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Dziecko glebiej uposledzone umystowo
W recepcji jego rodzicow i rodzenstwa

Wprowadzenie

Rodzina z pedagogicznego punkiu widzenia okreSlana jest jako Srodowisko
wychowawcze lub instytucja wychowujaca, ktora stanowi jednoczesnie podsta-
WoWg grupe spoteczng, elementarng komorke zycia w spoteczenstwie (F. \Wojcie-
chowski 1990, J. Turowski 1975). Doniostosc wychowawczych wpkywow rodziny
zaznacza sie szczegOlnie w okresie dziecinstwa, gdy jednostka podlega jedynie
w ograniczonym zakresie oddziakywaniom innych instytucji, a za opieke i wycho-
wanie dziecka odpowiedzialni sg przede wszystkim jego rodzice.

Na proces wychowania dziecka wywiera wphyw cata rodzina, pojmowana jako
interpersonalny system spoleczny, w ktorym wzajemne Wiezi rodzicow i dzieci
decyduja o trwatosci i spoistosci zwigzkow uczuciowych miedzy nimi (J. Rem
bowski 1986). Proces wychowania w rodzinie przebiega w sposob naturalny, a za-
razem staty i ciggly, we wzglednie stabilnym, choC bardzo dynamicznym Srodow-
sku (R Wroczynski  1979). Charakter kontaktow miedzy rodzicami i dzieCmi
decyduje w znacznej mierze o atmosferze emocjonalnej 1 wychowawczej panuja-
0g] W rodzinie. Pozytywne kontakty miedzy jej czionkami znaczone wzajemng
mitoscig, zyczliwoscig i zrozumieniem - z jednej strony zapewniajg kazdemu
dziecku, w tym niepetnosprawnemu, poczucie akceptacji i bezpieczenstwa, z dru-
giej umozliwiajg mu wolne od leku funkcjonowanie w srodowisku pozarodzinnym
(E  Minczakiewicz 1984, 1990ab, 1995). Zaburzone natomiast stosunki
wewnatrzrodzinne dostarczajg niestety dziecku wzordw niezbyt korzystnych spo-
fecznie, nierzadko przykladow zachowan petnych wrogoSci wobec siebie, braku
zaufania do ludzi, braku ciepta i zyczliwosci itp. Powtarzajace sie i nasilajace sie
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konflikty w rodzinie, bedace wyrazem dysharmonii w kontaktach miedzy jej
cztonkami (rodzicami i dzie¢mi), prowadzi¢ mogg w rezultacie do utrwalenia sie
(co widoczne jest szczegblnie na przykiadzie dziecka niepetnosprawnego) poczu-
cia leku i zagrozenia. Dziecko niepetnosprawne - podobnie jak w peini zdrowe
| sprawne - pozostaje nie tylko pod wphywem oddziakywan ze strony rodziny, ale
samo rowniez oddziatuje na jej cztonkow. Jego ksztattujgca sie osobowos¢ pozo-
staje pod bezposrednim wpkywem zardwno rodzicow i rodzenstwa, jak tez catego,
szeroko rozumianego Srodowiska wychowawczego.

Dla prawidtowego funkcjonowania rodziny wazne sg wiec wzajemne interak-
cje miedzy jej czlonkami, zwlaszcza miedzy rodzenstwem. Wzajemne wphywy
czbonkow rodziny mozna uzna€ za forme treningu spotecznego, ktory dzieci prze-
chodza przed zetknieciem sie z réznorodnymi pozarodzinnymi wpkywami, proble-
mami 1 ukladami spolecznymi. W rodzinie, w ktdrej wychowuije sie liczne potom-
sto, dziecko glebiej upoSledzone umystowo, ktdre uczynitam podmiotem i punk-
tem odniesienia w niniejszym opracowaniu, fatwiej dochodzi do wyodrebnienia
siebie z otaczajacego je Swiata, niz w przypadku rodzin wychowujacych swe dzieci
jedyne (jedynaczke lub jedynaka) (E. Minczakiewicz 1995). Rodzenstwo rywali-
zZujace ze sobg sprawdza niejako wiasne mozliwosci, a tym samym walczy i ugrun-
towuje sobie okreslong pozycje w rodzinie. O godne migjsce w rodzinie zabiega
takze dziecko niepetnosprawne. Jego pozycja w rodzinie, stosunki miedzy rodzi-
cami i dziemi, jak rdwniez rodzenstwa miedzy sobg zalezne sg od wielu zmien-
nych, chocby takich, jak: wielkosC i struktura rodziny, jej status spoteczno-zawo-
dowy, wiek zycia i postawy rodzicow, ich wydolnos¢ wychowawcza, stopien
zaradnosci, pleC i wiek zycia dzieci, ich poziom rozwoju psychofizycznego, stan
potrzeb i mozliwosci itp. (K Boczar 1982, J. Klimek 1995, K Krzyzanowska
1995, A Lis 1991, J. Turowski 1975, Z Wydra 1991).

Posiadanie dziecka niepetnospranwnego umystowo powoduje niekiedy bardzo
gtebokie zmiany we wzajemnych ukfadach i stosunkach osobowych w tej tak waz-
ngj komdrce spotecznej, jaka jest rodzina. Zmiany te nierzadko prowadza do roz-
regulowania ukladow wewnatrzrodzinnych, a determinujac zachowania jej czton-
kow, odbijajg sie niekorzystnie na relacjach: rodzice - dzieci, rodzina - Srodowi-
sko spoteczne (krewni, sasiedzi, znajomi). Zaistniate zmiany wywierajg Wptyw na
samo niepetnosprawne umystowo dziecko, interferujg na nie zawsze uktadne sto-
sunki miedzy nim a jego rodzenstwem. Posrednio dziecko glebiej upoSledzone
umystowo staje sie takze przyczyng zmiany ukladow i relacji miedzy rodzing
a Swiatem zewnetrznym (S. Tomkiewicz 1975, A Twardowski 1993).

