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Miedzy lekiem a nadzieja. Stosunek rodzicow
0sOb niepelmosprawnych do przysztosci

i jego znaczenie w kontekscie oddziatywan
rehabilitacyjnych

Streszczenie

Celem artykutu jest przedstawienie sytuacji rodzicoéw osob niepetnosprawnych w kontekscie
spostrzegania przysztosci oraz zwrdcenie uwagi na znaczenie orientacji temporalnej rodzica i jego
myslenia o przysztosci w procesie rehabilitacji dziecka. Motywacyjny model leku i nadziei Z. Za-
leskiego oraz koncepcje zatoby i model chronicznego smutku S. Olshansky’ego staly si¢ punktem
wyjscia do dyskusji o zaangazowaniu rodzicow w oddziatywania rehabilitacyjne wobec niepetno-
sprawnych dzieci.

Stowa kluczowe: przysztosé, Iek, nadzieja, rehabilitacja, niepetnosprawnosé.

W literaturze przedmiotu znalez¢ mozna wiele argumentdow przemawiaja-
cych za konieczno$cia zaangazowania rodzicéw w rehabilitacje niepetnosprawne-
go dziecka. Pelng wspolprace srodowiska rodzinnego ze specjalistami uznaje si¢
wreez za warunek niezbedny dla prawidlowego przebiegu usprawniania dziecka.
Rodzice, we wspotpracy z lekarzami, psychologami, pedagogami, rehabilitanta-
mi, sg zazwyczaj kontynuatorami leczenia w warunkach domowych. Swojg mi-
loscig, wsparciem, zaufaniem i autorytetem mobilizujg dziecko do pokonywania
kolejnych progow rozwojowych. Zwracaja baczng uwage na wszelkie postepy
1 nowe umiejetnosci, motywuja dziecko do stawiania sobie dalszych zamierzen.

A. Twardowski (2004), przytaczajac argumenty przemawiajgce za konieczno-
$cig udziatu rodzicow w procesie wspomagania rozwoju dzieci, wskazuje, ze sg oni
pierwszymi nauczycielami dziecka, pozostaja z nim w statym kontakcie, w r6znych
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porach i sytuacjach, nieograniczeni jedynie do ram czasowych narzuconych przez
gabinet specjalisty. Moga rozpoczyna¢ dziatania terapeutyczne bardzo wczes$nie
i prowadzi¢ je systematycznie, w przeciwienstwie do rehabilitantow ograniczo-
nych mozliwo$ciami miejsc, w ktorych pracuja. Ponadto w §rodowisku rodzinnym
dziecko ujawnia pelen zakres swoich mozliwo$ci i umiejetnosci wyznaczajacych
dalsza drogg rehabilitacji, podczas gdy w gabinecie specjalisty niektore jego za-
chowania muszg by¢ sztucznie prowokowane. Zdaniem autora udziat we wspo-
maganiu rozwoju dziecka pelni rowniez funkcje terapeutyczng wobec rodzicow,
umacnia ich wiar¢ we wtasne mozliwosci, zacheca do podejmowania samodziel-
nych decyzji i uniezalezniania si¢ od specjalistow, obniza poziom lgku, poczucia
winy i poczucia krzywdy. Wtaczenie rodzicow w proces terapii dziecka ma walor
profilaktyczny, gdyz sprzyja ksztattowaniu wigzi, pozwala rodzicom na doktadne
poznanie mozliwosci dziecka i urealnienie oczekiwan wzgledem niego.

Rehabilitacja dziecka niepetnosprawnego jest procesem ukierunkowanym
na przysztos¢ i jako taka pozostaje w Scistym zwigzku z orientacja temporalng
cztowieka. Wigze si¢ z formutowaniem celow i wytyczaniem drogi do ich osia-
gnigcia. Wymaga od specjalistow i rodzicow zaangazowania w dziatanie, ktorego
potencjalne efekty zauwazalne beda nie w perspektywie nastepnej godziny czy
miesigca, lecz lat.

