Diagnozy, doswiadczenia,

praktyki
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OSWAJANIE SIE, Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA.
PRACA Z RODZICAMI DZIECKA PO DIAGNOZIE SPECJALISTYCZNEJ

AGNIESZKA LEWKO
Uniwersytet Slaski

RodZzice sq jak ogrodnicy, ktorzy kupujg nasiona. Tyle, ze w przypadku dzieci nie ma takich
tadnych torebeczek, gdzie wida¢, co z kazdego nasionka wyrosnie i instrukcji, jak si¢ o to
nasionko troszczy¢. Wszystko jest wymieszane, wsadza sie reke do worka i bierze co popadnie.
Gdy rodzice zaczynajq hodowac swoje nasionko, to mogg mie¢ marzenie, by wyrést z niego
dgb. Ale moze si¢ okazad, ze zasadzili bratek. I wtedy rodzic, ktory sig uprze przy debie, bedzie
probowat z bratka zrobié¢ dgb. A w rezultacie nie bedzie ani debu ani bratka. Wyhoduje cos
bardzo nieszczesliwego. I skrzywdzi to nasionko. Madry rodzic w takiej sytuacji dowie sig jak
hodowac bratki i zrobi wszystko, by jego bratek byt jak najbardziej udany.

raca rewalidacyjna z dzieckiem z nie-

pelosprawnoscia opiera si¢ stalej re-

lacji z jego rodzicami, jednak nie za-
wsze jest ona korzystna, budujaca czy satysfak-
cjonujaca dla obu stron. Z osobistych doswiad-
czen zawodowych! i doniesien badawczych
wynika, ze nadal wymaga ona udoskonalenia,
wickszej indywidualizacji i zaangazowania.
Jak nalezy postepowac, aby kontakt i wspot-
praca byly efektywne, wyzwalajace potencjat,
wspierajace? W artykule zaprezentowane zo-
stang refleksje, ktore sa wynikiem odzwiercie-
dlania teorii w praktyce pedagogiczne;.

! Autorka miata kontakt z rodzicami i opiekunami dzieci
i mlodziezy ze $wietlicy integracyjnej oraz $wietlicy te-
rapeutycznej dla osob dorostych z glebsza i gleboka nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, a takze rodzicami osob
z autyzmem zrzeszonych w ramach stowarzyszenia.
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Wojciech Eichelberger

Podstawy wlasciwej relacji

W procesie rehabilitacji dziecka z niepel-
nosprawno$cia jednym z wazniejszych
sktadnikow jest wlasciwa praca/wspotpraca
z jego rodzicami. Stanowi ona o powodze-
niu procesu terapeutycznego, gdyz jednolite
oddziatywania wychowawczo-rewalidacyj-
ne (porozumienie, konsekwencja, wspdlne
cele 1 zasady) sa warunkiem uzyskiwania
trwatych efektow. Warto rozpocza¢ budo-
wanie relacji od §wiadomosci roli rodzicow
i traktowania ich jako jednego z podmiotow
procesu w kategorii specjalistycznej — po-
tencjalnych ekspertow od znajomosci wta-
snego dziecka. Pomimo wielu trudno$ci
i roznic — komunikacyjnych, psychologicz-
nych, $wiatopogladowych czy w zakresie
motywacji do dziatania — pozytywny, prze-
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petiony optymizmem i nadzieja, dowarto-

Sciowujacy przekaz moze stanowi¢ funda-

menty wiasciwej relacji.

Poczatek wspodtpracy to zaplanowanie
wspolnych celow, wytyczenie pozadanego
kierunku zmian — jest to réwniez okazja
do rozpoznania oraz wstgpnej weryfikacji
oczekiwan rodzicow wobec specjalisty i1 za-
ktadanych efektéw procesu rewalidacji. Ro-
dzice, jako wspottworcy planu terapeutycz-
nego, staja si¢ za niego wspotodpowiedzial-
ni, wytyczone zadania traktujg bardziej oso-
biscie, co najczesciej pozytywnie wpltywa
na motywacj¢ i zaangazowanie W rozwoj
dziecka. Czgsto jest tez przyczyng wzro-
stu samooceny (czuja si¢ wazni, docenieni,
stajg si¢ bardziej otwarci) 1 wiary w swo-
je mozliwosci jako rodzica-terapeuty, co
z jednej strony ulatwia budowanie relacji,
a z drugiej — bez watpienia wplywa na stan
oraz postepy w rozwoju dziecka. Wérod naj-
czeéciej wymienianych celéw wspotpracy
z rodzicami (por. Kielin, 2002; Koscielska,
1995; Obuchowska, 1999), wymienia si¢:

e nawigzanie efektywnej wspotpracy (wy-
miana informacji, spostrzezen, dyskusje,
wywiazywanie si¢ z ustalonych zadan,
budowa kontaktu);

e dazenie do usprawnienia pracy wycho-
wawczej (jednolity front wychowawczy
— konsekwencja, system kar i nagrod,
plan dnia, rytuaty);

e wlaczanie rodzicow do dziatan opiekun-
czych i wychowawczych placéwki (uro-
czystosci, wycieczki, tablice dla rodzi-
cow, rady rodzicow);

e dazenie do optymalnego rozwoju dziec-
ka (na miare potrzeb, oczekiwan i mozli-
wosci, ,,indywidualny garnitur, szyty na
miareg”);

e poprawa jakoSci zycia (sytuacji rodzin-
nej, bytowej, oczekiwan rodzicow, funk-
cjonowania w $rodowisku pozaszkol-
nym, rozwoju zainteresowan i zaspoka-
jania potrzeb);

e wzajemne uzupetnianie si¢ (informacje
zwrotne, rola rodzica-terapeuty);
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e wsparcie w rozwigzywaniu problemow
wychowawczych i1 edukacyjnych (emo-
cjonalne, informacyjne, instrumentalne,
rozwojowe, duchowe);

e udzielanie rodzicom rzetelnych, odpo-
wiednich informacji z zakresu wycho-
wania dzieci o specjalnych potrzebach
edukacyjnych (przekaz dostosowany do
potrzeb 1 mozliwosci);

e cdukacja pedagogiczna rodzicéw, upo-
wszechnianie wiedzy na temat rozwoju
1 wychowania dzieci (zajecia ze specjalista-
mi, warsztaty, zajecia otwarte, konsultacje);

e udostepnianie 1 zachecanie rodzicow do
siggania po fachowq literature;

e integrowanie zespotu rodzicow, rodzicéw
1 nauczycieli, oraz dzieci-rodzicow—na-
uczycieli.

Diagnoza etapu oswajania si¢
z niepelnosprawnoscig dziecka jako
determinant wspotpracy

Pojawienie si¢ niepetnosprawnosci u dziec-
ka, niewatpliwie wigze si¢ z kryzysem w ro-
dzinie, a to, jak zostanie on rozwigzany i czy
jego przechodzenie okaze si¢ budujace dla
jej cztonkéw, w duzej mierze zalezy od spo-
isto$ci, wartosci, zintegrowania, jej struktu-
ry 1 jakos$ci funkcjonowania w niej. Najcze-
$ciej emocje s3 tak silne, ze dezorganizacji
ulegaja relacje miedzy cztonkami rodziny
i naturalny przebieg codziennego zycia. Ta-
kie przezycia mozna nazwac kryzysem psy-
chicznym (Popielecki, Zeman, 2000, s. 15—
16). Elementami tego kryzysu sa (Mrugal-
ska, za: Popielecki, Zeman, 2000, s. 16):
e poczucie nieustannego Igku o zdrowie
i rozwoj dziecka;
e stan zagubienia wynikajacy z niedostat-
ku informacji;
poczucie osamotnienia;
wstyd i brak akceptacji spotecznej;
niepewno$¢ rodzicow, jak rozumieé za-
chowanie dziecka i jak wtasciwie na nie
reagowac.
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W literaturze fachowej wyszczegdlnio-
ne zostaly etapy przechodzenia kryzysu
zwigzanego z niepelnosprawnoscia dziec-
ka (por. Twardowski, 1999; Popielecki,
Zeman, 2000, s. 15-19). Fakt ich znajo-
mosci przez specjaliste, majacego udzielaé
wsparcia, moze okazaé¢ si¢ kluczowy dla
zrozumienia aktualnego kontekstu relacji
(np. obwinianie, odrzucenie emocjonalne
dziecka, unikanie kontaktu ze specjalisty)
i typu komunikatow (sygnaly o przechodze-
niu kolejnych etapdw mozna odczytac takze
w dialogu).

