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Mate wielkie radosci — rados¢ jako zasob
psychiczny u rodzicow dzieci z niepetnospraw-
noscia intelektualna,

Streszczenie

Pojawienie sie w rodzinie dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualna to bardzo trudne
doswiadczenie dla kazdego z rodzicw. Lek przed przyszitoscia, sytuacje stresowe i pro-
blemy radzenia sobie z nim sa podstawa, trudnosci adaptacyjnych u rodzicéw wychowu-
jacych dziecko z niepetnosprawnoscia intelektualna. Sam proces adaptacji przebiega
zdecydowanie wolniej w wyniku specyficznych czynnikdw tkwiacych w samym procesie
oraz z faktu niepetnosprawnosci intelektualnych potomka. Rados¢ staje sie waznym
zasobem psychicznym, ktdry moze petic¢ funkcje ochronna, i wzmacniajaca w obliczu
chronicznego stresu. Celem niniejszych rozwazan jest ukazanie radosci jako psychicz-
nego zasobu, ktéry moze odegrac znaczaga role w procesie adaptacji rodzicéw do zycia
z dzieckiem z niepetnosprawnoscia intelektualna,
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Rodzinne konteksty emocji

Rodzicielstwo dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng jest sci-
sle zwigzane z licznymi wyzwaniami natury emocjonalnej, organizacyj-
nej i spolecznej. W literaturze psychologicznej dominuje opis trudnosci,
takich jak lek przed przyszloscia, stres chroniczny czy obnizona jako$¢
zycia. Znacznie rzadziej mowi sie jednak o pozytywnych emocjach, kto-
rych doswiadczenie — cho¢ mniej oczywiste — stanowi istotny czynnik
ochronny w procesie adaptacji do tej wymagajacej sytuacji zyciowej.

W ujeciu psychologii pozytywnej emocje takie jak rados¢ pelnia
kluczowsa funkcje w budowaniu zasobéw osobistych. Barbara Fredrick-
son (2001) w teorii poszerzania i budowania (broaden-and-build theory)
podkresla, ze pozytywne emocje — w tym rado$¢ — poszerzaja repertuar
mozliwych dziatan i wzmacniajg zdolnosci do radzenia sobie z trudno-
$ciami, poszerzajac odpornos¢ psychiczng. Warto dostrzec, ze u rodzi-
cow wychowujacych dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng rados¢
moze pojawiac si¢ w bardzo drobnych, codziennych do$wiadczeniach,
np. w dostrzegalnych postepach dziecka, w chwilach wyciszenia, w rela-
cjach z innymi rodzicami czy takze z terapeutami.

Badania (Trute, Hiebert-Murphy 2002; Hastings, Taunt 2002)
wskazuja, ze wielu rodzicéw, mimo mierzenia si¢ z trudnosciami, de-
klaruje doswiadczenie pozytywnych wymiardw zwigzanych z opieka
i wychowaniem dziecka z niepelnosprawnoscig, w tym réwniez z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng. Rados¢, wdzieczno$¢, poczucie sensu
czy duchowe spelnienie s3 prezentowane jako efekty dtugofalowej ada-
ptacji. Kluczowym jest fakt, ze emocje pozytywne nie zaprzeczajg ist-
nieniu trudnych uczu¢ - moga one wspolistnieé, tworzac ztozony obraz
doswiadczen emocjonalnych rodzicéw.

Izdebska (2000) dostrzega, ze ,,rodzina jest przede wszystkim $ro-
dowiskiem wychowawczym, ktére tworzg zaréwno oddzialywania za-
mierzone, jak tez samorzutne o charakterze pozytywnym, prowadzace
do rozwoju dziecka” (Krzesiiska-Zach 2007, s.14). Autorka podkresla,
ze dziecko, ktoére bierze czynny udzial w codziennych aktywnos$ciach
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zycia rodzinnego, w naturalnych sytuacjach interakcji pomiedzy czlon-
kami rodziny ma mozliwo$¢ asymilacji wiedzy o wartosciach, normach
moralno-spotecznych, kulturze domu rodzinnego, wiedzy o $wiecie oraz
poznaje sposoby i mozliwoéci zaspokajania wielu potrzeb i rozwijania
wlasnych zainteresowan (Izdebska 2000).

W ujeciu Kieszkowskiej (2007) rodzina stanowi kolebke osobo-
wosci. Badaczka podkresla, ze bliskie relacje miedzy cztonkami rodziny
(matka, ojciec, rodzenstwo, dziadkowie itp.) sprawiaja, ze dziecko budu-
je funkcje psychiczne oraz tworzy strukture osobowosci, ktéra ugrunto-
wana jest w kulturze danej grupy spolecznej i przyjmuje jej normy za-
chowania sie (Kieszkowska, 2007). Socjolog Tyszka (2001) podkresla, ze
znaczenie wychowania w rodzinie i prezentowane postawy majg znacza-
cy wplyw na zycie spoleczne. Bioragc pod uwage powyzsze rozwazania,
autor zwraca uwage, ze rodzina odgrywa istotna role w transformacjach
spolecznych, podlegajac wptywom zewnetrznym i wplywajac na struk-
tury spoleczne. Wskazane zmiany mogg mie¢ istotne konsekwencje,
poniewaz funkcjonowanie rodziny stanowi istotna cze$¢ interakcji spo-
tecznych. Nalezy nadmieni¢, Ze rodzina moze mie¢ wplyw na ksztatto-
wanie pozytywnych, jak réwniez negatywnych zjawisk w spoleczenstwie
(Tyszka 1980, 2001).

Rodzina, okreslana jako system, ujmowana jest w dwoch gtéwnych
obszarach: struktury i funkcji. Obywa te obszary pozostaja we wzajem-
nych oddziatywaniach. Jednym z pierwszych autoréw podejmujacych
tematyke funkcji rodziny w psychologii byta Ziemska (1986). Podobne
stanowisko prezentuje Tyszka (2001, 2003), gdzie pojecie rodziny taczy
sie z pojeciem jej zadan, ktére wypelniane sg na rzecz cztonkéw rodziny,
jak réwniez na rzecz calego spoleczenstwa. Ziemska (1986) podkresla,
ze podstawowe funkcje rodziny okreslaja i konstytuujg predykatory jej
zadan. Istnienie rodziny jest $cisle powigzane z realizowaniem jej gtow-
nych zadan, ktore sg zawarte w funkcjach i ulegajg zmianie w zaleznos$ci
od etapu zycia rodziny.
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Autorka wyréznita nastepujace funkeje rodziny: prokreacyjna, za-
robkowg (ekonomiczng), opiekunczo-wychowawcza, socjalizacyjng oraz
psychohigieniczng.