Aktualne dziatanie cztowieka zawiera w sobie zawsze trzy wymiary czasowe:
przesztosé, terazniejszos¢ 1 przysztosé. Przesztosc, gdyz bazujemy na wezesniej-
szych doswiadczeniach i wczes$niej zdobytych umiejetnosciach. Terazniejszos$¢,
bo dziatanie to odbywa si¢ ,,tu i teraz”. Przysztos¢, gdyz cztowiek zazwyczaj zo-
rientowany jest na osiggni¢cie przyszltych efektow. Jednakze nie wszystkie te trzy
elementy czasowe sg jednakowo wazne czy tez proporcjonalnie reprezentowane
w strukturze ,,Ja” cztowieka (Zaleski, 1988). Ludzie r6znig si¢ orientacjg tempo-
ralng, czyli swoim ustosunkowaniem wobec poszczegdlnych wymiardw czasu.
Niektorzy ludzie przywiazani sa do przesztosci, wspomnien, rozpamigtywania
dawnych wydarzen. Inni zyja zgodnie z zasada ,,tu i teraz”, wydaje si¢, ze w ich
mys$leniu istnieje tylko terazniejszos¢ — nie wspominajg przesztych zdarzen, nie
czynig dalekosi¢znych plandéw. I wreszcie trzeci typ, to ludzie nastawieni ku
przysztosci, z dominujaca przysztosciowg orientacja temporalng. Czasami czlo-
wiek przypisuje znacznie wigksza wage tylko jednemu z tych obszardéw, czasami
dwom, lekcewazac trzeci. Bywaja rowniez ludzie, ktorzy wszystkim trzem ob-
szarom czasu przypisuja wysokg wagg. To, ktéory wymiar czasowy dominuje, wy-
znaczajg roznice indywidualne i kulturowe, a takze wiek rozwojowy danej osoby
(Zaleski, 1988).

Badania dotyczace orientacji temporalnej wskazujg na jej powigzania z ce-
chami osobowosci. | tak osoby skoncentrowane na osiagnigciach sa silniej zo-
rientowane na przyszto$¢, podobnie jak osoby o wewngtrznym umiejscowieniu
kontroli. Ludzie o dtugiej perspektywie czasowej maja tendencje do stawiania
dalekosieznych planéw i1 podejmowania aktywnych wysitkow prowadzacych
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do ich realizacji, s3 wytrwali w dazeniu do celu, akceptuja koniecznos¢ odrocze-
nia nagrody (Préchniak, 2006). Dtuga przysztosciowa perspektywa czasowa jest
rowniez podstawg ksztaltowania si¢ bogatszej osobowosci i cechg osobowosci
dojrzatej (Klamut, 2002).

Orientacja temporalna rodzicow dzieci niepelnosprawnych, ich funkcjo-
nowanie w czasie mogg mie¢ istotny zwigzek z akceptacjg zaburzen rozwoju
dziecka 1 wptywaé na stosunek do jego. Rodzice, ktorym z trudem przychodzi
zaakceptowanie niepelnosprawnego dziecka, moga mie¢ tendencj¢ do rozpamig-
tywania przesztosci, szukania ukojenia w rehabilitacji, wspomnieniach dawnego,
wyidealizowanego zycia. Takie tendencje, ktére mozna traktowaé jako obronne,
nie sprzyjaja nawiazaniu kontaktu z dzieckiem, jak rowniez nastawieniu na reha-
bilitowanie go. Z kolei rodzice o rozwini¢tej orientacji futurystycznej najpraw-
dopodobniej beda skoncentrowani wokot realizacji celu, jakim jest maksymalne
usprawnienie dziecka i zapewnienie mu dobrego przysztego zycia.

Rodzice dzieci sprawnych w procesie wychowania koncentrujg si¢ na celu,
jakim jest ksztaltowanie samodzielnego czlowieka. Sytuacja rodzicow dzieci nie-
peosprawnych jest jednak dalece bardziej skomplikowana. Myslenie o przy-
szto$ci moze si¢ dla nich wigza¢ z nadzieja na coraz to lepsze funkcjonowanie
dziecka lub by¢ obarczone Igkiem przed niepowodzeniem rehabilitacji.

