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Streszczenie: Kiedy na $wiecie pojawia si¢ dziecko, rodzice robia wszystko, by zaja¢ sie
nim jak najlepiej. Nieprzespane noce, ograniczony kontakt z rzeczywistoscia to naturalna
kolej rzeczy. Na szczedcie po czasie to mija — kiedy dzieci rosna. Niestety, w przypad-
ku opiekunéw dzieci z niepelnosprawnoscia ten okres nie mija, a wrecz ciagnie sie la-
tami. Samotnos¢ i brak sieci wsparcia 0séb, ktére opiekuja si¢ kimé non stop, to realny
i mato widoczny dla spoleczenstwa problem. Zadbanie o samopoczucie opiekunéw oséb
z niepelnosprawnoscig jest niezmiernie wazne w procesie leczenia i rehabilitacji ich pod-
opiecznych. Cho¢ w obecnych czasach coraz wigcej mowi si¢ o opiekunach, niestety nadal
wokot nich krazy wiele krzywdzacych opinii i stereotypéw. Nikt nie przyglada sie temu,
co ci rodzice przezywaja na co dzien i z jakimi problemami musza sie zmaga¢.

Stowa kluczowe: rodzina, niepelnosprawno$¢, zmiany

Temat dziecka z niepelnosprawnoécia ijego rodziny znajdujemy w wielu publika-
cjach naukowych iartykulach dotyczacych pedagogiki specjalnej, co pokazuje, ze
jest on bardzo aktualny i niezbedny w obecnych czasach - z uwagi na wcigz rosnaca
liczbe rodzacych si¢ dzieci z niepelnosprawnoscig. Rosnaca tendencja §wiadomosci
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w temacie niepelnosprawnosci, a takze wiele licznych badan inowych mozliwosci
zaréwno leczenia, jak i diagnostyki pod katem choréb powoduje, ze rodzinom za-
czyna by¢ troszke latwiej. Niemniej jednak uwazam, ze o ile sama niepelnosprawnosé¢
jest coraz wyrazniej dostrzegana przez spoleczenstwo, to nadal w calym tym proce-
sie zapomina si¢ o rodzinach - zaréwno o matkach, ojcach, jak i rodzenstwie dziec-
ka niepelnosprawnego, ktérzy sa tak samo wazni i stanowig fundament cato$ciowe-
go zadbania o rodzine. Wiele krazacych mitéw i obrazek takiej rodziny, ktory krazy
w spoleczenstwie, jest dla tych rodzin bardzo krzywdzacy i nie pozwala na pokaza-
nie, z jak wieloma przeciwnosciami losu muszg zmagac¢ si¢ na co dzien, ile poswieci¢
i 0 czym marza kazdego dnia.

Stad tez powstal impuls do napisania tego artykulu, tym bardziej, iz sama jako
rodzic borykam si¢ z niepelnosprawnoscia dziecka. Ponadto studia pedagogiczne za-
inspirowaly mnie do tego, by zbada¢ jak funkcjonujg inne rodziny i czy majg podob-
ne, a moze wrecz odmienne odczucia od moich. Z czasem - z perspektywy pedagoga,
pomoze to zrozumie¢ mechanizmy dzialania i funkcjonowania takich rodzin, by méc
lepiej zrozumie¢ to, co si¢ w nich dzieje i lepiej z nimi pracowaé — co jest niezbedne
w pracy z dzie¢mi.

Pierwsza reakcja na wiesc o niepetnosprawnosci dziecka

Kiedy rodzice dowiaduja si¢ o zaburzeniach w rozwoju swojego dziecka pojawia si¢
smutek, rozczarowanie, strach, lek i napiecie. Kiedy jednak otrzymujg juz konkretng
diagnoze, przechodza typowe fazy zatoby. I cho¢ zaloba kojarzy nam sie gtéwnie ze
$miercig, w tym wypadku rozumiemy ja jako utrata zdrowego dziecka. Podczas tego
etapu rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia przezywaja etapy, takie jak: zaprzeczenie,
protest, oplakiwanie, chroniczny smutek. Wszystko, czego doswiadczajg rodzice oraz
czas trwania poszczegolnych etapow, zalezy od indywidualnych cech rodzica. Nie bez
znaczenia jest tez wsparcie otoczenia, a takze nasilenie trudnych zachowan dziecka.

