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Summary
MOTHERHOOD IN THE FACE OF A CHILD’S INTELLECTUAL DISABILITY*

The aim of this article is to explore the situation of women who are mothers of children
with intellectual disability. The following issues were analysed: the birth of the child and
the accompanying emotions, the support received by the women surveyed, the difficulties
experienced by mothers after receiving a diagnosis of their child’s intellectual disability, and their
satisfaction with life. The study used a diagnostic survey method; the research technique was
a questionnaire. The study group consisted of 35 mothers of children with mild and moderate
intellectual disabilities. The research has shown that it is important to develop knowledge of
motherhood in the face of a child’s intellectual disability in order to understand women'’s reactions
in their relationships with professionals, as well as to skillfully support women — both by those
closest to them and by their social environment. It is also important to focus on respite care for
women who devote their full time and energy to caring for and bringing up their offspring. This
provides them with an opportunity to regenerate, rest and return to pursuing their passions.
Ongoing research indicates the need to combine theoretical and practical knowledge and the
relevance of supporting mothers of children with intellectual disabilities in different areas.
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Wprowadzenie

Tematyka macierzynstwa w kontekscie niepelnosprawnosci intelektualnej
dziecka jest niezmiennie wazna. Pomimo wielu badan oraz analiz, ktére dotych-
czas przeprowadzono autorstwa m.in. Malgorzaty Karwowskiej (2008), Lucyny
Bakiery, Zanety Stelter (2010), Marzanny Farnickiej (2011), Joanny Gladyszewskiej-
-Cylulko (2016), Edyty Bujak (2013), Malgorzaty Bilewicz (2018), czy Joanny Konar-
skiej (2017), warto na biezaco aktualizowa¢ wiedze w zakresie doswiadczen, prze-
zy¢ i stanéw emocjonalnych odczuwanych przez kobiety bedace matkami dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualng. Wiedza ta stanowi bowiem baze do pracy
dla pedagoga specjalnego — zaréwno z samym rodzicem, jak i z jego dzieckiem.
Pozwala tez na zrozumienie wielu zachowan prezentowanych przez rodzicéw, a co
za tym idzie przyczynia sie do budowania efektywnej wspoipracy w oparciu o za-
ufanie i poczucie bezpieczenstwa.

Celem niniejszego artykufu jest poznanie sytuacji kobiet bedacych matkami
dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng. Analizie poddano nastepujace zagad-
nienia: narodziny dziecka i towarzyszace im emocje, wsparcie uzyskane przez ba-
dane kobiety, trudnosci doswiadczane przez matki po uzyskaniu diagnozy niepel-
nosprawnosci intelektualnej dziecka, a takze ich satysfakcje z zycia. Z perspektywy
rozwoju wiedzy i praktyki pedagogicznej podjeta w niniejszym tekscie tematyka
skfania do nadawania wiekszego znaczenia kontaktom z rodzicami, a szczegdlnie
z matkami dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna, poniewaz tylko wielokie-
runkowe dziatania i wspétpraca pozwala na podejmowanie adekwatnych i skutecz-
nych dziatan terapeutycznych.

Macierzynstwo a niepelnosprawnos¢ intelektualna dziecka

Magdalena Orlikowska i Iwona Boltu¢ w pracy pod tytutem: Rodzicielstwo w ro-
dzinie z dzieckiem z niepetnosprawnosciq intelektualng (2018) piszg o ,,przypietej toz-
samos$ci dziecka”. Scharakteryzowana jest ona jako przypisywanie przez rodzicow
oczekiwanemu dziecku obrazu samych siebie Iub tez oséb znaczacych. Wiaze sie
to z okre$lonymi oczekiwaniami wzgledem nowo narodzonego potomka. Wydaje
sie to by¢ naturalnym zachowaniem, lecz gdy jest nadmiernie sztywne, w zderze-
niu z rzeczywisto$cig moze pojawic sie u rodzicoOw rozczarowanie i zal z powodu
utraty wyobrazenia o upragnionym dziecku idealnym. Taka sytuacja jest szczegol-
nie dotkliwa i bolesna, gdy na $wiat przychodzi dziecko z niepelnosprawnoscia.
Moze wéwczas pojawi¢ sie poczucie zawodu, zagubienia, niespetnienia, straty,
osamotnienia oraz braku mozliwosci realizacji zalozonych celéw. Wyczuwalne
jest takze napiecie i konflikty w rodzinie, a takze ogromne poczucie straty (Abbas,
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Feroz, Alyana, 2016; Banasiak, Adamus, 2018; Konarska, 2017; Ollson, Hwang,
2001; Parchomiuk, Szabata, 2011; Perechowska, 2008).

O stracie przezywanej przez rodzica mozna mowic¢ nie tylko w momencie dia-
gnozy niepetnosprawnosci u dziecka. Rodzic do$wiadcza go réwniez na kolejnych
etapach zycia potomka: gdy dziecko nie osiaga kompetencji charakterystycznych
dla danego etapu rozwoju, nie realizuje rél przypisanych do wieku, np. rozpoczecie
nauki w szkole czy podjecie pracy. Poczucie straty przezywane przez rodzica pogle-
bia poréwnywanie dziecka z niepelnosprawnoscig do petnosprawnego rodzenstwa
lub prawidtowo rozwijajacych sie rowiesnikéw (Parchomiuk, 2018). Diana Aksamit
i Katarzyna Krus-Kubaszewska (2021) wspominajg o tym, ze w funkcjonowaniu
takiej rodziny cykl zycia ulega zachwianiu, a etap opuszczonego gniazda moze
nigdy nie nastgpi¢. Rodzice, ktorzy sie starzejg sa wowczas szczegdblnie obcigzeni
fizycznie, ale takze emocjonalnie, a w zwiazku z tym potrzebne im jest wielokie-
runkowe wsparcie. Potrzeba ta wynika z tego, ze funkcjonowanie w roli rodzica
dziecka z niepetnosprawnoscia wiaze sie z duzym naktadem pracy oraz wysitkiem
fizycznym i psychicznym.