Zdaniem Z. Zaleskiego (1994) I¢k i nadzieja to uczucia najsilniej zwigza-
ne z przysztoscia. Planujac przysztosé, podejmujac dziatania majace nas zblizy¢
do realizacji celow, kierujemy si¢ nadzieja. Dzigki niej wierzymy, ze zyskamy
jakas wazng dla nas warto$¢, zrealizujemy swoje plany, marzenia. Nadzieja jest
silnym czynnikiem motywacyjnym, $cisle zwigzanym z optymizmem. Dzi¢ki niej
wierzymy w powodzenie naszych przysztych dziatan. ,Nadzieja jest zmudnym
poszukiwaniem przysziego dobra, ktére jest realistycznie mozliwe, ale jeszcze
niewidzialne” (Zaleski, 1994, s. 176). Jej brak uniemozliwia cztowiekowi plano-
wanie, stawianie celow i podejmowanie prob ich realizacji.

Nigdy nie mozemy by¢ jednak pewni przysztych efektow swoich dziatan.
W takiej sytuacji pojawia si¢ lgk definiowany jako ,,negatywne stany emocjo-
nalne i przezycia o charakterze obawy, niepewnosci 1 zagrozenia zwigzane z su-
biektywna reprezentacjg zdarzen i standw w odleglej przysztosci” (Zaleski, 1989,
s. 172). Lek moze rodzi¢ niepewnos$¢ co do skutkow podejmowanych dziatan,
obawe przed brakiem sukcesu, jak réwniez przekonanie, Ze stanie si¢ co$ zte-
g0, nad czym nie jesteSmy w stanie sprawowac kontroli. To, jak silny lek przed
przysztoscig odczuwa dana osoba, zalezy od czterech czynnikow: indywidualnej
podatnosci na reakcje lekowe; osobistych przesztych doswiadczen, ocenianych
w kategoriach sukcesow i porazek; okresu historycznego, w ktorym zyje jednost-
ka, aktualnych zdarzen majacych znaczenie dla danego spoteczenstwa oraz ak-
tualnej sytuacji jednostki; pojawienia si¢ w otoczeniu rzeczywistych niebezpie-
czenstw 1 zagrozen, takich jak nieuleczalna choroba, §mier¢ bliskich, rozwod czy
utrata pracy (Zaleski, 1994).
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Rodzice dzieci niepetnosprawnych nieustannie oscyluja miedzy lekiem
a nadziejg. Nadzieja na wyleczenie dziecka, usprawnienie go czy tez nadzieja
dotyczaca mozliwosci stopniowego zdobywania nowych kompetencji nieustan-
nie miesza si¢ z lekiem przed niepowodzeniem oddziatywan rehabilitacyjnych
i uzaleznieniem dziecka od obcych ludzi. Zwraca na to uwage 1. Obuchowska
(1995), opisujac w dziataniach rodzicow osob niepetnosprawnych wahania od na-
stawienia katastroficznego, okreslanego jako syndrom Kassandry, do nadmiernie
optymistycznego, nierealistycznego i zyczeniowego, co nazywane jest efektem
Pollyanny.

Analizujac sytuacje psychologiczng rodzicow 0sdb z zaburzeniami rozwo-
ju, znajdziemy w niej co najmniej dwa z opisywanych przez Zaleskiego czynni-
kow majacych znaczenie dla intensywnos$ci przezywania lgku przed przysztoscia.
Z cala pewnoscia stykaja si¢ oni z konkretng sytuacja zagrozenia — zagrozona
zostata bowiem wazna wartos¢, jaka jest zdrowie i1 szczescie ich dziecka. Row-
niez wczesniejsze doswiadczenia rodzicow mogg sprzyjac nasileniu ich reakcji
lekowych.

