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PROBLEMY RODZIN
Z DZIECKIEM NIEPEENOSPRAWNYM

Nie ulega Zadnej watpliwosci, ze przewlekte choroby, uszkodzenia, deformacje,
czy zaburzenia rozwoju zawsze niosg ze sobg pewne ograniczenia indywidualne, Ze s3
takze przyczyng ograniczonego sposobu funkcjonowania spotecznego i ze te
ograniczenia w aktywnoSci spotecznej moga powodowaé cierpienie i poczucie
bezradno$ci.

My jednak uwazamy, Ze te ograniczenia, wywotane postawami spotecznymi
wobec 0séb niepetnosprawnych, godza bardziej dotkliwie i maja bardzo traumatyczne
konsekwencje. Chodzi tu o to, ze kazda utrata jakiej$ funkcji lub jakiej§ wartosci
postrzegana jest przez otoczenie, jako gtowna i identyfikujaca jg cecha, a cecha ta jakby
automatycznie rzutuje na inne cechy takiej osoby i ma wplyw na jej globalng ocene, na
mechaniczne okre$lenie jej jako osoby o nizszym statusie spotecznym. Ten sposéb
klasyfikowania ludzi niepetnosprawnych jako gorszych, wplywa na ich samopoczucie,
wptywa na ich miejsce w Srodowisku spotecznym, a takze musi budzi¢ sprzeciw i
protesty ich samych, a takze ich rodzin.

W tym miejscu nalezy dokona¢ pewnych rozrdznien terminologicznych miedzy
pojeciami ,inwalidztwo”, ,upos$ledzenie”, ,niepelnosprawnosc¢”, jako istotnych dla
zrozumienia problemu podmiotowosci rodziny dziecka niepetnosprawnego.

Przez ,inwalidztwo” rozumie sie taki stan, w ktéorym wystepuja wady lub
uszkodzenia fizyczne czy umystowe, posiadajace aspekt obiektywny, ktéry zazwyczaj
okreslany jest przez lekarzy.

»,Uposledzeniem” nazywamy sumujacy sie rezultat przeszkod, jakie inwalidztwo
powoduje, utrudniajgc sprawny poziom funkcjonowania.

Tak, wiec inwalidztwo ma raczej wymiar medyczny, za$ uposledzenie - wymiar
biologiczno-spoteczny. Nie wszystkie stany opisane przez medycyne jako inwalidztwo
mozna traktowac jako upos$ledzenie i odwrotnie - nie wszystkie stany opisane jako
uposledzenie sg wynikiem inwalidztwa.

Natomiast termin ,niepelnosprawnos¢” jest wielorako rozumiany i definiowany,
bo do grupy niepetnosprawnych zalicza sie osoby o bardzo réznych zaburzeniach i
réznym stopniu uposledzenia funkcji bio-psycho-spotecznych.




W materiale Ministerstwa Edukacji Narodowej - ,Reforma systemu edukacji -
projekt”, czytamy: na kazde 100 dzieci przypada troje z trwajacg przez cale zycie
niepetnosprawnoscia. Odsetek dzieci, u ktérych stwierdza sie trudnosci rozwojowe
szacuje sie na okoto 7%, aczkolwiek nie sg one diagnozowane jako niepelnosprawnos¢,
maja jednak powazny wptyw na mozliwosci uczenia sie oraz adaptacje spoteczna.

Zaktada sie, ze odsetek ten jest znacznie wiekszy, cho¢ do dzi§ w catosci
nierozpoznany.

Wedtug badan zdrowia ludnosci prowadzonych przez GUS w 2000 r., w Polsce
byto 288,1 tys. dzieci niepetnosprawnych w wieku od 0 do 14 lat, co stanowito 3,3%
og6tu dzieci w tej grupie wiekowej. Uwzgledniono w tej liczbie dzieci niepetnosprawne
biologicznie z ograniczeniem sprawno$ci, a zarazem otrzymujace zasitek pielegnacyjny.
Wsrdd 184,4 tys. dzieci niepetnosprawnych biologicznie 26,4 tys. miato catkowicie
ograniczong sprawnos$¢, za$ 158 tyS$. czeSciowo ograniczong sprawnosé. Wedtug tych
samych danych w grupie wiekowej 0-14 lat byto 969.1 tys., czyli okoto 11,2% miato
problemy zdrowotne. W odniesieniu do 0,7% - deklarowano ktopoty ze stuchem, 7,9 %
- miato problemy ze wzrokiem, 1,0% - trudnosSci w poruszaniu sie, 2,3% - trudnosci w
mowieniu, za$ inne trudnosci - miato 1,3%:2.

Badania niepowodzen szkolnych dzieci i mtodziezy wykazaly, ze okoto 15%
populacji dzieci i mtodziezy ksztatcacej sie w masowych szkotach, stanowig dzieci z
pewnymi odchyleniami od normy.

Warto$¢ informacyjna danych na temat skali wystepowania niepelnosprawnosci
jest ograniczona przez fakt, ze stosowane ogdlne definicje ,niepelnosprawnosci” z
natury rzeczy sa opisowe i niezbyt precyzyjne. To, szerokie pojecie niepetnosprawnosci
utrudnia doktadniejsze okreslenie rozmiaréw tego zjawiska i z koniecznosci podaje sie
wielko$ci szacunkowe.

Wedtug réznych autorow, choroby przewlekte i niepetno sprawno$¢ wystepujg u
okoto 15-25% dzieci (w zaleznos$ci od przyjetej definicji), a tym samym wymagajacej
specjalnej opieki zdrowotnej i specjalnej edukacji.