Procesowi oswajania si¢ z niepelno-
sprawnos$cig zasadniczo towarzysza cztery
etapy (Twardowski, 1999, s. 21-27), ktore
scharakteryzowane zostang w dalszej czg$ci
w odniesieniu do sposobu i jako$ci funkcjo-
nowania rodzicow, w kontekscie utatwiaja-
cym zdiagnozowanie poszczegolnych faz:

e Okres szoku (nazywany tez fazg kry-
tyczng lub etapem wstrzasu emocjonal-
nego). Charakteryzuja go emocje o in-
tensywnym nate¢zeniu, czesto skrajne
i labilne: niedowierzanie, wstyd, zto$¢,
poczucie winy, samotno$¢, poczucie za-
grozenia. Kryzys w postaci pojawienia
si¢ niepelnosprawnosci u dziecka dotyka
catej rodziny, co poglebia poczucie bolu
i cierpienia. Rodzice zadajg pytania:
»dlaczego ja?”, ,.kto jest temu winien?”,
,Jak sobie poradze?”, wysytajg komuni-
katy, ,,ze $wiat im si¢ zawalil”, ,,ze nie
widzg wyjscia, ani zadnych perspek-
tyw”. Czgsto jest to czas dezinformacji,
dlatego tak wazne jest, aby rodzice od
poczatku mogli skorzystaé ze wsparcia.

e Okres kryzysu emocjonalnego (inaczej
takze faza rozpaczy, depresji, zatoby),
w ktorym dominujg podobne emocje
(nieprzyjemne), jednak o mniejszym na-
tezeniu; moze on trwac¢ nawet kilka lat.
Jest to takze okres przezywania utraty:
wyobrazen o dziecku (takze np. u dziad-
kéw), wiary we wilasne kompetencje
rodzicielskie, wizji dotyczacych przy-
sztosci, nadziei poktadanych w dziecku
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1 sobie. W zwigzku z tym, czesto w ro-
dzinach pojawiajg si¢ kryzysy, szczegol-
nie obecne w relacji pomigdzy rodzica-
mi (brak rozmow, czasu i uwagi dla part-
nera, wzajemne pretensje, niedocenianie
si¢, niedostatek bliskosci), co moze
skutkowa¢ narastaniem frustracji i ko-
lejnych kryzysow (rozpad matzenstwa,
uzaleznienia, depresja). Rodzice moga
postrzega¢ swoja sytuacje jako bezna-
dziejna, przy tym nie widzg perspektyw
rozwoju dla dziecka, w konsekwencji
czego potrzeby matego cztowieka nie sg
zaspokajane na odpowiednim poziomie.
Wazne jest, aby w tym okresie rodzi-
ce otrzymali adekwatne 1 kompleksowe
wsparcie na wielu ptaszczyznach (infor-
macyjne, emocjonalne, instrumentalne,
warto$ciujace, rozwojowe) (por. Sek,
Cieslak, 2004; Kawczynska-Butrym,
1998), aby umozliwi¢ osobie z niepetno-
sprawnoscig dostep do wczesnej rehabi-
litacji, a rodzinie — edukacji w zakresie
niepetnosprawnosci, by zniwelowaé lgk
1 dostarczy¢ informacji o realnych szan-
sach rozwijania potencjatu dziecka.
Okres pozornego przystosowania si¢ do
sytuacji to czas, w ktorym rodzice po-
dejmujg proby reorganizacji zycia. Na
pozor wszystkie funkcje rodziny sg po-
prawnie wypetniane, jednak relacje we-
wnatrz rodziny bywaja formalne i obar-
czone poczuciem winy (wzbudzanym
u siebie lub u innych — czlonkéw rodzi-
ny, stuzby zdrowia), nastgpuje wylacze-
nie z obowigzkow, np. dziecka z niepet-
nosprawnoscig lub ojca, nadmierny kry-
tycyzm wobec siebie lub innych, brak
zainteresowania zyciem (poza wypetnia-
niem swoich obowigzkéw) i pozostawa-
nie w statycznych, sztywnych relacjach
z osobami z zewnatrz. Rodzice moga
prezentowa¢ nieprawidlowe postawy
wobec dziecka, tj. nadmierne chronienie
lub nadmierne wymaganie, faworyzo-
wanie lub emocjonalne unikanie. Jest to
konsekwencja nierozwigzanego kryzysu
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1 nieustannego poszukiwania sposoboéw
»Wyleczenia” niepelnosprawnosci (czg-
ste zmiany terapii, nieufno$¢ wobec le-
karzy i terapeutow, wizyty u wielu spe-
cjalistow, nawet bioenergoterapeutow,
uzdrowicieli), badz braku dziatan w kie-
runku rehabilitacji dziecka. W rezultacie
rodzice traca czas i ponoszg koszty, za-
miast otrzymywac realng pomoc, ktorej
potrzebuje dziecko.

