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4. Zycie rodzinne z niepetnosprawnoscia: emocje, role i wsparcie wtaczajace

4.1. Proces emocjonalny, przez ktdry przechodzg rodziny

Wprowadzenie

Ta cze$¢ zostata przygotowana po to, aby znormalizowaé ztozony proces emocjonalny, ktérego rodzice
doswiadczaja po otrzymaniu diagnozy. Kluczowe jest postrzeganie tych emocji jako typowych reakcji, a nie

jako linearnej i nieuniknionej drogi.

Pojawienie sie niepetnosprawnosci w rodzinie nie jest wytgcznie odosobnionym zdarzeniem medycznym,
lecz dziata jak systemowy katalizator, ktéry zasadniczo zmienia psychospoteczng réwnowage gospodarstwa
domowego. Z perspektywy systemdw rodzinnych diagnoza lub wystgpienie niepetnosprawnosci wywotuje
,kryzys zmiany” — punkt zwrotny wymagajacy gtebokiej przebudowy utrwalonych rél, oczekiwan
dotyczacych  przysztosci oraz codziennego funkcjonowania. Chociaz fizjologiczny wymiar
niepetnosprawnosci dotyczy konkretnej osoby, jej psychologiczne skutki rozchodza sie po catej sieci

rodzinnej, uruchamiajgc ztozony, nielinearny proces przystosowania emocjonalnego.

Pierwszg faze czesto charakteryzuje szok, czyli fizjologiczne i psychiczne odretwienie petnigce funkcje
ochronng wobec nagtego urazu wywotanego diagnoza. Ten dysonans poznawczy zwykle prowadzi do
zaprzeczenia, a wiec $wiadomej lub nieswiadomej odmowy uznania trwatosci albo powagi sytuacji. W tym
kontekscie zaprzeczenia nie nalezy postrzegac jedynie jako problemu, lecz takze jako tymczasowy bufor,
ktory pozwala systemowi rodzinnemu uruchomié¢ zasoby psychiczne potrzebne do dtugofalowego radzenia

sobie.

Wraz z utrwalaniem sie realiow opieki czesto pojawia sie gniew. Moze on by¢ kierowany na personel
medyczny lub sity duchowe albo zwracany do wewnatrz w postaci poczucia winy i obwiniania siebie. Ten
etap jest nierozerwalnie zwigzany z zatobg po ,wyidealizowanym dziecku” lub utracie oczekiwanego
scenariusza zycia rodzinnego. Taki ,przewlekty smutek” potwierdza rozbieznos¢ miedzy przewidywang

Sciezka zycia a rzeczywistoscia, ktéra sie pojawita.

Ostatecznie skuteczna odpornos¢ rodziny zalezy od zmierzania ku akceptacji i adaptacji. Akceptacja nie
oznacza braku bodlu czy trudnosci. Jest raczej zmiang sposobu myslenia, dzieki ktorej niepetnosprawnos¢
zostaje wtgczona w zycie rodziny, ale nie dominuje nad jej tozsamoscig. Oznacza to przejscie od biernego
znoszenia sytuacji do aktywnego zarzadzania nig, obejmujgcego reorganizacje rél i aktywne zabieganie o

wigczajace systemy wsparcia.

Aby doktadniej objasni¢ opisany wyzej krajobraz emocjonalny, ponizsze definicje porzadkuja proces

psychologiczny omawiany w tej czesci. Mechanizm szoku: stan zaburzonej réwnowagi, w ktérym



przetwarzanie poznawcze zostaje czasowo zawieszone. W kontekscie diagnozy niepetnosprawnosci czesto
przejawia sie to niemoznoscig zapamietywania informacji medycznych lub wykonywania rutynowych
czynnosci wskutek nagtego rozpadu ,,Swiata przyjmowanego za oczywisty”. Zaprzeczenie obronne: strategia
regulacyjna. Cho¢ przedtuzajgce sie zaprzeczanie moze utrudnia¢ wczesng interwencje, okresowe
pomniejszanie znaczenia sytuacji moze zapobiegac zatamaniu psychicznemu i pozwalaé rodzinie przyswajac
diagnoze etapami, ktére s mozliwe do udzwigniecia. Przemieszczony gniew i poczucie winy: rozumienie
gniewu jako emocji wtérnej wynikajacej z leku i bezsilnosci. Obejmuje to ,gniew egzystencjalny” —
kwestionowanie sprawiedliwosci $wiata — oraz rozczarowanie brakiem dostepnosci spotecznej. Cykl zatoby
(przewlekty smutek): inaczej niz w zatobie po bezpowrotnej stracie, rodziny oséb z niepetnosprawnosciami
doswiadczajq ,,straty niejednoznacznej”. Osoba jest obecna, lecz utracone zostajg oczekiwania dotyczgce
jej osobowosci lub przysztosci. Prowadzi to do nawracajgcego procesu zatoby uruchamianego przez
kamienie milowe rozwoju, na przyktad gdy dziecko nie zaczyna chodzi¢ w typowym wieku. Akceptacja
odbudowujaca: reorganizacja systemu rodzinnego. Obejmuje ponowne zdefiniowanie ,normalnosci”,
rzecznictwo oraz przeniesienie uwagi z ograniczen wynikajacych z niepetnosprawnosci na mozliwosci osoby

i odpornos¢ catej rodziny.

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

Reakcje emocjonalne na diagnoze dziecka czesto poréwnuje sie do etapdw zatoby opisanych przez Elisabeth
Kibler-Ross (1969). Nalezy wyraznie podkresla¢ rodzicom, ze nie jest to proces linearny. Mogg pomijaé

niektore etapy, wracac do nich albo doswiadczaé kilku jednoczesnie.



Rysunek 1. Proces emocjonalny, przez ktéry przechodzg rodziny dzieci ze szczegélnymi potrzebami

Szok i zaprzeczenie

Faza szoku jest pierwszg reakcjg rodzicéw na otrzymanie diagnozy lub zauwazenie, ze co$ jest inaczej. To
stan fizycznego i emocjonalnego ,,zamrozenia”. Mdzg bywa wtedy tak przecigzony wiadomoscig, ze czasowo
ogranicza swoje dziatanie, aby chronié cztowieka. Rodzice czesto opisuja te chwile jako uderzenie ciezkim

przedmiotem albo nagte zatrzymanie czasu.
Na tym etapie u rodzicdw mozna zaobserwowadé nastepujgce stany:

Odretwienie: Poczatkowo mozesz nic nie czué. Fizycznie jeste$ obecna lub obecny, ale myslami znajdujesz

sie daleko.
Reakcje fizyczne: Uczucie zimna, drzenie, niekontrolowany ptacz lub trudnosci z oddychaniem.

Widzenie tunelowe: Mozesz widzieé poruszajgce sie usta lekarza, ale nie stysze¢ tego, co mowi.

Studium przypadku: Sinem zabiera swojego dwuletniego syna do specjalisty. Lekarz wyjasnia, ze chfopiec
ma autyzm. Sinem uprzejmie kiwa gfowgq, idzie do samochodu i przez godzine wpatruje sie w kierownice.
Nie pamieta ani jednego stowa, ktére lekarz wypowiedziat po stowie ,,autyzm”. Nie czuje jeszcze smutku —

jest po prostu zamrozona.

Kiedy pierwszy szok mija, pojawia sie niedowierzanie. Mozg jakby mowit: ,Jeszcze nie potrafie sobie z tym
poradzié, wiec bede udawad, ze to sie nie dzieje”. Nie oznacza to, ze rodzicom nie zalezy. Jest to mechanizm
obronny, ktéry podtrzymuje nadzieje i odracza bdl. Na tym etapie rodzice moga doswiadcza¢ nastepujgcych

reakcji:

Odrzucanie diagnozy: Przekonanie, ze lekarze sie pomylili albo wyniki badan zostaty zamienione.

Pomniejszanie problemu: Wmawianie sobie, ze trudnos¢ jest przejsciowa lub niewielka.

Poszukiwanie kolejnych lekarzy: Odwiedzanie wielu specjalistéw nie po to, by uzyskaé pomoc, lecz w nadziei,

ze ktos$ powie, iz wszystko jest w porzadku.



Studium przypadku: U cdrki Mahira zdiagnozowano niedostuch. Mahir upiera sie: ,Ona styszy dobrze, jest
tylko uparta jak jej matka”. Odmawia podpisania dokumentow potrzebnych do otrzymania aparatu
stuchowego i twierdzi, ze ,do przysztego roku jej przejdzie”. Przez wiele tygodni wyszukuje w internecie

historie o btedach medycznych, aby udowodnic, ze lekarze sie mylg.

Warto pamietaé, ze szok i niedowierzanie sg normalnymi reakcjami. Dziatajg jak emocjonalny ,$rodek
przeciwbolowy”. Pozwalajg rodzinie przyjmowaé wiadomos$¢ w matych, mozliwych do udZwigniecia

porcjach, aby cata rzeczywistosé nie przyttoczyta jej naraz.

Zaprzeczenie jest jednak ucieczkg od rzeczywistosci. Na tym etapie rodzice nie sg gotowi przyjaé, ze
niepetnosprawnos$¢ ma charakter trwaty. Zamiast mierzy¢ sie z trudng prawda, umyst szuka tatwiejszego
wyjasnienia. Dziata jak tarcza chronigca serce przed bdélem do czasu, az bedzie ono wystarczajaco silne, by

te prawde uniesc.

Zaprzeczenie rzadko przybiera forme catkowitego odrzucenia stéw lekarza. Czesciej przejawia sie szukaniem

wymowek lub pomniejszaniem problemu.
Najczestsze sposoby, w jakie zaprzeczenie ujawnia sie w zyciu rodzinnym:

Wyjasnienie ,pdZnym rozwojem”: Rodzice czesto przekonuja samych siebie, ze ich dziecko nie rézni sie od

innych, tylko rozwija sie wolniej. Szukaja historii 0oséb, ktére na poczatku miaty trudnosci, ale pdiniej
,wszystko byto z nimi dobrze”. ,,Mdj wujek nie méwit do czwartego roku zycia, a dzis jest inzynierem. Moje
dziecko z czasem nadrobi”. Przekonani, ze dziecko samo naturalnie sie rozwinie, odktadajg terapie

logopedyczng lub wczesng interwencje.

Obwinianie otoczenia: Zamiast przyjagé, ze dziecko ma wewnetrzne trudnosci, takie jak specyficzne trudnosci

w uczeniu sie lub zaburzenia przetwarzania sensorycznego, rodzice moga obwiniaé czynniki zewnetrzne.
Mysli w rodzaju: ,0On zachowuje sie tak nie dlatego, ze ma ADHD, lecz dlatego, ze nauczyciel jest zbyt
surowy” albo ,Nie ignoruje nas, po prostu w domu jest za gto$no” prowadza do ciggtego zmieniania szkét

lub metod wychowawczych w nadziei, ze problem rozwigze ,idealne $Srodowisko”.

Zaprzeczenie funkcjonalne (,superrodzic”): Czasami zaprzeczenie przejawia sie nadmiernym wysitkiem.

