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Wsparcie informacyjne rodziców w momencie
otrzymania diagnozy o niepe³nosprawnoœci dziecka

Przyjœcie na œwiat dziecka niepe³nosprawnego jest dla rodziców momentem kryzysowym, na
który najczêœciej nie s¹ przygotowani. Informacja o chorobie dziecka przekazywana jest
zazwyczaj przez lekarza i wymaga od niego wiele taktu i zrozumienia. Wsparcie okazane przez
personel medyczny tu¿ po urodzeniu dziecka decyduje czêsto o przebiegu kryzysu, przez który
przechodz¹ wszyscy rodzice dzieci niepe³nosprawnych. Niniejszy artyku³ zawiera wyniki badañ,
dotycz¹ce zakresu wsparcia informacyjnego rodziców, otrzymanego w momencie us³yszenia
diagnozy o chorobie dziecka oraz sposobu i okolicznoœci przekazania tych informacji. Zawiera
ponadto oczekiwania rodziców, dotycz¹ce kompleksowej pomocy, która wielokrotnie decyduje
o przebiegu i skutecznoœci 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.
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Wprowadzenie

Urodzenie siê niepe³nosprawnego dziecka jest momentem kryzysowym, na
który zazwyczaj rodzina jest nieprzygotowana [Kwaœniewska, Wojnarska 2004].
Sytuacja ta jest silnym wstrz¹sem i bolesnym doœwiadczeniem. Równowaga psy-
chiczna ka¿dego z cz³onków rodziny ulega zak³óceniu, przewa¿aj¹ obni¿one na-
stroje: smutku, przygnêbienia, lêku, obaw i to odbija siê niekorzystnie na relacjach
z dzieckiem niepe³nosprawnym, we wzajemnych stosunkach ma³¿onków oraz
kontaktach z otoczeniem. Doroœli staj¹ przed faktem niewyt³umaczalnym rozu-
mowo, czêsto nikt nie mo¿e odpowiedzieæ na pytanie dlaczego maj¹ takie dziec-
ko, które nie jest obrazem ich oczekiwañ, niejednokrotnie doznaj¹ za³amania,
oskar¿aj¹ innych, buntuj¹ siê. Te rodziny znajduj¹ siê w trudnym po³o¿eniu, nie-
ustannie drêczy ich niepokój o przysz³oœæ ich dziecka, o to co bêdzie dalej. Ka¿da
matka i ojciec prze¿ywaj¹ dramat w swoim osobistym stylu [Bogucka 1990].

Kryzys psychiczny rodziców, zwi¹zany z urodzeniem siê niepe³nosprawnego
dziecka, to indywidualny, niepowtarzalny akt prze¿ywania i specyficzny sposób
radzenia sobie z katastrof¹, jak¹ jest urodzenie chorego dziecka. Na kryzys ten
sk³adaj¹ siê najczêœciej: poczucie nieustannego lêku o zdrowie i rozwój dziecka,
stan zagubienia wynikaj¹cy z niedostatku informacji, poczucie osamotnienia,
wstyd i brak akceptacji spo³ecznej. Szczególnie trudna jest niepewnoœæ rodziców,
jak rozumieæ zachowanie dziecka i jak na nie reagowaæ. Do tego do³¹cza siê sta³e
napiêcie i zmêczenie wynikaj¹ce z nieustannej mobilizacji si³ i zwiêkszenia obo-
wi¹zków [Popielecki, Zeman 2000]. Niektórym rodzicom zbyt du¿¹ trudnoœæ
sprawia wchodzenie w kontakt z dzieckiem, którego istnienie sprawia im tyle cie-
rpienia. Oddalaj¹ siê wiêc od niego, zachowuj¹c poczucie rodzicielskiej odpowie-
dzialnoœci, traktuj¹c dziecko jako przedmiot pielêgnacji i zabiegów rehabilitacyj-
nych. Koncentruj¹ uwagê na zadaniu, a nie na dziecku. Jest to szczególna
kombinacja mi³oœci, bólu, cierpienia, lêku i rozpaczy wyra¿ona szczególnymi ty-
pami mi³oœci rodzicielskiej [Koœcielska 1984]. Mi³oœci zarówno uszczêœliwiaj¹cej –
korzystnej dla dziecka i jego rozwoju oraz tej, która unieszczêœliwia ich samych
i hamuje dorastanie dziecka, ogranicza do ¿ycia w krêgu zmagañ spowodowa-
nych niepe³nosprawnoœci¹ [Dry¿a³owska 2003].

