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Punkty widzenia niepelnosprawnosci

—problemy rodziny z niepelnosprawnym bliskim
The Views of Disability
— the Problems of Families with Disabled Relatives

Abstract: Subject of my work encompasses all issues relating to family life with
a disabled person. In this article I went into the situation of both parents of a disable
child, their relationship between themselves and offspring, both healthy and sick, and
also described the living conditions of handicapped siblings. The text also includes
a description of the family in which children are healthy while parents are facing
deficits. In my work I focused mainly on problems that relatives of a handicapped
person need to face — the first shock when they find out about the sickness, an internal
struggle with their own opinions, the reorganization of life and breaking the shame
and fear. The purpose of my article is to show the reader realities of living under one
roof with a disable person, to confront him with a situation which can affect anyone of
us, forcing to ask the question: Am I really tolerant?

Keywords: tolerance, acceptance, disability, impairment, deficits, illness, family,
child.

Kazdy z nas jest tolerancyjny, otwarty na inno$¢, a naturalnym
dazeniem rodzicow jest cheé¢ zapewnienia bezpieczenstwa swojemu
potomstwu!. Kazdy z nas marzy o szcze$liwej rodzinie i pouktadanym
zyciu. Czy zastanawialiScie si¢ nad tym, jak wygladatoby wasze Zycie,
gdybyscie zyli w rodzinie, w ktorej jeden z cztonkow jest niepetnosprawny?
Jak czujg si¢ dzieci niepelnosprawnych rodzicéw? Jak czuje si¢ dziecko
wychowujace si¢ u boku brata czy siostry z dysfunkcjami? Co przezywaja

' B. Mazur, Co charakteryzuje rodziny dzieci przewlekle chorych, ,Matzenstwo i Rodzina”
2005, nr4,s.40-44.
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rodzice, ktérym rodzi si¢ niepelnosprawne dziecko? Ze wzgledu na postep
medycyny coraz cz¢sciej zdarza si¢, ze pewnego dnia sielanka niektorych
rodzin zostaje zaburzona. Lekarz przekazuje dramatyczng informacje,
ze wyczekiwany przez tyle czasu potomek jest niepetnosprawny, nie bedzie
rozwija¢ si¢ na rowni z innymi dzie¢mi. Pojawia si¢ bol, rozczarowanie,
zawiedzione nadzieje oraz milion pytan: Dlaczego my?, Dlaczego wlasnie
nas dotkneto takie nieszczescie?.

Z jednej strony rodzice chcieliby jak najlepiej dla swojej pociechy
— pojawia si¢ nadopiekunczo$¢ oraz zaborczo$¢, z drugiej strony zawdd
i strach przed chorobg powodujg odrzucenie®.

Wiadomos$¢ o niepetnosprawnosci dziecka odciska pigtno zwlaszcza
na sferze emocjonalnej cztowieka. Zycie zmusito mtodych rodzicéw do
przejscia przez egzamin z... tolerancji oraz zmiany postrzegania siebie.
Mimo ze rodzice szukaja cudownych sposobodw na poprawe sytuacii,
odwroécenie losu—nic ani nikt nie jest w stanie im pomoc.

Najsilniejszg traume wywoluja te niepetnosprawnosci, ktore sg naj-
bardziej widoczne, bowiem rodzice potrzebuja wigcej czasu na oswojenie
si¢ znimi. Przechodza wtedy prawdziwy test na otwarto$¢ i zaangazowanie.
Dodatkowa trudno$cia, z ktéora musza si¢ wtedy zmierzy¢ jest brak
akceptacji ze strony postepowego spoteczenstwa, odrzucenie zardwno ich,
jak 1ich dziecka. Dlatego tez czesto tolerancyjni rodzice, by zaoszczedzi¢
cierpien catej rodzinie, ukrywajg si¢. Poczucie osamotnienia (zwtaszcza na
prowincji, gdzie o$rodki pomocy oraz fundacje nie dziatajg tak preznie
jak w duzych miastach), wyczerpanie fizyczne oraz psychiczne, uczucie
zalu doprowadzaja do poczucia rezygnacji oraz kleski. Nastgpuje zmiana
dotychczasowego stylu zycia, reorganizacja otaczajacego $wiata,
rewolucja w obszarze wyznawanych wartosci. Wiele osob majacych
bezposredni kontakt z chorym dzieckiem, uswiadamia sobie, ze wyzna-
wana przez nich do tej pory tolerancja to puste, nic nie znaczace stowa.

