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Jolanta Garbaczewska

Rola terapeuty w rodzinie wychowujacej dziecko
niepelnosprawne intelektualnie

Swiat od jego poczatkéw niezmiennie ewoluuje, pedzi przed siebie w poszu-
kiwaniu nowych drég rozwoju, technologii utatwiajacych czy przedluzajacych
zycie ... Czlowiek w tym kilkumiliardowym ttumie w swej paradoksalnie brzmia-
cej samotnosci, spoglada w kosmos i wyrusza w poszukiwaniu podobnych form
zycia, thumaczac sie tym poczuciem samotnosci we Wszechswiecie. Wszystko
dzieje si¢ lepiej, szybciej, siegamy dalej, zyjemy i pracujemy doskonalej, wszyst-
ko jest wieksze, coraz lepsze, trwalsze, tylko zycie odwiecznie jest takie samo,
zaczyna sie i konczy, niosac podobne emocje od zarania dziejow, dajac szczgscie
i cierpienie, zdrowie i chorobe, rado$¢ i smutek.. Od najdawniejszych swych po-
czatkoéw czlowiek starat sie wszystko okielzna¢, oswoié, ulepszy¢, przyspieszy¢,
przystosowa¢ do swoich potrzeb, wykorzysta¢ do spelniania swoich codziennych
potrzeb i najskrytszych, nawet tych nierealnych marzen.... Kiedy wszystko
dzieje si¢ po jego mysli, harmonijnie, jest dobrze, wiedzie spokojny tryb zycia,
ale kiedy zycie niesie rézne niespodzianki, takie ulatwiajace zycie i czyniace je
radoséniejszym i takie utrudniajace brniecie przez nie, zmusza do uczenia si¢
izdobywania do§wiadczenia, poznawania samego siebie na rézne sposoby, wysta-
wia na prébe umyst cztowieka, jego nerwy, odpornos¢ psychiczng. Zaczynaja sig
wtedy poszukiwania drugiego czlowieka, by przejs¢ z nim przez zycie. Prowadzi
to do zalozenia rodziny, ktéra ma spelni¢ te oczekiwania i marzenia o dzieleniu
sie wszystkim, a zwlaszcza radoscia.

Zakladajac rodzine czlowiek zyje nadziejami na lepsze, radoséniejsze zycie.
Pojawienia si¢ dziecka uczy nowych doznan, emocji, uczy wspotodpowiedzial-
noéci. Cztowiek czeka wtedy z niecierpliwoécia na efekty wychowania i zyje
poczuciem dumy w chwili spelniania swej rodzicielskiej roli.

W zyciu kazdego czlowieka pierwszym naturalnym $rodowiskiem wycho-
wawczym jest rodzina. Analizujac literature przedmiotu zauwazy¢ mozna, ze
przez rodzing rozumie si¢ pare malzenska i jej dzieci, ktéra zamieszkuje pod
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wspdlnym dachem i prowadzi wspdlne gospodarstwo domowe. Jesli wystepuja
jakie$ anomalie nie mozna nazwa¢ takiego ukladu rodzing (Ziemska, 1979).

Niektorym rodzicom los dal mozliwos¢ uczenia sie w ekstremalnych warun-
kach, obdarzyl dzieckiem niepelnosprawnym, uposledzonym, wymagajacym
oddania mu duzej czesci swojego zycia, dzieckiem wystawiajacym na probe
odpornos¢ psychiczng. Wartoéci wyzsze, ktérymi powinien zy¢ kazdy czlowiek
wydaja sie wyjatkowo potrzebne takim rodzinom. Kobieta z mezczyzna zakla-
dajac rodzine snuja plany dotyczace swojego zycia, plany skladajace si¢ z samych
wspanialych obrazéw.

Caly ten obraz malowany wyobraznig mlodych ludzi czesto wali si¢ na mo-
ment badz na dluzej, kiedy po porodzie slysza diagnoze o niepelnosprawnosci
ich dziecka. Doznaja swoistego wstrzasu psychicznego: rozpaczaja, odczuwaja
zal, lek, poczucie krzywdy, beznadziejnosci i bezradnosci. Ich zycie staje sie
pasmem bezgranicznego bodlu i cierpienia.

Niepelnosprawnos¢, czy choroba dziecka wymusza na rodzinie dokonanie
przewartosciowan, modyfikacji celow zyciowej aktywnosci. Niektérym rodzicom
wydaje sie, ze w imie dobra chorego dziecka musza si¢ dla niego poswigci¢,
zrezygnowac z pracy, kontaktéw towarzyskich itp. Niepelnosprawnos¢, czy cho-
roba dziecka wymusza na rodzinie dokonanie przewarto$ciowan, modyfikacji
celow zyciowej aktywnosci. Niektérym rodzicom wydaje sie, ze w imie dobra
chorego dziecka musza si¢ dla niego po$wieci¢, zrezygnowac z pracy, kontaktow
towarzyskich itp.