Pojawienie sie w rodzinie dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng czesto
burzy idealne, a nawet utopijne wyobrazenie rodzica, ktéry potrzebuje wiele cza-
su, aby przystosowac sie do nowej rzeczywistosSci (Bakiera, Stelter, 2010; Marmola,
2017). Omawiana sytuacja generuje szereg zmian w zyciu catej rodziny — nie tylko
kobiety, ale takze ojca dziecka, rodzenstwa i innych bliskich cztonkéw rodziny oraz
otoczenia spotecznego (Bilewicz, 2018; Farnicka, 2011; Karwowska, 2008; Kar-
wowska, Albrecht, 2008; Marmola, 2017; Paggowska, 2010; Sekutowicz, 1998; Szy-
manowska, 2011). Pojawia sie réwniez wiele nowych dla rodziny kwestii zwiaza-
nych z leczeniem dziecka, jego rehabilitacja, niekiedy nieprzewidzianymi wizytami
u spegcjalistéw. Czesto wystepuje obawa i lek przed tym, jak na dziecko zareaguje
otoczenie spoteczne. Niekiedy rodzic woli sie wycofa¢ z kontaktu z innymi ludZmi
niz by¢ narazonym na negatywne komentarze ze strony otoczenia (Abbas, Feroz,
Alyana, 2016). Rodzicom czesto towarzyszy takze poczucie winy, ktére moze wia-
zac sie z przekonaniem, ze nie radza sobie oni z obowigzkami zwiazanymi z opieka
nad dzieckiem lub tez z mysla, ze kochaja je w sposéb niewystarczajacy, a by¢
moze wahajg sie czy oddac je pod opieke instytucji. Pojawia sie ono takze wtedy,
gdy rodzic mysli, ze niepetnosprawnosc¢ dziecka jest jego wing badz stanowi kare
(Klajmon-Lech, 2017).

Percepcja macierzynstwa zalezy od predyspozycji psychicznych kobiety (Bot-
tué, Orlikowska, 2018), tak wiec stanowi kwestie indywidualna. Trudno$ci, z ktéry-
mi mierzg sie matki dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng dotycza w giéwnej
mierze deficytow intelektualnych potomka. Ten watek mozna poszerzy¢ o stopien
niepetnosprawnosci, gdyz trudno dokona¢ uogdlnienia stwierdzajac, ze owe trud-
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nosci sg takie same w przypadku lekkiego i gtebokiego stopnia niepetnosprawno-
$ci intelektualne;j. Ich zakres jest zdecydowanie odmienny, gdyz obie grupy dzieci
funkcjonujg inaczej (Aksamit, Krus-Kubaszewska, 2021; Sekutowicz, 1998).
Skutkiem pojawienia sie dziecka z niepelnosprawnoscia w rodzinie czesto
bywa konieczno$¢ rezygnacji matki z pracy zawodowej (Sekutowicz, 1998). Jed-
noczesnie znacznie zwiekszajg sie wydatki potrzebne na rehabilitacje dziecka,
wzrasta takze poziom doswiadczanego stresu. Wplyw maja na to takie czynniki,
jak np.: pte¢ dziecka, kolejno$¢ narodzin dziecka z niepetnosprawnoscia, réznica
wieku miedzy dzieémi, ale takze wyglad zewnetrzny dziecka czy tez wiek rodzica
(Sekutowicz, 1998). Badacze wskazuja na to, ze im starsze jest dziecko z niepel-
nosprawnoscia, tym poziom stresu matki jest nizszy, co by¢ moze wynika z tego,
ze z biegiem lat kobieta przystosowuje sie do doswiadczanych trudno$ci. Wcze-
sne lata zycia dziecka sg bowiem czasem, gdy matka buduje akceptacje wzgledem
potomka z niepetnosprawnoscig. Mozna zatem wnioskowac, ze zmienna wieku
oraz poziomu stresu sg ze soba skorelowane (Abbas, Feroz, Alyana, 2016). Matki
dzieci z niepelnosprawnos$cig w zwiazku z ciagta opieka nad potomkiem i czesto
catkowitym odsunieciem wtasnych potrzeb moga mierzy¢ sie z syndromem ,wy-
palania sit”, co z kolei moze skutkowa¢ dystansowaniem sie wzgledem dziecka,
a nawet zupetnym wycofaniem z roli matki (Bottu¢, Orlikowska, 2018). Cechuje go
réwniez wyczerpanie fizyczne, pojawiajg sie objawy somatyczne (np. béle glowy,
bole brzucha), utrata energii, zaburzenia snu, tatwe popadanie w irytacje, poczucie
bezsensu (Bujak, 2013; Karwowska, Albrecht, 2008; Rusinek, 2015). Czesto kobieta
postrzega swoje dziecko wyltacznie w kontekscie jego niepetnej sprawnosci oraz
dysfunkgji z nig zwiazanych. W zwiazku z brakiem systemowego wsparcia, wchodzi
ona w role terapeutki wtasnego dziecka, pomijajac siebie w roli zony/partnerki, co
czesto skutkuje kryzysem w zwigzku, wzajemng niechecia, wrogoscia, a niekiedy
prowadzi do catkowitego zburzenia relacji (Bartég, 2017; Marmola, 2017).
Pomimo duzego trudu i poswiecenia, wazne jest budowanie tozsamosci rodzi-
cielskiej, ktora polega na dbatosci rodzica o rozwdj dziecka oraz emocjonalny kon-
takt z nim, umiejetnos$ci organizowania wsparcia i zgoda na dokonywanie zmian
w swojej tozsamoSci. Jako pozytywny aspekt bycia rodzicem dziecka z niepelno-
sprawnoscig wskazuje sie zdobycie nowej, wewnetrznej sity do podejmowania réz-
nych wyzwan zyciowych (Jaztowska, Przybylfa-Basista, 2019). Na potwierdzenie tego,
przywota¢ mozna badania Iwony Mysliwczyk (2017), ktora po przeprowadzeniu wy-
wiadow narracyjnych z rodzinami dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng pokazuje, ze niekiedy to wtasnie niepelnosprawny cztonek rodziny stanowit dla
matek zrédto sily. Jedna z nich w swojej wypowiedzi zaznacza, ze pomimo tego, ze
jest jej trudno, bo ojciec dziecka odszedt, to nie wyobraza sobie swojego zycia bez
syna. Ponadto, jak wykazaty badania Krystyny Bartog (2017), zdecydowana wiekszo$¢
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rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng zadeklarowata, ze ich zycie ma
szczegolny sens i warto$¢. Z kolei badania Stelter (2014) wykazaly, ze rodzice dzie-
ci z niepelnosprawnoscia intelektualng pozytywnie postrzegali i akceptowali swoje
role rodzicielskie, a ponadto rozumieli i byli pogodzeni z tym, co ich spotkato.

