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Abstract: Disability problems do not belong to those discussed occasionally. The at-
tempts to understand how the disabled people and how their families function are es-
sential for both individual persons and the whole society since family has either stimulat-
ing or disturbing effect on development of its disabled members. This paper aims to
analyse parental attitudes of parents of children with cerebral palsy and describes the
family environment with regard for health status of the children. The methodology of
individual case study was used, with analysis of the cases of four children that point to
relations established in families between adults and children with CP.
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Wstep

Przyjscie na $wiat niepelnosprawnego dziecka przyczynia sie do zmian w funkcjono-
waniu calej rodziny, moze réwniez stanowic¢ zrédlo kryzysu, ktéry dodatkowo pogte-
bia¢ moga czesto negatywne wzgledem niepelnosprawnosci postawy spoleczne.
Wplyw na mozliwosci adaptacyjne ludzi niepelnosprawnych, obok wspomnianych
juz postaw spolecznych, maja przede wszystkim postawy rodzicielskie. Bowiem to
wlasnie postawy rodzicielskie stanowia jeden z czynnikéw warunkujacych gotowos¢
rodzicéw do zaspokajania potrzeb swego dziecka, wplywaja réwniez na rozwdéj jego
osobowosci. Fakt ten sprawia, iz wskazane zagadnienie stanowi istotna i ciagle aktu-
alna tematyke do rozwazan i prowadzenia naukowych badan. Stanowilo to réwniez
asumpt podjetego studium, ktérego celem byla analiza postaw rodzicielskich wzgle-
dem dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym (mpd) na podstawie prowadzonych
badan, ktérych podstawowe zalozenia metodologiczne zawartam w dalszej czesci
niniejszego opracowania.
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Dotychczas prowadzone badania akcentuja, iz rodzicom tym trudniej jest sie po-
godzi¢ z zaistniala sytuacja i wiazaca sie z tym, konieczno$cia dostosowania sie do
nowej, trudnej rzeczywistosci, im niepelnosprawnos$¢ ich dziecka jest bardziej wi-
doczna, co ma miejsce w przypadku dzieci z mpd. Istotna zdaje sie tu by¢ réwniez
ple¢ rodzicéw — kobiety czesciej wykazuja postawe akceptacji wzgledem niepetno-
sprawnego dziecka czy tendencje do godzenia sie z zaistniala sytuacja niz mezczyzni.

Postawy rodzicielskie — wyjasnienia terminologiczne

Analiza dostepnej literatury dowodzi istnienia wielu definicji wyjasniajacych rozu-
mienie pojecia ,postawa rodzicielska”. Jednak na potrzeby niniejszego opracowania
przyjelam za Maria Ziemska, iz jest to uksztattowana struktura, ktérej sktadowym sa
komponenty poznawcze, emocjonalne i wolicjonalne, wyznaczajace stosunek rodzica
do dziecka [1986, s. 236]. Obok prawidtowych postaw rodzicielskich wystepuja réw-
niez te nieprawidtowe. Wéréd pierwszej grupy postaw M. Ziemska wylicza postawe:
akceptacdji, wspéldzialania, rozumnej swobody, zréwnania w prawach dziecka i rodzi-
c6w. Z kolei do postaw niewlasciwych autorka przyporzadkowala postawy: nadmier-
nie chroniaca, nadmiernie wymagajaca, unikajaca kontaktu oraz odrzucajaca [1979,
ss. 160-165]. Odpowiednikiem wymienionej juz postawie akceptacji bedzie postawa
odrzucenia, przeciwienistwem z kolei do postawy rozumnej swobody bedzie postawa
nadmiernie chroniaca [1986, s. 236].

I tak nadmierne ochranianie przyczynia¢ sie bedzie do przesadnego uzaleznienia
dziecka od swoich rodzicéw. Postawa taka ogranicza rozwdj jego samodzielnosci,
przyczynia sie do zanizania poczucia wlasnej wartosci, formowania nieprawidtowego
stosunku do $wiata, trudnosciach w zakresie prawidlowej ekspresji emocji. Konse-
kwencja postawy nadmiernie wymagajacej jest czesta krytyka dziecka ze strony ro-
dzicéw, ktéremu trudno jest sprosta¢ wszystkim, a ponadto zbyt wygérowanym
wymaganiom oraz nieche¢ do rozwoju jego samodzielnosci i autonomii. Z kolei
z niekonsekwentno$cia wigze sie brak stabilnosci w relacjach z dzieckiem [2008,
ss. 339-341], co przyczynial sie réwniez moze do ograniczonego poczucia bezpie-
czefistwa w rodzinie.