Potwierdzenie tego faktu udato mi si¢ odnalez¢ w przeprowadzonej przeze mnie
ankiecie, ktérej wyniki wskazuja, ze pierwszg reakcja na wies¢ o niepelnosprawnosci
dziecka jest lek przed przysztoscia — 41,7% oraz szok i zatamanie, ktére potwierdzito
29,2% ankietowanych.
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Wykres 1. Pierwsza reakcja na wies¢ o niepetnosprawnosci dziecka

Zrédto: opracowanie wiasne.

Jak pomoc rodzicom w tym trudnym dla nich czasie?

Szok, ,,bycie jak w transie”, podwazanie diagnozy, uczucie, ze caly $wiat si¢ zawalit czy
osamotnienie to naturalne mysli i uczucia, ktore towarzysza rodzicom, w szczegol-
nosci matce (co zostanie pokazane w pdzniejszych badaniach) — pisze w swoim arty-
kule Alicja Strzelecka-Lemiech, psycholozka, terapeutka i konsultantka w Miejskim
Osrodku Pomocy Spolecznej we Wroctawiu. ,Wazne, by matka lub ojciec w miare
mozliwo$ci mogli liczy¢ na staly kontakt pracownika socjalnego lub innej wspierajacej
osoby, poniewaz emocje oraz potrzeby mamy i dziecka na tym etapie moga zmienia¢
sie bardzo szybko. Osoba w takiej sytuacji potrzebuje réwniez pomocy w racjonalnej
ocenie sytuacji, np. wyborze odpowiednich metod diagnostycznych, kierunku terapii
czy form opieki. Dobrze jest wtedy pomdc klientce powstrzymac si¢ od podejmowa-
nia waznych, wiazacych decyzji, takich jak aborcja czy oddanie dziecka do adopcji,
poniewaz dopiero dluzszy kontakt z wlasnymi uczuciami i oswojenie si¢ z sytuacja
pozwolg na dokonanie najlepszych dla siebie wybordow™'.

Kryzys emocjonalny to kolejny etap w adaptacji niepelnosprawnosci dziecka.
ktéry powoduje poczucie krzywdy, ztos¢, lek, wstyd szczegolnie wystepujacy u kobiet,
ktore w tej fazie obwiniajg si¢ za dysfunkcje u dziecka (mogtam sie lepiej odzywiac
w ciazy, nie uprawiac seksu czy wigcej odpoczywac) i cho¢ argumenty matki nie sg
racjonalne, to jednak pozwala to matce obcigzy¢ sie poczuciem winy pozwalajac na
ominigcie etapu przezycia emocji zwigzanych z bezradnoscig wobec tak trudnej sytu-
acji, w jakiej postawito jg zycie.

' A. Strzelecka-Lemiech, Dylematy kobiety, ktéra dowiaduje sie, ze jej dziecko bedzie niepel-
nosprawne, ,Doradca w Pomocy Spolecznej” 2018, nr 51, https://doradcawpomocyspolecznej.pl/
artykul/dylematy-kobiety-ktora-dowiaduje-sie-ze-jej-dziecko-bedzie-niepelnosprawne ~ [dostep:
23.05.2022].
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»Uswiadomienie matce tego mechanizmu oraz racjonalizacja negatywnych my-
§li powinna pomdc w ztagodzeniu nieadekwatnego poczucia winy. Moze si¢ jednak
zdarzy¢, ze kobieta rzeczywiscie podczas cigzy pila alkohol lub zazywala narkotyki,
co moglo uniemozliwi¢ zdrowy rozwdj dziecka. Poradzenie sobie z tg $wiadomoscia
moze by¢ bardzo trudne, ale najwazniejsze to po prostu by¢ wtedy przy klientce, nie
zaprzecza¢ jej uczuciom, tylko je przyjmowac i odzwierciedlaé, a takze podkreslac,
ze teraz warto si¢ skupi¢ na tym, co mozna zrobi¢, by dziecku i sobie jak najlepiej
pomoc™.