Reasumujac, mozna z wielka niedoktadnosciag przyja¢, ze na okoto 7 mln dzieci i
mtodziezy w wieku do 19 lat (okres szkolny), jedna piata, tj. okoto 1,5 mln stanowia
dzieci i mtodziez, z trudnosciami w nauce, przewlekle chora lub niepelnosprawna. Tak
wiec, Srednio co 8 rodzina w Polsce dotknieta jest specyficznymi problemami
rozwojowymi wtasnego dziecka.

Wedtug dr Teresy Wejner3 - w naszym spoteczenstwie istnieja dwa skrajne
poglady, kogo uznajemy za osobe niepetnosprawna.

Jedno stanowisko podkresla szeroki udziat oséb niepetno-sprawnych w
spoteczenstwie. Stojacy na tym stanowisko uznaja jako osoby niepeinosprawne,
wszystkie te osoby z deficytami i zaburzeniami, ktére utrudniajg im normalne

1 Reforma systemu edukacji -- projekt MEN 1998.
http://www.wsipnet.pl/oswiata/arts.php?dz=9&nid=615&r=11

2 http://www.stat.gov.pl/gus/5840_2144_PLK_WAILhtm

3 Teresa Wejner - doktor nauk humanistycznych, przewodniczaca Oddziatu hLodzkiego Polskiego
Towarzystwa Dysleksji, gléwny specjalista w Biurze Rzecznika Praw Dziecka, pedagog, psycholog,
terapeutka.
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funkcjonowanie, a zatem -posiadajace znaczne lub niewielkie deficyty rozwojowe, ktore
sa niewidoczne w pierwszym kontakcie i sg okreslone mianem tak zwanego ,ukrytego
kalectwa”.

Drugie skrajne stanowisko prezentowane jest w oparciu o defini-cje
niepetnosprawnosci, z ktorej wynika, Ze niepetnosprawnymi sg osoby z wadami
sensorycznymi: niewidomi, niestyszacy, poruszajacy sie na wozkach inwalidzkich,
uposledzeni intelektualnie.

Z przytoczonych dwoéch stanowisk wynika, ze na problem niepetnosprawnosci
mozna patrze¢ jako na zjawisko dotykajace udziatu duzej liczby oséb, gdyz ta populacja
moze sie bardzo rozszerzac o dzieci z tzw. ,ukrytym kalectwem” lub zaweza¢ do dzieci
okreslonych w definicji niepetnosprawnosci. Ze wzgledu na szeroki aspekt problemu
wydaje sie zasadne uwzglednianie tych dwéch tendenciji.

W stosunku do uczniéw niepetnosprawnych, uwazano do niedawna, ze
najlepszym systemem edukacyjnym jest integracja. Integracja w Polsce zaczeta pojawiaé
sie na poczatku lat dziewiecdziesigtych, kiedy dokonywato sie przeksztatcenie systemu
edukacji i dostosowanie go do zmieniajacych sie warunkéw ustrojowych, spotecznych i
gospodarczych. Jest to spore op6Znienie w stosunku do krajow wysokorozwinietych,
gdzie systemy integracyjne zaczety powstawaé w potowie lat siedemdziesigtych. Scisle
zwigzana z tym problemem jest zasobnos$¢ danego kraju (jesteSmy krajem o niewysokiej
zasobnosci).

Obecnie na caltym $wiecie nie ma nowoczesnego systemu ksztatcenia, ktory by
ksztatcit wszystkie dzieci niepetnosprawne bez integracji oraz nie ma takiego systemu,
ktory ksztatcitby wszystkie dzieci w integracji. Wazna jest proporcja - ile dzieci
pozostanie w szkolnictwie specjalnym, a jaka jego cze$¢ moze kontynuowac¢ nauke w
szkolnictwie og6lnodostepnym.

Realizowana w Polsce od 1991 r. reforma edukacyjna zaktada, ze dzieci z
glebokimi i sprzezonymi niepelnosprawnosciami oraz uposledzeniem umystowym
umiarkowanym i gtebszym beda ksztatcity sie w systemie specjalnym - uwazanym jako
system segregacyjny.

Natomiast pozostali uczniowie majg wspélng podstawe programowa. Taki
kierunek edukacji docelowo zmierza do szkoty wspo6lnych szans. Wsp6lna podstawa
programowa w swoim zatozeniu gwarantuje wszystkim uczniom roéwnos$¢ szans
edukacyjnych.

Polityka oswiatowa jest obecnie skierowana na otwarty system edukacyjny
szkoty wspélnych szans, przy zachowaniu okoto 1% dzieci w systemie szkolnictwa
specjalnego. Takie tendencje obserwuje sie rowniez w krajach wysoko rozwinietych.

Niestety, w naszych polskich szkotach masowych brak jest przygotowanych
nauczycieli do ksztatcenia dzieci z réznymi deficytami - szczegdlnie na poziomie




powyzej gimnazjum.

Szkota posiadajgca uczniéw niepelnosprawnych, a nieprzygotowana do pracy z
tymi uczniami, moze spowodowac wiele powaznych negatywnych zmian w psychice
dziecka niepelnosprawnego, od zanizonej samooceny, po powazne zaburzenia dotyczace
catoksztattu rozwoju dziecka i pogtebiania nieumiejetnos$ci nawigzania kontaktu z
grupa. Niekiedy po takich przezyciach trzeba ,ustawia¢ wszystko” od nowa.

Kolejng wazng sprawa jest $cista wspéipraca ze Srodowiskiem rodzinnym
dziecka i ustalenie wspolnych oczekiwan: rodzice - szkota oraz wspdélnych kierunkéw
dziatan.

