartosci
najwazniejsze (osoba badana przyznata danej wartosci 5 pkt),
otrzymujg range 1. Badanie rodzenstwa osob z niepelnospraw-
noscig bylo dwukrotne w odstepie szesciu miesiecy i po takim
czasie takze oceniano postepy w rehabilitacji ich rodzenstwa.
W tym okresie jednoczes$nie w badaniu inwentarzem H.C. Gun-
zburga mozna bylo stwierdzi¢ faktyczne postepy rehabilitacyjne
0s6b z niepelnosprawnoscia sprz¢zong. W tab. 63 znajduje sig¢
zestawienie wynikéw dwukrotnego badania wartosdci przypisy-
wanych symbolom szczescia osobistego.
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Tab. 63. Srednie wagi dla symboli szczescia osobistego wérdd
badanego rodzenstwa w zaleznosci od terminu badania

Termin badania

Symbole szczescia l.termin | 2.termin | Z p

M |SD| M |SD
Duiy krag przyjacist 2,47 [1,19] 1,80 [ 2,11 ] 0,909 | 0,363
Udane zycie rodzinne 2,13 12,07] 0,60 | 0,63 | 2,197 | 0,028
Wykonywanie ulubionej pracy, zawodu | 0,73 | 1,22 1,40 | 2,10 | 1,014 | 0,310
Sukcesy w nauce, pracy 0,87 10,99 (2,07 | 1,44 | 2,275 | 0,023
Dobre zdrowie 4,53 10,64 4,53 0,52 0,000 | 1,000
Bycie potrzebnym dla innych ludzi 0,80 | 1,52 2,20 | 1,70 | 1,843 | 0,065
Dobre warunki materialne 1,67 | 1,84 0,60 | 1,30 | 1,750 | 0,080
Zycie pelne przygod, podrozy 1,80 | 1,66 | 1,80 | 1,08 | 0,118 | 0,906
Stawa, popularnosé 0,00 1 0,00] 0,00 0,00| - -

Zrédto: Krzysztofek 2021.

Zastanawiajgce jest, ze w miare postepdw rehabilitacyjnych
0sob z niepelnosprawnoscig sprzezong ich bracia i siostry co-
raz mniejsza wage przywigzywali do udanego zycia rodzinnego
(ponad trzykrotne zmniejszenie $redniej wagi tego symbolu
w poréwnaniu z pierwszym terminem badania!). Natomiast suk-
cesy w nauce i pracy stawaly si¢ wowczas wazniejsze (wzrost
blisko dwukrotny). Niezmienny w obu terminach pozostawat
jednak najwazniejszy i najmniej wazny symbol szczgs$cia osobi-
stego, tj. dobre zdrowie (najwazniejszy) oraz stawa i popularnos¢
(najmniej wazny). Widoczny w tych zmianach jest wyrazny zwrot
w kierunku zainteresowania wlasnymi sprawami i wlasnym roz-
wojem osobowym. Podczas gdy wczesniej oddanie sprawom ro-
dziny rodzenstwo pelnosprawne stawialo na pierwszym miejscu,
po sukcesach rehabilitacyjnych (przeciez nie spektakularnych!)
wazniejsze staly sie wlasne sukcesy w nauce i w pracy. Zdrowie
jednak w dalszym ciagu jest najbardziej ceniong wartoscia, co
w obliczu braku tego zdrowia w najblizszej rodzinie nie powinno
dziwi¢. Najmniej wazna byla stawa i popularnos¢ i takie dalej zo-
staly, co jednak $wiadczy o duzej dojrzatosci spotecznej badanych
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0s6b, bo kwestia popularnosci jest zmienna i nie moze stanowic¢
podstawy oceny ani siebie, ani innych. W kategorii wartosci oso-
bistych réwniez mozna zauwazy¢ przesuniecia rang nadawanych
poszczegdlnym wartosciom.

Tab. 64. Srednie wagi dla kategorii wartosci osobistych wsréd
rodzenstwa w zalezno$ci od terminu badania

Termin badania
Kategorie wartosci osobistych L. termin | 2. termin | Z P
M |SD| M |SD
Milos¢, przyjazi 2,7311,10 2,47 | 2,07 | 0,664 | 0,507
Dobrezdrowle, spr‘awnoéc’ﬁzyczna 460(0.51| 460 0,51 | 0,000 1,000
i psychiczna

Poczucie humoru, dowcip 0,27]0,46|1,73| 1,442,801 0,005
Inteligencja, bystro§¢ umystu 0,130,35]1,07 | 1,442,366 0,018
Wiedza, madros¢ 0,2710,59 (1,27 1,79 {1,859 | 0,063
Rado$¢, zadowolenie 1,13|1,73]|1,13|1,30 |0,235| 0,814
Odwaga, stanowczos§¢ 0,3310,7210,93 | 1,670,980 0,327
Dobro¢, delikatnos¢ 2,5312,20(0,27 0,59 | 2,623 0,009
Ladny wyglad zewnetrzny, prezencja 1,40(1,35]0,93 | 1,22 | 1,019 0,308
Bogactwo, majatek 1,60{1,59]0,60 | 1,30 | 1,955] 0,051

Zrédlo: Krzysztofek 2021.

Analiza statystyczna i tym razem wykazala istotne statystycz-
nie zmiany w systemie wartosci osobistych. W miare postepoéw
rehabilitacyjnych os6b z niepelnosprawnoscia sprz¢zong ich ro-
dzenstwo coraz bardziej cenito poczucie humoru i dowcip (po-
nadsze$ciokrotny wzrost $redniej wagi w drugim terminie ba-
dania w poréwnaniu z pierwszym) oraz inteligencje i bystro$¢
umystu (ponado$miokrotny wzrost w drugim badaniu). Istotnie
mniej wazna stala si¢ natomiast dobro¢ i delikatnos¢ (ponaddzie-
wigciokrotny spadek). Ten wynik jest zastanawiajacy. Czyzby ba-
dani uznali, Ze dotychczasowe okazywanie dobroci i delikatno$ci
w relacjach rodzinnych (zauwazmy, Ze w poprzedniej tabeli wy-
kazali coraz mniejsza wage udanego zycia rodzinnego) blokuje
ich osobisty rozwdj? Zwazywszy na mlody wiek petnosprawnego
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rodzenstwa, mozna przypuszczaé, ze pojecie szczedcia rodzin-
nego odnosili do rodziny pochodzenia, a wigc tej, w ktorej byto
rodzenstwo z niepelnosprawnoscia, a wlasnej rodziny jeszcze nie
zatozyli.

Wskutek zmian w systemie warto$ci dokonuja si¢ réwnolegle
zmiany w innych obszarach oceny wlasnego zycia. Widac to wy-
raznie w kazdej kategorii oceny jakosci Zycia, ktore jest wartoscia
sama w sobie, a poszczegdlne dziedziny zycia, ktérym réwniez
mozna nadac range, s3 tego wyrazem. Pod tym wzgledem réow-
niez badano rodzenstwo o0sob z niepelnosprawnoscig sprz¢zong
IJZ. Test ten bada ogdlny poziom zadowolenia z zycia i poziom
waznosci danych dziedzin zycia w czterech podskalach: zdro-
wie 1 funkcjonowanie, podskala socjoekonomiczna, psycholo-
giczno-duchowa i rodzinna. Badanie IJZ bylo réwniez dwueta-
powe i pokazalo istotne statystycznie zmiany w kazdej kategorii
jakosci zycia.

Tab. 65. Zmiana warto$ci Indeksu Jakosci Zycia w ujeciu
globalnym i w poszczegélnych podskalach dla rodzenstwa
w zalezno$ci od terminu badania

Termin badania
Podskale 1. termin 2. termin Z | p
M |SD| M | SD

Zdrowie i funkcjonowanie 105,67 | 3,70 |131,20|139,00] 3,408 |0,001
Socjoekonomiczna 52,13 | 3,81 | 65,87 | 73,00 | 3,408 {0,001
Psychologiczna/duchowa 49,33 | 2,50 | 63,80 | 67,00 | 3,408 |0,001
Rodzinna 38,53 | 6,15 | 47,33 | 58,00 | 3,067 {0,002
Ogotem 245,67 |12,19]308,20|333,00] 3,408 0,001

Zrédlo: Krzysztofek 2021.

W miare postepow rehabilitacyjnych wsrod rodzenstwa osob
z niepelnosprawnoscig sprz¢zong zauwazono istotng statystycz-
nie poprawe we wszystkich analizowanych kategoriach jakosci
zycia. Wzrosta ogélna ocena jako$ci Zycia, ale takze wszystkie po-
szczegolne kategorie zycia zostaly ocenione wyzej, facznie ze sferg
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rodzinng. Te dane wskazuja, ze poprawa funkcjonowania osoby
z niepelnosprawnoscig pozwala rodzenstwu w wigkszym stop-
niu skoncentrowac si¢ na wlasnych potrzebach, daje mozliwos¢
realizacji tych celow, ktore byty blokowane przez inne priorytety
rodzinne, i w rezultacie ogdélnie poprawia subiektywng oceng¢ ja-
kosci wlasnego zycia.

Ze wzgledu na niewielka liczbe oséb badanych badacze maja
pelng swiadomos¢ ograniczenia co do mozliwosci uogélnienia
otrzymanych wynikéw. Jednak nalezy zwrdci¢ uwage na trudnosc¢
w dostepie do 0s6b z tak powaznym stopniem i rodzajem niepet-
nosprawnosci poddawanych regularnej rehabilitacji, a z drugiej
strony nieczesto osoby bliskie sa chetne do brania udziatu w ja-
kichkolwiek badaniach naukowych. Nie widzg powodu, aby eks-
ponowac swoje przezycia czy doswiadczenia, bo najczesciej nie sg
przekonani co do zasadnosci takich dziatan.

3.2. Wrazliwos¢ i gotowos¢ do pomagania osobom potrzebujacym

Codzienne obcowanie z osoba, wobec ktdrej cztonkowie bli-
skiej rodziny maja zobowigzanie opiekowania si¢ nig i poma-
gania w sytuacjach, kiedy niepetnosprawnos¢ albo stan zdro-
wia nie pozwala na samodzielne funkcjonowanie, niesie za soba
konieczno$¢ przeorganizowania systemu wartosci czlonkow
rodziny i przekazywania ich mlodszemu pokoleniu. Nie sg to
jednak zmiany na tyle powazne, aby dezorganizowaly ksztal-
towanie si¢ obrazu wtasnej osoby zdrowych i petnosprawnych
cztonkéw rodziny, chociaz w pewnym stopniu zmiany te doty-
kaja niektérych obszaréw osobowosci waznych ze wzgledu na
poczucie wlasnej warto$ci. Rodzice, zwlaszcza matki, ktére ob-
winiajg si¢ za chorobe lub niepetnosprawnos¢ dziecka, maja po-
czucie nizszej wartosci jako kobieta, ktora nie potrafi/nie moze
urodzi¢ dziecka zdrowego (Wright 1965; Konarska 1998; 2004;
Green 2003; Byra 2024).

T. Gatkowski (1978) uwaza, ze reakcje rodzicow zaleza w du-
zej mierze od stopnia niepelnosprawnosci dziecka i istnieje taki
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stopien, powyzej ktérego nastepuja szczegélnie silne negatywne
przezycia emocjonalne. Do nich nalezg te rodzaje niepelnospraw-
nosci, ktore szczegdlnie silnie zaburzaja funkcjonowanie dziecka
i ograniczajg jego dalszy rozwdj, np. glebokie stopnie uposledzenia
umystowego, brak wzroku, autyzm. Nie bez znaczenia jest sposéb
poinformowania matek o niepetnosprawnosci lub chorobie dziec-
ka. Lekarze majg tendencje¢ do przekazywania informacji w spo-
sob ,,naukowo-obiektywny”, jednoczes$nie uwypuklajac wszystkie
negatywne aspekty i perspektywy rozwoju dziecka (Olechnowicz
1979), a M. Koscielska i M. Stykowska (1984) zwracajg uwage, ze
nawet informacja przekazana przez psychologa bywa takze nega-
tywnie oceniana przez matki.

Na szczescie s3 to stosunkowo rzadkie przypadki, ze poczucie
winy przestania umiejetnos¢ realnego sposobu patrzenia na zaist-
niale fakty, w tym na siebie samg i na wlasne dziecko. Po przejsciu
przez kolejne etapy adaptacji do sytuacji rodzice na ogét podej-
muja konstruktywne dziatania na rzecz dziecka, a w koncu na
rzecz calej rodziny. Ich sytuacja rodzinna stabilizuje si¢ w miare
uplywu czasu, szczegdlnie gdy ich dziecko i oni sami otrzymu-
ja profesjonalng pomoc. W wielu wypadkach nie da si¢ jednak
unikng¢ nieprzyjemnych doznan i sygnaléw pochodzacych od
przypadkowo spotykanych oséb, sgsiadow czy nawet dalszej ro-
dziny, ktdrzy stronig od rodziny z dzieckiem chorym czy z niepet-
nosprawnoscia, dajac jej do zrozumienia, ze ,,inno$¢” nie jest ak-
ceptowana. Pobudki tych zachowan spolecznych sa bardzo rézne,
a temat ten wielokrotnie podejmowatam w innych publikacjach
(Konarska 2003a; 2008; 2015a).

Mimo réznych do$wiadczen zwigzanych z posiadaniem ro-
dzenstwa przekazywanie dzieciom przez rodzicéw pewnych uni-
wersalnych wartoséci dokonuje si¢ bez wzgledu na to, czy w ro-
dzinie jest kto$ z niepelnosprawnoscig albo chorobg, czy wszyscy
cieszg sie dobrg kondycja fizyczng i psychiczna. Sg to wartosci
o charakterze altruistycznym, ktére maja podloze w kulturowym
i religijnym dziedzictwie ludzi pochodzacych z podobnego kregu



198 II. Rodzefistwo dzieci z niepetnosprawnoscig i chorobg przewlekta

tradycji i do$wiadczen spolfecznych. Jednak rodzenstwo oséb
chorych badz z jakimis$ dysfunkcjami rozwojowymi - jak widzie-
lismy - wychowuje si¢ niekoniecznie w identycznych warunkach
jak ich rowiesnicy i z racji statego doswiadczania niedogodnosci
zycia, wynikajacych z dysfunkcji organizmu bliskiej osoby, moga
by¢ bardziej uwrazliwieni na potrzeby innych i gotowi do udzie-
lania pomocy. Z kolei ze wzgledu na ,,poprawnos$¢” wychowaw-
czg takiej wrazliwosci i takiej gotowosci do pomocy uczg wszy-
scy rodzice wywodzacy sie z kultury chrzescijanskiej (pewnie nie
tylko), gdzie pochylenie si¢ nad stabszym jest dobrze oceniane
przez innych, ale takze podnosi poczucie wtasnej warto$ci. Poste-
pujemy tak wiec nie tylko dlatego, Ze nas nauczono, ale réwniez
dla wlasnych korzysci: bedzie to dobrze odebrane przez tych, na
ktérych nam zalezy, i sami podniesiemy wlasne samopoczucie.
Mozna zatem spodziewac sie, ze w zalezno$ci od przekazu przez
rodzicéw zasad zachowania spotecznego nie tylko mlodziez po-
siadajaca rodzenstwo chore lub z niepelnosprawnoscia, ale tak-
ze inni mlodzi ludzie bedg wykazywali tendencje do pomocy
osobom potrzebujacym. Prawdopodobnie jest to zwigzane ze
stylem wychowania przyjetym w rodzinie. Za posrednictwem
stylow wychowania ,rodzice dostarczaja wzoréw zachowania
w okreslonych sytuacjach. Dziecko identyfikuje si¢ z zachowania-
mi rodzicéw, nabywa okreslone cechy obrazu siebie” (Rembowski
1986, 5. 223).

Ziemska opisuje role rodzicow wzgledem dziecka, ktéra nie
polega jedynie na szeroko pojetej opiece. Maja oni decyduja-
cy udzial w ksztaltowaniu si¢ osobowosci dziecka, ,jego $wiata
mysli, uczué, dazen oraz w tworzeniu si¢ obrazu siebie samego,
poczucia wlasnego »ja«” (Ziemska 1979, s. 86). Udzial rodzi-
cOow w ksztaltowaniu osobowosci dzieci posrednio dokonuje sig¢
przez stosowany styl wychowawczy. Styl wychowawczy jest swo-
isty dla kazdej rodziny, wyznacza sposéb zycia, wyrazania uczug,
charakter wzajemnego stosunku do siebie w rodzinie i poza nia.
»Przez styl wychowania rozumie si¢ dobdr i zastosowanie zespotu
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$rodkéw wychowawczych lub tez wypadkows sposobow i metod
oddziatywania na dziecko w rodzinie” (Rys$ 2004, s. 17). Méwi sig
najczesciej o trzech tego rodzaju stylach, mianowicie o stylu wy-
chowania demokratycznego, autokratycznego i liberalnego (Lo-
bocki 2003, s. 312). Styl liberalny moze przybiera¢ dwie skrajne
formy - styl liberalny kochajgcy i styl liberalny niekochajacy (Rys
2004, 5. 17).

Bazujgc na zalozeniu, ze gotowos$¢ do pomagania stabszym jest
rezultatem przekazywania pewnych wartosci w trakcie wychowa-
nia, sprawdzamy, jaki stosunek do obcych 0s6b z niepelnospraw-
noscig ma mlodziez nieposiadajaca rodzenstwa z dysfunkcjami
organizmu i czy ma w sobie gotowo$¢ do pomagania oraz jaki
styl wychowania jest preferowany w ich rodzinach. Przebadano
pod tym wzgledem 40 dzieci w wieku 14 i 15 lat ze srodowiska
wiejskiego, uczgszczajacych do gimnazjum. W rodzinie tych dzie-
ci nie byto 0séb z niepelnosprawnoscig ani z chorobg przewlekla,
ale mlodziez znala takie osoby ze swojego miejsca zamieszkania.
W celu zdiagnozowania mlodziezy pod katem preferowanego
w ich rodzinie stylu wychowawczego zastosowano Kwestiona-
riusz do Badania Stylu Wychowania w Rodzinie, skonstruowa-
ny przez M. Ry$ na podstawie zaproponowanej przez D. Fielda
(1996) typologii systeméw rodzinnych. Jest to narzedzie do retro-
spektywnej analizy styléw wychowawczych matek i ojcéw w oce-
nie ich dzieci. Drugi kwestionariusz byt skonstruowany specjalnie
na potrzeby badania i dotyczyt gotowosci do pomagania innym
ludziom. Odpowiedzi na pytania zamknigte byty udzielane na
trzystopniowej skali i dotyczyly emocji oraz uczu¢ towarzysza-
cych uczniom w kontakcie z osobg z niepelnosprawnoscia, sto-
sunku uczniéw do oséb z niepelnosprawnoscia oraz gotowosci do
pomagania osobom z niepelnosprawnoscia i motywéw jej podej-
mowania. W przewazajacej wigkszo$ci rodzin dominowal demo-
kratyczny styl wychowania i jego natezenie byto gtéwnie $rednie,
wysokie i bardzo wysokie, co obrazuje wykres 11.
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Wykres 11. Natezenie stylu demokratycznego w rodzinach
badanych uczniéw
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Zroédlo: Paniak 2015.

W kwestionariuszu dotyczacym stosunku do 0séb z niepetno-
sprawnoscig, che¢ pomagania deklarowaly prawie wszystkie oso-
by badane i wszystkie one pochodzily z rodzin z demokratycz-
nym i liberalnym kochajacym stylem wychowania. Tylko dwéch
ucznidéw na 40 badanych nie potrafilo si¢ okresli¢ i odpowiedziato
»hie wiem’, a jeden nie wyrazal checi pomagania. Te trzy osoby
pochodzity z rodzin o demokratycznym stylu wychowania.

W kwestionariuszu byla obecna grupa pytan, ktéra odnosita
sie do gotowosci udzielenia pomocy innej osobie kosztem rezy-
gnacji z wlasnej wygody czy realizacji potrzeb. Ponizsza tabela
ilustruje typy uzyskanych odpowiedzi.

Z tab. 66 wynika, ze dla wigkszosci badanych uczniéw nie maja
znaczenia okolicznosci udzielania pomocy: zdecydowana wigk-
szo$¢ deklaruje gotowos$¢ do pomagania innym ludziom, w tym
réwniez osobom z niepelnosprawno$ciami. Badani uczniowie
byliby gotowi udzieli¢ pomocy osobie z niepelnosprawnoscia, na-
wet gdyby musieli zrezygnowac ze swojej wygody, np. odda¢ czgs¢
swoich ubran, odstapi¢ swéj pokoj, bardzo wczesnie wstawac czy
tez zrezygnowac z przyjemnosci.
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Kolejna grupa pytan dotyczyla okreslenia motywdw, ktérymi
kieruja si¢ badani, deklarujac chg¢ pomocy innym. Podstawowe
pytanie brzmialo: Ktére sposrod podanych propozycji odpo-
wiedzi sktonilyby Ci¢ do pomagania osobie niepelnosprawne;j?
Wisrod propozycji do wyboru byly takie, ktére dotyczyly podnie-
sienia poczucia wlasnej wartosci oraz takie, w ktérych gléwnym
czynnikiem sktaniajgcym do pomocy bylo podniesienie samopo-
czucia osoby, ktdrej udzielana jest pomoc.

Tab. 66. Znaczenie okolicznosci udzielania pomocy dla
badanych uczniow

Pytanie Tak | Nie | Nie wiem
Bylbys/abys gotowy/a udzieli¢ pomocy, gdyby$ musial/a 25| 5 10
zrezygnowac np. z péjscia ze znajomymi na dyskoteke?
Bylbys/abys gotowy/a udzieli¢ pomocy, gdyby$ musial/a
T , 25| 6 9
np. oddaé cze§¢ swoich ubran?
Bylbys/abys gotowy/a udzieli¢ pomocy, gdybys 2l s 4
musial/a zrezygnowac z spotkan ze znajomymi na pewien czas?
Bylbys/abys gotowy/a odstapic¢ swoj pokdj, gdyby zaszta taka 27| 3 10
konieczno$c?
Bylbys/abys gotowy/a udzieli¢ pomocy, gdyby$ musiat/a a1l 3
bardzo wczesnie wstawac?

Zrodto: Paniak 2015.

Jak wynika z badan 33 badanych uczniéw pomogloby osobie
niepelnosprawnej, aby podnies¢ poczucie wlasnej wartosci, gdyz
uczniowi ci spo$rod proponowanych odpowiedzi wybrali: ,,che¢
pokazania innym, jaki jestem dobry”, ,uczucie zadowolenia z sie-
bie”, ,poczucie, ze jestem komu$ potrzebny”, Ze ,zrobilem co$
dobrego’, ,satysfakcja’, a to wszystko skfada si¢ na podnoszenie
poczucia wlasnej warto$ci.

Natomiast pozostalych 7 badanych uczniéw do pomagania
osobie niepetnosprawnej sklonitoby podnoszenie samopoczucia
0sob, ktéorym pomagaja, poniewaz ci uczniowie sposréd propo-
nowanych odpowiedzi wybrali: ,,rado$¢ ludzi, ktérym pomagam’,
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»ulga w cierpieniu ludzi, ktérzy potrzebuja pomocy” oraz ,,spra-
wianie, by osoby, ktérym pomagam poczuly sie lepie;”.

Wobec powyzszych odpowiedzi mozemy z duzym prawdopo-
dobienstwem stwierdzi¢, ze chociaz to styl wychowania demokra-
tyczny albo liberalny kochajacy uczula mlodziez na cudze potrze-
by i wyzwala che¢ pomagania, to gléwnym motywem tej pomocy
jest przede wszystkim wzmocnienie poczucia wlasnej wartosci,
czyli czynnik egoistyczny, a tylko w niewielkim stopniu badanymi
kierujg pobudki altruistyczne.

Altruizm przejawiany przez rodzenstwo osob z niepelno-
sprawnosciami wynikal raczej z okolicznosci obiektywnej sytuacji
rodzinnej, ale kiedy stan samodzielnosci rodzenstwa pod wply-
wem rehabilitacji poprawial si¢, pelnosprawne rodzenstwo zaczy-
nalo zwraca¢ si¢ w kierunku realizacji wlasnych potrzeb, chociaz
pozostata im wrazliwo$¢ na sprawy zwigzane ze zdrowiem (tab.
63164).