Zamiast poczucia winy opiekunom moze towarzyszy¢ réwniez poczucie krzyw-
dy lub zlos¢ w postaci obwiniania np. Boga, drugiego rodzica czy lekarzy za choro-
be dziecka. W tym wypadku wazne jest, aby w przezywaniu tych trudnych emocji
»w uswiadomieniu ich, nazwaniu i wyrazeniu w jak najbardziej bezpieczny sposéb.
Z1o$¢ mozna tez wykorzysta¢ jako energie do dzialania, przede wszystkim na rzecz
zaopiekowania sie dzieckiem w jak najbardziej skuteczny sposéb™.

Sprawowanie opieki nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia

Kiedy rodzina otrzymuje diagnoze dziecka, wjej zyciu nastepuje wiele trudnych
zmian. Nie tylko sama akceptacja diagnozy jest trudnym elementem, ktory spotyka-
ja na drodze rodzice, ale cate Zycie codzienne, ktdre podporzadkowuje si¢ wizytom
lekarskim i rehabilitacji dziecka. Rodziny te stopniowo przyzwyczajaja si¢ do nowej
sytuacji, zmieniajac swoje obecne priorytety zyciowe.

Podczas wielu rozmoéw z rodzicami dowiadujemy sie, jak wiele zmian nastepuje
w tych rodzinach. ,Obowigzki domowe spadaja na dalszy plan - i zaczynaja si¢ poszu-
kiwania odpowiednich form pomocy, specjalistow, a takze funduszy, ktére pomoga
w leczeniu dziecka. Duzo czasu pochlania réwniez przeszukiwanie Internetu i szuka-
nie roznych, nie tylko alternatywnych, form pomocy, a takze opinii innych rodzicow,
ktoérzy majg dziecko z podobnymi schorzeniami jak my. W tym czasie nasze potrzeby
zostaja zapomniane, a cata uwaga skupia si¢ na tym, jak poméc dziecku i nikt ani nic
nie jest w stanie tego przerwa¢ — wspomina podczas wywiadu mama Antosi.

Dysfunkcje dziecka wymagaja od rodzicow ogromu sit nie tylko fizycznych, ale
takze psychicznych, dlatego najkorzystniejsza opcja jest wspotdzielenie sie obowigz-
kami dotyczacymi opieki nad dzieckiem. Jak wskazujg moje badania, w 50% przy-
padkow opieka nad dzieckiem sprawowana jest naprzemiennie, a w az 45,8% spada
na matke.

2 Tamze.
3 Tamze.
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Wykres 2. Kto sprawuje opieke nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia?

Zrédto: opracowanie wiasne.

Dzielenie si¢ obowigzkami szczegolnie w opiece nad dzie¢mi z niepelnospraw-
no$cig ma ogromne znaczenie, gdyz ogrom frustracji i obowigzkow, ktére spadaja na
rodzicoéw moze po wielu latach powodowa¢ tzw. zespdl wypalenia rodzicielskiego,
powodujacy ostabienie kondycji psychicznej objawiajacy si¢ w postaci:

przeciazenia spowodowanego sprawowaniem ciaglej opieki nad dzieckiem,
uczucia osamotnienia i braku pomocy ze strony najblizszych,

poczucia bycia lekcewazonym w zetknigciu z instytucjami i braku wsparcia
z ich strony,

poczucia zaniedbywania zdrowych dzieci,

zmeczenia fizycznego,

rezygnacji,

poczucia nadmiernego angazowania i obcigzania zdrowych dzieci opieka nad
chorym rodzenstwem,

wyrzutéw sumienia spowodowanych myslami dotyczagcymi oddania dziecka
do o$rodka.

