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Wyzwania stojace przed rodzing
w sytuacji rozpoznania niepelnosprawnosci u dziecka

W artykule staralam sie ukazac¢ sposoby radzenia sobie rodziny, w ktérej wy-
chowuje sie dziecko ze stwierdzonym znacznym zaburzeniem stuchu. Zwrécitam
szczeg6lna uwage na powody traktowania zaburzen stuchu, jako niepelnospraw-
noéci oraz na konsekwencje z tego wynikajace. Zobrazowalam takze proces kon-
frontowania i przystosowywania sie rodziny do sytuacji zwiazanej z diagnoza
niepelnosprawnosci u dziecka. Poszczegélne etapy tego procesu poparlam
przykladami, wskazujac na rézne tempo i wzajemna zalezno$¢ radzenia sobie po-
szczegblnych czlonkéw rodziny.

Diagnoza zaburzen u dziecka jako sytuacja kryzysowa
i procesy radzenia sobie z nig

W literaturze przytacza sie sytuacje, w ktérych informacja o diagnozie zabu-
rzef stuchu u ich dziecka, wywolywala u rodzicéw reakcje, takie jak: wstrzas, na-
piecie, lek, poczucie winy. Twardowski (1995) grupuje je w cztery fazy: faze szoku,
kryzysu emocjonalnego, okres pozornego dostosowania sie i okres konstruktyw-
nego dostosowania sie. Zanim opisze ich przebieg i sposoby pomocy w czasie ich
trwania, przyblize zagadnienia zwigzane z procesami radzenia sobie, ktére wa-
runkuja przechodzenie do kolejnych faz oraz w szerszej perspektywie ukazuja
sytuacje konfrontowania sie z niepelnosprawnoscia dziecka w rodzinie.

Rodzicielstwo jest zdarzeniem, ktére ma charakter znacznikowy (Przetacz-
nik-Gierowska 1996). Moze sta¢ sie ono punktem odniesienia dla innych wyda-
rzeit w przyszlodci. Osadzone jest w pewnym kontekscie, np. rodziny, malzen-
stwa, wizji siebie i dziecka po jego narodzeniu. W literaturze wyraZznie wskazuje
sie na to, ze wydarzenia takie jak: oczekiwanie na dziecko, urodzenie go, czy na-
wet zawarcie malzefistwa, lacza sie z zaburzeniem homeostazy miedzy Srodowi-
skiem a jednostka, w wyniku ktérego moze dojs¢ do probleméw adaptacyjnych
(Muller1997; Duvall 1977).
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Kazde z wymienionych wydarzeni stanowi obcigzenie psychiczne, zaréwno
dla jednostki, jak i systemu rodzinnego, a jego ocena charakteryzuje sie duzym
subiektywizmem. W celu zaznaczenia zréznicowanych reakcji na poszczegdlne
sytuacje, w psychologii opisuje sie je jako sytuacje trudne, stresowe lub kryzyso-
we. Urodzenie sie dziecka niepelnosprawnego, w zalezno$ci od oczekiwanh rodzi-
cOdw oraz sposobdw radzenia sobie z tym faktem, moze mie¢ cechy sytuacji trud-
nej lub kryzysowej.

O sytuacjach trudnych méwimy wtedy, gdy wewnetrzna réwnowaga zostaje
zaklécona w taki sposéb, ze ,prawdopodobiefistwo realizacji zadania na pozio-
mie normalnym staje sie mniejsze” (Tomaszewski 1978, s. 32). Wyrézniamy pieé
typdw sytuacji trudnych. Sa to: sytuacja deprywacji, przecigzenia, zagrozenia,
utrudnienia i sytuacja konfliktowa. Typy i cechy sytuacji trudnych nie wykluczaja
sie wzajemnie. Na przyklad sytuacja deprywacji w zakresie informacji, w jakiej
moga by¢ rodzice styszacy w chwili dowiedzenia sie o niepelnosprawnosci ich
dziecka, wplywa wtdrnie na percepcje ich rzeczywistoéci i utrudnia podjecie szyb-
kiej rehabilitacji. Reakcjg na sytuacje trudne jest, wedlug T. Tomaszewskiego
(1978) stres, ktéry trwa dluzej niz sama sytuacja trudna, ktéra go wywolala.

Termin ,sytuacja stresowa” ma rézne znaczenia. Mozna opisac ja jako pewien
stan organizmu, ktéry jest odpowiedzia na negatywne wydarzenia w §rodowisku
lub na stawiane mu wymagania. Ze wzgledu na charakter procesu, za Selye’'m
(1977) wyrézni¢é mozna trzy stadia reakcji fizjologicznych na stres:

— stadium reakcji alarmowej, ktére obejmuje specyficzne i niespecyficzne zmia-
ny, nastepujace na skutek zetkniecia sie ze stresorem lub podejmowanymi pré-
bami przeciwdzialania i obrony przed nim;

— stadium odpornosci, w ktérym organizm coraz lepiej broni sie i znosi dzialanie
czynnika;

- stadium wyczerpania, ktéry jest wynikiem spadku zdolnosci obronnych orga-
nizmu.

W obecnej literaturze najczesciej spotyka sie jednak relacyjne ujecie stresu.
Traktuje ono stres jako szczegdlny rodzaj relacji miedzy jednostka a otoczeniem,
w ktorej liczy sie indywidualna ocena sytuacji jako zagrozenia, straty lub wyzwa-
nia. Na podstawie poszczegdlnych ocen zostaja uruchomione inne mechanizmy
zaradcze (Lazarus 1980; Moos 1986; Tyszkowa 1988).

