

Jak rodzice mogą sobie radzić po urodzeniu dziecka niepełnosprawnego

     Dyscypliny naukowe przejawiają zróżnicowane podejście do terminu niepełnosprawność. W socjologicznym ujęciu niepełnosprawność determinują dwa kryteria: istnienie uszkodzeń, bądź ograniczeń funkcjonalnych organizmu (wskutek choroby, urazu lub wady wrodzonej) oraz wynikające z nich skutki dla funkcjonowania społecznego osób nimi dotkniętych (najczęściej formalnych na skutek niemożności pełnienia podstawowych ról społecznych). Niepełnosprawność od strony medycznej jest natomiast rozumiana jako zły stan zdrowia; bezpośrednim czynnikiem niepełnosprawności są choroby przewlekłe, których następstwem są nieodwracalne stany dysfunkcji organizmu (A. Ostrowska, J. Sikorska 1996).

    Można wyróżnić kilka rodzajów niepełnosprawności:

· niepełnosprawność sensoryczna, w tym niepełnosprawność słuchowa, wzrokowa, dotykowa itd.; 

· niepełnosprawność fizyczna, w tym niepełnosprawność motoryczna;(przewlekle chorzy, niesprawni ruchowo)

· niepełnosprawność psychiczna, w tym niepełnosprawność intelektualna, określana jako upośledzenie lub niedorozwój intelektualny (J. Zabłocki 1997).


     Nie ma wątpliwości - wychowanie dziecka niepełnosprawnego jest ogromnym zadaniem, wyzwaniem i próbą. Rodzice nie poradzą sobie z nim, jeśli będą uważać, że dziecko jest okrutnie poszkodowane przez los, jeśli zakładają z góry, że będzie pozbawione miłości,

życiowej satysfakcji, że będzie się czuło gorsze. To prawda, że rodzice już od urodzenia dziecka muszą stawić czoła przykrym sytuacjom. Trudne jest mówienie o dziecku, trudne - patrzenie na twarze ludzi, którzy widzą je po raz pierwszy. Są więc wdzięczni za każdy przejaw zrozumienia ze strony innych, znak, że traktują ich dziecko normalnie.
     Jednak rodzice niepełnosprawnych dzieci, muszą nauczyć się z tym żyć. Nie trzeba ukrywać przed ludźmi inności dziecka, ani udawać, że ono nie istnieje. Trzeba je zaakceptować i pomóc zaakceptować je samemu dziecku, obdarzać go taką samą uwagą, troską, otuchą, co zdrowe dziecko w rodzinie. Akceptować jego ułomność jako część jego samego - tak jak jego kolor włosów i oczu - i pomagać wykonywać codzienne czynności bez przypominania o tym, że jest inne.
Dzieci niepełnosprawne potrzebują tylko trochę więcej miłości i zachęty. Kiedy wiedzą, że są kochane, mogą osiągnąć niewiarygodnie wiele.
     Są różni rodzice i różne ich reakcje na nową sytuację życiową. W artykule w gazecie Twoje dziecko (Nr 4/94 MARIA PISZCZEK) psycholog z Centralnego Ośrodka Metodycznego pisała:
     "Rodzice dzieci niepełnosprawnych przeżywają te same lęki i niepokoje, co rodzice dzieci zdrowych, są one jednak spotęgowane trudnością sytuacji. Dowiedziawszy się, że ich dziecko jest w jakiś sposób uszkodzone, przeżywają szok. Kiedy mija, jego miejsce zajmuje stan, który przypomina żałobę po stracie kogoś bliskiego”.

Przeważnie rodzice dzieci niesprawnych początkowo nie dowierzają, że spotkało ich coś takiego. Potem próbują szukać zaprzeczenia bolesnej prawdy u różnych rzeczywistych                  i rzekomych autorytetów. Następnie  pojawia się gniew i poszukiwanie winnego; obok losu, opatrzności, niedopatrzeń służby zdrowia - winą obarczają samych siebie: czegoś nie dopatrzyliśmy, spotkała nas kara.

     Jednak nie da się cofnąć czasu ani zmienić faktu. Rodzice zaczynają zdawać sobie sprawę z własnej bezsilności. Pod naporem przerastającego ich problemu, popadają w depresję. Może ona trwać długo, czasem ciągnie się w nieskończoność.

Podobnie jak do roli rodziców w ogóle - ludzie muszą dostosować się i do tej szczególnej sytuacji, w której dziecko jest niepełnosprawne. 

Psychologowie obserwują trzy podstawowe wzorce przystosowania.

1. U części rodziców dzieci niepełnosprawnych, górę bierze przekonanie, że muszą oni poświęcić własne życie opiece nad dzieckiem. Z rezygnacja godzą się na to poświęcenie, wyrzekają się prawa do własnego szczęścia. Są nadopiekuńczy i sami siebie traktują jak męczenników.