Zmiany w zyciu rodzicéw po urodzeniu dziecka niepetnosprawnego mozna do-
strzec na wielu plaszczyznach. Bardzo czesto jeden z czlonkéw rodziny decyduje si¢
na rezygnacje z pracy i - jak wskazuja badania, w 66,7% przypadkow jest to matka.
Jak pokazuje wykres, tylko w nielicznych przypadkach to ojciec rezygnuje z zatrud-

nienia.

»Zmienily si¢ moje wyobrazenia odno$nie macierzynstwa, trzeba bylo zmieni¢
priorytety i zabra¢ si¢ do ciezkiej pracy, by pomoéc dziecku funkcjonowaé w przyszto-
$ci. Niestety, przy niepelnosprawnosci dziecka cierpi cala rodzina. Stres, napiecie,
niepewno$¢, co przyniesie dzisiejszy dzien, ciggle zmierzanie si¢ z ocenianiem przez
innych, przez bliskich i zupelnie obce osoby” - méwi mama Antosi.
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Wykres 3. Czy choroba dziecka byta powodem do rezygnaciji z pracy jednego z cztonkéw rodziny?

Zrédto: opracowanie wihasne.

Przyczyna takiego stanu jest to, ze jeden z cztonkdw rodziny przejmuje obowigzki
opieki nad dzieckiem a co za tym idzie skupia calg swojg uwage na znalezieniu odpo-
wiednich form pomocy dla swojego dziecka. Natomiast drugi rodzic skupia si¢ wtedy
na pracy by sprosta¢ finansowym wyzwaniom poprzez branie dodatkowych zlecen
lub dorabianiu poprzez zdobywanie dodatkowych ,,fuch’, co w jednym z wywiadéw
potwierdza mama Antosia: ,,Kiedy dowiedzialam si¢ niepetnosprawnosci Antosi bez
wahania podjetam decyzje o rezygnacji z pracy. Bardzo czeste wizyty u lekarzy in-
tensywna rehabilitacja zaréwno w domu jak i poza nim nie pozwalaly mi pogodzié
pracy i opieki nad dzieckiem. To maz przejat obowiazek utrzymania rodziny na sie-
bie biorgc wszystkie mozliwe fuchy dodatkowe i pracujac w weekendy by mdc wigzaé
koniec z konicem 1 mdc oplaci¢ wszystkie prywatne wizyty i terapie”* W tym miejscu
matka bardzo mocno podkresla, ze system opieki jest niewystarczajacy, dlatego ro-
dzice bardzo czesto korzystajg z prywatnych wizyt lekarskich i terapii. ,,Maz catymi
dniami pracowal, zazwyczaj mijali$my sie gdzie§ w drzwiach, a ja zajetam si¢ domem
i wszystkim, co wigzalo si¢ z dzie¢mi™.

Praca zawodowa to wazna strona naszego zycia, ktéra pozwala petni¢ role na réz-
nych plaszczyznach, nie tylko rodzinnych. I cho¢ dla jednych ludzi jest koniecznoscia,
innym daje wiele przyjemnosci i satysfakcji. W wielu przypadkach rodzin, w ktdrych
znajduje sie dziecko niepelnosprawne, rodzice do$¢ czesto podejmujg temat pracy.
Moze to wynika¢ z faktu, iz praca daje poczucie ,normalnoéci” i powoduje, ze odry-

* J. Ster, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, praca licencjacka, AHE L46dz, Filia w Wodzistaw-
iu Slaskim, Wodzistaw Slaski 2022.
> Tamze.
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wajg oni mysli od codziennosci, ktorg majg w domu. I nie chodzi tu o to, Ze nie kochaja
dziecka, ale pozwala im to oderwac si¢ od spraw zwigzanych z leczeniem i rehabilitacja.

