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Doswiadczanie stresu i odnajdywanie
pozytywnych aspektow rodzicielstwa
w kontekscie wychowywania dziecka
Z niepetnosprawnoscia intelektualnag

Anna Jaztowska, Hanna Przybyta-Basista

Instytut Psychologii Uniwersytetu Slgskiego w Katowicach

Rodzicielstwo jest ztozonym, odpowiedzialnym i trudnym zadaniem Zzyciowym.
W przypadku petnienia funkcji rodzicielskiej wobec dziecka z niepetnosprawnosciq
intelektualng jest to jeszcze bardziej obcigzajgce doswiadczenie. Celem artykutu
jest prezentacja cieni i blaskéw towarzyszqcych wypetnianiu zadan rodzicielskich,
a w szczegolnosci koncentracja na tym, co stanowi wyzwanie i utrudnia proces przy-
stosowania do roli rodzicielskiej, jak rowniez na tym, co sprzyja rozwijaniu sie satys-
fakcji z rodzicielstwa mimo trudnosci i zagrozen.

Artykut sktada sie z trzech czesci. Pierwsza jest poswiecona wybranym przy-
czynom doswiadczania przez rodzicéw stresu, a wiec cieniom rodzicielstwa, ktére
dotyczq trudnosci pogodzenia sie z diagnozq niepetnosprawnosci dziecka, koniecz-
nosci zwiekszonego wysitku opiekuna, lekowego nastawienia wobec przysztosci,
trudnosci uzyskania satysfakcjonujgcej opieki instytucjonalnej oraz negatywnych
doswiadczen spotecznych rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie
(m.in. poczucia izolacji spotecznej, obaw o odrzucenie dziecka przez réwiesnikow,
obaw o intencjonalne i nieintencjonalne krzywdzenie dziecka). W drugiej czesci arty-
kutu skoncentrowano sie na poszukiwaniu czynnikéw umozliwiajgcych odnajdywa-
nie pozytywnych aspektéw rodzicielstwa, analizujgc czynniki sprzyjajgce budowaniu
poczucia tozsamosci rodzicielskiej (m.in. satysfakcje z relacji z matzonkiem, dostrze-
ganie pozytywnych stron swojej sytuacji rodzicielskiej, poczucie wiezi z dzieckiem,
cechy osobowosci) oraz znaczenie wsparcia spotecznego dla dobrostanu psychicz-
nego rodzicow. Przyjetysmy zatozenie, ze pomagajqc rodzicom przezwyciezyc stres
oraz wspierajqgc ich zasoby osobowosciowe i rodzinne - formalne i nieformalne -
wzmachiamy nie tylko rodzicéw, ale przede wszystkim chronimy dzieci, umozliwiajgc
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im lepszy rozwéj. W trzeciej czesci zaprezentowano wybrane programy psychoedu-
kacyjne oferowane rodzicom dzieci z niepetnosprawnosciq intelektualng oraz tre-
ningi wzmacniajqce ich umiejetnosci rodzicielskie.

SEtOWA KLUCZOWE:
NIEPELENOSPRAWNOSC INTELEKTUALNA, RODZICIELSTWO, STRES RODZICIELSKI,
DOBROSTAN PSYCHOLOGICZNY, WSPARCIE SPOLECZNE

odzicielstwo jest ztozonym, odpowiedzialnym i trudnym zadaniem zycio-
wym, a kazdemu rodzicowi w petnieniu jego zadan nieodtacznie towarzyszg
zarowno blaski, jak i cienie. W przypadku wypetniania roli rodzica dziecka
z niepetnosprawnoscig intelektualng (NI) przede wszystkim nasuwajg sie skojarzenia
Zwigzane z obcigzeniami i trudnos$ciami. Zagadnieniom tym badacze poswiecili wiele
uwagi. W ostatniej dekadzie coraz czesciej pojawiajg sie artykuty ktadace nacisk
na czynniki pomocne w ksztattowaniu pozytywnego oblicza rodzicielstwa. Innymi
stowy, badacze poszukuja odpowiedzi nie tylko na pytanie, co obcigza rodzicéw, ale
takze prébujg poznac¢ uwarunkowania umozliwiajgce odnajdowanie sity, by pokonac
trudnosci, czerpac radosc¢ i zadowolenie z petnienia funkcji rodzica. Waznym zada-
niem badawczym staje sie poznanie czynnikéw, ktére utatwiajg proces skutecznej
i konstruktywnej adaptacji, mozna bowiem zaobserwowaé znaczace réznice mie-
dzy rodzinami. Jedne adaptuja sie tatwiej, inne - trudniej. Badania podazaja wiec
w dwoch kierunkach:
1. identyfikowania trudnosci, przyczyn stresu, wzoréw radzenia sobie z wyzwa-
niami faz przystosowania;
2. koncentracji na tym, co daje rodzicom site, utatwiajgc zadania adaptacyjne (m.in.
pozytywna percepcja, akceptacja dziecka ze specjalnymi potrzebami, wzrost oso-
bowy rodzicéw).

Niniejszy artykut ma na celu dostarczenie argumentéw na rzecz rozwija-
nia praktyki pomocnej w procesie pozytywnej adaptacji do roli rodzica dziec-
ka z NI. Towarzyszy nam przekonanie, ze pomagajac rodzicom przezwyciezy¢
stres, wspierajac ich zasoby osobowosciowe i rodzinne, formalne i nieformalne
wzmacniamy nie tylko rodzicéw, ale przede wszystkim chronimy dzieci, umoz-
liwiajgc im lepszy rozwdj. Artykut sktada sie z trzech czesci. Pierwsza czesc
jest poswiecona wybranym przyczynom doswiadczania przez rodzicéw stresu,
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a wiec cieniom rodzicielstwa, druga za$ odnajdowaniu jego blaskéw, a wiec
pozytywnych stron. W trzeciej czesci zaprezentowano wybrane programy psy-
choedukacyjne oferowane rodzicom dzieci z NI oraz treningi wzmacniajace ich
umiejetnosci rodzicielskie.

TRUDNE ASPEKTY RODZICIELSTWA - OCZEKIWANIA, REAKCJE,
PRZYCZYNY STRESU

Doswiadczanie ograniczen wyznaczanych przez niepetnosprawnos$¢ wiaze sie Scisle
z czynnikami spotecznymi i kulturowymi, ktére wptywajg na ksztattowanie oczeki-
wan wobec ludzi z niepetnosprawnoscig - kim moga by¢ i jak powinni by¢ traktowa-
ni. Niewatpliwie poglady te wptywaja na zycie zaréwno oséb z niepetnosprawnoscia
(Smith, 2005, za: Broberg, 2011), jak i ich rodzin (Broberg, 2011; Olsson, 2008).
Najbardziej na te wptywy narazeni s rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia, ktérzy
z jednej strony musza zmaga¢é sie z pokonywaniem barier ograniczajacych rozwoéj
dziecka i wtasnymi ograniczeniami zwigzanymi z zawiedzionymi oczekiwaniami wo-
bec dziecka, a z drugiej strony muszg tez stawi¢ czota przetamywaniu barier wig-
z3acych sie z oczekiwaniem normalnosci ze strony otoczenia spotecznego (Broberg,
2011). Trudnosciom rodzicéw wychowujgcych dziecko z NI poswiecono wiele badan
(np. Gallagher, Phillips, Oliver, Carroll, 2008; Resch, Elliot, Benz, 2012; Stelter, 2006,
2013; Van der Veek, Kraaij, Garnefski, 2009; Yamaoka i in., 2016; por. tez interesu-
jacy przeglad badan: Olsson, 2008). Ponizej oméwimy najistotniejsze ustalenia ba-
daczy w odniesieniu do wybranych przyczyn stresu rodzicielskiego oraz probleméw
z przystosowaniem do roli rodzicielskie;j.

Narodziny dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng -
trudnosci pogodzenia sie z diagnoza

Oprocz szoku i ogromnego smutku diagnozie niepetnosprawnosci dziecka towarzy-
szy réwniez zatoba po utracie marzen o wychowywaniu zdrowego dziecka (Pisula,
2007). Jest to dla rodzicéw na tyle obcigzajgce doswiadczenie, Ze nie sg oni w stanie
od razu w petni zrozumied i przyjaé diagnozy, powoli przechodzac przez kolejne
fazy - od szoku i zaprzeczania chorobie dziecka, przez kryzys emocjonalny, az do
fazy konstruktywnego przystosowania (Kulik, Otrebski, 2012). Diagnoza niepet-
nosprawnosci dziecka czesto powoduje u rodzicdw wystgpienie objawdw depresji
(Eisenhower, Baker, Blacher, 2005), przy czym wraz z uptywem czasu i postepu-
jacym przystosowywaniem sie do nowej roli ich nasilenie zmniejsza sie (Glidden,
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Jobe, 2006). Przebieg procesu adaptacji do diagnozy niepetnosprawnosci dziecka
moze trwac bardzo dtugo i réznic sie w odniesieniu do kazdego z cztonkéw rodziny
(Twardowski, 1999). Poczucie straty i zatoby zwigzanej z ograniczonym rozwojem
dziecka moze jednak towarzyszy¢ rodzicom stale (Bruce, Schultz, Smyrnios, 1996).
Poziom stresu rodzicéw zwieksza sie wraz z przechodzeniem przez dziecko z nie-
petnosprawnosciag waznych etapéw rozwojowych, takich jak rozpoczecie edukacji
czy dojrzewania ptciowego (Dyson, 1996).

