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KOBIETY I ICH NIEPELNOSPRAWNE DZIECI

Abstrakt. Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym wiaze si¢ z wieloma trud-
nosciami i problemami, ktérych nie dos§wiadczaja rodziny z dzieémi w pelni sprawnymi. Biorac
pod uwagg fakt, Ze to gtownie kobieta, matka jest odpowiedzialna za opieke nad niepelnosprawnym
dzieckiem, to roéwniez ona zwykle boryka si¢ z problemami i trudnosciami zwiazanymi z wycho-
wywaniem dziecka nie w pelni sprawnego. Zazwyczaj to wlasnie na matce spoczywa caty ci¢zar
zwigzany z rehabilitacjg i pielegnacja niepetnosprawnego dziecka, z dbaniem o jego higieng, wyzy-
wienie, wychowanie. Codzienna opieka i rewalidacja dziecka niepelnosprawnego, jak tez sam fakt
niepetnosprawnosci sa czynnikami stresogennymi, ktore sprzyjaja powstawaniu wszelkich zaburzen
i wypalaniu si¢ sit. Na to zjawisko czgéciej narazone sg matki niz ojcowie wlasnie z racji pelnie-
nia przez nie szeregu czynnosci opiekunczych, porzadkowych, pielegnacyjnych i wychowawczych.
Wyjatkowo trudna sytuacja jest udziatem przede wszystkim tych kobiet, ktére samotnie wychowuja
niepetnosprawne dziecko, gdyz zwykle sa one nadmiernie obcigzone obowigzkami i dodatkowo nie
maja wsparcia ze strony osob bliskich.

Prezentowany artykul podejmuje tematyke sytuacji kobiety w rodzinach z dzieckiem niepet-
nosprawnym, koncentrujac si¢ na specyficznych trudnosciach, ktérych matki do§wiadczaja w kon-
sekwencji posiadania dziecka niepetnosprawnego we wszystkich sferach zycia.

Stowa kluczowe: kobieta, rodzina, dziecko niepelnosprawne, problemy, wsparcie.

1. Wprowadzenie

Od momentu urodzenia dziecka pozostawione same sobie z informacjq ,, Pani
dziecko jest uposledzone”, ,,ma zespot wad wrodzonych”, ,,stan jest ciezki, prosze
nie tudzi¢ sie, ze dziecko przezyje” — nie wiedzialy, co zrobi¢ z poczuciem braku
wsparcia, informacji czy zwyklego ludzkiego odruchu — ,, prosze si¢ nie martwic,
pomozemy pani” (Gajdzica 2009: 42).

Pojawienie si¢ dziecka niepetnosprawnego w rodzinie (lub niepetnospraw-
no$ci u dziecka) burzy jej dotychczasowsg strukturg i demontuje ustabilizowany
sposob jej funkcjonowania. Ten kryzys ograniczajacy zycie rodziny powoduje
zmiany w funkcjonowaniu emocjonalnym i spotecznym (Sekutowicz 2010: 47).
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Posiadanie dziecka niepelnosprawnego moze powodowaé zakldcenia w rea-
lizacji podstawowych funkcji rodziny. W codziennym funkcjonowaniu takiej
rodziny pojawiaja si¢ przede wszystkim: nieustanny lek o rozwo6j 1 przysztos§¢
dziecka, niepewnos¢ i zagubienie spowodowane brakiem informacji, a takze stale
watpliwos$ci co do postgpowania wychowawczego. Wszystkim tym negatywnym
doznaniom towarzyszy brak akceptacji spotecznej i wsparcia oraz state zmgczenie
i napigcie, wynikajace z nieustannej mobilizacji i zwigkszenia liczby obowigzkow
(Grzegorzewska 2008: 351-352).

Problem niepetnosprawnosci przejawia si¢ w zyciu rodzinnym w dwojaki spo-
sob: po pierwsze, rodzina jako srodowisko spoleczne daje osobie niepetnosprawne;j
wsparcie psychiczne, fizyczne i emocjonalne. Z drugiej za$ strony, rodzina jako
srodowisko najblizsze osobie niepetnosprawnej do§wiadcza bezposrednich konse-
kwencji dysfunkcjonalnosci jednego ze swych cztonkow (Ogryzko-Wiewiorkowska
2008: 101). Dlatego tez rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym potrzebuje kom-
pleksowej pomocy w radzeniu sobie z sytuacjg trudng, jakg jest niepelnospraw-
nos¢ dziecka lub cho¢by zagrozenie nieprawidtowym rozwojem. Rodzina blizsza
i dalsza w wielu przypadkach staje si¢ czgsto jednym z wielu lub jedynym Zrodiem
niesionej pomocy, dajac szans¢ na realizowanie podstawowych funkcji w rodzinie
i stwarzanie mozliwosci rozwoju dla dziecka niepetnosprawnego.

Istotne znaczenie dla procesu eliminowania zagrozenia wykluczeniem nie-
petnosprawnych dzieci ma typ rodziny, w jakiej ono si¢ wychowuje. W rodzinach
biologicznie niepelnych taczenie funkcji opiekunczej i ekonomicznej jest szcze-
golnie trudne (Balcerzak-Paradowska 2008: 39).

Ocena tworzenia przez kobiet¢ macierzynskiej roli zwykle dokonywana jest
przez pryzmat stanu zdrowia i rozwoju jej dzieci, ich osiggnig¢ w nauce i zacho-
waniu si¢. Zdarza si¢, ze niezawinione przez kobiete choroby i zaburzenia rozwo-
ju dziecka stanowia podstawe pejoratywnej oceny jej funkcjonowania (Maciarz
2004: 16).

,Kiedy myslimy o macierzynstwie, mamy mys$le¢ o kwitngcych kobietach
Renoira z rézowymi dzie¢mi na kolanach [...]. Mamy nie mysle¢, jakie uczu-
cia towarzyszg codzienno$ci kobiety przebywajacej samotnie w domu z chorymi
dzie¢mi” (Rich 2000: 374-375). Jednak przed niektérymi matkami stojg sytu-
acje trudniejsze przez swoja dlugotrwatos¢ i brak optymistycznych perspektyw.
Nalezg do nich wtasnie przypadki urodzenia dzieci kalekich, przewlekle chorych,
uposledzonych. Okolicznosci takie stawiaja rodzicow wobec trudnego dylematu:
akceptacji (lub odrzucenia) wtasnego dziecka i wtasnego losu, dramatycznie od-
mienionego (Sobczynska 1995: 79).

Oprécz deprywacji pragnien i oczekiwan matek, dotyczacych zdrowia
i sprawnosci dziecka, zdarza si¢, ze osoby z najblizszego otoczenia (niekiedy na-
wet maz) obwiniaja matke za to, ze dziecko jest niepetnosprawne, deprecjonuja ja
jako niepelnowarto$ciowa rodzicielke lub zarzucaja jej wykroczenia, stanowiace
—ich zdaniem — przyczyne¢ niepelnosprawnos$ci dziecka (Maciarz 2004: 40).
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Prezentowany artykul podejmuje tematyke sytuacji kobiety w rodzinach
z dzieckiem niepetnosprawnym, koncentrujac si¢ na specyficznych trudnosciach,
ktorych doswiadczaja szczegolnie matki w konsekwencji posiadania dziecka nie-
pelnosprawnego we wszystkich sferach zycia matzensko-rodzinnego'.

