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Rodzaje radzenia sobie ze stresem i jako$¢ zycia rodzin
posiadajacych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna

Types of coping with stress and the quality of life of families with children
with intellectual disabilities

Abstrakt

Wprowadzenie. Pojawienie si¢ na §wiecie niepetnosprawnego intelektualnie dziecka wiaze
si¢ z zachwianiem idealow rodzicéw, majacych okreslony obraz dziecka i marzacych o tym,
by wlasciwie si¢ ono rozwijato, ukonczyto szkote i znalazto dobra pracg. W momencie na-
rodzin dziecka niepelnosprawnego intelektualnie opiekunowie najczgsciej nie sa w stanie
wyobrazi¢ sobie, jak poradzi sobie ono w zyciu i jak oni poradza sobie z obcigzeniem wyni-
kajacym z deficytow dziecka. Musza upora¢ si¢ z wieloma problemami psychicznymi, a tak-
ze materialnymi oraz terapeutycznymi, zwiagzanymi z zaburzeniami ich dziecka, poniewaz
do codziennych czynnosci zwiazanych z opieka nad nim dotaczaja jeszcze inne niezbedne
zabiegi lecznicze czy rehabilitacyjne. Dodatkowym obciazeniem sa takze koszty leczenia
i rehabilitacji, mogace pogarszac sytuacje materialng rodziny. Pojedynczy stresor moze do-
prowadzi¢ do pojawienia si¢ kolejnych i wptywaé na jakos$¢ zycia tych rodzin.

Cel. Celem podjgtych badan bylto okreslenie specyfiki funkcjonowania rodzin, w ktorych
znajduja sig dzieci ze zdiagnozowana niepetnosprawnoscia intelektualng (lekka, umiarkowa-
na), zwlaszcza okreslenie, czy posiadanie dziecka (w wieku 5-8 lat) z niepetnosprawnoscia
intelektualng ma istotny wptyw na rodzicéw tych dzieci, gldwnie na obierane strategie radze-
nia sobie ze stresem oraz oceng jakosci zycia rodziny.
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Materialy i metody. Inwentarz do Pomiaru Radzenia Sobie ze Stresem (mini COPE w pol-
skiej adaptacji Juczynskiego i Oginskiej-Bulik), Kwestionariusz do Badania Poziomu L¢ku
Stanu STAI (wersja X1) w polskiej adaptacji (Wrze$niewski, Sosnowski, Jaworowska, Fe-
renc) oraz opracowana ankieta wlasna zawierajaca pytania dotyczace ptci, wieku, wyksztal-
cenia, miejsca zamieszkania, pracy zawodowej, liczby dzieci, struktury rodziny oraz subiek-
tywnej oceny sytuacji rodzinnej i materialne;.

Wiyniki. Uzyskane wyniki badania sugeruja, ze codzienny stres zwiazany z opieka nad cho-
rym czlonkiem rodziny uodparnia rodzicéw na rézne przeciwnosci losu, lecz takze odbiera
sity do dziatania, a u czgsci 0sob powoduje przygngbienie, lgk i wptywa na relacje z innymi
i oceng jakosci zycia

Stowa kluczowe: rodzina, niepetnosprawnos¢ intelektualna, stres psychologiczny, jakos$¢ zycia.

Abstract

Introduction. The appearance of a mentally disabled child in the world shatters the ideals
of parents who, before the child’s appearance, already have a certain image of the child and
dream of the child developing well, completing school, and finding a good job. When a child
with intellectual disabilities arrives, the caregivers are most often unable to imagine how the
child will cope in life, and how they themselves will cope with the burden of the child’s illness.
Parents must cope with many psychological, but also material, and therapeutic problems rela-
ted to their child’s disorder, because in addition to the daily activities of caring for the child, for
a child with disabilities there are other necessary treatments such as therapy and rehabilitation.
An additional burden is the cost of treatment and rehabilitation resulting from the illness of
aloved one, which may worsen the financial situation of the family. A single stressor may lead
to the emergence of subsequent others, and affect the quality of life of these families.

Aim. The aim of the study was to determine the specific functioning of families in which
children were diagnosed with an intellectual disability (mild, moderate), especially to deter-
mine whether having a child (aged 5-8) with an intellectual disability has a significant impact
on the parents of these children, mainly on coping strategies and the assessment of the quality
of life of the family.

Materials and methods. Stress Coping Inventory (mini COPE in the Polish adaptation of
Juczynski and Oginska-Bulik), STAI Inventory in Polish adaptation (Wrze$niewski, So-
snowski, Jaworowska, Ferenc), and a self-administered questionnaire which included qu-
estions about gender, age, education, place of residence, occupation, number of children,
family structure, and a subjective assessment of the family and its material situation.
Results. The results of the study suggest that daily stress associated with caring for a sick
family member makes parents resistant to various adversities, but also deprives them of
strength to act, and in some people also causes depression, anxiety, and affects relationships
with others and assessment of quality of life.

Keywords: family, intellectual disability, psychological stress, quality of life.