To, jak szybko rodzice oswojg sie z nowg sytuacja i jak szybko zaczna optymal-
nie funkcjonowad, zalezy od wielu czynnikéw. Jednym z nich jest czas postawienia
diagnozy. Van Riper (1999) twierdzi, ze szybkie uzyskanie diagnozy - nawet jeszcze
przed narodzinami dziecka, jak to coraz czesciej ma miejsce w przypadku zespotu
Downa czy rozszczepu kregostupa - daje rodzicom szanse i czas na pewnego rodzaju
oswojenie sie ze smutkiem. Kwestia diagnostyki NI w wielu przypadkach choréb
niewykrywalnych w podstawowych badaniach genetycznych jest jednak bardziej
ztozona. Oznacza to, ze postawienie petnej, trafnej diagnozy moze by¢ odroczone
i nastgpi¢ dopiero kilka lat po przyjsciu dziecka na $wiat. Brak jasnosci w kwestii
etiologii NI oraz trudnosci dotyczace okreslenia stopnia jej gtebokosci sg czynnikami
nasilajgcymi rodzicielski stres (Marat, 2014).

Niezwykle istotnym czynnikiem wptywajagcym na proces adaptacji rodzicéw
jest interpretacja diagnozy dziecka, a wiec to, komu lub czemu przypisujg oni wine
Za pojawienie sie niepetnosprawnosci. Rodzice dzieci, ktérych niepetnosprawnosé
zZwigzana jest ze znang jednostka - taka jak np. zespét Downa - przypisuja przy-
czyne obiektywnym czynnikom (w tym przypadku losowej mutacji genetycznej),
natomiast gdy etiologia niepetnosprawnosci pozostaje nie do korica wyjasniona, ro-
dzice szukajg przyczyn w prenatalnym dystresie lub innych, pokrewnych czynnikach
(Mickelson, Wroble, Helgeson, 1999). Najsilniejsze poczucie winy odnotowuje sie
wsrod rodzicéw, ktérzy wiedza, ze niepetnosprawnos¢ dziecka jest zwigzana z dzie-
dziczeniem po jednym z rodzicdw, jak to ma miejsce w przypadku zespotu kruchego
chromosomu X (Kay, Kingston, 2002).

Dla procesu przystosowania rodzicéw wazny jest zaréwno wczesny etap dia-
gnozy (na tyle, na ile to mozliwe), jak i sposéb jej przekazania. Modelowy sposob
informowania rodzicéw o niepetnosprawnosci wystepujacej u dziecka opisuje Pisula
(2007), zwracajac uwage na mozliwie jak najszybsze informowanie rodzicéw o zdia-
gnozowanych nieprawidtowosciach, prowadzenie rozmowy zawsze z obojgiem rodzi-
céw - tak, aby jeden z nich nie musiat samodzielnie przekazywaé ustyszanej diagnozy
drugiemu - oraz zapewnienie rodzicom jak najrzetelniejszej informacji wraz z udo-
stepnieniem im dostepu do Zrédet, z ktérych beda mogli skorzysta¢ w przysztosci.
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Dobry, oparty na zaufaniu kontakt ze specjalistami zmniejsza ryzyko wystapienia
u rodzica powaznego urazu psychicznego, a tym samym jego nastepstw w postaci
negatywnego nastawienia do dziecka i wtasnego rodzicielstwa (Pisula, Dgbrowska,
2004). Rodzice chca, aby ich dziecko od urodzenia byto traktowane podmiotowo,
ze zwrdéceniem uwagi nie tylko na zdiagnozowang niepetnosprawnosé, ale takze
potencjalne mozliwosci dziecka (Graungaard, Skov, 2007).

Marvin i Pianta (1996) wyodrebnili dwie grupy rodzicow, ktérzy mierza sie z dia-
gnoza niepetnosprawnosci dziecka. Pierwsza z nich to rodzice, ktérzy w danej chwili
nie s3 pogodzeni z diagnoza dziecka i nie rozwigzali do$wiadczanego kryzysu (un-
resolved parents). Sq oni przepetnieni gniewem lub depresj3 i z tego wzgledu nie
sg w stanie adekwatnie oceni¢ oraz zaspokoi¢ biezagcych potrzeb dziecka. Druga
grupa to rodzice, ktérzy mimo wielu przykrych uczué zwigzanych z niepetnospraw-
noscia, prébuja zaakceptowac niepetnosprawnos¢ dziecka i wtasng sytuacje, staraja
sie o swoim dziecku mysle¢ pozytywnie oraz podejmuja dziatania terapeutyczne
i rehabilitacyjne (resolved parents).

Zachowania dziecka jako przyczyna stresu rodzicéw

Wielu badaczy zwraca uwage na zwigzek miedzy sprawiajgcymi trudnos¢ zacho-
waniami dziecka a stresem doswiadczanym przez jego rodzicéw. Dowiedziono,
ze nasilenie stresu rodzicielskiego wigze sie ze specyfika zaburzen dziecka i typem
niepetnosprawnosci. Rodzice dzieci z zaburzeniami rozwojowymi oraz nadpobudli-
woscig psychoruchowa wykazuja wyzszy poziom stresu w poréwnaniu z rodzicami
zmagajacymi sie z astma lub zakazeniem HIV u dziecka i rodzicami wychowujacych
zdrowe dzieci, ktérych rozwoj przebiega prawidtowo (Gupta, 2007). Cechy dziecka,
a przede wszystkim sposéb, w jaki postrzegaja je jego rodzice, majg znaczenie dla
procesu ich adaptacji (Perry, 2005). Im wiece]j problemowych zachowan dzieci, tym
wyzszy poziom stresu ich matek (Hassall, Rose, McDonald, 2003). Nie samo ograni-
czenie sprawnosci intelektualnej, ale wtasnie problemowe zachowania dziecka sg dla
rodzicéw najwiekszym zrédtem obcigzen (Baker, Blacher, Crnick, Edelbrock; 2002).
WSsréd oséb z NI oraz zaburzeniami rozwojowymi problemy psychiczne i trudnosci
z zachowaniem wystepujg cztery razy czesciej niz wséréd osdb, ktére nie sg nimi
dotkniete (Emerson, 2003). Do tych problemow zalicza sie stany niepokoju i trudno-
$ci w regulacji emociji (Cierpiatkowska, 2009), zaburzenia zachowania (Lausch-Zuk,
2002), a takze catkowity deficyt czynnosci regulacyjnych w przypadku oséb z gtebo-
kim stopniem NI (Olszak, 1995). Wsrdd rodzicow dzieci z NI obserwuje sie wyzszy
poziom stresu niz u tych, ktérzy opiekuja sie dzie¢mi z niepetnosprawnoscig ruchowa
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(Von Gontard i in., 2002). Chavira, Lopez, Blacher i Shapiro (2000) wykazali, ze jezeli
matki s w stanie wyttumaczy¢ ,niegrzeczne” zachowanie swojego dziecka czyn-
nikami powigzanymi z niepetnosprawnoscia, to doswiadczajg innych uczué (takich
jak litos¢, wspdtczucie) niz matki, ktorych dzieciom przypisuje sie odpowiedzialnos¢
za ich zachowanie (matki doswiadczaja wtedy przede wszystkim ztosci). A zatem
zrédta stresu rodzicéw moga by¢ dwojakie - czynniki $cile zwigzane z charaktery-
styka dziecka (jego temperament, zachowanie, zdrowie) oraz czynniki bezposrednio
zwigzane z rodzicami (ich percepcja dziecka, postawy, doswiadczenia; Abidin, 1995).