2. Rodzina, kobieta i dziecko niepelnosprawne — struktura badanych
rodzin i problemy zycia codziennego

Wsrod badanych rodzin ponad 65% stanowig rodziny pelne (z obojgiem ro-
dzicow), w 2,5% rodzin ojciec odszedt zaraz po narodzinach niepetnosprawnego
dziecka, a w przypadku 13,2% rodzin ojciec odszedt, gdy dziecko byto jeszcze
mate. W 22,3% przypadkdéw, gdy rodzice dziecka rozstali sig, ojciec niepelno-
sprawnego dziecka kontaktuje si¢ z nim, a w przypadku 17,7% rodzin ojciec tego
kontaktu nie utrzymuje, jak relacjonuje jedna z matek: Ojciec dziecka nie widziat
go nigdy w Zyciu i nie chce go znaé (201/7).

W wiekszosci badanych rodzin (powyzej 80%), najwigcej czasu z niepetno-
sprawnym dzieckiem spedza matka dziecka, w 21,3% w opieke wlacza si¢ ojciec
dziecka, w co dziesiatej rodzinie w opieke nad niepetnosprawnym dzieckiem za-
angazowane jest rodzenstwo dziecka, a w 13,8% rodzin opieke¢ sprawuje takze
ta osoba, ktora ma czas (wsrdd tych osob najczesciej znajduja si¢ dziadkowie,
cztonkowie dalszej rodziny i sgsiedzi).

Kobiety, gtownie odpowiedzialne za opieke nad dzieckiem niepetnospraw-
nym, mogg czesto odczuwac przecigzenie obowigzkami i odpowiedzialnoscia.
W badanej grupie respondenci pytani o to, czy maja poczucie, ze blizsza i dalsza
rodzina wymagaja zbyt wiele w kwestii opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem,
deklarujg ze ,,nie, nigdy” — 63,9%, tak, ale rzadko — 13%, ,,czasami” — 18,2%,
tak, czesto” — 3,6%, ,,tak, zawsze” — 0,9%.

W rodzinie na tle niepelnosprawnosci dziecka mogg pojawiac si¢ konflik-
ty i nieporozumienia. Wér6d badanych 18,1% wskazuje na konflikty miedzy

! Przedstawione wyniki badafh powstaly na postawie analiz materiatéw zebranych w trakcie
realizacji projektu Uczen niepetnosprawny w systemie edukacji. Formy i efektywnos¢ pomocy
spolecznej Swiadczonej osobom niepetnosprawnym lub ich opiekunom realizowanego w ramach
naukowo-badawczego grantu Prezydenta Miasta Lodzi w latach 2009-2010. Podstawg analiz
stanowi 601 ankiet przeprowadzonych z rodzicami/opiekunami (547 kobiet i 54 mezczyzn)
dzieci niepelnosprawnych w wieku szkolnym oraz 2 wywiady fokusowe z matkami dzieci
niepetnosprawnych, a takze tres¢ listow, ktore dolaczane byly do ankiet przesytanych przez matki
dzieci niepelnosprawnych. Analizy jako$ciowe prezentowane w ponizszym tek$cie oparte sa na
materiale badawczym uzyskanym od matek/opiekunek (ankiety, wywiady fokusowe, listy), za$§
analizy iloSciowe dotycza calej badanej zbiorowosci rodzicow/opiekundéw badanych rodzin.

2 Wszystkie cytaty w tekscie pochodzace z badan zostaly oznaczone numerem ankiety/
wywiadu.
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matzonkami/partnerami, 11,9% — na konflikty miedzy niepelnosprawnym dziec-
kiem a rodzenstwem, 6,9% — na konflikty miedzy matka a dzieckiem petnospraw-
nym, doktadnie tyle samo — na konflikty migdzy ojcem a dzieckiem niepetno-
sprawnym, a ponad 8% — na konflikty z czlonkami rodziny (np. dziadkami).
Wykres 1 pokazuje, jakich kwestii najczgsciej dotycza zaistniate konflikty.

Wykres 1. Najczestsze przyczyny konfliktow

Czego najczgsciej dotycza konflikty?
(%)

przeciazenia rodzenstwa opieka nad
dzieckiem niepelnosprawnym

wydatkow na niepetnosprawne dziecko 7,7

sposob wychowania

niepetnosprawnego dziecka 144

podziat obowigzkow 17,1

Zrédto: opracowanie wlasne

W rankingu najwazniejszych problemow w gospodarstwie domowym bada-
nych najistotniejsze wydaja si¢ takie kwestie, jak:

* brak pieniedzy na powazne wydatki — 57,6%;

* problemy edukacyjne niepelnosprawnego dziecka — 35,7%;

* zle warunki mieszkaniowe — 24%;

* brak pieniedzy na codzienne funkcjonowanie — 23,9%;

* choroba bliskich — 21,5%;

* brak pracy — 16,6%;

* problemy malzenskie — 6,7%;

* zle stosunki sgsiedzkie — 4,2%;

* problem alkoholowy w rodzinie — 3,6%.

Analiza kontaktéw badanych rodzicow dzieci niepetnosprawnych pozwala
stwierdzi¢, iz ponad 16% respondentow stwierdza, iz ma ,,mato i bardzo mato
kontaktow” z innymi ludzmi. Potwierdzaja to takie wypowiedzi, jak: [Problem]
braku czasu dla siebie, jako matzenstwa. My razem bez Jasia nie bywamy ni-
gdzie (moze 2 lata temu raz). Cate nasze Zycie poswiecamy na rehabilitacje Jasia
(159/7).

Wsrod wymienianych kontaktow z innymi sg tez znajomosci z rodzicami in-
nych dzieci niepelnosprawnych. Jest to bardzo istotna forma wsparcia i pomocy dla
rodzicow dzieci niepetnosprawnych. Kiedy dowiadujg si¢ o niepetnosprawnosci
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swojego dziecka, wtedy moga liczy¢ na informacje od rodzicow takze doswiad-
czajacych tego problemu w zakresie opieki nad takim dzieckiem (14,9%), a na-
wet uzyska¢ informacje na temat dalszego leczenia specjalistycznego (9,7%).
Kontakt z rodzicami innych niepetnosprawnych dzieci sprzyja wymianie podob-
nych do$wiadczen i sprawia, ze zmaganie si¢ z codziennymi trudnosciami staje
si¢ tatwiejsze. Fakt, ze innym si¢ udato przezwyciezy¢ problemy, jest dodatkowa
motywacja do dziatania i pozwala optymistycznie patrze¢ w przysztos¢. Takie re-
lacje daja takze realng wiedz¢ na temat placowek specjalistycznych i mozliwosci
wspierania rozwoju niepetnosprawnych dzieci.

Reasumujac, mozna stwierdzi¢, iz trudno$ci w codziennym zyciu rodziny
z dzieckiem niepelnosprawnym dotycza wszystkich sfer zycia malzensko-rodzin-
nego i oczywiscie wszystkich cztonkow rodziny zaréwno prokreacji, jak i pocho-
dzenia, co ilustruje m.in. taka wypowiedz: Cata rodzina jest dotknigta niepetno-
sprawnosciq (chorobg) dziecka (201/2).

Zadajac respondentom hipotetyczne pytanie, jak wygladatoby ich zycie,
gdyby dziecko byto zdrowe, mozna wnioskowac, w jakich kwestiach posiada-
nie niepelnosprawnego dziecka jest szczegdlnie dolegliwe i przynosi najmniej
korzysci.

Generalnie badani we wszystkich sferach zycia najczesciej wskazuja kate-
gori¢ ,,.byloby takie samo”, ale wyraznie wida¢, ze posiadanie niepelnospraw-
nego dziecka szczegdlnie wptywa na zréznicowanie ,,straconych szans i korzy-
$ci” w wybranych obszarach zycia. Prawie potowa respondentéw stwierdza,
iz sytuacja materialna rodziny bytaby zdecydowanie lepsza niz obecna, gdyby
ich dziecko byto w petni sprawne. Wykres 2 przedstawia deklaracje badanych
w kwestii zmiany ,,na lepsze” w poszczeg6lnych sferach zycia malzensko-ro-
dzinnego.

