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Wsparcie informacyjne rodzicow w momencie
otrzymania diagnozy o niepelnosprawnosci dziecka

Przyjscie na $wiat dziecka niepelnosprawnego jest dla rodzicow momentem kryzysowym, na
ktory najczesciej nie sa przygotowani. Informacja o chorobie dziecka przekazywana jest
zazwyczaj przez lekarza i wymaga od niego wiele taktu i zrozumienia. Wsparcie okazane przez
personel medyczny tuz po urodzeniu dziecka decyduje czesto o przebiegu kryzysu, przez ktory
przechodza wszyscy rodzice dzieci niepelnosprawnych. Niniejszy artykul zawiera wyniki badan,
dotyczace zakresu wsparcia informacyjnego rodzicow, otrzymanego w momencie uslyszenia
diagnozy o chorobie dziecka oraz sposobu i okolicznosci przekazania tych informacji. Zawiera
ponadto oczekiwania rodzicéw, dotyczace kompleksowej pomocy, ktéra wielokrotnie decyduje
o przebiegu i skutecznosci procesu rehabilitacji ich dziecka.
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Informational support for parents at the moment of receiving
a diagnosis about the child’s condition

Coming a disabled child into the world is a burdensome moment for usually not prepared par-
ents. The information about the child’s condition is generally communicated by a doctor and de-
mands tactful and understanding attitude. The support provided by the medical personnel just
after the birth of the child often determines the course of emotional crisis which all the parents of
children with disabilities undergo. This article involves the research results concerning the range
of informational support for parents having a child born with disability and the manner and cir-
cumstances of communicating such a diagnosis. Furthermore, the paper embraces the expecta-
tions of parents with regard to a comprehensive help which repeatedly decides about the
rehabilitation process of a disabled child.

Keywords: disability, informational support, medical care
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Wprowadzenie

Urodzenie sie niepelnosprawnego dziecka jest momentem kryzysowym, na
ktéry zazwyczaj rodzina jest nieprzygotowana [Kwasniewska, Wojnarska 2004].
Sytuacja ta jest silnym wstrzasem i bolesnym doswiadczeniem. Réwnowaga psy-
chiczna kazdego z cztonkéw rodziny ulega zakléceniu, przewazajq obnizone na-
stroje: smutku, przygnebienia, leku, obaw i to odbija sie niekorzystnie na relacjach
z dzieckiem niepelnosprawnym, we wzajemnych stosunkach malzonkéw oraz
kontaktach z otoczeniem. Dorosli stajg przed faktem niewytlumaczalnym rozu-
mowo, czesto nikt nie moze odpowiedzie¢ na pytanie dlaczego maja takie dziec-
ko, ktére nie jest obrazem ich oczekiwan, niejednokrotnie doznajg zatamania,
oskarzaja innych, buntuja sie. Te rodziny znajduja sie w trudnym polozeniu, nie-
ustannie dreczy ich niepokdj o przyszlos¢ ich dziecka, o to co bedzie dalej. Kazda
matka i ojciec przezywaja dramat w swoim osobistym stylu [Bogucka 1990].

Kryzys psychiczny rodzicéw, zwigzany z urodzeniem sie niepelnosprawnego
dziecka, to indywidualny, niepowtarzalny akt przezywania i specyficzny sposéb
radzenia sobie z katastrofg, jaka jest urodzenie chorego dziecka. Na kryzys ten
skiadaja sie najczesciej: poczucie nieustannego leku o zdrowie i rozw6j dziecka,
stan zagubienia wynikajacy z niedostatku informacji, poczucie osamotnienia,
wstyd i brak akceptacji spolecznej. Szczegoélnie trudna jest niepewnosc¢ rodzicéw,
jak rozumiec¢ zachowanie dziecka i jak na nie reagowacé. Do tego dolacza sie stale
napiecie i zmeczenie wynikajace z nieustannej mobilizacji sil i zwiekszenia obo-
wiazkéw [Popielecki, Zeman 2000]. Niektérym rodzicom zbyt duza trudnosé
sprawia wchodzenie w kontakt z dzieckiem, ktérego istnienie sprawia im tyle cie-
rpienia. Oddalaja sie wiec od niego, zachowujac poczucie rodzicielskiej odpowie-
dzialnosci, traktujac dziecko jako przedmiot pielegnacji i zabiegéw rehabilitacyj-
nych. Koncentruja uwage na zadaniu, a nie na dziecku. Jest to szczegdlna
kombinacja milosci, bélu, cierpienia, leku i rozpaczy wyrazona szczegdlnymi ty-
pami milosci rodzicielskiej [Koscielska 1984]. Miloci zaréwno uszczesliwiajacej —
korzystnej dla dziecka i jego rozwoju oraz tej, ktéra unieszczesliwia ich samych
i hamuje dorastanie dziecka, ogranicza do zycia w kregu zmagan spowodowa-
nych niepelnosprawnoscia [Dryzalowska 2003].