Ciekawa analize w zakresie postaw rodzicielskich wsréd rodzin z niepelno-
sprawnym dzieckiem przeprowadzil na podstawie zgromadzonych badan Zdzistaw
Kazanowski. I tak, u rodzicéw dzieci z uposledzeniem umystowym postawa ambiwa-
lentna wystepuje znacznie czeéciej niz wérdd rodzicéw dzieci w pelni sprawnych.
Zachowania bedace przejawem przesadnej troskliwo$ci wystepuja na zmiane z odtra-
caniem. Ponadto wéréd rodzicéw dzieci niepelnosprawnych czesciej wystepuja za-
chowania wskazujace na tendencje do surowego wychowania, ograniczanie swobody,
samodzielnosci oraz zainteresowan dziecka [1998, ss. 142-143]. Przyjecie przez
rodzicéw wlasciwych postaw rodzicielskich ma ogromne znaczenie dla przysztosci
dziecka, tego jak radzi¢ sobie bedzie w dorostym zyciu.

Metodologiczne podstawy badan

Celem prowadzonych badan, co wskazatam juz we wstepie byta analiza postaw rodzi-
cielskich wzgledem dzieci z mpd. Na potrzeby prowadzonych badan wykorzystatam
metode indywidualnych przypadkéw, co umozliwito mi zastosowanie nastepujacych
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technik: wywiadu niestandaryzowanego z rodzicami dzieci z mpd oraz ich nauczycie-
lami, analizy dokumentéw oraz Skali Postaw Rodzicielskich Mieczystawa Plopy -
wersji dla rodzicéw. Przeprowadzone wywiady i analiza dokumentéw dostarczyly mi
danych odnos$nie struktury rodziny, sytuacji materialnej, stanu zdrowia dziecka,
zarys jego funkcjonowania spoltecznego oraz zachowan rodzicéw wzgledem swoich
dzieci w domu i na terenie placéwki.

Analiza wynikéw badan na podstawie wybranych przypadkow

Badania przeprowadzone zostaly wéréd rodzicéw dzieci z mpd na terenie jednego
ze Specjalnych Osrodkéw Szkolno-Wychowawczych. W niniejszym opracowaniu
zaprezentowana zostata skrécona analiza przypadkéw rodzicéw zaledwie kilkorga
dzieci uczestniczacych w badaniach. Sa to rodzice (lub rodzic) Oliwii, Tobiasza,
Joachima oraz Mai.

I tak, dziesiecioletnia Oliwia to dziewczynka gdzie niepelnosprawnosci sprzezo-
ne obejmuja: mpd - zesp6! piramidowy, czterokonczynowy, stopiert umiarkowany
z przewaga koniczyn dolnych po przebytej wrodzonej chorobie cytomegalii i posocz-
nicy gronkowcowej, uposledzenie umystowe w stopniu umiarkowanym. Oliwia ma
wade wzroku — nosi okulary. W zakresie funkcjonowania psychospotecznego Oliwia
lepiej postuguje sie mowa bierng. Porozumiewa sie za pomoca pojedynczych (czesto
znieksztalconych) stéw, prostych zdar. Mimo to jest komunikatywna i potrafi
uczestniczy¢ w komunikacji naprzemiennej. Rozumie proste polecenia, adekwatnie
na nie reaguje, nalezy je jednak powtdrzy¢. Dziewczynka ma problemy z przestrze-
ganiem zakaz6w - reaguje na nie krzykiem czy niedostosowaniem sie do zasad obo-
wiazujacych w danej sytuacji, miejscu np. w dniu I Komunii Swietej usitowala $cia-
gna¢ bielizne i odda¢ mocz w kosciele. W domu obowiazuje ja system kar np. zakaz
ogladania telewizji i nagréd w postaci pochwaly czy stodyczy. W zakresie podstawo-
wej samoobstugi dziecko wykazuje sie samodzielnoscia. Wtasciwie wskazuje i wyko-
rzystuje podstawowe przedmioty codziennego uzytku. Rozpoznaje swoje rzeczy,
zachecona uczestniczy w ich porzadkowaniu. Oliwia potrafi tez we wtasciwy sposéb
sama zagospodarowal wolny czas bawiac sie lub stuchajac muzyki. Nie ma proble-
moéw z nawigzywaniem kontaktéw z dorostymi i réwiesnikami, z ktérymi chetnie
inicjuje proste zabawy. Ma przyjaciétke i kolege. Bywa, ze ulega wplywom réwiesni-
kéw, wéwczas powtarza po nich stowach, gesty, zachowania. W sytuacjach proble-
mowych zwraca sie po pomoc. Jest dzieckiem glosnym, pogodnym. Bywa tez ztosli-
wa, agresywna (chce uderzy¢, usituje co$ sttuc). Oliwia okazuje emocje i zna stany
emocjonalne, cho¢ nie zawsze potrafi sobie z nimi poradzi¢. Wéwczas narasta i wy-
bucha u niej agresja stowna (krzyczy, wyzywa) i fizyczna. Jest niecierpliwa — ma
problemy z poczekaniem na swoja kolej.