Metoda badan

Celem niniejszych badan byto poszerzenie wiedzy na temat sytuacji, doswiad-
czen i przezy¢ matek dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng. W badaniach
poszukiwano odpowiedzi na pytania dotyczace narodzin dziecka i towarzyszacych
mu emocji, Zrédet wsparcia, jakie uzyskuja badane kobiety, postrzegania trudnosci
doswiadczanych przez badane matki po uzyskaniu diagnozy niepetnosprawnosci
intelektualnej dziecka oraz ich satysfakgji z zycia.

Na potrzeby badan zastosowano metode sondazu i opracowano ankiete.
Kwestionariusz ankiety zawieratl 15 pytan majacych forme zaréwno otwartg, jak
i zamknieta. Warunkiem uczestnictwa w badaniach byto posiadanie dziecka z nie-
petnosprawnoscia intelektualng. Podczas prowadzenia badan koncentrowano sie
na dbatos$ci o przestrzeganie zasad etyki obowiazujacych w badaniach spotecznych
— opartych o zasade dobrowolnos$ci uczestnictwa oraz niekrzywdzenia os6b bada-
nych. Jak wskazuje Earl Babbie (2004) nie stanowig one kwestii czysto naukowych,
ale sg niezwykle istotne w pracy badacza.

Grupe badang stanowito 35 kobiet — matek dzieci z niepetnosprawnoscia in-
telektualng w stopniu lekkim lub umiarkowanym, ktére wypeinialy kwestionariusz
ankiety przestany droga elektroniczna, z zapewnieniem o anonimowosci badan
i ich wynikéw (Babbie, 2004). Badane osoby uczestniczyly w badaniach dobrowol-
nie, przy poszanowaniu ich prawa do odmowy udziatu w badaniach.

Wyniki badan

Uzyskane wyniki badan pozwalajg zwréci¢ uwage na nastepujace kwestie: naro-
dziny dziecka i towarzyszace im emocje, wsparcie uzyskane przez badane kobiety,
trudnosci doswiadczane przez matki po uzyskaniu diagnozy niepelnosprawnosci
intelektualnej dziecka, a takze ich satysfakcje z zycia.

Poprzedzajac ich oméwienie warto zwréci¢ uwage na fakt, iz w badanej grupie
znalazly sie zdecydowanie kobiety w przedziale wiekowym 31-40 lat (48,6%) oraz
21 do 30 lat (34,3% ogotu badanych). Z uzyskanych danych wynika, ze zdecydowana
wiekszo$¢ respondentek (58,3%) ma dziecko z niepetnosprawnoscia intelektualng
w przedziale wiekowym 4-8 lat. Z kolei na drugim miejscu znajduja sie kobiety,
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ktore maja dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng w przedziale wiekowym
9-13 lat (19,4%). Kolejng grupa byly matki dzieci z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng majacych ponizej 3 lat (13,9%). Najmniejszg grupe (8,3%) stanowily kobiety,
ktore mialy dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng w przedziale wiekowym
od 14 do 18 lat. Jesli chodzi o stopien niepetnosprawnosci intelektualnej dzieci
badanych kobiet, to ponad polowa z nich (57,1%) posiada lekki stopien niepetno-
sprawnosci intelektualnej, natomiast pozostate 42,9% — umiarkowany.

Narodziny dziecka i towarzyszgce im emocje

Niniejsze rozwazania rozpoczyna analiza odpowiedzi na pytanie, kiedy badane
kobiety uzyskaly informacje o niepelnosprawnosci intelektualnej dziecka. Z zebra-
nych danych wynika, ze zdecydowana wiekszo$¢ (91,4%) dowiedziala sie o tym po
narodzinach dziecka. Jedynie 8,6% kobiet uzyskato taka wiadomos¢ w trakcie porodu.

Nastepne pytanie skierowane do badanych dotyczyto emocji i uczué, jakie
w najwiekszym stopniu towarzyszyly im w trakcie uzyskania informacji o niepel-
nosprawnosci wlasnego dziecka. Z zebranych danych wynika, ze u zdecydowanej
wiekszosci matek po uzyskaniu informacji o niepelnosprawnosci intelektualnej
dziecka dominowat lek (23,9%), jak réwniez rozczarowanie (20,2%) oraz niepokdj
(18,3%). Nieco mniej respondentek doswiadczyto paniki — 9,2%, a takze strachu
i zaklopotania — te dwie odpowiedzi zostaly zaznaczone przez tyle samo matek,
co dla kazdej z osobna stanowi 7,3%. Niektoére badane kobiety, gdy dowiedzialy sie
o niepetnosprawnosci swojego dziecka w najwyzszym stopniu odczuwaly bezsil-
nos¢ — 5,5%, rozpacz — 3,7%, poczucie winy — 2,8% i zal — 1,8%. Wedlug deklaracji,
zadna z matek nie odczuta obojetnosci czy tez wstydu. Respondentki mialy row-
niez mozliwo$¢ wpisania odpowiedzi innej niz te, ktére zostaly zaproponowane,
lecz zadna z nich nie skorzystata z tej mozliwosci.