Sposób doœwiadczenia, szczególnie przez matkê, sytuacji posiadania dziecka
niepe³nosprawnego jest tym rodzajem doœwiadczenia, który – ze wzglêdu na
swoj¹ wa¿noœæ ¿yciow¹ dla matki – musi wp³yn¹æ na sposób jej funkcjonowania,
stosunek do samej siebie i do dziecka [Kramarczyk 1989]. Niew³aœciwie przekaza-
na informacja o niepe³nosprawnoœci dziecka mo¿e staæ siê przyczyn¹ depresji,
apatii czy te¿ rezygnacji z zadañ i wysi³ków zwi¹zanych z wychowaniem dziecka
[Seku³owicz 1998]. Pierwszy niew³aœciwy kontakt personelu medycznego jest od-
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bierany przez rodziców jako wyraz spo³ecznej dezaprobaty ich niepe³nosprawne-
go dziecka, a tak¿e ich samych i stanowi zarazem prototyp ich póŸniejszych relacji
z ludŸmi [Koœcielska 1998].

Diagnoza niepe³nosprawnoœci dziecka, zazwyczaj wyra¿ona s³owami, jest
stwierdzeniem pewnego obiektywnego faktu dotycz¹cego potomstwa. Jak ka¿de
stwierdzenie opisuj¹ce rzeczywistoœæ, tak¿e i to, ma swój wymiar subiektywny,
wymiar psychologiczny – jest informacj¹ zaskakuj¹c¹, powoduj¹c¹ zahamowanie
na ka¿dym polu aktywnoœci psychicznej, po³¹czonej ze stanem pasywnoœci. Tak
wiêc uraz psychiczny rodziców jest pierwszym z subiektywnych aspektów diag-
nozy ich niepe³nosprawnego dziecka, ma on tak¿e okreœlone d³ugofalowe konsek-
wencje dla rodziców i dla ich kontaktów z innymi osobami [Zalewska 1995]. Spo-
sób informowania rodziców o diagnozie zaburzeñ wp³ywa wiêc na ich sposób
przystosowania siê do nowej sytuacji – ile czasu im to zabierze, a tak¿e jak bêd¹
radziæ sobie z opiek¹ nad dzieckiem [Kwaœniewska, Wojnarska 2004].

Proces przystosowania siê rodziców dziecka chorego, wed³ug J. Wyczesany,
przebiega w trzech fazach: 1) faza zaprzeczenia – szukania specjalistów, którzy
zaneguj¹ wczeœniejsz¹ diagnozê; 2) faza obaw i poczucia winy – uœwiadomienie
sobie niepe³nosprawnoœci dziecka; 3) faza pogodzenia siê z diagnoz¹ i poszukiwa-
nie informacji o niepe³nosprawnoœci, prowadz¹ce do zrozumienia potrzeb dziecka,
zaakceptowanie jego odmiennoœci [Wyczesany 2006: 150–151]. Wspomaganie
rodziców w procesie adaptacji rozpoczyna siê ju¿ w momencie przekazania im
diagnozy. Podawane im informacje nie mog¹ ograniczaæ siê do okreœlenia niepra-
wid³owoœci, ale powinny obejmowaæ równie¿ diagnozê pozytywn¹. Oznacza to,
¿e oceniaj¹c sytuacjê rodziny, nale¿y uwzglêdniæ zasoby, jakimi ona dysponuje,
a tak¿e mocne strony dziecka oraz mo¿liwe sposoby i Ÿród³a pomocy [Pisula 2012,
Obuchowska 1993].

Karta Praw Osób Niepe³nosprawnych przyjêta przez Sejm Rzeczypospolitej
Polskiej w 1997 r. uznaje, ¿e osoby niepe³nosprawne to „osoby, których spraw-
noœæ fizyczna, psychiczna lub umys³owa trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza
lub uniemo¿liwia ¿ycie codzienne, naukê, pracê oraz pe³nienie ról spo³ecznych,
zgodnie z normami prawnymi lub zwyczajowymi”. Te ograniczenia powoduj¹
wielokrotnie koniecznoœæ skorzystania ze wsparcia spo³ecznego. S. Kawula [1996]
pojêciu wsparcia spo³ecznego nadaje dwojakie znaczenie. W ujêciu pierwszym
ujmuje je jako pomoc dostêpna jednostce lub grupie w sytuacjach trudnych, stre-
sowych, prze³omowych, a których bez wsparcia ze strony innych osób nie s¹
w stanie przezwyciê¿yæ. W spojrzeniu drugim definiuje wsparcie „jako rodzaj in-
terakcji spo³ecznej podjêtej przez jedn¹ lub dwie strony w sytuacji problemowej,
w której dochodzi do wymiany informacji, emocjonalnej lub instrumentalnej.
Wymiana ta mo¿e byæ jednostronna lub dwustronna, mo¿e byæ sta³a lub zmieniaæ
siê [Kawula 1996]. Przedmiotem prowadzonych badañ jest wsparcie informacyj-
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ne, które jest pojmowane jako udzielanie rad, porad prawnych i medycznych, in-
formacji pomocnych w rozwi¹zywaniu ¿yciowych problemów jednostki. To rów-
nie¿ wzbogacenie wiedzy samego niepe³nosprawnego oraz jego rodziny na temat
niepe³nosprawnoœci, o mo¿liwoœciach leczenia i rehabilitacji, o sposobach dalsze-
go ¿ycia z niepe³nosprawnoœci¹, o uprawnieniach i instytucjach, w których mo¿-
na uzyskaæ pomoc oraz o istniej¹cych grupach wsparcia. Wsparcie informacyjne
to zazwyczaj domena profesjonalistów, udzielaj¹cych wyjaœnieñ i porad, pozwa-
laj¹cych zrozumieæ przebieg choroby, zasady i przebieg terapii, skutki zdrowotne
i ich spo³eczne konsekwencje [Kirenko 2002].