Zawarte w tym rozdziale wyniki badan wskazuja, ze w perspek-
tywie Zycia osoby majace rodzenstwo z niepelnosprawnoscia lub
choroba przewlekla wcale nie musza mie¢ takich zmian w osobo-
wosci, ktore utrudniajg im relacje z innymi ludzmi, albo — wrecz
przeciwnie — czynig te osoby bardzo wrazliwymi na potrzeby
innych osoéb, bardziej niz pozostatych czlonkéw spoteczenstwa.
Trudno jednoznacznie stwierdzi¢, ze jedne cechy osobowosci czy
kompetencje sprzyjaja rozwojowi osobowemu rodzenstwa petno-
sprawnego, a inne blokujg czy utrudniaja ten rozwdj. Weryfika-
torem tych cech osobowosci jest zycie i umiejetnos¢ adaptacji do
jego warunkow, a ta wlasciwo$¢ jednoczesnie stanowi najwazniej-
szy aspekt rozwoju jednostki.
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4. Wsparcie psychologiczne
dla petnosprawnego rodzenstwa

Rodzenstwo oséb z niepelnosprawnoscig czy chorobg przewle-
kia zawsze dorasta w nietypowej — w poréwnaniu z réwiesni-
kami - sytuacji. Ich plany, marzenia i potrzeby nie moga by¢
zaspokajane w pierwszej kolejnosci, tak jak to sie dzieje w ro-
dzinach, gdzie nie ma problemoéw zdrowotnych. Zazwyczaj, jesli
tylko jest taka mozliwos¢, a potrzeby mieszczg si¢ w granicach
uznanych przez system wychowawczy, to rodzice starajg sig
spelnia¢ oczekiwania i marzenia swoich dzieci. W rodzinach,
gdzie wystepuja problemy zdrowotne, zawsze dziecko chore
albo z niepelnosprawnoscia jest na pozycji uprzywilejowanej,
chociaz oficjalnie rodzice temu zaprzeczaja, ale ich podswia-
doma czujnos$¢ na sygnaly wysylane od dziecka wymagajacego
specjalnej troski jest wigksza niz wobec dzieci pelnosprawnych.
Nie liczy sie tu takze wiek dzieci, bo nawet po osiagnieciu mak-
symalnej samodzielnosci osoba z niepelnosprawnoscia réwniez
w dorostosci bedzie potrzebowata wiecej wsparcia od bliskich
niz pozostali czlonkowie rodziny, w tym rodzenstwo. W tych
warunkach dzieci pelnosprawne przyzwyczajaja si¢ do tego, ze
ich osiaggniecia rozwojowe s3 czym$ naturalnym, co nie zastugu-
je na wiekszg pochwale, a czesto nawet nie sg dostrzegane przez
rodzicéw, bo to oczywiste, Ze dzieci czynig postepy w samodziel-
nosci. Nie jest to tak oczywiste w stosunku do dziecka z niepel-
nosprawnoscia, dlatego kazde jego najmniejsze osiagniecie roz-
wojowe odbija si¢ gloSnym echem w rodzinie, a poniewaz wielu
podstawowych czynnosci takie dziecko uczy si¢ mozolnie przez
dlugi czas, czynigc powolne i tylko czgsciowe postepy, dlatego
nawet i one nie uchodza uwagi rodzicéw, a od petnosprawne-
go rodzenstwa oczekuje si¢ takiego samego aplauzu dla brata
czy siostry. Dzieci pelnosprawne to widzg i ro$nie w nich ten-
dencja do rywalizacji o wzgledy rodzicoéw, ale ttumiona przez
rozumienie sytuacji i nietaktowno$¢ w domaganiu si¢ uznania
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z byle jakiego powodu, chociaz powéd ten dla samego dziecka
jest wazny. Miedzy rodzenstwem na ogét nie ma i nie powinno
by¢ wrogosci, bo taki przekaz jest dawany wszystkim dzieciom
w kazdej rodzinie, a z drugiej strony niedoskonato$¢ rodzenstwa
wyzwala raczej uczucia pozytywne: opiekuncze, troske i oczywi-
$cie mitos¢, ,,bo to moj brat/moja siostra, a rodzenstwo zawsze
powinno sie kocha¢” - tak nas uczy si¢ od pokolen.
Pelnosprawne dzieci czujg si¢ coraz bardziej osamotnione. Im
nie tyle chodzi o zaspokajanie potrzeb materialnych, ile o uwage,
czas spedzony razem, wspolng zabawe. Moze by¢ wspdlna z pozo-
stalym rodzenstwem, w tym z niepelnosprawnoscia albo choroba,
ale wazne jest wtedy, zeby rodzice byli takze blisko. Bardzo cze-
sto wspdlne spedzanie czasu jest jednak niemozliwe, zwlaszcza
gdy zaburzenia funkcjonowania i rozwoju dziecka z niepelno-
sprawnoscig albo choroba s3 tak powazne, ze uniemozliwiaja
znalezienie wspolnej plaszczyzny aktywnosci zabawowej czy po-
rozumienia intelektualnego. Rodzenstwo wowczas oddala si¢ od
siebie coraz bardziej, a wiezi emocjonalne miedzy nim nabieraja
innego znaczenia: pelnosprawni majg $wiadomos$¢ tego dystan-
su i coraz bardziej zdaja sobie sprawe z jego przyczyny, a takze
z tego, ze nigdy nie bedzie miedzy nimi takiego kontaktu jak m.in.
miedzy bra¢mi i siostrami w rodzinach, gdzie wszyscy sa zdrowi
i sprawni. W miejsce pierwotnej rywalizacji, moze zfosci do ro-
dzicéw i bezsilnosci z powodu braku mozliwosci zmiany sytuacji,
pojawia si¢ rezygnacja, zal, czulo$¢ albo dystans i obojetnos¢ na
losy rodzenstwa, ktéremu i tak pomdc nie mozna, a w subiektyw-
nym odczuciu sama choroba czy niepelnosprawnos¢ jawi si¢ jako
przyczyna dyskomfortu psychicznego calej rodziny. To jest naj-
mniej przyjazne rozwigzanie dla calej rodziny i takze dla samego
rodzenstwa pelnosprawnego, ale najczesciej dzieje si¢ tak dopiero
w dorostosci, dlatego - mimo catego dramatu, w ktérym doko-
nuje si¢ taki wybdr - jest to moment, w ktérym dorosly brat lub
siostra odczuwa rodzaj wyzwolenia z wiazacych go pet zbytnie-
go obcigzenia psychicznego, w ktorych dokonywato si¢ osigganie
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niezaleznosci. Te dzieci czgsto szybciej dorastaja i szybciej opusz-
czaja dom rodzinny, ale dzieje si¢ to kosztem utraconego dzie-
cinstwa. Cze$¢ z tych oséb pozostaje jednak w domu rodzinnym,
rezygnuje ze swojego osobistego zycia na rzecz pomocy rodzicom
w opiece nad rodzenstwem i z czasem przejmujg wszystkie obo-
wigzki rodzicéw, bo majg przeswiadczenie, ze tak wlasnie po-
winni zrobi¢ po $mierci rodzicéw. Niestety zdarza sig, ze rodzice
od malego przygotowuja jedno ze zdrowych dzieci do przejecia
w przysztosci roli opiekuna.

Przedstawiony scenariusz nie musi by¢ az tak dramatyczny, ale
do tego niezbedny jest madry udzial rodzicéw, a jesli oni nie sa
w stanie poradzi¢ sobie ze swoimi emocjami, nie zauwaza nawet,
ze ich pelnosprawne dzieci cierpig nie mniej od nich, z tym, ze
s3 bardziej niezaradne i zalezne od dorostych. Tymi dorostymi
s3 wlasnie oni - rodzice, ale jak mogg wychowa¢ dzieci — wszyst-
kie, facznie z tym chorym czy z niepelnosprawnoscia, jesli sami sg
w stanie wymagajacym pomocy? To wlasnie jest zadanie dla psy-
chologéw, ale nie tych, ktérzy zajmuja si¢ interwencja kryzysowa,
bo udziat psychologa w terapii rodzicéw nie moze by¢ dorazny,
nie moze dotyczy¢ tylko rodzicéw, ale musi trwac w czasie i obej-
mowac wszystkich czlonkéw rodziny osoby z niepetnosprawno-
$cig czy chorej, zwlaszcza pelnosprawne rodzenstwo. Rodzice
przez aktywny udzial we wczesnie rozpoczetej rehabilitacji dziec-
ka z niepelnosprawnoscig albo terapii leczniczej dziecka chorego
staja sie coraz bardziej $wiadomi swojej sprawczo$ci w postepach
leczniczych i rehabilitacyjnych, a to daje im sile do przezwycigza-
nia destrukcyjnych standéw psychicznych. Natomiast pelnospraw-
ne dzieci w rodzinie nie maja jasno okreslonego miejsca, ich rola
i miejsce w rodzinie nie jest w naturalny sposéb wyznaczona
ani przez wiek, ani przez ple¢, ani nawet przez fakt, ze réwniez
sg dzie¢mi w tej samej rodzinie. Dla nich dzieje si¢ w rodzinie
co$, czego nie rozumieja, ale czuja, ze nie sa tak wazni jak brat
czy siostra wymagajacy szczegolnej opieki ze strony rodzicow.
Obiektywnie - dla rodzicéw wszystkie dzieci sg tak samo wazne
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i Swiadomie na pewno nie zamierzajg krzywdzi¢ ktéregokolwiek
z nich, ale niezwyczajne rodzicielstwo stawia ich w sytuacji prze-
cigzenia fizycznego i psychicznego, w niejasnej roli rodzicielskiej,
a jesli do tego majg poczucie niewywigzywania sie ze wszystkich
zadan rodzicielskich wobec dzieci, to stan przecigzenia psychicz-
nego tylko pogarsza samopoczucie wszystkich cztonkéw rodziny.

O ile objecie opieka specjalistyczng samych dzieci z problema-
mi zdrowotnymi i rozwojowymi oraz ich rodzicéw (gtéwnie ma-
tek) jest obecnie zjawiskiem coraz bardziej powszechnym, o tyle
o pelnosprawnym rodzenstwie w praktyce zupelnie si¢ zapomina.
Wprawdzie w naukowych doniesieniach podkresla si¢ wage tego
problemu, jednak zorganizowanie takiej pomocy rodzenstwu
wcale nie jest proste. Po pierwsze, dziecko takie musialoby by¢
obecne w osrodku rehabilitacyjnym w dniu, kiedy jest tam jego
matka wraz z rehabilitowanym dzieckiem. Zorganizowanie takiej
wizyty wymaga nieobecnosci dziecka w szkole, a jesli dziecko jest
mlodsze, to sama wyprawa matki z dzieckiem wymagajacym po-
mocy juz jest dla niej bardzo trudna i niejednokrotnie wymaga
ogromnego wysitku fizycznego (np. przy niesprawnosci rucho-
wej dziecka), a musiataby by¢ jeszcze obcigzona opieka nad dru-
gim, réwnie malym dzieckiem. Po drugie, z badan, ktére byly juz
wczesniej prezentowane i opublikowane (por. Konarska 2011),
wynika, ze psychologéw w $rodkach wczesnego wspomagania
jest zbyt mato w stosunku do potrzeb, a jesli nawet psycholog jest
obecny w dniu, kiedy przyjezdza tam matka z dzieckiem, to nie
ma ona czasu na wlasng psychoterapie. Wiaczenie w zajecia psy-
choterapeutyczne dzieci - rodzenstwo pelnosprawne jest oczywi-
$cie bardzo zasadne, ale w obecnych warunkach polskich raczej
nierealne. Niemniej jednak trzeba o tym pisa¢, méwic¢ i dziatac
w kierunku zmiany tej sytuacji, facznie z zaangazowaniem uni-
wersytetow, ktore ksztalca psychologéw kompetentnych, aby za-
troszczy¢ si¢ o osoby i rodziny oséb z niepetnosprawno$ciami
oraz chorobami przewleklymi.
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H. Sek (2004) zwraca uwage na fakt, ze problemy, ktére maja
pelnosprawne dzieci w rodzinach z rodzenstwem z niepelno-
sprawnoscia, moga réwniez wystepowac w innych rodzinach, bez
niepelnosprawnosci. Sugeruje jednak, ze rodzenstwo dzieci nie-
pelnosprawnych intelektualnie jest bardziej zagrozone pojawie-
niem si¢ problemoéw psychologicznych, ale czy jest to spowodo-
wane bezposrednio niepelnosprawnoscia brata, czy siostry, to juz
sprawa dyskusyjna. W. Otrebski (1997) po przeanalizowaniu wie-
lu badan o podobnej tematyce zwrécil uwage na zestaw zmien-
nych, ktdre ujete sg w tab. 67.

Tab. 67. Czynniki wptywajace na funkcjonowanie zdrowego
rodzenstwa oséb z uposledzeniem umystowym

. Lepsze Gorsze
Zmienne L L
dopasowywanie sie dopasowywanie sie
. . Zgodna z plcig dziecka uposle- | Rézna (dotyczy przede
Pk ki
e¢ zdrowego dziecka dzonego (dotyczy chtopcow) | wszystkim dziewczgt)
Ple¢ uposledzonego dziecka Zenska Meska
Wiek dziecka zdrowego Duzo starsze Mtodsze
Réznica wieku Ok. 4-5 lat w gére i w dot Mniejsza
Btap rozwoju dziecka Dziecifistwo/dorostos¢ Dorastanie
zdrowego
Kol?]nosc urodzenia Miodsze Starsze
dziecka zdrowego
KOI‘.BJ noéc urodzenia Mtodsze siostry Starsze siostry
dziecka zdrowego o .
. . Starsi bracia Mtodsi bracia
modyfikowana jego plcia
Stopien uposledzenia Niewielkie Znaczne
Widoczno$¢ uposledzenia Niewielka Duza
Jako$¢ uposledzenia Latwe Trudne
P w zdefiniowaniu w zdefiniowaniu
Zamieszkiwanie Osobno Razem

Opracowanie na podstawie: Otrebski 1997; Stelter 2006.

Dane przytoczone w tab. 67 sugeruja, Ze istnieje wiele predyk-
toréw przystosowania w rodzinie dzieci z niepelnosprawnoscia
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intelektualna, ktore tylko czesciowo rdznig sie od tych w rodzi-
nach ze zdrowymi dzie¢mi. Sg to czynniki takie jak: wiek rodzen-
stwa czy wielko$¢ rodziny i moga one odgrywaé zdecydowanie
mniej wazna role w przystosowaniu rodzin bez dzieci z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Szczegdlnie wazne w przypadku roz-
patrywania zagrozen psychicznych jest pojecie dobrostanu psy-
chicznego. Na subiektywne poczucie dobrostanu psychicznego
moga wplywac takie czynniki jak genetyka, funkcjonowanie mo-
zgu, osobowos¢ czy stan zdrowia. Na dostosowanie sie do sytuacji
wplywa oczywiscie wielko$¢ rodziny. W rodzinach wielodziet-
nych moze doj$¢ do swoistego zrzucenia na jedno dziecko roli
osoby spelniajacej nadzieje i aspiracje rodzicéw. Wowczas reszta
dzieci realizuje swoje wtasne role Zyciowe i jest mniej podatna na
wplywy zwigzane z posiadaniem uposledzonego brata lub siostry
(Otrebski 1997).

Prébujac dowiedzied sie, jak w rzeczywistosci wyglada wspar-
cie psychologiczne wobec rodzenstwa dzieci z niepelnosprawno-
$cig w ostatnich latach, poddano badaniom 30 oséb w wieku 18
do ponad 36 lat, ktérych rodzenstwo posiada niepelnosprawnos¢
fizyczng w stopniu lekkim, umiarkowanym i znacznym lub upo-
$ledzenie umystowe w stopniach od lekkiego przez umiarkowane
i znaczne do glebokiego (jedna osoba). Osoby te odpowiadaty na
pytania kwestionariusza, za pomoca ktérego dowiadywalismy sie,
czy w ogole w ich strone byla kiedykolwiek skierowana oferta po-
mocy psychologicznej, a jedli tak, to czy z niej korzystali i jak ja
oceniaja. To pozwolito m.in. na dokonanie podziatu miedzy oso-
by korzystajace i niekorzystajace ze wsparcia psychologicznego,
a w dalszej kolejnosci osoby te byly diagnozowane pod wzgledem
dominujacych u nich cech emocjonalnych za pomoca standary-
zowanego testu do mierzenia nasilenia pozytywnych i negatyw-
nych emocji o nazwie Skala Uczu¢ Pozytywnych i Negatywnych
(SUPIN). Test ten jest dostepny jedynie za posrednictwem Pra-
cowni Testow Psychologicznych Polskiego Towarzystwa Psycho-
logicznego. Narzedzie przeznaczone jest do mierzenia aktualnych
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standw emocjonalnych oraz stalych cech afektywnych. Analiza
odpowiedzi na pytania kwestionariusza doprowadzita do wnio-
skow niezbyt optymistycznych, bowiem okazalo sie, ze pomoc
psychologiczna badanym osobom byta udzielana jedynie okazjo-
nalnie i skierowana tylko do 23% badanych oséb. Jednak sposréd
tych oséb, ktére otrzymaly wsparcie psychologiczne, prawie po-
lowa (46,6% badanych) nie jest w stanie oceni¢, czy to wsparcie
byto im pomocne, a jedynie 13,3% z nich uwaza, zZe wsparcie im
pomoglo (6% uznalo, ze poprawie ulegly ich stosunki z rodzen-
stwem, a 56,6% potrafilo lepiej radzi¢ sobie z wlasnymi problema-
mi). Pozostali w ogdle nie udzielili Zadnej odpowiedzi na to pyta-
nie. 53,35% badanych uwaza, ze rodzice wigcej od nich wymagali
w poréwnaniu z rodzenstwem z niepelnosprawnoscia, a 60%
czulo, ze ich potrzeby bywaja/bywaly pomijane lub odkladane na
dalszy plan z powodu opieki nad rodzenstwem z niepelnospraw-
noscig. Na koniec az 80% respondentéw uznalo, ze wsparcie psy-
chologiczne dla rodzin oséb z niepelnosprawnosciami jest po-
trzebne i warto z niego korzysta¢. Podczas obserwacji badanych
zauwazono, ze wielu z nich jest zaskoczonych zainteresowaniem
ich sytuacjg i zwigzanymi z nig odczuciami. Niektorzy podkresla-
li, ze zazwyczaj badani sg ich rodzice albo rodzenstwo z niepetno-
sprawnoscig, natomiast ich odczucia sg pomijane i ignorowane.
Ten stan rzeczy z pewnoscig przeklada si¢ na poziom dominuja-
cych u nich emocji, co zilustrowano w tab. 68.

Tab. 68. Przyjete normy stenowe dla 20-pozycyjnej Skali Uczu¢
Pozytywnych i Negatywnych

Mezczyzni Kobiety
Steny|  Pozytywne Negatywne Pozytywne Negatywne
uczucia uczucia uczucia uczucia
1 10-17 10-11 10-17 10
2 18-19 12 18-23 11
3 20-23 13-16 24-25 12-13
4 24-27 17-19 26-28 14-16
5 28-30 20-21 29-31 17-19
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Mezczyzni Kobiety
Steny|  Pozytywne Negatywne Pozytywne Negatywne
uczucia uczucia uczucia uczucia
6 31-33 22-26 32-35 20-23
7 34-36 27-29 36-39 24-27
8 37-40 30-33 40-42 28-33
9 41-43 34-36 43-44 34-38
10 44-50 37-50 45-50 39-50

Zrédto: Kraj 2021.

Z przeprowadzonych testem SUPIN badan wynika, ze 20%
mezczyzn w skali uczué pozytywnych uzyskalo wynik bardzo
wysoki, 30% - wynik wysoki, 30% - wynik przecietny, a 20% -
wynik niski. Jednak réwnoczesnie wykazujg duze nasilenie uczué
negatywnych: 40% uzyskalo wynik bardzo wysoki, kolejnych
40% - wynik wysoki i po 10% - wynik przecietny oraz niski. Re-
asumujac, facznie wynik bardzo wysoki i wysoki w skali uczu¢ ne-
gatywnych uzyskalo 80% mezczyzn, a Iaczny analogiczny wynik
w skali uczu¢ pozytywnych wykazalo 50% badanych mezczyzn.
Oznacza to dominacj¢ uczu¢ negatywnych u badanych braci oséb
z niepelnosprawnoscia. Jesli chodzi o wyniki kobiet, to w ska-
li uczu¢ pozytywnych wynik bardzo wysoki i wysoki uzyskalo
po 5, 26% badanych i takze jednakowo rozkladaly sie wyniki
$redni oraz niski — po 36,84%. Wynik ten wyraznie wskazuje na
deficyt uczu¢ pozytywnych u badanych kobiet. W podskali uczu¢
negatywnych 21,05% badanych uzyskalo wynik bardzo wysoki,
31,58% - wynik wysoki, 36,84% — wynik przecietny, a 10,53% -
wynik niski. Na tej podstawie mozna wnioskowa¢, ze badane
siostry osob z niepelnosprawnos$cia cechuje przewaga uczud
negatywnych. Wedlug autoréw testu (Watson, Clark, Tellegen
1988) narzedzie to stuzy do diagnozy aktualnych stanéw emo-
cjonalnych oraz stalych cech afektywnych. Wobec otrzymanych
wynikoéw stan afektywny rodzenstwa oséb z niepelnosprawnoscia
jest niepokojacy. Zaréwno bracia, jak i siostry tych osob charak-
teryzuje przewaga negatywnych cech afektywnych, a to wskazuje
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na ich tendencje do nieefektywnych sposoboéw radzenia sobie
z trudnymi sytuacjami zyciowymi. Jest to jeszcze jeden dowod na
zasadnos¢ objecia opieka specjalistyczng rodzenstwa oséb z nie-
pelnosprawnosciami i chorobami przewlektymi.

Oczywidcie prezentowane wyniki badan oddajg tylko nie-
wielki fragment rzeczywistych zlozonych probleméw rodzin
0s6b, ktorymi sie opiekuja, ale prawie w kazdym badaniu byly to
probki reprezentatywne dla populacji interesujacych nas oséb.
Trzeba wzig¢ pod uwage, ze niezwykle trudno prowadzi¢ takie
badania na szeroka skale, bo mozemy jedynie dotrze¢ do tych
obszaréw wiedzy i osobowosci 0séb badanych, ktére sg sktonne
nam udostepni¢. Nie wolno nam w imie nauki depta¢ indywidu-
alnych uczu¢ potencjalnych osé6b badanych i dlatego korzystamy
jedynie z ich dobrej woli i uprzejmosci w zdobywaniu fragmen-
tarycznych informacji, ktére po wielu latach staramy sie utozy¢
w spdjna calos¢.






Rozdziat lIl.

Doroste dzieci,
rodzenstwo i matzonkowie
w roli opiekuna

W naturalnym porzadku $wiata starsze pokolenie wydaje na
$wiat mlodsze, ktdre z kolei staje si¢ rodzicami nastgpnego po-
kolenia. W tym systemie oczywiste jest, ze rodzice opiekuja sie
swoim potomstwem, ze ich doroste dzieci stajg si¢ rodzicami,
a najstarsze pokolenie powoli konczy zycie i odchodzi. To dzieci
zegnaja na zawsze swoich rodzicéw, a jesli dziecko umiera przed
rodzicem, uznaje si¢, ze to jedno z najwigkszych przezy¢ trau-
matycznych, jakich moze dozna¢ czlowiek. Koniec Zycia prze-
cietnie okresla si¢ wedlug lat trwania kolejnego pokolenia, tzn.,
ze rodzice umieraja, gdy ich dzieci osiagna wiek dojrzaly, zbli-
zajacy sie do poznej dorostosci. Wiek konca zycia nie moze by¢
okreslony jednoznacznie dla wszystkich ludzi na catej kuli ziem-
skiej, bo jest uzalezniony od warunkdéw klimatycznych, ekono-
micznych, poziomu opieki zdrowotnej i profilaktyki, wreszcie
od uwarunkowan genetycznych. Jesli po drodze nie przytrafi si¢
choroba lub wypadek, to cztowiek odchodzi w naturalny sposéb
bez specjalnej potrzeby opiekowania si¢ nim przez inne osoby.



214 I1l. Doroste dzieci, rodzefistwo i matzonkowie w roli opiekuna

Niestety u wigkszosci ludzi, ktérzy wkroczyli w tzw. okres
pdznej dorostosci, zaczynajg by¢ widoczne objawy biologiczne-
go starzenia si¢ organizmu, np. w postaci glebszych zmarszczek
mimicznych, przebarwien na skdrze rak i twarzy i chociaz nie
ma dolegliwosci czysto zdrowotnych, to jednak subiektywnie od-
czuwalny jest spadek wydolnosci fizycznej. Poczatek pdznej do-
rostosci utozsamia sie z wkroczeniem cztowieka w okres starze-
nia si¢, chociaz ten termin jest coraz czesciej wypierany zaréwno
w literaturze psychologicznej, jak i w mowie potocznej, bo po-
jecie ,,staro$¢” niesie za sobg pejoratywny tadunek emocjonalny.
W literaturze psychologicznej nie ma jednolitego stanowiska co
do poczatku starosci i jej periodyzacji, aczkolwiek wedlug WHO
staro$¢ rozpoczyna si¢ w 60. r.z. i dzieli si¢ na trzy okresy: wcze-
sng staro$¢ (60-74 r.z.), pdzna staros¢ (75-89 r.z.) i wiek sedziwy,
inaczej zwany dlugowiecznoscig (powyzej 90. r.z.). Wielu auto-
réw unika periodyzacji okresu p6znej dorostosci, poniewaz obraz
psychiki i zachowania charakteryzuje si¢ znacznym indywidual-
nym zréznicowaniem (zmiany interindywidualne), a takze dla
réznych zachowan przebieg rozwoju nie jest identyczny (zmiany
intraindywidualne). Oznaki starzenia moga by¢ zaréwno fizycz-
ne, psychologiczne, jak i spoleczne, dlatego réwniez definiowane
sg wiekiem fizycznym, psychologicznym i spotecznym.

