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ABSTRAKT

Celem niniejszego artykutu jest analiza postaw rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna
wobec diagnozy oraz jej wptywu na ich codzienne funkcjonowanie. Szczegélna uwage poswiecitysmy
mechanizmom radzenia sobie ze stresem, strategiom adaptacyjnym oraz znaczeniu wsparcia
spotecznego w procesie akceptacji iintegracji nowej sytuacji zyciowej, atakze Kklasyfikacji
niepelnosprawnosci intelektualnej w obliczu najnowszych wuje¢ diagnozowania. Planowanie
i przygotowanie do rodzicielstwa przybiera rézne oblicza, jednak zadne z rodzicow poczatkowo nie
zaklada scenariusza, w ktéorym wyczekany potomek bedzie zmagat sie¢ z niepelnosprawnoscia w tym
intelektualna na ktérej w gléwnej mierze skupiony bedzie ten artykul. Narodziny dziecka
z niepelnosprawnoscia to sytuacja, na ktéra chyba nigdy zaden rodzic nie bedzie gotowy, dlatego tak
istotnym jest poznanie faz oswajania sie z diagnoza oraz czynnikdéw determinujacych postawy wobec
diagnozy, by moéc lepiej zrozumie¢ takich rodzicow iokaza¢ im prawidlowe i potrzebne wsparcie.
Stowo wsparcie nabiera w tym kontekscie szerokiego znaczenia, bowiem gdy zwrdécimy uwage na
chociazby badania Soni Kedziory, zauwazy¢ mozemy, ze rodzicow nie trapia najbardziej problemy
finansowe, dlatego wsparcie powinno obejmowac takze m.in. obszar emocjonalny.

Stowa kluczowe: rodzicielstwo, niepetnosprawnos¢ intelektualna, trudnosci emocjonalne, wsparcie
rodziny, postawa

WPROWADZENIE

Rodzicielstwo odgrywa fundamentalng role w Zyciu jednostki oraz w strukturze rodziny,
bedac jednym z kluczowych czynnikéw wplywajacych na rozwdj spoteczno-emocjonalny
zaréwno dziecka, jak i jego opiekunow. W przypadku rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng petnienie tej roli wigze si¢ z dodatkowymi wyzwaniami, ktére moga prowadzic¢
do istotnych zmian w funkcjonowaniu rodziny, relacjach interpersonalnych oraz w sposobie
postrzegania  wlasnych  kompetencji  rodzicielskich  (Stelter, 2014). Diagnoza
niepelnosprawnosci intelektualnej u dziecka stanowi istotny punkt zwrotny w zyciu
rodzicow. Petnienie roli rodzicielskiej w kontekscie niepelnosprawnosci dziecka jest procesem
wielowymiarowym iwykracza poza tradycyjne aspekty wychowania. Rodzice czesto
przejmuja funkcje terapeutyczne, rehabilitacyjne oraz edukacyjne, co wptywa na ich sposdéb
postrzegania wlasnych kompetencji oraz poziom satysfakcji zyciowej Oprocz wyzwan
zwigzanych z codziennym funkcjonowaniem, niepetnosprawnos¢ dziecka wplywa réwniez
na dynamike relacji matzenskich. Stelter podkresla, ze w wielu przypadkach dochodzi do
pogorszenia jakosci wiezi partnerskich, co wynika m.in. z nieréwnomiernego podziatu
obowiazkow, przecigzenia fizycznego i psychicznego oraz odmiennych strategii radzenia
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sobie ze stresem. Niektorzy rodzice koncentruja sie¢ na poszukiwaniu rozwiazan, angazujac
si¢ w rehabilitacje i edukacje dziecka, podczas gdy inni doswiadczaja trudnosci w adaptacji,
co moze prowadzi¢ do konfliktéw iwzajemnych oskarzen (Stelter, 2014). Brak
jednoznacznych wzorcow rol rodzicielskich w takiej sytuacji moze prowadzic¢ do dezorientacji
i poczucia niepewnosci, co z kolei skutkuje zwigkszonym ryzykiem wypalenia emocjonalnego
(Bakiera, 2009). Samo rodzicielstwo nie jest procesem prostym, a bardzo emocjonalnym
i wymagajacym przygotowania. D. Kornas-Biela wymienia dwa podejscia do tego
wymagajacego procesu:
— postawa ,by¢ rodzicem”, ktéra wiaze sie ztraktowaniem potomstwa w sposob
przedmiotowy, co moze prowadzi¢ do ograniczania jego niezaleznosci i samodzielnosci
a takze ciagtej kontroli
— postawa ,mie¢ dziecko” koncentruje si¢ na tworzeniu odpowiedniego srodowiska dla
harmonijnego rozwoju dziecka, co sprzyja zarowno jego wzrastaniu, jak i samorealizacji
rodzica, umozliwiajac rozwdj kreatywnosci, zaangazowania, troski oraz wspdlnego
przezywania emogji (Kornas-Biela, 2009)

Ponadto, jak wskazuja badania Plopy (2008), jako$¢ realizacji roli rodzicielskiej jest
silnie skorelowana z poziomem akceptacji dziecka oraz percepcja jego mozliwosci
rozwojowych. Pomimo trudno$ci, wielu rodzicdw z czasem przystosowuje sie do nowej
sytuagji i zaczyna dostrzega¢ pozytywne aspekty swojej roli. Badania wskazuja, ze rozwdj
dziecka, nawet niewielkie postepy w jego funkcjonowaniu, stanowia istotne zrodlto satysfakcji
i motywacji do dalszych dziatani (Kramarczyk, 1989; Plopa, 2008).

