NIEPEENOSPRAWNOSC DZIECKA — CZ.1

Miedzynarodowy Dzien Osob Niepelnosprawnych przypada na 3 grudnia.

Celem swigta ustanowionego przez Zgromadzenie Ogolne ONZ w 1992 roku jest przyblizenie
spoteczenstwu problemow o0sob niepetnosprawnych. Chodzi tu zarowno o pomoc we
wlgczeniu tej grupy w spoleczne zycie jak i chocby kwestie dotyczqce barier
architektonicznych.

1. Problemy rodziny z dzieckiem niepelnosprawnyvm

Kiedy rodzi si¢ dziecko niepetnosprawne zycie rodzicoOw przewraca si¢ o do gory nogami
i zaczyna si¢ dtuga droga przystosowania. Niepelnosprawnos$¢ dziecka rodzi wiele problemow
dla rodziny:

e Jak poradzi¢ sobie z dyskryminacjg chorego dziecka przez spoteczenstwo

e Jak radzi¢ sobie z codziennoscig, kiedy wokoét trudnosci i bariery, chociazby te
komunikacyjne czy architektoniczne, jak brak podjazdow dla wozkow inwalidzkich

o Jak unikng¢ nadmiernego ochraniania i wyreczania dziecka niepelnosprawnego

o (Gdzie szuka¢ przedszkola i szkoty dla dziecka z niepelnosprawnoscia

o Jak leczy¢ i rehabilitowac chore dziecko

e Jak radzi¢ sobie z obnizeniem warunkow ekonomicznych rodziny, chore dziecko
oznacza wydatki na leczenie, terapig, sprzet rehabilitacyjny, konieczno$¢ rezygnacji z
pracy przez matke, ktora najczesciej zajmuje si¢ opieka nad niepetnosprawnym
dzieckiem

o Jak dba¢ o wzajemne relacje w rodzinie, jak rozmawia¢ z dzie¢mi, z me¢zem, z zona,
jak znalez¢ czas na relaks i pasje, kiedy wyj$¢ na spotkanie ze znajomymi, skoro tyle
obowigzkow wokdt chorego dziecka, jak czerpa¢ rados¢ z seksu, jesli cztowiek
obawia sig¢, czy nie sptodzi kolejnego chorego potomka

2. Wychowanie dziecka z niepelnosprawnoscia

Wychowanie dziecka z niepelnosprawno$cia jest niezmiernie trudnym zadaniem,
wyczerpujacym zardwno fizycznie, jak 1 psychicznie. W rodzinach, w ktérych sg dzieci z
niepetnosprawnos$cia czesto dopiero po wielu latach pojawiaja si¢ pozytywne emocje, czyli
rados$¢, duma i satysfakcja z postepow, jakie poczynito dziecko w czasie rehabilitacji.

Na funkcjonowanie rodzicow ma wptyw wiele czynnikoéw oraz to na jakim etapie rozwoju
pojawita si¢ choroba. Czy w pierwszych dniach zycia dziecka, np. zespdét Downa, MPD
(moézgowe porazenie dziecigce), czy niepelnosprawno$¢ pojawita si¢ pozniej, np. dziecko
jezdzi na wozku z powodu wypadku samochodowego. W szczegolnej sytuacji znajduja si¢
rodzice dzieci autystycznych, ktérzy nie tylko przezywaja niepelnosprawnos$¢ wlasnego
dziecka, ale jednoczesnie bardzo trudno im zrozumie¢, dlaczego jest ono wobec nich chiodne
uczuciowo, unika blisko$ci fizycznej, nie chce si¢ przytulaé. Czuja si¢ czgsto bezradni i
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nickompetentni wychowawczo, dlatego potrzebuja wsparcia zaréwno od specjalistow,
terapeutow, lekarzy, rehabilitantéw, jak i od rodziny, przyjaciot i dalszego otoczenia.

3.

Najczes$ciej pojawiajace sie postawy rodzicow dziecka z niepelnosprawnoscia
oraz ich wplyw na funkcjonowanie dziecka:

Postawa nadmiernie chroniaca, symbiotyczna — ochrona przed swiatem, ktory
mogtby skrzywdzic¢ dziecko, chec¢ rekompensaty i wynagrodzenia za doznane juz
krzywdy i cierpienia, ciggta opieka, bark jakichkolwiek wymagan. Postawa utrwala
izolacje spoleczng dziecka, ale takze biernos¢ i niesamodzielnos¢, wymaganie ciggtej
opieki.

Wstyd — chowanie dziecka przed §wiatem lub infantylizowanie. Efektem izolacja
spoteczna, niedoceniane sg mozliwosci dziecka.

Postawa odtracajaca — traktowanie dziecka jako ciezaru, uwazanie Ze jest
bezwartosciowe. Powoduje zaprzestanie rehabilitacji (bo 1 tak nie przyniesie
korzysci), nie dostrzeganie mozliwosci dziecka, zaniedbywanie jego potrzeb.

Zracjonalizowana — szukanie specjalistow, metod, zadaniowe traktowanie opieki, ale
bez zaangazowania wlasnego. Wtedy dziecko jest zaopiekowane, ale bez dostrzegania
jego jednostkowych potrzeb i bez budowania z nim wigzi.

Postawa zbyt wymagajaca — dqgzenie do normalnosci za wszelkq cene, stawianie
przed dzieckiem wyzwan, ktorym nie moze sprostac. Powoduje przecigzanie dziecka.

Postawa przebojowa — angazowanie si¢ W sprawy spoteczne 0sOb
niepetnosprawnych, aktywne dziatania. Daje duzo korzysci dla dziecka, przebywanie
w spoteczenstwie, ale moze to przerodzi¢ si¢ w postawe roszczeniowg i zagubienie
jednostkowych potrzeb dziecka.