1. Wiek chronologiczny a samopoczucie w okresie
pOznej dorostosci

Widocznym zmianom o charakterze biologicznym wecale nie
muszg towarzyszy¢ zmiany natury psychicznej. Dlatego oprocz
kryterium odnoszacego sie¢ do wieku, istniejg tez jakosciowe
kryteria podzialu wieku po6znej dorostosci, szczegdlnie odno-
szace si¢ do socjologicznej i psychologicznej (Powell 2005; Steu-
den 2014; Szarota 2014) analizy jako$ci Zycia 0séb starszych. To,
jak cztowiek odbiera oznaki biologicznego zuzycia organizmu,
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zalezy w duzym stopniu od mozliwo$ci kontynuacji wigkszosci
aktywnosci zyciowych mimo uptywu lat, co nie oznacza, ze in-
tensywno$¢ dziatan musi by¢ niezmienna w calym biegu Zycia.
Jeszcze do niedawna staro$¢ byla oceniana w kontekscie strat, ale
obecna perspektywa psychologii pozytywnej pozwala spojrze¢
na ten okres zycia bardziej faskawym okiem i dostrzec réwniez
mozliwosci rozwoju nawet w obliczu choroby przewleklej. Nie
chodzi przy tym o gloryfikacje cierpienia i ,,godnego znosze-
nia cierpienia’, ale o mobilizacje zasobéw osobistych, ktére sta-
nowig rodzaj buforu chronigcego cztowieka przed problemami
napotykanymi w zyciu. Tej umiejetnosci nie da sie¢ wyuczy¢ ,,na
zamowienie’, ale jest to konsekwencja ogdlnego nastawienia zy-
ciowego czlowieka, ktdre towarzyszylo mu takze we wczesniej-
szych okresach rozwojowych. Niestety wraz z dltugoscig zycia
ro$nie takze liczba 0séb chorujacych na przewlekle schorzenia,
ktére niejednokrotnie prowadzg do niepelnosprawnosci.
Ciekawy eksperyment z grupg oséb w wieku starszym prze-
prowadzila w 1981 roku E.J. Langer, profesor Uniwersytetu Ha-
rvarda, wraz ze wspdlpracownikami. Nazwata go ,,Powrét do
przesztosci” Grupe mezczyzn w wieku 70-80 lat umiescita na
tydzien w odlegtym starym klasztorze, gdzie stworzyla warunki,
w ktérych badani otoczeni pamigtkami i rzeczywistymi przed-
miotami oraz stylem zycia z okresu swojej mlodosci mieli wraze-
nie, ze cofneli sie w zyciu o 22 lata. Po tygodniu dotaczyla do nich
druga grupa mezczyzn, ktérych poproszono, aby zachowywali
sie adekwatnie do swego wieku, ale by wspominali dawne czasy,
a pierwsza grupe poproszono, aby udawali mtodych, bowiem po-
glady moga wplywac na sposdb, w jaki si¢ starzejemy. Obie gru-
py mezczyzn przeszly szereg badan psychologicznych przed i po
eksperymencie. Gléwnym przestaniem tego eksperymentu byto
przeswiadczenie, ze ,,gdziekolwiek umiescisz umyst, ciato podazy
za nim”. Jak zauwazyli badacze, juz po tygodniu nastgpity ogrom-
ne, pozytywne zmiany we wszystkich grupach. Obie grupy byly
silniejsze i sprawniejsze fizycznie. Wzrost, waga, chdd, postawa,
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stuch, wzrok, pamie¢, zrecznosé, apetyt, a nawet ich wyniki w te-
stach na inteligencje, ulegly poprawie. Ich stawy byly bardziej ela-
styczne, ramiona szersze, a palce nie tylko bardziej zwinne, ale
takze dluzsze i mniej spaczone przez artretyzm. Jednak mezczyz-
ni, ktérzy zachowywali si¢ tak, jakby rzeczywiscie wrécili do roku
1959, wykazywali znacznie wigksza poprawe. Ci, ktorzy udawali
mlodszych wydawali si¢ mie¢ ciala, ktére rzeczywiscie byly mtod-
sze (Langer 2009). W $wietle tych eksperymentéw mozna stwier-
dzi¢, ze staro$¢ nie musi by¢ omawiana w kontek$cie wylacznie
deficytéow, spadku sprawnosci i degradacji spoteczno-psycholo-
gicznej. Po raz pierwszy E. Erikson (1963) ujal zmiany rozwojo-
we w wieku pdznej dorostosci jako sekwencje przezwyciezania
kryzyséw rozwojowych, chociaz bylo to jeszcze na dlugo przed
pojawieniem si¢ nurtu psychologii pozytywnej (Seligman 1996).
Mimo optymistycznie zabarwionych eksperymentéw E. Lan-
ger (2009) i zalozen psychologii pozytywnej okres pdznej doro-
stosci wigze si¢ z nieuchronnymi biologicznymi zmianami roz-
wojowymi, ktére w sposéb nieunikniony prowadzg do przewagi
rozwojowych zmian degeneracyjnych nad progresywnymi. Tym
zmianom towarzysza fizyczne dolegliwosci, ktére nie musza przy-
biera¢ postaci chordb, ale prawdopodobienstwo ich wystapienia
zwieksza sie wraz z wiekiem. Z medycznego punktu widzenia
rozroznia si¢ dwa zasadnicze typy zmian: obnizenie sprawnosci
fizycznej i mnogg patologie (Krzyminski 1993). Obnizenie spraw-
nosci fizycznej przejawia si¢ w ograniczonej zdolnosci do wysitku
fizycznego, zwickszonej meczliwosci, ograniczeniu aktywnosci,
spadku wigoru (czgsto jest to nastepstwo chorob, a nie samego pro-
cesu starzenia si¢!). Nie stwierdzono istotnych ubytkéw médzgu,
natomiast stwierdzono, ze nieznacznemu ubytkowi istoty szarej
towarzyszg zmiany czynno$ciowe: w fizjologicznym starzeniu si¢
wydolnos¢ wielu narzadéw pozostaje taka jak u ludzi miodszych,
ale niewielu ludzi starych jest catkowicie zdrowych. Czg¢stym zja-
wiskiem jest patologia mnoga, czyli jednoczesne wystepowanie
kilku dolegliwosci u tej samej osoby. Wg S. Krzyminskiego (1993)
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u 80-85% ludzi po 60. r.z. wystepuje co najmniej jedna (z reguly
przewlekla) choroba; u 30% znaczne pogorszenie stuchu (gléwnie
u kobiet); u 20% — uposledzenie wzroku; po 65. r.z. wzrasta praw-
dopodobienstwo choréb psychicznych.

B.L. Neugarten (1968) na podstawie 6-letnich badan nad
59 osobami wyrodznila kategorie zachowan adaptacyjnych do
staroéci: zachowania zintegrowane, typowe dla oséb aktywnych,
zaangazowanych w hobby oraz poszukujacych spokoju i ciszy.
Cze$¢ z tych osob byta elastyczna w poszukiwaniu nowych spo-
sobow adaptacji, a czg$¢ stosowala sprawdzone wzorce, czyli: za-
chowania obronne aktywne, zachowania obronne pasywne lub
zachowania zdezintegrowane. Wérdéd osob przejawiajacych za-
chowania zintegrowane s3 te, ktore prowadzg aktywny styl Zycia,
otaczajac sie najblizszymi oraz cechujg si¢ pozytywnym nasta-
wieniem do pelnionych rél w danej zbiorowosci. Jesli osoby te
stosujg sposob adaptacji polegajacy na zachowaniach obronnych
pasywnych, to staraja si¢ funkcjonowac ,,bezpiecznie” w sposob
nieodbiegajacy od norm, a zarazem towarzyszy im pewna obawa
przed nieznajomoscia swoich dalszych loséw. Przy zachowaniach
obronnych pasywnych jednostka jest skoncentrowana na silnej
koniecznosci szukania oparcia, takze wsparcia, ale réwniez jest
nastawiona na niesamodzielnos¢. Ostatnia grupa to osoby przeja-
wiajace cechy osobowosci niezintegrowanej, czyli takiej, ktora jest
uksztaltowana tzw. starzeniem si¢ patologicznym. Zostaje wtedy
obnizone funkcjonowanie fizyczne, psychiczne oraz spoleczne, co
wiecej, moga pojawic sie pierwsze oznaki objawdw otepiennych
(za: Steuden 2011, s. 52-54). To, czy jednostka bedzie samodziel-
na w obliczu choroby przewleklej, zalezy w duzej mierze od typu
osobowosci, ktdra przejawia.

Wobec pojawiajacej si¢ choroby przewleklej cztowiek jak naj-
dluzej chce pozosta¢ samodzielny. Pomocne wydaje si¢ wowczas
odwolanie do teorii salutogenezy Antonovskyego i siegnigcie do
wlasnych zasobdw osobistych. Dzigki poczuciu zrozumialtosci
i zaradno$ci jednostce bedzie fatwiej zmierzy¢ si¢ z t3 trudnag sy-
tuacjg, jaka jest choroba przewlekla (za: Heszen, Sek 2007).



218 I1l. Doroste dzieci, rodzefistwo i matzonkowie w roli opiekuna

1.1. Choroba przewlekta w starszym wieku a niepetnosprawnos¢

Degeneracyjne zmiany organiczne prowadza do szeregu dole-
gliwosci, ktore obejmujg przede wszystkim wyglad i wydolnos¢
fizyczna, a posrednio dotycza psychicznego samopoczucia i ak-
ceptacji tych zmian. Najbardziej niebezpieczne dla psychicznego
funkcjonowania czlowieka sa zmiany degeneracyjne centralne-
go ukladu nerwowego, prowadzace do trudnych do zaakcepto-
wania zmian w zachowaniu, a nawet w wygladzie. Towarzyszace
tym chorobom objawy zaburzenia §wiadomo$ci uniemozliwiaja
kontrolowanie swojego zachowania, ktére bywa agresywne i/lub
autoagresywne, a to powoduje utrudnienia w utrzymaniu i kon-
tynuowaniu dotychczasowych relacji rodzinnych i pozarodzin-
nych, czasem uniemozliwia catkowicie badz czg¢sciowo kontrole
wlasnego zachowania przez osoby starsze, zdarzajg si¢ zaburze-
nia $wiadomo$ci, dezorientacja w czasie i przestrzeni, a temu
towarzyszy lek i stany depresyjne.

Mniej drastyczne, ale takze nieprzyjemne w skutkach zmiany
sg efektem ostabienia narzadéw zmystéow: stuchu i wzroku, kto-
rych nie mozna skorygowac aparatem stuchowym ani soczewka-
mi. Tym pozornie malo istotnym zmianom towarzyszy poczucie
niezrozumienia, osamotnienia, braku poczucia bezpieczenstwa
wskutek dezorientacji w otoczeniu spolecznym i w przestrzeni.
Taki stan bardzo tatwo prowadzi do wycofywania sie z aktywno-
$ci zyciowej, a w zamian czlowiek zachowuje poczucie bezpie-
czenstwa i poczucie wlasnej wartosci, nie podejmujac aktywnosci,
ktéra pozbawia go samodzielnoéci. W adaptacji do zmian wieku
starszego jednym z bardzo waznych aspektow akceptacji siebie
jest zachowanie poczucia godnosci osobistej. Niestety wiele cho-
réb wieku starszego wymaga stalej opieki ze strony innych oséb,
nawet w czynno$ciach najbardziej intymnych, a to jest powazne
zagrozenie dla poczucia godnosci osobistej czlowieka starszego,
ale takze wyzwanie dla opiekujacych si¢ nim oséb/osoby. Przykra
dolegliwoscia dla osoby starszej moze okaza¢ si¢ nietrzymanie
moczu i kalu, a dodatkowo moga wystapi¢ biegunki lub zaparcia.
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Nierzadko pojawia si¢ wtedy konieczno$¢ korzystania z odpo-
wiednich pampersow dla seniora. Osoba chora moze czuc si¢ za-
wstydzona tym faktem, a jesli do tego pojawiaja si¢ odparzenia,
a nawet odlezyny, do cierpienia psychicznego dolfacza cierpienie
fizyczne (Krysiak, Strugata 2010).

W obliczu grozacej nieporadnosci w wieku starszym warto
poswieci¢ nieco uwagi problematyce godnosci osobistej osoby
w wieku starszym, wymagajacej opieki drugiej osoby. H. Sek i A.
Brzezinska (2008, s. 7) wyrazaja przekonanie, ze

[...] tematyka godnego zycia nie jest w psychologii do$¢ czesto po-
dejmowana, a warto odkrywac jej dawne i nowe znaczenie [...].
Czlowiek zyjacy z godno$cig ma bowiem poczucie wlasnej wartosci,
potrafi to wyrazi¢, wzbudza tez w innych ludziach powazanie i sza-
cunek [...]. Zy¢ godnie mozna w zdrowiu i chorobie, w mlodosci

i ostatnich latach zycia.

Ten aspekt zycia 0sdb starszych jest bardzo rzadko podejmo-
wany w badaniach psychologicznych, a jesli juz, to w kontekscie
cech osobowosci osoby starszej jako osobowosciowych uwarun-
kowan poczucia wlasnej godnosci (por. Brudek, Steuden 2018;
Oles$ 2007; Steuden 2006; 2016; Steuden, Stankowska, Jankowski
2011).

Niesamodzielno$¢ osoby starszej niesie za sobg niebezpie-
czenstwo pojawienia si¢ urazdw, jako nastepstwo istniejacych juz
dolegliwosci, poniewaz wszystkie choroby przewlekle utrudniaja
(badz nawet uniemozliwiaja) samodzielne funkcjonowanie. Bar-
dzo charakterystyczne, a zarazem niebezpieczne, dla chorego sa
czeste upadki, zastabnigcia, a niekiedy nawet utrata przytomno-
$ci. Zjawisko to jest o tyle grozne, ze moze prowadzi¢ do ztamania
kosci, ktore nie sg juz tak elastyczne ze wzgledu na podwyzszone
ryzyko wystapienia osteoporozy lub zwyrodnienia stawdw u oséb
w wieku starszym (Derejczyk i in. 2003). Czestym zjawiskiem
jest pojawienie si¢ innych choréb lub niesprawnosci narzadéw
zmystow czy ruchu jako powiktan istniejacych wczesniej choréb
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somatycznych. Wéwczas mamy do czynienia z patologiag mnoga,
o ktorej pisat S. Krzyminski (1993).

Choroby przewlekle niosg za sobg szereg dolegliwosci geria-
trycznych zwigzanych réwniez z nieuniknionym procesem sta-
rzenia sie. Trudno jest scharakteryzowac wszystkie z tych proble-
moéw ze wzgledu na réznorodno$¢ zapadalnosci na poszczegdlne
choroby przewlekle. Warto jednak zauwazy¢, ze objawy, sympto-
my i przyczyny wystapienia danych choroéb sa rézne dla kazdego
czlowieka. Nie ma wiec naukowo okreslonej zaleznosci dotycza-
cej przypisania okreslonych dolegliwosci do kazdego cztowieka.

2. Funkcjonowanie rodziny
z dorostg osobg przewlekle chorg

W literaturze dotyczacej rodziny i jej funkcjonowania znajduje-
my najczesciej jej opis w klasycznej strukturze, tzn. matka, oj-
ciec, dzieci i ewentualnie dziadkowie. Jednak najwigcej miejsca
poswiecone jest relacjom migdzy rodzicami i dzie¢mi, samymi
rodzicami, miedzy rodzenstwem, ewentualnie rolom przypisa-
nym poszczegdélnym czlonkom rodziny. Wspoélczesne rodziny
bardzo rzadko sa wielopokoleniowe, dlatego opisywanie relacji
dorostych dzieci, posiadajacych wlasne rodziny, zamieszkuja-
cych pod jednym dachem ze swoimi rodzicami nie znajduje od-
zwierciedlenia w zainteresowaniach badaczy rodziny. Sytuacja
staje sie interesujaca dopiero w kontekscie koniecznosci spra-
wowania calodobowej opieki nad dorostym czlonkiem rodziny,
ktérym nie jest ani dziecko, ani wspétmalzonek. Bardzo czgsto
s to rodzice albo tesciowie 0sdb, ktore dotychczas mieszkaly
ze swojg rodzing samodzielnie, ale w obliczu choroby albo nie-
pelnosprawnosci bliskiej osoby podejmuja decyzje wspdlnego
zamieszkania. W tym momencie caly dotychczasowy porzadek
funkcjonowania rodziny ulega diametralnej zmianie i zmieniaja
sie calkowicie przypadajace czlonkom rodziny dotychczasowe
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role spoleczne. Najczesdciej trzeba przyjac na siebie nowe obo-
wiazki, ktérych rozmiaru nikt nie jest w stanie oceni¢ ani prze-
widzie¢. Podejmowanie i §wiadczenie opieki nad bliska osoba
w wieku pdznej dorostosci staje si¢ wyzwaniem naszych czasow
i dotyczy wielu krajéw wysoko rozwinietych, do ktérych Polska
od niedawna réwniez si¢ zalicza. Ma to zwigzek z systematycz-
nym wydluzaniem si¢ zycia kazdego kolejnego pokolenia, ale
niestety nie idzie za tym gwarancja zdrowia i sprawnosci. Zgod-
nie z teorig systemowa choroba przynajmniej jednego z czton-
kéw rodziny zaburza juz wypracowany i sprawdzajacy si¢ uklad,
dzigki ktéremu krewni sprawnie funkcjonuja w obrebie swojej
grupy.

Prawidlowe funkcjonowanie rodziny jest szczegélnie powiaza-
ne z warto$ciami, ktéorym hotdujemy i ktére pielegnujemy przez
cale nasze zycie. Cztowiek w wieku $rednim znajduje si¢ posrod-
ku pewnego kontinuum, do ktérego zadan zyciowych nalezy dba-
nie o wlasne malzenstwo, wspieranie wlasnych dorastajacych lub
juz dorostych dzieci, ale takze stuzenie pomocg starszej generacji,
czyli wltasnym rodzicom. Wiek $redni jest wiec takim okresem,
w ktérym gléwnie jestesmy podpora dla naszych bliskich (Bee
2004). Jednym z powaznych wyzwan zyciowych, a jednocze$nie
zadan wieku $redniej dorostosci, jest zmiana organizacji Zycia
wewnatrzrodzinnego i zawodowego ze wzgledu na opieke nad
starzejacymi sie rodzicami. Czasem dochodzi do konfliktu na tle
konieczno$ci sprawowania opieki a intereséw dorastajacych (lub
jeszcze szkolnych) dzieci, oczekiwan wspoimalzonka i pracy za-
wodowej. Jak pokazuja badania, statystycznie czgsciej opieke nad
rodzicami podejmuja cérki i to nie z obowigzku, ale z mitosci
i troski. Najczesciej sa to kobiety zamezne z wlasnymi dzie¢mi
w wieku 5-18 lat, czgsciej jesli maja jedno z rodzicéw i gdy miesz-
kaja blizej. Posiadanie rodzenstwa czy status zawodowy kobiet nie
majg znaczenia (Bartnikowska, Cwirynkalo, Antoszewska 2019).

Choroba przewlekla najstarszych cztonkéw rodziny moze by¢
sporym wyzwaniem dla pacjenta oraz jego opiekunoéw. Jesli to
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doroste dzieci przejma opieke nad rodzicem, wéwczas zaburzo-
ne zostaje poczucie bezpieczenstwa oraz dobrostan psychiczny
dotychczas niezaleznej rodziny. Poczatkowa reakcja rodziny jest
najczesciej obawa przed podotaniem obowigzkom, ale przewaza-
ja wzgledy emocjonalne, ktére niejako nakazuja nie pozostawic¢
rodzica bez opieki osob bliskich. Réwnolegle z dylematami na-
tury emocjonalnej pojawia si¢ lek przed ekonomicznymi nastep-
stwami opieki, zwigzanymi z kosztownymi formami leczenia oso-
by chorej. Zderzenie si¢ z nowa rzeczywistoscig moze okazac si¢
przygnebiajace i trudne dla opiekuna oraz jego rodziny, poniewaz
osoby te nagle musza przeorganizowac cale swoje Zycie, zmienic
dotychczas wykonywane role, uwzgledniajac w nich obowigzki
wynikajace z nowego zadania, jakim jest opieka nad przewlekle
chorym rodzicem (Taranowicz 2001).

Jednym z wazniejszych zadan rodziny jest przewartosciowanie
dotychczasowych priorytetéw na pelnienie funkcji opiekunczo-
-pielegnacyjnej wzgledem osoby chorej. Innymi stowy, przewle-
kle chory rodzic staje si¢ ,,biorcg’, a osoba sprawujgca opieke jest
jej »dawcg” (Kawczynska-Butrym 2001, s. 13). Niejednokrotnie
gléwny opiekun musi sie liczy¢ z konieczno$cig odejscia z pra-
cy zawodowej, a co za tym idzie, mogg pojawiac si¢ problemy
finansowe wystepujace w rodzinie. Wskutek obcigzenia psy-
chicznego i niejednokrotnie fizycznego, wskutek braku czasu na
wypoczynek i poczucia zaniedbania rodziny moze si¢ pogorszy¢
stan psychiczny opiekuna, a w konsekwencji rezygnacja z dotych-
czasowych przyzwyczajen, np. kontaktéw towarzyskich, udzia-
tu w Zyciu kulturalnym itp. W rezultacie jakos$¢ zycia glownego
opiekuna maleje, co moze si¢ objawia¢ zmniejszong satysfakcja
zyciowa i ogélnym spadkiem poziomu jakosci zycia. Kolejnym
powaznym zagrozeniem dla opiekuna jest brak czasu na wypo-
czynek i zadbanie o wlasne zdrowie. Trzeba zdawa¢ sobie sprawe,
ze najczesciej dzieci-opiekunowie niedoteznych rodzicéw sami
sa w wieku $redniej, a nawet poznej dorostosci i sami wymaga-
ja szczegdlnej dbalosci o wlasne zdrowie. W sytuacji intensywnej
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opieki nad rodzicem nie majg na to czasu i wiele poczatkowych
symptomoéw wlasnych chordb po prostu lekcewaza. To grozi im
samym niewydolnoscig fizyczng i w rezultacie niemoznoscia
$wiadczenia pomocy rodzicowi. Sytuacja ogélnorodzinna w tym
momencie komplikuje si¢ duzo bardziej i jedynie od wczes$niej-
szych relacji rodzinnych, a takze od umiejetnosci dzielenia sig
obowigzkami rodzinnymi, w tym opiekunczymi, zalezy stan
zdrowotny zaréwno osoby pierwotnie objetej opieka, jak i sa-
mego opiekuna, a takze pozostatych cztonkéw rodziny. Nie bez
znaczenia jest tez akceptacja wlasnego stanu zdrowia przez osoby
w wieku podeszlym, poniewaz ich stan psychiczny bezposrednio
wplywa na wewnatrzrodzinne relacje emocjonalne.

3. Psychologiczne i pozapsychologiczne aspekty
choroby dorostego cztonka rodziny

Wielkos¢ zmian w relacjach miedzy cztonkami rodziny po-
dejmujacej sie opieki nad starszym chorujacym lub z innych
wzgledéw pozbawionym sprawnosci rodzicem zalezy nie tyl-
ko od jego wlasnego stosunku do swojej niesprawnosci, ale
takze od mozliwosci w miare obiektywnej oceny swoich ogra-
niczen i mozliwosci. Jesli mamy do czynienia z ograniczeniem
sprawnosci, ale bez zaburzen osobowo$ciowych czy zaburzen
stanéw $wiadomosci, to mozliwe jest wypracowanie takiego
modelu funkcjonowania rodziny, w ktérym takze osoba chora
czy z niepelnosprawnoscig podejmuje pewne obowiazki domo-
we na miare swoich sit i mozliwosci. Taki podziat rél jest jak naj-
bardziej wskazany nie tylko ze wzgledu na odcigzenie gtéwnego
opiekuna, ale takze, a moze przede wszystkim, ze wzgledu na
poczucie uzytecznosci i przynaleznosci do rodziny osoby, ktéra
wymaga opieki. Jest to rownocze$nie wyrazny sygnal, ze osoba
ta traktowana jest po partnersku, ze jest potrzebna i kochana,
a wiec nie traci poczucia wlasnej wartosci i godnosci osobiste;j.
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Taka relacja wspomaga samopoczucie osoby starszej, podnosi
jej jakos$¢ zycia, a stan ten przeklada si¢ na jej kondycje fizycz-
na i subiektywna ocene wlasnej kondycji zdrowotnej. Dobre sa-
mopoczucie psychiczne osoby chorej odzwierciedla si¢ w stanie
psychicznym pozostalych cztonkéw rodziny, szczegélnie gtow-
nego opiekuna, poniewaz ma on poczucie dobrze spelnionego
obowiazku, a jednoczes$nie widzi, ze stan rodzica jest w miare
dobry i to pozwala mie¢ nadziej¢ na pewien rodzaj wytchnienia.
W o wiele gorszej sytuacji znajduja si¢ opiekunowie oséb z cho-
robami degradacyjnymi ukladu nerwowego, np. z demencja
starczg, chorobg Alzheimera, bo stan chorego nie pozwala prze-
widzie¢ zadnego jego zachowania, natomiast wyzwala poczucie
niepewnosci, zazenowania i nie mozna liczy¢ na zadng stalo$¢
w zachowaniu podopiecznego. Szacuje si¢, Ze na calym $wie-
cie zyje 35 mln oséb cierpiacych na chorobe Alzheimera i de-
mencje, a do 2030 roku ta liczba moze wzrosna¢ do ok. 65 mln
(Singh i in. 2021). Liczba os6b w Polsce doswiadczajacych cho-
roby Alzheimera w przyblizeniu wynosi 300 tys. (Araszkiewicz
iin. 2022).

