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We wszystkich epokach byli ludzie, ktérzy w wynikéw choréb, wypadkéw czy tez
od urodzenia byli osobami niepelnosprawnymi. Stosunek spoteczenstw wobec
tej grupy byl zréznicowany, jednak na ogét byli oni izolowani i stygmatyzowani'.
Wspolczesnie w krajach cywilizowanych miejsce oséb z dysfunkcjami jest na row-
ni z pozycja 0sdb pelnosprawnych. Dostosowuje si¢ przestrzen publiczng do ich
potrzeb, tworzy miejsca pracy oraz pomaga w realizacji ich potrzeb spotecznych,
rodzinnych czy tez zawodowych.

W ramach obchodéw Migdzynarodowego Roku Inwalidéw i Osob Niepet-
nosprawnych oraz w okresie tzw. Dekady na Rzecz Oséb Niepelnosprawnych
ogloszonej przez ONZ na lata 1983-1992* opracowana zostata klasyfikacja niepetno-
sprawnosci. Ma ona stanowi¢ miedzynarodowy wzorzec okreslania ré6znych moz-
liwosci, konsekwencji wrodzonych lub nabytych deficytéw zdrowotnych. Istotne
jest dokladniejsze rozgraniczenie, czy dana niepelnosprawnosc jest uszkodzeniem
w sensie medycznym, czy niezdolnoscig do wykonywania funkeji Zyciowych lub
uposledzenia w sensie socjalnym. Klasyfikacje te przyjal Komitet Ministréw Rady
Europy, a zostala ona sformulowana nastepujaco:

»uszkodzenie (impairment) oznacza utrate lub nieprawidlowosci struktury lub
funkcji psychicznych, fizjologicznych lub anatomicznych,

1 B. Mazurkiewicz, Zagadnienia dotyczqce niepetnosprawnosci, [w:] Opieka potfoznicza nad
pacjentkami niepetnosprawnymi, red. B. Mazurkiewicz, E. Dmoch-Gajzlerska, Warszawa
2012, s. 13-19; A. Lowe, Wychowanie stuchowe. Historia - metody - mozliwosci, Warszawa 1995,
s. 7-10.

2 T. Bulenda, J. Zabtocki, Ludzie niepetnosprawni a prawo. Panstwowy Fundusz Oséb Niepetno-
sprawnych, Warszawa 1994.
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- niepelnosprawnos¢ (disability) oznacza wszelkie ograniczenie lub brak (wyni-
kajacy z uszkodzenia) mozliwosci wykonania pewnych czynnosci, w sposéb
lub w zakresie uznawanym za normalny dla istot ludzkich,

- uposledzenie/niesprawnos¢ (handicap) oznacza poszkodowanie w wypadku
danej jednostki wynikajace z uszkodzenia lub niepetnosprawnosci, ktére ogra-
nicza lub uniemozliwia jej odgrywanie takich rdl, jakie uznaje za normalne
(wzigwszy pod uwage wiek, ple¢ oraz czynniki spoteczne i kulturowe dla danego
osobnika)”s,

Ta klasyfikacja ukazuje, ze niepelnosprawnos¢ jest wieloznaczna i wielo-
plaszczyznowa.

Podobna definicja zawarta jest w Karcie Praw Osob Niepelnosprawnych stwier-
dzajaca, ze osoby niepelnosprawne to osoby, ktorych sprawnosé¢ fizyczna, psychicz-
na lub umystowa trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza lub uniemozliwia zycie
codzienne, nauke, prace oraz odgrywanie rol spolecznych, zgodnie z normami
prawnymi i zwyczajami, majace prawo do niezaleznego, samodzielnego i aktyw-
nego zycia i niemogace podlega¢ dyskryminacji*.

W Polsce przez ponad 20 lat sytuacja tych osoéb systematycznie poprawia sie,
jednak nadal widoczne sg obszary, w ktorych widzimy nieréwne traktowanie os6b
niepelnosprawnych. Czesto sytuacja ta jest niejawna i podyktowana troska o dobro
tych osob. Obszarem tym moze by¢ medycyna, ktdra w tradycyjnym ujeciu przy-
znaje sobie prawo decydowania o losach pacjentow.

Kolejny akt o znaczeniu migdzynarodowym zostal stworzony w celu uregulo-
wania praw osob niepelnosprawnych w spoleczenstwie. Jest nim Konwencja ONZ
o Prawach Oséb Niepelnosprawnych przyjeta przez Zgromadzenie Ogélne Naro-
dow Zjednoczonych 13 grudnia 2006 r. Rzad Polski podpisat ja 20 marca 2007 r.,
natomiast ratyfikacja Konwencji przez Polske miala miejsce 6 wrzesnia 2012 r.5
Jednak dokument ten nie zostal przyjety w calosci. Istnieja dwa wyjatki, jezeli
chodzi o zgodnos¢ prawa polskiego z Konwencja. Chodzi o zdolnos¢ do czynnosci
prawnych oraz zawieranie malzenstw (art. 12 ust. 4 i art. 23. ust 1 pkt a Konwencji).
Jednak s3 to kluczowe zagadnienia dla funkcjonowania oséb niepetnosprawnych®.

