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Rodzice na réinych etapach rozwoju

dziecka niepetnosprawnego i sposoby ich wspomagania -
relacja z doswiadczen psychologa szkolnego

JesteSmy psychologami ze SPS nr 150 w Krakowie dla dzieci z wieloraka niepetnospraw-
noscia. Pracujemy 20 lat, towarzyszac rodzinom dzieci zaréwno z gteboka, sprzezona
niepetnosprawnoscia, r6znym stopniem uposledzenia umystowego, jak i z niewielkimi
opo6znieniami lub specyficznymi deficytami rozwojowymi. Nasze do$wiadczenia czer-
piemy z pracy w specjalnej szkole podstawowej, oddziatach przedszkolnych i zespole
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka.

Przyjecie do szkoty dziecka kazdorazowo otwiera nowa relacje placéwka - ro-
dzina ucznia. Dotyczy to w szczego6lny sposob dziecka niepetnosprawnego ze wzgle-
du na jego specjalne, indywidualne potrzeby, wyjatkowaq historie zycia i oczekiwa-
nia rodzicéw. Rozwijania tej relacji, w ktdrej kazda ze stron (uczen, jego rodzic/
rodzina, pracownik szkoty) ma mozliwo$¢ rozwoju, uczyliSmy sie wiele lat i nadal
sie uczymy. Wypracowali$my pewien model pracy, ponoszac na tej drodze porazki
lub odnoszac niewielkie sukcesy. Przez caty czas dostrzegaliSmy ogromna potrzebe
kontaktu z rodzicami/rodzing naszych uczniéw.

W pierwszym okresie dziatalnos$ci szkoty dominowaty liczne i gtebokie kontak-
ty nieformalne z rodzinami uczniéw. Byty one konsekwencjg wzajemnych znajomo-
$ciizazytosci z okresu pracy we wspolnotach ,,Wiara i $wiatto”, z ktérych wywodzili
sie w wiekszos$ci pierwsi wychowankowie i pracownicy szkoty. Pewnym sformali-
zowaniem tych relacji byty rutynowe wywiady psychologiczne. Miaty one gtéwnie
walor informacyjny.

W miare rozwijania sie szkoty (takze warsztatu zawodowego terapeutéw), po-
jawiania sie nowych trudnos$ci edukacyjno-terapeutycznych coraz czesciej miaty
miejsce dorazne konsultacje psychologiczne dla rodzicéw - skierowane na problem
(takze konsultacje zespotu terapeutéw z psychologiem). Stuzyty one rozwigzywa-
niu biezacych trudnosci i poszukiwaniu rozwigzan w konkretnych sytuacjach szkol-
nych. Nadal odbywaty sie okazjonalne spotkania, w ktérych brali udziat uczniowie,
rodziny i pracownicy szkoty podczas turnuséw terapeutycznych i spotkan $wigtecz-
nych podtrzymujace kontakty nieformalne z rodzicami. Spetniaty one funkcje towa-
rzyska, dobrze spajaty srodowisko szkolne, okazywaty sie jednak niewystarczajace
dla podejmowania probleméw pojawiajacych sie w rodzinach uczniéw, a bedacych
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wynikiem trudnego funkcjonowania dzieci. Narastata potrzeba ustalenia, okresle-
nia i sformalizowania kontaktéw rodzic - terapeuta dla wyznaczania zadan, jasnego
okreslania problemoéw i poszukiwania wszystkich - takze tych trudnych dla rodzica,
rozwiazan. Relacja towarzyska czesto utrudniata konfrontowanie rodzica z realnym
obrazem dziecka niepetnosprawnego oraz wtasciwe postepowanie w obliczu pro-
bleméw i potrzeb w rodzinie. Czesto widziaty$my dziecko jako delegata trudnosci
w systemie rodzinnym i dostrzegaty$my duze potrzeby psycho- i socjoterapeutycz-
ne wsrod cztonkéw rodzin uczniéw. Jednak rodzice rzadko decydowali sie na sko-
rzystanie z pozaszkolnej pomocy psychoterapeutycznej, a taka pomoc nie miescita
sie w zakresie dziatan szkoty.