Przy chorobach niezaburzajacych funkcji intelektualnych ro-
dzic - chociaz chory, niesamodzielny, wymagajacy duzej pomocy
przy wykonywaniu podstawowych czynnos$ci — zawsze pozostaje
rodzicem, z ktérym mozna porozmawiaé na rézne tematy, pora-
dzi¢ si¢, wyzali¢ czy przytuli¢. Nawet w tym nietypowym ukfadzie
rél mozna otrzymac od rodzica wsparcie psychiczne.

Przy chorobach neurodegeneracyjnych osoba chora nie udzie-
li psychicznego wsparcia nikomu z rodziny, a na pewno nie daje
go gléwnemu opiekunowi. Stan chorego bywa w tym wypadku
bardzo niestabilny pod wzgledem emocjonalnym oraz poznaw-
czym i nigdy nie wiadomo, jaka jego zachowanie przyjmie postac.
Osoba z takimi zmianami chorobowymi wymaga czuwania 24
godziny na dobe, co grozi opiekunowi kompletnym wyczerpa-
niem psychicznym, a takze fizycznym. Stale napigcie emocjonal-
ne, niestabilno$¢ zewnetrznej sytuacji rodzinnej czesto prowadzi
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do nieporozumien ze wspoimalzonkiem, do rozluznienia relacji
z wlasnymi dzie¢mi, ktére jednak nadal oczekuja, ze matka (bo
najczesciej to wlasnie kobieta jest opiekunem) bedzie wypelniata
wobec nich swoja role jak dawniej. Dom jako miejsce zamieszka-
nia staje si¢ rowniez mniej zadbany, a permanentne zagrozenie
wybuchami ztosci, niezadowolenia czy wyrazaniem dezaprobaty
ze strony potencjalnie kazdego cztonka rodziny prowadzi do de-
strukcji calej rodziny i rozluznienia istniejacych w niej wiezi. Jesli
do tego dochodzi obnizenie stopy Zyciowej przez braki finanso-
we, to sprawowanie opieki nad potrzebujacym czlonkiem rodziny
staje si¢ bardzo trudne. Rodzina to system naczyn polaczonych
i wystarczy destabilizacja w jednym punkcie, aby caly system
zaczal zle funkcjonowac. Dlatego bardzo wazne jest jak najbar-
dziej dokfadne poznanie wzajemnych oddzialywan, kiedy decyzja
o podjeciu opieki nad chorym czy niepelnosprawnym rodzicem
juz zapadla. Wiedza ta pozwoli przygotowa¢ sensowne formy po-
mocy rodzinie jako calosci i poszczegélnym jej czlonkom wow-
czas, gdy zawodzg wypracowane, skuteczne dotad formy radzenia
sobie z sytuacjami trudnymi.

3.1. Dobrostan psychiczny osoby niesamodzielnej i jej opiekuna

Teoria dobrostanu M. Seligmana (2011) zawiera pie¢ kluczowych
elementéw: pozytywne emocje, zaangazowanie, znaczenie, po-
zytywne relacje i osiggniecia. Kazdy z tych elementéw ma trzy
wlasciwosci, ktére przyczyniajg si¢ do pelniejszego i bardziej
satysfakcjonujacego Zycia. Pozytywne emocje obejmujg takie
doswiadczenia jak rados¢ i wdzieczno$¢, zaangazowanie to gle-
bokie pochionigcie w wypelnianiu jakiegos zadania, a znaczenie
utozsamia sie z poczuciem sensu zycia. Osiggniecia to realizacja
celéw i sukcesow istotnych dla jednostki. Seligman uwaza te ele-
menty za kluczowe dla dobrostanu emocjonalnego i psychicz-
nego jednostki (Seligman 2011). W badaniach J. Dymeckiej i R.
Gerymskiego (2020) nad zwigzkiem migdzy niepelnosprawno-
$cig neurologiczng a stopniem akceptacji choroby oraz jakoscia
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zycia zalezng od stanu zdrowia uczestniczylo 137 o0séb z roz-
poznanym stwardnieniem rozsianym. W badaniu uzyto trzech
skal oceniajacych, takich jak: stopien niepelnosprawnosci neu-
rologicznej, akceptacja choroby oraz wplyw stwardnienia roz-
sianego na jako$¢ zycia. Wyniki badania wykazaly powigzanie
miedzy stopniem niepetnosprawnosci a akceptacjg choroby oraz
jakoscig zycia. Okazalo si¢ rowniez, ze akceptacja choroby miata
istotng role posredniczacg miedzy stopniem niepetnosprawnosci
neurologicznej a wplywem stwardnienia rozsianego na jakosc¢
zycia, zarowno w jej aspektach psychicznych, jak i fizycznych.
Ograniczenia w codziennym funkcjonowaniu zwigzane z nie-
pelnosprawnoscig neurologiczng sprawiaja, ze trudniej zaak-
ceptowaé chorobe, co w konsekwencji negatywnie wplywa na
jakos¢ zycia zalezng od stanu zdrowia. Akceptacja choroby oka-
zuje si¢ istotnym wskaznikiem podnoszacym jakos¢ zycia.

Idac tropem tych badan, sprawdzono, czy rzeczywiscie i w in-
nych stanach chorobowych akceptacja choroby przez podopieczne-
go ma znaczenie dla odczuwanego poziomu jakosci zycia opieku-
now i czy akceptacja choroby podnosi skutecznos¢ radzenia sobie
z sytuacjami trudnymi przez opiekunéw. Badanymi byty doroste
dzieci chorych rodzicéw, w tym 23 kobiety i 7 mezczyzn. Potowa
z nich pracowala w pelnym wymiarze godzin, a pozostali byli na
rencie (3 osoby), na emeryturze (5 0sdb), nie pracowali (3 osoby)
lub pracowali w niepelnym wymiarze godzin (4 osoby). Ich ro-
dzice (53,3% kobiet, 46,7% mezczyzn) w wieku od 60 do powyzej
85 lat mieli takie schorzenia jak: choroba Alzheimera (4 osoby),
choroba Parkinsona (4 osoby), choroba zwyrodnieniowa stawéw
(2 osoby), cukrzyca typu 2 (3 osoby), demencja starcza (6 0séb),
guz mozgu (4 osoby), padaczka (3 osoby) i udar mézgu (4 oso-
by). Postawiono hipotezg, ze im wyzszy poziom akceptacji choro-
by przez przewlekle chorych rodzicéw, tym wyzszy ogélny poziom
jakosci zycia opiekunéw. W tym celu zestawiono wyniki badania
poziomu jakosci zycia przeprowadzone za pomocg IJZ i Skali Ak-
ceptacji Choroby Z. Juczynskiego (AIS, Acceptance of Illness Scale).
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Tab. 69. Korelacja ogélnej jakosci Zycia z akceptacja choroby

r p
0,60 <0,001

Iz AIS
Ogoélna Jako$¢ Zycia Akceptacja Choroby

Zrodto: Dziedzic 2022.

Analiza wykazala istotny statystycznie zwigzek: r = 0,60; p <
0,001. Jest to relacja silna i dodatnia, co dowodzi, ze im wyzszy
poziom akceptacji choroby przez rodzicéw, tym wyzszy jest ogol-
ny poziom jakosci zycia ich opiekunéw. Postawiona hipoteza po-
twierdzila sie.

W kolejnym kroku starano si¢ sprawdzi¢, czy poziom akcep-
tacji choroby przez rodzica wigze si¢ ze skutecznoscig radzenia
sobie z sytuacjami trudnymi przez opiekujace si¢ nim doroste
dzieci. Skuteczno$¢ radzenia sobie w sytuacjach trudnych mie-
rzono Skalg Uogolnionej Wlasnej Skuteczno$ci (GSES, Generali-
zed Self-Efficacy Scale).

Tab. 70. Korelacja poczucia wlasnej skutecznosci z akceptacja
choroby

AIS GSES
Akceptacja choroby | Uogélniona wlasna skutecznosé

Zrodlo: Dziedzic 2022.

0,92 < 0,001

Wyniki analizy wykazaly istotno$¢ statystyczng na poziomie
r=10,92; p <0,001. Korelacja ta jest dodatnia i silna, niemal pelna.
Swiadczy to o tym, ze im wyzszy jest poziom akceptacji choroby
przez rodzicdw, tym wigksze jest nasilenie poczucia wlasnej sku-
teczno$ci opiekujacych si¢ nimi dorostych dzieci.

W kolejnym badaniu, dzieki ktéoremu mozemy nieco blizej
pozna¢ sytuacje osob opiekujacych si¢ schorowanymi rodzi-
cami, sprobujemy rozwigza¢ kwesti¢ relacji gtéwnego opieku-
na z partnerem/wspoimatzonkiem, sposobu radzenia sobie ze
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stresem i poczucia satysfakeji zyciowej. Badaniami objeto tacznie
64 osoby, w tym polowa to opiekunowie niesprawnych rodzicéw,
a druga potowa to grupa kontrolng. Wszystkie badane osoby byly
w zwigzkach matzenskich.

W interesujacej nas badanej grupie 75% osob opiekowalo sie
swoimi matkami, 15,6% - ojcami, a 9,4% - obojgiem rodzicéw.
Mozliwe, ze osoby zaangazowane w opieke nad chorym moga by¢
tak pochloniete nadmiarem obowigzkéw, ze zaniedbujg wlasne
potrzeby oraz relacje z innymi czlonkami rodziny. Sytuacja ta
moze by¢ zagrozeniem dla relacji malzenskich, co skutkuje takim
typem komunikacji malzenskiej, ktéry sprzyja ostabieniu wiezi
emocjonalnych.

Do oceny jakosci komunikacji malzenskiej zastosowano
Kwestionariusz Komunikacji Migdzy Malzonkami i Partnerami
(KKMiP), poréwnujac w obu grupach badanych rozne aspekty
komunikacji oparte na teorii komunikacji interpersonalnej i teo-
rii zwigzkow intymnych.

Tab. 71. Poréwnanie osob opiekujacych sie rodzicami

i nieopiekujacych sie rodzicami pod wzgledem funkcjonowania
w relacji z partnerem - wyniki testu ¢ Studenta dla préb
niezaleznych

Grupa Grupa
badana | kontrolna 95% CI
(n=32) | (n=32)
Zmienna | o on | a lsp| T | df | p | 1L | UL|dCohena
zalezna
Wsparcie - oce- | 1 ¢ 76l 36 44(5,16]-001| 62 [0,364|-438|1,63] 023
na partnera
Zaangazowa-
nie—ocena  |31,19]5,76|31,53|5,60(-0,24| 62 [0,810(-3,18|2,50| 0,06
partnera
Deprecjacja - 1) 4118 64(20,03(5,03| 1,34 | 49,84/ 0,185|-1,17]5.92| 0,34
ocena partnera
Wsparcie - oce- | .- 1 15 6l 36 04[4.95( 0,17 | 62 [0,862|-2.28|2.72| 0,04
na siebie




I11. Doroste dzieci, rodzefistwo i matzonkowie w roli opiekuna 229

Grupa Grupa
badana | kontrolna 95% CI
n=32) | (n=32)
Zmienna |\ op | lsp| T | df | p | LL | UL|dCohena
zalezna
Zaangazowa-
nie - ocena |31,69(5,87|31,63(6,04| 0,04 | 62 [0,967(-2,91{3,04| 0,01
siebie
Deprecjacia =\ )3 4117 12[21,56|5,32| 1,17 | 62 |0.245|-1,30|4.98| 0,29
ocena siebie

Wynik testu Levenea okazat si¢ istotny statystycznie — zaraportowano wynik
z poprawka Welcha

Zrodlo: Pierzchata 2024.

Otrzymane wyniki wskazuja na brak istotnych statystycznie
réznic w sposobie komunikacji malzenskiej wsréd badanych.
Mozna wnioskowa¢, ze sprawowanie opieki nad niesamodziel-
nym rodzicem nie dezorganizuje zycia rodzinnego w takim stop-
niu, aby wplywalo to negatywnie na relacje malzenskie. W tym
ukladzie bardzo prawdopodobne jest, ze satysfakcja z zycia oséb
opiekujacych si¢ rodzicami nie bedzie si¢ roznita od satysfakeji
0s6b z grupy kontrolnej. W celu sprawdzenia tego zalozenia po-
stuzono si¢ SWLS.

Tab. 72. Poréwnanie 0so6b opiekujacych sie rodzicami
i nieopiekujacych sie rodzicami pod wzgledem satysfakcji
z zycia — wyniki testu t Studenta dla préb niezaleznych

Grupa Grupa
badana kontrolna 95% CI
(n=32) (n=32)

Zmienna zalezna | M SD M SD t |df| p |LL |UL|dCohena
Satysfakcja z zycia | 24,44 | 523 | 21,56 | 6,09 |2,03|62[0,047|0,04|571| 0,51

Zrédlo: Pierzchala 2024.
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Tym razem analiza wynikéw wykazala statystycznie istotna
réznice w odczuciu satysfakcji zyciowej w obu grupach. Zaska-
kujace jest jednak, ze osoby opiekujace si¢ niezdolnymi do sa-
modzielnosci rodzicami dos§wiadczaly wyzszej satystakcji z zycia
w poréwnaniu do grupy kontrolnej. Zidentyfikowany efekt byt
umiarkowanie silny (d Cohena = 0,51).

Co moze tlumaczy¢ takie nieoczekiwane wyniki? By¢ moze
badane osoby z grupy opiekundéw wypracowaly sobie skuteczne
style radzenia z sytuacjami trudnymi, bowiem stres jest ich co-
dziennym doswiadczeniem? Sprobujmy i tym razem poszukaé
rozwigzania problemu przez analiz¢ wynikéw otrzymanych z ba-
dania KRSSS.

Tab. 73. Poréwnanie 0s6b opiekujacych sie rodzicami

i nieopiekujacych sie rodzicami pod wzgledem stylow radzenia
sobie ze stresem (Kwestionariusz Radzenia Sobie w Sytuacjach
Stresowych) — wyniki testu ¢ Studenta dla préb niezaleznych

Grupa Grupa
badana kontrolna 95% CI
(n=32) (n=32)

Zmienna
zalezna
SSZ |57,22| 8,20 | 57,44 |11,55| 0,09 | 62 | 0,931 |-5,22| 4,79 0,02
SSE 39,97 | 9,22 [40,50|10,88| -0,21 | 62 | 0,834 |-5,57| 4,51 0,05
SSU | 44,69 | 10,65 |39,63| 9,84 | 1,98 | 62 | 0,053 [-0,06| 10,19 | 0,49
ACZ |1981] 6,26 [17,25| 5,50 | 1,74 | 62 | 0,087 |-0,38| 5,51 0,43
PKT |[17,00| 3,70 | 14,56 | 3,94 | 2,55 | 62 | 0,013 | 0,53 | 4,35 0,64

Zrédto: Pierzchata 2024.

M | SD| M |SD t |Df| p | LL | UL |dCohena

Wprawdzie analiza wykazala istotng statystycznie réznice po-
miedzy grupami, to niestety tylko w jednym zakresie: wyboru
strategii poszukiwania kontaktéw towarzyskich. Osoby z grupy
badanej istotnie czgsciej siegaly po te strategie radzenia sobie
w sytuacjach kryzysowych w poréwnaniu z grupg kontrolna. Zi-
dentyfikowany efekt byl umiarkowanie silny (d Cohena = 0,64).
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Ten wynik sugeruje, ze jako sposob radzenia sobie z sytuacja
trudng opiekunowie swoich rodzicéw stosuja tu rodzaj uciecz-
ki od problemdw i szukaja towarzystwa. Moze jednak nie s3 to
przypadkowe kontakty towarzyskie, a skierowane do przyjaciof,
ktdérzy potrafig wesprze¢ w trudnych sytuacjach? Przyjrzyjmy sie,
czy osoby badane majg subiektywne odczucie wsparcia spotecz-
nego i czy jest ono inne niz wsroéd grupy kontrolnej? Do oceny
poziomu wsparcia spotecznego uzyta zostata MSPSS. Skala ta zo-
stala opracowana przez Gregoryego Zimeta i jego wspotpracow-
nikéw w 1988 roku. Jest to narzedzie samoopisowe, ktore stuzy do
oceny subiektywnie odczuwanego wsparcia spotecznego. MSPSS
jest szeroko stosowana w badaniach naukowych na calym $wie-
cie i jest uznawana za jedno z najwazniejszych narzedzi do po-
miaru wsparcia spolecznego. MSPSS sklada sie z 12 pozyciji, ktére
oceniajg wsparcie spoleczne pochodzace z trzech zrédet: rodzi-
ny, przyjacidl oraz oséb znaczacych. Kazda z tych trzech pod-
skal zawiera cztery pozycje. Uczestnicy badania odpowiadaja na
stwierdzenia na siedmiostopniowej skali Likerta, gdzie 1 oznacza
»zdecydowanie si¢ nie zgadzam”, a 7 ,zdecydowanie si¢ zgadzam”.
Polska adaptacja MSPSS zostata przeprowadzona zgodnie z mig-
dzynarodowymi standardami adaptacji kulturowej testow psy-
chologicznych. Polska wersja MSPSS zostala poddana analizom
psychometrycznym, ktére potwierdzily jej rzetelno$¢ i trafnos¢.
Struktura polskiej wersji jest zblizona do oryginatu, co potwier-
dzily analizy czynnikowe. Wskazniki rzetelnosci (alfa Cronba-
cha) dla poszczegélnych podskal byly wysokie, co wskazuje na
wysoka spojnos¢ wewnetrzng narzedzia. MSPSS jest rekomendo-
wana do uzycia w badaniach naukowych prowadzonych w Pol-
sce, szczegolnie w kontekscie badania wsparcia spotecznego i jego
wplywu na zdrowie psychiczne oraz dobrostan jednostki. Skala
ta moze by¢ wykorzystywana zaréwno w badaniach klinicznych,
jak i w populacyjnych, co czyni ja wszechstronnym narzedziem
badawczym (Buszman, Przybyla-Basista 2017).



232 I1l. Doroste dzieci, rodzefistwo i matzonkowie w roli opiekuna

Tab. 74. Poréwnanie 0s6b opiekujacych sie rodzicami

i nieopiekujacych si¢ rodzicami pod wzgledem odczuwanego
wsparcia spotecznego — wyniki testu t Studenta dla préb
niezaleznych

Grupa Grupa
badana kontrolna 95% CI
(n=32) (n=32)
Zmienna o\ op |\ ar {sp | ¢ | df | p | LL | UL |dCohena
zalezna
Wsparcie |, o114 461894 684 [2.68] 62 0,009 0,99 [ 676 | 0,67
przyjaciot
Wsparcie |, (¢l 2 96 120,13 | 592 [1,37] 62 [0,176-0,94] 5,00 | 0,34
rodziny
Wsparcie 0so-| ), 013 14| 2269 6,48 | 1,42 (44,82 0,161|-0.75] 438 | 036
by znaczacej
Ogélne wspar-| (o 1211172/ 6175 | 1471|232 | 62 |o,024| 1,07 [1436| 0,58
cie spoleczne

Wynik testu Levene’a okazal sie istotny statystycznie — zaraportowano wynik
z poprawka Welcha

Zrédto: Pierzchata 2024.

Tym razem odnotowano istotne statystycznie réznice miedzy
grupami w zakresie ogélnego wsparcia spolecznego oraz w za-
kresie wsparcia przyjaciol. Osoby z grupy badanej doswiadczaty
wyzszego poziomu wsparcia we wskazanym zakresie w poréwna-
niu z osobami z grupy kontrolnej. Zidentyfikowane efekty byly
umiarkowanie duze (0,5 < d Cohena < 0,8). Nasze przypuszcze-
nie co do sposobu radzenia sobie ze stresem przez poszukiwanie
wsparcia wérdd przyjacidt i innych oséb (moze specjalistow?) po-
twierdzilo sie.

Uzyskane w obu prezentowanych badaniach wyniki ukazu-
ja rodziny osdéb opiekujacych si¢ niezdolnymi do samodzielno-
$ci rodzicami w bardziej korzystnym $wietle, niz mogloby sie to
wydawaé po przeanalizowaniu wszystkich okolicznosci zagra-
zajacych stabilizacji rodziny. By¢ moze duze znaczenie ma fakt,
ze podejmowanie opieki nad rodzicami jest podyktowane wigzig
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emocjonalna, a nie poczuciem obowiazku, co jednoznacznie wy-
nika ze statystyk (por. Antoszewska, Bartnikowska, Cwirynkato
2014). W tej sytuacji adaptacja do roli osoby sprawujacej opieke
nad osoba niesamodzielng wiaze si¢ z modyfikacja codziennych
obowigzkéw przez wspdtmatzonka czy partnera w taki sposéb,
aby odcigzy¢ gléwnego opiekuna i wspiera¢ go w realizacji no-
wych zadan. Moze to prowadzi¢ do przejecia przez wspdtmalzon-
ka wiekszej odpowiedzialnosci za opieke nad dzie¢mi, sprzatanie,
gotowanie czy inne prace domowe, ktére wczesniej spoczywaty
na barkach opiekuna niesamodzielnego rodzica. To ttumaczytoby
brak réznic w sposobie komunikowania si¢ miedzy malzonkami,
bo jest to tylko kwestia pewnych wspolnych ustalen, a powdd tych
porozumien moze by¢ rézny i w tym momencie jest nieistotny.

Tego rodzaju adaptacja pozwala lepiej radzi¢ sobie z nowymi
obowigzkami. Partner dostosowuje swoje oczekiwania i dziatania
w taki sposob, aby wspieraé osobe sprawujaca opieke. Ostatecznie
proces adaptacji do nowej roli polega na wzajemnym dostosowy-
waniu si¢ wszystkich cztonkéw rodziny do nowych realiéw, co
umozliwia bardziej efektywne funkcjonowanie zaréwno opieku-
na, jak i calej rodziny (Urbaniak, Szukalski 2018). W tym ukladzie
nowego podziatu rél i obowigzkdow nie dziwi fakt, ze opiekunowie
niesamodzielnych rodzicéw majg wyzsze poczucie satysfakeji zy-
ciowej niz ci, ktérych zycie nie stawia przed nimi wyzwan, dzie-
ki ktérym mogg si¢ sprawdzi¢ pod wzgledem wiernoséci wyzna-
wanym warto$ciom i ideatom. Jednymi z najbardziej cenionych
wartosci w zyciu kazdego cztowieka sg rodzina, milo$¢ i zdrowie.
Podejmujac si¢ opieki nad niesprawnym rodzicem, czynigc to
z miloéci i w imi¢ wartoéci zwigzanych z rodzing, opiekunowie
majg szanse sprawdzi¢ wiernos¢ swoim zasadom, a réwnoczesnie
podnies$¢ poczucie wlasnej wartosci, co moze by¢ jednym ze spo-
sobow samorealizacji.
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3.2. Wzajemne uwarunkowania miedzy kondycjg zdrowotng a stanem
psychicznym opiekundw i podopiecznych

Niezwykle trudno jest bada¢ zaleznos¢ miedzy stanem zdrowia
0s0b starszych, pozostajacych najczesciej pod opieka swoich bli-
skich w ich lub we wspdlnych domach, poniewaz zaréwno cho-
rzy, jak i ich opiekunowie niechetnie godza si¢ na jakiekolwiek
badania, a tym bardziej na badania dlugofalowe, ktére trzeba po
pewnym czasie powtarzaé. Powoddw zapewne jest wiele i kazdy
z nich trzeba uszanowac. Pierwszy przedwstepny kontakt bada-
cza jest na ogdt z opiekunem osoby niesamodzielnej, a zdarza
sie, Ze oni sami nie widzg w swoim oddaniu kochanej osobie ni-
czego nadzwyczajnego i nie chcg o tym rozmawiac jak o jakiejs
formie heroizmu z ich strony. Te osoby prawdopodobnie niezle
sobie radza z obwigzkami opiekunczymi, maja wsparcie rodzi-
ny i przyjacidl, a udzial w badaniach uwazaja za zbedng strate
czasu. Rzeczywiscie, w stosunku do tych os6b badanie mialoby
tylko sens poznawczy, a bardziej przydatne byloby uzyskanie ta-
kiej wiedzy, ktédra mozna by spozytkowaé w konstruowaniu in-
terdyscyplinarnego planu pomocowego dla tych rodzin, ktérym
potrzebne jest instytucjonalne wsparcie.

