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Justyna Lamecka - Adamek

R o LN e AN R, I AT TR e

Rodzina wobec problemu niepetnosprawnosci
intelektualnej dziecka

Wstep

Wigzane z dzieckiem réznego rodzaju oczekiwania (nadzieje) zaczynaja si¢ dos$¢
wezesnie, niekiedy jeszcze przed jego urodzeniem. To, w jakim stopniu dziecko jest
zrodtem rados$ci i w jakim stopniu spetnia oczekiwania, zalezy od wielu czynnikow,
w tym od ztoZzonego procesu jego rozwoju 1 wychowania, a takze od wrodzonych
predyspozycji, takich jak konstytucja dziecka rozumiana jako catos¢ statych cech
fizycznychi psychicznych uwarunkowanych dziedzicznie (H. Izdebska, 1972, s. 95).

Decydujac si¢ na dziecko rodzice winni sobie zda¢ sprawg z tego, ze moze by¢
ono nie tylko zrodtem ich radosci, ale niekiedy troski, rozczarowania, niepokoju.
W tych niesprzyjajacych okoliczno$ciach trzeba by¢ z dzieckiem razem, akcepto-
wac i kochac je takim, jakie jest. Obowiazek ten, czgsto przekracza mozliwosci
rodzicow, bez wzgledu na czynniki, ktore zdecydowaty o dysfunkcji w stanie zdro-
wia i rozwoju dziecka. Urodzenie niepelnosprawnego dziecka moze wywotaé roz-
ne reakcje i uczucia w zaleznosci od do$wiadczen, osobowosci 1 od systemu war-
tosci rodzicéw. Z czasem uczucia te ust¢puja nadziei, ze moze by¢ dobrze, z ta
rbznica, ze zycie bgdzie miato inny wymiar, ale roéwniez bedzie w nim szczg$cie
1 rados¢.

Ustalenia definicyjne i terminologiczne

Pojecie niepetnosprawnosci intelektualnej jest bardzo szerokie zaréwno ze wzgledu
na zréznicowane stopnie uposledzenia umystowego, ktore obejmuyje, jak i ze wzgle-
du na zaburzenia sprawno$ci motorycznej, zaburzenia zachowania sig, motywacji,
emocjonalnosci i dysfunkcje, jakie mu towarzysza.

Obok terminu ,,niepetnosprawno$¢ intelektualna™ uzywa si¢ rowniez okreslen
,hiedorozwoj umystowy”, ,uposledzenie umystowe”, ,,oligofrenia”, ,,op6znienie
w roz-woju umystowym?”, ,,obnizona sprawno$¢ umystowa”.

Nie wszystkie terminy mozna uzywaé zamiennie. Zgodnic z decyzja Komitety
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Ekspertow Swiatowej Organizacji Zdrowia z 1967 roku zamiennie uzywac mozna:
,»uposledzenie umystowe”, niedorozwoj umystowy (oligofrenia) oraz nizsza (obni-
zona) sprawno$¢ umystowa.

Nie ma réwniez jednoznacznosci w definiowaniu niepcinosprawnos$ci intelek-
tualnej. Definicji tego odchylenia jest duzo i sa one rézne w zaleznosci od podejscia
do niepelnosprawnoséci intelektualnej i kryteridow oceniajacych ten stan. Komitet
Ekspertéw Amerykanskiego Towarzystwa Badan nad Uposledzeniem Umysto-
wym w wyniku porzadkowania rozbieznos$ci w definiowaniu niepetnosprawnosci
intelektualnej podaje ujednolicona definicje stwierdzajac, ze ,,przez niedorozwoj
umystowy rozumie sig nizsza od przecigtnej ogolna sprawnos¢ intelektualna, ktéra
powstata w okresie rozwojowym i jest zwiazana z jednym lub wigcej zaburzeniami
w zakresie dojrzewania, uczenia si¢ 1 spolecznego przystosowania” (Encyklopedia
Pedagogiczna 1993, s. 885).

W celu wniesienia tadu do chaosu terminologicznego i pojeciowego w tej dzie-
dzinie zwotuje si¢ dzisiaj specjalne zjazdy, konferencje i seminaria. Zgromadzenie
Ogolne Swiatowej Organizacji Zdrowia ustalito VIII rewizj¢ klasyfikacji uposle-
dzenia umystowego, obowiazujaca od 1 stycznia 1968 r. Z kolei IX rewizja tej
klasyfikacji wprowadzona zostata od 1 stycznia 1980 r. Podstawa klasyfikacji jest
skala inteligencii o éredniej 100 i odchyleniu standardowym 15 lub 16.

Wyro6zniono cztery stopnie uposledzenia umystowego:

1) lekki niedorozwdj umystowy o ilorazie inteligencji 52-67, mieszczacy si¢ miedzy
dwoma i trzema odchyleniami standardowymi;

2) umiarkowany niedorozwo6j umystowy o ilorazie inteligencji 36-51, mieszczacy
si¢ migdzy trzema i czterema odchyleniami standardowymi;

3) znaczny niedorozw¢j umystowy o ilorazie inteligencji 20-35, mieszczacy si¢ mig-
dzy czterema a pigcioma odchyleniami standardowymi;

4) gleboki niedorozwdj umystowy o ilorazie inteligencji 0-19, mieszczacy si¢ mie-
dzy pigcioma i wigksza liczba odchylen standardowych (A. M. Clarke, 1971
W: Z. Sckowska, 1998, s. 216).

Klasyfikacja niepeinosprawnosci intelektualnej jest wazna zaréwno dla celdw
badawczych, jak i praktycznych. W spoteczenstwie istnieje bowiem konieczno$é
zaszeregowania jednostki uposledzonej umystowo do odpowiedniej kategorii, stad
granice podziatu muszg by¢ zdefiniowane wyraznie i mozliwie obiektywnie.

Tlo$ciowa analiza problemu 0sob niepetnosprawnych intelektualnie wskazuje, ze
mimo prowadzoncj profilaktyki spotecznej i post¢pu medycyny, liczba ich ma ten-
dencj¢ wzrostowa. Przyjmuje sig, ze w kazdej populacji znajduje si¢ od dwdch do
trzech procent niepetnosprawnych intelektualnie (z czego lekko uposledzeni stano-
wig okoto 90%).