Metoda badañ

Celem niniejszych badañ jest opisanie wsparcia informacyjnego rodziców
w momencie otrzymania diagnozy o niepe³nosprawnoœci dziecka.

Badania zosta³y przeprowadzone za pomoc¹ metody sonda¿u diagnostycz-
nego, techniki ankiety oraz jako narzêdzie badawcze zastosowano kwestiona-
riusz ankiety w³asnej konstrukcji. Badania odby³y siê w marcu i kwietniu 2017 r.
wœród matek dzieci niepe³nosprawnych. Jak podaj¹ E. Pisula i D. Danielewicz
[2011], wiêkszoœæ badañ dotycz¹cych rodzin z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹
koncentruje siê wokó³ rodziców, a zw³aszcza matek. Równie¿ S.L. Odom i inni
[2003] zauwa¿yli, ¿e wspó³praca z rodzicami dotyczy g³ównie matek, które naj-
czêœciej zajmuj¹ siê opiek¹, wychowaniem i aktywnie uczestnicz¹ w usprawnia-
niu swoich dzieci. Potwierdzaj¹ to niniejsze badania, bo to w³aœnie matki przywo-
zi³y swoje dzieci na terapiê, w trakcie trwania której by³y proszone o udzielnie
odpowiedzi na pytania zawarte w kwestionariuszu. Wœród rodziców bior¹cych
udzia³ w rehabilitacji dziecka nie znalaz³ siê ¿aden ojciec.

Badania dotyczy³y ró¿nych aspektów wsparcia informacyjnego, udzielanego
rodzicom w momencie przekazania informacji o niepe³nosprawnoœci ich dziecka.
Szukano odpowiedzi na nastêpuj¹ce pytania badawcze:
1. Przez kogo i w jakich okolicznoœciach zosta³a przekazana informacja o nie-

pe³nosprawnoœci dziecka?
2. Jak matki oceniaj¹ sposób przekazania informacji o niepe³nosprawnoœci

dziecka?
3. Jaki by³ zakres przekazanej wiedzy i wsparcia otrzymanego od specjalistów?
4. Jakie oczekiwania maj¹ rodzice dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ od specjalistów,

szczególnie w momencie otrzymania diagnozy?
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Wyniki badañ

Badaniom zosta³o poddanych 30 matek dzieci niepe³nosprawnych. Najm³od-
sze dziecko mia³o 2 miesi¹ce, najstarsze 12 lat, œrednia wynios³a 5 lat i 6 miesiêcy.
Ponad po³owa (19 dzieci) to mieszkañcy du¿ych miast, powy¿ej 20 000 mieszkañ-
ców. Wsie zamieszkiwa³o dziewiêcioro dzieci. Tylko dwoje dzieci to mieszkañcy
ma³ych miast, poni¿ej 20 000 mieszkañców.

Wœród nich by³o 14 dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹, 8 dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ ruchow¹, 4 dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, 3 dzieci
z autyzmem i jedno dziecko z zespo³em Aspergera. U ponad po³owy dzieci wystê-
powa³y równie¿ choroby towarzysz¹ce, m.in. choroby uk³adu oddechowego,
kr¹¿enia oraz choroby neurologiczne, choroby uk³adu moczowo-p³ciowego, za-
burzenia mowy i s³uchu.

Wœród przyczyn niepe³nosprawnoœci 33% to przyczyny wrodzone, po 30%
przyczyny genetyczne i nieznane oraz 7% to niedotlenienie. W wiêkszoœci przy-
padków (21 dzieci) niepe³nosprawnoœæ dziecka zosta³a wykryta w czasie trwania
ci¹¿y. U dziewiêciorga badanych dzieci niepe³nosprawnoœæ zosta³a stwierdzona
po porodzie.

Prawie 80% badanych matek (23 osoby) informacje o niepe³nosprawnoœci
dziecka otrzyma³o od lekarzy. Pozosta³ym siedmiu respondentkom, wiadomoœæ
zosta³a przekazana przez Zespó³ do Orzekania o Niepe³nosprawnoœci, psycholo-
ga oraz terapeutê Integracji Sensorycznej. Tylko w czterech przypadkach infor-
macja ta zosta³a przekazana obydwojgu rodzicom jednoczeœnie. Pozosta³e bada-
ne (26 matek) musia³y stawiæ czo³a same tej drastycznej wiadomoœci oraz spocz¹³
na nich ciê¿ar przekazania tej informacji ojcu dziecka.