2. Inni rodzice sprawiają wrażenie obojętnych. Izolują się od otoczenia. Swoje zadania wykonują mechanicznie, z niechęcią. Prawdopodobnie tylko wstyd przed rodziną powstrzymuje ich przed powierzeniem chorego dziecka placówce opiekuńczej.



3. Jeszcze inni nie tracą nadziei i ...wierzą w cud. Pomimo wielokrotnych konsultacji         z lekarzami, psychologami, terapeutami nie wierzą do końca w chorobę dziecka. Podchwytują każdy nawet nierealistyczny pomysł terapii, radzą się znachorów, podejmują działania magiczne. Nieustannie podsycana nadzieja na uzdrowienie dziecka dodaje im sił, jednak ludzie ci funkcjonują jakby we śnie, czasem tracąc kontakt z rzeczywistością.

     Postawy rodziców mogą się zmieniać zależnie od sytuacji rodziny albo postępu rozwoju dziecka. Jednak każda z nich świadczy o złym przystosowaniu się. Żadna nie umożliwia samorealizacji rodziców, często doprowadza do rozpadu małżeństwa, ma szkodliwy wpływ na inne dzieci w rodzinie.


     Dobrze przystosowani rodzice po przejściu "okresu żałoby" nie liczą na cuda, ale też nie poświęcają siebie bez reszty. Akceptują swoje dziecko. Potrafią cieszyć się z jego najdrobniejszych sukcesów, nie dążą na siłę do wytyczonych osiągnięć. Taka postawa daje największe gwarancje powodzenia wychowawczego. 

Dzieci akceptowane, otoczone zrozumieniem i miłością, rozwijają się tak, jak na to pozwala ich choroba. 

Uczestniczą w rodzinnych i towarzyskich zdarzeniach, wzbogacają świat własnych przeżyć     i doznań. Przysparzają przy tym swoim rodzicom satysfakcji i odwzajemniają uczucie.
     Rodzice prezentujący taką postawę mają świadomość celów i priorytetów. Wiedzą, że własne życie muszą dobrze przeżyć. Umieją oddzielić swoje życiowe plany i zainteresowania od problemów dziecka. Matka niepełnosprawnego dziecka dąży do tego, aby mieć czas dla siebie: realizację własnych celów, relaks i odpoczynek. Może ona wówczas z tym większą siłą i entuzjazmem zająć się dzieckiem.

Potrzebne jest także porozumienie z ludźmi posiadającymi podobne problemy. Chodzi nie tylko o wymianę doświadczeń i informacji, ale o to, żeby zostać wysłuchanym przez kogoś, kto to wszystko zna i rozumie. Taka rozmowa daje czasem więcej niż fachowe wskazówki specjalisty.

Nie ma przepisu na właściwe postępowanie, do którego wystarczy się zastosować - i poradzić sobie! Człowiek zagubiony, zrozpaczony nie może i nie umie zastosować się do dobrych rad. On potrzebuje wygadania się i wyżalenia, wyrażenia, jak się czuje i jak widzi swoje miejsce w skomplikowanej sytuacji, w jakiej się znalazł. Dopiero wtedy, gdy uporządkuje swoje przemyślenia, wspólnie ze specjalistą może opracować sposób postępowania z dzieckiem, wytyczyć sobie drogę.
W "stanie żałoby" rady i wskazówki nie są skuteczne. W tym okresie trzeba człowiekowi pomóc w wyrażeniu, zrozumieniu i przeżyciu jego własnych emocji. Gdy się z nimi upora, będzie gotów do podjęcia pracy z dzieckiem. 

Przeżycia emocjonalne rodziców po otrzymaniu informacji                                            o niepełnosprawności dziecka

     Oczywiste jest, że dziecko niepełnosprawne jest przyczyną poważnego kryzysu rodziny. Zaburza ono związki w obrębie rodziny, z jej środowiskiem społecznym oraz powiększa trudności materialne. Sytuacja finansowa rodziny staje się gorsza, gdyż jeden z jej członków przeważnie nie pracuje; wzrastają wydatki, np. na dodatkową pomoc, na zakup zabawek                      o właściwościach terapeutycznych itp.
We współczesnej rodzinie, w której oboje z rodziców pragną prowadzić aktywne życie zawodowe, dziecko niepełnosprawne jest ciężarem. Powiększają go jeszcze postawy społeczne, w których ludzie zdrowi w sposób często zamaskowany wyrażają swą dezaprobatę dla anormalności takiej rodziny. W rezultacie pozostaje ona w izolacji.
     Sytuacja rodziny, w której jedno z rodziców jest upośledzone, odbiega w pewnym stopniu od standardów ogólnie przyjętych. Jednak mimo trudności wynikających                                         z niepełnosprawności jednego z rodziców, rodzice ci wywiązują się należycie z obowiązków rodzicielskich. Pod wieloma względami rodziny te spełniają je lepiej niż rodziny pełnosprawne.
     Reakcje rodziców na wiadomość o upośledzeniu dziecka na pewno są różne. Wszystkim jednak bez wyjątku trudno pogodzić się z tym, że mają dziecko niepełnosprawne. Świadomość, że posiada się dziecko niepełnosprawne (niezależnie od rodzaju i stopnia sprawności), przygnębia większość rodziców, jeżeli nie wszystkich. Z tych względów pełna akceptacja przez rodziców dziecka niepełnosprawnego jest bardzo utrudniona.
W literaturze spotkać można liczne opisy reakcji emocjonalnych rodziców na wiadomość, że ich dziecko jest niepełnosprawne. Ukazuje się również, jak z upływem czasu przeżycia te zmieniają się i jak tym samym zmienia się ich wpływ na związki między członkami rodziny.
Rozwój przeżyć emocjonalnych rodziców można ująć jako stopniowe przechodzenie od pytania, dlaczego właśnie nas i nasze dziecko dotknęło to nieszczęście? do pytania, "co i jak możemy zrobić, aby pomóc naszemu dziecku?". Między tymi dwoma pytaniami istnieją jeszcze etapy pośrednie. 