Sytuacje, w ktérych poradzenie sobie przekracza mozliwosci danej osoby na-
bieraja cech sytuacji kryzysowych. ,Kryzys prowadzi do stanu turbulencji, ktére-
mu towarzyszy strach, zto$¢ i poczucie winy” (Moos 1986, s. 9). W zwiazku z tym,
ze naturalng sklonnoéciag organizmu zywego jest dazenie do przywrdcenia row-
nowagi, kryzys jest zjawiskiem samoograniczajacym sie w czasie. ,Nowa réwno-
waga” moze by¢ zdrowym przystosowaniem sie, ktére przyczyni sie do osobiste-
go rozwoju jednostki lub reakcja nieprzystosowawcza, wywolujaca problemy
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o charakterze psychologicznym. ,,W ten sposéb kryzys staje sie przejéciem lub
punktem zwrotnym, majacym glebokie implikacje dla przystosowania jednostki
i umiejetnosci sprostania przyszlym kryzysom” (Moos 1986, s. 10). Aby rozpozna¢
kryzys, sytuacja musi spelnia¢ jego kryteria. Pierwszym z nich jest prze§wiadcze-
nie, ze dotychczasowe wzory dzialania okazaly sie niemozliwe do zastosowania.
W celu rozwigzania kryzysu wymagana jest reorganizacja zachowania, reinter-
pretacja rzeczywistoéci i odwolanie sie do wlasnych zasobéw. Zmiana moze pole-
ga¢ miedzy innymi, na zmianie r6l w rodzinie czy reinterpretacji kategorii zdro-
wia. Osoby czesto mdéwia: ,Nie wiem corobi¢...” ,prébuje, ale nie ma to znaczenia,
nie dziata...”, ,Nie wiem co robi¢. Jestem bezradna...”.

Nastepnym kryterium jest zdezawualowanie sie dotychczasowych waznych
dla cztowieka wartosci, obecnych w jego codziennym funkcjonowaniu. Diagnoza
zaburzen stuchu u dziecka moze spetniaé to kryterium, gdyz dotyczy cenionej
wartosci, jaka jest zdrowie i petne uczestnictwo w dobrach kultury. Dotyczy takze
codziennych interakcji, gdyz zmienione funkcjonowanie dziecka zmienia sposéb
komunikowania si¢ z nim i z innymi ludZmi. Rodzice méwia na przyklad: ,...Nie
jestem dobra matka. Dobra matka ma zdrowe dziecko”, lub ,,...Jak bedziemy sie
spotykaé ze znajomymi, skoro oni maja zdrowe dzieci?”

Kolejnym kryterium sytuacji kryzysowej jest to, ze jest ona wywolana sytu-
acja obiektywna, ale ma cechy subiektywne. Znaczy to, ze problemy ze stuchem
u dziecka sg faktem obiektywnym. Mozna wyrdzni¢ ich poczatek, przyczyny oraz
kolejne zdarzenia wystepujace w czasie radzenia sobie z nimi. Natomiast indy-
widualnie nadane znaczenie, a nie obiektywne kryteria, kwalifikuja dana sytuacje
jako kryzysowa. Ze wzgledu na osobiste i jednostkowe zasoby, dana sytuacja
zmusza do nowych sposob6éw radzenia sobie z nia.

Nalezy pamietaé, ze efekty kryzysu moga by¢ rézne dlatego, Ze jest on poten-
gjalnie dwuwartosciowy. Dotyczy to zaréwno kierunku zmian zapoczatkowa-
nych przez zaistniala sytuacje (adaptacja — dezadaptacja), jak i wywolywanych
emocji. Innymi slowy, jezeli osoba poradzi sobie ze zmianami, ktére zaistnialy
w jej zyciu, to moga miec one charakter twérczy i rozwojowy. W ten sposéb s ni-
welowane negatywne skutki wydarzenia, a nawet mozna zauwazy¢, ze osoba ta
ma z tego dodwiadczenia pewne korzysci. Natomiast nieuporanie sie z tymi zada-
niami moze doprowadzi¢ do dezadaptacyjnych préb rozwiazania kryzysu. Prze-
jawiaja sie one m.in.: znacznymi stratami emocjonalnymi w koficowym bilansie,
dlugim utrzymywaniu sie kryzysu, zmianami w postrzeganiu siebie oraz zerwa-
niem wiezi spotecznych (Sek 1991a).

W kazdej sytuacji, trudnej czy kryzysowej, jest uruchamiany proces zwany
procesem radzenia sobie. Jest on zwigzany z przezywanymi emocjami, kontrola
sposobu postrzegania $wiata, wewnetrznych i zewnetrznych przezyé oraz
ochrong obrazu siebie lub innych znaczacych oséb (Heszen-Niejodek 1991, s. 19).
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Proces ten wymaga przeorganizowania wewnetrznej struktury psychicznej
iuaktywnienia zasobéw. W ten sposéb ,wymusza” on powstanie skutecznego ra-
dzenia sobie, ktére pozwoli na lepsze dostosowanie sie do sytuacji. Trzeba pamie-
taé¢ jednak, Ze moze on takze wywolaé reakcje nieskutecznego radzenia sobie, ktéra
grozi powaznymi konsekwencjami w postaci probleméw adaptacyjnych.

Proces radzenia sobie dotyczy zawsze konkretnej osoby i sytuacji. Oznacza to,
ze wybor danej strategii radzenia sobie i jej skutecznos¢ zalezy od wlasciwosci tej
osoby. Proces ten moze (i powinien) zmieni¢ sie lub zmodyfikowa¢ (,,przewartos-
ciowad”), pod wplywem nowych warunkéw sytuacji i zaistniatych proceséw psy-
chicznych. Moze on takze modyfikowaé inne procesy psychiczne, takie jak np.
oceny poznawcze.