Sposéb doswiadczenia, szczegdlnie przez matke, sytuacji posiadania dziecka
niepelnosprawnego jest tym rodzajem do$wiadczenia, ktéry — ze wzgledu na
swoja wazno$¢ zyciowg dla matki — musi wplynaé na sposéb jej funkcjonowania,
stosunek do samej siebie i do dziecka [Kramarczyk 1989]. Niewlasciwie przekaza-
na informacja o niepetnosprawnosci dziecka moze sta¢ si¢ przyczyna depres;j,
apatii czy tez rezygnacji z zadan i wysitkéw zwigzanych z wychowaniem dziecka
[Sekulowicz 1998]. Pierwszy niewlasciwy kontakt personelu medycznego jest od-
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bierany przez rodzicéw jako wyraz spotecznej dezaprobaty ich niepelnosprawne-
go dziecka, a takze ich samych i stanowi zarazem prototyp ich p6ézniejszych relacji
z ludzmi [KoScielska 1998].

Diagnoza niepelnosprawnosci dziecka, zazwyczaj wyrazona slowami, jest
stwierdzeniem pewnego obiektywnego faktu dotyczacego potomstwa. Jak kazde
stwierdzenie opisujace rzeczywistos¢, takze i to, ma swdj wymiar subiektywny,
wymiar psychologiczny —jest informacja zaskakujaca, powodujaca zahamowanie
na kazdym polu aktywnosci psychicznej, polaczonej ze stanem pasywnosci. Tak
wiec uraz psychiczny rodzicéw jest pierwszym z subiektywnych aspektéw diag-
nozy ich niepetnosprawnego dziecka, ma on takze okreslone dlugofalowe konsek-
wengcje dla rodzicow i dla ich kontaktéw z innymi osobami [Zalewska 1995]. Spo-
s6b informowania rodzicéw o diagnozie zaburzeh wplywa wiec na ich sposéb
przystosowania si¢ do nowej sytuacji — ile czasu im to zabierze, a takze jak beda
radzic¢ sobie z opieka nad dzieckiem [Kwasniewska, Wojnarska 2004].

Proces przystosowania sie rodzicéw dziecka chorego, wedlug J. Wyczesany,
przebiega w trzech fazach: 1) faza zaprzeczenia — szukania specjalistow, ktorzy
zanegujg wczesniejsza diagnoze; 2) faza obaw i poczucia winy — uéwiadomienie
sobie niepelnosprawnoéci dziecka; 3) faza pogodzenia sie z diagnoza i poszukiwa-
nie informacji o niepetnosprawnosci, prowadzace do zrozumienia potrzeb dziecka,
zaakceptowanie jego odmiennosci [Wyczesany 2006: 150-151]. Wspomaganie
rodzicow w procesie adaptacji rozpoczyna sie juz w momencie przekazania im
diagnozy. Podawane im informacje nie moga ograniczac sie do okreslenia niepra-
widlowosci, ale powinny obejmowac réwniez diagnoze pozytywna. Oznacza to,
Ze oceniajac sytuacje rodziny, nalezy uwzgledni¢ zasoby, jakimi ona dysponuje,
a takze mocne strony dziecka oraz mozliwe sposoby i Zrédia pomocy [Pisula 2012,
Obuchowska 1993].