e Okres konstruktywnego przystosowania
si¢ do sytuacji prowadzi do realnej oce-
ny sytuacji 1 przezwyci¢zenia kryzysu,
jaki pojawit si¢ wraz z niepetnospraw-
no$cig oraz do organizowania racjonal-
nej pomocy i wsparcia, nie tylko dla oso-
by dotknietej niepetnosprawnoscia, lecz
takze dla catej rodziny. Rodzice procz
skupiania si¢ na potrzebach dziecka, re-
alizujg si¢ zawodowo 1 osobowo, zycie
staje si¢ pelne mozliwos$ci 1 nowych ce-
16w — powraca optymistyczne spojrzenie
na $wiat. Faza ta objawia si¢ wzajemng
akceptacja, bliskoscig emocjonalng, che-
cig wspolnego spedzania czasu, otwartg
komunikacja wewnatrz i poza rodzing.
Rodzice chcg konstruktywnie wspotpra-
cowac ze specjalistami, dazac w swoich
dziataniach do zapewnienia warunkéw
do optymalnego rozwoju dziecka. Pyta-
nie: ,,dlaczego nas to spotkato?” zosta-
je zastgpione pytaniem: ,jak mozemy
dziecku pomoc?”.

Nalezy podkresli¢, ze wymienione okre-

Sy nie majg ustalonego czasu trwania — prze-

chodzenie przez kolejne etapy oswajania

si¢ ze zmieniong rzeczywistoscig zalezy od
wielu czynnikow. W literaturze wymienia
si¢ nastepujace czynniki, ktore majg wptyw
na konstruktywne wyjscie z kryzysu i osig-
gnigcie pelnej dojrzatosci w wypetnianiu

roli rodzicielskiej (Zeman, 1999, s. 340-348;

Twardowski, 1999, s. 27-30):