Zycie rodzin wychowujacych upo$ledzone umystowo dziecko - jak wynika to
z wielu przyktadow - wypetnione bywa czasem niekonczacymi sig, jakze boles-
nymi i trudnymi do rozwigzania problemami (K Boczar 1982, H Borzyszkowska
1980, W. Dykeik 1968, 1969, J. Lausch-Zuk 1985, 1993, A Twardowski 1993).
Szczegolnego poczucia bezradnosci i osamotnienia w walce 0 migjsce w Zyciu
i w spoleczenstwie, o godne cztowieka przetrwanie, doSwiadczajg rodziny wycho-
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wujace dziecko gtebiej uposledzone umystowo (nierzadko i fizycznie), ktdrego
dozywotnie kalectwo uzaleznia w réznym stopniu od opieki i pomocy opiekunow
(rodzicow, rodzenstwa, rehabilitantow, pracownikow socjalnych itp.).

W niniejszym opracowaniu chcialam zwréci¢ szczegdlng uwage, z jednej
strony na rozliczne problemy rodzin wychowujacych dziecko gtebiej uposledzone
umystowo, z drugiej za$ ukazad, jak dzieci te (ich rozwgj, stan i mozliwosci)
postrzegane bywaja przez rodzicow i petnosprawne rodzenstwo.

Uwagi i uogolnienia oparte zostaty na wynikach badan, jakie przeprowadzone
zostaty w latach 1991-1995 przy wspdtudziale studentek pedagogiki specjalnej
WSP w Krakowie.

Badaniami obyjeto:

1) 70 dzieci glebiej upoSledzonych umystowo (tj. w stopniu umiarkowanym

i znacznym) obojga plci, w tym 24 dziewczynki (34,28%) i 46 chtopcow
(65,72%), wwieku od 5do 15 lat,

2) ich rodzicow (40 matek i 3L ojcow),

3) 300-0sobowa grupe petnosprawnego rodzenstwa dzieci giebiej uposledzo-
nych umystowo, w tym 150 (50%) sidstr i 150 (50%) braci. Wiek zycia
rodzenstwa miescit sie w przedziale od 10 do 40 lat. Populacje rodzerstwa
stanowity osoby petnigce rézne spoteczne role, a wiec uczniowie szkot
podstawowych i Srednich, studenci oraz osoby pracujace (0 zroznicowa-
nym wieku zycia, statusie spotecznym i stanie cywilnym, wtym 123 osoby
zamezne i zonate).

W badaniach wykorzystano: kwestionariusze wywiadu z rodzicami i rodzen-
stwem dziecka gtebiej upoSledzonego umystowo w opracowaniu K. Krzyzanow-
skigj (1995) i J. Klimek (1995), zabawowa wersje Testu Stosunkow Rodzinnych
(FRT) E Bene i J. Anthony (E Bene, J. Anthony 1984, J. Rembowski 1986),
Skale Dojrzatosci Spotecznej PAC1 HC. Gunzburga (T. Witkowski 1985).
(Wskazujac na Zrodha bibliograficzne, pomijam charakterystyke wykorzystanych
narzedzi badawczych).

Petnosprawne rodzenstwo
wobec glebiej uposledzonej siostry lub brata

C. Cunningham (1992) podaje, ze nie ma konkretnych dowodéw na to, aby
obecno$¢ glebiej uposledzonego umystowo brata lub siostry miata wywieraé
niekorzystny lub trwale negatywny wplyw na ich petnosprawne rodzenstwo.
Zauwaza jednak, ze jesli rodzice wykazujg wobec swego glebiej upoSledzonego
umystowo dziecka nieprawidtowe postawy, pozbawione mitosci, akceptacji
i przyjazni, to istnieje duze prawdopodobienstwo, ze zachowania ich potormstwa
odzwierciedla¢ moga ten sam niekorzystny model postaw.
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Zdarza sie niekiedy - jak wykazaty to badania J. Klimek (1995) i K Krzyza-
nowskiej (1995) - ze rodzenstwo juz od momentu narodzenia dziecka glebiej upo-
Sledzonego umystowo popada w konflikt z rodzicami. WArzuca im i obwinia ich za
to, ze urodzit sie niepetnosprawny umystowo cztonek rodziny (K- Krzyzanowska
1995, J. Klimek 1995). Bywa, ze bracia i siostry dziecka glebiej upoSledzonego
jawnie demonstrujg swoje niezadowolenie z faktu jego przyjscia na Swiat (np.
ostentacyjnie odmawiajg pomocy i opieki, uciekajg z domu szukajac sobie zajecia
poza nim, zmieniajg dotychczasowe miejsce zamieszkania itp.). Niektorzy z ro-
dzenstwa dziecka niepetnosprawnego umystowo, w trosce o swoich rodzicow
przytloczonych ciezarem winy i odpowiedzialnosci za urodzenie kaleki, szukaja
rozpaczliwie dla swych udreczonych, czesto bezradnych rodzicow jakiej$ pomocy
I wsparcia. Czasami uczucia odrzucenia dziecka giebiej uposledzonego umystowo
przezywane przez zdeterminowanych rodzicdw, wyzwalajg u ich petnosprawnego
potomstwa potrzebe szukania pomocy poza rodzing, np. w kregu znajomych,
u osob zaufanych, a nawet profesjonalistow (lekarzy, psychologow, pedagogow
itp.). Petnosprawny brat czy siostra dziecka glebiej uposledzonego umystowo
czesto poszukujg odpowiedzi na pytania: dlaczego ich rodzine dotkneto nieszcze-
Scie? Dlaczego w ich rodzinie urodzito sie giebiej upasledzone umystowo dziecko?
Jaka jest przyczyna upoSledzenia? Rodzenstwo majac niepetnosprawnego brata Iub
siostre czesto czuje sie naznaczone pigtnem winy, zagubione, nieszczesliwe. Nosi
niekiedy skrywany gteboko zal do catego Swiata, przejamia symptomy smutku
i przygnebienia, co czesto mimo woli odbija sie w zachowaniu (zarowno sidstr, jak
i braci) (A Dylag 1995, B Jarzebowska-Baziak 1973, J. Klimek 1995). Obecnos¢
niepetnosprawnego dziecka w rodzinie wyciska w Swiadomosci rodzenstwa rodzaj
swoistego pietna, z ktorym nietatwo jest zy€. Bolesne doSwiadczenia rodzenstwa
dziecka glebiej uposledzonego umystowo ujawniajg sie szczegolnie w sytuacji
kontaktow kolezerskich, spotkan, zabaw, przyjazni itp. Czesto rowiesnicy (Kole-
zanki czy koledzy) sidstr i braci dziecka niepetnosprawnego, sasiedzi, czy znajomi
wymierzaja prosto w serce rodziny cios kierowanymi do jej czionkéw obrazlivwymi
epitetami, ztoSliwymi pytaniami lub uwagami dotyczacymi uposledzonego dziec-
ka, brata lub siostry. Stad tez wiele osob bedacych rodzeristwem dziecka niepetno-
sprawnego umystowo, nie cheac sie naraza¢ na drazliwe pytania ze strony rowie-
$nikdw, a nierzadko i upokorzenie, zrywa wszelkie Wiezy przyjazni, rezygnuje
Z zycia towarzyskiego, z petnionych funkcji spotecznych, a nawet zawodowych
(. Klimek 1995, K Krzyzanowska 1995, Z Wydra 1991). Zwykle zachowania
takie sg odzwierciedleniem zachowan rodzicow, ktorzy z chwilg urodzenia sie
dziecka giebiej upoSledzonego umystowo, chcac zaoszezedziC sobie | swym naj-
blizszym przykrosci, niepotrzebnych napie, upokorzen, bolu i cierpienia, izolujg
sie od dalszej rodziny, swych przyjaciét, znajomych, krewnych, sasiadow itp.
(J. Lausch-Zuk 1985, E Minczakiewicz 1995).