W pierwszym okresic zycia dziccko jest catkowicie zalezne od swoich najbliz-
szych opickunéw. Mozna uznac, zc zar6wno jego zycie, jak i fizyczny oraz psychi-



48 Nauczyciel i szkota 3-4 2002

czny rozw0j w powaznym stopniu s3 uwarunkowane jakoscia opieki i kontaktow z
rodzicami.

Do wspotczesnych psychologéw interesujacych sig problematyka rodziny zali-
czaja sig: M. Balicki, J. Rembowski, J. Szczepanski, Z. Tyszka, M. Ziemska i inni.

M. Tyszkowa (1985, s. 5-6) pisze: ,,Rodzina jest pierwszym $rodowiskiem roz-
woju dziecka. Oddziatywanie rodziny na rozwéj mtodego cztowieka dokonuje sig
migdzy innymi przez dostarczanie wzoroéw zachowan, warto$ci, stymulowanie je-
£0 roZwoju poznawczego oraz przekazywanie mu wzoréw opracowywania i inter-
pretacji nabywanych do$wiadczen”.

H. Borzyszkowa (1984, W: A. Hulek, s. 364) uwaza, ze: ,,rodzina jest waznym
ogniwem w wychowaniu dziecka 1 jako $rodowisko wychowawcze najbardziej
odpowiadajgce potrzebom dziecka odpowiedzialna jest za jego wychowanie. Na-
lezy dodac, ze wptyw rodziny na rozwdj fizyczny, umystowy oraz prawidtowy roz-
wdj uczuc 1 postaw moralno-spotecznych zalezny jest od tego, czy rodzice potrafia
wypetni¢ swoje zadania w stosunku do dzieci, czy potrafig wywiazac sig ze swoich
rodzicielskich obowiazkow™.

Sytuacja rodzin dzieci niepelnosprawnych

Przezycia emocjonalne rodzicéw po uzyskaniu informacji o dziecku

niepetnosprawnym

Wickszos¢ rodzicow, zwiaszceza tych, ktorzy oczekuja na swoje pierwsze dziec-
ko, nastawiona jest, do majacego nadej$¢ wydarzenia, optymistycznic. Wyobraza-
ja sobie oni, ze ich dziecko bgdzie najwspanialsze. Planuja w swojej wyobrazni
jego przyszto$c i to, co beda wspdlnie robi¢, gdy dziecko bgdzie dorastaé. Wiele z
tych planoéw jest odbiciem wiasnych ambicji rodzicéw Jub straconych szans - ojco-
wie pragna, by ich synowie byli sportowcami, matki chciatyby mie¢ dzieci na stu-
diach. Ojciec 8-letniej dziewczynki z zespotem Downa (W: C. Cunningham, 1994,
s.29) ujal to tak: ,,... ten wspaniaty obraz rozwoju mojej matej coreczki. Nigdy nie
kwestionowatem, ze bedzie ona intcligentna i mifa, o przyjemnym usposobieniu i ze
bgdzie obiektem powszechnego podziwu. Ten obraz wyobrazni leZy teraz roztrzas-
kany u mych stop”.

Przyjscie na §wiat dziecka niepenosprawnego intclcktualnie powoduje powazne
zmiany w calej rodzinie. Dotyczg one poszczegdlnych jej cztonkow, wyznaczaja
pierwsze nastawienie wobcc dziecka niepelnosprawnego i jego miejsce w rodzi-
nie. Problemem tym zajmowali si¢: A. Hulek, H. Borzyszkowska, K. Boczar, M.
Koscielska, S. Kowalik. Wszyscy zgodnie doszli do tego samego wniosku, z¢ bez
wzgledu na to, co stanowi przyczyng niepetnosprawnoéci, zawsze nastgpuje u ro-
dziny szok.
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J. Carr (1984) stwierdzifa, ze dla kogo$, kto po raz pierwszy styszy, ze jego
dziecko jest uposledzone, wiadomo$é ta moze stanowic najcigzszy wstrzas, jakie-
go doznatl w ciagu calego, petnego doswiadczen zycia.

T. Gatkowski (1979, s. 223) pisze, ze ,,wielu rodzicoéw, w szczegolnosci ojcdw,
nie potrafi znalezé si¢ w tej nowej sytuacji i zaakceptowaé wynikajacych stad
konsekwencji”.

J. Rézycka (W: J. Kruk-Lasocka. 1991) wymienia dwie grupy reakcji (zacho-
wan) rodzicéw wobec siebie w pierwszym okresie po uzyskaniu informacji o nie-
petnosprawnosci dziecka. Sa to reakcje:

1. pogarszajace jeszcze sytuacjg zyciowa rodziny z dzieckiem niepeinosprawnym,
2. adaptacyjne wobec zaistniatego nieszczg$cia i czyniace sytuacjg bardziej do
zniesienia.

Wsrdd reakeji pogarszajacych sytuacjg dziecka autorka wymienita: kidtnie mig-
dzy rodzicami, wymawianie sobie, po czyjej stronie lezy wina, milczaca wrogos$c,
atmosferg panicznego leku o dziecko, petng rezygnacje, nierealistyczny optymizm
typu: ,,mankamenty dziecka same jako$ si¢ wyrdwnaja w przyszlym zyciu”, sa-
dyzm. Wymienione zachowania zaburzaja prawidtowe interakcje migdzy rodzica-
mi, a jednoczesnie czynia nie do zniesienia atmosferg Srodowiska rodzinnego, wpty-
wajac negatywnie na zaspakajanie potrzeb dziecka uposledzonego i jego rozwoj.

W literaturze psychologicznej spotykamy liczne opisy reakcji emocjonalnych ro-
dzicéw na wiadomos¢, ze ich dziecko jest niepetnosprawne. Przezycia emocjonal-
ne rodzicéw mozna opisa¢ jako stopniowe przechodzenie od pytania ,,dlaczego
wlaénie nas i nasze dziecko dotkneto to nieszczg$cie?” do pytania ,,co i jak moze-
my zrobi¢, aby pomdc naszemu dziecku?”. A. Twardowski (W: I. Obuchowska.
1991, s. 21-27) wyrdznia w przezyciach rodzicéw po wykryciu u dziecka niepeino-
sprawnosci kilka okresow. Sa to okresy:

I szoku,

1I kryzysu emocjonalnego,

III  pozomego przystosowania sig,

IV konstruktywnego przystosowania sig¢ do sytuacji.