Konieczno$é zwiekszonego wysitku opiekuna i ryzyko depresji
oraz wypalenia sit

Rodzic dziecka z NI przyjmuje na siebie - oprécz roli rodzicielskiej - wiele innych,
dodatkowych rol. Konieczno$é¢ asystowania dziecku w wielu czynnosciach dnia
codziennego sprawia, ze rodzic staje sie nauczycielem, rehabilitantem, terapeuta
i pielegniarzem swojego dziecka, jednoczes$nie narazajac sie na obcigzenia zaréwno
fizyczne, jak i emocjonalne. Badacze zwracajg uwage na lek, depresje oraz wypalenie
w tej grupie rodzicow (np. Masulani-Mwale, Kauye, Gladstone, Mathanga, 2018;
Reschiin, 2012; Singer, 2006; Yamaoka i in., 2016; por. tez przeglad badan: Olsson,
2008). Chodzi tu o stan wyczerpania sit fizycznych i psychicznych w konsekwencji
prowadzacy do poczucia osamotnienia i beznadziei. Metaanaliza badan przepro-
wadzonych w latach 1984-2003 wskazuje na istotnie zwiekszone ryzyko depres;ji
u matek wychowujacych dziecko z niepetnosprawnosciami (zaburzeniami rozwo-
ju) w poréwnaniu z matkami dzieci rozwijajacych sie prawidtowo (Singer, 2006).
Obserwacje te potwierdzajg rowniez nowsze badania przeprowadzone w duzej proé-
bie japonskich rodzin (Yamaoka i in., 2016) - zaréwno samotne matki, jak i matki
wspodlnie z partnerem wychowujace dziecko z niepetnosprawnoscia doswiadczaty
wyzszego poziomu stresu. Na wypalenie sit szczegdlnie narazone sg matki dzieci
Z ciezsza niepetnosprawnoscia oraz te, ktére nie otrzymujg adekwatnego wsparcia
(Maciarz, 2004). Matki dzieci z niepetnosprawnoscia, w poréwnaniu z ojcami, do-
Swiadczajg wyzszego poziomu depresji, przy czym nalezy pamietaé, ze dystres ojcow
moze tez przejawiac sie pod postacia inng niz depresja (Olsson, Hwang, 2001).

Ogromny ciezar zwigzany z opieka nad dzieckiem, niska jako$¢ snu oraz poczucie
winy sg czynnikami zwigzanymi z podwyzszonym poziomem depresyjnosci i leku
rodzicéw (Gallagher i in., 2008). Wsréd czynnikdéw zwiekszajacych ryzyko depres;ji
matek dzieci z niepetnosprawnos$cia mozna tez wymieni¢ brak poczucia wtasnej
skutecznosci (Van der Veek i in., 2009).
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Lekowe nastawienie wobec przysztosci

Rodzicom towarzyszy niepokdj dotyczacy nieznanej, praktycznie niemozliwej do
zaplanowania przysztosci. Wypowiedzi matek dzieci z zespotem Downa wskazu-
ja, ze zmartwien nastrecza im rozwdj ich dziecka - to, czy i kiedy zdobedzie ono
konkretne umiejetnosci, czy poradzi sobie z wyzwaniami, jakie niesie za sobg kon-
takt z rowiesnikami, a takze $wiadomos¢, ze pewne zyciowe doswiadczenia - jak
np. zatozenie rodziny czy ukonczenie studiéw - prawdopodobnie beda dla niego
nieosiggalne (Pillay, Girdler, Collins, Leonard, 2012). Rodzice martwig sie, czy ich
dziecko otrzyma w przysztosci wystarczajagce wsparcie od innych oséb, czy bedzie
w stanie by¢ niezalezne fizycznie i finansowo oraz czy sprostajg oni towarzysze-
niu dziecku w okresie jego dorastania (Heiman, 2002). Relacja rodzica z dzieckiem
Z niepetnosprawnosciag nosi znamiona asymetrycznosci - trudnosci w funkcjono-
waniu dziecka implikujg konieczno$¢ opieki i pomocy nawet wtedy, gdy staje sie
ono nastolatkiem, a pézZniej dorostym. To powoduje, ze matki i ojcowie obawiajg
sie o przyszty los dziecka, gdy z powodu wtasnej choroby lub $mierci nie beda juz
mogli sie nim zajmowacd (m.in. Sanders, Morgan, 1997; Twardowski, 2009). Niepokdj
rodzicow o przysztos$¢ zwieksza sie, gdy u dziecka wystepujg powazne zaburzenia
w zachowaniu i funkcjonowaniu (Burke, Fisher, Hodapp, 2012).

Przyczyny stresu zwigzane z opieka instytucjonalnag

Kontakt ze srodowiskiem zewnetrznym, w tym z réznego rodzaju instytucjami, cze-
sto powoduje stres. Doznawane w kontakcie z instytucjami lekcewazenie, a takze
nieche¢ rodzicéw do antycypowanej koniecznos$ci oddania dziecka pod opieke za-
ktadu sg czynnikami ryzyka, jesli chodzi o wystgpienie u rodzica zespotu wypalenia
sit (Pisula, 2007). Kontakt z instytucjami jest jednak niezbedny, gdyz potrzeby s3
liczne i r6znorodne i nie sposéb ich zaspokoié¢ bez pomocy instytucjonalnej. Jednym
z wazniejszych oczekiwan zgtaszanych przez rodzicéw pod adresem pracownikéw
opieki spotecznej jest otrzymanie pomocy w dotarciu do odpowiednich instytu-
cji i zatatwieniu réznych spraw (Barretto, Byrne, Delaney, Harrington, Kazokova,
2017). Codzienna rehabilitacja i inne oddziatywania terapeutyczne towarzyszg bo-
wiem dziecku i jego rodzinie czesto od poczatku jego zycia (wczesna interwencja).
Wiaze sie to ze kosztami, a uzyskanie wsparcia finansowego wymaga od rodzicéw
kontaktéw z instytucjami i co najmniej podstawowej orientacji w zwigzanych z tym
kwestiach prawnych. Z raportu dotyczacego potrzeb oséb niepetnosprawnych
(PFRON, 2017) wynika, Zze osoby korzystajace ze wsparcia réznego rodzaju instytucji
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dostrzegajg wiele utrudnien, takich jak brak spdjnego systemu wsparcia, brak sys-
temowej pomocy dla rodzin, rozbudowang biurokracje oraz rozbieznosci miedzy
proponowanymi formami wsparcia a rzeczywistymi potrzebami oséb go potrzebu-
jacych. Czasem rodziny musza tez zmierzy¢ sie z trudnymi odczuciami i licznymi
watpliwosciami w zwigzku z koniecznoscig podjecia ostatecznej decyzji o oddaniu ze
wzgledu na stan zdrowia swojego dziecka z niepetnosprawnoscig pod opieke insty-
tucji (Carling-Jenkins, Torr, lacono, Bigby, 2012). W tych trudnych doswiadczeniach
rodzice nie zawsze mogg liczy¢ na wsparcie instytucjonalne, jakiego by oczekiwali.

Negatywne doswiadczenia spoteczne rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym
intelektualnie i obawy rodzicéw o krzywdzenie dziecka

Izolacja spoteczna i poczucie stygmatyzacji rodziny

Niepetnosprawnos¢ intelektualna jest jednym z powodéw napietnowania oséb nig
dotknietych oraz ich rodzin, wzbudzajgc w nich poczucie zawstydzenia i bycia odrzu-
conym. W konsekwencji wéréd rodzicdw moze pojawiaé sie poczucie winy za kon-
kretne, niepozadane zachowania dziecka wynikajace ze specyfiki NI, co prowadzi
do obnizenia dobrostanu catej rodziny (Przybyta-Basista, 2016). Poczucie bycia
napietnowanym jest rowniez jedng z gtéwnych przyczyn rodzicielskiego dystresu
(Masulani-Mwale i in., 2018). Park i Park (2014) zaprezentowali ciekawy model opi-
sujacy proces stygmatyzacji rodziny, ilustrujac, w jaki sposéb emocjonalne, spoteczne
i interpersonalne konsekwencje pietnowania wptywajg na obnizenie jakosci zycia
rodzinnego (por. tez: Przybyta-Basista, 2016). Stygmatyzacja rodziny zachodzi wtedy,
gdy otoczenie spoteczne dowiaduje sie o ,innosci” rodziny, nabierajgc jednoczesnie
przekonania, ze wspomniana ,inno$¢” jest szkodliwa, niebezpieczna, odbiegajaca
od spotecznie uznanych norm i majgca zapewne negatywny wptyw na innych (Park,
Park, 2014; por. tez: Przybyta-Basista, 2016). Pojawiaja sie negatywne postawy
wobec rodziny i jej cztonkdéw, zachowania unikajace, dystansujace, a rodzina ma
poczucie spotecznej dyskryminacji oraz izolacji. Ze stygmatyzacjg wigze sie takze
poczucie utraty dotychczasowego statusu (Link, Phelan, 2001). Rodzice dzieci z nie-
petnosprawnoscia, w szczegdlnosci matki, sg adresatami stygmatyzujgcych okreslen
negatywnie oceniajgcych ich macierzynstwo czy dziecko, w rodzaju: ,zta matka”,
,Zle wychowane dziecko” (Kayama, Haight, 2013). Czasem z pierwszymi przejawami
stygmatyzacji rodzice spotykaja sie tuz po narodzinach dziecka, kiedy nie do konca
przygotowany psychologicznie personel szpitala pozostawia matke wraz z nowo
narodzonym dzieckiem bez odpowiedniego wsparcia emocjonalnego i informacyj-
nego (Pillay i in., 2012). Smutng konsekwencjg procesu stygmatyzacji jest takze to,
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ze z czasem osoby dyskryminowane mogg zacza¢ postrzegaé sie zgodnie z tym, jaka
etykiete nadali im inni (Lejzerowicz, 2016).