Czasami mozna zauweazyC, ze bracia i siostry dzieci glebiej uposledzonych
umystowo prébuja zastepowac im rodzicow. Opiekuja sie nimi, troszczg sie o nie,
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staraja sie jak najwigcej dowiedzieC i nauczyC jak z nimi- postepowec, jak je kar-
mic, ubierac, leczyC, wychowywec, by mogly zyC godnie, szczeSliwie i rozwijac
sie na miare swych mozliwosci. Wielu braci, a zwdaszcza wiele siostr dzieci nie-
petnosprawnych umystowo koriczy studia wyisze po to, by nieS¢ pomoc dziecku
niepetnosprawnemu i jego rodzinie (niekoniecznie rodzinie wiasnej). Najczesciej
sg oni absolwentami uczelni wyzszych, takich specjalizacji i kierunkow, jak: peda-
gogika specjalna, psychologia defektologiczna, rehabilitacja, czy medycyna
Ponadto rodzerstwo, czujac sie kompetentne i wspotodpowiedzialne za wychowa-
nie niepetnosprawnego umystowo czionka rodziny, czesto uczestniczy w semina-
riach, sympozjach i konferencjach naukowych dzielac sie swa wiedzg i doSwiad-
Cczeniem osobistym.

Rodzice wobec niepetnosprawnego umystowo dziecka
W percepcji swego potomstwa

Z licznych badan wynika, ze najlepsze efekty rozwoju i wychowania osiggaja
dzieci niepetnosprawne umystowo, ktdre sg przez rodzicow traktowane na rowni
z ich petnosprawnym rodzenstwem (W. Dykcik 1968, 1969, B. Farber, D. Ryckman
1965, S. Hewett 1970, J. Lausch-Zuk 1985, E. Minczakiewicz 1984, 1990, 1993,
1995). Tymczasem 26% badanych przez nas osdb bedacych rodzerstwem glebiej
upoSledzonego umystowo dziecka zauweza, ze ich siostra lub brat dotkniety tego
rodzaju kalectwem byt szczegolnie pozytywnie wyrézniany i faworyzowany przez
rodzicdw, zwhaszcza przez matke, 62% respondentow uwaza, ze rodzice traktuja
niepetnosprawne dziecko na rdwni z pozostatymi dzieCmi w rodzinie, a 12% bada-
nych nie ma zdania na ten temat. Osoby odczuwajace brak lub niedobdr rodziciel-
skich uczu¢ zarzucajg swym rodzicom brak nalezytej uwegi i troski, jakiej wyma-
gaja wszystkie dzieci w rodzinie, niezaleznie od poziomu swego rozwoju i stanu
psychicznego. Ponadto badani przypisuja swym rodzicom: nadopiekuriczo$¢ w sto-
sunku do gtebiej upoSledzonego brata lub siostry (co w konsekwencji prowadzi do
zaniedbani w zakresie kontaktow z pozostatymi dzie¢mi w rodzinie), brak zaintere-
sowania sprawami petnospranwnego potomstwa i tendencje do ograniczania jego
praw (np. zakaz wyjscia na podworko, zabaw z kolegami, prawo posiadania np.
papugi, chomika, psa, roweru, deskorolek itp.), nakladanie obowigzku opieki nad
niepetnosprawnym bratem lub siostrg (np. ubieranie, karmienie, przewijanie, Wyj-
Scie na spacer, uczenie nawykow higienicznych, sprawowanie opieki pod nieobec-
nosC matki itp.).