Rodzice uzyskuj¹cy informacje o problemach zwi¹zanych ze zdrowiem i roz-
wojem dziecka skar¿yli siê czêsto na poczucie osamotnienia. Jednym ze sposobów
³agodz¹cych to zjawisko u matek mo¿e byæ udzia³ ojca dziecka w rozmowach ze
specjalistami. Obecnoœæ obojga rodziców umo¿liwia im wspieranie siê nawzajem,
a tak¿e pomaga w obiektywizacji odbioru informacji. Taka sytuacja zaoszczêdza
ponadto matce dodatkowych obci¹¿eñ zwi¹zanych z przekazaniem ojcu informa-
cji o problemach zwi¹zanych z dzieckiem [Pisula 1998].

Na pytanie dotycz¹ce sposobu przekazania informacji o niepe³nosprawnoœci
dziecka, 13 badanych wskaza³o odpowiedŸ: „Sposób przekazania informacji oraz
zakres przekazanej wiedzy pozostawia wiele do ¿yczenia”. Zaœ po siedem matek
zaznaczy³o odpowiedŸ: „Informacje zosta³y przekazane w sposób kompetentny
i taktowny” oraz „Otrzyma³am zdawkowe informacje, ale przekazane zosta³y one
w sposób bardzo subtelny”. Trzy osoby wybra³y odpowiedŸ „inne” i w tej katego-
rii znalaz³y siê nastêpuj¹ce wpisy:
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„Podanie konkretnej diagnozy (dla mnie szokuj¹cej, powoduj¹cej u rodzica strach, lêk) bez
wyt³umaczenia na czym ta niepe³nosprawnoœæ polega”.

„¯a³ujê, ¿e nie poda³am Pana doktora do s¹du, a sposób przekazania informacji po prostu dramat”.

„Sposób przekazania informacji zdawkowy i lakoniczny”.

Badaj¹c zakres wiedzy otrzymanej od specjalistów, respondentki w wiêkszo-
œci przypadków (80%) stwierdzi³y, ¿e by³ on niewielki. Tylko 13% wskazywa³o na
wystarczaj¹cy zakres wiedzy. Jedynie 7% matek okreœli³o, ¿e zakres przekazanej
wiedzy przez specjalistów by³ bardzo du¿y.

Jedna z mam pisze o enigmatycznoœci informacji otrzymanych od lekarzy:

„By³am zdezorientowana, kompletnie! Lekarze powiedzieli: „Pani Iwonko, rzeczywiœcie coœ jest
nie tak, a przecie¿ by³o wszystko dobrze. Jesteœmy zaskoczeni. Nie wiedzia³am co maj¹ na myœli”.

Kolejna z mam wskazywa³a na brak informacji o procesie leczenia, jak siê oka-
zuje oczywistych, ale tylko dla lekarzy okulistów a nie dla rodziców. Pisa³a:

„Myœla³am, ¿e po operacji usuniêcia zaæmy bêdzie koniec leczenia. To by³ jednak pocz¹tek. Lekarze
nic mi nie mówili. Chyba myœl¹, ¿e my rodzice powinniœmy mieæ obszern¹ wiedzê z okulistyki”.

Ponad po³owa badanych otrzyma³a informacje o niepe³nosprawnoœci dziecka
w szpitalu lub przychodni lekarskiej, najczêœciej podczas badania USG. Niekiedy
miejscem tym by³y poradnie psychologiczno-pedagogiczne. Oto kilka cytatów
z ankiet:

„Informacje o niepe³nosprawnoœci dziecka zosta³y przekazane mi na konsultacji na oddziale szpi-
talnym, przy wszystkich lekarzach z oddzia³u i studentach oraz przy przypadkowych osobach,
bêd¹cych równie¿ na konsultacjach (dziecko mia³o 3 miesi¹ce)”.

„W szpitalu, po porodzie dziecko nie zosta³o mi pokazane. Po godzinie pediatra i po³o¿na przyszli
na salê i pokazali dziecko. Po³o¿na powiedzia³a: „Tak to wygl¹da (dziecko posiada³o brak lewego
przedramienia i d³oni, brak lewego podudzia i stopy)”.

„Na korytarzu szpitalnym Pani profesor rzuci³a w przelocie, i¿ po wykonaniu badañ stwierdza,
¿e dziecko posiada tylko jedno oko, w którym jest pêkniecie i ¿e córka nie bêdzie widzia³a wcale lub
¿e bêdzie widzia³a z odleg³oœci jednego metra. Po czym pospiesznie odesz³a. Z trzech wykona-
nych badañ otrzyma³am tylko zdjêcie z badania USG bez opisu”.

„W czasie ci¹¿y, przy badaniu USG lekarz poinformowa³ mnie o zajêczej wardze dziecka, a tydzieñ
póŸniej inny lekarz zaprzeczy³ po nastêpnym badaniu USG. Nie wiedzia³am co robiæ i co myœleæ”.