W literaturze wyrdznia si¢ dwie zasadnicze funkcje radzenia sobie. Pierwsza
jest funkcja instrumentalna, polegajaca na zmianie sytuacji przez zmiane swego
dziatania lub zmiane otoczenia. Druga, regulacyjna, stuzy regulowaniu emocji,
czyli kierowaniu somatycznymi i subiektywnymi skladnikami emocji, tak, by nie
zaburzyly one spolecznego i psychicznego funkcjonowania jednostki (Heszen-
-Niejodek 1991).

Podchodzac do problemu radzenia sobie, w mys$l teorii ekosytemowych, moz-
na przyjac teze, ze podobnie jak kazdy organizm zywy potrzebuje réwnowagi fi-
zjologicznej, tak i czlowiek potrzebuje réwnowagi spolecznej i psychologicznej.
W momencie jej zaburzenia uruchamiane sa nawykowo stosowane strategie ra-
dzenia sobie. Sa one stosowane tak dlugo, dopéki nie zostanie odzyskany
poczatkowy stan réwnowagi. W literaturze jako czynniki, ktére umozliwiaja
przystosowanie do réznych trudnych i ekstremalnych sytuacji zyciowych wska-
zuje sie strategie, takie jak:

- uzyskanie i poszukiwanie wsparcia spolecznego poprzez wymiane emocji, in-
formacji, mozliwosci dzialania i d6br materialnych (Sek 2006);

— poszukiwanie znaczenia i sensu zdarzenia oraz préby odzyskania kontroli nad
zdarzeniem, a potem nad swym zyciem (Taylor 1983);

— tworzenie nowych kryteriéw dla oceny wlasnego zachowania czy sytuacji
(Sedek 1991);

— podnoszenie poczucia wlasnej wartoéci i samooceny, przywracanie samokon-
troli oraz odbudowa koncepgji ja (Dudek 2006).

Chcac zatem zrozumied sytuacje osoby radzacej sobie z kryzysem, jakim moze
sta¢ sie wychowywanie dziecka z zaburzeniem sluchu, nalezy bra¢ pod uwage:

— osobistg sytuacje: wiek, status spoleczny i ekonomiczny rodziny, dojrzatoé¢
emocjonalng, samo$wiadomosé, pewnos¢ siebie, stopieft osobistej kontroli
i przeznaczenia, ktére odzwierciedlaja sie w systemie przekonan religijnych
i filozoficznych oraz wezeéniejsze dodwiadczenia w radzeniu sobie z przeobra-
zeniami zyciowymi i kryzysami;
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- czynniki zwigzane z wydarzeniem: jego biologiczny charakter, zmiane dotych-
czasowego Srodowiska spolecznego, stopniowy lub nagly charakter zaburze-
nia (najczesciej bylo ono nieprzewidywalne, jego konsekwencje obejmuja cale
zycie rodzica i dziecka);

- cechy érodowiska spoleczno-emocjonalnego: wiezy z rodzing, przyjaciéimi,
grupa zawodowa, spdjnoé¢ rodziny, umiejetnosé i wartosciowanie czerpania
wsparcia spolecznego oraz udzial instytucji powolanych do opiekowania sie,
dawania porad i wsparcia.

W tym momencie pojawia sie pytanie o to, w jaki sposéb mozna wplynaé na
sytuacje rodzin, aby pomimo réznych niesprzyjajacych okolicznoéci, rozwijaty
swoje mozliwoscii czerpaly satysfakcje ze zwigzkéw zinnymi. Specjaliéci tacy jak:
Kowalewski (1999) i Zalewska (1998), wskazuja na proces adaptacji rodziny
do niepelnosprawnoéci dziecka jako droge do optymalizowania warunkéw jego
rozwoju.

Droga w rodzinie ku konstruktywnemu przystosowaniu

Praca z rodzinami wychowujacymi dzieci, u ktérych stwierdzono np. zabu-
rzenie stuchu, zaklada prawidlowa, szybka i realna interwencje oséb profesjonalnie
zajmujacych sie pomoca. Jest to wazne, poniewaz procesy zaistniale w rodzinie
moga sta¢ sie matrycg przyszlych relacji i stosunkéw spolecznych (zaréwno
w czasie kryzysu, jak i po nim). Nalezy pamieta¢, ze rodzina taka zyje w skompli-
kowanej sytuacji psychologicznej. Kazdy z czlonkéw rodziny na swéj sposéb
przezywa narodziny niepelnosprawnego dziecka lub diagnoze o niepelnospraw-
noéci. Zatem mozemy zauwazy¢ wielopoziomowe procesy radzenia sobie z sytu-
acja trudna. Pojawienie sie kryzysu lub przedtuzanie sie go, nie sprzyja rozwojo-
wi ani dziecka, ani rodzicéw. Ponizej przedstawiam mozliwy schemat reakcji
rodziny na to wydarzenie (rys. 1).

Wedlug Tomaszewskiego (1978) wszystkie typy i cechy sytuacji trudnych nie
wykluczaja sie wzajemnie, lecz wspdtwystepuja, np. reakcja na zagrozenie, ktéra
jest niepelnosprawnoé¢ dziecka, wplywa wtdrnie na percepcje i przez to moze
wywola¢ stan przeciazenia lub sytuacje konfliktu. Cechg sytuacji trudnych jest
obnizenie sprawno$ci wykonywanych czynnoéci, az do ich dezorganizacji, pobu-
dzenie emocjonalne, stan napiecia, zle samopoczucie. Efektem zas$ jest frustracja,
czyli stan psychiczny jednostki wystepujacy w wyniku przerwania ukierunkowa-
nej aktywnosci. Reakcja na sytuacje trudne jest, wedtug T. Tomaszewskiego (tam-
ze), stres i trwa on dluzej niz sama sytuacja trudna, ktéra go wywolala. Natomiast
sytuacje, w ktérych poradzenie sobie przekracza mozliwosci podmiotu nabieraja
cech sytuacji kryzysowych, tzn. takich, w ktérych zmiany wewnetrzne prowadza
do zmian w zachowaniu (dezorganizuja je). Wedlug tego ujecia mozna powie-
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dzie¢, Zze sytuacja trudna wywoluje frustracje, a stres jest reakcja na nia. Natomiast
sytuacja kryzysowa jest pewnym specyficznym rodzajem sytuacji trudnej.