UJECIE DEFINICYJNE NIEPELNOSPRAWNOSCI INTELEKTUALNE]J, JEJ
KLASYFIKACJA I KRYTERIA DIAGNOZOWANIA

W Polsce w ostatnich latach ros$nie Swiadomosé dotyczaca poprawnosci w uzywaniu okreslen
odnoszacych sie do 0séb z niepelnosprawnosciami, w tym niepelnosprawnoscia intelektualng
ktéra stanowi odejscie od stosowanego dotychczas w terminologii medycznej pojecia
,uposledzenie umystowe”. Jednym z celéw tej redefinicji jest odejscie od stygmatyzujacej
etykiety osob niezdolnych do podejmowania wtasnych niezaleznych decyzji i sprawowania
kontroli nad wtasnym zyciem. Mimo tego, ze w wielu pozycjach naukowych z wczesniejszych
lat termin ten pojawia si¢ w zdecydowanej wigkszosci obecne podejscie zgodne z globalnymi
trendami zaleca si¢, aby oddziela¢ ceche niepetnosprawnosci od osoby, ktora jej doswiadcza,
stosujac spojnik ,z”.
indywidulng warto$¢, stawiajac ja na pierwszym miejscu jako pelnoprawnego cztowieka,

Takie podejscie do ,o0soby zniepelnosprawnoscia” podkresla jej

ktory nie jest definiowany w sposob zdehumanizowany wylacznie przez pryzmat
niepelnosprawnosci jako podstawowej jego cechy.

W  literaturze mozemy znalez¢ szereg rdéznych definicji niepetlnosprawnosci
intelektualnej, ktora ewoluowata na przestrzeni lat wraz z zmieniajacym sie¢ postrzeganiem
niepelnosprawnosci z naciskiem na to, obecne podejscie do kwestii niepelnosprawnosci
intelektualnej jest wieloaspektowe iszczegolnie szerokie, albowiem obejmuje nie tylko
dysfunkcje zwiazane z sferg intelektualna, ale takze z sferg poznawcza (w tym caloksztalt
funkcjonowania w obszarach: motoryki, percepcji wzrokowej i stuchowej, komunikowania
si¢, uspolecznienia) oraz emocjonalng iosobowosciowa (Piotrowicz, Rymarczyk 2015).
Podejscie zaproponowane przez Ruth Luckasson mimo, ze opracowane juz jakis czas temu nie
obiega od 6wczesnego- funkcjonalnego podejscia do diagnozy niepelnosprawnosci. Zaklada,
ze rozpoznanie niepetnosprawnosci intelektualnej powinno obejmowac pie¢ obszaréw: (1)
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zdolnosci intelektualne jednostki; (2) zachowania przystosowawcze (umiejetnosci poznawcze,
spoteczne i praktyczne); (3) zycie spoteczne (pelnienie rol spotecznych, uczestnictwo,
interakcje); (4) zdrowie czlowieka; (5) kontekst Srodowiskowy ikulturowy (Kirenko,
Parchomiuk, 2008). Szczegdlnie wazny w kontekscie postaw i akceptacji probleméw dziecka
przez rodzicow jest piaty wymiar, poniewaz to oni zapewniaja mu mozliwie najbardziej
sprzyjajace sSrodowisko do rozwoju.

W Polsce stosuje sie system podzialu proponowany przez dwa gltowne systemy
klasyfikacji chorob 1izaburzen psychicznych, takie jak Diagnostyczny i Statystyczny
Podrecznik Zaburzen Psychicznych, Piata Edycja (DSM-5) oraz Miedzynarodowa Klasyfikacja
Choréb, Jedenasta Rewizja (ICD-11) sporzadzana przez Swiatowa Organizacje Zdrowia
(WHO). Odgrywaja one kluczowa role w procesie diagnozowania, badania ileczenia
wszelkich schorzen, a wiec stanowia punkt odniesienia dla specjalistow diagnostow.

DSM-5 Kklasyfikuje niepelnosprawnos¢ intelektualng do kategorii zaburzen
neurorozwojowych - pojawia si¢ w okresie rozwojowym i charakteryzuje sie trudnosciami
w zakresie zdolnosci intelektualnych 1iadaptacyjnych. Amerykanskie Towarzystwo
Psychiatryczne wskazuje, ze aby mdc zdiagnozowac niepelnosprawnosc intelektualng musza
zostac spelnione jednoczesnie trzy kryteria, ktdre w sposdb skrdcony zostaty przedstawione
na rysunku 1.

Niepenosprawnos¢
intelektualna
| |
Deficyty w Wystepowanie trudnosci Pi(;ftze ?;Tiiiiqclioiw
funkcjownowaniu adaptacyjnych i deficytow w - stosowawgz chw
intelektualnym przystosowaniu si¢ przyst 2y
okresie rozwojowym

Rysunek 1. Kryteria diagnozowania niepetnosprawnosci intelektualnej wg DSM-5
Zr6dio: American Psychiatric Association (2018, s. 37-38)

Wedtug Kklasyfikacji ICD-11 diagnozowanie niepelnosprawnosci intelektualnej (6A00)
powinno obejmowac¢ poziom zdolnosci intelektualnych danej osoby ipoziom zachowan
adaptacyjnych, najlepiej ocenianych za pomoca odpowiednio znormalizowanych,
wystandaryzowanych testéw (a tam gdzie nie jest mozliwe ich zastosowanie wymagane jest
wigksze poleganie na ocenie klinicznej opartej na odpowiednich dowodach i ocenie, ktora
powinna obejmowa¢ wykorzystanie behawioralnych wskaznikow przedstawionych
w odpowiednich tabelach podrecznika). Wigkszo$¢ zdolnosci intelektualnych i umiejetnosci
adaptacyjnych danej osoby obejmujacych ocene we wszystkich trzech sferach — umiejetnosci
pojeciowych, spotecznych i praktycznych poprzez poréwnanie poziomu nasilenia zaburzen
a zdolnosci intelektualnych iadaptacyjnych danej osoby znajdujacych si¢ w normie.
W przypadku:
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— niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu lekkim (6A00.1) zdolnosci intelektualne
i adaptacyjne znajduja si¢ okoto 2-3 odchylenia standardowe ponizej sredniej (okoto 0,1-
2,3 percentyla),

— niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu umiarkowanym (6A00.2) zdolnosci
intelektualne i adaptacyjne znajduja si¢ okoto 3-4 odchylenia standardowe ponizej Sredniej
(okoto 0,003-0,1 percentyla)

niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu znacznym i glebokim (6A00.3 i6A00.4)

zdolnosci intelektualne i adaptacyjne znajduja sie okoto 4 lub wiecej odchylen standardowych

ponizej $redniej (ponizej okoto 0,003 percentyla) (World Health Organization, 2024, s. 109-129).

