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Westep

Oczekiwanie na dziecko to okres rodzicielskich marzeri o nim. Na dlugo przed
narodzinami rodzice wyobrazajg sobie jak bedzie ono wygladaé, do kogo bedzie
podobne. Zywia nadzieje, ze ich dziecko bedzie zdrowe, madre i najwspanialsze
na $wiecie. W swoich wyobrazeniach czesto przywotuja obraz charakteryzujacy sie
konkretnymi cechami fizycznymi, takimi jak: kolor wioséw, oczu. W przypadku
dziecka trudno jednak przewidzie¢, jakie bedzie. Moze zdarzyé¢ si¢, ze wyobrazenia
i nadzieje rodzicéw nie urzeczywistnig si¢. Stanie si¢ tak migdzy innymi wtedy,
kiedy oczekiwane dziecko okaze si¢ niepelnosprawne.

Sytuacja posiadania dziecka o zaburzonym rozwoju burzy rodzicielski obraz
zdrowego, silnego i szcze¢sliwego malca. Rodzice stawiajg sobie wéwczas pytanie:
kto si¢ nam narodzil? Nie jest to jednak pytanie bedace wyrazem ich ciekawosci,
a raczej niepokoju. Towarzysza mu smutek i bél, poniewaz nowo narodzone dzie-
cko okazuje si¢ by¢ nie tym, na ktére czekali. Niektérzy psycholodzy, zajmujacy sie
badaniem relacji pomigdzy rodzicami i ich niepetnosprawnym dzieckiem, okre-
$laja ten stan rodzicéw mianem zatoby. Ich zdaniem rodzice optakuja dziecko ze
swoich wyobrazen i s3 wéwczas emocjonalnie niedostepni dla tego realnego (Za-
lewska, 1998)". Inni badacze zwracajg uwage na problem trudnosci w budowaniu
relacji opiekunéw z ich dzieckiem o zaburzonym przebiegu rozwoju. Wedtug nich
niepetnosprawno$¢ potomka jest Zrédtem rodzicielskiej niepewnosci i obaw, zwia-
zanych ze sposobem opieki nad takim dzieckiem (Pisula, 2004). Rodzice, ktérzy
zazwyczaj nie wiedzg nic na temat danej niepetnosprawnosci czy choroby dziecka,
poddaja w watpliwos¢ swoje kompetencje w zakresie zaspokajania jego potrzeb.
Boja si¢ kontaktu z nim. Ich czynnosciom opiekuriczym i komunikacji z dzie-
ckiem towarzyszy lek i niepewnos$é. W konsekwencji przestajg by¢ spontaniczni
w swoich relacjach z dzieckiem.

Przygotowanie niniejszej ksigzki zostalo poprzedzone przeprowadzeniem wy-
wiadéw otwartych z rodzicami. Wynika z nich, ze o tym, jak rodzice radzg sobie
z problemem diagnozy o niepelnosprawnosci dziecka, w istotnym stopniu decy-

! Bibliografia dotyczaca Wsfgpu umieszczona jest na koficu ksigzki.



duje sposéb jej przekazania. Pomimo ze samo stwierdzenie faktu zaburzen w roz-
woju dziecka wigze si¢ zawsze z wielkim smutkiem i rozczarowaniem rodzicéw,
to cze$¢ doswiadczanych przez nich negatywnych emocji jest wynikiem sposobu,
w jaki ta informacja jest im przedstawiana.

Znamiennym jest, ze wigkszo$¢ rodzicéw bardzo doktadnie pamigta moment,
w ktérym byla informowana o nieprawidlowosciach wykrytych u dziecka, co
swiadczy o wadze tego wydarzenia. Niestety wigkszo$¢ z nich wspomina réw-
niez, ze sposéb przekazania im diagnozy byt dalece odbiegajacy od ich oczekiwan.
Rodzice wspominajg, ze otrzymali jedynie tzw. diagnoz¢ negatywna. Specjalista,
stwierdzajac istnienie zaburzen u dziecka, pominal informacje o mozliwosciach
wspierania jego rozwoju. Do czestych sytuacii, ktére rodzice przywotywali w roz-
mowie z nami, nalezaly te, w ktérych diagnoza podawana byta jedynie matce. Jako
bolesne rodzice wspominaja momenty, w ktérych diagnoza przekazywana byta im
w warunkach braku intymnosci, np. w poczekalni szpitalnej. Rodzice pamieta-
ja takze swéj ogromny niepokdj, jaki towarzyszyt sytuacji, kiedy pytania stawia-
ne specjalistom pozostawaly bez odpowiedzi. Sktanialo ich to do podejrzen, ze
z dzieckiem dzieje si¢ cos bardzo zlego. :

