Dziecko niepetnosprawne w rodzinie

Reakcje rodzicow na wiadomos¢ o zdiagnozowaniu u dziecka
niepetnosprawnosci.

W przezyciach rodzicdw po wykryciu u dziecka niepetnosprawnosci mozna wyroznic¢ kilka
okresdw. Sq to okresy: szoku, kryzysu emocjonalnego, pozornego przystosowania oraz
konstruktywnego przystosowania sie do sytuacji.

Okres szoku, czesto nazywany takze okresem wstrzagsu emocjonalnego, nastepuje
bezposrednio wtedy, gdy rodzice dowiadujq sie, ze ich dziecko jest niepetnosprawne, i ze nie
bedzie nigdy rozwija¢ sie i funkcjonowaé prawidtowo. Wiadomo$¢ o niepetnosprawnosci
dziecka jest dla wszystkich bez wyjatkdow rodzicow ogromnym wstrzasem psychicznym.
Rodzice oczekujg, ze  dziecko urodzi sie zdrowe i Zze jego rozwdj bedzie przebiegat bez
zaktocen. Po zdiagnozowaniu u dziecka niepetnosprawnosci wiekszo$¢ rodzicéw zatamuje sie
a ich réwnowaga psychiczna ulega dezorganizacji. W ich przezyciach dominujq: rozpacz, zal,
lek, poczucie krzywdy, beznadziejnosci i bezradnosci. Rodzice wspominajg ten okres jako
pasmo bezgranicznego bdlu i cierpienia oraz poczucia, ze "Swiat sie im zawalit", a sytuacja, w
jakiej sie znalezli, jest bez wyjscia. Czestymi objawami wystepujacymi w tym okresie u
rodzicow s3: obnizony nastrdj, niekontrolowane reakcje emocjonalne (ptacz, krzyk, agresja
stowna) oraz reakcje i stany nerwicowe (zaburzenia snu, faknienia, stany lekowe). Silne
emocje przezywane przez rodzicOw zazwyczaj negatywnie wptywajg na ich ustosunkowanie
sie zardbwno do siebie jak i do dziecka. Pojawiajg sie nieporozumienia, ktdtnie, wzajemna
wrogosc i agresja. Rodzice mogq zamykac sie w kregu wiasnych przezyc¢ i przesta¢ sobie po-
magacl. Zazwyczaj rodzice nie wiedza, jak postepowac z dzieckiem, a ich zachowania wobec
niego sg przepojone ogromnym lekiem lub poczuciem winy. Z cala pewnoscia w tym
wilasnie okresie rodzice szczegodlnie potrzebuja fachowej pomocy z zewnatrz (w
tym wilasnie profesjonalnej pomocy psychologicznej).
Po okresie szoku, charakteryzujgcym sie dominacjq bardzo silnych negatywnych przezy¢,
nastepuje okres kryzysu emocjonalnego nazywany takze czesto okresem rozpaczy lub
depresji. Rodzice nie potrafig pogodzi¢ sie z myslg, ze majq niepetnosprawne dziecko. Nadal
przezywajq silne negatywne emocje, ale juz nie tak burzliwe. Spostrzegaja swojq sytuacje jako
beznadziejng, sq przygnebieni, zrozpaczeni i bezradni. Majg poczucie zawodu i niespetnionych
nadziei spowodowane rozbieznosciq miedzy wymarzonym a rzeczywistym obrazem dziecka. W
przezyciach rodzicow w tym okresie dominujg: poczucie kleski Zzyciowej, poczucie
osamotnienia, skrzywdzenia przez los i beznadziejnosci. Czesto przezywajg tez duze poczucie
winy. Moze ono wynikac¢ z przekonania, ze to z ich powodu dziecko jest niepetnosprawne, ze
gdyby dziecko rozwijato sie prawidtowo, to ich stosunek do niego bytby inny, Ze nic dla
dziecka nie mogg zrobi¢. W tym okresie rodzice zazwyczaj bardzo pesymistycznie oceniajg
przysztos¢ dziecka. Neurotyczne przezywanie probleméw wiasnych i rodziny moze wywotywac
agresie w ich wzajemnych stosunkach oraz bunt i wrogo$¢ wobec otaczajacego $wiata.
Konflikty i kiétnie miedzy rodzicami pogtebiajg dezorganizacje w funkcjonowaniu rodziny. W
tym okresie moze wystgpi¢ zjawisko odsuwania sie ojca od rodziny. Przybiera ono rdzne
formy, takie jak: nie zajmowanie sie¢ sprawami rodziny i dziecka, ucieczka w alkohol lub w
prace zawodowgq i spoteczng, wreszcie catkowite opuszczenie rodziny. W tym okresie pomoc
psychologa jest rowniez niezastgpiona.