TRUDNOSCI EMOCJONALNE I FAZY PRZEJSCIA OD WYPARCIA DO AKCEPTACJI
ZABURZEN DZIECKA PO OTRZYMANIU DIAGNOZY NIEPEENOSPRAWNOSCI

W catym procesie diagnostycznym, to wiasnie rodzic staje si¢ partnerem, ktory dzieki
mozliwosci obserwacji wlasnego dziecka w $rodowisku codziennego zycia dostarcza
informacji ojego zasobach funkcjonowania. Ich praca wkladana w mozliwie najpeiniejszy
rozwdji rehabilitacje dzieci, a takze specjalna troska im okazywana umozliwia osigganie przez
dzieci maksymalnych sukceséw. Wszystko to zwigzane jest ze stawianiem rosnacych
wymagan nie tylko przed dzieckiem, ale tez rodzicami, ktérzy tylko przy odpowiednim
wsparciu ze strony specjalistow sa w stanie stac sie $wiadomymi wiasnej roli w efektywnym
rozwoju wlasnych dzieci. Eric Emerson prowadzit badania nad warunkami ekonomicznymi
0sOb  z niepelnosprawnoscia intelektualna ~w Wielkiej Brytanii wykazal, ze zle
uwarunkowania socjoekonomiczne, ktore stwarzaja dziecku rodzice zwigkszajaq 4-5 krotnie
mozliwo$¢ powstania niepetnosprawnosci intelektualnej w odniesieniu do rodzin
prowadzacych zycie wedtug najwyzszych standardow (Emerson, 2007).

Czesto zdarza sig, ze jako spoleczenstwo powierzchownie oceniamy postawy
i zachowania rodzicow dziecka. Latwo przychodzi nam sedziowanie ,co powinni zrobi¢
lepiej” czy ,,co my zrobiliby$my na ich miejscu” w danej sytuacji, ale tak naprawde nikt nie
ma pojecia z jakim bagazem emocjonalnym mierza si¢ oni kazdego dnia w obliczu trudnosci
zjakimi zmaga sie ich dziecko. Posiadanie potomka, ktory rdézni sie od innych, wymaga
dodatkowego wsparcia, zachowuje si¢ inaczej niz pozostali, zwraca uwage otoczenia co
powoduje unich dodatkowe, negatywne emocje. Zakléca to relacje rodzic-dziecko, aw
szczegolnie skrajnych przypadkach moze prowadzi¢ do pojawienia si¢ wstydu i ukrywania
niepelnosprawnosci dziecka. Cliff Cunningham zauwazyl czym taka postawa moze
skutkowac, zwracajac uwagg, ze jesli opiekunowie nie przyswojq umiejetnosci radzenia sobie
ztym poczuciem dyskomfortu, istnieje ryzyko, Ze stopniowo ogranicza swoje relacje
spoleczne, co w konsekwencji moze prowadzi¢ do catkowitego osamotnienia, wykluczenia
rodziny z zycia towarzyskiego (Cunningham, 1994).

Istotny jest tez sposob przekazania diagnozy Jesli w przekazie dotyczacym ztego stanu
dziecka pojawia si¢ agresywny ton oraz oceniajacy sposob przedstawienia informacji, rodzice
moga utwierdzac si¢ w negatywnym stosunku nie tylko do chorego dziecka, ale takze do
samych siebie. Lek przed brakiem akceptagji i niezrozumieniem ze strony otoczenia sprawia,
ze wycofuja si¢ i nie dzielg si¢ informacjami o sytuacji dziecka z najblizszymi. W konsekwengji
niektdrzy, obawiajac si¢ konfrontacji, decyduja si¢ na zmiane miejsca zamieszkania. Takie
mechanizmy moga prowadzi¢ do postrzegania chorego dziecka jako zrédta problemu, co
dodatkowo moze by¢ potegowane przez spoleczne odrzucenie (Cytowska, 2002).
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Psychologia zwraca uwage na to, ze rekge rodzicow na diagnoze
o niepetnosprawnosci dziecka zalezne sa od wielu czynnikéw, asposob radzenia sobie
z otrzymang informacja nie jest jednolity i prosty. Andrzej Twardowski wyrézniamy cztery
fazy emocjonalnego przejscia rodzicow po wykryciu dysharmonii rozwojowych ich dziecka:
szoku, kryzysu emocjonalnego, pozornego przystosowanie sie, konstruktywnego
przystosowanie do sytuacji (Twardowski, 1999). Wiele autorek na podstawie zatozen
stworzonych przez tego psychologa ipedagoga szczegdtowo rozwazalo emocjonalne
przezycia rodzicéw po diagnozie dziecka. (Lamecka-Adamek, 2002; Smykowska, 2010; Stelter,
2013).

Etap I - Szok. Obejmuje moment, w ktorej rodzice dowiaduja si¢ o niepelnosprawnosci
swojego dziecka io tym, ze jego rozw¢j bedzie odbiegal od normy, co wiaze si¢ z silnym
wstrzasem emocjonalnym. Wiadomos¢ o niepetnosprawnosci dziecka wywotuje u rodzicéw
zatamanie, ktdre skutkuje dezorganizacja ich rownowagi psychicznej. Trwa ona zazwyczaj
kilka dni, cho¢ w niektérych przypadkach moze sie przedtuza¢. Rodzicom towarzysza
intensywne emogje, jak lek, poczucie niesprawiedliwosci, strach co bedzie dalej, czuja sie
zagubieni w nowej sytuacji i nie wiedza, jak prawidlowo postepowac wobec swojego dziecka
Tak silne przezycia moga negatywnie wplyna¢ na relacje rodzinne- pojawiaja sie
nieporozumienia, napiecia, a nawet konflikty czy w skrajnych przypadkach agresja. W takich
momentach kluczowe znaczenie ma wsparcie specjalistow i bliskich, ktére pomaga im
zaakceptowac nowa rzeczywistos¢ i nauczy¢ sie funkcjonowac¢ w nowych warunkach.