Rozpoznanie choroby dziecka staje si¢ czynnikiem zaburzajacym dotych-
czasowy uktad w rodzinie i zrodtem powaznego kryzysu. W zaleznosci od wie-
lu czynnikéw rézne moga by¢ reakcje na zburzenie dotychczasowego porzadku
Swiata. W literaturze przedmiotu funkcjonujg dwie podstawowe koncepcje wy-
jasniajace wplyw zaburzen rozwoju na sytuacj¢ rodzica. Sg to: koncepcje zatoby
oraz model chronicznego smutku (Pisula, 1998).

Koncepcje zaloby zaktadaja, ze po uzyskaniu informacji o niepetnospraw-
nosci dziecka rodzice przezywaja uczucia podobne do zwigzanych ze Smiercia
dziecka — optakuja utracone zdrowe dziecko lub wczesniejsze wyidealizowane
wyobrazenie o nim. W czasie cigzy oczekiwania wobec dziecka pozostaja w ci-
stej relacji z ,,ja” matki. ,,Kiedy oczekiwane dziecko jest ,,uszkodzone”, oznacza
to nie tylko strate dziecka, jakiego si¢ spodziewano i pojawienie si¢ nieznanego,
napawajacego lekiem niemowlgcia, ale takze to, ze wlasne przygotowanie matki
do nowej roli jako rodzica okazuje si¢ niewystarczajace” (Siegel za: Pisula, 1998,
s. 33). Matka moze spostrzega¢ siebie jako ,,uszkodzong”, niezdolng do wydania
na §wiat zdrowego ,,pelnowartosciowego” dziecka, co bedzie miato znaczenie nie
tylko dla jej samopoczucia i samooceny, lecz rowniez dla sposobu budowania
relacji z dzieckiem.

Rodzice nie sg w stanie zaakceptowa¢ danego im niepetnosprawnego dziec-
ka, dopdki nie oplacza dziecka utraconego, nie przezyja calego cyklu zaloby. Pro-
ces przystosowania rodziny do niepelnosprawnosci przebiega kolejno po sobie
nastepujacymi etapami. R6zni badacze, bazujacy na koncepcji zatoby, w nieco
odmienny sposdb przedstawiaja nastepujace po sobie stadia przystosowania. Za-
zwyczaj uznaje si¢, ze po poczatkowym szoku, niedowierzaniu, zagubieniu w no-
wej sytuacji, nastgpuje etap zaprzeczania rzeczywistosci i wiary w cud, poszu-
kiwania specjalistow, ktérzy wykluczg wczesniejsza diagnoze lub zaproponuja
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takie dziatania, ktére w petni uzdrowia dziecko. Etapy kolejne zwigzane sg z po-
szukiwaniem przyczyn niepelnosprawnosci, szukaniem winnego, depresja i gle-
bokim smutkiem. W kolejnej fazie przychodzi czas na przezywanie zto$ci najcze-
$ciej skierowanej do dziecka jako zrodta do§wiadczanej frustracji (np. w formie
jawnej agresji w odpowiedzi na kazdy przejaw jego aktywnosci — oczernianie,
przypisywanie mu agresywnosci i ztosliwosci), jak rowniez do osob z najblizsze-
g0 otoczenia, rodziny, specjalistow, spoteczenstwa, po to, by w dalszych etapach
mozliwa stata si¢ akceptacja dziecka niepelnosprawnego. Zaczyna si¢ wowczas
poszukiwanie najlepszych specjalistow mogacych pomoc w rehabilitacji dziec-
ka. Dominujace przezycia to wspomnienia ,,utraconego” dziecka oraz nadzieja,
ze dziecko niepetnosprawne nie bedzie si¢ r6znito od ,,normalnych” rowie$nikow.
Ostatnim etapem przezywania zatoby po stracie wymarzonego zdrowego dziecka
na rzecz kalekiego jest akomodacja, charakteryzujaca si¢ mozliwoscig obdarzania
mito$cig wlasnego dziecka i emocjonalng gotowoscig do konfrontowania si¢ z sy-
tuacjami wynikajacymi z jego niepelnosprawnosci.