Napigcia jakie rodza si¢ w zwigzku z nowa, stresogenng sytuacja,
zaktocaja relacje migdzy malzonkami oraz migdzy rodzicami a dzie¢mi-
chorymi, jak i zdrowymi. Pojawiajg si¢ problemy w zaspokojeniu potrzeb
emocjonalnych, blisko$ci oraz bezpieczenstwa. Towarzyszaca temu ambi-

2 A. Mikler-Chwastek, Gdy rodzice dowiadujq sie... o niepetnosprawnosci dziecka, ,Nowa
Szkota” 2009, nr 5, s. 21-24.
3 S. Cudak, Postawy rodzicielskie wobec dziecka niepelnosprawnego w rodzinie,
,»Nauczycieli Szkota” 2007, nr 3-4,s. 229-237.
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walencja uczu¢ — mitos¢ do dziecka, bo przeciez jest ono naszym po-
tomkiem, a che¢¢ odrzucenia go oraz strach przed nim, ze wzgledu na
chorobg, prowadzi do wielu kryzysow. Czesto matki, ktore nie sa w stanie
poradzi¢ sobie z nadmiarem obowigzkow, przejawiajg wrogie, a czasem
nawet agresywne postawy, wobec wszystkich czlonkow rodziny. Ze
wzgledu na zawiedzione ambicje nie przyjmujg one do $wiadomosci nie-
petnosprawnosci potomstwa. Wing obarczaja wszystkich dookota, tacznie
z sitami nadprzyrodzonymi, jednak same nie s3 w stanie pogodzi¢ si¢
z faktem, iz ich dziecko ma deficyty rozwojowe?.

Dhugotrwate, silne emocje, ciggle przezywane stany lgkowe moga
prowadzi¢ do wygoérowanych wymagan, nadopiekunczosci, czy nawet
odrzucenia dziecka®. Podobne spostrzezenia ma A. Maciarz’, a takze
W. Pilecka wraz z P. Majewiczem oraz A. Zawadzkim’. Niestety nieprawi-
dtowe postawy rodzicielskie dostrzegaja sami zainteresowani, czyli dzieci.
Chore potomstwo uwaza, ze ich rodzice sg bardzo surowi oraz wymagajacy,
odmawiaja im czulo$ci oraz rzadko je chwala®. Bardzo duza cze$é rodzicow
0sOb niepetnosprawnych (az 37%) nadmiernie koncentruje si¢ na dziecku
—ma zbyt wygérowane oczekiwania wobec wynikow rehabilitacji, naucza-
nia, réznorodnych zachowan pociechy, nie liczac si¢ z tym, ze im dziecko
bardziej kocha swoich rodzicow, tym bardziej przezywa postawe
nasilajgcego sie dystansu uczuciowego wobec niego’.

Wedlug badan A.J. Crain, M. B. Sussmana oraz W. B. Weila choroba
dziecka w znaczny sposob przyczynia si¢ do pogorszenia relacji miedzy
rodzicami, bowiem moga oni posiada¢ rézne poglady na temat jego
rehabilitacji, organizacji zycia codziennego etc.!’. Podobne zaleznosci

4A. Mikler-Chwastek, dz. cyt., s. 21-24.

3 E. Domarecka-Malinowska, Pomoc rodzinie dziecka niepetnosprawnego, ,Edukacja
iDialog” 1994, nr 12, s. 30-32.

6 A. Maciarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle chorych,
Krakow 1998.

7 W. Pilecka, P. Majewicz, A. Zawadzki, Jak wspomaga¢ psychospoleczny rozwdj dzieci
niepetnosprawnych somatycznie, Krakow 1998.

8 A. Kwak, Postawy rodzicielskie w percepcji dorastajgcych dzieci chorych na celiakie,
»~Problemy Rodziny” 1989, nr 5, s. 22-27.

9 S. Cudak, dz. cyt., s. 229-237.

10 A J. Crain, M. B. Sussman, W. B. Weil, Effects of diabetic child on marital integration

and related measures of family functioning, ,,JJournal of Health and Human Behaviour”
1966,nr7,s. 122-127.
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zauwazyla podczas swoich badan C. J. Dashiff!!. W. Jaroszczyk-Stainer
na podstawie przeprowadzonych przez siebie badan zauwaza, ze wraz ze
wzrostem zagrozenia zycia i zdrowia potomka matka obdarza me¢za coraz
mniejszg liczbg pozytywnych uczué¢'?. Jednak wedlug H. Pond choroba
dziecka moze nie tylko zakldcaé pozycie malzenskie, ale rowniez zblizaé¢
partneréw do siebie, poniewaz maja oni wspolny cel — pomoc zaburzo-
nemu potomstwu. Wazny punkt, na ktéorym koncentrujg swoje dziatania
pozwala wypracowac¢ im satysfakcjonujace kompromisy, uczy dialogu
oraz prawdziwej tolerancji naracje i potrzeby drugiego cztowieka'?.