Wprowadzenie

Pojecie niepetnosprawnosci intelektualnej (NI) (intellectual disability) oznacza rozno-
rodne typy zaburzen rozwoju o odmiennej patogenezie czynnikéw i procesow zaburza-
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jacych rozwdj osrodkowego uktadu nerwowego w okresie prenatalnym, okotoporodo-

wym badz w pierwszych latach Zycia, czyli w okresie rozwojowym dziecka. Odnosi

sig¢ nie tylko do sfery poznawczej osoby, lecz takze wszystkich sfer jej funkcjonowania

(sprawno$ci motorycznych, percepcji, komunikacji, emocji, uspotecznienia), obejmu-

je cata osobowos¢. Stopien niepetnosprawnosci uzalezniony jest od rozlegtosci zmian

w osrodkowym uktadzie nerwowym, a poziom sprawnosci funkcji percepcyjno-moto-

rycznych, poznawczych, komunikacyjnych oraz zaradno$¢ spoleczna zwiazane sa roOw-

niez z towarzyszacymi zaburzeniami klinicznymi, m.in. neurologicznymi, psychicznymi

1 zaburzeniami zachowania (Gatecki, Szulc, 2013; Gatecki, 2018, 2022). Obecnie nie-

pelnosprawnos$¢ intelektualna zaliczana jest do kategorii zaburzen neurorozwojowych

(DSM-5 1 ICD-11) jako ztozony stan o zréznicowanym obrazie klinicznym, uwarunko-

wany roznymi czynnikami etiologicznymi. To zespot roznorodnych objawdw zaklocen

rozwoju, wspolwystepujacych jako pochodna zaburzen genetycznych, zaburzen neuro-
rozwojowych, metabolicznych, zakazen neurotoksycznych, a takze jako pochodna czyn-
nikéw srodowiskowo-kulturowych. Nowe klasyfikacje DSM-5 i ICD-11 precyzuja, iz
niepelnosprawnos¢ intelektualna jest zaburzeniem rozpoczynajacym si¢ w okresie roz-
woju i obejmujacym deficyty zarowno w zakresie funkcjonowania intelektualnego, jak

i adaptacyjnego w obszarach dotyczacych rozumienia pojec, funkcjonowania spoteczne-

go oraz w dziedzinach praktycznych. Spelnione musza zostaé trzy naste¢pujace kryteria:

— obecnos$¢ deficytow w funkcjonowaniu intelektualnym, takich jak wnioskowanie,
rozwiazywanie problemow, planowanie, myslenie abstrakcyjne, ocenianie, ucze-
nie si¢ oraz uczenie si¢ na podstawie doswiadczenia, musi zosta¢ potwierdzona
zardwno przez oceng kliniczna, jak i przez dostosowany do pacjenta, standaryzo-
wany test inteligencji;

— wystepowanie deficytow w przystosowaniu si¢, powodujacych niepowodzenia
w realizacji standardéw rozwojowych i spoteczno-kulturowych, co uniemozliwia
zachowywanie niezaleznosci i odpowiedzialno$ci. Bez odpowiedniego wspar-
cia deficyty przystosowawcze ograniczaja funkcjonowanie w jednej lub wielu
sposrod codziennych czynnosci, takich jak: porozumiewanie sig, uczestniczenie
w zyciu spotecznym, samodzielne zycie w roznorodnych srodowiskach, takich
jak dom, szkota, praca lub grupa spoteczna;

— poczatek deficytow intelektualnych i przystosowawczych w okresie rozwojowym.

Wszystkie powyzsze kryteria musza by¢ spetnione dla stwierdzenia niepetno-
sprawnosci intelektualnej (Gatecki, Szulc, 2013; Gatecki, 2018, 2022).
Niepetnosprawnos¢ intelektualna klasyfikuje si¢ w czterech stopniach, na podsta-
wie nasilenia zaburzen:
— niepelnosprawno$¢ intelektualna lekka,
— niepelnosprawno$¢ intelektualna umiarkowana,
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— niepetlnosprawno$¢ intelektualna znaczna,
— niepelnosprawno$¢ intelektualna glgboka.

W zaleznoS$ci od nasilenia zaburzen osoby z niepetlnosprawnos$cia funkcjonuja
w 16zny sposob. Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim cha-
rakteryzuja si¢ mozliwo$cia opanowania umiej¢tnosci intelektualnych, takich jak
czytanie, pisanie, liczenie, przyswajanie wiadomos$ci wymagajacych abstrakcyjnego
myslenia. Trudnosci sprawia im natomiast wnioskowanie, systematyzowanie, wy-
obraznia tworcza. Spostrzeganie jest wybiorcze, wystepuja czeste btedy stylistyczne
i gramatyczne. Tempo nauki przebiega u nich wolniej, wystgpuje mata podzielnos¢
uwagi. Osoby uposledzone w stopniu lekkim potrzebuja zache¢ty, motywowania do
dzialania, ktérego raczej nie podejmuja z wlasnej inicjatywy. U osob takich wyste-
puje takze niska samoocena i niepewnos¢. Odpowiednio wspierane maja mozliwosci
ukonczenia szkoly zawodowej, podjgcia pracy czy zatozenia rodziny. Charakteryzuja
si¢ nizsza samokontrola, odpowiedzialnoscia i uspotecznieniem.