Koncepcje zatoby zakladaja, ze rodzina jest w stanie w pelni przystoso-
wac si¢ do faktu niepelnosprawnosci dziecka. W opozycji do nich pozostaje stwo-
rzony przez S. Olshansky’ego (Pisula, 1998) model chronicznego smutku. Autor
odrzuca koncepcj¢ ostatecznej adaptacji i akceptacji, opisujac rodzicow dzieci
niepetnosprawnych intelektualnie jako osoby cierpigce z powodu cigglego smut-
ku, ktory jest naturalng i caltkowicie zrozumialg reakcja na narodziny niepetno-
sprawnego dziecka. Doznawanie uczucia chronicznego smutku moze wzrasta¢
szczegblnie w niektorych okresach zycia dziecka, np. w okresie dorastania, kiedy
rodzic porownuje swojego niepelnosprawnego nastolatka z jego wkraczajacymi
w dorostos$¢ rowiesnikami 1 boleje nad brakiem nadziei na pelng samodzielnosc.
Intensywnos¢ tego uczucia jest odmienna w réoznych sytuacjach i rodzinach, jed-
nakze jest ono ciagle obecne w zyciu rodzicéw. Mimo ze dos§wiadczaja oni wielu
przyjemnos$ci zwigzanych z wychowaniem dziecka, smutek nigdy nie ustepuje
na zawsze miejsca przystosowaniu. ,,Wyzwolenie od chronicznego smutku moze
nastgpi¢ tylko w wyniku $mierci dziecka, jest on bowiem efektem: permanentne;j,
codziennej zaleznosci dziecka, nieprzemijajacej frustracji z powodu braku zmian
oraz glebokiej symboliki przypisywanej procesowi dania zycia dziecku z zabu-
rzeniami” (Pisula, 1998, s. 42). Smutek towarzyszy przede wszystkim spostrzega-
niu przez rodzicéw roéznic migdzy tym, jak mogloby byc¢ a jak jest.

Bazujac na koncepcji chronicznego smutku mozna przypuszczac, ze szcze-
golnie trudne dla rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju bedzie myslenie
o przysztosci. O ile rodzice zdrowych dzieci maja nadziej¢ na ich pelne usamo-
dzielnienie si¢, a z czasem — rowniez na pomoc z ich strony, o tyle opiekunowie
0s6b niepetnosprawnych niemal codziennie muszg zmagac¢ si¢ z poczuciem bez-
radnos$ci zwigzanym z brakiem spektakularnych efektow oddziatywan rehabili-
tacyjnych i brakiem nadziei na usamodzielnienie dziecka, jak réwniez z lekiem
przed przysztoscia.
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Badania dotyczace stosunku rodzicéw do przysztosci dzieci z réznymi ro-
dzajami niepelnosprawnosci wskazuja, ze wraz z wiekiem rodzica i dorastaniem
dziecka przewidywania odno$nie do przysztosci stajg si¢ coraz bardziej pesymi-
styczne (Szczepaniak, 2005). Zmienng istotnie réznicujgcg stosunek rodzicow
do przysztosci dziecka jest rowniez rodzaj niepelnoprawnosci. Najbardziej po-
zytywnie spostrzegajg ten obszar czasowy rodzice osob z niepelnosprawnosciag
fizyczna oraz sensoryczng. Najbardziej pesymistyczne sg przewidywania wobec
przysztosci 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng i sprz¢zona, wobec ktorych
trudno mie¢ nadziej¢ na ich catkowita samodzielnos¢. Moze to by¢ wynikiem
wagi, jaka w naszym spoteczenstwie przypisuje si¢ inteligencji jako warunkujacej
zdolno$¢ do samodzielnego zycia. Prawdopodobnie w ocenie rodzicéw niepetno-
sprawnos¢ fizyczna czy sensoryczna nie uniemozliwia samodzielnego funkcjono-
wania w dorostym zyciu w takim stopniu, jak niepetnosprawnos¢ intelektualna.
Z kolei E. Pisula (1998) uzyskata wyniki §wiadczace o tym, ze matki dzieci au-
tystycznych, z moézgowym porazeniem dzieciecym oraz z uposledzeniem umy-
stowym o zroéznicowanej etiologii cechuje wyzszy poziom pesymizmu niz matki
dzieci prawidlowo rozwijajacych sig.