Niemniej jednak udalo si¢ znalez¢ pare rodzin, ktére wyrazi-
ly zgode na udzial w badaniach, ale badania te majg charakter
analizy przypadkow i nie mogg stanowi¢ podstawy uogoélniania
zdobytej w ten sposdb wiedzy. Analiza uzyskanych danych mia-
ta w wiekszosci wypadkoéw charakter jako$ciowy, chociaz i w ten
sposéb udalo si¢ stwierdzi¢ pewne zalezno$ci miedzy stanem
zdrowotnym os6b chorych a ich opiekunéw. Nie zawsze byli to
rodzice pozostajacy pod opieka dorostych dzieci. Dwoma pacjen-
tami opiekowaly si¢ Zony (w jednym wypadku kochajaca zona
wraz z synami), opiekunem pacjentki byt syn, a opiekunka ko-
lejnego pacjenta - siostra. Grupa badanych pacjentéw to osoby,
ktore doznaly udaru moézgowego i s3 poddane systematycznej
rehabilitacji, a efekty tych dzialan odzwierciedlajg si¢ w stanie
psychicznym ich opiekundéw. Ta zaleznos¢ zostala opisana przez
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autorke w osobnej publikacji (Konarska 2023), ale warto siggnac
do tych badan i zilustrowac interesujaca nas zaleznos¢. We wspo-
mnianym artykule znajduje si¢ opis trudnosci, z jakimi mierzyl
sie badacz. Poczatkowo badanych mialo by¢ 30 chorych po uda-
rze mézgu i 30 opiekunéw, ale po drodze czg$¢ pacjentéw umarta,
wiec badania nie mogly by¢ dalej prowadzone, cze¢§¢ pacjentow
przestala przychodzi¢ do osrodka rehabilitacyjnego ze wzgledu na
panujacg w tym okresie pandemie COVID-19, a z cz¢$cig w ogole
utracono kontakt. W rezultacie calo§ciowym badaniom poddano
jedynie czterech pacjentéw i ich opiekundw, tworzac prace opartg
na analizie przypadkéw.

Udar mézgu to jednostka chorobowa, ktora zagraza bezpo-
$rednio Zzyciu czlowieka, a wskutek powiktan poudarowych moze
dojs$¢ do nabycia niepetnosprawnosci. Cigzko$¢ powiktan pouda-
rowych wplywa na stopien niepelnosprawnosci osoby chorej. Ob-
jawami udaru s3 nagte i nieoczekiwane trudnoséci w utrzymaniu
réwnowagi lub koordynacji, czgsto prowadzace do potknie¢ lub
upadkoéw, problemy z widzeniem, takie jak podwdjne widzenie
oraz skltonnos$¢ oczu do patrzenia w jedna strone, ostabienie lub
asymetria mie$ni twarzy prowadzaca do opadania jednej strony
twarzy, utrata sily lub zdolnosci do poruszania jedng lub wieloma
konczynami, zaburzona komunikacja przejawiajaca sie¢ trudno-
$cig formutowania stéw oraz jakaniem (Herpich, Rincon 2020).

W dwukrotnym badaniu pacjentéw sprawdzono najpierw,
jaki jest poziom ich samooceny, jakie chorzy maja zaufanie do
skutecznosci wlasnych wysitkéw rehabilitacyjnych i jakie maja
poczucie wlasnej wartosci przed rozpoczeciem rehabilitacji i po
jej polrocznym trwaniu. Samoocena byla mierzona Skalg Sa-
mooceny Rosenberga (Rosenberg Self-Esteem Scale), zaufanie do
skutecznosci wlasnych dziatan — Skalg Uogolnionej Wtasnej Sku-
tecznosci Z. Juczynskiego, a postepy rehabilitacji ocenione zostaty
za pomocg Wskaznika Funkcjonalnego ,,Repty” — narzedzia sto-
sowanego w osrodku rehabilitacyjnym. Wskaznik Funkcjonalny
»Repty” pozwala w miar¢ obiektywnie oceni¢ stan pacjenta pod
wzgledem samoobstugi, kontroli nad zwieraczami, poruszania sig,
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porozumiewania si¢ i Swiadomosci spotecznej. Poza tym zar6wno
u chorych, jak i opiekunéw zdiagnozowano ich system wartosci
przed rozpoczeciem rehabilitacji i po poirocznym jej trwaniu za
pomocg Skali Warto$ci Rokeacha (Value Survey), ktéra bada war-
tosci ostateczne i instrumentalne, za pomocg ktérych osiggane sa
warto$ci ostateczne.

Zmiany w stosunku do sensowno$ci podejmowanych dzia-
tan rehabilitacyjnych mozna oceni¢, poréwnujac wyniki pacjen-
tow otrzymane w Skali Uogdélnionej Wlasnej Skutecznosci przed
podjeciem rehabilitacji i po jej polrocznym trwaniu. Sg one ze-
stawione z prezentacja osiagnie¢ zdiagnozowanych za pomoca
Wskaznika Funkcjonalnego ,,Repty”. Spojrzmy, z jakim pozio-
mem samooceny pacjenci rozpoczynali rehabilitacje i jak si¢ ona
zmienita po sze$ciu miesigcach oraz jakie zmiany nastapily w po-
czuciu wlasnej skutecznosci w miare postepéw rehabilitacyjnych.

Tab. 75. Poréwnanie wynikéw liczbowych Skali Samooceny
Rosenberga u pacjentéw przed i po okresie rehabilitacji

z wynikami liczbowymi postepu rehabilitacyjnego (Poczucie
Wrhasnej Skutecznosci, Wskaznik Funkcjonalny ,,Repty”)

Poczucie Whasnej Wskaznik Funkcjonalny
Samoocena L. »
Skutecznosci »Repty
Przed Przed Przed
ree Po okresie ree Po okresie e Po okresie
okresem ehabilitacji okresem ehabilitacji okresem rehabilitacji
rehabilitacji rehabilitacji ilitacji
rehabilitacji '\ tehabilitacji "1 tehabilitacji ]
Wynik Wynik Wynik Wynik Wynik Wynik
Pacjent i Steny ym Steny m Steny i Steny Y wER| Y WER
SUTOWY| SUTOWY SUrOWy SUTOWy SUrowy SUTOWy
Adam
29 5 26 4 30 7 40 10 100 | 6,6 | 105 7
(72)
Maria
25 3 35 8 24 4 31 7 99 6,6 | 105 7
(39)
Jarostaw
26 4 27 4 27 5 21 3 103 | 6,9 77 51
(57)
Jerzy
32 6 29 5 35 8 31 7 103 | 69 | 105 7
(78)

Zrodto: Batycki 2021.
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Z danych w tab. 75 wynika, ze tylko u dwojga pacjentéw
mozna zauwazy¢ wyrazne podwyzszenie samooceny i poczu-
cie skuteczno$ci wlasnych dzialan, ale takze tylko u tych dwojga
widoczne sg postepy w rehabilitacji (Adam i Maria). U Jerzego
postep w rehabilitacji jest minimalny, a u Jarostawa widoczny
jest regres zaréwno w rehabilitacji, jak i w poczuciu skutecznosci
wlasnego dzialania. U Jerzego samoocena i poczucie wlasnej sku-
tecznosci spadly o jeden sten. Nie wiadomo, co bylo przyczyna
braku wymiernych efektéw rehabilitacji, ale z pewnoscia idg one
w parze z obnizeniem wskaznikéw psychologicznych. Analogicz-
nie: u Adama i Marii 1acznie z postepami w rehabilitacji moz-
na stwierdzi¢ postepy w funkcjonowaniu psychicznym. Wobec
braku postepéw rehabilitacyjnych u dwdch pacjentéw dalszymi
badaniami, ktére mialy na celu sprawdzi¢, czy i ewentualnie jak
zmienia si¢ system wartoséci osob badanych i ich opiekunéw po
polrocznej skutecznej rehabilitacji, objeto tylko Adama i Marie.
Adamem opiekowala si¢ zona, Marig - syn.

Analiza sytuacji rodzinnej wszystkich pacjentéw w pewnym
stopniu wyjasnia osigganie postepéw lub ich brak u badanych
0sob. Adam od poczatku jeszcze szpitalnej rehabilitacji miat bar-
dzo duza motywacje, aby by¢ samodzielnym, z wywiadu psycho-
logicznego wynika, Ze jest mocno zwigzany z zong i czuje si¢ od-
powiedzialny za los niepelnosprawnej cérki. Uwaza si¢ za osobe,
ktéra zawsze byta gtéwnym zrédtem wsparcia zaréwno finanso-
wego, jak i opiekunczego rodziny, jest mocno skoncentrowany na
aktywnosci wlasnej i uwaza, ze jesli nie on sam, to nikt inny mu
nie pomoze. Adam ma 72 lata. Z kolei 59-letnia Maria doznata
udaru prawdopodobnie wskutek traumatycznych przezy¢ zwigza-
nych ze $miercig ukochanego brata w wypadku samochodowym.
Brat pozostawil niepelnoletniego syna, ktérym Maria musiata si¢
zaja¢, poniewaz matka chlopca juz wezesniej umarta. Od poczat-
ku choroby Mari¢ wspieral jej dorosty syn, ktory zajal si¢ tez mato-
letnim kuzynem. Znacznie odciazylo to psychicznie Marig¢ i dalo
jej duze poczucie bezpieczenstwa zwigzane z sSwiadomoscia, ze jej
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bratanek jest pod opieka. Mozna przypuszczad, ze to dzieki trosce
i pomocy syna rehabilitacja przyniosta pozytywne efekty.

Natomiast odno$nie do dwoch pozostalych pacjentéw, u kté-
rych niewidoczne s3 postepy w rehabilitacji, wiemy, ze Jarostaw
(57 lat) mieszka od lat z siostra, poniewaz stracil swoje miesz-
kanie przez zadluzenie. Siostra przejela kontrole nad jego renta
i zasitkiem i byla bardzo przejeta stanem swego brata. Jarostaw
nigdy nie pracowal i zyl gtéwnie z zasitku i renty, ale niechetnie
o tym moéwi. Jest uzalezniony od siostry w wielu sprawach doty-
czacych codziennego zycia i podstawowych potrzeb. Sam pacjent
bardzo pozytywnie wyraza si¢ o swojej siostrze, twierdzac, ze za-
wsze mogl na nig liczy¢ i Ze si¢ nim opiekowata.

Historia Jerzego (78 lat) ukazuje go w $wietle kochajacej rodzi-
ny, szczegdlnie serdecznie wypowiada si¢ na temat Zony, ale réw-
niez syna, ktéry uratowal mu Zycie, wzywajac na czas pogotowie.
Badany bardzo ceni wartosci rodzinne, szczegdlnie malzenstwo,
opowiadal duzo o swoim dtugoletnim zwigzku i twierdzil, ze to
bardzo dojrzata mitos¢, ktéra nadal trwa. Rodzina jest dla niego
duzym wsparciem. Jednak Jerzy mial rozpoznane inne choroby
wspOlistniejace, do ktorych nalezaly: zmiany zwyrodnieniowe
stawow kregostupa, zespdt bolowy kregostupa, wielopoziomowa
dyskopatia, zmiany zwyrodnieniowe wielostawowe, nadci$nienie
tetnicze, choroba niedokrwienna serca (stan po niedawnym za-
wale serca i PTCA z implantacjg 3 stentéw), miazdzyca uogol-
niona, cukrzyca, przewlekla obturacyjna choroba ptuc, dna mo-
czanowa, kamica pecherzyka zoélciowego, torbiele nerek, stan po
appendektomii, stan po COVID-19 w wyniku zakazenia wirusem
rok przed zakonczeniem rehabilitacji.

Majac wglad w sytuacje zyciowe rehabilitowanych oséb, moze-
my przypuszczaé, ze zardwno Adam, jak i Maria majg bardzo sil-
ng motywacj¢ do osiagniecia jak najwigkszej samodzielnosci, co
wida¢ w ich efektach rehabilitacji i zmianach w poczuciu skutecz-
nosci wlasnego dzialania oraz w samoocenie. Jerzy ma wspaniata
sytuacje rodzinng i duze wsparcie, sam ma dla kogo zy¢, ale liczba
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chorob wspolistniejacych i wiek nie sg sprzyjajacymi czynnikami
dla efektow rehabilitacji. Najbardziej niezrozumialy jest brak po-
stepow rehabilitacyjnych u 57-letniego Jarostawa, ktérego historia
zyciowa jest owiana tajemnicg, ale prawdopodobnie nie byta to
nigdy osoba, ktérej udato sie cokolwiek w zyciu osiagnac i pewnie
nie potrafi takze wzbudzi¢ w sobie motywacji do przezwyciezenia
skutkéw choroby.

Kolejnym etapem badania byto poréwnanie pacjentéw i ich
opiekunéw pod wzgledem zmian, jakie dokonaly sie¢ (lub nie)
w ich systemie wartosci. System wartosci odzwierciedla stosunek
do $wiata, do zdarzen, ktore dotycza nas samych lub oséb nam
bliskich. Wyznacza wazne zyciowo cele, ktérych realizacja doko-
nuje sie przez wybdr réznych sposobdw postepowania, ale wybor
najbardziej skutecznej drogi dzialania réwniez jest podporzad-
kowany hierarchii wartodci. W trakcie doswiadczen zyciowych
niektdre wartosci stajg sie mniej wazne, a inne bardziej, ale takze
zmianom ulega sposob dochodzenia do wyznaczonych sobie ce-
16w w zalezno$ci od oceny realnych mozliwosci ich realizacji. Tak
prawdopodobnie dzieje si¢ w obliczu powaznej choroby jednego
z cztonkéw rodziny, a zmiany w systemie warto$ci pomagaja do-
stosowac si¢ do realiow i poradzi¢ sobie z sytuacja trudna, ktéra
jest zrodtem nieustannego stresu. Metoda, ktéra pozwala pozna¢
system warto$ci, zardwno tych, ktdre staja sie ostatecznym celem
dzialania, jak i tych, ktére pomagajg te cele osiagna¢, jest Skala
Wartosci Rokeacha, ktéra zastosowano w podwoéjnym badaniu
pacjentow i ich opiekunéw. Poniewaz tylko dwoje pacjentow
wykazalo postepy w rehabilitacji, dlatego zasadne bylo powtor-
ne badanie tylko tej dwdjki i ich opiekunéw, odrzucajac dwoch
pozostatych pacjentow, u ktérych nie stwierdzono postepow re-
habilitacyjnych. W tab. 76 znajduje si¢ zestawienie rang nadanych
warto$ciom przed podjeciem rehabilitacji i po jej pétrocznym
trwaniu.
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Tab. 76. Poroéwnanie rang wartosci ulatwiajacych akceptacje

niesprawnosci i podjecie aktywnosci zyciowej u pacjentow

i u cztonkdéw ich rodzin w okresie przed rehabilitacjg z rangami

tych samych wartosci z okresu po rehabilitacji

Wartosci instrumentalne | Lp. [R1 |R2 Wartosci ostateczne Lp. |R1|R2
Ambitny 1 | 1|2 | Bezpieczenstwo narodowe | 1 | 3 |18

Czysty 2 | 2| 1| Bezpieczenistworodziny | 2 | 1|1

Intelektualista 3134 Dojrzala mitosé 3198

Kochajacy 4 (5|6 Dostatnie zycie 41610

Logiczny 51415 Madros¢ 51416

Niezalezny 6 (7|7 Poczucie dokonania 6 10|16

Obdarzony wyobraznig | 7 | 9 | 8 | Poczucie wlasnej godnosci | 7 | 2 | 2
Odpowiedzialny 8 1010 Pokdj na $wiecie 8 18|17

Adam Odwazny 9 (6|11 Prawdziwa przyjazi 915]|3
(72 lata) Opanowany 101819 Przyjemnos$c¢ 10 (11| 9
O szerokich horyzontach | 11 |14 | 12| Réwnowaga wewnetrzna | 11 [ 12|11
Pogodny 12 |13 |13 Réwnosc 12712

Pomocny 13 {1215 Szczescie 13 (13| 4

Postuszny 14 | 11|14 Swiat pickna 14 |15(13

Uczciwy 15 (15|16 Uznanie spoleczne 15 (18] 5

Uprzejmy 16 | 16 [ 17 Wolnos¢ 16 | 14|14

Uzdolniony 17 |17 3 Zbawienie 17 |16 7

Wybaczajacy 18 | 1818 Zycie pelne wrazen 18 1715

Ambitny 1 | 2 | 11| Bezpieczenstwo narodowe | 1 | 4 | 2

Czysty 2 19| 2| Bezpieczenstworodziny | 2 | 8| 1

Intelektualista 3 12 Dojrzala mitos¢ 3 (16|13

Kochajacy 4 |11(10 Dostatnie zycie 4 13]|15

Logiczny 5 (10| 4 Madroé¢ 5156

Niezalezny 6 6|3 Poczucie dokonania 6 |10 9

Obdarzony wyobraznig | 7 | 4 |13 | Poczucie wlasnej godnosci | 7 | 1 | 3
Odpowiedzialny 8 18|17 Pokéj na $wiecie 8194

Zona Odwazny 9 (131 Prawdziwa przyjazti 9 | 13|17
Adama Opanowany 10718 Przyjemnos¢ 106 |14
O szerokich horyzontach | 11 | 3 | 14| Réwnowaga wewnetrzna | 11 (12| 7
Pogodny 121819 Réwnosc 121710

Pomocny 13|17 7 Szczescie 131111

Postuszny 14 |15]15 Swiat pickna 14 (17|16

Uczciwy 15|16 16 Uznanie spoleczne 15(15(12

Uprzejmy 16 |12] 5 Wolnos¢ 16 (14| 5

Uzdolniony 17|56 Zbawienie 171218

Wybaczajacy 18 | 14|18 Zycie pelne wrazen 18 | 1818
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Wartosci instrumentalne | Lp. [R1|R2 Warto$ci ostateczne Lp. |R1|R2
Ambitny 1 | 2| 3 | Bezpieczenstwo narodowe | 1 |17 8
Czysty 2 | 1|2 Bezpieczenistworodziny | 2 | 2|1
Intelektualista 34|14 Dojrzata mitos¢ 311819
Kochajacy 416|8 Dostatnie zycie 4 (117
Logiczny 51517 Madros¢ 5112]3
Niezalezny 674 Poczucie dokonania 63|18
Obdarzony wyobraznig | 7 | 8 |13 | Poczucie wlasnej godnosci | 7 | 1411
Odpowiedzialny 8 (10|12 Pokdj na $wiecie 8 |1
Maria Odwazny 9 11|11 Prawdziwa przyjazn 9 |10
(59 lat) Opanowany 109 (15 Przyjemnos¢ 10 | 16|10
O szerokich horyzontach | 11 |12 {16 | Réwnowaga wewnetrzna | 11 | 9 |12
Pogodny 12 |13[10 Réwnos¢ 12816
Pomocny 13(15]1 Szczgscie 13144
Postuszny 14 |14 (18 Swiat piekna 14513
Uczciwy 15 16| 5 Uznanie spofeczne 15 (15|15
Uprzejmy 16 17| 9 Wolnos¢ 16| 6 |14
Uzdolniony 1713 |7 Zbawienie 17 | 13|16
Wybaczajacy 18 |18 6 Zycie pelne wrazen 18717
Ambitny 1 | 3 | 6 | Bezpieczenstwo narodowe | 1 |13| 9
Czysty 2 |11|12| Bezpieczefistwo rodziny | 2 5
Intelektualista 30118 Dojrzata mitosé 3 14
Kochajacy 4 18113 Dostatnie zycie 4 (16|16
Logiczny 51319 Madroé¢ 5141
Niezalezny 6 (141 Poczucie dokonania 6 17|17
Obdarzony wyobraznig | 7 | 9 | 14| Poczucie wlasnej godnosci | 7 | 2 | 2
Odpowiedzialny 8|52 Pokéj na $wiecie 8 | 14|15
Syn Odwazny 91613 Prawdziwa przyjazi 91611
Marii Opanowany 1074 Przyjemno$¢ 10 (15|12
O szerokich horyzontach | 11 |12 | 5 | Réwnowaga wewnetrzna | 11 [ 1| 3
Pogodny 12 [15|15 Réwnosé 121814
Pomocny 134 |10 Szczgscie 13(7(7
Postuszny 14 | 1818 Swiat pickna 14)12]8
Uczciwy 15027 Uznanie spofeczne 15 (18|18
Uprzejmy 16 | 10|16 Wolnos¢ 16916
Uzdolniony 17 |17 |11 Zbawienie 17 (1013
Wybaczajacy 18 |16 |17 Zycie pelne wrazen 181110

L.p. - liczba porzadkowa pozycji testowej, R1 - ranga przed rehabilitacjg, R2 -
ranga po rehabilitacji

Zrédto: Batycki 2021.



242 I1l. Doroste dzieci, rodzefistwo i matzonkowie w roli opiekuna

Analizujac wartoéci, ktérym badani i ich opiekunowie nadaja
najwyzsze rangi, uderza brak zgodno$ci migedzy nimi, chociaz do
wyboru mieli mndstwo wartosci, ktérym jako czlonkowie jednej
rodziny wydaje si¢ powinni nadawac zblizong wartos¢. Wedtug
twoércy narzedzia do badania hierarchii warto$ci - M. Rokeacha:

Wszyscy ludzie niezaleznie od miejsca i czasu, w ktdrym zyja, cenia
te same warto$ci, chociaz w niejednakowym stopniu [...]. Wartosci
ostateczne to najwazniejsze, ponadsytuacyjne cele ludzkiego Zycia.
Wartosci instrumentalne dotycza ogdlnych sposobdéw postepowania
[...] i majg charakter §rodkéw przydatnych przy realizacji wartosci

ostatecznych (za: Brzozowski 1989, s. 5).

Adam przed rehabilitacja w najwyzszym stopniu cenil uzna-
nie spoleczne, tuz za nim zbawienie, a nastepnie szczeScie.
Wisréd wartoéci instrumentalnych jedynie bycie uzdolnionym
prowadzi¢ miato do zrealizowania cenionych przez niego war-
tosci. Jednak rehabilitacja spowodowala, ze czg$¢ wartosci osta-
tecznych dotychczas bardzo cenionych, bardzo mocno obnizylo
swoja warto$¢, natomiast pojawila si¢ wysoka ranga przyznana
bezpieczenstwu narodowemu (zmiana z 3 na 18), drugie miejsce
zajmuje pokdj na $wiecie (zmiana z 8 na 17), poczucie dokonania
(tu stosunkowo niewielka zmiana, bo z 10 na 16). Jednak czes¢
wartosci ostatecznych nadal jest wysoko ceniona, jak np. zycie
pelne wrazen, §wiat piekna, rownowaga wewnetrzna i przyjem-
nos¢. Przed podjeciem rehabilitacji jako najlepsza droge do reali-
zacji ostatecznych celéw wybral umiejetno$¢ wybaczania i nadal
przyznaje tej warto$ci najwyzsza range. Na drugim miejscu byly
uzdolnienia (ranga 17), ale po rehabilitacji zrewidowal swoje sta-
nowisko i byciu uzdolnionym nadat range 3. Pozostale wartosci
instrumentalne sg nadal na mniej wiecej tym samym poziomie,
a wérdd nich ceni wysoko uprzejmos¢, uczciwo$é, bycie pomoc-
nym, postuszenstwo, pogode ducha, szerokie horyzonty, odwage
i odpowiedzialnos¢.
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Natomiast jego zona wsérdd wartosci ostatecznych niezmien-
nie najwyzej ocenia zycie pelne wrazen i $wiat pelen pigkna, co
faczy ja pod tym wzgledem z mezem, chociaz Adam nizej ceni
te wartosci. Podczas potrocznej rehabilitacji meza niektdre war-
tosci ostateczne zmienily swoja pozycje: rownowaga wewnetrzna
miala range 12, a obnizyla sie do rangi 7; bezpieczenstwo rodziny
mialo range 8, a obnizylo si¢ do najnizszej rangi 1, czyli takiej sa-
mej, jakg niezmiennie ma jej maz. Natomiast szczgscie i uznanie
spoteczne nadal sg przez zon¢ Adama cenione podobnie przed
i po rehabilitacji, podczas gdy Adam mocno obnizyt ich znacze-
nie po rehabilitacji. Wér6d wartosci instrumentalnych mocno
stracily na znaczeniu takie wartosci jak bycie pomocnym, odwaz-
nym, logicznym i niezaleznym, ale odpowiedzialnos¢, uczciwosc,
postuszenstwo i umiejetno$¢ wybaczania u obojga malzonkow
jest ceniona wysoko.