Obawy zwigzane z rozwojem spotecznym dziecka i odrzuceniem przez réwiesnikow
Dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, w tym z NI, sg w grupie szczegdlnego
ryzyka, jesli chodzi o przemoc réwiesnicza (Wegrzynowska, 2016). Deficyty w za-
kresie umiejetnosci spotecznych, trudnosci z samodzielnym obronieniem sie, brak
wspierajacych réwiesnikow oraz inne widoczne zaburzenia funkcjonowania sprawiaja,
ze dzieci z NI stajg sie tatwym celem dziatan przemocowych, w szczegélnosci takich
form jak kradziez czy niszczenie mienia (Turner, Vanderminden, Finkelhor, Hamby,
Shattuck, 2011). Od czasu nauki w przedszkolu réwiesnicy zaczynajg sie orientowad,
ze ich koledzy i kolezanki z NI nie uczestniczg we wszystkich zajeciach, zachowuja
sie inaczej w poréwnaniu z innymi dzie¢mi oraz wymagaja wiekszej opieki i pomocy
0s6b dorostych (Lejzerowicz, Ksigzkiewicz, 2012). W ten sposob zaczyna sie proces
stygmatyzacji dziecka przez jego rowiesnikow, a spoteczna izolacja staje sie zauwa-
zalnym problemem (Perechowska, 2008). Plichta i Olempska-Wysocka (2013) pisza
o tzw. bullyingu relacyjnym, czyli formie agresji rowiesniczej o charakterze ukrytym,
przejawiajacej sie w postaci izolowania, nawotywania do ignorowania oraz plotkowa-
nia. | chociaz starania rodzicéw, nauczycieli i specjalistéw sg w stanie ogranicza¢ wiele
negatywnych zjawisk, to rodzicielska obawa o to, jak ich dziecko zostanie odebrane
oraz potraktowane przez réwiesnikéw, ma charakter permanentny. Zmartwienia ro-
dzicoéw osiggaja szczegdlnie duze nasilenie w przypadku wystepowania u dziecka po-
waznych probleméw z zachowaniem, ktére utrudniaja lub uniemozliwiajg uczestnictwo
w zajeciach szkolnych lub ogdlnie w zyciu spotecznym (Stuttard i in., 2014). Zwraca sie
réwniez uwage na potrzebe opracowania odpowiednich procedur dotyczacych wy-
krywania i reagowania na przemoc wobec dzieci z niepetnosprawnoscia, szczegélnie
ta majaca swoje miejsce w instytucjach (UNICEF, 2005).

Obawy o intencjonalne i nieintencjonalne krzywdzenie dziecka

Dzieci z niepetnosprawnosciami sg grupa narazona na réznego rodzaju krzywdze-
nie o wiele bardziej niz dzieci zdrowe (Sullivan, 2009). Przez wiele lat ignorowano
potrzebe prowadzenia badan nad zjawiskiem krzywdzenia dzieci z zaburzenia-
mi rozwojowymi, zaktadajac, ze dzieci te s3 generalnie poza ryzykiem zagrozenia
maltretowaniem, gdyz z jednej strony nie sg atrakcyjne, a z drugiej - budzg lito$¢
u potencjalnych sprawcéw (Piekarska, 2007). Teza ta okazata sie catkowicie bted-
na. Badania amerykanskie przeprowadzone m.in. przez Sullivan i Knutsona (2000)
wykazaty niepokojaco zwiekszone wskazniki ryzyka krzywdzenia w grupach dzieci
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Z zaburzeniami rozwoju w poréwnaniu z grupg kontrolng, w ktérej byty dzieci o pra-
widtowym rozwoju. Wobec dzieci z upos$ledzeniem funkcji poznawczych ryzyko
doswiadczania réznych form krzywdzenia (w tym molestowania seksualnego) byto
czterokrotnie wyzsze w poréwnaniu z dzie¢mi o prawidtowym rozwoju (por. prze-
glada badan na ten temat: Piekarska, 2007).

Badacze wskazujg m.in. na takie czynniki ryzyka jak bezradno$¢ dziecka i duza zalez-
nos$¢ od dorostych, nieumiejetnos$¢ dokonania przez nie krytycznej oceny postepowania
innych ludzi, brak odpowiedniej wiedzy rodzicéw dotyczacej rozpoznawania objawéw
naduzy¢, uznawanie zeznan oséb z niepetnosprawnoscia za niewiarygodne (Lechowska,
2008), zwiekszona potrzeba dziecka do bycia lubianym, akceptowanym (por. Piekarska,
2007), a ponadto czestokroc gorszy status socjoekonomiczny rodziny (Turneriin., 2011).
W ten sposéb dzieci i mtodziez z NI moga staé sie ofiarami wykorzystania seksualnego,
fizycznego maltretowania oraz naduzy¢ innego rodzaju i powaznych zaniedban.

Dziecko z niepetnosprawnoscia moze réowniez by¢ krzywdzone przez najbliz-
szych cztonkéw rodziny. Trudnosci z ujawnieniem tego, co dzieje sie za zamknietymi
drzwiami doméw pogtebia brak instytucji, ktére na biezgco monitorowatyby sytuacje
dziecka, a takze to, ze osoby wyrzadzajace krzywde czesto pozostajg w zmowie
milczenia (Mrugalska, Zima, 2012). Sprawcami przemocy réznego rodzaju moga by¢
réwniez inne osoby pozostajgce w bezposrednim kontakcie z dzieckiem, ktore - liczac
na to, ze ich czyny nigdy nie zostang ujawnione - wykorzystujg jego bezbronnos¢.
Skutki aktéw przemocy i zaniedbania wobec dzieci sa bardzo réznorodne i obejmuja
uszkodzenia ciata, utrate zdrowia (a nawet zycia; Marchand, Deneyer, Vandenplas,
2012) oraz dtugotrwate problemy emocjonalne, szkolne i zdrowotne (Jonson-Reid,
Drake, Kim, Porterfield, Han, 2004). Wyniki badan prowadzonych przez PSOUU
w 2013 r. w grupie oséb z NI dowodza, ze prawie 70% z nich doswiadcza przemocy
psychicznej, ponad potowa - naruszenia swoich granic osobistych (np. zamykania
w pokoju), a prawie % o0sob ankietowanych méwi o naduzyciach seksualnych, kto-
rych ofiarami sie stali (Fiedorowicz, 2015).

Rodzice mogg rowniez skrzywdzi¢ dziecko nieintencjonalnie z powodu braku
kompetencji, np. poprzez nadmierne obcigzanie go niedopasowanymi do jego mozli-
wosci éwiczeniami i zadaniami (Swiderska, 2011), co moze powodowac dolegliwosci
fizyczne czy trudnosci natury psychologicznej w postaci frustracji, niecheci do podej-
mowania dziatan, utraty zaufania do dorostych oraz braku poczucia bezpieczeristwa.
Niekorzystne sg tez dla dziecka konsekwencje nieumiejetnosci poradzenia sobie
przez rodzica z diagnoza niepetnosprawnosci, czego wynikiem moze by¢ unikanie
kontaktu z profesjonalistami i nabieranie przekonania, ze dziecko mozna catkowicie
wyleczyé, lub - wrecz przeciwnie - nie da sie mu pomac (Siegel, 1997).
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POzZYTYWNE ASPEKTY RODZICIELSTWA - KONSTRUKTYWNE
PRZYSTOSOWANIE, AKCEPTACJA | DOBROSTAN RODZICA

Rodziny akceptujgce swoje niepetnosprawne dziecko cechuja sie stanem réwnowagi

miedzy rozpoznaniem ograniczen dziecka a poszukiwaniem mozliwosci ich kompen-

sacji (Kandel, Merrick, 2007). Wedtug Kandela i Merricka (2007) ten zachodzacy

proces akceptacji rodzicielskiej mozna rozpoznaé na podstawie czterech charakte-

rystycznych cech:

1. dopasowanej do mozliwosci dziecka percepcji jego umiejetnosci i zdolnosci po-
taczonej z uznaniem jego stabosci i ograniczen;

2. posiadania realistycznych przekonan o dziecku wraz z uznaniem komplikaciji, jakie
stwarza niepetnosprawnos¢ dziecka dla zycia rodzinnego;

3. zaangazowania sie rodzicow w poszukiwanie logicznych i konstruktywnych zré-
det pomocy instytucjonalnej zamiast poszukiwania ,cudownych rozwigzan”;

4. postepujacej akceptacji wyrazajacej sie w dostarczaniu dziecku niepetnospraw-
nemu mitosci, bez potrzeby nadmiernego ochraniania czy uczucia odrzucenia.