Kolejnym okresem w przezyciach rodzicow wychowujacych niepetnosprawne dziecko jest
okres pozornego przystosowania sie do sytuacji. Jego dominujacq cechg jest to, ze
rodzice podejmujg nieracjonalne préby radzenia sobie z sytuacja, w jakiej sie znalezli po



stwierdzeniu u dziecka niepetnosprawnosci. Rodzice, nie mogac pogodzi¢ sie z faktem, ze ich
dziecko jest niepetnosprawne, stosujq rézne mechanizmy obronne — tzn. deformujq obraz
realnej rzeczywistosci zgodnie ze swymi pragnieniami. W konsekwencji wytwarzajg sobie
nieprawidtowy obraz dziecka, ktory dominuje nad realng rzeczywistoscia.

Czesto stosowanym mechanizmem obronnym jest nieuznawanie faktu
niepetnosprawnoséci  dziecka. Na  przyklad jest wielu rodzicow, ktérzy nie
przyjmuja do  wiadomosci, ze ich dziecko jest uposledzone  umystowo.
Uwazajg natomiast, 2Ze jest ono raczej leniwe, nieuwazne, uparte Ilub
ztosSliwe. Rodzice nie chcg dostrzec niepetnosprawnosci swego dziecka i dgzg do podwazenia
postawionej diagnozy, bagatelizujg ja lub jej zaprzeczajq i uporczywie poszukujg nowej,
bardziej prawidtowej, postawionej przez lepszego, bardziej kompetentnego specjaliste. Mogq
oni kolejno udawac sie do wielu réznych specjalistdw lub placowek, nawet jesli za
kazdym razem orzeczenie o0 stanie dziecka jest takie samo. Ciagle jednak
kieruje nimi  przeSwiadczenie, ze diagnoza jest mylna, a przynajmniej nie
jest ostateczna.

Wielu rodzicdw z bdlem przyjmuje do wiadomosci fakt, Zze ich dziecko jest niepetnosprawne.
Woéwczas czesto stosowanym mechanizmem obronnym jest nieuzasadniona wiara w
mozliwo$¢ wyleczenia go. Rodzice podejmujq bardzo Zmudne i kosztowne wysitki polegajace
na poszukiwaniu coraz to nowych specjalistéw i oSrodkéw leczniczych. Wierza, Ze istnieje jakis
cudowny lek lub wspaniata metoda terapeutyczna, ktdéra doprowadzi do wyzdrowienia ich
dziecka. Zwracajq sie tez ku metodom paramedycznym, takim jak: bioenergoterapia,
ziotolecznictwo, akupunktura i poszukujg Srodkéw zaradczych u oséb niefachowych (np.
znachorow). Wymienione czynnosci mogg by¢ prowadzone przez diug czas i zazwyczaj wigzg
sie z duzymi nakladami czasu i pieniedzy. Okres pozornego przystosowania sie moze trwac
bardzo dtugo, nieraz az do osiggniecia przez dziecko dorostosci. Jezeli rodzice wyczerpig
wszystkie Srodki i mozliwosci, wowczas mogq doj$¢ do przekonania, Ze nic dla dziecka nie
mozna juz zrobi¢. Pogodzeni w ten sposdb ze swym nieszczeSciem poddajg sie apatii,
przygnebieniu i pesymizmowi. Nie prowadzg wobec dziecka zadnych oddziatywan
rehabilitacyjnych poza wykonywaniem podstawowych czynnosci opiekunczych, poniewaz w ich
mniemaniu i tak nic nie da sie zrobi¢ i nic nie ma sensu. Swoje zawiedzione w zwigzku z
niepetnosprawnoscig nadzieje i oczekiwania mogg przenosi¢ na dziecko (lub dzieci) zdrowe:
Rodzice idealizujg wdwczas petnosprawne rodzenstwo wierzac w jego ponadprzecietne
mozliwoéci rozwojowe i stawiaja mu wygdrowane wymadania Podejmujg préby
zorganizowania funkcjonowania rodziny niejako z wytaczeniem niepetnosprawnego dziecka,
ktoremu ,nie mozna pomdc" i przez to zaniedbujg go psychicznie i fakycznie hamujg jego
dalszy rozwodj.

Ostatnim z okresow w przezyciach rodzicow jest okres konstruktywnego przystosowania
sie do sytuacji. Jego istotq jest konstruktywne analizowanie przez nich problemu
wystepujacego u dziecka, szukanie odpowiedzi na pytanie czy i jak mozna pomaga¢ mu w
rozwoju i funkcjonowaniu oraz w jaki sposob zapewni¢ mu warunki do optymalnego rozwoju
psychospotecznego i emocjonalnego, jak aby przygotowa¢ go do dorostego i na miare
mozliwosci samodzielnego zycia. W okresie tym rodzice zaczynajq zastanawiac sie nad takimi
kwestiami jak: jakie sg realne przyczyny niepetnosprawnosci dziecka, jaki jest wptyw nie-
petnosprawnosci na jego rozwdj oraz na rodzicow i funkcjonowanie rodziny, jak nalezy
postepowac z dzieckiem, jaka jest jego przysztos¢ itp. Mowiac ogdlnie, rodzice podejmuja
probe rozpatrzenia swej sytuacji, pokochania i zaakceptowania dziecka takim jakie
ono jest, zapewnienia mu warunkow do peinego rozwoju i spokojnego,
szczesliwego dziecinstwa w otoczeniu kochajacej rodziny.
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