7~ N

sytuacja trudna

. 7

~N
moment diagnozy

* dezorganizacja
dziatania
* brak efektywnosci

* przecigZenie * frustracja
* konflikt * nasilony stres

™

nasilenie stresu kryzys

* dezorganizacja
dziatania

* brak efektywnosci

radzenie sobie czas

Rys. 1. Mozliwe reakcje rodziny na diagnoze o niepelnosprawnosci dziecka w czasie
Zrédto: Ujecie whasne, za: Tomaszewski 1975, s. 17-36).

Badania nad procesem radzenia sobie w sytuacji kryzysu wskazuja na rozbiez-
nosci w czasie, w zachodzeniu tego procesu miedzy poszczegélnymi czlonkami
rodziny. W procesie radzenia sobie dziecka z wlasng niepelnosprawnoscia bada-
cze podkreslaja znaczenie nadawanego przez rodzine sensu i kierunku zmian,
ktére stymuluje i warunkuje przechodzenie od procesu u$wiadamiania sobie
wlasnych ograniczen ku traktowaniu niepelnosprawnosci jako cechy (Tyszkowa
1985; Wallerstein 1987; Obuchowska 1999; Zalewska 1998; Kurczewska 1998).
Swiadczy to o tym, ze sposéb poradzenia sobie rodzicéw (jako jednostek i jako
diady malzenskiej) warunkuje sposéb przystosowywania sie dziecka do wlasnej
niepelnosprawnosci oraz jego rozwdj i aktywnoé¢. Od tego, w jaki sposéb (rosz-
czeniowo, z rezygnacja, zmeczeniem, izolujac sie lub aktywnie) rodzice beda po-
szukiwali wsparcia, zaleze¢ bedzie sila i kierunek dazen ich dziecka oraz zaséb
wzorcéw zachowania, przezywania i wartoéciowania doswiadczen, zwigzanych
z wlasna niepelnosprawnoscia (Taylor 1983; Tyszkowa 1988; Zalewska 1998; Obu-
chowska 1999).

Mozna zatem powiedzie¢, ze rozwéj dziecka i rozw6j rodzicéw tworza proces
wzajemnego dostosowywania miedzy aktywnymi jednostkami w zmieniajacym
sie otoczeniu. W opracowaniu tym przyjmuje, ze rodzina jest ztozona, zintegro-
wang caloicia, charakteryzujaca sie zorganizowanymi wzorami interakcji. W lite-
raturze przytacza sie sytuacje, w ktérych w momencie poinformowania rodzicéw
o niepelnosprawnosci dziecka, zauwazono zmiane ich funkcjonowania jako sy-
stemu, na plaszczyznie emocjonalnej, spolecznej i poznawczej. Liberska (2010)
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proponuje model zmian funkcjonowania rodziny z dzieckiem niepelnospraw-
nym jako proces od funkcjonowania prawidlowego przez okres zaburzonego
funkcjonowania (fazy ,chorej rodziny”) do ponownego prawidlowego funkcjo-
nowania. Terminy zdrowa rodzina i zaburzona rodzina (chora rodzina) nie odnosza
sie do zdrowia fizycznego poszczegélnych czlonkéw systemu rodzinnego, w tym
i dziecka, ale okreélaja jakos$¢ funkcjonowania danej rodziny. W swoim modelu
zwraca ona uwage na podmiotowosé, wzajemne pozytywne wiezi emocjonalne,
plastycznosé reakgji, stabilnoé¢ emocjonalna i fizyczna, poprawna percepcje rze-
czywistodci i dwukierunkowg komunikacje, ktére sa cechami i jednoczeénie wy-
znacznikami poziomu funkcjonowania systemu rodzinnego (Liberska, Matusze-
wska 2010).

W kolejnych akapitach proponuje przyjaé sposéb obserwowania drogi ku
konstruktywnemu przystosowaniu, rozrézniajac poszczegdlne etapy radzenia
sobie, zwigzane nie tylko z uplywajacym czasem, ale takze zwigzane z radzeniem
sobie poszczegdlnych podsysteméw w rodzinie: poszczegélnych jednostek, dia-
dy matzenskiej, jak i podsystemu dzieci.

Osobiste etapy procesu konfrontowania si¢ z zaburzeniami
u dziecka

Przedledzmy teraz cztery etapy procesu radzenia sobie rodzica, w sytuacji,
w ktérej dowiaduje sie on o stwierdzeniu zaburzen stuchu u ich dziecka (Twar-
dowski 1995).

Pierwszg jest faza szoku. Charakteryzuje si¢ ona obnizonym nastrojem, czgsto
niekontrolowanymi reakcjami emocjonalnymi (placz, krzyk, agresja wobec siebie,
Swiata czy dziecka) lub wystepowaniem stanéw nerwicowych (moga wystapi¢
zaburzenia snu, laknienia, stany lekowe).

Druga faza zwana jest ,faza kryzysu emocjonalnego”. Jest to okres rozpaczy
z powodu utraconej: wizji swojego zdrowego dziecka, wyobrazanej przyszlosci,
czy wizji siebie jako matki lub ojca. Rodzice czesto nie potrafia pogodzié sie z zaist-
niala sytuacja i w zwiazku z tym, przezywaja te faze w sposéb zblizony do zatoby
(Zalewska 1998). W przezyciach jednostki dominuje zatem przygnebienie, roz-
pacz, bezradnoé¢, poczucie kleski zyciowej, osamotnienie, czy poczucie skrzyw-
dzenia przez los. Sytuacja osobista i sytuacja dziecka spostrzegana jest jako bez-
nadziejna.

