e s, SPECJIALISTYCZNA PORADNIA
H 1 RODZINNA DZIELNICY

WAWER M.ST. WARSZAWY

Warszawa, 30 listopada 2022r.

NIEODWRACALNA STRATA - o procesie

zatoby po otrzymaniu diagnozy dziecka.

Bycie rodzicem to jedno z najpiekniejszych i najbardziej emocjonujacych doswiadczen
w zyciu cztowieka. Juz samo oczekiwanie na pojawienie sie nowego cztonka rodziny wigze sie
z ogromng radoscia, nadziej, pewng doza zniecierpliwienia, ale i z obawami dotyczacymi np.
przebiegu porodu, zdrowia malca oraz tego, jak bardzo zmieni sie zycie rodziny, gdy juz malenstwo
przyjdzie na swiat. | gdy juz jest, niczego bardziej nie pragniemy niz tego, aby byto zdrowe i dobrze
sie rozwijato. Niestety nie zawsze tak sie dzieje. Na réznych etapach zycia dziecka zdarza sie, ze
rodzice otrzymuja diagnoze zwigzang z chorobg lub informacje, ze rozwdj dziecka nie jest
prawidtowy.

-
Fot::pixabay.com

Otrzymanie wiadomosci/diagnozy o trudnosciach rozwojowych, niepetnosprawnosci czy tez
chorobie dziecka jest dla jego rodzicow zawsze wielkim szokiem i ogromng trauma.

Istotny wptyw na przezycia emocjonalne rodzicow ma to, na jakim etapie rozwoju dziecka
pojawi sie diagnoza. Zdarza sie, ze rodzice dowiadujg sie o niepetnosprawnosci swojego dziecka
jeszcze przed jego pojawieniem sie na Swiecie lub w pierwszych dniach jego zycia. Niekiedy jednak
niepetnosprawnos$é¢ diagnozowana jest znacznie pdzniej np. w przypadku dzieci ze spektrum
autyzmu lub jezeli niepetnosprawnos¢ wynika z przebytej przez dziecko choroby lub wypadku.
Diagnoza otrzymana na wczesnym etapie zycia dziecka lub w okresie prenatalnym moze sprawié, ze
pojawiajgce sie w rodzicach emocje utrudniajg zbudowanie dobrej wiezi z synem lub corka.
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Nie ma tez watpliwosci, ze konsekwencje psychologiczne posiadania niepetnosprawnego
dziecka zaleza m. in. od tego kto, kiedy, w jakich warunkach i w jaki sposéb po raz pierwszy
poinformowat rodzicéw o specyfice niepetnosprawnosci lub choroby. Jest to moment, ktéry czesto
zapada w pamieci rodzicéw na cate zycie, a emocje, jakie temu towarzyszg, potrafig odcisngc sie
pietnem na pdzniejszym zyciu catej rodziny. Okazuje sie, ze jakos¢ informacji jest zmienng istotnie
wazniejszg niz cechy osobiste rodzicéw, lekarza czy dziecka.

Niezaleznie jednak od tego, z jakimi czynnikami wigze sie postawiona diagnoza, w jakim wieku
dziecka sie pojawia, ani w jakim stopniu zaburzy jego rozwdj, rodzice od tego momentu doswiadczajg
szeregu roznych, bardzo trudnych stanéw emocjonalnych, co wigze sie z przechodzeniem przez
swoisty proces zatoby... zatoby po stracie zdrowego dziecka. Jest to poczatek dtugiej drogi
prowadzacej (w najlepszym wypadku) do pogodzenia sie z diagnozg i akceptacji dziecka
z niepetnosprawnoscia. Przez ten czas rodzice (a nawet wszyscy cztonkowie rodziny) przechodza
przez rdzne etapy, ktére wigzg sie zardwno z doswiadczaniem trudnych emocji, jak i z konkretnymi
dziataniami.

Pierwszy moment, w ktdrym pojawiajg sie silne emocje, zwigzany jest bezposrednio
z momentem uzyskania informacji, ze dziecko jest niepetnosprawne lub ze jego rozwdj jest zagrozony.

