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Trudniejsze rodzicielstwo - czyli z czym zmagajq sie rodzice dzieci z
niepetnosprawnosciami.
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Niektérzy uwazajg, ze najtrudniejszym zyciowym zadaniem jest wychowanie dziecka
na dobrze funkcjonujgcego, radzgcego sobie, dorostego cztowieka. Opieka nad dzieckiem od
urodzenia do dorostosci jest procesem obfitujgcym w réznorodne wyzwania obecne na
kazdym etapie rozwoju. Jak to zartobliwie mozna opisa¢ — bycie rodzicem jest pracg w
wymiarze dwadzies$cia cztery godziny na dobe przez siedem dni w tygodniu, bez prawa do
zasitku czy urlopu, a wynagrodzenie, ktorym w tym przypadku jest najprawdopodobniej
usamodzielnione, dobrze radzace sobie dziecko, jest niepewne.

Bycie rodzicem zdrowego dziecka bywa naprawde trudne, jednak w tym artykule
chciatabym przyjrzeé sie nieco blizej doswiadczeniom, jakie towarzyszg rodzicom dzieci z
niepetnosprawnoscig lub z trudnosciami natury emocjonalnej czy psychiczne;.

Rodzice dzieci, ktore doswiadczajg trudnosci, przede wszystkim natury emocjonalnej,
mierzg sie na co dzien z poczuciem winy. Mogg zastanawiac sie, jak przyczynili sie do obecnego
stanu, co przeoczyli, zaniedbali, czego nie dopilnowali. Mogg szuka¢ winy we witasnym
zachowaniu, w genetyce, obcigzeniach zdrowotnych, relacjach rodzinnych, relacji z
partnerem, przebytych traumach. Mogg czu¢ sie odpowiedzialni za przyczyne powstania
trudnosci, ale réwniez doswiadczajg poczucia winy na co dzien. Kiedy ztoszczg sie na dziecko,
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sg zmeczeni, zniecheceni, bezradni, gdy
stawiajg  granice, nie zaspokajaj3
potrzeb. Najprawdopodobniej tego
rodzaju uczucia, w  sytuacjach
konfliktowych, towarzysza rdéwniez
rodzicowi zdrowego dziecka, jednak tu,
obok ztosci czy bezradnosci, pojawia sie
rownocze$nie wspotczucie i litos¢, bo jak
mozna ztosci¢ sie na chorego, stabszego,
delikatniejszego? Trudno jest
rozstrzygnac, ktore zachowania ptyng z
osobowosci dziecka, czy relacji, jaka
tworzymy, a ktére, z doswiadczanej przez niego choroby. Czy mozna ztosci¢ sie na objawy
choroby? Tego rodzaju rozwazania towarzyszg rodzicom dzieci przejawiajacych trudnosci na
co dzien, co w konsekwenc;ji prowadzi do doswiadczanego poczucia winy.

Jezeli wychowanie dziecka jest pracg na peten etat, to wychowanie dziecka z
niepetnosprawnoscig jest pracg na cztery etaty réwnoczesnie. Obok spraw codziennych, takich
jak: karmienie, zabawa, dopilnowanie przy lekcjach czy pokazywanie dziecku $wiata, dochodzg
niekoriczace sie wizyty u lekarzy, specjalistéw, zabiegi, rehabilitacja, opieka psychologiczna i
inne. Dziecko z trudnos$ciami czesto wymaga wiecej troski i zaangazowania, jest czesto mniej
samodzielne od réwiesnikdw, wolniej sie uniezaleznia, indywiduuje. Zdarza sie, ze nie
funkcjonuje w placéwkach publicznych, uczy sie w
przedszkolach i szkotach terapeutycznych, co
znowu wymaga od rodzica dodatkowego
zaangazowania w dostaniu sie do takowej
placéwki, zawozeniu, przywozeniu, wspotpracy z
opiekunami. Czasami obowigzek edukacyjny spada
na barki rodzica — dziecko nie funkcjonuje w zadnej
placdwce, musi uczy¢ sie w trybie nauczania
domowego. Taki rodzic jest bardzo zmeczony. Ma
trudnosci z realizowaniem  swojej drogi
zawodowej, poniewaz wiekszos¢ czasu i energii
pochtania opieka nad dzieckiem. Moze
doswiadcza¢ frustracji i poczucia niespetnienia,
jesli chodzi o samorozwdj, moze czuc sie ubozszy,
pozbawiony mozliwosci realizacji celéw i ambicji
zawodowych, mozliwosci zarabiania pieniedzy.
Moze czué, ze jego zycie stoi w miejscu, jest
bezbarwne, brakuje mu sensu. Uwazam, ze moze
przezywac konflikt pomiedzy potrzebg posiadania
srodkédw finansowych koniecznych do realizacji
specjalistycznych potrzeb dziecka a brakiem
mozliwosci pracowania i zarabiania.