3 Zatacznik do zalecenia nr R(92)6 Komitetu Ministréw Rady Europy w sprawie spéjnej polityki
wobec 0séb niepetnosprawnych, Osrodek Informacji Dokumentacji Rady Europy Biuletyn
nr7-8(1993), s. 53-54.

4 M. Sidor-Rzadkowska, Etyczne aspekty rehabilitacji niepetnosprawnych, ,Polityka Spoteczna”
2.1(1997), 5. 11.

5 Dz.Urz. UE L 2010 Nr 23, s. 37.
https:/www.mpips.gov.pl/spoleczne-prawa-czlowieka/organizacja-narodow-zjednoczonych/
konwencja-o-prawach-osob-niepelnosprawnych/ratyfikacja-konwencji-o-prawach-osob-
niepelnosprawnych-przez-polske/dn, dostep: 22 lutego 2017.
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W niniejszym artykule istotna kwestia dotyczy jednak aspektéw medycznych
opieki nad osobami niepelnosprawnymi. W rozwazaniach dotyczacych opieki
medycznej w aspekcie potozniczym nalezy wzig¢ pod uwage dwie sytuacje. Pierw-
sza z nich to rodzic lub rodzice s osobami niepelnosprawnymi, natomiast druga
dotyczy niepelnosprawnosci dziecka.

Odnoszac sie do pierwszej kwestii, nalezy przesledzi¢, jaka jest liczebnos¢ popu-
lacji 0séb niepetnosprawnych w Polsce. Od 1997 do 2012 1. liczebno$¢ zmniejszyta sie
z 4,6 mln do 3,4 mln’. To nie oznacza, ze liczba tych oséb jest tak znaczaco mniejsza,
jednak nastgpily zmiany w kwalifikacji rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci, jak
réwniez osoby te uzyskuja lepsze zaopatrzenie rehabilitacyjne i medyczne.

Przytaczane dane wskazuja, ze osoby niepelnosprawne mimo dysfunkcji inte-
gruja sie ze spoteczenstwem i podejmuja rézne role spoteczne. Jedna z takich rol jest
rodzicielstwo. Nalezy zatem spodziewac sig, ze coraz czesciej pacjentki z réznym
rodzajem i stopniem niepelnosprawnosci beda pacjentkami szpitali polozniczych.
W grupie tej beda kobiety o réznym stopniu przystosowania do zycia wynikajacego
zaréwno z czasu powstania niepelnosprawnosci, jak i zaleznosci, jakie powstaty
w toku dziatan wychowawczych®. To bedzie wptywalo na zakres czynnosci, jakie
podejmie wobec nich personel medyczny.

Jedno lub oboje rodzicéw moga by¢ niepetnosprawni, jednak jezeli ich niepel-
nosprawno$¢ nie jest wynikiem choréb genetycznych/wad wrodzonych, to cigza
takiej pary nie wskazuje, ze dziecko odziedziczy ich dysfunkcje. Inna sytuacja
dotyczy rodzicow, ktorych dysfunkeje s wynikiem wad genetycznych przenoszo-
nych na dzieci.

W tym celu kazda z par, a szczegdlnie te, u ktérych wywiad sugeruje nieprawi-
dfowosci, powinna mie¢ mozliwos¢ konsultacji z genetykiem i wykonania wska-
zanych przez niego badan.

W Polsce istnieje poradnictwo przedcigzowe, jednak znacznie czgsciej trafiaja
tam kobiety, ktore juz s3 w ciazy. Taka sytuacja nie pozwala na wcze$niejsze przy-
gotowanie si¢ pary i zadbanie o ich zdrowie, a tym samym zdrowie ich potomstwa.

W poradnictwie okreslono takze dzialania wobec dziecka majace za zadanie
zmniejszy¢ liczbe poronien, porodéw przedwczesnych, wad wrodzonych. W celach
opieki przedkoncepcyjnej uwzgledniono rodzing, w ktdrej nalezy promowac dobre

7 Dane GUS: http://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/ludnosc/ludnosc/ludnosc-w-wieku-60-
struktura-demograficzna-i-zdrowie,24,1.html, dostep: 22 lutego 2017.