W zakresie analizy postaw rodzicielskich matki i ojca Oliwii na skali akceptacji
uwidacznia sie tendencja w kierunku akceptacji. Wyniki na skali postaw akceptacji
matki wskazujg na bliski, uczuciowy kontakt matki z cérka, ktéra akceptuje dziecko.
To ona poswiecila sie opiece nad niepelnosprawnym dzieckiem i mimo diagnozy
lekarskiej, iz Oliwia nie bedzie chodzi¢ nie poddata sie. Rezultatem tego obecnie
Oliwia porusza sie samodzielnie. Z kolei przecietne nasilenie postawy akceptacji
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u ojca wynika prawdopodobnie z ograniczonych mozliwosci dziecka. To starszy,
prawidlowo rozwijajacy sie brat Oliwii stanowi dla ojca pow6d do dumy. Z drugiej
strony fakt, iz Oliwia radzi sobie catkiem dobrze mimo pierwotnej diagnozy oraz na
tle swoich niepelnosprawnych réwiesnikéw z przedszkola, wplywa na poziom akcep-
tacji ojca wzgledem dziecka.

Dla obojga rodzicéw charakterystyczna jest postawa braku autonomii oraz nie-
wlasciwa postawa na skali niekonsekwencji. Brak autonomii moze by¢ nastepstwem
$wiadomosci istniejacych ograniczen rozwojowych dziecka. Autonomia wiaze sie
z samodzielno$cia c6rki. By¢ moze rodzice sa przekonani, ze ta nie jest w stanie sobie
z wieloma sprawami poradzi¢. Ponadto rodzice narzucajac swoje zdanie, wierza, ze
dbaja o dobro Oliwii, chronig jg tym samym przed rozmaitymi niebezpieczeristwami.
Dazenie dorastajacej Oliwii do autonomii i narzucanie swojej woli przez rodzicéw
moga by¢ czynnikiem pojawiajacych sie trudnosci wychowawczych dziewczynki.
Z kolei zbyt wygérowane wymagania ze strony ojca (co przedstawitam ponizej), kté-
rym Oliwia nie potrafi sprosta¢, utwierdzaja rodzicéw o koniecznosci ograniczania jej
autonomii. Mamy wiec do czynienia ze swoistego rodzaju btednym kotem. Cala sytu-
acje poteguje niewlasciwa postawa niekonsekwencji obojga rodzicéw, gdzie np. za te
same przewinienia raz dziewczynka jest karana, innym razem nie.

W zakresie wymagan u matki wystepuje postawa umiarkowanie wlasciwa, u ojca
nadmiernie wymagajaca, co ttumaczy¢ mozna faktem, iz to matka ze wzgledu na nie
wykonywanie pracy zawodowej lepiej niz ojciec zna dziecko i jego mozliwosci. U ojca
nadmierne wymagania moga by¢ réwniez spowodowane poréwnywaniem jej do osia-
gnie¢ brata, gdy ten byt w wieku cérki. Na skali ochraniania u matki i ojca wystepuje
postawa umiarkowanie wlasciwa, przy czym ochranianie u ojca przejawia sie gtéwnie
dbaniem o wlasciwe zabezpieczenie bytu materialnego rodziny.

Analiza sytuacji materialnej rodziny wskazuje na dobra sytuacje ekonomiczna
rodziny mimo, iz rodzine utrzymuje 49 letni ojciec. Rodzice maja réwniez ponad 20
letniego, nadal mieszkajacego z nimi syna. Rodzina mieszka w domu jednorodzin-
nym, ktérego wyposazenie matka okreélita jako dobre. Ponadto matka podaje, iz
(obecnie) przecietne, miesieczne wydatki na rehabilitacje to okoto 200 z1.

Kolejnym uczestnikiem prowadzonych badan byt 5 letni Tobiasz. U chlopca roz-
poznano niepelnosprawnosci sprzezone: czterokoriczynowe mpd, typ piramidowo-
pozapiramidowy, upos$ledzenie umystowe w stopniu umiarkowanym oraz padaczke.
Dwa razy w roku chlopiec poddawany jest wstrzykiwaniu jadu kietbasianego. Z do-
starczonej przez matke chlopca szpitalnej karty informacyjnej wynika, iz w trakcie
ciazy matka przebyta kolke nerkowa, grype. Dodatkowo sam pordd nie przebiegat
prawidlowo. Wystapila tzw. kolizja pepowinowa (ciasne okrecenie pepowing woko6t
szyi). Précz wymienionych nieprawidlowosci rozpoznano: przedglowie, niedokrwi-
sto$¢, wrodzone aspiracyjne zapalenie pluc, obustronne krwawienie do nadnerczy
oraz dokomorowe III stopnia. Stan Tobiasza okreslono jako zly.