I okres - szoku (okres krytyczny zwany okresem wstrzasu emocjonalnego),
nastgpuje bezposrednio po tym, kiedy rodzice dowiaduja sig, ze ich dziecko jest
niepeinosprawne i ze nie bedzie rozwijac si¢ prawidlowo. Okres ten trwa kilka dni,
cho¢ zdarzajg sig przypadki znacznego przedtuzenia. Po odkryciu niepetnospra-
wnosci dziecka wigkszos¢ rodzicow zatamuje si¢ - ich rownowaga psychiczna
ulega dezorganizacji. W ich przezyciach dominuja: rozpacz, zal, gk, poczucie krzywdy,
beznadziejnos¢ i bezradno$¢. Rodzice wspominaja ten okres jako pasmo bezgrani-
cznego bdlu i cierpienia oraz poczucia, ze ,,§wiat sie zawalil”, a sytuacja, w jakiej
si¢ znalezZli, jest bez wyjécia. Silne emocje przezywane przez rodzicoOw zazwyczaj
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negatywnie wplywaja na ich ustosunkowanie do siebie i dziecka. Pojawiajg sig
nieporozumienia, kotnie, wzajemna wrogo$¢ i agresja. Zazwyczaj rodzice nie wie-
dza, jak postgpowac z dzieckiem, a ich zachowania wobec niego sa przepojone
lgkiem Iub poczuciem winy. Jest to okres, w ktérym rodzice potrzebuja fachowej
pOmocCy z zewnatrz.

II okres - kryzysu emocjonalnego (nazywany takze okresem rozpaczy lub de-
presji). Rodzice nie potrafia pogodzié si¢ z mysla, ze maja niepelosprawne dziec-
ko. Nadal przezywaja silne negatywne emocje, a swoja sytuacjg spostrzegaja jako
beznadziejng. W przezyciach rodzicéw dominuja: poczucie klgski zyciowej, poczu-
cie osamotnienia spowodowane brakiem wsparcia duchowego, izolacja, brakiem
pomocy, brakiem zrozumienia nawet w najblizszym otoczeniu. Czgsto rodzice prze-
Zywaja irracjonalne poczucie winy za urodzenie ,,takiego dziecka”, za brak umie-
jetno$ci postepowania z dzieckiem, za tak zwane zte mysli (np.: ,,gdyby umarto,
byloby mi lzej”")w stosunku do niego. W tym okresie wystgpuje u rodzicoéw state
napiecie wynikajace z zachwiania rol poszczeg6inych cztonkéw rodziny, znacznie
zwiekszonych obowiazkow, koniecznosci nieustannej uwagi i utrzymania stanu go-
towosci do mobilizacji sit w sytuacjach nieprzewidzianych i nietypowych. Konflik-
ty i ktétnie migdzy rodzicami poglebiaja dezorganizacjg w funkcjonowaniu rodziny.
W tym okresie moze wystapi¢ zjawisko odsuwania si¢ ojca od rodziny. Przybiera
ono rozne formy, takie jak: nie zajmowanie si¢ sprawami rodziny i dziecka, ucie-
czka w alkohol lub w pracg zawodowa i spoteczna, wreszcie catkowite opuszcze-
nie rodziny.

Zaktocenia w relacjach miedzy rodzicami oraz ich negatywne przezycia w is-
totny sposéb wptywaja na psychike niepetnosprawnego dziecka. W konsekwencji
u dziecka moze wystapié¢ niezaspokojenie potrzeby kontaktu emocjonalnego i po-
trzeby bezpieczenstwa. Bardzo czgsto rodzice w swych relacjach z dzieckiem
ograniczaja si¢ jedynic do wykonywania czynnosci opiekunczych i pielegnacyj-
nych.

Opisane dotychczas okresy majac te wspdlne cechy, ze dominuja w nich silne
negatywne przezycia emocjonalne powodujace, ze funkcjonowanie zaréwno ro-
dzicow, jak i rodziny jako cato$ci jest w bardzo powaznym stopniu zdezorganizo-
wane.

111 okres - pozornego przystosowania sig do sytuacji. Rodzicc podejmuja

w tym okresic nieracjonalne proby przystosowania sig do sytuacji, w jakicj sig
znalezli. Rodzice, nie mogac pogodzi¢ sie z faktem, ze ich dziecko jest niepetno-
sprawne stosuja rozne mechanizmy obronne - tzn. deformuja obraz realnej rzeczy-
wistosci zgodnie ze swoimi pragnieniami.

Czesto stosowanym mechanizmem obronnym jest niecuznawanie faktu niepetno-
sprawnosci dziecka. Do$¢ znaczna liczba rodzicow, ktorzy nie wicrza, ze ich dziecko
jest uposledzone umystowo, uwaza, ze jest ono leniwe, nicuwazne, uparte lub ztos-
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liwe (H. Borzyszkowska, 1979). Rodzice nie chcg dostrzec niepetnosprawnosci
swego dziecka, daza do podwazenia postawionej diagnozy - bagatelizuja ja lub jej
zaprzeczaja 1 poszukuja nowej, ciagle uwazajac, ze diagnoza jest mylna, a przynaj-
mniej nie ostateczna.

Nierzadko wtasnie w tym okresie rodzice i ich dzieci niepetnosprawne padaja
ofiarami réznych nie sprawdzonych metod terapii i mato uczciwych terapeutow,
tzw. ,,uzdrowicieli”, obiecujacych szybka i pewna poprawg stanu dziecka. Zwra-
cajac si¢ ku metodom paramedycznym, takim jak: bioenergioterapia, ziotoleczni-
ctwo, akupunktura wierza, ze istnieje jakis cudowny lek, ktory doprowadzi do wy-
zdrowienia dziecka. Wymienione czynnosci moga by¢ prowadzone przez dhugi czas
i wiaza sig z duzymi naktadami czasu i pienigdzy.

Innym mechanizmem obronnym jest poszukiwanie winnych niepelnosprawnosci
dziecka. Rodzice oskarzaja lekarzy, ze dziecko jest uposledzone na skutek ich za-
niedban, np. mylnie postawionej diagnozy, bigdem lub zaniedbaniem popemionym
W czasie cigzy, porodu, szczepienia itp.