Osiagniecie takiego pozytywnego podejscia do wypetniania roli rodzicielskiej
wiaze sie z pokonywaniem wtasnych barier, rozwijaniem konstruktywnego radzenia
sobie z trudnos$ciami i wtasnym rozwojem osobowym oraz nie jest zadaniem ani
tatwym, ani oczywistym. Z reguty jest to proces przystosowania sie rozciggniety
w czasie.

| chociaz nadal wiekszo$¢ badan jest poswiecona negatywnym konsekwencjom
wychowywania dziecka z niepetnosprawnoscia, to ostatnio badacze zaczeli poszu-
kiwac¢ dowoddw wskazujacych na pozytywne zjawiska zachodzace w tych rodzinach
(Gupta, Singhal, 2004; Trute, Benzies, Worthington, 2012; Ylvén, Bjorck-Akesson,
Granlund, 2006). Zaobserwowano, ze odpowiedzig wielu rodzicéw na liczne stre-
sory jest skuteczne, konstruktywne radzenie sobie, dobre przystosowanie i wzrost
osobowy jako nastepstwa tak trudnych doswiadczen. Badacze zaczeli zajmowac sie
problemem pozytywnego wptywu oséb z niepetnosprawnoscig na osoby im poma-
gajace (por. Trute i in., 2012). Koncentracja na pozytywnych aspektach rodziciel-
stwa wigzacego sie z opieka i wychowywaniem dziecka z NI wynika z rozwijania
nowych zainteresowan w obrebie psychologii pozytywnej (Olsson, 2008). Badacze
zaczeli zatem poszukiwa¢ odpowiedzi na pytanie, jakie czynniki mogg by¢ pomocne
w ksztattowaniu pozytywnego rodzicielstwa, w ktérym wprawdzie obecne s3 stres
oraz wyzwania, ale moze tez moze pojawic sie radosc i satysfakcja, jak w kazdym
przypadku rodzicielstwa.
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Czynniki pomocne w budowaniu tozsamosci rodzicielskiej

Z badan Stelter (2013) - autorki znanych projektéw badawczych w tej tematyce -
wynika, ze bezposredni wptyw na poczucie tozsamosci rodzicielskiej - definiowanej
jako $wiadome i aktywne doswiadczanie wtasnej osoby w roli rodzica - ma kilka
czynnikéw. Autorka analizowata czynniki wptywajace zaréwno negatywnie (najsil-
niejszy wptyw miato odrzucenie roli rodzica dziecka niepetnosprawnego, poczucie,
ze rodzicielstwo stanowi swego rodzaju putapke), jak i pozytywnie na poczucie tozsa-
mosci rodzicielskiej (m.in. satysfakcja z relacji z matzonkiem, przezycia emocjonalne
rodzica oraz traktowanie cierpienia jako sity do zycia i mozliwos$é skonfrontowa-
nia sie z trudnymi emocjami). Im wyzszy poziom poczucia tozsamosci rodzicielskiej
rodzicéw dzieci z NI, tym wyzszy poziom doswiadczanego przez nich sensu zycia
(Stelter, 2013). O osiggnieciu tozsamosci rodzicielskiej mozna méwié wowczas, gdy
rodzic dba o rozwdj dziecka, angazuje sie emocjonalnie w relacje z nim, potrafi orga-
nizowac system wsparcia i we wtasciwy sposob go wykorzystywaé, a takze wykazuje
gotowos$¢ modyfikowania wtasnej tozsamosci w celu sprostania zadaniom rodziciel-
skim (Stern, 1995, za: Stelter, 2013).

W sytuacji narodzin dziecka, ktérego rozwdj jest zaburzony, ksztattowanie toz-
samosci rodzicielskiej staje sie szczegdlnie skomplikowane, przede wszystkim ze
wzgledu na permanentny charakter doswiadczanych przez rodzicéw trudnych emocji
(Stelter, 2006). Wraz z rozwojem dziecka i mozliwoscig doswiadczania pozytyw-
nych zdarzen zwigzanych z byciem rodzicem nasilenie emocji negatywnych ulega
ostabieniu (Stelter 2013), a rodzice s3 w stanie zauwazy¢ pozytywne zmiany, ktére
zaszty w nich samych i rozwoju dziecka. Z wywiadéw przeprowadzanych z rodzicami
(Beighton, Wills, 2017) wynika, Zze dostrzegaja oni u siebie zmiany w sferze zaréw-
no intrapersonalnej (nowa, wewnetrzna sita do podejmowania dziatan zwigzanych
z dzieckiem, zmiana priorytetéw zyciowych, docenianie swojego zycia), jak i inter-
personalnej (pogtebienie relacji z innymi ludzmi - z matzonkiem, cztonkami rodziny
i specjalistami, spowodowanie zmiany ogdlnego stosunku znajomych do oséb z nie-
petnosprawnoscig intelektualna). Rodzice podkreslali rowniez wage dostrzegania na-
wet najmniejszych rozwojowych osiggnie¢ dziecka, takich jak wypowiedzenie stowa,
postawienie kroku czy poprawe stanu zdrowia, a przede wszystkim site rozwijajacej
sie ogromnej mitosci do dziecka. Wszystko to przyczynia sie do adaptacji rodzicéw
i budowania wiezi z dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie, ktérg sami rodzice
opisuja jako niepodobng do Zadnej innej (Kenny, McGilloway, 2007).

Dla procesu radzenia sobie i budowania tozsamosci rodzicielskiej wazny jest réw-
niez sposoéb, w jaki rodzice postrzegajg wtasne rodzicielstwo. W ostatnich dwéch
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dekadach w pi$miennictwie pojawia sie coraz wiecej doniesie na temat pozytywnej
percepcji i doswiadczen rodzin z dzie¢mi z zaburzeniami rozwojowymi, a badacze
podkreslaja, ze umiejetnos$¢ pozytywnego przewartosciowania mysli i postaw (positi-
ve reframing of thoughts and attitudes) jest niezwykle istotna w konstruktywnych spo-
sobach radzenia sobie i przystosowaniu rodzicielskim (m.in. Hastings, Taunt, 2002;
por tez: Olsson, 2008). Z badan wynika, Zze chociaz rodzice dzieci z NI doswiadczaja
emocji negatywnych w odniesieniu do dziecka i jego niepetnosprawnosci, to wiek-
szo$¢ rodzicéw doswiadcza takze emocji pozytywnych, ktére pomagajg rownowa-
zy¢ doswiadczenia negatywne (Bostrom, Broberg, Hwang, 2009 ). Do podobnych
whnioskow doszty réwniez autorki niniejszego artykutu, badajac rodzicéw dzieci
z zespotem Downa i wykazujac, ze rodzice postrzegajg rodzicielstwo w nastepu-
jacych kategoriach: obcigzenie, wyzwanie, satysfakcja-szczescie oraz zwyczajnosc
(Przybyta-Basista, Kozka, 2016). Co wazne, wsrdd rodzicdw mdwiacych o satysfakcji
i szczesSciu wykazano mniejszy poziom stresu niz wsréd rodzicéw opisujacych rodzi-
cielstwo jako wyzwanie lub jako obcigzenie.