U chlopca nie wyksztalcita sie mowa czynna. Tobiasz artykuluje dzwieki mowy
(o réznym natezeniu) jedynie w celu zwrécenia na siebie uwagi. Reaguje na mowe
kierowang do niego, podobnie jak na swoje imie, a nawet pochwaly czy nagany. Stu-
cha polecen, ale ich nie wykonuje. W sferze samoobstugi jest catkowicie zalezny od
innych os6b. Nie sygnalizuje potrzeb fizjologicznych, w przeciwienstwie do potrzeby
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jedzenia (wktada palce do buzi), pragnienia czy bélu. Wéwczas postuguje sie mimika,
dzwiekami mowy. Potrafi nawigza¢ kontakt wzrokowy. Lubi zainteresowanie innych
os6b. Niechetnie przebywa sam. Wtedy zdarza sie, ze placze. Jest lubiany wsréd
réwiesnikéw z przedszkola ze wzgledu na pogodne usposobienie. Usmiech sie do
nich na powitanie. Dzieci do niego podchodza, szukaja kontaktu, tapia za reke czy
pokazuja rézne rzeczy. Obserwuje dzieci, usmiecha sie, piszczy ze szczescia. Rozréz-
nia domownikéw, nauczycieli i dzieci. Potrafi okazywa¢ emocje, zwlaszcza te pozy-
tywne. Jest mocno emocjonalnie zwigzany z mama. Okazuje czulo$¢ poprzez buzia-
ki. Nie jest agresywny. Zdarzaja mu sie napady strachu (przy naglych dzwiekach,
ruchach). Mama podaje, iz czasami ze wzgledu na dobro dziecka jest karany np. nie
oglada swojej ulubionej bajki, jest upominany. Lubi oglada¢ typowo chlopiece bajki,
,lepi¢” z plasteliny. Sam jednak nie potrafi sobie zorganizowa¢ takiej rozrywki. Bar-
dzo dobrze reaguje réwniez na mocniejsze bodzce.

Fakt, ze chlopiec nie chodzi, nie siada samodzielnie, jedynie przy podtrzymywa-
niu jest w stanie siedzie¢ samodzielnie przez dituzsza chwile, dodatkowo ogranicza
mozliwosci stymulowania, zdobywania do$wiadczen pozytywnie oddziatujacych na
rozwdj jego sfery spolecznej i nie tylko. Dodatkowe zaburzenia obserwuje sie w za-
kresie koordynacji pracy rak, co przejawia sie nieumiejetnoscia przekladania zabawki
z reki do reki i koordynacji wzrokowo-ruchowej. W zakresie rozwoju sfery poznaw-
czej (réwniez spolecznej) chlopiec wykazuje zainteresowanie otoczeniem, $ledzi
przedmiot znajdujacy sie jego polu widzenia. Odwraca gtowe w kierunku osoby, stu-
cha dzwiekéw z otoczenia. Z ozywieniem reaguje na muzyke, $miech.

Skale postaw rodzicielskich na potrzeby badan uzupetnita jedynie matka chtop-
ca. Na podstawie wypowiedzi kobiety mozna wnioskowa¢, ze ojciec wylaczyl sie
z sytuacji opieki nad chlopcem. Jedynie raz w tygodniu zawozi Tobiasza z mama na
rehabilitacje. Poza tym jego uwaga skoncentrowana jest na zapewnieniu bytu mate-
rialnego rodziny. U matki natomiast zauwazy¢ sie daja rozbieznosci pomiedzy da-
nymi uzyskanymi na skali postaw akceptacji a informacjami przekazanymi przez
nauczyciela. Ot6z w skali akceptacji uzyskane odpowiedzi matki wskazuja na odrzu-
cenie dziecka. Postawa taka charakteryzuje sie brakiem checi i umiejetnosci okazy-
wania mu uczu¢ czy niezaspokajaniu jego potrzeb, zwlaszcza tych emocjonalnych.
Z wypowiedzi nauczyciela i na podstawie obserwacji wlasnej wynika, iz matka bardzo
dba o Tobiasza. Jako jedna z pierwszych dostarczyta wszelkie dokumenty mogace
poméc w badaniach. By¢ moze wynik ten tlumaczy nie sam brak akceptacji dziecka
tylko brak akceptacji jego sytuacji — niepelnosprawnosci Tobiasza. Matka nie akcep-
tuje zaistniatego stanu rzeczy. Walczy jednak o jak najlepszy byt dziecka.