Okres pozornego przystosowania moze trwaé bardzo dtugo. Jezeli wyczerpia
wszystkie srodki i mozliwosci, woéwczas moga dojs¢ do przekonania, ze nic dla
dziecka nie mozna juz zrobi¢. Pogodzeni z nieszczg$ciem poddaja si¢ apatii, przy-
gnebieniu i pesymizmowi. Nie prowadza wobec dziecka zadnych oddzialywan re-
habilitacyjnych poza wykonywaniem podstawowych czynnosci opiekuniczych. Swoje
nadzieje 1 oczekiwania moga przenies¢ na dzieci zdrowe, idealizujac je 1 wierzac
w jego ponadprzecigtne mozliwosci rozwojowe (B. Jarzgbowska-Baziak, 1973).

IV okres - konstruktywnego przystosowania sig¢. W okresie tym rodzice zaczy-
naja zastanawiac sig, czy i jak mozna pomoc dziecku. Rodzice podejmuja probe
racjonalnego rozpatrzenia swej sytuacji. Probuja odpowiedzie¢ sobie na pytania
takie jak: ,jakic sg realne przyczyny niepetnosprawnosci dziecka?”, ,jaki jest wptyw
niepetnosprawnosci na rozw6j psychiczny dziecka?”, ,jak poméc dziecku i jak zor-
ganizowac dalsze zycie wiasne i rodziny?”.

Rodzice zaczynaja stosowaé rozne zabiegi wychowawcze i rehabilitacyjne
w stosunku do dziecka i zaczynaja wspotpracowaé ze soba. Zycie i funkcjonowa-
nie rodziny zaczyna organizowac si¢ wokot wspoélnego celu - niesienia pomocy
dziecku.

Rodzice zaczynaja dostrzegac postepy dziecka i przezywaja z tego powodu ra-
do$¢. Z jednej strony obdarzaja dziecko i zaspakajaja jego rézne potrzeby - opieku-
ja si¢ nim, karmia, pieszcza, daja prezenty, bawiq si¢ z nim i ucza je. Natomiast
z drugiej strony dziecko obdarza rodzicéw swym przywiazaniem, dobrym samopo-
czuciem, rado$cia okazywana na ich widok, chetnie si¢ im podporzadkowuje, stara
sig zrobié im przyjemnosé (H. Olechnowicz, 1986). Wszystkie te zachowania sa
dla rodzicow zroditem radodct i satysfakeji, mobilizujq ich do bardziej wytrwalej
pracy z dzieckiem.
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Przedstawione wyzej okresy sa ujeciem modelowym. W przypadku konkret-
nych rodzin moga one trwaé dtuzej lub krocej. Czgsto rodzice nie dochodza
w swych przezyciach do okresu konstruktywnego przystosowania sig 1 trwaja
w rozpaczy i poczuciu beznadziejnoéci. Dlatego bardzo wazne jest, aby rodzice
umieli rozpoznawaé wyzej opisane uczucia jako powszechne i normalne. Powinni
stara¢ sie je zrozumie¢ i mie¢ cierpliwo$é dla siebie oraz innych, w tym czasie tak
pelnym emocjonalnych wahan i trudnosci. Nie ma jednak watpliwosci co do tego,
Ze najlepszym miejscem dla dziecka niepetnosprawnego umystowo jest rodzina,
ale pod warunkiem, Ze jest ono czgscia tej rodziny - uczestnikiem zycia rodzinnego,
a nie osobg tylko korzystajaca z rodzinnego wsparcia. Jest zatem istotne, aby ro-
dzice potrafili sobie zdawacé sprawe ze swoich uczu¢ i rozpoznawac ich konsek-
wencje. ,,Wazna jest $wiadomo$¢ zupetnie normalnych reakeji i rodzice nie powin-
ni poczuwag sig z ich powodu do winy, bowiem moze to doprowadzi¢ do depres;ji”
(C. Cunningham, 1994, s. 33).

Na przezycia rodzicow i na ksztaltowanie sig stosunkéw migdzy nimi a dziec-
kiem niepelnosprawnym intelektualnie maja wptyw rézne czynniki.

Istotny wplyw na przezycia emocjonalne rodzicow ma to, na jakim etapie roz-
woju dziecka pojawi si¢ niepetnosprawno$¢. W zaleznosci od czasu, w ktérym
zostanie przekazana rodzicom ta informacja, pojawiaja si¢ rozne reakcje emocjo-
nalne. Wiasnie te pierwsze doznania na dtugi czas wyznaczaja stosunek do dziec-
ka niepelosprawnego i jego miejsce w rodzinie. Do$¢ czgsto matka dowiaduje sig
o0 niepetmosprawnoséci swojego dziecka tuz po jego urodzeniu. Tak wczesna dia-
gnoza ma miejsce wowczas, gdy uposledzenie jest powazne 1 towarzysza mu roz-
norodne wady rozwojowe. Dla matki nie przygotowanej na to, ze moze urodzi¢
dziecko uposledzone, szokujaca jest ta wiadomo$¢ 1 przez dtugi okres nie moze
pogodzié sie z zaistniala sytuacja. Przezycia rodzicow sa zwykle wtedy bardzo
burzliwe.

Inaczej wyglada sytuacja rodzicow, ktorzy dowiaduja sig o niepetnosprawnosci
dziecka w okresie pozniejszym np. przedszkolnym. Jesli dotychczas wyglad i za-
chowanie dziecka nie sugerowaty, ze moze by¢ ono uposledzone (bez widocznych
defektéw), rodzicom bardzo trudno jest uwierzy¢ w przekazang informacjg. Za
wszelka ceng szukaja oni potwierdzenia, ze dziecko nie jest uposledzone.

Szczegdlnie traumatyzujaca jest sytuacja, gdy niepetnosprawnosé intelektualna
pojawia si¢ w wyniku przebytych przez dziecko choréb np. zapalenie opon mézgo-
wych. Wspomnienie o rozwoju dziecka przed choroba w konfrontacji z aktualnym
jego funkcjonowaniem powoduje dtugotrwaty zal. Towarzysza mu postawy mifosci
i opickuniczosci. Rodzice bardziej sa skionni traktowac swoje dziecko jak chore niz
uposledzone umystowo. ,,Obronny mechanizm wyparcia bywa tak mocny, ze ro-
dzice moga nigdy nie przyznaé si¢ do uposledzenia umystowego dziecka” (J. Kruk-
Lasocka, 1991, s. 9). W takim wypadku rodzina funkcjonuje w dobrym klimacic,
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lecz nie zawsze jest to z korzyscia dla rozwoju dziecka. Wiele zalezy od stopnia
jego upo$ledzenia. Jak wykazaty badania K. Nihiry (W: J. Kruk-Lasocka, 1991, s.
9), dla dziecka glgbiej niepetnosprawnego intelektualnie wazniejsze od stymulacji
poznawczej jest stymulacja emocjonalna i odpowiedni klimat uczuciowy. Nato-
miast dla dziecka upo$ledzonego w stopniu lekkim stymulacja poznawcza jest bar-
dzo wazna. Traktowanie dziecka jak chorego i wymagajacego nadmiernej opieki
powoduje minimalizacj¢ wymagan, co nie sprzyja rozwojowi jego samodzielno$ci
i zaradno$ci zZyciowe;.

