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Streszczenie

Abstract

Liczne doswiadczenia kliniczne pokazuja, ze moment, w ktérym rodzic dowiaduje si¢ o wykrytych u jego dziecka
zaburzeniach rozwoju, jest istotny dla procesu leczenia i rehabilitacji dziecka. Przezycia emocjonalne towarzyszace
otrzymaniu informacji o pierwszym rozpoznaniu moga wywiera¢ wplyw na stosunek rodzica do niepelnosprawnosci dziecka,
a takze rzutowac na relacje ze specjalistami bioracymi udziat w jego szeroko pojetej rehabilitacji i terapii. Niewtasciwy sposéb
informowania rodzicéw o nieprawidlowo$ciach rozwojowych dziecka moze nawet doprowadzi¢ do silnego urazu o daleko
idacych negatywnych konsekwencjach. Wielu przykrym przezyciom nie mozna zapobiec, sama sytuacja jest bowiem silnie
stresogenna — specjalista moze jednak zmniejszy¢ jej urazowy wplyw przez unikanie niepozadanych zachowan, takich
jak opoznianie przekazania informacji, nieupewnianie sie, co rodzice zrozumieli z diagnozy, niezwracanie uwagi na emocje
rozméwcdw, niedoinformowanie o mozliwosciach podejmowania dziatan leczniczych czy rehabilitacyjnych. Artykul zawiera
analize teoretyczng wplywu pierwszej diagnozy na powstawanie takich emocji, jak lgk przed przyszloscig i przeszloécig oraz
poczucie winy i wstydu. Emocje te zostaly przeanalizowane w odniesieniu do przezy¢ rodzicéw dzieci z zaburzeniami
rozwoju. Autorka oparta si¢ na wynikach badan przeprowadzonych przez réznych badaczy, zaréwno polskich,
jak i zagranicznych, by ukaza¢ do$wiadczenia rodzicéw dowiadujacych si¢ o niepelnosprawnosci dziecka, przezywane przez
nich emocje i ich wplyw na przebieg proceséw poznawczych (zwlaszcza spostrzegania i pamieci), a takze oczekiwania
rodzicéw w stosunku do lekarzy i innych specjalistow.

Stowa kluczowe: komunikacja, dzieci niepelnosprawne, emocje, relacje rodzic-specjalista

Numerous clinical experiments show that the moment when a parent learns that their child has been diagnosed with
developmental disorders is important for the process of further treatment and rehabilitation of the child. Emotional
experiences while being informed of the first diagnosis may influence the parent’s attitude to the child’s disability and have
an effect on the relation with professionals who participate in broadly conceived rehabilitation and therapy. An inappropriate
way of informing parents about the child’s developmental disorders may even lead to a severe trauma and have serious
far-reaching consequences. Although painful experiences cannot be prevented, as the situation itself is stress-inducing, the
trauma may be eased if the professional avoids undesirable behaviour, such as delaying the time when the information
is passed to parents, not making sure what they understood of the diagnosis, not paying attention to the parents’ emotions
at a given moment and not informing them of treatment and rehabilitation possibilities. The article presents a theoretical
analysis of the influence of the first diagnosis on the occurrence of such emotions as fear of the future and past, the sense
of guilt and shame. Those emotions have been analysed with reference to the experiences of parents of children with
developmental disorders. The author has based the analysis on the results of studies conducted by various researchers, both
Polish and foreign, and discussed parents’ experiences when they are informed of their child’s disability, emotions that they
feel and the influence of those emotions on cognitive processes (especially perception and memory) as well as expectations
that parents have of doctors and other professionals.
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WSTEP

spolpraca specjalistow z rodzicami dzieci
z niepelnosprawnoscia nalezy do najwazniej-
szych czynnikéw warunkujacych powodzenie