     Można wyróżnić następujące okresy ewolucji przeżyć emocjonalnych rodziców: 

· szoku, 

· kryzysu emocjonalnego, 

· pozornego przystosowania się.


     Okres szoku, nazywany także okresem krytycznym lub okresem wstrząsu emocjonalnego, następuje bezpośrednio po tym, kiedy rodzice dowiadują się, że ich dziecko jest niepełnosprawne i że nie będzie się rozwijać prawidłowo. Wiadomość ta jest dla rodziców ogromnym wstrząsem psychicznym. Oczekiwali dziecka zdrowego. Po otrzymaniu tej informacji większość rodziców załamuje się - ich równowaga psychiczna dezorganizuje się. W ich przeżyciach dominują: rozpacz, żal, lęk, poczucie krzywdy, beznadziejności                        i bezradności. Rodzice wspominają ten okres jako pasmo bezgranicznego bólu i cierpienia oraz poczucia, że "świat zawalił się im na głowę", a sytuacja, w jakiej znaleźli się jest bez wyjścia. 

Częstymi objawami występującymi w tym okresie u rodziców są: 

· obniżony nastrój,

·  niekontrolowane reakcje emocjonalne (płacz, krzyk, agresja słowna) 

·  reakcje i stany nerwicowe (zaburzenia snu, łaknienia, stany lękowe). 

     Silne uczucia przeżywane wówczas przez rodziców, zazwyczaj negatywne, wpływają na ich ustosunkowanie się do siebie i do dziecka. Pojawiają się nieporozumienia, wzajemna wrogość, kłótnie i agresja. Rodzice mogą zamykać się w kręgu swych przeżyć i nie pomagać sobie. Trawi ich niepokój, bo nie wiedzą jak postępować z dzieckiem. Zachowania ich są przepełnione lękiem lub poczuciem winy. Na pewno w tym okresie potrzebują fachowej pomocy.


     Okres kryzysu emocjonalnego, nazywany często okresem rozpaczy lub depresji następuje po pierwszej fazie bardzo silnych i negatywnych przeżyć (okresie szoku).
W dalszym ciągu rodzice nie potrafią pogodzić się z myślą, że mają niepełnosprawne dziecko. Nadal przeżywają silne negatywne emocje, ale już nie tak burzliwe. Spostrzegają swoją sytuację jako beznadziejną, są przygnębieni, zrozpaczeni i bezradni. Mają poczucie zawodu              i niespełnionych marzeń spowodowane nową rzeczywistością. 

W przeżyciach rodziców dominuje 

· poczucie klęski życiowej, 

· poczucie osamotnienia, skrzywdzenia przez los 

· poczucie beznadziejności. 

     Często towarzyszy im poczucie winy wobec dziecka niepełnosprawnego, przekonanie, że to z ich powodu stało się tak, że nic dla niego nie mogą zrobić. W tym czasie rodzice zazwyczaj bardzo pesymistycznie oceniają przyszłość dziecka. Neurotyczne przeżywanie problemów własnych i rodziny może wywołać agresję w ich wzajemnych stosunkach oraz bunt i wrogość wobec otaczającego świata. Konflikty i kłótnie między rodzicami pogłębiają dezorganizację w funkcjonowaniu rodziny. W tym okresie może wystąpić zjawisko odsuwania się ojca od rodziny. 

Przybiera ono różne formy, takie jak: 

· niezajmowanie się sprawami rodziny i dziecka,

·  ucieczka w alkohol lub w pracę zawodową 

·  całkowite opuszczenie rodziny.