Nastepna faza jest tzw. okres pozornego dostosowania sie. W tym czasie
charakterystyczne jest, ze osoba poprawnie spelnia wiekszo$¢ swoich zadan. Do-
tyczy to, zaréwno sfery zawodowej, jak i rodzinnej. W tej fazie zauwazy¢ mozna
nadmierny krytycyzm wobec siebie lub innych, brak zainteresowania zyciem
(poza wypelnianiem swoich obowiazkéw) i pozostawanie w statycznych, sztyw-
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nych relacjach z innymi ludZmi. W stosunku do dziecka rodzic zbyt nisko lub nad-
miernie wysoko ocenia jego mozliwosci. Skutkowaé moze to ciggtym poszukiwa-
niem lepszych o§rodkéw rehabilitacji, czy form leczenia lub wrecz przeciwnie —
niepodejmowaniem aktywnosci zwigzanej z rehabilitacjg dziecka.

Faza czwarta to etap konstruktywnego przystosowania si¢. Okres ten (jesli
nastapi) przywraca jednostce realng ocene wlasnej sytuacji oraz dziecka. W tym
czasie dostrzega ona i zaczyna wykorzystywac pozytywne aspekty swojej sytu-
acji, np. wsparcie rodziny czy zaplecze rehabilitacyjne. Osoba rozpoczyna realng
wspolprace ze specjalistami w celu pomocy dziecku z zaburzonym sluchem.
Nareszcie uwzglednia sie potrzeby wszystkich czlonkéw rodziny. Dla osoby w tej
fazie $wiat zaczyna by¢ znowu ciekawy i przewidywalny, a Zycie daje mozliwo$¢
realizacji marzen i celow.

Radzenie sobie z kryzysem na poziomie diady malzenskiej

W tak zwanej fazie szoku nastepuje dezorganizacja funkcjonowania rodziny.
Charakteryzuje sie ona m.in. zaprzeczaniem, skupianiem sie na poszukiwaniu
btedu w diagnozie lub nie przyjmowaniem jej do wiadomosci. W tym czasie moze
takze nastapi¢ rozpad podsystemu matzenskiego na skutek klétni, wrogosci oraz
przerzucania winy i odpowiedzialnosci za niepelnosprawno$é dziecka. W stosun-
ku do dziecka w fazie tej mozna zauwazy¢ relacje usztywnione i lekowe lub nad-
miernie opiekuncze.

Druga faza objawia sie brakiem koncentracji na istotnych dla calego systemu
zadaniach. Wprowadza to destabilizacje, charakteryzujaca sie gléwnie zaburze-
niem komunikacji malzeniskiej (Olson 1981). W obu fazach nie sa realizowane po-
trzeby dziecka ani innych cztonkéw rodziny poza osobistymi, dotyczace bliskosci,
akceptacji czy komunikacji (Zalewska 1998).

W trzeciej fazie malzenistwo podejmuje préby reorganizacji dotychczasowe-
go zycia. Poszczegélni czlonkowie rodziny zaczynaja spelnia¢ wiekszo$¢ swoich
funkgji poprawnie. Obserwuje sie jednak, czesto nieprawidlowy obraz dziecka
i zaistnialej sytuacji w diadzie malzenskiej. Przejawia sie on najczesciej przez po-
czucie winy jednego z rodzicéw lub obwinianie lekarzy. Charakteryzuje sie
cigglym poszukiwaniem pomocy z zewnatrz w celu uzdrowienia dziecka, lub
wrecz przeciwnie — brakiem dziatait w kierunku rehabilitacji dziecka, czy wlacza-
nia go w §wiat jezyka migowego. W etapie tym mozna zauwazy¢ zjawiska, takie
jak: nadmierne preferowanie jednego z dzieci (zdrowego lub chorego), nadmiar
obowiazkéw u jednych czlonkéw rodziny z jednoczesnym wylaczaniem z nich
innych cztonkéw (np. dziecka z zaburzeniem stuchu lub ojca). Sytuacja taka wtor-
nie usztywnia relacje wewnatrz rodziny (utrwalajac czesto biernosé poszczegol-
nych jej cztonkéw) i formalizacje stosunkéw miedzy nimi a osobami z zewnatrz
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(znajomi, rodzina). Taki sposéb funkcjonowania powoduje przedtuzanie sie prze-
zywania poczucia straty, izolacji i osamotnienia.

Czwarty poziom procesu reorganizacji funkcjonowania rodziny w sytuacji ra-
dzenia sobie z zaburzeniem stuchu u dziecka, charakteryzuje sie powrotem ho-
meostazy i dobrostanu. Objawia sie on wzajemna akceptacja i bliskoécia miedzy
czlonkami rodziny. Wystepuja zachowania §wiadczace o integralnoscii spéjnosci
(np. otwarta komunikacja). Rodziny takie potrafia nie tylko czerpa¢ wsparcie od
krewnych i znajomych, ale takze by¢ jego Zrédlem. Przeprowadzaja realna oceng
sytuacji dziecka i wlasnej, w ktérej dostrzegaja pozytywy. Cieszg sie z sukcesow
wszystkich czlonkéw rodziny. Konsekwentnie korzystaja z pomocy instytucji
specjalistycznych i wspoétpracuja z nimi w celu tworzenia najlepszych warunkéw
dla rozwoju dziecka.