Funkcja prokreacyjna rodziny to dzialania majace na celu zacho-

wanie ciaglosci spoleczenistwa oraz zapewnienie satysfakeji
w aspekcie potrzeb intymnych w sposdb spotecznie akcepto-
wany.

Funkcja zarobkowa (ekonomiczna) rodziny ma na celu pozyskiwa-
nie $rodkéw finansowych z aktywnosci zawodowej do zaspa-
kajani potrzeb ekonomicznych.

Funkcja opiekunczo-wychowawcza rodziny polega na zapewnieniu
potrzeb bytowych i opiekunczych oraz potrzeb dotyczacych
troszczenia si¢ o innych i doznawania opieki.

Funkcja socjalizacyjna rodziny dotyczy procesu wychowania dzieci
w zakresie warto$ci, wzoréw zachowan, komunikacji, obycza-
jow, zasad moralnych oraz kultury.

Funkcja psychohigieniczna rodziny odnosi si¢ do wsparcia rozwoju
psychicznego wszystkich czlonkéw rodziny (Janicka, Liberska
2021; Ziemska 1986).

W ujeciu Rostowskiej (2009) na szczegélng uwage zastuguje cze-
sto pomijana funkcja edukacyjna rodziny. Autorka podkresla, ze zwykle
jest ona laczona z funkcja wychowawczg. Natomiast z psychologicznego
punktu widzenia nie ma podstaw do przyjecia takiego podejscia. Klasy-
fikacja przyjeta przez Rostowska prezentuje takie funkcje rodziny jak:
prokreacyjna, opiekunczo-wychowawcza, socjalizacyjna, edukacyjna,
emocjonalno-ekspresyjna oraz ekonomiczna (Janicka, Liberska 2021;
Rostowska 2009).

Konkludujac, rodzina odgrywa fundamentalna role w zyciu czlo-
wieka i spoleczenstwa, tworzac tym samym calos¢. Rodzina stanowi
miejsce, gdzie ksztaltuje sie osobowos$¢ dziecka oraz zdobywa ono nie-
zbedne kompetencje spofeczne. Natomiast funkcje rodziny pelnig role
wskazan dajacych mozliwo$¢ harmonijnego zycia w rodzinie.
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Dziecko z niepetnosprawnoscia intelektualna w rodzinie

Whikliwe poznanie specyfiki funkcjonowania rodziny dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualng stanowi istotny temat zaréwno
w kontekscie holistycznego wspierania rozwoju dziecka, jak i rozwazan
nad integracja osob niepelnosprawnych oraz normalizacjg srodowiska
spolecznego (Doroszuk 2017). Niepelnosprawnos¢ intelektualna dziec-
ka ma diametralny wptyw na ksztaltowania si¢ nowych wzorcéw funk-
cjonowania rodziny.

W analizie literatury przedmiotu w obszarze funkcjonowania ro-
dziny z dzieckiem z niepelnosprawnodcia intelektualng wyroéznia sie ta-
kie wymiary, jak jej jako$¢ zycia oraz realizowane funkcje. Nalezy pod-
kresli¢, ze na jakos¢ zycia rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia
intelektualng maja wplyw rozne kategorie czynnikow.

o Czynniki obiektywne, czyli cechy osobiste (zdrowie fizyczne

i psychiczne cztonkéw rodziny, ich poziom wyksztalcenia, wie-
dza w obszarze danej niepelnosprawnosci, obiektywne warunki
zycia np. zatrudnienie, miejsce zamieszkania i najblizsze otocze-
nie spoleczne).

« Czynniki indywidualne i osobowosciowe, ktére dotycza sposobu
postrzegania siebie przez dziecko/osobe z niepelnosprawnoscia
intelektualng przez innych ludzi i otoczenie, jej samooceng, war-
tosci czy style radzenia sobie z problemami i ze stresem.

Tak ujmowana jakos¢ zycia obejmuje aspekty obiektywne, jak i su-
biektywne, co w rezultacie pozwala obja¢ zaréwno czynniki wewnetrzne
jak i zewnetrzne. Niewatpliwie, jest to koncepcja wyjasniajaca pojecie
funkcjonowania (Firkowska-Mankiewicz 1999).

W analizie sytuacji rodziny funkcjonujacej z dzieckiem z niepetno-
sprawnoscia intelektualng nalezy uwzgledni¢ opinig specjalistow, w tym
psychologéw i socjologdéw. Rodzina jest bowiem dla dziecka kluczowg
grupa spoleczna— odgrywa szczegolng role zwlaszcza w jego wezesnych
latach zycia. Wedlug Kotdon (2011) rodzina stanowi pierwotng grupe
spoleczng, najwazniejsza w zyciu dziecka, ktéra ma wplyw na zaspokaja-
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nie jego podstawowych potrzeb, wszechstronny rozwdj oraz system war-
tosci (Bottud, Orlikowska 2018).

Rodzice oczekujacy narodzin dziecka czesto majg wyobrazenie ide-
alnego obrazu swojego potomka, pragnac, aby byl doskonaly zaréwno
fizycznie, jak i psychicznie. Sytuacja ulega jednak diametralnej zmianie
w momencie pojawienia si¢ dziecka z niepelnosprawnoscig intelektual-
ng (cho¢ i réwnie trudng sytuacja jest nabycie niepelnosprawnosci przez
dziecko w jakim$ innym momencie jego Zycia). Ta wyjatkowo trudna
sytuacja odbija si¢ na biografii dziecka, na zyciu jego rodzicéw oraz na
funkcjonowaniu calej rodziny (Lipinska-Loks, 2020).

W rozwazaniach Stelter (2009) pojawienie sie dziecka z niepelno-
sprawnoscig intelektualng w rodzinie sprawia, Ze w tym problemie cata
rodzina jest niejako niesprawna. Caly dotychczasowy uklad rodziny
staje si¢ bardzo ograniczony, poniewaz priorytetem sg potrzeby dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualng. W codziennym zyciu rodzina taka
juz nie skupia si¢ na wlasnych indywidualnych potrzebach, ale koncen-
truje si¢ na specjalnych potrzebach osoby z niepelnosprawnoscia (Stelter
2009).