Powstanie nowej formy pracy z rodzing w naszej szkole - grupy rodzicow,
ktoéra w jaki$ sposéb mogta realizowac potrzebe pracy terapeutycznej z rodzicami
- byto mozliwe dzieki ukazaniu sie rozporzadzenia w sprawie wczesnego wspoma-
gania rozwoju dzieci (Minister Edukacji i Sportu, z dnia 4 kwietnia 2005 r.), ktére
wyraznie wypowiadato sie na temat udzielania pomocy zaréwno dziecku niepetno-
sprawnemu, jak i jego rodzinie. W momencie powotania w naszej szkole, w 2005
roku, zespotu wczesnego wspomagania rozwoju dzieci utworzono dwie grupy ro-
dzicédw, ktore miaty dziata¢ jako grupy wsparcia. Szybko jednak przeksztatcity sie
w grupy edukacyjno-terapeutyczne (prowadzone przez psychologéw). Przez caty
czas dziataja, opierajac sie na zasadach obowigzujgcych w grupie wsparcia (staty
czas i miejsce, jasny cel i temat, poufno$c¢ i dyskrecja, pomoc innym poprzez stucha-
nie i informacje zwrotng, unikanie krytyki i doradzania, dawanie poczucia bezpie-
czenstwa). Rodzice zobowiazuja sie do uczestniczenia w tych zajeciach w zawie-
ranym kontrakcie (jako czesci dziatan w zespole wczesnego wspomagania), majac
jednoczes$nie zapewniong opieke dla swych niepelnosprawnych dzieci, ktére odby-
waja w tym czasie zajecia terapeutyczne. Wiekszo$¢ rodzicow stanowig matki, ale
zawsze obecni s3 tez ojcowie, czasami oboje matzonkdow.

Przejscie niektorych dzieci - uczestnikéw wczesnego wspomagania - do grup
przedszkolnych w SPS nr 150 stato sie istotnym powodem podjecia formy pracy
grupowej z rodzicami na terenie szkoty podstawowej. Grupa rodzicéw naszej szkoty
i przedszkola przejeta zasady funkcjonowania, metody pracy i spotkan wypraco-
wane we wczesnym wspomaganiu i od roku szkolnego 2006/2007 spotyka sie raz
w miesigcu w trakcie zaje¢ szkolnych dzieci. Wszyscy rodzice otrzymuja co miesiac
zaproszenie na kolejne spotkanie grupy, udziat w niej jest dobrowolny. Aktualnie
grupa rodzicéw szkolnych liczy do 10 uczestnikdw i jest otwarta na nowych czton-
kéw. Podejmowana w niej tematyka jest bardzo szeroka, uwzglednia problemy wy-
nikajgce z realnych potrzeb i doswiadczen rodzicow (réznorodny wiek dzieci i sytu-
acje zyciowe, rodzinne, wielos¢ rozpoznan medycznych u dzieci). Niektorzy rodzice
wypracowali wlasne sposoby radzenia sobie w réznych sytuacjach i maja bogate,
cenne dla innych doswiadczenia, ktérymi sg gotowi sie dzieli¢. Aktywnie poszuku-
ja realnych rozwigzan dla niepetnosprawnych dzieci, dbajac jednoczes$nie o dobro
wszystkich cztonkéw swojej rodziny.

Towarzyszac rodzicom dzieci niepelnosprawnych w wieku od 2 do 15 lat
w naszej szkole, stwierdzamy istnienie specyficznych progéw krytycznych w roz-
woju tych rodzin. Te progi krytyczne to istotne wyzwania, przed ktérymi staje ro-
dzina. Sposéb podjecia kazdego z nich ma zasadnicze znaczenie dla jej stabilnosci
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irozwoju, warunkuje bardziejlub mniej sprzyjajace srodowisko dlarealizacji potrzeb
dziecka niepetnosprawnego oraz stwarza okres$lone warunki do stawienia czota ko-
lejnym wyzwaniom rozwojowym. Przedstawiajgc dynamike rozwoju rodziny, jaka
obserwujemy w ciggu 20 lat pracy szkoty, opieramy sie na doswiadczeniu wtasnym,
psychologéw szkolnych. Chcemy pokaza¢, jak widzimy role psychologa szkolnego
na kolejnych etapach towarzyszenia rodzinie dziecka niepelnosprawnego.

