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4. Życie rodzinne z niepełnosprawnością: emocje, role i wsparcie włączające 

4.1. Proces emocjonalny, przez który przechodzą rodziny 

 

Wprowadzenie 

Ta część została przygotowana po to, aby znormalizować złożony proces emocjonalny, którego rodzice 

doświadczają po otrzymaniu diagnozy. Kluczowe jest postrzeganie tych emocji jako typowych reakcji, a nie 

jako linearnej i nieuniknionej drogi. 

Pojawienie się niepełnosprawności w rodzinie nie jest wyłącznie odosobnionym zdarzeniem medycznym, 

lecz działa jak systemowy katalizator, który zasadniczo zmienia psychospołeczną równowagę gospodarstwa 

domowego. Z perspektywy systemów rodzinnych diagnoza lub wystąpienie niepełnosprawności wywołuje 

„kryzys zmiany” — punkt zwrotny wymagający głębokiej przebudowy utrwalonych ról, oczekiwań 

dotyczących przyszłości oraz codziennego funkcjonowania. Chociaż fizjologiczny wymiar 

niepełnosprawności dotyczy konkretnej osoby, jej psychologiczne skutki rozchodzą się po całej sieci 

rodzinnej, uruchamiając złożony, nielinearny proces przystosowania emocjonalnego. 

Pierwszą fazę często charakteryzuje szok, czyli fizjologiczne i psychiczne odrętwienie pełniące funkcję 

ochronną wobec nagłego urazu wywołanego diagnozą. Ten dysonans poznawczy zwykle prowadzi do 

zaprzeczenia, a więc świadomej lub nieświadomej odmowy uznania trwałości albo powagi sytuacji. W tym 

kontekście zaprzeczenia nie należy postrzegać jedynie jako problemu, lecz także jako tymczasowy bufor, 

który pozwala systemowi rodzinnemu uruchomić zasoby psychiczne potrzebne do długofalowego radzenia 

sobie. 

Wraz z utrwalaniem się realiów opieki często pojawia się gniew. Może on być kierowany na personel 

medyczny lub siły duchowe albo zwracany do wewnątrz w postaci poczucia winy i obwiniania siebie. Ten 

etap jest nierozerwalnie związany z żałobą po „wyidealizowanym dziecku” lub utracie oczekiwanego 

scenariusza życia rodzinnego. Taki „przewlekły smutek” potwierdza rozbieżność między przewidywaną 

ścieżką życia a rzeczywistością, która się pojawiła. 

Ostatecznie skuteczna odporność rodziny zależy od zmierzania ku akceptacji i adaptacji. Akceptacja nie 

oznacza braku bólu czy trudności. Jest raczej zmianą sposobu myślenia, dzięki której niepełnosprawność 

zostaje włączona w życie rodziny, ale nie dominuje nad jej tożsamością. Oznacza to przejście od biernego 

znoszenia sytuacji do aktywnego zarządzania nią, obejmującego reorganizację ról i aktywne zabieganie o 

włączające systemy wsparcia. 

Aby dokładniej objaśnić opisany wyżej krajobraz emocjonalny, poniższe definicje porządkują proces 

psychologiczny omawiany w tej części. Mechanizm szoku: stan zaburzonej równowagi, w którym 



przetwarzanie poznawcze zostaje czasowo zawieszone. W kontekście diagnozy niepełnosprawności często 

przejawia się to niemożnością zapamiętywania informacji medycznych lub wykonywania rutynowych 

czynności wskutek nagłego rozpadu „świata przyjmowanego za oczywisty”. Zaprzeczenie obronne: strategia 

regulacyjna. Choć przedłużające się zaprzeczanie może utrudniać wczesną interwencję, okresowe 

pomniejszanie znaczenia sytuacji może zapobiegać załamaniu psychicznemu i pozwalać rodzinie przyswajać 

diagnozę etapami, które są możliwe do udźwignięcia. Przemieszczony gniew i poczucie winy: rozumienie 

gniewu jako emocji wtórnej wynikającej z lęku i bezsilności. Obejmuje to „gniew egzystencjalny” — 

kwestionowanie sprawiedliwości świata — oraz rozczarowanie brakiem dostępności społecznej. Cykl żałoby 

(przewlekły smutek): inaczej niż w żałobie po bezpowrotnej stracie, rodziny osób z niepełnosprawnościami 

doświadczają „straty niejednoznacznej”. Osoba jest obecna, lecz utracone zostają oczekiwania dotyczące 

jej osobowości lub przyszłości. Prowadzi to do nawracającego procesu żałoby uruchamianego przez 

kamienie milowe rozwoju, na przykład gdy dziecko nie zaczyna chodzić w typowym wieku. Akceptacja 

odbudowująca: reorganizacja systemu rodzinnego. Obejmuje ponowne zdefiniowanie „normalności”, 

rzecznictwo oraz przeniesienie uwagi z ograniczeń wynikających z niepełnosprawności na możliwości osoby 

i odporność całej rodziny. 

Zrozumienie spektrum emocji (szok, zaprzeczenie, gniew, żałoba, akceptacja) 

Reakcje emocjonalne na diagnozę dziecka często porównuje się do etapów żałoby opisanych przez Elisabeth 

Kübler-Ross (1969). Należy wyraźnie podkreślać rodzicom, że nie jest to proces linearny. Mogą pomijać 

niektóre etapy, wracać do nich albo doświadczać kilku jednocześnie. 

 

 

 

 



 Rysunek 1. Proces emocjonalny, przez który przechodzą rodziny dzieci ze szczególnymi potrzebami 

Szok i zaprzeczenie 

Faza szoku jest pierwszą reakcją rodziców na otrzymanie diagnozy lub zauważenie, że coś jest inaczej. To 

stan fizycznego i emocjonalnego „zamrożenia”. Mózg bywa wtedy tak przeciążony wiadomością, że czasowo 

ogranicza swoje działanie, aby chronić człowieka. Rodzice często opisują tę chwilę jako uderzenie ciężkim 

przedmiotem albo nagłe zatrzymanie czasu. 

Na tym etapie u rodziców można zaobserwować następujące stany: 

Odrętwienie: Początkowo możesz nic nie czuć. Fizycznie jesteś obecna lub obecny, ale myślami znajdujesz 

się daleko. 

Reakcje fizyczne: Uczucie zimna, drżenie, niekontrolowany płacz lub trudności z oddychaniem. 

Widzenie tunelowe: Możesz widzieć poruszające się usta lekarza, ale nie słyszeć tego, co mówi. 

Studium przypadku: Sinem zabiera swojego dwuletniego syna do specjalisty. Lekarz wyjaśnia, że chłopiec 

ma autyzm. Sinem uprzejmie kiwa głową, idzie do samochodu i przez godzinę wpatruje się w kierownicę. 

Nie pamięta ani jednego słowa, które lekarz wypowiedział po słowie „autyzm”. Nie czuje jeszcze smutku — 

jest po prostu zamrożona. 

Kiedy pierwszy szok mija, pojawia się niedowierzanie. Mózg jakby mówił: „Jeszcze nie potrafię sobie z tym 

poradzić, więc będę udawać, że to się nie dzieje”. Nie oznacza to, że rodzicom nie zależy. Jest to mechanizm 

obronny, który podtrzymuje nadzieję i odracza ból. Na tym etapie rodzice mogą doświadczać następujących 

reakcji: 

Odrzucanie diagnozy: Przekonanie, że lekarze się pomylili albo wyniki badań zostały zamienione. 

Pomniejszanie problemu: Wmawianie sobie, że trudność jest przejściowa lub niewielka. 

Poszukiwanie kolejnych lekarzy: Odwiedzanie wielu specjalistów nie po to, by uzyskać pomoc, lecz w nadziei, 

że ktoś powie, iż wszystko jest w porządku. 



Studium przypadku: U córki Mahira zdiagnozowano niedosłuch. Mahir upiera się: „Ona słyszy dobrze, jest 

tylko uparta jak jej matka”. Odmawia podpisania dokumentów potrzebnych do otrzymania aparatu 

słuchowego i twierdzi, że „do przyszłego roku jej przejdzie”. Przez wiele tygodni wyszukuje w internecie 

historie o błędach medycznych, aby udowodnić, że lekarze się mylą. 

Warto pamiętać, że szok i niedowierzanie są normalnymi reakcjami. Działają jak emocjonalny „środek 

przeciwbólowy”. Pozwalają rodzinie przyjmować wiadomość w małych, możliwych do udźwignięcia 

porcjach, aby cała rzeczywistość nie przytłoczyła jej naraz. 

Zaprzeczenie jest jednak ucieczką od rzeczywistości. Na tym etapie rodzice nie są gotowi przyjąć, że 

niepełnosprawność ma charakter trwały. Zamiast mierzyć się z trudną prawdą, umysł szuka łatwiejszego 

wyjaśnienia. Działa jak tarcza chroniąca serce przed bólem do czasu, aż będzie ono wystarczająco silne, by 

tę prawdę unieść. 

Zaprzeczenie rzadko przybiera formę całkowitego odrzucenia słów lekarza. Częściej przejawia się szukaniem 

wymówek lub pomniejszaniem problemu. 

Najczęstsze sposoby, w jakie zaprzeczenie ujawnia się w życiu rodzinnym: 

Wyjaśnienie „późnym rozwojem”: Rodzice często przekonują samych siebie, że ich dziecko nie różni się od 

innych, tylko rozwija się wolniej. Szukają historii osób, które na początku miały trudności, ale później 

„wszystko było z nimi dobrze”. „Mój wujek nie mówił do czwartego roku życia, a dziś jest inżynierem. Moje 

dziecko z czasem nadrobi”. Przekonani, że dziecko samo naturalnie się rozwinie, odkładają terapię 

logopedyczną lub wczesną interwencję. 

Obwinianie otoczenia: Zamiast przyjąć, że dziecko ma wewnętrzne trudności, takie jak specyficzne trudności 

w uczeniu się lub zaburzenia przetwarzania sensorycznego, rodzice mogą obwiniać czynniki zewnętrzne. 

Myśli w rodzaju: „On zachowuje się tak nie dlatego, że ma ADHD, lecz dlatego, że nauczyciel jest zbyt 

surowy” albo „Nie ignoruje nas, po prostu w domu jest za głośno” prowadzą do ciągłego zmieniania szkół 

lub metod wychowawczych w nadziei, że problem rozwiąże „idealne środowisko”. 

Zaprzeczenie funkcjonalne („superrodzic”): Czasami zaprzeczenie przejawia się nadmiernym wysiłkiem. 

Rodzice mogą wierzyć, że jeśli będą dostatecznie się starać, wykonywać odpowiednio dużo ćwiczeń lub 

podawać wystarczająco wiele witamin, zdołają „wyleczyć” niepełnosprawność. Dominuje myśl: „Jeśli 

będziemy prowadzić tę terapię przez 40 godzin tygodniowo, za rok ona nie będzie już miała autyzmu”. W 

efekcie mogą doprowadzać dziecko i siebie do wyczerpania, próbując „pokonać” diagnozę. 