8 M. Radochonski, Adaptacja rodziny do sytuacji stresowej wywotanej chorobg, [w:] Rodzina
a problemy zdrowia i choroby, red. A, Mirkowska-Mankiewicz, Warszawa 1999.
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relacje pomiedzy rodzicami, co bedzie mialo wplyw na tworzenie si¢ wiezi emo-
cjonalnej pomiedzy nimi a dzieckiem?®.

Kazda osoba, planujac swoje zycie, rozwaza mozliwos¢/wyraza che¢ posiada-
nia potomstwa. M. Ko$cielska' pisze, ze ciaza to dla jednych stan blogostawiony
i okres bycia przy nadziei, dla innych - cig¢zar i brzemig¢ trudne do udzwigniecia.
W przypadku kobiet niepelnosprawnych wystepuje dodatkowy problem zwigza-
ny z ich deficytami. Brak jest miejsc przygotowanych do opieki nad pacjentkami
niepelnosprawnymi. Czesto dotyczy to wyposazenia gabinetdw, ale tez przygo-
towania personelu, o czym pisze L.I. Iezzoni". U kobiet o ograniczonym zakresie
sprawnos$ci dominuje aspekt opiekunczy: ,,Czy ja jako osoba niepelnosprawna
podotam trudom macierzynstwa?”. Nie zawsze znajduja one wsparcie i akceptacje
spoleczng. Osoby pelnosprawne wskazujg, Ze posiadanie potomstwa przez osoby
niepelnosprawne obcigza nie tylko rodzine, lecz takze spoleczenstwo'. Niestety
takie myslenie i postrzeganie to niekiedy poglady takze personelu medycznego®.
To jest niepokojace, poniewaz to od tych oséb pacjentki te beda oczekiwaly pomo-
cy. To wlasnie polozne, pielegniarki ilekarze, ktérzy sprawuja opieke w czasie
cigzy, porodu, majg za zadanie przygotowac kobiete i jej rodzing do pielegnacji
nowonarodzonego dziecka. Muszg zatem akceptowa¢ odmienno$¢ tych ciezarnych
i rodzacych, aby w pelni pomdc im w przejsciu tego okresu™.

W przypadku zwigzkéw, w ktérych jedna ze stron lub obie s3 osobami niepet-
nosprawnymi, decyzja o checi posiadania dziecka wymaga podjecia wielostronnych
dziatan. Przygotowanie do prokreacji powinno by¢ wsrdd tej grupy prowadzone
zardwno w sferze fizycznej, jak i psychicznej, z poszanowaniem godnosci kobiety
i mezczyzny, niezaleznie od ich dysfunkgji.

Osoby te muszg rozwazy¢ wiele czynnikéw, do ktérych naleza:

1) rodzaj niepelnosprawnosci,
2) stopien uzaleznienia od innych oséb,

9 B. Chazan, Organizacja opieki medycznej nad kobietq w cigzy, [w:] Potoznictwo i Ginekologia,
red. G.H. Breborowicz, Warszawa 2005, 2006, s. 58-59.

10 M. Koscielska, Trudne macierzynstwo, Warszawa 1998.

1 L.I. lezzoni et al., Physical accessibility of routine prenatal care for women with mobility disability,
“Journal of Women'’s Health” nr 24.12 (2015), s. 1006-1012.

12 L.l lezzoni et al., How did that happen? Public responses to women with mobility disability during
pregnancy, “Disability and health journal” nr 8.3 (2015), s. 380-387.

13 C.Homeyard et al., Current evidence on antenatal care provision for women with intellectual
disabilities: A systematic review, “Midwifery” nr 32 (2016), s. 45-57.

14 L..lezzoni et al., Recommendations about Pregnancy from Women with Mobility Disability to
Their Peers, “Women;s Health Issues: nr 27.1 (2017), s. 75-82.
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3) wzgledy zdrowotne partnerdw,
4) sytuacja zawodowa i materialna,
5) $wiadomos¢ podejmowanych decyzji.

Rodzaj niepelnosprawnosci warunkuje zaréwno mozliwos¢ posiadania potomstwa,
jak i zakres samoopieki i opieki sprawowanej przez rodzing i personel medyczny.
Klasyfikacja niepelnosprawnosci uwzglednia przede wszystkim rodzaj niedomogow
fizycznych czy psychicznych, ale bierze pod uwage takze mozliwosci funkcjono-
wania tych os6b w $rodowisku?®.