Rodzice pierwszy raz pojawiajg sie w szkole, a $cisle w zespole wczesnego
wspomagania, juz po pierwszej konfrontacji przynajmniej ze wstepng diagnoza
medyczng, czasem tez psychologiczng stwierdzajacg zaburzony rozwdj dziecka.
Trudnosci rodzicow na tym etapie sg szeroko omawiane w literaturze przedmio-
tu. W swojej praktyce psychologicznej na terenie zespotu wczesnego wspomagania
rozwoju obserwujemy szereg rozciggnietych w czasie symptomow kryzysowych,
przede wszystkim nasilony lek i niepokéj, uruchomione silne mechanizmy obronne
- gtdwnie wypierania i zaprzeczania, podwazanie diagnozy i jej perspektyw, badz
kompetencji oséb, ktére diagnoze postawity, ,gonitwe” za metodami i specjalistami,
ktoérzy dadza nadzieje na zmiane diagnozy lub jej perspektyw, intensywne podda-
wanie dziecka zabiegom terapeutycznym, w réznych miejscach, bez préb skoordy-
nowania tych dziatan i ich celéw.

Rodzice sg zwykle skoncentrowani na normalizowaniu stanu dziecka i zaprze-
czeniu faktowi niepetnosprawnosci jako perspektywy jego zycia. Moze sprzyjac
temu niewtasciwa postawa terapeutéw, ktorzy niezaleznie od realnego stanu psy-
chofizycznego dziecka przekazuja rodzicom informacje, ze im wcze$niej, intensyw-
niej i szybciej rozpoczng jego usprawnianie, tym wieksza szanse uzyskaja na zmiane
perspektywy niepetnosprawnosci. W przypadku dzieci z gteboka, wieloraka niepet-
nosprawnoscig wydaje sie to naduzyciem wobec rodzicow.

Nasza pomoc psychologiczna na tym etapie jest skoncentrowana na stwarzaniu
rodzicom matego dziecka mozliwosci uczestniczenia we wszystkich jego zajeciach
terapeutycznych w zespole wczesnego wspomagania. W ich trakcie terapeuta sty-
muluje rozwoj dziecka w okreslonej dla niego strefie najblizszego rozwoju, poka-
zujac rodzicowi aktualne jego mozliwosci i najblizsza, dostepna perspektywe roz-
wojowa. Jest to tez okazja do obserwowania i modelowania relacji rodzic - dziecko.
Jednocze$nie zachecamy rodzica do udziatu w spotkaniach grupy rodzicéw dzieci
objetych wczesnym wspomaganiem rozwoju, w ktérej ma mozliwos¢ spotkac osoby
w podobnej sytuacji zyciowej, przezywajacych podobne problemy i emocje. Praca
grupy skupia sie na aktywnym poszukiwaniu przez rodzicéw witasnych zasobdw
wewnetrznych i zewnetrznych oraz obnizaniu napiecia psychicznego, zwigzanego
z silnymi emocjami poprzez ich werbalng i niewerbalng ekspresje w bezpiecznych
warunkach spotecznych oraz relaksacje. Umozliwiamy rodzicom udziat w grupie
poprzez zapewnienie w tym czasie opieki i zaje¢ ich niepelnosprawnym dzieciom,
czasem tez rodzenstwu. Osigganiu wyznaczonych przez nas celéw sprzyja wyko-
rzystywanie technik projekcyjnych w pracy grupy (rysunek, praca z kolorem, ru-
chem, skojarzenia werbalne, itp.)

W towarzyszeniu rodzicom na tym trudnym etapie szczegdlnie wazna jest go-
towos¢ psychologa do przyjmowania czesto przenoszonych na relacje z nim nega-
tywnych emocji rodzica, doswiadczanych w kontaktach spotecznych, rodzinnych,
instytucjonalnych.
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Kolejne wazne wyzwanie, przed ktérym staje rodzina dziecka niepetnospraw-
nego to decyzja dotyczaca jego edukacji przedszkolnej, a wraz z osiggnieciem wie-
ku szkolnego - edukacji szkolnej. Decyzja ta w duzym stopniu zalezy od sposobu,
w jaki rodzic przezyt wczesniejszy okres konfrontowania sie z diagnoza, mozliwo-
$ciami dziecka i bezposrednio wigze sie z obrazem jego trudnos$ci rozwojowych.
W przypadku czesci rodzin dzieci o mniejszym stopniu niepetnosprawnosci - decy-
zja o edukacji w szkole integracyjnej moze niwelowac, zagtuszac staty lek rodzica
o prawidtowo$¢ rozwoju dziecka i nadal dawa¢ mu nadzieje na normalizacje jego
stanu i perspektyw zyciowych. Decyzja o ksztatceniu w szkole specjalnej wigze sie
czesto w §wiadomosci rodzica ze stygmatyzacja spoteczng, brakiem perspektyw zy-
ciowych, ograniczeniem mozliwosci rozwojowych dziecka.