Rodzice mogg wierzy¢, ze jesli beda dostatecznie sie stara¢, wykonywaé odpowiednio duzo ¢éwiczen lub
podawac wystarczajgco wiele witamin, zdotajg ,wyleczy¢” niepetnosprawnosé. Dominuje mysl: ,Jesli
bedziemy prowadzié te terapie przez 40 godzin tygodniowo, za rok ona nie bedzie juz miata autyzmu”. W

efekcie moga doprowadzac dziecko i siebie do wyczerpania, prébujac ,, pokonaé” diagnoze.
Studium przypadku: narracja ,,Ona jest tylko nieSmiata”

U corki Aleyny, Safiye, zdiagnozowano silny lek spoteczny i opdZnienie rozwojowe. Kiedy jednak rodzine
odwiedzajq goscie, Aleyna zachowuje sie tak, jakby nic sie nie dziato. Gdy Safiye chowa sie pod stotem i

odmawia nawiqgzania kontaktu wzrokowego, Aleyna usmiecha sie i mowi: ,,Przy was robi tak, zeby zwrdci¢



na siebie uwage, bo nie spata po potudniu”. Aleyna zna diagnoze, lecz wobec innych — a czesto takze wobec
samej siebie — tworzy na nowo te opowiesc, aby sytuacja wydawata sie ,normalna”. Przyjecie prawdy

odczuwa jak przyznanie sie do porazki.

Zaprzeczenie zwykle stabnie, gdy réznica miedzy dzieckiem a jego réwiesnikami staje sie zbyt duza, by
mozna jg byto ignorowac. Kiedy na przyktad inne dzieci zaczynajg czytac lub jezdzi¢ na rowerze, a ich dziecko
tego nie robi, dotychczasowe wyjasnienia przestajg dziatac. Jest to bolesne, ale konieczne, aby przejs¢ do

kolejnych krokéw.
Poczucie winy i gniew

Gniew, ktéry zazwyczaj pojawia sie wraz z poczuciem winy, moze by¢ kierowany na personel medyczny,

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

Poczucie winy czesto przejawia sie w myslach: ,Czy mogtam lub mogtem zrobi¢ cos lepiej?” albo ,Czy to

moja wina?”. Najczestsze przejawy poczucia winy przedstawiono ponizej.

Poczucie winy zwigzane ze stanem dziecka: Postrzeganie siebie jako przyczyny szczegdlnych potrzeb dziecka

i przekonanie, ze dziatania lub zaniechania w czasie cigzy albo porodu wptynety na sytuacje. Wielokrotne
analizowanie dokumentacji medycznej lub dawnych zdarzen i myslenie: ,Gdyby$my tylko zauwazyli to

wczesniej”.

Poczucie nieadekwatnosci i winy zwigzane z opieka: Przekonanie, ze dziecko nie otrzymato dostatecznie

dobrej opieki lub ze jego szczegdlne potrzeby nie zostaty w petni zaspokojone. Surowe ocenianie siebie, gdy

terapia albo edukacja dziecka zostaje zaktdcona, i ciggta presja, aby by¢ idealnym rodzicem.

Poczucie winy wobec pozostatych dzieci (rodzeristwa rozwijajgcego sie typowo): Przekonanie, ze opieka nad

dzieckiem ze szczegdlnymi potrzebami ogranicza czas, uwage oraz zasoby finansowe i emocjonalne
dostepne dla pozostatych dzieci. Smutek z powodu niemoznosci spedzania wyjgtkowego czasu z
rodzenstwem rozwijajgcym sie typowo oraz poczucie winy, ze nie moze ono mie¢ ,normalnego”

dziecinstwa.

Poczucie winy zwigzane z zaspokajaniem wtasnych potrzeb: Przekonanie, ze czas przeznaczony dla siebie

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

wyjechaé na kratki urlop, wréci¢ do hobby albo po prostu odpoczac.

Gniew zwykle wyraza rozczarowanie, bezsilno$¢ i poczucie niesprawiedliwosci. Najczestsze przejawy

ghiewu przedstawiono ponize;j.



Gniew wobec diagnozy i systemu: Pdzne rozpoznanie trudnosci dziecka, brak odpowiedniego leczenia lub
ustug edukacyjnych oraz przeszkody biurokratyczne. Rozwijanie ostrej krytyki i nieufnosci wobec lekarzy,

terapeutow, szkot lub instytucji publicznych.

Gniew wobec matzonka lub partnera: Przekonanie, ze obowigzki opiekuricze nie sg roztozone sprawiedliwie,

oraz poczucie, ze druga osoba nie rozumie sytuacji lub nie zapewnia wystarczajgcego wsparcia. Czeste i

intensywne ktétnie, réwniez o drobne sprawy, albo milczagce napiecie i obrazanie sie w domu.

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

komunikacji, albo wyczerpanie rodzica wynikajgce ze statego obcigzenia opieka. Ostra reakcja wobec
dziecka, nagte podniesienie gtosu lub catkowita utrata cierpliwosci, po ktérych zwykle od razu pojawia sie

silne poczucie winy.

Gniew kierowany na otoczenie spoteczne: Oceniajgce spojrzenia, niestosowne komentarze lub

niewystarczajgce wsparcie ze strony krewnych, przyjacioét i spoteczenstwa. Wycofywanie sie z kontaktow
rodzinnych, obronne lub agresywne reakcje na osgdzajace spojrzenia poza domem oraz bunt wobec losu

wyrazany pytaniem: ,Dlaczego wtasnie my?”.

Studium przypadku: cisza poczucia winy

Elif przygotowywata do snu swojego siedmioletniego syna Ege, ktéry ma zaburzenia ze spektrum autyzmu.
W przyémionym Swietle pokoju pogtaskata go po policzku. Ege spat spokojnie po dniu petnym terapii i hatasu
w przedszkolu. Elif usiadta na brzegu tézka i ciezko westchneta. Czuta ciezar na ramionach, a w gfowie wciqz
krgzyty te same mysli: ,Nie powinnam byta jechac¢ w te podroz stuzbowq przed porodem. Stres... wszystko
przez stres. Albo ten lek, o ktorym wspominat lekarz... Szkoda, Zze go nie przyjefam. W pierwszych latach

zycia nie rozumiatam go wystarczajgco dobrze. Przeoczytam wszystkie sygnaty. Nie jestem dobrg matkg”.

Te uczucia s3 normalne i stanowig czes$é rodzinnego procesu zatoby. Wazne jest, aby nauczy¢ sie wyrazaé je

w zdrowy sposéb i rozwija¢ mechanizmy radzenia sobie.

Zatoba i targowanie sie

To etap o kluczowym znaczeniu. Rodzice optakuja utrate , oczekiwanego” dziecka oraz przysztosci, ktérg
sobie wyobrazali. Zgodnie z ujeciem Olshansky’ego (1962) jest to przewlekty smutek, ktéry moze powracaé

przy waznych kamieniach milowych, takich jak pierwszy dzien szkoty czy urodziny.

Zatoba (smutek) to gteboki bdl zwigzany z utratg ,idealnego” dziecka, ktérego rodzina oczekiwata i sobie
wyobrazata, oraz ,,normalnego” zycia rodzinnego. Najczestsze przejawy zatoby i smutku przedstawiono

ponizej.



Zatoba po oczekiwanej przysztosci (przewlekty smutek): To nawracajgcy smutek pojawiajacy sie przy

kolejnych kamieniach milowych rozwoju dziecka — rozpoczeciu chodzenia, péjsciu do szkoty, nawigzywaniu
relacji spotecznych i innych — a nie jednorazowe doéwiadczenie. Zatoba odzywa, gdy rodzina zauwaza, ze
dziecko pozostaje w tyle za rowiesnikami albo nigdy nie bedzie mogto wykonywaé pewnych czynnosci. Moze
to prowadzi¢ do unikania osiggnie¢ dzieci w podobnym wieku prezentowanych podczas spotkan rodzinnych
lub w mediach spotecznosciowych, wycofywania sie, gdy pojawiajg sie takie tematy, albo nagtych

wybuchéw emociji.

Smutek wynikajgcy z izolacji spotecznej: Ze wzgledu na obcigzenie opieka nad dzieckiem ze szczegdlnymi

potrzebami i lek przed stygmatyzacjg rodzina stopniowo wycofuje sie ze swojego otoczenia. Czynnosci,
ktore kiedys byly proste, takie jak wyjscie do restauracji czy wyjazd na wakacje, stajg sie trudne, wywotujac
gteboka samotnos¢ i smutek. Rodzina stale odrzuca zaproszenia krewnych i przyjaciét, zamyka sie w domu

z poczuciem ,braku zrozumienia”, a komunikacja w matzenstwie stabnie.

Utrata energii i motywacji: Stata opieka, trudnosci finansowe i przewlekty stres prowadzg do wypalenia

rodzicow. Przejawia sie ono ciggtym zmeczeniem i niezadowoleniem, trudnosciami w utrzymywaniu
codziennych rutyn, rezygnacjg z hobby, ograniczeniem wzajemnego zainteresowania oraz obojetnoscig

wobec obowigzkéw domowych.

Studium przypadku: zimne Sciany zatoby

Od diagnozy minety trzy miesiqce, lecz zycie Lale zatrzymato sie tamtego dnia. Ich dom, wczesniej pogodny
i pefen zycia, ucicht pod ciezarem swiadomosci, ze ipek nigdy nie nauczy sie moéwié. Lale zanosita sie
szlochem, oglgdajqc nagrania niezrozumiatych dzieciecych dzwiekéw wydawanych kiedys przez ipek. ,Te
dzwieki... Juz ich nie ma. Czy nigdy nie porozmawiam z corkq jak matka z cérkq? Czy nigdy nie ustysze, jak
mowi «mamonx»? Dziecko z moich marzen zniknefo. Zostata tylko ta gteboka cisza”. Lale zamkneta sie w
swoim pokoju. Nie odbierata telefonéw od przyjaciét i odmawiata wychodzenia z domu. Zatoba catkowicie

odcieta jg od otoczenia spotecznego.

Targowanie sie jest probg odzyskania kontroli, aby zmieni¢ sytuacje. Zwykle tgczy nadzieje z bezsilnoscia i

przybiera forme schematu ,jedli... to...”. Najczestsze przejawy targowania sie przedstawiono ponizej.

Targowanie sie ,moge zrobié¢ wiecej” (intensywne poszukiwanie terapii): Rodzina podejmuje nadmierne

wysitki, aby catkowicie rozwigza¢ sytuacje lub przynajmniej wyraznie jg poprawi¢. Obejmuje to
poszukiwanie wielu intensywnych terapii albo metod alternatywnych, czesto az do przekraczania granic

dziecka.



Przejawy w_Zyciu rodzinnym: Przeznaczanie catosci lub znacznej czesci zasobdédw finansowych na

eksperymentalne i kosztowne terapie, przyjmowanie przez jednego z rodzicow — zwykle matke — roli

petnoetatowego terapeuty oraz ciggte poszukiwanie nowych lekarzy i metod.

Targowanie sie z wiarg lub losem: Rodzina moze wierzy¢, ze musi ztozy¢ obietnice Bogu, wszechswiatowi

lub innej sile albo poswieci¢ siebie w zamian za zmiane sytuacji. Mysli takie jak: ,Jedli stane sie lepszym
cztowiekiem i bede robi¢ wiecej dobra, stan mojego dziecka sie poprawi” prowadzg do nadmiernego

poswiecania sie i zaniedbywania wtasnych potrzeb.