Z drugiej strony, kazda rodzina ma wigksza lub mniejsza podatno$¢ na sytuacje
kryzysows czy zdolno$¢ do uruchomienia réznorodnych sit w celu przystosowania
sie do nowej sytuacji. Lek, depresja, izolacja czy obawa o $mier¢ wsréd rodzin
zmagajacych sie z przewlekly choroba dziecka sa réwnie czeste, jak obcigzenie
roli matki czy usztywnienie granic wewnatrzrodzinnych i miedzypokoleniowych
wirdd bliskiego otoczenia 0séb zmagajacych sie z fizycznym kalectwem (Trze-
cieniecka -Green, 2006, s. 103).

Jan Pawel II tak méwit o tym najtrudniejszym dla obojga rodzicéw okresie:
»W obliczu zagrozenia lub faktu niepelnosprawnosci dziecka rozpada sie¢ naturalna
konstrukeja rodziny i nastawia si¢ na zaadoptowanie do nowej rzeczywistosci.
Wielokrotnie zdarza sie, ze adaptacja polega na catkowitym odrzuceniu faktu
kalectwa, negacji jego skutkéw i usilnym poszukiwaniu rozwiazan” (Fragment
przemowienia Jana Pawla II do uczestnikéw miedzynarodowego kongresu zor-
ganizowanego przez Papieska Rade ds. Rodziny dnia 24 grudnia 1999).

Rodzice bardzo czesto zmieniaja specjalistow, szukaja potwierdzenia posta-
wionych juz diagnoz, a tak naprawde oczekuja na odmienne zdanie i zaprzeczenie
zlych informacji. Ignoruja fakt niepelnosprawnosci dziecka, lub zywia nieuza-
sadniong wiar¢ w mozliwo$¢ ustapienia objawdw niepelnosprawnosci.

Po czasie ,niedopuszczania zlych wiadomosci” obserwuje si¢ u rodzin
stopniowe przystosowanie do sytuacji. Rodzice organizuja zycie rodziny tak,
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aby jak najwiecej pomoéc dziecku. Zaczynaja wspolpracowacd ze soba; do glosu
dochodza uczucia pozytywne. Gléwnym celem jest to, aby to dziecko zostalo
zaakceptowane przez rodzicow.

Akceptacja niepelnosprawnosci dziecka wymaga ogromnego poswiecenia
rodzicow i opiekunéw oraz zmiany sposobu postrzegania tzw. pozadanych stan-
dardoéw zycia. Zanim to jednak nastapi rodzina bardzo czesto wkracza w proces
kryzysu malzenskiego, koriczacy sie niekiedy rozpadem rodziny (fragment
przemoéwienia Jana Pawla II do uczestnikéw migdzynarodowego kongresu zor-
ganizowanego przez Papieska)

W ten $wiat pefen niebezpieczenstw wkracza terapeuta, ktéry rozpoczynajac
prace z dzieckiem, musi bacznie obserwowa¢ zachowania rodzicéw i decydo-
wa¢é, w ktérym momencie jego wsparcie moze, badz powinno przerodzi¢ si¢
we wspolprace z nimi, bowiem rodzice przepelnieni smutkiem traca wiare
w sukces. W ich sytuacji, oczekiwanym przez nich i niezbednym do dalszego
funkcjonowania wydaje si¢ wszechstronne, intensywne i systematyczne wspar-
cie fachowe: socjalne, opiekuniczo-wychowawcze, rehabilitacyjne, ale przede
wszystkim psychoemocjonalne w sytuacjach, gdy rodzina przezywa stany
zwiazane z poczatkowq faza zycia w ,nowej” sytuacji, czyli rozpaczy, znieche-
ceniu, beznadziei, zwatpieniu w pomyslno$¢ prognoz przedstawianych im czy
to przez lekarzy, czy najblizsza rodzine, pomoc polegajaca na oddzialywaniu na
ich postawy wobec dziecka, zmianie postaw pesymistycznych na realistyczne,
naprawie zaburzonych zachowan i relacji, i utrzymaniu tych prawidlowych, na
lagodzeniu nieuniknionych w ich sytuacji napie¢ i radzeniu sobie z sytuacjami
destrukcyjnymi.

Wyzwalanie w nich sily i budowanie poczucia mozliwosci, wzmacnianie
tego, co w nich dobre i funkcjonalne oraz usuwanie tego, co ich moze ostabi¢
a w konsekwencji zaniechania terapii, czy postepujacej utraty wiary we wspol-
note, w ktoérej przyszto im zy¢ i borykac sie z efektami ,ciosu’, jaki zadat im los,
nawet zniszczy¢.