     Przyczyny odchodzenia ojców od rodziny są mało poznane. Obiegowe opinie wskazują na egoizm ojców i chęć uniknięcia przez nich licznych obowiązków i wyrzeczeń związanych                z wychowaniem dziecka niepełnosprawnego. Dotychczasowe badania przeżyć emocjonalnych ojców bazują na ich bezpośrednich deklaracjach werbalnych, w których pozostają oni wierni obowiązującemu w naszej kulturze modelowi "mocnego, niezłomnego mężczyzny".                   W rzeczywistości jednak ojcowie mogą cierpieć z powodu niepełnosprawności dziecka równie silnie a nawet silniej niż matki. Mogą oni znajdować się w złożonej sytuacji emocjonalnej, ponieważ trudniej odreagować im przeżywane napięcie. 

     Jak uważa M. Grodzka, kobieta ma łzy, które w naszej kulturze nie są dozwolone mężczyznom i ma koleżanki, którym może się wyżalić. Natomiast mężczyźnie znacznie trudniej rozmawiać z kolegami o upośledzeniu swojego dziecka. Ponadto kobieta może znaleźć ulgę w codziennych zabiegach wokół dziecka, dających jej poczucie, że robi coś dla niego i że jest dlań niezbędna. 

D. Kornas-Biela (1987) po swoich badaniach stwierdziła, że uczucia depresyjne u mężczyzn skrywane są pod maską obojętności. Stwarzali oni pozory nieprzejmowania się własną sytuacją, podczas gdy w istocie przeżywali rozpacz, poczucie beznadziejności i bezradność.
Należy również zaznaczyć, że matka przeciążona obowiązkami pielęgnacyjnymi                           i przytłoczona negatywnymi przeżyciami może przejawiać wobec męża postawę pretensji            i w konsekwencji nieświadomie przyczyniać się do jego odsuwania od rodziny. Zakłócenia           w relacjach między rodzicami oraz ich negatywne przeżycia w istotny sposób wpływają na psychikę niepełnosprawnego dziecka. Interakcje z dzieckiem są w takiej sytuacji ograniczone i zakłócone. W konsekwencji u dziecka może wystąpić niezaspokojenie potrzeby kontaktu emocjonalnego i potrzeby bezpieczeństwa. Bardzo często rodzice w swych relacjach                        z dzieckiem ograniczają się jedynie do wykonywania czynności opiekuńczych                               i pielęgnacyjnych.


     W opisanych powyżej okresach dominują przeżycia silnie negatywne emocjonalnie, powodujące, że funkcjonowanie rodziców i rodziny jest w poważnym stopniu bardzo zdezorganizowane.

     Okres pozornego przystosowania się do sytuacji jest kolejnym okresem w przeżyciach rodziców wychowujących niepełnosprawne dziecko. Jego dominującą cechą jest to, że rodzice podejmują nieracjonalne próby przystosowania się do sytuacji, w jakiej się znaleźli po stwierdzeniu u dziecka niepełnosprawności. Rodzice nie mogąc pogodzić się z faktem, że ich dziecko jest niepełnosprawne, stosują różne mechanizmy obronne - tzn. deformują obraz realnej rzeczywistości zgodnie ze swymi pragnieniami. W konsekwencji wytwarzają sobie nieprawidłowy obraz dziecka, który dominuje nad realną rzeczywistością.

Często stosowanymi mechanizmami obronnymi są sytuacje:
*  nieuznawanie faktu niepełnosprawności dziecka, rodzice bagatelizują diagnozę lub jej

    zaprzeczają i poszukują nowej, uważają, że nie jest ostateczna,
*  uznanie diagnozy i wiara w możliwość wyleczenia dziecka - rodzice szukają cudownego

     leku, niejednokrotnie zwracają się ku metodom paramedycznym,

· poszukiwanie winnych niepełnosprawności dziecka - nieprawidłowo wykonana

       operacja, mylna diagnoza i źle prowadzone leczenie, błędy popełnione przez lekarzy

        w czasie ciąży i w okresie niemowlęcym, może to być także kara za ich wcześniej

        popełnione błędy albo obarczają się winą za zaburzenia genetyczne itp..


     Okres pozornego przystosowania się może trwać bardzo długo. Gdy rodzice wyczerpią już wszystkie środki i możliwości, wówczas mogą dojść do przekonania, że nic dla dziecka nie można już zrobić. Pogodzeni w ten sposób ze swym nieszczęściem poddają się apatii, przygnębieniu i pesymizmowi. Zaprzestają oddziaływań rehabilitacyjnych poza wykonywaniem podstawowych czynności opiekuńczych, ponieważ w ich mniemaniu i tak nie da się nic zrobić. Organizują życie rodziny z wyłączeniem niepełnosprawnego dziecka.
     

     Ostatnim z wyróżnionych przez nas okresów w przeżyciach rodziców jest 

okres konstruktywnego przystosowania się do sytuacji. 

Jego istotą jest przeżywanie przez rodziców problemu, czy i jak można pomagać dziecku. Zaczynają się zastanawiać, jakie są realne przyczyny niepełnosprawności dziecka, jaki jest wpływ niepełnosprawności na rozwój psychiczny dziecka oraz na rodziców i rodzinę, jak należy postępować z dzieckiem, jaka jest jego przyszłość. Życie i funkcjonowanie rodziny zaczyna organizować się wokół wspólnego celu - niesienia pomocy dziecku.
W przeżyciach rodziców zaczynają dominować uczucia pozytywne. 