Rodzic dziecka z niepetnosprawnoscig doswiadcza uczucia leku. Boi sie o jego zdrowie,
a nawet zycie, boi sie o jego biezgce samopoczucie psychofizyczne, o jego rozwdj, mozliwosé
dorastania i samodzielnego funkcjonowania. Mysle, ze moze réwniez odczuwac gniew. Gniew
na los, na zycie, na siebie, na dziecko, na innych rodzicéw i ich dzieci, ze ich zycie wyglada
inaczej (idealizacja zycia innych), ze nie maja tego rodzaju probleméw. Moze doswiadczaé
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poczucia niesprawiedliwosci, poczucia bycia gorszym, poczucia krzywdy. Musi przejs¢ przez
proces zatoby za zdrowym dzieckiem, optakaé strate, przezy¢ smutek, zaakceptowac
rzeczywistos¢, pogodzié sie z nig. Zdarza sie, ze opieka nad dzieckiem bywa tak pracochtonna
i czasochtonna, ze nie starcza juz energii i przestrzeni zyciowej na inne relacje, w tym relacje z
partnerem, czy relacje kolezenskie, towarzyskie. Zdarza sie, ze zwigzki rozpadaja sie, a rodzic,
ktory pozostaje przy dziecku, doswiadcza poczucia samotnosci i alienacji. Wreszcie zdarza sie,
Ze nie starcza energii na cokolwiek innego poza opieka nad dzieckiem. Kazda chwila zycia jest
wokot spraw dziecka, z dzieckiem, dla dziecka. To tak, jak gdyby mieé¢ w domu wiecznego
niemowlaka, lub, jakby pisa¢ ksigzke, ktdra sie nigdy nie koriczy. To sg wyzwania, ktére nie
towarzysza rodzinom typowym, wychowujacym zdrowe dzieci.

Cho¢ istniejg rdézne poradniki dla rodzicow i zajecia dotyczace umiejetnosci
wychowawczych, nikt nie napisat jeszcze instrukcji postepowania z dzieckiem w rdznych,
biezacych, konkretnych sytuacjach. Kazdy rodzic dziata nieco ,,po omacku”, czasem intuicyjnie,
kazdego dnia podejmuje szereg decyzji dotyczgcych spraw zwigzanych z dzieckiem, bazujac na
wiasnych doswiadczeniach z rodziny pochodzenia i na doswiadczeniach w relacji z wtasnym
dzieckiem, na znajomosci jego $wiata wewnetrznego, rozpoznaniu przezywanych przez niego
uczu¢, potrzeb i intencji. Jedna dobra odpowiedz czy jedna stuszna decyzja prawie nigdy nie
istnieje. W sytuacji rodzica dziecka z trudnosciami sytuacja staje sie jeszcze bardziej
skomplikowana — gdy ,najpopularniejsze” procedury wychowawcze zawodzg i nie zdaja
egzaminu, mozna czuc sie jeszcze bardziej zagubionym, niepewnym i bezradnym. Jak
postepowad, gdy dziecko nie je z powodu zaburzen odzywiania? Czy nazywac jego uczucia,
wprowadzac konsekwencje, krzycze¢, straszy¢, ze, w takim razie, nie zje nic do nastepnego
positku? Jak radzi¢ sobie z agresjq dziecka ze spektrum? Karaé, izolowa¢, ttumaczy¢, skierowaé
na hospitalizacje, podawac silne leki? Przed tego rodzaju wyzwaniami stajg kazdego dnia
rodzice bardziej wymagajgcych pociech.
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Sg jeszcze innego rodzaju ,,wyzwania” — normalny krok rozwojowy w przypadku dziecka
z niepetnosprawnosciami moze by¢ naprawde duzg sprawg, ogromnym sukcesem. Cos, na co
,Przecietny” rodzic nie zwraca szczegdlnej uwagi, moze by¢ wielkim szczesciem i powodem do
dumy dla rodzica bardziej wymagajgcego dziecka. Mozna sie cieszy¢ ze z pozoru naprawde
drobnych spraw, mozna by¢ dumnym, mie¢ poczucie satysfakcji, spetnienia, mocy, zmiany. Gdy
dzieje sie tak, ze dziecko, ktdre bato sie opuszcza¢ dom, zaczyna samodzielnie dojezdzac do
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szkoty i nawigzywac relacje miedzyréwiesnicze, mozna jako rodzic czu¢ sie naprawde
szczesliwym. Mozna odnalezé sens w towarzyszeniu dziecku w jego zmaganiach z
trudnosciami, mozna by¢ pomocnym dla innych rodzicéw, bedgcych w podobnych sytuacjach.
Wreszcie — tak duza intensywnos¢ opieki, zaangazowania i towarzyszenia w zmaganiach z
chorobg moze stanowi¢ niezwykle mocny budulec relacji — dzieci i rodzice stajg sie ze sobg
bardzo zwigzani. Godzenie sie i akceptowanie istniejgcej rzeczywistos¢ i wynikajgcych z niej
trudnosci jest duzg pracg; jeszcze wiekszg prace wykonujg ludzie, ktérzy umiejg odnalezé
glebszy sens w cierpieniu, ktdrzy potrafig czerpaé z drobnych rzeczy prawdziwg rado$é. Zeby
to stato sie mozliwe oraz w mysl zasady obowigzujgcej podczas lotu samolotem, ze w razie
awarii dorosty najpierw zaktada maske sobie, a dopiero potem latorosli, zachecam, aby rodzice
dzieci doswiadczajgcych trudnosci siegali, oprécz pomocy dla swoich pociech, po
specjalistyczng pomoc dla siebie.
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