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W tym temacie chciatabym przytoczy¢ opracowanie pani lwony Doliny:

Pojawienie sie w rodzinie niepetnosprawnego dziecka jest niewatpliwie jednym z
najtrudniejszych momentow. Problemem bardzo czesto jest sposdb, w jaki rodzicom zostaje
przekazana informacja o stanie dziecka ? zatozenie, iz w zwigzku ze swoim stanem fizycznym
ma ono mniejszg warto$¢. Ponadto pojawiajg sie negatywne emocje wywotane zderzeniem
marzen rodzicow z rzeczywistosciag, a takze pytania o przyczyny choroby i w zwigzku z tym
czeste postawy obwiniania sie o zaistnienie problemu. ?Najczesciej emocje sg tak silne, ze
dezorganizacji ulegajg relacje miedzy cztonkami rodziny i naturalny przebieg codziennego
zycia. (?) te ostatnie przezycia mozna nazwa¢ kryzysem psychicznym? (M.Popielecki,
[.Zeman 2000 s.15-16).

Wedtug K. Mrugalskiej elementami tegoz kryzysu sa:

?(?)poczucie nieustannego leku o zdrowie i rozwdéj dziecka, stan zagubienia wynikajacy z
niedostatku informaciji, poczucie osamotnienia, wstyd i brak akceptacji spotecznej?
(M.Popielecki, I.Zeman 2000 s.16).

Doda¢ mozemy jeszcze ujawniang w rozmowach ze specjalistami niepewnos¢ rodzicow, jak
rozumie¢ zachowanie dziecka i jak wtasciwie na nie reagowac.

Autorka ta wyrdznia kolejne etapy wychodzenia z kryzysu:

1. faza szoku,

2. faza rozpaczy,

3. faza przystosowania pozornego,

4. faza konstruktywnego przystosowania sie (M.Popielecki, I.Zeman 2000, s.16).

Jest to zatem proces dtugofalowy. Warunkiem catkowitego wyjscia z kryzysu jest przejscie do
ostatniego stadium. Warto przyjrze¢ sie symptomom kolejnych stadiéw tegoz procesu. W
wypadku etapu szoku sg to stany nerwicowe, zaburzenia relacji interpersonalnych. Etap
rozpaczy
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objawia sie natomiast depresja, gdyz rodzice nie potrafig racjonalnie wyttumaczy¢ sobie
przyczyn niepetnosprawnos$ci dziecka i sie z nig pogodzié.

Etap trzeci

to okres uruchamiania sie¢ mechanizmow obrony psychicznej, takich jak negacja, rezygnacja,
agresja. Niestety, problemem wielu rodzicéw jest pozostanie na tym wtasnie etapie.
Konsekwencje sg tragiczne dla catych rodzin, bowiem kazdy z tych mechanizmow niszczy
relacje interpersonalne, wiezi miedzy osobami, ktére w sytuacji kryzysu powinny sie wzajemnie
wspierac i uzupetniaC w dziataniach. PrzejScie do

fazy konstruktywnego przystosowania sie

oznacza akceptacje dziecka z jego niepetnosprawnos$cig oraz zgode na bycie jego rodzicem.
Zgoda ta to jednoczesnie gotowos¢ do zakonczenia skupiania sie na wiasnych negatywnych
emocjach, ktére majg wptyw takze na rehabilitacje dziecka, a niekiedy wrecz jg uniemozliwiaja.
Wyjécie poza witasne emocje pozwala na dostrzezenie postepow, jakie czyni dziecko, co z kolei
motywuje do zwiekszenia wysitku wktadanego w prace z nim. Oczywiscie absurdem bytoby
twierdzenie, iz od tego momentu rodzic juz nie odczuwa negatywnych emocji. Wazna jest
jednak umiejetnos¢ radzenia sobie z nimi i dostrzegania pozytywnych aspektow faktu bycia
rodzicem niepetnosprawnego dziecka.