Analiza wynikow badan wykazata, ze znaczna wiekszos¢ - 78% badanych
0s0b (rodzenstwo) uwaza swego uposledzonego brata lub siostre za partnera i takg
tez przyjmuje wzgledem nich postane. Z wypowiedzi interlokutorow wynika, ze
rodzenstwo przyjmuje wrogie postawy wobec niepetnospranwnego dziecka (brata
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lub siostry) tylko wowezas, gdy jest ono niesamodzielne, nadzalezne od opieki
rodzicielskiej, nadpobudline, o stabym kontakcie werbalnym (nie mowi i nie
rozumie), psychotyczne z przejawami braku kontroli nad swym zachowaniem
(paroksyzmy) oraz agresywne. Spostrzezenia te wydajg sie korespondowaé z wy-
nikami badan B. Farbera (B. Farber, D. Ryckman 1965), ktore w pekni je potwier-
dzaja. Autor w konkluzji badan wiasnych ponadto podkresla, ze rodzenstwo cze-
Scigj 1 bardziej wrogo ustosunkowuje sie do dziecka gtebiej upoSledzonego umy-
stowo starszego od siebie niz modszego.

Dziecko gtebiej uposledzone umystowo
jako przyczyna dezintegracji osobowosci rodzicéw
i ich petnosprawnego potomstwa

Obecno$¢ dziecka giebiej uposledzonego umystowo w rodzinie rzutuje nie-
jednokrotnie nie tylko na postawy rodzicdw, charakter ich aktywnosci zawodowej
i spotecznej, ale pozostaje rowniez w bezposrednim zwigzku z rozwojem i ksztad-
towaniem sie osobowosci rodzerstwa. Organizacja zycia wewnatrzrodzinnego
zdeterminowana  obowigzkami  opiekunczo-pielegnacyjnymi  wobec  dziecka
dotknietego upoSledzeniem umystowym, poczuciem winy i Kleski losowej, wyni-
kajacym z faktu posiadania takiego dziecka, nie sprzyja tworzeniu sie wiasciwego
Klimatu wychowawczego, w ktorym takze przychodzi wzrasta i rozwijaé sie
pozostatym dzieciom w rodzinie (rodzenstwu dziecka niepetnosprannego). Caty
szereg nieprawidtowosci funkcjonowania rodziny wynika przede wszystkim z za-
burzen integracji wewnatrzrodzinnej, poczucia izolacji, zmeczenia, znerwicowania
| przecigzenia tak rodzicow, jak i ich pelnosprawnego potomstwa, rzutujacego
bezposrednio na atmosfere domowa, atmosfere wychowawcza, Rodzicom - zda-
niem interlokutorow (rodzenstwa dziecka giebiej uposledzonego umystowo),
czesto brakuje krytycznego spojrzenia na problem dziecka niepetnosprawnego
w szerszym kontekscie zycia calej rodziny i rzetelnej wiedzy pedagogicznej (por
J. Lausch-Zuk 1993, E Minczakiewicz 1995). Z naszych badan wynika, z
w okoto 70% rodzin atmosfera rodzinna nie sprzyjata wychowaniu dzieci. N|e
sprzyjajaca atmosfera wychowawcza moze w efekcie ksztattowaC, zwdaszcza u ro-
dzenstwa dziecka gtebiej upoSledzonego umystowo, cechy charakteru i postawy,
ktdre powoduja trudnosci adaptacyjne do zycia w spoteczerstwie i rodza rozliczne
trudnosci wychowawcze. Badane rodzenstwo; tak siostry, jak i bracia dziecka nie-
petnosprawnego - Wardd cech obcigzajacych i prowadzacych do trudnosci adapta-
cyjnych dostrzegato takie (ich zdaniem znaczace), jak: poczucie matowartoscio-
wosci, oczekiwanie niepowodzen w kontaktach z ludzmi, lek przed podejmowa-
niem decyzji i z tym wigzacej sie samodzielnosci, nadmierng drazliwosé, poczucie
osamotnienia, brak aspiracji, poddawanie sig nastrojom, ucieczke przed trudno-
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Sciami, nieche¢ do ludzi, brak zaufania do rodzicow i nieuznawanie ich autorytetu.
Zdaniem badanych sidstr i braci - rodzicielskie spojrzenie na wychowanie dziecka
niepetnosprawnego, jedynie przez pryzmat wiasciwosci glebszego upoSledzenia
umystowego, prowadzi w efekcie do bardzo ograniczonego i jednostronnego
postepowania. Nie uwzglednia bowiem wielu istotnych elementow wychowania
pozostatych dzieci w rodzinie. Ponadto - jak zauwazajg badani - najczestszym
problemem rodzicow jest ustalenie celu wychowania i doboru odpowiednich
metod pracy z ich niepetnosprawnym umystowo dzieckiem w kontekscie celow
wychowania pozostatych dzieci w rodzinie.

W opinii badanych osob (rodzenstwa) - wielu rodzicow makych dzieci giebiej
uposledzonych umystowo, niezaleznie od ich stanu rozwoju, potrzeb i mozliwoscl,
zaklada ewidentny, dynamiczny rozwgj i ma nadzieje, ze dzieci te w przysziosci
ukoriczg szkote, zdobedg wyksztatcenie i odpowiedni dla nich zawod. Przywigzujg
w zZwigzku z tym ogromng wage do zaje¢ szkolnych, by po jakim$ czasie z deter-
minacjg stwierdzi¢, ze realizacja preferowanego w szkolnictwie ogélnym progra-
mu szkolnego praktycznie nie ma sensu (@ w Wielu przypadkach jest ona nawet
niemozliwa). Odkrycie tej smutnej prawdy prowadzi w efekcie do rozczarowania
i frustracji tak u dzieci niepetnosprawnych doznajacych niepowodzen i zawodu,
jak i uich rodzicow.