Karta Praw Os6b Niepelnosprawnych przyjeta przez Sejm Rzeczypospolitej
Polskiej w 1997 r. uznaje, ze osoby niepelnosprawne to ,osoby, ktérych spraw-
nos$¢ fizyczna, psychiczna lub umystowa trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza
lub uniemozliwia zycie codzienne, nauke, prace oraz pelnienie rél spotecznych,
zgodnie z normami prawnymi lub zwyczajowymi”. Te ograniczenia powodujg
wielokrotnie konieczno$¢ skorzystania ze wsparcia spolecznego. S. Kawula [1996]
pojeciu wsparcia spolecznego nadaje dwojakie znaczenie. W ujeciu pierwszym
ujmuje je jako pomoc dostepna jednostce lub grupie w sytuacjach trudnych, stre-
sowych, przelomowych, a ktérych bez wsparcia ze strony innych oséb nie sg
w stanie przezwyciezy¢. W spojrzeniu drugim definiuje wsparcie ,jako rodzaj in-
terakcji spotecznej podjetej przez jedna lub dwie strony w sytuacji problemowe;j,
w ktérej dochodzi do wymiany informacji, emocjonalnej lub instrumentalne;.
Wymiana ta moze by¢ jednostronna lub dwustronna, moze by¢ stata lub zmieniaé
sie [Kawula 1996]. Przedmiotem prowadzonych badan jest wsparcie informacyj-
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ne, ktdre jest pojmowane jako udzielanie rad, porad prawnych i medycznych, in-
formacji pomocnych w rozwigzywaniu zyciowych probleméw jednostki. To row-
niez wzbogacenie wiedzy samego niepelnosprawnego oraz jego rodziny na temat
niepelnosprawnosci, o mozliwosciach leczenia i rehabilitacji, o sposobach dalsze-
go zycia z niepelnosprawnoscig, o uprawnieniach i instytucjach, w ktérych moz-
na uzyska¢ pomoc oraz o istniejacych grupach wsparcia. Wsparcie informacyjne
to zazwyczaj domena profesjonalistéw, udzielajacych wyjasnien i porad, pozwa-
lajacych zrozumie¢ przebieg choroby, zasady i przebieg terapii, skutki zdrowotne
iich spoleczne konsekwencje [Kirenko 2002].

Metoda badan

Celem niniejszych badan jest opisanie wsparcia informacyjnego rodzicow
w momencie otrzymania diagnozy o niepelnosprawnosci dziecka.

Badania zostaly przeprowadzone za pomocg metody sondazu diagnostycz-
nego, techniki ankiety oraz jako narzedzie badawcze zastosowano kwestiona-
riusz ankiety wlasnej konstrukcji. Badania odbyly sie w marcu i kwietniu 2017 r.
wséréd matek dzieci niepetlnosprawnych. Jak podajg E. Pisula i D. Danielewicz
[2011], wiekszo$¢ badan dotyczacych rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnosciag
koncentruje si¢ wokoét rodzicéw, a zwlaszcza matek. Réwniez S.L. Odom i inni
[2003] zauwazyli, ze wspdlpraca z rodzicami dotyczy gléwnie matek, ktére naj-
czesciej zajmuja sie opieka, wychowaniem i aktywnie uczestnicza w usprawnia-
niu swoich dzieci. Potwierdzaja to niniejsze badania, bo to wlasnie matki przywo-
zily swoje dzieci na terapie, w trakcie trwania ktorej byly proszone o udzielnie
odpowiedzi na pytania zawarte w kwestionariuszu. Wéréd rodzicéw biorgcych
udziat w rehabilitacji dziecka nie znalazl si¢ zaden ojciec.

Badania dotyczyly r6znych aspektéw wsparcia informacyjnego, udzielanego
rodzicom w momencie przekazania informacji o niepelnosprawnosci ich dziecka.
Szukano odpowiedzi na nastepujace pytania badawcze:

1. Przez kogo i w jakich okolicznoéciach zostala przekazana informacja o nie-
pelnosprawnosci dziecka?

2. Jak matki oceniajg sposéb przekazania informacji o niepelnosprawnosci
dziecka?

3. Jakibylzakres przekazanej wiedzy i wsparcia otrzymanego od specjalistow?

4. Jakie oczekiwania maja rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia od specjalistow,
szczegblnie w momencie otrzymania diagnozy?
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Wyniki badan

Badaniom zostato poddanych 30 matek dzieci niepelnosprawnych. Najmtod-
sze dziecko mialo 2 miesigce, najstarsze 12 lat, Srednia wyniosta 5 lat i 6 miesiecy.
Ponad potowa (19 dzieci) to mieszkancy duzych miast, powyzej 20 000 mieszkani-
cow. Wsie zamieszkiwato dziewiecioro dzieci. Tylko dwoje dzieci to mieszkancy
malych miast, ponizej 20 000 mieszkanicow.

WSérod nich bylto 14 dzieci z niepelnosprawnoscig wzrokows, 8 dzieci z nie-
pelnosprawnoscia ruchowg, 4 dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng, 3 dzieci
zautyzmem ijedno dziecko z zespolem Aspergera. U ponad polowy dzieci wyste-
powaly réwniez choroby towarzyszace, m.in. choroby ukladu oddechowego,
krazenia oraz choroby neurologiczne, choroby uktadu moczowo-plciowego, za-
burzenia mowy i sluchu.

W5sréd przyczyn niepelnosprawnosci 33% to przyczyny wrodzone, po 30%
przyczyny genetyczne i nieznane oraz 7% to niedotlenienie. W wiekszosci przy-
padkéw (21 dzieci) niepelnosprawnos¢ dziecka zostata wykryta w czasie trwania
cigzy. U dziewieciorga badanych dzieci niepelnosprawnos¢ zostata stwierdzona
po porodzie.