Badane matki zapytano réwniez jak postrzegajg niepetnosprawnos¢ intelektu-
alng wiasnego dziecka. Jak pokazujg uzyskane dane zdecydowana wiekszosc¢ kobiet
(68,6%) postrzega niepetnosprawnos$¢ swojego dziecka jako wyzwanie. Nieco mniej
matek, bo 22,9%, okreslita niepetnosprawnos¢ intelektualng swojego dziecka jako
trudnos¢, ktéra spoczela na ich barkach. Najmniej matek (8,6%) okreslita jg jako co$
normalnego.

Wsparcie uzyskane przez badane kobiety

Kolejna czes¢ uzyskanych danych prezentuje informacje dotyczace otrzyma-
nego przez badane matki wsparcia. Respondentki mialy mozliwo$¢ zaznaczenia
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tylko jednej z proponowanych odpowiedzi lub wpisania wtasnej. Zdecydowana
wiekszo$¢ matek (68,6%) dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng w najwiek-
szym stopniu otrzymatla wsparcie od meza lub partnera. Nastepng grupe kobiet
stanowily te, ktére uzyskaty wsparcie od wiasnych rodzicéw (22,9%). Pojedyncze
odpowiedzi odnosily sie do wsparcia uzyskanego od siostry lub brata, a takze od
psychologa. W ankietach badanej grupy kobiet pojawily sie rowniez wypowiedzi
$wiadczace o tym, ze nie otrzymaly one zadnego wsparcia po otrzymaniu diagnozy
niepetnosprawnosci intelektualnej dziecka.

Kolejne dane odnosza sie do informacji dotyczacych opieki nad dzieckiem oraz
tego, kto w najwiekszym stopniu pomaga w tym matkom. Jak wynika z wypowie-
dzi udzielonych przez badane kobiety, zdecydowana wiekszosc¢ (68,6%) otrzymuje
w najwiekszym stopniu wsparcie od meza lub partnera. Najwieksze wsparcie od
rodzicow otrzymuje 28,6% badanych matek, natomiast od siostry lub brata — 2,9%.

Wsparcie ptynace od bliskich pomaga matkom przetrwac trudniejsze chwile,
jak rowniez moze dodawac otuchy i sit w dazeniu do osiagania nawet najmniej-
szych celow. W najgorszej sytuacji znajduje sie matka, ktora tego wsparcia nie do-
staje od nikogo. Jest wtedy zdana sama na siebie i samodzielnie musi przezwycie-
za¢ wszelkiego rodzaju problemy. Ten stan doswiadczyla jedna z badanych kobiet,
gdyz wskazala, ze nie otrzymatla wsparcia od drugiej osoby.

Trudnos$ci doswiadczane przez badane kobiety
po uzyskaniu diagnozy niepelnosprawnosci intelektualnej dziecka

Zdecydowana wiekszo$¢ badanych matek (71,4%) doswiadczyta istotnych trud-
nosci po urodzeniu dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualna, ktére mocno od-
bity sie na ich zdrowiu. W wyniku mierzenia sie z tymi trudnos$ciami badane wska-
zywaly, ze pojawialy sie u nich problemy ze zdrowiem. Wiekszo$¢ badanych matek
(60%) doswiadczyta depresji. Na drugim miejscu znalazly sie trudnosci okreslone
przez kobiety jako zaburzenia psychiczne. Taka odpowiedzZ wskazalo az 24% matek.

Kolejnym problemem, z jakim zmagaly sie matki dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng byta utrata zdrowia zaréwno psychicznego, jak i fizycznego (8% re-
spondentek). Nalezy mie¢ na uwadze to, ze udzielone odpowiedzi nie sg podparte
faktyczng diagnoza depresji, a tylko deklaracjg badanych os6b, ich subiektywnym
odczuciem. Nie mamy réwniez wiedzy na temat tego, czy jedyng przyczyng utraty
zdrowia psychicznego (ale réwniez fizycznego) kobiet jest wylgcznie niepelno-
sprawnosc dziecka, czy tez na ich stan emocjonalny maja wptyw réwniez inne czyn-
niki. Wypowiedzi badanych stanowig ich indywidualne, subiektywne i deklarowane
odczucia oraz przezycia.
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Satysfakcja z zycia

Badanym matkom zadano pytanie dotyczace ich satysfakcji z zycia rozumianej
réwniez jako jakos$¢ zycia, zadowolenie z zycia, dobrostan, dobrobyt, szcze$cie
(Walecka-Matyja, Kurpiel, 2015). Satysfakcja z zycia jest pojeciem subiektywnym
i odnosi sie do takich aspektow, jak: matzenstwo, zycie rodzinne, sgsiedzi, znajo-
mi, zdrowie, praca, czas wolny, warunki mieszkaniowe, standard zycia (Konarska,
2017). Uzyskane wyniki pokazuja, ze 45,7% badanych matek jest czeSciowo usa-
tysfakcjonowana z wiasnego zycia. Respondentki, ktére zaznaczyly, ze ich wiasne
zycie nie jest dla nich satysfakcjonujace stanowig az 37,1% wszystkich badanych
0sob, co jest bardzo niepokojgce. Natomiast matki, ktore sg usatysfakcjonowane
z wilasnego zycia stanowig 17,1% badanej grupy.