W skali autonomii wystepuje przecietne nasilenie postawy, co wskazuje na ade-
kwatno$¢ postawy matki w stosunku do mozliwosci dziecka. Z kolei w skali ochra-
niania matka wykazuje postawe wlasciwa. W skalach wymagania i niekonsekwencji
postawy matki sa umiarkowanie wlasciwe. Niekonsekwencja zachowan matki moze
tlumaczy¢ postawe umiarkowanie wtasciwa w zakresie wymagan — matka raz stawia
wymagania i je egzekwuje, innym razem nie. Podobnie jest z systemem stosowanych
kar i nagréd, gdzie kobieta raz podaje, iz chtopca nie obowiazuja zadne kary. W ko-
lejnej wypowiedzi temu przeczy.
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Sytuacja materialna rodziny jest dobra. Zawodowo pracuje tylko ojciec — prowa-
dzi gospodarstwo ogrodnicze i ubojnie. Rodzina zamieszkuje pietro domu jednoro-
dzinnego, ktérego schludnosé¢ okreslana jest jako bardzo wysoka, a wyposazenie jako
dobre. Chlopiec ma swoéj pokéj, gdzie wygospodarowane zostalo miejsce na sprzet
rehabilitacyjny. Miesieczne wydatki na rehabilitacje syna wynosza, jak podaje mama
kilka tysiecy zlotych.

Joachim, lat 7 - diagnoza stanu zdrowia chlopca wskazuje na niepelnosprawno-
$ci sprzezone obejmujace mpd — niedowlad potowiczny lewostronny, uposledzenie
umystowe w stopniu znacznym.

I tak, w zakresie komunikacji wystepuje znacznie ograniczony rozwdj i rozumie-
nie mowy. Joachim nie reaguje na swoje imie. Mimo, iz dziecko postuguje sie jedynie
prostymi dzwiekami - placz, $miech, krzyk, wokalizacja — Joachim nie wypracowat
systemu gestéw umozliwiajacych mu doktadniejsze informowanie chocby o podsta-
wowych potrzebach. Wymienione powyzej przejawy form komunikacji chlopiec
rzadko wykorzystuje na prosbe drugiej osoby, podobnie jest z reakcja na zakazy
i polecenia. Chtopiec praktycznie w ogéle nie inicjuje kontaktéw spotecznych, a jesli
juz wykaze inicjatywe w tym zakresie to znacznie czeSciej wzgledem dorostych
niz dzieci. Mimo to mama uwaza, ze Joachim jest towarzyski. Dodaje réwniez, iz
dzieci nie lubia jej syna, boja sie go. Nauczyciel podaje, iz lubi jedna dziewczynke.
Podkresla jednak, co zgodne jest z wypowiedzia matki, ze dzieci sie go boja ze wzgle-
du na ptacz i wydawane dzwieki. Glosniejsze bodzce dzwiekowe wzbudzaja u dziecka
chwilowe zainteresowanie. Joachim nie panuje réwniez nad otwartymi ustami oraz
glinieniem. Do niedawna chlopiec nie rozpoznawal nawet os6b mu bliskich. Obecnie
wedlug nauczyciela rozpoznaje mame i babcie. Przewaznie nie sygnalizuje potrzeb
fizjologicznych. Jest catkowicie zalezny od innych oséb np. wymaga karmienia, cato-
dobowej pomocy i opieki. Ze spokojem reaguje na dotyk, nawet ten mocniejszy wy-
korzystywany przy masazu. U chlopca obserwuje sie autostymulacje pod postacia
kiwania sie, a zaistniale napiecie wywoluje u niego autoagresje, ktéra przejawia sie
gryzieniem dloni.

Z wywiadu z nauczycielem wynika, iz aktywno$¢ Joachima skierowana jest
gltéwnie na jedzenie czy picie. Potrafi zje$¢ wszystkie rzeczy znajdujace sie w jego
zasiegu wiec trzeba go pilnowaé. Chlopiec nie zwraca sie po pomoc, jesli sam nie jest
w stanie czego$ dosiegnac to rezygnuje z tej rzeczy. Ma trudnosci z dostosowaniem
sie do obowiazujacych zasad. Okazuje zwykle tylko negatywne emocje. Bardzo rzad-
ko jest to tez rados¢. Woéwczas potrafi potozy¢ sie na innym dziecku. Chlopiec nie
wodzi wzrokiem za przedmiotem. Chwyta podane mu przedmioty prawa reka, wkta-
da je do ust. Nie potrafi bawi¢ sie zabawkami zgodnie z ich przeznaczeniem.

Na podstawie materialéw dostarczonych przez matke mozliwe byto dokonanie
analizy postaw rodzicielskich jedynie u matki. Ojciec zostawil rodzine. Nie uczestni-
czy w zyciu chlopca i prawdopodobnie pozbawiony bedzie praw rodzicielskich. By¢
moze ze wzgledu na mlody wiek matki i ojca i trudnosci w opiece nad niepetno-
sprawnym dzieckiem rodzina ulegta rozpadowi.