Stopnie niepelnosprawnosci okreslaja zakres mozliwosci danej osoby w réznych
dziedzinach dziatalnosci cztowieka. Obowigzuja trzy stopnie niepetnosprawnosci:

1) znaczny - jest to osoba z naruszong sprawnoscia organizmu, niezdolng do
pracy albo zdolng do pracy jedynie w warunkach pracy chronionej. Ponadto
wystepuje u niej niezdolnos¢ do samodzielnej egzystencji, co oznacza naru-
szenie sprawnosci organizmu w stopniu uniemozliwiajacym zaspokajanie bez
pomocy innych oséb podstawowych potrzeb zyciowych, za ktére uwaza sig
przede wszystkim samoobstuge, poruszanie si¢ i komunikacje;

2) umiarkowany - osoba z naruszong sprawnos$cia organizmu, niezdolna do
pracy albo zdolna do pracy jedynie w warunkach pracy chronionej lub wyma-
gajaca czasowej albo cze$ciowej pomocy innych 0séb w celu pelnienia funkcji
spolecznych;

3) lekki - osoba o naruszonej sprawnosci organizmu, powodujacej w sposob
istotny obnizenie zdolnosci do wykonywania pracy, w poréwnaniu do zdol-
nosci, jaka wykazuje osoba o podobnych kwalifikacjach zawodowych z peing
sprawnoscia psychiczng i fizyczna, lub majaca ograniczenia w pelnieniu funkcji
spolecznych dajace sie kompensowac za pomocg wyposazenia dodatkowego.

Powyzsze kwalifikacje moga juz wstepnie ukierunkowac dziatania medyczne
dotyczace mozliwosci samoobstugi i samopielegnacji tych osob. Wskazuja takze,
ze do poradni najczesciej beda trafia¢ osoby z lekkim stopniem niepelnosprawno-
$ci, ktore s3 w stanie same zaspokajac swoje potrzeby. Osobom tym nalezy ulatwic¢
wizyty w poradniach, a takze okresli¢ dzialania, jakie powinni podja¢ w okresie

15 J.Sowa, Pedagogika specjalna w zarysie, Rzeszéw 1997, s.19-20.

16 Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowe;j i spotecznej oraz zatrudnianiu
0séb niepetnosprawnych, Dz.U. 1997 nr 123 poz. 776.
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prokreacyjnym w celu zapewnienia sobie i przyszlemu potomstwu odpowiednich
warunkoéw zyciowych.

Wzgledy zdrowotne 0so6b przygotowujacych si¢ do prokreacji sa niezwykle waz-
nym zagadnieniem poruszanym w $rodowisku medycznym. Promocja zdrowia we
wstepnym etapie przygotowan prokreacyjnych tych oséb pozwala na przygotowa-
nie ich organizmu do stworzenia dogodnych warunkéw do zaplodnienia, a takze
utrzymania cigzy”. Zalozenie rodziny i wyrazenie checi posiadania potomstwa
jest ogromna odpowiedzialnoscig, dlatego nalezy zminimalizowa¢ ryzyko wysta-
pienia nieprawidlowosci w przebiegu cigzy*. Wizyty lekarskie przygotowujace do
prokreacji powinny obejmowac lekarza poloznika, potozng, innych specjalistow
z dziedzin, ktére s3 powigzane z niepelnosprawnos$ciami, jakie wystepuja u pary.

Sytuacja zawodowa i materialna zwigzana z takimi czynnikami, jak:
1) przygotowanie ekonomiczno-spoleczne,

2) praca,

3) zamieszkanie,

4) pomoc rodziny.

Ma to zwiazek z mozliwoscia zarobkowania, co warunkuje godne zycie pary,
a takze stworzenie warunkéw dla nowej jednostki — dziecka®.

Swiadomos¢ podejmowanych decyzji jest wazna w kazdej dziedzinie zycia, jednak
rodzicielstwo oznacza wzigcie na siebie obowigzkéw zwigzanych z zapewnieniem
opieki dziecku do chwili uzyskania przez nie samodzielnosci. Z badan przeprowa-
dzonych przez E. Wojciechowskiego* wynika, ze osoby niepelnosprawne w wieku
adolescencji w 84,44% uznajg udane Zycie rodzinne za cel swoich dziatan na przy-
szto$¢. Potrzeba tworzenia rodziny nie dotyczy zatem tylko 0sob pelnosprawnych.
Osoby z dysfunkcjami powinny jednak zwrdcic szczeg6lng uwage na przygotowanie
sie w tym zakresie, poniewaz obarczone niepelnosprawnos$ciag moga mie¢ problemy
na wszystkich etapach prokreacyjnych.

17 C.tepecka-Klusek, Planowanie rodziny, [w:] Pielegniarstwo we wspétczesnym potoznictwie
i ginekologii, red. C. tepecka-Klusek, Lublin 2003, s. 49-50.