Specjalisci zauwazajg, iz elementami majacymi wptyw na wyjscie z kryzysu i osiggniecie petne;
dojrzatosci w wypetnianiu roli rodzicielskiej sg: ?(?) rodzaj i stopien uposledzenia oraz jego
widoczno$¢, sposbdb zachowania sie dziecka, zréwnowazenie emocjonalne rodzicow, ich
stosunek do roli rodzicielskiej oraz zgodno$¢ wspétzycia matzenskiego? (I.Zeman, 1999,
s.340).

Nie mozna nie wspomnie¢ o codziennych problemach pojawiajgcych sie w zyciu rodzicow
dziecka niepetnosprawnego, majgcych rowniez wptyw na emocje rodzica. R. Szczepanik
wymienia tutaj : ?(?) ograniczony dostep do opieki specjalistycznej i sprzetu usprawniajacego,
trudnosci w zaopatrywaniu dziecka w odpowiednie leki czy sprzet rehabilitacyjny. Utrudnienia te
dotyczg szczegOdlnie rodzin ubogich, jak réwniez tych przypadkoéw, kiedy jedynym ratunkiem jest
wykonanie bardzo kosztownego zabiegu, czesto potaczonego z wyjazdem dziecka do
zagranicznych szpitali. (?) Przyczyng zaktocen i trudno$ci rodzinnych bywa koniecznosé
przerwania lub ograniczenia pracy zawodowej przez jedno z rodzicow, w celu zaopiekowania
sie chorym dzieckiem? (R. Szczepanik, 2000, s.36). Konsekwencjg takiej sytuacji jest nie tylko
obnizenie statusu materialnego rodziny, ale takze odebranie rodzicowi szansy na spetnienie sie
w roli pracownika. Zwazywszy zas, ze trudne jest dla wielu rodzicéw dzieci niepetnosprawnych
odnalezienie poczucia spetnienia jako rodzica, zrozumiate sg narastajgce u niego negatywne
uczucia w zwigzku z koniecznoscig porzucenia pracy.

Warto tez przyjrze¢ sie postawom rodzicielskim wobec dzieci. Maria Ziemska opracowata takg
typologie i wyrdznita dwie grupy postaw: prawidtowe i nieprawidtowe. Ws$rdd prawidtowych
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wskazata na postawe akceptujaca, wspétdziatania, uznawania praw dziecka i rozumnej
swobody. Z kolei w zakresie zachowan nieprawidtowych mowi o: postawie odtrgcajgcej,
unikajacej, zbyt wymagajacej i nadmiernie chronigcej (E.Drozd, 1999, s.37). Oczywiscie
typologia ta odnosi sie nie tylko do rodzicow dzieci niepetnosprawnych. Jednak w 1998r.
przeprowadzono badanie sprawdzajace, ktore z postaw rodzicielskich sg najczescie;
zauwazane przez dzieci niepetnosprawne. Ankietg objeto uczniéw klas VIi VIl przebywajgcych
w O$rodku Szkolno-Wychowawczym Centrum Rehabilitacji Zespotu Publicznych Zaktadow
Opieki Zdrowotnej w Konstancinie-Jeziornej. Analiza wynikow pokazuje, ze ?(?) dzieci
przewaznie spostrzegajg u swoich rodzicéw postawy negatywne, czyli postawy nieakceptujace
ich niepetnosprawnosci. Okoto 60% badanych uwaza, ze zaréwno ojciec, jak i matka
przejawiajg w stosunku do ich osoby postawy negatywne: nie godzg sie z faktem, ze ich
dziecko jest chore i wymaga szczegolnej opieki i troski z ich strony. Az 66% dzieci twierdzi, ze
ojcowie czesciej niz matki przejawiajg wobec nich postawy negatywne. Okoto 56% ogétu
badanych zaznaczyto, ze zachowaniem dominujgcym u matek jest postawa negatywna?
(E.Drozd 1999, s.38).

Badane dziewczynki najczesciej u matek wskazywaty postawe odtrgcajgca, natomiast chtopcy
nadmiernie chronigca. U ojcow natomiast dominujacag postawa dostrzegang przez dziewczynki
jest postawa wymagajaca, a przez chtopcéw odtracajaca.

Biorgc pod uwage postawy pozytywne, dzieci niepetnosprawne spostrzegajg je u 43% matek i
33% ojcow. Przy czym dziewczynki uwazaja, ze matki (58%) czesciej niz ojcowie (40%)
zachowujg wobec nich postawe pozytywng, natomiast chtopcy ocenili, ze jest to 37% matek i
25% ojcow (E.Drozd 1999, s.38).