Kontakty z dzieckiem i czynności wykonywane wokół niego zaczynają przynosić im satysfakcję. Rodzice zaczynają stosować różne zabiegi wychowawcze i rehabilitacyjne                 w stosunku do dziecka i zaczynają współpracować ze sobą.


     Przedstawione  okresy w przeżyciach rodziców są ujęciem modelowym. W przypadku konkretnych rodzin mogą one trwać dłużej lub krócej i mogą być mniej lub bardziej intensywne. Często bywa również tak, że rodzice nie dochodzą w swych przeżyciach do okresu konstruktywnego przystosowania się. Mogą trwać w poczuciu rozpaczy i poczuciu beznadziejności lub też mogą u nich dominować mechanizmy obronne, które z czasem ustępują miejsca przekonaniu, że już nic się nie da zrobić. Jedynie ci rodzice, którzy osiągają ostatni z opisanych wyżej okresów (okres konstruktywnego przystosowania się do sytuacji) potrafią wyjść z kręgu przeżyć paraliżujących ich funkcjonowanie i naprawdę pomóc swemu dziecku.
     Przeżycia emocjonalne rodziców mogą mieć różny przebieg, różną siłę i czas trwania. Zależy to od wielu czynników. Niewątpliwie istotny wpływ na przeżycia emocjonalne rodziców ma to, na jakim etapie rozwoju dziecka pojawi się niepełnosprawność. 

     W większości rodzice dowiadują się o niepełnosprawności w pierwszych dniach życia dziecka (zespół Downa, wrodzona amputacja kończyn). Niekiedy jednak niepełnosprawność pojawia się znacznie później. Może być spowodowana przebytą przez dziecko chorobą 

(np. zapalenie opon mózgowych) lub wypadkiem. 

W takich przypadkach przeżycia ich są bardzo burzliwe, mogą oni długo pozostawać                    w okresie szoku lub kryzysu emocjonalnego. Muszą przebudować swoje życie, zmienić plany - dotychczas ich dziecko było zdrowe, rozwijało się normalnie. Bywa też, że sami siebie obarczają winą za zaistniałą sytuację.
     Sposób, w jaki dowiadują się rodzice o niepełnosprawności dziecka też ma wpływ na przeżycia. Wiadomość nagła powoduje silne i długotrwałe uczucia. Natomiast stopniowe odkrywanie bolesnej rzeczywistości przez rodziców powoduje powstawanie długotrwałego niepokoju i lęków, które mogą doprowadzić do stanów nerwicowych.
Rodzaj i stopień niepełnosprawności dziecka jest czynnikiem, który ma wpływ na siłę                i długotrwałość przeżyć. A zatem te rodzaje niepełnosprawności, które szczególnie mocno zaburzają funkcjonowanie dziecka i ograniczają jego dalszy rozwój wywołują zazwyczaj najsilniejsze przeżycia rodziców - np. głębsze stopnie upośledzenia umysłowego, brak wzroku, autyzm, głuchota itp.


     Ważnym czynnikiem warunkującym przeżycia rodziców jest również widoczność niepełnosprawności. Rodzice tych dzieci, które swym zachowaniem i wyglądem wyraźnie odróżniają się od dzieci zdrowych, mogą przeżywać ich niepełnosprawność szczególnie silnie. Dzieje się tak, ponieważ spotykają się oni często z odrzucającymi postawami otoczenia, wynikającymi z braku akceptacji ich dziecka, a także ich jako rodziców. Stąd też rodzice mogą ukrywać niepełnosprawne dziecko przed otoczeniem społecznym, aby zaoszczędzić jemu i sobie samym niepotrzebnych cierpień, albo dlatego, że się go wstydzą.
Wpływ na przeżycia mają również błędy, jakie popełniają lekarze przy informowaniu rodziców. Niedokładna diagnoza może powodować powstawanie opisanych wyżej mechanizmów obronnych. Ponadto utrzymywanie się stałej niepewności i lęku może prowadzić do ujawniania się stanów nerwicowych. Brutalne informowanie o stanie dziecka prowadzi do skrajnie negatywnych przeżyć i może u rodziców zostawić uraz na całe życie.
Kolejnym czynnikiem są zachowania dziecka. Mogą one wpływać pozytywnie i negatywnie na emocje rodziców. Szczególnie frustrujące są zachowania dzieci autystycznych, z objawami nadpobudliwości psychoruchowej i z nasileniem zachowań agresywnych.
Na przeżycia rodziców wpływają preferowane przez nich wartości i cele życiowe. Współżycie z niepełnosprawnym dzieckiem niewątpliwie przekształca system wartości rodziców.
     Można przypuszczać, że z czasem rodzice zaczynają preferować wartości humanistyczne, takie jak: miłość, wzajemny szacunek, godność osobista człowieka, a także poczucie bezpieczeństwa i harmonia w życiu rodzinnym. Natomiast mniejsze znaczenie będą przywiązywać do takich wartości jak: kariera zawodowa, operatywność, sława, bogactwo, sukcesy towarzyskie, rozrywki.
Zadaniem rodziny, a przede wszystkim rodziców, jest troska o zaspokojenie biologicznych i psychologicznych potrzeb dzieci. W rodzinie dziecko powinno zapoznać się z systemem wartości i normami społecznymi oraz zasadami postępowania.