Badane na wiadomoœæ o niepe³nosprawnoœci dziecka zareagowa³y g³ównie
p³aczem, niepewnoœci¹ i za³amaniem. Pozosta³e emocje, na które wskazywa³y
matki, to: bezradnoœæ, zdziwienie, rozpacz, ¿al, lêk, smutek, ból, szok, niedowie-
rzanie, niepokój o dziecko, mechanizm wyparcia, przera¿enie, odrzucenie. Ta
trudna sytuacja potêgowana by³a przez fakt, i¿ 26 badanych nie mia³o ¿adnej
wiedzy na temat niepe³nosprawnoœci dziecka. Tylko 4 matki posiada³y niekom-
pletn¹ wiedzê.
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Jedna z mam tak relacjonowa³a moment otrzymania diagnozy:

„Czu³am siê bardzo samotna, odrzucona i bezradna. Nie wiedzia³am, u kogo mam szukaæ pomo-
cy, co robiæ, dok¹d pójœæ. Osobiœcie przerazi³o mnie s³owo „niepe³nosprawnoœæ”, dlatego uwa-
¿am, ¿e powinno ono zostaæ przekazane ze szczególn¹ ostro¿noœci¹, delikatnoœci¹ i dyskrecj¹.
Uwa¿am, ¿e rodzice mog¹ doznaæ szoku i przestraszyæ siê tej informacji, dlatego mo¿e powinien
byæ przy tym jakiœ psycholog”.

W tym miejscu warto przywo³aæ wspomnienia Anny Sobolewskiej [2002], któ-
ra w swojej ksi¹¿ce Cela tak relacjonuje pierwsze dni po urodzeniu córki z ze-
spo³em Downa: „Cecylia urodzi³a siê ³atwo i szybko w czerwcu 1989 roku. (…)
Mimo lat, jakie up³ynê³y od tamtego czerwca czujê jednak lêk i niechêæ do opi-
sywania tamtych prze¿yæ. Pamiêtam smak pierwszych kilku dni po urodzeniu
Cecylii. By³ to smak gorzki, gorzki dos³ownie: czu³am such¹ gorycz w ustach, a wi-
dok szpitalnej posadzki w czarno – bia³¹ szachownicê wywo³ywa³ zawrót g³owy
i md³oœci. Do dziœ œni mi siê ta posadzka jako powracaj¹cy koszmar. Wtedy zrozu-
mia³am, ¿e metafora „czarna rozpacz” jest nieoczekiwanie precyzyjna”.

„Diagnoza niepe³nosprawnoœci brzmi jak wyrok. Szok staje siê tym wiêkszy,
¿e dla wiêkszoœci rodziców niewiele z takiej diagnozy wynika, poza poczuciem
ogólnego zagro¿enia i niepewnoœci. Swoje prze¿ycia w zwi¹zku z tak¹ diagnoz¹
okreœlaj¹ jako: „koniec marzeñ”, „koniec przysz³oœci”, „koniec radoœci” [Pisula 1998: 11].

W tak trudnej sytuacji rodzice dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ oczekuj¹ wspar-
cia i opieki. Niestety prawie po³owa badanych (13 matek) wskazywa³a, i¿ nie
otrzyma³a ¿adnej opieki po us³yszeniu diagnozy o niepe³nosprawnoœci dziecka.
Pozosta³ych 17 matek wskazywa³o na ró¿ne formy pomocy. Wœród odpowiedzi
znalaz³y siê nastêpuj¹ce wpisy:
– „zalecenia poszpitalne i terminy kolejnych wizyt kontrolnych,
– opieka szpitalna,
– otrzymaliœmy dokumentacjê i informacje, do jakich lekarzy powinniœmy siê udaæ na

konsultacje,
– informacje na temat dalszego leczenia i rehabilitacji dziecka,
– recepta i orzeczenie do szko³y,
– dalsze prowadzenie ci¹¿y pod opiek¹ poradni specjalistycznej,
– zaproponowano nam terapiê SI, pomoc psychologiczn¹”.

Tylko jedna osoba otrzyma³a wsparcie emocjonalne po us³yszeniu diagnozy
o niepe³nosprawnoœci dziecka. Jednak¿e osob¹ udzielaj¹c¹ pomocy by³ rehabili-
tant. Wszystkie pozosta³e matki (29 osób) nie otrzyma³y takiego wsparcia. Jak siê
jednak okazuje potrzeba wsparcia emocjonalnego jest spraw¹ bardzo indywidu-
aln¹. Jedna z matek napisa³a:

„Ka¿dy cz³owiek jest inny i na swój sposób t³umaczy sobie sytuacjê, w której siê znajduje. Uwa-
¿am, ¿e najwa¿niejsze s¹ rozmowy we w³asnej rodzinie i zaakceptowanie choroby dziecka. Roz-
mowy z osobami obcymi w tym momencie czêsto bywaj¹ trudne i mo¿e bardziej bolesne”.
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Analiza badañ wskazuje ponadto, i¿ dwanaœcie badanych (40%) nie otrzy-
ma³o ¿adnych informacji, dotycz¹cych specjalistów czy poradni, gdzie mog³yby
otrzymaæ pomoc. Tylko osiem matek (27%) takie informacje otrzyma³o. Osiem re-
spondentek (27%) deklarowa³o, i¿ otrzyma³y informacje, ale by³y one niezbyt
dok³adne. Natomiast jedna matka (3%) dosta³a zalecenia, do jakiego lekarza spe-
cjalisty powinna siê zg³osiæ, ale bez ¿adnych konkretnych adresów oraz jedna ba-
dana (3%) poda³a, i¿ dosta³a tylko skierowanie na badania. Jedna z badanych
pisa³a:

„Lekarze podawali mi sprzeczne informacje, dotycz¹ce schorzenia dziecka. Rodzic jest zbywany,
pozostawiony samemu sobie. Nie otrzyma³am ¿adnej pomocy psychologicznej, a istnia³a taka
potrzeba. Szpital, w którym przysz³o na œwiat moje dziecko, nie zapewni³ ¿adnego wsparcia
informacyjnego”.

W zwi¹zku z zaistnia³¹ sytuacjê badane matki by³y zdane czêsto tylko na sie-
bie i w³asn¹ efektywnoœæ poszukiwania pomocy. Respondentki najczêœciej szu-
ka³y pomocy u lekarzy (43%), w Internecie (37%) oraz w ró¿nych organizacjach,
jak np. Polski Zwi¹zek Niewidomych i fundacjach jak np. Fundacja „Dzieciom
zd¹¿yæ z pomoc¹” (20%). Po 13% badanych poda³o, i¿ poszukiwa³o specjalistycz-
nych poradni (w tym prywatnych) oraz szuka³o informacji wœród znajomych i ro-
dziny. Pojedyncze osoby deklarowa³y, i¿ pomocy szuka³y wœród grup wsparcia
oraz za granic¹. Jedna matka wskaza³a, ¿e nie szuka³a pomocy.

Badane matki zosta³y poproszone równie¿ o wskazanie, jak powinno
wygl¹daæ wsparcie informacyjne rodziców w momencie us³yszenia diagnozy
o niepe³nosprawnoœci dziecka. Poni¿ej przedstawiam propozycje podane przez
respondentki:
– najwa¿niejsze jest spokojne wyjaœnienie rodzicom istoty choroby dziecka;
– wskazanie sposobu dalszego postêpowania w przypadku konkretnych nie-

pe³nosprawnoœci;
– podanie wykazu instytucji, poradni, które mog¹ udzieliæ pomocy wraz z adre-

sami;
– wskazanie konkretnych specjalistów wraz ze skierowaniem na rehabilitacjê;
– wsparcie emocjonalne i pomoc psychologiczna w tak trudnych chwilach;
– przekazanie informacje o prawach i przywilejach dla dzieci po orzeczeniu stop-

nia niepe³nosprawnoœci;
– minimalizacja biurokracji w procesie ubiegania siê o wsparcie (jak pisze jedna

z mam: „zdjêcie obowi¹zków zbierania bzdurnych papierów dla durnej biurokracji
w ka¿dym miejscu”).
Badane matki wskazywa³y ponadto na deficyt grup wsparcia dla rodziców

dzieci niepe³nosprawnych, bo to w takich miejscach mo¿na otrzymaæ wiele wska-
zówek, porad oraz wsparcie emocjonalne. Respondentki akcentowa³y ponadto, i¿

Wsparcie informacyjne rodziców w momencie otrzymania diagnozy o niepe³nosprawnoœci dziecka 157



terapia powinna byæ dostosowana do potrzeb dziecka oraz dofinansowywana
z ró¿nych fundacji. Ze wzglêdu na fakt obci¹¿enia finansowego bud¿etu rodziny,
spowodowanego zwiêkszeniem nak³adów na terapiê dziecka, matki deklarowa³y
potrzebê zwiêkszenia us³ug refundowanych przez NFZ, bez oczekiwania
w d³ugich kolejkach. Ponadto rodzice dzieci starszych podkreœlali, i¿ nauczyciele
powinni posiadaæ wiêksz¹ wiedzê na temat ró¿nych dysfunkcji i reagowaæ odpo-
wiednio na specjalne potrzeby ucznia.

Badane matki akcentowa³y ponadto, ¿e wsparcie powinno byæ kompleksowe,
a informacje powinny byæ wyczerpuj¹ce, przekazywane w sposób czytelny i jas-
ny oraz delikatny. Rodzic powinien mieæ prawo zadawania pytañ. Informacje po-
winny byæ przekazywane obojgu rodzicom jednoczeœnie.