e ctap rozwojowy dziecka, na jakim poja-
wita si¢ niepelnosprawnosc,

e sposob poinformowania rodzicow o nie-
petosprawnosci dziecka,
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e rodzaj i stopien niepetnosprawnosci oraz
jego widocznos$é,
sposob zachowania si¢ dziecka,
zréwnowazenie emocjonalne rodzicow,
ich stosunek do roli rodzicielskiej,
zgodno$¢ wspolzycia matzenskiego.
Praca z kryzysem u rodzicow wymaga
takze szerszego spojrzenia na ich obecng
sytuacje i dostrzezenia ich codziennych
problemoéw, zwigzanych z technicznym, in-
frastrukturalnym i materialnym mierzeniem
si¢ z niepelnosprawnoscig dziecka. Ogra-
niczony dostep do opieki specjalistycznej
1 sprzgtu usprawniajgcego, trudnosci w za-
opatrywaniu dziecka w odpowiednie leki
czy sprzet rehabilitacyjny, majg swoj udziat
w jako$ci 1 czasie trwania poszczegdlnych
etapow oswajania si¢ z niepelnosprawno-
$cig. Ponadto istotng przyczyng zaklocen
i trudnosci rodzinnych bywa koniecznos$é
przerwania lub ograniczenia pracy zawo-
dowej przez jedno (lub oboje) z rodzicow,
w celu zaopiekowania si¢ dzieckiem z nie-
petnosprawnoscia (Szczepanik, 2000, s. 36).
Jest to oczywiscie tylko ujecie modelo-
we, zaktadajagce ogdlng ewolucje zjawiska
przystosowania si¢ do niepelnosprawnosci,
ale jak wspomniano, czasem proces ten
moze ulec wydluzeniu, badz moze mieé
zupelnie inny przebieg. ,,W przypadku kon-
kretnych rodzin moga one trwa¢ dtuzej lub
krocej 1 mogg by¢ mniej lub bardziej inten-
sywne. Czesto bywa rowniez tak, ze rodzice
nie dochodza w swych przezyciach do okre-
su konstruktywnego przystosowania sie.
Moga oni trwaé w rozpaczy i poczuciu bez-
nadziejnosci lub tez moga u nich domino-
wa¢ mechanizmy obronne, ktore z czasem
ustepuja miejsca przekonaniu, ze nic juz
nie da si¢ zrobi¢. Jedynie ci rodzice, ktorzy
0siggajg ostatni z opisanych wyzej okresow,
potrafia wyjs$¢ z kregu przezyé paralizuja-
cych ich funkcjonowanie i naprawd¢ pomoc
swemu dziecku” (Twardowski, 1999, s. 27).
W rodzinie autentycznie kochajacej si¢
obecnos$¢ osoby z niepetlnosprawnoscig nie
musi by¢ balastem, moze by¢ wrecz okazjg
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do lepszego jej zintegrowania. Sprzyjaja
temu takie uwarunkowania emocjonalne,
jak: spontaniczno$¢ wychowania rodzin-
nego, codzienne empatyczne zachowania
cztonkow rodziny oraz jej intymnos¢ (Obu-
chowska, 1999, s. 13—15).

Postawy rodzicielskie jako wymiar relacji

Postawy rodzicielskie rozwijajg si¢ stop-
niowo 1 nieodzownie taczg si¢ z procesem
przystosowania rodzicow do niepelno-
sprawnosci dziecka. Ich witasciwe uksztal-
towanie jawi si¢ tym bardziej jako trudne,
jesli wezmie si¢ pod uwage specyfike funk-
cjonowania dziecka ze specjalnymi potrze-
bami w kontekscie zycia catej rodziny. Pra-
ca z rodzicami o pozytywnych postawach
rodzicielskich (postawa akceptacji, rozum-
nej swobody, poszanowania praw dziecka,
wspoldziatania) (Kielin, 2002) przebiega
bez wigkszych trudnosci w relacjach. Kiedy
dziecko ma poczucie bliskosci, bycia ko-
chanym 1 potrzebnym, jego potrzeby sg za-
spokajane, szansa na optymalny rozwdj jest
wicksza. Natomiast terapeuta/wychowawca
moze efektywnie wspotpracowaé ze $ro-
dowiskiem rodzinnym oraz otwieraé nowe
mozliwosci, majac $§wiadomos$é, ze jego
wskazoéwki i zalecenia bgdg przyjmowane
1 urzeczywistniane.

O wiele trudniej tworzy¢ relacje z rodzi-
cami, ktorzy prezentuja postawy o nacecho-
waniu pejoratywnym, tj. unikanie, odrzu-
cenie, nadmierne wymaganie i nadmierne
chronienie (por. tamze). Identyfikacja nie-
wiasciwych zachowan rodzica, podobnie
jak etapdw oswajania si¢ z niepetnospraw-
no$cig dziecka, znaczgco wptywa na jako$é
relacji 1 pracy/wspolpracy z rodzicami.
Swiadomos¢ specyfiki postaw, ich genezy
i sposobu funkcjonowania osoby, ktora je
przejawia, umozliwia trafny dobdér metod
oddziatywan, form komunikacji i tresci
w toku pedagogizacji (ktora polega nie tyle
na teoretycznych wyktadach, ile na dyskusji
na konkretne tematy i wspolnym analizowa-
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niu problemow), czy okresleniu wymiaréw
potrzebnego wsparcia.