Jednoczes$nie jednak otwierajac si¢ na nowego cztonka rodziny i jego
utomnosci wielu rodzicow zapomina o pozostatych, zdrowych dzieciach
1 ich potrzebach. Rodzenstwo dziecka niepelnosprawnego zostaje czesto
zaniedbane oraz obarczone zbyt duzg iloscig obowigzkéw — nawet opieka
nad rodzenstwem niepelnosprawnym. Moze ono przez to czu¢ si¢ oszukane
1 niesprawiedliwie traktowane przez bliskich, ma poczucie krzywdy
11zolacji (szczegodlnie, gdy potrzeby chorego sg wyolbrzymiane i nie ma on
wyznaczonych granic oraz regut dyscyplinarnych). Do tego wszystkiego
w dziecku zdrowym moga by¢ poktadane nadzieje, ktorych nie spetnia jego
brat/siostra z deficytami. Bardzo wazne sg tutaj postawy rodzicow — wobec
chorego, jak 1 zdrowego dziecka. Materiat zgromadzony przez J. Jedynak
pokazuje, ze kary cielesne oraz grozby i odrzucenie czg$ciej spotyka
dziecko zdrowe. Wobec dzieci chorych rodzice stosujg tagodniejsze kary.
Podobnie jest z nagradzaniem — dzieci niepelnosprawne do§wiadczaja ich
szerszy wachlarz niz rodzenstwo'*. Jesli postawy rodzicielskie wobec
dzieci chorych i zdrowych nie beda prawidlowe i sprawiedliwe stracg one
zaufanie wobec rodzicow.

Dlatego tez pomi¢dzy zdrowym i chorym rodzenstwem moga panowac
ambiwalentne stosunki — dobre, jezeli zdrowe jest mlodsze dziecko, ale
gorsze ze starszym. Bardzo czgsto dzieci starsze sg zazdrosne o chorego

11 C. J. Dashiff, Parent's perceptions of diabetes in adolescent daughters and its impact
on the family, ,,Journal of Pediatric Nursing” 1993, nr 8, s. 361-369.

12 W. Jaroszczyk-Stainer, Wplyw przewleklej, groznej choroby dziecka na wybrane aspekty
funkcjonowania jego rodziny, [w:] L. Niebrzydowski (red.), Rodzinne uwarunkowania
kontaktow interpersonalnych dzieci i mfodziezy, 1.6dz 1995, s. 241-265.

13 'H. Pond, Parental attitudes toward children with a medical disorder: special reference
to diabetes mellitus, ,,Diabetes Care” 1979, nr 2, s. 425-431.

14 1. Jedynak, Nagrody i kary w systemie wychowania rodzinnego i szkolnego dzieci
przewlekle chorych, ,,Rocznik Naukowo-Dydaktyczny WSP” (Prace Pedagogiczne)
1999 nr21,s.49-61.
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brata lub siostre, czujg si¢ wykorzystywane przy opiece nad nim, rywalizuja
0 uczucia rodzicow, ktdrzy czgsto nie s3 w stanie sprosta¢ emocjonalnie
oczekiwaniom zdrowych dzieci. Mtodsze rodzenstwo uposledzonego
czesto reaguje na brata lub siostrg¢ bez uprzedzen, w sposob naturalny
potrafi skorygowa¢ nawet punkt widzenia do$§wiadczonego dorostego.
Ponadto mtodsze dzieci w domu polepszaja jako$¢ zycia niepeino-
sprawnego, poszerzaja zakres jego relacji spoltecznych, a takze stajg si¢
solidarnymi towarzyszami, na ktérych zawsze mozna polegac.

Jezeli rodzice potrafia w racjonalny sposob wykorzysta¢ relacje
Iaczace takie rodzenstwo, zdrowe dziecko bez problemu bedzie dostrzegac
potrzeby brata/siostry jednoczes$nie cieszac sig¢, ze sg tak blisko siebie 1 jest
ono niezb¢dne w pomocy mu. Dzieci sg kreatywne, dlatego tez bedg wy-
mysla¢ zabawy, w ktorych beda mogly wspolnie uczestniczy¢, poniewaz
intuicyjnie lepiej rozumiejg niepetnosprawnych niz dorosli (w konsek-
wencji w dorostym zyciu dzieci te duzo czg$ciej wybieraja zawody,
w ktorych pomaga si¢ innym)!>.