Proces radzenia sobie dziecka z wlasna niepelnosprawnoscia

Proces adaptacji do wlasnej niepelnosprawnosci rozpoczyna sie powolnym
odkrywaniem swoich ograniczen. Dziecko zauwaza je w kontakcie z bliskimi i r6-
wie$nikami. W tym czasie moze doj$¢ do nadmiernego obciazenia i dezorganiza-
¢ji dotychczasowego zachowania dziecka. W sytuacji zaburzenia pierwotnego
stuchu, dzieci dostrzegaja je pod wplywem kontaktéw z otoczeniem poza kre-
giem rodziny. Natomiast w sytuacji, gdy dziecko jest swiadome stopniowej utraty
stuchu, doznaje ono na przemian leku przed kolejna utratg, jak i nadziei na wyle-
czenie lub zahamowanie procesu (Kowalewski 1999). Glé6wnym celem pracy w ro-
dzinie ulatwiajacym proces radzenia sobie dziecka z wlasng niepelnosprawnoscia
jest traktowanie niepetnosprawnodci (zaburzen stuchu) jako jednej z wielu cech je
opisujacych. Jasnym w tym momencie jest, ze dziecko przezywa podobne fazy
radzenia sobie jak jego rodzic. Realne wsparcie emocjonalne i nawigzywanie bez-
piecznego kontaktu z rodzicami i innymi bliskimi warunkuje lepsze radzenie so-
bie z akceptacja wlasnej niepelnosprawnosci. Wymaga to jednak od rodzicow
wczesniejszego poradzenia sobie z wlasnym kryzysem, a od wychowawcéw i na-
uczycieli rozumienia probleméw ucznia.

Przedstawiony powyzej model drogi ku konstruktywnej adaptacji rodziny
z dzieckiem niedostyszacym przyjmuje ,radzenie sobie” jako poszukiwanie po-
tencjalnych mozliwosci, w celu powrotu homeostazy wewnatrz systemu rodzin-
nemu i przywréceniu dobrostanu wszystkim czlonkom rodziny. Tylko wéwczas,
gdy rodzina uruchomi okreslone zasoby, mozliwe jest pozytywne rozwigzanie
sytuacji, ktérej wskaZnikiem bedzie klimat emocjonalny rodziny, bliskoéc¢ i ela-
styczno$¢ wzajemnych relacji oraz adekwatna ocena rzeczywistosci i wlasciwe
sposoby reagowania na nia, zaréwno w diadach, jak i w triadzie (rys. 2). Tylko uw-
zglednienie systemowego ujecia procesu radzenia sobie z niepelnosprawnoscia
dziecka umozliwia wglad i pomoc poszczegélnym czlonkom rodziny.
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Indywidualny
proces radzenia
sobie Matki/zony

Proces radzenia

\ sobie rodziny

Proces radzenia Proces radzenia
sobie w diadzie sobie w diadzie
matzenskiej rodzic — dziecko
Indywidualny Indywidualny
proces radzenia proces radzenia
sobie Ojca/meza sobie Dziecka

Rys. 2. Systemowe ujecie procesu radzenia sobie rodziny (oprac. wlasne)

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Czynniki wplywajace na radzenie sobie rodziny

Opisywane w literaturze i spotykane w o$rodkach rehabilitacyjnych rodziny
z dzieckiem, u ktérego stwierdzono zaburzenie stuchu, wskazuja na poczucie sa-
motnosci w obrebie wlasnej rodziny (Gatkowski 1988; Zalewska 1998). Analizujac
ich sytuacje, najczedciej wskazuje sie na cztery grupy proceséw sprzyjajacych
takiej sytuacji.

Pierwsza z nich dotyczy reakcji na kryzys psychiczny u 0s6b opiekujacych sie
dzieckiem, ktéra moze spowodowa¢é zaniedbanie potrzeb rodzicéw.

Druga dotyczy tworzacego sie specyficznego zwigzku pomiedzy dzieckiem
z zaburzeniem sluchu a jednym z rodzicéw, np. z matka. Zwigzek ten powoduje
czesto wycofanie sie ojca, zaréwno z relacji rodzicielskiej, jak i partnerskiej.

Trzecia grupa dotyczy sztywnoéci sposobéw zmagania sie z sytuacja. Z leku
przed naruszeniem wypracowanej struktury rodzina nie wprowadza, ani nie po-
szukuje zadnych zmian. Stan ten moze powodowac¢ izolacje od innych rodzin,
anawet od nowych form wsparcia (Pilecka 2006). Konsekwencja tego jest kladze-
nie wiekszego nacisku na zrozumienie lub nauczenie dziecka pewnych umiejet-
noéci, niz na jego akceptacje. Dziecko staje sie wtedy podmiotem nauczania, a nie
akceptowanym czlonkiem rodziny (mozna méwic zatem o patologizacji postaw
rodzicielskich).

Do czwartej grupy zalicza sie sposéb komunikacji. Cechuje go zazwyczaj
mniejsza liczba kontaktéw miedzy jej czlonkami, ale takze z osobami spoza niej.
Problemem staje sie takze waski zakres komunikacji, obejmujacy czesto sytuacje
Jtu i teraz” oraz ,akcje i reakcje” dziecka lub rodzica. Liczne niepowodzenia
w procesie wymiany mysli, czy innych tresci powoduja préby unikania dialogu.
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W zamian za to nastepuje proces rutynizacji i usztywnienia kontaktu. Uczestnicy
komunikacji, najczeéciej styszacy rodzice, rezygnuja z procesu wprowadzania
dziecka we wlasny §wiat i rutynowo, za pomoca stéw lub gestéw niewerbalnych,
ktore weszly w nawyk, kontaktuja sie ze swoim dzieckiem (Mulle 1997).