Innym czynnikiem warunkujacym przezycia rodzicow i ich stosunek do dziecka,
jest to, w jaki sposob rodzice dowiaduja si¢ o niepetnosprawnosci potomka. Jezeli
rodzice dowiaduja sig nagle, wowczas szok emocjonalny, jaki przezywaja, jest szcze-
gblnie silny i czgsto dhugotrwaty. Taka sytuacja ma miejsce, gdy rodzice dowiaduja
sig o niepetnosprawnosci dziecka tuz po jego urodzeniu. Informacja zostaje zwykle
przekazana przez lekarzy. Badania M. Wasow i L. Winkler (W: J. Kruk-Lasocka,
1991, s. 7) wykazaly jednak, ze nawet profesjonalisci - lekarze prezentuja rozne
oceny rozwoju dziecka w zaleznosci od etiologii oligofrenii. W przypadku organi-
cznego uszkodzenia sa skfonni pesymistycznie wyrazac si¢ o mozliwosciach roz-
woju dziecka, wykazuja tez mniejsze zaangazowanie w udzielaniu matkom pomo-
cy. Dla rodzicow wazne jest rowniez to w jakiej formie zostanie im przekazana
wiadomos$¢ o uposledzeniu dziecka i czy w tym trudnym okresie znajda sig osoby,
ktére mogtyby im pomaéc.

W wielu przypadkach bywa jednak tak, ze rodzice powoli odkrywaja niepetno-
sprawno$¢ dziecka. Moga oni np. zauwazy¢, ze dziecko w odpowiednim czasie nie
siada, nie staje na nozkach. Wowczas podejrzeniom, ze co$ niedobrego dzieje sig
z ich dzieckiem, towarzyszy coraz bardziej nasilajaca sig nicpewnosc i lgk.

Wedtug A. Twardowskiego (W: I. Obuchowska. 1991, s. 28), ,,Diugotrwaty per-
manentny niepokdj moze prowadzi¢ do stanéw nerwicowych, szczegélnie jesli sa
potegowane pogarszajacym sig stanem dziccka. Stopniowe odkrywanie bolesnej
rzeczywisto$ci tylko przedtuza i poglebia negatywne przezycia rodzicow”.

Kolejnymi czynnikami, wplywajacymi na przezycia rodzicow, sa: rodzaj i stopien
niepelnosprawnosci dziecka. W spoleczenstwie panuje obiegowe przekonanie, ze
niektdre typy nicpelnosprawnosci sg szczegoélnie cigzkie (np. brak wzroku, pada-
czka, giebsze uposledzenie umystowe). Dotknigte nim dziecko oraz ich rodziny sa
traktowane jako najbardziej nieszczgsliwe i poszkodowane.

T. Gatkowski (1979) stwierdzil, iz istnieje taki stopien niepetnosprawnosci, po-
wyzej ktorego nastepuja szczegolnie silne, negatywne przezycia u rodzicéw, ponie-
waz przewaznie zakldca on Zycie ich oraz calej rodziny. A zatem te rodzaje niepet-
nosprawnosci, ktore szczegolnie mocno zaburzaja funkcjonowanie dziecka i ogra-
niczaja jego dalszy rozwdj, wywoluja zazwyczaj najsilniejsze przezycia u rodzicow.

Waznym czynnikiem warunkujacym przezycia rodzicow jest rowniez widocznosé
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niepelnosprawnosci. Rodzice tych dzieci, ktore swym zachowaniem i wygladem
wyraznie odr6zniaja si¢ od dzieci zdrowych, moga przezywacé ich niepetnospra-
wno$¢ szczegdlnie silnie. Rodzice czgsto spotykaja si¢ z odrzucajacymi postawami
otoczenia, dlatego czgsto zaczynaja ukrywaé niepetnosprawno$¢ dziecka, aby za-
oszczedzi¢ jemu i samym sobie niepotrzebnych cierpien, albo dlatego, Ze sig go
wstydza.

Posiadanie dziecka, ktdre jest ,,inne”, wyglada inaczej, moze zachowywac sig
inaczej i czasami wymaga innego traktowania, innego niz typowe - jest dla rodzi-
cow krepujace. C. Cunningham (1997, s. 40) twierdzi, Ze ,,Jesli rodzice nie naucza
sie zy¢ z tym skrgpowaniem, to moga doprowadzi¢ do wycofania si¢ z kontaktéw
towarzyskich i spowodowac ostateczna izolacjg rodziny”.

Na przezycia rodzicow wptywaja réwniez biedy, jakie popelniaja lekarze przy
informowaniu rodzicoéw o niepetnosprawnosci dziecka. Wiele bardzo silnych, ne-
gatywnych przezyé rodzicow moze by¢ wywolanych nieumiejgtnym lub wreez
niewla$ciwym sposobem przekazywania informacji o rzeczywistym stanie dziec-
ka. Informacje, ktore sa dostarczone przez lekarza zbyt og6lnikowo, lub niepetne
moga doprowadzi¢ do stalej niepewnoéci i leku u rodzicow.

Czasami lekarze informuja rodzicdw w sposob ,,naukowo obiektywny” jedno-
czeénie zaznaczajac, ze nic nie da sig zrobi¢ 1 ze dziecko nalezatoby umiescic
w zakladzie specjalnym. Takie bezwzgledne 1 brutalne postgpowanie prowadzi do
skrajnie negatywnych przezy¢ rodzicéw i moze pozostawi¢ u nich uraz na cate
zycie.