18  B.Mazurkiewicz, E. Dmoch-Gajzlerska, Przygotowanie kobiet niepetnosprawnych do prokreacji
i macierzynstwa, ,Niepetnosprawno$¢ i Rehabilitacja” Xl(4), pazdziernik-grudzien (2011).

19 F.Wojciechowski, Niepetnosprawnos¢ Rodzina Dorastanie, Warszawa 2007, s. 327-328.
20 Tamze.
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Podjecie przez osoby niepelnosprawne decyzji o posiadaniu potomstwa warun-
kuje nastepne kroki, ktore trzeba uwzgledni¢ w opiece, czyli czas cigzy, porodu
i potogu.

Okres cigzy to naturalny stan w zyciu kobiety. W celu utrzymania w dobrym
zdrowiu matki i ptodu nalezy w tym czasie wprowadzi¢ zasady promujace zdrowy
styl zycia kobiety i jej rodziny. Wazne s3 informacje na temat diety, wypoczynku,
zaniechania nalogéw oraz zakres wiadomosci o fizjologicznych zmianach zacho-
dzacych w organizmie cigzarnej*. Kobiety obarczone niepelnosprawnoscia, oprocz
ogolnie przyjetych zasad promujacych ten okres, bedg musiaty uwzgledni¢ dziatania
lecznicze zwigzane ze swoimi dysfunkcjami.

Cigezarne w Polsce moga korzystac z profesjonalnego przygotowania si¢ do
porodu w szkotach rodzenia. Miejsca te stawiaja sobie za cel wytworzenie wigzi
psychicznej w fazie prenatalnej pomiedzy rodzicami a jeszcze nienarodzonym
dzieckiem oraz zwiekszanie si¢ ich poczucia bezpieczenstwa®. Obecnie wszystkie
cigzarne, rowniez niepelnosprawne, moga réwniez uczestniczy¢ w indywidualnych
spotkaniach przedporodowych realizowanych przez potozne Podstawowej Opieki
Zdrowotnej zgodnie ze standardem opieki przedporodowe;j.

Kolejny etap opieki nad ci¢zarnymi niepelnosprawnymi rozpoczyna si¢ z chwilg
porodu. Personel medyczny uczestniczacy w porodzie takiej pary przy planowa-
niu opieki musi uwzgledni¢ rézne czynniki, aby zapewni¢ im holistyczna opieke.
Nalezg do nich:

1) wlasciwosci uszkodzenia organizmu,

2) obiektywne warunki zyciowe 0s6b niepelnosprawnych,
3) wlasciwosci psychiczne danej jednostki,

4) aktywnosci podejmowane przez te osoby**.

Dodatkowy element mogacy utrudni¢ opieke to brak wyposazenia placowek
ochrony zdrowia w nowoczesny sprzet rehabilitacyjny, usprawniajacy oraz pomocny

21 B. Chazan, Organizacja opieki medycznej, dz. cyt., s. 59-60.

22 B.Mazurkiewicz, E. Dmoch-Gajzlerska, Szkota Rodzenia a kompetencje rodzicéw wobec dziec-
ka, [w:] Wyzwania wspétczesnego potoznictwa, red. B. Kietbratowska, W. tysiak-Szydtowskiej,
K. Preisa, Peplin 2007, s. 153-160.

23 Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 20 wrzes$nia 2012 r. w sprawie standardéw postepo-
wania medycznego przy udzielaniu $wiadczen zdrowotnych z zakresu opieki okotoporodowej
sprawowanej nad kobieta w okresie fizjologicznej ciazy, fizjologicznego porodu, potogu oraz
opieki nad noworodkiem (Dz.U. 2012 poz. 1100).

24  W. Okta, M. kukasik, Wsparcie spoteczne jako czynnik modyfikujgcy poczucie jakosci zycia oséb
niepetnosprawnych ruchowo, [w:] Jakos¢ zycia w chorobie, red. ST. Steuden, W. Okta, Lublin
2006, s. 138-139.
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w codziennym funkcjonowaniu. W przypadku kobiety niepelnosprawnej wazne
jest uczestnictwo w porodzie osoby towarzyszacej, ktéra ma podwojne zadanie.
Po pierwsze, osoba ta jest rzecznikiem swojej partnerki i moze wraz z personelem
sali porodowej ustali¢ plan postgpowania i opieki. Po drugie, znajac niedomogi
w sprawowaniu samoopieki przez t¢ rodzaca kobiete, pomaga jej w czynnos$ciach
pielegnacyjnych i staje si¢ osobista pomocg w realizacji jej potrzeb®. Ulatwia to
zaplanowanie procesu pielegnowania i wyznaczenia priorytetowych dzialan wobec
niej i jej dziecka. Deficyty, jakie wystepuja u rodzacych, niekiedy znaczaco moga
modyfikowa¢ przebieg porodu lub tez sprzyja¢ wystapieniu trudnosci w jego pra-
widlowym przebiegu.