Studium przypadku: narracja „Ona jest tylko nieśmiała” 

U córki Aleyny, Safiye, zdiagnozowano silny lęk społeczny i opóźnienie rozwojowe. Kiedy jednak rodzinę 

odwiedzają goście, Aleyna zachowuje się tak, jakby nic się nie działo. Gdy Safiye chowa się pod stołem i 

odmawia nawiązania kontaktu wzrokowego, Aleyna uśmiecha się i mówi: „Przy was robi tak, żeby zwrócić 



na siebie uwagę, bo nie spała po południu”. Aleyna zna diagnozę, lecz wobec innych — a często także wobec 

samej siebie — tworzy na nowo tę opowieść, aby sytuacja wydawała się „normalna”. Przyjęcie prawdy 

odczuwa jak przyznanie się do porażki. 

Zaprzeczenie zwykle słabnie, gdy różnica między dzieckiem a jego rówieśnikami staje się zbyt duża, by 

można ją było ignorować. Kiedy na przykład inne dzieci zaczynają czytać lub jeździć na rowerze, a ich dziecko 

tego nie robi, dotychczasowe wyjaśnienia przestają działać. Jest to bolesne, ale konieczne, aby przejść do 

kolejnych kroków. 

Poczucie winy i gniew 

Gniew, który zazwyczaj pojawia się wraz z poczuciem winy, może być kierowany na personel medyczny, 

partnera lub partnerkę, samego siebie, Boga, a nawet dziecko. 

Poczucie winy często przejawia się w myślach: „Czy mogłam lub mogłem zrobić coś lepiej?” albo „Czy to 

moja wina?”. Najczęstsze przejawy poczucia winy przedstawiono poniżej. 

Poczucie winy związane ze stanem dziecka: Postrzeganie siebie jako przyczyny szczególnych potrzeb dziecka 

i przekonanie, że działania lub zaniechania w czasie ciąży albo porodu wpłynęły na sytuację. Wielokrotne 

analizowanie dokumentacji medycznej lub dawnych zdarzeń i myślenie: „Gdybyśmy tylko zauważyli to 

wcześniej”. 

Poczucie nieadekwatności i winy związane z opieką: Przekonanie, że dziecko nie otrzymało dostatecznie 

dobrej opieki lub że jego szczególne potrzeby nie zostały w pełni zaspokojone. Surowe ocenianie siebie, gdy 

terapia albo edukacja dziecka zostaje zakłócona, i ciągła presja, aby być idealnym rodzicem. 

Poczucie winy wobec pozostałych dzieci (rodzeństwa rozwijającego się typowo): Przekonanie, że opieka nad 

dzieckiem ze szczególnymi potrzebami ogranicza czas, uwagę oraz zasoby finansowe i emocjonalne 

dostępne dla pozostałych dzieci. Smutek z powodu niemożności spędzania wyjątkowego czasu z 

rodzeństwem rozwijającym się typowo oraz poczucie winy, że nie może ono mieć „normalnego” 

dzieciństwa. 

Poczucie winy związane z zaspokajaniem własnych potrzeb: Przekonanie, że czas przeznaczony dla siebie 

jest odbierany dziecku ze szczególnymi potrzebami. Poczucie egoizmu nawet wtedy, gdy rodzic chce 

wyjechać na krótki urlop, wrócić do hobby albo po prostu odpocząć. 

Gniew zwykle wyraża rozczarowanie, bezsilność i poczucie niesprawiedliwości. Najczęstsze przejawy 

gniewu przedstawiono poniżej. 



Gniew wobec diagnozy i systemu: Późne rozpoznanie trudności dziecka, brak odpowiedniego leczenia lub 

usług edukacyjnych oraz przeszkody biurokratyczne. Rozwijanie ostrej krytyki i nieufności wobec lekarzy, 

terapeutów, szkół lub instytucji publicznych. 

Gniew wobec małżonka lub partnera: Przekonanie, że obowiązki opiekuńcze nie są rozłożone sprawiedliwie, 

oraz poczucie, że druga osoba nie rozumie sytuacji lub nie zapewnia wystarczającego wsparcia. Częste i 

intensywne kłótnie, również o drobne sprawy, albo milczące napięcie i obrażanie się w domu. 

Gniew wobec dziecka: Trudne zachowania dziecka, takie jak napady złości, problemy ze snem czy brak 

komunikacji, albo wyczerpanie rodzica wynikające ze stałego obciążenia opieką. Ostra reakcja wobec 

dziecka, nagłe podniesienie głosu lub całkowita utrata cierpliwości, po których zwykle od razu pojawia się 

silne poczucie winy. 

Gniew kierowany na otoczenie społeczne: Oceniające spojrzenia, niestosowne komentarze lub 

niewystarczające wsparcie ze strony krewnych, przyjaciół i społeczeństwa. Wycofywanie się z kontaktów 

rodzinnych, obronne lub agresywne reakcje na osądzające spojrzenia poza domem oraz bunt wobec losu 

wyrażany pytaniem: „Dlaczego właśnie my?”. 

Studium przypadku: cisza poczucia winy 

Elif przygotowywała do snu swojego siedmioletniego syna Ege, który ma zaburzenia ze spektrum autyzmu. 

W przyćmionym świetle pokoju pogłaskała go po policzku. Ege spał spokojnie po dniu pełnym terapii i hałasu 

w przedszkolu. Elif usiadła na brzegu łóżka i ciężko westchnęła. Czuła ciężar na ramionach, a w głowie wciąż 

krążyły te same myśli: „Nie powinnam była jechać w tę podróż służbową przed porodem. Stres... wszystko 

przez stres. Albo ten lek, o którym wspominał lekarz... Szkoda, że go nie przyjęłam. W pierwszych latach 

życia nie rozumiałam go wystarczająco dobrze. Przeoczyłam wszystkie sygnały. Nie jestem dobrą matką”. 

Te uczucia są normalne i stanowią część rodzinnego procesu żałoby. Ważne jest, aby nauczyć się wyrażać je 

w zdrowy sposób i rozwijać mechanizmy radzenia sobie. 

Żałoba i targowanie się 

To etap o kluczowym znaczeniu. Rodzice opłakują utratę „oczekiwanego” dziecka oraz przyszłości, którą 

sobie wyobrażali. Zgodnie z ujęciem Olshansky’ego (1962) jest to przewlekły smutek, który może powracać 

przy ważnych kamieniach milowych, takich jak pierwszy dzień szkoły czy urodziny. 

Żałoba (smutek) to głęboki ból związany z utratą „idealnego” dziecka, którego rodzina oczekiwała i sobie 

wyobrażała, oraz „normalnego” życia rodzinnego. Najczęstsze przejawy żałoby i smutku przedstawiono 

poniżej. 



Żałoba po oczekiwanej przyszłości (przewlekły smutek): To nawracający smutek pojawiający się przy 

kolejnych kamieniach milowych rozwoju dziecka — rozpoczęciu chodzenia, pójściu do szkoły, nawiązywaniu 

relacji społecznych i innych — a nie jednorazowe doświadczenie. Żałoba odżywa, gdy rodzina zauważa, że 

dziecko pozostaje w tyle za rówieśnikami albo nigdy nie będzie mogło wykonywać pewnych czynności. Może 

to prowadzić do unikania osiągnięć dzieci w podobnym wieku prezentowanych podczas spotkań rodzinnych 

lub w mediach społecznościowych, wycofywania się, gdy pojawiają się takie tematy, albo nagłych 

wybuchów emocji. 

Smutek wynikający z izolacji społecznej: Ze względu na obciążenie opieką nad dzieckiem ze szczególnymi 

potrzebami i lęk przed stygmatyzacją rodzina stopniowo wycofuje się ze swojego otoczenia. Czynności, 

które kiedyś były proste, takie jak wyjście do restauracji czy wyjazd na wakacje, stają się trudne, wywołując 

głęboką samotność i smutek. Rodzina stale odrzuca zaproszenia krewnych i przyjaciół, zamyka się w domu 

z poczuciem „braku zrozumienia”, a komunikacja w małżeństwie słabnie. 

Utrata energii i motywacji: Stała opieka, trudności finansowe i przewlekły stres prowadzą do wypalenia 

rodziców. Przejawia się ono ciągłym zmęczeniem i niezadowoleniem, trudnościami w utrzymywaniu 

codziennych rutyn, rezygnacją z hobby, ograniczeniem wzajemnego zainteresowania oraz obojętnością 

wobec obowiązków domowych. 

Studium przypadku: zimne ściany żałoby 

Od diagnozy minęły trzy miesiące, lecz życie Lale zatrzymało się tamtego dnia. Ich dom, wcześniej pogodny 

i pełen życia, ucichł pod ciężarem świadomości, że İpek nigdy nie nauczy się mówić. Lale zanosiła się 

szlochem, oglądając nagrania niezrozumiałych dziecięcych dźwięków wydawanych kiedyś przez İpek. „Te 

dźwięki... Już ich nie ma. Czy nigdy nie porozmawiam z córką jak matka z córką? Czy nigdy nie usłyszę, jak 

mówi «mamo»? Dziecko z moich marzeń zniknęło. Została tylko ta głęboka cisza”. Lale zamknęła się w 

swoim pokoju. Nie odbierała telefonów od przyjaciół i odmawiała wychodzenia z domu. Żałoba całkowicie 

odcięła ją od otoczenia społecznego. 

Targowanie się jest próbą odzyskania kontroli, aby zmienić sytuację. Zwykle łączy nadzieję z bezsilnością i 

przybiera formę schematu „jeśli... to...”. Najczęstsze przejawy targowania się przedstawiono poniżej. 

Targowanie się „mogę zrobić więcej” (intensywne poszukiwanie terapii): Rodzina podejmuje nadmierne 

wysiłki, aby całkowicie rozwiązać sytuację lub przynajmniej wyraźnie ją poprawić. Obejmuje to 

poszukiwanie wielu intensywnych terapii albo metod alternatywnych, często aż do przekraczania granic 

dziecka. 



Przejawy w życiu rodzinnym: Przeznaczanie całości lub znacznej części zasobów finansowych na 

eksperymentalne i kosztowne terapie, przyjmowanie przez jednego z rodziców — zwykle matkę — roli 

pełnoetatowego terapeuty oraz ciągłe poszukiwanie nowych lekarzy i metod. 

Targowanie się z wiarą lub losem: Rodzina może wierzyć, że musi złożyć obietnicę Bogu, wszechświatowi 

lub innej sile albo poświęcić siebie w zamian za zmianę sytuacji. Myśli takie jak: „Jeśli stanę się lepszym 

człowiekiem i będę robić więcej dobra, stan mojego dziecka się poprawi” prowadzą do nadmiernego 

poświęcania się i zaniedbywania własnych potrzeb. 