Prawie 80% badanych matek (23 osoby) informacje o niepelnosprawnosci
dziecka otrzymalo od lekarzy. Pozostalym siedmiu respondentkom, wiadomos¢
zostala przekazana przez Zesp6t do Orzekania o Niepelnosprawnosci, psycholo-
ga oraz terapeute Integracji Sensorycznej. Tylko w czterech przypadkach infor-
macja ta zostala przekazana obydwojgu rodzicom jednoczesnie. Pozostale bada-
ne (26 matek) musiaty stawié czola same tej drastycznej wiadomosci oraz spoczal
na nich ciezar przekazania tej informacji ojcu dziecka.

Rodzice uzyskujacy informacje o problemach zwigzanych ze zdrowiem i roz-
wojem dziecka skarzyli sie czesto na poczucie osamotnienia. Jednym ze sposobé6w
tagodzacych to zjawisko u matek moze by¢ udziat ojca dziecka w rozmowach ze
specjalistami. Obecnos¢ obojga rodzicow umozliwia im wspieranie sie nawzajem,
a takze pomaga w obiektywizacji odbioru informacji. Taka sytuacja zaoszczedza
ponadto matce dodatkowych obcigzen zwigzanych z przekazaniem ojcu informa-
¢ji o problemach zwigzanych z dzieckiem [Pisula 1998].

Na pytanie dotyczace sposobu przekazania informacji o niepelnosprawnosci
dziecka, 13 badanych wskazalo odpowiedz: ,Sposéb przekazania informacji oraz
zakres przekazanej wiedzy pozostawia wiele do zyczenia”. Za$ po siedem matek
zaznaczylo odpowiedz: ,Informacje zostaly przekazane w sposéb kompetentny
i taktowny” oraz ,Otrzymatam zdawkowe informacje, ale przekazane zostaty one
W sposob bardzo subtelny”. Trzy osoby wybraly odpowiedz ,inne” i w tej katego-
rii znalazly sie nastepujace wpisy:
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»Podanie konkretnej diagnozy (dla mnie szokujgcej, powodujgcej u rodzica strach, Igk) bez
wyttumaczenia na czym ta niepelnosprawnosc polega”.

, Zaluje, ze nie podatam Pana doktora do sqdu, a sposéb przekazania informacji po prostu dramat”.
»Sposob przekazania informacji zdawkowy i lakoniczny”.

Badajac zakres wiedzy otrzymanej od specjalistow, respondentki w wiekszo-
Sci przypadkéw (80%) stwierdzily, ze byt on niewielki. Tylko 13% wskazywalo na
wystarczajacy zakres wiedzy. Jedynie 7% matek okreélilo, ze zakres przekazanej
wiedzy przez specjalistow byt bardzo duzy.

Jedna z mam pisze o enigmatycznosci informacji otrzymanych od lekarzy:

»Bylam zdezorientowana, kompletnie! Lekarze powiedzieli: , Pani Iwonko, rzeczywiscie cos jest
nie tak, a przeciez bylo wszystko dobrze. Jestesmy zaskoczeni. Nie wiedziatam co majg na mysli”.

Kolejna z mam wskazywata na brak informacji o procesie leczenia, jak sie oka-
zuje oczywistych, ale tylko dla lekarzy okulistow a nie dla rodzicéw. Pisata:

~Muyslatam, ze po operacji usunigcia zacmy bedzie koniec leczenia. To byt jednak poczqtek. Lekarze
nic mi nie mowili. Chyba myslg, ze my rodzice powinnismy miec obszerng wiedzg z okulistyki”.

Ponad potowa badanych otrzymata informacje o niepelnosprawnoéci dziecka
w szpitalu lub przychodni lekarskiej, najczesciej podczas badania USG. Niekiedy
miejscem tym byly poradnie psychologiczno-pedagogiczne. Oto kilka cytatéw
z ankiet:

~Informacje o niepetnosprawnosci dziecka zostaly przekazane mi na konsultacji na oddziale szpi-

talnym, przy wszystkich lekarzach z oddziatu i studentach oraz przy przypadkowych osobach,

bedgcych réwniez na konsultacjach (dziecko miato 3 miesigce)”.

W szpitalu, po porodzie dziecko nie zostato mi pokazane. Po godzinie pediatra i polozna przyszli

na salg i pokazali dziecko. Polozna powiedziata: , Tak to wyglada (dziecko posiadato brak lewego

przedramienia i dloni, brak lewego podudzia i stopy)”.