Budowanie relacji opartej na wspolpracy
z rodzicami o postawie unikajacej (unikanie
bliskiego kontaktu fizycznego, dystans emo-
cjonalny, brak okazywania mitosci) 1 odtra-
cajacej (odrzucenie dziecka, brak akceptacji)
utrudnia ich niech¢é do zaspokajania ele-
mentarnych potrzeb, warunkujacych rozwdj
(w zwigzku z czym nie sg zainteresowani
dzieckiem, ani rownocze$nie dziataniami na
rzecz jego postepu). Praca z rodzicami o ta-
kim nastawieniu powinna by¢ konsekwentna
1 systematyczna, nastawiona na indywidual-
ne konsultacje, pedagogizacje, udziat w za-
jeciach otwartych. Formy pracy z rodzicami
warto dostosowac do ich trybu zycia (pro-
ponowac spotkania, respektujac ich grafik)
oraz zache¢ci¢ do uczestnictwa w rozwoju
dziecka, odwolujac si¢ do ich subiektyw-
nych pobudek (utatwienie im codziennego
funkcjonowania, ukazanie sensu dziatan
rehabilitacyjnych poprzez obserwacje poste-
péw dziecka, wielowymiarowe wsparcie).
Juz samo nawigzanie kontaktu z rodzicami
o postawie unikania badz odtrgcania mozna
poczytac jako sukces i cho¢ praca z nimi jest
trudna, moze warunkowaé¢ powodzenie pra-
cy rehabilitacyjnej z dzieckiem.

W przypadku postaw nadmiernie wy-
magajacej (przesadne skupianie uwagi na
dziecku, brak realizmu w ocenie mozliwo-
$ci dziecka, wysokie wymagania, posiada-
nie wlasnej wizji rehabilitacji) 1 nadmiernie
opiekunczej (przesadny Igk o dziecko, wyre-
czanie, ograniczanie autonomii, ogranicza-
nie prawa do ryzyka), zalecane jest wzbu-
dzanie w rodzicach wiary w umiejetnosci
dziecka oraz ksztaltowanie rzeczywistego
obrazu potencjatu rozwojowego, przy ogra-
niczeniu zbednej ingerencji w samodzielne
dzialania. Walory uczestniczenia w zaje-
ciach otwartych w placowce uwidacznia-
ja sie w okazjach do obserwacji sukcesOw
W wymiarze autonomicznego funkcjono-
wania; granic, ktorych potrzebuje dziecko;
wyrazu poczucia sprawstwa i kreowania

»Problemy Opiekuniczo-Wychowaweze”, 3, 2018, 5. 16-23



dziatan na miar¢ realnych mozliwosci. Bu-
dowie relacji sprzyjaja takze inne formy
wspolpracy, takie jak pogadanki na zebra-
niach, w ktérych rodzic moze pehic¢ funk-
cj¢ eksperta czy organizacja klubu rodzica,
ktoéry moze petni¢ funkcje samopomocowsg
(wymiana do$wiadczen, obserwacja zacho-
wan innych rodzicow, wymiana informacji).

Oswajanie niepelnosprawnosci —
perspektywa badawcza (przeglad
wybranych doniesien)

Obraz sytuacji rodzicow posiadajacych
dziecko z niepelnosprawnoécia w $wie-
tle badan naukowych jawi si¢ jako obszar
wymagajacy refleksji pedagogicznej oraz
wzmocnienia dziatan wdrozeniowych o cha-
rakterze wspierajacym. Nalezy wyakcento-
wac fakt, ze wspotczesnie nastgpuje zmiana
podejécia w opisie specyfiki funkcjonowa-
nia tych $rodowisk rodzinnych. Ostatnie
lata przyniosty wazna zmiang¢ — tendencj¢
do podkres$lania nie tylko negatywnych,
lecz takze pozytywnych aspektow rodziciel-
stwa dziecka z niepelosprawnoscia (Cwi-
rynkato, Wtodarczyk-Dudka, Arciszewska,
2015, s. 38), ,,przyjecie takiej przyczyno-
wo-skutkowej analizy zycia rodzin dzieci
niepelnosprawnych nie umozliwia pelnego
wyjasnienia skomplikowanej sytuacji rodzi-
ny” (Kaniok, 2013, s. 45). Wyrazem tego
bardziej zrownowazonego obrazu jest odej-
$cie od koncentracji na roznicach pomig¢dzy
rodzicami dzieci petnosprawnych i z nie-
petosprawnoscia, w tym zwigzanych z nig
problemach i stresie rodzicielskim (por. Bla-
cher, Baker, MacLean Jr., 2007, s. 330-348;
Hastings, Beck, Hill, 2005, s. 155-165).