Analiza wynikéw postaw rodzicielskich matki na skali akceptacji wskazuje na bli-
ski, uczuciowy kontakt matki z Joachimem, co sprzeczne jest z informacjami uzy-
skanymi podczas wywiadu z nauczycielem. Bowiem postawa ta charakteryzuje sie
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dbaniem o zaspokajanie potrzeb dziecka, partnerskimi relacjami, zaspokajaniem
potrzeb: ciepla, czulodci, przynaleznosci. Checia spedzania wolnego czasu z dziec-
kiem czy identyfikowaniem sie z jego aktualnym stanem emocjonalnym. Tymczasem
nauczyciel podaje, iz np. w przypadku choroby nie mozna sie doprosi¢, by matka
zabrala chlopca do lekarza. Potrafi nie odbiera¢ telefonéw z placéwki. Zabranie Jo-
achima do domu na weekend stanowi dla niej problem. Ponadto nie wykazuje zadne-
go zaangazowania w proces rehabilitacji syna (zapomina o wizytach u specjalisty).
Nie pomagaja nawet argumenty, ze Joachim na skutek zaniedban niedlugo w ogédle
nie bedzie chodzil. Taka lekcewazaca postawe nauczyciel tlumaczy niedojrzatoscia
kobiety, ktéra urodzita Joachima nie osiggajac wieku petnoletniosci.

Brak autonomii w postawach matki tlumaczy¢ mozna ograniczeniami dziecka
wynikajacymi z jego niepelnosprawnosci. Postawa matki charakteryzuje sie brakiem
elastycznosci, niedostosowywaniem sie do rozwojowych potrzeb dziecka, réwniez
tych w zakresie rehabilitacji. Matka narzuca dziecku swoje zdanie, wole by¢ moze
brakuje jej tez cierpliwosci i wyrozumiatosci wzgledem niepelnosprawnego dziecka,
ktére wymaga znacznie wiekszego poswiecenia i spokoju niz jego pelnosprawni ré6-
wieénicy. Z kolei postawa nadmiernie chronigca wiazaca sie miedzy innymi z bra-
kiem wiary we wlasne dziecko (matka spedza z chlopcem mato czasu, koncentruje sie
na tym, czego nie potrafi, a nie na jego osiagnieciach) i nadmierne wymagania ttu-
maczy¢ moze umiarkowanie wlasciwa postawa niekonsekwencji — matka nie jest
stata w wymaganiach wzgledem syna, przekazuje ponadto sprzeczne informacji (wie-
le wymaga, a jednoczes$nie ogranicza autonomie dziecka, co pozbawia Joachima moz-
liwo$ci usitowania spelnienia tych oczekiwar itp.). Sytuacje materialng rodziny mat-
ka okregla jako dobra, a wyposazenie mieszkania jako dostateczne. Poza tym kobieta
nie udzielita innych informacji odnosnie jej sytuacji ekonomicznej.

Kolejnym dzieckiem bioragcym udzial w badaniach byla 6,5 letnia Maja. U dziew-
czynki zdiagnozowano niepelnosprawnosci sprzezone: mpd - postaé piramidowa,
czterokoniczynowe, maloglowie, wodoglowie, padaczke objawowa, atrofie nerwdéw
wzrokowych z poczuciem $wiatta, uposledzenie umystowe w stopniu gtebokim. Maja
przeszia zabieg wydluzania Sciegien Achillesa, zginaczy kolana, co zwiekszylo zakres
ruchomosci stawéw koriczyn dolnych. Obecnie dziewczynka przyjmuje leki przeciwpa-
daczkowe. Analiza szpitalnych kart informacyjnych wskazuje na ciezki stan dziecka tuz
po narodzinach. Dziecko nalezalo reanimowa¢, podda¢ intubacji, mechanicznej wenty-
lacji, zywi¢ pozajelitowo. Wsréd czynnikéw mogacych wywota¢ zaistnialy stan zdrowia
dziecka dokumentacja medyczna wymienia niedotlenienie okotoporodowe.

Rozwoj psychospotecznego funkcjonowania Mai jest znacznie opézniony. Mowa
jest na etapie wydawania pojedynczych dzwiekéw. Chwilami, zwykle podczas zabawy
z mama pojawia sie ciag sylabowy typu ge-ge-ge. Dziewczynka nie rozumie mowy.
Inicjuje kontakt przez wokalizacje, rozréznia tonacje glosu. Maja jest catkowicie
zalezna od innych, nie sygnalizuje zadnych potrzeb, ale nie stawia oporu np. przy
czynno$ciach pielegnacyjnych. Odmowe okazuje odwracaniem glowy. Samodzielnie
sie nie porusza, przewaznie lezy na plecach. Potrafi jednak samodzielnie, z podpar-
ciem siedzie¢ w wézku. Usiluje tez stabilizowaé glowe, cho¢ stabo ja utrzymuje. Mo-
mentami traci réwnowage. Nadal utrzymuje sie odruch ATOS, staby odruch MORO,
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reakcje odruchowe — Babinskiego, szukania i kasania. Dziewczynka przez znaczna
cze$¢ czasu utrzymuje zaci$niete dlonie. Nie zaobserwowano u Mai umiejetnosci
chwytu czy aczenia obu rak, cho¢ uwidaczniaja sie skoordynowane ruchy w kierunku
glowy. Reaguje na znajdujace sie w polu widzenia przedmioty oraz na ruch i krétko-
trwale $ledzi wzrokiem przedmioty. Reakcje na $wiatlo s prawidlowe, podobnie jak
na przedmioty o jaskrawych kolorach.