wszechstronnie pojetej rehabilitacji. Wydawac by si¢ mo-
glo, Ze owa wspolpraca powinna przebiegaé bez wiekszych
problemdw, gdyz obie strony majg wspolny cel: zmniejszy¢
wplyw niepetnosprawnosci na jako$¢ zycia i przyszle funk-
cjonowanie dziecka. Tymczasem na linii rodzic-specjali-
sta niejednokrotnie mozna zauwazy¢ réznego rodzaju za-
kt6cenia. W niektérych przypadkach sg one spowodowane
czynnikami jednostkowymi, lecz istnieja takze dajace si¢
wyodrebni¢ wspdlne aspekty tych nieprawidtowo$ci, m.in.
nastawienie rodzicow do specjalistow. Z jednej strony ro-
dzice rozumiejg potrzebe wspolpracy z profesjonalistami,
z drugiej kontakt z nimi wywoluje negatywne, nieraz na-
wet bardzo silne emocje, takie jak zto$¢, lek, rozczarowa-
nie, niepewnos¢.

RODZICE W OBLICZU
EMOCJONALNEGO URAZU

Psycholodzy kliniczni i pedagodzy specjalni zajmujacy sie
problematyka niepelnosprawnosci zauwazajg, ze na powyz-
szy stan rzeczy moze wplywa¢ m.in. pierwszy kontakt ze
specjalistami prowadzacymi pierwsze rozpoznanie i pierw-
szg diagnoze (Koscielska, 1995; Pisula, 1998; Sekulowicz,
2000). Niewlas$ciwy sposob informowania rodzicéw o nie-
prawidtowosciach rozwojowych dziecka ,moze prowadzi¢
do przezycia silnego urazu, rzutujgcego zaréwno na ich
dalszy stosunek do dziecka, jak i kontakty ze specjalistami”
(Pisula, 1998, s. 14). Okreslenia ,,uraz” mozna uzy¢ w tym
wypadku z calg odpowiedzialnoscia, gdyz spelnione sg nie-
zbedne wedlug klasyfikacji DSM-IV warunki stwierdzenia
urazu - uczestnicy sytuacji zetkneli sie w sposéb bezpo-
$redni lub poséredni ze $miercig lub powaznym zranieniem
i towarzyszyly temu reakcje takie jak strach, przerazenie
i bezradnosc¢.

Silny stres rodzicielski wptywa niekorzystnie na postepy
dziecka podczas wczesnego wspomagania rozwoju (Brinker
et al., 1994), a zatem wiedza na ten temat jest wazna w kon-
tekscie rehabilitacji dzieci. Badania wykazuja, Ze na po-
ziom stresu mogg rzutowac pierwsza diagnoza i sposob jej
przekazania — powodujace szok, smutek, niedowierzanie
czy jeszcze inne negatywne reakcje emocjonalne (Martin
i Colbert, 1997). Niewtasciwy sposdb przekazania infor-
macji moze wywola¢ apatie, ulatwia¢ powstawanie depre-
sji, a takze przyczynia¢ sie do rezygnacji z podejmowania
wysitkéw w zakresie opieki nad dzieckiem i wychowania
(Sekutowicz, 2000), a wiec konsekwencje sa potencjalnie
dlugotrwale i powazne.

Jednym z czynnikéw wplywajacych na poziom rodziciel-
skiego stresu jest dtugo$¢ okresu miedzy zauwazeniem
nieprawidtowosci u dziecka a poinformowaniem o wy-
nikach pierwszych ustalen diagnostycznych. Zdarza sie,
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ze przeprowadzenie pelnej, wieloaspektowej i wielospecja-
listycznej diagnozy trwa dlugo, niejednokrotnie kilka mie-
siecy lub nawet lat, co pozwala w pelni zrozumie¢ pretensje
rodzicéw. Jednak nawet gdy rodzice otrzymuja informacje
szybko (w pierwszych tygodniach lub wrecz dniach), jest
ona przez nich okreslana jako zbyt pézna. Takie opinie for-
mufowaly m.in. matki dzieci z zespotem Downa w trakcie
badan prowadzonych przez Pisule i Dgbrowska. Zdaniem
autorek odczucia respondentek byty prawdopodobnie spo-
wodowane tym, ze doswiadczaly one napiecia i leku wy-
wotanego zachowaniem personelu medycznego wzgledem
nich i ich dzieci (Pisula, 2007). Brakowi informacji o wy-
krytych nieprawidtowosciach nierzadko towarzysza wspol-
czujace spojrzenia pielegniarek czy dobiegajace strzep-
ki rozméw personelu o dziecku - takie zachowania moga
wzbudzaé dysonans poznawczy, nieprzyjemne napiecie psy-
chiczne, ktdre rodzice w rézny sposéb redukuja.