Analiza wypowiedzi rodzicéw 0sob niepelnosprawnych pokazuje, ze uczu-
ciem najsilniej zwigzanym z mysleniem o przysztosci dziecka jest lek (Szcze-
paniak, 2008). Uczucie to sygnalizowato ponad 46% badanych przez E. Pisule
(1993) rodzicow dzieci z autyzmem i z uposledzeniem umystlowym. Rodzice
dzieci autystycznych deklarowali, ze przysztos¢ jest dla nich niejasna i boja sie
uzaleznienia dziecka od obcych ludzi. W poprawe zdrowia dziecka wierzyto
40% rodzicow dzieci niepetnosprawnych intelektualnie, podczas gdy rodzice
dzieci z autyzmem nie mieli takiej nadziei. Wraz z uplywem czasu ,,coraz wy-
razniej rodzice odczuwajg, ze ich dziecko nigdy nie bedzie samodzielne i po-
zostanie zalezne od opieki innych ludzi. Zaczynaja sobie zdawac sprawe, jak
ograniczone sg ustugi dostgpne dorostym z uposledzeniem umystowym” (Pisula,
1998, s. 65). Rodzice I¢kaja sig, ze po ich Smierci nie znajdzie si¢ zaufana osoba,
moggca opiekowac si¢ dzieckiem, ze doswiadczy ono osamotnienia, odrzucenia,
krzywdy lub wykorzystania (Szczepaniak, 2008). Niejednokrotnie obawiajg si¢
rowniez, ze niepetnosprawne dziecko stanie si¢ cigzarem dla zdrowego rodzen-
stwa (Pisula, 1998). W $wietle tych wypowiedzi wydaje si¢, ze rodzice osob
z niepelnosprawnoscia nie tylko Zle oceniaja szanse swoich dzieci na dobre, sa-
modzielne funkcjonowanie w dorostym zyciu, ale rowniez dostgpne im formy
pomocy instytucjonalnej. Nie wierza, ze ich doroste dziecko znajdzie opieke,
prace, swoje miejsce w spoteczenstwie (Szczepaniak, 2008). Lek przed przy-
szto$cig poglebia fakt, ze rodzice nigdy nie moga by¢ pewni czy stosowane przez
nich oddziatywania rehabilitacyjne sa $rodkiem skutecznym i wystarczajacym,
aby dziecko mogto ,,dobrze zy¢” w przyszlosci. Im starsze dziecko, tym bardziej
miejsce nadziei na poprawe zdrowia zajmuje lek przed przyszloscia wiazacy sie
z obawa, ze oddzialywania rehabilitacyjne okazg si¢ préznym trudem, bo i tak
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nie zmienig sytuacji dziecka. Tego rodzaju niepewnos¢ staje si¢ zrodtem stresu,
przecigzenia, czgsto prowadzi do apatii, wypalenia sit i depresji (Rola, 1995;
Pisula, 1998).

W kontekscie przytoczonych badan warto zastanowic¢ si¢ nad uczestnictwem
rodzicow dzieci niepelnosprawnych w ich rehabilitacji. O ile nie sposob przece-
ni¢ wagi wlaczenia rodzicow w proces rehabilitacji dla rozwoju dziecka, o tyle
z podnoszonym przez A. Twardowskiego (2004) argumentem dotyczacym jego
terapeutycznego oddzialywania na rodzicow mozna dyskutowac.