Z postaw pozytywnych dzieci wyroznity postawe akceptujaca i postawe rozumnej swobody.

Z badania tego wynika wiec nie tylko, ze rodzice cze$ciej przyjmujg wobec dzieci
niepetnosprawnych postawy negatywne, ale takze, ze dzieci postawy te trafnie odczytuja.
Niewatpliwie ta Swiadomosé ma ogromny wptyw na rozwoj dziecka i na jego motywacje do
pracy. Przyjrzyjmy sie niekorzystnemu wptywowi kazdej z negatywnych postaw. Postawa
nadmiernie chronigca

to sytuacja, gdy dziecko jest otaczane nadmierng opieka, jest wyreczane, w zwigzku z czym nie
ma szans na zmierzenie sie z trudnosciami i uwierzenie we wtasne mozliwosci, a co za tym
idzie usamodzielnienie.

Postawall wymagajaca

, ktéra prezentowali tu ojcowie, to stawianie dziecku zadan przekraczajacych jego mozliwosci.
Efektem jest catkowite odebranie mu wiary w siebie i zniechecenie go do podejmowania
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jakichkolwiek dziatan, z gory bowiem dziecko jest pewne wtasnej przegranej.

Postawy odtracajaca

[

unikajaca

charakteryzuje nadmierny dystans rodzica wobec dziecka, przy czym w wypadku drugie;
postawy jest to ucieczka od kontaktu, a w wypadku postawy odtrgcajacej w relacje wkrada sie
dodatkowo element agresji. Przyczyn rodzenia sie tych postaw mozna szuka¢ w fakcie, iz
niejednokrotnie rodzic wing za niepetnosprawno$¢ dziecka obarcza samego siebie, w innych
wypadkach to dziecko jest obarczane wing za utrudnienie zycia rodzicom.

Bywajg tez takie sytuacje, gdy rodzic skupia sie na zaspokajaniu potrzeb fizycznych dziecka,
natomiast catkowicie pomija potrzeby psychiczne. Wigze sie to z faktem, iz dziecko
niepetnosprawne jest czesto postrzegane swiadomie lub pod$éwiadomie jako
niepetnowartosciowe ? istota pozbawiona wyzszych uczuc, skupiona jedynie na byciu tu i teraz.

Badanie to ukazato zatem, ze bardzo czesto w rodzinach wychowujacych dziecko
niepetnosprawne wypaczeniu ulega rola rodzica jako opiekuna, osoby wspomagajacej rozwoj
dziecka. Oczywiscie, typologia Ziemskiej, na ktorg powotywano sie w owym badaniu, odnosi
sie, jak juz wspomniatam, takze do rodzicéw dzieci petnosprawnych i tym dzieciom takze
wyrzadza ogromne krzywdy psychiczne. W wypadku jednak dziecka niepetnosprawnego
problem narasta, bowiem musi ono dodatkowo radzié¢ sobie z wtasng chorobg i ze
Swiadomoscig, ze stan ten nigdy sie nie zmieni, a zatem nie ma szans takze na zmiane
postawy rodzica wobec niego. Rozumienie tego faktu moze byé przyczyng niechetnego
podejsScia dziecka do rehabilitaciji.

Warto takze krotko przyjrze€ sie wzajemnym stosunkom rodzicéw. Otdz w Swietle
dotychczasowych rozwazan, wskazujgcych na trudnoéci, zadziwiajagcym moze sie wydac fakt,
iz niektére badania wskazuja, ze rodzice dzieci niepetnosprawnych potrafig lepiej niz rodzice
dzieci zdrowych radzi¢ sobie z rozwigzywaniem sytuacji konfliktowych, a takze, ze mogg w
takiej sytuacji w petni liczy¢ na wspétmatzonka (A.Firkowska-Mankiewicz, 1999, s.141). By¢
moze wigze sie to z faktem, iz rodziny te muszg na co dzien radzi¢ sobie z niezmiernie trudnymi
problemami i to niejako uczy ich cztonkéw umiejetnosci radzenia sobie z drobniejszymi
ktopotami. Choroba dziecka motywuje zatem, uruchamia mechanizmy radzenia sobie z
problemami i w pewien sposéb uodparnia rodzicéw.