Niestety, czesto bywa i tak, ze pierwsza diagnoza nie jest
ostateczna, wiec rodzice w kolejnych etapach leczenia
(rehabilitacji) spotykaja si¢ z réznymi opiniami i réznymi
wskazaniami specjalistow. Brak jednoznaczno$ci rozpozna-
nia i jednomyslnosci lekarzy, psychologéw czy pedagogow
w sprawie wyboru metod leczenia i rehabilitacji dziecka
moze powodowac poczucie bezradnoéci, chaosu, znieche-
cenia (Sekulowicz, 2000) oraz brak poczucia bezpieczen-
stwa, a przez to hamowac¢ aktywnos¢ rodzicow we wspol-
pracy z profesjonalistami.

O tym, jak waznym momentem w zyciu rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnoscig byta chwila, gdy po raz pierwszy
ustyszeli diagnoze, moga $wiadczy¢ wnioski z badan prze-
prowadzonych przez Wiktorowicza. Nalezy w tym miejscu
zwroci¢ uwage, ze cho¢ problem poruszany w niniejszym
artykule dotyczy obojga rodzicéw, to migdzy matkami i oj-
cami dzieci z niepelnosprawnoscig istniejg pewne roznice,
jesli chodzi o doswiadczanie analizowanej tu sytuacji ura-
zowej. Ojcowie dzieci z dystrofig migsniowq uczestnicza-
cy w wyzej wspomnianych badaniach dokladnie pamietali
okoliczno$ci, w jakich doszto do poinformowania o cho-
robie, przedstawiali cala sytuacje ze szczegétami i jedno-
czesnie podkreslali, ze byt to moment zwrotny w zyciu ich
i catej rodziny. Zapytani o istotne dla nich cechy profesjona-
listow zajmujacych si¢ dzieckiem, akcentowali kompeten-
cje i umiejetno$¢ pomocy dziecku. Nie mowili o wlasnych
uczuciach, cho¢ podczas rozmowy dalo si¢ zauwazy¢ ozna-
ki silnych emocji (Pisula, 2007). Z kolei szeroko zakrojone
badania, w ktorych wzigto udziat ponad 1000 osdb, a ktore
dotyczyly dzieci z zespolem Downa, pokazaly m.in., ze po
poinformowaniu o wykryciu u dziecka tej niepetnospraw-
nosci wiekszos¢ matek doswiadczyta silnego leku i prze-
razenia, a bardzo niewiele z nich ocenilo to doswiadcze-
nie jako ogodlnie pozytywne (Skotko, 2005). Niezaleznie
od plci rodzice nawet po latach moga pamietal te sytu-
acje ze szczegdlami. Nie tylko potrafig powiedzie¢, kto byt
z nimi w pokoju, jak byt ubrany lekarz czy jakie drzewa ro-
sty za oknem, lecz takze moga doswiadcza¢ tych samych
emocji — rozpaczy i gniewu, goryczy, odrzucenia i mitoéci
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do dziecka jednoczesnie. Kiedy rodzice po latach trafiaja
do specjalisty, te emocje nadal s3 w nich obecne; by¢ moze
juz nie wysuwaja sie¢ tak wyraznie na pierwszy plan (matki
i ojcowie uczg si¢ je ukrywac), ale czesto tkwig bardzo gle-
boko (Gascoigne, 2012).