Na przezycia rodzicow wplywaja rowniez preferowane przez nich wartosci
i cele zyciowe. Wspotzycie z niepetnosprawnym dzieckiem przeksztatca system
warto$ci rodzicow.

Do czasu informacji o stanie dziecka rodzice planujg przyszto$¢ pociechy we-
dtug powszechnego modelu: zacznie chodzi¢, mowic, pojdzie do przedszkola, szko-
ty, na studia itp. Na taki schemat naktadaja si¢ indywidualne pragnienia i ambicje,
w duzym stopniu zalezne od uznawanego systemu wartosci: dobra materialne, wie-
dza, kariera naukowa, uznanie spoleczne, rozgtos, wtadza. Im wigksze, wyrazniej
sprecyzowane ambicje rodzicow, tym glgbsze rozczarowanie, gdy dziecko nie mo-
ze spelni¢ oczekiwan. Wymaga czasu aby rodzice zaczgli preferowa¢ wartosci
humanistyczne, takie jak: mito$¢, wzajemny szacunek, godno$é osobista, a takze
poczucie bezpieczenstwa i harmonia w Zyciu rodzinnym.

Pomoc rodzinie dziecka niepelnosprawnego

W zapobieganiu niepetnosprawnosci intclektualnej wiaczony jest caty system
dziatan zmierzajacych do wyeliminowania lub korelacji poszczegolnych czynnikow
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szkodliwych. W zespotach uposledzenia umystowego - uwarunkowanego genety-

cznie - postgpowanie zapobiegawcze polegac wige moze na stosowaniu poradni-

ctwa genetycznego, diagnostyki prenatalnej, lub wezesnym postepowaniu leczni-
czym.

Szczegblna opieka specjalistow: pediatry, neurologa, psychologa powinny byé
objete dzieci z tzw. grupy ryzyka: przedwczesnie urodzone, z patologicznych cigz
i porodéw, z obciazeniami 1 uszkodzeniami genetycznymi oraz nisko punktowane
w skali Apgar.

W odniesieniu do zapobiegania roznego rodzaju schorzeniom i uszkodzeniom
organizmu w medycynie i psychologii klinicznej przyjmuje si¢ zazwyczaj trojstop-
niowy model postgpowania profilaktycznego, w ktorym od dziatan, ktore czemus
zapobiegaja, przechodzi sig do czynnosci interwencyjnych - zaradczych.

R. Stefanska-Klar (1997) wyro6znia nastgpujace etapy zapobiegania nieprawid-
fowosciom rozwojowym oraz ich poglebianiu si¢ w przypadku wystapienia:

A. PROFILAKTYKA I-GO RZEDU - skierowana na rodzicéw i otoczenie. Da-
Zy sig tutaj do zminimalizowania czy wykluczania czynnikéw, mogacych wywo-
1aé nieprawidtowosci w rozwoju dziecka. Dziata sig poprzez $rodki takie jak:

- edukacja rodzicow;

- minimalizacja szkodliwych czynnikow §rodowiska;

- poprawa opieki medyczne;.

B. PROFILAKTYKA II-GO RZEDU - skierowana na samo dziecko 1 wynikaja-
ce z tego dziatania:

- badania profilaktyczne matych dzieci;

- specjalna opieka - w przypadku wykrycia objawow zaburzenia rozwoju;

- leczenie 1 éwiczenia korekcyjne;

- dodatkowe badania.

C. PROFILAKTYKA HI-GO RZEDU - podejmowane w sytuacjach definity-
wnego stwierdzenia zaburzen rozwojowych, kiedy podejmuje sig zorganizowa-
ne dziatania terapeutyczne i rehabilitacyjne. Na tym etapic bardzo wazna jest
wspotpraca rodzicéw i specjalistow:

- pogiebiona diagnoza,

- opieka terapeutyczna,

- rehabilitacja dziecka;

- utatwienie mu adaptacji do otoczenia.

W poczatkowej fazie - kiedy rodzina zaczyna dopiero przyjmowac do wiadomo-
$ci fakt inwalidztwa dziecka - gldwna potrzeba rodzicow jest zdobycie wiedzy
1 umiejetnosci w zakresie pomocy dziecku w jego rozwoju, pomimo niepetnospra-
wnosci.

Formy pracy przydatne w tej fazie to regularne wizyty terapeutéw w domu
rodzinnym, majace na celu pracg instruktazowa z dzieckiem i rodzicami. To takze
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r6znego rodzaju kursy i seminaria dla rodzicow, obejmujace najwazniejsze aspekty

rozwoju i wychowania niepetnosprawnego dziecka. To rowniez uczestniczenie ca-

tych rodzin w r6znego typu obchodach i $wigtach, wspoéine wycieczki i wyprawy

(np. wyprawa do Z0OO), a takze udziat rodzicéw z dziec¢mi w zajgciach grupo-

wych.

Kiedy potrzeba ta zostanie w pewnym stopniu zaspokojona i wzro$nie poczucie
kompetencji rodzicielskich, mozliwe jest stopniowe przejscie do drugiego waznego
celu, a mianowicie - pracy z calg rodzina. Praca ta w najszerszym sensie ma
stuzy¢ znalezieniu odpowiedzi na pytanie: ,,Jak by¢ normalna i szczg$liwa rodzing
pomimo niepelmosprawnosci dziecka?”. W trakcie pracy z rodzing dziecka niepet-
nosprawnego wazne jest aby cztonkowie rodziny mieli mozliwo$¢ uswiadomic so-
bie wlasna role w rodzinie i przeanalizowac, jaki wptyw na specyfike danej roli ma
inwalidztwo jednego z cztonkow rodziny.

Nastepnie bardzo wazne jest zapoznanie rodzicéw ze $wiatem doznan i przezy¢
dziecka niepetnosprawnego. Wszystkie te zabiegi maja jeden cel, aby rodzice od-
kryli, iz rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym nie musi by¢ rodzing z niepetno-
sprawnym stylem zycia.

Badania wykazaly, ze nie kazde srodowisko rodzinne jest zdolne wspiera¢ dzia-
fania rewalidacyjne i przyczyniac si¢ do uzyskania lepszych rezultatow w zakresie
rozwoju dziecka. Zaznacza si¢ tu szczeg6lna rola pedagoga specjalnego, ktory
swojg specjalistyczna wiedzg i zdobyte dos§wiadczenie powinien przekazaé rodzi-
com. Z drugiej strony musi on podja¢ pracg nad zmiana stosunku rodzicow do
dziecka niepenosprawnego. Peina akceptacja osoby niepelnosprawnej, to nie tyl-
ko pogodzenie sig z niepetnosprawnoscia, ale przede wszystkim racjonalna pomoc,
nieokazywanie przesadnego wspétczucia, a zarazem nielekcewazenie jego potrzeb
materialnych i psychicznych.