Targowanie się w celu uniknięcia poczucia winy: Rodzina próbuje udowodnić sobie, że może kontrolować 

sytuację, nieustannie przypisując przyczyny choroby lub trudności czynnikom zewnętrznym albo osobom z 

otoczenia. Jest to również sposób ucieczki od własnego poczucia winy. Próby wykazania, że rodzic stara się 

naprawić sytuację, mogą polegać na krytykowaniu partnera, lekarzy lub innych osób: „Gdyby mój partner 

był ostrożniejszy...” albo „Gdyby ten lekarz postawił właściwą diagnozę...”. 

Warto pamiętać, że etapy te mają charakter cykliczny, a rodziny mogą wielokrotnie przechodzić między 

żałobą, gniewem, targowaniem się i akceptacją. 

Akceptacja i reorganizacja 

Ten etap nie jest „szczęśliwym zakończeniem” ani stanem „uwolnienia” od żałoby. Akceptacja polega na 

włączeniu rzeczywistości niepełnosprawności dziecka w życie rodziny. Oznacza przejście od pytania: 

„Dlaczego to się wydarzyło?” do pytania: „Co robimy teraz?”. 

Na tym etapie rodzice mogą doświadczać następujących zmian: 

Akceptacja nie oznacza biernego pogodzenia się z sytuacją, lecz zobaczenie rzeczywistości taką, jaka jest, i 

podjęcie decyzji o dalszym życiu z nią. Najczęstsze przejawy akceptacji i reorganizacji przedstawiono poniżej. 

Zmiana sposobu patrzenia na dziecko: Rodzina przestaje skupiać się wyłącznie na deficytach dziecka lub 

etykiecie diagnostycznej, a zaczyna dostrzegać jego możliwości, mocne strony i indywidualną osobowość. 

Zamiast mówić: „Wychowujemy dziecko z autyzmem”, używa sformułowań takich jak: „Ege ma autyzm, ale 

ma niezwykłą pamięć muzyczną i świetnie dobiera kolory”. 

Pozytywne przeformułowanie: Zamiast widzieć wyzwania jako katastrofę lub ciężar, rodzina zaczyna 

postrzegać je jako szczególną misję, możliwość rozwoju albo inną drogę życiową. Zamiast mówić: „Ta 

sytuacja zrujnowała całe nasze życie”, zaczyna mówić: „Ten proces sprawił, że staliśmy się bardziej 

cierpliwą, empatyczną i zżytą rodziną”. 



Rzecznictwo i wzmacnianie sprawczości: Po zaakceptowaniu sytuacji rodzina przestaje być biernym 

odbiorcą usług i staje się aktywnym rzecznikiem praw dziecka. Rodzice świadomie kontaktują się z 

samorządem, szkołami lub placówkami ochrony zdrowia w sprawach edukacji i leczenia, a nawet dołączają 

do organizacji społecznych, aby wspierać inne rodziny. 

Nowe i realistyczne oczekiwania: Rezygnacja z tradycyjnych wyobrażeń o przyszłości dziecka, takich jak 

studia czy standardowa kariera, oraz wyznaczanie małych, znaczących i zindywidualizowanych celów 

dostosowanych do jego możliwości. Przyjęcie, że „nie możemy oczekiwać, że zostanie inżynierem”, i 

skupienie się na celu: „Chcemy, aby w przyszłości zdobyło umiejętności pozwalające mu żyć możliwie 

samodzielnie”. 

Reorganizacja oznacza praktyczne i strukturalne zmiany następujące po akceptacji. Polega na operacyjnym 

dostosowaniu życia rodzinnego do potrzeb dziecka. 

Ponowny podział ról i obowiązków w rodzinie: Ciężaru opieki nie ponosi już tylko jeden rodzic, zwykle 

matka. Obowiązki są jasno i planowo dzielone między drugiego rodzica, rodzeństwo i dalszą rodzinę. Ojciec 

może regularnie przejmować wieczorne ćwiczenia fizjoterapeutyczne, a starsze rodzeństwo pomagać w 

obsłudze urządzenia komunikacyjnego lub czytać dziecku. 

Tworzenie nowych, funkcjonalnych rutyn: Ułożenie elastycznego, ale przewidywalnego planu dnia i 

tygodnia uwzględniającego terapię, szkołę i potrzeby medyczne dziecka. Może to oznaczać stałą sesję 

terapeutyczną w sobotę rano zamiast weekendowego wyjścia albo organizowanie posiłków w cichym 

otoczeniu z niewielką liczbą bodźców, dostosowanym do wrażliwości sensorycznej dziecka. 

Aktywne korzystanie z sieci wsparcia: Systematyczne korzystanie przez rodzinę z sieci profesjonalnych i 

społecznych, aby uzyskać wsparcie i wyjść z izolacji. Obejmuje to regularne uczestnictwo w grupach 

wsparcia, organizowanie pomocy opiekuna lub asystenta, uczenie dziadków umiejętności opiekuńczych i 

przyjmowanie od nich regularnej pomocy. 

Zmiana planowania finansowego i priorytetów: Przeznaczanie rodzinnych zasobów ekonomicznych zgodnie 

z najważniejszymi potrzebami dziecka oraz planowanie długofalowych kosztów. Może to obejmować 

ograniczenie wydatków, na przykład rzadsze wyjazdy, utworzenie specjalnego rachunku 

oszczędnościowego albo przygotowanie planu opieki prawnej na potrzeby przyszłego, możliwie 

samodzielnego życia dziecka. 

Dostosowanie domu i przestrzeni życiowej: Modyfikacja fizycznego otoczenia domowego zgodnie z 

potrzebami dziecka i zasadami bezpieczeństwa. Przykładem jest zmiana zamków w drzwiach, aby zapobiec 



samowolnemu oddalaniu się dziecka, stworzenie w domu cichego kącika sensorycznego albo 

zamontowanie uchwytów i podjazdów dla osób z ograniczoną mobilnością. 

Studium przypadku: świadoma reorganizacja życia społecznego 

Can jest dzieckiem ze szczególnymi potrzebami. Jego ojciec powiedział do żony: „W przyszłym tygodniu 

idziemy do parku z rodziną Emrego, kolegi Cana ze szkoły. Oni nas nie oceniają — przeciwnie, dzielimy się 

doświadczeniami”. Żona przytaknęła: „Tak, dzięki tej grupie przestaliśmy czuć się odizolowani. Spotkania z 

ludźmi, którzy nas rozumieją i mają podobne doświadczenia, dodają nam siły”. 

  

 

4.2. Role rodzicielskie i ich skutki 

 

Wprowadzenie 

Ta część omawia głębokie zmiany tożsamości, które zachodzą, gdy rodzic staje się opiekunem dziecka z 

niepełnosprawnością. 

Zjawisko nakładania się ról 

 

Posiadanie dziecka ze szczególnymi potrzebami zasadniczo zmienia role i obowiązki rodziców oraz dynamikę 

rodziny. Jest to złożony proces, który niesie zarówno poważne wyzwania, jak i istotne możliwości rozwoju 

osobistego. Jednym z kluczowych pojęć wyjaśniających silny stres i wyczerpanie rodzin jest „przeciążenie 

rolami”. Oprócz bycia „matką” lub „ojcem” rodzice często muszą jednocześnie przyjąć wiele nowych i 

wymagających ról. Oznacza to, że liczba ról, które dana osoba ma pełnić w tym samym czasie, lub związane 

z nimi oczekiwania przekraczają jej możliwości. 

Rola koordynatora spraw: „Przeciążenie rolami” jest częstym doświadczeniem rodziców dzieci ze 

szczególnymi potrzebami. Pojawia się wtedy, gdy poza zwykłymi rolami — małżonka lub partnera, matki lub 

ojca, pracownika — rodzic przyjmuje nowe, intensywne i specjalistyczne zadania. Spośród tych 

nakładających się ról funkcja „koordynatora spraw” może być najbardziej wyczerpująca i obciążająca 

psychicznie. 

Nawet jeśli rodzic nie jest formalnym koordynatorem spraw, staje się centralną osobą zarządzającą 

złożonymi potrzebami dziecka. Rola ta obejmuje koordynowanie, planowanie i monitorowanie działań, 

które w innych okolicznościach wykonywałby specjalista. 



Zarządzanie stałą siecią komunikacji: Rodzice muszą nieustannie podtrzymywać komunikację między 

wszystkimi specjalistami obecnymi w życiu dziecka, takimi jak lekarze, fizjoterapeuci, logopedzi, 

psychologowie, dyrektorzy i pracownicy szkoły czy pedagodzy specjalni. 

Kontrolowanie przepływu informacji: Ciągłe aktualizowanie dokumentacji medycznej, notatek z terapii i 

planów edukacyjnych, aby każdy specjalista wiedział, czym zajmują się pozostali. 

Słowa rodzica: „Muszę dziś powiedzieć logopedzie, co wczoraj zasugerował fizjoterapeuta, aby można było 

odpowiednio zmienić przebieg zajęć. Szkoła również powinna otrzymać tę nową informację”. 

Planowanie wizyt i transportu: Organizowanie wszystkich wizyt, często odbywających się w różnych dniach 

i miejscach, zapewnianie transportu oraz odpowiednie planowanie opieki nad rodzeństwem. 

Planowanie finansowe i prawne: Wypełnianie dokumentów ubezpieczeniowych, kontrolowanie opłat za 

terapię i prowadzenie formalności związanych z uprawnieniami, takimi jak orzeczenia, wcześniejsza 

emerytura czy świadczenia pomocowe. 

Słowa rodzica: „Jeśli nie wpiszę właściwych kodów w formularzu ubezpieczeniowym, nie zwrócą kosztów 

terapii za ten miesiąc. A jeśli umówię wizytę lekarską na 9.00, kto odbierze starszą córkę z przedszkola?”. 

Wybór protokołu leczenia: Podejmowanie decyzji o najwłaściwszym sposobie postępowania spośród 

niezliczonych opinii i możliwości leczenia związanych ze stanem dziecka. Powoduje to ogromną presję i 

poczucie odpowiedzialności. 

Monitorowanie jakości usług: Stała ocena jakości wsparcia świadczonego dziecku oraz — gdy jest to 

potrzebne — zgłaszanie zastrzeżeń lub zmiana usługodawcy. 

Słowa rodzica: „Czy zalecenie tego dietetyka jest właściwe? A może lepszy będzie lek zaproponowany przez 

innego lekarza? Nie jestem lekarzem, ale muszę podjąć tę decyzję i bardzo boję się, że wybiorę źle”. 

Rola eksperta medycznego: Jedną z wielu wymagających funkcji przyjmowanych przez rodziców dzieci ze 

szczególnymi potrzebami w ramach „nakładania się ról” jest rola „eksperta medycznego”. Oznacza ona, że 

rodzic dogłębnie poznaje informacje medyczne i terapeutyczne dotyczące stanu dziecka, nierzadko 

zdobywając wiedzę szerszą niż niektórzy specjaliści. 

Rozległe poszukiwania informacji: Od chwili diagnozy rodzice spędzają wiele godzin na zdobywaniu wiedzy 

z artykułów, badań naukowych, forów oraz opisów możliwości leczenia. Opanowują terminologię medyczną 

związaną ze stanem dziecka, ryzykiem genetycznym i możliwymi chorobami współistniejącymi. 