W odmiennej, ale réwnie trudnej emocjonalnie sytuacji znaleZli si¢ ci sposréd
rodzicéw, ktérzy jako pierwsi zaczeli podejrzewaé, ze w funkcjonowaniu dziecka
wystepuja jakie$ nieprawidlowosci. Sadzili, ze ich dziecko urodzito si¢ zdrowe.
Mogli wigc przez jakis okres cieszy¢ sie nim i §wigtowac ten fakt. Uplywajacy czas
zdawat si¢ jednak ujawnia¢ drzemiace w dziecigcym organizmie nieprawidlowo-
§ci. Pytania stawiane przez nich sobie samym: co si¢ dzieje z naszym dzieckiem?
jak mozemy mu pomdc? czy jest mozliwe, by mogto byc znéw w pelni sprawne?
pozostawaly dtugo bez odpowiedzi.

Dla tych rodzicéw diagnoza stala si¢ swoistym lekiem na niepewnosé. Para-
doksalnie zmniejszyta niekiedy ich lek o dziecko. Nim jednak zdotali jg uzyskaé,
czesto minelo wiele dni, a nawet miesigcy, w czasie ktérych niejednokrotnie odbyli
od kilku do kilkunastu wizyt u réznych specjalistéw w celu rozpoznania istoty
problemu ich dziecka. Czas oczekiwania na diagnoze nie pozwalal im na radosny
kontakt z dzieckiem, a kiedy nastgpilo rozpoznanie, stato si¢ przyczyna nowych
niepokojéw i nowych pytan: czy nasze dziecko bedzie kiedykolwiek samodzielne?
czy starczy nam sil, by si¢ nim opiekowaé?

Bycie rodzicem dziecka niepetnosprawnego wigze si¢ z doswiadczaniem duzo
wigkszego stresu, niz bycie rodzicem dziecka bez zaburzen. Zaréwno rodzaj prob-
lemu wystepujacego u potomka, jak i jego zakres majg zwiazek z silg tego stresu.

W mys] transakcyjnej teorii stresu (Lazarus, 1966 za J. Strelau, 2006) ozna-
cza on relacj¢ miedzy osobg a otoczeniem, ktéra jest oceniana jako zagrozenie.
Stres nie oznacza zatem jedynie negatywnych zdarzen Zyciowych, jak jest po-



tocznie ujmowany, a odnosi si¢ do zwigzku pomiedzy podmiotem a sytuacjg. To
rozréznienie ukierunkowuje nas na poszukiwanie wiasnej, indywidualnej drogi
przezywania trudnosci.

Radzenie sobie ze stresem ma charakter procesu, bowiem relacja migdzy oso-
bg a otoczeniem podlega ciaglym zmianom. Rodzice dzieci niepetnosprawnych
wskazuja, ze w toku rozwoju dziecka zmienia si¢ ich sytuacja, pojawiajg si¢ nowe
trudnosci, wyzwania i radosci. Z uptywem czasu zmieniajg si¢ réwniez sami rodzi-
ce, zmagajacy si¢ z losem swoim i swoich dzieci. : =

W spotecznym przekonaniu dominuje negatywna wizja rodzin z dzie¢mi niepet-
nosprawnymi, przy czym — jak akcentowali nasi rozméwcy — odmawia si¢ im pra-
wa do szczescia, satysfakeji, rozrywki, seksu, $miechu, przyjazni. A jednak, pomimo
trudnosci wpisanych w to specjalne rodzicielstwo, braku wsparcia ze strony najbliz-
szego otoczenia i polskiego systemu pomocowego, wiele z opisywanych w niniejszej
ksigzce rodzin zyje pelnig zycia, doswiadcza pozytywnych emocji, szczgscia.