Targowanie sie w celu unikniecia poczucia winy: Rodzina probuje udowodnié sobie, ze moze kontrolowac

sytuacje, nieustannie przypisujac przyczyny choroby lub trudnosci czynnikom zewnetrznym albo osobom z
otoczenia. Jest to réwniez sposéb ucieczki od wtasnego poczucia winy. Proby wykazania, ze rodzic stara sie
naprawic¢ sytuacje, mogg polega¢ na krytykowaniu partnera, lekarzy lub innych oséb: ,Gdyby mdj partner

byt ostrozniejszy...” albo ,,Gdyby ten lekarz postawit wtasciwg diagnoze...”.

Warto pamietac, ze etapy te majg charakter cykliczny, a rodziny mogg wielokrotnie przechodzi¢ miedzy

zatobg, gniewem, targowaniem sie i akceptacja.

Akceptacja i reorganizacja

Ten etap nie jest ,szczesliwym zakonczeniem” ani stanem ,uwolnienia” od zatoby. Akceptacja polega na
wiaczeniu rzeczywistosci niepetnosprawnosci dziecka w zycie rodziny. Oznacza przejscie od pytania:

,Dlaczego to sie wydarzyto?” do pytania: ,Co robimy teraz?”.

Na tym etapie rodzice mogg doswiadcza¢ nastepujacych zmian:

Akceptacja nie oznacza biernego pogodzenia sie z sytuacja, lecz zobaczenie rzeczywistosci takg, jaka jest, i

podjecie decyzji o dalszym zyciu z nig. Najczestsze przejawy akceptacji i reorganizacji przedstawiono ponizej.

Zmiana sposobu patrzenia na dziecko: Rodzina przestaje skupiac¢ sie wytgcznie na deficytach dziecka lub

etykiecie diagnostycznej, a zaczyna dostrzega¢ jego mozliwosci, mocne strony i indywidualng osobowosé.
Zamiast méwic: ,Wychowujemy dziecko z autyzmem”, uzywa sformutowan takich jak: ,Ege ma autyzm, ale

ma niezwyktg pamie¢ muzyczng i Swietnie dobiera kolory”.

Pozytywne przeformutowanie: Zamiast widzie¢ wyzwania jako katastrofe lub ciezar, rodzina zaczyna

postrzegad je jako szczegdlng misje, mozliwo$¢ rozwoju albo inng droge zyciowg. Zamiast moéwic¢: ,Ta
sytuacja zrujnowatfa cate nasze zycie”, zaczyna moéwié: ,Ten proces sprawit, ze stalismy sie bardziej

cierpliwg, empatyczng i zzytg rodzing”.



Rzecznictwo i wzmacnianie sprawczosci: Po zaakceptowaniu sytuacji rodzina przestaje by¢ biernym

odbiorcg ustug i staje sie aktywnym rzecznikiem praw dziecka. Rodzice swiadomie kontaktujg sie z
samorzadem, szkotami lub placéwkami ochrony zdrowia w sprawach edukacji i leczenia, a nawet dotaczajg

do organizacji spotecznych, aby wspierac inne rodziny.

Nowe i realistyczne oczekiwania: Rezygnacja z tradycyjnych wyobrazen o przysztosci dziecka, takich jak

studia czy standardowa kariera, oraz wyznaczanie matych, znaczacych i zindywidualizowanych celéw
dostosowanych do jego mozliwosci. Przyjecie, ze ,nie mozemy oczekiwaé, ze zostanie inzynierem”, i
skupienie sie na celu: ,,Chcemy, aby w przysztosci zdobyto umiejetnosci pozwalajagce mu zy¢é mozliwie

samodzielnie”.

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

dostosowaniu zycia rodzinnego do potrzeb dziecka.

Ponowny podziat rél i obowigzkédw w rodzinie: Ciezaru opieki nie ponosi juz tylko jeden rodzic, zwykle

matka. Obowigzki sg jasno i planowo dzielone miedzy drugiego rodzica, rodzenstwo i dalsza rodzine. Ojciec
moze regularnie przejmowac wieczorne éwiczenia fizjoterapeutyczne, a starsze rodzeAstwo pomagaé w

obstudze urzadzenia komunikacyjnego lub czyta¢ dziecku.

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

tygodnia uwzgledniajgcego terapie, szkote i potrzeby medyczne dziecka. Moze to oznaczaé statg sesje
terapeutyczng w sobote rano zamiast weekendowego wyjscia albo organizowanie positkdw w cichym

otoczeniu z niewielkg liczbg bodzcéw, dostosowanym do wrazliwosci sensorycznej dziecka.

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

spotecznych, aby uzyska¢ wsparcie i wyjs¢ z izolacji. Obejmuje to regularne uczestnictwo w grupach
wsparcia, organizowanie pomocy opiekuna lub asystenta, uczenie dziadkéw umiejetnosci opiekuriczych i

przyjmowanie od nich regularnej pomocy.

Zmiana planowania finansowego i priorytetédw: Przeznaczanie rodzinnych zasobéw ekonomicznych zgodnie

Z najwazniejszymi potrzebami dziecka oraz planowanie dtugofalowych kosztéw. Moze to obejmowacd
ograniczenie wydatkdw, na przyktad rzadsze wyjazdy, utworzenie specjalnego rachunku
oszczednosciowego albo przygotowanie planu opieki prawnej na potrzeby przysztego, mozliwie

samodzielnego zycia dziecka.

Dostosowanie _domu i przestrzeni zyciowej: Modyfikacja fizycznego otoczenia domowego zgodnie z

potrzebami dziecka i zasadami bezpieczeristwa. Przyktadem jest zmiana zamkdéw w drzwiach, aby zapobiec



samowolnemu oddalaniu sie dziecka, stworzenie w domu cichego kacika sensorycznego albo

zamontowanie uchwytéw i podjazdéw dla oséb z ograniczong mobilnoscia.

Studium przypadku: $wiadoma reorganizacja zycia spotecznego

Can jest dzieckiem ze szczegdlnymi potrzebami. Jego ojciec powiedziat do Zony: ,,W przysztym tygodniu
idziemy do parku z rodzing Emrego, kolegi Cana ze szkoty. Oni nas nie oceniajg — przeciwnie, dzielimy sie
doswiadczeniami”. Zona przytakneta: , Tak, dzieki tej grupie przestalismy czué sie odizolowani. Spotkania z

ludzmi, ktorzy nas rozumiejq i majg podobne doswiadczenia, dodajg nam sity”.

4.2. Role rodzicielskie i ich skutki

Wprowadzenie

Ta czes¢ omawia gtebokie zmiany tozsamosci, ktére zachodzg, gdy rodzic staje sie opiekunem dziecka z

niepetnosprawnoscia.

Zjawisko naktadania sie rol

Posiadanie dziecka ze szczegdlnymi potrzebami zasadniczo zmienia role i obowigzki rodzicéw oraz dynamike
rodziny. Jest to ztozony proces, ktéry niesie zarédwno powazne wyzwania, jak i istotne mozliwosci rozwoju
osobistego. Jednym z kluczowych pojeé wyjasniajacych silny stres i wyczerpanie rodzin jest ,przecigzenie
rolami”. Oprécz bycia ,matka” lub ,,0jcem” rodzice czesto muszg jednoczesnie przyjgé wiele nowych i
wymagajacych rél. Oznacza to, ze liczba rél, ktére dana osoba ma petni¢ w tym samym czasie, lub zwigzane

z nimi oczekiwania przekraczajg jej mozliwosci.

Rola koordynatora spraw: ,Przecigzenie rolami” jest czestym doswiadczeniem rodzicow dzieci ze

szczegblnymi potrzebami. Pojawia sie wtedy, gdy poza zwyktymi rolami — matzonka lub partnera, matki lub
ojca, pracownika — rodzic przyjmuje nowe, intensywne i specjalistyczne zadania. Sposrdod tych
nakfadajgcych sie rél funkcja ,koordynatora spraw” moze by¢ najbardziej wyczerpujaca i obcigzajaca

psychicznie.

Nawet jesli rodzic nie jest formalnym koordynatorem spraw, staje sie centralng osobg zarzadzajaca
ztozonymi potrzebami dziecka. Rola ta obejmuje koordynowanie, planowanie i monitorowanie dziatan,

ktére w innych okolicznosciach wykonywatby specjalista.



Zarzqdzanie statq sieciq komunikacji: Rodzice musza nieustannie podtrzymywac¢ komunikacje miedzy
wszystkimi specjalistami obecnymi w zyciu dziecka, takimi jak lekarze, fizjoterapeuci, logopedzi,

psychologowie, dyrektorzy i pracownicy szkoty czy pedagodzy specjalni.

Kontrolowanie przeptywu informacji: Ciagte aktualizowanie dokumentacji medycznej, notatek z terapii i

planéw edukacyjnych, aby kazdy specjalista wiedziat, czym zajmujg sie pozostali.

Stowa rodzica: ,,Musze dzi$ powiedzie¢ logopedzie, co wczoraj zasugerowat fizjoterapeuta, aby mozna byto

odpowiednio zmienié¢ przebieg zajec. Szkota rowniez powinna otrzymac te nowg informacje”.

Planowanie wizyt i transportu: Organizowanie wszystkich wizyt, czesto odbywajacych sie w réznych dniach

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

Planowanie finansowe i prawne: Wypetnianie dokumentéw ubezpieczeniowych, kontrolowanie optat za
terapie i prowadzenie formalnosci zwigzanych z uprawnieniami, takimi jak orzeczenia, wczesniejsza

emerytura czy s$wiadczenia pomocowe.

Stowa rodzica: ,Jesli nie wpisze whasciwych kodéw w formularzu ubezpieczeniowym, nie zwrdcy kosztéw

terapii za ten miesiac. A jesli umoéwie wizyte lekarska na 9.00, kto odbierze starszg cérke z przedszkola?”.

Wybdr protokotu leczenia: Podejmowanie decyzji o najwtasciwszym sposobie postepowania sposréd
niezliczonych opinii i mozliwosci leczenia zwigzanych ze stanem dziecka. Powoduje to ogromng presje i

poczucie odpowiedzialnosci.

Monitorowanie jakosci ustug: Stata ocena jakosci wsparcia swiadczonego dziecku oraz — gdy jest to

potrzebne — zgtaszanie zastrzezen lub zmiana ustugodawcy.

Stowa rodzica: ,,Czy zalecenie tego dietetyka jest wtasciwe? A moze lepszy bedzie lek zaproponowany przez

innego lekarza? Nie jestem lekarzem, ale musze podjac te decyzje i bardzo boje sie, ze wybiore zle”.

Rola eksperta medycznego: Jedng z wielu wymagajacych funkcji przyjmowanych przez rodzicéw dzieci ze

|”

szczegblnymi potrzebami w ramach , nakfadania sie rél” jest rola ,,eksperta medycznego”. Oznacza ona, ze
rodzic dogtebnie poznaje informacje medyczne i terapeutyczne dotyczgce stanu dziecka, nierzadko

zdobywajac wiedze szerszg niz niektdrzy specjalisci.

