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Wstep

Nie mozna w lepszy sposob pomodc drugiej osobie, niz pokaza¢, ze probu-
jemy zrozumie¢ jej sytuacje, zyciowe trudnosci i uczucia. Osoby zdrowe, petno-
sprawne nie czuly i nie czujg tego samego, co cztowiek przezywajacy niepetno-
sprawnos¢, moga jedynie stara¢ si¢ go zrozumieé. Jest to jeden ze sposobow
wsparcia srodowiska ludzi, ktérych otacza niepelnosprawnos¢.

Rozpatrywanie problematyki samotnosci w niepetnosprawnosci w naukach
spotecznych nie jest zagadnieniem nowym. Sytuacja rodzin wychowujacych
dziecko z niepelnosprawnoscia w spoteczenstwie byla analizowana miedzy in-
nymi przez analogi¢ do zbiorowo$ci mniejszosciowych. Antonina Ostrowska
i Joanna Sikora wskazuja na izolacyjne i dyskryminacyjne aspekty sytuacji zy-
ciowej 0s6b z niepetnosprawnoscia'. Aspekty te wyrazaja sie miedzy innymi
w tworzeniu dla 0sob z niepetnosprawnoscia oddzielnych instytucji zycia spo-
tecznego.

' Podaje za: I. Chrzanowska, Pedagogika specjalna. Od tradycji do wspétczesnosci, Krakow

2015, s. 120-121.
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Pojecie niepelnosprawnosci najczegsciej ujmuje si¢ w dwoch odmiennych
podejsciach. Pierwsza perspektywa definiowania niepelnosprawnosci jest para-
dygmat biologiczny. Jest to ujecie medyczne, ktore okresla niepelnosprawnos¢
jako uszkodzenie organizmu powodujace utrate wlasciwej struktury fizjologi-
cznej, anatomicznej, psychicznej. W konsekwencji prowadzi to do ograniczenia
funkcjonowania i pelnienia typowych dla czlowieka zadan spolecznych oraz
r6I%. Drugim sposobem postrzegania niepelnosprawnosci jest paradygmat huma-
nistyczny. Jest to proba spolecznego wyjasnienia, czym jest niepelnosprawnosc.
W paradygmacie humanistycznym niepelnosprawnosc¢ to skutek ograniczen, ja-
kich doswiadczajg i z jakimi si¢ spotykaja osoby dotknigte niepelnospraw-
noscig. W ujeciu spotecznym powodow powstania niepelnosprawnosci nie szu-
ka si¢ w cztowieku, wregcz przeciwnie — wskazuje si¢ na bariery srodowiskowe
i spoleczne oraz na ograniczenia ekonomiczne i fizyczne. Paradygmat humani-
styczny daje szanse dostrzec, ze osoby z niepelnosprawnoscia nie stanowia
zbiorowoéci mniejszosciowe;’.

Wspolczesnie tematyka niepetnosprawnosci jest badana oraz opisywana
przez wiele dyscyplin naukowych. Zdecydowanie coraz wiecej interpretacji
i wyjasnien niepelnosprawnosci skupia si¢ na wieloplaszczyznowym ujmo-
waniu tego zagadnienia.

Niepelosprawnos¢ czesto staje si¢ zrodtem poczucia samotnosci. Samot-
nos¢ ta obejmuje nie tylko osobg, ktéra jest nie w pelni sprawna, ale rdwniez
cztonkéw jej rodziny. Najczesciej samotnos¢ rodzicielska zwigzana jest z ka-
tegoria wykluczenia spofecznego. A samo uczucie samotnosci jest stanem,
w ktorym na réznych ptaszezyznach zycia cztowiek doswiadcza, ze nie ma na
nikogo liczy¢. Samotnos¢ w rodzinie okreslana jest jako brak wsparcia w sy-
tuacjach trudnych, brak checi do budowania relacji w rodzinie, a takze brak
zaspokajania potrzeb emocjonalnych®. Samotno$é¢ rodzicielska mozna réwniez
opisa¢ jako brak satysfakcjonujacych relacji z innymi osobami przede wszyst-
kim tymi, ktére sg najblizsze rodzinie miedzy innymi z mezem badz rodzicami’.

Rozwazania nad samotnoscia, w tym rowniez nad samotnos$cig rodzicielska,
prowadza rozne stanowiska. Juz w starozytnosci Arystoteles dopatrywal sie
negatywnego znaczenia samotnosci w zyciu czlowieka. Natomiast Platon upa-
trywal w samotnosci daru, ktéry umozliwia cztowiekowi dojrze¢ do swojej toz-
samosci’. Pojawienie si¢ dziecka z niepelnosprawnoscia moze prowadzi¢ do
powstania rodziny specjalnej. Rodzinie tej trudno jest pogodzi¢ opieke i jedno-
czesnie zapewni¢ dziecku pomoc, dodatkowo realizujac pozostale zadania i role

J. Kirenko, Oblicza niepetnosprawnosci, Lublin 2006, s. 17.

I. Chrzanowska, dz. cyt., s. 151.

B. Krupa, Samotnos¢ — znak czasu, [w:] Cztowiek na rozdrozu. Zrozumieé, aby poméc, red.
Z.B. Gas, Lublin 2013, s. 108.

R. Kaczynska-Maciejowska, Spaleni pracg, ,,Charaktery” 2003, nr 9, s. 47.

B. Krupa, dz. cyt., s. 97.



Samotnosé rodzica w wychowaniu dziecka z niepetnosprawnoscig. .. 193

spoteczne. Samotnos¢ rodzicielska w wychowaniu dziecka z niepetnospraw-
noscia poglebia si¢, gdyz jest narazona na dzialanie dodatkowych czynnikow.
Pojawienie si¢ dziecka, gdy oboje rodzice pracuja, powoduje obnizenie si¢
standardu zycia o 82%. Sytuacja ta zdecydowanie pogarsza sie¢, kiedy nastepuje
konieczno$é pozostania w domu z dzieckiem z niepetnosprawnoscia’.