Z kolei Maria wérdd warto$ci ostatecznych przed rehabilitacjg
najwyzej cenila dojrzata milo$¢, ale jej ranga po rehabilitacji obni-
zyla si¢ o polowe, za to u jej syna ranga tej wartosci podniosta si¢
z wartoséci 5 na 14. Na tym samym wysokim poziomie pozostalo
u Marii uznanie spoteczne (ranga 15), ale réwniez jej syn przy-
znaje tej wartosci jeszcze wyzsza range w obu badaniach (warto$¢
18). U Marii bardzo zwigkszyty sie wartosci zwigzane z poczuciem
dokonania (z rangi 3 na 18), a jej syn przyznaje poczuciu dokona-
nia stale warto$¢ 17. Na znaczeniu zaréwno u Marii, jak i jej syna
stracila warto$¢ madros¢, a poza tym Maria po rehabilitacji mniej
ceni dostatnie Zycie, przyjemno$¢ i prawdziwg przyjazn. Z kolei
jej syn wysoko i stabilnie ceni dostatnie Zycie, przyjemnos¢ — na
podobnym poziomie jak matka, ale prawdziwa przyjazn przesu-
nela si¢ do rangi wyzszej (z 6 do 11). Wéréd wartosci ostatecz-
nych Maria wyraznie obnizyla warto$¢ bycia pomocng (z rangi 15
do rangi 1), co zapewne jest zwiazane z jej realng oceng mozliwo-
$ci bycia pomocna, zwlaszcza w jej skomplikowanej sytuacji zy-
ciowej. Natomiast Maria po rehabilitacji przyktada wieksza wage
do logiki i opanowania, co wskazuje na jej racjonalne podejscie



244 I1l. Doroste dzieci, rodzefistwo i matzonkowie w roli opiekuna

do wlasnej sytuacji. U jej syna takze widoczne sg zmiany w syste-
mie warto$ci instrumentalnych, ktére wskazuja na to, ze mniejsza
wage przywiazuje do logicznego zachowania, do niezaleznosci,
ale takze opanowanie stracito na wartosci.

Wyniki zaréwno matki, jak i syna sg zblizone i zapewne zmia-
ny - zwlaszcza w zakresie wartosci instrumentalnych - odzwier-
ciedlajg ich doswiadczenia zwigzane z wysitkiem Marii w celu
podniesienia swojej sprawnosci i staraniem syna, aby sprostaé
zarébwno w opiece nad matka, jak i nad maloletnim kuzynem.
U Adama i jego zony takze nastapity zmiany, ktére odzwierciedla-
ja gltéwnie starania zony w uporaniu si¢ z przejeciem obowiazkow,
za ktore dotychczas czul si¢ odpowiedzialny. Jednak wydaje sig, ze
Adam skoncentrowal si¢ na warto$ciach bardziej egoistycznych
niz altruistycznych, ale moze w tym wlasnie upatruje najlepszy
sposdb do osiagniecia dobrych rezultatéw rehabilitacji, co zreszta
sie dzieje. Adam w dalszym ciggu wysoko ceni bycie pomocnym
i odpowiedzialnym, co wskazuje na kierunek jego motywacji.

Z powyzszych danych mozna wysnu¢ wniosek, ze w analizie
zalezno$ci miedzy kondycja psychiczna pacjentéw i ich opieku-
néw nie zawsze wystarczy opierac¢ si¢ na wynikach liczbowych,
bo wprawdzie one dostarczaja wiedzy na temat tendencji i kie-
runku zaleznosci, ale bez znajomosci sytuacji zyciowej kazdego
pacjenta, bez jakos$ciowego wgladu w te sfery zycia, ktore nie
podlegaja bezposredniemu oddzialywaniu terapeutycznemu,
nie mozna wysnuwac daleko idacych wnioskéw. Jednakze ba-
dania o charakterze jako$ciowym nalezy traktowac jako uzupet-
niajace w stosunku do ilo§ciowych, jesli mamy zamiar wykry¢
i opisa¢ prawidlowo$ci wystepowania jakiego$ zjawiska. Nie
zawsze jednak mozliwe jest przeprowadzenie niektorych badan
na wielkiej populacji, co wlasnie ma miejsce w omawianej pro-
blematyce i dlatego kazda wiedza uzyskana na podstawie analiz
jako$ciowych jest cenna.
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3.3. Kondycja psychiczna opiekundw niesamodzielnych rodzicdw

Wréémy jednak do kolejnej analizy danych statystycznych, ktd-
re udato sie uzyska¢, badajac jedng z omawianych juz grup opie-
kunéw swoich niesprawnych rodzicéw. Jednym z bardziej dia-
gnostycznych sposobow oceny subiektywnego odczucia cigzaru
opieki nad niesamodzielnym czlonkiem rodziny jest badanie
jako$ci zycia wraz z jego wskaznikami. Wtasnie w ten sposéb
postaramy sie sprawdzi¢, na ile obiektywna sytuacja obcigzenia
ogromem odpowiedzialnosci i dodatkowymi obowigzkami ma
odzwierciedlenie w poziomie jakosci Zycia opiekunéw. Kiedy
analizowany byl poziom jako$ci Zycia rodzicéw dzieci z niepel-
nosprawnoscig, to wyniki uzyskane za pomocg Testu Jakosci Zy-
cia (QLI, Quality of Life Index) wskazywaly na obnizony ogdlny
poziom jakosci zycia, a takze na obnizenie w zakresie kazdego
badanego wymiaru jakosci zycia. Ten sam test zastosowano do
zbadania poziomu jako$ci zycia dorostych dzieci - opiekunéw
swoich niesamodzielnych rodzicéw, spodziewajac si¢ podob-
nych wynikéw jak w sytuacji rodzicéw i dzieci z niepelnospraw-
noscig. Jedni i drudzy petnig wobec cztonka rodziny analogicz-
ng role, jedni i drudzy, bedac obcigzeni opiekunstwem, maja
utrudnione warunki realizacji zadan zyciowych przypadajacych
na ich wiek, a wiec istnieje duze prawdopodobienstwo, ze jako$¢
zycia dorostych opiekunéw swoich rodzicéw bedzie obnizona.
Przyjrzyjmy si¢ wiec wynikom badania.

Tab. 77. Ogélny poziom jakosci zycia osob opiekujacych sig
niezdolnymi do samodzielnosci rodzicami

wyniki niskie | wyniki wysokie
n % n %
Og(’)lna]akoéc’Zycia 14,091 3,28 | 8,52 | 23,09 | 16 |53,3% | 14 46,7%
Zrédlo: Dziedzic 2022.

M | SD | Min. | Maks.
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Otrzymane wyniki s3 bardzo niejednoznaczne, bowiem 53,3%
badanych uzyskata niskie wyniki w skali ogélnej jako$ci zycia, ale
46,7% badanych, czyli prawie potowa uzyskala wyniki wysokie.
Nie mozna wobec tego jednoznacznie stwierdzi¢, ze jakos$¢ zycia
opiekunéw swoich rodzicéw jest niska. Moze analiza wynikéw
otrzymanych w poszczegdlnych podskalach jakosci zycia pozwoli
na wyjasnienie, ktore sfery zycia zanizaja ogélny wynik jakosci
zycia. Wcze$niej, omawiajgc sytuacje rodzin przejmujgcych opie-
ke nad niesamodzielnym rodzicem, opierajac si¢ na literaturze
przedmiotu, wskazano na zaniedbanie opiekunéw w zakresie
wlasnego zdrowia. Jeden z wymiaréw ogolnej jakosci zycia doty-
czy wlasnie sfery zdrowia i funkcjonowania.

Tab. 78. Poziom jako$ci Zycia 0séb opiekujacych sie
niezdolnymi do samodzielno$ci rodzicami w podskali Zdrowie
i Funkcjonowanie

wyniki wyniki
M | SD |Min. |Maks.|  niskie wysokie
n % n %
Zdrowie i Funkcjonowanie |12,49|3,58 | 6,00 | 21,23 | 16 | 53,3% | 14 | 46,7%

Zrodlo: Dziedzic 2022.

Niestety i tym razem wyniki sg identyczne, bo 53,3% bada-
nych ma niskie poczucie stanu zdrowia, a 46,7% badanych ma sig¢
pod tym wzgledem bardzo dobrze. W sferze socjoekonomicznej
wyniki wskazujg, ze dokladnie potowa badanych uzyskala wy-
sokie, a druga polowa niskie wyniki. Pozostala jeszcze do prze-
analizowania skala, ktora okredla kondycje badanych w sferze
psychologiczne;j.
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Tab. 79. Poziom jako$ci Zycia 0séb opiekujacych sie
niezdolnymi do samodzielnosci rodzicami w podskali
Psychologicznej/Duchowej

wyniki niskie | wyniki wysokie

n % n %
Psychologiczna/Duchowa |13,23]4,09 | 6,21 [ 21,21 | 18 | 60,0% | 12 | 40,0%
Zrédlo: Dziedzic 2022.

M | SD | Min. | Maks.

Tym razem wyniki s nieco bardziej wyraziste, bo 60% bada-
nych deklaruje niska kondycje psychiczng, a 40% badanych - wy-
soka. Kolejny wymiar jakosci zycia dotyczy sfery rodzinnej i tu
mamy sytuacje odwrotng do dotychczas prezentowanych. Miano-
wicie osoby badane w 56,7% przypadkow uznaja, ze ich relacje ro-
dzinne sg dobre, uzyskujac wysokie wyniki w tej podskali. 43,3%
nie jest zadowolonych ze swoich relacji rodzinnych, co prezentuje
kolejna tabela.

Tab. 80. Poziom jakoéci zycia 0sob opiekujacych sie niezdolnymi
do samodzielno$ci rodzicami w podskali rodzinne;

o | sp | Min. | Maks wyniki niskie wyniki wysokie
' i % n %
Rodzinna |14,19]4,71| 3,13 | 26,40 | 13 | 43,3% 17 56,7%

Zrodlo: Dziedzic 2022.

Wobec niejednoznacznosci uzyskanych danych nadal nie wia-
domo, czy mozna twierdzi¢, ze opieka nad niesamodzielnymi
rodzicami sprawia, ze jako$¢ zycia jest obnizona. W przyblize-
niu potowa respondentéw deklaruje, ze tak jest, a druga polowa
uwaza, ze opiekunstwo nie obniza jakosci zycia. Prawdopodobnie
zbadanie wigkszej grupy osob daloby bardziej jednoznaczng de-
klaracje, ale w prezentowanych badaniach brata udziat statystycz-
nie reprezentatywna liczba oséb, aby mozna juz ostroznie wycia-
ga¢ wnioski z badan.
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Moze jednak badanie poziomu satysfakcji z Zycia w polaczeniu
z poziomem poczucia wlasnej skutecznosci pozwoli zrozumiec,
dlaczego w ogdlnej jakosci zycia i w jej podskalach nie przewaza-
ja jednoznacznie ani wyniki wysokie, ani niskie. Warto przypo-
mnie¢, ze poziom satysfakcji z zycia w tej grupie badanych oka-
zal sie wyzszy niz u os6b nieopiekujgcych si¢ chorym rodzicem
(tab. 72), chociaz préba wyjasnienia tego zaskakujacego zjawiska
nie doprowadzita do satysfakcjonujacych wnioskéw. Probowali-
$my poszukaé wyjasnienia w sposobie radzenia sobie ze stresem
w trudnych sytuacjach. Wiemy jedynie, ze opiekunowie niesamo-
dzielnych rodzicéw réznia si¢ od 0séb z grupy kontrolnej sposo-
bem wyboru strategii poszukiwania kontaktow towarzyskich jako
remedium na stres (tab. 73). Niestety to nie wyjasnia, dlaczego
opiekunowie rodzicéw majg wyzszy poziom satysfakcji zyciowej
niz osoby nieopiekujace si¢ chorym czlonkiem rodziny. Jednak
wykorzystamy wynik badania satysfakcji zyciowej, tym razem po-
réwnujac wartosci stenowe SWLS z wartosciami stenowymi testu
Uogodlnionej Wlasnej Skuteczno$ci.

Tab. 81. Rozkltad stenow satysfakcji z zycia i poczucia wlasnej
skutecznosci

Poziom | Warto$¢ | Satysfakcja z zycia Poczucie wlasnej skutecznosci
stenu stenu N % N %
1 2 6,7% 1 3,3%
1. 2 3 10,0% 0 0,0%
Niskd 3 10 33,3% 5 16,7%
4 4 13,3% 8 26,7%
Przecietny 5 5 16,7% 9 30,0%
6 3 10,0% 2 6,7%
7 3 10,0% 3 10,0%
. 8 0 0,0% 2 6,7%
Wysokd 9 0 0,0% 0 0,0%
10 0 0,0% 0 0,0%

Sredni poziom dla satysfakcji z zycia wynosi 3,93 (SD = 1,70), dla poczucia
wlasnej skutecznosci - 4,73 (SD = 1,60).

Zrodto: Dziedzic 2022.
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W obrebie satysfakcji z Zycia wigkszos$¢ otrzymanych wynikow
stenowych usytuowanych jest w granicach niskich stenow (63%).
Steny niskie to 1-4. Wysoka satysfakcje z zycia deklaruje tylko
10% respondentéw, ale przecigtng - 26,7% badanych. Wyniki
te sugeruja, ze prawdopodobnie przy wigkszej liczbie badanych,
w ogolnej jakosci zycia wraz z jej wskaznikami, przewazalyby
wartosci niskie. Nie wiemy jednak, co moze by¢ tego przyczyna.
Jesli przeanalizujemy, jaki jest poziom zaufania do skutecznos$ci
wlasnego dzialania, to moze znajdziemy odpowiedz. Poczucie
skutecznosci wlasnych dziatan zwigzane jest z doswiadczaniem
sukcesu lub jego braku. Osoby podejmujace si¢ opieki nad scho-
rowanym czlonkiem rodziny staraja sie, aby ta opieka przynosita
jak najlepsze rezultaty. Jedli to si¢ udaje, to majg wysokie poczucie
skuteczno$ci wlasnych dzialan, a przy okazji podnosi si¢ ich po-
ziom satysfakeji z zycia i jednoczesnie polepsza si¢ ocena jakosci
zycia. Z danych w tab. 81 wynika, ze 46,7% badanych ma niskie
poczucie skuteczno$ci wlasnych dzialan, 36,7% odczuwa prze-
cietny poziom wlasnej skutecznosci, a jedynie 16,7% ma poczucie
wysokiej skuteczno$ci wlasnych dziatan. Czy w badanej grupie
opiekundéw swoich rodzicow istnieje korelacja migdzy satysfakcja
z zycia i jako$cig zycia?

Tab. 82. Korelacje satysfakeji z zycia z jakoscig zycia

Satysfakcja z zycia
0,76
Zdrowie i Funkcjonowanie -
p < 0,001
Socjoekonomiczna - .
j » 0,010
0,59
Psychologiczna/Duchowa ; < 0,001
0,53
Rodzinna ; 0,002
0,79
Ogolna jakos¢ zycia ; < 0,001

Zrodto: Dziedzic 2022.
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Okazuje sie, ze poziom satysfakeji z zycia jest silnie powigza-
ny dodatnio z kazdym wskaznikiem jakosci zycia z wyjatkiem sfe-
ry socjoekonomicznej, gdzie korelacja jest o sile umiarkowane;.
W naszych badaniach opiekunowie niesamodzielnych rodzicow
mieli niejednoznaczne wskazniki w Tescie Jako$ci Zycia zaréw-
no w skali globalnej, jak i we wszystkich podskalach z niewielka
przewaga wynikow niskich. Znamienny jest wskaznik jakosci zycia
w podskali Zdrowie i Funkcjonowanie, bo chociaz rdznica miedzy
tymi, ktérzy majg wysokie i niskie wyniki w tej skali, jest niewiel-
ka, to jednak 53,3% badanych wykazato niskie wyniki w tej sferze
oceny jako$ci zycia. Mozliwe, Ze pozostali jeszcze nie zwracajg uwa-
gi na pierwsze symptomy zlego samopoczucia u siebie, bo w po-
réwnaniu ze swoimi rodzicami uznaja wlasne zdrowie za bardzo
dobre. Poza tym moze nie majg czasu na wstuchiwanie si¢ we wia-
sny organizm pochlonigci sprawami codziennego Zycia i nadmia-
rem obowigzkéw. W SWLS wyniki wysokie osiggneto tylko 10%
respondentdw, a wysokie poczucie skuteczno$ci wlasnych dzialan
deklaruje takze niewielki procent badanych (16,7%). W tej sytu-
acji bardziej prawdopodobne jest ogdlne niezadowolenie z zZycia,
ktorego zrédlo tkwi w braku efektéw wiasnych wysitkéw w kie-
runku normalizacji Zycia przy opiece nad schorowanym rodzicem.

W tab. 74 ta sama grupa badanych wskazala, ze odczuwa
wsparcie spoleczne gtéwnie od przyjaciol, co sugeruje, Ze wobec
stosunkowo niskiej jako$ci zycia, braku zaufania do wlasnych
dzialan i niskiej satysfakeji zyciowej opiekunom schorowanych
rodzicéw potrzebna jest profesjonalna pomoc, dzigki ktérej po-
dejmowany trud opiekunstwa nie bedzie prowadzit do degradacji
zdrowotnej i psychicznej opiekuna.

3.4. Choroba Alzheimera jako szczegdlne wyzwanie
dla rodzinnego opiekuna

Wedlug WHO (ICD-10) choroba Alzheimera (Alzheimer’s di-
sease) jest pierwotna zwyrodnieniowa chorobg mozgu, ze spe-
cyficznymi cechami neuropatologicznymi i neurochemicznymi,
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ktéra charakteryzuje sie czesto niezauwazalnymi poczatkowymi
objawamii i stale postepujacym rozwojem bez okreséw remisji.
Objawia si¢ ona klinicznie licznymi zaburzeniami wyzszych
funkcji korowych, zwlaszcza pamieci, ale i myslenia, orientacji,
rozumienia, liczenia, zdolnosci do uczenia sie, jezyka i oceny.
Ponadto zaburzeniom funkcji poznawczych czesto towarzysza
lub nawet je poprzedzaja zaburzenia emocjonalne, zaburzenia
zachowania i motywacji. Takiemu obrazowi moga nie towarzy-
szy¢ zaburzenia $wiadomosci (Otepienie). Przyczyna choroby
nie jest znana, chociaz wymienia si¢ kilka hipotez etiologicz-
nych, m.in. infekcyjng, immunologiczng, cholinergiczng, niedo-
boru czynnika wzrostu komdrek nerwowych, genetyczna.

Choroba Alzheimera nalezy do najczesciej wystepujacych ze-
spoldéw otepiennych u 0séb starszych (60% przypadkéw zespotéw
otepiennych), obok otgpienia pochodzenia naczyniowego (np.
w wyniku udaru lub licznych zawaléw). Rozpowszechnienie cho-
roby Alzheimera u 0s6b 65-letnich wynosi 1,9%-5,5%, a czgsto$¢
jej wystepowania podwaja sie po 65. r.z. co 4,5 roku.

Kazdego roku wraz ze starzeniem si¢ spoleczenstw w krajach
wysoko rozwinietych (w tym w Polsce) obserwuje si¢ wzrost
liczby zachorowan na choroby otepienne. Szacuje sie, iz ponad
47 mln ludzi na $wiecie cierpi na jedng z form zaburzen demen-
tywnych. WHO szacuje, ze w 2030 roku bedzie 65 mln chorych,
aw 2050 juz 115 mln chorych. Otgpienie wystepuje u ok. 1% oséb
w wieku 60-65 lat i u 10-35% w wieku powyzej 80. r.z. Po 80. r.z.
jest czesciej diagnozowane u mezczyzn niz u kobiet. Okolo poto-
wy chorych z otepieniem o pdznym poczatku (powyzej 65. r.z.)
cierpi na chorobe Alzheimera. Z danych Gléwnego Urzedu Staty-
stycznego w 2023 roku wynika, Ze w Polsce pod koniec 2022 roku
osoby powyzej 60. r.z. i wiecej stanowity 25,9% ludnosci Polski.
W 2022 roku w stosunku do roku poprzedniego najbardziej wzro-
sta liczba 0s6b w wieku 75-79 lat (o 10,7%) i osiagnela w popula-
cji 0sdb starszych udzial na poziomie 12,1%. Osoby co najmniej
80-letnie stanowia ok. 16,3% populacji senioréw (wobec 16,7%
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w roku 2021) (Gus... 2024). Wedlug prognoz zawartych w Rapor-
cie RPO, omawiajacym sytuacje osob z chorobg Alzheimera, licz-
ba 0s6b powyzej 65. r.z. w roku 2035 wzro$nie do 24,5%, a w 2050
roku osiagnie ponad 30%. W naszym kraju juz dzi§ z choroba
Alzheimera zyje ponad 300 tys. osob, w tym spory procent bez
postawionej jeszcze diagnozy (Raport RPO 2016). Ta ogromna
liczba stanowi powazne wyzwanie dla systeméw opieki zdrowot-
nej, a takze réznych instytucji spolecznych.

Objawy kliniczne w chorobie Alzheimera obejmuja szerokie
spektrum zaburzen psychopatologicznych. Najbardziej uposle-
dzone zostaja funkcje poznawcze. Poczatkowe uposledzenie pa-
mieci obejmuje krétkoterminowq pamiec¢ deklaratywna, z czasem
dochodzi takze do uszkodzenia pamieci pdznej i proceduralne;.
Charakterystyczne jest wystepowanie zaburzen mowy o typie
afazji amnestycznej z parafrazami i zubozeniem semantycznym
wypowiedzi. Sukcesywnie tez poglebiaja sie zaburzenia orienta-
cji przestrzenno-wzrokowej, a takze apraksja i agnozja. Chorych
czesto ogarnia apatia, a w skrajnych przypadkach pojawic sig
moze abulia jako obraz zespolu apatyczno-abulicznego, rzadziej
odhamowanie. Apatia pojawia si¢ nierzadko juz we wczesnych
stadiach choroby i bywa mylona z depresja. Duzym problemem
niejednokrotnie jest agresja, zaréwno stlowna, jak i czynna. Tego
rodzaju objawy pojawiajg si¢ czesciej u mezczyzn oraz u chorych
pobudzonych badz z urojeniami. Cze¢sto u pacjentéw pojawia
sie negatywizm, upor, przekora wedrowania, ktdra przejawia sig
w formie podazania za opiekunem, bezcelowej i nieefektywnej
krzataniny, chodzenia bez celu badZz nadmiernej aktywnosci,
niejednokrotnie w nocy. Pojawiajg sie takze zaburzenia lekowe.
Wyjatkowo niekorzystnym objawem sa zaburzenia psychotyczne,
ktére w chorobie Alzheimera czesto majg charakter przewlekly
i najczesciej facza si¢ z szybsza progresja choroby (Dubicka-Ba-
nach, Kuznicki 2016, s. 36).

Wedtug kryterium ICD-10, zeby sklasyfikowa¢ u chorego
wystapienie choroby Alzheimera, spelnione muszg by¢ kryte-
ria ogolne dla otgpienia, przy jednoczesnym braku dowodow
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z wywiadu, badania fizykalnego lub badan dodatkowych wska-
zujacych na jakakolwiek inng przyczyne otepienia (np. chorobe
naczyniowa mozgu, zakazenia wirusem HIV, chorobe Parkinso-
na, chorob¢ Huntingtona, wodoglowie normotensyjne), chorobe
ukladowa (np. niedoczynnos¢ tarczycy, niedobdér witaminy B12
lub kwasu foliowego, hiperkalcemia), naduzywanie alkoholu lub
lekéw. Wykluczy¢ nalezy rowniez nagly poczatek (jak w udarze)
lub neurologiczne objawy ogniskowe na poczatku choroby. Za-
leca sie takze rozpoznanie réznicowe, w ktérym rozwaza si¢: za-
burzenia depresyjne, majaczenie, organiczny zesp6! amnestyczny
i inne pierwotne otepienia, takie jak w chorobie Picka, Creutz-
feldta—Jakoba lub Huntingtona, otgpienia wtérne spowodowane
chorobami somatycznymi, zatruciami itp., uposledzenie umysto-
we stopnia lekkiego, umiarkowanego lub glebokiego. Otepienie
w chorobie Alzheimera moze wspdlistnie¢ tez z otepieniem na-
czyniowym (Puzynski, Wciérka 2000, s. 52-53).

Z kolei podczas diagnozy wedtug kryterium DSM-IV zwraca
sie uwage na rozwdj licznych deficytow poznawczych objawiaja-
cych sie klinicznie jako zaburzenia pamigci (zaburzona zdolno$¢
do nabywania nowych informacji lub odtworzenia informacji
uprzednio nabytych) lub co najmniej jedno z nastepujacych za-
burzen poznawczych: afazja, apraksja, agnozja, zaburzenia funk-
cji wykonawczych. Do rozpoznania choroby niezbedne jest takze
stwierdzenie, ze wymienione zaburzenia poznawcze s3 przyczyna
istotnych trudnosci w funkcjonowaniu spotecznym lub zawodo-
wym, daje si¢ takze stwierdzi¢ spadek funkcjonowania w poréw-
naniu z poprzednim jego poziomem. Zwraca si¢ takze uwage na
fakt, iz przebieg choroby charakteryzuje si¢ trudno uchwytnym
poczatkiem oraz stopniowym pogarszaniem si¢ w zakresie funk-
cji poznawczych. Konieczne jest stwierdzenie, ze zaburzenia po-
znawcze nie s3 spowodowane inng chorobg osrodkowego uktadu
nerwowego, ktéra moze spowodowac postepujacy deficyt funk-
cji poznawczych, choroba ukladows, o ktérej wiadomo, ze moze
wywola¢ otepienie, stanami wywolanymi przez substancje odu-
rzajace. Zaburzenia poznawcze nie moga by¢ obecne wylacznie
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w przebiegu zaburzen $wiadomosci (delirium) i nie da si¢ ich
lepiej wyjasni¢ Zadng chorobg na osi I (np. schizofrenia, duza de-
presja itd.) (Butcher, Hooley, Mineka 2017, s. 605).