Wykres 2. Deklaracje badanych w kwestii zmiany ,,na leprze” w wybranych obszarach zycia

Zycie respondentki bytoby lepsze i duzo lepsze (%)

kontakty z mgzem/partnerem
kontakty z pozostatymi dzie¢mi
kontakty towarzyskie
mozliwos¢ kariery zawodowej
zadowolenie osobiste

poziom materialny 46,6

Zrodto: opracowanie wiasne



78 Grazyna Mikotajczyk-Lerman

Mowiac o najwiekszych brakach w gospodarstwie domowym, kobiety wy-
mieniajg wszystkie sfery zycia, co ilustrujg kolejne cytaty, poczawszy od

1) potrzeb finansowych: Brak pieniedzy na leczenie i rehabilitacje dziecka
(202/9),

2) mieszkaniowych, architektonicznych, wyposazenia: Oddzielnego pokoju
dla corki (130/9); Podjazdu na klatce schodowej (133/7); WC, oddzielnego poko-
Ju, lazienki, ogrzewania centralnego (133/8);

3) poprzez potrzebe zatrudnienia i opieki dla dziecka niepelnosprawnego:
Po urodzeniu dziecka zostaje sie samemu. Sq tylko wymagania. Nie ma mozliwosci
podjecia pracy zawodowej po ukonczeniu przez dziecko szkoty. Nie chce jatmuz-
ny, ,,Swiadczenia pielegnacyjnego”. Chce pracowac i mie¢ mozliwos¢ zapewnie-
nia opieki dziecku w godzinach mojej pracy. Opiekunka jest zbyt droga (133/7);
Nie moge podjgé pracy, a to co otrzymuje z trudem wystarcza na leki pampersy
i codzienne wydatki zwigzane z oplatami i wyzywieniem (268); Najwigkszym pro-
blemem jest zapewnienie opieki dziecku, kiedy szkota jest nieczynna, szczegolnie
w moim przypadku, gdzie jestem jedynym zywicielem rodziny i do pracy musze is¢,
brak opieki w wakacje (163/3);

4) potrzeby edukacyjno-rehabilitacyjne: Bardzo mata ilos¢ placowek dosto-
sowanych do dzieci niepetnosprawnych, np. przedszkoli specjalnych, warsztatow
terapii zajeciowej, ograniczony dostep i dlugie terminy do specjalistow, np. logo-
pedy, psychologa itp. (135/6);

5) az po problemy zdrowotne i emocjonalne: Zmeczenie, monotonia, sche-
matyzm sytuacyjny, dziecko wymaga statych elementow, ktore zna i ma oswojone
itd. Ojciec musi zarabiac wiele godzin dziennie — przemeczony, syn studiuje, pra-
cuje — przemeczony (201/2); Problemy zdrowotne moje i me¢za (201/3); Brak czasu
— albowiem opieka nad niepetnosprawnym dzieckiem jest bardzo czasochtonna
(200/9); Brak czasu dla siebie i matzonka (159/7).

Generalnie zgtaszane przez respondentéw uwagi wskazujg na brak wystar-
czajacego zabezpieczenia na wszystkich ptaszczyznach zycia malzensko-rodzin-
nego rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym, co oczywiscie powoduje negatywne
konsekwencje zardéwno dla dzieci, jak i ich rodzin, co ilustruja wypowiedzi typu:
Zbyt niskie naktady finansowe, praktycznie brak wsparcia psychologicznego, brak
mozliwosci odcigzania rodzicow w opiece nad dzieckiem (179/1).

Ponad 40% badanych matek dzieci niepelnosprawnych nie pracuje zawodo-
wo. Wsrdéd gtownych powodow respondenci wymieniaja przede wszystkim trzy:
konieczno$¢ opieki nad niepetnosprawnym dzieckiem/dzie¢mi, trudnosci na ryn-
ku pracy, swoja sytuacje zdrowotng (renta, choroba przewlekta, niepelnospraw-
nos¢), a ilustrujg to kolejne cytaty:

1) opieka nad niepetnosprawnym dzieckiem/dzie¢mi: Opiekuje sie dwoj-
kq chorych dzieci (144); Zrezygnowatam z pracy jak syn zachorowat w wieku
5 lat (024); Jestem na wczesniejszej emeryturze, ze wzgledu na niepetnospraw-
nos¢ dziecka (073); Opiekuje si¢ synem i chorq mamg (098); Opiekuje sie
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niepetnosprawng corkq (106); Moja corka wymaga pomocy i opieki przy prostych
pracach domowych i dojazdach (nie dowidzi) (116); Z powodu schorzenia mojego
dziecka (091).

2) brak mozliwosci powrotu do pracy, trudnosci na rynku pracy: Z powo-
du braku pracy, a pracowatam 26 lat (087); Poniewaz poswigcitam si¢ rodzinie,
a szczegolnie wezesniej opiekq nad niepelnosprawnym synem, i teraz bardzo jest
trudno sie wybic¢ (166); Zajmuje si¢ domem, dziecmi, zajmuje si¢ chora mamusiq
i chorym tesciem oraz pomagam bratu, ktoremu umarta Zona i osierocila pigcio-
ro dzieci. Poza tym chciatabym pracowaé, ale wymogi wyksztalcenia sq coraz
wyzsze, a Srodkow finansowych nie posiadam na dalsza edukacje. Ponadto dzieci
ciggle chorujg, wiec takich matek nie chcq zatrudnia¢ (068); Opiekuje sie nie-
petnosprawng corkq, musialam zrezygnowac z pracy oraz dalszej nauki (400/0);
Poniewaz ktos musi zajgé sie dzieckiem w jego procesie nauki, rehabilitacji
i 0ogolnym rozwoju dnia codziennego (113/7); Jestem rencistkq, ale szukam pracy
chociaz na 1/2 etatu (022).

3) sytuacja zdrowotna kobiety (renta, choroba przewlekta, niepelnospraw-
nos$¢): Jestem osobg niepetnosprawng, choruje na zwyrodnienie stawow i dysko-
patie kregostupa (140); Jestem na rencie inwalidzkiej (007).

Do tego dochodzg trudne warunki zycia materialne (prawie 23% responden-
tow ocenia swoja sytuacj¢ materialng jako ,,zt3” i ,,bardzo zt3") i mieszkaniowe
rodziny dziecka niepelnosprawnego, ktore badani opisuja w nastepujacy sposob:
Nie moge podjgc pracy, a to co otrzymuje z trudem wystarcza na leki pampersy
i codzienne wydatki zwigzane z optatami i wyzywieniem (268); To, ze mieszkamy
na I p. i rzadko mozemy wychodzi¢ z domu, chcemy zamieni¢ mieszkanie i do-
stosowaé je tak, by corka mogta bez ktopotu wychodzi¢ z domu oraz korzystaé
w domu z roznych rzeczy (498); Mieszkamy w 4 osoby w jednym pokoju z aneksem
kuchennym (126/4); Sytuacja finansowa, warunki mieszkaniowe i stan mieszkania
(wilgoé i grzyb) oraz 4 pietro (543); [...] jak bym miata kupié wszystko to, co jest
potrzebne dziecku, to braktoby mi pieniedzy na inne rzeczy (110).

Zte warunki mieszkaniowe powodujg dodatkowe ograniczenia dla dziecka
niepelnosprawnego i mozliwosci jego rozwoju. Natomiast gdy w rodzinie jest
wiecej niz jedno dziecko niepetnosprawne, wowczas trudne warunki zycia staja
si¢ bardziej dolegliwe dla wszyskich i ta sytuacja poteguje niemate juz proble-
my. Na potwierdzenie mozna przytoczy¢ wypowiedz jednej z matek: Jako matka
dwoch corek niepetnosprawnych nie mogtam podjqcé etatowej pracy przez ponad
pietnascie lat. Moja praca, zawod legt w gruzach. Cate utrzymanie zapewnial
nam mqz i od czasu do czasu MOPS. Dzisiaj staram si¢ nadrobi¢ braki w wy-
ksztatceniu, aby moc podgc prace (340).