Analizujac sposoby radzenia sobie z kryzysem w rodzinach, wywolanym za-
burzeniem stuchu u dziecka, znaczacym stalo sie pytanie: ,Dlaczego jedne radza
sobie konstruktywnie z niepelnosprawnoécia swojego dziecka, a inne nie”?
W zwigzku z tym podjeto szereg badan nad czynnikami tkwigcymi w rodzinie,
ktére determinuja sposoby radzenia sobie. Poréwnania skutecznosci pomocy ro-
dzinom z dzie¢mi niepelnosprawnymi wskazuja na czynniki tkwiace w rodzinie,
ktére determinujg sposoby radzenia sobie (Boss 1991). Badaczka zaproponowata
teze méwiacy, iz dla systemu rodzinnego nie samo wydarzenie ma znaczenie,
a dopiero jego percepcja, ktéra warunkuje kontekst wewnetrzny i zewnetrzny
sytuacji. Do kontekstu zewnetrznego zaliczyla: przekonania religijne, sytuacje
materialng rodziny, rodzaj zwigzkéw z innymi grupami pozarodzinnymi, role
stereotypdw, zwiazanych z posiadaniem chorego dziecka i teorii spolecznych na
temat udzielania i odbierania pomocy. Na kontekst wewnetrzny rodziny maja
wplyw: faza zycia rodziny, cel bycia razem, organizacja systemu rodzinnego
w obrebie rél, wladzy i granic rodziny, do§wiadczenia w radzeniu sobie wspédlnie
z kryzysami oraz sposéb i skutecznoé¢ udzielanego sobie wsparcia i wspoélne ro-
dzinne przekonania, dotyczace przyczyn, konsekwencji i sposobéw dzialania
w ich sytuacji (Pilecka 2006; Harwas-Napierala 2002; Cierpiatkowska 1995; Boss
1991). Teze te potwierdzaja takze badania z zakresu pomocy w zdarzeniach trau-
matyzujacych — powédz, gwalt (Witkowska, Zawadzki 2009).

Profesjonalna pomoc i wsparcie

W literaturze podaje sie mechanizmy, ktére wystepuja w procesach radzenia
sobie z kryzysami lub przeobrazeniami zyciowymi (Moos 1986). Mozna méwi¢é
o trzech kluczowych okresach procesu radzenia sobie. Sa to: etap oceny indy-
widualnej, okres definiowania problemu oraz etap wyboru i zastosowaniu okres-
lonej strategii radzenia sobie. Podzial sugeruje duza zalezno$¢ pézniejszych eta-
péw od wezedniejszych oraz ich fazowosé. Oczywiscie wraz ze zmieniajacymi sie
warunkami, kazdorazowo nastepuje powtdrzenie tego procesu. W kazdym z tych
okreséw mozna udzieli¢ rodzinie wparcia, ktére polega na wymianie emocji, infor-
magcji, narzedzi do rozwigzywania probleméw oraz débr materialnych. Moga go
udziela¢ osoby znaczace ibliskie jednostce, ale takze grupy odniesienia (Sek 2006).

Ocena indywidualna niepelnosprawnosci organu stuchu u dziecka wiaze sie
z przewartoéciowaniem znaczenia, jakie nadaje rodzic wartosci ,pelnospraw-
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noé¢” w danym czasie. Zmienia sie ona wraz ze zmiang sytuacji jednostki w trakcie
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przezwyciezania kryzysu. W odniesieniu do tego etapu Sek (2006) podkresla role
wsparcia spolecznego. Powinno ono dotyczy¢ gléwnie obszaru poczucia sensow-
noéci sytuacji. W procesie wspierania wazna jest manifestacja oraz wymiana
szczerych uczué. Nastepuje tutaj podtrzymanie jednostki, subiektywne poczucie
obnizenia poziomu stresu, tworzenie poczucia przynaleznosci do grup oraz two-
rzenie wizji i nadziei rozwigzania problemu oraz przezwyciezenia trudnoéci (kry-
zysu). W takich sytuacjach wymiana moze nastepowac jedno- lub dwustronnie.
Wyréznia sie jednak wyraZnie osobe wspierang i wspierajaca. W etapie definio-
wania problemu nadal wazne jest wsparcie spoteczne i informacyjne.

Skutecznod¢ pomocy warunkuje dopasowanie $wiadczonego wsparcia do
mozliwosci oraz potrzeb odbiorcy. W tej fazie Dudek (2006) podkresla koniecz-
nos¢ zintegrowanego systemu dzialan oraz interdyscyplinarnego zespotu specja-
listéw, ktorych reakcje sg szybkie, fachowe i nastepuja spontanicznie, w odpowie-
dzi na zmieniajace sie wymagania i sytuacje odbiorcy.

Kolejny etap dotyczy wyboru i zastosowania okre§lonej strategii radzenia so-
bie. W tym czasie powinny dziala¢ dotychczasowe formy wsparcia oraz pojawic¢
sie rézne elementy wsparcia instrumentalnego, ktére usprawni podejmowane
dzialania.

Powyzszy artykul mozna podsumowac¢ trzema wnioskami. Pierwszy dotyczy
form pomocy rodzinom, w ktérych dziecko ma zaburzenie stuchu. Prioryteto-
wym jawi sie ujecie systemowe procesu radzenia sobie rodziny i wsparcie rodzi-
c6w w procesie radzenia sobie z ich osobistym kryzysem. Obejmuje ono trzy ob-
szary:

— dostarczanie informacji o zaburzeniu, mozliwych sposobach leczenia, mozli-
wych sposobach pomocy;

— podejmowanie dzialani diagnostycznych, terapeutycznych, uczestniczenie
w grupach wsparcia i spotkaniach z profesjonalistami;

- mozliwoé¢ wymiany i ujawniania emocji (Lazarus 1980; Moos 1986; Sek 2006;
Dalzell, Nelson, Haigh, Williams, Monti 2007).