Dziecko wykazuje zainteresowanie otoczeniem. Do rozpoznawania os6b wykorzy-
stuje stuch, przenosi spojrzenie w strone méwiacej osoby. Wéwczas uémiecha sie. Za-
dowolenie okazuje ,kopiac” nogami. Lubi muzyke i rozpoznaje jej dzwieki muzyki.
Zwykle odwraca gtowe w kierunku zrédta dzwieku. Pod wplywem mowy, muzyki, do-
tyku modyfikuje swoje zachowania. Jest pogodna i spokojna. Nie sprawia trudnosci
wychowawczych. Swoje niezadowolenie wyraza grymasem, placzem. Lubi towarzystwo
innych oséb. Po pomoc zwraca sie placzac. Szczegdlna przyjemnosé sprawiaja jej zajecia
z zakresu stymulacji sensorycznej np. zabawy dzwoneczkami, dotykanie przedmiotéw
o rozmaitej fakturze. Dziecko okazuje emocje, ale nie potrafi ich kontrolowaé.

W zakresie postaw rodzicielskich u ojca wyraZnie zaznacza sie postawa braku ak-
ceptacji dziecka. Podczas, gdy u matki na skali akceptacji wystepuje jej przecietne nasi-
lenie. Odrzucenie Mai przez ojca moze by¢ nastepstwem poréwnywania jej z prawi-
diowo rozwijajaca sie siostra, ktéra mimo mlodszego wieku (2 1) potrafi wiecej niz
siostra. Ze wzgledu na koniecznoé¢ dbania o sytuacje ekonomiczna rodziny, ojciec
znacznie mniej czasu poswieca dziewczynce niz matka. By¢ moze dlatego jego przywia-
zanie do dziecka, zainteresowanie nim sa mniejsze. W zakresie skali akceptacji u matki
dostrzegam jednak zaistnialy rozbiezno$¢ pomiedzy uzyskanymi wynikami na skali,
a danymi pochodzacymi z wywiadu z nauczycielami. Matka jako jedna z pierwszych
dostarczala w wymaganym terminie wszelkie dokumenty. Ponadto nauczyciele pod-
kreglali duze zaangazowanie mamy w sprawy corki. Kobieta zawsze przychodzi na
zebrania. Sama kupuje i przynosi do przedszkola wszystko, o co zostanie poproszona
i co moze przyczynic¢ sie do lepszego rozwoju dziewczynki. Okazuje dziecku emogje,
reaguje na jego niedogodnosci. By¢ moze przecietny wynik na skali akceptacji stanowi
nastepstwo dostrzeganych réznic miedzy rozwojem obu cérek. Majac dwie cérki, roz-
wijajace sie z duza rozbieznoscia trudno jest je ,kochaé tak samo” (odnosi sie to réw-
niez do postawy braku akceptagji u ojca). To przeciez zdrowe dziecko przynosi wiecej
powodéw do dumy. By¢ moze postawa braku akceptacji u ojca i rozbieznosci w zebra-
nych danych w tym zakresie u matki odnosza sie nie tyle do samego dziecka, co do jego
niepelnosprawnosci. W przypadku matki sugerowa¢ to moze wlasciwa postawa ochra-
niajaca. Swiadomos¢ skali sprzezonych niepetnosprawnoséci Mai stanowi czynnik mo-
tywujacy matke do wlasciwych zachowan w tym zakresie. U ojca na skali ochraniania
wystepuje postawa umiarkowanie wiasciwa — ogranicza sie do dbania o zaspokojenie
potrzeb bytowych rodziny i umozliwienie dziecku niepelnosprawnemu uczestnictwa
w rehabilitacji. U matki cheé¢ ochrony dziecka, wiedza o jego niepelnosprawnosci
i mozliwosciach wptywaja na wyniki na skali autonomii, gdzie matka przejawia prze-
cietne nasilenie tej postawy. Podobnie jest z umiarkowanie wlasciwa postawa wymaga-
jaca. Natomiast umiarkowanie wlasciwa postawa niekonsekwencji moze by¢ efektem
obserwowanego przez matke stosunku do dziecka oraz poréwnywania jej ze sprawna
siostra. Postawa ojca w zakresie autonomii wskazuje na jej brak. Ojcu trudno jest
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uwzgledni¢ potrzebe autonomii dziecka z tak gleboka niepelnosprawnoscia. Ponadto
ojciec na skutek ograniczonej iloci czasu poswiecanego Mai ma znaczne trudnosci
z wypracowaniem, przyswojeniem okreslonego systemu porozumiewania sie z dziec-
kiem. Postawa w zakresie wymagan i niekonsekwencji ojca jest adekwatna do postaw
matki. Interesujace jest jednak to, ze rodzice maja wzgledem Majki wymagania, kté-
rych w ogéle nie powinni miec.