W dalszej czesci zaprezentowane zosta-
ng wybrane wnioski z badan dotyczacych
rodzicielstwa w konteks$cie niepelospraw-
nosci. Ukazuja one, Ze w poréwnaniu z gru-
pa rodzicow petnosprawnych dzieci, rodzi-
ce dzieci niepelnosprawnych w wiekszym
stopniu ograniczajag autonomi¢ swojego
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potomstwa, co zgodne jest ze spostrzeze-
niami 1 wynikami badan r6znych autoréw
(Lausch-Zuk, 1996; Obuchowska, 1996; Pi-
lecka, Pilecki, 1996; Twardowski, 1996; Ty-
lewska-Nowak, 2001; Wehmeyer, 2003, za:
Cwirynkato, Wlodarczyk-Dudka, Arciszew-
ska, 2015, s. 52). Dotychczasowe badania
prowadzone na gruncie polskim wskazywa-
ly, ze rodzice dzieci, szczeg6lnie matki, wy-
kazuja czesto ambiwalencj¢ w zakresie pre-
zentowanych postaw, ujawniajac z jednej
strony nadmierng koncentracj¢ uczuciowsa
na dziecku, z drugiej — takze dystans uczu-
ciowy (Koscielak, 1996; Kozubska, 2000;
Sekutowicz, 2000, za: Kwasniewska, 2005).
Postawy rodzicow roéznig si¢ w zalezno-
$ci od wieku dziecka, na ogot — im starsze
dziecko z niepetnosprawnoscig, tym wiek-
sze nasilenie postaw rodzicow w kierunku
niepozadanym, dotyczacym ,autonomii”
(tj. mniejsze przyzwolenie na niezalezno$¢
dziecka) oraz ,nadmierne ochranianie”
(Cwirynkato, Wiodarczyk-Dudka, Arciszew-
ska, 2015, s. 52). Wnioski te obrazuja bada-
nia Katarzyny Pluteckiej (2013). Autorka, po
przebadaniu 102 ojcéw z wykorzystaniem
Skali Postaw Rodzicielskich Mieczystawa
Plopy, stwierdzita, ze 47% z nich cechuje
brak akceptacji, a w skali ,,nadmierne ochra-
nianie” stosunkowo wiecej rodzicow cechuje
si¢ postawa niepozadang niz wlasciwa.
Analiza wptywu wychowywania dziecka
z niepelnosprawnos$cig na rézne obszary ak-
tywnosci jego rodzicow i kontakty spotecz-
ne daje niejednoznaczne wnioski (Otrgbski
i1n., 2011, s. 175-176). Pozytywny wplyw
zauwazono w takich obszarach zycia ro-
dzinnego, jak: blisko$¢ wigzi rodzinnych;
poczucie, ze kazdy w rodzinie jest potrzeb-
ny; ilo§¢ czasu spedzanego razem; relacje
w rodzinie (mi¢dzy rodzenstwem i miedzy
rodzicami). Natomiast negatywny wplyw
wychowywania dziecka z niepetnospraw-
no$cig badane rodziny zauwazaja w obsza-
rach takich jak: aktywno$¢ zawodowa; kon-
takty, towarzyskie; sposob spedzania czasu
wolnego; organizacja dnia w domu; kon-
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takty ze znajomymi i przyjaciétmi. Kolejng
okoliczno$cig, ktéra sygnalizuje potrzeby
rodziny zwigzane z wychowywaniem nie-
petosprawnego dziecka, jest radzenie sobie
7 tg sytuacjg przez rodzing. Najczesciej jest
ono opisywane przez analizg strategii radze-
nia sobie. W oparciu o uzyskane w jednym
z badan (Cwirynkato, Wtodarczyk-Dudka,
Arciszewska, 2015, s. 52) wyniki w skali
funkcjonalnego radzenia sobie okres$lono,
ze jest ono przecietne. Nieznacznie mocniej
uwidocznito si¢ dysfunkcjonalne (niepra-
widlowe) radzenie sobie niz funkcjonalne,
najczesciej przez odrzucenie dziecka.