Przyczyna samotnosci w rodzinie jest zagrozenie wickszg liczba pojawiajg-
cych sie sytuacji trudnych, ktére mogg rowniez sta¢ si¢ powodem powstawania
konfliktow w rodzinie. Rodzicie przejawiajacy uczucie samotnosci narazeni sa
na mozliwo$¢ wykluczenia np. z udzialu w kulturze. Ma to rowniez zwigzek
z czynnikiem ekonomicznym®. Coraz bardziej znaczacym zrodlem kultury staje
si¢ Internet, ktory umozliwia szeroki dostep do wydarzen kulturowych oraz
innych jej form. Wykorzystywanie mediéw do angazowania si¢ w zjawiska
kulturowe systematycznie wzrasta. Kultura medialna staje si¢ zrodtem nie tylko
dostepu do prasy, ksigzek, spektakli, ale réwniez daje szanse na znalezienie
wsparcia spolecznego i nawigzania relacji z innymi rodzicami, ktérzy prze-
zywaja podobne trudnosci zyciowe. Z danych Diagnozy spolecznej 2011 wyni-
ka, iz w 2007 r. 32,6% osdb wykorzystywato Internet jako zrodlo kultury.
W 2009 r. bylo tych oséb 30,5%, natomiast w 2011 r. liczba ta wzrosta do
36,9%’.

Celem niniejszego artykutu jest scharakteryzowanie stopnia poczucia sa-
motnosci rodzicow w wychowaniu dziecka z niepetnosprawnoscia. Ze wzgledu
na wspolczesny, powszechny dostgp do medidw warto zaznaczy¢, jakie maja
one znaczenie w funkcjonowaniu czlowieka zyjacego w srodowisku osob
niepetnosprawnych.

Samotno$¢ jest pojeciem trudnym do zdefiniowania, poniewaz jest to zjawi-
sko zlozone i wielowymiarowe. Dotyczy ono cztowieka w kazdej fazie jego
rozwoju. Ponadto samotnos¢ przybiera rézne, odmienne formy w zaleznosci od
okresu, w jakim si¢ pojawia. Kazdy odczuwa pewien niepermanentny stopien
samotnosci, jednak nasilone i dlugo utrzymujace si¢ poczucie osamotnienia mo-
ze wplywaé negatywnie na funkcjonowanie czlowieka'’. Samotnos¢ najczesciej
jest definiowana, jako ,,subiektywnie odczuwany dyskomfort, wynikajacy z nie-
zadowalajacego stanu relacji interpersonalnych™''. Cztowiek odczuwajacy osa-
motnienie dokonuje negatywnej oceny posiadanych relacji spotecznych w od-
niesieniu do oczekiwanych. Osoba ta postrzega siebie i odczuwa, iz jest odizo-

" A. Krause, Czlowiek niepetnosprawny wobec przeobrazen spolecznych, Krakéw 2005, s. 38.

8 1. Chrzanowska, dz. cyt., s. 136—140.

° 1. Czapinski, T. Panek, Diagnoza spoleczna 2011. Warunki i jakos¢ zycia Polakéw. Raport,
[Warszawa] 2011, s. 117.

10 M. Kowalewska, A. Gozdzialska, J. Jaskiewicz, Cierpienie w samotnosci wsrod ludzi — o samo-
tnosci dziecka we wspotczesnej rodzinie, ,,Prawo i Spoteczenstwo™ 2013, nr 1, s. 95.

""'T. Gosztyla, A. Prokopiak, Poczucie osamotnienia u rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu oraz dzieci z niepetnosprawnosciq intelektualng, ,,Psychoterapia” 2017, nr 3,
s. 82.
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lowana od spoteczenstwa co niekoniecznie znajduje potwierdzenie w obiek-
tywnej ocenie pozostatych oséb. Zjawisko samotnosci jest trudne do zaob-
serwowania, poniewaz czlowiek jest w stanie zagospodarowaé swoje zycie re-
latywnie samotnie, nie czujac si¢ osamotnionym oraz utrzymywac wiele
interakcji spotecznych, odczuwajac przy tym wysoki poziom samotnosci'”.