Relacje matzenskie po narodzinach dziecka
z niepelnosprawnoscia

Specyficzna i zlozona sytuacja rodziny po narodzinach dziecka z niepetnosprawno-
$cig powoduje, iz role zyciowe w rodzinie ulegajg zmianom. W duzej mierze zalezy
to od charakteréw poszczegolnych czlonkéw rodziny oraz od wigzi, jaka migdzy nimi
powstafa. Brak otwartosci na zmiany, skape uczucia wzgledem partnera w sytuacji
kryzysowej moga spowodowac, ze ich zwigzek oslabnie, a w skrajnych przypadkach
spowoduje rozstanie, poniewaz nie sprostaja odpowiedzialnosci, jaka na nich spo-
czeta. Co moze spowodowad, ze mimo iz zyja we wspolnym domu, s tak naprawde
osobno. Powoduje to, ze wigz, ktéra miedzy mini byta, powoli zanika i zZyja kazdy we
wlasnym $wiecie. Bol, uczucie osamotnienia, nieporadno$¢ powoduja, iz znika szcze-
$cie, niszczac rodzinng rado$¢ i mir domowy.

Oczywiscie nie dzieje sie tak w kazdym przypadku. Bywa tez tak, ze jezeli rodzi-
na byla spdjna przed narodzinami dziecka z niepelnosprawnoscia i faczyta ja bardzo
silna wiez emocjonalna, to pojawienie sie dziecka z niepelnosprawnoscig moze spo-
wodowa¢ mobilizacje wszystkich cztonkéw rodziny, a co za tym idzie - wzmocni ja.
W takich rodzinach pokonywanie trudnosci, ktére wigza sie z niepelnosprawnoscia
dziecka, stang si¢ latwiejsze do rozwiazania.

Bardzo wazne jest bycie razem w trudnosciach i niezamykanie si¢ w sobie. Okre-
$lone cechy rodzicéw i rodziny jako catosci mogg wpltywaé na obecne i przyszte wa-
runki zycia, wieksze zaangazowanie si¢ w dzialania, ktére maja poprawié sytuacje
dziecka i stwarza¢ mu lepsze szanse zyciowe. Rodzg si¢ dylematy, jak by¢ ,,dobra mat-
ka” czy ,,dobrym ojcem” niepelnosprawnego dziecka. Wzajemne zwiazki uczuciowe
malzonkoéw, ich wzajemne oddziatywanie na siebie oraz na dzieci prowadza do jed-
nosci uczu¢ i dzialan. Wzajemne wspieranie sie i okazywanie cierpliwoéci jest tutaj
bardzo wazne. Nie bez powodu wziglo si¢ powiedzenie: ,,Co nas nie zabije, to nas
wzmocni” I cho¢ sytuacje konfliktowe pozostajg nieuniknione - nawet w najbardziej
harmonijnych rodzinach - to pozadane jest, zeby wspoélpracowaé ze sobg w opiece
nad dzieckiem, starajgc si¢ nie zaniedbywa¢ przy tym innych sfer zycia rodzinnego.

Pojawienie si¢ na $wiecie potomka z niepelnosprawnoscig zawsze jest ciosem
dla rodzicéw, niezwykle bolesnym i trudnym, i wigze si¢ ze zmartwieniami, czasa-
mi krzykiem ibuntem, a nawet protestem. Zaburza to dotychczasowe zycie rodzi-
ny, krzyzujac wszystkie obecne plany i marzenia, wyznaczajac nowe, nieznane role
spoleczne wszystkim jej cztonkom. Dlatego tak wazne jest, aby malzonkowie si¢
wspierali w uczuciu osamotnienia, ktére im towarzyszy, aby w kazdej chwili mogli si¢
wzajemnie wspiera¢ i aby latwiej bylo im zaakceptowaé wlasne dziecko i przystoso-
wac sie do zmian, ktére na nich czekaja.
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Najwazniejsze w tym wszystkim jest jednak to, by mieli czas dla siebie, a takze in-
nych cztonkéw rodziny, ale i dla relacji towarzyskich, bo tylko zréwnowazony podziat
tych sfer pozwoli na sprawne i zdrowe odnalezienie si¢ w nowej sytuacji zyciowe;j.
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Wykres 4. Czy niepetnosprawnos¢ dziecka wptyneta na relacje matzenskie?

Zrédto: opracowanie whasne.