Swiadomos$¢ niepetnosprawnosci intelektualnej dziecka stanowi dla
rodziny wyzwanie, ktére w konsekwencji moze by¢ czynnikiem scalaja-
cym lub rozbijajacym jg. Sytuacja, z ktérg mierzy si¢ rodzina, wyznacza
jej nowa hierarchi¢ wartosci, nowe perspektywy, ktére moga rozbudzi¢
takze nieograniczone poklady zrozumienia, cierpliwosci oraz wrazli-
wosci. Dla rodzicoéw dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng nie ma
znaczenia stopien czy rodzaj niepetnosprawnosci, dla nich sam ten fakt
jest bardzo powazny. Towarzyszace im uczucie bélu, winy czy nawet
wstydu moze stabna¢ z czasem, lecz nigdy nie zanika (Pisula 1998).

Inne stanowisko przestawia Barlég (2017), ktdrej zdaniem, poja-
wienie sie dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng w rodzinie nie
oznacza nieszcze$cia. Zmienia sie sytuacja rodziny i jej funkcjonowa-
nia. Nastepuje przeksztalcenie wartosci i celéow. Ma to wplyw na jakos¢
funkcjonowania rodziny, lecz jednoczesnie stanowi swoiste wyzwanie,
z ktorym rodzina stara sie zmierzy¢. Celem wychowawczym jest daze-
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nie, aby ich dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng bylo maksy-
malnie niezalezne i w przyszlosci moglo funkcjonowa¢ na miare swoich
indywidualnych mozliwosci w spoteczenstwie.

Inni autorzy prezentujg podobna perspektywe, twierdzac, ze poja-
wienie si¢ dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng jest swoista mi-
sja dla rodziny. Wedtug nich w takiej sytuacji jedynie milo$¢ stanowi
fundament calej rodziny. W tym ujeciu dziecko z niepelnosprawnoscia
intelektualng nie powinno by¢ odrzucane czy pomijane - kazdy czlonek
rodziny powinien by¢ traktowany na réwni, z szacunkiem (Sipowicz,
Podlecka, Pietras 2020).

W rodzinie prawidtowo funkcjonujacej interakcje miedzy poszcze-
goélnymi jej cztonkami charakteryzujg si¢ wzajemnym zrozumieniem,
pelng akceptacjg i stanowig o jej wzajemnej wiezi i sile oraz maja wptyw
na ich przystosowanie si¢ do réznych zmian zyciowych (Stelter 2013).
Tyszkowa (2009) podkresla znaczenie bliskosci emocjonalnej czlonkéw
rodziny, co pozwala na wymiane oraz przyjmowanie réznych do$wiad-
czen osob bliskich (Tyszkowa 2009).

Natomiast wedlug koncepcji Stelter (2013) —w sytuacjach trudnych,
wymagajacych przeformulowania doswiadczen indywidualnych po-
szczegolnych osdb, szczegdlnego znaczenia nabiera prawidlowa jakos¢
relacji interpersonalnych w rodzinie. Niewatpliwie dziecko z niepelno-
sprawnoscia intelektualng ma duzy wptyw na dynamike funkcjonowa-
nia rodziny. Funkcje rodzicielske, a takze relacje matzenskie i te miedzy
rodzenstwem ulegaja zakldceniu. Rodzina dziala w systemie, w ktorym
w wyniku zaburzonej dynamiki relacji dochodzi¢ moze do frustracji
w zakresie potrzeb jej czlonkéw, a tym samym do ograniczenia ich in-
dywidualnego rozwoju. Dziecko z niepelnosprawnoscig stanowi zrédto
wielu wyzwan, modyfikujac system calej rodziny (Stelter 2013).

Funkcjonowanie rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng mozna zdefiniowac jako proces dynamiczny, osadzony w kon-
tekscie spoteczno-kulturowym. W tym kontekscie nalezy zwrdci¢ uwage
na trzy wazne elementy. Pierwszym elementem bedzie stwierdzenie, ze
funkcjonowanie tych rodzin nie jest statyczne, ale dokonuje sie¢ przez
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wchodzenie w interakcje, tworzenie symboli oraz nadawanie znaczen
doswiadczanej rzeczywistosci. Drugim elementem bedzie uwzglednie-
nie czasu historycznego. Ta kategoria dotyczy zaréwno przestrzeni do-
swiadczania, jak rowniez kwestii oczekiwan, skupiajac si¢ na analizie
przeszlosci, terazniejszosci i przysztosci. Rozumienie przestrzeni do-
$wiadczania dotyczy przeszlodci, ktdérg mozna pamietac i interpretowac
na rézne sposoby. Natomiast perspektywa oczekiwan ujmuje nadzieje,
zyczenia, plany oraz obawy. Odnoszac si¢ do tematu rodziny w kontek-
$cie spoteczno-kulturowym, uwzglednia sie zaleznos$¢ od wieku, pozycji
w rodzinie i innych grupach, a takze plci. Nalezy podkresli¢, ze w tym
ujeciu kazda rodzina ma zréznicowane oczekiwania, ktére wplywaja na
zachowanie. Kontynuujac wymiar perspektywy oczekiwan, koncentruje
sie na analizie zachowan w kontekscie zmian dotyczacych uplywu cza-
su — splataniu do$wiadczen z przesziosci, terazniejszosci i wyobrazen
dotyczacych przysztosci. Trzecim elementem sg konkretne obszary, do
ktorych zalicza sie: pojawienie si¢ dziecka z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng, obszar relacji w rodzinie i poza nig, pozycja spoteczna rodzi-
ny, obszar identyfikacji i strategii rozwigzywania probleméw (Brzezinska
iin. 2010).