Sposéb reagowania na rézne zdarzenia zyciowe, w tym adaptacja do roli rodzica
dziecka z niepetnosprawnoscig, uwarunkowany jest réwniez cechami osobowosci
rodzicéw i indywidualnymi zasobami, ktérymi dysponuja. Korzystne dla procesu
adaptacyjnego sg m.in. takie cechy jak bardziej optymistyczne spojrzenie na zycie,
wyzszy poziom poczucia koherencji, wewnetrzne umiejscowienie poczucia kontroli
i mniejszy poziom neurotyzmu (Olsson, 2008). Glidden i Schoolcraft (2003), badajac
matki dzieci z zaburzeniami rozwojowymi, dowiodty, ze wysoki poziom neurotyzmu
matek wigzat sie z wyzszym poziomem depresyjnosci, a wyzszy poziom ugodowosci
z bardziej pozytywnym stosunkiem do dziecka. Z kolei cechy temperamentu matek,
takie jak aktywnosc i towarzysko$é, korelujg dodatnio z pozytywna percepcja rodzi-
cielskg w grupie matek dzieci z autyzmem lub zespotem Downa (Pokorska, Pisula,
2013). Rodzice przyznajg réwniez, ze rola opiekuna dziecka z niepetnosprawnoscia
miata korzystny wptyw na ich tozsamosé - stali sie mniej egoistyczni, krytykuja-
cy, a za to pewniejsi siebie i optymistyczni (Kenny, McGilloway, 2007). Duze zna-
czenie, cho¢ wymaga to dalszej pogtebionej eksploracji, zdaje mie¢ ego-resiliency,
zaso6b indywidualny pozwalajgcy na optymalne funkcjonowanie w sytuacji trudnej
(Kaczmarek, Sek, Ziarko, 2011). Z dotychczasowych ustalen wynika, ze rodzice dzieci
z zespotem Downa, ktérzy charakteryzuja sie wyzszym poziomem ego-resiliency, ce-
chuja sie wyzszym poziomem dobrostanu psychologicznego, a takze deklarujg wiek-
szg satysfakcje rodzicielska (Kozka, Przybyta-Basista, 2017). Badacze koncentrujg sie
zardowno na zasobach osobistych rodzicéw (takich jak ego-resiliency), jak i na catym
ztozonym procesie radzenia sobie z trudnosciami, jakim jest resilience. To ostatnie
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okreslenie odnosi sie do psychicznego procesu regulujgcego zasoby jednostki oraz
dajacego mozliwos¢ odbicia sie od negatywnych zdarzen zyciowych i wigzacych sie
z nimi niekorzystnych konsekwencji (Masten, Powell, 2003). Dla resilience rodzicow
dzieci z NI wazne zdajg sie byc¢:

1. poszukiwanie znaczenia (searching for meaning) poprzez racjonalizacje, poznaw-
cze style radzenia sobie oraz zrozumienie, ze opieka nad dzieckiem z niepetno-
sprawnoscig jest procesem, w ktérym wystepujg zaréwno stresory, jak i Zrédta
radosci i satysfakgciji;

2. poczucie kontroli (sense of control), ktére moze wyptywac z wypracowanych
przez rodzicéw schematéw postepowania, nabywanego stale doswiadczenia
oraz planéw dziatania przygotowanych na ewentualnos¢ pojawienia sie nagtych
sytuacji;

3. utrzymanie cenionych wartosci (maintenance of valued identities), wérod ktorych
moga znalez¢ sie praca zawodowa, zobowigzania wobec innych ludzi, spedzanie
wolnego czasu czy zauwazanie pozytywnych zmian w sobie i najblizszych (Grant,
Ramcharan, Flynn, 2007).

Rola wsparcia spotecznego

Marat (2014) wymienia dwie grupy osob udzielajacych wsparcia rodzinom dzieci
z NI. S3 to profesjonalisci (np. lekarze, pedagodzy, psycholodzy, fizjoterapeuci) oraz
osoby udzielajace nieformalnego wsparcia (cztonkowie najblizszej rodziny, przyja-
ciele, sasiedzi, rodzice innych dzieci z niepetnosprawnoscia). Wsparcie spoteczne
moze przybiera¢ forme towarzyszenia lub wsparcia materialnego, instrumentalnego
czy informacyjnego. Towarzyszenie polega na wspdlnym spedzaniu czasu, poczuciu
bliskosci oraz podkreslaniu wartosci drugiej osoby, czyli wsparciu emocjonalnym.
Wsparcie materialne wigze sie z zapewnieniem $rodkéw finansowych czy pomocy
w obowigzkach, natomiast wsparcie informacyjne polega na udzielaniu porad lub
dostepie do odpowiedniego doradztwa (Al-Yagon, Margalit, 2012).

Na znaczenie wsparcia w procesie adaptacji do petnienia roli rodzica wobec
dziecka z NI wskazuja liczne badania (por. Olsson, 2008). Wielu rodzicéow dzieci
niepetnosprawnych jest zaangazowanych w grupy wzajemnego wsparcia i ci rodzice
potwierdzaja, ze jakos¢ ich zycia polepszyta sie dzieki kontaktom i zaprzyjaznieniu
sie z podobnymi rodzicami, utatwiajac proces rodzicielskiej adaptacji i korzystnie
wptywajac na radzenie sobie w roli rodzica (Bray, Carter, Sandres, Blake, Keegan,
2017; Olsson, 2008). Z badan wynika tez, ze wptyw stresu na dobrostan psychiczny
rodzicéw dzieci z zespotem Downa ulega ostabieniu, gdy spostrzegajg oni mozliwosci

Dziecko Krzywdzone. Teoria, badania, praktyka Vol. 18 Nr 2 (2019)

89



90

DOSWIADCZANIE STRESU | ODNAJDYWANIE POZYTYWNYCH ASPEKTOW...

otrzymania spotecznego wsparcia (Kozka, Przybyta-Basista, 2016a). Co wiecej, ro-
dzice opisujacy swoje rodzicielstwo w kategorii satysfakcji-szczescia maja poczucie
wiekszego wsparcia niz rodzice, ktorzy definiuja je jako obcigzenie (Kdzka, Przybyta-
Basista, 2016a). Matki dzieci z autyzmem lub zespotem Downa, ktére wykazywaty
mniejszy poziom depresyjnosci, jednoczesnie miaty poczucie wiekszego nieformal-
nego wsparcia spotecznego (Miodrag, 2011). Wyzszy poziom wsparcia spotecz-
nego zwigzany jest rowniez z wiekszym zadowoleniem ze zwigzku partnerskiego,
poczuciem wiekszej samoskutecznosci rodzica w relacji z dzieckiem oraz wyzszym
poziomem satysfakcji rodzica z zycia (Stoneman, 1997). Wsparcie spoteczne jest tez
dodatnim predyktorem dobrostanu psychicznego matek dzieci z zespotem Downa
(Kézka, Przybyta-Basista, 2018).

Potrzeby wsparcia spotecznego zgtaszane przez rodzicow wychowujacych dzieci
Z niepetnosprawnoscia sg bardzo zréznicowane. Nalezg do nich informacje na temat
mozliwych metod leczenia i postepow w terapii, porady, jak radzi¢ sobie z objawami
i zachowaniami cztonka rodziny z niepetnosprawnoscia, mozliwos¢ korzystania przez
niego ze wsparcia instytucjonalnego oraz dostep do réznych aktywnosci, pomoc
w planowaniu przysztosci, znalezieniu odpowiednich specjalistow oraz potencjal-
nego miejsca zatrudnienia (Syeda, Weiss, Lunsky, 2011). Inng wazna dla tych rodzin
sprawg s3 finanse. Jak wynika z raportu dotyczacego potrzeb oséb z niepetnospraw-
noscig w Polsce, co trzecie gospodarstwo domowe, ktérego cztonkiem jest osoba
z NI, znajduje sie w ztej sytuacji finansowej, a jedynie 12% z nich deklaruje dobre
potozenie materialne (PFRON, 2017). Powagi sytuacji dodaje to, Zze rodziny dzieci
Z niepetnosprawnoscia, ktére wykazuja gorszy status socjoekonomiczny, deklarujg
wyzszy poziom stresu (Masulani-Mwale i in., 2018).

Znaczenie dobrostanu rodzica

Badacze zastanawiali sie réwniez nad tym, jakie czynniki wptywaja na poczucie do-
brostanu i jakosci zycia rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia, bowiem z ustalen
wynika, ze rodzice dzieci bez niepetnosprawnosci osiggaja istotnie wyzsze wyniki,
jesli chodzi o satysfakcje z poszczegdlnych sfer zycia (m.in. zdrowie, finanse, wspar-
cie, kariera, czas wolny) w poréwnaniu z rodzicami dzieci z niepetnosprawnoscia
(Brown, MacAdam-Crisp, Wang, larocci, 2006).