Osoby z niepelnosprawnos$cia intelektualng umiarkowana ujawniaja problemy
z koncentracja uwagi, zapamigtywaniem, zauwaza si¢ u nich uposledzenie pamigci
$wiezej, mechanicznej, logicznej. Ich poziom intelektualny zatrzymuje si¢ na pozio-
mie 8-letniego dziecka. Wystepuja u nich zaburzenia proceséw psychicznych, niska
kontrola popedow. Sa w stanie wykonywac proste, nieskomplikowane prace, potra-
fig porozumie¢ si¢ z otoczeniem czy tez by¢ samodzielne w samoobshudze, lecz nie
sa w stanie utrzymywac si¢ same czy samodzielnie funkcjonowac na co dzien. Ich
dojrzato$¢ spoteczna jest na poziomie 10-letniego dziecka. Moga w ich przypadku
wystepowac takze zaburzenia dotyczace receptorow wzroku 1 stuchu.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna znaczna czgsto posiadaja powazne
uszkodzenia i nieprawidtowosci rozwoju osrodkowego uktadu nerwowego, a takze
wady 1 schorzenia narzadéw zmystow, ruchu i narzadow wewngtrznych. Myslenie
tych 0s6b pozostaje na poziomie sensoryczno-motorycznym. Nauka czytania czy pi-
sania jest poza ich mozliwosciami. Ich rozwoj intelektualny mozna okresli¢ na po-
ziomie 5- badz 6-letniego dziecka. Uwaga jest mimowolna, koncentruja si¢ na obiek-
tach wzbudzajacych zainteresowanie ze wzgledu na np. kolor, strukturg czy dzwigk.
Osoby takie nie sa samodzielne, nie inicjuja dziatan, czgsto nie kontroluja popgdoéw
i emocji. Sa w stanie samodzielnie si¢ ubra¢ oraz umy¢ pod kontrola innej osoby. Nie
funkcjonuja jednak samodzielnie w zyciu dorostym, maja problemy w artykutowaniu
potrzeb spotecznych.

Osoby z glebokim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej charakteryzuja
si¢ rozwojem umystowym, w ktorym zaburzony jest proces spostrzegania, koncen-
tracji uwagi i inne procesy poznawcze. Wigkszo$¢ 0s6b ma powazne uszkodze-
nia i zaburzenia w rozwoju osrodkowego uktadu nerwowego, czgsto wystepuja tez
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wady fizyczne, zaburzenia sensoryczne i choroby somatyczne. Rozwo6j mowy za-
trzymuje si¢ na etapie melodii. Osoba uposledzona umystowo w stopniu glgbokim
nie jest w stanie koncentrowaé si¢ na kilku przedmiotach czy czynnos$ciach jed-
noczesnie. Wystepuja u niej wahania nastroju, czesto takze zaburzenia w obrgbie
zmystow. Chorzy wymagaja stalej opieki. Czasem sa w stanie rozumiec¢ kilka pro-
stych wyrazow badz opanowac proste czynnosci. Zdarza sig, ze nie odczuwaja che-

ci zaspokajania biologicznych potrzeb, takich jak pragnienie (Tomczyszyn, 2011;

Schalock, 2010; Zasgpa, 2020).

Badania dotyczace funkcjonowania rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym kon-
centrujq si¢ wokot stresu rodzicielskiego i umiejetnos$ci radzenia sobie z nim (Pisula,
2007). Niepelnosprawno$¢ dziecka, w tym takze intelektualna, nie jest bowiem po-
zadana ani przez matke, ani przez ojca, w zwiazku z tym proces wchodzenia przez
nich w rolg rodzica jest bardzo trudny, chociazby z uwagi na rozbiezno$ci pomiedzy
oczekiwaniami a rzeczywistym stanem zdrowia ich dziecka. Wykazano, ze stres w ro-
dzinie z chorym dzieckiem (Stelter, Strelau, Sobolewski, 2002; Pisula, 2007; Stel-
ter, 2009, 2013) spowodowany jest zazwyczaj lgkiem przed sprostaniem wszystkim
obowiazkom, przed przysztoscia chorego, brakiem odpowiedniej wiedzy na temat
choroby, presja spoteczna wynikajaca z niezrozumienia problemu. Rodzice musza
pokona¢ tzw. normatywny kryzys wynikajacy ze zmian cyklu zycia rodzinnego oraz
zaakceptowac fakt, ze dziecko jest niepetnosprawne.