Poszukiwanie drugiej opinii: Niezadowoleni z opinii jednego lekarza lub terapeuty rodzice stale sprawdzają 

najnowsze metody leczenia i badania. 



Słowa rodzica: „Leżę w nocy bez snu i wyszukuję w Google każdą literę nazwy zespołu mojego dziecka. Znam 

już publikacje, o których nie słyszeli niektórzy lekarze. Stałam się domową małą badaczką”. 

Nadzór nad działaniami specjalistów: Rodzice uczą się technik stosowanych przez fizjoterapeutów, 

logopedów i pedagogów specjalnych oraz odpowiadają za wykonywanie ćwiczeń w domu. W ten sposób 

przekształcają dom w niewielki ośrodek rehabilitacyjny. 

Zarządzanie lekami: Kontrolują dawki stosowanych leków, ich możliwe działania niepożądane i interakcje 

oraz dokładnie pilnują harmonogramu ich podawania. 

Słowa rodzica: „Nie jestem już tylko matką. Jestem także asystentką logopedy i osobą prowadzącą w domu 

ćwiczenia z integracji sensorycznej. Nikt nie wie lepiej ode mnie, które ćwiczenia trzeba wykonywać, kiedy 

i jak długo. Cała ta odpowiedzialność daleko wykracza poza zwykłe rodzicielstwo”. 

Przekazywanie wiedzy: Rodzice są zmuszeni osobiście wyjaśniać nowym lekarzom, nauczycielom lub 

opiekunom szczególne potrzeby dziecka, jego wrażliwość oraz metody, które najlepiej się sprawdzają, 

ponieważ osoby te często nie znają dostatecznie jego sytuacji. 

Korygowanie błędnych diagnoz: Czasami rodzice czują, że muszą rozpoznać nieprawidłową lub niepełną 

diagnozę postawioną przez specjalistę i skierować go na właściwy trop. 

Słowa rodzica: „W każdej nowej szkole i każdemu nowemu lekarzowi muszę od początku opowiadać całą 

historię. Czuję się, jakbym prowadziła wykład. Muszę mówić: «Nie, doktorze, ten objaw nie jest z tym 

związany, już tego próbowaliśmy». To ja zarządzam dokumentacją mojego dziecka i jestem jej ekspertem”. 

Rola rzecznika: Rodzic walczy, negocjuje i wytrwale działa w imieniu dziecka we wszystkich obszarach — od 

jego najbardziej podstawowych potrzeb po najbardziej złożone prawa. Zabiega o usługi, włączenie 

społeczne i przestrzeganie praw w systemie edukacji oraz ochrony zdrowia. Rola rzecznika w największym 

stopniu nasila przeciążenie rolami, ponieważ: 

Stała walka z systemem: Podczas gdy inne role, takie jak opieka czy terapia, realizowane są w domu, rola 

rzecznika stawia rodzica w ciągłym konflikcie i napięciu wobec systemów zewnętrznych — szkoły, 

biurokracji i ochrony zdrowia. Prowadzi to do niekończącego się stanu gotowości do obrony. 

Obciążenie biurokratyczne: Rola ta wymaga czasochłonnych i wyczerpujących zadań: prowadzenia 

obszernej dokumentacji, wypełniania formularzy, wykonywania telefonów, czytania przepisów i 

uczestniczenia w spotkaniach. Ten ciężar poznawczy pochłania energię, którą rodzic mógłby przeznaczyć na 

inne role, w tym na relację partnerską i własne potrzeby. 

Wysokie ryzyko i lęk: Rodzice obawiają się, że jeśli nie wypełnią tej roli dostatecznie dobrze, zagrożone będą 

edukacja, zdrowie i przyszłość dziecka. Prowadzi to do nadmiernego poczucia odpowiedzialności i 

przewlekłego stresu. 



Koszt emocjonalny: Każda odmowa, odrzucone odwołanie czy przeszkoda biurokratyczna nasila u rodzica 

gniew, rozczarowanie i poczucie niesprawiedliwości. 

Rola terapeuty: Wymaga od rodzica przekształcenia domu w przestrzeń rehabilitacji lub edukacji, stałego 

stosowania technik wykorzystywanych przez specjalistów oraz skrupulatnego monitorowania rozwoju 

dziecka. „Bycie terapeutą” jest bardziej wymagające niż inne role, ponieważ: 

Zmiana relacji rodzic–dziecko: Rola ta może zakłócić naturalną, swobodną relację opartą na bezwarunkowej 

miłości. Gdy rodzic stale staje się nauczycielem nastawionym na wyniki, czas spędzany z dzieckiem może 

być odczuwany przede wszystkim jako „nauka” lub „ćwiczenia”. 

Obciążenie emocjonalne: Kiedy rodzic nie widzi wystarczających postępów w rozwoju dziecka, obwinia 

siebie i czuje się jak nieskuteczny terapeuta, co wiąże się z fazą poczucia winy. 

Zacieranie granic: „Praca” przenosi się do domu. Pojęcie godzin pracy przestaje istnieć, a bezsenne noce, 

weekendowe sesje terapeutyczne i ciągłe zapisywanie danych odbierają rodzicowi odpoczynek i czas 

osobisty. 

Przejmowanie obowiązków specjalistów: Rodzice są zmuszeni wykonywać bez wynagrodzenia i w pełnym 

wymiarze pracę profesjonalistów, których usługi są drogie i trudno dostępne. Może to prowadzić do 

rezygnacji z własnej kariery. 

Skutki zmian ról 

 

Najbardziej destrukcyjne konsekwencje przeciążenia rolami i nowych funkcji rodzicielskich związanych z 

wychowywaniem dziecka ze szczególnymi potrzebami literatura określa jako wypalenie opiekuna, 

opisywane między innymi w kwestionariuszu wypalenia Maslach. Obejmuje ono trzy składniki: wyczerpanie 

emocjonalne, depersonalizację oraz obniżone poczucie osobistych osiągnięć. 

Wyczerpanie emocjonalne: Wykracza poza zwykłe „odczuwanie smutku” i przejawia się w konkretny 

sposób, który utrudnia codzienne funkcjonowanie: 

Depersonalizacja: Rodzic staje się emocjonalnie obojętny wobec dziecka, małżonka lub partnera i innych 

członków rodziny. 

Przejaw: Pusty wzrok w sytuacjach, które dawniej wywoływały smutek lub radość. Brak zdolności do 

emocjonalnej reakcji na sukcesy lub trudności dziecka. 

Obniżone poczucie osiągnięć: Bez względu na wkładany wysiłek rodzic czuje się niewystarczająco skuteczny 

w roli terapeuty, prawnika czy koordynatora. 

Przejaw: Powracające myśli: „Cokolwiek zrobię, to za mało” albo „Nie jestem dobrym rodzicem”, które 

nasilają poczucie winy. 



Niepokój i drażliwość: Ponieważ zasoby emocjonalne są wyczerpane, nawet niewielkie stresory wywołują 

silne reakcje. 

Przejaw: Nagłe i intensywne wybuchy gniewu nawet w sytuacjach, które zwykle spotkałyby się z 

cierpliwością. 

Objawy fizyczne: Przekształcanie przez organizm wyczerpania psychicznego i emocjonalnego w dolegliwości 

somatyczne. 

Przejaw: Stałe bóle głowy, problemy żołądkowe, napięcie mięśniowe oraz częste choroby wynikające z 

osłabienia odporności. 

Zaburzenia osobowości: Silne przeciążenie rolami i ciągłe zmiany funkcji związane z wychowywaniem 

dziecka ze szczególnymi potrzebami mogą uaktywnić istniejące u rodziców zaburzenia osobowości, nasilić 

ich objawy albo poważnie osłabić zdolność radzenia sobie. Sytuacja ta wiąże się bezpośrednio z przewlekłym 

stresem, zaburzeniami snu, izolacją społeczną i obciążeniem finansowym towarzyszącymi wychowywaniu 

dziecka ze szczególnymi potrzebami. 

Możliwe skutki zmian ról, zwłaszcza w odniesieniu do zaburzeń osobowości: 

Wpływ na zaburzenie osobowości typu borderline (BPD): BPD charakteryzuje się intensywnymi wahaniami 

emocji, niestabilnymi relacjami i lękiem przed porzuceniem. 

Wpływ na osobowość unikającą: Zaburzenie to cechuje unikanie ludzi z powodu lęku przed odrzuceniem 

społecznym oraz poczucia wstydu. 

Wpływ na narcystyczne zaburzenie osobowości: Zaburzenie to charakteryzuje przekonanie o własnej 

wszechwiedzy, potrzeba podziwu i brak empatii. 

Obniżenie poczucia osobistych osiągnięć: U rodziców dzieci ze szczególnymi potrzebami wynika ono zwykle 

z kierowania całej energii i uwagi na potrzeby dziecka. Człowiek stopniowo oddala się od własnej tożsamości 

i celów. Spadek poczucia osiągnięć nie ogranicza się do kariery. Obejmuje także rozwój osobisty, życie 

społeczne i indywidualne aspiracje rodzica. 

Obniżenie poczucia osobistych osiągnięć ma dla rodziców głębokie konsekwencje emocjonalne: 

• Rozczarowanie: Trwałe rozczarowanie wynikające z różnicy między życiem, o którym rodzice kiedyś 

marzyli, a ich obecną codziennością. 

• Poczucie bezwartościowości: Szczególnie rodzice, którzy zrezygnowali z pracy, mogą czuć się 

bezwartościowi z powodu odłączenia od aktywności zawodowej i społecznej. Nasila to fazę 

poczucia winy. 



• Gniew wobec małżonka lub partnera: Gdy jedna osoba kontynuuje karierę, a druga jest zmuszona 

z niej zrezygnować, w relacji mogą pojawić się zazdrość, poczucie niesprawiedliwości i ukryty gniew. 

Napięcia w małżeństwie lub związku partnerskim: Silne przeciążenie rolami związane z wychowywaniem 

dziecka ze szczególnymi potrzebami jest poważnym źródłem presji i napięcia, zwłaszcza w relacji 

małżeńskiej lub partnerskiej. Wyjście poza tradycyjne role i przejęcie nowych, wymagających funkcji — 

prawnika, terapeuty, koordynatora i innych — zaburza równowagę między partnerami i wywołuje konflikty. 

Najczęstsze formy napięcia powstającego wskutek zmian ról to: 

Nierówny podział obowiązków opiekuńczych 

• Rozdzielenie ról: Zwykle jedna osoba, najczęściej matka, przyjmuje rolę „głównego 

opiekuna/terapeuty”, a druga, najczęściej ojciec, skupia się na roli „osoby zapewniającej 

utrzymanie/rzecznika”. 

• Forma napięcia: Osoba ponosząca ciężar opieki czuje, że partner nie okazuje wystarczającego 

wsparcia ani wrażliwości. Osoba odpowiedzialna za finanse jest z kolei krytykowana za to, że nie 

rozumie w pełni emocjonalnej intensywności opieki. 