Dobrostan rodzicéw zalezy od wielu wspoétwystepujgcych czynnikéw zaréwno
tych o charakterze ryzyka, jak i ochronnych i rézni sie w zalezno$ci od pftci rodzi-
ca, przy czym dobrostan matek ksztattuje sie na nizszym poziomie (Olsson, 2008;
Olsson, Hwang, 2008). Dla poczucia dobrostanu rodzicéw istotne moze okazac sie
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optymistyczne podejscie do zycia oraz praca nad umiejetnos$cig budowania z dziec-
kiem takich interakcji, ktére wzmacniaja u rodzica wiare we wtasne mozliwosci
(Mclntyre, 2016). Rodzice, ktorzy czesto postugiwali sie konstruktywnymi sposo-
bami radzenia sobie, takimi jak uswiadamianie sobie swoich emocji, poznawanie
ich znaczenia, a takze dostrzeganie w sobie pozytywnych zmian, wykazywali nie
tylko nizszy poziom leku, ale réwniez mniej symptomoéw w postaci dolegliwosci so-
matycznych, w przeciwienstwie do rodzicéw, ktérzy stosowali strategie polegajace
na zaprzeczaniu, samoobwinianiu czy poddawaniu sie (Alexander, Walendzik, 2016).
Czynnikiem obnizajacym dobrostan zaréwno rodzicéw, jak i dzieci mogg by¢ ne-
gatywnie nacechowane zachowania i postawy ze strony innych oséb z otoczenia
(Przybyta-Basista, 2016). Silnym predyktorem braku dobrostanu rodzicéw jest takze
gorsza sytuacja spoteczno-ekonomiczna rodziny (Olsson, Hwang, 2008) Z badan wy-
nika tez, ze odczuwany stres jest ujemnym predyktorem dobrostanu psychicznego
rodzicéw dzieci z zespotem Downa (Kdézka, Przybyta-Basista, 2018). Wspomniana
wczesdniej dyspozycja osobowosciowa stanowigca zasdb osobisty rodzica w postaci
ego-resiliency sprawia natomiast, ze wptyw stresu na dobrostan staje sie mniejszy
(Kézka, Przybyta-Basista, 2016b).

WNIOSKI PRAKTYCZNE DLA PSYCHOLOGOW, PEDAGOGOW
| INNYCH SPECJALISTOW

Wsparcie dla rodzin dzieci z niepetnosprawnoscia

Objecie rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng szeroko zakrojonym
wsparciem jest zapotrzebowaniem zgtaszanym przez samych rodzicéw (Barretto i in.,
2017). Wielu autoréw zwraca uwage na korzysci ptynace z podejscia skoncentrowa-
nego na rodzinie (family-centered; King, King, Rosenbaum, Goffin, 1999). Podkresla sie
znaczenie stosowania programoéw nakierowanych na catosciowg pomoc rodzinom,
tj. pomoc rodzicom zmagajacym sie z depresjg z rbwnoczesnym podejmowaniem in-
terwencji systemowych nakierowanych na zmniejszenie liczby problematycznych za-
chowan dziecka, by w ten sposéb utatwi¢ funkcjonowanie rodzicom Glidden (2012).
Wsparcie instytucjonalne jest jednym z istotnych czynnikéw budujacych dobrostan
rodzicéw. Mocno napiety grafik rodzicielskich obowigzkéw nie zawsze pozwala jed-
nak na czeste korzystanie z pomocy ,na zewnatrz”, stad tez czes¢ rodzicow decyduje
sie na korzystanie ze wsparcia online. Motywacja jest potrzeba zdobycia informacji
oraz mozliwo$¢ pozostawania w kontakcie z innymi rodzicami i dzielenia sie swoimi
doswiadczeniami czy troskami (Paterson, Brewer, Stamler, 2013).
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Wazn3 role w zapewnianiu kompleksowej pomocy petnig pracownicy socjalni,
szczegdlnie jesli chodzi o wsparcie informacyjne dotyczace m.in. takich aspektow
jak edukacja czy kontakty z instytucjami (Barretto i in., 2017). Ten rodzaj wsparcia
jest szczegdlnie istotny dla rodzicow, ktérzy z réznych powodéw gorzej radza sobie
Z organizacjg opieki nad dzieckiem. Syeda i in. (2011) podkreslaja znaczenie waz-
nos¢ szybkiego rozpoznawania kryzysu u rodzicéw przez pracownikéw medycznych.
Obecnie obowigzujgce w Polsce rozporzgdzenie w sprawie standardu organizacyj-
nego opieki okotoporodowej uwzglednia mozliwosé jak najszybszego skorzystania
przez kobiete ze wsparcia psychologa, duchownego oraz oséb bliskich w przypadku
diagnozy niepetnosprawnosci dziecka postawionej prenatalnie lub tuz po narodzi-
nach, wskazuje na znaczenie odpowiedniego podejscia do matki opartego na sza-
cunku i zrozumieniu oraz wyznacza kierunki wsparcia informacyjnego, jakiego nalezy
udzieli¢ kobiecie (Dz. U. z 2018 r., poz. 1756).

Réwnie wazne jak programy i treningi dla rodzicéw s3g oddziatywania skierowane
do samych dzieci. Sg one istotne z perspektywy zaréowno mozliwie jak najlepszego
rozwoju dzieci, jak i z perspektywy samych rodzicéw i ich troski o to, jak funkcjo-
nuja ich dzieci. Jednym z najwazniejszych punktéw oddziatywan jest profilaktyka
krzywdzenia dzieci, a szczegdlnie wykorzystywania seksualnego. Sibel (2018) pisze
o znaczeniu edukacji dzieci i ich rodzin w tym zakresie, ze zwrdceniem szczegdlnej
uwagi na koniecznos¢ dostosowania metod treningu do mozliwosci intelektualnych
dzieci. Istotne jest tu zorganizowanie wczesnej interwencji, czyli wielokierunkowych
i wielospecjalistycznych oddziatywan podejmowanych wobec dziecka od urodze-
nia do 7 r.z. (Swiderska, 2011). Jarosz (2008) zwraca natomiast uwage na zadania
szkoty, ktore polegajg na wczesnym rozpoznaniu trudnosci w rodzinie, zapewnieniu
wsparcia, monitorowaniu sytuacji dziecka oraz wdrozeniu odpowiednich dziatah pro-
filaktycznych. Z kolei dla dorostych z NI, ktérych stan pozwala na podjecie zatrudnie-
nia, sg przeznaczone programy pozwalajgce na rozpoczecie dziatalno$ci zawodowe;j
w warunkach pracy chronionej lub na otwartym rynku pracy - wciaz jednak takie
oddziatywania sg niewystarczajace i zbyt rzadkie (PFRON, 2017).

W ciaggu ostatnich dwdch lat szeroko dyskutowana jest propozycjg wsparcia dla
dzieci i oséb dorostych z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin, a takze kobiet w cigzy,
jest rzadowy program ,Za zyciem” (Dz.U. 2016, poz. 1860). Zatozenia programu obej-
muja wsparcie dla kobiet w cigzy powiktanej, wczesne wspomaganie rozwoju dziecka,
zapewnienie ustug wspierajgcych i rehabilitacyjnych (m.in. poprzez pomoc w znale-
zieniu i organizacji miejsca pobytu dziennego lub pracy dla 0séb z niepetnospraw-
noscig oraz wsparcie ich opiekunéw), zwiekszenie dostepnosci mieszkan dla rodzin
dzieci z niepetnosprawnoscia, tworzenie mieszkan chronionych i wspomaganych,
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zwiekszenie kompetencji asystenta rodziny oraz zakresu wsparcia informacyjnego
(MRPIPS, 2017), przy czym wynikajace z niego zadania sg zaplanowane i realizowane
w réznych ramach czasowych (Przybyszewski, 2017). Najwazniejsze pytania i watpli-
wosci dotycza tego, czy wszystkie przedstawione zatozenia rzeczywiscie bedg mogty
zostaé zrealizowane, czy sg adekwatne do potrzeb bardzo zréznicowanych grup
odbiorcéw oraz czy wszystkie osoby potrzebujace wsparcia bedg mogty w Swietle
przepisow skorzystac z niego w potrzebnym wymiarze (Dudzinska, Kubicki, 2017).

Programy edukacyjne i treningowe dla rodzicow dzieci
Z niepetnosprawnoscia intelektualng - przyktadowe programy
ksztatcenia umiejetnosci

Pomoc rodzicom dzieci z niepetnosprawnosciami polega rowniez na korzystaniu
z réznorakich programéw psychoedukacyjnych i treningowych. Dajg one mozliwosé
rozméw na temat wtasnych przezyé¢, a takze stanowia przestrzeh wymiany doswiad-
czen, otrzymania zrozumienia, a przede wszystkim zyskania poczucia przynaleznosci
(Pisula, 2007).

Wsrod wartosciowych przyktadéw scenariuszy warsztatow dla rodzicow dzieci
Z niepetnosprawnoscia mozna znalez¢ te, ktore zostaty przedstawione w programie
,Wyjatkowe rodzicielstwo, wyjatkowi rodzice” (Fundacja ,Cegietka”, 2017) i obje-
ty tematy, takie jak relacje we wtasnej rodzinie, wptyw vs brak wptywu na rézne
sytuacje zyciowe, rodzicielstwo a zwigzek z partnerem, rozpoznawanie wtasnych
mocnych stron i ich wptywu na rodzine, rbwnowaga zyciowa oraz stopien satysfakcji
Z zycia, zyciowe cele i priorytety, podziat obowigzkow i wspotpraca miedzy rodzica-
mi, rozpoznawanie czynnikéw stresogennych, radzenie sobie z napieciem, wglad we
wtasne emocje oraz psychoedukacja dotyczaca procesu adaptacji do bycia rodzicem
wobec dziecka z niepetnosprawnoscia.