Kazdy terapeuta powinien sobie zdawaé sprawe z tego, jak ogromne s3
wymagania wobec niego juz na samym poczatku zaangazowania si¢ w pro-
ces rehabilitacji, jak wielkie sa oczekiwania wynikajace ze specyfiki pracy
z dzieckiem uposledzonym. Musi pamigta¢ o tym, ze kazda rodzina ze swoja
specyfika wynikajaca z jej struktury, ze statusu spolecznego i miejsca w tym
spoleczenstwie, w ktérym zyje i ksztaltuje swoj charakter, to indywidual-
nos¢, ktorej nie mozna potraktowaé schematycznie. Schematy dopuszczalne
w dzialaniach prawnych, administracyjnych musi pozostawi¢ instytucjom
do tego powolanym, a zaja¢ sie¢ musi ta wrazliwg i kruchg sferg emocjonalng
narazong na nieodwracalne czgsto zmiany. Powinien on by¢ kompetentny
w wielu dziedzinach i porusza¢ si¢ swobodnie w obszarach psychologii oraz
pedagogiki i w zwiazku z tym umiejetnie organizowa¢ sobie prace. Powinien
tez dokonywac¢ trafnych diagnoz oraz systematycznej ewaluacji swojej pracy,
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zeby by¢ elastycznym w podejmowanych przez niego koniecznych zmianach, by
proces rehabilitacji dziecka i wspierania rodziny byl optymalnie dostosowany
do ich potrzeb i mozliwosci.

W odréznieniu od wielu innych czlonkéw spoteczenstwa, odtracajacych
niestety czesto w bolesny sposob dziecko uposledzone i jego rodzine, terapeuta
w pelni akceptuje dziecko, widzi w nim pelnowarto$ciowego czlowieka, szuka
w nim przede wszystkim mozliwo$ci, nie doszukujac sie ograniczen w funk-
cjonowaniu. Nawiazujac wiezi emocjonalne, buduje zaufanie i zapewnia w ten
sposob poczucie bezpieczenstwa dziecku i jego rodzinie. Ta wiez pozwala na
odczytywanie sygnalow wysylanych za pomoca gestow, mimiki przez dziecko,
pozwala przewidywa¢ oczekiwania rodzicéw i ich reakgje.

Mowa ciala terapeuty jest narzedziem umozliwiajacym nawiazanie dobrego
kontaktu z dzieckiem i niezbednym warunkiem efektywnej pracy. Mozna mie¢
fachowa wiedze, umiejetnosci metodyczne, zna¢ dobrze dziecko i jego mozliwosci
i réwnoczesnie osiaga¢ minimalne efekty terapeutyczne (Kielin, 2004)

Nawiazujac te wiezi nie moze zapomina¢ o tym, ze rodzina jest sSrodowiskiem
prymarnym, ale nie jedynym.

Rozwoj dziecka dokonuje si¢ w kontekscie $rodowiska, w toku relacji z in-
nymi ludZzmi, bowiem inne systemy spoteczne réwniez wplywaja na jego rozwoj
(Twardowski A.,(2007) za: Bronfenbrenner, 1979). Rodzina prowadzona przez
sztab specjalistéw od pomocy medycznej poczawszy a na wspierajacych finan-
sowo koriczac, powinna znalez¢ w osobie terapeuty bratnia dusze, przewodnika,
mentora. Trudne to ze wzgledu na $wiadomo$¢ kruchosci granic prywatnosci
rodziny. Pamigtajac o tych wszystkich potrzebach, oczekiwaniach, niezbednych
dzialaniach, terapeuta musi znalez¢ sobie takie miejsce w tej rodzinie, by anga-
zujac ja w dzialania rehabilitacyjne nie zawlaszczy¢ sobie przypadkiem prawa
do narzucania im swojej woli, a sta¢ si¢ moderatorem dzialan, doprowadzi¢
do poczucia samodzielno$ci w pracy i decydowaniu w chwili, gdy u ich boku
terapeuty nie ma.

Wchodzac w interakcje z czlonkami rodziny, poznajac jej mozliwosci, reakgje,
nawyki, terapeuta staje si¢ wlasciwie czlonkiem tej spotecznosci na tak dtugo, jak
dtugo trwa proces terapeutyczny. Nie wszystkie rodziny sa w stanie wejs¢ prawi-
dlowo w te interakcje, nie wszyscy rodzice chlona z réznych wzgledow wiedze
konieczng do pelnego zaangazowania w proces rehabilitacji ich dziecka i dlatego
czesto droga terapeuty od samego wsparcia do pozyskania rodzicéw, jako w pelni
$wiadomych, wspottworzacych proces, jest bardzo dluga i uciazliwa. Zdarza sie, ze
wktad rodzicéw jest na poczatku tej drogi zaden, a wrecz niektdrzy ograniczaja sie
tylko do zapewnienia dziecku podstawowych potrzeb, aich obecno$¢ w procesie
terapeutycznym ogranicza si¢ nawet do przeszkadzajacego terapeucie ,biadolenia”
na los i utyskiwania na warunki zycia, a nawet do udowodniania braku sensu
jakichkolwiek dzialan i sensu odstapienia od dlugiej, uciazliwej dla wszystkich,
syzyfowej wedlug nich pracy. Dla czesci rodzicow obecno$¢ terapeuty jest okazja