Postawy rodziców dzieci niepełnosprawnych

     Rodzina jest koniecznym środowiskiem optymalnego rozwoju dziecka zdrowego,.

W przypadku dziecka z ograniczeniami sprawności fizycznej bądź umysłowej jej znaczenie jest jeszcze większe. Wiąże się to z rozszerzonymi potrzebami dzieci niepełnosprawnych,               a także ze specyfiką ich rozwoju psychicznego, który charakteryzuje często mniejsza odporność na sytuacje stresogenne, obniżone lub zawyżone poczucie własnej wartości, trudności w adekwatnej ocenie podejmowanych zadań. 

     Jednym z naczelnych zadań rodziców jest zaspokajanie podstawowych potrzeb psychicznych dziecka. 

Według H. Spionek (1963) do tych potrzeb należą:

·  potrzeba pewności i poczucia bezpieczeństwa, 

· potrzeba solidarności i łączności z bliskimi osobami,

·  potrzeba miłości, 

· potrzeba akceptacji i uznania.

Zaspokajanie tych potrzeb jest uzależnione od uczuciowego ustosunkowania się rodziców do dziecka, czyli od postaw rodzicielskich.

Do właściwych postaw rodzicielskich należą:

· Akceptacja dziecka. 

· Współdziałanie z dzieckiem świadczące o pozytywnym zaangażowaniu i zainteresowaniu rodziców tym, co robi, jakie ma zainteresowania i problemy. 

· Danie dziecku właściwej dla jego wieku rozumnej swobody. 

· Uznawanie praw dziecka w rodzinie jako równych bez przeceniania i niedoceniania jego roli. (M. Ziemska 1969).

     Postawy rodzicielskie mogą być właściwe, stwarzające odpowiednie warunki psychospołeczne dla prawidłowego rozwoju dziecka oraz niewłaściwe, wpływające ujemnie na kształtowanie się jego osobowości. 

W rodzinach, w których przychodzi na świat dziecko niepełnosprawne, może się zwiększyć zagrożenie wystąpienia zmian destruktywnych. Z jednej bowiem strony dziecko nie odpowiada w pełni oczekiwaniom rodziców, ich marzeniom i aspiracjom, a z drugiej - zakres nowych obowiązków opiekuńczo-wychowawczych jest znacznie szerszy niż przewidywany (M. Chodkowska 1995). Ponadto urodzeniu dziecka niepełnosprawnego często towarzyszy uczucie goryczy i żalu, bezsilności, lęku, a także obwinianie siebie nawzajem przez rodziców.

     Typologię postaw rodzicielskich opracowała Maria Ziemska (1980). Wyróżnia ona dwie grupy postaw:

1. typy nieprawidłowych postaw rodzicielskich: 

· postawa odtrącająca 

· postawa zbyt wymagająca 

· postawa unikająca 

· postawa nadmiernie chroniąca 

2. typy postaw prawidłowych: 

· postawa akceptująca 

· postawa uznawania praw dziecka 

· postawa współdziałania 

· postawa rozumnej swobody. 

     Przeprowadzono badania, których celem było ukazanie postaw rodzicielskich, które dzieci niepełnosprawne spostrzegają najczęściej u swoich rodziców. Podstawową metodą wykorzystaną w  badaniach był sondaż diagnostyczny, w ramach którego posłużono się techniką ankiety. Do technicznego gromadzenia danych użyto kwestionariusza ankiety. Zastosowano dwa rodzaje kwestionariusza: jeden służył do badania postawy matki wobec dziecka chorego; drugi do badania postawy ojca. Każdy z nich zawierał po 120 stwierdzeń (pytań), przy każdym dziecko miało zaznaczyć odpowiedź w rubryce "tak jest" lub "tak nie jest".

Badania przeprowadzono w roku 1998. Objęto nimi 65 uczniów klas VI i VII przebywających w Ośrodku Szkolno-Wychowawczym Centrum Rehabilitacji Zespołu Publicznych Zakładów Opieki Zdrowotnej w Konstancinie-Jeziornie. Powodem pobytu dzieci w placówce leczniczej były przeważnie schorzenia układu kostnego: zaawansowana skolioza, wady wrodzone, amputacje.