Model nauczania wtgczajacego wymaga duzego przygotowania kadry
nauczajacej. Wymaga zaplecza finansowego i systemowego, do ktérego nie jesteSmy
chyba jeszcze przygotowani. Kiedy uczen trafia do szkoty masowej (bo tak sobie tego
zycza rodzice, czesto aby zaspokoi¢ swoje ambicje), to natrafia na ogromne bariery
mentalne. Rodzice innych dzieci nie Zycza sobie tego, aby z ich normalnymi dzie¢mi
uczyty sie niepetnosprawne. Prowadzone rankingi szk6t rowniez zniechecaja
dyrektoréw, by w ich szkotach uczyli sie uczniowie z deficytami, bo obnizaja oni wyniki
szkoty.

Nasuwa sie wiec pytanie: co dalej mogg robi¢, jak moga realizowac sie w zyciu
tacy uczniowie, do niczego nie przygotowani po nauczaniu wtgczajacym? Uczniowie ci
nie potrafig sie asymilowa¢, uczestniczy¢ w zyciu towarzyskim - sg uczniami z pietnem
wykluczenia spotecznego.

Nauczanie wtaczajgce powinno byc¢ realizowane od przedszkola. Dawatoby to
rowniez dzieciom zdrowym nowa umiejetno$¢ nawigzywania kontaktu z takimi dzie¢mi.

Wiaczanie niepetnosprawnych powinno by¢ traktowane jako normalno$¢ we
wszystkich srodowiskach. Konwencja Praw Oséb Niepetnosprawnych (ustanowiona 13
grudnia 2006 r. przez Zgromadzenie Ogélne ONZ) bardzo mocno podkresla, ze edukacja
nie jest tylko dla tych ludzi na poziomie elementarnym, ale na wszystkich poziomach.
Konwencja dazy do zapewnienia osobom niepetnosprawnym posiadania takich samych
praw i obowiazkdw, z jakich korzystajg inni cztonkowie spoteczenstwa. Ma
zagwarantowac im takze uczestniczenie w Zyciu spotecznym na zasadach
petnoprawnych cztonkéw, ktérzy moga przyczyniac sie do rozwoju. Konwencja
podkresla, ze osoba niepetnosprawna powinna korzystac¢ z petnego réwnouprawnienia,
zakazu dyskryminacji oraz z réwno$ci wobec prawa. Ma prawo do wolnosci i
bezpieczenstwa, prawo do swobody poruszania sie i do niezaleznego zycia, prawo do
zdrowia, pracy i edukacji oraz prawo do udziatu w zyciu politycznym i kulturalnym.

1. Niepelnosprawnos¢ czy przewlekla choroba dziecka
- jako czynniki stygmatyzacji rodziny
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Jednym z waznych elementéw analiz Zycia i rozwoju oséb niepeinosprawnych
jest koncepcja integracyjno$ci, zmierzajgca w swych zatozeniach, celach, jak i w
dziataniach, do tworzenia warunkéw normalizacji zycia ludzi niepeinosprawnych.

Tak, wiec u podstaw integracyjnego zycia petnosprawnych i niepetnosprawnych
lezy  przeksztatcanie  biernych, segregacyjnych  form  egzystencji  ludzi
niepelnosprawnych, w ich aktywne indywidualne i zbiorowe zycie. Integracja pozwala
osobie niepetnosprawnej ,by¢ sobg wsréd innych”. Tak wiec, podstawg koncepcji
spotecznej integracji osob niepelnosprawnych jest pojecie podmiotowosci.

Jak zaznacza P. Sztompka (2005), termin ten jest odmiennie pojmowany na
gruncie r6znych nauk poswieconych cztowiekowi.

W antropologii filozoficznej oznacza on przeciwienstwo uprzedmiotowienia
jednostki i podejmowane jest przez te kierunki, ktére akcentujg wolnos¢, kreatywnos$¢ i
dezalienacje cztowieka#.

W psychologii - stanowi kategorie centralng dla teorii opozycyjnych w stosunku
do behawioryzmu, w szczegdélnosci za$ tych, ktore akcentujg tozsamos¢, niepowtarzal-
nos$c¢ i samoswiadomos¢ jednostki.

Na gruncie nauk politycznych koncepcja ta wigze sie z ideg samorzadnoSci,
autonomii i wspoétuczestnictwa, bedac przeciwienstwem manipulacji,
ubezwtasnowolnienia i uprzedmiotowienia.

Socjologiczne koncepcje podmiotowosci ktadg nacisk na aktywny wplyw dziatan
jednostek i zbiorowosci ludzkich na ksztatt i sposéb funkcjonowania struktury
spotecznej. Zaktadajg one istnienie wzajemnych zwigzkdéw pomiedzy dzialaniami a
wymienionymi strukturami i zjawiskami w skali mikro- i makrospoteczne;j.

W naukach prawnych pojecie podmiotowosci wyraza zdolno$¢ do podejmowania
okreSlonego rodzaju aktywno$ci i korzystania z przystugujacych uprawnien. W tym
ujeciu, dziatajagcym podmiotom przystuguje réwnos¢, mozliwa do ograniczenia jedynie
w drodze postepowania sadowego, wszczetego na podstawie zaistniatych $cisle
okreslonych okolicznosci.

Swiadomo$é tych wszystkich uprawnien jest jednym z wyznacznikéw
spotecznego uczestnictwa osdb niepelnosprawnych. Podkres$la to m.in. A. Hulek (1979,
1980, 1984) piszac, ze powazne bodZce rozwoju rehabilitacji tkwia w Swiadomosci
samych inwalidéw pragng oni mie¢ te same prawa i obowigzki, co ludzie zdrowi i Zy¢ na
réwni z innymi, czy M. Grzegorzewska (1937, 1959), ktéra wprost stwierdza, ze nie ma
kaleki, jest cztowiek.