1. Samotnos$¢ rodzica w wychowywaniu dziecka
z niepelnosprawnoscia

Dokonujac analizy literatury przedmiotu, mozna zaobserwowac wysokie za-
interesowanie badaniami w zakresie paradygmatu stresu, jaki dotyka rodzicow
wychowujacych dzieci z niepetnosprawnoscia ,oraz zainteresowanie projektami
analizujacymi wypalenie sit rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwojowymi badz
z niepelnosprawnoscia. Na polskim gruncie naukowym jest dos¢ trudno znalezé
poglebione, szczegotowe badania dotyczace samotnosci rodzicow dzieci niepet-
nosprawnych. Coraz wigcej autorow podejmuje te problematyke i stara si¢ po-
szerzac istniejacy dorobek. Jest to istotne zagadnienie, ktore wymaga dalszego
prowadzenia badan, poniewaz poczucie samotnosci wsrdd rodzicow jest wy-
soko obcigzajace ich kondycje oraz ukazuje niski poziom wsparcia, jaki otrzy-
muja. Wystepowanie samotnosci w zyciu rodzica dziecka nie w petni spraw-
nego, ukazuje trud, bdl, problematycznos$é oraz wysitek, jaki wynika z opisy-
wanej roli"”. Funkcjonowanie rodziny, w ktérej wychowuje si¢ dziecko z niepel-
nosprawnoscia, wiaze si¢ z licznymi wyrzeczeniami i problemami, ktorych inne
srodowiska, rodziny z dzie¢mi w petni sprawnymi nie doswiadczaja. Pojawia
si¢ wiele zagrozen dla rodzicow w szczegolnosci w obszarze emocjonalnym.
Kiedy liczne problemy nawarstwiajg sie, wzrastaja czynniki stresogenne a ko-
munikacja miedzy malzonkami jest ostabiona stwarza to zagrozenie rozwoju
samotnosci'”,

Pierwszym znacznym obcigzeniem dla rodzicéw jest otrzymanie diagnozy
badz informacji bezposrednio po narodzinach dziecka, o zlym stanie zdrowia
noworodka. Jest to pierwszy stres, na ktory zaden rodzi¢ nie jest przygotowany.
Otrzymanie diagnozy o niepetnosprawnosci dziecka jest przezyciem dramatycz-
nym. Czesto wywoluje to konsekwencje w postaci kryzysow czy negatywnych
zmian w funkcjonowaniu rodziny'’. Zmiany w psychice rodzica oraz w ob-

12
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14

Tamze, s. 81.

Tamze, s. 82.

G. Mikotajczyk-Lerman, Kobiety i ich niepetnosprawne dzieci, ,,Acta Universitatis Lodziensis,
Folia Sociologica™ 2011, nr 39, s. 73.

M. Karwowska, M. Albrecht, Niepetnosprawnosé¢ dziecka przyczyng rozpadu czy spdjnosci
rodziny?, ,,Rocznik Naukowy Kujawsko-Pomorskiej Szkoly Wyzszej w Bydgoszczy. Trans-
dyscyplinarne Studia o Kulturze i Edukacji” 2008, nr 3, s. 13.
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szarze emocjonalnym wynikajg z posiadanych umiejetnosci pokonywania sytu-
acji kryzysowych. Pojawiajace si¢ sytuacje kryzysowe sa nieodlacznym ele-
mentem godzenia si¢ z niepetnosprawnoscig dziecka. Jesli rodzic otrzymuje
wsparcie, jest otoczony opieka czlonkdéw rodziny ma wicksze szanse na po-
konywanie sytuacji kryzysowych a co za tym idzie pogodzeniem si¢ z nie-
petnosprawnoscia syna lub corki'®. Wedtug Eriki Schuchardt wystepuje osiem
faz doswiadczania sytuacji kryzysowej:

I. Nieswiadomos¢ problemu;

I1. Swiadomos¢ problemu;

III. Agresja;

IV. Nieracjonalne przedsigwzigcia w kierunku rehabilitacji dziecka nie-

petnosprawnego;

V. Depresja;

VI. Racjonalne decyzje;

VII. Pelna aktywno$é rodzicow na rzecz rehabilitacji dziecka;

VIII. Solidarnos¢"”.

Wystepowanie kazdej z przedstawionych faz jest naturalne i konieczne.
Rodzina powinna napotyka¢ trudnosci, aby uczy¢ sie, budowac¢ wiezi i budowaé
strategie rozwigzywania pojawiajacych sie probleméw. Istotne jest jednak, jak
dlugo trwa konkretny kryzys, oraz to, w jaki sposob rodzice radzg sobie z nim.
Niejednokrotnie opracowane przez E. Schuchardt fazy doswiadczania sytuacji
kryzysowych ukazuja stabos¢ i zatamanie rodzicow niemogacych pogodzi¢ sie
z diagnoza o niepetosprawnosci ich dziecka'®.

Faza pierwsza pojawia si¢ z momentem otrzymania informacji o wyste-
powaniu zaburzenia czy niepelnosprawnosci dziecka. Jest tutaj przestrzen na
uczucie braku bezpieczenstwa, zagubienia i szoku. Wystepuja liczne obawy i le-
ki, przewaza rozpacz rodzicéw. Czesto rodzice nie dopuszczajg do swiadomosci
diagnozy o niepetnosprawnosci dziecka. W fazie drugiej rodzic w dalszym
ciggu nie godzi si¢ z niepetlnosprawnoscia dziecka. Powoli jednak zaczyna
uswiadamia¢ sobie istnienie problemu i jego skale. W tym etapie powoli
ustepuje szok, jednak w dalszym ciggu wystepuje zal, rozpacz i przerazenie.
W drugiej fazie dos¢ czgsto pojawia si¢ mechanizm wyparcia, rodzice tworza
irracjonalne przekonanie, ze trudnosci ich dziecka z czasem ming. Faza agresji
rodzi w umysle rodzicow wiele pytan natury filozoficznej: dlaczego? Faza ta
cechuje si¢ obarczaniem wing, szukaniem kogos, kto jest odpowiedzialny za
wystepujaca niepetnosprawnosé ich dziecka. Czesto pojawia sie wowczas ztosé
na Pana Boga. Jest to jedna z trudniejszych faz do przetrwania. Kryzys, ktory

16 Tamze, s. 14.

'7" E. Schuchardt, A study of 500 biographies coping with crisis as a process of learning for disa-
bled and non- disabled also in the field of psychiatry, ,Why is this Happening to Me?”” 1989,
s. 69.