Około 50% badanych stanowiły dzieci ze schorzeniami układu kostnego, które nie identyfikowały się z osobami niepełnosprawnymi. Twierdziły, że samodzielnie potrafią się poruszać, są w stanie wykonać każdą czynność samoobsługową bez pomocy innych. Ponad 9% badanych to dzieci z wadą wrodzoną, około 40% to osoby po wypadkach.

     Wstępna analiza uzyskanych wyników pozwoliła stwierdzić, że dzieci przeważnie spostrzegają u swoich rodziców postawy negatywne, czyli postawy nieakceptujące ich niepełnosprawności. Około 60% badanych uważło, że zarówno ojciec, jak i matka przejawiają w stosunku do ich osoby postawy negatywne: nie godzą się z faktem, że ich dziecko jest chore i wymaga szczególnej opieki i troski z ich strony. 

     Aż 66% dzieci twierdzi, że ojcowie częściej niż matki przejawiają wobec nich postawy negatywne. Około 56% ogółu badanych zaznaczyło, że zachowaniem dominującym u matek jest postawa negatywna.

Na podstawie przeprowadzonych badań stwierdzono, że w percepcji dzieci rodzice przejawiają wobec nich następujące postawy negatywne:

· postawa wymagająca, 

· postawa nadmiernie chroniąca, 

· postawa unikająca, 

· postawa odtrącająca. 

Uczniowie, którzy wzięli udział w badaniu, uważają, że ich matki przejawiają w stosunku do nich wiele postaw negatywnych. Dominującą postawą spostrzeganą przez dziewczynki jest postawa odtrącająca, przypisują ją aż 30% matek, następnie postawa unikająca (25%), postawa wymagająca (11%) oraz postawa nadmiernie chroniąca, którą odczuwa około 6% badanych dziewcząt. Badani chłopcy przede wszystkim odczuwają u swoich matek postawę nadmiernie chroniącą (36%), rzadziej spostrzegają elementy postawy odtrącającej (24%), unikającej (12%) oraz wymagającej (11%). Porównując postawy, które badane dzieci spostrzegają u swoich ojców, można stwierdzić, że dominującą postawą, którą zauważają dziewczynki, jest postawa wymagająca (40%), a u chłopców postawa odtrącająca (44%).

     Dzieci, które uczestniczyły w badaniach, uważają, że dominująca postawa negatywna u ich rodziców to postawa odtrącająca. 

W przypadku ojców postawa ta występuje częściej niż u matek; dzieci niepełnosprawne są kojarzone z bezwartościowością i nieumiejętnością odniesienia sukcesów w życiu rodzinnym. Postawę odtrącającą częściej spostrzegają u swoich matek dziewczynki niż chłopcy. 

Matki utożsamiają córki ze swoją osobą: - "Jeżeli córka jest niepełnosprawna, to ja nie jestem kobietą idealną" - przytoczyła wypowiedź matki dziewczynka, która uczestniczyła                        w badaniach. Niepełnosprawność wizualna wyklucza niestety wszelką ewentualność podobieństwa. Chłopcy uczestniczący w badaniach są zdania, że to ojcowie częściej niż matki manifestują w stosunku do nich postawę odtrącającą.

Kolejne wyróżnione przez dzieci postawy negatywne to: wymagająca i nadmiernie chroniąca. Postawę wymagającą przejawiało 36% ojców, o 10% mniej postawę nadmiernie chroniącą.                                     W przypadku matek ujawniła się sytuacja odwrotna, więcej niż 34% przejawiało postawę nadmiernie chroniącą, a 21% wymagającą. Przy postawie wymagającej rodzice stawiają dziecku zadania przekraczające jego możliwości, ograniczają jego swobodę przez narzucanie sztywnych reguł. Dzieci uważają, że zawsze musiały wykonywać czynności według wymagań rodziców. Postawę nadmiernie chroniącą w oczach badanych uczniów charakteryzowała przesadna troskliwość, nadmierna ochrona, zwalnianie z wszelkich obowiązków i wymagań, co utrudniało ich samodzielność. Około 23% badanych jest zdania, iż matki przejawiają wobec nich postawę unikającą, tę samą postawę manifestuje 21% ojców. 

     Porównując typy postaw rodzicielskich, można zauważyć, że matki rzadziej niż ojcowie przejawiają w stosunku do swoich córek postawy negatywne, w przypadku ojców sytuacja jest odwrotna.

     Postawy pozytywne dzieci spostrzegają u 43% matek i 33% ojców. Wśród postaw pozytywnych dzieci wyróżniły postawę akceptującą i rozumnej swobody. Dziewczynki uważają, że matki w stosunku do nich częściej niż ojcowie przejawiają postawy pozytywne. (oceniły tak 58% matek i 40% ojców). Chłopcy uważają, że ich matki są pozytywnie ustosunkowane do nich w 37%, a ojcowie tylko w 25% .