W badaniu postanowiono dowiedziec sie, jakie czynniki wptywaja na brak satys-
fakcji z wlasnego zycia. Analizujac uzyskane dane, mozna zauwazy¢, ze najwieksza
(45%) grupe matek stanowig te, ktére nie pogodzily sie z niepetnosprawnoscig in-
telektualng swojego dziecka i ciagle chca tego, aby ich dziecko byto w pelni spraw-
ne. Wéréd czynnikéw braku satysfakcji z wiasnego zycia respondentki wskazywaty
réwniez na: brak wolnego czasu, zmeczenie, nieodczuwanie szcze$cia zarowno
z wlasnego zycia, jak i macierzynstwa, a takze calkowita rezygnacje z wszelkich
przyjemnoSci takich, jak: kino, teatr, podréze (po 10%). Ponadto badane matki wy-
mienialy rowniez takie przyczyny, jak: rozpad rodziny, utrata meza po narodzinach
dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz nieradzenie sobie z problemami
dnia codziennego (po 8%).

Tabela 1. Czynniki, ktoére wplynely na brak satysfakcji z zycia matek dzieci
z niepefnosprawnoscig intelektualng

o

Czynniki n

Brak pogodzenia sie z niepetnosprawnoscia dziecka i nieustanne 13 45
pragnienie, aby byto ono sprawne

Brak wolnego czasu, zmeczenie 3 10
Brak poczucia szcze$cia z zycia i macierzynstwa 3 10
Catkowita rezygnacja z przyjemnosci takich, jak: kino, teatr, 3 10

podréze, basen

Rozpad rodziny, utrata meza po narodzinach dziecka 2 8
Trudnosci z radzeniem sobie z problemami dnia codziennego 2 8
Wyczerpanie/brak sit do opieki nad dzieckiem z 1 3

niepetnosprawnoscia intelektualna.

Rezygnacja z posiadania drugiego dziecka 1 3

Zrédto: Badania wlasne
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Jedna z badanych matek wskazatla, ze nie jest usatysfakcjonowana wtasnym
zyciem, poniewaz nie ma juz sil potrzebnych do dalszej opieki nad dzieckiem.
Kolejna za$ chcialaby powiekszy¢ rodzine, ale fakt posiadania juz jednego dziecka
z niepelnosprawnoscig intelektualng nie pozwala jej zdecydowac sie na ten krok.
Jeszcze jedna z badanych matek twierdzi, ze powodem braku satysfakcji z zycia
jest brak mozliwosci czestszego wychodzenia na basen.

Odpowiedzi uzyskane na to pytanie pokazuja, z jakimi problemami zmagajq sie
matki dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz jaki wplyw majg one na ich
zycie. Brak satysfakcji moze prowadzi¢ do poczucia beznadziei, smutku, bezsilno-
$ci, a nawet powodowac zaburzenia zdrowia psychicznego. Otrzymane wyniki moga
réwniez stanowi¢ wyjasnienie tego, dlaczego az 60% badanych kobiet zadeklarowato
we wczesniejszych pytaniach, ze choruje na depresje lub doswiadczyto tej choroby.

Dyskusja

Odnoszac uzyskane wyniki do juz istniejacych badan, nalezy zwr6ci¢ uwage na
to, ze moment uzyskania diagnozy niepetnosprawnosci dziecka ma znaczenie dla
oswojenia sie z nowa sytuacja. Szczeg6lnie ma to miejsce, gdy rodzic zna diagnoze
przed narodzinami potomka. Jednak taka sytuacja zdarza sie rzadko. Znaczenie ma
réwniez interpretacja diagnozy przez rodzicéw, oraz to, czy i komu przypisuja wine
za niepelng sprawnos¢ swojego dziecka (Jaztowska, Przybyta-Basista, 2019). Lek to-
warzyszacy kobietom jest czesto spotegowany przez zachowanie personelu medycz-
nego i probe izolacji dziecka od matki (Perechowska, 2008). Na postrzeganie przez
matke niepetnosprawnosci dziecka wpltyw ma m.in. stopien oraz jej wiedza na temat
trudnosci, z ktérymi moze mierzy¢ sie potomek (Sekutowicz, 1998). Badania prowa-
dzone przez Anne Jazlowska i Hanne Przybyle-Basiste (2019) wykazaly, ze rodzice
postrzegajacy rodzicielstwo jako szczescie i satysfakcje przejawiali nizszy poziom
stresu niz rodzice opisujacy rodzicielstwo w kategoriach obciazenia lub wyzwania.