PSYCHOLOGICZNE NASTEPSTWA
PIERWSZEJ DIAGNOZY

W trakcie rozméw z rodzicami dzieci z niepelnospraw-
noscia czesto mozna ustyszed, ze przysztosé budzi w nich
lgk. Nie jest to szczegolnie zaskakujace wyznanie, gdyz
leku przed przysztoécig — jako czyms, co nieznane, a przez
to niepewne — w réznym stopniu doswiadcza kazdy czto-
wiek. Ludzie majg jednak $wiadomo$¢, ze muszg dg-
zy¢ do przyszlosci i przeksztatcad jg w przeszlos¢. Oprécz
przyszloéci subiektywnej (plan) istnieje przyszltos¢ obiek-
tywna (jego realizacja). Rozbiezno$¢ miedzy tym, co po-
winno nastapi¢, czyli co zaklada mniej lub bardziej spre-
cyzowany plan, a tym, co rzeczywiscie si¢ dzieje, prowadzi
do powstania napiecia wewnetrznego. Takie napiecie jest
potrzebne, by cztowiek mogt is¢ dalej, podejmowac rdzne
zyciowe aktywnosci. Niestety, czasami nie jest ono moto-
rem pozytywnych zmian, lecz powoduje mobilizacje nie-
wspotmierna do aktualnych potrzeb energetycznych ustroju
(Kepinski, 1992).

Ludzie wypracowuja rézne sposoby redukgji tego rodza-
ju leku. Lek przed nieznanym moze by¢ zmniejszany np.
przez pokonywanie odcinkow na linii zycia, zdobywanie
nowych doswiadczen, wyksztalcanie kolejnych umiejetno-
$ci. Moze tez by¢ tagodzony przez obserwacje zachowan in-
nych oséb, ktore idg ku nieznanej przysztosci. Lek matki
przed przyszloscig dziecka moze ostabia¢ wiara w jego sily,
oparta na pokonywaniu przez nie z sukcesem poszczegol-
nych punktow krytycznych na linii Zycia - mowa tu o zdo-
bywaniu umiejetnoéci samodzielnego poruszania sig, radze-
niu sobie w czynnosciach samoobstugowych, uczeszczaniu
do przedszkola czy szkoly. W przypadku dziecka z niepel-
nosprawnoscia te etapy bywaja osiagane z trudem lub na-
wet nigdy nie zostajg osiagniete. W tej sytuacji planowa-
nie, czyli oczekiwanie przyszlosci subiektywnej, moze by¢
trudniejsze, a rozbiezno$¢ miedzy planem a jego realizacjg
znaczgca. Rodzic nie zna nie tylko przysztosci obiektyw-
nej, lecz takze subiektywnej, opartej na wierze w mozliwo-
$ci dziecka, wiedzy o nim, swiadomosci jego umiejetnosci.
Nie moze tez bazowac¢ na sile przewidywania, czyli na wie-
dzy dotyczacej rozwoju dziecka zdobytej podczas obserwa-
¢ji innych dzieci z blizszego i dalszego otoczenia.

Reakcjg na lek bywa pojawienie si¢ mechanizméw obron-
nych. Nie s3 one czyms$ jednoznacznie niepozadanym,
przeciwnie — do pewnego stopnia mogg utatwia¢ funk-
cjonowanie, np. w sytuacji silnego stresu czy urazu.
Niebezpieczenstwo polega na tym, ze w warunkach wzmo-
zonego leku mechanizmy obronne tracg charakter zaradczy,
przyjmuja za$ charakter obronny. W konsekwencji cztowiek
nie moze aktywnie dziata¢ i zaspokaja¢ swoich potrzeb.
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Mechanizmy obronne sg szczeg6lnym rodzajem proceséw
poznawczych — ujawniajg si¢ w przypadku ponadoptymal-
nego poziomu aktywnosci o charakterze legkowym, u ktorej
podstaw lezy rozbieznos$¢ informacyjna. Moga powstawac
w chwili odbioru informacji (i zakldcaé ten odbidr) albo
w dalszych fazach przetwarzania informacji o tresci zagra-
zajacej (i znieksztalcaé te informacje). Kazdemu z dwéch
wskazanych moment6éw towarzysza specyficzne rodzaje me-
chanizméw obronnych (Grzegotowska-Klarkowska, 1986).
Rodzice dzieci z niepelnosprawnoécia stosujg zaprzecza-
nie (wyrazajace sie np. w udawaniu, ze problem nie ist-
nieje), projekcje (przypisanie wlasnego nieprawidtowe-
go impulsu innej osobie, co moze powodowa¢ zmiane
leku neurotycznego w obiektywny), racjonalizacje (uzy-
wanie samooszukujacych sie usprawiedliwien niepowo-
dzen rozwojowych dziecka) i wiele innych mechanizméw
obronnych (Drat-Ruszczak, 2004). Przyklad zaprzeczania
stanowi negowanie niepetnosprawnosci lub choroby dziec-
ka, cho¢ ma ono ewidentne jej symptomy — w konsekwencji
rodzic nie widzi sensu podejmowania czynnosci majacych
na celu wczesng interwencje czy wspomaganie rozwoju.
Projekcja moze manifestowac si¢ przypisywaniem lekarzom
lub innym specjalistom nieprawidlowych zachowan, takich
jak brak calkowitej akceptacji dziecka i wiary w jego moz-
liwosci, zniechecenie w obliczu braku wyraznych postepow
w rehabilitacji. Rodzice mogg np. zmienia¢ lekarzy albo re-
habilitantow, szukajac specjalisty idealnego, co jest skazane
na porazke, gdyz problem tkwi przede wszystkim w nich
samych. Wreszcie racjonalizacja moze polega¢ na kurczo-
wym trzymaniu si¢ réznych nieprawdziwych przekonan
wyjasniajacych niepowodzenia w rozwoju dziecka. Rodzice
stosujgcy ten mechanizm obronny mogg twierdzi¢ i ttuma-
czy¢ innym, ze dziecko jest jeszcze male i ,,na pewno z tego
wyrosnie” albo ze powszechnie wiadomo, iz chtopcy rozwi-
jaja sie w niektorych sferach wolniej niz dziewczynki, wigc
ich syn potrzebuje wigcej czasu.