Bycie rodzicem dziecka niepelnosprawnego jest zrodtem trzech wystepujacych
po sobie kryzysow zyciowych (Marat, 2014):

— kryzysu nowosci, zwiazanego ze §wiadomoscia, ze wiasne plany na przysztos¢
oraz oczekiwania wobec dziecka moga nie zosta¢ zrealizowane, a szok wyni-
kajacy z diagnozy jest tym wigkszy, im bardziej konrektny obraz oczekiwanego
dziecka kreuja rodzice przed jego narodzeniem;

— kryzysu osobistych wartodci, zwigzanego z tym, ze rodzice patrza na dziecko
przez pryzmat opinii spotecznej, w ktorej dziecko jest jedna z najbardziej istot-
nych warto$ci w zyciu. Kiedy jest ono niepetnosprawne, rodzice uswiadamiaja
sobie, jak czesto ocena takich dzieci jest ambiwalentna — od kochania i akcep-
towania do odrzucenia ze wzgledu na ich inno$¢. Rodzice stosuja mechanizmy
obronne — zaprzeczanie, obwinianie siebie, wstyd czy nadopiekunczosé. W kry-
zysie warto$ci niektorzy rodzice moga tkwic cate zycie;

— kryzysu rzeczywistego, polegajacego na zapewnieniu dziecku odpowiedniej
opieki, rehabilitacji, co wymaga wielu naktadow finansowych i wysitkow, a towa-
rzyszy temu $wiadomos¢, ze dziecko moze by¢ nieakceptowane przez otoczenie
spoteczne (Kowalik, 2007, Stelter, 2013).
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Cel badan

Celem podjetych badan byto okreslenie specyfiki funkcjonowania rodzin, w ktérych
u dzieci zdiagnozowano niepetnosprawnos¢ intelektualna, zwtaszcza okreslenie, czy
posiadanie dziecka (w wieku 5-8 lat) z niepetnosprawnoscia intelektualng ma istotny
wptyw na rodzicéw tych dzieci. Przedmiotem zainteresowania byty gldwnie obierane
strategie radzenia sobie ze stresem, a celem — dokonanie oceny, w jaki sposob rodzi-
ce przystosowuja si¢ do nowej sytuacji, rozwazajac obciazenia bedace nieuniknione
przy wychowywaniu dziecka z niepetnosprawnoscia, a takze potencjalne sily tkwiace
w rodzicach tych dzieci i w ich otoczeniu.

Narzegdziami badawczymi, ktorymi postuzono si¢ podczas przeprowadzania ba-
dan, byly nastgpujace metody psychometryczne: Inwentarz do Pomiaru Radzenia
Sobie ze Stresem (mini COPE w polskiej adaptacji Juczynskiego, Oginskiej-Bulik,
2009), Kwestionariusz do Badania Poziomu Leku Stanu STAI (wersja X1) (w pol-
skiej adaptacji Wrzesniewskiego, Sosnowskiego, Jaworowskiej, Ferenc, 2011). Opra-
cowano takze ankiet¢ wlasna o charakterze uzupetniajacym, majaca na celu zebranie
dodatkowych informacji na temat 0sob z rodzin z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Ankieta skladata si¢ z 18 pytan dotyczacych radzenia sobie ze stresem oraz odczu-
wanej jakosci zycia. Pytania dotyczyly m.in. sposobow odreagowania stresu zwia-
zanego z opieka nad chorym czlonkiem rodziny, gldéwnych powodéw pojawiania sig
stresu zwigzanego z opieka nad bliska osoba, najczgstszych objawdéw wystgpujacych
w sytuacji stresowej, wptywu stresu na osobg opiekujaca si¢ chorym, wptywu stresu
na relacje z innymi ludzmi, zadowolenia z wtasnego zycia, poréwnania zadowolenia
z zycia przed wystapieniem choroby w rodzinie i po jej wystapieniu, zmian w rela-
cjach w rodzinie po wystapieniu choroby.

Dobor proby w niniejszych badaniach byt celowy. Materiat zbierano w latach
2018, 2019, czgsciowo takze w 2021 w Publicznym Przedszkolu z Oddziatami Inte-
gracyjnymi w Sosnowcu oraz Prywatnym Gabinecie Psychologicznym w Sosnowcu,
wsrod rodzicow dzieci, u ktorych zdiagnozowano niepetnosprawnosé intelektualna
w stopniu lekkim i umiarkowanym.

Analiza otrzymanych rezultatow
Charakterystyka demograficzna badanej grupy
Aby scharakteryzowa¢ funkcjonowanie rodzin z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia in-

telektualng przebadano 100 rodzin. Pelny przekrdj i charakterystyke osob badanych
przedstawia ponizsza tabela 1.
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Zdecydowana wigkszo$¢ badanych rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna stanowity kobiety — 69%, mezczyzni za$ 31%. Najwigcej byto osoéb w wieku 25—
35 lat. W zdecydowanej wigkszosci rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng
wskazywali na posiadanie wyksztatcenia Sredniego i zawodowego. W grupie badanej
tylko 47% matek i 86% ojcow deklarowato pracg zawodowa. Ponadto w badanej gru-
pie zdecydowana wigkszo$¢ deklarowata status rodziny petnej i ocenita swoja sytuacje
materialng jako zadowalajaca. Wérod badanych rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia
intelektualng zdarzaty si¢ osoby, ktore wskazywaty na niezadowalajaca sytuacje ma-
terialng 1 konieczno$¢ korzystania z okresowej pomocy, najprawdopodobniej dlatego,
ze posiadanie dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng wiaze si¢ czgsto z koniecz-
noscia rezygnacji z pracy jednego z opickundéw oraz prowadzenia z dzieckiem dodat-
kowych zaje¢ poprawiajacych jego funkcjonowanie, a takze dodatkowymi terapiami
1 badaniami specjalistycznym, majacymi znaczny wpltyw na budzet rodziny. Co istotne,
az 8% badanych wskazywato na tragiczna sytuacj¢ materialna.