Z wypowiedzi siostr dzieci niepetnospranwnych wynika, ze rodzice w wigkszo-
ci nie majac Zadnej, klarownej wizji przysziosci swego dziecka giebiej uposle-
dzonego umystowo najchetniej uciekajg od takich drazlivwych tematdw, gdyz pro-
blem ten jest dla nich zbyt bolesny 1 niezwykle trudny emocjonalnie. Zdaniem
okoto 30% ogdtu badanych osdb rodzice winni przygotowaC swoje giebiej uposle-
dzone umystowo dziecko do zycia w rodzinie. Uwazajg oni bowiem, ze przysztos¢
dziecka o tym rodzaju niepetnosprawnosci trzeba bezwzglednie planowa¢ w rodzi-
nach zaktadanych przez jego petnosprawne rodzenstwo i temu wiashie celowd
podporzadkowywaC  progranly jego wychowania i usprawniania niezbednych
w zyciu funkgji (J. Lausch-Zuk 1993). Innego zdania jest pozostate 20% osob
badanych. Te uwezajg, ze zdrowe, petnosprawne rodzenstwo ma prawo do wias-
nego zycia bez zadnych obcigzen rodzinnych i narzuconych z gdry zobowigzan
wobec niepetnosprawnego cztonka rodziny (brata czy siostry). Ich zdaniem niepet-
nosprawni umystowo (siostra lub brat) z chwilg Smierci rodzicow winni znalez¢
godng cztowieka pomoc i opieke w zakladzie opiekunczym, co nie pozbawia ich
kontaktow z rodzenstwem, ani tez rodzenstwa nie zwalnia z obowigzku utrzymy-
wania z nimi kontaktow i ponoszenia dobrowolnych swiadczen w zakresie udzie-
lanej im pomocy i opieki. Zdaniem okoto 10% badanych osdb stosunkowo czesto
popetnianym przez rodzicdw bledem jest koncentrowanie sie na dziecku glebiej
upasledzonym umystowo, przy rownoczesnym zaniedbywaniu siebie i pozostatych
dzieci w rodzinie, nierzadko obarczanych dodatkowymi pracami i obowigzkami
wynikajacymi z faktu wychowania dziecka glebiej uposledzonego umystowo.
Jedynie 2% badanych uweza, ze wychowanie dziecka glebiej uposledzonego umy-
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stowo w rodzinie jest naturalnym i moralnym obowigzkiem cigzacym na rodzinie -
zarGwno na rodzicach, jak tez najego petnosprawnym rodzerstwie.

Wzajemne relacje miedzy rodzenstwem w opinii rodzicow

Rodzice wychowujacy dziecko glebiej upoSledzone umystowo sg na ogot
Swiadomi faktu, Ze jego absorbujaca obecnoSC i opieka nad nim wywiera nieko-
rzystny wphyw na rodzenstwo i uklady wewnatrzrodzinne. WWyraznie niekorzystnie
odbijaC sie¢ moze na stosunkach pomiedzy dzieckiem nigpetnosprawnym a jego
siostrami i braémi. W wigkszosci badan, rodzice wychowujacy dziecko ghebiej
uposledzone odczuwali, ze nie sg w stanie poswigcic swym pozostatym, petno-
sprawnym dzieciom tyle uwegi i troski, ile one jej wymagajg (C. Cunningham
19%, S Hewett 1970, J. Lausch-Zuk 1985, 1993). Podobnie badani przez nes
rodzice pozostawali czesto bezradni, z dreczacym ich wyrzutem i poczuciem winy.
Zapytani - jaki ich zdaniem jest stosunek rodzeristwa do niepetnosprawnego umy-
stono brata czy siostry, dawali zréznicowane odpowiedzi. Zdaniem 70% matek
i 54,8% ojcow, rodzenstwo w petni akeeptuje swa giebiej uposledzong siostre lub
brata (pomaga w razie potrzeby, opiekuje sie, obdarza uczuciem mitosci i troski,
co Wydaje sie SwiadczyC o pozytywnym wobec nich stosunku), 12,5% matek i 29%
ojodw dostrzega wyrazne zachowania $wiadczace 0 negatywnym, a nawet wrogim
wobec nich stosunku (np. petnosprawne rodzenstwo odmawia pomocy, ucieka sie
do $rodkow przemocy; kary fizycznej, okreslen o pejoratywnym zabarwieniu i za-
chowan petnych niecheci itp.). Pozostale natomiast matki (17,5%) i ojcowie
(9,7%) stosunek swych petnosprawnych dzieci wobec niepetnosprawnego umy-
stowo potomka postrzegajajako obojetny.

W kontekscie prezentowanych postaw rodzenstwa wobec dziecka giebiej upo-
$ledzonego umystowo, interesujaca wydawala sie byC takze relacja odwrotna: jak
rodzice postrzegajg stosunek dziecka giebiej upoSledzonego umystowo do jego
petnosprawnego rodzenstwa? Analiza uzyskanych odpowiedzi Wykazala, ze 87,5%
matek i 70% ojcow okreslito go jako pozytywny, podajac przykiady zachowan
dzieci niepetnospranwnych umystowo, uzasadniajace wyniki takiej oceny. Pozostate
osoby badane (12,5% matek i 29% ojcow), stosunek ten okreSlaty jako obojetny.
Zdaniem rodzicow dzieci giebiej uposledzone umystowo o wiele bardziej kochaja
swoje pelnosprawne rodzenstwo i przywigzujg sie do niego, niz ma to miejsce
w relacji odwrotnej. Uzyskane wyniki znajduja potwierdzenie tak w badaniach pol-
skich, jak tez zachodnich autorow (C. Cunningham 1992, W. Dykcik 1968, 1969,
S Hewett 1970. B Farber, D. Ryckman 1965, E Minczakiewicz 1984, 1990ab.
E S Schaefer 1957).



Wiezi uczuciowe w rodzinie
w percepcji dzieci niepetnosprawnych umystowo

Egzemplifikacjg wzajemrnych relacji miedzy dzieckiem niepetnosprannym
umystowo a jego najblizszymi, $wiadczacych o jakosci wiezi uczuciowych w ro-
dzinie sg wyniki badan przeprowadzonych przy pomocy zabawowej wersji Testu
Stosunkow Rodzinnych E Bene i J. Anthony (FRT) (J. Rembowski 1986), ktdrymi
objeto 70 dzieci uposledzonych umystowo w stopniu umiarkowanym i znacznym.