Etap II - Kryzys emocjonalny. Charakteryzuje si¢ on tym, ze cho¢ emocje rodzicéw sa
wcigz intensywne, staja si¢ one mniej gwattowne i bardziej przygaszone. Nadal nie potrafig
zaakceptowac faktu, ze ich dziecko urodzito si¢ z niepelnosprawnoscia, co prowadzi do
poczucia niesprawiedliwosci, zawodu iniespetnionych nadziei. Zdarza sig, Ze ojcowie
zaczynaja si¢ dystansowac¢ od rodziny — moze to przejawiac si¢ brakiem zaangazowania
w sprawy domowe iopieke nad dzieckiem, ucieczka w prace lub uzywki, aw skrajnych
przypadkach - catkowitym opuszczeniem rodziny. Cho¢ cierpienie zwigzane
z niepelnosprawnoscia dziecka dotyka zaréwno matke, jak iojca, to mezczyzni czesto
ukrywaja swoje emocje pod maska obojetnosci. Doswiadczajg rowniez silnego osamotnienia,
bezradnosci oraz poczucia winy, ktéore moze wynika¢ z przekonania, ze to oni sag
odpowiedzialni za stan dziecka. Wielu rodzicow czuje, ze nie sa w stanie mu pomoc,
a przysztos¢ rysuje sie wich oczach w ponurych barwach. Zaburzone relacje miedzy
rodzicami oraz ich trudne emocje moga negatywnie wptywac na psychike dziecka. Wszystkie
opisane etapy taczy jeden wspolny element — dominacja silnych, negatywnych przezy¢, ktore
znaczaco dezorganizuja zycie zardwno pojedynczych cztonkow rodziny, jak 1icalej jej
struktury. Podobne mechanizmy obronne jak u ojcdw moga wystapi¢ rowniez u matek.
Niektore kobiety, przyttoczone trudna sytuacja, moga zaniedbywac dziecko z przewlekia
choroba, powierzajac jego opieke ojcu, innym cztonkom rodziny lub instytucjom zajmujacym
si¢ rehabilitacja. Czasami szukajq ukojenia w pracy zawodowej, a w niektorych przypadkach
decyduja si¢ nawet na odejscie z domu.

W artykule Olgi Komorowskiej dotyczacym aktywnosci zyciowej rodzicow dziecka
z niepelnosprawnosciq autorka bazujac na przeprowadzonych przez siebie wywiadach,
atakze danych zbadan ,Zachowania przedsigbiorcze ikonsumpcyjne w rodzinach
opiekujacych sie dzie¢émi imlodzieza zniepelnosprawnoscia” i,Badania Budzetéw
Gospodarstw Domowych 2014” zauwaza, ze dla 37% respondentéw praca zawodowa miata
szczegOlnie znaczenie wytchnienia i odwrocenia uwagi od niepelnosprawnosci dziecka,
umozliwiajaca skupienie si¢ na innych problemach. Wybrzmiato to szczegdlnie
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w fragmentach wywiadéw przeprowadzonych przez Komorowska, aniski odsetek
wskazujacych w badaniu matek na ta ceche wynikat z wstydu mozliwosci przyznania si¢ do
zmeczenia opieka nad chorym dzieckiem. (Komorowska, 2018)

Etap III - Pozorne przystosowanie si¢ do sytuacji. Obejmuje dziatania rodzicéw, ktére
nie sa racjonalne, probujac odnalez¢ sie w rzeczywistosci, ktorg trudno im zaakceptowac.
Wociaz nie moga pogodzi¢ si¢ zfaktem, ze ich dziecko jest niepetnosprawne, dlatego
uruchamiaja mechanizmy obronne, iwyparcia, ktore znieksztalcaja rzeczywisty obraz
sytuacji, dostosowujac go do wtasnych oczekiwan, ambicji i nadziei. Ten etap moze trwa¢ do
momentu, w ktdrym rodzice uznaja, ze wyczerpali wszystkie mozliwosci i nie sa w stanie
niczego wiecej zrobi¢, a wtedy prébuja odsuniecia dziecko zniepelnosprawnoscia na
margines zycia rodzinnego. Nierzadko skupiaja si¢ takze na szukaniu zaniedban
zdrowotnych, bledéw wychowawczych czy obciazen genetycznych, a takze winnych — moga
obarcza¢ odpowiedzialnoscig lekarzy, personel medyczny, a nawet samych siebie wzajemnie
si¢ oskarzajac.

Zrédlem nieporozumien jest zazwyczaj brak czasu na odpoczynek, nieréwny rozktad
obowiazkow, réznice w podejsciu do procesu leczenia i wsparcia dziecka, a takze wzajemne
pretensje dotyczace przyczyn jego niepetlnosprawnosci. Sytuacja ta znaczaco wpltywa na
relacje miedzy malzonkami, poniewaz dtugotrwate napiecie i obcigzenie wynikajace z troski
o dziecko oraz jego terapie moga prowadzi¢ do ostabienia wiezi partnerskiej. W konsekwengji
dochodzi do czestszych sporow, a takze do spadku bliskosci i intymnosci w zwiazku (Pisula,
2007).

Wypieraja niepetnosprawno$¢ dziecka ipodwazaja postawiona diagnoze, aw
przypadku, gdy posiadaja inne dzieci zdarza si¢, Ze obarczaja je zbyt wysokimi,
niespelnionymi wymaganiami czy tez idealizuja je.

Etap IV - Konstruktywne przystosowanie sie do sytuacji. W tej fazie rodzice
zaczynajq realistycznie podchodzi¢ do rzeczywistych problemoéw dziecka. Zastanawiajq sie
nad przyczynami niepelnosprawnosci dziecka oraz jej oddziatywaniem na jego przysztosé
i rozwdj, a takze w jaki sposob choroba wptynie na zycie rodzinne i jak mozna pomoéc dziecku
w tym kontekscie. Rodzice staraja si¢ znalez¢ skuteczne metody pracy z dzieckiem
i organizowa¢ zycie rodziny w sposob, ktory uwzgledni jego potrzeby. Wzajemne
zadowolenie i pozytywne emocje stajq si¢ silnym bodzcem do dalszej pracy i zaangazowania
w pomoc dziecku, relacje rodzinne zaczynaja by¢ odbudowywane, a sama rodzina zaczyna
lepiej funkcjonowac¢ tworzac spdjng catos¢. Z jednej strony, rodzice troszcza sie o dziecko,
zaspokajajac jego potrzeby, bawiac si¢ z nim, uczac go, a z drugiej strony, dziecko, okazujac
rados¢, budujace sie przywiazaniem, i checi do wspotpracy staje sie zrodlem radosci dla
rodzicodw, ktdrzy czujq satysfakcje z tego, ze ich wysitki przynosza rezultaty.