Whyniki badan wiasnych odnoszace sie do kwestii wsparcia sg zblizone do da-
nych zaprezentowanych przez Katarzyne Walecka-Matyje oraz Dominike Kurpiel
(2015). Obie wykazaty w swoich badaniach, ze wszystkie badane przez nie matki
dzieci z niepelnosprawnoscia (47 oséb) uzyskiwaty pomoc w wychowywaniu dziec-
ka od swojego meza badzZ partnera. Rowniez Bart6g (2017) wykazala, ze ogromna
wiekszo$¢ badanych rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng uzyski-
watla wsparcie od wspotmatzonka/partnera. Warto przywota¢ réwniez wyniki badan
Anny Banasiak i Anety Adamus (2018), ktére wykazaty, Zze pozytywna wizje dorosto-
$ci dzieci z niepetnosprawnoscig mialy te kobiety, ktore deklarowaty zadowolenie
z otrzymywanego wsparcia spolecznego.
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Optymistyczne dane dotyczace relacji miedzy rodzicami dzieci z niepelno-
sprawnoscig prezentuje Konarska (2017), ktéra wykazata, ze kobiety pozytywnie
ocenialy relacje z mezem/partnerem. Mozna wiec przypuszczaé, ze ojcowie ci
angazowali sie w wychowanie dziecka. Opierajac sie na rozwazaniach Agnieszki
Zyty i Katarzyny Cwirynkato (2015), ktére wymieniaja dwa wymiary spofecznego
wsparcia — strukturalne (np. w malzenstwie, rodzinie, spofecznosci lokalnej) oraz
funkcjonalne, mozna stwierdzi¢, ze badane kobiety uzyskuja w giéwnej mierze
wsparcie w wymiarze strukturalnym. Opiera sie ono na dostepnosci, spontanicz-
nosci, a takze wzajemnosci. W przypadku badanych kobiet uzyskiwane jest ono
w $rodowisku rodzinnym. Wedtug deklaracji matek nie ma go w ogole w $rodo-
wisku pozarodzinnym (wsrod przyjaciot czy tez sasiadéw). Z kolei wsparcie funk-
cjonalne, jak podaja wspomniane badaczki (Zyta, Cwirynkato, 2015), zwiazane jest
ze wsparciem emocjonalnym, informacyjnym, instrumentalnym i rzeczowym oraz
duchowym, a takze wzmacnianiem poczucia wtasnej wartosci. Nie byto ono jednak
poddane analizie w niniejszych badaniach.

Wazne jest zwrécenie uwagi na role ojca i jego czynne zaangazowanie w wy-
chowanie dziecka. Czesto sprowadza sie ona wylacznie do bycia zywicielem rodzi-
ny. Jednak warto zwro6ci¢ uwage na to, ze mezczyzne rowniez dotyka trudna sytu-
acja, jaka jest pojawienie sie w rodzinie dziecka z niepetnosprawnoscig. Badania
wskazujg rowniez na to, ze reakcje matek i ojcow na diagnoze niepetnosprawnosci
u dziecka sg odmienne (Pisula, 1998). Ojcowie czesto nie potrafig okazywa¢ emo-
¢ji, zamykaja sie w sobie, ukrywajg swoje cierpienie i przezywaja je w samotnosci
(Bartog, 2017). Andrzej Twardowski (2009) pisze o tym, ze doznania ojcéw sa bar-
dzo intensywne, a proces przystosowania sie do niepefnosprawnosci dziecka trwa
dtugo i jest burzliwy. Towarzyszy im zal i obawa o przysztos¢ dziecka, czesto tez
bardziej angazuja sie w prace zawodowa, ktéra pozwala im czeSciowo zapomnieé
o tym, co dzieje sie z dzieckiem. Moze zdarzy¢ sie réwniez tak, ze ojcowie zaczy-
najg ucieka¢ emocjonalnie w strone alkoholu jako srodka, ktory pozwala im chwilo-
wo zapomnie¢ o problemach. Tematyka ta jednak wykracza poza ramy niniejszego
opracowania, natomiast niewatpliwie warta jest poglebienia.

Analizujac trudno$ci wymieniane przez badane kobiety, mozna zauwazy¢, ze
nalezg one do zaburzen, jak rowniez choréb, ktére maja bardzo negatywny wplyw
na stan zdrowia osoby, ktora ich doswiadcza. Taki dtugofalowy stan moze dopro-
wadzi¢ do powaznych probleméw, takich jak zaburzenia apetytu, snu czy proble-
my z koncentracja. Ponadto osoba dotknieta na przykiad depresja odczuwa ciagty
smutek, przygnebienie, zmeczenie, traci zainteresowania. Warto w tym miejscu
podkresli¢, ze matka dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng przezywajaca
tego rodzaju trudnosci musi nie tylko zmagac sie ze swoimi problemami, ale takze
miec sily, by opiekowac¢ sie wtasnym dzieckiem. Stopief trudnos$ci tego zadania
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jest bardzo wysoki i wymaga wielkiego wysitku, aby sobie z nim poradzi¢. Moze
tez przyczyni¢ sie do powstania procesu ,wypalania sit”, o ktérym pisza m.in.
Matgorzata Sekutowicz i Piotr Kwiatkowski (2013), a takze Bujak (2013) i Katarzyna
Rusinek (2015).

Dane dotyczace satysfakeji z zycia badanych matek, mozna odnie$¢ do badan
Waleckiej-Matyji oraz Kurpiel (2015), jak rowniez Konarskiej (2017). Mozna za-
uwazy¢, ze uzyskane wyniki sg zblizone, gdyz autorki wskazujg na to, ze matki
dzieci i mtodziezy z niepelnosprawnoscia byly mniej usatysfakcjonowane z wtas-
nego zycia niz matki dzieci i mtodziezy petnosprawnej, ktorych poziom satysfak-
cji zyciowej okazat sie wysoki. Natomiast wyniki badan Stelter (2014) pokazaly,
ze rodzice, ktérzy byli zadowoleni z relacji partnerskich, osiagali wyzszy poziom
satysfakcji z petnienia roli rodzica dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Nieco inne wyniki uzyskata Aneta Lew-Koralewicz (2018), ktora wykazata, ze matki
dzieci z niepetnosprawnoscig cechowata niska satysfakcja z zycia. Poziom nieza-
dowolenia z zycia spadal wraz z wiekiem matek. Z kolei im mtodsze byto dziecko
z niepelnosprawnoscia, tym wyzszy byt poziom satysfakcji z zycia kobiety.