Przyktadem zagranicznego programu adresowanego do rodzicéw dzieci z niepet-
nosprawnoscia jest Stepping Stones Triple P - Positive Parenting Programme. Zaktada
on, ze zréznicowane potrzeby rodzicéw wymagajg wielopoziomowego, zréznicowa-
nego wsparcia. Z tego wzgledu oddziatywania polegaja na:

1. pracy nad wiezig miedzy rodzicami i dzie¢mi;
2. wzmacnianiu rodzicielskich umiejetnosci w zakresie radzenia sobie z trudnosciami

dzieci z zachowaniem czy regulacjag emocji (Sanders, Turner, Markie-Dadds, 2002).

Jeszcze inne rozwigzanie proponujg Barnett, Clements, Kaplan-Estrin i Fialka
(2003), ktérzy skupiaja sie na procesie adaptacji rodzicow. W swoim programie
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interwencyjnym proponuja prace nad rodzicielskim obrazem dziecka, aby byt on
adekwatny do mozliwosci funkcjonowania dziecka i diagnozy. Program obejmuje
takze prace nad akceptacjg oraz rozumieniem zachowan i emocji dziecka, a takze
rozwijaniem umiejetnosci wtasciwego odpowiadania na potrzeby dziecka, dajacego
mu mozliwos¢ optymalnego rozwoju.

Niejednokrotnie w praktyce pracy z rodzinami mamy do czynienia z sytuacja,
kiedy nie tylko dziecko, ale takze rodzic lub rodzice dotknieci sg niepetnosprawno-
Scig intelektualna. Wtedy objecie wsparciem rodziny staje sie jeszcze trudniejszym
wyzwaniem. Starke, Wade, Feldman i Mildon (2013) opisujg przyktadowy program
skierowany do tej grupy rodzicéw - Parenting Young Children - oparty na modelu
terapeutycznym Eyberg i in. (Eyberg, Boggs, Algina, 1995) oraz obserwacjach wyni-
kajacych z badan Feldmana i in. (por. Feldman, Case, 1997). Program w pierwszym
module obejmuje szkolenie rodzicéw w zakresie planowania zaje¢ z dzieémi oraz
nawigzywania pozytywnej relacji z dzieckiem opartej na pochwatach i modelowa-
niu; drugi modut polega na nabywaniu przez rodzicéw umiejetnosci odpowiedniej
opieki nad dzieckiem (m.in. zasady wtasciwego Zywienia, higieny, dbania o zdro-
wie). Specjalisci szkolacy sie w zakresie prowadzenia takiego programu ocenili go
pozytywnie zarowno pod wzgledem mozliwosci wtasnego rozwoju rodzicéw, jak
i poszerzania ich kompetenc;ji rodzicielskich.

W pismiennictwie podkresla sie potrzebe opracowywania programéw pomo-
cowych w odniesieniu do grupy rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng w stopniu znacznym i gtebokim, a takze prowadzenia badan w tym obszarze
(Machalicek, Lang, Raulston, 2015).

PobsuMOWANIE

Podstawowym celem niniejszego artykutu byta z jednej strony prezentacja wy-
branych pogladéw i doniesien z badan na temat negatywnych, powiazanych ze
stresem aspektéw rodzicielstwa wigzacego sie z wychowywaniem dziecka z nie-
petnosprawnoscia intelektualng, a z drugiej strony koncentracja na poszukiwaniu
czynnikdw umozliwiajgcych odnajdywanie pozytywnych aspektow rodzicielstwa.
Ten drugi aspekt jest stosunkowo nowym zainteresowaniem badaczy powigzanym
z przekonaniem, ze rodzice mogg w kazdym kontekscie odnalez¢ site, rados¢ i po-
czucie spetnienia, a pozytywne rodzicielstwo stuzy zaréwno rodzicom, jak i dzieciom
Z niepetnosprawnoscia.

Z pewnoscig doswiadczenia wszystkich rodzicow majg pewne wspélne, uni-
wersalne cechy, wsrdd ktorych mieszczg sie uczucia i negatywne (smutek, obawy,
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niepokdj), i pozytywne (rados¢ z rozwoju dziecka, poczucie dumy, szczescia, mito-
$ci). R6znorodne zZrédta stresu rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciami powodujg
jednak, tak z obiektywnego, jak i subiektywnego punktu widzenia, ze doswiadczajg
oni zdecydowanie wiecej stresu w poréwnaniu z rodzicami dzieci rozwijajgcych sie
prawidtowo.

Poniewaz u zarania tworzenia sie tej roli jest kryzys, trudnosci w odnalezieniu
sie, odrzucenie roli lub zaburzenia poczucia tozsamosci rodzicielskiej, to rodzicowi
potrzebny jest czas na adaptacje, rozwdj osobowosciowy i przekraczanie wtasnych
granic. Kandel i Merrick (2007) pisza o potréjnym kryzysie, czyli o:

1. kryzysie nagtej zmiany (wystapieniu nieoczekiwanych, duzych zmian w zyciu
jednostki i percepcji siebie w tym kontekscie);

2. kryzysie zwigzanym z koniecznos$cia przemian w obrebie wtasnego systemu war-
tosci (wiekszos$¢ ludzi jest wychowywana zgodnie z przekonaniem, ze wartoscio-
we zycie jednostki polega na rozwijaniu talentéw i osiggniec);

3. kryzysie przystosowania sie do ,rzeczywistosci” (,crisis of reality” - pojawienia
sie finansowych trudnos$ci, ograniczenia wolnego czasu rodzicéw, koniecznosci
poswiecenia swojemu dziecku duzej ilosci czasu).

Niezaleznie od tego, jak rodzic szybko bedzie gotowy (czesciowo gotowy lub
w ogole niegotowy) do skutecznego petnienia roli rodzicielskiej, to musi ja podjaé,
by poméc swojemu dziecku rozwijaé sie oraz chroni€ je przed intencjonalnymi i nie-
intencjonalnymi krzywdami swiata zewnetrznego. Wyznacznikami tempa przemian
rodzica w toku adaptacji z jednej strony s3g jego zasoby osobiste, np. cechy osobo-
wosciowe umozliwiajgce pokonanie sytuacji trudnej, a z drugiej - istotne jest wspar-
cie spoteczne, w szczegdlnosci otrzymywane od drugiego rodzica i oséb bliskich
z otoczenia. Niezwykle istotna jest tez pomoc instytucjonalna, zwtaszcza wtedy, gdy
procesy adaptacyjne wymagaja duzo wiekszego naktadu czasu. Do lepszego, bar-
dziej konstruktywnego funkcjonowania rodzicdw moga przyczynic sie programy psy-
choedukacyjne i treningowe, grupy wsparcia dla rodzicéw organizowane w ramach
pomocy instytucjonalnej czy dziatalnosci réznego rodzaju fundacji i stowarzyszen.
O mozliwosci wykorzystania w praktyce takich programéw jest mowa w ostatniej
czesci artykutu.

E-maile autorek: hanna.przybyla-basista@us.edu.pl, anna.jazlowska@us.edu.pl.
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EXPERIENCING STRESS AND SEARCHING FOR POSITIVE ASPECTS
OF PARENTHOOD IN THE CONTEXT OF REARING A CHILD WITH
INTELLECTUAL DISABILITY

Parenthood is a complex, responsible and difficult life task. In the case of being a parent
of child with intellectual disability it is a much more burdening experience. The aim of
the article is to present lights and shadows which accompany parents when they fulfill
their parental tasks. Attention has been focused especially on challenges and difficul-
ties in the process of adaptation to parental role as well as on factors which conduce
to development of parental satisfaction despite difficulties and threats.

The article consists of three parts. The first part concerns chosen causes of paren-
tal stress (shadows connected with parenting), such as: difficulties with acceptance of
diagnosis of child’s disability, necessity of caretaker’s increased effort, anxiety attitude
towards future, difficulties in obtaining satisfying institutional care as well as negative
social experiences of families rearing a child with intellectual disability (i. a. social iso-
lation, concerns about rejection of a child among its peers, concerns about intentio-
nal and unintentional child injuries). The second part of the article focuses on search
for factors which allow to find positive aspects of parenthood. The following factors
have been analyzed: factors which help parents to build their sense of parental iden-
tity (i. a. satisfaction from the relationship with the spouse, detecting bright sides of
their own parental situation, bond with a child, personality traits) and the importance
of social support for the parents’ psychological well-being. We made an assumption
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that helping parents to overcome stress by supporting their personal and family reso-
urces as well as their formal and informal resources, reinforces not only parents, but
above all protects children and gives them a chance for a better development. In the
third part of the article chosen psychoeducational programmes adressed to parents of
children with intellectual disability as well as trainings enhancing their parental skil-
Is have been presented.
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