Akceptacja — akceptowanie dziecka takim jakim jest, z jego mozliwosciami w jednych
dziedzinach i ograniczeniami w innych, poznanie potrzeb i zaspokajanie ich, ale tez
stawianie wymagan dostosowanych do mozliwosci psychofizycznych dziecka,
mobilizowanie do pokonywania trudnosci i rados¢ z powodu sukcesow, pochwalty, ale
tez krytyka za zachowania niewlasciwe, takze zaspokajanie wlasnych potrzeb przez
rodzicow. Dzigki takiej postawie dziecko staje si¢ aktywne i samodzielne na miare
swoich mozliwosci.

Postawy mogg si¢ faczy¢ ze sobg i ewoluowac zaleznie od sytuacji rodziny. Kazda z postaw
istotnie wptywa na dziecko i jego rozwoj, stymulujac go lub hamujac.

Warto pamigtac, ze wychowanie dziecka z niepelnosprawnoscia to nie tylko trud i cierpienie.
To tez wiele radosci, satysfakcji, bezwarunkowej mitosci. To nauka cierpliwosci, wrazliwosci,
empatii, cieszenie si¢ z najdrobniejszych rzeczy w Zyciu.

4.

Rady dla rodzicow dziecka z niepelnosprawnoscia:

+ Nie doszukuj si¢ czyjej$ winy, nie win siebie ani wspotmalzonka czy jego rodziny.

Wspieraj i podtrzymuj na duchu.
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Staraj si¢ zachowaé zloty srodek, umiar w oddziatywaniach wychowawczych, by
unikng¢ zarowno nadopiekunczosci czy odtrgcenia, jak i nadmiernych wymagan bgdz
ich braku.

Unikaj etykietowania swojego dziecka, aby nie sprawdzita si¢ regula, ze raz
oznaczone etykietkg dziecko, potwierdzi wcze$niejsze doswiadczenia (tzw.
samospetniajgca si¢ przepowiednia).

Od poczqtku kontaktuj sie z lekarzami i specjalistami.

Wazna jest rehabilitacja dziecka.

Staraj sig stworzy¢ dziecku cieplq, rodzinng atmosfere dla jego rozwoju petng mitosci
i harmonii.

Zadbaj by dziecko przebywato rowniez poza otoczeniem domowym. Nie zamykaj go
przed $wiatem.

Poszukaj innych rodzicow niepetnosprawnych dzieci, bys mogt z nimi bez
zaktopotania szczerze rozmawiac na wazne tematy.

Nie zapominaj, ze ty roéwniez mozesz stuzy¢ rada innym rodzicom, dzieli¢ sig¢
doswiadczeniem 1 wspiera¢ tych, ktorzy dopiero zaczynaja swoja droge, (pomagajac
komus$ innemu, nabierasz nowych sit).

Staraj spotykaé si¢ z osobami, ktore majq wigksze doswiadCzenie w opiece i
wychowaniu dziecka, takiego jak twoje.

Nie ograniczaj kontaktow tylko do podobnego do twojego srodowiska.

Im czesciej i wiecej wychodzisz, tym latwiej mozesz poradzi¢ sobie z trudnymi
sytuacjami, jakie spotkajq cie wsrod ludzi.

Wielu rodzicow odnajduje swoje powotanie, gdy prowadzg blog, wpisy na
Facebook’u. Poszukaj takich stron, moze lektura ich zacheci ci¢ do wlasnych
pomystow.

Dbaj, aby dziecko czulo, Ze jest akceptowamne, w petni wartosciowe i to, co je
ogranicza dla ciebie nie stanow: Zadnego problemu.

Mito$¢ to najlepsze drozdze do wzrostu malego czlowieka. To od ciebie dziecko
dowiaduje si¢ ile jest warte, im wigce] mitosci w nie wlejesz tym piekniej bedzie
wzrasta¢ 1 rozwijac sig.

Dbaj o swoje dobre samopoczucie, aby by¢ sitq dla dziecka.

Wypoczeci, szezesliwi 1 petni optymizmu rodzice to najlepsi rodzice.

Zaplanuj wspolne wyjscia bez dziecka, aby oderwac si¢ od codziennosci i zrobi¢ cos
przetamujgcego rutyne.

Pozwalaj dziecku przyzwyczajac¢ si¢ do obecnosci innych oséb w jego zyciu.

Nie traktuj siebie jako niezastgpionej w opiece nad dzieckiem. Inni tez sprostajg
zadaniom, ktore im powierzysz.

Dbaj regularnie o to, by oderwac si¢ nawet na krotko od choroby i obowigzkow
opiekunczych.

Zwroé uwage takze na rodzenstwo dziecka z niepetnosprawnoscig. Wazne, by dac
zdrowym dzieciom jasny przekaz, ze dziecko niepetnosprawne wymaga szczegolnej
opieki i troski nie dlatego, ze darzycie go wiekszqg miloscig, lecz z uwagi na jego
niepetnosprawnosé¢, ktora ogranicza mu samodzielnos¢ i wymaga wigkszej uwagi |
opieki.

Staraj si¢ ignorowac i nie przejmowac si¢ niegrzecznym zachowaniem innych ludzi.
Najlepszym pytaniem moze by¢: Czy chciataby pani pomdc?

Nie zakladaj, ze zgodnie opinig lekarzy, twoje dziecko nie osiggnie pewnych
umiejetnosci.

Jezeli wierzysz, pracujesz 1 nie ograniczasz dziecka, jest w stanie osiggng¢ nawet to,
co wydawato si¢ niemozliwe.