Sposoby radzenia sobie z diagnoza niepelnosprawnosci intelektualnej z perspektywy
rodziny i rodzicow przedstawita wybitna polska specjalistka z dziedziny terapii, profilaktyki
i psychologii klinicznej dziecka Matgorzata Koscielska. Przedstawila ona przejscie
zmieniajacych si¢ uczuc¢ rodzicow od leku, zaloby, wrogosci koriczac na mitosci, co znaczaco
koresponduje = zemocjonalnymi  etapami radzenia sobie zdiagnoza  dziecka
zaprezentowanymi przez Twardowskiego (Koscielska, 2005).
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CZYNNIKI WPLYWAJACE NA POSTAWY RODZICIELSKIE WOBEC DIAGNOZY
DZIECKA Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Jak mozna zaobserwowa¢ w zyciu codziennym rodzice dzieci zniepelnosprawnoscig
intelektualng zachowuja si¢ roznie - dlatego warto glebiej si¢ zastanowic¢ nad tym, dlaczego
wlasciwie ich podejscie bywa tak odmienne. Bardzo czesto tacy rodzice sa oceniani
i krytykowani, a w zasadzie nalezy zauwazy¢, ze na postawy rodzicow wpltywa ogrom
roznigcych sie od siebie czynnikow, na ktére nie zawsze mamy wptyw. Jednakze bardzo
istotna role w czasie ksztaltowania sie postaw rodzicow, stanowi czynnik emocjonalny —
jakos¢ istyl przywigzania do dziecka. Relacja z potomkiem zniepelnosprawnoscig
intelektualng zdecydowanie zalezy od stopnia niepetnosprawnosci, tego na ile dziecko potrafi
by¢ samodzielne, a takze od rozwoju psychicznego czy fizycznego (Gasior, 2004).

Warto natomiast podkresli¢ czym w zasadzie jest postawa. W literaturze definiowana
jest jako korzystna lub niekorzystna ocena danego obiektu (Eagly, Chaiken, 1993). Jozef
Rembowski widzi postawe rodzicielska jako ,,catosciowa forme ustosunkowania si¢ rodzicéw
(osobno ojca, osobno matki) do dzieci, do zagadnien wychowawczych itp., uksztaltowang
podczas pelnienia funkcji rodzicielskich” (Rembowski, 1972). Jednym z twdrcow typologii
postaw rodzicielskich byt L. Kanner, wyréznit on cztery typy postaw: akceptacja i mitos¢,
jawne odrzucenie, perfekcjonizm iprzesadna opiekunczos¢. (za: Przetacznik-Gierowska
i Wlodarski, 1994). Mozna jednak zauwazy¢, ze autor wymienia w zasadzie tylko jedna
pozytywna/prawidlowa postawe, dlatego warto przyjrze¢ sie¢ postawom jakie wymienia
Maria Ziemska. Autorka dzieli je na wlasciwe iniewtasciwe. Wéréd tych prawidltowych
wymienia: wspoldzialanie, akceptacje, rozumna swobode iuznawanie praw dziecka,
natomiast do nieprawidlowych postaw zalicza: unikajacg, odtracajaca, nadmiernie
wymagajaca oraz nadmiernie chronigca.

Co wiecej autorka zauwaza, ze wlasciwe iniewltasciwe postawy rodzicéw wobec
dziecka maja rézne podtoza, a wiec sa determinowane przez rézne czynniki. U podtoza tych
nieprawidlowych autorka zauwaza nadmierny dystans uczuciowy, gdzie stowo dystans
definiuje jako odlegtos¢ psychiczng miedzy dzieckiem a rodzicem, oraz nadmierna koncentracje
na dziecku. Sa to zatem dwie skrajne postawy, ale rownie destrukcyjne dla relacji z dzieckiem.
Autorka rozwaza takze, co ma wplyw na budowe prawidtowych postaw istwierdza, ze
podstawa jest swobodny kontakt wyrozniajacy sie zrownowazonymi dziataniami
skierowanymi na dobro dziecka (Ziemska, 2009).

Henryk Gasior (2004) wsrdéd czynnikdw warunkujacych wyksztatcenie sig
nieprawidfowych postaw wymienia m.in.: konieczno$¢ zapewnienia takiemu dziecku
wigkszej opieki ikontroli; niesamodzielno$¢ dziecka; trudno$¢ w zaakceptowaniu
niepetnosprawnosci dziecka, a tym samym odczuwanie leku i poczucia winy. Co wiecej autor
podkresla, ze w procesie ksztattowania sie postawy rodzica, bardzo istotny jest rodzaj
i stopieni niepetnosprawnosci.

Istotne czynniki warunkujace postawe rodzica wyrdznia takze Matgorzata Marmola.
Autorka zauwaza, ze w kreowaniu postawy szczegélny udzial bierze modelowanie,
a modelami najczesciej sa rodzice, ktorych to zachowania sa powielane przez potomstwo.
Dodatkowo wspomina takze o oddzialywaniu $rodowiska spotecznego czy procesach
emocjonalnych - podkreslajac tym samym ztozonos$¢ irdznorodnos¢ czynnikéw jakie
wplywaja na postawe rodzica. Nie bez znaczenia pozostaje takze wsparcie na jakie moga
liczy¢ dorosli, gdy staja sie rodzicami, a takze ich osobiste historie rozwoju i dorastania. Co
wiecej autorka zbadata nastepujacy problem: relacje w matzenstwie, a postawy rodzicow dziecka
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z niepetnosprawnodcig i wyodrebnita kilka wnioskoéw. Przede wszystkim u par zauwazono
niska satysfakcje ze zwigzku - obecny byl wysoki stan rozczarowania, dodatkowo
podkreslono, ze postawy rodzicow dzieci zniepelnosprawnoscia cechowaly sie
niekonsekwencja, a bardzo czesto takze brakiem akceptacji (Marmola, 2015).