W intencjach obu autoréw, tkwig dwie podstawowe kategorie wyznaczajace
spoteczne sytuacje ludzi niepetnosprawnych. Jedng stanowi uposledzenie spoteczne,
poczucie naruszonego rownouprawnienia, drugg za$ wyznacza wymiar podmiotowosci i
alienacji. O ile w tym pierwszym, problem podmiotowosci i rownouprawnienia badz
upos$ledzenia spotecznego jest przedmiotem wielu dyskusji, badan i raportow, to ta

4 Warto tu siegna¢ do artykutu: M. Gogacza i A. Andrzejuka (1991), Niepetnosprawnosé, Warszawa:
Wydawnictwo PALLOTTINUM.




druga, nie skupia wiekszego zainteresowania badaczy zajmujgcych sie spotecznymi
problemami funkcjonowania rodzin niepetnosprawnych.

Co wiecej, gtéwne kierunki rozwazan i analiz dotycza kontekstu egzystencji i
rozwoju jednostki niepetnosprawnej, rzadziej za$ spotecznego doswiadczania bycia
rodzing niepelnosprawna, a jest ono trudne w sytuacji, gdy jeden z cztonkéw rodziny
jest niepelnosprawny.

Wspétczesne rozumienie probleméw ludzi niepetnosprawnych jest coraz czesciej
opisywane nie tylko w kategoriach mozliwosci ich indywidualnego rozwoju
edukacyjnego czy zawodowego®, ale przede wszystkim w teoriach i koncepcjach
psychologicznych ukazujacych nie tylko bezposrednie skutki danej dysfunkcji czy
uszkodzenia prowadzacych do trudnos$ci rozwojowych i uczenia sie, ale przede
wszystkim ~ mechanizméw  psychologicznego  funkcjonowania  spotecznego,
mechanizméw wyjasniajgcych podmiotowos¢ w petnieniu okreslonych rél spotecznych®.
Ta wiedza coraz czesciej kwalifikowana jest do bardzo dynamicznie rozwijajacej sie
psychologii rehabilitacji, w ktorej to, w sposéb szczegdlny, podkresla sie wartos¢ osoby
niepeinosprawnej jako podmiotu prowadzonych dziatan edukacyjno-rehabilitacyjnych i
zycia spotecznego.

Psychologia rehabilitacyjna obejmuje swym zakresem znacznie szersze obszary
swej dziatalnosci dotyczace ludzi i instytucji niz powszechnie sie sadzi. Z jednej strony,
bowiem zajmuje sie rozumieniem samej niepetnosprawnosci i mozliwosci
rehabilitowania tych o0s6b (przy pomocy specjalnych metod, w specjalnie
organizowanych srodowiskach), z drugiej za$ strony istnieje caty obszar sytuacji zycia
spotecznego, ktéory w sposob istotny ksztattuje i wyznacza mozliwosci rozwoju
spotecznego tych osdb. Ta problematyka spotecznej percepcji ludzi niepetnosprawnych
oraz do$wiadczania niepetnosprawnosci, okreslana jako rehabilitacja srodowiskowa,
poszukuje wyjasnienia uwarunkowan zycia spotecznego tych ludzi.

Do jednej z wielu kategorii zycia spotecznego oséb niepetnosprawnych, jakimi
zajmuje sie psychologia rehabilitacji Srodowiskowej, jest sytuacja rodzin posiadajgcych
dziecko niepetnosprawne. W literaturze opisujgcej sytuacje rodzin z dzieCmi
niepetnosprawnymi na og6t omawia sie postawy rodzicielskie, wartosci zycia
matzenskiego, atmosfere wspotzycia w rodzinie, strukture spoteczng rodziny, czasami
cechy osobowosciowe rodzicow, zaktadajac przy tym, ze im wieksze zaburzenia w
obrebie tych wiasciwosci sSrodowiska rodzinnego, tym wieksze zachodza zaburzenia w
procesach wychowania i opieki nad dzie¢mi niepelnosprawnymi.

Taki model analizy funkcjonowania rodzin nie wyjasnia catej ztozonej sytuacji
rodzin, co wiecej model taki zaktada a’ priori, Ze istnieje $cisty zwigzek przyczynowo-
skutkowy pomiedzy nieprawidlowymi postawami rodzicielskimi a zaburzeniami w
przystosowaniu spotecznym niepetnosprawnego dziecka. W takim przyczynowo-

5 Por. np. Balcerek (1981), Doroszewska (1981), Hulek (1980), Twardowski (1999).

6 Warto tu wskaza¢ takie prace jak np. Domagata-Zysk (2007, 2010), Gogacz, Andrzejuk (1991),
Homplewicz (2006), Obuchowska (1999), Rogowski (2005).

Warto takze przytoczy¢ liczne prace wykladowcéw Instytutu Psychologii UKSW poswiecone tej
problematyce: Jana Bieleckiego, Wojciecha Brejnaka, J6zefa Plachy, oraz Kazimierza Jacka Zabtockiego. Ich
tytuty zostaty zamieszczone w bibliografii.
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skutkowym modelu nie wyjasnia sie tego - jak to sie dzieje, Ze u dziecka
niepelnosprawnego nadmiernie chronionego, ksztattuja sie zachowania zaktdcajace
podejmowanie rél spotecznych?