Szczegodlna sytuacja jest udziatem matek samotnie wychowujacych niepet-
nosprawne dziecko, bo jak twierdzi jedna z respondentek, aby opisaé wszystkie
problemy matek samotnych, zabraktoby nam arkuszy papieru, samotne matki
z dzie¢mi chorymi sq na pozycji przegranej (529).
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Bywaja sytuacje, kiedy matka wraz z niepelnosprawnym dzieckiem nie ma
srodkdw na utrzymanie i praktycznie traci wszystko: Czy jest gdzies prawo, ktore
daje pomoc matce wychowujgcej niepetnosprawne dziecko, aby je chronic¢ w sg-
dach (np. rozwod, mieszkanie), ja musiatam chronic sie w schronisku z synem na
wozku (026).

Posiadanie dziecka niepetnosprawnego, petna dyspozycyjnos¢, brak za-
trudnienia powoduje specyficzng sytuacje kobiety, ktora jest ,,tylko opiekunkg”
niepelnosprawnego dziecka i nie ma szans na normalne zycie w spoteczenstwie.
Jedna z matek opisuje to w nastepujacy sposéb: Ale dlaczego o tym mowie?
Dlatego, ze spotkatam, myslatam, ze to jest tylko moje odczucie, bo ja juz je-
stem wylgczona z zawodu no w sumie sporo, z dziesiec lat [ ...], i spotykam inne
matki, ktore sq w takiej samej sytuacji, i to jeszcze ten problem, ze tak — dzieci
sq chore, ale nie oszukujmy si¢ — my tez jesteSmy chore w tej sytuacji. I nasze
rodziny sq chore. I teraz te matki. Mowi do mnie kobieta, ja tego az tak nie od-
czuwatam, ale uswiadomita mi — ,,Stuchaj, mnie nie ma. Ja po prostu jakbym
w ogdle nie istniata. Nie moge wzig¢ kredytu, tak? Nie moge w niczym jakos
funkcjonowac z zawodu. Mam pigcéset dwadziescia ztotych, jestem przyrzeczona,
przypisana, przystawkq do dziecka. I nic”. No i po prostu... wiadomo, ze jezeli
si¢ siedzi w domu... szczegolnie w zasadzie te dwadzieScia cztery na dobe. Ja
powiedzmy nie musze, bo moje dziecko pojdzie do szkoly, ja wtedy mam te chwi-
le czasu (R1, F2).

Dyspozycyjnos¢ i praca calodobowa powoduja okreslone konsekwencje fi-
nansowe i zdrowotne rodzicow, co ilustruje wypowiedz: Rodziny dzieci niepel-
nosprawnych sq pozostawione samym sobie. Jestem pewna, ze podzielam zdanie
wigkszosci rodzicow dzieci chorych, poniewaz stykam si¢ z takimi. Nie wiem, czy
kazdy wie, ale rehabilitacja jest bardzo wazna dla chorych dzieci i zasitek reha-
bilitacyjny w kwocie 80 zI to jest ,,smiech” przez Izy. Godzina rehabilitacji to
kwota 50-60 zt, czyli tatwo policzyé, na ile starcza zasitek, gdzie dzieci muszg
by¢ rehabilitowane co dzien. Poza tym dofinansowania na turnusy sq mate, trzeba
doptacaé, a przy zasitkach jakie otrzymuje na corke niestety nie jestem w sta-
nie zaptaci¢. Rehabilitacja powinna by¢ finansowana dla kazdego dziecka tyle,
ile tego wymaga. Staram sie takze o zamiane mieszkania, niestety bezskutecznie,
bo jak ttumaczq urzednicy musze zrobié¢ to na witasny rachunek. Corka powinna
mie¢ swoj pokoj na nauczanie indywidualne i rehabilitacje, wszystko to dzieje sie
w jednym pokoju. Wigkszos¢ z rodzicow szuka pieniedzy dla swoich dzieci, wy-
sytajqc apele do roznych Fundacji i instytucji o blaganie o pienigdze dla swoich
dzieci, aby mogly godnie zy¢. Panstwo odstawito nas na margines. W ogole nie
interesuje si¢ naszymi problemami. Chcemy z rodzicami, aby rzqd podniost nasze
zasitki do najnizszej krajowej, Zeby byto co podciggngc pod prace, bo to jest pra-
ca 24 godz. na dobe. Niestety bez skutku (498).
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3. Edukacja i rehabilitacja dziecka niepelnosprawnego

Podejmujac tematyke ksztatcenia i rehabilitacji dzieci niepelnosprawnych,
niejednokrotnie podkresla sie, iz ,,szanse niepelnosprawnego dziecka na rozwoj
i uzyskanie samodzielno$ci zyciowej sa znacznie wigksze (a nierzadko tylko
wowczas mozliwe), jesli w proces terapii i edukacji dziecka zaangazowani sg ro-
dzice. Nawet najlepsza szkota nie rozwigze problemoéw dzieci niepetnosprawnych
bez intensywne;j terapii i edukacji podejmowanych w domu. Konieczne jest zatem
codzienne, trwajace siedem dni w tygodniu, usprawnianie dziecka we wlasnym
domu w oparciu o dobrze przygotowany program obejmujacy wszystkie sfery
rozwojowe dziecka: intelektualna, fizyczna i spoteczng™.

Problemy dziecka niepetnosprawnego w systemie edukacyjnym w kontek-
Scie ograniczonych perspektyw na przysztos¢ koncentrujg si¢ wokot trudnosci
w dostgpie do placowek integracyjnych, specyficznych problemow w szkole
1 ograniczonych mozliwosci ksztalcenia zawodowego. Z przeprowadzonych ana-
liz wynika, iz fundamentalnym problemem ucznia niepetnosprawnego jest samot-
no$¢. Glownie dotyczy to ostabienia lub braku relacji réwiesniczych. Samotnos¢
przejawia si¢ na dwoch ptaszczyznach funkcjonowania: w srodowisku szkolnym
i pozaszkolnym, co ilustruje wypowiedz: No niestety takie jest nasze Zycie, zZe
trzeba sie caly czas bronic. I to, to jest najgorsze, bo Wiktoria chyba wiasnie, ona
w ogole jest tak dobra dusza i z tego, Ze jest, tez z tego uposledzenia to wynika, Ze
ona nie potrafi sie bronic, kiedy jq ktos zaatakuje. Wiec ja mam rozpacze w domu
potem tygodniowe, potem nie chce chodzi¢ do szkoly, nie chce tam wracac i tak
dalej, bo ktos jej cos... cos ztego zrobit (R1, F2).

Wsrod najwazniejszych trudnosci dziecka w szkole wymieniane sg najcze-
$ciej problemy zwigzane ze stanem jego zdrowia, z nauka, relacje z nauczyciela-
mi i relacje (gtéwnie ich brak) z rowiesnikami. Jedna z matek opisuje to tak: moj
syn chodzit do tak zwanego normalnego i gimnazjum, i do szkoly podstawowej,
i musze przyznaé z zalem, ze w szkole podstawowej zniechecono go maksymalnie
do nauki, w ogole do jakis kontaktow miedzyludzkich. Byt taki odizolowany. I nie
to, ze dzieci go odizolowaty, tylko to byto za sprawg wychowawcy klasy. W mo-
mencie kiedy wlasnie poszedt do tej szkoly, byly rozne akademie, dzieci braly
udziat w tej akademii, oczywiscie on si¢ zgtaszal, ale na Zadngq [...] nie wiem, jak
gdyby nie dostal pozwolenia, zeby brat udzial, zeby mogt jakis wierszyk powie-
dzie¢, zeby cokolwiek mogt zrobic¢, na tym przedstawieniu. Inne dzieci owszem, te,
te zdolniejsze, te zgrabniejsze, mqdrzejsze owszem tak, a on nie... (R4, F1).