Analiza sytuacji trudnych, w jakich znajduja sig niejednokrotnie rodziny dzieci
niepeinosprawnych, wskazuje na to, ze zadania pedagoga specjalnego wykraczaja
znacznie poza srodowisko dziecka. Stad jego dziatalno$¢ winna mie¢ nastgpujacy
zakres:

- doradztwo w zakresie wspotudzialu rodzicoéw w procesie rewalidacji dziecka;

- porady w zakresie rozwigzywania trudno$ci wychowawczych, organizacja czasu
wolnego dziecka;

- doradztwo w zakresie petnienia przez rodzing funkeji opickunczo-wychowaw-
czej w stosunku do dziecka niepeinosprawnego;

- okreslanie gtéwnych potrzeb i kierunkow pomocy rodzinie znajdujacej sig¢ w sy-
tuacji problemowej przy wspdlpracy z instytucjami i organizacjami podejmujacy-
mi dziatania na rzecz dziecka niepelnosprawnego.

Potrzeby rewalidacyjne dziecka uposledzonego umystowo wymagaja rowniez
czynnego zainteresowania psychologéw na tym odcinku pracy. Cho¢ jedna z pier-
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wotnych funkcji psychologa jest diagnoza, to najwazniejsza jego funkcja jest rola

rewalidacyjna oraz zadania psychoteraupety - specjalisty z zakresu modyfikacji

zachowania (J. Kostrzewski, 1978, s. 176).

Whasciwie rozpoczeta praca z dzieckiem niepelosprawnym intelektualnie wy-
maga ustalenia profilu poszczegdlnych uzdolnien, rozpoznania stopnia ich uposle-
dzenia, by tym samym mozliwe bylo zaprogramowanie catego procesu rewalidacji,
dostosowujac odpowiednie techniki stymulacji, rehabilitacji do profilu danej jedno-
stki, co racjonalizuje wysitki oraz zwieksza efektywnogé tego procesu.

W takim rozumieniu podejmowane dziatania rewalidacyjne zmierzajg w kierun-
ku jak zauwaza R. KosScielak (1984, 5.159):

- wykorzystania odpowiednich do potrzeb dziecka i norm spotecznych mechaniz-
mow przystosowawczych;

- przeksztatcania dotychczasowych, zaburzonych wzoréw zachowania;

- usunigeia lub ztagodzenia istniejacych zaburzen;

- pobudzania rozwoju osobowosci niepetnosprawnego intelektualnie.

Psychoterapia jako forma oddziatywan rewalidacyjnych przybraé¢ moze naste-
pujace formy:

- psychoterapia indywidualna i grupowa;

- relaksacje 1 terapia psychomotoryczna;

- reedukacje zaburzen mowy, trudnosci w czytaniu i pisaniu,

- terapia rodzin (terapia sSrodowiskowa).

Poniewaz wigkszo$¢ rodzicow wykazuje duze opory akceptacji uposledzenia
i swojej sytuacji, konieczne jest oddzialywanie terapeutyczne, ktére ma na celu
zmiang niewtasciwych postaw wobec dziecka, poprawg stosunkow interpersonal-
nych w rodzinie.

Pracujac z dzieckiem i rodzing terapeuta moze wybrac jeden z wariantow poste-
powania psychoterapeutycznego (W. Sokoluk, 1982, s. 34):

- réwnolegta praca indywidualna z rodzicami i dzieckiem zakonczona wspdlnymi
sesjami rodzinnymi;

-rownolegta praca indywidualna z rodzicami i dzieckiem, a nastgpnie kontynuowa-
nie pracy indywidualnej z rodzicami, wiaczenie dziecka do grupy terapeutycznej,
w koncowej fazie wspdlne sesje z rodzicami;

- wlaczenie rodzicow do grupy terapeutyczne;.

Obecny model opieki psychologicznej (jak podkresla wielu badaczy), pedagogi-
cznej i lekarskiej jest dalece niczadowalajacy. Zauwaza sig, ze praca psychologa
(pedagoga) sprowadza sie gtéwnie do czynnosci diagnostycznych, udzielenia po-
rad wychowawczych rodzicom. Wyraznie odczuwa sig natomiast brak ich udziatu
w komplcksowej pracy rewalidacyjnej, w tym szczegolnie w zakresie terapii.

Na doniostos$¢ pomocy psychologicznej rodzinie jako jednej z form opieki nad
dzieckicm uposledzonym zwraca uwagg I. Mrozinska (1986). Pomoc ta dotyczy¢
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powinna nie tylko spraw zwiazanych z bezposrednimi oddziatywaniami na dziecko,
lecz takze problemow osobistych rodzicéw. Podanie rzetelnej 1 wyczerpujacej in-
formacji co do istoty stwierdzonych u dziecka zaburzen, ich przyczyn, mozliwo$ci
leczenia i rewalidacji oraz roli rodzicéw w jej przebiegu jest podstawowym mo-
mentem mobilizujacym do pokonywania trudnogci i przystosowania si¢ do nowej
sytuacji.

Shusznym jest poglad, jak zauwaza F. Wojciechowski (1990, s. 165), ze: ,,przezy-
wane przez rodzicow problemy osobiste i towarzyszace im emocje (przezycia,
stresy, frustracje) sa waznym ogniwem w taicuchu ich wzajemnych interakcji
z niepeinosprawnym dzieckiem. Udzielona pomoc moze nie tylko przynies¢ ulgg,
lecz takze wptynie dodatnio na stosunek uczuciowy do dziecka i jego rewalidacji”.

Podsumowanie

Przedstawiona praca stanowi probe odpowiedzi na pytanie: Jakie procesy i zja-
wiska zachodza w rodzinie po uzyskaniu informacji o niepetnosprawnosci dziecka?