Rodzice wéwczas doznajg szoku, tracq poczucie bezpieczeristwa, gruntu pod stopami, sg
zagubieni, przezywajg emocjonalny wstrzgs, a ich réwnowaga psychiczna ulega dezorganizacji.
Odczuwajg otepienie, odretwienie i nie dowierzajg otrzymanej diagnozie. Pojawia sie dtugotrwaty
ptacz, chwiejno$¢ emocjonalna (z przewazajacg komponentg smutku i rozpaczy) oraz uczucie
bezradnosci, bezsilnosci. Zwykle na tym etapie rodzice nie akceptujg postawionej diagnozy,
bagatelizujg jg i/lub rozpoczynajg poszukiwania specjalistow, ktérzy postawig diametralnie
odmienng lub chociaz bardziej optymistyczng. Czesto pojawia sie w nich mechanizm wyparcia. Moze
on przybiera¢ rézng forme i dotyczy¢:

e wyparcia faktu — rodzice zaprzeczaja niepetnosprawnosci dziecka (np. Moje dziecko reaguje,
kiedy do niego mowie, wszystko rozumie. Nie widze nic niepokojgcego.)

e wyparcia wnioskdw — rodzice przyjmuja do wiadomosci zaburzenia dziecka, zaprzeczajg
jednak ich ostatecznosci (np. Jeszcze nie mowi, ale ja tez péZzno zaczgtem mowic.)
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wyparcia nastepstw — rodzice przyjmujg do wiadomosci niepetnosprawnos¢ dziecka, ale
zaprzeczajg, ze bedzie ona miata wptyw na ich zycie (np. Damy sobie rade, to ze ma autyzm
nic nie zmienia, bedziemy zy¢ jak do tej pory.)

wyparcie uczu¢ — rodzice przyjmuja fakt niepetnosprawnosci, ale zaprzeczajg, ze pojawity sie
jakiekolwiek uczucia zwigzane z tym faktem (np. Teraz co drugie dziecko ma jakies zaburzenia,
nie ma co sie roztkliwia¢, musimy sobie poradzic.)

W kolejnej fazie rodzice nadal nie akceptujg diagnozy, ale zaczynajg zdawac sobie sprawe

z mozliwych konsekwencji niepetnosprawnosci dziecka. Mija pierwszy szok, ale pojawia sie stan

przerazenia nowa sytuacjg. W tym czasie dominuje rozpacz, poczucie bezradnosci, cata gama lekéw

i szereg pytan:

o dziecko — czy uda sie mu poméc?; jak bedzie sobie radzito w przysztosci?; czy wdrozenie
leczenia lub terapii przyniesie efekty i jakie one bedg?

o rodzine —jak bardzo to wptynie na zycie i funkcjonowanie rodziny jako systemu?; jaki wptyw
bedzie miato na poszczegdlnych jej cztonkéw?; jakich zmian nalezy dokonac i z czego (np.
z jakich aktywnosci) trzeba bedzie zrezygnowac?

o siebie — czy ja jako matka/ojciec podotam temu wyzwaniu, jakim jest opieka nad
niepetnosprawnym dzieckiem?; czy uda mi sie pogodzi¢ to z pracg zawodowg?

o finanse — z jakimi kosztami zwigzany bedzie proces leczenia, rehabilitacji i terapii dziecka
z niepetnosprawnosciag?; czy bedzie nas na to sta¢?; skagd mozna pozyska¢ na to srodki?

Czestymi objawami w tym okresie s3: obnizony nastrdj, stany depresyjne, niekontrolowane reakcje

emocjonalne oraz stany nerwicowe.

Zdarza sie, ze w rodzicach zaczyna rodzi¢ sie bunt, zaczynajg szuka¢ winnych za stan zdrowia

i funkcjonowania dziecka zaréwno na zewnatrz, w sobie, jak i w sobie nawzajem. Jest to faza

najbardziej zagrazajgca zyciu catej rodziny. Wzrasta tez ryzyko rozpadu zwigzku.

Emocje, ktdre sie tu pojawiaja, popychaja rodzicdw do dziatania, lecz na tym etapie czesto

wigze sie to z podejmowaniem nieracjonalnych przedsiewzie¢. Celem tych zabiegow jest przede

wszystkim poradzenie sobie z targajacg nimi ztoscig, poczuciem bezradnosci i bezsilnosci. Rodzice

nadal nie akceptujg diagnozy dziecka, lecz prébujg, czesto za wszelkg cene, doprowadzi¢ do cudu

wyzdrowienia.
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Charakterystyczne dla tej fazy jest zjawisko gonitwy terapeutycznej. Rodzice w desperacji
wykorzystujg wszelkie dostepne metody terapeutyczne, medyczne a nawet magiczne.