W kontekscie tego tematu warto zwroci¢ uwage na badanie opisane przez Katarzyne
Cwirynkato, Monike Wtodarczyk-Dudke oraz Aleksandre Arciszewska. Do badania uzyto
Skali Postaw Rodzicielskich Mieczystawa Plopy (narzedzie zawiera 5 skal dotyczacych
postaw: akceptacji iodrzucenia, nadmiernego wymagania, autonomii, niekonsekwencji
inadmiernego ochraniania) icho¢ autorki skupily sie na szerokim pojeciu dzieci
z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego, to wjednym z obszarow badawczych
zwrocily uwage na poszczegdlne grupy wyzej wspomnianych dzieci. W obszarze badawczym B
autorki opisuja wyniki dotyczace cech dziecka z niepetnosprawnosciq i zaznaczaja ze testy t-
Studenta wykazaly znaczacy zwiazek pomiedzy: “niepelnosprawnoscia intelektualng
dziecka, a punktacja rodzicow na skali postawy ,wymaganie”, ,niekonsekwencja” oraz
,ochranianie”— rodzice dzieci niepelnosprawnych intelektualnie osiagali istotnie nizsze
wyniki na kazdej z wymienionych skal w poréwnaniu do rodzicéw dzieci, u ktérych nie
stwierdzono tego rodzaju niepelnosprawnosci (cho¢ mogly by¢ obecne inne zaburzenia)
((fwirynkaio, Wiodarczyk-Dudka, Arciszewska, 2015).

Niepetnosprawnos¢ dziecka to zawsze cos szokujacego, dlatego ze kazdy przyszty
rodzic we wlasnej gtowie tworzy szczesliwy obraz rodziny i tego jak dziecko moze wygladag,
kim w przyszlosci zostanie ijakim bedzie czlowiekiem. Mato kto zaklada scenariusz,
w ktérym potomek moze by¢ niesamodzielny i w ktérym bedzie wymagat wiekszej opieki niz
jego rowiesnicy. Ze wzgledu na zlozono$¢ takiej sytuacji nalezy wyrdzni¢ ogrom czynnikéw
ktére moga mie¢ wplyw na postawe rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia, poczawszy od
tych emocjonalnych, koficzac na materialnych czy spotecznych.

DOROSLE DZIECKO Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA, A POGLADY,
STRES I WSPARCIE RODZICOW

Rodzice wychowujacy dziecko z niepetnosprawnoscig intelektualng oprocz wielu trudnych
sytuacji zycia codziennego bardzo czesto juz od samego poczatku doswiadczaja leku
zwigzanego zobawg o przyszios¢ potomka. Dlatego szczegdlnie wazne jest rozwijanie
u takich 0so6b czynnosci samoobstugowych tak by zapewni¢ im, w miare ich mozliwosci,
niezalezne funkcjonowanie. W przygotowaniu dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna do
dorostosci wazne jest to by ich nie wyreczaé i nie kontrolowac¢ nadmiernie, poniewaz takie
zachowania moga poglebic¢ ich problemy w sferze spotecznej (Gumienny, 2016).

W kontekscie opinii rodzicdw na temat funkcjonowania swoich dorostych dzieci warto
zwroci¢ uwage na badania opisane przez Beate Gumienny. Podczas badania postugiwano sie
gtownie kwestionariuszem wywiadu, a przebadano 66 rodzicow (zdecydowana wiekszo$¢
stanowity matki - 85%). Badanie oprocz takich aspektdw jak: funkcjonowanie w srodowisku
czy rodzinie, sprawdzato takze autonomig i prawo wyboru jakie rodzice daja swoim dzieciom.
Whioski ptynace z tych badan wskazuja, ze pte¢ dziecka determinuje to jaka niezaleznosc¢
i zdolnos¢ do samodzielnego podejmowania decyzji otrzymuje potomek-mezczyzni sa
czesciej wdrazani do wszelakich aktywnosci i takze oni czesciej biora udzial w wyborach
politycznych. Natomiast niepokojace jest to, ze rodzice corek czesciej planuja
ubezwlasnowolnienie dziecka. Ponad potowa rodzicow faktycznie przyznaje, ze wychowanie
do samodzielnosci jest wazne, ale wiekszos¢ i tak deklaruje, ze ich dziecko nigdy nie bedzie
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samodzielne. W obliczu tak wielu trudnych decyzji i momentéw, rodzice dodatkowo
obciazeni sg lekiem o przysztos¢ dziecka, szczegdlnie gdy ich juz zabraknie. W wigkszosci
chca oni umiesci¢ swoje dziecko w domu pomocy spolecznej, a potowa szuka wsparcia
u pelnosprawnego rodzenstwa (Gumienny, 2016). Po zapoznaniu sie¢ z wynikami badan oraz
opisanymi umiejetnosciami oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng uwage zwraca fakt, ze
wsparcie na jakie moga liczy¢ w wigkszosci ptynie od rodziny. Jak wigc wyglada sytuacja
z wsparciem spotecznym dla takich osob?

Sprawe te zbadata Sonia Kedziora (2017). Badania miaty sprawdzi¢ spostrzeganie
wsparcia spotecznego przez rodzicéw, ktorych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna
uczestnicza w terapii zajeciowej. Autorka chciata poznac zrédta i rodzaje wsparcia. Wigkszos¢
badanych rodzicow otrzymuje wsparcie emocjonalnej zaréwno od rodziny jak i osrodka,
a dodatkowo rodzice deklarowali, Ze sa wdzieczni za kontakt zinnymi rodzicami
uczestnikdw terapii. Wskazywano réwniez na wysokie wsparcie w zakresie np. informacji,
a ogot badan wykazat, ze rodzice oceniaja wsparcie ptynace z osrodka jako przecietne lub
wysokie. Co ciekawe wsparcie zosrodka oceniono wyzej niz wsparcie od rodziny
i znajomych. Autorka zaznacza jednak, ze dzieci badanych regularnie uczestniczyly w terapii
i zajeciach, dlatego dzieki temu rodzice uzyskiwali dodatkowe zrédio wsparcia. W artykule
omawia takze badania innych autoréw, jednak ich préba badawcza opierata si¢ na osobach
sporadycznie uczestniczacych w zajeciach rehabilitacyjno-terapeutycznych, stad rodzice
oceniali poziom wsparcia jako niewystarczajacy (Kedziora, 2017). Mozna wiec zauwazy¢, ze
dodatkowe wsparcie, to spoza obszaru rodzinnego, jest ogromnie wazne i utatwiajace
codzienne funkcjonowanie.