8 M. Karwowska, M. Albrecht, dz. cyt., s. 15.
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pojawia sie¢ w tym etapie, wymaga wzajemnego wspierania si¢ rodzicow,
komunikacji miedzy matzonkami, bycia razem. Konsekwencjg pojawiajacych
si¢ trudnoSci w fazie trzeciej sa rozstania oraz izolacja od rodziny i innych
ludzi. Nastepnym krokiem, jaki podejmuja rodzice sa nieracjonalne dzialania
w kierunku rehabilitacji dziecka. Rodzice szukajg specjalistow, ktorzy zaneguja
postawiong wcze$niej diagnoze. Konsultuja sie ze specjalistami z innych miast,
wojewodztw a nawet panstw. Zdesperowani rodzice staraja si¢ podwazy¢ stusz-
no$¢ diagnozy. Poszukujg innowacyjnych metod terapeutycznych, lekéw oraz
innych specyfikow, ktore by¢é moze przyniosa spektakularny efekt. W kolejnej
fazie rodzice dokonuja przewartosciowania swoich dotychczasowych oczeki-
wan wobec dziecka. Jest to czas smutku i utraty nadziei. Rodzice przepro-
wadzaja samoocen¢ swoich dotychczasowych dzialan oraz przeprowadzaja
swoista ewaluacje siebie jako rodzica. W tym momencie jest szansa na to, aby
rodzice zmienili swoje wyobrazenie o dziecku i oczekiwania, ktére mieli wzgle-
dem potomka. Powoli zaczyna si¢ krystalizowaé realny obraz dziecka. Jest to
etap dos¢ trudny, z ktdrego wielu rodzicow nie odnajduje wyjscia. Pojawia sie
zagrozenie izolacji i osamotnienia. Po opuszczeniu fazy piatej i przezwycie-
zeniu wystepujacych kryzyséow rodzice rozpoczynaja podejmowanie racjonal-
nych decyzji. Po trudnej i traumatycznej walce opiekunowie dziecka zaczynaja
je w pelni akceptowaé. Jest to wazny moment dla pozycia malzenskiego i dal-
szego trwania w zwiazku. Pojawia si¢ realne myslenie, rzeczywiste oczekiwania
od dziecka oraz od specjalistow. Rodzice przestaja oczekiwaé nierealnych po-
stepéw 1 cudow. Nastepuje uswiadomienie sobie niepetnosprawnosci dziecka,
nawigzywanie kontaktéw ze specjalistami, placowkami ksztatcenia specjalnego
oraz innymi rodzicami. Pozytywne oddziatywania rodzicéw w tej fazie umoz-
liwiaja prawidlowe, sukcesywne przejscie do kolejnej, ktora polega na pelnej
aktywnosci rodzicéw w prowadzeniu rehabilitacji dziecka. Etap ten zwany jest
réwniez jako rehabilitacja racjonalna, poniewaz rodzice wlaczaja sie aktywnie
w rehabilitacje dziecka. Akceptacja niepetnosprawnosci dziecka, pokonywanie
sytuacji trudnych, kryzysowych konczy si¢ w fazie solidarnosci. Jest to
moment, w ktorym rodzice zapisuja si¢ do stowarzyszen, fundacji na rzecz oséb
niepetnosprawnych, nawigzuja kontakty i wigzi z innymi rodzicami niepeilno-
sprawnych dzieci'”.

Trudnosci podczas pokonywania pojawiajacych si¢ problemow, nieradzenie
sobie ze stresem, roznorodno$¢ sytuacji i interakcji, ktore stwarza zycie rodzin-
ne, przyczynia si¢ do subiektywnego odczucia samotnosci®. Do najczesciej
wystepujacych sytuacji, z ktorymi rodzice maja trudnosci w radzeniu sobie, jest
frustracja, poczucie zagrozenia, bezradnos¢ i poczucie wytracenia z rownowagi.

Y Tamze, s. 15-17.
20 M. Kowalewska, A. Gozdzialska, J. Jaskiewicz, dz. cyt., s. 96.
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Czynniki te powoduja, iz rodzic traci sity na pokonywanie kolejnych trudnosci,
zamyka sie w sobie i izoluje od innych ludzi. Buduje swoja samotno$¢*'.