Kolejnymi bardzo waznymi zmianami w Zyciu rodziny sg zmiany w relacjach
miedzy matzonkami, o ktérych bardzo malo si¢ mowi. Jak wskazuja moje badania,
w 58,7% relacje te ulegly pogorszeniu, a tylko w 33% pozostaly bez zmian, natomiast
tylko 8,3% odpowiedzialo, ze relacja w zwigzku si¢ poprawita. Jak pokazuje wykres,
tylko w nielicznych przypadkach choroba scala zwigzek i pozwala zachowaé zdrowa
réwnowage.

Ponadto z wywiadu dowiadujemy sie, ze: ,Na poczatku bardzo mocno choroba
dziecka scalifa nasz zwigzek a wszystkie decyzje podejmowaliémy wspdlnie, jednak
kiedy zwigkszyta si¢ intensywno$¢ leczenia, nasze drogi zaczely si¢ rozchodzié, tzn.
maz skupil sie na pracy, a ja na opiece nad dzie¢mi™. Jak wynika z rozmowy, spowo-
dowalo to, ze partnerzy zaczeli si¢ mija¢, a zmeczenie, rutyna i codziennos¢ sprawity,
ze mimo iz malzenstwo nadal mieszkalto razem, zyli osobno, skupiajgc si¢ na swoich
zadaniach. ,Prawie catkowicie rozpadlo si¢ nasze zycie intymne, poniewaz gdy maz
wracal z pracy, ja juz spalam padnieta po calym dniu i nawet w glowie nie miatam
ochoty i sily na igraszki z me¢zem™.

¢ Tamze.
7 Tamze.



o

Zmiany zachodzace w zyciu rodziny po nar h dziecka z niepetnosp Scig 115

Czas wolny

Kolejnym waznym aspektem, ktory postanowilam zbadad, jest czas wolny rodzicow.
Ponizsze wykresy przedstawiajg czas wolny przed narodzinami dziecka z niepelno-
sprawnoscig, jak i po jego narodzinach.
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Jak spedzali Panstwo czas wolny przed narodzinami
dziecka z niepetnosprawnoscia?

. Jak spedzaja Panstwo czas wolny po narodzinach
dziecka z niepetnosprawnoscia?
Wykres 5. Czas wolny przed i po narodzinach dziecka z niepetnosprawnoscia

Zrédto: opracowanie whasne.

Czas wolny jest réwnie waznym elementem kazdego czlowieka, poniewaz pozwala
zachowa¢ réwnowage miedzy pracg a domem. W przypadku rodzin dzieci z niepelno-
sprawnoscig czas wolny jest szczegdlng wartoscia, poniewaz jest go znacznie mniej, a jego
jakos¢ rowniez ulega zmianie. W gléwnej mierze zostaje on wykorzystywany na odpo-
czynek. W przypadku kontaktow towarzyskich spada o potowe w stosunku do czasu wy-
korzystywanego w tym samym celu przed narodzinami dziecka z niepelnosprawnoscia.

Dezorganizacja zycia rodzinnego, pracy zawodowej, ale rowniez kontakty towa-
rzyskie, czyli relacje spoleczne to kolejny bardzo wazny watek w zyciu rodziny. Relacje
towarzyskie czesto ulegaja ostabieniu, a wrecz nawet calkowitemu zerwaniu z uwa-
gi na lek, strach przed oceng, a nawet po prostu brak finanséw. Zwigzki zachodzace
miedzy rodzing a $rodowiskiem spolecznym czesto zaleza od pogladéw dotyczacych
niepelnosprawnosci, stad tez pojawia si¢ w rodzinach uczucie strachu i obawa przed
brakiem akceptacji. Dodatkowa przeszkoda w procesie adaptacji ze $rodowiskiem
spolecznym sg bariery komunikacyjne, architektoniczne czy instytucjonalne (brak
odpowiednich placéwek czy bariery prawne).