A. Twardowski (1999) poddajac krytyce te modele analizy funkcjonowania
rodzin niepetnosprawnych proponuje inne podejsScie, ktére nazywa interakcyjnym i
systemowym. W ujeciu interakcyjnym, rézne wtasciwosci rozwijajacego sie dziecka
niepetnosprawnego traktuje sie jako pochodne proceséw interakcji dziecka z
otoczeniem, za$ ujecie systemowe zaktada, Ze pomiedzy zachowaniami cztonkow
rodziny istnieja wzajemne zaleznoSci, tzn. Ze pojawienie sie zmian w zachowaniu u
jednej z os6b w rodzinie (np. z powodu niepelnosprawnego czy chorego dziecka)
wptywa na zachowanie wszystkich pozostatych cztonkéw rodziny, a wiec na
funkcjonowanie systemu rodzinnego jako spdjnej catosci, a ponadto, na funkcjonowanie
takich rodzin, wptywa takze system spotecznych stosunkéw $srodowiskowych w jakim
zyje rodzina niepetnosprawna.

Przyjety model Kkoncepcji interakcyjnej i systemowej w analizowaniu
funkcjonowania rodziny niepelnosprawnej pozwala na przyjecie nastepujacych zatozen
w poszukiwaniu podmiotowo$ci rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym. Przede
wszystkim nalezy przyja¢, iz problemy rodzicéw i innych cztonkéw rodziny sg tak samo
wazne, jak sg wazne problemy rozwojowe dziecka niepetno sprawnego. Takze i to, ze
niepetnosprawnos$¢ dziecka wymaga od rodziny przeksztatcania u siebie
dotychczasowych wartoSci oraz poszczegélnych pozycji w rodzinie oraz i to, ze procesy
zachodzacych zmian w rodzinie wymagajq wsparcia i czasu dla osiggniecia wzajemnie
trwatych zwigzkdw. Sytuacja doSwiadczania niepelnosprawnosci dziecka przez rodzine
jest szczegdlnie trudna i moze prowadzic nie tylko do zaburzenia relacji rodzinnych, ale i
takze do rozpadu matzenstw, do destrukcyjnych form wychowania i rewalidacji dziecka
niepetnosprawnego, do dysfunkcjonalno$ci spotecznej rodziny.

2. Rola psychologa w przypadku narodzin dziecka niepelnosprawnego

Poczucie podmiotowos$ci spotecznej jest potgczeniem dwoch subiektywnie
odbieranych przez jednostke stan6w: stopnia zintegrowania z otaczajagcym $wiatem
oraz zdolnosci do sprawowania kontroli nad rzeczywistos$cia.

Dla stanoéw przeciwstawnych przypisuje sie pojecie alienacji. I wiasnie to
poczucie alienacji spotecznej rodziny niepetnosprawnej stanowi istote dalszych analiz w
poszukiwaniu podmiotowosci rodziny niepelnosprawne;j.

We wspoétczesnym rozumieniu pojecia alienacji, akcentuje sie raczej poczucie
samotnos$ci cztowieka, jego bezradno$¢ wobec otaczajacej go zbiorowosci spoteczne;j.
Odczucia te, mogg by¢ us§wiadamiane lub nie, za§ dokonywane atrybucje warto$ciujace i
opisujace, czynig swoim obiektem zainteresowania analize struktury ,ja”, badZ struktury
rzeczywistosci spoteczne;j.

Do przyczyn omawianego zjawiska rézni autorzy zaliczaja m.in.:

1) niekorzystne usytuowanie jednostki w strukturze systemu spotecznego,
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np. niska pozycja socjoekonomiczna, brak poczucia stabilizacji, obnizanie
sie dotychczasowego statusu, dyskryminacja, nikla partycypacja spoteczna
iin,;

2) krytyczng percepcje istniejacej sytuacji, w ktérej funkcjonuje dana
jednostka, np. formalizm i centralizacja instytucji, dyrektywno$¢ stylu
zarzadzania, spostrzegany brak mozliwoSci rozwoju w obrebie
istniejgcych struktur;

3) takze przestanki natury psychologicznej, np. brak satysfakcji z wilasnej
sytuacji zyciowej, poczucie deprywacji, poczucie nieadekwatnosci i niska
samoocena, nieprzystosowanie psychologiczne i wiele innych.

Zestawiajac powyzsze z dostepnymi nam wynikami badan nad ludZzmi niepetno-
sprawnymi, mozemy stwierdzi¢, iZ omawiane zjawiska z cata swojg mocg wystepujag w
kontekscie spotecznej sytuacji tej zbiorowosci.

Jakie zatem zjawiska z Zycia rodziny niepelnosprawnej moga prowadzi¢ do
réznych form alienacji spotecznej, do naruszenia podmiotowosci rodziny?

W duzym skrécie mozna wymieni¢ nastepujace zjawiska. Przede wszystkim na
czoto wysuwaja sie problemy z zycia emocjonalnego. Rodzice, po uzyskaniu informacji,
ze ich dziecko jest niepelnosprawne, przezywaja bardzo silne negatywne emocje. W
rezultacie ulegaja zaktoceniu relacje miedzy cztonkami rodziny, szczegdlnie za$§ miedzy
rodzicami oraz miedzy rodzicami a niepetnosprawnym dzieckiem.

Najogoélniej, sytuacje przezy¢ emocjonalnych rodzicow mozna opisa¢ jako
stopniowe przechodzenie od pytania: dlaczego wtasnie nas i nasze dziecko dotkneto to
nieszczeScie?, do pytania: co i jak mozemy zrobi¢, aby pomoéc naszemu dziecku?
OczywisScie miedzy tymi dwoma pytaniami s3 jeszcze sytuacje posrednie. Inaczej
mowigc, w przezyciach rodzicow po wykryciu u dziecka niepetnosprawnosci mozna
wyro6znic kilka okresow.

S3 to okresy: szoku, kryzysu emocjonalnego, pozornego przystosowania sie oraz
konstruktywnego przystosowania sie do zaistniatej sytuacji.