2. Relacje malzenskie, wsparcie i komunikacja

Pojecie innosci ma dluga historie. Platon usuwat z panstwa poetow, ktorzy
byli dla niego odmiencami, poniewaz uzywali odmiennego (innego) jezyka
w swojej twdrczosci. Pojecie inny nacechowane jest pejoratywnym znaczeniem.
Inny czyms si¢ rozni, odbiega od normy, nie pasuje do wickszosci. Wlasnie inna
czuje sie rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia™. Przez to kazda rodzina wy-
twarza swoj wilasny uklad wigzi wewnetrznych. Wigzi te warunkuja ksztal-
towanie si¢ rownowagi psychicznej jej cztonkdéw. W szczegolnosci dotyczy to
zwigzku pomigdzy matzonkami oraz rodzicami i dzie¢mi. Emocjonalna atmo-
sfera w rodzinie jest zmienna, nie ma charakteru stalego. Jest dynamiczna,
podlega zmianom, zalezna jest przede wszystkim od relacji, jakie zachodza
pomiedzy mezem a zong™. Rozwijanie wiezi w rodzinie oraz utrzymywanie ich
na odpowiednim poziomie zalezne jest od obecnosci cztonkow rodziny, spedzo-
nego razem czasu oraz wspdlnego uczestnictwa w codziennych wydarzeniach.
Warto zaznaczy¢, iz zycie razem nie oznacza przebywania razem w jednym
miejscu, w jednym domu. Zycie razem to bycie rodzing, zapewnienie obecnosci
psychicznej, zycie dla siebie nawzajem®*. Wychowywanie dziecka z niepetno-
sprawnos$cig moze by¢ powodem zaktdécen w realizacji podstawowych funkcji
rodziny. Jak zostalo wczesniej wspomniane, w takich sytuacjach pojawia sig¢
lek, niepewnos¢ i zagubienie. Rodzice nieustannie zamartwiajg si¢ o przysztosé
swojego dziecka, obcigzeni sa dodatkowymi obowiazkami, zmuszeni do nie-
ustannej mobilizacji*’. Wzajemne wsparcie matzonkow w wychowywaniu
dziecka z niepelnosprawnoscia jest niewatpliwie trudnym zadaniem dla obojga
rodzicow. Staja si¢ oni odpowiedzialni przede wszystkim za opieke nad dziec-
kiem. Na dalszy plan odchodza ich potrzeby osobiste i troska o partnera. Majac
trudnos¢ z pogodzeniem si¢ z niepelnosprawnoscia dziecka i stale przezywajac
negatywne emocje, zapominaja, iz ich partner cierpi tak samo i wzajemnie
siebie potrzebujg. Wsparcie jest potrzebne na kazdym etapie godzenia si¢ z nie-
petnosprawnoscia dziecka. Matzonkowie muszg pamigta¢ o sobie, dba¢ o zape-
whnienie bezpieczenstwa oraz troszczy¢ si¢ o zdrowie psychiczne swoje i wspot-

2l M. Karwowska, M. Albrecht, dz. cyt., s. 14.

7. Stelter, Realizacja rél rodzicielskich w rodzinie z dzieckiem niepetnosprawnym, [w:] Rodzi-
na z dzieckiem niepetnosprawnym. Mozliwosci i ograniczenia rozwoju, red. H. Liberska, War-
szawa 2011, s. 68.

B M. Karwowska, M. Albrecht, dz. cyt., s. 18.

M. Kowalewska, A. Gozdzialska, J. Jaskiewicz, dz. cyt., s. 97.

G. Mikotajczyk-Lerman, dz. cyt., s. 74.
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maltzonka. Wychowywanie dziecka z niepelnosprawnos$cig stawia na drodze
rodziny wachlarz kryzyséw emocjonalnych, osobistych wartosci, a nawet mi-
losci do dziecka®®.

Rodzina, na ktérej drodze powstaje nowe, zlozone zadanie wychowywania
dziecka z niepelnosprawnoscia, musi zagospodarowaé, stworzy¢é odpowiednia
przestrzen zyciowa dla siebie i swojego dziecka. Zadanie to wymaga od ro-
dzicow wspdlpracy i realnego zaangazowania obu stron. Stworzenie i dosto-
sowanie nowych warunkoéw rodziny zabiega o wzajemne wspieranie si¢ ro-
dzicow. Zadanie to potrzebuje otwartej i szczerej komunikacji miedzy malzon-
kami. Rozmowy, zwierzanie si¢ ze swoich uczu¢ oraz méwienie o swoich le-
kach daje poczucie bezpieczenstwa oraz zmniejsza ryzyko pojawienia si¢ uczu-
cia samotnosci. Daje to rowniez podstawe do zdobywania sily i przezwycie-
zania kryzyséw. Ponadto nie mozna zapominaé, iz pozytywne, wlasciwe relacje
rodzicéw zapewniaja dziecku z niepelnosprawnoscia stabilizacje emocjonalna.
Bliskie relacje rodzinne, okazywanie mitosci i szacunku wplywaja na ksztalto-
wanie si¢ pozytywnego klimatu emocjonalnego, buduja silng, mocng wigz
pomiedzy partnerami, a takze miedzy rodzicami a dzieémi. Sprzyja to prawi-
dlowemu rozwojowi cztowieka®’.

Rodzice wychowujacy dziecko z niepetnosprawnoscig napotykaja na swojej
drodze szereg problemoéw. Pojawienie si¢ niepelnosprawnosci w rodzinie jest
czynnikiem, ktéry zaburza jej uklad funkcjonowania. Jest powodem dezorga-
nizacji stylu zycia, obnizenia intymnych relacji migdzy partnerami, rozluznienia
kontaktow towarzyskich lub nawet ich catkowitego wycofania si¢. Aby zmniej-
szy¢ liczbe negatywnych skutkéw wychowywania dziecka z niepelnospraw-
noscia, niezbedne jest dostarczanie wsparcia i poczucia bezpieczenstwa. Istotne
jest rowniez, jak zostalo wczes$niej wspomniane prowadzenie rozmdw, komuni-
kowanie o swoich potrzebach oraz wzajemne rozwigzywanie problemow, ktére
pojawiaja sie na drodze rodzicow dziecka z niepenosprawnoscia™.