• Skutek: Pojawia się dystans emocjonalny, wzmacniany stwierdzeniami: „Nie rozumiesz mnie” albo 

„Cały ciężar spoczywa na mnie”, a między partnerami narasta samotność. 

Brak komunikacji i stały tryb kryzysowy 

• Zmiana treści rozmów: Tematy rozmów pary przestają dotyczyć bliskości i osobistych doświadczeń, 

a koncentrują się wyłącznie na dziecku i rozwiązywaniu problemów — wizytach, terapiach, lekach 

czy planach płatności. 

• Forma napięcia: Partnerzy zaczynają traktować się jedynie jak koordynatorzy lub współpracownicy. 

Potrzeby emocjonalne i intymność schodzą na dalszy plan. W chwilach stresu komunikacja zmienia 

się w obwinianie i wybuchy gniewu. 

• Skutek: Między partnerami rozwija się unikanie emocjonalne, czyli oddalanie się od siebie, albo 

wroga komunikacja oparta na stałej krytyce. 

Różne strategie radzenia sobie 

• Różnica strategii: Jedna osoba może reagować na sytuację zaprzeczeniem związanym z fazą szoku 

lub intensywnym gniewem, podczas gdy druga zmierza ku akceptacji i natychmiastowemu 

rozwiązywaniu problemów, czyli reorganizacji. 



• Forma napięcia: Partnerzy oceniają wzajemnie swoje reakcje emocjonalne. Na przykład jedna 

osoba poszukuje wsparcia emocjonalnego, a druga próbuje przedstawić praktyczne rozwiązanie, 

co prowadzi do poczucia niezrozumienia. 

• Skutek: Osądzanie i poczucie niesprawiedliwości. Pytania takie jak: „Dlaczego jesteś taka spokojna 

lub taki spokojny?” albo „Dlaczego tak bardzo przesadzasz?” pogłębiają konflikt emocjonalny. 

Utrata czasu osobistego i czasu dla pary 

• Ograniczenia czasowe: Opieka nad dzieckiem i programy terapeutyczne całkowicie pochłaniają 

czas, który partnerzy mogliby przeznaczyć dla siebie nawzajem lub na własne potrzeby. Role 

„terapeuty” i „koordynatora” zajmują cały wolny czas. 

• Forma napięcia: Partnerzy nie mogą podejmować działań potrzebnych do podtrzymywania swojej 

roli jako pary. Intymność seksualna, wspólne hobby czy zwykły odpoczynek stają się luksusem, co 

poważnie obniża satysfakcję z relacji. 

• Skutek: Małżeństwo staje się wyłącznie partnerstwem logistycznym. 

Presja finansowa 

• Dodatkowe koszty: Większe obciążenie finansowe wynikające z terapii, edukacji specjalnej, sprzętu 

medycznego i leków. 

• Forma napięcia: Pieniądze stają się stałym tematem rozmów. Presja na osobę zarabiającą rośnie, a 

druga może czuć się winna z powodu ponoszonych wydatków. 

• Skutek: Stres i niepewność połączone z obciążeniem finansowym osłabiają poczucie 

bezpieczeństwa w małżeństwie. 

Aby radzić sobie z tymi napięciami: 

Wyjaśnijcie role: Partnerzy powinni jasno omówić, które role przyjmują — kto pełni funkcję prawnika, a kto 

terapeuty — oraz uznać ciężar ponoszony przez drugą osobę. 

Regularnie planujcie czas tylko dla pary: Warto wyznaczać nawet krótkie chwile na rozmowę i okazywanie 

sobie zainteresowania wyłącznie jako partnerzy, niezależnie od roli rodziców. 

Skorzystajcie z profesjonalnej pomocy: Terapia par może pomóc rozwiązać problemy komunikacyjne i 

wypracować zdrowe strategie radzenia sobie pod kierunkiem specjalisty. 

Wyrażajcie uznanie: Partnerzy powinni uczyć się otwarcie doceniać wzajemne role i wkładany wysiłek — 

walkę podejmowaną przez osobę pełniącą funkcję prawnika czy cierpliwość osoby działającej jako 

terapeuta. 



 

4.3. Równoważenie ról rodzinnych i włączanie rodzeństwa 

 

Wprowadzenie 

 

Ta część odwołuje się do teorii systemów rodzinnych (Bowen, 1978), zgodnie z którą zmiana dotycząca 

jednego członka rodziny wpływa na cały system. Teoria ta pomaga zrozumieć, że dziecko ze szczególnymi 

potrzebami nie jest wyłącznie „problemem”, lecz centralną osobą zmieniającą strukturę i funkcjonowanie 

całego systemu rodzinnego. Programy wsparcia powinny zatem obejmować nie tylko dziecko, ale wszystkie 

podsystemy: relację partnerską, rodzeństwo i rodziców. 

 

Strategie równoważenia ról 

 

Strategie chroniące podsystem partnerski lub małżeński pozwalają relacji trwać także poza rolą rodzicielską. 

Wdrożenie poniższych działań nadaje temu podsystemowi odpowiedni priorytet i pomaga całej rodzinie 

silniej stawiać czoła wyzwaniom. 

Zaplanowany czas „dla nas”: Regularnie wyznaczajcie chwile, podczas których nie rozmawiacie o opiece 

nad dzieckiem ani o szczególnych potrzebach. Może to być krótka kawa lub wspólne hobby. Celem jest 

przypominanie partnerom, że są dla siebie nie tylko „opiekunami” i „rodzicami”, ale także małżonkami lub 

partnerami. 

Drobne gesty czułości: Nie zaniedbujcie bliskości fizycznej, takiej jak przytulanie czy trzymanie się za ręce, 

ani słownego wyrażania uznania. Gdy „zbiornik emocjonalny” jest pełny, łatwiej radzić sobie ze stresem. 

Rozpoznawanie wycofania: W warunkach stresu partnerzy często oddalają się od siebie emocjonalnie lub 

fizycznie. Warto zauważać ten schemat i świadomie podejmować próbę ponownego zbliżenia. 

Stosowanie komunikatów „ja”: Wyrażając uczucia i potrzeby, skupiaj się na własnym doświadczeniu, 

zamiast obwiniać partnera. Zamiast: „Nigdy mi nie pomagasz”, powiedz: „Czuję się bardzo zmęczona lub 

zmęczony i potrzebuję chwili dla siebie”. 

Wyznaczanie czasu na rozwiązywanie problemów: Poważne sprawy dotyczące dzieci lub finansów 

omawiajcie w ustalonym czasie, kiedy nie jesteście zmęczeni i możecie poświęcić rozmowie pełną uwagę. 

Nie wykorzystujcie miejsc przeznaczonych do odpoczynku, takich jak sypialnia, jako przestrzeni do 

rozwiązywania problemów. 



Umiejętność słuchania: Gdy partner potrzebuje przede wszystkim zostać wysłuchany, zamiast natychmiast 

proponować rozwiązania, postaw na empatyczne słuchanie. 

Podział sprawiedliwy, niekoniecznie równy: Nie chodzi o identyczną liczbę zadań. Obowiązki powinny być 

rozdzielone sprawiedliwie, z uwzględnieniem możliwości, harmonogramu i poziomu energii obojga 

partnerów. 

Unikanie roli kierownika: Nie dopuszczajcie do sytuacji, w której jedna osoba stale mówi drugiej, co ma 

robić. Uczyńcie zadania i obowiązki przejrzystymi, korzystając ze wspólnego kalendarza lub narzędzia do 

planowania. 

Korzystanie z profesjonalnej pomocy: Przyjmujcie wsparcie z zewnątrz — od opiekuna, dalszej rodziny lub 

specjalistów — aby zmniejszyć obciążenie opieką. Nie traktujcie tego jako słabości. Pomoc zewnętrzna daje 

relacji partnerskiej przestrzeń na oddech. 

Wspólna wizja: Współpracujcie przy wyznaczaniu długoterminowych celów dotyczących przyszłości, 

edukacji i opieki nad dzieckiem. Wspólna wizja zmniejsza poczucie niepewności. 

Uprawomocnianie emocji: Nie umniejszajcie smutku, zmęczenia ani rozczarowania partnera. Uznawajcie 

te emocje, mówiąc na przykład: „Wiem, że jest ci trudno, i nie jesteś w tym sama lub sam”. 

Indywidualne dbanie o siebie: Gdy oboje partnerzy znajdują osobny czas na radzenie sobie ze stresem — 

aktywność fizyczną, medytację czy hobby — w relacji jest mniej napięcia, a para staje się bardziej odporna. 

Strategie służące zachowaniu indywidualnej tożsamości, czyli dbaniu o siebie, należą do najczęściej 

zaniedbywanych, a zarazem najważniejszych zagadnień. Gdy rodzice całkowicie poświęcają się potrzebom 

dzieci, mogą utknąć w roli „wyłącznie rodzica”. Skuteczne sposoby podtrzymywania własnej tożsamości i 

troski o siebie przedstawiono poniżej: 

Wyjście poza tożsamość rodzica: Nie definiuj siebie wyłącznie poprzez opiekę nad dzieckiem. Pamiętaj o 

innych ważnych rolach i pielęgnuj je — jesteś także małżonkiem lub partnerem, przyjacielem, specjalistą, 

artystą, czytelnikiem, sportowcem i kimś więcej. 

Małe przestrzenie wytchnienia: Twórz własne fizyczne lub mentalne „przestrzenie”, w których nie 

rozmawia się o stanie dziecka i nie sprawuje opieki. Może to być krótki spacer, przerwa na kawę albo hobby. 

Planowanie czasu dla siebie (czas nienegocjowalny): Tak jak wizytę u lekarza czy sesję terapii wpisz własny 

czas do kalendarza jako widoczne zobowiązanie. Powinien pojawiać się regularnie, nawet jeśli będzie to 

tylko 30 minut w tygodniu. 

Nauka mówienia „nie”: Gdy ktoś proponuje ci dodatkowe obowiązki, takie jak wolontariat szkolny czy 

zobowiązania towarzyskie, ucz się grzecznie odmawiać, aby chronić granice swojej energii i czasu. 



Korzystanie z sieci opiekunów: Przeznaczaj czas na dbanie o siebie wtedy, gdy dzieckiem zajmuje się 

zaufany opiekun — partner, członek rodziny lub profesjonalista. 

Wystarczająca ilość snu: Przewlekła bezsenność jest jednym z głównych czynników wyzwalających 

wypalenie. W miarę możliwości staraj się spać regularnie i wystarczająco długo. Gdy jest to potrzebne, ustal 

z partnerem „zmiany nocne”. 

Odżywianie i ruch: W okresach stresu łatwo sięgać po szybkie i niezdrowe jedzenie. Zadbaj o zbilansowaną 

dietę, która pomoże utrzymać energię, oraz regularną aktywność fizyczną — nawet proste rozciąganie lub 

spacer — aby obniżyć poziom stresu. 