Uzyskane wyniki potraktowano jako materiat ilustracyjny i porownawczy dla
wynikow uzyskanych od rodzicow badanych dzieci i ich rodzerstwa (M Bartkie-
wicz 1990, Z Wydra 1991, A Lis 1991). W Swietle badari - w relacjach matka-
-dziecko - zdecydowanie przewazaty uczucia pozytywne, zarowno kierowane
przez matke do dziecka (21,14%), jak i przez dziecko do metki (24,28%) (réznice
nieistotne statystycznie). W przypadku uczuC negatywnych nalezy zamazyC, ze
matka kieruje ich jednak wiecej do dziecka (15,71%) niz dziecko do matki (10%),
(rGznice nie sg istotnymi statystycznie). Nieco inny rozklad wynikéw obserwuje
sie w relacjach: ojciec - dziecko. Obserwowano tu w poréwnaniu z matka wyrazng
redukcje uczu¢ pozytywnych - zardwno kierowanych przez ojca do dziecka
(857%0), jak tez przez dziecko do ojca (5,71%) (roznice nieistotne statystycznie),
przy wydatnym obustronnym wzrodcie uczué negatywnych; ojca do dziecka
(18,57%) i dziecka do ojca (17,14%) (r6znice nieistotne statystycznie). Uzyskane
wyniki sugerujg wszak, ze dziecko niepetnospranwne umystowo bardziej zwigzane
jest uczuciowo z matka niz z ojcem, a ponadito przykiad ten ewidentnie weryfikuje
hipoteze, ze dziecko daje rodzicom dokladnie tyle uczuC, ile ich samo od nich
otrzymuje (matka daje wiecej uczué i wiecej ich otrzymuje, ojciec daje ich mmigj
i mnigj ich odbiera). W Swietle przeprowadzonych badan podobnie ksztattujg sie
wiezi uczuciowe dzieci niepetnosprawnych z ich rodzenstwem, ukazane w relacji
dziecko niepetnosprawne - siostry, dziecko niepetnosprawne - bracia. Z relacji
tych wynika, ze tak siostry, jak i dzieci niepetnosprawne kierowaty do siebie wie-
0gj uczu¢ pozytywnych (siostry - 24,28%, dzieci - 22,85%), niz negatywnych
(siostry - 11,42%, dzieci - 12,85%). Niewielkie zmiany w stosunku do powyz-
szych uwidaczniaty sie w rozkladzie wynikow relacji: dziecko niepetnosprawne
umystowo - bracia. W relacjach tych obserwowano nieznaczne réznice w zakresie
uczué kierowanych do dziecka i odbieranych przez nie i to zarwno uczué o kie-
runku pozytywnym (dzieci - 25,71%, bracia - 27,14%), jak i negatywnym (dzieci
- 27,14%, bracia - 28,57%) (r6znice nieistotne statystycznie). \Wprawdzie propor-
cje miedzy uczuciami pozytywnymi i negatywnymi dzieci uposledzonych umysto-
WO i ich bracmizachowywety pozorng rownowage, tym nienmiej trzeba podkre-
sli¢, iz w uczuciach dzieci niepetnosprawnych i ich braci czesciej miaty miejsce
uczucia o kierunku ujemnym (negatywne), niz obserwowano to w relacjach: dziec-
ko niepetnosprawne - siostry (rdznice istotne statystycznie na poziomie 0,05).
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Konkludujac - siostry obdarzajg swe niepetnospranwne rodzenstwo (siostre lub
brata) uczuciami negatywnymi o Wiele rzadziej, niz jego bracia. Siostry sg tez bar-
dziej wyrozumiate, cierpliwe i opiekurcze wobec niepetnosprawnego rodzerstwa
(co prawdopodobnie wynika z ich natury biologicznej 1 psychicznej), niz bracia,
ktdrym czesto tych cech brakuije.

Integracja rodziny w kontekscie osigganego poziomu
rozwoju spotecznego dziecka giebiej uposledzonego umystowo

Sytuacja dziecka giebiej uposledzonego umystowo w rodzinie - jak podaje
W, Dykcik (1969, s. 10) - Jest rezultatem wzajemnego oddziatywania skompli-
kowanego ukiadu struktury ekonomiczno-spotecznej rodziny i sytuacji wynikajg-
cych z indywidualnych cech uposledzonego dziecka”. Brak naturalnych kontaktow
dziecka niepetnosprawnego umystowo z rodzenstwem i szerszym  otoczeniem
spotecznym, zmniejsza mozliwosci jego komunikagji i uspotecznienia, co potwier-
dzajg wyniki badan J. Klimek (1995) i K Krzyzanowskiej (1995). Okazuje sig
bowiem, ze poziom rozwoju spotecznego badanych dzieci o podobnym wieku
zycia byt wielce zroznicowany. VWAniki w tym zakresie ukladajac sie na continu-
um bardzo wysoki - bardzo niski, wykazywaty wyrazne tendencje polaryzacji
w zaleznosci od plci 0sob badanych. Bardzo wysoki i wysoki wskaznik rozwoju
spolecznego w przewadze osiagaty dziewczeta uposledzone umystowo w stopniu
umiarkowanym. Niski i bardzo niski poziom tegoz rozwoju osiagali chtopcy z upo-
sledzeniem umystowym tak umiarkowenego, jak tez znacznego stopnia (tab. 1).

Z podjetych badan wynika, ze dzieci (14 0sob) o bardzo wysokim i wysokim
poziomie dojrzatosci spotecznej uzyskivety rezultaty potwierdzajace petng (100%)
akeeptacje ze strony rodzicow i rodzenstwe, przy harmonijnie ukiadajacych sig
stosunkach wewnatrzrodzinnych i petnej integracji rodziny (rodzicow i dzieci).