Okres szoku. Wiadomo$¢ o niepetnosprawnosci dziecka jest dla rodzicow
ogromnym wstrzgsem psychicznym. Rodzice oczekuja, ze dziecko urodzi sie zdrowe i Ze
jego rozwoj bedzie przebiegat bez zaktdcen. Czesto, gdy matka jest jeszcze w ciazy -
przed nienarodzonym jeszcze dzieckiem roztaczana jest Swietlana przyszto$¢ - kim to
ono w przysztosci nie bedzie. Natomiast po odkryciu niepeilnosprawnosci dziecka,
wiekszo$¢ rodzicow zatamuje sie - ich rdwnowaga psychiczna ulega dezorganizacji.
Silne emocje negatyw-nie wptywajg na ich ustosunkowanie do siebie i do dziecka.
Pojawiajg sie nieporozumienia, ktétnie, wzajemne obwinianie sie, wrogo$¢ i agresja.
Rodzice moga zamykac sie w kregu swych przezy¢ i nie pomagac sobie. Zazwyczaj
rodzice nie wiedza, jak postepowac z takim dzieckiem, a ich zachowania wobec niego sa
przepojone lekiem i poczuciem winy.

Po okresie szoku, nastepuje okres kryzysu emocjonalnego, nazywany takze
okresem rozpaczy lub depresji. Rodzice nie potrafia pogodzi¢ sie z mysla, Ze maja
niepetnosprawne dziecko. Spostrzegaja swoja sytuacje jako beznadziejng, s3
przygnebieni, zrozpaczeni i bezradni. Maja poczucie zawodu i niespetnionych nadziei,
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spowodowane rozbiezno$cig miedzy wymarzonym a rzeczywistym obrazem dziecka.
Czesto przezywajg poczucie winy, pesymistycznie oceniajg przyszto$¢ dziecka. Neuro-
tyczne przezywanie probleméw wtasnych i rodziny moze wywoltywac agresje w ich
wzajemnych stosunkach oraz bunt i wrogo$¢ wobec otaczajgcego $wiata. Konflikty i
ktétnie miedzy rodzicami pogtebiaja dezorganizacje w funkcjonowaniu rodziny. W tym
okresie moze wystgpi¢ zjawisko odsuwania sie ojca od rodziny (a w przypadku, gdy
dziecko jest juz starsze - nawet odsuwania sie matek). Przybiera ono rézne formy, takie
jak: nie zajmowanie sie sprawami rodziny i dziecka, ucieczka w alkohol lub w prace
zawodowg czy spoteczng, wreszcie catkowite opuszczenie rodziny. Przyczyny
odchodzenia od rodziny sg mato poznane.

Obiegowe poglady na ten temat odchodzenia ojcdw wskazujg na ich egoizm i che¢
unikniecia przez nich licznych obowigzkéw i wyrzeczen zwigzanych z wychowywaniem
niepetnosprawnego dziecka. W rzeczywistos$ci jednak ojcowie moga cierpie¢ z powodu
niepelnosprawnosci dziecka réwnie silnie, a nawet silniej niz matki. Moga oni znajdowac
sie w ztozonej sytuacji emocjonalnej, poniewaz trudniej odreagowaé im przezywane
napiecie spowodowane niepetno sprawnoscig ich dziecka.

Nalezy rowniez zaznaczy¢, ze matka obcigzona obowigzkami pielegnacyjnymi i
przyttoczona negatywnymi przezyciami moze przejawia¢ wobec meza postawe pretensji
i w konsekwencji - nieSwiadomie - przyczynia¢ sie do jego odsuwania sie od rodziny.

Napiecia i konflikty przezywane przez rodzicéw zazwyczaj ograniczajg ich
interakcje z dzieckiem i zaktdcajg ich przebieg.

Kolejnym okresem w przezyciach rodzicow wychowujgcych niepetnosprawne
dziecko jest okres pozornego przystosowania sie do sytuacji. Jego dominujaca cechg jest
to, ze rodzice podejmujg nieracjonalne proby przystosowania sie do sytuacji, w jakiej sie
znaleZli. Rodzice, nie mogac pogodzic sie z faktem, ze ich dziecko jest niepetnosprawne,
stosuja rozne mechanizmy obronne, np. deformuja obraz realnej rzeczywistos$ci, zgodnie
ze swymi pragnieniami, wytwarzajac sobie nieprawidlowy obraz dziecka, ktéry
dominuje nad realng rzeczywisto$cig. Stosowanym mechanizmem obronnym jest tez
nieuznawanie faktu niepelnosprawnos$ci dziecka. Rodzice nie chcg dostrzec
niepelnosprawnosci i dazg do podwazenia postawionej diagnozy - bagatelizujg jq lub
zaprzeczajg i poszukuja nowej. Wowczas czesto wystepuje nieuzasadniona wiara w
mozliwo$¢ wyleczenia dziecka. Rodzice podejmujg bardzo Zzmudne i kosztowne wysitki
polegajace w poszukiwaniu coraz to nowych specjalistbw i osrodkéw leczniczych.
Wierza, ze istnieje jaki§ cudowny lek, ktéry doprowadzi do wyzdrowienia dziecka.
Zwracajag sie ku metodom paramedycznym, takim jak np.. bioenergoterapia,
ziotolecznictwo, akupunktura i poszukujg srodkéw zaradczych u oséb niefachowych (np.
u znachoréw czy wrdézek). Wymienione czynnosci moga by¢ prowadzone przez dtugi
okres i zazwyczaj wigza sie z duzymi naktadami czasu i pieniedzy. Innym mechanizmem
obronnym, jaki moze wystagpi¢ u rodzicow, jest poszukiwanie winnych
niepelnosprawnosci dziecka. Rodzice oskarzajg lekarzy, ze dziecko jest uposledzone na
skutek ich zaniedban.