Zdaniem badanych rodzicow, wérod dziatan, ktére moglyby zwigkszy¢ szan-
se edukacyjne dziecka niepelnosprawnego, na pierwszym miejscu znalazto si¢
zwigkszenie pomocy materialnej (45,8%). W dalszej kolejnosci wymienione s3:

3, Dziennik Urzgdowy Ministerstwa Edukacji Narodowej”, 15.10.1993 (Indeks 355828),
http://www.idn.org.pl/sonnszz/du_men9.htm
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pozwoli¢ dziecku wykaza¢ si¢ umiejetnosciami (41,3%) oraz bardziej angazowac
dziecko w aktywnosci szkolne (akademie, kotka zainteresowan) (34,4%).

Czesto rodzic (zwykle matka) musi towarzyszy¢ dziecku w szkole, ktora po-
winna zapewni¢ opieke i bezpieczenstwo dziecku niepelnosprawnemu.

W przypadku pomocy dziecku w odrabianiu lekcji z badan wyraznie widac,
iz blisko w 60% zajmuje si¢ tym rodzic dziecka, czyli najczgséciej jest to matka.
Niepokojace wydaje si¢ to, iz prawie 8% dzieci potrzebowatoby takiej pomocy,
a jej nie otrzymuje. Niestety tylko 4,7% badanych uczniéw korzysta z pomocy
dostepnej na §wietlicy szkolne;.

Zaangazowanie matek w odrabianie lekcji przez dziecko czesto jest warun-
kiem uzyskiwania osiagnie¢ w karierze edukacyjnej dziecka, co podkresla jedna
z matek: Ja mu w domu ttumaczytam, na ile potrafitam, uczylismy si¢ wspolnie, do
konca gimnazjum siedziatam z nim odrabiatam lekcje (F1, R4).

Ale bywa tez, ze rodzice nie sa w stanie sprosta¢ wymogom edukacyjnym
1 wspiera¢ swoje dzieci w odrabianiu lekcji: bo tez jej duzo nie pomoge, nie mam
wyksztalcenia takiego, zeby jej tam w matematyce teraz sq takie, w tej chwili jest
cigzka nauka (F1, R2).

Rehabilitacja dziecka niepelosprawnego czesto zajmuje wigkszo$¢ czasu
zycia rodziny. Zazwyczaj musi by¢ prowadzona, przede wszystkim po to, aby
zwigkszy¢ szanse na uzyskanie przez dziecko samodzielnosci w przysztosci na
miare¢ jego mozliwosci.

Wielu specjalistow postuluje, aby rodzice brali czynny udziat w rehabilitacji
dziecka, przynosi ona wtedy pozadane skutki, poniewaz realizuje w ten sposob
dziecigcg potrzebe bezpieczenstwa (Kornas 2010: 13). Trudnosci, z ktérymi spo-
tykaja sie rodzice dzieci niepelnosprawnych w zakresie rehabilitacji, wiaza sie
przede wszystkim z trudnym dostepem do specjalistow, brakiem systematycznych
zabiegéw 1 optatami za ustugi rehabilitacyjne. Takze i w tych sprawach osoba
gtéwnie zaangazowana w psychofizyczne usprawnianie dziecka jest (pracujaca
lub nie) matka, ilustruja to kolejne cytaty: Rodziny tak naprawde sq pozosta-
wione same sobie. Za rehabilitacje trzeba placi¢ samemu, mimo skandalicznie
niskich dochodow. Sprzet rehabilitacyjny, stosy papierow do uzupeinienia. Nie
moge zamienic¢ mieszkania, zeby przystosowac go dla corki. Z nikqd wsparcia!
(498); Sama si¢ uczytam, cwiczytam z dzieckiem, a za prace terapeutow ptacitam
(302/2); Nie mam sity dzwiga¢ dziecka w dowozie na rehabilitacje, dziecko nie
chodzi samodzielnie (302/5); Jako roczne dziecko zostal skierowany na rehabilita-
¢je. I ta rehabilitacja wyglgdata tylko tak, ze to byt instruktaz dla rodzica — jak ma
rehabilitowac to dziecko w domu. Raz na miesigc tam jezdzilam, z tym dzieckiem
i oni mi pokazywali kolejne ¢wiczenia. Ale to... nie wiem, moze inne dzieci ina-
czej reagowaty, ale moje dziecko bardzo ptakato, bardzo krzyczato przy kazdym
Jjakims ruchu rgczkq. Ja nie wiedziatam, czy ja robie Zle cos, czy nie. Nawet przy
tym rehabilitancie, to nie bylo tak, ze do tego miejsca tq rgczke prostowad, tq noz-
ke, to mam robi¢. Tylko on pokazal: ,,no wie pani? Pani zrobi raz”, a on si¢ caly
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czas dart. Ja nie wiem, czy jego boli, czy ja robi¢ cos Zle, przeciez ja nie jestem
wyksztatcona w tym kierunku, ja mam prawo nie wiedziec¢. I tam byla taka rehabi-
litacja. Raz na miesigc, gdzie dziecko powinno by¢ rehabilitowane duzo czesciej
(R4, F1); No oczywiscie, cztowiek zmeczony [...] w gipsach jg po pottorej miesig-
ca dzwigatam do szpitala, ze szpitala, przewozow nie byto, brato si¢ taksowki. To
jest wszystko... ksigzki by mozna pisac. Chyba kazda z nas cos tam by dopisata do
tego. By niezly tom wyszed!, naprawde. Ja nie wierze, ze kazdej mamie, tak prze-
szto to wszystko przez palce. Kazda na jakis opor spotkata — mniejszy, wigkszy,
ale to jest... (R2, F1); Noga mu si¢ zaczeta paprac, bo ma jeszcze, po zakrzepicy
takie rany mu si¢ porobily, wiec musiatam na biegu wykupié lek, ktory kosztuje
sto osiemdziesigt zlotych. Przed samymi Wszystkimi Swietymi musiatam, bo lekarz
przyszedt, bo noga zaczeta si¢ paprac. Jeszcze teraz nie daj Boze, zeby mu noge
odjeli, to gdzie? A ja tyle lat walczytam, bo juz w Pirogowie piec lat, szes¢ lat,
chcieli mu nogi odjgc. Wiec ja walczytam, nie pozwolitam, bo teraz by mi nawet
z tozka nie wstat, no bez tej nogi, prawda? To nie ma, nie ma, nie ma pomocy zad-
nej. Znaczy sie to, to mowie, to sq, kremy trzeba kupowaé, pampersy, chusteczki
higieniczne, no bo, bo musi to by¢, prawda? Jest duzo rzeczy, jest bardzo cigzko
(R2, F2).

Czesto matkom trudno jest przedsiewzig¢ strategie swoich zachowan prowa-
dzacych do usamodzielniania dziecka niepetnosprawnego, ich dziatania nacecho-
wane s3 jednoczesnie troska i lekiem: 4 pani neurolog, do ktorej sie odwotatam
powiedziata: ,,niech pani da jej zy¢”. Poniewaz ja nie chciatam, Zeby moje dziec-
ko spadlo z lezanki, bo miato... z szpitalnej lezanki, ktora jest wysoka. Zdrowy
czlowiek macha nogami, jak nie jest za wysoki. Ona miata si¢ schyli¢ i w takiej
pozycji se buty zatozy¢. Wiec ja podesztam, a ,,niech pani da jej zy¢”. Matki sq za
opiekuncze do takich sytuacji (R2, F1).