Z drugiej strony rodzenstwo ludzi niepelnosprawnych od najmtod-
szych lat jest konfrontowane z dwoma $wiatami — cierpieniem, choroba,
oczekiwaniem pomocy w domu oraz zdrowiem, picknem, r6znorodnos$cia
na zewnatrz. Dlatego tez dziecko moze wstydzic si¢ za brata/siostre, a przez
to mie¢ problemy z nawigzywaniem przyjazni i zaufaniem innym'®,
bowiem na podworku bedzie wysmiewane. Dzieci potrafig by¢ bezlitosne
np. bezceremonialnie parodiujagc niepelnosprawnych. Nastolatkowie
dostrzegaja ponadto tez spojrzenia innych ludzi — ciekawskie, czasem
z udawanym wspdlczuciem. Sg to dla nich sytuacje krepujace, czasem
wywotujace bunt oraz negatywne uczucia. Niestety zdaja oni sobie sprawe
z tego, ze musza to tolerowac, nawet wbrew sobie. Ale dziecko jest tylko
dzieckiem — nie zawsze da rade opanowac si¢ w odpowiednim momencie.
Rodzice zmeczeni cigglymi stresami nie akceptujg niezadowolenia u zdro-
wego potomstwa, bo wszelkie wykroczenia poza ustalone reguty sg nie-
moralne. W ten sposdb w trosce o niepetnosprawnego z drugiego dziecka
robi si¢ kaleke emocjonalng pokrzywdzong przez los. Matzonkom trzeba
uswiadomi¢, ze w ten sposob krzywdza oboje swoich dzieci — chore, gdyz

15 W. Reichmann, Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym a fachowo pomagajgcy. Cz. 111,
Drziecko zdrowe obok niepetnosprawnego intelektualnie, ,,Wspoélne Tematy” 2007, nr 2,
s.46-52.

16" E. Domarecka-Malinowska, Pomoc rodzinie dziecka niepetnosprawnego, , Edukacja
iDialog” 1994, nr 12, 5. 30-32.
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humory rodziny odbijajg si¢ tez na nim, oraz zdrowe, bo cierpi, a najblizsi,
matka 1 ojciec nie majg dla niego czasu. Petnosprawne rodzenstwo musi
dosta¢ szans¢ zbudowania wlasnej autonomii, odgraniczenia si¢ od cho-
roby brata czy siostry, a takze otrzymania takich samych uczu¢ jak jego
uposledzony najblizszy'’.

Sama osoba chora réwniez potrzebuje dawkowania samodzielnosci.
Im dluzej rodzice beda rozposciera¢ nad nim parasol ochronny, szerokim
murem odgradza¢ od bodzcoéw ze §wiata zewnetrznego — réwniez tych
niezyczliwych, tym trudniej bedzie mu w przysztosci by¢ dorostym'®. Brak
samodzielno$ci dziecka w niektorych sferach zycia codziennego wytwarza
w rodzicach przekonanie, ze nieszczescie jakie ich spotkato jest nieod-
wracalne — zwlaszcza, gdy efektow nie przynosi rehabilitacja'®. Jednak nie
jest to prawda — proces rehabilitacji oraz rewalidacji jest dtugi i zmudny,
a na efekty czasem trzeba czeka¢ latami, ale gdy tylko one nadejda, sa
ogromng radoscig. Nie mozna zniechgcac si¢ po pierwszej porazce.

Rodzice nie dostrzegaja, ze kontakty z dzieckiem mogg przynosi¢ im
wiele korzysci, sprawiac¢ rados¢ 1 przynosi¢ satystakcje ze wspdlnie wypra-
cowanych postepow. Wiasciwa pomoc, czesto tzw. wczesna interwencja
moze pozwoli¢ na lepsze funkcjonowanie dziecka, a dorostym wyksztatci¢
prawidlowe postawy i zachowania®®. Wraz ze wzrostem poziomu wiedzy
rodzicéw o schorzeniu swojego podopiecznego, rozumiejg oni, Ze zajmo-
wanie si¢ ich pociechg wcale nie musi by¢ tak absorbujgce i1 proble-
matyczne. Angazuja si¢ oni tez chetniej we wszelkie dziatania zwigzane
z chorobg dziecka — spotkania, grupy wsparcia, akcje spoleczne (niestety
wcigz duzy odsetek rodzicow — 45,8%, odczuwa znaczng lub nawet kran-
cowg bezradno$¢ wobec problemow rehabilitacyjnych oraz opiekunczo-
-wychowawczych?! —sa oni pokonani przez sytuacje).