Czasami rodzice uwazaja, ze wine za niepetlnosprawno$¢ dziecka ponosza sity
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nadprzyrodzone (los, Bog) i, Ze jest to kara za ich uprzednie postepowanie. Zdarza sie, ze
rodzice nawzajem obarczajg sie wing za niepelnosprawno$¢ dziecka, zarzucajac sobie
np. zaburzenia genetyczne. Moga réwniez przypisywa¢ sobie odpowiedzialno$¢ za
upos$ledzenie dziecka, poniewaz w swoim przekonaniu byli za mato przezorni, albo
niedostatecznie opiekowali sie nim i ochraniali je.

Jezeli rodzice wyczerpia wszystkie Srodki i mozliwo$ci, wowczas moga doj$¢ do
przekonania, Ze nic dla dziecka nie mozna juz zrobi¢. Pogodzeni w ten sposéb ze swym
nieszczeSciem poddaja sie apatii, przygnebieniu i pesymizmowi. Nie prowadzg wobec
dziecka zadnych oddzialywan rehabilitacyjnych, poza wykonywaniem podstawowych
czynnos$ci opiekunczych, poniewaz w ich mniemaniu i tak nic nie da sie zrobid.
Zawiedzione swoje nadzieje i oczekiwania mogg przenosi¢ na dziecko (lub dzieci)
zdrowe. Rodzice idealizuja woéwczas petno-sprawne rodzenstwo, wierzac w jego
ponadprzecietne mozliwo$ci rozwojowe i stawiaja mu wygérowane wymagania.
Podejmujg prdéby zorganizowania funkcjonowania rodziny niejako z wytaczeniem
niepetnosprawnego dziecka, ktéremu ,,nie mozna pomoc”.

Kolejnym okresem w przezyciach rodzicow jest okres konstruktywnego
przystosowania sie do sytuacji. Jego istotg jest przezywanie przez rodzicéw problemu -
czy i jak mozna pomaga¢ dziecku? Zaczynaja sie oni zastanawia¢ nad takimi kwestiami,
jak:

- jakie sg przyczyny niepetnosprawnosci dziecka?

- jaki jest wptyw niepeinosprawnos$ci na rozwoj psychiczny dziecka oraz na
rodzicow i rodzine?

- jaknalezy postepowac z dzieckiem?

- jakajestjego przysztosc?

Mowiac ogolnie, rodzice podejmujg probe racjonalnego rozpatrzenia swej
sytuacji. Rodzice zaczynaja stosowac rozne zabiegi wychowawcze i rehabilitacyjne w
stosunku do dziecka i zaczynaja wspotpracowac ze soba. Zycie i funkcjonowanie rodziny
zaczyna organizowac sie wokot wspdlnego celu - niesienia pomocy dziecku.

Waznym czynnikiem, majacym bardzo silny wptyw na przezycia rodzicéw, jest to,
w jaki sposob rodzice dowiadujg sie o niepelnosprawnosci dziecka. Jezeli dowiaduja sie
nagle, wowczas szok emocjonalny, jaki przezywaja, jest szczegdlnie silny i czesto
dtugotrwaty.

W wielu przypadkach bywa jednak i tak, ze rodzice powoli odkrywaja
niepelnosprawnos¢ dziecka. Moga oni np. zauwaza¢, ze dziecko w odpowiednim czasie
nie siada, nie staje na ndzkach, nie robi pierwszych krokéw, nie moéwi. Woéwczas
podejrzeniom, Ze co$ niedobrego dzieje sie z dzieckiem, towarzyszy nasilajgca sie
niepewnosc i lek.

Kolejnymi czynnikami, wptywajgcymi na przezycia rodzicéw, sg: rodzaj i stopien
niepelnosprawnosci. Panuje bowiem obiegowe przekonanie, Ze niektore typy
niepelnosprawnosci sa szczegdlnie ciezkie. Dotkniete nimi dzieci oraz ich rodziny sa
traktowane jako najbardziej nieszczesliwe i poszkodowane.

Waznym czynnikiem warunkujacym przezycia rodzicéw jest rowniez widocznos¢
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niepetnosprawnosci. Rodzice tych dzieci, ktére swym zachowaniem i wygladem
wyraznie odrozniaja sie od dzieci zdrowych, moga przezywac ich niepetnosprawnos$¢
szczeg6lnie silnie. Dzieje sie tak, poniewaz spotykaja sie oni czesto z odrzucajgcymi
postawami otoczenia, wynikajgcymi z braku akceptacji ich dziecka, a takze ich jako jego
rodzicow.

Na przezycia rodzicow wptywaja réwniez preferowane przez nich wartosci i cele
zyciowe. Wspotzycie z niepetnosprawnym dzieckiem niewatpliwie przeksztatca system
wartosci rodzicow. Jak dotad brak jest badan na temat przeksztatcen, jakie zachodzg w
systemie wartosci i celach zyciowych rodzicéw wychowujacych dzieci niepetnosprawne.
Mozna przypuszczaé, Ze 7z czasem rodzice zaczynajag preferowaé wartoSci
humanistyczne, takie jak: mito$¢, wzajemny szacunek, godno$¢ osobistg, a takze
poczucie bezpieczenstwa i harmonie w zyciu rodzinnym.

Z dotychczasowych rozwazan wynika, Ze rodzice dziecka niepetnosprawnego
czesto przezywaja negatywne emocje, Ze ich przezycia zmieniajg sie z uptywem czasu i
zaleza od wielu czynnikéw. Wraz z wiekiem i rozwojem dziecka negatywne przezycia
rodzicow moga sie nasila¢ lub stabngé. WyraZne nasilenie probleméw emocjonalnych
nastepuje woéwczas, gdy na drodze rozwoju dziecka pojawiajg sie kolejne wazne
wydarzenia zyciowe. Takimi wydarzeniami sg np.: p6jsScie do przedszkola lub szkoty,
wybor dalszego kierunku ksztatcenia i zawodu, podjecie pracy, pojawienie sie
nastepnego dziecka w rodzinie.