Badania E. Sokotowskiej (1994, 1996) pokazuja, ze koniecznos¢ prowadze-
nia terapii z wlasnym dzieckiem wielu matkom nie daje satysfakcji i wymaga
ciaglego przezwycig¢zania niepokoju. Porazka w petnieniu funkcji terapeutki jest
trudna do pogodzenia z obrazem siebie jako dobrej matki, co moze prowadzi¢ nie
tylko do rezygnacji z funkcji terapeutki wlasnego dziecka, ale takze do rezygna-
cji z funkcji macierzynskiej. W tym kontekscie twierdzenia A. Twardowskiego,
jakoby udziat w rehabilitacji dziecka obnizat Iek rodzicéw i sprzyjat budowaniu
wiezi, moga okazac si¢ nadmiernie optymistyczne i zyczeniowe. Autorka uzyska-
fa dane pozwalajace na wyodregbnienie trzech grup matek-terapeutek wtasnego
dziecka. Pierwsza grupa to matki skoncentrowane na zadaniu. Sumiennie prze-
strzegaja one rehabilitacyjnych zalecen specjalistow, ¢wiczenia usprawniaja-
ce traktujg jako kolejny, niezb¢dny dla prawidtowego funkcjonowania dziecka,
zabieg pielggnacyjny, placz i opor dziecka przyjmujac jako naturalng reakcje.
Wydaje sie, ze ta grupa matek moze mie¢ najdtuzsza przysztosciowa perspek-
tywe czasowa. Nie oczekuja one spektakularnych efektow, sktonne sg odraczac
gratyfikacje swoich dziatan. W ich mysleniu o przysztosci wcigz dominuje na-
dzieja, dodajaca sit do zmagania si¢ z codziennymi trudno$ciami. Grupa druga to
matki skoncentrowane na dziecku. Sg one wysoce empatyczne wobec wlasnych
dzieci, ich bunt i ptacz w trakcie ¢wiczen odbierajg jako sygnal doswiadczanej
krzywdy. Prowadzi to do silnego konfliktu wewnetrznego: z jednej strony matki
te rozumiejg potrzebe przeprowadzania ¢wiczen usprawniajacych, z drugiej zas
— odczuwajg silny dyskomfort zwigzany z zadawaniem bolu i obawa przed wy-
rzadzeniem dziecku krzywdy. Konflikt ten sktania je do wprowadzania do zabie-
g6w rehabilitacyjnych elementéw tagodzacych, kojacych, sprzyjajacych zarazem
podtrzymaniu wigzi rodzica z dzieckiem. Ostatnia grupa — matki skoncentrowane
na sobie — szczegolnie akcentuje dyskomfort zwigzany z wychowaniem i rehabi-
litacja niepelnosprawnego dziecka. Wysitek zwigzany z codziennymi czynnoscia-
mi pielgegnacyjnymi czy rehabilitacyjnymi moze powodowac¢ u nich powstanie
reakcji obronnej, jaka jest wycofanie si¢ z bliskiej relacji z dzieckiem odbieranym
jako gléwny obiekt stresu i dyskomfortu. Ta grupa matek wydaje si¢ szczegodlnie
narazona na przezywanie leku, jak réwniez na szybkie wypalenie sit.

Futurystyczna orientacja temporalna rodzica, jak roOwniez przewaga na-
dziei nad Igkiem wydaja si¢ by¢ waznymi czynnikami sprzyjajacymi zaanga-
zowaniu w rehabilitacje dziecka. Wedtug Z. Zaleskiego (1994, 1989), tworcy
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motywacyjnego modelu nadziei i Igku, oba te uczucia sg uzupehiajacymi sig,
komplementarnymi wskaznikami postawy wobec przysztosci i traktowacé je na-
lezy jako wzajemnie powiazane. Ich intensywnos$¢ moze by¢ rdzna w zaleznosci
od cech indywidualnych i sytuacji zyciowej danej osoby. Wedtug autora po-
znawcza reprezentacja przysztych pozytywnych wydarzen wywotuje nadzieje,
ktora popycha cztowieka do dziatan ukierunkowanych na osiggnigcie zamierzo-
nego celu. Z kolei negatywne przewidywanie przysztych zdarzen wywotuje lek
przed przysztoscia, ktory moze prowadzi¢ albo do uruchomienia mechanizmoéow
zaradczych, dzigki ktérym mozliwe bedzie podjecie dziatania (co z kolei prowa-
dzi do ostabienia leku i wzrostu nadziei), albo do uruchomienia niedojrzatych
mechanizmoéw obronnych i, w konsekwencji, wzrostu leku oraz obnizenia po-
ziomu nadziei.