Analizujac sytuacje rodziny wychowujacej dziecko z niepetno-
sprawnoscig intelektualng, nalezy zwroci¢ uwage na przyczynowo-
-skutkowy model funkcjonowania tych rodzin, chociaz model ten nie
jest wystarczajacy do wyjasnienia calej ztozonej sytuacji, z ktéra bory-
kajg sie rodziny. Szersze spojrzenie na psychospoleczng sytuacje tych
rodzin daje interakcyjny i systemowy model funkcjonowania rodziny.
Powyzsze stwierdzenie wynika z faktu, ze obecnos¢ niepetnosprawno-
$ci intelektualnej w rodzinie powoduje duze modyfikacje w istniejacych
wzorcach funkcjonowania rodziny, co prowadzi do wzrostu konfliktow
oraz napie¢ pomiedzy jej czlonkami. Celem pelnego zrozumienia tych
procesow, ktore zachodzg w rodzinie z dzieckiem z niepelnosprawnoscia
intelektualng, konieczne jest uwzglednienie aspektu czasu, co wptywa na
glebszg analize zjawisk w kontekscie wzajemnych zwigzkow.
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W modelu interakcyjnym koncentracja skupia sie nad wzajemnym
oddzialywaniu mig¢dzy dzieckiem z niepelnosprawnoscig intelektualna
a jego najblizszym otoczeniem spolecznym. Najblizsze otoczenie spo-
teczne jest tu rozumiane jako rodzina, ktora sktada sie z rodzicéw oraz
rodzenstwa. Pochodnymi interakcji w zakresie proceséw poznawczych
jest specyfika funkcjonowania dziecka z niepelnosprawnoscig intelektu-
alng, podobnie jak w przypadku jego rodzenstwa (interakcje z niepelno-
sprawnym czlonkiem rodziny majg znaczacy wpltyw na rozwéj réznych
aspektow ich psychiki). Sam model interakcyjny jest Scisle zwigzany
z systemowym podej$ciem do relacji wewnatrzrodzinnych, ktére zakta-
da istnienie wzajemnych zaleznosci migdzy zachowaniami czlonkéw
rodziny. To oznacza, zZe zmiany w zachowaniu jednej osoby wplywaja
na zachowanie pozostatych czlonkéw rodziny i maja wplyw na funkejo-
nowanie calego systemu rodzinnego jako wspolnoty (Twardowski 1991).

Konkludujac, niepetnosprawnos$¢ intelektualna dziecka nie tylko
zaburza codzienng rutyne rodziny, ale takze dezorganizuje realizacje
pewnych zyciowych zadan i obowigzkéw rodziny. Niepelnosprawnosé,
ze wzgledu na niosgce za sobg stresory, moze niekorzystnie wplywac na
zachowanie i samopoczucie cztonkéw rodziny. Codzienne Zycie rodziny
mozna jednak poprawi¢ poprzez okazywanie jej zrozumienia i udziela-
nia jej wsparcia odpowiedniego do jej potrzeb.

Przezycia emocjonalne rodzicow dziecka
Z niepetnosprawnoscia, intelektualna,

Zglebiajac literature, nalezy dostrzec, iz wielu autoréw opisuje kolej-
ne etapy adaptacji rodzicow do niepelnosprawnosci intelektualnej swoje-
go dziecka (Parchomiuk 2018). Zgodnie z koncepcjami prezentowanymi
przez Bedkowska-Heine (2003), Twardowskiego (1991), Schurchardta
(1982), oraz Riemana i Schutzego (za: Bedkowska-Heine, 2003), wyla-
niajg sie cztery modele, ktore ilustrujg ten proces. Autorzy podkreslaja
w tych modelach istote konstruktywnego przetwarzania problemoéw.



196 Dr Ewelina Sobocha

W sytuacji, w ktorej rodzice zderzaja si¢ z informacja, ze ich wycze-
kiwane dziecko przyjdzie na swiat z niepelnosprawnoscia intelektualna,
towarzyszy im cala gama réznorodnych emocji. Czgsto s3 to uczucia sil-
ne, wstrzasajace i ranigce dla rodzicéw. Wielu z nich nie jest w stanie po-
radzi¢ sobie z tg trudng wiadomoscig, zwlaszcza ze z t3 sytuacja musza
borykac si¢ przez cale swoje zycie.

W Zyciu rodzinnym wystepuja roznego rodzaju stresory, ktore maja
wplyw na jakos$¢ funkcjonowania rodziny. Namystowska (1997) identy-
fikuje je jako negatywne wydarzenia zyciowe, ktére maja niekorzystny
wplyw na przebieg cyklu zycia rodzinnego. Szczegélnie istotne sg stre-
sory poziome, czyli czynniki stresogenne zwigzane z rozwojem rodzi-
ny i przejsciem miedzy réznymi fazami cyklu zycia, ale takze zdarzenia
nieprzewidziane i losowe, takie jak choroby, §mier¢, wojny czy wypadki
(Namystowska 1997; Lipinska-Loks 2020).

Koncepcje faz oraz réznych przezy¢ emocjonalnych, ktére przecho-
dza rodzice po pojawieniu si¢ dziecka z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng,sg takze analizowane w literaturze przedmiotu przez wielu autoréw.
Twardowski (1991) prezentuje ten wyjatkowo trudny proces w czterech
nastepujacych po sobie okresach.

Pierwszym okresem, ktéry pojawia si¢ bezposrednio po otrzyma-
niu informacji o niepelnosprawnosci intelektualnej dziecka, jest okres
szoku, czesto nazywany réwniez okresem wstrzasu emocjonalnego albo
okresem krytycznym. Rodzice doswiadczajg wtedy stanu paralizujacej
niezdolnosci do dzialania. Jednocze$nie zostaje zachwiana ich réwno-
waga psychiczna, objawiajaca si¢ niekontrolowanymi reakcjami emocjo-
nalnymi, obnizonym nastrojem (placz, agresja, krzyk) oraz pojawieniem
sie réznorodnych reakcji i stanow nerwicowych (zaburzenia snu, apetytu
oraz stany lekowe). Ma to wplyw na relacje interpersonalne w rodzinie,
prowadzace do ki6tni, nieporozumien, wzajemnej wrogosci, pretensji,
a nawet ambiwalentnych uczu¢ w stosunku do siebie oraz dziecka. To-
warzyszace w tym okresie przezycia to rozpacz, beznadzieja, lek, bezrad-
no$¢, zal oraz poczucie krzywdy. W tym trudnym okresie pozadane jest
wsparcie specjalistyczne z zewnatrz.
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Drugim okresem bedzie kryzys emocjonalny, czesto nazywany
okresem rozpaczy lub depresji. Ten okres charakteryzuje dominacja
bardzo silnych negatywnych przezy¢. Rodzicom nadal towarzyszy bez-
nadzieja, rozpacz, przygnebienie oraz bezradnos¢. Ich poczucie zawo-
du oraz niespelnionych nadziei wynika z rozbieznosci miedzy sytuacja
wyidealizowang a rzeczywistym obrazem dziecka. W tym okresie ro-
dzice doswiadczajg nie tylko braku pomocy zewnetrznej, ale réwniez
braku niezbednych informacji. Sg przecigzeni obowigzkami, ich zy-
cie uczuciowe zdominowane jest przez poczucie winy, leku, poczucie
krzywdy, osamotnienia, towarzyszy im brak akceptacji wobec potomka
z niepelnosprawnoscig intelektualng i przeraza ich pesymistyczna wizja
przysztosci. Neurotyczne przezywanie do$wiadczanych problemoéw in-
dywidualnych oraz rodzinnych ma wplyw na pojawienie si¢ agresji we
wzajemnych interakcjach oraz jest przyczyng buntu i wrogosci wobec
otaczajacego $wiata. Istnieje rowniez ryzyko odseparowania si¢ ojca od
rodziny w tym okresie.