Rodzice swoja sytuacje materialna okreslaja jako wystarczajaca. Rodzine utrzy-
muje ojciec. Matka zajmuje sie domem i dzie¢mi. Miesieczny budzet rodziny obcia-
zony jest wydatkami na rehabilitacje w wysokos$ci ponad tysiac zlotych. Ta cztero-
osobowa rodzina zajmuje dwupokojowe mieszkanie. Cérki dziela pokéj. Kazda z nich
ma w nim przeznaczone miejsce dla siebie.

Zakonczenie

Zaprezentowane powyzej opisy przypadkéw postaw rodzicielskich oraz zarys sytuacji
rodzinnej kilkorga dzieci nie sugeruje istnienia jednej reguty wskazujacej na przewa-
zajaca tendencje danych postaw rodzicielskich. Nalezy pamieta¢, iz dokonywanie na
podstawie zaledwie kilku przypadkéw uogélnien stanowitoby podstawe zbednych
dywagacji. Prezentowane opisy zdaja sie sugerowad, iz niepelnosprawnosé dziecka
stanowi wiekszy problem dla ojcéw niz matek, co potwierdza przytoczone wczesniej
doniesienia z badan. W przypadku Tobiasza ojciec odméwit uczestnictwa w badaniu,
ojciec Joachima w ogéle nie uczestniczy w procesie jego wychowania, a tata Majki
wykazuje wieksza tendencje w kierunku postaw niewlasciwych niz matka. Zbieznosé
obserwowatam jedynie w przypadku postawy niekonsekwendji i ochraniania, ktére sa
umiarkowanie wiasciwe. Natomiast wéréd najlepiej funkcjonujacej w opisywanej
grupie Oliwii postawy rodzicielskie obojga rodzicéw sa podobne — tendencja w kie-
runku akceptacji, brak autonomii, umiarkowanie wtagciwa postawa niekonsekwencji
i ochraniania oraz nadmiernie wymagajaca postawa u ojca i umiarkowanie wlasciwa
u matki. Ponadto zebrane dane sugeruja réwniez, iz widoczno$¢ niepelnosprawnosci
i co sie z tym wiaze czesto rzeczywisty poziom sprawno$ci dziecka moze mie¢ zwia-
zek z tendencja do godzenia sie z zaistniala sytuacja. Interesujaca orientacje mozna
zaobserwowal w zakresie postawy wymagajacej u wiekszosci z badanych rodzicéw,
gdzie zaznacza sie sktonnosé¢ do zawyzania wymagan wzgledem dziecka z mpd. I tak,
nawet w przypadku Majki rodzice stawiaja swoje wymagania, cho¢ ze wzgledu na
stan dziecka w nie powinni ich mieé.

Warto zaznaczy¢, iz stowne deklaracje rodzicéw, co do stosunku wzgledem swo-
ich dzieci czy obserwacje nauczycieli nie zawsze pokrywaja sie z wynikami badan
przeprowadzonych na podstawie Skali Postaw Rodzicielskich. Rozbieznosci takie
wyraznie zarysowaly sie w przypadku Tobiasza i Joachima, nieco mniej w przypadku
Majki. By¢ moze publiczne kreowanie stosunku do swojego dziecka niepokrywajace
sie ze stanem rzeczywistym wynika z obawy przed napietnowaniem przez spoteczen-
stwo rodzica, ktéry jawnie przyznaje sie np. do braku akceptacji. Jednoczesnie nalezy
pamietad, iz brak akceptacji nie zawsze dotyczy¢ musi dziecka moze bowiem odnosié
sie do trudnosci z zaakceptowaniem sytuacji, w jakiej znalezli sie rodzice. Z drugiej
strony warto zaznaczy¢, iz mimo spolecznych deklaracji, co do pelnej tolerancji
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wzgledem niepelnosprawnosci, niepelnosprawni w Polsce nadal stanowia grupe
czesto pejoratywnie naznaczana. Dodajmy, iz sytuacja materialna nawet ta dobra nie
determinuje przewagi pozytywnych postaw.
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