Mowilismy dotychczas o postawie rodzicow wobec ich niepetnosprawnych dzieci. Warto tez
zwréci¢ uwage na postawe rodzicdw wobec specjalistéw. Otéz ci ostatni, pracujac z dzieémi
niepetnosprawnymi, czesto skarzg sie na trudnosci, jakie napotykajg w relacjach z rodzicami
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tych dzieci, wrecz op6r w przyjmowaniu fachowej pomocy. W jednym z artykutéw w
czasopismie Problemy Opiekunczo-Wychowawcze z 1997r. znalaztam informacje o badaniach,
ktére moga wyjasnié takg postawe rodzicéw. Otéz poddano badaniu 95 rodzin wychowujgcych
dzieci w wieku od 2 do 18 lat z mbézgowym porazeniem dzieciecym , zespotem Downa,
opb6znionym rozwojem psychoruchowym. Okazato sie, ze w 90% przypadkéw symptomy
zaburzen zauwazyli nie specjalisci, lecz rodzice. Niestety, lekarze uspokajali rodzicéw i tylko 7%
dzieci otrzymato skierowanie do specjalistycznych placéwek. Zaledwie u 10% dzieci w czasie
badan bilansowych odkryto zaburzenia w rozwoju psychoruchowym bez sugestii rodzicow. 70%
tych dzieci zdiagnozowano wiasciwie po okresie niemowlecym, mimo ze wczesniej rodzice
wielokrotnie zgtaszali lekarzom pediatrom swoje obawy i watpliwosci co do rozwoju dzieci
(l.Zientek, 1997, s.13). W Swietle powyzszych wynikdéw badan nie dziwi rezerwa, z jakg rodzice
moga odnosic sie do specjalisty.

Oczywiscie, od czasu przywotanego przeze mnie badania mineto 10 lat. Niestety, problemy, z
jakimi borykajg sie rodzice dzieci niepetnosprawnych, zwtaszcza w matych miasteczkach i
wsiach, sg nadal takie same: pézna diagnoza, dtugie okresy oczekiwan na wizyty u
specjalistow, problemy ze znalezieniem miejsca w klinikach, na turnusach rehabilitacyjnych.
Rodzice sg tez czesto zmuszeni do szukania informacji o specjalistach i instytucjach
wspomagajacych na wiasng reke, z pomocg przychodzi tu Internet, chociaz tak naprawde
pomadc powinien lekarz pediatra.

Podsumowujgc wczesniejsze rozwazania, nalezy zauwazyc, ze zarbwno niepetnosprawne
dziecka wptywa na funkcjonowanie rodziny, jak i rodzina wptywa na funkcjonowanie dziecka. W
zwigzku z tym nalezy podkresli¢ koniecznos¢ otoczenia rodzicoéw dzieci niepetnosprawnych
specjalistyczng opiekg psychologiczng juz od momentu pojawienia sie dziecka. Cele tej pomocy
oczywiscie w trakcie terapii sie zmieniajag, lecz trwate pozostaja: doskonalenie kompetenciji
wychowawczych, wzmachianie poczucia wtasnej warto$ci i umiejetnosci radzenia sobie z
negatywnymi emocjami. Nie sgdze, aby mozna byto powiedzie¢, w jakim momencie opieka ta
przestaje by¢ konieczna, to zapewne sprawa indywidualna. Wydaje mi sie wrecz, ze rodzice
dzieci niepetnosprawnych zawsze powinni mie¢ mozliwos¢ skorzystania z fachowej pomocy
psychologicznej, bowiem w kazdym momencie moze zdarzy¢ sie sytuacja, ktéra spowoduje
zachwianie sie rownowagi psychicznej tych ludzi. ?Niestety, w warunkach polskich
psychoterapia indywidualna, grupowa oraz grupy wsparcia dla rodzicow sg nadal bardzo rzadko
spotykang formg pracy? (M.Popielecki, I.Zeman 2000, s.19).
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