Rozlegte poszukiwania informacji: Od chwili diagnozy rodzice spedzajg wiele godzin na zdobywaniu wiedzy
z artykutéw, badan naukowych, foréw oraz opisdw mozliwosci leczenia. Opanowuja terminologie medyczng

zwigzang ze stanem dziecka, ryzykiem genetycznym i mozliwymi chorobami wspétistniejgcymi.

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

najnowsze metody leczenia i badania.



Stowa rodzica: , Leze w nocy bez snu i wyszukuje w Google kazdg litere nazwy zespotu mojego dziecka. Znam

juz publikacje, o ktdrych nie styszeli niektoérzy lekarze. Statam sie domowa matg badaczka”.

Nadzdr nad dziataniami specjalistow: Rodzice uczg sie technik stosowanych przez fizjoterapeutdw,
logopeddw i pedagogdw specjalnych oraz odpowiadajg za wykonywanie éwiczeh w domu. W ten sposéb

przeksztatcajg dom w niewielki osrodek rehabilitacyjny.

Zarzqdzanie lekami: Kontrolujg dawki stosowanych lekéw, ich mozliwe dziatania niepozadane i interakcje

oraz doktadnie pilnujg harmonogramu ich podawania.

Stowa rodzica: ,Nie jestem juz tylko matka. Jestem takze asystentka logopedy i osobg prowadzgcg w domu
¢wiczenia z integracji sensorycznej. Nikt nie wie lepiej ode mnie, ktére ¢wiczenia trzeba wykonywad, kiedy

i jak dtugo. Cata ta odpowiedzialnos$¢ daleko wykracza poza zwykte rodzicielstwo”.

Przekazywanie wiedzy: Rodzice s3 zmuszeni osobiscie wyjasnia¢é nowym lekarzom, nauczycielom lub
opiekunom szczegdlne potrzeby dziecka, jego wrazliwosé oraz metody, ktdre najlepiej sie sprawdzaja,

poniewaz osoby te czesto nie znajg dostatecznie jego sytuacji.

Korygowanie btednych diagnoz: Czasami rodzice czujg, ze muszg rozpoznac nieprawidtowq lub niepetng

diagnoze postawiong przez specjaliste i skierowac go na wiasciwy trop.

Stowa rodzica: ,W kazdej nowej szkole i kazdemu nowemu lekarzowi musze od poczatku opowiadaé caty
historie. Czuje sie, jakbym prowadzita wyktad. Musze méwic: «Nie, doktorze, ten objaw nie jest z tym

zwigzany, juz tego probowalismy». To ja zarzgdzam dokumentacjg mojego dziecka i jestem jej ekspertem”.

Rola rzecznika: Rodzic walczy, negocjuje i wytrwale dziata w imieniu dziecka we wszystkich obszarach — od
jego najbardziej podstawowych potrzeb po najbardziej ztozone prawa. Zabiega o ustugi, wtgczenie
spoteczne i przestrzeganie praw w systemie edukacji oraz ochrony zdrowia. Rola rzecznika w najwiekszym

stopniu nasila przecigzenie rolami, poniewaz:

Stata walka z systemem: Podczas gdy inne role, takie jak opieka czy terapia, realizowane sg w domu, rola
rzecznika stawia rodzica w ciggtym konflikcie i napieciu wobec systemdéw zewnetrznych — szkoty,

biurokracji i ochrony zdrowia. Prowadzi to do niekorczgcego sie stanu gotowosci do obrony.

Obcigzenie biurokratyczne: Rola ta wymaga czasochtonnych i wyczerpujacych zadan: prowadzenia
obszernej dokumentacji, wypetniania formularzy, wykonywania telefonéw, czytania przepiséw i
uczestniczenia w spotkaniach. Ten ciezar poznawczy pochtania energie, ktdrg rodzic mogtby przeznaczyé na

inne role, w tym na relacje partnerska i wiasne potrzeby.

Wysokie ryzyko i lek: Rodzice obawiajg sie, ze jesli nie wypetnia tej roli dostatecznie dobrze, zagrozone beda
edukacja, zdrowie i przysztos¢ dziecka. Prowadzi to do nadmiernego poczucia odpowiedzialnosci i

przewlektego stresu.



Koszt emocjonalny: Kazda odmowa, odrzucone odwotanie czy przeszkoda biurokratyczna nasila u rodzica

gniew, rozczarowanie i poczucie niesprawiedliwosci.

Rola terapeuty: Wymaga od rodzica przeksztatcenia domu w przestrzen rehabilitacji lub edukacji, statego
stosowania technik wykorzystywanych przez specjalistéw oraz skrupulatnego monitorowania rozwoju

dziecka. ,Bycie terapeuty” jest bardziej wymagajace niz inne role, poniewaz:

Zmiana relacji rodzic—dziecko: Rola ta moze zaktdcic¢ naturalng, swobodna relacje opartg na bezwarunkowej
mitosci. Gdy rodzic stale staje sie nauczycielem nastawionym na wyniki, czas spedzany z dzieckiem moze

by¢ odczuwany przede wszystkim jako ,nauka” lub ,,¢wiczenia”.

Obcigzenie emocjonalne: Kiedy rodzic nie widzi wystarczajgcych postepdédw w rozwoju dziecka, obwinia

siebie i czuje sie jak nieskuteczny terapeuta, co wigze sie z fazg poczucia winy.

Zacieranie granic: ,Praca” przenosi sie do domu. Pojecie godzin pracy przestaje istnieé, a bezsenne noce,
weekendowe sesje terapeutyczne i ciggte zapisywanie danych odbierajg rodzicowi odpoczynek i czas

osobisty.

Przejmowanie obowiqzkdw specjalistow: Rodzice sg zmuszeni wykonywa¢ bez wynagrodzenia i w petnym
wymiarze prace profesjonalistéw, ktérych ustugi sa drogie i trudno dostepne. Moze to prowadzi¢ do

rezygnacji z wtasnej kariery.

Skutki zmian rol

Najbardziej destrukcyjne konsekwencje przecigzenia rolami i nowych funkcji rodzicielskich zwigzanych z
wychowywaniem dziecka ze szczegdlnymi potrzebami literatura okresla jako wypalenie opiekuna,
opisywane miedzy innymi w kwestionariuszu wypalenia Maslach. Obejmuje ono trzy sktadniki: wyczerpanie

emocjonalne, depersonalizacje oraz obnizone poczucie osobistych osiggnied.

Wyczerpanie emocjonalne: Wykracza poza zwykte ,odczuwanie smutku” i przejawia sie w konkretny

sposob, ktéry utrudnia codzienne funkcjonowanie:

Depersonalizacja: Rodzic staje sie emocjonalnie obojetny wobec dziecka, matzonka lub partnera i innych

cztonkdéw rodziny.

Przejaw: Pusty wzrok w sytuacjach, ktére dawniej wywotywaty smutek lub rado$¢. Brak zdolnosci do

emocjonalnej reakcji na sukcesy lub trudnosci dziecka.

Obnizone poczucie osiggnie¢: Bez wzgledu na wktadany wysitek rodzic czuje sie niewystarczajgco skuteczny

w roli terapeuty, prawnika czy koordynatora.

Przejaw: Powracajace mysli: ,,Cokolwiek zrobie, to za mato” albo ,Nie jestem dobrym rodzicem”, ktére

nasilajg poczucie winy.



Niepokdj i drazliwos$¢: Poniewaz zasoby emocjonalne sg wyczerpane, nawet niewielkie stresory wywotujg

silne reakcje.

Przejaw: Nagte i intensywne wybuchy gniewu nawet w sytuacjach, ktére zwykle spotkatyby sie z

cierpliwoscia.

Objawy fizyczne: Przeksztatcanie przez organizm wyczerpania psychicznego i emocjonalnego w dolegliwosci

somatyczne.

Przejaw: State bdle gtowy, problemy zotadkowe, napiecie miesniowe oraz czeste choroby wynikajace z

ostabienia odpornosci.

Zaburzenia osobowosci: Silne przecigzenie rolami i ciggte zmiany funkcji zwigzane z wychowywaniem
dziecka ze szczegdlnymi potrzebami mogg uaktywnic istniejgce u rodzicéw zaburzenia osobowosci, nasili¢
ich objawy albo powaznie ostabi¢ zdolno$¢ radzenia sobie. Sytuacja ta wigze sie bezposrednio z przewlektym
stresem, zaburzeniami snu, izolacjg spoteczng i obcigzeniem finansowym towarzyszacymi wychowywaniu

dziecka ze szczegdlnymi potrzebami.
Mozliwe skutki zmian rol, zwtaszcza w odniesieniu do zaburzen osobowosci:

Wptyw na zaburzenie osobowosci typu borderline (BPD): BPD charakteryzuje sie intensywnymi wahaniami

emocji, niestabilnymi relacjami i lekiem przed porzuceniem.

Wptyw na osobowos¢ unikajgcq: Zaburzenie to cechuje unikanie ludzi z powodu leku przed odrzuceniem

spotecznym oraz poczucia wstydu.

Wptyw na narcystyczne zaburzenie osobowosci: Zaburzenie to charakteryzuje przekonanie o wtasnej

wszechwiedzy, potrzeba podziwu i brak empatii.

Obnizenie poczucia osobistych osiggniec: U rodzicdw dzieci ze szczegdlnymi potrzebami wynika ono zwykle
z kierowania catej energii i uwagi na potrzeby dziecka. Cztowiek stopniowo oddala sie od wtasnej tozsamosci
i celéw. Spadek poczucia osiggnie¢ nie ogranicza sie do kariery. Obejmuje takze rozwdj osobisty, zycie

spoteczne i indywidualne aspiracje rodzica.
Obnizenie poczucia osobistych osiggnie¢ ma dla rodzicow gtebokie konsekwencje emocjonalne:

e Rozczarowanie: Trwate rozczarowanie wynikajgce z roznicy miedzy zyciem, o ktérym rodzice kiedys

marzyli, a ich obecng codziennoscia.

e Poczucie bezwartosciowosci: Szczegdlnie rodzice, ktorzy zrezygnowali z pracy, mogg czué sie
bezwartosciowi z powodu odfgczenia od aktywnosci zawodowej i spotecznej. Nasila to faze

poczucia winy.



e Gniew wobec matzonka lub partnera: Gdy jedna osoba kontynuuje kariere, a druga jest zmuszona

z niej zrezygnowad, w relacji moga pojawic sie zazdrosé, poczucie niesprawiedliwosci i ukryty gniew.

Napiecia w matzenstwie lub zwigzku partnerskim: Silne przecigzenie rolami zwigzane z wychowywaniem
dziecka ze szczegdlnymi potrzebami jest powainym Zrdodiem presji i napiecia, zwtaszcza w relacji
matzenskiej lub partnerskiej. Wyjscie poza tradycyjne role i przejecie nowych, wymagajacych funkcji —
prawnika, terapeuty, koordynatora i innych — zaburza rownowage miedzy partnerami i wywotuje konflikty.