Natomiast trzecim okresem jest okres pozornego przystosowania
sie. W tym okresie dochodzi do aktywacji mechanizméw obrony psy-
chicznej (rezygnacja i negacja, czyli zaprzeczanie i wyparcie faktu nie-
pelnosprawnosci intelektualnej dziecka). Rodzice deformujg zaistnialg
rzeczywisto$¢ zgodnie z wlasnymi pragnieniami, tworzac nieprawidtowy
obraz dziecka, ktéry dominuje nad realng oceng, poniewaz s3 niezdolni
do zaakceptowania faktu niepelnosprawnosci swojego dziecka. W tym
okresie czesto rodzice uruchamiajg mechanizmy obronne, negujac ist-
nienie niepetnosprawnosci intelektualnej dziecka, wierzagc w mozliwos¢
wyleczenia czy poszukujac alternatywnych metod. Innym mechani-
zmem obronnym towarzyszacym rodzicom jest poszukiwanie winnych
niepetnosprawnosci ich dziecka. Rodzice ulegajacy pogodzeniu ze swoja
sytuacja zyciowa zwykle popadaja w apatie, pesymizm i przygnebienie.
Konsekwencja tego stanu jest bierno$¢, jesli chodzi o dziatania rehabili-
tacyjne, a skupienie sie jedynie na wykonywaniu podstawowych czynno-
$ci opiekunczych.
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Ostatnim, czwartym, jest okres konstruktywnego przystosowania
sie do sytuacji, czgsto okreslany okresem orientacji. W nim rodzice wy-
kazujg pelng akceptacje swojego dziecka z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng oraz w pelni akceptuja swoja sytuacje. Cecha charakterystyczng
tego okresu jest umiejetnos¢ zachowania dystansu wobec rzeczywistosci
oraz pelne wykorzystanie wlasnych i cudzych doswiadczen odnosza-
cych sie do roli rodzica dziecka niepelnosprawnego. Rodzice dokonu-
ja analizy wlasnej sytuacji, jak réwniez poszukuja skutecznych metod
i sposobow, ktore moglyby w realny sposéb poméc ich dziecku. W tym
kontekscie podejmujg proby racjonalnego spojrzenia na wlasng sytuacje,
stosujac réznorodne metody wychowawcze oraz wszelkie mozliwe dzia-
tania rehabilitacyjne wobec wlasnego dziecka. Podejmujg takze szeroka
wspotprace z innymi cztonkami rodziny, ale réwniez z profesjonalistami
(Twardowski 1991).

W ujeciu badan Wyczesanego (2006) w okresie konstruktywnego
przystosowania sie do sytuacji samo zycie i funkcjonowanie rodziny sku-
pia si¢ wokol wspolnego celu, czyli niesienia pomocy dziecku. Nalezy
podkresli¢, ze w przezyciach rodzicéw zaczynaja dominowa¢ uczucia
pozytywne, a kontakty z dzieckiem oraz wszelkie czynnosci dotyczace
jego opieki zaczynaja dawac im satysfakcje. Autorka zwraca uwage, ze
osiggniecie takiego stadium jest uwarunkowanie przez:

o rodzaj i stopien niepelnosprawnosci (sytuacja taka dotyczy ro-
dzicow, ktérych dziecko odrdznia si¢ od dzieci pelnosprawnych
zachowaniem oraz wygladem; rodzice ci doswiadczajg odrzuce-
nia przez otoczenie, co czgsto skutkuje ukrywaniem niepelno-
sprawnosci ich dziecka przed otoczeniem spotecznym),

o cechy zachowania si¢ dziecka (do szczegdlnie frustrujacych dla
rodzicédw sa cechy dotyczace zachowania sie dziecka, takie jak
nadpobudliwo$¢ oraz nasilenie zachowan ucigzliwych oraz agre-
sywnych),

« stabilno$¢ i dojrzato$¢ emocjonalna rodzicow,

« stosunek do roli rodzica i rownowaga zycia malzenskiego.
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Prezentowane powyzej okresy odnoszace si¢ do przezy¢ rodzicow
stanowig ujecie modelowe oraz dotyczaca rodzicow wszystkich dzieci
z niepelnosprawnoscia (Twardowski 1991).

Nalezy nadmieni¢, ze nie wszyscy rodzice przechodza podobnie
kolejne drogi adaptacji do trudnej sytuacji, w ktdrej sie znalezli. Zda-
rzajg si¢ rodzice, ktérzy zatrzymuja si¢ na etapie beznadziejnosci, zalu
czy rozpaczy, co moze skutkowaé zaburzaniem funkcjonowania rodziny.