Stan zdrowotny opiekundw oséb
0 roznym poczatku choroby

Postawienie diagnozy osobie z choroba Alzheimera nie jest
proste nie tylko ze wzgledéw medycznych, gdzie ré6znorodnos¢
objawdw naklada si¢ na podobne objawy w innych chorobach
demencyjnych, ale réwniez ze wzgledu na ogromna odpowie-
dzialno$¢, jaka spoczywa na lekarzu informujacym o tak powaz-
nej i nieprzewidywalnej, jesli chodzi o przebieg i tempo narasta-
nia zmian chorobowych, dolegliwosci. Jesli chory jest w takim
stanie psychicznym, Ze rozumie wage diagnozy, to jego stan
psychiczny moze w ciagu najblizszego czasu ulec znacznemu
pogorszeniu. Kolejnym problemem jest poinformowanie o sta-
nie zdrowia pacjenta kogo$ bliskiego, zwlaszcza osobe, ktdéra
wczesniej czy podzniej bedzie musiata zmierzy¢ sie ze skutkami
zmian osobowosciowych bliskiej osoby i przeja¢ kontrole nad
jej zyciem, kiedy juz sam/sama nie bedzie w stanie tego robic.
Wigaze sie to z catkowitym podporzadkowaniem swojego zycia
wymogom chwili, a chwila trwa przez 24 godziny na dobe¢ az do
$mierci pacjenta. To ogromne obcigzenie psychiczne dla oso-
by opiekujacej si¢, a poniewaz zazwyczaj jest to kto$ z rodziny,
emocjonalne wyczerpanie zwigzane z uczestniczeniem w po-
wolnym unicestwianiu psychicznym kochanej osoby moze by¢
wyzwaniem ponad sily opiekuna.

Z jak wielkimi wyrzeczeniami ze strony opiekuna wiaze sig
pielegnowanie bliskiej osoby z choroba Alzheimera, dowiemy
sie na przykladzie analizy dwoch przypadkéw: w jednym pocza-
tek choroby byt niejasny i dlugo trwalo wtasciwe zdiagnozowanie
chorego; w drugim przypadku postep choroby byt bardzo szybki,
a objawy pozwolily na postawienie wtasciwej diagnozy po krot-
kim czasie.
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Pacjent o wczesnym poczatku choroby przez kilka lat miewal
niejednoznaczne drobne objawy zaburzenia pamieci, ale ponie-
waz byl osobg bardzo aktywna zawodowo, te incydenty nie bu-
dzily ani w nim, ani w rodzinie najmniejszych podejrzen stanu
nienaturalnego. Zaczelo si¢, gdy mial ok. 50 lat. Pierwsza kon-
sultacja neurologiczna miata miejsce, gdy pacjent miat 51 lat, ale
diagnoza byta bardzo nieczytelna i rodzina moze stwierdzi¢ jedy-
nie, ze wlaczono leczenie farmakologiczne, poniewaz okresowo
pojawialy sie dolegliwosci w postaci zawrotow gltowy, dekoncen-
tracji i lekkich zaburzen pamigci. Po trzech latach na podstawie
rezonansu magnetycznego gtowy stwierdzono obecnos$¢ torbieli
pajeczynowki w obrebie tylnej jamy czaszki, a takze stwierdzo-
no mozliwo$¢ wystepowania przejsciowych zaburzen krazenia
mobzgowego (Transient Ischemic Attack). Wdrozono terapie far-
makologiczna, ale objawy dalej si¢ nasilaty. Chory coraz czedciej
gubil watek podczas rozmowy, powtarzal wielokrotnie dane kwe-
stie, pojawily si¢ u niego takze widoczne zaburzenia nastroju. Po
czterech latach zglosit si¢ na kolejng konsultacje, zdiagnozowano
cerebrastenie wraz z zaburzeniami pamieci. Chory jednak nadal
staral si¢ funkcjonowac normalnie. Niestety pojawily si¢ proble-
my z kregostupem i zdiagnozowano chorobe zwyrodnieniowa
kregostupa. Kolejne badania po pieciu latach ukazaly juz do$¢
charakterystyczne dla choroby Alzheimera zmiany neurologiczne
i ubytek w korze mdzgu. Wtedy po raz pierwszy zdiagnozowa-
no u niego rozwijajaca si¢ demencje¢ o typie alzheimerowskim.
Diagnoze przekazano rodzinie, ktéra zdecydowala, ze nie bedzie
uswiadamia¢ pacjenta, w jakim stanie zdrowia si¢ znajduje. On
natomiast nie naciskal, nie probowat analizowa¢, nie drazyl tego
tematu. Wrécil do codziennego trybu, jakby nie wykonano mu
zadnych badan. Wdrozono rehabilitacje i rozpoczgto profilakty-
ke. Cwiczenia funkcji poznawczych, diete, spacery i terapie far-
makologiczng. Dzigki zaangazowaniu wszystkich cztonkéw ro-
dziny udalo si¢ zapanowa¢ nad chorobg i spowolni¢ jej postep.
Przez kilka lat objawy utrzymywaly si¢ na tym samym poziomie.
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Chory wciaz byl aktywny zawodowo, udzielat si¢ w firmie, jezdzit
samochodem. Po kilku latach niestety pojawity si¢ nowe proble-
my: podejrzliwos¢, stany lekowe i depresyjne, zdarzaly si¢ epi-
zody napaddéw agresji, zaczal mie¢ silny problem z koncentracja
uwagi, reagowal nieadekwatnie do sytuacji. Wlaczono silniejsze
leki uspokajajgce. Byl to newralgiczny czas, kiedy dos¢ wyraznie
juz choroba zaczeta odznaczad sie w zyciu zaréwno pacjenta, jak
i jego rodziny. Cigzko bylo mu pogodzi¢ si¢ z tym, ze nie moze
juz prowadzi¢ samochodu, jednak juz wczesniej czul coraz wigk-
sz dezorientacje na drodze. Leki sprawily, ze chory wyciszyt sie,
napady agresji ustapily, jednak zrobil si¢ bardziej apatyczny, wy-
cofany i cichy. Wraz z postgpem choroby sukcesywnie tracil zain-
teresowanie biezacymi sprawami, szczegélnie firmg, ktorg dotad
staral si¢ zarzadzac, ale jego obowigzki w coraz wiekszym zakresie
przejmowata stopniowo zona i syn. Pojawily si¢ natrectwa. Naj-
bardziej nasilona byla ciggta potrzeba mycia ragk. Przesadnos¢
w dbaniu o higiene zajmowala mu wieksza czes¢ dnia. Chodzit
z zong na spacery, ale tracil orientacje w terenie, a kilkukrotne
zagubienie uswiadomilo rodzinie, ze chory musi przebywa¢ pod
opiekg non stop.

Z czasem pojawily si¢ zaburzenia koordynacji ruchowej i epi-
zody potknie¢, upadku. Coraz wigksza trudno$¢ sprawialy mu
codzienne czynnosci, takie jak ubieranie si¢ i zabiegi pielegna-
cyjne. Jego stan z tygodnia na tydzien wymagal coraz to wiecej
zaangazowania ze strony zony i innych czlonkéw rodziny. Regu-
larnie byl poddawany konsultacjom medycznym, a oprécz tego
rodzina oplacata prywatne zabiegi rehabilitacyjne, ktérych koszty
byty ogromne. Po czterech latach od wtasciwej diagnozy nastapit
znaczny spadek formy, poglebiajaca si¢ dezorientacja i zaburze-
nia pamieci powodowaly czgsto rédznego rodzaju niezrecznosci.
Potrzeba ciaglej kontroli i obawa zagubienia si¢ spowodowata
z czasem nieche¢ do wychodzenia z domu. Najwigkszy postep
choroby nastapit po kolejnych czterech latach: chory catkowicie
utracil umiejetno$¢ zapamietywania nowych informacji, problem
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sprawiajg mu najprostsze czynnosci, wymaga stalej opieki i kon-
troli. Pojawily si¢ u niego objawy pomijania stronnego. Ciezko
jest mu si¢ przemieszcza¢ nawet w dobrze znanych mu pomiesz-
czeniach, problem sprawia mu spozywanie positkéw czy codzien-
na pielegnacja. Przestal inicjowac jakiekolwiek rozmowy. Pojawi-
ly si¢ tez objawy sugerujace chorobe Parkinsona, co potwierdzily
kolejne konsultacje medyczne.

W przypadku tego pacjenta diagnozowanie trwato 12 lat, pod-
czas ktérych bylo wiele niejednoznacznych dla choroby Alzhe-
imera objawdw, ale stan pacjenta wymagat juz od jego rodziny
duzej ofiarnosci nie tylko w postaci ochrony i pomocy w wykony-
waniu réznych czynnosci, ale takze sporego nakladu finansowego
zwigzanego z rehabilitacja. Mimo zaangazowania calej rodziny
gtéwnym opiekunem chorego byta Zona, ktéra caty czas podkre-
$lala w rozmowie podczas spotkan, ze kocha meza i opiekuje si¢
nim z wielkim oddaniem i mitoscig, nie uskarzajgc si¢ na swdj
los. Jest przy tym wdzieczna dzieciom i szwagierce za duzg pomoc
i wyreczanie jej. Jednak noce s dla niej udreka od czasu, kiedy
$pigc w innej czg$ci domu, rano zauwazyla struge krwi w pokoju
meza. Kiedy przerazona uspokoila si¢, Ze maz zyje, nie mogla do-
wiedzie¢ si¢ od niego, co si¢ stalo, bo nic nie pamigtal. Tymczasem
prawdopodobnie w nocy przewrdcil si¢ w fazience i sttukt sedes,
o ktéry mocno si¢ pokaleczyl. Od tej pory $pi w pokoju z me¢zem,
ale cierpi na staly brak snu. Jej sen jest bardzo plytki, budzi ja
kazdy ruch meza, ktdry zreszta przebudza sie czasem nawet kil-
kanascie razy w nocy, korzystajac np. z tazienki. Czesto zdarza sie,
ze nie zakreca wody, nie gasi $wiatla. To sprawilo, ze zZona pacjen-
ta czuje si¢ chronicznie niewyspana, ci¢zko jest jej funkcjonowaé
w dzien, poniewaz brakuje jej energii. Lekéw nasennych nie chce
przyjmowac, aby nic ztego nie stalo si¢ jej mezowi, kiedy tego nie
zauwazy.

Najwigkszym problemem dla Zony pacjenta okazata si¢ powol-
na utrata przestrzeni prywatnej, utrata zaréwno wolnych chwil,
jak i mozliwosci swobodnego wyjscia i organizowania sobie
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czasu. Poza aspektem emocjonalnym w postaci czestego zamar-
twiania si¢ o zdrowie meza pojawilo sie oczywiste zmeczenie,
rozdraznienie i irytacja. Ciggle powtarzanie komunikatéw i po-
garszajacy sie kontakt z mezem byl przyczyng czgstego napiecia
odczuwanego przez opiekunke. Jednak duze wsparcie mental-
ne dostawata zaréwno od cdrek, jak i innych cztonkéw rodziny.
Stabilizacja finansowa pozwolila takze na zatrudnienie pomocy
domowej. W tym czasie malzonka mogla zajmowac si¢ ulubio-
nymi spotkaniami z wnukami albo odpoczynkiem. Wspomina,
ze dawniej czesto z mezem bywali w towarzystwie przyjaciot, ale
odkad zaczety sie problemy z koordynacja ruchows, jej maz wy-
magal mnostwa uwagi. Bywaly sytuacje, ze spadt z krzesta, poty-
katl sie i upadal. Coraz bardziej utrudniony kontakt powodowat
takze liczne niezrecznosci, kiedy przy stole chory w koétko zada-
wal jedno pytanie badZ opowiadat t¢ samg histori¢. Pani Barbara
z czasem ograniczyta wigc wyjscia z domu. Nie czula si¢ tez na
sitach, Zeby méc interweniowa¢ w momentach, kiedy chory tracit
réwnowage, czesto bywalo tak, ze przewracali sie obydwoje. Zona
pacjenta przyznaje, ze tego rodzaju zdarzenia powoduja ogromny
stres i napiecia, czesto pojawiajg si¢ tzy i pytanie, dlaczego to spo-
tyka wlasnie naszg rodzing.

Pacjentka o péznym poczatku choroby w chwili pojawienia
sie pierwszych niepokojacych rodzing objawdéw miala 74 lata.
Wychowata samotnie trzy cérki, z ktérych dwie mieszkaly za
granicy, a jedna w tej samej miejscowosci co matka, ale osob-
no. Siostry utrzymywaly ze sobg i z matka bardzo czesty i dobry
kontakt, mimo Ze jedna z nich mieszkata w Stanach Zjednoczo-
nych, a druga w Austrii. Z rozmowy z jedng z cérek - gléwna
opiekunka, ktora na stale mieszka w Wiedniu i tam zabrata na
cztery lata matke, wynika, Ze juz wczesniej matka zachowywa-
la si¢ czasem dziwnie, ale nikt nie podejrzewal, ze dzieje si¢ co$
niepokojacego. Dopiero po trzech latach od pierwszych sygna-
téw zmian w zachowaniu, ktore z perspektywy czasu corki tak
oceniaja, pojawily si¢ zachowania, ktére wyraznie zaniepokoily
corke mieszkajacg w Polsce. Podzielita si¢ swoim spostrzezeniem
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z siostrg z Wiednia, a ta niezwlocznie przyjechala i zabrala matke
do Wiednia na badania diagnostyczne. Tymi niepokojacymi ob-
jawami zachowania byl zauwazalny spadek nastroju, powoli zani-
kalo zainteresowanie $wiatem, kontaktami spotecznymi, pojawi-
fa sie drazliwo$¢ i zauwazalny niepokdj. Od pewnego momentu
matka zaczela skrupulatnie odklada¢ pienigdze, co poczatkowo
nie wzbudzalo podejrzen, jednak po pewnym czasie przesta-
ta ufa¢ bankom, pienigdze magazynowala w domu, chowajac je
w nietypowych miejscach. Newralgicznym momentem byl okres,
kiedy przez niemalze miesigc nie potrafifa zlokalizowa¢ miejsca,
gdzie odlozyla pewna kwote zgromadzonych oszczgdnosci. Ten
okres wyraznie zaniepokoil jej cérki. Chora nie byla w stanie sku-
pi¢ si¢ na zadnym innym zajeciu poza szukaniem pieniedzy, ktore
w koncu zostaly odnalezione po niemalze 4 tygodniach bardzo
nerwowej atmosfery. Od tamtej pory jej stan psychiczny zaczal si¢
pogarsza¢, pojawily sie obsesyjne mysli i urojenia.

W Wiedniu byla postawiona pierwsza wstepna diagnoza suge-
rujaca otepienie. Od tamtej pory pacjentka byla pod stalg opieka
lekarza. Wprowadzono wstepng farmakoterapi¢. Chora jednak,
pomimo wielu rozméw z rodzing, w pewnym sensie wyparla ze
$wiadomosci chorobe. Zaakceptowala jednak fakt, ze wymaga
pomocy i nie jest juz w stanie funkcjonowa¢ catkowicie samo-
dzielnie. Poniewaz jedna z cérek przebywata w Stanach Zjedno-
czonych, a druga mieszkala w tej samej miejscowosci, jednak pra-
cowala od rana do wieczora, zeby zapewni¢ utrzymanie swoim
dzieciom, ktére wychowywata samotnie, trud opieki nad matka
wziela na siebie najstarsza z corek. Ona tez byla aktywna zawo-
dowo, ale mogta poswieci¢ matce wigcej czasu niz mtodsza sio-
stra, dlatego tez zabrala matke do Wiednia, gdzie mieszkata wraz
Z mezem.

Stan pacjentki niestety ulegal sukcesywnemu pogorszeniu.
Chora roznie reagowatla na leki, dlatego zaréwno dawki, jak i ro-
dzaj lekéw byly regulowane i zmieniane. Bywaly bardzo ci¢zkie
dni, kiedy cérka musiata bra¢ urlop, zeby zaja¢ si¢ matka, kto-
ra np. zapomniala, jak si¢ siada, wstaje, chodzi. Jednak po kilku
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miesigcach udato si¢ dopasowac leki, ktére doprowadzity do usta-
bilizowania i lekkiej poprawy stanu zdrowia pacjentki, ale po
pewnym czasie dezorientacja i stany lekowe zaczely si¢ nasilac.
Chora nie byla juz w stanie sama przebywaé¢ w domu w trakcie
nieobecnosci corki. Pojawila si¢ obawa, Ze zrobi sobie krzywde
lub wyjdzie z mieszkania. Istotng barierg i utrudnieniem bylo
to, iz nie znala tamtejszego jezyka, a i okolica byta jej catkowi-
cie nieznana. Cérka chorej i jej maz zdecydowali sie zatrudnic
opiekuna, ktéry zajmowal si¢ chora w trakcie ich nieobecnosci.
Opiekun ten zaczal szybka i intensywna rehabilitacje pacjentki.
Ciagta stymulacja, spacery, ¢wiczenia funkeji poznawczych przy-
nosily pozytywne efekty. Istotnym aspektem bylto przestrzeganie
pewnej rutyny dnia: rytm i stale zajecia zapewnialy jej pewne
poczucie bezpieczenstwa. Z czasem jednak i to nie wystarczato.
Stan zdrowia pogarszal si¢, a corka niejednokrotnie nie radzita
sobie z zabiegami pielegnacyjnymi. Z uwagi na swdj wiek i stan
zdrowia nie byla w stanie dZwiga¢ mamy i zapewnic jej tak dobrej
opieki, jakiej by chciala. Dlatego po czterech latach intensywnej
opieki nad matka podjeta trudng decyzje o zwolnieniu sie z pra-
cy i umieszczeniu matki w o§rodku opiekunczo-pielegnacyjnym.
W tym celu przyjechata do Polski, aby znalez¢ prywatny osrodek,
w ktérym matka miataby do dyspozycji wlasny pokoj z tazienka.
Chora nie protestowala przed umieszczeniem jej w osrodku re-
habilitacyjnym, ale zapewniono ja, ze to tylko tymczasowy pobyt.
W osrodku podopieczni mieli zapewniong ciagla opieke piele-
gniarek, zajecia rehabilitacyjne, zajecia integracyjne. Corka od-
wiedzala matke codziennie, bowiem przeprowadzita si¢ do Polski.

Pacjentka pomimo postgpu w chorobie dos$¢ chetnie integro-
wala si¢ z innymi podopiecznymi, mndstwo czasu spedzata na
$wietlicy, gdzie haftowala, szyla, co przynosito jej ogromna sa-
tystakcje. Z zawodu byla krawcows. Jednak po czasie nastgpita
zmiana w zarzadzie oraz redukcja kadr. Miejsca przeznaczone na
réznego rodzaju zajecia rehabilitacyjne i integracyjne zamieniono
na kolejne sale dla pacjentéw. Zajecia na $wietlicy ograniczono
do minimum. Mniej wiecej w tym czasie nastgpit kolejny progres
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chorobowy. Konfabulacje oraz urojenia nabieraly na sile. Poja-
wily sie takze dziwaczne zachowania i natrectwa takie jak maga-
zynowanie papieru, rozdzieranie go na drobniutkie kawateczki
i odkladanie na okreslone miejsce. Po jaki$ czasie robifa tak ze
zdjeciami, gazetami, chusteczkami i wszystkimi rzeczami o po-
dobnej teksturze. Prowadzita dziwne zapiski, a kontakt z nig byt
coraz bardziej utrudniony. Poglebial sie lek, np. przed obrazem
w telewizorze, chora zaczela si¢ izolowac. Poglebialy sie zaburze-
nia z koordynacja ruchows. Upadek z t6zka spowodowal u niej
zfamanie reki. Newralgicznym momentem jesli chodzi o stan
pacjentki byl dzien, kiedy chora z godziny na godzing przestata
chodzi¢ i méwi¢. Personel wezwat karetke i przetransportowano
ja do pobliskiego szpitala wojewodzkiego, gdzie zostala umiesz-
czona na oddziale ogdlnym. Jak si¢ potem okazalo, z powodu no-
torycznie nawracajacych stanéw zapalnych woreczka zdtciowego
doszto do ostrego zapalenia trzustki. Od tamtego momentu na-
stagpilo dramatyczne pogorszenie si¢ stanu chorej. Po dwoch ty-
godniach na oddziale udalo si¢ jednak ustabilizowac jej sytuacje
na tyle, aby uzyska¢ wypis. Stan matki jednak wzbudzal mnéstwo
kontrowersji u jej corki, ktéra uwazala, ze matka nadal wymaga
opieki medycznej. U chorej pojawily si¢ odlezyny, po kilku dniach
pojawily sie¢ takze objawy zapalenia pecherza. Podczas cewniko-
wania doszlo do wprowadzenia bakterii do uktadu moczowego
pacjentki. Chora ponownie trafita na oddzial, tym razem nefrolo-
giczny. Pomimo zaleczenia stanu zapalnego nie udato si¢ usunac¢
bakterii, ktéra co jaki$ czas daje o sobie zna¢. Pacjentka od tamtej
pory jest podlaczona do cewnika, nie wstaje oraz nie méwi. Przez
krotki okres nawigzywala jeszcze kontakt wzrokowy. Na wspo-
mnienia z przeszlosci i historie, ktore opowiadaty jej corki, reago-
wala czasem lekkim usmiechem, jeszcze jaki$ czas rozpoznawata
swoje dzieci. Obecnie jest w stanie wegetatywnym, wcigz przeby-
wa w oérodku, a jej stan jest stale monitorowany.

W obu opisywanych przypadkach chorzy mieli kochajace ro-
dziny, ale i tak gtéwny opiekun byt jeden mimo pomocy ze strony
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pozostalych czlonkéw rodziny. Wlasnie ten opiekun (w pierw-
szym przypadku zona, w drugim - cérka) psychicznie czul sig
najbardziej odpowiedzialny za czuwanie nad procesem diagno-
zowania, leczenia, dawanie choremu poczucia bezpieczenstwa
i okazywanie czutosci. Trzeba zaznaczy¢, ze w zadnym wypadku
nie bylo mowy o przymusie opieki i kazdy z opiekunéw zadecy-
dowat o swojej roli samodzielnie. Zona pierwszego pacjenta nie
musiala zmienia¢ diametralnie swojego zycia ani miejsca stale-
go pobytu, natomiast w drugim wypadku opiekujaca si¢ mat-
ka corka stawala w obliczu bardzo waznych decyzji zyciowych,
a przeciez miata wlasng rodzine, me¢za i swoje dzieci oraz wnu-
ki. Jednak z wywiadu wiemy, Ze maz byl ogromnym wsparciem
dla tej opiekunki, zgodzil si¢ na przyjecie tesciowej do wlasnego
domu, gdzie wspomagat Zone psychicznie i finansowo, zgodzit si¢
na jej przeprowadzke z Wiednia do Polski i rezygnacje z pracy
(zonie brakowalo 8 lat do emerytury), ponosil koszty utrzyma-
nia te§ciowej w os$rodku rehabilitacyjnym i wszystkie inne z tym
zwigzane (dodatkowe zabiegi, leki, srodki czystosci, kosmetyki).
W pewnym momencie koszty utrzymania matki w o$rodku reha-
bilitacyjnym byly tak duze, ze corka zdecydowala sie na powrot
do Wiednia i do pracy, jednak regularnie przyjezdzata do Polski
i raz w tygodniu, czasem raz na dwa tygodnie, odwiedzata matke.
Poza tym byla w ciagtym kontakcie telefonicznym zaréwno z per-
sonelem medycznym, jak i samg matka. Poczatkowo pobyt cho-
rej w osrodku przebiegat bardzo pomyslnie. Corka cieszyta sie, ze
mama zaadaptowala si¢ do panujacych tam warunkéw. Spodoba-
ly jej si¢ liczne zajecia integracyjne odbywajace si¢ na $wietlicy,
dobrze dogadywata si¢ zaréwno z medykami i opiekunami, jak
i innymi chorymi przebywajacymi na oddziale. Choroba niestety
nieublagalnie postepowala, objawy si¢ poglebiaty. Konfabulacje,
urojenia, obsesja na punkcie swoich dolegliwosci sprawiala mno-
stwo probleméw. Cérka w pewnym momencie musiala zrezygno-
wa¢ z konsultacji medycznych oferowanych w osrodku, zapew-
niajac mamie prywatng opieke u innego lekarza. Powodem takiej
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decyzji byt fakt zbyt pochopnie podawanych lekéw, bez dokladnej
analizy, czy rzeczywiscie wystepuje potrzeba ich podania. Wedlug
corki jej mama czgsto wyolbrzymiala lub wrecz wymyslata réz-
nego rodzaju dolegliwosci, ktére mialy jej doskwierac¢. Na kazda
z nich domagata si¢ lekéw. Dlatego wlasnie z konsultacji medycz-
nych korzystala na wlasng reke.