W populacji dzieci niepetnosprawnych umystowo osiagajacych Sredni poziom
rozwoju spotecznego (22 osoby), poprawne stosunki z rodzicami i rodzenstwem,
sprzyjajace integracji rodziny ukladaty sie tylko w przypadku 41% - to jest
w dziewieciu badanych rodzinach. \WWyraznej obojetnosci, tak ze strony rodzicow,
jak i rodzenstwa doznawato szescioro badanych dzieci (27,28%). Pozostata
siodemka (31,82%0) dzieci nie znajdowata sprzyjajacego klimatu wychowawczego
w rodzinie (brak wiezi uczuciowych miedzy rodzicami i dzieémi - rozbicie mat-
zenstw, rozdzwiek miedzy rodzenstwem).



Tabela 1 Poziom rozwoju spotecznego dzieci umiarkowanie
i znacznie upos$ledzonych umystowo

\ Poziom rozwoju
spotecznego
Stopien bardzo  wysoki Sredni niski  bardzo Razem
upodledzenia Wysoki niski
umystowego N
umiarkowany n 6 6 16 8 4 50
% 857 857 286 1143 2000 7143
znaczny n 2 - 6 4 8 20
% 286 - 857 571 1143 2857
Ogotem n 8 6 2 L 22 70

% 1143 857 3143 1714 3143 100

W populacji dzieci niepetnosprawnych umystowo osiggajacych niski i bardzo
niski poziom dojrzatosci spotecznej (34 osoby), tylko w szesciu rodzinach
(17,64%) odnotowano bardzo silny zwigzek uczuciowy dzieci z rodzicami, nie
wylaczajac z tego ukdadu dziecka niepetnosprawnego umystowo. W 19 rodzinach
(55,58%) opieke nad niepetnosprawnym bratem lub siostrg sprawowali nie tylko
rodzice, ale tez I starsze, petnosprawne rodzerstwo. W osmiu rodzinach (23,53%)
wiezi uczuciowe taczyty dziecko niepetnosprawne jedynie z matkg (ojciec odszect
od rodziny, a mtodsze rodzenstwo pozostawato w luznych stosunkach z badanym).
W jednym tylko przypadku (2,94%) dziecko giebiej uposledzone umystowo
pozbawione byto opieki rodzicielskiej. Jego wychowaniem zajmowata sie dalsza
rodzina. W tym przypadku zwigzki uczuciowe sprowadzaty sie do sporadycznych
kontaktow dziecka z chorg terminalnie matka i mato zainteresowanym nim rodzer-
stwem (tab. 2).

Analiza wynikédw badan wykazata, ze im nizszy poziom dojrzatosci spolecznej
osiggaty dzieci glebiej upoSledzone umystowo, tym nizszy byt weskaznik procen-
towy rodzin o bardzo silnym i silnym poczuciu wiezi wewnatrzrodzinnych. Stabg
wiez lub jej catkowity brak miedzy czionkami rodziny odnotowano w przypadku
$redniego poziomu dojrzatosci spotecznej dzieci glebiej uposledzonych umystowo.
Uzyskane wyniki sugerujg, iz dzieci glebiej uposledzone umystowo osiggajace
niski lub bardzo niski poziom dojrzatosci spolecznej zostajac otoczone nadmierng
troska i opiekg rodzicielska (zwaszcza ze strony metki), majg nmiej okazji do
wyuczenia sig niezbednych w zyciu umiejetnosci, a ponadto czesciej niz inne,
zwigzane silng wiezig uczuciowg z matka, kidra zerwata emocjonalny kontakt
z pozostatymi (petnosprawnymi) swymi dzie¢mi, licza najej wytkaczng pomoc.

Z powyzszego Wynika, ze badane rodziny przyjely rdzne jakosciowo modele
integracji, mniej lub bardziej konsolidujace cztonkow tej liczacej sie w Zyciu
dziecka niepetnospranwnego umystowo grupy spotecznej.
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Tabela 2. Wiezi rodzinne a poziom dojrzatosci spotecznej
dzieci gtebiej uposledzonych umystowo

Charakter bardzo silne matka-  spora-  obojetnoé

wiezi silne wiezi  niepelno- dyczne  czonkéw
Poziom wiezi dzieci  spraune kontakty rodziny
dojrzatosci wewngtrz-  zrodzi- dziecko  rodzinne
spoleczngj rodzinne  cami
hard/o wysoki n 1
\\\ soki % 100
Sredni n 9 7 6