Inne autorki, ktére w podobny sposéb postrzegaja doswiadczania
przez rodzicoéw sytuacji kryzysowej, proponuja osiem faz do§wiadczania
wspomnianej sytuacji kryzysowej. Pierwsza faza to faza nieSwiadomosci
problemu, ktéra pojawia si¢ w momencie diagnozy dotyczacej niepetno-
sprawnosci intelektualnej dziecka. Charakteryzuje si¢ ona lekiem, roz-
pacza i brakiem akceptacji zaréwno otrzymanej diagnozy, jak i dziecka
oraz siebie. Druga fazg jest sSwiadomo$¢ problemu, dotyczaca osiggniecia
$wiadomosci skali trudnosci, jakie dotknelo ich dziecko i ich samych
oraz prob wyparcia faktow. Ta faza zwigzana jest z przerazeniem oraz ir-
racjonalnym przekonaniem o tymczasowym zaistnieniu tej sytuacji. Do
trzeciej fazy zalicza si¢ faze agresji, ktéra stwarza zagrozenie trwatosci
wspdlnoty rodzinnej - jest pelna wzajemnych oskarzen oraz poszukiwa-
nia os6b winnych niepelnosprawnosci intelektualnej dziecka i staje si¢
buntem rodzicéw przeciwko wszystkim i wszystkiemu. W czwartej fa-
zie, zwanej faza nieracjonalnych przedsiewzie¢ w kierunku rehabilitacji
dziecka, rodzice nie wierzac dalej w sytuacje, ktora ich dotkneta, uparcie
poszukujg u wielu lekarzy podwazenia diagnozy, cadownego leku i sku-
tecznej metody rehabilitacji. Pigtg fazg jest faza depresji, ktora jest okre-
sem utraty nadziei, uczucia smutku i rozpaczy, ale takze ksztaltowania si¢
rzeczywistego obrazu dziecka i zaistnialej sytuacji rodzicow. Kolejna faza
jest faza szosta, nazwana faza racjonalnych decyzji. Jest ona wstepem do
pelnej akceptacji dziecka - charakteryzuje si¢ poszukiwaniem rozsadnej
pomocy medyczno-rehabilitacyjnej i pedagogicznej oraz wyczekiwa-
niem na efektywno$¢ trudnej pracy z dzieckiem. Faza sioédma, nazywana
fazg pelnej aktywnosci rodzicéw na rzecz rehabilitacji dziecka, charakte-
ryzuje si¢ tym, ze rodzice nie tylko szukaja pomocy specjalistow, ale sami
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osobiscie, aktywnie pomagajg dziecku, uczestniczac w jego rehabilitacji.
Ostatnig faza, jaka wskazujg autorki, jest faza solidarnoséci. W niej rodzi-
ce, kierujac si¢ ogromng potrzebg kontaktu z innymi rodzinami w po-
dobnej sytuacji, osobiscie tworzg spolecznos¢ wsparcia lub zapisuja sie
do juz istniejacych stowarzyszen czy fundacji dziatajacych na rzecz oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng celem wzajemnego wspierania si¢
oraz dzielenia sie¢ doswiadczeniami (Karwowska, Albrecht 2008).

Sukces osiagany w przebiegu procesu adaptacji rodzicéw do nie-
pelnosprawnosci intelektualnej wlasnego dziecka oraz akceptacji siebie
jako jego rodzica daje szanse na przezwycig¢zenie wielu stresoréw wyni-
kajacych z narodzin dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng (Skor-
czynska, 2007), co tym samym, moze pozytywnie wplynaé na funkcjo-
nowanie rodziny.

Wsparcie i zasoby dla rodzicow w sytuacji wychowywania
dzieci z niepetnosprawnoscia, intelektualna

W literaturze przedmiotu niepelnosprawnos¢ jest jednym z czyn-
nikéw wykluczenia spolecznego, zaraz obok ubdstwa, bezrobocia czy
uzaleznienia (Sobczak 2016). Dane GUS wskazuja, ze niepelnospraw-
nos¢ jest czynnikiem znaczaco zwigkszajacym ryzyko skrajnego ubostwa.
Dane te ukazaly, ze rodziny z przynajmniej jednym dzieckiem z orzecze-
niem o niepelnosprawnosci byly szczegdlnie narazone na doswiadczenie
biedy i skrajnego ubdstwa (GUS 2017). W roku 2018 $redni dochoéd na
osobe w rodzinach z osobg z niepelnosprawnoscig byt o ponad 15% niz-
szy od $redniego dochodu krajowego (Budzety Gospodarstw Domowych
2018). Stan dotyczacy nizszych dochodéw obserwowano juz w latach
2014 i 2016. Wprowadzenie w 2016 roku programu ,,Rodzina 500+ nie
przyczynilo si¢ do diametralnej poprawy finansowej, tylko w niewielkim
zakresie poprawil on budzet domowy tych rodzin (Komorowska, Ko-
ztowski, Staby 2019). Na niekorzystng strukture konsumpcji maja wplyw
niskie dochody w rodzinie wychowujacej dziecko z niepelnosprawnoscia,
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gdzie — co warto podkresli¢ — wiekszos¢ wydatkéw stanowia te przezna-
czone na podstawowe potrzeby (zywno$¢, oplaty mieszkaniowe), co od-
bywa si¢ kosztem wydatkéw na rehabilitacje, wypoczynek czy edukacje.
Niewatpliwie poziom dochodéw ma wplyw na status danej rodziny, co
lokuje ja w nizszej hierarchii spotecznej (Graniewska 2007). Warto pod-
kresli¢ fakt, ze poziom zaspokajania potrzeb finansowych w rodzinach
z dzieckiem z niepelnosprawnoscig to istotny czynnik prowadzonych ba-
dan nad jako$cig zycia tych rodzin (Ostasiewicz 2004).

Na kanwie wielu badan, ktére przeprowadzono na przestrzeni lat,
warto nadmieni¢ o badaniach regionalnych, koncentrujacych si¢ na
aspektach ekonomicznych i psychologicznych. Badania te dotyczyly ta-
kich tematdw, jak:

« ,Funkcjonowanie rodzin wychowujacych dziecko z przepukli-

na oponowo-rdzeniowq’, prowadzone na Wydziale Pedagogiki
i Psychologii Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej w Lublinie
— opracowane przez G. Kwasniewskg w roku 1996,

 ,Sytuacja rodzin wychowujacych dziecko z zespolem Downa
na tle rodzin okresu przemian transformacyjnych’, prowadzo-
ne w Akademii Pedagogicznej w Krakowie — opracowane przez
E. Minczakiewicz w roku 2002,

» ,Doswiadczanie wsparcia spolecznego przez rodziny z dziec-
kiem autystycznym’, prowadzone na Wydziale Pedagogiki i Psy-
chologii Uniwersytetu Slagskiego — opracowane przez A. Szafran-
ske w roku 2007,

o ,Wspieranie rodziny z niepelnosprawnym dzieckiem wyzwa-
niem dla pracy socjalnej’, realizowane ze srodkéw Unii Europej-
skiej (lata 2009-2010) - badaniem objeto 200 rodzin z dzieckiem
z gleboka, wieloraka niepetnosprawnoscia do 7 roku zycia, 100
pracownikéw osrodkéw pomocy spotecznej oraz 20 dyrektoréw
(lub 0s6b upowaznionych) PCPR z terenu wojewodztwa lubel-
skiego (Komorowska, Koztowski 2021).
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Powszechnym faktem jest, Ze rodziny dzieci z réznymi niepetno-
sprawno$ciami wymagaja wsparcia i pomocy. Nalezy podkresli¢, iz po-
trzeby tych rodzin sa bardzo zrdéznicowane, co generuje konieczno$é
indywidualnego traktowania danego przypadku. Istnieje réwniez za-
sadnos¢ szerszego okreslenia ich potrzeb i mozliwosci radzenia sobie
z trudami codziennego zycia, a takze rozpoznanie posiadanych, lecz nie
zawsze wykorzystanych, zasobow (Pisula 2007).