»Na korytarzu szpitalnym Pani profesor rzucila w przelocie, iz po wykonaniu badar stwierdza,

ze dziecko posiada tylko jedno oko, w ktérym jest pekniecie i Ze corka nie bedzie widziata weale lub

ze bedzie widziata z odleglosci jednego metra. Po czym pospiesznie odeszta. Z trzech wykona-

nych badat otrzymatam tylko zdjecie z badania USG bez opisu”.

W czasie cigzy, przy badaniu USG lekarz poinformowat mnie o zajeczej wardze dziecka, a tydzieri

pozniej inny lekarz zaprzeczyt po nastgpnym badaniu USG. Nie wiedziatam co robic'i co myslec”.

Badane na wiadomo$¢ o niepelnosprawnosci dziecka zareagowaly gtéwnie
placzem, niepewnoécia i zalamaniem. Pozostale emocje, na ktére wskazywaty
matki, to: bezradno$¢, zdziwienie, rozpacz, zal, lek, smutek, bdl, szok, niedowie-
rzanie, niepokdj o dziecko, mechanizm wyparcia, przerazenie, odrzucenie. Ta
trudna sytuacja potegowana byla przez fakt, iz 26 badanych nie mialo zadnej
wiedzy na temat niepelnosprawnosci dziecka. Tylko 4 matki posiadaly niekom-
pletna wiedze.
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Jedna z mam tak relacjonowala moment otrzymania diagnozy:

»Czutam sig bardzo samotna, odrzucona i bezradna. Nie wiedzialam, u kogo mam szukac pomo-
cy, co robic, dokqd pojs¢. Osobiscie przerazito mnie stowo ,niepetnosprawnos¢”, dlatego uwa-
zam, ze powinno ono zostac przekazane ze szczegolng ostroznoscig, delikatnoscig i dyskrecjg.
Uwazam, ze rodzice mogq doznac szoku i przestraszyc sig tej informacji, dlatego moze powinien
byc przy tym jakis psycholog”.

W tym miejscu warto przywola¢ wspomnienia Anny Sobolewskiej [2002], kt6-
ra w swojej ksiazce Cela tak relacjonuje pierwsze dni po urodzeniu cérki z ze-
spolem Downa: ,Cecylia urodzila sie latwo i szybko w czerwcu 1989 roku. (...)
Mimo lat, jakie uptynetly od tamtego czerwca czuje jednak lek i niecheé do opi-
sywania tamtych przezy¢. Pamietam smak pierwszych kilku dni po urodzeniu
Cecylii. Byl to smak gorzki, gorzki dostownie: czutam sucha gorycz w ustach, a wi-
dok szpitalnej posadzki w czarno — bialg szachownice wywotywal zawrét glowy
imdlosci. Do dzi$ $ni mi sie ta posadzka jako powracajacy koszmar. Wtedy zrozu-
mialam, ze metafora ,czarna rozpacz” jest nieoczekiwanie precyzyjna”.

»Diagnoza niepelnosprawnosci brzmi jak wyrok. Szok staje si¢ tym wiekszy,
ze dla wiekszosci rodzicow niewiele z takiej diagnozy wynika, poza poczuciem
ogolnego zagrozenia i niepewnosci. Swoje przezycia w zwiazku z taka diagnoza
okreslaja jako: , koniec marzen”, ,koniec przyszlosci”’, ,koniec radosci” [Pisula 1998: 11].

W tak trudnej sytuacji rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig oczekuja wspar-
cia i opieki. Niestety prawie polowa badanych (13 matek) wskazywala, iz nie
otrzymata Zzadnej opieki po uslyszeniu diagnozy o niepelnosprawnosci dziecka.
Pozostatych 17 matek wskazywalo na rézne formy pomocy. Wsréd odpowiedzi
znalazly sie nastepujace wpisy:

— ,zalecenia poszpitalne i terminy kolejnych wizyt kontrolnych,

— opieka szpitalna,

— otrzymalismy dokumentacje i informacje, do jakich lekarzy powinnismy si¢ udac na
konsultacie,

— informacje na temat dalszego leczenia i rehabilitacji dziecka,

— recepta i orzeczenie do szkoty,

— dalsze prowadzenie cigzy pod opiekq poradni specjalistycznej,

— zaproponowano nam terapig SI, pomoc psychologiczng”.