Najwigkszy kryzys psychiczny cérki jako opiekunki nastapil,
gdy pewnej nocy otrzymatla telefon z informacja, ze stan jej matki
ulegl dramatycznemu pogorszeniu i przewieziono ja do miejsco-
wego szpitala. Na szczescie tego dnia przebywata w Polsce, wiec
natychmiast udala sie do szpitala, gdzie okazalo si¢, ze u matki
zdiagnozowano zapalenie trzustki. Bala si¢, Ze jej mama tego nie
przezyje. Przebywata z nig non stop na oddziale, na wlasng reke
zorganizowala materac przeciwodlezynowy, robita wszystko, co
w jej mocy, zeby matka wrdcita do stabilnego stanu. Przezyta
ogromny stres i szok, spowodowany takze podej$ciem personelu
medycznego i stanem stuzby zdrowia w tym czasie. Jak wspomi-
na, kiedy juz pierwszego dnia dotarla na oddzial, czula si¢ zlek-
cewazona, nie udzielano jej informacji, traktowano opryskliwie,
a jej matke pomimo cig¢zkiego stanu zdrowia i gtebokich zaburzen
$wiadomosci, utraty zdolnosci ruchowych itd. zostawiono sama
na sali. Kiedy nad ranem cérka pojechata po niezbedne rzeczy
i produkty, po powrocie koto poludnia zastata przy t6zku matki
leki przyniesione rano i kubek z grysikiem. Nikt do potudnia nie
pofatygowal si¢, zeby matke nakarmic¢ i dopilnowac, by przyjeta
leki. Po dwoch tygodniach matke wypisano ze szpitala, ale utraci-
la catkowicie umiejetnos¢ moéwienia, nie wstala juz z 16zka, a jej
pamieé, sSwiadomo$¢ i kontakt z rodzing zostat na dobre utracony.

Obecnie coérka pacjentki przeszla na emeryture i jest na sta-
te w Polsce, odwiedza matke mimo braku kontaktu i chociaz
usprawiedliwia swoje siostry, czasem wyraza do nich zal, Ze nie
partycypuja w kosztach utrzymania matki, a do siostry w Polsce
i jej dzieci takze o to, ze nie odwiedzaja mamy i babci. Natych-
miast jednak usprawiedliwia siostry, ze kiedy mogty, wspieraly ja
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finansowo kilkusetztotowymi kwotami, bo na wigcej ich nie stac.
Co do odwiedzin twierdzi, ze siostra i jej dzieci sg zbyt wrazliwe,
aby oglada¢ pacjentke w tym stanie. Przyznaje, ze na siostry nie
moze liczy¢, ale bardzo wspierala jg przez jakis czas jej kolezanka,
ktéra pracowata w odrodku, gdzie przebywala jej matka. Kiedy
kolezanka miala dyzur, zajmowata si¢ pacjentky ,jak jej wlasna
corka’, a matka byta czysta, zadbana, bez odlezyn. Pani Ania oka-
zywala jej czulo$¢, czesala jej wlosy, méwita do niej, glaskata po
wlosach. Jednak Pani Ania z powodu choroby musiata zrezygno-
wacé z pracy w o$rodku. W pewnym momencie cérka pacjentki
powiedziala o wlasnym stanie zdrowia. Okazuje sig, ze juz po
utracie kontaktu z matkg sama musiala poddac si¢ operacji onko-
logicznej, ale twierdzi, ze najtrudniejsze w tym okresie bylo to, ze
nie mogta spotykac sie z matkg tak czesto, jakby chciata. Obecnie
jej wlasny stan zdrowia jest ustabilizowany, choroba nowotworo-
wa nie rozwija si¢, a rokowania sg pozytywne. Prawdopodobnie
te cigzkie okresy, stres i depresja przyczynily si¢ do rozwiniecia sie
u niej choroby nowotworowej. Wspomniata takze, ze kiedy matka
weszla w stan wegetatywny, bardzo mocno to przezyla i nie potra-
fila poradzi¢ sobie z tym stresem. Musiala skorzysta¢ z pomocy
psychiatry i psychologa i w tym czasie przyjmowala leki antyde-
presyjne. To pomoglo jej ,jako$ przetrwac najgorsze momenty” -
jak sama okresla. Mimo ze, usprawiedliwiajac siostre i jej dzieci
staboscia psychiczng w przeciwienstwie do siebie, okazuje sie, ze
obiektywnie nie jest az tak silna, za jaka si¢ podaje.

W obu omawianych przypadkach istnieja punkty wspdlne: za-
réwno zona, jak i cérka zdecydowaly same o tym, ze beda gtéwny-
mi opiekunkami chorych bliskich 0séb, obie zrobily to z wielkiej
mitosci i z ogromnym pos$wigceniem, w obu wypadkach rodzina
byta wsparciem, chociaz w drugim przypadku ze strony siostr
byto to raczej wsparcie pozorne, czego corka nie dostrzegata albo
raczej nie chciala dostrzec. Bardzo wazne jest takze to, ze obie
opiekunki nie borykaly si¢ z problemami finansowymi, chociaz
mimo dobrej sytuacji materialnej mdéwig zgodnie o ogromnych
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kosztach rehabilitacji. W tym kontekécie mozna powiedzie¢, ze
tych dwoje chorych pacjentéw mialo ogromne szczescie, czego
zapewne nie mozna powiedzie¢ o wielu, wielu innych. Niemniej
jednak nawet w tak sprzyjajacych warunkach rodzinnych i finan-
sowych, wieloletnie sprawowanie opieki nad bliska osobg z choro-
ba Alzheimera pozostawia $§lad w postaci uszczerbku na zdrowiu
fizycznym i psychicznym. Badanie Kwestionariuszem Ogdlnego
Stanu Zdrowia GHQ-28 pozwala uzyska¢ ogdlny wskaznik zdro-
wia psychicznego i dodatkowe wskazniki w zakresie czterech
symptomoéw somatycznych: niepokoj, bezsennos¢, zaburzenia
funkcjonowania i symptomy depresji. Nasze dwie opiekunki pod-
daly si¢ temu badaniu, a w tab. 83 przedstawione sg wyniki tego
testu w postaci norm stenowych.

Tab. 83. Stan zdrowotny opiekunek os6b z chorobg Alzheimera

Wezesny poczatek choroby - wyniki opiekuna w podskalach Kwe-

stionariusza Ogélnego Stanu Zdrowia GHQ-28 Wynik ogdlny
A - symptomy | B - niepokdj, | C - zaburzenia | D - symptomy Suma
somatyczne bezsenno$¢ | funkcjonowania |  depresji punktow
3 0 1 0 4
Pézny poczatek choroby — wyniki opiekuna w podskalach Kwestio- o
nariusza Ogolnego Stanu Zdrowia GHQ-28 Wynik ogélny
A - symptomy | B - niepokdj, | C - zaburzenia | D - symptomy .
somatyczne bezsenno$¢ | funkcjonowania|  depresji Suma punktéw
3 0 4 0 8

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: Krukierek 2021.

Podczas zaznajamiania si¢ z przebiegiem choroby u pacjentéw
znamienny jest fakt, jak bardzo dokladnie, nawet z datami, osoby
opiekujace sie potrafiag mowic o przebiegu choroby, leczeniu, ko-
lejnych diagnozach, objawach, ktore w wyrazny sposéb si¢ mno-
zyly 1 wskazywaly na pogarszajacy sie stan zdrowia obojga pa-
cjentow. Tak wielka doktadno$¢ jest zadziwiajaca, a jednoczesnie
$wiadczy o ogromnym zaangazowaniu, przejeciu stanem zdrowia,
faktycznej wiedzy o niepokojacych symptomach i ich znaczeniu,
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ale przede wszystkim o uczuciu, ktére faczy osoby opiekunéw
z podopiecznymi. Takie po$wigcenie i zaangazowanie nie moze
dokonywac¢ si¢ bez zZadnych kosztéw ze strony organizmu osoby
opiekujacej sie kims z chorobg Alzheimera. Mimo ze pozornie sy-
tuacja obu kobiet-opiekunek jest podobna (warunki finansowe,
wsparcie rodziny), to jednak prawdopodobnie przebieg choroby
ma znaczenie, jesli chodzi o oddziatywanie calej sytuacji na stan
zdrowia opiekuna. Na podstawie powyzszych wynikéw mozna
stwierdzi¢, ze ogolny stan zdrowia coérki pacjentki o péznym po-
czatku choroby jest dwa razy gorszy niz stan zdrowia Zony pa-
cjenta o wczesnym poczatku choroby. Wprawdzie obie opiekunki
wskazujg, ze ze strony somatycznej objawy sg raczej stabe (sten 3),
to wydaje sie, ze wobec wiedzy o chorobie onkologicznej cérki
pacjentki mozna przypuszczaé, ze byla tak przejeta stanem matki,
iz nie zauwazyla i nie przejmowala si¢ pogarszajacym si¢ stanem
wlasnego zdrowia. Zresztg sama jakby mimochodem o tym wspo-
mniala i caly czas w kontekscie stanu matki. Za to wynik w skali
»zaburzenia funkcjonowania” wskazuje, ze byty one przez t¢ opie-
kunke zauwazone, chociaz pewnie konsekwentnie lekcewazone,
o czym $wiadczy wskaznik ,,symptomy depresji’, ktérych jakoby
osoba ta nie miala, a przeciez w wywiadzie wyraznie moéwi, ze
leczyta si¢ psychiatrycznie i u psychologa oraz przyjmowala leki
antydepresyjne! Akurat ten przyklad opiekunki pokazuje, jak bar-
dzo ignoruje ona wlasne potrzeby, nawet tak bardzo podstawowe
jak dbanie o wlasne zdrowie. I zapewne nie jest to w tym zakresie
przyktad odosobniony, ale zeby to potwierdzi¢, trzeba by prze-
prowadzi¢ wiecej podobnych analiz.

Z kolei opiekunka pacjenta o wezesnym poczatku choroby wy-
kazuje lepszy stan zdrowia. W symptomach somatycznych okre-
$la swdj stan podobnie do poprzedniczki, ale zaburzenia funkcjo-
nowania ocenia jako niewielkie. Mimo pozornego podobienstwa
te dwie osoby mialy zupelnie inne warunki, aby zadba¢ codzien-
nie o siebie. Zona pacjenta miala caly czas koto siebie najblizsza
rodzing gotowa do wsparcia i pomocy, wiec mogla w chwilach
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zmeczenia pozwoli¢ sobie na wytchnienie, a w tym czasie byta
spokojna, Ze maz ma nadal dobra opieke. Znamienne jest, ze zad-
na z pan nie cierpi na bezsenno$¢, bo permanentne zmeczenie,
a w wypadku zony pacjenta, ktdra wrecz moéwi o cigglym niewy-
spaniu, powoduje, Ze wyczerpany organizm domaga si¢ snu, kie-
dy tylko mozna te potrzebe zrealizowa¢. Poza tym prawdopodob-
nie dlugotrwaly powolny przebieg choroby i stopniowe nasilanie
sie objawow chorobowych pozwala na sukcesywne dokonywanie
stopniowych zmian organizacyjnych w zyciu opiekuna i calej ro-
dziny. To prawdopodobnie jest gléwna przyczyna lepszej kondycji
psychicznej i fizycznej opiekunki pacjenta o wczesnym poczatku
choroby. Jednak badzmy ostrozni z uogdélnianiem danych uzy-
skanych na podstawie jedynie analizy przypadkéw. To moze by¢
przyczynek do rozpoczecia badan na wigksza skale.






Epilog

Po zebraniu i umieszczeniu w monografii wszystkich danych,
ktére s3 owocem wieloletnich doswiadczen i badan prowadzo-
nych pod moim kierunkiem, nasuwa si¢ kilka refleksji, ktorymi
chce podzieli¢ si¢ z Czytelnikiem. Przez dlugi czas jako nie tyl-
ko naukowiec, ale takze praktyk, uczestniczytam w problemach
i dylematach rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia wzrokowa,
ktéra od wielu lat sie zajmuje. Rodzicéw tych niepokoil przede
wszystkim inny niz u widzacych dzieci przebieg rozwoju i opa-
nowywania najprostszych czynnoséci dnia codziennego, opar-
tych na koordynacji wzrokowo-ruchowej. U wielu z tych dzieci
stwierdzono takze inne dolegliwo$ci zdrowotne lub dodatkowe
niepelnosprawnosci, co stanowilo juz powazne wyzwanie dla
rodzicéw i terapeutow. Niepelnosprawnos$¢ sprzezona nie jest
sumg niepelnosprawnosci, z ktorych sie sklada, ale stanowi zu-
pelnie nowg jakos¢ niepelnosprawnosci. Czgsto bywa tak, ze nie
mozna wykorzysta¢ drugiej uszkodzonej funkcji organizmu, na
bazie ktérej przy jednorodnej niepelnosprawnosci ksztaltuje sie
niemal w naturalny sposéb mechanizmy kompensacyjne.
Nawet przy jednorodnej niepelnosprawnosci wzrokowej,
zwlaszcza przy calkowitej niemozno$ci wykorzystywania wra-
zen wzrokowych, rodzice czujg si¢ calkowicie zagubieni, bo na-
wet pierwszy kontakt wzrokowy mig¢dzy matka a noworodkiem
nie istnieje i matka nie ma zadnego wzmocnienia dla swoich
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naturalnych form intuicyjnej komunikacji z dzieckiem. Potem
bardzo szybko zaczynaja si¢ trudnosci z nauczeniem dziecka pod-
stawowych form nie tylko komunikacji z otoczeniem, ale takze
wykonywania najprostszych czynnosci samoobstugowych, ponie-
waz wszystkie one oparte sg na koordynacji wzrokowo-ruchowe;j.
W trakcie praktycznie udzielanej pomocy rodzicom dzieci
z niepelnosprawnos$ciami zauwazytam, ze nie wykorzystuja cate-
go potencjaltu rodzinnego przy wspieraniu rozwoju swoich dzieci,
nie zauwazajac, ze w ich rodzinach sg tez zdrowe i pelnosprawne
dzieci, ktérym z koniecznosci poswiecaja mniej czasu. Te dzieci
takze wymagajg troski swoich rodzicéw, ale nie jako pomocnicy,
lecz jako uczestnicy wspolnych zabaw i zaje¢ rehabilitacyjnych,
a z czasem okazuje sie, ze bawiac sie i czujac sie potrzebnymi
na miar¢ swojego wieku, doskonale odciazaja rodzicéw w zaba-
wowo-rehabilitacyjnych czynnodciach. Literatura naukowa ten
problem pomijata i nadal pomija milczeniem, nie liczac pojedyn-
czych artykuléw podejmujacych przypadkowa problematyke.
Kiedy w latach 90. XX wieku powstaly w Polsce pierwsze
o$rodki wczesnej rehabilitacji dzieci o zaburzonym rozwoju, nie
byto w nich miejsca na rodzenstwo dzieci, ktérym pomagano,
bo przeciez one rozwijaja si¢ dobrze. Nie bylo takze miejsca na
pomoc psychologiczng dla rodzicéw, bo przeciez to dziecko jest
w centrum zainteresowan specjalistow, a rodzice, podobnie jak
specjalisci, powinni petni¢ wobec dziecka role ustugowa! Dopiero
po kilku latach w takich o$rodkach znalazlo si¢ miejsce dla psy-
chologa, ktdéry nie tylko ma diagnozowac stan dziecka, ale réowniez
moze wystuchag, jakie problemy (niestety dalej gtéwnie z dziec-
kiem!) ma jego rodzic. Nadal stan psychiczny rodzicéw - chociaz
zauwazany — byl traktowany po macoszemu. Natomiast zdrowym
i pelnosprawnym rodzenstwem malych pacjentéw osrodka nikt
sie nie zajmowal i dotad nie zajmuje si¢ w sposdéb systemowy. To
zmobilizowalo mnie do podjecia szeregu badan, ktére pokaza, ze
bycie bratem lub siostra rodzenstwa z niepetnosprawnoscig zmie-
nia spoleczny status calej rodziny, sprawia, ze dziecinstwo jest nie
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tylko nietypowe, ale czgsto bardzo trudne i osamotnione. Trzeba
przyznad, ze rodzice takze nie sg w latwej sytuacji i nie zawsze po-
trafig odnalez¢ si¢ w tej podwdjnej roli rodzicéw, gdzie potrzeby
dzieci trzeba kwalifikowa¢ nieréwno.

Rodzice od dawna odczuwali niedosyt informacji, ktére po-
moglyby im odnalez¢ si¢ w tej trudnej roli nietypowego rodzi-
cielstwa, wigc organizowali si¢ spontanicznie jak umieli. Pierwsze
samorzutne formy pomagania sobie nawzajem powstawaly juz
w latach 70. XX wieku przy Towarzystwach Pomocy Dzieciom
(TPD), gdzie skupiali si¢ rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Tam od czasu do czasu mogli liczy¢ na kontakt ze
specjalistami, w tym z psychologami, ktérzy rozmawiali z rodzi-
cami o sposobie wychowania dziecka z upo$ledzeniem umysto-
wym, ttumaczyli przyczyny niezrozumialych zachowan dzieci,
starali si¢ zlagodzi¢ bdl rodzicéw, a nawet pomagaé w kwestiach
formalnych. Oprocz tego wérédd samych rodzicéw byli reprezen-
tanci réznych zawodow i oni takze w rézny sposob wykorzysty-
wali swojg wiedz¢ oraz zawodowe kompetencje, aby wspierac sie
nawzajem.

Takich tendencji do zrzeszania si¢ nie mieli w tym czasie ro-
dzice dzieci z niepelnosprawnosciami sensorycznymi czy rucho-
wymi, bo dla nich najwazniejsze bylo znalezienie sposobu lecze-
nia/wyleczenia dziecka z dolegliwosci fizycznej. O ile oczywiste
byto dla rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualna,
ze tej dolegliwosci wyleczy¢ sie nie da, o tyle pozostali rodzice
dzieci z niepelnosprawnosciami fizycznymi zwykle skupiaja si¢
na medycznych mozliwosciach pomocy dziecku. Niejednokrot-
nie mija wiele lat, az uwierzg, ze nic nie da si¢ zrobi¢, ale ten czas
nadziei i poszukiwania leczenia jest czasem straconym dla mozli-
wosci rozwojowych dziecka, jesli nie uwzglednia si¢ jednoczesnie
tkwigcego w nim potencjatu rozwojowego. Ten potencjal trzeba
wydoby¢ przez odpowiednie postepowanie wychowawczo-reha-
bilitacyjne, ktére nazwatam wychowaniem rehabilitujacym (por.
Konarska 2010, 2013).
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Wzorem inicjatywy rodzicéw zrzeszonych w TPD zaczely po-
wstawac inne stowarzyszenia rodzicéw, ukierunkowane na dzieci
z konkretnymi rodzajami niepetnosprawnosci albo choréb prze-
wleklych i tam - niezalezne od tworzacych si¢ pierwszych osrod-
kéw wczesnej rehabilitacji (jak to sie woéwczas nazywalo) - ro-
dzice starali si¢ wspiera¢ nawzajem, wymienia¢ do$wiadczenia
i tworzy¢ spotecznosci, w ktorych ani oni, ani ich dzieci nie byly
alienowane. W tych spotkaniach na pét towarzyskich, na pét pro-
fesjonalnych uczestniczyty takze zdrowe i pelnosprawne dzieci
z rodzin zrzeszonych i to byl pierwszy spontaniczny krok w kie-
runku nieswiadomie realizowanej (jeszcze nieudzielanej profe-
sjonalnie!) pomocy rodzenstwu dzieci z niepelnosprawnoscia.
Dzieci zdrowe mogly tam spotka¢ inne dzieci, ktére s3 w podob-
nej sytuacji, nawigza¢ znajomos¢, nawet przyjazn, i zrozumiaty,
ze nie s catkowicie samotne ze swoimi dzieciecymi klopotami
i samopoczuciem. Obecnie - oprocz istniejacych i tworzacych sie
spolecznych stowarzyszen rodzicow dzieci z konkretnymi scho-
rzeniami i niepelnosprawnos$ciami - nadal dziala Towarzystwo
Przyjaciél Dzieci i tam réwniez znajduja miejsce rodzice z dziec-
mi z réznymi schorzeniami i niepelnosprawnos$ciami. Tego typu
organizacje wypelniaja luke profesjonalnej pomocy, z ktorej nie
zawsze mogg albo nie chcg korzystac¢ rodzice. Jest to bardzo waz-
na forma wsparcia spolecznego, ktérej nie mozna lekcewazy¢.

Podczas planowania badan nad rodzinami oséb z niepel-
nosprawnoscia nie przypuszczalam, ze pojawig si¢ tak wielkie
problemy ze zbieraniem materialu badawczego, zwtaszcza w od-
niesieniu do dorostych opiekunéw niesamodzielnych rodzicéw,
wspolmalzonkéw czy rodzenstwa. W przeciwienstwie do rodzi-
cow dzieci z niepelnosprawnos$ciami i chorobami, oni po prostu
nie uwazali za stosowne mdéwi¢ o swoich problemach, trudno-
$ciach, szczegdlnie o wltasnym wyczerpaniu fizycznym i psychicz-
nym. Dla nich opieka, ktérg - z badan tak wynika - podejmowali
z milosci i troski o kochang osobe, nie byta niczym nadzwyczaj-
nym, chociaz ich otoczenie spostrzegalo to jako heroizm. Wielu
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z nich méwilo, ze to zwykle zycie i zwykte powinnosci, ktére czlo-
wiek czlowiekowi $wiadczy w potrzebie. Z kolei rodzice dzieci
bardzo chetnie uczestniczyli we wszelkich badaniach, bo chociaz
czesto odbierani byli przez otoczenie jako herosi, siebie tak nie
spostrzegali. S3 rodzicami i robig wszystko, co powinni dla uko-
chanej bezradnej istoty, ale ta gotowos$¢ do wspoétudzialu w ba-
daniach nie byta podyktowana potrzeba eksponowania wlasnych
problemoéw, ale nadziejg, ze w kazdej takiej sposobnosci kontak-
tu ze specjalistami znajda jakas pomoc, jakas$ informacje, jakas
wskazowke dalszego postepowania z dzieckiem. To nie dla siebie,
ale dla dziecka brali udzial w badaniach. Czesto zresztg ten sam
program badan obejmowat takze ich dzieci. Podobnie podchodzi-
li do udzielania zgody na badania pozostatych dzieci w rodzinie
i dlatego pelnosprawne rodzenstwo takze moglto by¢ uwzglednio-
ne w projekcie badan. Przy tej okazji rodzice zaczynali dostrzegac,
ze ich pelnosprawne dzieci tez potrzebuja wigkszej uwagi i troski,
niz dotad otrzymywaly, i zaczynali zdawa¢ sobie sprawe z tego,
ze w sposob zupelnie nieswiadomy zaniedbywali pelnosprawne
rodzenstwo dzieci wymagajacych specjalnej troski. Te trudnosci
ze zdobyciem materialu badawczego wyraznie odzwierciedlaja si¢
w objetosciowej zawartosci rozdzialéw monografii.

Przy okazji pisania trzeciego rozdzialu odczuwalam pewien
niedosyt i miatam poczucie braku ciaggltosci w prezentowanych
badaniach, nie méwiac o tym, ze sprowadzaly si¢ one wtasci-
wie do analizy przypadkéw, i to takich przypadkoéw, ktore aku-
rat udalo si¢ opracowaé. Dobrze byloby jednak zaplanowa¢ na
przyszlo$¢ badania takiej liczby oséb, ktére daloby si¢ sprowadzi¢
do statystycznej istotnosci, a jeszcze lepiej, gdyby uwzglednicé
w tych badaniach rézne rodzaje choréb czy niepetnosprawnosci,
bo przeciez one wyznaczajg rodzaj, sposob i intensywno$¢ opie-
ki, a tym samym - organizacje¢ zycia os6b opiekujacych sie i calej
rodziny. W pierwszym moim zamysle planowanych na przysztos¢
badan byto oddzielenie oséb z niepelnosprawno$ciami i z choro-
bami przewleklymi, ale po zastanowieniu dochodze¢ do wniosku,



274 Epilog

ze jesli te niepelnosprawnosci sa nastepstwem wspolistniejacych
choréb przewlektych, to nie mozna ich rozdzielac.

W wieloletnich badaniach naukowych podejmowatam rézna
tematyke, wigc zainteresowania rozszerzyly si¢ na wszystkie ro-
dzaje niepelnosprawnodci, tym bardziej ze, korzystajac z mozli-
wosci prowadzenia prac swoich studentéw, staratam sie uwzgled-
nia¢ ich wlasne zainteresowania. Dawalo mi to gwarancje, ze
moi dyplomanci nieprzypadkowo trafiali do mnie na seminaria,
a wiec mozna bylo pracowac z nimi w sposéb partnerski, bo cze-
sto sami réwniez mieli rodzinne albo zawodowe do$wiadczenia
zwigzane z niepelnosprawnoscia. To oni czesto byli inspiratorami
tematyki podejmowanych badan, za co im serdecznie dzigkuje.
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