Z uzyskanych opinii mozna wnioskowac, iz niepetnosprawne dziecko i jego
rodzina zyja w trudnych warunkach, bo wsparcie instytucjonalne jest niewy-
starczajace. Jezeli chodzi o ocene wsparcia dla rodzin wychowujacych niepel-
nosprawne dziecko przez badanych, to nalezy stwierdzi¢, ze dla prawie 60% ta
pomoc jest niewystarczajaca. Ogolnie mozna stwierdzic, ze w kontekscie codzien-
nego funkcjonowania gtowne zastrzezenia rodzicow niepetnosprawnych dzieci
dotycza przede wszystkim niklego zabezpieczenia finansowego, trudnej sytuacji
zawodowej rodzicow/opiekundw, utrudnien i wymagan formalnych w zalatwia-
niu pomocy, utrudnien w placowkach ochrony zdrowia, trudnosci w dostepie do
szkot 1 ktopoty w systemie szkolnictwa oraz ograniczonego dostepu do informa-
cji dla rodzicéw, opiekundw i oso6b niepetnosprawnych o mozliwosci korzystania
z pomocy, niewiedza o lokalizacji i rodzajach fundacji i instytucji udzielajacych
pomoc.

A przeciez, jak pisze jedna z matek: Niepelnosprawnos¢ nie jest wyborem,
ale koniecznosciq. Pomoc dla takich osob powinna byé w kazdym wzgledzie 100%
(106).
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4. Wsparcie miedzypokoleniowe w rodzinie z dzieckiem
niepelnosprawnym — pomoc czy uzaleznienie od innych?

Biorac pod uwage ogromne zaangazowanie i jednocze$nie przeciazenie ro-
dzicow opieka nad dzieckiem niepelnosprawnym, dobrze jest, gdy w t¢ opieke
mogg si¢ zaangazowac dziadkowie. Dziadkowie sg czgsto dla niepetnosprawnego
wnuka osobami szczegdlnymi, gtdownie dlatego, ze zwykle przejawiajg w stosun-
ku do niego petne zrozumienie. To zrozumienie ma swoje podstawy w psychospo-
lecznej sytuacji dziadkdw. Oni rowniez stojg w obliczu pogarszajacej si¢ spraw-
nos$ci, czasem niepetnosprawnos¢ juz jest ich udziatem, a ponadto wiez miedzy
niepelosprawnym wnukiem a dziadkami nie ulega rozluznieniu, gdy dziecko
dorasta — tak jak to czesto bywa w przypadku dzieci pelnosprawnych (Muszynska
1998). Pomoc dziadkow w opiece nad dzieckiem jest szczeg6lnie wazna w przy-
padku samotnego macierzynstwa, gdyz moze pozwoli¢ samotnemu rodzicowi na
podjecie pracy zawodowej, a ilustrujg to wypowiedzi: Moi rodzice czasami pil-
nujq mojego synka (133/7); Moge rowniez liczy¢ na rodzing od ktorej otrzymuje
wsparcie finansowe i w opiece nad dzieckiem (189/0).

Niewatpliwie brak mozliwosci zapewnienia opieki dla dziecka niepetno-
sprawnego (np. gdy nie ma dziadkow czy kogos bliskiego) stwarza ograniczenia
dla rodzicow i realizacji funkcji ekonomicznej rodziny: Problem moim zdaniem
nie jest problemem edukacji, ale brak mozliwosci dalszego rozwoju po zakoncze-
niu edukacji dla tych, ktorzy nie sq w stanie podjg¢ pracy lub uczestniczyé w za-
Jeciach terapii zajeciowej. Osoby te zostajg w domach, uniemozliwiajgc rodzicom
i opiekunom prace zawodowq. 500 zt renty socjalnej i niecate 500 swiadczenia
pielegnacyjnego wyplacanego rodzicom sprawia, ze rodziny popadajq w biede.
Nalezy stworzyé dzienne osrodki lub swietlice umozliwiajqce prace rodzicom
(133/7).

Dziadkowie sg w pierwszej kolejnosci brani pod uwagg, jezeli chodzi o spra-
wowanie opieki nad dzieckiem, ale gdy ich nie ma, musi to by¢ ktos inny, przykta-
dem sa nast¢pujace wypowiedzi: Platna opiekunka, gdyz oboje pracujemy, a bab-
ci i dziadkow nie mamy (nie zyjg) (159/7); Bo jak tam jeszcze dziadkowie zyli, to
wiadomo, mogtam pracowaé, bo sie zajmowali wtedy Weronikq. A tak, jak mowie,
ja mam kurs cztery razy dziennie z nig do szkoly, to znowu mam troche i powrot
i to juz jest caly dzien, prawda? Przeciez wiadomo, ze nikt, nie pdjde do pracy
gdzies tam — do sklepu nie daj Boze, czy gdzies, gdzie mnie nie bedzie. No wigc
to jest takie... albo dac jakies przyzwoite pienigdze i wtedy rzeczywiscie: ,, No nie
pracuj kobieto” i wtedy to tak, jak Pani musi by¢ i wtedy godnie sobie za to zyje.
Albo jakos inaczej to wszystko rozwigzac. No wiem, ze sq projekty, zeby... walczg
o to, no zeby... no zeby byto dopuszczone, zeby jednak mozna byto dorabiaé. To
Jjuz nawet, mowie, to juz nawet nie o te pienigdze chodzi, tylko o takq witasng swia-
domosé¢ — ze moge...(R2 fokus 1).
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Szczegolnie trudna sytuacja staje si¢ udziatem tych matek, ktore samotnie
wychowuja swoje niepetnosprawne dziecko/dzieci, nie majgc przy tym wspar-
cia ani zadnej pomocy ze strony rodziny czy krewnych, co ilustruje wypowiedz:
Mam bardzo cigzkq sytuacje, nie mam rodzico, ani tesciow, bo mi zmarli, ani
brata, ani siostry nie mam, do kogo iS¢ z tymi dziec¢mi, pisze ten wniosek ze tzami
w oczach, gdyby nie dzieci to wolatabym umrzec, jak tak Zy¢, mam recepte na
okulary i nie mam za co wykupi¢, a grozi mi niedowidzenie, jak nie bede nosié
okularow. Bardzo prosze mi pomoc i moim dzieciom (233).

Wspolne zamieszkiwanie z rodzicami, samo w sobie jest pomocg, tak jak
w przypadku jednej z matek, ktora opowiada, ze: Mam bardzo mato kontaktow,
jestem bardzo samotna, poniewaz jestem osobg chorq na schizofrenie. Jestem
matkg samotnie wychowujqcq dziecko (po rozwodzie), rowniez osobg chorg, ko-
rzystam z pomocy moich rodzicow. Korzystam z pomocy takze finansowej ze strony
moich rodzicow, utrzymuje sie z renty socjalnej i alimentow. Mieszkam z moimi
rodzicami w domu jednorodzinnym, problem sq jednak schody. Nie moge sama
bez pomocy wychowywac syna, sama potrzebuje pomocy. Syn zostaje z moimi ro-
dzicami (gdy jestem w szpitalu lub Zle si¢ czuje (302/5).

Opieka nad niepetnoprawnym wnukiem czgsto zawiera w sobie rowniez od-
prowadzanie i przyprowadzanie dziecka do i ze szkoly, nastgpnie pomoc w odra-
bianiu lekcji, a takze dowozenie na rehabilitacje.

Dziadkowie mogg rowniez zaangazowac si¢ w opieke nad petnosprawnym
rodzenstwem, rekompensujac tym samym dysproporcje czasu poswiecanego
przez rodzicow na opieke nad niepetnosprawnym dzieckiem. Poczucie niespra-
wiedliwosci odczuwane przez rodzenstwo niepetnosprawnego dziecka moze nie-
korzystnie wptywaé na atmosfer¢ w domu i powodowac konflikty, zas obecnos¢
dziadkdw moze te kwestie niwelowac.