3. Podstawy metodologiczne badan wlasnych

Obecnos¢ niepelnosprawnosci dziecka w rodzinie jest sytuacja trudna i zto-
zong. Trudno jest odpowiedzie¢ na pytanie, czy pojawienie si¢ niepetnospraw-
nosci dziecka w rodzinie wzmacnia, czy ostabia t¢ grupe spoteczna. Nalezy
zaznaczyé, iz stosunek rodzicéw do dziecka, do spoleczenstwa oraz do siebie
samego zalezy przede wszystkim od charakteru osob, ktore dang rodzing bu-
duja. Podobna zaleznos¢ dotyczy poczucia samotnosci rodzica wychowujacego

26 A. Baranowska, Tutoring rodzinny jako forma wsparcia rodzicow dziecka niepetnosprawnego,
»Spoteczenstwo i Rodzina” 2016, nr 46, s. 118.

2 7. Stelter, dz. cyt., s. 71.

28 M. Karwowska, M. Albrecht, dz. cyt., s. 19.
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dziecko z niepelnosprawnoscia. Jezeli matzonkowie nie okazuja sobie dobrych,
pozytywnych uczué, nie s3 wobec siebie otwarci i nie wspierajg si¢ w zastanej
sytuacji, moze to by¢ powodem rodzenia si¢ glebokiego poczucia samotnosci®.

Celem artykutu jest okreslenie stopnia poczucia samotnosci rodzicéw wy-
chowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia. Prezentowany artykut podejmuje
problematyke sytuacji rodzicow w wychowywaniu dziecka z niepetnospraw-
noscig. Koncentruje si¢ on réwniez na czynnikach, ktére sprzyjaja rozwijaniu
si¢ poczucia samotnosci w rodzinie z dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Pro-
blem gléwny to pytanie, jakie czynniki wplywaja na poczucie samotnosci ro-
dzicow dzieci z niepelnosprawnoscig? Zostaly wyrdznione rowniez problemy
szczegotowe: jaki jest stopien otrzymywanego wsparcia? Jakie formy wsparcia
otrzymujg rodzice? Jakie sa najwicksze trudnosci w wychowaniu dziecka z nie-
petosprawnoscia? Jakie panuja stosunki z rodzing i znajomymi?

Badanie miato charakter anonimowy i przebiegalo z poszanowaniem god-
nosci 0sdb udzielajacych odpowiedzi. W procedurze badawczej wykorzystanym
narzedziem byt kwestionariusz wywiadu w opracowaniu wlasnym, zawierajacy
pytania o plteé, sytuacje zawodowa, wiek dziecka oraz typ rodziny, w jakiej wy-
chowuje sie dziecko z niepelnosprawnoscia. Rodzice dzieci z niepetnospraw-
noscig mieli mozliwo$¢ udzieli¢ odpowiedzi na pytania zawarte w kwestionar-
iuszu wywiadu za posrednictwem instytucji wspierajacej rozwoj ich dziecka, ja-
kim jest centrum terapeutyczne, znajdujace si¢ w wojewodztwie zachodniopo-
morskim. Kwestionariusz wywiadu byt wreczany chetnym rodzicom, nastepnie
po udzieleniu odpowiedzi nalezato odlozy¢ go w specjalnie wyznaczonym
miejscu. Kazdy kwestionariusz wywiadu zawierat instrukcje wyjasniajaca,
w jakim celu rodzice udzielaja odpowiedzi oraz w jaki sposob. Umieszczonych
zostato 22 pytania z czego szes¢ pytan stanowila mozliwos$¢ udzielania otwar-
tych odpowiedzi. Kwestionariusz wywiadu zawieral dwa pytania, w ktérych
rodzice musieli zaznaczy¢ swoja odpowiedz wedlug skali liczbowej. Pytania te
dotyczyly poczucia samotnosci oraz otrzymywanego wsparcia.

Opis grupy badanych rodzicéw

Zgromadzono 30 wypelnionych kwestionariuszy wywiadu. W wigkszosci,
poniewaz az w 80%, odpowiedzi udzielity kobiety wsrod wypelnionych kwe-
stionariuszy sze$¢ z nich zostalo wypetnionych przez ojcéw. Odpowiedzi na
pytania zawarte w kwestionariuszu udzielili rodzice dzieci do dziewiatego roku
zycia. Matki oraz ojcowie, ktory udzielali odpowiedzi deklaruja, ze tworza ro-
dzine pelna. Wsrdd rodzicdw, ktorzy odpowiedzieli na pytania 15% nie wyko-
nuje zadnej pracy zarobkowej. Wiek rodzicoéw jest wigkszy niz trzydziesci pieé
lat i zaden z rodzicow nie skonczylt piecdziesigtego roku zycia. Interesujacy jest
fakt, ze kazda z oséb, ktora udzielita odpowiedzi, twierdzi, iz jest pogodzona

» Tamze, s. 23.
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z niepetnosprawnoscig swojego dziecka. Pozwala to wnioskowad¢, iz lepiej radzi
sobie z pokonywaniem sytuacji trudnych, kryzysowych.

Do probleméw szczegdtowych w kwestionariuszu wywiadu przyporzadko-
wano kolejno pytania. Rodzice w pierwszej kolejnosci odpowiadali na pytania
dotyczace trudnosci w wychowaniu dziecka z niepelnosprawnoscia.

M Bezrados¢ wobec
dysfunkcji

M powracajgce pytanie
"dlaczego?"

Brak kotaktu
wzrokowego

M Nieobecnos$¢ dziecka

Wykres 1. Czynniki sprawiajgce najwicksze trudnosci w wychowaniu dziecka z niepelnospraw-
noscia

Zrodlo: opracowanie wilasne.