Tu szczegdlng uwage nalezy zwrdci¢ na fakt, iz szczegoélnie matki (bo w wiek-
szo$ci przypadkéw to na nich cigzy opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem), ktore
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sg aktywne zawodowo i towarzysko, lepiej radzg sobie w opiece nad nim, poniewaz
pomaga im to w zaspokojeniu podstawowych potrzeb niezbednych do prawidlo-
wego funkcjonowania, tj. samorealizacji i poczucia samozadowolenia. Powoduje to
bowiem ,,dystans” w codziennych zmartwieniach i pomaga wzmocni¢ sily do mie-
rzenia si¢ z trudnosciami dnia codziennego w opiece nad dzieckiem. Nie bez zna-
czenia pozostaje réwniez to, Ze w procesie integracji spolecznej ogromne znaczenie
ma réwniez integracja dziecka niepelnosprawnego, ktéra ma szczegdlne znaczenie
W procesie jego rozwoju®.

Rozwazania o przysztosci

Na koniec pragne zwrdci¢ uwage na to, co rodzice czuja i przezywajg na co dzien, my-
$lac o przyszloéci swojego dziecka. Uczucia, ktore im towarzysza, to lek o jego przy-
sztoé¢ i strach, czy poradzi sobie w dorostym. Zyciu, kiedy ich dziecko zostanie samo
po ich $mierci!
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Wykres 6. Myslac o przysztosci swojego dziecka...

Zrédto: opracowanie wihasne.

8 D. Lukasik, Niepetnosprawnos¢ dziecka a funkcjonowanie rodziny, ,Studia Gdanskie” 2021,
t. XLVTI, https://czasopisma.uksw.edu.pl/index.php/sg/article/view/7673 [dostep: 17.04.2022].
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Podsumowanie

Z przeprowadzonych badan wynika, iz sytuacja rodziny po narodzinach dziecka
z niepelnosprawnoscia ulega wielu zmianom i staje sie bardzo trudna.

Z postawionych na poczatku badan hipotez potwierdzito sie, iz:

- urodzenie i wychowanie dziecka z niepelnosprawnosciag ma wplyw na funk-

cjonowanie rodziny;

- wychowanie dziecka z niepelnosprawnoscia ogranicza czas wolny opiekunow

dziecka;

- brak wystarczajacych form wsparcia przez panstwo dla tego typu rodzin;

- gtéwnym problemem rodzin zdzieckiem niepelnosprawnym jest strach

o przyszlosé¢ i to, czy poradza sobie w dorostym Zyciu, kiedy ich zabraknie;

- obowigzki domowe spadajg na pelnosprawne rodzenstwo;

- rodzice rezygnuja z pracy, by moéc opiekowac sie dzieckiem z niepelnospraw-

noscia;

- zdrowe rodzenstwo w rodzinie ma stawiane wieksze wymagania;

- wiez rodzenstwa jest bardzo silna;

- gldéwna opieke nad dzieckiem sprawuje matka;

- sytuacja materialna rodzin ulega pogorszeniu.

Przeprowadzone badania s wedtug mnie bardzo inspirujace i pokazujg ogrom
zmian, jakie zachodza w Zyciu rodziny, z jakimi problemami si¢ borykaja i czego im
najbardziej brakuje. Zainspirowalo mnie to do poszerzenia moich badan w przyszlo-
$ci, zaré6wno o formy wsparcia rodzin niepetnosprawnych, jak i o zbadanie zjawiska,
jakim jest zjawisko wyparcia choroby dziecka przez opiekuna/rodzica, poniewaz
mimo wielu istniejgcych narzedzi rodzice wskazujg na ich brak. I tu nasuwa si¢ pyta-
nie: czy jest to spowodowane brakiem informacji, brakiem checi korzystania z nich,
a moze przepisami, ktore sg nieskuteczne i nieosiggalne dla przecietnej rodziny.

Pamietajmy, Ze zycie rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia to ciggta walka o zdro-
wie izycie ich dzieci, ale jest to Zycie, w ktérym oni réwniez pragng zrozumienia
i odrobiny normalnosci.

Pamietajmy réwniez, ze tylko rodzic, ktory dba o swoje potrzeby i jest szczesliwy,
jest w stanie prawidlowo zadba¢ o swoje dziecko. Nastrdj i stan zaréwno psychiczny,
jak i fizyczny rodzica wplywa na proces leczenia i rehabilitacji dziecka. Dlatego spo-
tykajac na drodze takiego rodzica, po$wie¢my mu chwile, by go wesprze¢, poniewaz
to on jest fundamentem pracy z dzieckiem.