Na zakoñczenie chcia³abym przytoczyæ cytat jednej z mam, która oddaj¹c
kwestionariusz ankiety powiedzia³a:

„Ja do koñca ¿ycia bêdê walczy³a o swoje dziecko, o to aby mu pomóc. Szukam pomocy sama wszê-
dzie gdzie siê da. Najczêœciej wœród rodziny, znajomych i w Internecie. ¯eby w przysz³oœci nie
mieæ sobie czegoœ do zarzucenia. Nie chcê, ¿eby jakiœ lekarz powiedzia³ mi: „A gdzie Pani by³a
10 lat temu?”

Podsumowanie

Odpowiadaj¹c na problemy badawcze nale¿y stwierdziæ, i¿ prawie 80% bada-
nych matek informacje o niepe³nosprawnoœci dziecka otrzyma³o od lekarzy,
pozosta³ym respondentkom wiadomoœæ zosta³a przekazana przez innych specja-
listów (pedagogów, psychologów, terapeutów). Ponad po³owa badanych otrzy-
ma³a informacje o niepe³nosprawnoœci dziecka w szpitalu lub przychodni lekar-
skiej. Niekiedy miejscem tym by³y poradnie psychologiczno-pedagogiczne. Tylko
w czterech przypadkach informacja ta zosta³a przekazana obydwojgu rodzicom
jednoczeœnie.

Prawie po³owa badanych matek ma zastrze¿enia do sposobu przekazania in-
formacji. Niestety równie¿ tyle samo respondentek wskazuje, i¿ nie otrzyma³o
¿adnej opieki po us³yszeniu diagnozy o niepe³nosprawnoœci dziecka. Pozosta³e
matki wskazywa³y na ró¿ne formy pomocy, m.in.: opieka szpitalna i zalecenia po-
szpitalne. Ponadto zakres wiedzy otrzymanej od specjalistów, 80% badanych
okreœla jako niewielki.

Najwa¿niejsze jest wiêc przekazanie rzetelnych i pe³nych informacji o nie-
pe³nosprawnoœci dziecka wraz z wykazem instytucji, mog¹cych udzieliæ wspar-
cia. Wsparcie to powinno byæ kompleksowe, nastawione na kszta³towanie
po¿¹danych postaw w kontaktach z dzieckiem: wzmacnianie wiêzi emocjonalnej
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oraz rozpoznawanie indywidualnych potrzeb dziecka wraz z utrwalaniem
w³aœciwych reakcji na te potrzeby. Niezbêdne jest udzielenie instrukta¿u w zakre-
sie pracy z dzieckiem, dostosowania œrodowiska oraz zakupu niezbêdnych pomo-
cy. Wa¿ne s¹ ponadto informacje, dotycz¹ce praw osób z niepe³nosprawnoœci¹
oraz minimalizacja formalnoœci zwi¹zanych z ubieganiem siê o realizacjê tych
praw. Ze wzglêdu na dodatkowe koszta uwarunkowane procesem rehabilitacji,
konieczne jest wskazanie mo¿liwych Ÿróde³ finansowania terapii dziecka.
Wszystko to mo¿e pomóc rodzicom w zapewnieniu odpowiednich warunków
rozwojowych dzieciom oraz daæ poczucie œwiadomoœci wykorzystania wszy-
stkich mo¿liwoœci pomocy, co jest istotne dla komfortu psychicznego rodziców.

Podobne wnioski sformu³owa³a E. Pisula [2012: 142–143], badaj¹c rodziców
dzieci z autyzmem. Oczekiwania rodziców adresowane do specjalistów – z ró¿-
nych dyscyplin – ujê³a w nastêpuj¹cym zestawieniu: „dostarczanie aktualnych,
rzetelnych informacji na temat niepe³nosprawnoœci i przebiegu rozwoju dziecka,
jego szans rozwojowych oraz perspektyw ¿yciowych, a tak¿e istniej¹cych mo¿li-
woœci terapii; wyposa¿enie rodziców w umiejêtnoœci niezbêdne do nauczania
dziecka; tworzenie rodzicom mo¿liwoœci uczestniczenia w okreœlaniu celów tera-
pii (wiele osób chcia³oby tak¿e uczestniczyæ w ich realizacji); oferowanie zrozu-
mienia i wsparcia w radzeniu sobie przez rodziców z emocjonalnymi problemami
zwi¹zanymi z opiek¹ nad dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹; posiadanie wiedzy
na temat przepisów dotycz¹cych uprawnieñ przys³uguj¹cych osobom z nie-
pe³nosprawnoœci¹ i ich rodzinom oraz dostêpnych us³ug; dostarczanie dziecku
skutecznej pomocy”. Nale¿y podkreœliæ, i¿ brak odpowiedniego wsparcia ze stro-
ny profesjonalistów stanowi jedn¹ z najwa¿niejszych przyczyn stresu doœwiad-
czanego przez rodziców [Bishop i in. 2007]. Wysoki poziom stresu z kolei, nieko-
rzystnie wp³ywa na spostrzeganie dziecka i jego mo¿liwoœci, pesymizm zaœ
z pewnoœci¹ zmniejsza gotowoœæ do podejmowania dzia³añ wspieraj¹cych roz-
wój dziecka [Pisula 2005].