Kolejny etap opieki sprawowanej nad niepelnosprawna matka i jej nowona-
rodzonym dzieckiem to poldg. Obok szczescia pojawiaja sie negatywne emocje
w postaci lgku i strachu. Sq one najczeéciej zwigzane z brakiem pewnosci co do
swoich umiejetnosci opiekunczych. Pacjentka, po przeniesieniu z sali porodowej
do oddziatu polozniczo-noworodkowego, zaczyna podejmowac czynnosci zwia-
zane z macierzynstwem, staje wobec nowych obowiazkéw dotyczacych opieki nad
nowonarodzonym dzieckiem. W wyniku tego nastepuje modyfikacja planu dnia
i rytmow dobowych, ktore wigza si¢ z podjeciem karmienia piersig oraz okresa-
mi snu i czuwania dziecka. Powazna ewolucja zachodzi w rodzinie i wigze sie ze
zmiang r6l w malzenstwie. To moze powodowac konflikty i obnizenie nastroju.

Kobiety niepetnosprawne, ktore zalozyly rodzing i majg dzieci, wskazaty w bada-
niach na trudnosci zwigzane z odgrywaniem roli matki. Dotyczg one takich kwestii,
jak trudnosci w wykonywaniu codziennych obowiazkéw zwigzanych z opieka nad
dzieckiem i czynnosciami domowymi. Dreczy je poczucie, Ze s3 cigzarem dla swoich
dzieci, czgsto zdarza si¢ okresowe zaniedbanie dzieci zwigzane ze ztym samopo-
czuciem lub hospitalizacja. Martwia si¢ o niedostatek materialny, odczuwaja lek
przed utratg kontaktu z dzieckiem lub odrzuceniem przez nie?.

Bezposrednio po porodzie oraz w pierwszych dobach potoznica czuje si¢
wyczerpana. Opadaja pozytywne emocje towarzyszace matce w trakcie porodu.
Jezeli oddzial potozniczy dysponuje takimi mozliwo$ciami, a rodzina pacjentki
niepelnosprawnej zadeklarowala ciggla pomoc, nalezy umiesci¢ ja wraz z dziec-

25  B.Mazurkiewicz, Niepetnosprawnosc kobiet w swietle opieki okotoporodowej Swiadczonej przez
potozng, praca doktorska, Warszawa 2009; F. Gomulczak, Nasze postawy wobec dzieci kalekich,
»,Nasza Szkota” nr 6 (1979); B. Mazurkiewicz, E. Dmoch-Gajzlerska, Przygotowanie potoznej do
opieki nad pacjentkami niepetnosprawnymi w opiece okotoporodowej, ,Przeglad Ginekologicz-
no-Potozniczy” z. 4-5, t. 9 (2009), s. 315-320.

26  B.Mazurkiewicz, E. Dmoch-Gajzlerska, Przygotowanie potoznej..., dz. cyt., s. 315-320.

27  E.Augustyniak-Nawrot, Chorzy psychicznie korzystajqcy z pomocy spotecznej, [w:] Jakos¢ zycia
w chorobie, red. E. Syrek, Krakow 2001, s. 18-21.
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kiem w sali jednoosobowej. Czg$¢ poloznic, ktéra ma problemy z samoobstuga, nie
bedzie czuta si¢ skrepowana. Najistotniejszg role, jaka maja osoby towarzyszace, jest
wsparcie, a zwlaszcza bliskos¢ — w szczegolnosci ojca dziecka. Jego obecnos¢ w tej
nowej drodze tworzenia si¢ rodziny jest pewnego rodzaju gwarantem zaspokojenia
odczuwanych na biezaco potrzeb (tj. czulosci, bezpieczenstwa, zrozumienia, akcep-
tacji, bliskosci)*®. Powrét pacjentki niepelnosprawnej do domu moze by¢ procesem
dtuzszym niz u pacjentek pelnosprawnych. W dziatania te wlaczamy rodzine w celu
przygotowania ich wraz z matkg do nowych czynnosci i zadan.

Niepetnosprawnos¢ dziecka

Druga sytuacja, do ktorej nalezy si¢ odnies¢ w opiece medyczno-polozniczej, to
niepetnosprawno$¢ dziecka. Swiatowa Organizacja Zdrowia zdefiniowata nie tylko
pojecie niepetlnosprawnosci, lecz takze pojecie dziecka niepelnosprawnego - jest
to ,dziecko, ktore bez specjalnych ulg i pomocy z zewnatrz jest dlugotrwale, cal-
kowicie lub w znacznym stopniu niezdolne do uczestnictwa w grupie prawidtowo
rozwinietych i zdrowych réwiesnikow”.