Jak wskazujg badania Grazyny Mikotajczyk-Lerman (2011) w zdecydowanej
wiekszosci to matki sprawuja opieke nad niepetnosprawnym dzieckiem. Taka
sytuacja powoduje nadmierne przecigzenie kobiet obowigzkami, gdyz to na ich
barkach spoczywa ciezar odpowiedzialnosci za dziecko. W zwiazku z tym duze
jest znaczenie badan, ktére pokazuja macierzynstwo kobiet posiadajacych dziecko
z niepetnosprawnoscia intelektualna. Diagnoza stanu rzeczy ma bowiem wplyw na
podejmowanie konkretnych oddziatywan — szczeg6lnie w praktyce pedagogiczne;j.
Matki dzieci z niepelnosprawnoscia prezentujg rézne strategie radzenia sobie ze
stresem. Przewazajg wsrod nich te, ktore skoncentrowane sg na emocjach i ich wy-
tadowaniu. Zwiazany z nimi niepokoj generuje szereg potrzeb — w tym dazenie do
uzyskania wsparcia emocjonalnego, ale rowniez instrumentalnego (Pajak, 2022).
Na potrzebe wsparcia informacyjnego i emocjonalnego w obliczu dezorientacji ro-
dzica wskazujg takze Lucyna Bakiera oraz Stelter (2010). To, jak kobieta radzi sobie
ze stresem ma wplyw na jej funkcjonowanie, obraz siebie i postawe wobec dziecka.
Kobiety, ktére daza do rozwigzywania biezacych problemoéw, postrzegaja swoja
sytuacje na nizszym poziomie stresu niz matki, ktore radzg sobie ze stresem emo-
cjonalnie lub unikowo (Stelter, 2004). Nalezy wiec dba¢ o budowanie wiasciwych
strategii radzenia sobie ze stresem poprzez na np. organizowanie warsztatow psy-
choedukacyjnych dla kobiet.

Jak wynika z badan Mantij J. Modula (2022) z wykorzystaniem pogtebionych wy-
wiadéw oraz dyskusji fokusowych przeprowadzonych z cztonkami rodzin z dzie¢-
mi z niepelnosprawnoscia intelektualng, mozna wyr6zni¢ cztery grupy potrzeb
zwigzanych z prawidlowym funkcjonowaniem rodziny: wsparcie informacyjne,
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zawodowe, Srodowiskowe oraz dotyczace poprawy warunkéw zycia — zaréwno
samych rodzin, jak i dzieci z niepetnosprawnoscia. Autorka badan postuluje kon-
kretne kroki i wskazuje na konieczno$¢ wielopoziomowych oddziatywan podejmo-
wanych na rzecz rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie (Modula,
2022). W zakresie wsparcia informacyjnego osoby, z ktérymi przeprowadzono wy-
wiad wskazywaly na to, ze brakowato im wiedzy na temat niepetnosprawnosci ich
dziecka. Jedna z badanych matek méwita o tym, ze wazna byta dla niej obecnos¢
w grupie wsparcia. To wlasnie tam uzyskiwata wsparcie informacyjne. Cztonkowie
rodzin wskazywali takze na to, ze maja trudnos$¢ ze zrozumieniem zachowan nie-
petnosprawnego dziecka (Modula, 2022). To z kolei moze stanowi¢ przyczynek do
organizowania spotkan ze specjalistami w celu poznania i wdrozenia wiasciwych
strategii postepowania z dzieckiem.

Bilewicz (2018) wykazata, ze 80% badanych przez nig matek miato poczucie, ze
zakres wiedzy, ktory zostal im przekazany przez specjalistow byt niewielki. Badane
uwazaly, ze rozmowy prowadzone z nimi nie byly wspierajace. Za przykiad moze
postuzy¢ przekazywanie informacji o niepetnosprawnosci dziecka przy studentach
lub na korytarzu. Matki dzieci z niepetnosprawnos$cig méwity o poczuciu osamot-
nienia i dezorientacji w momencie otrzymywania diagnozy niepetnosprawnosci
u dziecka. Wysuwa sie tutaj postulat dotyczacy przede wszystkim personelu me-
dycznego i jego doksztatcania w zakresie komunikacji z pacjentem. Respondentki
oczekiwaty przede wszystkim spokojnego wyjasnienia istoty niepetnosprawnosci
dziecka i wskazania dalszych krokéw postepowania. Istotne jest, aby sposob prze-
kazywania diagnozy niepefnosprawnosci intelektualnej byl odpowiedni, wywazo-
ny i delikatny. Jak pisze Gladyszewska-Cylulko (2016) kobiety czesto widzg petne
wspolczucia spojrzenia personelu, styszg fragmenty rozméw medykéw, ale nie
dostaja jasnego komunikatu o stanie dziecka. Niekiedy diagnoza postawiona po
urodzeniu dziecka nie jest ostateczna i pewna, ale nalezy zasygnalizowac zarowno
matce, jak i ojcu dziecka, co budzi niepokoj. Medycy powinni wykazac sie tutaj
profesjonalizmem na najwyzszym poziomie.

Monika Mastowska oraz Anna Michalczyk (2019) wykazaly, ze matki dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualng zetknely sie z wieloma stereotypowymi zda-
niami na temat niepelnosprawnosci ich dziecka. Wéréd nich najczesciej wskazy-
wano na opinie, ze osoba z tego rodzaju niepetnosprawnoscig jest tzw. wiecznym
dzieckiem, ktérym nalezy zajmowac sie na kazdym kroku. Co niepokojace, bardzo
wiele stereotypowych stwierdzen padato ze strony lekarzy i innych specjalistow
oraz 0s6b duchownych.
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Podsumowanie i konkluzje