Tabela 1.
Charakterystyka demograficzna badanych
Matki Ojcowie Lacznie
Wiek
Ponizej 24 lat 8 2 10
25-35 lat 32 12 44
36-45 lat 25 11 36
Powyzej 45 lat 4 6 10
Wyksztalcenie
Podstawowe 8 9 17
Gimnazjalne 2 2 4
Zawodowe 19 10 29
Srednie 26 7 33
Wyzsze 14 3 17

Struktura rodziny

Petna 58

Niepetna (samotna matka lub ojciec — rozwadd,

S . 25
separacja, Smier¢ jednego z malzonkow)
Zrekonstruowana (kolejne matzenstwo) 17

Sytuacja materialna rodziny

Bardzo dobra 16
Zadowalajaca 46
Dostateczna (okresowo potrzebna pomoc) 30
Tragiczna (potrzebna pomoc) 8

Zrédlo: Opracowanie wlasne.
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Z uwagi na rodzaj zmiennych (wiek, pte¢, wyksztatcenie, strukturg rodziny, sta-
tus materialny), tj. zmienne mierzone na skali nominalnej i porzadkowe;j, ktore byly
zmiennymi jako$ciowymi, nie bylo mozliwo$ci wykonania obliczen korelacji ani in-
nych zaleznosci statystycznych. Z uzyskanych danych mozliwe bylto jedynie policze-
nie czg¢stoscei, tj. dominanty, i wykorzystanie danych do opisu uzyskanych wynikéw
badan.

Analiz¢ danych empirycznych rozpoczeto od okreslenia glownych przyczyn stre-
su zwiazanego z opieka nad dzie¢mi z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Tabela 2.
Glowne przyczyny stresu zwigzanego z opiekq nad dzieckiem z niepelnosprawnosciq
(wyniki nie sumujg sig)

Przyczyny stresu Matki Ojcowie
Nadmiar obowiazkéw wynikajacych z chorob 22 17
& ey Y 36% 54%
Brak lub niewielkie post w walce z chorob 14 18
postepy 4 23% 58%
. .. e 11 8
Zbyt wysokie koszty leczenia i rehabilitacji 18% 39
Brak wsparcia spotecznego 6 2
parcia sp & 10% 6%
G, 2 0
Bezsilnos¢ 29 0%

Zrédlo: Opracowanie wiasne.

Najczestsza przyczyna stresu zwiazanego z opieka nad dzieckiem z niepetno-
sprawnoscia intelektualna okazat si¢ nadmiar obowiazkéw wynikajacych z choro-
by, brak lub niewielkie postepy w leczeniu, nastgpnie zbyt wysokie koszty leczenia
i rehabilitacji. Moze wynika¢ to z faktu, ze niepelnosprawnos¢ intelektualna jest
choroba, w ktérej niepewny obraz kliniczny objawow mozliwych i wspotwystepu-
jacych, a takze niejasna etiologia upos$ledzenia umystowego wzmagaja stres opie-
kunow, zwlaszcza kiedy wystepuje brak lub niewielkie postgpy w walce z choroba.
Bliscy, najczesciej rodzice, boja si¢ o przysztos¢ dziecka. Nadmiar obowiazkow
prowadzi do zniechgcenia. Opiekunowie nie widzac szans na poprawg sytuacji
chorego dziecka, czuja si¢ bezradni. Koszty leczenia i rehabilitacji dziecka — kto-
ra jest potrzebna, aby podopieczny mogt opanowywac coraz wigcej umiejgtnosci
1 stawac si¢ mozliwie samodzielnym — jest kolejnym czynnikiem wzmagajacym
stres.
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Tabela 3.
Najczestsze objawy stresu wystepujgce u rodzicow wychowujgcych dzieci z niepetno-

sprawnosciq intelektualng (wyniki nie sumujq sig)

Objawy stresu Matki Ojcowie
Zmeczenie 42 26
¢ 76% 58%
. 18 14
Zaburzenia snu 33% 31%
40 6
Placz 72% 13%
. 20 9
Bole brzucha, gtowy 36% 20%
Spadek odpornosci 6 2
padek odpornosc 10% 4%
Ucisk w klatce piersiowe;j 0 8
P ! 0% 2%
L. 2 2
Drzenie ciata 39 4%
Zaburzenie jedzenia 2 0
J 2% 0%

Zrodlo: Opracowanie wilasne.