Niestety, w sferze udzielania wsparcia jest wiele do zrobienia. Rzadkoscig sa
grupy samopomocowe lub profesjonalne na oddziatach laryngologii czy noworod-
kowych, ktére zajmuja sie wsparciem matki w okresie pierwszego szoku, wska-
zujac rozne mozliwoéci dzialan (takie znajduja sie np. na oddzialach onkologicz-
nych). Chociaz zajmowanie sie calym systemem przyspiesza procesy radzenia so-
bie, umozliwiajac dostarczanie informacji, wymiane emocji, np. w grupach
samopomocowych czy podczas spotkan z profesjonalistami (Niemann, Greenstein,
David 2004; Korzon 1996; Moos 1986), nalezy zwrdci¢ uwage, ze wiekszo$¢ porad-
ni spegjalistycznych opiekuje sie dzieckiem, a nie rodzina.

Drugi wniosek dotyczy koniecznosci tworzenia $rodowisk réwnoleglych
sprzyjajacych rozwojowi dziecka i rodziny (Niemann, Greenstein, David 2004;
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Ossowski 2002). Chodzi zatem o tworzenie $rodowisk wspdélnych dla oséb
styszacych i niestyszacych. Trafne s tu dzialania uswiadamiajace rodzicéw i na-
uczycieli, co do wagi podwdjnej komunikagji. Istotne jest podkreélanie, ze rodzice
uzywajacy jezyka migowego okazuja dziecku akceptacje i otwieraja droge intym-
nej i swobodnej komunikacji. Z doswiadczenh wynika, Ze z czasem ilo§¢ znakéw
migowych ulega zmniejszeniu, gdyz w takiej atmosferze dzieci lepiej i szybciej
czytaja z ust. Podwéjna komunikacja umozliwia kontakt rodzicéw z réwiesnika-
mi dziecka i ich rodzicami, a dziecku pozwala do§wiadczy¢ akceptacji rowiesni-
kéw, ktérzy moga sie sta¢ osobami godnymi nadladowania (zachowan, dazen
oraz sposobéw zycia — Perier 1992; Prillwitz1996).

Ostatni wniosek dotyczy przyszlodci. Oprécz dotychezas dostepnych $rod-
kéw komunikacji pojawila sie nowa forma porozumiewania, ktéra jest Internet.
W sieci tworza sie grupy i Srodowiska udzielajace sobie wsparcia. Stwarza to ogro-
mne mozliwosci. Korzystanie z nich jest mozliwe jedynie dla 0séb, ktérzy w wy-
starczajacy sposéb opanowali mowe pisang oraz maja podstawowe umiejetnoéci
tworzenia i odbierania informacji poprzez ten kanat (dotyczy to dostepnosci, jak
i umiejetnodci technicznych). Porter i Edirippulige (2007) obserwowali serwis me-
dyczny, stworzony dla rodzicéw dzieci z zaburzeniami stuchu. Okazalo sie, ze
wiekszosé swoich informacji i kontaktéw spolecznych uzyskiwali oni przez
Internet. W Polsce dziala Strona Organizacji Nieslyszacych i Stabostyszacych In-
ternautéw (www.onsi.pl), ktéra staje sie zrédlem informacji i wiedzy, sposobem
wypowiedzenia swoich mysli i uczué oraz miejscem nawigzywania kontaktéw
i poszukiwania réznych form aktywnoéci (znalaztam tam oferty edukacyjne, kur-
sy kwalifikacyjne, oferty pracy, informacje o dyskotekach, koncertach, min:
o koncercie K. Nosowskiej (20.04.2008) w Koninie, na ktérym réwnolegle wyste-
powal choérek ttumaczacy teksty piosenek na jezyk migowy).

Sytuacja rodziny z dzieckiem niedostyszacym jest droga, ktéra poprzez kry-
zys prowadzi do konstruktywnego przystosowania. Wiedzie ona przez dluzsza
lub krétsza destabilizacje w funkcjonowaniu rodziny. Powoduje zmiane
w dotychczasowej jej organizacji, ale po pewnym czasie, w zaleznoci od zasobéw
rodziny, jej wrazliwoéci na stres i zbudowany system wsparcia, pozwala podja¢
proby reorganizacji i odzyskiwania stabilizacji. Kryzys moze spowodowaé wy-
tworzenie sie réznego typu nowych zasobéw w rodzinie: socjalnego, ekonomicz-
nego, psychologicznego, emocjonalnego, fizycznego, duchowego czy intelektu-
alnego. Konstruktywne przystosowanie jest wynikiem poradzenia sobie. Jest sil-
nie zwigzane z historig rodzinnych strategii radzenia sobie, jak i nowymi umiejet-
noé- ciami zdobytymi w trakcie kryzysu. Moze tez by¢ ono, oczywiscie w pew-
nym stopniu, wynikiem profesjonalnej i madrej pomocy udzielanej rodzinie
w tym czasie. Gléwna wskazéwka do pracy moze by¢ cytat jednego z najstynniej-
szych oséb niedoslyszacych w Polsce, prof. B. Szczepankowskiego: ,Jezeli los
obdarzyl cie dzieckiem niestyszacym — szczesliwym, to znaczy akceptowanym
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i kochanym, to takim jest. Jezeli za$ prébujesz uczynié¢ z niego kogo$ innego niz
jest, w celu zrealizowania swoich ambicji, mozesz spowodowac tylko to, ze zawie-
dzie je i doprowadzi do bezpowrotnego poczucia zmarnowania czasu. Tylko
dzieki podejs- ciu ukierunkowanemu na osiggniecie wzajemnej akceptacji mozna
tego unikna¢” (Szczepankowski 1999, s. 374).
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Challenges a family faces in a situation of recognizing child’s disability
(Summary)

On an example of a family with a child with a severe hearing disorder, the author pres-
ents family strategies of dealing with difficulties connected to a birth and upbringing of a
disabled child. The author emphasizes not only the moment of diagnosis, but also the pro-
cesses of adjustment and using the family recourses in the critical situation. The paper ad-
dresses also the child’s ways of dealing with it's own situation and help that both the child
and the family may need.