Tylko jedna osoba otrzymala wsparcie emocjonalne po uslyszeniu diagnozy
o niepelnosprawnosci dziecka. Jednakze osobg udzielajagca pomocy byt rehabili-
tant. Wszystkie pozostale matki (29 oséb) nie otrzymaly takiego wsparcia. Jak sie
jednak okazuje potrzeba wsparcia emocjonalnego jest sprawg bardzo indywidu-
alna. Jedna z matek napisata:

»Kazdy cztowiek jest inny i na swdj sposéb ttumaczy sobie sytuacje, w ktorej sig znajduje. Uwa-
Zam, Ze najwazniejsze sq rozmowy we wiasnej rodzinie i zaakceptowanie choroby dziecka. Roz-
mowy z osobami obcymi w tym momencie czgsto bywajg trudne i moze bardziej bolesne”.
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Analiza badan wskazuje ponadto, iz dwanascie badanych (40%) nie otrzy-
malo zadnych informacji, dotyczacych specjalistéw czy poradni, gdzie mogtyby
otrzymac pomoc. Tylko osiem matek (27%) takie informacje otrzymato. Osiem re-
spondentek (27%) deklarowalo, iz otrzymaly informacje, ale byly one niezbyt
doktadne. Natomiast jedna matka (3%) dostata zalecenia, do jakiego lekarza spe-
cjalisty powinna sie zglosi¢, ale bez zadnych konkretnych adreséw oraz jedna ba-
dana (3%) podala, iz dostala tylko skierowanie na badania. Jedna z badanych
pisata:

»Lekarze podawali mi sprzeczne informacje, dotyczgce schorzenia dziecka. Rodzic jest zbywany,
pozostawiony samemu sobie. Nie otrzymalam Zadnej pomocy psychologicznej, a istniata taka
potrzeba. Szpital, w ktérym przyszio na swiat moje dziecko, nie zapewnil zadnego wsparcia
informacyjnego”.

W zwiazku z zaistnialg sytuacje badane matki byly zdane czesto tylko na sie-
bie i wlasng efektywno$¢ poszukiwania pomocy. Respondentki najczesciej szu-
kaly pomocy u lekarzy (43%), w Internecie (37%) oraz w réznych organizacjach,
jak np. Polski Zwigzek Niewidomych i fundacjach jak np. Fundacja ,Dzieciom
zdazy¢ z pomoca” (20%). Po 13% badanych podalo, iz poszukiwalo specjalistycz-
nych poradni (w tym prywatnych) oraz szukalo informacji wéréd znajomych i ro-
dziny. Pojedyncze osoby deklarowaly, iz pomocy szukaly wsréd grup wsparcia
oraz za granicg. Jedna matka wskazala, ze nie szukata pomocy.

Badane matki zostaly poproszone réwniez o wskazanie, jak powinno
wyglada¢ wsparcie informacyjne rodzicow w momencie usltyszenia diagnozy
o niepelnosprawnosci dziecka. Ponizej przedstawiam propozycje podane przez
respondentki:

— najwazniejsze jest spokojne wyjasnienie rodzicom istoty choroby dziecka;

— wskazanie sposobu dalszego postepowania w przypadku konkretnych nie-
pelnosprawnosci;

— podanie wykazu instytucji, poradni, ktére moga udzieli¢ pomocy wraz z adre-
sami;

— wskazanie konkretnych specjalistéw wraz ze skierowaniem na rehabilitacje;

— wsparcie emocjonalne i pomoc psychologiczna w tak trudnych chwilach;

— przekazanie informacje o prawach i przywilejach dla dzieci po orzeczeniu stop-
nia niepelnosprawnosci;

— minimalizacja biurokracji w procesie ubiegania si¢ o wsparcie (jak pisze jedna
z mam: ,zdjecie obowigzkéw zbierania bzdurnych papieréw dla durnej biurokracji
w kazdym miejscu”).

Badane matki wskazywaly ponadto na deficyt grup wsparcia dla rodzicoéw
dzieci niepelnosprawnych, bo to w takich miejscach mozna otrzymac wiele wska-
z6éwek, porad oraz wsparcie emocjonalne. Respondentki akcentowaly ponadto, iz
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terapia powinna by¢ dostosowana do potrzeb dziecka oraz dofinansowywana
zréznych fundacji. Ze wzgledu na fakt obcigzenia finansowego budzetu rodziny,
spowodowanego zwigkszeniem nakltadéw na terapie dziecka, matki deklarowaty
potrzebe zwiekszenia ustug refundowanych przez NFZ, bez oczekiwania
w dlugich kolejkach. Ponadto rodzice dzieci starszych podkreslali, iz nauczyciele
powinni posiada¢ wieksza wiedze na temat r6znych dysfunkgji i reagowac odpo-
wiednio na specjalne potrzeby ucznia.

Badane matki akcentowaly ponadto, Zze wsparcie powinno by¢ kompleksowe,
a informacje powinny by¢ wyczerpujace, przekazywane w sposéb czytelny i jas-
ny oraz delikatny. Rodzic powinien mie¢ prawo zadawania pytan. Informacje po-
winny by¢ przekazywane obojgu rodzicom jednoczesnie.