Najczestsze formy napiecia powstajgcego wskutek zmian rdl to:

Nieréwny podziat obowigzkdw opiekunczych

e Rozdzielenie rél: Zwykle jedna osoba, najczesciej matka, przyjmuje role ,gtéwnego
opiekuna/terapeuty”, a druga, najczesciej ojciec, skupia sie na roli ,0soby zapewniajacej

utrzymanie/rzecznika”.

e Forma napiecia: Osoba ponoszaca ciezar opieki czuje, ze partner nie okazuje wystarczajacego
wsparcia ani wrazliwosci. Osoba odpowiedzialna za finanse jest z kolei krytykowana za to, ze nie

rozumie w petni emocjonalnej intensywnosci opieki.

e Skutek: Pojawia sie dystans emocjonalny, wzmacniany stwierdzeniami: ,,Nie rozumiesz mnie” albo

,Caty ciezar spoczywa na mnie”, a miedzy partnerami narasta samotnosc.

Brak komunikacji i staty tryb kryzysowy

e Zmiana tresci rozméw: Tematy rozmdw pary przestajg dotyczy¢ bliskosci i osobistych doswiadczen,
a koncentrujg sie wytacznie na dziecku i rozwigzywaniu probleméw — wizytach, terapiach, lekach

czy planach ptatnosci.

e Forma napiecia: Partnerzy zaczynajg traktowac sie jedynie jak koordynatorzy lub wspdétpracownicy.
Potrzeby emocjonalne i intymnos¢ schodzg na dalszy plan. W chwilach stresu komunikacja zmienia

sie w obwinianie i wybuchy gniewu.

e Skutek: Miedzy partnerami rozwija sie unikanie emocjonalne, czyli oddalanie sie od siebie, albo

wroga komunikacja oparta na statej krytyce.

Rdzne strategie radzenia sobie

e Roznica strategii: Jedna osoba moze reagowacd na sytuacje zaprzeczeniem zwigzanym z fazg szoku
lub intensywnym gniewem, podczas gdy druga zmierza ku akceptacji i natychmiastowemu

rozwigzywaniu problemoéw, czyli reorganizacji.



e Forma napiecia: Partnerzy oceniajg wzajemnie swoje reakcje emocjonalne. Na przyktad jedna
osoba poszukuje wsparcia emocjonalnego, a druga prébuje przedstawi¢ praktyczne rozwigzanie,

co prowadzi do poczucia niezrozumienia.

e Skutek: Osadzanie i poczucie niesprawiedliwosci. Pytania takie jak: ,Dlaczego jestes taka spokojna

lub taki spokojny?” albo ,,Dlaczego tak bardzo przesadzasz?” pogtebiajg konflikt emocjonalny.

Utrata czasu osobistego i czasu dla pary

e Ograniczenia czasowe: Opieka nad dzieckiem i programy terapeutyczne catkowicie pochtaniajg
czas, ktoéry partnerzy mogliby przeznaczy¢ dla siebie nawzajem lub na wtasne potrzeby. Role

terapeuty” i, koordynatora” zajmujg caty wolny czas.

e Forma napiecia: Partnerzy nie moga podejmowac dziatan potrzebnych do podtrzymywania swojej
roli jako pary. Intymnos¢ seksualna, wspdlne hobby czy zwykty odpoczynek staja sie luksusem, co

powaznie obniza satysfakcje z relacji.
o Skutek: Matzenstwo staje sie wytacznie partnerstwem logistycznym.

Presja finansowa

e Dodatkowe koszty: Wieksze obcigzenie finansowe wynikajace z terapii, edukacji specjalnej, sprzetu

medycznego i lekdw.

e Forma napiecia: Pienigdze stajg sie stalym tematem rozmow. Presja na osobe zarabiajgcg rosnie, a

druga moze czuc sie winna z powodu ponoszonych wydatkéw.

e Skutek: Stres i niepewno$¢ potgczone z obcigzeniem finansowym ostabiajag poczucie

bezpieczenstwa w matzenstwie.
Aby radzié sobie z tymi napieciami:

Wyjasnijcie role: Partnerzy powinni jasno oméwié, ktére role przyjmujg — kto petni funkcje prawnika, a kto

terapeuty — oraz uznac ciezar ponoszony przez drugg osobe.

Regularnie planujcie czas tylko dla pary: Warto wyznacza¢ nawet krétkie chwile na rozmowe i okazywanie

sobie zainteresowania wytacznie jako partnerzy, niezaleznie od roli rodzicéw.

Skorzystajcie z profesjonalnej pomocy: Terapia par moze pomoc rozwigza¢ problemy komunikacyjne i

wypracowac zdrowe strategie radzenia sobie pod kierunkiem specjalisty.

Wyrazajcie uznanie: Partnerzy powinni uczyé sie otwarcie doceniaé¢ wzajemne role i wktadany wysitek —
walke podejmowang przez osobe petnigcg funkcje prawnika czy cierpliwosé osoby dziatajgcej jako

terapeuta.



4.3. Réwnowazenie rol rodzinnych i witgczanie rodzenstwa

Wprowadzenie

Ta cze$¢ odwotuje sie do teorii systemoéw rodzinnych (Bowen, 1978), zgodnie z ktérg zmiana dotyczaca
jednego cztonka rodziny wptywa na caty system. Teoria ta pomaga zrozumie¢, ze dziecko ze szczegdlnymi
potrzebami nie jest wytacznie ,,problemem?”, lecz centralng osobg zmieniajgca strukture i funkcjonowanie
catego systemu rodzinnego. Programy wsparcia powinny zatem obejmowac nie tylko dziecko, ale wszystkie

podsystemy: relacje partnerska, rodzenstwo i rodzicow.

Strategie robwnowazenia rol

Strategie chronigce podsystem partnerski lub matzenski pozwalaja relacji trwac takze poza rolg rodzicielska.
Wdrozenie ponizszych dziatan nadaje temu podsystemowi odpowiedni priorytet i pomaga catej rodzinie

silniej stawiaé czota wyzwaniom.

Zaplanowany czas ,dla nas”: Regularnie wyznaczajcie chwile, podczas ktérych nie rozmawiacie o opiece
nad dzieckiem ani o szczegdlnych potrzebach. Moze to by¢ krotka kawa lub wspdlne hobby. Celem jest
przypominanie partnerom, ze sg dla siebie nie tylko ,,opiekunami” i ,rodzicami”, ale takze matzonkami lub

partnerami.

Drobne gesty czutosci: Nie zaniedbujcie bliskosci fizycznej, takiej jak przytulanie czy trzymanie sie za rece,

ani stownego wyrazania uznania. Gdy ,,zbiornik emocjonalny” jest petny, tatwiej radzi¢ sobie ze stresem.

Rozpoznawanie wycofania: W warunkach stresu partnerzy czesto oddalajg sie od siebie emocjonalnie lub

fizycznie. Warto zauwazac ten schemat i swiadomie podejmowaé prébe ponownego zblizenia.

Stosowanie komunikatéw ,ja”: Wyrazajgc uczucia i potrzeby, skupiaj sie na wtasnym doswiadczeniu,
zamiast obwinia¢ partnera. Zamiast: ,Nigdy mi nie pomagasz”, powiedz: ,,Czuje sie bardzo zmeczona lub

zmeczony i potrzebuje chwili dla siebie”.

Wyznaczanie czasu na rozwigzywanie probleméw: Powaine sprawy dotyczace dzieci lub finanséw
omawiajcie w ustalonym czasie, kiedy nie jestescie zmeczeni i mozecie poswieci¢ rozmowie petng uwage.
Nie wykorzystujcie miejsc przeznaczonych do odpoczynku, takich jak sypialnia, jako przestrzeni do

rozwigzywania problemow.



Umiejetnosé stuchania: Gdy partner potrzebuje przede wszystkim zosta¢ wystuchany, zamiast natychmiast

proponowac rozwigzania, postaw nha empatyczne stuchanie.

Podziat sprawiedliwy, niekoniecznie réwny: Nie chodzi o identyczng liczbe zadan. Obowigzki powinny by¢
rozdzielone sprawiedliwie, z uwzglednieniem mozliwosci, harmonogramu i poziomu energii obojga

partnerdw.

Unikanie roli kierownika: Nie dopuszczajcie do sytuacji, w ktorej jedna osoba stale mowi drugiej, co ma
robié¢. Uczyncie zadania i obowigzki przejrzystymi, korzystajgc ze wspdlnego kalendarza lub narzedzia do

planowania.

Korzystanie z profesjonalnej pomocy: Przyjmujcie wsparcie z zewnatrz — od opiekuna, dalszej rodziny lub
specjalistow — aby zmniejszy¢ obcigzenie opieka. Nie traktujcie tego jako stabosci. Pomoc zewnetrzna daje

relacji partnerskiej przestrzen na oddech.

Wspdlna wizja: Wspotpracujcie przy wyznaczaniu dtugoterminowych celéw dotyczacych przysziosci,

edukacji i opieki nad dzieckiem. Wspdlna wizja zmniejsza poczucie niepewnosci.

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

te emocje, méwigc na przykfad: ,Wiem, ze jest ci trudno, i nie jestes w tym sama lub sam”.

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

aktywnos¢ fizyczng, medytacje czy hobby — w relacji jest mniej napiecia, a para staje sie bardziej odporna.

Strategie stuzgce zachowaniu indywidualnej tozsamosci, czyli dbaniu o siebie, nalezg do najczesciej
zaniedbywanych, a zarazem najwazniejszych zagadnien. Gdy rodzice catkowicie poswiecajg sie potrzebom
dzieci, moga utknaé w roli ,wytacznie rodzica”. Skuteczne sposoby podtrzymywania wtasnej tozsamosci i

troski o siebie przedstawiono ponizej:

Wyjscie poza tozsamos¢ rodzica: Nie definiuj siebie wytacznie poprzez opieke nad dzieckiem. Pamietaj o
innych waznych rolach i pielegnuj je — jeste$ takze matzonkiem lub partnerem, przyjacielem, specjalistg,

artystg, czytelnikiem, sportowcem i kim$ wiece;j.

Mate przestrzenie wytchnienia: Twoérz witasne fizyczne lub mentalne ,przestrzenie”, w ktérych nie

rozmawia sie o stanie dziecka i nie sprawuje opieki. Moze to by¢ krétki spacer, przerwa na kawe albo hobby.

Planowanie czasu dla siebie (czas nienegocjowalny): Tak jak wizyte u lekarza czy sesje terapii wpisz wtasny
czas do kalendarza jako widoczne zobowigzanie. Powinien pojawiac sie regularnie, nawet jesli bedzie to

tylko 30 minut w tygodniu.

Nauka moéwienia ,nie”: Gdy kto$ proponuje ci dodatkowe obowigzki, takie jak wolontariat szkolny czy

zobowigzania towarzyskie, ucz sie grzecznie odmawiac, aby chronic granice swojej energii i czasu.



Korzystanie z sieci opiekunéw: Przeznaczaj czas na dbanie o siebie wtedy, gdy dzieckiem zajmuje sie

zaufany opiekun — partner, cztonek rodziny lub profesjonalista.

Wystarczajaca ilos¢ snu: Przewlekta bezsennosé jest jednym z gtéwnych czynnikéw wyzwalajgcych
wypalenie. W miare mozliwosci staraj sie spac regularnie i wystarczajgco dtugo. Gdy jest to potrzebne, ustal

Z partnerem ,,zmiany nocne”.