Wybrane wnioski z doniesien badawczych
rysuja perspektywe i nakreslaja pola oddzia-
tywan pedagogicznych w pracy z rodzicami
dziecka z niepelnosprawnos$cig o charakterze
wspierajacym. Pokazuja takze rangg zasady,
od lat obecnej w pedagogice specjalnej, odno-
szacej sie do systematycznej 1 kompleksowej
wspOtpracy z rodzicami podopiecznych, takze
na rzecz ich wlasnego rozwoju.

Zamiast zakonczenia

W ramach podsumowania warto przytoczyé
stowa prof. dr. hab. Romana Ossowskiego
(1999, s. 321), badacza psychospotecznych
korelatow efektywnej rehabilitacji, zajmu-
jacego si¢ m.in. psychologia rehabilitacji:
»Wspotpraca rodzicéw z zespotem rewalidu-
jacym, ich wytrwato$¢ i cierpliwo$¢ dajg zdu-
miewajace efekty. Zatem btedny jest poglad
niektorych rodzicow, ze odpowiedzialnos¢ za
rewalidacje ich dziecka nalezy przerzucic¢ na
specjalistyczne instytucje. Tajemnica sukcesu
rewalidacji z udzialem rodzicow zwigzana
jest przede wszystkim z wigzig emocjonal-
na, ktora taczy rodzicow i dzieci. Ich nastep-

stwem sg dodatnie emocjonalne komunikaty
przekazywane dzieciom w trakcie ¢wiczen.
Te komunikaty majg dodatnig warto$¢ gra-
tyfikacyjng 1 sktaniajg do dalszego wysitku,
majacego na celu uczynnienie zachowanych
sprawnos¢”. Ukazuja one, jak waznym ele-
mentem rehabilitacji dziecka z niepetno-
sprawnoscig sg jego rodzice, jak istotna jest
efektywna praca z nimi w drodze do petnego
rozwoju podopiecznego.

Refleksje zawarte w tym opracowaniu,
majg prowadzi¢ do dziatan w kierunku jak
najdalej idacej wspolpracy z rodzina, szcze-
gblnie mocno eksponowanej w ramach pe-
dagogizacji rodziny. Andrzej Twardowski
(1999, s. 39) zwraca uwage na dwa rodzaje
owe] pedagogizacji: ,,Pierwszy obejmuje
oddzialywania informacyjne oraz udziela-
nie porad i wskazowek wychowawczych,
drugi natomiast — ksztaltowanie u rodzicow
réznych umiejetnosci niezbednych do pro-
wadzenia rehabilitacji dziecka w warunkach
domowych. Pedagogizacja rodzicow pro-
wadzona jest przez instytucje o$wiatowe,
stowarzyszenia rodzicéw, placowki stuzby
zdrowia, organizacje inwalidzkie” . Wydaje
si¢, ze ros$nie $wiadomos¢, iz tylko poprzez
pomoc rodzinie mozliwa jest pomoc same-
mu dziecku. Tak wiec, cho¢ punktem wyj-
$cia do rozpatrywania probleméw rodziny
z dzieckiem z niepetlnosprawnoscis, sg trud-
nosci rozwojowe dziecka, to jednak powin-
nismy pamigetac, ze efektywno$é rehabilita-
¢ji w ogromnym stopniu determinuje jako$¢
relacji z jego rodzicami. Wcigz aktualne
pozostaje pytanie: ,,Jak pomodc rodzicom
skutecznie 1 kompetentnie, by oni sami mo-
gli najlepiej wykorzystaé swoje naturalne
zasoby rehabilitacyjne?” (Wojciechowski,
2007, s. 98).
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TAMING DISABILITY. WORKING WITH PARENTS OF CHILDREN AFTER SPECIALIST
DIAGNOSIS

Abstract

This article discusses the subject of effective working with parents of children with disabilities. It describes
the fundamentals of proper relationships, the stages of taming disability, and negative parental attitudes in
the context of their aptitude for engagement. It also includes conclusions from selected research reports and
the goals of working with parents. Its task is to approximate the specifics of the situation of parents with
children with disabilities, to more effectively support them, to select the content of pedagogy, and indirectly
to allow optimal development of the child.

Key words: disability, pedagogy, parents, parental attitudes
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