Najczestszym objawem stresu wsrdd osob opiekujacych si¢ chorym cztonkiem
rodziny jest zmgczenie oraz placz, nastgpnie sa to zaburzenia snu oraz bole brzucha
i glowy. Nadmiar obowiazkow 1 konieczno$¢ zapewnienia odpowiednich warunkoéw
osobie chorej wptywaja na pobudzenie organizmu, mobilizacjg¢ do dziatania. Zmecze-
nie jest naturalnym zjawiskiem wystepujacym u osoby zajmujacej si¢ osoba chora.
Nadmierny, dtugotrwaty, regularny stres ma ujemny wptyw na utrzymanie zdrowia,
moze prowadzi¢ do drazliwosci, nerwowosci, niepokoju, co u bliskich chorych moze
przejawiac si¢ wlasnie w zaburzeniach snu czy bolach brzucha badz gtowy (Heszen,
2013). Z psychologicznego punktu widzenia skutkami silnego stresu wpltywajacego
na jednostke sa ktopoty z pamigcia i koncentracja, rozchwianie emocjonalne, drazli-
wos¢, nerwowos$¢, niepokoj, Ieki. Silny stres moze takze prowadzi¢ do depres;ji, nie-
mozno$ci panowania nad samym soba, a nawet do choréb psychicznych, kiedy osoba
nie jest w stanie znie$¢ zbyt wysokiego napigcia, jakie on w niej wywotuje, co musza
uswiadamia¢ sobie rodzice chorujacych dzieci, aby przeciwdziala¢ skutkom stresu,
stosujac odpowiednie strategie zaradcze.

Kolejnym krokiem bylo okreslenie uczu¢ i emocji, jakie towarzysza rodzicom
w opiece nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia intelektualna.
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Tabela 4.
Emocje rodzicow towarzyszqce opiece nad dzieckiem z niepetnosprawnosciq intelek-
tualng (wyniki nie sumujg sie)

Emocje badanych rodzicéw Matki Ojcowie
Przygnebienie o 38
el 93% 84%
22 20
Lek 40% 44%
. 14 5
Zadowolenie 25 1%
. ., 5 3
Obojetnosé 9% 6%
18 10
Smutek 33% 22%
Szczescie 6 2
¢ 11% 4%
.. 8 3
Nadzieja 14% 7%
. 10 14
Zlose 18% 31%

Zrodlo: Opracowanie wilasne.

Najczestszymi uczuciami towarzyszacymi rodzicom w trakcie opieki nad dziec-
kiem z niepelnosprawnoscia intelektualng sa negatywne emocje, takie jak przygne-
bienie oraz Ik, a takze smutek i zto$¢. Przygngbienie spowodowane moze by¢ nie-
wielkimi postepami w walce z choroba, co moze prowadzi¢ do zniechgcenia, braku
motywacji. Z uzyskanych danych mozna takze zauwazy¢, ze emocje, jakie towarzy-
sza rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, to takze zadowolenie, na-
dzieja i szczgdcie. Okazuje sig, ze mimo do$§wiadczenia wielu probleméw wychowa-
nie dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng moze budzié¢ tez pozytywne uczucia,
rodzice bowiem dostrzegaja i sa dumni z osiagni¢¢ dziecka lub tez doswiadczaja po-
czucia spehienia si¢ w roli rodzica.

W kolejnej analizie przy pomocy testu U Manna-Whitneya zweryfikowano hipo-
tezg zakladajaca, ze kobiety odczuwaja wyzszy poziom lgku niz mezezyzni w zwiaz-
ku z opieka nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia. Wynik testu jest istotny na pozio-
mie tendencji statystycznej. Sredni poziom leku wynikajacy z opieki nad dzieckiem
z niepelnosprawnoscia intelektualng wsrod kobiet (n=51; M = 43,84; SD =7,06) byt
wyzszy niz umezezyzn (n=21; M =40,43; SD =9,31). Zaobserwowany efekt cecho-
wat si¢ umiarkowana sita (» = 0,34). L¢k, co wynika z odpowiedzi udzielonych przez
badanych, najczesciej spowodowany jest negatywna ocena przysztosci osob chorych.
Bliscy boja si¢ tego, co przyniesie przysztosc, jesli teraz nie widzg poprawy sytuacji;
boja si¢ o to, co bedzie, gdy oni nie beda w stanie opiekowac si¢ chorym.
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Kolejnym krokiem w niniejszych badaniach byto przeanalizowanie sposobow radze-
nia sobie ze stresem, stosowanych przez rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng. W tym przypadku glowne znaczenie ma podjgta aktywno$¢ jednostki. Radzenie
sobie ze stresem definiowane jest przez Richarda Lazarusa i Susan Folkman (za Heszen,
2013) jako stale zmieniajace si¢ poznawcze i behawioralne wysitki majace na celu upo-
ranie si¢ z okre$lonymi zewngtrznymi i wewngtrznymi wymaganiami, ocenianymi przez
osobg jako obciazajace lub przekraczajace jej zasoby (Oginska, Juczynski, 2010).