Uważność i techniki relaksacyjne: Każdego dnia przeznacz kilka minut na ćwiczenia oddechowe, medytację 

lub proste techniki odprężenia. Pomaga to zapobiegać kumulowaniu się stresu. 

Terapia i poradnictwo: Skorzystanie z profesjonalnego wsparcia terapeuty lub grupy wsparcia jest zdrowym 

sposobem dzielenia ciężaru emocjonalnego i rozwijania strategii radzenia sobie. 

Świętowanie sukcesów: Celebruj drobne osiągnięcia także we własnym życiu, nie tylko sukcesy dziecka. 

Może to być przeczytanie książki, rozpoczęcie nowej aktywności fizycznej albo ukończenie projektu 

zawodowego. 

Kontakt z przyjaciółmi: Utrzymuj regularne relacje z dawnymi znajomymi, z którymi nie musisz bez przerwy 

rozmawiać o stanie dziecka. Wsparcie społeczne zmniejsza poczucie izolacji. 

Grupy wsparcia: Spotkania z innymi rodzicami mającymi podobne doświadczenia wzmacniają poczucie „nie 

jestem sama lub sam” i pozwalają uzyskać cenne, praktyczne wskazówki. 

Pamiętaj: Tak jak w sytuacji awaryjnej w samolocie trzeba najpierw założyć maskę tlenową sobie, tak 

również najpierw należy zaspokajać własne potrzeby fizyczne i emocjonalne, aby móc dalej skutecznie 

opiekować się dzieckiem ze szczególnymi potrzebami. Dbanie o siebie nie jest egoizmem, lecz warunkiem 

trwałości roli rodzicielskiej. 

Włączanie rodzeństwa w proces 

 

W ujęciu teorii systemów rodzinnych uwzględnienie wpływu dziecka ze szczególnymi potrzebami na 

rodzeństwo oraz zdrowych sposobów włączania go w proces ma kluczowe znaczenie dla dobrostanu całej 

rodziny. Takie dzieci bywają nazywane „szklanymi dziećmi”, ponieważ rodzice mogą ich nie dostrzegać, 

skupiając uwagę na potrzebach dziecka wymagającego szczególnego wsparcia. 

Posiadanie rodzeństwa ze szczególnymi potrzebami tworzy wyjątkowy i złożony ciąg doświadczeń. 

Obejmuje on zarówno pozytywne, jak i negatywne emocje i wyzwania, często ukrywane pod presją bycia 

„dobrym” bratem lub „dobrą” siostrą. Typowe doświadczenia i uczucia rodzeństwa przedstawiono poniżej. 



Poczucie zaniedbania i niewystarczającej uwagi: Znaczna część czasu i energii rodziców jest przeznaczana 

na opiekę, wizyty i sytuacje kryzysowe dotyczące dziecka ze szczególnymi potrzebami. 

Pozostawanie w cieniu: Poczucie, że własne sukcesy lub problemy są nieistotne w porównaniu z potrzebami 

brata lub siostry wymagających szczególnego wsparcia. 

Presja, aby „być grzecznym”: Powstrzymywanie się od wyrażania własnych problemów i potrzeb, aby nie 

być dla rodziców dodatkowym obciążeniem. 

Zazdrość: Zazdrość o intensywną uwagę poświęcaną rodzeństwu ze szczególnymi potrzebami i poczucie 

winy z powodu tej emocji. Stres, lęk i obciążenie: stały stres oraz niepewność w rodzinie wpływają na 

zdrowie psychiczne i emocjonalne rodzeństwa. 

Lęk o przyszłość: Głęboka obawa o to, kto przejmie odpowiedzialność za brata lub siostrę ze szczególnymi 

potrzebami, gdy rodzice się zestarzeją lub umrą. 

Wstyd i izolacja: Odczuwanie wstydu w sytuacjach społecznych z powodu zachowania lub stanu rodzeństwa, 

a w konsekwencji unikanie spotkań i aktywności. 

Odwrócenie ról: Podejmowanie większej liczby obowiązków, niż wynikałoby z wieku — prac domowych czy 

opieki nad rodzeństwem — czyli przyjmowanie roli „małego rodzica”. 

Poczucie winy i smutek: Rodzeństwo często mierzy się ze złożonymi, sprzecznymi emocjami. 

Przeżywanie żałoby: Stałe odczuwanie smutku lub „przewlekłej żałoby” wynikającej z tego, że brat albo 

siostra nie rozwijają się w typowy sposób. 

Poczucie winy: Przekonanie, że stan brata lub siostry w jakiś sposób jest ich winą, albo okresowe poczucie 

winy z powodu złości czy frustracji wobec rodzeństwa. 

Nierówność szans: Poczucie winy wynikające z własnego typowego rozwoju i możliwości dostępnych w 

życiu. 

Pozytywne doświadczenia i mocne strony: Pomimo wyzwań posiadanie rodzeństwa ze szczególnymi 

potrzebami może również przynosić ważne pozytywne doświadczenia. 

Empatia i dojrzałość: Rozwijanie głębokiej empatii, akceptacji i zrozumienia różnic między ludźmi. 

Odpowiedzialność i cierpliwość: Wczesna nauka odpowiedzialności oraz rozwijanie cierpliwości i tolerancji 

w trudnych sytuacjach. 

Silna więź: Budowanie głębokiej, bezwarunkowej relacji miłości i troski z bratem lub siostrą ze szczególnymi 

potrzebami. 

Umiejętności rzecznicze: Rozwijanie zdolności i pasji do obrony praw innych osób. 



Relacje konfliktowe: W zależności od charakteru wyzwań relacja między rodzeństwem może stać się 

skomplikowana. 

Konflikt: Częste kłótnie lub napięcia wynikające z trudności w regulowaniu zachowania brata albo siostry ze 

szczególnymi potrzebami. 

Nadmierna opiekuńczość: Silna potrzeba chronienia rodzeństwa przed zagrożeniami zewnętrznymi lub 

przemocą rówieśniczą. Rodzice powinni być świadomi tych doświadczeń i uznawać zarówno pozytywne, jak 

i negatywne emocje rodzeństwa, aby mogło ono zdrowo się rozwijać. 

Strategie włączania i wsparcia: Rodzeństwo bezpośrednio doświadcza rodzinnych trudności, lecz jego 

potrzeby emocjonalne bywają pomijane. Poniżej przedstawiono strategie zdrowego włączania rodzeństwa 

oraz wspierania jego indywidualnego dobrostanu. 

Otwarta komunikacja i szczerość: Rodzeństwo często czuje i rozumie sytuację brata lub siostry ze 

szczególnymi potrzebami lepiej, niż sądzą rodzice. Brak informacji w połączeniu z lękiem i wyobraźnią może 

prowadzić do strachu. 

Jasne informacje: Wyjaśniaj diagnozę i potrzeby brata lub siostry w uczciwy, prosty i dostosowany do wieku 

sposób. Nie ukrywaj sytuacji. 

Odpowiadanie na pytania: Cierpliwie i otwarcie odpowiadaj na wszystkie pytania rodzeństwa dotyczące 

sytuacji, nawet jeśli są trudne lub nacechowane emocjonalnie. 

Uprawomocnianie uczuć: Uznawaj, że wszystkie emocje rodzeństwa — złość, wstyd, zazdrość, smutek, a 

nawet rywalizacja typowa dla relacji między dziećmi — są normalne. Używaj zdań takich jak: „Możesz czuć 

złość. To trudna sytuacja”. 

Skupienie na indywidualnych potrzebach (wartościowy czas sam na sam): Z powodu intensywnej opieki nad 

dzieckiem ze szczególnymi potrzebami rodzeństwo może czuć się zaniedbane. 

Szczególny czas: Zaplanuj dla każdego dziecka nieprzerwany czas sam na sam przeznaczony wyłącznie dla 

niego, nawet jeśli będzie to tylko 15–30 minut tygodniowo. W tym czasie poświęć mu pełną uwagę i nie 

rozmawiaj o sytuacji rodzeństwa ze szczególnymi potrzebami. 

Przywileje i równoważenie uwagi: Aby zrównoważyć dodatkową uwagę otrzymywaną przez dziecko ze 

szczególnymi potrzebami, wspieraj indywidualne hobby lub zajęcia pozalekcyjne jego rodzeństwa. Pozwól 

mu również rozwijać własną tożsamość. 

Świadomość rozwojowa: Dostrzegaj wyzwania i osiągnięcia rodzeństwa odpowiednie do jego wieku. 

Celebruj na przykład sukcesy szkolne lub talent sportowy. 

Zdrowy podział ról i obowiązków: Nie stawiaj rodzeństwa w roli „małego rodzica”. 



Dobrowolny udział: Zachęcaj rodzeństwo, aby dobrowolnie podejmowało zadania związane z bratem lub 

siostrą ze szczególnymi potrzebami, takie jak pomoc w jedzeniu, ubieraniu czy wyjściu na terapię. Nie 

powinny być one narzucanym obowiązkiem. 

Wyznaczanie granic: Wyraźnie podkreślaj, że rodzeństwo ma własne życie, a zakres jego odpowiedzialności 

za opiekę nie jest taki sam jak odpowiedzialność rodziców. Unikaj zdań w rodzaju: „Jesteś starszą siostrą, 

więc zawsze musisz się nim opiekować”. 

Zachęcanie do wspólnych aktywności: Proponuj zabawy lub zajęcia dopasowane do wieku i możliwości, 

przyjemne oraz sprzyjające pozytywnej relacji z rodzeństwem ze szczególnymi potrzebami, na przykład 

wspólne rysowanie lub krótką grę. 

   

Rysunek 2.Więź między rodzeństwem łączy serca ponad różnicami. 

Wsparcie zewnętrzne i grupy rówieśnicze: Stworzenie przestrzeni, w której rodzeństwo może dzielić się 

doświadczeniami, zmniejsza poczucie samotności. 

Grupy wsparcia dla rodzeństwa: Zachęcaj dzieci do udziału w grupach, w których spotyka się rodzeństwo 

osób ze szczególnymi potrzebami. Możliwość dzielenia się uczuciami i zobaczenia, że inni przeżywają 

podobne sytuacje, jest niezwykle cenna. 

Informowanie szkoły: Za zgodą dziecka poinformuj pedagoga lub psychologa szkolnego albo bliskich 

przyjaciół o sytuacji. Ułatwia to zapewnienie mu wsparcia emocjonalnego, którego może potrzebować w 

szkole. 

Docenianie i nagradzanie: Należy zauważać cierpliwość, wyrozumiałość i pomoc okazywaną przez 

rodzeństwo. 



Podziękowanie: Szczerze dziękuj dziecku nawet za najmniejszą pomoc okazaną bratu lub siostrze. 

Dawanie przykładu: Jako rodzice pokazujcie, że można radzić sobie ze stresem w zdrowy sposób. 

Podkreślajcie wartość wspólnego szukania pomocy i rodzinnej współpracy. 

Strategie te pomagają rodzeństwu zaspokajać własne potrzeby emocjonalne i rozwojowe oraz pozytywnie 

uczestniczyć w życiu rodziny, w której wychowuje się także dziecko ze szczególnymi potrzebami. 