Jednak nie tylko przyszto$¢ budzi w rodzicach lek i napie-
cie emocjonalne - ich zZrédlem moze by¢ rowniez prze-
szto$¢. Zmierzajac ku przysztosci, cztowiek czgsto nie umie
wyzby¢ sie bagazu przeszlosci, ktéra budzi w nim poczu-
cie winy lub wstydu (Kepinski, 1992). Rodzice dzieci z nie-
pelnosprawno$cia nierzadko nie potrafia uwolni¢ sie od
poczucia sprawstwa, sg przekonani, ze mieli udzial w po-
wstaniu problemu, zwlaszcza gdy nie otrzymuja rzetelnej
wiedzy o jego faktycznych przyczynach (Karwowska, 2005).
Poniewaz dzisiejsza wiedza na temat przyczyn rdznego ro-
dzaju niepelnosprawnoéci nie jest wystarczajaca, rodzice
nie mogg jednoznacznie ustali¢ Zrédta problemu. Czesto
poszukuja wiec w przeszlosci momentow, w ktorych przez
swoje zaniedbanie mogli wywotaé¢ niepetnosprawnosé¢
dziecka, i formulujg nawet tak absurdalne wyjasnienia jak
przejscie pod sznurem z suszacy sie bielizna (co wedtug lu-
dowych wierzen moze spowodowaé owiniecie dziecka pe-
powina i niedotlenienie przy porodzie). Badania Juvonen
i Leskinena (1994) wykazaly, ze rodzice mieli poczucie od-
powiedzialno$ci za niepelnosprawno$¢ dziecka niezaleznie
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od tego, czy rzeczywiscie mogli si¢ w jaki$ sposob do niej
przyczyni¢. Uwazali, iz mogli zrobi¢ ,,cos”, by nie dopusci¢
do powstania nieprawidlowosci. Wigzato sie to z doswiad-
czaniem poczucia winy, co z kolei utrudniato adaptacje
do nowej sytuacji (Juvonen i Leskinen, 1994).