W oparciu o zebrany materiat mozna stwierdzi¢, Ze pojawienie si¢ w rodzinie
dziecka niepelnosprawnego intelektualnie dla wszystkich rodzicow jest wietkim
ciosem. Czesto czuja si¢ oni tak zaskoczeni i zdezorientowani, 1z nie moga wprost
uwierzy¢, ze jest to prawda. Fakt ten moze wywola¢ rézne reakcje i uczucia.
Waznym jest, aby rodzice umieli rozpozna¢ te uczucia jako powszechne i normal-
ne. Powinni stara¢ si¢ je zrozumie¢ i mieé cierpliwoé¢ dla siebie oraz innych w tym
czasie tak pelnym emocjonalnych wahan i trudnosci. Jest to rzeczywidcie okres
dochodzenia i dorastania do tego, co sie wydarzyto i uzyskiwania informacji w celu
nadania sensu zdarzeniom, ktore nastapia. Pierwszy etap adaptacji bedzie zakon-
czony, gdy rodzice dziecka niepetnosprawnego stwierdza, iz podotaja trudnosciom,
ktére stawia przed nimi zycie. Niemniej kazdy cztowiek przystosowuje sig we wia-
$ciwy dla siebie sposéb i we wiasciwym dla siebie czasie.

Wazne jest, aby juz od pierwszych chwil uswiadomi¢ rodzicom, by uczynili wszy-
stko, aby ich niepelosprawne intelektualnie dziecko nie byfo jednostka nieszczes-
liwa, poniewaz szczescie dziecka zalezy od tego czy znajdzie sig w Zyczliwym mu
srodowisku. Nalezy rownocze$nie wplynaé¢ na zmiany dotychczasowych sadow
i ocen rodzicoéw, gdyz nie wolno im przenosié¢ na dziecko niepeinosprawne wias-
nych ambicji oraz wyobrazen o tym, do czego w Zyciu nalezy dazy¢ i co powinno
dziecko osiagnad.

Rodzice powinni mieé $wiadomo$¢ tego, e niepetnosprawno$c intelektualna nie
jest czyms$ wyjatkowym, wstydliwym, ze w dziedzinie pomocy medycznej i opieki
nastapit znaczny postep (jest jeszcze wiele do zrobienia) to czynniki, ktére powinny
pomoc rozwaznie postgpowad, a zarazem mie¢ nadziejg na korzystna zmiang sy-
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tuacji. Poniewaz niepetnosprawnos¢ intelektualna, mimo ze jest dotkliwa (swoim
zasiggiem obejmuje wiele dziedzin funkcjonowania), nie moze stanowi¢ powodu
dla ktérego dziecko pozbawione byloby praw do wszystkiego, co rodzice mogg da¢
najlepszego, to jest mitoscei, ktora trud wychowania czyni 1zejszym. Nie ma jakiej-
kolwiek podstawy, aby uwazac iz dziecko niepemosprawne intelektualnie ma mniej-
sze niz dziecko petnosprawne potrzeby dotyczace odbierania i odwzajemniania
uczué tylko dlatego, Ze niejednokrotnie nie umie ich wyrazié. Przyjaé raczej nalezy,
Ze jego potrzeby sg czgsto wigksze, ze wzgledu na mniejsza samodzielno$¢ 1 zwia-
zana z nig zalezno$¢ od bliskich mu os6b.

Przezywane przez rodzicow niepokoje 1 odczuwane emocje - Igk, smutek, zatoba
- sg zupehnie naturalne, lecz niestety maja wplyw na zachowanie cztonkoéw rodziny
1 w konsekwencji na rozwoj dziecka. Mozna jednak pracowa¢ nad akceptacja
wlasnych stanéw emocjonalnych oraz przejmowac kontrole nad zachowaniami,
ktore sg ich efektem.

Bibliografia

BORZYSZKOWSKA H., Rolarodziny i jej zadania w ksztalceniu jednostek upo-
$ledzonych. W: Hulek A; (red.) Wspoétczesne teorie i tendencje wychowania
1 ksztatcenia specjalnego. ,,Studia Pedagogiczne”, t. XL. Wroctaw 1979.

CARR ., Pomoc dziecku upo$ledzonemu, Warszawa 1984.

CUNNINGHAM C., Dzieci z zespolem Downa. Poradnik dla rodzicow, Warsza-
wa 1994.

GALKOWSKI T., Dzieci specjalnej troski, Warszawa 1979.

HULEK A. (red.), Rewalidacja dzieci i miodziezy niepetnosprawnej w rodzinie,
Warszawa 1984.

[ZDEBSKA H., Wigz rodzinna w $wietle wypowiedzi mtodziezy, Warszawa 1973,

JARZEBOWSKA-BAZIAK B., Rodzina dziecka upo$ledzonego umystowo. ,,Za-
gadnienia Wychowawcze a Zdrowie Psychiczne”, 1973 nr 4/5.

KOSTRZEWSKI1J. (red.), Z zagadnien psychologii dziecka uposledzonego umys-
towo, Warszawa 1978.

KOSCIELAK R., Psychologia kinetyczna uposledzonych umystowo, Warszawa
1984.

KRUK-LASOCKA J., Traumatyzujacy wplyw dziecka uposledzonego umystowo
narodzine. ,,Roczniki Pedagogiki Specjalnej”, 1990 nr 1.

MROZINSKA I., Pomoc psychologiczna rodzinie dziecka uposledzonego umysto-
wo. W: Problematyka poradnictwa wychowawczego oraz orientacji zawodo-
wej i szkolnej, Poznan 1986.



60 Nauczyciel i szkota 3-4 2002

OBUCHOWSKA L (red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Warszawa 1991.

OLECHNOWICZ H., Konstruowanie sytuacji spotecznych wyzwalajacych akty-
wnosc gigbiej uposledzonych umystowo, Warszawa 1986.

POMYKALO W. (red.), Encyklopedia pedagogiczna, Warszawa 1993.

SEKOWSKA Z., Wprowadzenie do pedagogiki specjalnej, Warszawa 1998.

SOKOLUK W., Psychoterapia dziecka i rodziny, Warszawa 1982.

STEFANSKA-KLAR R., Wczesna interwencja terapeutyczna - nadzieja

i szansa na lepsze jutro dziecka. ,,Swiatlo i Cienie”, 1997 nr 3.

TYSZKOWA M. (red.), Rozwdj dziecka w rodzinie i1 poza rodzing, Poznan 1985.

WOJCIECHOWSKI F., Dziecko umystowo upo$ledzone w rodzinie, Warszawa
1990.