Rola terapeuty w rodzinie wychowujqcej dziecko niepelnosprawne intelektualnie

do wypoczynku. Nie dos¢, ze nie angazuja sie w prace, to pod pretekstem checi
zapewnienia mu spokoju i komfortowych warunkéw pracy zostawiaja go sam
na sam z dzieckiem. Sg tez i tacy, ktorzy traktuja wizyte terapeuty, jako wizyte
niani i w tym czasie zajmuja sie czynnosciami, na ktére nie maja w codziennej
gonitwie czasu, na przyklad sprzataniem, robieniem zakupéw, czy zalatwianiem
spraw w urzedach.

Czas pracy terapeuty czesto w zwiazku z tym wydluza sie, ale czeka on, bo
najwazniejszym jest stworzenie korzystnego klimatu wspdlpracy i wzajemnego
zrozumienia. Sg tez i tacy rodzice, ktorzy czekaja na wizyte terapeuty z niecier-
pliwoscia, bo potrzebuja czesto rozmowy i to nie tylko na tematy fachowe, ale
takie, ktore zalagodza napiecia wynikajace z codziennego stresu. Zwykty brak
czasu, czy osob, z ktérymi mogliby porozmawiaé sprawia, ze wykorzystuja
terapeute jako spowiednika, powiernika tajemnic, a niektorzy traktuja go, jako
autorytet i rozmowe z nim jako panaceum na wszystkie troski. Poczucie opusz-
czenia przez wielu znajomych, brak czasu na kontakty miedzyludzkie, drastyczne
w wielu przypadkach zmiany w zyciu towarzyskim, wywoluja napiecia i poczucie
wyalienowania ze spoleczeristwa, co wzmacnia potrzebe kontaktu z terapeuta.
Kojenie bélu i zmniejszanie poczucia samotno$ci pomaga w rozbudzaniu bliskich
relacji z rodzicami i w konsekwencji utatwia pézniejsza wspotprace, do ktorej
przeciez terapeuta dazy od poczatku zaangazowania si¢ w proces rehabilitacyjny
dziecka.

Terapeuta szuka wiec mozliwosci porozmawiania z nimi za wszelka cene,
gdyz sam czas przeznaczony na prace z dzieckiem jest niewystarczajacy, a ich
$wiadomy udzial w procesie niezbedny.

W terapii dziecka niepelnosprawnego bardzo waznym elementem jest umiejet-
na wspolpraca z rodzicami. Terapia jest tym bardziej skuteczna im relacje miedzy
rodzicami a terapeuty sa wlasciwe. Specjalista zajmujacy sie dzie¢mi specjalnej
troski musi umie¢ radzi¢ sobie w sytuacji, gdy rodzice nie chca lub nie potrafi
wspolpracowaé z terapeuts.

Przyczyny tego moga by¢ rozne:

nie posiadaja dostatecznej wiedzy,

nie posiadaja motywacji do pracy,

nie posiadaja odpowiednich predyspozycji,
czesto nie posiadaja odpowiednich $rodkow.

OD0O0D

Musimy nauczy¢ sie pracowa¢ bez stawiania rodzicom wymagan i zaak-
ceptowad fakt, ze rodzice nigdy nie beda naszymi réwnorzednymi partnerami
w procesie terapii swych dzieci. To my jestesmy specjalistami w danej dziedzinie
i to my mamy poméc dziecku (Kielin, 2003).

Terapeuta powinien pracowa¢ z rodzicami bez wzgledu na to jaka postawe
przyjmuja i powinien umie¢ wybra¢ takie sposoby pracy, ktére sa odpowiednie
dla okreslonego typu postaw rodzicéw (Babiuch, 2002).
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Kontakt z rodzicami powinien by¢ jak najbardziej naturalny lecz warsztat pracy

terapeuty oparty na wiedzy fachowej, ktérej najczeéciej rodzicom brakuje z przy-
czyn oczywistych, powinien znajdowac sie poza sfera obserwacji rodzicéw.

Dobry terapeuta, przewodnik powinien potrafi¢ oddzieli¢ swoje problemy,

negatywne odczucia i nie przenosic¢ ich na relacje z rodzicami. Powinien wpro-
wadza¢ swoja fachowoscia pewnos¢, budzi¢ zaufanie i spokdj, ktdre sa niezbedne
w ich trudnym zyciu.
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