Na tym etapie dbamy o to, aby rodzice dostatecznie wczesnie otrzymali infor-
macje o réznych mozliwosciach edukacyjnych oraz specjalnych potrzebach dziecka
w tym zakresie. Dzieki temu rodzice uzyskuja czas konieczny do dojrzewania do
wlasnej decyzji, oswojenia sie z mys$la o koniecznosci edukacji specjalnej, dzielenia
sie swymi obawami, oczekiwaniami z terapeutami i innymi rodzicami m.in. w ra-
mach grupy rodzicéw. Z powodzeniem proces ten przebiega w zespole wczesnego
wspomagania. Zwykle udaje sie doprowadzi¢ rodzicéw do sytuacji, w ktérej samo-
dzielnie podejmuja decyzje o szkole, ewentualnie rodzaju i formie zaje¢ rewalidacyj-
no-wychowawczych adekwatnych do potrzeb rozwojowych swojego dziecka.

W trakcie edukacji szkolnej dziecka niepetnosprawnego mozemy spotka¢ ro-
dziny, ktére cechuje:

— nadmierny nacisk rodzicow na dziecko i terapeutéw szkolnych w kwestii jego
osiggnie¢ edukacyjnych i nabywania kolejnych umiejetnosci rozwojowych,

— nadal podtrzymywane nadmierne ,terapeutyzowanie” dziecka przez zapewnianie
mu duzej, trudnej do udzwigniecia ilosci dodatkowych zajec¢ terapeutycznych,

— realizowanie celow edukacyjnych, gtéwnie poznawczych kosztem ksztattowa-
nia umiejetnosci funkcjonalnych, spotecznych koniecznych w codziennym zyciu
dziecka,

— zaniedbywanie fizycznych i psychicznych potrzeb dziecka.

Rodzice w takiej sytuacji zwykle unikajg konsultacji z psychologiem szkolnym,
nie biorg udziatu w grupie rodzicéw, czyli pozostajg poza gtdéwnymi formami wspie-
rania psychologicznego rodzin w naszej szkole. Wowczas zapraszamy rodzicow
na spotkania matego zespotu terapeutéw ztozonego z wychowawcy, psychologa,
ewentualnie innych pedagogéw, na ktéorym omawia sie specyfike funkcjonowania
dziecka i celow edukacyjnych proponowanych przez szkote. Jest to dla psychologa
okazja do rozpoznania postaw rodzicielskich i stworzenia rodzicowi szansy wypo-
wiedzenia swoich oczekiwan, uprzedzen, lekow wraz z szukaniem rozwigzan trud-
nych sytuacji.

Kolejnym wyzwaniem dla rodzicéw dzieci niepelnosprawnych na etapie szko-
ty podstawowej jest rozpoczecie przez nie okresu dojrzewania ptciowego. Rodzice
uczniéow z wieloraka niepetnosprawnoscia musza skonfrontowac sie z nowym sta-
nem fizycznym dziecka, ktére nadal potrzebuje form opieki i pielegnacji charak-
terystycznych dla okresu niemowlecego i wczesnodzieciecego (karmienie, toale-
ta, ubieranie) natomiast jego ciato staje sie ciatem cztowieka dorostego. Rdwniez
w wymiarze emocjonalnym i spotecznym rysuje sie wyrazna perspektywa dorosto-



[180] Matgorzata Kruk, Elzbieta Pysz-Sagan

$ci z jej nowymi rolami. Moga pojawiac sie u dziecka trudne do zaakceptowania dla
rodzicow zmiany somatopsychiczne: deformacje ciata i nasilone problemy rucho-
we oraz neurologiczne (zaostrzenie przebiegu padaczki), regres niektdrych funkcji
poznawczych i ruchowych, pojawienie sie zainteresowania wtasng seksualnoscia,
odmienng ptcia. U rodzicéw nasila sie lek o przyszto$¢ dziecka i cztonkéw rodzi-
ny. Wobec zblizajacej sie peinoletnosci dziecka niepetnosprawnego realnie zary-
sowuje sie problem odpowiedzialno$ci prawnej, ubezwtasnowolnienia, przydziatu
kuratora.