W tym miejscu warto zauwazy¢, ze cho¢ wstyd i poczu-
cie winy bywaja w psychologii definiowane podobnie, mig-
dzy tymi konstruktami istnieja wyrazne réznice. Owszem,
obie te emocje sa specyficznie ludzkie, naleza do klasy emo-
¢ji moralnosciowych, odnoszg si¢ do ,ja’, wymagaja doko-
nywania atrybucji wewnetrznych oraz cechuja si¢ walen-
cja negatywna. Ponadto i poczucie winy, i wstyd wigzg sie
z pesymizmem i depresja, a dlugotrwale ich do$wiadcza-
nie jest szkodliwe adaptacyjnie (Kleszczewska-Albinska
i Albinski, 2009). Jednak to pierwsze uczucie jest skoncen-
trowane na podmiocie, a drugie na otoczeniu spotecznym.
Rodzice majacy poczucie winy zadaja sobie pytania o to,
co mogli zrobi¢, by nie dopusci¢ do powstania zaburzenia,
i co mogg zrobi¢ teraz. Z kolei ci odczuwajacy wstyd mar-
twig sie, jak beda reagowac¢ inni ludzie stykajacy sie z nimi
i ich dzieckiem (Henderson i Bryan, 2011). W przypad-
ku wstydu uwaga kieruje si¢ do wewnatrz, a czlowiek do-
$wiadcza takze innych nieprzyjemnych odczug, takich jak
bezradnos¢ czy przeswiadczenie o wlasnej beznadziejnosci
(Czub, 2003). Cho¢ obie analizowane emocje zalicza si¢
do emocji negatywnych, nie maja one takiego samego cie-
zaru. Wstyd jest emocja bardziej autodestrukcyjng niz po-
czucie winy. Uwaga podmiotu skupia si¢ bowiem na calym
»ja, odwrotnie niz przy poczuciu winy, gdy koncentruje sie
tylko na zachowaniach, ktdre mogg zmniejszy¢ negatyw-
ne skutki poprzednich zachowan i uchroni¢ przed catko-
witg porazka. A zatem poczucie winy — w odrdznieniu od
wstydu - taczy sie z dziataniami naprawczymi oraz nie pro-
wadzi do zagubienia i biernosci (Lewis, 2005). Mozna po-
wiedzie¢, ze cztowiek potrzebuje dziatania do zmniejszenia
napiecia towarzyszacego poczuciu winy, a wszelkie prze-
szkody na drodze do aktywnosci moga by¢ przez niego od-
bierane jako szczegélnie przykre. Gdy rodzic czeka na dia-
gnoze, a to oczekiwanie si¢ przeciaga, nie sposéb usung¢
nagromadzonego napiecia przez aktywno$¢ ukierunkowang
na cel. Kumulujace sie napiecie moze doprowadzi¢ do wtor-
nych niekorzystnych stanéw emocjonalnych, a co wigcej,
w przypadku niepodjecia dzialania poczucie winy zamie-
nia si¢ niekiedy we wstyd (Lewis, 2005).

W tym miejscu warto poda¢ przykladowe wyniki badan
prowadzonych przez Danieluka (2013), ktérych celem
byta proba odpowiedzi na pytanie, czym na poziomie po-
znawczym rdznia si¢ wstyd, poczucie winy i zaklopotanie.
Ze wspomnianych badan mozna wyciagna¢ wniosek,
iz wstyd wiaze sie z tendencja do skupiania uwagi na wra-
zeniu, jakie cztowiek sadzi, ze wywarl na innych. Wstyd
faczy sie zatem ze stanem samo$wiadomosci publiczne;j.
Z kolei w przypadku poczucia winy zrédlo negatywnej
ewaluacji stanowi sam podmiot - emocja ta jest wzbudza-
na pod wplywem autorefleksji nad popetnionym czynem
i skonfrontowania go z uwewnetrznionym systemem norm
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(Danieluk, 2013). Wstyd to raczej emocja globalna, obej-
mujaca cale ,,ja’, podczas gdy poczucie winy to emocja kon-
kretna i swoista, odnoszaca si¢ do okreslonej czynnosci.
Odczuwajac wstyd, cztowiek koncentruje si¢ na oce-
nie, jakiej dokonujg inni patrzacy na niego, a w przypad-
ku poczucia winy skupia si¢ bardziej na wplywie wiasne-
go dziatania na losy innych ludzi. Wstydowi towarzyszy
dos$wiadczanie bezsilnosci i beznadziejnosci, powodujg-
ce che¢ ucieczki, wycofania sie i ukrycia, natomiast poczu-
cie winy laczy si¢ raczej z napigciem, zalem, wyrzutami su-
mienia, wyzwala che¢ wyznania win, przeprosin i naprawy
(Kleszczewska-Albinska i Albinski, 2009). Gdy poczucie
winy stanie si¢ nawykiem, bardzo trudno ten nawyk wyeli-
minowa¢. Wszystko, co z dzieckiem dzieje si¢ ,nie tak’, ro-
dzice postrzegaja w kategoriach wlasnego niepowodzenia.
Najmniejsza krytyke lub zasygnalizowanie istnienia nieko-
rzystnego zjawiska odbieraja jako negatywna oceng¢ ich sa-
mych, sg zatem jeszcze bardziej przekonani o zasadnosci
czucia si¢ winnym (Gascoigne, 2012).