Odzywianie i ruch: W okresach stresu tatwo siegac po szybkie i niezdrowe jedzenie. Zadbaj o zbilansowang
diete, ktéra pomoze utrzymac energie, oraz regularng aktywnos¢ fizyczng — nawet proste rozcigganie lub

spacer — aby obnizy¢ poziom stresu.

Uwaznosc i techniki relaksacyjne: Kazdego dnia przeznacz kilka minut na ¢wiczenia oddechowe, medytacje

lub proste techniki odprezenia. Pomaga to zapobiega¢ kumulowaniu sie stresu.

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

sposobem dzielenia ciezaru emocjonalnego i rozwijania strategii radzenia sobie.

Swietowanie sukceséw: Celebruj drobne osiggniecia takze we wiasnym zyciu, nie tylko sukcesy dziecka.
Moze to by¢ przeczytanie ksigzki, rozpoczecie nowej aktywnosci fizycznej albo ukoriczenie projektu

zawodowego.

Kontakt z przyjaciétmi: Utrzymuj regularne relacje z dawnymi znajomymi, z ktérymi nie musisz bez przerwy

rozmawiac o stanie dziecka. Wsparcie spoteczne zmniejsza poczucie izolacji.

Grupy wsparcia: Spotkania z innymi rodzicami majgcymi podobne doswiadczenia wzmacniajg poczucie ,,nie

jestem sama lub sam” i pozwalajg uzyskac¢ cenne, praktyczne wskazowki.

Pamietaj: Tak jak w sytuacji awaryjnej w samolocie trzeba najpierw zatozy¢ maske tlenowa sobie, tak
rowniez najpierw nalezy zaspokaja¢ wtasne potrzeby fizyczne i emocjonalne, aby mdc dalej skutecznie
opiekowad sie dzieckiem ze szczegdlnymi potrzebami. Dbanie o siebie nie jest egoizmem, lecz warunkiem

trwatosci roli rodzicielskie;j.

Wtgczanie rodzeristwa w proces

W ujeciu teorii systemdéw rodzinnych uwzglednienie wptywu dziecka ze szczegdlnymi potrzebami na
rodzenstwo oraz zdrowych sposobdow wtgczania go w proces ma kluczowe znaczenie dla dobrostanu catej
rodziny. Takie dzieci bywajg nazywane ,szklanymi dzie¢mi”, poniewaz rodzice mogg ich nie dostrzegaé,

skupiajac uwage na potrzebach dziecka wymagajacego szczegdlnego wsparcia.

Posiadanie rodzenstwa ze szczegdlnymi potrzebami tworzy wyjatkowy i ztozony cigg doswiadczen.
Obejmuje on zaréwno pozytywne, jak i negatywne emocje i wyzwania, czesto ukrywane pod presjg bycia

,dobrym” bratem lub ,,dobrg” siostrg. Typowe doswiadczenia i uczucia rodzenstwa przedstawiono ponizej.



Poczucie zaniedbania i niewystarczajgcej uwagi: Znaczna cze$é czasu i energii rodzicOw jest przeznaczana

na opieke, wizyty i sytuacje kryzysowe dotyczace dziecka ze szczegdlnymi potrzebami.

Pozostawanie w cieniu: Poczucie, ze wtasne sukcesy lub problemy s3 nieistotne w poréwnaniu z potrzebami

brata lub siostry wymagajacych szczegdlnego wsparcia.

Presja, aby ,by¢ grzecznym”: Powstrzymywanie sie od wyrazania wtasnych problemow i potrzeb, aby nie

by¢ dla rodzicow dodatkowym obcigzeniem.

Zazdro$é: Zazdros¢ o intensywng uwage poswiecang rodzenstwu ze szczegdlnymi potrzebami i poczucie
winy z powodu tej emociji. Stres, lek i obcigzenie: staty stres oraz niepewnos¢ w rodzinie wptywajg na

zdrowie psychiczne i emocjonalne rodzenistwa.

Lek o przysztos¢: Gteboka obawa o to, kto przejmie odpowiedzialnos¢ za brata lub siostre ze szczegdlnymi

potrzebami, gdy rodzice sie zestarzejg lub umra.

Wstyd iizolacja: Odczuwanie wstydu w sytuacjach spotecznych z powodu zachowania lub stanu rodzenstwa,

a w konsekwencji unikanie spotkan i aktywnosci.

Odwrdcenie rél: Podejmowanie wiekszej liczby obowigzkdw, niz wynikatoby z wieku — prac domowych czy

opieki nad rodzeristwem — czyli przyjmowanie roli ,,matego rodzica”.

Poczucie winy i smutek: Rodzenstwo czesto mierzy sie ze ztozonymi, sprzecznymi emocjami.

Przezywanie zatoby: State odczuwanie smutku lub , przewlektej zatoby” wynikajgcej z tego, ze brat albo

siostra nie rozwijaja sie w typowy sposéb.

Poczucie winy: Przekonanie, ze stan brata lub siostry w jaki$ sposéb jest ich wing, albo okresowe poczucie

winy z powodu ztosci czy frustracji wobec rodzenstwa.

Nieréwnos¢ szans: Poczucie winy wynikajgce z wtasnego typowego rozwoju i mozliwosci dostepnych w

zyciu.

Pozytywne doswiadczenia i mocne strony: Pomimo wyzwan posiadanie rodzenstwa ze szczegélnymi

potrzebami moze réwniez przynosi¢ wazne pozytywne doswiadczenia.

Empatia i dojrzato$é: Rozwijanie gtebokiej empatii, akceptacji i zrozumienia réznic miedzy ludzmi.

Odpowiedzialnos¢ i cierpliwo$é: Wczesna nauka odpowiedzialnosci oraz rozwijanie cierpliwosci i tolerancji

w trudnych sytuacjach.

Silna wiez: Budowanie gtebokiej, bezwarunkowej relacji mitosci i troski z bratem lub siostra ze szczegdlnymi

potrzebami.

Umiejetnosci rzecznicze: Rozwijanie zdolnosci i pasji do obrony praw innych oséb.




Relacje konfliktowe: W zaleznosci od charakteru wyzwan relacja miedzy rodzeAstwem moze stac sie

skomplikowana.

Konflikt: Czeste ktétnie lub napiecia wynikajace z trudnosci w regulowaniu zachowania brata albo siostry ze

szczegdlnymi potrzebami.

Nadmierna opiekunczo$é: Silna potrzeba chronienia rodzenstwa przed zagrozeniami zewnetrznymi lub

przemoca rowiesniczg. Rodzice powinni by¢ swiadomi tych doswiadczen i uznawad zaréwno pozytywne, jak

i negatywne emocje rodzenstwa, aby mogto ono zdrowo sie rozwijac.

Strategie wtgczania i wsparcia: Rodzenstwo bezposrednio doswiadcza rodzinnych trudnosci, lecz jego

potrzeby emocjonalne bywajg pomijane. Ponizej przedstawiono strategie zdrowego wtgczania rodzeristwa

oraz wspierania jego indywidualnego dobrostanu.

Otwarta _komunikacja i szczero$é: Rodzenstwo czesto czuje i rozumie sytuacje brata lub siostry ze

szczegblnymi potrzebami lepiej, niz sadza rodzice. Brak informacji w potaczeniu z lekiem i wyobraznig moze

prowadzi¢ do strachu.

Jasne informacje: Wyjasniaj diagnoze i potrzeby brata lub siostry w uczciwy, prosty i dostosowany do wieku

sposob. Nie ukrywaj sytuacji.

Odpowiadanie na pytania: Cierpliwie i otwarcie odpowiadaj na wszystkie pytania rodzenstwa dotyczace

sytuacji, nawet jesli s trudne lub nacechowane emocjonalnie.

Uprawomocnianie uczu¢: Uznawaj, ze wszystkie emocje rodzenstwa — ztos$é, wstyd, zazdrosé, smutek, a

nawet rywalizacja typowa dla relacji miedzy dzieémi — sg normalne. Uzywaj zdan takich jak: ,Mozesz czué

ztos¢. To trudna sytuacja”.

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

dzieckiem ze szczegdlnymi potrzebami rodzenstwo moze czué sie zaniedbane.

Szczegdlny czas: Zaplanuj dla kazdego dziecka nieprzerwany czas sam na sam przeznaczony wytgcznie dla
niego, nawet jesli bedzie to tylko 15-30 minut tygodniowo. W tym czasie poswie¢ mu petng uwage i nie

rozmawiaj o sytuacji rodzenstwa ze szczegdlnymi potrzebami.

Przywileje i rdwnowazenie uwagi: Aby zrownowazy¢ dodatkowg uwage otrzymywang przez dziecko ze

szczegblnymi potrzebami, wspieraj indywidualne hobby lub zajecia pozalekcyjne jego rodzerstwa. Pozwdl

mu réwniez rozwija¢ wtasng tozsamosc.

Swiadomos$¢ rozwojowa: Dostrzegaj wyzwania i osiggniecia rodzernstwa odpowiednie do jego wieku.

Celebruj na przyktad sukcesy szkolne lub talent sportowy.

Zdrowy podziat rél i obowigzkdéw: Nie stawiaj rodzenstwa w roli ,matego rodzica”.




Dobrowolny udziat: Zachecaj rodzenstwo, aby dobrowolnie podejmowato zadania zwigzane z bratem lub

siostrg ze szczegdlnymi potrzebami, takie jak pomoc w jedzeniu, ubieraniu czy wyjsciu na terapie. Nie

powinny by¢ one narzucanym obowigzkiem.

Wyznaczanie granic: Wyraznie podkreslaj, ze rodzeristwo ma wtasne zycie, a zakres jego odpowiedzialnosci

za opieke nie jest taki sam jak odpowiedzialno$¢ rodzicdw. Unikaj zdan w rodzaju: ,Jestes$ starsza siostra,

wiec zawsze musisz sie nim opiekowad”.

Zachecanie do wspdlnych aktywnosci: Proponuj zabawy lub zajecia dopasowane do wieku i mozliwosci,

przyjemne oraz sprzyjajgce pozytywnej relacji z rodzenstwem ze szczegdlnymi potrzebami, na przyktad

wspolne rysowanie lub krotka gre.

Rysunek 2.WieZ miedzy rodzeristwem tgczy serca ponad réznicami.

Wsparcie zewnetrzne i grupy rowiesnicze: Stworzenie przestrzeni, w ktérej rodzenstwo moze dzieli¢ sie

doswiadczeniami, zmniejsza poczucie samotnosci.

Grupy wsparcia dla rodzenstwa: Zachecaj dzieci do udziatu w grupach, w ktérych spotyka sie rodzenstwo

0sb6b ze szczegdlnymi potrzebami. Mozliwos¢ dzielenia sie uczuciami i zobaczenia, ze inni przezywajg

podobne sytuacje, jest niezwykle cenna.

Informowanie szkoty: Za zgoda dziecka poinformuj pedagoga lub psychologa szkolnego albo bliskich

przyjaciot o sytuacji. Utatwia to zapewnienie mu wsparcia emocjonalnego, ktérego moze potrzebowaé w

szkole.

Docenianie i nagradzanie: Nalezy zauwazaé cierpliwos¢, wyrozumiato$¢ i pomoc okazywang przez

rodzenstwo.



Podziekowanie: Szczerze dziekuj dziecku nawet za najmniejszg pomoc okazang bratu lub siostrze.