W odpowiedzi na diagnoz¢ o niepetnosprawnosci dziecka, obejmujaca niepew-
ne i niedookreslone prognozy jego rozwoju, rodziny uruchamiajg swéj wewnetrzny
potencjal, site i odporno$é (por. Goldenberg, Goldenberg, 2006).

Nasza obserwacja potwierdza wyniki prowadzonych badan (por. Masten, 2001
za: Goldenberg, Goldenberg, 2006) — rézne rodziny uruchamiajg w zetknigciu
z tg okreslong sytuacjg trudng rézne mechanizmy radzenia sobie. Zadajemy sobie
zatem pytanie: jak to si¢ dzieje, ze niektérym udaje si¢ przezwycigzy¢ trudnosci,
wyj$¢ poza ramy doswiadczen zwigzanych z lgkiem, zawodem, poczuciem prze-
cigzenia, a innym nie. :

W zetknigciu z sytuacjg trudng rodzice uruchamiaja wewnetrzne i zewngtrzne
zasoby?, ktére mozemy rozumieé jako ,aktywa” dostepne w procesach zmagania
si¢ z trudnosciami (por. Kubiak, 2005). Wedlug Gibsona (za: Jelonkiewicz, 1992)
w sytuacji choroby czy niepelnosprawnosci dziecka, rodzice odwotujg sie do troja-
kiego rodzaju zasobéw:
 wsparcia spotecznego;

e zdolnosci rozwigzywania probleméw;
e systemu przekonan.
Wsparcie spoteczne® przyjmuje rozmaite formy, tj. odbywa si¢ w toku:
e przekazywania emocji podtrzymujacych (wsparcie emocjonalne);
e udzielania informacji dotyczacych np. mozliwosci radzenia sobie w sytuacj;
e dzielenia si¢ wlasnym doswiadczeniem (wsparcie informacyjne);

2 Zasoby i deficyty osoby stanowig czynniki regulujace jej reakcje na stresory — por. Sgk,
Cieslak, 2004.

3 Okreslane jako ,rodzaj interakcji spotecznej, ktéra zostaje podjeta przez jednego lub obu
uczestnikéw w sytuacji problemowej, trudnej, stresowej lub krytycznej’— S¢k, Cieslak, 2004, s. 18.



e instruktazu dotyczacego postgpowania w konkretnych sytuacjach (wsparcie
instrumentalne) — udzielania pomocy rzeczowej czy materlalneJ (wsparcie
materialne)*.

SpecjaliSci oceniajg niekiedy negatywnie zdolno$¢ rodzicéw do przyjmowa-
nia wsparcia. Zauwazaja, Ze przyjmujg oni roszczeniowg postawe lub przeciwnie
- ,zamykajg si¢” na pomoc.

Nalezy podkresli¢, ze prosba o pomoc nie $wiadczy o stabosci, przeciwnie —
moze by¢ wyrazem sity i kompetencji oraz sta¢ si¢ podstawg skutecznego rozwia-
zywania probleméw.

Podobnie przekonania rodzicéw decyduja o sposobie radzenia sobie z trud-
no$ciami.

Badania wskazuja, ze ci rodzice dzieci niepetnosprawnych, ktérzy potrafili do-
kona¢ przeformulowania swojej sytuacji postrzegaja swoje zycie jako szczgéliwe,
wypelnione warto$ciami bardziej trwatymi niz kariera czy sukces materialny (por.
Summers, Behr, Turnball, 1989; Kubiak, 2005). Wychowanie dzieci dla tych oséb
stanowi Zrédto dumy, szczgécia i mitosci. Twierdza, Ze obcujac z odmiennosciag
whasnych dzieci, nauczyli si¢ tolerancji, otwartoéci na $wiat, rozszerzyli wiedzg,
otworzyli si¢ na drugiego czlowieka.