Analiza wiasnych dziatan i wyciaganie z nich wnioskow s
czyms$ pozadanym, pod warunkiem jednak, ze wnioski te
nie sa nieprawidfowe za sprawg znieksztalcen w obrazie sie-
bie i swojego zachowania. Silne emocje do$wiadczane pod-
czas proby dokonania takiej analizy moga wypaczac¢ obraz
sytuacji, prowadzi¢ do nieprawdziwych, cho¢ pozornie lo-
gicznych wnioskow. Czlowiek bedacy pod wplywem nega-
tywnych emocji, takich jak choc¢by lek, poczucie winy czy
wstydu, tworzy przekonania dotyczace siebie na podstawie
komunikatéw otrzymywanych ze zrédet, ktore w innej sy-
tuacji by ignorowal. Gdy matka dziecka z niepetnospraw-
noscia styszy od sasiadek (lub innych os6b niebedacych dla
niej autorytetami w zakresie wiedzy o niepelnosprawnosci)
uwagi na temat tego, ze jakim$ swoim zachowaniem mogta
spowodowac zaburzenie rozwoju dziecka, za sprawg silnych
emocji bierze te uwagi do siebie i znajduje w nich potwier-
dzenie wiasnych obaw.

Emocje, ktdrych rodzic doswiadcza w kontakcie ze specja-
listami, nie sa oczywiécie identyczne z tymi, jakie ogarniaty
go w momencie uzyskiwania informacji o niepetnospraw-
nosci dziecka. Koloryt emocjonalny przezy¢ si¢ zmienia,
gdyz nie ma dwdch jednakowych sytuacji. Nawet w sytu-
acji pozornie bardzo zblizonej do wczesniejszej na czlowie-
ka oddzialuja odmienne bodzce wewnetrzne i zewnetrzne.
Powtarzalne sg natomiast mysli i stowa wywolywane przez
podobne jak w przeszlosci znaczace bodzce, nacechowane
silnymi dla danej osoby emocjami (Kepinski, 1992).

OCZEKIWANIA WZGLEDEM
SPECJALISTOW

Zasada zgodnosci poznania z nastrojem mowi, iz na-
stréj wptywa aktywizujaco na pamigé - zdecydowanie ta-
twiej przyswaja si¢ (i pamieta) zdarzenia zgodne z nastro-
jem chwili, w ktorej nastapily. Ponadto ,,rézne zdarzenia
o charakterze emocjonalnym, ktorych czlowiek doswiad-
czyt w swoim zyciu, s3 przez niego najlepiej przypominane
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wtedy, gdy znajduje sie on wlasnie w takim stanie emocjo-
nalnym, jaki przezywal podczas wspomnianych zdarzen”
(Dolinski, 2004, s. 378). Podobne do$wiadczenie, np. ocze-
kiwanie na dalszg diagnoze u kolejnego specjalisty, moze
wyzwoli¢ emocje, ktore towarzyszyly pierwszej diagnozie.
Czasem takie odczucia s3 wzmacniane przez dodatkowe
bodzce odbierane za pomocga zmystéw (zapach w gabine-
cie lekarskim, kolor jego $cian itp.).