Nie bez znaczenia pozostaje jednak stres rodzicéw, z ktérym zmagajg sie niemal
codziennie. Jednak jakie sytuacje sa dla nich najbardziej stresujace? Zbadata to réwniez Sonia
Kedziora, a wyniki jej badan zostaly przedstawione w ponizszej tabeli.

Tabela 1
Charakterystyka sytuacji stresowych przezywanych przez rodzicow o0sob dorostych z niepetnosprawnoscig
intelektualng (n = 50)

Sytuacja stresowa Liczba Procent Ranga
Zaburzone zachowania 18 36 1
Reakcje otoczenia 8 16 3
Trudnosci wychowawcze 5 10 4
Choroby i wypadki 13 26 2
Orzeczenia o niepelnosprawnosci 3 6 55
Problemy finansowe 3 6 5,5

Zrédto: Kedziora (2016, s. 172).

Zauwazy¢ nalezy, ze najbardziej stresowe sg dla rodzicow zaburzone zachowania
dzieci np. przywlaszczanie nie swoich przedmiotéw, a najmniej o dziwo problemy finansowe
(Kedziora,2016).

Dodatkowo autorka podkresla, ze stresujaca sytuacja jest myslenie o przysziosci
swojego dziecka, ojego samodzielnosci io tym czy otrzyma on nalezyte wsparcie, gdy
rodzicodw juz nie bedzie. Co wiecej znowu, tak jak w badaniach opisanych przez Gumienny,
rodzice licza na to, ze pelnosprawne rodzenstwo obejmie role opiekuna po ich odejsciu.
Autorka zauwaza, ze stresory sa dla rodzicow widoczne ijasne, ale mato méwi sie i pisze
o ewentualnych strategiach zaradczych. Badania wykazaty, ze rodzice najczesciej stosuja
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strategie pozytywnego przewartosciowania, ktéra polega na dostrzeganiu pozytywnych
idobrych stron danej sytuacji. Inna czesto wybierang strategia byla strategia szukania
wsparcia spolecznego, ktdra opiera si¢ na szukaniu pomocy u innych. Badania pokazuja takze,
ze najrzadziej stosowanymi strategiami sg: ,samokontrola inieujawnianie uczué” oraz
,przyjmowanie odpowiedzialnosci, obwinianie si¢” (Kedziora, 2016).

Byciem rodzicem jest zdecydowanie trudna i wazna misja. Rodzicielstwo staje jednak
na innym poziomie, gdy okazuje si¢, ze na swiat przyjdzie dziecko z niepelnosprawnoscia,
wtedy oprocz codziennych probleméw, dochodzi lek zwigzany z przysztoscia potomka
i obawa o to czy poradzi sobie, gdy rodzicow zabraknie. Zycie rodzica przepetnione jest wtedy
stresem, z ktorym kazdy radzi sobie na swdj sposob.