Jak stwierdza Plopa (2005), stopien zdolnosci przystosowania ro-
dzin do sytuacji trudnej powiazany jest z zasobami, jakimi dysponuje
dana rodzina.

W literaturze przedmiotu na temat pomocy i wsparcia rodziny
z dzieckiem z niepelnosprawnoscig intelektualng zwraca sie uwage, ze
problemem calej rodziny s3 trudnosci zwigzane z niepelnosprawnoscia
dziecka, podkresla si¢ role rodzicow, ktorzy moga pelni¢ funkeje rzecz-
nikéw swych dzieci, ktérzy najlepiej moga reprezentowac ich potrzeby
i interesy. Podkresla sie rowniez fakt, ze specjalisci moga wspiera¢ rodzi-
cow tylko przez pomoc ich dzieciom. Aktualnie kluczowa kwestig staje
sie problem, jak udzieli¢ pomocy rodzicom, aby to oni sami mogli sku-
tecznie pomdc swym dzieciom (Marat 2006).

Jak podkresla Pisula (2007), niektére potrzeby rodzin z dzie¢mi
z niepelnosprawnoscia intelektualng sg zblizone, bez wzgledu na ro-
dzaj niepelnosprawnosci. Autorka zwraca uwage na kilka nastepujacych
potrzeb. Wczesna diagnoza, ktéra pozwala uzyska¢ wsparcie tak dla
dziecka, jak i dla jego rodziny w formie wczesnej interwencji. Dostoso-
wana opieka medyczna, ktéra objete jest dziecko oraz rodzice. System
edukacyjny, ktéry zapewni dziecku odpowiednie warunki nauki, opieki
i wychowania, uwzgledniajac wszelkie etapy edukacyjne. Zapewnienie
rodzicom czasu na odpoczynek i odcigzenie ich od codziennych obo-
wigzkéw. Wparcie rodziny w zakresie bezpieczenstwa materialnego.

Dokonujac analizy sytuacji, w ktdrej znajduje sie rodzina po na-
rodzinach dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualna, warto przyto-
czy¢ wybrane wyniki badan przeprowadzonych przez licznych badaczy.
Kowalska-Kantyka (2006) stwierdzila, ze rodziny z dzie¢mi z niepel-
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nosprawnoscia intelektualng doswiadczaja zdecydowanie wigkszego
obcigzenia w poréwnaniu z rodzinami, gdzie nie wystepuje niepetno-
sprawnos¢ intelektualna. Autorka badan stwierdzila, ze narodziny dziec-
ka z niepelnosprawnoscig intelektualng mogga prowadzi¢ do zaburzen
osobowosci rodzicéw, a nawet do rozpadu rodziny. W $wietle jej badan,
widoczne jest jednak, iz jedynie 3,8% spo$rod badanych stanowily mat-
zenstwa, ktdre zakonczyly sie rozwodem. Okazuje sig, ze w niektorych
przypadkach dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng w pewnym
sensie spaja rodzine.

Na podstawie badan empirycznych (Kornas-Biela 1995; Gatkowski
1995; Komorska 2000) stwierdzono, ze wiekszo$¢ rodzicow w momencie
otrzymania informacji o niepelnosprawnosci dziecka doswiadczyto szo-
ku, wynikajacego ze sposobu przekazania tej informacji oraz z zupelnym
braku wsparcia i zainteresowania w nowej i trudnej sytuacji. Rodzice,
ktdrzy byli objeci badaniem, podkreslali ogromng potrzebe rozmowy ze
specjalista typu lekarz lub psycholog. Jak podkreslali, z perspektywy lat,
brak wspoélpracy i wsparcia ze strony specjalistow, np. psychologa, tera-
peuty czy pedagoga, bylo powodem wielu pojawiajacych si¢ trudnosci
w pierwszych latach zycia dziecka (Komorska 2000; Motyka 1999).

Klasyfikacji dostepnych rodzicom form pomocy dokonali Intaglia-
ta i Doyle (1984, za: Pisula 2007). Autorzy wymienili wéréd nich: grupy
samopomocy (tworzone przez rodzicéw celem dostarczania wsparcia),
terapie indywidualng i rodzinng, dostepnosc¢ szeroko rozumianej infor-
macji na temat niepelnosprawnosci dziecka oraz ustug dostosowanych
do potrzeb, a takze udzial w r6znorodnych treningach oraz warsztatach,
celem poszerzania umiejetnosci w zakresie opieki i wspierania rozwoju
ich dzieci, w ramach ochrony zdrowia fizycznego i psychicznegoodcia-
zenia rodzicow.

Natomiast badaczki Rosinczuk, Kottuniuk, Ksiezyc i Wolniak
(2013) zwracajg szczeg6lng uwage na bardzo duze obcigzenie rodzicow
odnoszace si¢ do realizacji obowigzkéw dnia codziennego w zakresie
opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Autorki podkreslajg zna-
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czacy wplyw permanentnego obcigzenia fizycznego oraz psychicznego
kazdego cztonka rodziny oraz negatywny wplyw na relacje migdzy nimi.

W $wietle danych uzyskanych przez Komorska (2000) czgsciowa
lub catkowita deprywacja potrzeby rekreacji u rodzicow wychowujgcych
dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng (np. izolacja, brak zmiany
otoczenia) powoduje stany frustracji, znuzenia, co jest determinantem
silnego i przewlektego napiecia emocjonalnego oraz konfliktéw rodzin-
nych (Komorska 2000).

Potwierdzeniem powyzszych wnioskow jest stwierdzenie, ze jedna
z priorytetowych zmian, jakiej do$wiadcza rodzina dziecka z niepelno-
sprawnoscig intelektualng jest koniecznos$¢ otoczenia go ciagla opieka.
W kontek$cie badan (Pisula 1998; Koscielskal998; Kirenko 2000, Gar-
stein, Noll 2000) nalezy podkresli¢, iz zakres obowigzkow rodzicow
obejmuje nie tylko opieke dzienng, lecz obcigza ich zadaniami opiekun-
czymi réwniez w nocy. Zdecydowana wiekszos¢ z nich nie posiada po-
mocy z zewnatrz.