Na przestrzeni kilkudziesigciu lat mozna zaobserwowac zwigkszenie czgstosci
wystepowania wad wrodzonych. Przyczyny tej sytuacji nie sg jednoznaczne. Duzy
wplyw na to zjawisko ma postep w medycynie. To natomiast ma wplyw na syste-
matycznie zmniejszanie sie liczby §miertelnosci okotoporodowej, jednak zwieksza
sie liczba dzieci, ktore rodza si¢ z wadami wrodzonymi.

Pojecie ,wada wrodzona” jest malo precyzyjne i bardzo szerokie. Okreslenie to
obejmuje nieprawidlowosci anatomiczne, chromosomalne, molekularne, nabyte
w okresie przed urodzeniem, znieksztalcenia oraz skutki infekcji, zatru¢, promie-
niowania i innych czynnikéw uszkadzajacych. W Polsce duzo chetniej uzywane jest
okreslenie ,wada rozwojowa’, podkreslajace rozwojowy charakter nieprawidfowosci.

Wady wrodzone moga dotyczy¢ kazdego narzadu ptodu. Do najczesciej wyste-
pujacych wad nalezg wady serca oraz wady osrodkowego uktadu nerwowego.
Przyczyny powstania wigkszosci wad wrodzonych sg nieznane. Diagnostyka wad
wrodzonych przed urodzeniem opiera si¢ gtéwnie na badaniach USG, ale réwniez
na badaniach metoda rezonansu magnetycznego (NMR), badaniach biochemicz-
nych, badaniach DNA i wielu innych.

Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR) prowadzony od 1 kwiet-
nia1997r.jest czescig programu profilaktycznego Ministerstwa Zdrowia pt. ,,Program
Monitorowania i Poprawy Pierwotnej Profilaktyki Wrodzonych Wad Rozwojowych

28  D.Kornas-Biela, Wokét poczqtku zycia ludzkiego, Warszawa 2002.
29  Europejskie Forum Niepetnosprawnosci, 1994.
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w Polsce”. Wedtug PRWWR w naszym kraju wystepuje nastepujacy podzial wad
rozwojowych:

1) wady ukladu nerwowego - np. bezmézgowie, maloglowie, wodoglowie;

2) wady serca — np. wady zastawek aorty i dwudzielnej;

3) wady przewodu pokarmowego — np. wady przelyku, watroby, jelita grubego;
4) wady uktadu oddechowego - np. wady pluc, oskrzeli, tchawicy;

5) wady narzadéw plciowych - np. wady macicy, jajnikow;

6) wady ukladu moczowego - np. wady nerek;

7) wady ukladu migsniowo-szkieletowego — np. znieksztalcenie stawu biodrowego;
8) rozszczepienia wargi i/lub podniebienia;

9) wady powtok ciata - np. wrodzona rybia fuska;

10) wady oka, ucha, szyi, twarzy — np. wada wrodzona soczewki;

11) zespoly wad (wady mnogie);

12) aberracje chromosomowe — np. zespdt Downa, Turnera.*

Coraz czesdciej dostepne badania prenatalne pozwalaja na wykrycie choroby
wrodzonej jeszcze w czasie cigzy. Diagnoza uzyskana w ten sposdb umozliwia
rodzicom poznanie stanu zdrowia dziecka, ale tym samym stawia ich w trudnej
sytuacji. Mimo ze posiadajg wiedze, na temat choroby dziecka, nie s3 w stanie jej
spozytkowa¢ dla jego dobra oraz zdrowia. Osoba, ktérg najbardziej dotyka taka
diagnoza, jest matka dziecka. Czesto bywa tak, ze po wykryciu wady wrodzonej
matka spontanicznie zrywa zawigzane z dzieckiem wigzi*. Stara si¢ odrzuci¢ od
siebie mysli, ze dziecko jest chore i gdy si¢ urodzi bedzie niepelnosprawne. Jest to
czas, w ktorym matka potrzebuje holistycznej opieki, aby mogta w petni zaakcep-
towac swoje dziecko takim, jakie jest. Powinna otrzymywac¢ wsparcie psychiczne
oraz pomoc w nauce pielegnowania noworodka, ktéry bedzie potrzebowal duzo
wigcej troski niz inne dzieci®.

Diagnostyka prenatalna obejmuje badania pozwalajace na wykrycie niektérych
choréb uwarunkowanych genetycznie oraz wad rozwojowych ptodu. Znajduje ona
zastosowanie zwlaszcza u rodzin, u ktérych potomstwa istnieje zwigkszone ryzy-
ko ich wystepowania. Diagnostyka prenatalna to mozliwo$¢ rozpoznania choroby

30 Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych, http:/www.rejestrwad.pl, dostep: 22 lutego
2017.