Przyjmujac koncepcje zatoby jako punkt wyjscia do rozmienia psychologicz-
nej sytuacji rodzicOw 0sob z zaburzeniami rozwoju, mozna przypuszczaé, Ze naj-
wiekszy przyptyw nadziei i motywacji do rehabilitacji dziecka bedzie wystepowat
w fazie zaprzeczania rzeczywistosci i wiary w cud. Rodzic, kierujac si¢ prze-
konaniem, ze ma wptyw na los dziecka, poszukujac coraz to nowych, lepszych
specjalistow, bedzie skrupulatnie przestrzegal zalecen, z nadziejg, ze informa-
cja o niepelnoprawnosci dziecka nie potwierdzi si¢, ze mozna jeszcze odwrocié
okrutny los. Na tym etapie moze jednak szybko doj$¢ do wypalenia, gdy pomimo
wktadanego ogromnego wysitku, efekty rehabilitacji nie bedg widoczne. To z ko-
lei sprzyja¢ bedzie powstawaniu leku przed przysztoscia, jak rowniez emocjonal-
nemu odrzuceniu dziecka. Dopiero na etapie przystosowania mozliwe stanie si¢
wzbudzenie takiego poziomu nadziei, ktory bedzie sprzyjat prowadzeniu dziatan
usprawniajacych bez wzgledu na zauwazalne efekty. Mechanizmem zaradczym,
umozliwiajagcym dziatanie i chroniagcym przed lekiem stanie si¢ w tym przypad-
ku petna akceptacja dziecka, z wszystkimi jego trudnos$ciami i ograniczeniami,
jak rowniez akceptacja wlasnego losu. Nawet jesli efekty rehabilitacji nie beda
zauwazalne, rodzic przyjmie konieczno$¢ jej prowadzenia jako kolejny element
rodzinnych rytuatéw, ktore majg na celu miedzy innymi wzmocnienie relacji
z dzieckiem.

Jesli sprébujemy rozpatrywaé sytuacje rodzicéw osob niepelnosprawnych
przez pryzmat modelu chronicznego smutku, przypuszcza¢ nalezy, ze poziom
lgku 1 nadziei, a zarazem zaangazowanie w oddzialywania rehabilitacyjne moga
pozostawa¢ w $cistym zwigzku z kolejnymi etapami rozwoju dziecka. Zauwa-
zenie, ze dziecko nie staje si¢ coraz bardziej samodzielne, nie osigga zadan roz-
wojowych, przewidzianych dla danego etapu, powoduje u rodzica okresowe po-
glebienie smutku i rozczarowania, co z kolei obniza nadzieje¢ i nasila lek przed
przysztoscia. Im wigcej takich obserwacji poczyni rodzic, im wigcej doswiadczy
rozczarowan i bezradnos$ci, tym trudniej bedzie mu wzbudzi¢ nadzieje, ktora sta-
nie si¢ czynnikiem motywujacym do przysztych oddziatywan.
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Zagadnienia dotyczace zwigzku orientacji temporalnej rodzicow, jak row-
niez poziomu doswiadczanego przez nich Igku przed przyszitoscia, z zaangazo-
waniem w oddzialtywania rehabilitacyjne wymagaja weryfikacji empiryczne;j.
W tym opracowaniu pragne¢ jedynie zwrdci¢ uwage na przydatno$¢ motywacyj-
nego modelu nadziei i leku Z. Zaleskiego dla praktyki oddzialywan rehabilitacyj-
nych. W opracowaniach dotyczacych relacji pomigdzy specjalistami a rodzicami
0sOb niepetnosprawnych coraz czeséciej wskazuje sie, ze to wlasnie specjalisci
odpowiedzialni sa za jako$¢ tej wspotpracy (por. Kielin, 2003; Koscielska, 1995,
2004; Szczepaniak, 2010). By¢ moze kolejnym zagadnieniem, na jakie powinni
oni zwroci¢ uwage, angazujac rodzicow w rehabilitacje ich dziecka, jest tres¢
doswiadczanych lgkow, poziom nadziei i stopien urealnienia oczekiwan wobec
efektow rehabilitacji.
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