Przedstawione tu, z konieczno$ci w duzym skrdcie, czynniki prowadzace do
naruszenie roznego rodzaju relacji rodzinnych, w konsekwencji prowadza do
zaburzenia rozwoju emocjonalnego i spotecznego dziecka wykazujacego réznego
rodzaju dysfunkcje, niepetnosprawnosci lub zaburzenia rozwoju.

W przekonaniu wiele os6b profesjonalnie zwigzanych z problematyka rodzin z
dzieckiem niepetnosprawnym, rozwigzaniem problemu pomocy i wsparcia rodzin jest
zapewnienie jej pomocy materialnej i psychologiczne;j.

Z badan nad rodzing dziecka niepeilnosprawnego jednoznacznie wynika, zZe
podstawa powodzenia rewalidacji dziecka jest, wtasciwa atmosfera i klimatu psychiczny
panujacy w rodzinie. Niepelnosprawnos¢ dziecka stanowi wazng sprawe dla catej
rodziny, dlatego cata rodzine nalezy obja¢ opieka psychologiczng, a takze udzielic jej
instruktazu rehabilitacyjnego oraz wsparcia psychoterapeutycznego. Dobrze i w
odpowiednim czasie zorganizowana pomoc moze zminimalizowa¢, a nawet usung¢
skutki negatywnych stanéw psychicznych towarzyszacych rodzicom dzieci
niepetnosprawnych. Dlatego tak wazne jest, aby korzystne dla rozwoju dziecka postawy
rodzicéw ksztattowac juz na oddziatach potozniczych, poprzez psychologiczne na nich
oddzialtywanie.

Bardzo czesto, w przypadku narodzin dziecka niepelnosprawnego - opieka i
pomoc medyczna i psychologiczna koncentruje sie na dziecku, jak gdyby zapominajac, ze
szybkiej pomocy psychologicznej wymagajg takze, a moze przede wszystkim, rodzice.
Wielu badaczy uwaza, ze dostepnos$¢ wsparcia psychologicznego modyfikuje natezenie
stresu, jakiego doznajg rodziny, w ktorych urodzito sie dziecko o zaburzonym rozwoju.
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Zlicznych badan, a takze obserwacji rodzicéw dzieci z nieprawidtowo$ciami
rozwojowymi wynika, ze to przede wszystkim oni wymagaja pomocy w odzyskaniu
réwnowagi w stosunkach z najblizszymi i w przystosowaniu sie do nowej, trudnej
sytuacji. Chodzi o pomoc psychologiczng w nadawaniu znaczenia niepelnosprawnosci
dziecka, ktéra bedzie zmniejszata poczucie winy rodzicéw i wzajemne oskarzanie sie, a
takze utatwiata wypracowanie najlepszych strategii postepowania.

Ponadto waznym elementem jest stworzenie rodzicom okazji do
zwerbalizowania w rozmowie z psychologiem swoich odczuc.

Na koniec postawimy, prawdopodobnie dla wielu kontrowersyjne pytanie: ,ile
dzi$ kosztuje pomoc psychologiczna?” Chodzi nam o pomoc psychologiczng rodzinom
znajdujgcym sie w trudnych zyciowo momentach - zwtlaszcza takich, gdy rodzi sie
dziecko niepetnosprawne.

Pomoc udzielana innym jest nieodigcznym elementem ludzkiego zycia. Kazdy z
nas czesto potrzebuje pomocy lub sam jej udziela. Waznym jest by rodzice, ktérym rodzi
sie dziecko niepetlnosprawne otrzymali natychmiastowa pomoc psychologiczna.
Zapewnienie tym osobom specjalistycznego psychologicznego wsparcia jest niezbedne.

Udzielana pomoc powinna by¢ nie tylko w wymiarze duchowym ale i
materialnym. Na konsultacje psychologiczng w publicznej stuzbie zdrowia czeka sie
miesigcami. O pomocy psychologicznej bezinteresownej, ,nie za pienigdze” - rzadko
stysze. Gdy prébowatem ze studentami psychologii dyskutowaé problem
bezinteresownej pomocy psychologicznej - styszalem stwierdzenie, Ze po to studiuja,
zeby pracowac i zarabia¢ na zycie. A zatem bezinteresowna (bezptatna) pomoc
psychologiczna kojarzy sie z filantropig i zawiera w sobie zarowno pozytywne, jak i
negatywne aspekty.

Dlatego proponujemy, aby rozwazy¢ celowo$¢ konkretnego wsparcia dla rodzin,
ktérym rodzi sie dziecko niepetnosprawne - a tym konkretnym wsparciem niechby byt
np. talon na 3 do 5 bezptatnych wizyt w dowolnej placdwce psychologicznej
niepublicznej. Talon wartosci 200-300 zt.,, za ktory palcéwka taka mogtaby otrzymywac
refundacje w odpowiednim Oddziale Narodowego Funduszu Zdrowia. Talon taki
wydawatby lekarz ginekolog-potoznik wszystkim rodzicom, ktérym rodzi sie dziecko z
tak zwanego ryzyka okotoporodowego (np. ze skalg ponizej 6 pkt. w skali Apgar) lub z
innymi oczywistymi niepetnosprawnosciami stwierdzonymi przez dzieciecego pediatre
czy neurologa.

Moze, zanim ten sposdb rozwigzania pomocy statoby sie ogélnopolska praktyka -
mozna by eksperymentalnie sprawdzi¢ jego stuszno$¢ w jednym z wojewodztw.
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