     Analizując kolejne wyniki, można stwierdzić, iż w oczach dziewczynek 22% matek przejawia w stosunku do nich postawę akceptacji, chłopcy natomiast oceniają tak 25% swoich matek. Zaskakujący jest fakt, że ojcowie w stosunku do synów przejawiają tę postawę tylko       w 7%, natomiast wobec córek aż w 20%. 

     Porównując ocenę dziewczynek i chłopców, można stwierdzić, że chłopcy rzadziej spostrzegają postawę akceptacji i rozumnej swobody u swoich rodziców. Ich zdaniem takie postawy można dostrzec u 18% rodziców, w przypadku dziewcząt - u 30%. Dość duża grupa dziewcząt uważa matki za najlepsze przyjaciółki (35%), a 25% ojców za najlepszych przyjaciół. W oczach chłopców matki są oceniane jako przyjaciółki w 21%, a ojcowie jako przyjaciele tylko w 10%.

     Rodzina jest miejscem, w którym każde dziecko powinno czuć się bezpieczne i kochane.        Z przeprowadzonych badań wynika, że dzieci nie odczuwają ze strony rodziców akceptacji. Spostrzegają w nich osoby, które niechętnie otaczają je opieką, nie wywiązują się                          z obowiązków wynikających z pełnienia przez nich roli ojca czy matki. Tym samym ich podstawowe potrzeby psychiczne i biologiczne nie są zaspokojone, samodzielnie muszą rozwiązywać swoje kłopoty i pokonywać trudności wynikające z niepełnosprawności. 

     Na podstawie analizy badań można wysnuć następujące wnioski:

1. Rodzice w stosunku do swoich dzieci przejawiają różnego typu postawy - od postawy akceptującej, rozumnej swobody, po postawę unikającą, odtrącającą, wymagającą. 

2. Dzieci, które uczestniczyły w badaniu, częściej (60%) spostrzegają u swoich rodziców postawy negatywne. 

3. Badani  uważają, że matki częściej (58%) niż ojcowie przejawiają w stosunku do nich postawy pozytywne. 

     Matki badanych dzieci niepełnosprawnych cechuje ambiwalencja postaw: po pierwsze, ujawniają one nadmierną koncentrację uczuciową na dziecku, po drugie zaś - nadmierny dystans uczuciowy. 

     Ojcowie badanych dzieci niepełnosprawnych mają surowe zasady wychowania ograniczające swobodę dziecka. 

Matki uzyskały mniej ocen krytycznych niż ojcowie. Spostrzegano je jako osoby o wiele bardziej zaangażowane w pełnienie funkcji wychowawczych, ojców zaś jako osoby znacznie mniej przyczyniające się do zachowania spokojnej atmosfery.

W istniejącym na rzecz osób niepełnosprawnych systemie pomocy rodzice dostrzegają szereg niedociągnięć, są to m.in.:

· trudna dostępność placówek specjalistycznych, w przypadku zamieszkania w małych miejscowościach, 

· niewystarczający system informowania o dostępnych formach pomocy, 

· brak ścisłej współpracy między służbą zdrowia, placówkami oświatowymi, organizacjami samorządowymi i rodzicami, 

·  pozorna integracja, czyli brak zrozumienia problemów rodzin osób niepełnosprawnych ze strony społeczeństwa, 

·  niewystarczająca pomoc finansowa (zbyt niski dodatek pielęgnacyjny, niskie renty dla osób niepełnosprawnych, które nie wystarczają na różnego rodzaju konsultacje specjalistyczne, zabiegi rehabilitacyjne, sprzęt do ćwiczeń), 

· trudności z uzyskaniem odpowiedniego sprzętu rehabilitacyjnego.

      Można mówić o różnych rodzajach pomocy rodzinom mającym dzieci niepełnosprawne np. medycznej, edukacyjno-rewalidacyjnej, działaniach natury psychologicznej, pomocy materialnej czy wychowawczej. Jednak większość rodziców, szczególnie tych mieszkających na wsi i w małych miasteczkach, słabo orientuje się w temacie funkcjonujących form pomocy, przepisów i uprawnień przysługujących dzieciom i ich rodzicom.

Rzadko otrzymują te informacje od pracowników służby zdrowia. Także działalność Poradni Psychologiczno-Pedagogicznych, z którymi większość rodzin się styka, nie spełnia oczekiwań rodziców. Kontakty z poradnią są rzadkie, sprowadzają się głównie do diagnozy, brakuje częstych konsultacji, w trakcie których mogliby dowiedzieć się o sposobach pracy ze swoim dzieckiem.

Na podkreślenie zasługuje fakt, że w ostatnich latach wzrasta ilość artykułów dotyczących problemów niepełnosprawnych w czasopismach poświęconych wychowaniu dzieci. Część rodziców to właśnie z nich uzyskuje pierwsze informacje na temat specyfiki ich dzieci.

Rodzice są zadowoleni z pracy ośrodków rehabilitacyjno-wychowawczych, dziennych centrów aktywności, warsztatów terapii zajęciowej, ale pragnęliby, aby zajęcia trwały dłużej.