‘o 409 3182 2728

niski n 6 19 8 1
bardzo niski % 1764 5588 2353 294

Podsumowanie i wnioski

Stopien akeeptacji dziecka glebiej uposledzonego umystowo przez najbliz-
szych ijego pozycja w rodzinie warunkuje prawictowy rozwdj spoteczno-emocjo-
nalny i poczucie Wiezi uczuciowych z rodzing, Korzystng dla dziecka pozycje
w rodzinie w niewielkim stopniu zapewni¢ moze kolejnosC urodzenia. Baroziej
zZnaczacy Wydaje sie byC osiggany poziom rozwoju fizycznego i spoteczno-emocjo-
nalnego. Z badan wynika, ze dzieci giebiej uposledzone umystowo postrzegaja
siebie i swg pozycje w rodzinie przez pryzmat postaw i uczuc tak rodzicow, jak tez
swego rodzenstwa, a takze osob nalezacych do kregu dalszej rodziny (dziadkowie,
ciocie). Oddziatywania rodziny maja charakter wzmacniajacy i ukierunkowujacy
aktywno$¢ spoteczng dziecka w tym wiekszym stopniu, im silniejsze wzajemne
wiezi uczuciowe typu heterotelicznego i autotelicznego t3czg dziecko z rodzing.
Z prawdziwg satysfakcjg nalezy odnotowac jednak to, ze mimo olbrzymich obcig-
zen i kosztow, jakie ponosi kazda rodzina wychowujgca dziecko niepetnosprawne
umystono oraz mimo ciagle jeszcze niedostatecznej pomocy spoleczenstwa
udzielanej rodzinie, do rzadkosci nalezy oddawanie dziecka do instytucji opiekurr
czo-wychowawczej (np. domu pomocy spolecznej). Z wypowiedzi interlokutordw
wynika, ze tylko 4% og6tu dzieci glebiej upoSledzonych umystowo, jakie brano
pod uwage, trafito do tego typu placowek, co nalezy zaakcentowac jako paradyg-
mat Swiadczacy o sile wiezi wspdlczesnej rodziny. Chociaz w wielu rodzinach
panowata niewtasciwa atmosfera wychowawcza, to zjawiska tego nie mozna wia-
za¢ z pedagogiczng nieudolnoscig czy niewydolnoscig wychowawczg rodzicow,
lub tez niekorzystnymi cechami ich osobowodci, ale wynika ono z obiektywnych,
niekiedy bardzo ztozonych, trudnych do wyartykutowania przyczyn prowadzacych
do zaburzen w funkcjonowaniu rodziny wychowujacej dziecko glebiej uposledzo-
ne umystowo. Nastepstwem konfliktow w rodzinie | braku zrozumienia sg niewat-
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pliwie pewne nieprawidtowosci w zakresie zachowan tak rodzicow, jak i dzieci
wynikajace niejednokrotnie z réznic pokolen. Porzadkujac uzyskany materiat
badawczy mozna bylo odnieSC wrazenie, ze rodziny wychowujace dzieci glebiej
uposledzone umystowo funkcjonujg na ogot wedtug ogdlnie przyjetych zasad
spotecznych. Glebsze jednak wnikniecie w uklady wewnatrzrodzinne pozwala
zauwazyC, ze czesciej niz w rodzinach wychowujacych dzieci petnosprawne,
pojawiajq sie w nich konflikty miedzypokoleniowe i dezorganizacja zycia osobi-
stego ich cztonkow. Neurotyczne przezywanie problemow zwigzanych z wycho-
waniem dziecka niepetnosprawnego, wywotuje niejednokrotnie rozdzwiek we
wzajermych stosunkach i relacjach rodzice - dzieci, a proba thumienia napiec
wywotuje wtdrnie symptomy zachowan wskazujgce na przezywanie poczucia
winy, udreki, malej wartosci, poczucia krzywdy, odrzucenia itp. Neurotycznos¢
przejawiajaca sie W zaburzeniach psychosomatycznych rodzicow i ich petno-
sprawnego potomstwa (ktdra wyraza si¢ w podwyzszonym lub obnizonym nastro-
ju, drazliwosci. wybuchowosci, zaburzeniach snu, taknienia itp.) jest niewatpliwie
czynnikiem zaktocajacym interakcje migdzy dzieCmi i rodzicami. Na podstawie
przepromadzonych badar nasuwaja sie nastepujace umegi i wnioski:
Dzieci giebiej uposledzone umystowo posiadajace rodzenstwo, z kidrym
aczg je mocne wiezy uczuciowe, Wykazujg wWyzszy poziom dojrzatosci
spotecznej, niz dzieci bedace jedynakami lub wychowywane z dala od
swych siostr i braci.

o Wyzszy poziom rozwoju spotecznego osiggaja gtebiej uposledzone umy-
stowo dziewczeta niz chtopcy o podobnym rozwoju psychosomatycznym.

* Na poziom rozwoju spoteczno-emocjonalnego dzieci glebiej uposledzo-
nych umystowo istotny wphyw wywiera atmosfera panujaca w rodzinie.
Serdeczne, petne ciepta i mitosci kontakty rodzicow z dzieCmi cementujg
rodzine, niwelujac dystans i rozdzwiek miedzy rodzenstwem. Chiod uczué
w rodzinie wprowadza niepokdj, napiecie, wrogo$C i alienacje spoleczng
jej cztonkdw.

» Dominujaca role w zyciu uczuciowym dziecka giebiej uposledzonego
umystowo odgrywa metka. Ona pelni funkcje tacznika i mediatora w kon-
taktach dziecka z ojcem, petnosprawnym rodzenstwem i najblizszym oto-
czeniem spolecznym.

* Rodziny osamotnione wwalce 0 miejsce w spoteczenstwie dla swego gle-
biej uposledzonego umystowo dziecka tatwo poddajg sie, a rezygnujac
z podjetych préb, zamykaja sie i ograniczajg swe kontakty ze $rodowi-
skiem spotecznym.

 Samotne zmaganie sie rodzicow z problemami wychowania dziecka glebiej
uposledzonego umystowo utrudnia przezwyciezenie kryzysu rodziny. Dla-
tego tez celowe wydaje sie poszukiwanie metod jednoczesnego oddziaty-
wania terapeutycznego zarGwno na rodzicow, jak i na niepetnosprawne
umystowo dziecko.
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* Drzialalnosci wychowawczej rodzicow towarzyszy niewielki udziat reflek-
gji pedagogicznej i niski na ogdt stopien wzajemnego zrozumienia co do
wychowania i sprawowania opieki nad dzieckiem giebiej upoSledzonym

umystowo.

* Pozycja dziecka giebiej uposledzonego umystowo w rodzinie zalezy nie
tyle od jego stanu psychofizycznego, co raczej od przejawianych zdolnosci
i umiejetnosci wywierania Wphwu na otoczenie spoteczre.

* Stosunek rodzicow do dziecka glebiej uposledzonego umystowo rzutuje
nie tylko na stosunki wewnatrzrodzinne, ale tez na stosunki spoteczne
w skali szerzej rozumianego Srodowiska lokalnego, w ktorym zyje rodzina.
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