Celem niniejszego artykutu bylo poznanie sytuacji kobiet bedacych matkami
dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng. Analizie poddano nastepujace zagad-
nienia: narodziny dziecka i towarzyszace im emocje, wsparcie uzyskane przez ba-
dane kobiety, trudnosci dosSwiadczane przez matki po uzyskaniu diagnozy niepel-
nosprawnosci intelektualnej dziecka, a takze ich satysfakcje z zycia. W badaniach
wykorzystano metode sondazu diagnostycznego, a technika badan byla ankieta.
Badania pokazaly, ze nalezy dazy¢ do pogtebiania wiedzy na temat macierzynstwa
w obliczu niepelnosprawnosci intelektualnej dziecka w celu zrozumienia reakgji
kobiet w relacjach ze specjalistami, a takze umiejetnego ich wspierania — zaréwno
przez najblizsze im osoby, jak i otoczenie spoteczne. Prezentowane badania poka-
zuja, ze badane matki w niklym stopniu uzyskiwaty wsparcie od specjalistow. Jest
to wskazéwka dla pedagogow, aby w swojej pracy starali sie dba¢ o dobra relacje
z rodzicami uczniéw. Nalezy mie¢ takze na uwadze to, ze deklarowany brak wspar-
cia ze strony specjalistow jest subiektywnym odczuciem matek. W zwigzku z tym
nalezy dokona¢ pogtebionych analiz w tym zakresie. Podjety temat ma takze duze
znaczenie dla praktyki pedagogicznej. Praca z uczniami z niepetnosprawnoscia
intelektualng, to jedynie cze§¢ pewnej szerszej calo$ci. Waznym elementem jest
réwniez wspoélpraca z rodzinami dziecka, w tym rzetelne wsparcie informacyjne
matek dzieci z niepetnosprawnoscia.

Skoncentrowanie sie na poziomie teoretycznych analiz nie jest wystarczajace,
dlatego tez powinny by¢ one bazg do podejmowania konkretnych dziatan. Pozna-
nie potrzeb danej grupy os6b — w tym przypadku matek dzieci z niepetnospraw-
noscig intelektualng — pozwala na planowanie pracy, ktéra powinna by¢ efektywna
i skrojona na miare. Jak wskazuja badania Sandry Krajczy (2015), rodzice dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualng maja poczucie braku wsparcia informacyjne-
go. Uwazaja, ze taka role powinno petni¢ w pierwszej kolejnosci szeroko pojete
panstwo (w obszarze ustawodawstwa) poprzez powotywanie odrebnego organu,
ktory zajmuje sie wylacznie taka tematyka. Ponadto badani wskazywali na potrzebe
otrzymywania na biezaco aktualizowanych informatoréw, w ktérym zamieszczone
sg dane dotyczace tego, gdzie mozna uzyskac¢ potrzebne wsparcie.

Systematyczne i biezace dziatania pozwalajg unikna¢ efektu ,fal morskich”,
ktory Sekutowicz (1998) okresla jako nakladanie sie na siebie codziennych proble-
mow, ktore czesto wywolujg bezradno$¢ matki. Jej pojawienie sie moze wynikaé
z niedostatecznej iloSci snu, a co za tym idzie braku efektywnego odpoczynku.
Wsrod innych trudnos$ci doswiadczanych przez matki dzieci z niepetnosprawnoscia
autorka wymienia takze: konieczno$c¢ statego skupienia na dziecku czy tez czeste
wizyty u specjalistow, a takze fizyczne przecigzenie opieka.
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W budowaniu sprzyjajgcego srodowiska rodzinnego szczegblnego znaczenia
nabiera zdobycie lub przywrécenie réwnowagi emocjonalnej. Sprzyja temu uru-
chomienie wtasnych zasobéw i potencjatu (Szymanowska, 2011), a takze wsparcie
spoteczne, ktére ma za zadanie mobilizowac¢ jednostke, jej sily, zasoby, przywraca¢
nadzieje oraz dawac jej do zrozumienia, Ze jest otoczona opieka i szanowana (Par-
chomiuk, Szabata, 2011; Sadowska, Szpich, Wéjtowicz, Mazur, 2006). Jako zasoby
rodzinne wskazywana jest np. pozytywna atmosfera rodzinna, kontakty interper-
sonalne, ktére daja satysfakcje, bliskie wiezi (Stelter, Harwas-Napierata, 2010).
Méwiac o czynnikach odpornos$ciowych i zasobach jednostki wspomnie¢ nalezy
o rodzicielskim resilience, ktéry buduja m.in.: optymizm, wsparcie spoteczne, po-
zytywna relacja z dzieckiem, radzenie sobie skoncentrowane na problemie (Byra,
Parchomiuk, 2018). Z uwagi na to, ze kobiety-matki dzieci z niepetnosprawnoscia
intelektualng zwykle towarzyszg i sg bezposrednio zwigzane z dzieckiem — w spo-
sob szczeg6lny sg narazone na stygmatyzacje przeniesiona, ktérg Monika Parcho-
miuk (2010) taczy z poczuciem leku, obnizong samooceng, obwinianiem siebie za
zaistniala sytuacje, brakiem nadziei, trudnosciami w radzeniu sobie ze stresem.
Konsekwencja tego moze by¢ unikanie i izolacja spoteczna.

W zwigzku z tym rozwijanie opieki wytchnieniowej (wyreczajacej) stanowi
istotny postulat dla poprawy funkcjonowania matek i zapobiegania ich chronicz-
nemu zmeczeniu. Polega ona na czasowym wspomaganiu poprzez $wiadczenie
zewnetrznej pomocy skierowanej do opiekunéw niesamodzielnych oséb, w tym
z niepetnosprawnoscig. Umozliwia ona czasowa przerwe oraz stwarza okazje do
odpoczynku dla osoby, ktéra codziennie i niemal bez wytchnienia opiekuje sie nie-
petnosprawnym cztonkiem rodziny. Moze by¢ réwniez uzyteczna w momencie po-
jawienia sie kryzysu emocjonalnego u opiekuna, zapobiega rowniez wypaleniu ro-
dzicielskiemu, pozwala opanowac stres i zyskac site do dalszej opieki (Glac, 2021).
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