Na zakoficzenie chcialabym przytoczy¢ cytat jednej z mam, ktéra oddajac
kwestionariusz ankiety powiedziala:

Ja do kotica zycia bede walczyta o swoje dziecko, o to aby mu pomdc. Szukam pomocy sama wsze-
dzie gdzie si¢ da. Najczesciej wsrdd rodziny, znajomych i w Internecie. Zeby w przyszlosci nie
miec sobie czegos do zarzucenia. Nie chce, zeby jakis lekarz powiedzial mi: ,A gdzie Pani byta
10 lat temu?”

Podsumowanie

Odpowiadajac na problemy badawcze nalezy stwierdzi¢, iz prawie 80% bada-
nych matek informacje o niepelnosprawnosci dziecka otrzymato od lekarzy,
pozostaltym respondentkom wiadomoé¢ zostata przekazana przez innych specja-
listow (pedagogdéw, psychologéw, terapeutéw). Ponad polowa badanych otrzy-
matla informacje o niepelnosprawnosci dziecka w szpitalu lub przychodni lekar-
skiej. Niekiedy miejscem tym byly poradnie psychologiczno-pedagogiczne. Tylko
w czterech przypadkach informacja ta zostala przekazana obydwojgu rodzicom
jednoczesnie.

Prawie potowa badanych matek ma zastrzezenia do sposobu przekazania in-
formacji. Niestety réwniez tyle samo respondentek wskazuje, iz nie otrzymato
zadnej opieki po ustyszeniu diagnozy o niepelnosprawnosci dziecka. Pozostale
matki wskazywaly na ré6zne formy pomocy, m.in.: opieka szpitalna i zalecenia po-
szpitalne. Ponadto zakres wiedzy otrzymanej od specjalistow, 80% badanych
okresla jako niewielki.

Najwazniejsze jest wiec przekazanie rzetelnych i pelnych informacji o nie-
pelnosprawnosci dziecka wraz z wykazem instytucji, mogacych udzieli¢ wspar-
cia. Wsparcie to powinno by¢ kompleksowe, nastawione na ksztaltowanie
pozadanych postaw w kontaktach z dzieckiem: wzmacnianie wiezi emocjonalnej
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oraz rozpoznawanie indywidualnych potrzeb dziecka wraz z utrwalaniem
wlasciwych reakcji na te potrzeby. Niezbedne jest udzielenie instruktazu w zakre-
sie pracy z dzieckiem, dostosowania srodowiska oraz zakupu niezbednych pomo-
cy. Wazne sa ponadto informacje, dotyczace praw oséb z niepelnosprawnoscia
oraz minimalizacja formalnosci zwigzanych z ubieganiem sie o realizacje tych
praw. Ze wzgledu na dodatkowe koszta uwarunkowane procesem rehabilitacji,
konieczne jest wskazanie mozliwych Zrédet finansowania terapii dziecka.
Wszystko to moze poméc rodzicom w zapewnieniu odpowiednich warunkéw
rozwojowych dzieciom oraz da¢ poczucie $wiadomosci wykorzystania wszy-
stkich mozliwosci pomocy, co jest istotne dla komfortu psychicznego rodzicéw.

Podobne wnioski sformulowatla E. Pisula [2012: 142-143], badajac rodzicéw
dzieci z autyzmem. Oczekiwania rodzicéw adresowane do specjalistow — z roz-
nych dyscyplin — ujela w nastepujacym zestawieniu: ,dostarczanie aktualnych,
rzetelnych informacji na temat niepelnosprawnosci i przebiegu rozwoju dziecka,
jego szans rozwojowych oraz perspektyw zyciowych, a takze istniejacych mozli-
wosci terapii; wyposazenie rodzicéw w umiejetnoéci niezbedne do nauczania
dziecka; tworzenie rodzicom mozliwosci uczestniczenia w okreslaniu celéw tera-
pii (wiele os6b chcialoby takze uczestniczy¢ w ich realizacji); oferowanie zrozu-
mienia i wsparcia w radzeniu sobie przez rodzicéw z emocjonalnymi problemami
zwigzanymi z opieka nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia; posiadanie wiedzy
na temat przepiséw dotyczacych uprawnien przystugujacych osobom z nie-
pelnosprawnoscig i ich rodzinom oraz dostepnych uslug; dostarczanie dziecku
skutecznej pomocy”. Nalezy podkresdli¢, iz brak odpowiedniego wsparcia ze stro-
ny profesjonalistow stanowi jedna z najwazniejszych przyczyn stresu doswiad-
czanego przez rodzicow [Bishop i in. 2007]. Wysoki poziom stresu z kolei, nieko-
rzystnie wptywa na spostrzeganie dziecka i jego mozliwosci, pesymizm za$
z pewnoscig zmniejsza gotowos¢ do podejmowania dzialan wspierajacych roz-
woj dziecka [Pisula 2005].