PODSUMOWANIE

Gdy w rodzinie rodzi si¢ dziecko z niepelnosprawnoscia jest to zdecydowany szok, wszak
kazdy rodzic snuje plany na temat swojego potomstwa i na pewno nie zaklada w nich, ze
dziecko moze by¢ niesamodzielne czy wymagajace wiekszej opieki. Diagnoza jest
zdecydowanie trudnym momentem, adroga do jej zaakceptowania bywa zloZzona
i przepetniona kryzysami. Kazdy rodzic poczatkowo doznaje szoku, wielu skrajnych emogji,
natomiast w tym wszystkim powinien dazy¢ do konstruktywnego przystosowania si¢ do
nowej sytuacji. Postawy rodzicow w tym czasie moga si¢ rézni¢, na co wptyw ma ogrom
roznorakich czynnikéw. Nalezy zawsze zwraca¢ uwage na to, ze zycie takiego rodzica stale
jest przepelnione stresem szczegdlnie zwigzanym z obawgq o przyszlos¢ swojego dziecka.
Ludzie bardzo czesto atwo i pochopnie oceniaja aktywnosci i dzialania rodzicow dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng zapominajac o tym, ze kazdy czlowiek posiada swoja
unikalng histori¢ i doswiadczenie, ktére moga determinowac to jak postepujemy. Diagnoza
funkcjonalna dziecka, zwlaszcza w przypadku stwierdzania zaburzen rozwojowych czy
niepelnosprawnosci, stanowi jedno z najtrudniejszych doswiadczen, zjakimi mierza sie
rodziny. Jej sposob przekazania ma bezposredni wptyw na stan emocjonalny opiekunow,
dlatego tez niezmiernie istotna jest rola specjalistow — zaréwno w zakresie ich przygotowania
merytorycznego, jak i posiadanych kompetencji migkkich. To wlasnie oni staja sie pierwszym
ogniwem wsparcia w sytuacji, ktéra dla wielu rodzicow wiaze si¢ zlekiem, poczuciem
bezradnosci iogromna niepewnoscia. Dlugotrwatos¢ procesu diagnostycznego czesto
poglebia napiecie psychiczne, wprowadzajac rodzine w stan przewlektego stresu, co
uzasadnia konieczno$¢ zapewnienia wieloaspektowego i specjalistycznego wsparcia —
psychologicznego, pedagogicznego 1ispotecznego. Zasadne jest zatem postulowanie
o poszerzenie pedagogizacji iedukacji rodzicow, ale takze ich otoczenia. Sieci wsparcia
moglyby by¢ swego rodzaju rozwiazaniem, ktére dawatoby poczucie akceptacji i wspdlnoty.
W przypadkach, gdy proces diagnostyczny jest dlugotrwaly, najblizsi dziecka pozostaja
w stanie niepewnosci, czesto towarzyszy im lek, a nierzadko takze dezorientacja. W takich
sytuacjach szczegdlnie wazne jest, aby zapewni¢ rodzinie dostep do wsparcia
psychoterapeutycznego, pedagogicznego oraz srodowisk pomocowych, takich jak grupy
wsparcia. Kontakt z innymi rodzicami w podobnej sytuacji zdecydowanie bylby krzepiacy,
ale takze edukujacy. Co wiecej warto byloby zadbac o zdrowie psychiczne i fizyczne rodzicow
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, dlatego ze pochtonieci opieka czesto nie maja
czasu, ale takze funduszy na skupienie si¢ na sobie i zadbanie o swoje wilasne potrzeby.
W sytuacji, gdy opiekunowie nie sa w stanie samodzielnie poradzi¢ sobie z wyzwaniami
zwigzanymi z wychowywaniem dziecka wymagajacego szczegdlnego podejscia, maja prawo
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skorzysta¢ z pomocy instytucjonalnej. Zapisy Ustawy z dnia 14 grudnia 2016 roku — Prawo
oswiatowe oraz Rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 roku
umozliwiaja korzystanie z ustug poradni psychologiczno-pedagogicznych oraz osrodkow
szkolno-wychowawczych, ktore oferuja wczesne wspomaganie rozwoju dziecka. Dziatania
podejmowane w ramach wczesnej interwencji maja na celu nie tylko stymulowanie rozwoju
dziecka, ale takze wzmacnianie kompetencji wychowawczych rodziny oraz poprawe
funkcjonowania spofecznego calego systemu rodzinnego. W tym kontekscie szczegdlne
znaczenie przypisuje si¢ opracowaniu Indywidualnego Programu Pomocy Rodzinie, ktory
opiera si¢ na diagnozie potrzeb oraz mocnych stron rodziny. Program ten powinien jasno
okresla¢ priorytety, cele oraz metody dziatania, a takze uwzglednia¢ mechanizmy ewaluacji
skutecznosci podejmowanych krokow. Rodziny wychowujace dzieci
z niepelnosprawnosciami wcigz naleza do grup szczegdlnie narazonych na marginalizacje
spoleczna. Bariery o charakterze ekonomicznym, psychologicznym, komunikacyjnym czy
przestrzennym znacznie ograniczajg ich uczestnictwo w zyciu publicznym. To wskazuje na
konieczno$¢ tworzenia wielowymiarowych programéw wsparcia, dostosowanych do
indywidualnych potrzeb imozliwosci konkretnej rodziny. Szczegoélne znaczenie ma tu
aktywizacja catego systemu rodzinnego — wsparcie powinno obejmowac nie tylko dziecko, ale
takze jego rodzicow i rodzenstwo. Otoczenie i spoleczenstwo powinno by¢ bardziej otwarte
na osoby z niepetlnosprawnoscig iich rodzicow — budowanie miejsc pracy czy spotkan im
przyjaznych bytoby zdecydowanym krokiem w przéd do wlaczenia ich do spoteczenstwa,
z ktdrego czasami sa wykluczani. Z perspektywy pedagogiki specjalnej niezwykle wazne jest,
aby pedagogizacja rodziny odbywala si¢ kompleksowo i systemowo. Obejmuje ona nie tylko
przekaz informacji o stanie zdrowia dziecka ijego funkcjonowaniu, ale takze dziatania
ukierunkowane na edukacje iwsparcie opiekunéw w ramach wczesnej interwencji oraz
wspodtprace z instytucjami edukacyjno-wychowawczymi. Rodzina, zwlaszcza w pierwszych
latach zycia dziecka, odgrywa fundamentalna role w jego rozwoju. To ona ksztaltuje pierwsze
relacje spoleczne, wzorce komunikacji i podstawy tozsamosci. Dziecko czerpie z niej nie tylko
poczucie bezpieczenstwa, ale rowniez przyjmuje wartosci, normy i wzorce zachowan, ktore
pOzniej odnosi do szerszego swiata. Wychodzac z zatozenia, ze dobrze funkcjonujaca rodzina
stanowi grupe odniesienia dla dziecka, nalezy podkresli¢, ze jej wsparcie iaktywnosc¢
wychowawcza nie moga by¢ delegowane wylacznie na szkote czy instytucje. Od jakosci relacji
rodzinnych, postaw wychowawczych rodzicdw i ich zaangazowania zalezy to, w jaki sposob
dziecko poradzi sobie w dorostym zZyciu. Wspodlczesny rodzic nierzadko oddaje
odpowiedzialno$¢ za wychowanie szkotom, zapominajac o swojej kluczowej roli. Tymczasem
to wlasnie rodzina od momentu narodzin az po rozpoczecie edukacji przedszkolnej — jest
pierwotna inajwazniejsza grupa odniesienia. Stanowi najwazniejsze ogniwo w procesie
wychowania, integracji i rozwoju dziecka, a prawidlowa atmosfera panujaca w domu sprzyja
budowaniu trwalych wiezi, rozwija kompetencje spoteczne dziecka itworzy warunki do
konstruktywnego ksztaltowania systemu wychowawczego, ktory przygotowuje dziecko do
funkcjonowania w spoteczenstwie.
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THE ATTITUDES TOWARDS DIAGNOSIS, COPING STRATEGIES AND EVERYDAY
FUNCTIONING OF THE PARENTS OF CHILDREN WITH INTELLECTUAL
DISABILITIES THROUGH THE LIFE-SPAN

ABSTRACT

The aim of this article is to analyse the attitudes of parents of children with intellectual disabilities
towards the diagnosis and its impact on their daily functioning. Particular attention is given to coping
mechanisms, adaptation strategies and the importance of social support in the process of acceptance
and integration of the new life situation, as well as the classification of intellectual disability in the light
of the latest approaches to diagnosis. Planning and preparing for parenthood has many facets, but no
parent initially envisages a scenario in which the expected offspring will have a disability, including
mental handicap, which is the main focus of this article. The birth of a child with a disability is
a situation that probably no parent will ever be ready for, which is why it is so important to understand
the stages of adjustment to the diagnosis and the factors that determine attitudes towards the diagnosis,
in order to better understand these parents and provide them with the right and necessary support. The
word support takes on a broad meaning in this context, because if we pay attention to the research by
Sonia Kedziora, for example, we can see that parents are not most affected by financial problems, so
support should also include, among other things, the emotional area.

Keywords: parenthood, intellectual disability, emotional difficulties, family support, attitude
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