Rodzina podporzgdkowuje swojg codziennos¢ leczeniu i rehabilitacji dziecka, przeznaczajgc
na to nieproporcjonalnie duze srodki zaréwno czasowe, jak i finansowe. Na koricu tej fazy, okupionej
zwykle ogromnym przemeczeniem, rodzice dostrzegajg bezsens swoich dziatan i brak efektow
adekwatnych do wtozonych wysitkéw. Jest to czas utraty nadziei na ,uzdrowienie” dziecka oraz
wigzacego sie z tym gtebokiego smutku i rozpaczy. Rodzice stopniowo wyzbywajg sie swoich
dotychczasowych oczekiwan co do dziecka i Zegnaja z wyobrazeniami i nadziejami w nim
poktadanymi. To bardzo wazny etap, poniewaz jego przejscie, czyli gtebokie przezycie, warunkuje
rozpoczecie procesu akceptacji dziecka z niepetnosprawnoscia.

Jezeli przebiega on prawidtowo, na jego koricu rodzice zaczynajg dostrzegac rzeczywisty obraz
dziecka. Rodzice rozpoczynajg poszukiwania realnych przyczyn niepetnosprawnosci dziecka oraz
zwracajg sie o pomoc do profesjonalistow.
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W procesie leczenia i rehabilitacji zaczynajg wspoétpracowac ze sobg nawzajem i z terapeutami.
Zaczynajg tez podejmowal racjonalne decyzje, uwzgledniajgc nie tylko potrzeby dziecka
wymagajgcego opieki, ale réwniez potrzeby pozostatych cztonkéw rodziny. Rozpoczyna sie proces
akceptacji dotyczgcy zycia z dzieckiem z niepetnosprawnoscia, jego ograniczen i wyzwan jakie za sobg
niesie. Rodzice juz nie oczekujg cudu. Zdajg sobie sprawe, ze niepetnosprawnos¢ ich dziecka jest
nieodwracalna. To moment, w ktérym kontakty z dzieckiem zaczynajg przynosié¢ rodzicom satysfakcje.

Dojscie do ostatniego etapu — konstruktywnego przystosowania sie do sytuacji — jest
y,idealnym” zakoriczeniem procesu. Niestety nie wszystkie rodziny osiggajg ten stan. Czesto
zatrzymanie nastepuje w fazie pozornego przystosowania, a nawet jeszcze wczesniej — na kryzysie
emocjonalnym. Poza tym przejscie poszczegdlnych etapdw nie nastepuje ptynnie. Poszczegdlne
okresy mogg przebiegac¢ ze zmienng dugoscia, czestotliwoscig oraz intensywnoscia.
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Wazne jest, aby wspomnieé, ze fazy zatoby po stracie zdrowego dziecka zwykle przebiegajg
w okreslonej kolejnosci. Nie znaczy to jednak, ze jezeli jakas faza mineta, to juz na pewno nie wrdci.
Nie mozna réwniez odnie$¢ sie do czasu trwania poszczegélnych faz, gdyz jest to niezwykle
indywidualna kwestia i zalezna od wielu zmiennych: tych wewnetrznych (cech osobowosci,
temperamentu, wyksztatconych mechanizméw wewnetrznych np. sposobéw radzenia sobie ze
stresem), jak i zewnetrznych (kto, kiedy, gdzie i w jaki sposdb przekazat jakg diagnoze, czy i jakie
mamy wsparcie w innych osobach, jakie mamy status spoteczny i finansowy, jaki jest dostep do
placéwek rehabilitacyjnych, edukacyjnych itp.)

Fot.: pixabay.com

Od momentu otrzymania diagnozy rodzice dziecka z niepetnosprawnoscig mierzg sie z catym
szeregiem trudnych spraw. llo$¢é czasu, jaka trzeba temu poswiecié i intensywnosé emocji z jakimi sie
Wwigzg, nie pozostaje bez wptywu na ich wzajemne relacje oraz jakos¢ kontaktu z dzieckiem. Dlatego
bardzo wazne jest, aby rodzice jak najszybciej otrzymywali wsparcie i korzystali z fachowej pomocy
psychologa lub psychoterapeuty, ktéry bedzie wspierat ich w przechodzeniu przez etapy zatoby.

(-) Maria Mossor-Kwit

Maria Mossor-Kwit — pedagog specjalny, terapeuta wczesnego wspomagania rozwoju dziecka.

Specjalistyczna Poradnia Rodzinna Dzielnicy Wawer m.st. Warszawy jest jednostka organizacyjna
m.st. Warszawy dziatajaca dla mieszkancow Warszawy.
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