Malo kto jednak zastanawia si¢ nad sytuacja, w ktorej to rodzice nie-
pelosprawni decydujg si¢ na dziecko. Zdajg oni sobie sprawe, ze nie dadza
rady zaspokoi¢ w odpowiedni sposob wszystkich potrzeb dziecka, ze moga
mie¢ problemy z zapewnieniem bezpieczenstwa dziecku. Jednak, gdy

17" W. Reichmann, dz. cyt., s.46-52.
I8 'W. Reichmann, Rodzina z dzieckiem chorym psychicznie. W trosce o ustabilizowanie
sytuacji mlodocianego pacjenta i jego rodzicow, ,,Wspolne Tematy” 2007, nr 10, s. 3-11.
9 S.Cudak, dz. cyt., 5.229-237.
20 1. Krasiejko, Jak wspiera¢ rodzine dziecka niepetnosprawnego?, ,Niepeosprawnoéé
iRehabilitacja” 2007, nr 4, s. 21-33.
21 8. Cudak, dz. cyt., s.229-237.
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doczekaja si¢ juz wymarzonego potomka opiekuja si¢ nim najlepiej jak
potrafig. Dzieci rodzicoOw niepetnosprawnych sg duzo bardziej cierpliwe
1 tolerancyjne wobec innych ludzi, majg tez duzo szybciej i1 bardziej
rozwinigtg sprawno$¢ mowienia, spostrzegania oraz shuchania (juz okoto
szostego miesigca zycia malenstwo reaguje na specyficzne zachowania
matki). Wedlug M. Liszewskiej jakos¢ interakcji nie jest wcale gorsza
w przypadku kontaktéw miedzy dzieckiem a rodzicem z deficytami?.
Jest to w prawdzie relacja specyficzna, ale dziecko ma takie same szanse
na optymalny rozwdj, mato tego duzo szybciej uczy si¢ odpowiedzialnosci
za samego siebie, jak tez za rodzica. Rozumie tez, ze reguly wyznaczane
przez starszych stuza jego szeroko pojetemu dobru i bezpieczenstwu?.

Mysle, ze zaburzenia folerancji maja swoje korzenie w postawach
spotecznych: nie mam nic przeciwko niepetnosprawnym, jestem
tolerancyjny, ustepuje miejsca w autobusie, ale nie chce mie¢ z nimi nic
wspolnego, niech nie podchodzq za blisko. Niestety myslenie ogotu ludzi
zmienia si¢ bardzo powoli. Zmieni¢ to mozemy my, pracujacy z niepetno-
sprawnymi na co dzien. My, ktorych zachwyca ich szczeros$¢ i otwartos¢.
My, ktérzy wzruszamy si¢ do lez podczas ich wystepow. To od nas zalezy
czy bedziemy stanowili jedno spoleczenstwo. Chociaz, jak wcze$niej
wspomniatam, nalezy cieszy¢ si¢ nawet z niewielkich sukceséw, tym razem
w postepowaniu ludzi zdrowych.

Uposledzenie moze pojawi¢ si¢ w kazdej rodzinie — bez wzgledu
na status spoteczny, pochodzenie, miejsce zamieszkania. Pojawienie si¢
niepetnosprawnego w rodzinie czesto powoduje jej dezorganizacje 1 zabu-
rzenie jej wigzi. Wszyscy jej cztonkowie staja przed nie lada zadaniem,
ktére powinno zosta¢ wykonane w sposob przemyslany i sumienny.
Rodzice mimo zawiedzionych ambicji 1 nadziei, a takze pojawiajacych si¢
co chwilg trudnos$ci oraz przykrosci, powinni stara¢ si¢ zy¢ w miar¢ nor-
malnie, w sposob umozliwiajacy dziecku optymalny rozwoj** — przeciez
1 tak ma trudniejszy strat, niz jego réwiesnicy. Ale nie zapominajmy
o najwazniejszym — przewlekta choroba nie musi negatywnie wptywaé
na funkcjonowanie najblizszych!%

22 M. Liszewska, Trudniejsze rodzicielstwo — jakiego wsparcia oczekujq niepetnosprawni
matki i ojcowie. Cz. Il — Rodzice niewidomi i niedowidzgcy. Zrozumiec, pomac,
,»Wspdlne Tematy” 2005, nr 11-12, s. 56-60.

3 Tamze.
24 A Mikler-Chwastek, dz. cyt., s. 21-24.
25 B.Mazur, dz. cyt., s. 40-44.
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