Blisko 70% rodzicow deklaruje, iz najwieksze trudnosci sprawia im ,,nie-
obecnos¢” dziecka, utrudniony kontak:t ,,Gdy méwie do dziecka i mowig, a ono
nie styszy, jest nieobecne, bo jest czyms zajete”. 7% rodzicow w dalszym ciagu
zadaje sobie pytanie dlaczego?

M Lepszy kontakt miedzy
mng a zong/mezem

M Nie zaszty zwieksze
zmiany

Wieksze poktady
cierpliwosci

H Silniejsze wiezi

Wykres 2. Zmiany w rodzinie po pojawieniu si¢ dziecka zniepetnosprawnosciag?

Zrodto: opracowanie wihasne.
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Az 40% rodzicow, ktérzy odpowiedzieli na pytania zawarte w kwestionar-
iuszu wywiadu uwaza, ze po otrzymaniu diagnozy o niepelnosprawnosci ich
dziecka zmiana, ktdra nastapila to zwickszenie naktadéw cierpliwosci, 30% ro-
dzicow uwaza, iz polepszyt si¢ kontakt z partnerem. Jedynie 10% nie zauwa-
zyto wigkszych zmian.

Nastepne pytania dotyczyly stosunkoéw z rodzing i znajomymi, stopnia otrzy-
mywanego wsparcia oraz tego czy rodzice szukaja pomocy i wsparcia w me-
diach spotecznosciowych. Rozmowy na temat niepetnosprawnosci dziecka w ro-
dzinie podejmowane sag czesto, odbywaja si¢ bez krepacji i ze zrozumieniem.
Trudnosci pojawiaja si¢ w rozmowach o niepelnosprawnosci dziecka wsrod
znajomych i przyjaciot rodzicow. 80% rodzicow twierdzi, ze rozmowy ze zna-
jomymi na ten temat odbywaja sie bardzo rzadko. Rodzice odczuwaja brak zro-
zumienia, mimo iz otwarcie méwia o problemach, ktore si¢ pojawiaja w ich zy-
ciu, rodzice deklaruja, iz podczas takich rozmow nie czuja sie skrgpowani. 20%
rodzicow otwarcie prowadzi takie rozmowy, jednak tylko z inicjatywy roz-
mowcy.

mO

m3

m4

Wykres 3. Subiektywna ocena poczucia samotnosci w wychowaniu dziecka z niepetno-
sprawnoscia

Zrodto: opracowanie wlasne.

W samodzielnej ocenie swojego poczucia samotnosci 7% rodzicow uwaza,
Ze nie czuje si¢ w ogdle samotnym w wychowywaniu dziecka z niepetnospraw-
noscig. Zaden z rodzicéw, ktéry udzielal odpowiedzi na pytania nie okreslit
w skali od zera do dziesig¢ciu, poczucia samotnosci wiekszej niz 7, przy zato-
zeniu, ze 10 oznacza ,,czuj¢ si¢ bardzo samotny”. Najglebszym poczuciem sa-
motnosci byla ocena 6 i deklarowalo ja 40% rodzicow. Tyle samo rodzicow
opisuje poczucie samotnosci w skali 4. Natomiast 13% rodzicow ocenito poczu-
cie samotnosci na 3 w dziesieciostopniowej skali (zob. tabela 1w Aneksie).
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Najsilniejsze wsparcie rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia otrzymujg od
wspotmatzonka. Wedlug udzielonych odpowiedzi 80% rodzicow ocenia wspar-
cie me¢za/zony maksymalng mozliwag wartoscig. Natomiast 20% rodzicow
udzielajacych odpowiedzi ocenia wsparcie otrzymywane od meza/zony jako re-
latywnie niskie przypisujac mu potowe mozliwej oceny wartosci. Mozna przy-
puszczac, iz te osoby odczuwajg najwigksze poczucie samotnosci, ze wzgledu
na niskie wsparcie ze strony meza/zony. Na uwage zastugujg dos$¢ niskie wyniki
otrzymywanego wsparcia od znajomych i rodziny. Zaledwie 7% rodzicow
ocenia to wsparcie bardzo wysoko. Natomiast 20% oso6b, ktore udzielity od-
powiedzi podaje, iz wsparcia ze strony znajomych nie odczuwajg w ogole.

Blisko 67% rodzicow deklaruje, iz ma dostep i korzysta z materiatdéw, in-
formacji, porad dostepnych w Internecie. Regularnie czytaja fora internetowe
oraz informacje zamieszczane przez innych rodzicéw w grupach wsparcia, ktore
znajduja sie na portalach spotecznosciowych. Nieustannie poszukuja oni no-
wych informacji, oferuja swoja pomoc i réwniez udzielaja wsparcia innym ro-
dzicom dziecka z niepelnosprawnoscia.