 

4.4. Zasady etyczne w poradnictwie nieformalnym 

 

Wprowadzenie 

 

Ta część skupia się na „poradnictwie nieformalnym” w ramach programu i uczy rodziców, jak tworzyć oraz 

wykorzystywać skuteczną sieć wsparcia. 

Budowanie ekosystemu wsparcia 

 

Odporność rodziny jest ściśle powiązana z jakością jej sieci wsparcia. W procesie rozwijania ekosystemu 

wsparcia rodziny dzieci ze szczególnymi potrzebami mogą korzystać z wielu formalnych i nieformalnych 

mechanizmów pomocy. 

Wsparcie formalne: W ramach tworzenia ekosystemu wsparcia dla rodzin dzieci ze szczególnymi 

potrzebami pomoc formalna obejmuje podstawową opiekę medyczną, wsparcie edukacyjne oraz usługi 

społeczne, zazwyczaj w następujących obszarach: 

Podstawowe wsparcie medyczne: Koncentruje się na dbaniu o ogólny stan zdrowia dziecka oraz jego 

specyficzne potrzeby. 

Programy wczesnej diagnozy i interwencji 

o Badania przesiewowe i kompleksowe oceny służące rozpoznaniu szczególnych potrzeb na 

możliwie najwcześniejszym etapie. 

o Programy leczenia i edukacji rozpoczynane bezpośrednio po wczesnej diagnozie w celu 

wspierania rozwoju dziecka, na przykład badania przesiewowe noworodków i oceny 

opóźnień rozwojowych. 

Podstawowa opieka zdrowotna i kontrola specjalistyczna 



o Regularne monitorowanie stanu dziecka przez lekarza rodzinnego lub pediatrę 

zapewniającego ogólną opiekę zdrowotną, w tym szczepienia, badania kontrolne i leczenie 

ostrych chorób. 

o Wielodyscyplinarne prowadzenie medyczne, dostosowane do indywidualnych potrzeb i 

realizowane we współpracy ze specjalistami z takich dziedzin jak neurologia, kardiologia, 

genetyka czy endokrynologia. 

Zarządzanie lekami i leczeniem medycznym 

o Zapewnianie i monitorowanie przepisanych leków oraz procedur medycznych służących 

opanowaniu objawów i stanów wtórnych związanych z podstawowymi zaburzeniami. 

Usługi rehabilitacyjne i terapeutyczne: To kluczowe formy wsparcia ukierunkowane na poprawę 

funkcjonowania, samodzielności i jakości życia dziecka. 

Fizjoterapia i rehabilitacja 

o Koncentruje się na poprawie umiejętności ruchowych, mobilności i funkcjonowania 

fizycznego. 

o Obejmuje specjalistyczne formy terapii, takie jak kinezyterapia, czyli leczenie ruchem. 

Terapia zajęciowa 

o Pomaga rozwijać umiejętności i wprowadzać dostosowania zwiększające udział w 

codziennych czynnościach, takich jak ubieranie się, jedzenie, higiena osobista czy 

aktywność szkolna. 

Terapia mowy i języka 

o Obejmuje pracę nad komunikacją, kompetencjami językowymi, zaburzeniami mowy oraz 

trudnościami w połykaniu. 

Technologie i urządzenia wspomagające 

o Szkolenie dotyczące zapewniania, dostosowania i używania sprzętu wspomagającego, 

takiego jak wózki, protezy, aparaty słuchowe czy urządzenia wspierające komunikację. 

Wsparcie zdrowia psychicznego i pomoc psychospołeczna: Usługi ukierunkowane na dobrostan 

emocjonalny i psychiczny dziecka oraz jego rodziny. 

Psychiatria i psychologia dzieci i młodzieży 

o Diagnozowanie i leczenie takich trudności jak zaburzenia zachowania, lęk, depresja czy zespół 

deficytu uwagi. 



o Poradnictwo psychologiczne i terapia pomagające dziecku i rodzinie radzić sobie ze 

szczególnymi potrzebami. 

Poradnictwo i edukacja rodziny 

o Szkolenia dla członków rodziny dotyczące charakteru szczególnych potrzeb, strategii 

możliwych do stosowania w domu oraz umiejętności opiekuńczych. 

o Tworzenie przestrzeni do wymiany informacji i doświadczeń poprzez grupy wsparcia dla 

rodziców. 

Zakres, finansowanie i dostępność tych usług różnią się w zależności od poziomu gospodarczego państwa, 

struktury systemu ochrony zdrowia i modelu polityki społecznej. Ogólnym kierunkiem jest jednak 

wzmacnianie podstawowej opieki zdrowotnej, włączanie rehabilitacji do systemu oraz zapewnianie 

koordynacji opieki. Poza pomocą medyczną kompleksowy ekosystem wsparcia rodziny obejmuje także 

wsparcie edukacyjne, społeczne i finansowe. 

 

Wsparcie edukacyjne: Nie ogranicza się do nauczycieli pracujących w szkole. Tworzą je specjaliści, którzy 

patrzą na rozwój dziecka z różnych perspektyw. 

Nauczyciel edukacji specjalnej: Pełni centralną rolę w procesie. Opracowuje metody dopasowane do tempa 

i stylu uczenia się dziecka. 

Pedagog lub psycholog szkolny: Monitoruje stan emocjonalny dziecka i rodzica oraz wspiera procesy 

adaptacji społecznej. 

Specjaliści Centrum Poradnictwa i Badań (RAM): Zespół prowadzący formalną diagnozę oraz proces 

kierowania dziecka do odpowiednich form wsparcia i decydujący, do jakiej szkoły lub klasy powinno 

uczęszczać. 

Specjaliści ośrodka rehabilitacyjnego: Prowadzą edukację wspierającą poza godzinami szkolnymi i 

wzmacniają rozwój dziecka realizowany w szkole. 

Najważniejsze narzędzie wsparcia: IEP (indywidualny program edukacyjny) 

Sercem pracy zespołu edukacyjnego jest IEP. Można go porównać do ubrania uszytego specjalnie dla 

dziecka. Standardowy program nauczania może być dla niego zbyt ciasny albo zbyt luźny, dlatego zespół 

wspólnie odpowiada na następujące pytania: 

• Co dziecko potrafi obecnie? 

• Jakie są cele na ten rok? 



• Jakie metody zostaną wykorzystane do osiągnięcia tych celów? 

Formalny zespół edukacyjny wzmacnia rodzica w trzech najważniejszych obszarach: 

• Zapewnia mapę działania: Zmniejsza lęk związany z pytaniem „co wydarzy się jutro?”. Krótko- i 

długoterminowe cele dziecka stają się jasne. 

• Ogranicza izolację: Gdy pojawia się problem, na przykład trudne zachowanie lub specyficzna 

trudność w uczeniu się, rodzic ma specjalistę, z którym może się skonsultować. 

• Wspiera rzecznictwo: Zapewnia ochronę i realizację praw edukacyjnych dziecka, takich jak edukacja 

włączająca czy dostęp do dodatkowego wsparcia edukacyjnego. 

System wsparcia działa w pełni, dopóki rodzic jest zaangażowany. Ekosystem opiera się na prostym cyklu: 

1. Obserwacja: Nauczyciel obserwuje dziecko w szkole, a rodzic — w domu. 

2. Dzielenie się informacjami: Obserwacje są łączone podczas regularnych spotkań, takich jak 

zebrania zespołu IEP. 

3. Wdrażanie: Rodzic uczy się, jak wzmacniać w domu umiejętność opanowaną przez dziecko w 

szkole. 

4. Aktualizacja: Cele są zmieniane wraz z postępami dziecka. 

Pamiętaj: Jesteś „HONOROWYM PRZEWODNICZĄCYM” i najważniejszą osobą w tym zespole. Specjaliści 

posiadają wiedzę techniczną, ale to ty najlepiej znasz swoje dziecko. 

 

Usługi społeczne: Traktuj ten ekosystem jako całość formalnych i społecznych możliwości, które mają 

zmniejszać obciążenie rodziny i pomagać dziecku uczestniczyć w życiu społecznym. 

Wsparcie ekonomiczne i społeczne (odciążenie finansowe): To najbardziej wymierny element usług 

społecznych. Systemy pomocy dla rodziców dzieci ze szczególnymi potrzebami wdrażane na świecie mają 

ograniczać finansowe i psychospołeczne obciążenie rodziny. 

Wsparcie ekonomiczne (pomoc finansowa): Jego celem jest pokrycie dodatkowych kosztów opieki nad 

dzieckiem i jego edukacji. 

Bezpośrednie świadczenia pieniężne: W wielu krajach europejskich, na przykład w Wielkiej Brytanii w 

ramach Disability Living Allowance, rodzina otrzymuje miesięczne świadczenie na pokrycie kosztów opieki, 

niezależnie od stopnia niepełnosprawności dziecka. 

Świadczenie dla opiekuna: Wsparcie dochodowe zapewniane przez państwo, gdy rodzic rezygnuje z pracy 

lub ogranicza wymiar zatrudnienia, aby opiekować się dzieckiem. 



Ulgi i zwolnienia podatkowe: Odliczenia od łącznego dochodu rodziny, na przykład obniżenie podatku 

dochodowego. Zwolnienie z akcyzy i VAT: preferencje podatkowe przy zakupie specjalnie przystosowanych 

pojazdów lub sprzętu rehabilitacyjnego, stosowane między innymi w Turcji, Niemczech i Stanach 

Zjednoczonych. 

Finansowanie opieki zdrowotnej i sprzętu: Pełne albo zwiększone pokrycie przez ubezpieczenie publiczne 

kosztownych potrzeb, takich jak wózki, aparaty słuchowe czy terapia mowy. 

Wsparcie społeczne (usługi i prawa): Koncentruje się na poprawie jakości życia rodziny i zapobieganiu 

izolacji społecznej. 

Opieka wytchnieniowa: Tymczasowa opieka nad dzieckiem sprawowana przez profesjonalnych opiekunów 

— od kilku godzin do kilku dni — aby rodzice mogli odpocząć lub zająć się pilnymi sprawami. W krajach 

skandynawskich jest ona określana jako „prawo obywatelskie”. 

Edukacja włączająca i wczesna interwencja: Dostęp dziecka do nauki wspólnie z rówieśnikami oraz do 

bezpłatnej edukacji specjalnej i rehabilitacji na wczesnym etapie życia. 

Ułatwienia w prawie pracy: Elastyczne godziny pracy i ustawowe uprawnienia do urlopu w związku z terapią 

lub wizytami szpitalnymi dziecka. Wcześniejsza emerytura: przyznanie matkom dzieci z 

niepełnosprawnościami prawa do wcześniejszego zakończenia aktywności zawodowej dzięki dodatkowemu 

naliczaniu składek przez określony czas — jest to model stosowany w Turcji. 

Wsparcie nieformalne: System obejmuje rodzinę i przyjaciół. Często chcą pomóc, ale nie wiedzą jak. 