Istnieje stosunkowo bogata literatura na temat postaw ro-
dzicow wobec ich dzieci z niepelnosprawnoscia (por.
Yuker, 1988), niewiele jest jednak badan skupiajacych sie
na postawach wzgledem specjalistow. W badaniach Quine
i Ruttera (1994), dotyczacych pierwszej diagnozy w aspek-
cie komunikacji miedzy lekarzem a rodzicem, rodzice zo-
stali poproszeni o ocene zachowania afektywnego lekarza
oraz wlasnego poziomu zrozumienia i zapamietania in-
formacji otrzymanych w trakcie rozmowy — 58% respon-
dentdéw zglaszalo niezadowolenie ze sposobu komunikacji.
Z kolei O’Neil i wsp. (2001) badali m.in. powigzania mie-
dzy stresem rodzicielskim a spostrzeganiem zachowan te-
rapeutdw przez matki dzieci objetych wczesna interwencja.
Wiekszos¢ matek byla zadowolona z terapeutéw, oceniata
ich jako pomocnych, kompetentnych i komunikatywnych.
Jednak wraz ze wzrostem poziomu stresu stablo postrze-
ganie pozytywnych, skoncentrowanych na rodzinie za-
chowan terapeut6w, a zatem to stres byl predyktorem per-
cepcji matek. Longitudinalne badania Graungaard i Skov
(2007) ukazywaty reakcje rodzicéw na diagnoze niepelno-
sprawnosci u dziecka, wplyw tego rozpoznania i sposoby
radzenia sobie. Rodzice podkreslali przede wszystkim zna-
czenie pewnosci stawianej diagnozy. Potrzebowali mozli-
wosci przystgpienia do dzialania, aktywnego radzenia sobie
w biezacej trudnej sytuacji i ukierunkowania na radzenie
sobie w niepewnej przyszlosci, a takze poczucia réwnosci
we wspolpracy z lekarzami, empatycznego i profesjonalne-
go podejscia oraz postrzegania dziecka nie przez pryzmat
jego niepelnosprawnosci, lecz mozliwosci. W badaniach
Kolehmainen i wsp. (2010) matki akcentowaly role inter-
akeji, a konkretnie wzajemnego zrozumienia, dzielenia sie
wiedza i pogladami miedzy nimi, terapeutami i kadrg na-
uczycielska. Takie relacje moga wedlug badanych ufatwia¢
wypracowanie wspolnych sposobéw postepowania, celéw
i planéw. Matki podkreslaty potrzebe pracy z empatycz-
nym, wspierajacym, zainteresowanym dzieckiem terapeutg
— specjalistg, ktéry poswieci im czas, wystucha, wyttumaczy.
Podobne wnioski wysnuli Rahi i wsp. (2004). W ich bada-
niach uczestniczyli rodzice dzieci z zaburzeniami widze-
nia, lecz autorzy uwazaja, ze konkluzje mozna rozszerzy¢
na inne rodzaje niepelnosprawnosci. Najwieksze potrzeby
rodzicéw w krytycznym momencie diagnozy dotyczyty do-
starczenia im informacji (zwlaszcza na temat ustug eduka-
cyjnych i spotecznych), emocjonalnego wsparcia ze stro-
ny specjalistow i pokierowania do grup pomocy dla rodzin
dzieci z danym rodzajem niepelnosprawnosci. Poniewaz le-
karze zwykle nie sa przygotowani do takich dziatan, pro-
ponuje sie zatrudnienie w oddzialach tzw. edukatoréw
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okotoporodowych, ktérzy beda towarzyszy¢ rodzinie w naj-
trudniejszym dla niej okresie — obejmujacym otrzymanie
pierwszego rozpoznania — i ktérych zadaniem bedzie za-
spokojenie powyzszych potrzeb (Wright, 2008).

PODSUMOWANIE

Poznanie pierwszej diagnozy méwiacej o zaburzeniach roz-
woju dziecka niewatpliwie jest dla rodzicéw sytuacja silnie
stresogenng. Cho¢ wielu przykrym przezyciom nie moz-
na zapobiec, specjalisci moga zmniejszy¢ urazowy wplyw
przekazania diagnozy przez unikanie niepozadanych za-
chowan. Warto podjac¢ ten trud, gdyz sprzyja to polepsze-
niu wspdtpracy miedzy rodzicami a specjalistami na drodze
do wspdlnego celu, ktérym jest osiagniecie optymalnego dla
kazdej osoby niepelnosprawnej poziomu rozwoju i popra-
wa jakosci jej zycia.
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