Z rozméw z rodzicami dzieci z zaburzeniami rozwoju wynika jednak, ze $wia-
dome przyjecie swego losu nie zawsze oznacza akceptacje¢ niepelnosprawnosci.
Niekiedy, pomimo niezgody na nig, udaje si¢ im odnalezé szczescie, poprzez kon-
centracje na pozytywnych aspektach zycia.

Co wazne, aktywne i pozytywne ustosunkowanie si¢ rodzicéw do ograniczo-
nej sprawnosci dziecka znajduje swe odzwierciedlenie w postawie zyciowej tego
drugiego.

Zréznicowanie rodzicielskich postaw wobec sytuacji niepetnosprawnosci u dzie-
cka, znalazlo swoje odzwierciedlenie w tresci prezentowanej ksigzki.

Sktada si¢ ona z o$miu rozdziatéw, z ktérych kazdy przedstawia emocjonal-
ne i poznawcze problemy rodzicéw dzieci z réznym typem niepetnosprawnosci,
tj. zaburzeniami ze spektrum autystycznego, niepetnosprawnoscia intelektualng
w stopniu: lekkim, umiarkowanym i znacznym, glebokim, wada wzroku, wada
stuchu, mézgowym porazeniem dziecigcym i padaczka. Wybrano do oméwie-
nia te rodzaje niepetnosprawnosci, ktére zdaniem autorek w istotnym stopniu
utrudniajg rozwdj dziecka. Kazdy z uwzglednionych rodzajéw niepetnospraw-
nosci zostal przedstawiony w kontekscie probleméw wychowawczych, utrud-
nieft w rozwoju dziecka oraz mozliwo$ci wspierania jego rozwoju.

* Wigcej o rodzajach wsparcia — Sk, Cieslak, 2006.
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Poszczegdlne rozdziaty ksigzki opracowane zostaty z mysla, by przekazaé nie tyl-
ko ogélne wiadomosci, dotyczace trudnosci w opiece nad dzieckiem o zaburzonym
rozwoju, ale réwniez bardziej specyficzne sposoby postgpowania wychowawczego
i rehabilitacyjnego w odniesieniu do dzieci z danym typem niepetnosprawnosci.

Z uwagi na fakt, ze autorki prébowaty przyblizy¢ problemy zwigzane z funk-
cjonowaniem dziecka w rodzinie, zwrécily one wigkszg uwage na okres dziecin-
stwa i mtodszy wiek szkolny. Niektére z nich podjety réwniez watek ksztatcenia
zawodowego i wychowania instytucjonalnego dziecka z danym typem niepetno-
sprawnosci.

Whasciwosci wychowania rodzinnego, takie jak: spontanicznos$é, empatia, in-
tymno$¢, mogg stanowié site napedows rozwoju dziecka (Obuchowska, 1999).
Dlatego naszym pragnieniem jest, by rodzice poznajac do$wiadczenia innych oséb,
opisanych w niniejszej ksigzce, podjeli trud wyjscia z kregu bezradnosci i rezygna-
cji w obliczu diagnozy o niepelnosprawnosci dziecka. Refleksje autorek, dotyczace
probleméw emocjonalnych i poznawczych rodzicéw, wiazg si¢ z ich pragnieniem
pomocy rodzinie dziecka z niepetnosprawnoscia.

Pragniemy serdecznie podzigkowac Osobom, ktdre przyczynity sig do powstania ni-
niejszej ksigzki. Sg to przede wszystkim Rodzice, z ktdrymi prowadzitysmy rozmowy
oraz ich Dzieci, a takze Autorzy poszczegolnych rozdziatow.

Dzigkujemy rowniez prof. dr hab. Wiadystawie Pileckiej, prof. dr hab. Ewie Mu-
szyriskiej, prof. dr. hab. Andrzejowi Twardowskiemu i prof. dr. hab. Wiadystawowi
Dykcikowi za zyczliwe oraz cenne uwagi i wskazowki.

Od lat wspiera nas i inspiruje prof. dr hab. Irena Obuchowska, ktdrej jestesmy za to
z cafego serca wdzigczne.

Anna Jakoniuk-Diallo i Hanna Kubiak
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