Pomoc psychologiczna proponowana rodzicom na tym etapie w szkole podsta-
wowej, oprocz wezesniej wymienionych konsultacji indywidualnych i zespotowych,
to przede wszystkim grupa spotkaniowa rodzicow.

Jej tematyka koncentruje sie na:

— odbiorze spotecznym osoby wielorako niepeilnosprawnej i jej perspektywach
zyciowych,

— relacjach, potrzebach, rolach, wsparciu w rodzinie blizszej i dalszej,

— sposobach radzenia sobie z zachowaniami trudnymi spotecznie i emocjonalnie,

— samoswiadomosci jako rodzica dziecka niepetnosprawnego (autoportret, poczu-
cie wlasnej wartosci, wglad w emocje),

— umiejetnosciach komunikacyjnych,

— mozliwosciach zabezpieczenia przysztosci dziecka.

W takim momencie rozwojowym rodziny nasi uczniowie przechodza zwykle
do kolejnych placéwek edukacyjnych w ZSS nr 11. Jedna z propozycji dla rodzicow
na tym etapie jest projekt: ,Mamo odpocznij”.

Nasza szkolna grupa rodzicow ma by¢ obecnie przygotowywana do rozpo-
czecia spotkan w zespole szk6t ponadpodstawowych jako typowa grupa wsparcia
o charakterze samopomocowym, bez udziatu terapeutéw. Mamy nadzieje, ze okaze
sie pomocny dla rodzicéw.

Na koniec kilka uwag o tym, czego praca z rodzicami dzieci niepetnosprawnych
uczy psychologa.

Tak, jak staramy sie respektowac indywidualno$¢ kazdego ucznia w szkole, roze-
znajac jego osobiste potrzeby, stawiajgc specyficzne cele - tak trzeba nam szanowac
indywidualnos$¢ kazdego rodzica - jego prawo do wtasnej drogi rozwoju, wtasnych
decyzji wobec problemoéw dziecka czasem sprzecznych z naszym, terapeutycznym
poczuciem kompetencji, czasem brak zgody na towarzyszenie psychologa i szkoty,
czesto bardzo rozciagniete w czasie przystosowywania sie do sytuacji posiadania
dziecka niepetnosprawnego. Rodziny réznia sie znacznie miedzy sobg iloScig czasu
potrzebnego na petne uswiadomienie sobie faktu niepetnosprawnosci swego dziec-
ka i nieodwracalnosci tego stanu. Przy szacunku do rodziny i wypracowanych przez
nig sposobdéw radzenia sobie z problemami zachowujemy jednak prawo ustosunko-
wania sie, zgodnie z wtasng wiedzg i rozpoznaniem, do funkcjonowania i podjetej
terapii dziecka - ich przyczyn i mozliwych konsekwencji w przysztosci.

Jednym z najwazniejszych celéw naszego towarzyszenia rodzicom w szko-
le jest urealnienie ich obrazu dziecka po to, aby mogli da¢ dziecku to, czego ono
rzeczywiscie potrzebuje i oczekiwac tego, do czego jest rzeczywiscie zdolne. Dla
rodzica oznacza to konfrontacje z trudnos$ciami rozwojowymi dziecka, ktéore zwy-
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kle silnie naruszajg jego wtasny obraz siebie, dlatego tak istotna wydaje sie praca
terapeutyczna Koncentrujgca sie na samoswiadomosci rodzicéw.

Rodzice nie znosza oklamywania, podtrzymywania ztudzen, udawania wiedzy
na temat dziecka, unikania ich realnych probleméw przez terapeutéw, ale jedno-
cze$nie oczekuja, ze damy im nadzieje. Towarzyszenie im w poszukiwaniu zrédet
nadziei jest najwiekszym wyzwaniem dla psychologa.

Parents at different stages of the development of a disabled child
and methods of supporting them — account of the experiences
of a school psychologist

Abstract

The authors of the article analyse - on the basis of their own professional experiences as
school psychologists - different stages of the development of a disabled child from the
perspective of the parents’ behaviour and the methods of supporting them, with regard to an
individual approach to the diverse problems of each family.

Every admittance of a child to school opens a new relation between the institution and family.
It refers particularly to a disable child due to his or her specific, individual needs, exceptional
life history and parental expectations. The relation provides each party with a possibility of
development and therapists learn how to expand it for many years.