Tabela 5.
Strategie radzenia sobie ze stresem rodzicow dzieci z niepelnosprawnosciq
intelektualng
Ogétem Test
g_ Kobiety Mezczyzni U Manna-
N=100 .
Whitneya
M SD M SD M SD VA p
Planowanie 223 055 229 0,62 2,18 047 1,23 0,220
Aktywne radzenie sobie 2,22 0,60 221 0,64 222 05 0,08 0,939
Poszukiwanie wsparcia 2,06 0,64 204 066 207 063 023 0820
instrumentalnego
Akceptacja 2,05 061 203 074 207 046 0,00 1,000
Poszukiwanie wsparcia 201 074 1,87 069 214 0,78 -1,73 0,083
emocjonalnego
Zwrot ku religii 1,70 0,82 1,86 0,73 1,55 0,87 1,11 0,268

Pozytywne przewartosciowanie 1,66 0,80 1,57 0,77 1,74 0,84 -0,99 0,322
Zajmowanie si¢ czyms innym 1,65 0,79 1,49 082 1,81 0,74 -1,90 0,058

Wytadowanie 1,51 057 144 060 1,57 054 -0,67 0,500
Obwinianie siecbie 1,10 0,63 1,14 0,66 1,07 0,60 048 0,633
Zaprzeczanie 0,89 074 086 079 092 0,70 -0,51 0612
Poczucie humoru 0,78 0,65 067 054 088 0,73 -1,12 0264
Zazywanie substancji 0,75 0,90 081 094 069 086 050 0,619
psychoaktywnych

Zaprzestanie dziatan 0,74 061 076 067 073 055 008 00939

Zrédio: Opracowanie whasne na podstawie Testu Mini COPE.

Wspotczynnik korelacji Spearmana dla zgodnosci strategii w obydwu grupach
wyniost p = 0,93; p < 0,001. Oznacza to, ze sposob uporzadkowania strategii ra-
dzenia sobie ze stresem w obydwu grupach byt w bardzo silnym stopniu podobny
do siebie. Poniewaz wyniki sa nieistotne statystycznie, brak jest podstaw do stwier-
dzenia, aby poréwnywane grupy roznily si¢ istotnie w zakresie stosowania poszcze-
gblnych strategii radzenia sobie ze stresem. Wyniki analizy wykazaty, Ze najczg$ciej
stosowana strategia jest planowanie, aktywne radzenie sobie, poszukiwanie wsparcia
instrumentalnego, a nastgpnie emocjonalnego. Dowodzi to temu, ze rodzice dzieci
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z niepetnosprawnoscia intelektualna w sytuacji trudnej, stresowej najpierw planuja
1 zastanawiajg sig, co nalezy zrobié, aby rozwiaza¢ dany problem, czgsto podejmuja
dzialania nastawione na poprawe zaistniatej sytuacji — potwierdza to strategia aktyw-
nego radzenia sobie — oraz cz¢sto szukaja porady i pomocy od innych 0sob. Z uzy-
skanych danych mozna takze zauwazy¢ ciekawa zaleznos$¢, pewna tendencje, ktora
roznicuje badane grupy. Mezczyzni (ojcowie) czesciej niz kobiety (matki) stosowali
strategi¢ zajmowania si¢ czyms innym. Jest to wynik wskazujacy na pewien kierunek
czy sktonnos¢, ktora moze okazaé si¢ wazna dla dalszych badan nad stresem i mecha-
nizmami wypalenia w sytuacji opieki nad dzieckiem z niepetnosprawnos$cia. Wyniki
wspolczesnych badan (Pisula, 2007; Liberska, Rzepa, 2011; Marat, 2014) prezentuja
mechanizmy, ktore moga pomaga¢ rodzicom dzieci niepetnosprawnych w przeciw-
dzialaniu zjawisku wypalenia sit, czyli mechanizmy orientacji na innych. Mozna po-
kusi¢ si¢ w tym konteks$cie o stwierdzenie, ze to wlasnie zajmowanie si¢ czyms$ innym
i niemyslenie o chorobie w rodzinie (chorobie osoby najblizszej, bo dziecka) poma-
gaja, zwlaszcza me¢zezyznom, w uzyskaniu balansu i moga by¢ pomocne w radzeniu
sobie ze stresem w obliczu choroby dziecka.

Nie nalezy jednak zapominaé, ze opieka nad dzieckiem moze roéwniez przynies¢
korzysci, takie jak rozwinigcie tolerancji, wspolczucia, zrozumienia, wrazliwo$ci czy
dojrzatosci psychicznej u cztonkow rodziny. Wyniki uzyskane w niniejszych badaniach
daja takze podstawy do stwierdzenia, ze w momencie pojawienia si¢ sytuacji trudnej,
kryzysowej, jaka niewatpliwie jest niepelnosprawnos¢ intelektualna dziecka, rodzice
odczuwaja potrzebe wsparcia spotecznego i zaczynaja go poszukiwaé (por. tabela 5).
Najczesciej potrzebe tg kieruja do najblizszej rodziny (78%), wspdtmatzonkow (67%),
przyjaciol (46%), lecz takze do sasiadéw (23%) czy okreslonych grup samopomo-
cowych, doméw opieki, o§rodkéw wsparcia spotecznego (22%). Mozliwos¢ opowie-
dzenia o swoich zmartwieniach, zrzucenia cigzaru i bycia wystuchanym pozwala im
spojrze¢ na chorobg bliskiej osoby z innej strony, pozwala takze odczué, Ze nie jest si¢
samym, ze jest kto$, kto pomoze, doradzi, wystucha. Jak wykazaty badania Heleny S¢k
i Romana Cieslaka (2006), poczucie wsparcia spotecznego polepsza samopoczucie,
czy to osoby chorej, czy jego bliskich, zmniejsza podatnos¢ na wystapienie stanow
patologicznych zwiazanych z nadmiernym stresem, zaburzen psychosomatycznych,
a takze wiaze si¢ z mniejsza Smiertelno$cia. Wspolczesna literatura przedmiotu pod-
kresla takze zaleznos$¢ zachodzaca migdzy poziomem wsparcia spolecznego a obnize-
niem si¢ poziomu stresu. Istotne znaczenie maja tu dwie grupy osob:

— profesjonalisci — lekarze, psycholodzy, pedagodzy, pracownicy socjalni, rehabilitanci,
tj. osoby, ktorych dziatania maja charakter usystematyzowany i zorganizowany

— osoby niezwiazane zawodowo z pomaganiem — najblizsza rodzina, sasiedzi, zna-
jomi, rodzice skupieni w stowarzyszeniach i fundacjach (Sekutowicz, 2000; Ma-

rat, 2014).
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Wsparcie spoteczne odgrywa wigc zasadnicza rolg w sytuacji choroby dziecka,
gdyz ma wplyw na odpowiedni poziom funkcjonowania psychicznego oraz soma-
tycznego jednostki.

Dyskusja

Pojawienie si¢ na $wiecie niepelnosprawnego intelektualnie dziecka wiaze si¢ z za-
chwianiem ideatow rodzicow, ktdrzy zwykle maja juz okre$lony obraz dziecka i ma-
rza o tym, by dobrze si¢ ono rozwijato, ukonczyto szkolg 1 znalazto dobra prace.
W momencie pojawienia si¢ dziecka niepetnosprawnego intelektualnie opickunowie
najczesciej nie sa w stanie wyobrazi¢ sobie, jak poradzi sobie ono w zyciu, jak oni
poradza sobie z obcigzeniem wynikajacym z jego choroby. Czgsto czuja si¢ pokrzyw-
dzeni, zagubieni w nowej rzeczywistosci, zwlaszcza ze niejasny jest obraz kliniczny
mozliwych objawow wystepujacych u dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna,
a diagnoza stawiana i przekazywana przez specjalistow czgsto bywa niezrozumiata
dla rodzicow. Pojawienie si¢ na §wiecie przewlekle chorego dziecka wptywa tez na
zmiang dotychczasowej struktury rodziny, wymaga od bliskich chorego przeorgani-
zowania catego dotychczasowego zycia, dostosowania go do jego potrzeb.

W relacji chore dziecko—rodzic, zwtaszcza w poczatkowej fazie, kiedy dziecko
przychodzi na $wiat, pojawiaja si¢ i czesto utrzymuja takie uczucia, jak lek, wrogosc¢
do $wiata, poniewaz rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie zaczyna
napotyka¢ na réznego rodzaju problemy, trudnosci w ich codziennym zyciu, musi
nauczy¢ si¢ zy¢ w zupelnie inny sposob niz do tej pory i radzi¢ sobie z trudnosciami.
Rodzina czy opiekunowie 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna, czgsto obciazeni
dodatkowymi obowiazkami, nie potrafia odczuwaé wysokiej jakos$ci zycia. Wpltyw na
to maja réoznego rodzaju ograniczenia wynikajace z danej niepelnosprawnosci fizycz-
nej czy tez umystowej, wynikajace z glgbokosSci niepetnosprawnosci intelektualnych
dziecka. Do zwyktych, codziennych czynnosci zwiazanych z opieka nad dzieckiem
dotaczaja jeszcze inne niezbedne zabiegi, lecznicze czy rehabilitacyjne.

W kontekscie otrzymanych wynikéw badan konieczne wydaje si¢ otocze-
nie tych rodzin szczegdlnym wsparciem specjalistycznym, aby mogly skorzystaé
z profesjonalnej pomocy dostosowanej do ich potrzeb. Bardzo wazne wydaje si¢
umozliwienie rodzicom dzieci z niepetnosprawno$cia intelektualng uczestniczenia
w roznych formach terapii, grupach wsparcia, aby pomimo choroby dziecka po-
szczegblni cztonkowie tych rodzin mogli funkcjonowaé prawidtowo. Konieczne
tez jest ulatwienie rodzicom dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna dostgpu do
edukacji (przedszkoli integracyjnych, szkot specjalnych), zaje¢ dodatkowych, np.
Z wWczesnego wspomagania rozwoju, warsztatow, treningdéw umiejetnosci i kompe-
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tencji. Im wigcej form wsparcia kierowanych bedzie ku rodzicom niepetnospraw-
nych intelektualnie dzieci, tym mniejsze bgdzie ich odczucie negatywnych emocji
zwigzanych z zaistniala trudna sytuacja i tym bardziej bgda oni skupieni na opiece
nad dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie jako wyzwaniu, ktoremu mozna
sprostac.
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