Rola tych rodzin gléwnie koncentruje si¢ zatem na realizacji funk-
cji opiekunczo-wychowawczej, kosztem pozostatych funkcji rodziny np.
rekreacyjno-ekspresyjnej i ekonomicznej (Kirenko 2002).

W $wietle badan Peetersa (1996) dotyczacych potrzeb rodzin
z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia intelektualng wynika, ze potrzeby ro-
dzicéw ulegaja zmianom w zaleznosci od wieku dziecka. Autor uwzgled-
nil w swoich badaniach trzy grupy rodzicéw wskazujac wiek dziecka:

o rodzice dzieci w wieku 1-5 lat —najistotniejszg potrzeba byla dla
nich wczesna diagnoza, ponadto zindywidualizowany program
terapeutyczny, wsparcie w opiece nad dzieckiem oraz pomoc
finansowa;

o rodzice dzieci w wieku 6-12 lat — zapewnienie dziecku réw-
noprawnych warunkéw edukacyjnych, organizacja osrodkéw,
ktére moglyby przyja¢ dziecko w sytuacji nieprzewidzianych
wydarzen losowych, pomoc finansowa, wigksze kompetencje
nauczycieli i personelu placéwek edukacyjnych oraz zindywidu-
alizowany program terapeutyczny.
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o rodzice dzieci starszych i dorostych (13-27 lat) —duze zapotrze-
bowanie odnosnie do edukacji seksualnej swoich dorastajacych
dzieci, pomoc finansowa, dostosowany program terapeutyczny
oraz konieczno$¢ tworzenia os$rodkéw, ktére moglyby przyjacé
dziecko w sytuacji nieprzewidzianych wydarzen losowych.

Zrozumienie specyfiki funkcjonowania rodziny z dzieckiem z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng jest istotne zaréwno z perspektywy holi-
stycznego wspierania rozwoju dziecka, jak réwniez w kontekscie rozwa-
zan nad pelng integracja osob z niepelnosprawnoscig intelektualng oraz
normalizacjg srodowiska spolecznego. Dokonujace si¢ zmiany spoteczne
i kulturowe wymuszaja wypracowanie skutecznych strategii wsparcia ro-
dziny jako najblizszego otoczenia dziecka z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng (Doroszuk 2017).

Na kanwie analizy wynikéw badan nad rodzinami wychowujacy-
mi dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng mozna wysnué pewne
wnioski. Zapewne gléwnym z nich jest fakt, Ze pojawienie si¢ dziecka
z niepelnosprawnoscig intelektualng zmienia calg dynamike funkcjono-
wania rodziny, jednoczesnie ma wplyw na kazdego jej czlonka. Zmia-
ny dotycza sfery emocjonalnej, jak rdwniez uczuciowej rodzicow. Maja
miejsce takze modyfikacje zachowan, ktére sg gléwnie skoncentrowane
na zaspokajaniu potrzeb dziecka. W ocenie rodzicéw proces wychowa-
nia dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualnag jest widziany jako cia-
gla walka lub przygoda, ktdra jest niezwykle trudna i pelna wielu niepo-
wodzen (Parchomiuk 2018).

Z perspektywy praktyki psychologicznej i pedagogicznej niezwykle
wazne jest, by w narracjach o rodzicielstwie dzieci z niepelnosprawno-
$cig nie ograniczac si¢ wylacznie do cierpienia i straty. Cho¢ te elemen-
ty sa realne i zastuguja na uznanie, réwnie potrzebne jest dostrzeganie
i wzmacnianie przestrzeni, w ktérych mozliwe jest przezywanie radosci.
Rados¢ staje si¢ wowczas nie luksusem, ale niezbednym zasobem w pro-
cesie przystosowania i budowania jakosci zycia. Obok trudnych emo-
cji, takich jak lek, smutek czy bezradno$¢, wazng role w adaptacji do tej
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sytuacji odgrywaja takze pozytywne do$wiadczenia, zwlaszcza radosé,
ktora moze pelni¢ funkcje cennego zasobu psychicznego.

To wyjatkowe rodzicielstwo dziecka z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng stanowi wyzwanie o wielowymiarowym charakterze, wptywajac
zaréwno na funkcjonowanie calej rodziny, jak réwniez na stan emocjo-
nalny samych rodzicéw. Analiza przezy¢ emocjonalnych rodzicow wska-
zuje, ze cho¢ zmagaja si¢ oni z wieloma obcigzeniami, potrafig mimo
wszystko dostrzega¢ ,,male wielkie radosci” ptynace z codziennego zy-
cia z dzieckiem z niepelnosprawnoscig intelektualng. Doswiadczenia te
moga wzmacnia¢ ich odpornos¢ psychiczng, wspieraé rozwdj pozytyw-
nych postaw rodzicielskich, ale réwniez zwigksza¢ satysfakcje z pelnie-
nia roli opiekunczej. Przeglad dostepnych badan podkresla znaczenie
wsparcia spotecznego, instytucjonalnego oraz wewnetrznych zasobow
psychicznych, ktére wspdlnie sprzyjaja lepszej jakosci zycia i skuteczne-
mu radzeniu sobie z wyzwaniami dnia codziennego. Rado$¢, ktdra jest
niestety czesto pomijana w narracjach dotyczacych niepetnosprawnosci
- okazuje si¢ nie tylko emocja, ale takze istotnym elementem sily psy-
chicznej tych rodzicéw, pomagajac im zachowa¢ nadzieje, zaangazowa-
nie i sens w codziennym Zyciu.
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Small great joys - joy as a psychic resource in parents of children
with intellectual disabilities
Abstract

The arrival in the family of a child with intellectual disabilities is a very difficult experience
for any parent. Anxiety about the future, stressful situations and coping problems are the
basis of adaptation difficulties in parents raising a child with intellectual disabilities. The
adaptation process itself is much slower as a result of specific factors inherent in the
process itself and from the fact of the offspring’s intellectual disabilities. Joy becomes
an important psychological resource that can perform a protective and strengthening
function in the face of chronic stress. The purpose of this discussion is to show joy as
a psychic resource that can play a significant role in the process of parents’ adaptation
to life with a child with intellectual disabilities.

Keywords: intellectual disability, family, support, joy