Dawanie przyktadu: Jako rodzice pokazujcie, ze mozna radzi¢ sobie ze stresem w zdrowy sposéb.

Podkreslajcie wartos$¢ wspdlnego szukania pomocy i rodzinnej wspédtpracy.

Strategie te pomagajg rodzenstwu zaspokajac¢ wiasne potrzeby emocjonalne i rozwojowe oraz pozytywnie

uczestniczy¢ w zyciu rodziny, w ktérej wychowuje sie takze dziecko ze szczegdlnymi potrzebami.

4.4. Zasady etyczne w poradnictwie nieformalnym

Wprowadzenie

Ta czesc¢ skupia sie na ,poradnictwie nieformalnym” w ramach programu i uczy rodzicéw, jak tworzy¢ oraz

wykorzystywac skuteczng sie¢ wsparcia.

Budowanie ekosystemu wsparcia

Odpornos¢ rodziny jest Scisle powigzana z jakoscig jej sieci wsparcia. W procesie rozwijania ekosystemu
wsparcia rodziny dzieci ze szczegdlnymi potrzebami moga korzystaé z wielu formalnych i nieformalnych

mechanizmdéw pomocy.

Wsparcie formalne: W ramach tworzenia ekosystemu wsparcia dla rodzin dzieci ze szczegdlnymi
potrzebami pomoc formalna obejmuje podstawowg opieke medyczng, wsparcie edukacyjne oraz ustugi

spoteczne, zazwyczaj w nastepujacych obszarach:

Podstawowe wsparcie medyczne: Koncentruje sie na dbaniu o ogdlny stan zdrowia dziecka oraz jego

specyficzne potrzeby.

Programy wczesnej diagnozy i interwencji

o Badania przesiewowe i kompleksowe oceny stuzgce rozpoznaniu szczegélnych potrzeb na

mozliwie najwczesniejszym etapie.

o Programy leczenia i edukacji rozpoczynane bezposrednio po wczesnej diagnozie w celu
wspierania rozwoju dziecka, na przyktad badania przesiewowe noworodkéw i oceny

opdznien rozwojowych.

Podstawowa opieka zdrowotna i kontrola specjalistyczna




o Regularne monitorowanie stanu dziecka przez lekarza rodzinnego lub pediatre
zapewniajgcego ogdlng opieke zdrowotng, w tym szczepienia, badania kontrolne i leczenie

ostrych choréb.

o Wielodyscyplinarne prowadzenie medyczne, dostosowane do indywidualnych potrzeb i
realizowane we wspotpracy ze specjalistami z takich dziedzin jak neurologia, kardiologia,

genetyka czy endokrynologia.

Zarzadzanie lekami i leczeniem medycznym

o Zapewnianie i monitorowanie przepisanych lekéw oraz procedur medycznych stuzgcych

opanowaniu objawdéw i stanéw wtérnych zwigzanych z podstawowymi zaburzeniami.

Ustugi rehabilitacyjne i terapeutyczne: To kluczowe formy wsparcia ukierunkowane na poprawe

funkcjonowania, samodzielnosci i jakosci zycia dziecka.

Fizjoterapia i rehabilitacja

o Koncentruje sie na poprawie umiejetnosci ruchowych, mobilnosci i funkcjonowania

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

Terapia zajeciowa

o Pomaga rozwija¢ umiejetnosci i wprowadza¢ dostosowania zwiekszajgce udziat w
codziennych czynnosciach, takich jak ubieranie sie, jedzenie, higiena osobista czy

aktywnos¢ szkolna.

Terapia mowy i jezyka

o Obejmuje prace nad komunikacjg, kompetencjami jezykowymi, zaburzeniami mowy oraz

trudnosciami w potykaniu.

Technologie i urzadzenia wspomagajace

o Szkolenie dotyczace zapewniania, dostosowania i uzywania sprzetu wspomagajgcego,

takiego jak wadzki, protezy, aparaty stuchowe czy urzadzenia wspierajgce komunikacje.

Wsparcie zdrowia psychicznego i pomoc psychospoteczna: Ustugi ukierunkowane na dobrostan

emocjonalny i psychiczny dziecka oraz jego rodziny.

Psychiatria i psychologia dzieci i mtodziezy

o Diagnozowanie i leczenie takich trudnosci jak zaburzenia zachowania, lek, depresja czy zespét

deficytu uwagi.



o Poradnictwo psychologiczne i terapia pomagajgce dziecku i rodzinie radzi¢ sobie ze

szczegblnymi potrzebami.

Poradnictwo i edukacja rodziny

o Szkolenia dla cztonkéw rodziny dotyczgce charakteru szczegdlnych potrzeb, strategii

mozliwych do stosowania w domu oraz umiejetnosci opiekunczych.

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

rodzicow.

Zakres, finansowanie i dostepnos¢ tych ustug roznig sie w zaleznosci od poziomu gospodarczego panstwa,
struktury systemu ochrony zdrowia i modelu polityki spotecznej. Ogdlnym kierunkiem jest jednak
wzmacnianie podstawowej opieki zdrowotnej, witgczanie rehabilitacji do systemu oraz zapewnianie
koordynacji opieki. Poza pomocg medyczng kompleksowy ekosystem wsparcia rodziny obejmuje takze

wsparcie edukacyjne, spoteczne i finansowe.

Wsparcie edukacyjne: Nie ogranicza sie do nauczycieli pracujgcych w szkole. Tworzg je specjalisci, ktorzy

patrza na rozwéj dziecka z réznych perspektyw.

Nauczyciel edukacji specjalnej: Petni centralng role w procesie. Opracowuje metody dopasowane do tempa

i stylu uczenia sie dziecka.

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

adaptacji spotecznej.

Specjalisci Centrum Poradnictwa i Badan (RAM): Zespo6t prowadzacy formalng diagnoze oraz proces

kierowania dziecka do odpowiednich form wsparcia i decydujacy, do jakiej szkoty lub klasy powinno

uczeszczac.

Specjalisci_osrodka rehabilitacyjnego: Prowadza edukacje wspierajaca poza godzinami szkolnymi i

wzmacniajg rozwdj dziecka realizowany w szkole.

Najwazniejsze narzedzie wsparcia: IEP (indywidualny program edukacyjny)

Sercem pracy zespotu edukacyjnego jest IEP. Mozna go pordwnac¢ do ubrania uszytego specjalnie dla
dziecka. Standardowy program nauczania moze by¢ dla niego zbyt ciasny albo zbyt luzny, dlatego zespét

wspolnie odpowiada na nastepujgce pytania:
¢ Co dziecko potrafi obecnie?

* Jakie sg cele na ten rok?



¢ Jakie metody zostang wykorzystane do osiggniecia tych celow?

Formalny zespét edukacyjny wzmacnia rodzica w trzech najwazniejszych obszarach:

e Zapewnia mape dziatania: Zmniejsza lek zwigzany z pytaniem ,co wydarzy sie jutro?”. Kroétko- i

dtugoterminowe cele dziecka staja sie jasne.

¢ Ogranicza izolacje: Gdy pojawia sie problem, na przyktad trudne zachowanie lub specyficzna

trudnos¢ w uczeniu sie, rodzic ma specjaliste, z ktérym moze sie skonsultowac.

¢ Wspiera rzecznictwo: Zapewnia ochrone i realizacje praw edukacyjnych dziecka, takich jak edukacja

wigczajaca czy dostep do dodatkowego wsparcia edukacyjnego.
System wsparcia dziata w petni, dopdki rodzic jest zaangazowany. Ekosystem opiera sie na prostym cyklu:
1. Obserwacja: Nauczyciel obserwuje dziecko w szkole, a rodzic — w domu.

2. Dzielenie sie informacjami: Obserwacje sg faczone podczas regularnych spotkan, takich jak

zebrania zespotu IEP.

3. Wdrazanie: Rodzic uczy sie, jak wzmacnia¢ w domu umiejetnos¢ opanowang przez dziecko w

szkole.
4. Aktualizacja: Cele sg zmieniane wraz z postepami dziecka.

Pamietaj: Jestes ,HONOROWYM PRZEWODNICZACYM” i najwazniejszg osobg w tym zespole. Specjalisci

posiadajg wiedze techniczng, ale to ty najlepiej znasz swoje dziecko.

Ustugi spofeczne: Traktuj ten ekosystem jako catosé¢ formalnych i spotecznych mozliwosci, ktére maja

zmniejszaé obcigzenie rodziny i pomaga¢ dziecku uczestniczyé w zyciu spotecznym.

Wsparcie ekonomiczne i spoteczne (odcigzenie finansowe): To najbardziej wymierny element ustug

spotecznych. Systemy pomocy dla rodzicéw dzieci ze szczegdlnymi potrzebami wdrazane na swiecie maja

ograniczac finansowe i psychospoteczne obcigzenie rodziny.

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

dzieckiem i jego edukacji.

Bezposrednie Swiadczenia pieniezne: W wielu krajach europejskich, na przyktad w Wielkiej Brytanii w
ramach Disability Living Allowance, rodzina otrzymuje miesieczne Swiadczenie na pokrycie kosztéw opieki,

niezaleznie od stopnia niepetnosprawnosci dziecka.

Swiadczenie dla opiekuna: Wsparcie dochodowe zapewniane przez panstwo, gdy rodzic rezygnuje z pracy

lub ogranicza wymiar zatrudnienia, aby opiekowac sie dzieckiem.



Ulgi i zwolnienia podatkowe: Odliczenia od tacznego dochodu rodziny, na przykfad obnizenie podatku
dochodowego. Zwolnienie z akcyzy i VAT: preferencje podatkowe przy zakupie specjalnie przystosowanych
pojazdéw lub sprzetu rehabilitacyjnego, stosowane miedzy innymi w Turcji, Niemczech i Stanach

Zjednoczonych.

Finansowanie opieki zdrowotnej i sprzetu: Petne albo zwiekszone pokrycie przez ubezpieczenie publiczne

kosztownych potrzeb, takich jak wézki, aparaty stuchowe czy terapia mowy.

Wsparcie spoteczne (ustugi i prawa): Koncentruje sie na poprawie jakosci zycia rodziny i zapobieganiu

izolacji spoteczne;.

Opieka wytchnieniowa: Tymczasowa opieka nad dzieckiem sprawowana przez profesjonalnych opiekunéw
— od kilku godzin do kilku dni — aby rodzice mogli odpocza¢ lub zajgé sie pilnymi sprawami. W krajach

skandynawskich jest ona okreslana jako ,prawo obywatelskie”.

Edukacja wfaczajaca i wczesna interwencja: Dostep dziecka do nauki wspdlnie z rowiesnikami oraz do

bezptatnej edukacji specjalnej i rehabilitacji na wczesnym etapie zycia.

Utatwienia w prawie pracy: Elastyczne godziny pracy i ustawowe uprawnienia do urlopu w zwigzku z terapia
lub  wizytami szpitalnymi dziecka. Woczedniejsza emerytura: przyznanie matkom dzieci z
niepetnosprawnos$ciami prawa do wczesniejszego zakorczenia aktywnosci zawodowej dzieki dodatkowemu

naliczaniu sktadek przez okreslony czas — jest to model stosowany w Turcji.