Kluczowe jest uczenie rodziców konkretnego formułowania próśb, na przykład zamiast „Potrzebuję 

pomocy” powiedzieć: „Czy możesz zrobić zakupy?”. 

Sieci rodzic–rodzic: Literatura konsekwentnie wskazuje je jako jeden z najskuteczniejszych buforów 

chroniących przed stresem. Kontakt z rodzicami, którzy „rozumieją”, zmniejsza izolację i zapewnia 

praktyczne rady oparte na doświadczeniu. 

Poradnictwo i dzielenie się informacjami 

 

Wychowywanie dziecka ze szczególnymi potrzebami często oznacza niekończący się proces uczenia się i 

stały napływ informacji. Podczas poszukiwania wiedzy i porad u innych rodziców lub specjalistów kluczowe 

jest sprawne zarządzanie tym procesem zarówno pod względem emocjonalnym, jak i praktycznym. 

Wymaga to skutecznej komunikacji — w roli osoby otrzymującej wsparcie oraz tej, która go udziela. 

Poniżej przedstawiono strategie skutecznej komunikacji, które można stosować jako osoba otrzymująca 

wsparcie w procesie „poradnictwa nieformalnego”: 



Doprecyzowuj informacje, zadając właściwe pytania: Nie bądź biernym słuchaczem. Aktywnie poszukuj 

odpowiedzi odpowiadających twoim potrzebom. Aby odnieść doświadczenie drugiej osoby do własnej 

sytuacji, możesz zapytać: 

Doprecyzowanie: „Na którym etapie stosowanie tej metody było dla ciebie najtrudniejsze?”. 

Szukanie podobieństw: „Jak w tym czasie reagowało twoje dziecko? Czy przypominało to konkretne 

zachowanie mojego dziecka?”. 

Skupienie na rezultatach: „Po jakim czasie od zastosowania tej wskazówki zauważyłaś lub zauważyłeś 

zmianę?”. 

Aktywne słuchanie i notowanie: W chwilach silnych emocji bardzo łatwo zapomnieć cenne informacje lub 

niewłaściwie je zrozumieć. 

Kontakt wzrokowy i sygnały słuchania: Poczucie, że jest się naprawdę słuchanym, pogłębia komunikację. 

Notowanie najważniejszych punktów: Podczas rozmowy lub bezpośrednio po niej zapisz nazwy, instytucje i 

metody, które uznasz za istotne. 

Odzwierciedlanie: Potwierdź swoje rozumienie, mówiąc: „Czy dobrze rozumiem, że terapia [X] była mniej 

skuteczna niż [Y] w rozwijaniu umiejętności społecznych?”. 

Przepuszczaj informacje przez własny filtr: Każde dziecko jest wyjątkowe, a rozwiązanie skuteczne u jednej 

osoby może nie sprawdzić się u innej. Oceniając radę, zastosuj trzy filtry: 

Podstawa naukowa: Czy rada wynika z wiedzy medycznej lub edukacyjnej, czy jest jedynie indywidualną 

obserwacją? 

Możliwość zastosowania: Czy rozwiązanie pasuje do struktury naszej rodziny i jej możliwości finansowych? 

Potrzeby dziecka: Czy temperament dziecka i jego aktualny poziom rozwoju pozwalają zastosować tę radę? 

Wyznaczaj granice i zachowuj równowagę emocjonalną: Nawet udzielane w dobrej wierze „nieproszone 

rady” mogą być wyczerpujące. Nie wahaj się wyznaczać łagodnych, ale jasnych granic: 

Łagodne zatrzymanie: „Teraz potrzebuję przede wszystkim opowiedzieć o tym i zostać wysłuchana lub 

wysłuchany. Nie jestem jeszcze gotowa lub gotowy na rady, dziękuję”. 



Zmiana kierunku rozmowy: „Dziękuję za informację. Omówię ją z naszym lekarzem lub nauczycielem. A jak 

ty radzisz sobie z własnym zmęczeniem w tym procesie?”. 

Pamiętaj: Każda otrzymana informacja jest możliwością, a nie poleceniem. Świadomość, że to ty 

zachowujesz kontrolę, wzmacnia poczucie kompetencji. 

Dla rodzica dziecka ze szczególnymi potrzebami wspieranie innego rodzica jest bezcenną formą „pomocy 

rówieśniczej”. Rola ta wymaga jednak wrażliwości i równowagi. Metoda, która dla ciebie okazała się 

„cudem”, może przynieść rozczarowanie innej rodzinie. 

 

Poniższe podstawowe zasady wzmacniają komunikację i pogłębiają empatię, gdy to ty udzielasz wsparcia 

lub rady: 

Zrób „miejsce”, zanim udzielisz rady: Rodzice często potrzebują nie informacji technicznych, lecz poczucia, 

że zostali zrozumiani. Zanim zaczniesz dzielić się wiedzą, wykonaj następujące kroki: 

Aktywne słuchanie: Słuchaj bez przerywania i samą swoją obecnością pokazuj, że jesteś obok. 

Uprawomocnianie uczuć: Uznawaj emocje, używając zdań takich jak: „To wygląda na naprawdę 

wyczerpujące, rozumiem” albo „Lęk, który teraz odczuwasz, jest bardzo ludzki”. Poproś o zgodę: Zawsze 

zapytaj przed udzieleniem rady: „Przechodziliśmy przez podobną sytuację. Czy chcesz usłyszeć o kilku 

rzeczach, które nam pomogły, czy wolisz, żebym tylko cię wysłuchała lub wysłuchał?”. 

Stosuj komunikaty „ja”: Udzielając rady, mów jak osoba towarzysząca, a nie autorytet. Kategoryczne oceny 

mogą wywoływać u rozmówcy poczucie winy lub nieadekwatności. 

Sformułowania, których należy unikać Zalecane sformułowania 

„Pod żadnym pozorem nie rezygnuj z tego 

terapeuty”. 

„Nam ten terapeuta bardzo pomógł. Możesz również 

sprawdzić jego ofertę, jeśli zechcesz”. 

„Musisz natychmiast rozpocząć dietę”. 
„Jeśli rozważasz zmianę diety i chcesz poznać nasze 

doświadczenia, mogę o nich opowiedzieć”. 



Sformułowania, których należy unikać Zalecane sformułowania 

„Robisz to źle, prawidłowy sposób jest taki”. 
„W podobnej sytuacji wypróbowaliśmy metodę [X] i 

uzyskaliśmy następujący rezultat”. 

Pamiętaj, że każde dziecko jest „wyjątkowe”: Opisując sukces własnego dziecka, podkreślaj, że nie stanowi 

on uniwersalnej reguły. Zmniejsza to presję odczuwaną przez drugą osobę. 

Podkreślaj różnice: Pozostawiaj przestrzeń na elastyczność, mówiąc: „Każde dziecko i każda dynamika 

rodzinna są inne. Metoda, która działa u naszego dziecka, u was może przynieść inne rezultaty”. 

Zachowuj realizm: Dziel się nie tylko sukcesami, lecz także porażkami i trudnymi chwilami. Dzięki temu 

stajesz się bardziej przystępna lub przystępny i autentyczny. 

Oferuj „konkretną” i „niewielką” pomoc: Czasami najlepsza rada nie polega na przekazaniu informacji, lecz 

na ułatwieniu codzienności. Zamiast mówić: „Zadzwoń, jeśli będziesz czegokolwiek potrzebować”, 

zaproponuj konkretne rozwiązanie: 

„Jutro masz wizytę w szpitalu. Mogę odebrać twoje drugie dziecko ze szkoły, jeśli chcesz”. 

„Słyszałam lub słyszałem o specjaliście w tej dziedzinie. Czy chcesz, żebym przekazała lub przekazał ci jego 

numer telefonu?”. 

Szanuj granice zawodowe: Jesteś rodzicem, a nie specjalistą — lekarzem, terapeutą czy pedagogiem 

specjalnym. 

Dzieląc się doświadczeniami, zawsze dodaj zastrzeżenie: „Oczywiście najbardziej świadomą decyzję 

podejmiesz po konsultacji z lekarzem”. Powstrzymywanie się od udzielania porad medycznych ma kluczowe 

znaczenie dla bezpieczeństwa twojego oraz drugiego rodzica. 

Pamiętaj: Dobry system wsparcia nie polega na mówieniu drugiemu rodzicowi, co ma zrobić, lecz na 

zapewnieniu mu wsparcia emocjonalnego i narzędzi potrzebnych do znalezienia własnej drogi. 

Pytania i odpowiedzi 

 

1. Który etap opisuje stan przytłoczenia i zamrożenia, jakiego doświadcza rodzina, gdy po raz pierwszy 

dowiaduje się, że jej dziecko ma szczególne potrzeby? 



A. Targowanie się 

B. Gniew 

C. Akceptacja 

D. Szok 

 

 

2- Które z poniższych zachowań może pojawić się w rodzinie na etapie „akceptacji”? 

A. Obwinianie specjalistów, którzy postawili diagnozę 

B. Próba ukrywania niepełnosprawności dziecka 

C. Rozpoczęcie poszukiwania usług edukacyjnych i form wsparcia 

D. Stałe oczekiwanie cudownego wyzdrowienia 

3- Do jakich sytuacji w rodzinie najczęściej prowadzi konieczność pełnienia przez rodziców funkcji 

terapeuty lub nauczyciela edukacji specjalnej własnego dziecka, związana z rolą koordynatora spraw? 

A. Całkowitego rozpadu więzi emocjonalnej między rodzicem a dzieckiem 

B. Nasilenia niejasności ról i stresu rodzicielskiego 

C. Samoistnej poprawy komunikacji w rodzinie 

D. Szybkiego wzrostu samodzielności dziecka 

4- Co rodzice powinni robić, aby zapewnić zdrowe włączenie rodzeństwa rozwijającego się typowo w 

proces rozwoju rodziny? 

A. Odkładać wszystkie inne potrzeby i skupiać się na dziecku ze szczególnymi potrzebami. 

B. Rozmawiać z rodzeństwem wyłącznie wtedy, gdy przekazują mu informacje o bracie lub siostrze ze 

szczególnymi potrzebami. 

C. Omawiać sytuację dziecka ze szczególnymi potrzebami w tajemnicy przed jego rodzeństwem. 

D. Regularnie spędzać wartościowy czas sam na sam z dzieckiem rozwijającym się typowo. 

5- Które podejście rodzica udzielającego wsparcia najlepiej „wzmacnia sprawczość” rodziny, która 

właśnie otrzymała diagnozę? 

A. Uważne słuchanie i pokazywanie, że jest się obok, gdy rodzina tego potrzebuje. 

B. Natychmiastowe przedstawienie długiej listy lekarzy i metod leczenia. 

C. Stałe okazywanie rodzinie, jak bardzo jest nam jej żal. 

D. Ciągłe opowiadanie o sukcesach własnego dziecka. 

Klucz odpowiedzi: (1-D, 2-C, 3-B, 4-D, 5-A) 
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