Bardzo czesto respondenci deklaruja, iz rodzice, tesciowie udzielaja im po-
mocy finansowej, materialnej, czgsto s to bezzwrotne pozyczki: Pomoc material-
ng otrzymuje tylko od rodziny (161/4).

Bardzo waznym elementem w udzielanym wsparciu jest czesto pomoc psy-
chologiczna, wsparcie emocjonalne, duchowe. Jest to zwigzane rowniez z faktem
czestych kontaktow z rodzing pochodzenia oraz blisko$cig w zrozumieniu proble-
moéw zwigzanych z opieka i wychowaniem dziecka niepetnosprawnego.

Najwigkszego obciazenia przykrymi stanami emocjonalnymi doznaja matki
osamotnione, niemajace wsparcia. Dlugo trwajace obcigzenie psychiczne matki
wspotwystepujace zwykle z przemeczeniem fizycznym stwarza zagrozenie po-
wstania u niej zespotu zaburzen zwanego ,,wypaleniem si¢ sil’. Zespot ten stano-
wi specyficzny stan psychofizycznego wyczerpania z wieloma nasilajagcymi si¢
objawami. W badaniach wskazuje sie, iz stopien nasilenia zagrozeniem zespo-
tem zaburzen ,,wypalania si¢ sit” koreluje, m.in., ze stopniem niepetnosprawnosci
dziecka — wysokie nasilenie symptomow wsrod matek dzieci w wysokim stopniu
niepetnosprawnych, czesto uposledzonych umystowo. Znaczacym czynnikiem
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okazata si¢ takze sytuacja zyciowa matek, w tym szczegodlnie to, czy otrzymuja
one pomoc w czynno$ciach opiekunczo-pielegnujacych, wsparcie od ojcow dzie-
ci 1 innych cztonkéw rodziny. Najczesciej wysokie nasilenie symptomow ,,wy-
palania si¢ sit” przejawiaty matki samotnie opiekujace dzie¢mi badz osamotnio-
ne, czyli nieotrzymujace pomocy i wsparcia psychicznego od cztonkéw rodziny
(Maciarz 2004: 42—44). Na potrzebe takiego wsparcia takze wskazuja badane
matki, co ilustruje jedna z wielu tego typu wypowiedzi: Nalezatoby skupié¢ sie
rowniez na problemach rodzicow — pomoc psychologiczna materialna. Zwigkszyé
dostepnos¢ do porad specjalistow rehabilitacji — szpital, sanatorium, codzienne
Cwiczenia w poradni — indywidualne z rehabilitantem (553).

Wzajemne relacje mi¢dzy rodzicami a dziadkami dziecka niepelnosprawne-
g0 moga mie¢ charakter:

* konstruktywny — otrzymywana pomoc pomaga rodzinie funkcjonowac
i ulatwia zycie codzienne;

* destruktywny — otrzymywana pomoc, ktéra uzaleznia i ogranicza (cz¢sto
jest zwigzana z samotnym macierzynstwem, kiedy matka dziecka niepetnospraw-
nego zamieszkuje ze swoimi rodzicami/rodzicem i jest ,,uzalezniona” od ich/jego
pomocy).

W ramach wzajemnych relacji pojawiaja si¢ takze konflikty na réznych
ptaszczyznach. Moga to by¢ m.in. wymieniane przez matki takie konflikty, jak:
Konflikt miedzy moim dzieckiem niepetnosprawnym a dziadkami. Dziadkowie
wstydzq sie ,,innego” dziecka — wnuka (161/8); Najwiecej czasu z dzieckiem
spedzam ja [jego mama), dziadek i babcia. Z powodu niepetnosprawnosci synka
w rodzinie dochodzito do konfliktow miedzy mng [mama chlopca] a jego babcig.
Konflikty dotyczyly zazwyczaj sposobow wychowania mojego dziecka (119/7); Ja
wychowuje dziecko sama. Najgorszy problem to mieszkanie (ktorego nie mamy,
mieszkamy u mojej matki). Ciggle sq konflikty miedzy moim dzieckiem a mojg
matkg. Ciggte awantury z mojq matkq, poniewaz nie mamy mieszkania wlasnego.
Ciggle do wszystkiego si¢ wtrqca (547).

Z powodu niepetnosprawnosci dziecka niekiedy pojawiajg si¢ takze konflik-
ty migdzy matkg dziecka niepelnosprawnego a rodzing pochodzenia, co ilustrujg
kolejne cytaty: z powodu specyficznego zachowania si¢ dziecka. Spory najczesciej
dotyczyly podziatu obowigzkow, sposobu wychowania dziecka (091); Z powodu
niepetnosprawnosci Sylwka miedzy mng [matka] a moimi rodzicami dochodzi
do konfliktow. Dotyczq one najczesciej sposobu wychowania niepetnosprawnego
dziecka [ ...] rodzice czasami pilnujg mi syna (133/1).

Nalezy rowniez zauwazy¢, iz czesto zdarza si¢, iz dziadkowie nie sg w stanie
sprostac stojacym przed nimi zadaniom z racji wieku, pogarszajacej si¢ sytuacji
zdrowotnej, a czasem niepetnosprawnos¢ juz jest ich udziatem: u mnie syn, mimo
tego, ze ma tam niedowlad, ma tez epilepsje i... moja mama, czyli babcia jego, tez
sie boi w momencie, kiedy on dostaje ataku. Byt czas, ze ona nie chciata z nim zo-
stawac, bo ona powiedziata wprost: ,,stuchaj ja si¢ boje, bo ja nie wiem co z nim
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zrobi¢ w momencie, kiedy on dostanie ataku. Ja si¢ boje po prostu. Ja z nim nie
zostane. Chcesz gdzies wyjsé¢, bierz go ze sobg” (R4, F1).

Woweczas ich dobra wola i che¢ opiekowania si¢ niepelnosprawnym wnu-
kiem nie wystarcza do pelnienia tej ciezkiej (roéwniez fizycznie) funkcji. Zdarza
si¢ rowniez, iz dziadkowie staja si¢ glownymi opiekunami dziecka niepeino-
sprawnego (funkcjonujg jako rodzina zastepcza).

Szczegolna jest sytuacja, gdy dziadkowie sa w pelni odpowiedzialni za wy-
chowanie dziecka niepetnosprawnego. Nawet rodzicom trudno jest zorientowaé
sie¢ w mozliwosciach rehabilitacyjnych i dotrze¢ z dzieckiem do os6b i miejsc,
gdzie mozna uzyska¢ pomoc. Tym bardziej dziadkom brakuje czesto sit i $rod-
koéw, a czasem po prostu orientacji w mozliwosciach uzyskania odpowiedniego
wsparcia.