Bez w¹tpienia przekazanie rodzicom informacji o niepe³nosprawnoœci dziecka
jest równie¿ bardzo trudne dla personelu medycznego. Œwiadcz¹ o tym wyniki
badañ M.S. Nissenbauma, N. Tollefsona i R.M. Reese [2002], którzy stwierdzili, ¿e
podczas przekazywania diagnozy profesjonaliœci przejawiaj¹ wiele emocjonal-
nych i fizjologicznych wskaŸników stresu. Nale¿¹ do nich negatywne emocje,
zdenerwowanie, przyspieszenie rytmu serca, zwiêkszone pragnienie, ból g³owy
i uczucie zmêczenia. Dlatego te¿ ju¿ na etapie studiów wy¿szych kandydaci na le-
karzy czy pielêgniarki powinni byæ kszta³ceni, jak komunikowaæ siê z rodzicami,
w jakiej formie przekazywaæ tak bolesne dla nich informacje. Kolejnym krokiem
jest przekazanie wskazañ, dotycz¹cych postêpowania, pog³êbionej diagnostyki
oraz procesu rehabilitacji ich dziecka. Rodzice w tak trudnej sytuacji i zagubieniu

Wsparcie informacyjne rodziców w momencie otrzymania diagnozy o niepe³nosprawnoœci dziecka 159



oczekuj¹ wsparcia informacyjnego, które wyznaczy drogê niezbêdnej pomocy
ich dziecku i im samym.

Realizacja w praktyce sformu³owanych przez rodziców oczekiwañ, do-
tycz¹cych kompleksowej pomocy, pozwoli zminimalizowaæ skutki negatywnych
stanów psychicznych towarzysz¹cych rodzicom dzieci niepe³nosprawnych. Dla-
tego tak wa¿ne jest, aby korzystne dla rozwoju dziecka postawy rodziców
kszta³towaæ ju¿ na oddzia³ach po³o¿niczych, poprzez socjopsychologiczne od-
dzia³ywanie, którego g³ównym elementem jest pierwszy kontakt informacyjny.
W ca³ym ci¹gu prze¿yæ traumatyzuj¹cych macierzyñstwo i ojcostwo wobec dzieci
niepe³nosprawnych, pierwsza informacja ma zasadnicze znaczenie. Personel me-
dyczny udzielaj¹cy wsparcia informacyjnego powinien byæ œwiadomy, i¿ zarów-
no treœæ, jak i forma przekazu mog¹ stanowiæ dla rodziców silnie dzia³aj¹cy zespó³
bodŸców o charakterze traumatycznym [Ga³kowski 1995]

W zwi¹zku z tym opracowana zosta³a specjalna, modelowa procedura infor-
mowania. Jej g³ówne za³o¿enia s¹ nastêpuj¹ce: „1. Informacja powinna byæ prze-
kazana rodzicom bez ¿adnych opóŸnieñ; 2. Oboje rodzice powinni zostaæ poin-
formowani przez lekarza, a informacja powinna zostaæ im przekazana w sposób
szanuj¹cy ich uczucia i prywatnoœæ; 3. Powinna byæ ona jak najbardziej wyczer-
puj¹ca, w³¹cznie z zasugerowaniem Ÿróde³ (literatury), z których rodzice mog¹
wiêcej dowiedzieæ siê na ten temat” [Pisula 1998: 15]. T¹ ogóln¹ formu³ê mo¿na
jednak mo¿na wzbogaciæ o kilka uniwersalnych zasad, których nale¿y w czasie ta-
kich rozmów przestrzegaæ. „Nale¿¹ do nich:
– Empatyczny, ciep³y stosunek do rodziców i otwartoœæ na sygna³y p³yn¹ce od

nich.
– Pozytywne i podmiotowe odnoszenie siê do dziecka oraz taki sposób mówie-

nia o nim. Akcentowanie jego indywidualnoœci.
– Umo¿liwienie rodzicom zadawania pytañ, bez wywierania na nich presji.

Stworzenie rodzicom mo¿liwoœci przemyœlenia informacji i zorganizowanie
ponownego spotkania z nimi, by szczegó³owo omówiæ te informacje.

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

– Unikanie specjalistycznego ¿argonu i niezrozumia³ych okreœleñ.
– Budowanie pozytywnych, ale realistycznych oczekiwañ co do przysz³oœci.

Wskazywanie mo¿liwoœci wspierania rozwoju dziecka.
– Zapewnienie odpowiednich warunków przebiegu rozmowy, zaproszenie do

udzia³u w niej obojga rodziców” [Pisula 2005: 97–98].
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