Bez watpienia przekazanie rodzicom informacji o niepelnosprawnosci dziecka
jest rtowniez bardzo trudne dla personelu medycznego. Swiadcza o tym wyniki
badan M.S. Nissenbauma, N. Tollefsona i R.M. Reese [2002], kt6rzy stwierdzili, ze
podczas przekazywania diagnozy profesjonaliSci przejawiajg wiele emocjonal-
nych i fizjologicznych wskaznikéw stresu. Naleza do nich negatywne emocje,
zdenerwowanie, przyspieszenie rytmu serca, zwiekszone pragnienie, b6l glowy
iuczucie zmeczenia. Dlatego tez juz na etapie studiéw wyzszych kandydaci na le-
karzy czy pielegniarki powinni by¢ ksztalceni, jak komunikowac sie z rodzicami,
w jakiej formie przekazywac tak bolesne dla nich informacje. Kolejnym krokiem
jest przekazanie wskazan, dotyczacych postepowania, poglebionej diagnostyki
oraz procesu rehabilitacji ich dziecka. Rodzice w tak trudnej sytuacji i zagubieniu
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oczekuja wsparcia informacyjnego, ktére wyznaczy droge niezbednej pomocy
ich dziecku i im samym.

Realizacja w praktyce sformulowanych przez rodzicow oczekiwan, do-
tyczacych kompleksowej pomocy, pozwoli zminimalizowa¢ skutki negatywnych
standw psychicznych towarzyszacych rodzicom dzieci niepelnosprawnych. Dla-
tego tak wazne jest, aby korzystne dla rozwoju dziecka postawy rodzicow
ksztaltowac juz na oddzialach potozniczych, poprzez socjopsychologiczne od-
dzialywanie, ktérego gtéwnym elementem jest pierwszy kontakt informacyjny.
W calym ciagu przezy¢ traumatyzujacych macierzynstwo i ojcostwo wobec dzieci
niepelnosprawnych, pierwsza informacja ma zasadnicze znaczenie. Personel me-
dyczny udzielajacy wsparcia informacyjnego powinien by¢ swiadomy, iz zarow-
no tres¢, jak i forma przekazu moga stanowié dla rodzicoéw silnie dzialajacy zesp6t
bodzcéw o charakterze traumatycznym [Galkowski 1995]

W zwiazku z tym opracowana zostala specjalna, modelowa procedura infor-
mowania. Jej gléwne zalozenia sa nastepujace: , 1. Informacja powinna by¢ prze-
kazana rodzicom bez Zzadnych opéznien; 2. Oboje rodzice powinni zosta¢ poin-
formowani przez lekarza, a informacja powinna zosta¢ im przekazana w sposéb
szanujacy ich uczucia i prywatnos¢; 3. Powinna by¢ ona jak najbardziej wyczer-
pujaca, wlacznie z zasugerowaniem zrddel (literatury), z ktérych rodzice moga
wiecej dowiedzie¢ sie na ten temat” [Pisula 1998: 15]. Tq ogdlna formule mozna
jednak mozna wzbogaci¢ o kilka uniwersalnych zasad, ktérych nalezy w czasie ta-
kich rozmoéw przestrzega¢. ,Naleza do nich:

— Empatyczny, cieply stosunek do rodzicéw i otwarto$¢ na sygnaly plynace od
nich.

— Pozytywne i podmiotowe odnoszenie sie do dziecka oraz taki sposéb méwie-
nia o nim. Akcentowanie jego indywidualnosci.

— Umozliwienie rodzicom zadawania pytan, bez wywierania na nich presji.
Stworzenie rodzicom mozliwosci przemyslenia informacji i zorganizowanie
ponownego spotkania z nimi, by szczegélowo omoéwic te informacje.

— Koncentrowanie sie nie tylko na deficytach u dziecka, ale i na pozytywnych in-
formacjach o nim.

— Unikanie specjalistycznego zargonu i niezrozumiatych okreslen.

— Budowanie pozytywnych, ale realistycznych oczekiwan co do przyszlosci.
Wskazywanie mozliwosci wspierania rozwoju dziecka.

— Zapewnienie odpowiednich warunkéw przebiegu rozmowy, zaproszenie do
udzialu w niej obojga rodzicow” [Pisula 2005: 97-98].
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