Wsparcie nieformalne: System obejmuje rodzine i przyjaciét. Czesto chcg pomdc, ale nie wiedza jak.

Kluczowe jest uczenie rodzicéw konkretnego formutowania prdsb, na przyktad zamiast ,Potrzebuje

pomocy” powiedziec: ,,Czy mozesz zrobi¢ zakupy?”.

Sieci rodzic—rodzic: Literatura konsekwentnie wskazuje je jako jeden z najskuteczniejszych buforéw
chronigcych przed stresem. Kontakt z rodzicami, ktérzy ,rozumieja”, zmniejsza izolacje i zapewnia

praktyczne rady oparte na doswiadczeniu.

Poradnictwo i dzielenie sie informacjami

Wychowywanie dziecka ze szczegdlnymi potrzebami czesto oznacza niekonczacy sie proces uczenia sie i
staty naptyw informacji. Podczas poszukiwania wiedzy i porad u innych rodzicéw lub specjalistéw kluczowe
jest sprawne zarzadzanie tym procesem zaréwno pod wzgledem emocjonalnym, jak i praktycznym.

Wymaga to skutecznej komunikacji — w roli osoby otrzymujgcej wsparcie oraz tej, ktdra go udziela.

Ponizej przedstawiono strategie skutecznej komunikacji, ktére mozna stosowac jako osoba otrzymujgca

wsparcie w procesie ,poradnictwa nieformalnego”:



Doprecyzowuj informacje, zadajac wtasciwe pytania: Nie badz biernym stuchaczem. Aktywnie poszukuj
odpowiedzi odpowiadajgcych twoim potrzebom. Aby odnies¢ doswiadczenie drugiej osoby do wtasnej

sytuacji, mozesz zapytac:

Doprecyzowanie: ,Na ktérym etapie stosowanie tej metody byto dla ciebie najtrudniejsze?”.

Szukanie podobienstw: ,Jak w tym czasie reagowato twoje dziecko? Czy przypominato to konkretne

zachowanie mojego dziecka?”.

Skupienie na rezultatach: ,Po jakim czasie od zastosowania tej wskazéwki zauwazytas lub zauwazytes

zmiane?”.

Aktywne stuchanie i notowanie: W chwilach silnych emocji bardzo tatwo zapomnie¢ cenne informacje lub

niewtasciwie je zrozumiec.

Kontakt wzrokowy i sygnaty stuchania: Poczucie, ze jest sie naprawde stuchanym, pogtebia komunikacje.

Notowanie najwazniejszych punktéw: Podczas rozmowy lub bezposrednio po niej zapisz nazwy, instytucje i

metody, ktére uznasz za istotne.

Odzwierciedlanie: Potwierdz swoje rozumienie, méwiac: ,,Czy dobrze rozumiem, ze terapia [X] byta mnigj

skuteczna niz [Y] w rozwijaniu umiejetnosci spotecznych?”.

Przepuszczaj informacje przez wtasny filtr: Kazde dziecko jest wyjgtkowe, a rozwigzanie skuteczne u jednej

osoby moze nie sprawdzié sie u innej. Oceniajac rade, zastosuj trzy filtry:

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

obserwacja?

Mozliwos¢ zastosowania: Czy rozwigzanie pasuje do struktury naszej rodziny i jej mozliwosci finansowych?

Potrzeby dziecka: Czy temperament dziecka i jego aktualny poziom rozwoju pozwalajg zastosowac te rade?

Wyznaczaj granice i zachowuj réownowage emocjonalng: Nawet udzielane w dobrej wierze , nieproszone

rady” moga by¢ wyczerpujgce. Nie wahaj sie wyznacza¢ tagodnych, ale jasnych granic:

tagodne zatrzymanie: ,Teraz potrzebuje przede wszystkim opowiedzie¢ o tym i zosta¢ wystuchana lub

wystuchany. Nie jestem jeszcze gotowa lub gotowy na rady, dziekuje”.



Zmiana kierunku rozmowy: , Dziekuje za informacje. Omdwie jg z naszym lekarzem lub nauczycielem. A jak

ty radzisz sobie z wtasnym zmeczeniem w tym procesie?”.

Pamietaj: Kazda otrzymana informacja jest mozliwoscia, a nie poleceniem. Swiadomosé, ze to ty

zachowujesz kontrole, wzmacnia poczucie kompetencji.

Dla rodzica dziecka ze szczegdlnymi potrzebami wspieranie innego rodzica jest bezcenng formga ,pomocy
rowiesniczej”. Rola ta wymaga jednak wrazliwosci i rownowagi. Metoda, ktéra dla ciebie okazata sie

,cudem”, moze przynie$é rozczarowanie innej rodzinie.

Ponizsze podstawowe zasady wzmacniajg komunikacje i pogtebiajg empatie, gdy to ty udzielasz wsparcia

lub rady:

Zréb ,miejsce”, zanim udzielisz rady: Rodzice czesto potrzebujg nie informacji technicznych, lecz poczucia,

ze zostali zrozumiani. Zanim zaczniesz dzieli¢ sie wiedzg, wykonaj nastepujace kroki:

Aktywne stuchanie: Stuchaj bez przerywania i sama swojg obecnoscia pokazuj, ze jeste$ obok.

Uprawomocnianie uczué: Uznawaj emocje, uzywajac zdan takich jak: ,To wyglagda na naprawde

wyczerpujace, rozumiem” albo ,Lek, ktéry teraz odczuwasz, jest bardzo ludzki”. Popros o zgode: Zawsze
zapytaj przed udzieleniem rady: , Przechodzilismy przez podobng sytuacje. Czy chcesz ustysze¢ o kilku

rzeczach, ktére nam pomogty, czy wolisz, zebym tylko cie wystuchata lub wystuchat?”.

Stosuj komunikaty ,ja”: Udzielajac rady, mdéw jak osoba towarzyszaca, a nie autorytet. Kategoryczne oceny

moga wywotywac u rozmdéwecy poczucie winy lub nieadekwatnosci.

Sformutowania, ktérych nalezy unika¢ Zalecane sformutowania

,Pod zadnym pozorem nie rezygnuj z tego||,Nam ten terapeuta bardzo pomodgt. Mozesz réowniez

terapeuty”. sprawdzi¢ jego oferte, jesli zechcesz”.

,Jesli rozwazasz zmiane diety i chcesz poznaé nasze
»Musisz natychmiast rozpocza¢ diete”.
doswiadczenia, moge o nich opowiedzie¢”.




Sformutowania, ktérych nalezy unika¢ Zalecane sformutowania

,W podobnej sytuacji wyprébowalismy metode [X] i
»Robisz to Zle, prawidtowy sposdb jest taki”.
uzyskaliSmy nastepujacy rezultat”.

Pamietaj, ze kazde dziecko jest ,,wyjgtkowe”: Opisujac sukces wiasnego dziecka, podkreslaj, ze nie stanowi

on uniwersalnej reguty. Zmniejsza to presje odczuwang przez drugg osobe.

Podkreslaj réznice: Pozostawiaj przestrze na elastycznos¢, méwiac: ,Kazde dziecko i kazda dynamika

rodzinna sg inne. Metoda, ktéra dziata u naszego dziecka, u was moze przyniesc inne rezultaty”.

Zachowuj realizm: Dziel sie nie tylko sukcesami, lecz takze porazkami i trudnymi chwilami. Dzieki temu

stajesz sie bardziej przystepna lub przystepny i autentyczny.

Oferuj ,konkretng” i ,niewielka” pomoc: Czasami najlepsza rada nie polega na przekazaniu informacji, lecz

na utatwieniu codziennosci. Zamiast moéwié: ,Zadzwon, jesli bedziesz czegokolwiek potrzebowad”,

zaproponuj konkretne rozwigzanie:

,Jutro masz wizyte w szpitalu. Moge odebrac twoje drugie dziecko ze szkoty, jesli chcesz”.

,Styszatam lub styszatem o specjaliscie w tej dziedzinie. Czy chcesz, zebym przekazata lub przekazat ci jego

numer telefonu?”.

Szanuj granice zawodowe: Jeste$ rodzicem, a nie specjalista — lekarzem, terapeuta czy pedagogiem

specjalnym.

Dzielgc sie doswiadczeniami, zawsze dodaj zastrzezenie: , Oczywiscie najbardziej swiadomg decyzje
podejmiesz po konsultacji z lekarzem”. Powstrzymywanie sie od udzielania porad medycznych ma kluczowe

znaczenie dla bezpieczenstwa twojego oraz drugiego rodzica.

Pamietaj: Dobry system wsparcia nie polega na mdwieniu drugiemu rodzicowi, co ma zrobi¢, lecz na

zapewnieniu mu wsparcia emocjonalnego i narzedzi potrzebnych do znalezienia wtasnej drogi.

Pytania i odpowiedzi

1. Ktory etap opisuje stan przyttoczenia i zamrozenia, jakiego doswiadcza rodzina, gdy po raz pierwszy

dowiaduje sie, ze jej dziecko ma szczegdlne potrzeby?



A. Targowanie sie
B. Gniew

C. Akceptacja

D. Szok

2- Ktére z ponizszych zachowan moze pojawic sie w rodzinie na etapie ,,akceptacji”?

A. Obwinianie specjalistdw, ktdrzy postawili diagnoze

B. Préba ukrywania niepetnosprawnosci dziecka

C. Rozpoczecie poszukiwania ustug edukacyjnych i form wsparcia

D. State oczekiwanie cudownego wyzdrowienia

3- Do jakich sytuacji w rodzinie najczesciej prowadzi koniecznos¢ petnienia przez rodzicéw funkcji
terapeuty lub nauczyciela edukacji specjalnej wtasnego dziecka, zwigzana z rolg koordynatora spraw?
A. Catkowitego rozpadu wiezi emocjonalnej miedzy rodzicem a dzieckiem

B. Nasilenia niejasnosci rol i stresu rodzicielskiego

C. Samoistnej poprawy komunikacji w rodzinie

D. Szybkiego wzrostu samodzielnosci dziecka

4- Co rodzice powinni robié¢, aby zapewni¢ zdrowe witaczenie rodzeristwa rozwijajgcego sie typowo w
proces rozwoju rodziny?

A. Odktada¢ wszystkie inne potrzeby i skupiaé sie na dziecku ze szczegdlnymi potrzebami.

B. Rozmawiac z rodzenstwem wytacznie wtedy, gdy przekazujag mu informacje o bracie lub siostrze ze
szczegblnymi potrzebami.

C. Omawia¢ sytuacje dziecka ze szczegdlnymi potrzebami w tajemnicy przed jego rodzeristwem.

D. Regularnie spedzaé wartosciowy czas sam na sam z dzieckiem rozwijajacym sie typowo.

5- Ktére podejscie rodzica udzielajgcego wsparcia najlepiej ,,wzmacnia sprawczos¢” rodziny, ktéra
witasnie otrzymata diagnoze?

A. Uwazne stuchanie i pokazywanie, ze jest sie obok, gdy rodzina tego potrzebuje.

B. Natychmiastowe przedstawienie dtugiej listy lekarzy i metod leczenia.

C. State okazywanie rodzinie, jak bardzo jest nam jej zal.

D. Ciggte opowiadanie o sukcesach wiasnego dziecka.

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