Podsumowanie i wnioski koncowe

Przeprowadzone badania prezentuja dobra kondycjg emocjonalng rodzicow,
ktérzy zajmuja si¢ wychowywaniem dziecka z niepetnosprawnoscia. Wigkszos¢
z nich poprawnie przeszla stadia godzenia si¢ z diagnoza o niepetnosprawnosci
dziecka. Jednak mimo deklaracji o pogodzeniu si¢ z niepetnosprawnoscia dziec-
ka po udzieleniu odpowiedzi na pytania zawarte w kwestionariuszu wywiadu
mozna wnioskowaé, iz w dalszym ciagu maja oni trudnosci z pogodzeniem si¢
z niepelnosprawnoscia swojego dziecka. Zawsze bedzie ich nurtowa¢ pytanie
dlaczego? Istotnym czynnikiem wplywajacym na relatywnie niskie poczucie
samotnosci jest deklarowany wysoki stopien wsparcia, jaki rodzice otrzymuja.
Na podstawie zebranych odpowiedzi mozna przypuszczac, iz matzonkowie
zapewniaja wzgledem siebie odpowiedni poziom wsparcia. Rodzice dziecka
z niepelnosprawnoscia, ktérzy udzielili odpowiedzi na pytania zawarte w kwe-
stionariuszu wywiadu, wykazuja niski stopien poczucia samotnosci. Zblizone
poczucie samotnosci rodzicow wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia
mozna odnalez¢ w badaniach prowadzonych przez Tomasza Gosztyl¢ oraz Anng
Prokopiak w 2017 r., w ktorych poziom poczucia osamotnienia okreslany jest
jako przecietny. W prowadzonych przez nich badaniach nie stwierdzono réznic
w odczuwaniu samotnosci pomiedzy ojcami a matkami dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu i niepelnosprawnoscia intelektualna.

Nalezy zaznaczy¢ fakt, iz wszyscy rodzice, ktorzy udzielili odpowiedzi, zwia-
zani s3 z tym samym centrum terapeutycznym. Korzystaja oni z zasobow spote-
cznych i utrzymujg stale relacje z innymi rodzicami dzieci z niepelnosprawnoscig.
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Z tego wzgledu mozna przyjac, ze opisany poziom poczucia samotnosci wynika
z faktu, iz odpowiedzi na pytania udzielili rodzice, ktorzy stale korzystaja z zaso-
bow spotecznych. Istotnym elementem jest réwniez rodzaj osrodka, do ktérego
dzieci z niepelnosprawnoscia uczeszcezajg na zajecia. Jest to niepubliczne centrum
terapeutyczne, w ktorym zajecia prowadzone sg odplatnie. Mozna przypuszczaé,
ze rodzice opisywanych dzieci nie miewaja statych trudnosci finansowych iin-
westuja w dodatkowg terapi¢ dziecka. Ma to znaczenie w zmniejszeniu liczby pro-
blemow, jakie czgsto dotykaja rodziny z dzieckiem z niepelmosprawnoscia. Trud-
nosci finansowe czgsto staja si¢ jednym z wielu ogniw sytuacji kryzysowych
w rodzinie. Zdecydowana wigkszos$¢ o0sob udzielajacych odpowiedzi stanowily ko-
biety. Jednak poréwnujac zebrane kwestionariusze wywiadu, nie stwierdza si¢ od-
chylen w odczuwaniu samotnosci migdzy matkami a ojcami dziecka z niepelno-
sprawnoscig. Wspotczesnie oboje rodzicow obciazeni sa w podobny sposdb konse-
kwencjami opieki 1 wychowania dziecka nie w peli sprawnego. Zdecydowanie
sytuacji ta r6zni sie od rzeczywistosci, jaka miata miejsce kilkadziesiat lat temu.

Celem artykuhlu byla proba scharakteryzowania stopnia poczucia samotnosci
rodzicbw w wychowaniu dziecka z niepelosprawnoscia. Na podstawie zebra-
nego materialu odczuwanie samotnosci przez rodzicéw dzieci z niepetnospraw-
noscia jest relatywnie niskie. Obserwuje si¢ powigzanie pomigdzy stanem osa-
motnienia a dostegpem do wsparcia spolecznego. W dalszym ciggu jednak nalezy
informowa¢ rodzicéw o mozliwosciach wsparcia, prowadzonych grupach i war-
sztatach dla rodzicéw dzieci odbiegajacych od normy rozwojowej, poniewaz kaz-
dy z nich bedzie napotyka¢ trudnosci i miewaé kolejne kryzysy emocjonalne.
Rodzic, mimo iz uwaza, ze jest pogodzony i $wiadomy niepetnosprawnosci
swojego dziecka, niejednokrotnie zastanawia sig, co bedzie z jego dzieckiem, gdy
jego zabraknie, jak bedzie funkcjonowaé, gdy dorosnie. Z tego wzgledu zachodzi
potrzeba uswiadamiania rodzicow o istnieniu i mozliwosci korzystania z rézno-
rodnych form wsparcia. Wazne jest dalsze monitorowanie opisanej problematyki,
w celu okreslenia zmian, jakie moga zachodzi¢ w odczuwaniu samotnosci ro-
dzicow dzieci z niepelnosprawnoscia. Warto rowniez zwrdcié¢ uwage na grupe ro-
dzicow, ktérzy nie korzystaja z pomocy fundacji czy stowarzyszen i organizowac
grupy wsparcia, warsztaty dajace mozliwos¢ korzystania z zasobéw spotecznych
i oferowanego wsparcia. Ponadto rodzic zajmujacy si¢ opieka i wychowaniem
dziecka z niepelnosprawnoscia narazony jest na permanentne obcigzenia zdro-
wotne, ktore moga przyczynic sie do powstania depresji, chorob kardiologicznych
i innych konsekwencji wynikajacych z wysokiego poziomu stresu. Kwestie te
réwniez tworzg obszar dla dalszych zainteresowan badawczych.
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Parent lonely in bringing a child with disability

Summary

The article presents the issue concerning the characteristics of the feeling of loneliness of par-
ents bringing up a child with a disability. This paper outlines the problem of loneliness, presented
factors supporting parents of children who are not fully able to do so. The issues of experiencing
the stages of coming to terms with the diagnosis of a child's disability were discussed and an at-
tempt to determine the degree of loneliness among parents of children with disabilities.

Keywords: disability loneliness family, child
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