W przypadku rodzica czasem jedno zdanie potrafi zmieni¢ bardzo wiele, dlatego
nie béjmy sie podczas rozmowy powiedziec:

Prosze pamietac o sobie!

Jest Pan/Pani bardzo wazna!

Co Pan/Pani zrobifa ostatnio dla siebie?
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To tylko jedno zdanie, a tak wiele moze znaczy¢ dla drugiej osoby i da¢ poczucie
zrozumienia i wsparcia.

Calo$¢ opracowanych przeze mnie badan zostala zamieszczona w mojej pracy
licencjackiej.
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Aneks

Ankieta/Kwestionariusz ankiety
Szanowni Panstwo,
Nazywam sie Justyna Ster, jestem studentka III roku pedagogiki opiekunczo-wycho-
wawczej. Chciatabym serdecznie zacheci¢ Panstwa do wypetnienia ponizszej ankiety
mojego autorstwa, dzieki ktorej zgromadze informacje niezbedne do napisania pracy
licencjackiej. Badanie dotyczy funkcjonowania rodziny po narodzinach dziecka z nie-
petnosprawnoscia. Jesli bedziecie Panstwo zainteresowani interpretacja wynikow,
z przyjemnoscia udostepnie efekty mojej pracy.
Badanie jest calkowicie anonimowe. Dzigkuje serdecznie za poswigcony czas.
1. Jaka byla Pani/a pierwsza reakcja na wies¢ o niepelnosprawnosci dziecka?
— Szok, zalamanie
- Lek przed odrzuceniem spotecznym
- Z10é¢, zal
- Lek przed przysztoscia
- Podjecie decyzji o rehabilitacji dziecka
- Szukanie pomocy i wsparcia w ratowaniu zycia i zdrowia dziecka
- Strach
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2.

Kto sprawuje opieke nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia?
- Matka

Ojciec

- Wspdlnie/naprzemiennie

Dziadkowie

- Inne, jakie?

. Czy choroba dziecka byla powodem do rezygnacji z pracy jednego z czlonkéw

rodziny?

- Tak, przez matke
- Tak, przez ojca
- Nie

. Czy niepelnosprawnos¢ dziecka wplyneta na zwiazek emocjonalny miedzy oj-

cem a matkg?

Tak, relacja i zwigzek sie poprawita

Tak, relacja i zwigzek si¢ pogorszyta
- Relacja pozostaje bez zmian
- Inne, jakie?

. Czy maja Pafistwo czas wolny po narodzinach dziecka niepelnosprawnego?

- Tak
- Nie

. W jaki sposob wykorzystuja Pafistwo czas wolny?

- Na odpoczynek

- Pasje

- Kontakty towarzyskie
- Inne, jakie?

. Myslac o przysztosci swojego dziecka:

- Boje si¢ 0 jego przysztos¢

- Wierze w poprawe jego funkcjonowania

- Boje si¢ uzaleznienia swojego dziecka od innych os6b
— Strach czy poradzi sobie w dorostym Zyciu

- Jestem petna/y optymizmu

- Inne, jakie?
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Changes in family life after the birth of a disabled child

Abstract: When a child comes into the world, parents do everything to take care of him/
her as best as possible. Sleepless nights, limited contact with reality is the natural order of
things. Fortunately, it passes with time — as children grow up. Unfortunately, in the case
of carers of children with disabilities, this period does not end, and even lasts for years.
Loneliness and the lack of a support network of people who care for someone non-stop
is a real problem that is not very visible to society. Taking care of the well-being of carers
of people with disabilities is extremely important in the process of treatment and reha-
bilitation of their charges. Although nowadays there is more and more talk about carers,
unfortunately, there are still many harmful opinions and stereotypes around them, and
no one looks at what these parents experience on a daily basis and what problems they
have to deal with.

Keywords: family, disability, changes
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