Przyktadem funkcjonowania babci jako rodziny zastepczej dla niepetno-
sprawnego dziecka jest przypadek babci Darka, ktora odgrywa ,,gléwng role”
w zyciu wnuka: Od 1997 roku jestem emerytkq, rozwodkq od 26 lat. Jestem babcig
biologiczng Darka lat 13 i Kasi lat 17,5. Jestem ich opiekunem prawnym i rodzing
zastepczq od 2002 r. Ja od urodzenia wychowuje sama Darka i jego siostre Kasie.
Jestem ich babcig, matkq, ojcem tzw. trojcq (Darek nie ma ustanowionego ojco-
stwa). Jestem dla nich rodzing zastgpczq. Sq to dzieci mojej corki, ale wychowuje
ich od urodzenia. Kocham ich catym sercem. Staram sie, zeby nie odczuly tego,
ze wychowujq sie bez rodzicow. W miare swych mozliwosci staram sie zaspoka-
jacé ich wszystkie potrzeby zwigzane z edukacjq, ubraniem i wyzywieniem. Mam
wspaniate dzieci, nie sprawiajg mi zadnych trudnosci wychowawczych. Nikt inny,
tylko ja czuwatam nad nimi, gdy byly chore. Kasia byla i jest dziewczynkg bardzo
inteligentng, zdolng, bardzo spokojng. Bardzo dobrq opiniq cieszyla si¢ od rozpo-
czecia I klasy szkoly podstawowej. Ma bardzo duzo dyplomow z kolonii, na ktore
jezdzila co rok. Ze szkoly rowniez ma dyplomy. Udzielata sie w duzo zajeciach
pozalekcyjnych. Dzisiaj jest uczennicq I kl. Liceum Niepublicznego, za ktore place
200 zi czesnego. Dlaczego ta szkota, a nie panstwowa? Otoz jest to dobra szkota,
blisko domu bez egzaminow wstepnych i wymaganych punktow. Darek urodzit si¢
z obustronnym zapaleniem pluc. To ja chodzilam codziennie do szpitala, mytam,
przewijatam, nositam domowe pieluszki i ubranka oraz mleko w proszku. Pozniej
okazalo sig, ze jest wiercipigta, mial wykwity skorne z powodu nietolerancji mleka
krowiego (skaza). Wymagat duzej pielegnacji, naktadow pieniedzy. Mleko kosz-
towato drogo. Zwrocitam uwage na jego nadpobudliwos¢. Zaczetam z nim cho-
dzi¢ do poradni psychologicznej oraz do logopedy, gdyz seplenil. Poswigcitam
dla niego wszystko. A dopiero od 1.09. przesztam na emeryture. Przez szes¢ lat
bytam zarejestrowana jako bezrobotna. Corka rowniez. Imatam sie roznych prac
dorywczych. W klasie pierwszej miat trudnosci z naukq. Bardzo dobre kontakty
miatam w szkole z nauczycielami. Ale chciatam, Zeby moje dziecko tak sie nie me-
czyto. Bratam dla niego prywatne douczanie. Poniewaz miat trudnosci w nauce
oraz nadpobudliwosci, chcqgc pomdc dziecku, znalaztam szkole integracyjng, do
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ktorej uczeszcza do dzis. Przeniostam go do tej szkoly integracyjnej, ale poniewaz
nie bylo miejsc w klasie drugiej, powtarzal klase pierwszq rowniez na mojq pros-
be, co mu wyszto na dobre. Dziecko ma wspaniatqg wychowawczynie. Cudowny
czlowiek. Wspolnie pokonalysmy jego problemy. Wiem, ze w przyszlosci Darek
podzigkuje wszystkim nauczycielom za pomoc i opieke. Jestem dumna z mojego

dziecka (302/1).

5. Podsumowanie

Z przeprowadzonych analiz niewatpliwie wynika, ze bycie matka, opiekun-
ka dziecka niepelnosprawnego nie jest rzeczg prostg, Macierzynstwo petnione
wobec dziecka niepelnosprawnego wigze si¢ z wieloma problemami. Maja one
réznorodny charakter i pojawiaja si¢ w r6znych dziedzinach macierzynskiej ak-
tywnosci, ale nieomal zawsze naruszaja sfer¢ emocjonalng matki i obcigzaja ja
psychicznie (Maciarz 2004: 38).

Sytuacja rodziny posiadajgcej niepetnosprawne dziecko zalezy, m.in., od
charakteru niepelnosprawnosci dziecka, momentu powstania niepelnosprawno-
$ci (od urodzenia czy pdzniej), liczby i wieku pozostalych dzieci w rodzinie, za-
moznosci rodziny, kondycji psychicznej i fizycznej jej cztonkow. Dodatkowymi
trudnosciami sg zapewne: konieczno$¢ sprawowania dtugotrwalej i czgsto calo-
dobowej opieki nad dzieckiem (czesto wraz z wiekiem dziecka zakres tej opieki
wzrasta, odwrotnie niz u zdrowego dziecka), wickszy naktad sit psychicznych i fi-
zycznych — organizm rodzica w stanie chronicznego zme¢czenia, a nawet wyczer-
pania, dostosowanie metod wychowania dziecka niepelnosprawnego, opieki nad
nim i rehabilitacji do jego potrzeb, ograniczen, zasobow 1 mozliwos$ci, problemy
emocjonalne przezywane przez rodzicow, rodzenstwo i niepelnosprawne dziec-
ko oraz ograniczenie kontaktow spotecznych i izolacja rodziny (Grzegorzewska
2008; Twardowski 1991).

Reasumujac, mozna stwierdzi¢, iz problemy i trudnosci w borykaniu si¢ z co-
dzienno$cia sa udzialem wigkszosci rodzin, ktore posiadaja dziecko niepetnosprawne.
Specyficzna rola kobiety jako matki i opiekunki dziecka niepetnosprawnego czgsto
powoduje stan wypalenia i rezygnacji, a wrecz niecheci do dalszych dziatan.

Matki dzieci niepetnosprawnych narazone sg na psychiczne i fizyczne obcia-
zenia, ktoére moga by¢ minimalizowane poprzez oddziatywania w ramach rodzin-
nych i pozarodzinnych sieci wsparcia. Niedostatek profesjonalnego wsparcia dla
matek niepelnosprawnych dzieci czgsto ogranicza skuteczng rehabilitacje dziec-
ka w jego naturalnym $rodowisku, ktore wigkszo$¢ matek okresla w ten sposob:
Brak wsparcia — cztowiek tak naprawde jest sam z tymi wszystkimi problemami,
wychowywanie takiego dziecka to Zaden heroizm, to wyczerpujgce fizycznie i psy-
chicznie prace (127/6).
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Wydawatoby sie, iz wszystko co dzieje si¢ w zyciu rodziny, a przede wszyst-
kim kobiety posiadajgcej dziecko niepelnosprawne sktania do refleksji, iz jest
to jedno niekonczace si¢ pasmo udreki i cierpienia, ktore wyraza si¢ chociaz-
by w stwierdzeniu: Umieram ze strachu o przysztos¢ mojego dziecka... (161/6).
A jednak niekiedy przy catym trudzie funkcjonowania kobiet posiadajacych
dziecko niepetnosprawne mozna dostrzec jasne elementy zycia, ktore czgsto daja
im nadzieje i site do dalszej walki z przeciwno$ciami losu.

41,7% badanych rodzicow/opiekunow uwaza, ze dzigki niepetnosprawnemu
dziecku poznato $wiat ,,innych” ludzi, 75,5% — czesto i bardzo czgsto mysli: Moje
dziecko jest kims wyjqtkowym i wspaniatym.

Czasami mozna dostrzec tgcz¢ w trudnym codziennym zyciu kobiety i rodzi-
ny z dzieckiem niepetnosprawnym, co ilustruje nastgpujaca wypowiedz matki:
Jestem dumna z corek, ciesze sig tez ze po tylu latach moge kontynuowac swoje
wyksztalcenie, aby dostac lepszq prace. Mimo ze od 20 lat nie miatam Zadnego
urlopu i jestem zmeczona obowigzkami, naukq, to jednak mam nadzieje, ze kiedys
to zaprocentuje i bedzie lepiej (340).
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WOMEN AND THEIR DISABLED CHILDREN

Abstract. Functioning of the family with disabled child is connected with some special dif-
ficulties and problems. The disability affects everyone and everything in the family. The stress of
uncertainty and lack of control can cause marriages and families to suffer and even end. Especially
mothers immerse themselves in caregiving and often neglect their own personal needs and the needs
of their other children. There is a lack of the institutional support for such families and it causes the
necessity of mobilising of the family network support. This article examines the situation of women
with disabled child in all spheres of family life.

Key words: women, family, disabled child, problems, support.