31 L. Bieleninik, J. Preis, M. Bidzan, Uwarunkowania wiezi emocjonalnej z dzieckiem w okresie pre-
natalnym w cigzach wieloptodowych i pojedynczych, ,Perinatologia, Neonatologia i Ginekologia”
nr 3.3 (2010), s. 223-231.

32  D.Kornas-Biela, Psychologiczne problemy poradnictwa genetycznego i diagnostyki prenatalnej,
Lublin 1996, s. 74-77.
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w okresie cigzy na tyle wczesnym, by zapewni¢ urodzenie dziecka w optymalnych
warunkach z odpowiednia opieka medyczng®. Czgstym powodem do wykonania
badan sg m.in. wskazania cytogenetyczne.

Techniki diagnostyki prenatalnej moga mie¢ charakter nieinwazyjny lub inwa-
zyjny. Do badan nieinwazyjnych zaliczamy ultrasonografi¢ i badanie krwi ciezarnej,
a do inwazyjnych: amniopunkcje, biopsje trofoblastu, kordocenteze i fetoskopie+.

Diagnostyka zaburzen rozwojowych przestaje by¢ jedynie problemem medycz-
nym, zwlaszcza w zwigzku z rozszerzeniem zakresu i dostepnosci badan prena-
talnych, coraz czesciej stanowi przedmiot zainteresowania diagnostyKki i terapii
psychopedagogicznej — przede wszystkim ze wzgledu na konieczng pomoc rodzi-
com w przyjeciu i zaakceptowaniu dziecka urodzonego z wada rozwojows, nieza-
leznie od rodzaju i stopnia zaburzen. To znaczy bezwarunkowo - takim, jakim jest.

Z badan nad przezyciami zwigzanymi z diagnostyka prenatalng wynika, ze jed-
nym z gtéwnych powoddw, dla ktdérych ciezarne podejmuja decyzje o wykonaniu
badan prenatalnych, jest obawa przed urodzeniem dziecka niepetlnosprawnego.
Sugeruje to, Ze niepetnosprawnos¢ traktowana jest jako stan bardzo cigzki, ktory
uniemozliwia normalne, szcze$liwe zycie, zaréwno osoby dotknietej niepelnospraw-
noscia, jak i jej otoczenia. Wystepuje rowniez przeswiadczenie o nieumiejetnosci
w poradzeniu sobie z trudno$ciami wynikajacymi z wychowania dziecka niepelno-
sprawnego, a co wigcej — niemozno$ci nawigzania z nim kontaktu emocjonalnego.
Bardzo czgsto problemem jest réwniez obawa, ze otoczenie nie zaakceptuje chorego
dziecka, a wrecz potepi je i odrzuci®.

Okres cigzy to czas, w ktérym rodzice dokonujg wyobrazen osoby dziecka,
wizualizujg jego wyglad, cechy psychiczne, reakcje z innymi oraz fantazjujg na
temat jego przyszlosci. Gdy otrzymuja diagnoze, ze ich dziecko urodzi si¢ niepel-
nosprawne, przezywaja jedna z najbardziej traumatycznych sytuacji w zyciu, ktora
dodatkowo pociaga za sobg fakt, ze ich dotychczasowe Zycie znacznie si¢ zmieni*.

Wedtug D. Kornas-Bieli z Instytutu Pedagogiki Katolickiego Uniwersytetu
Lubelskiego sytuacja niepomyslnej diagnozy charakteryzuje si¢ kilkoma cechami,
ktére powoduja jej szczegdlnie dramatyczny kontekst:

33  J.kuczak-Wawrzyniak, Diagnostyka prenatalna - analiza celu badania z perspektywy lekarza,
matki/rodzicéw, ptodu/dziecka, ,Perinatologia, Neonatologia i Ginekologia” nr 6.1 (2013),
s.7-13.

34  G.H.Breborowicz, Potoznictwo - Podrecznik dla potoznych i pielegniarek, Warszawa 2002,
S.72-74.

35 M. Ledwon, Psychologiczne aspekty diagnostyki prenatalnej wad wrodzonych, ,Acta Universitatis
Lodziensis. Folia Psychologica” nr 8 (2004), s. 113-122.

36  B.Mazurkiewicz, E. Dmoch-Gajzlerska, Przezycia emocjonalne rodzicéw po uzyskaniu informacji
o niepetnosprawnosci dziecka, ,Przeglad Chirurgii Dzieciecej” nr 3 (3-4) (2008), s. 257-262.
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2)

4)

5)

6)

7)

8)
9)

10)

okres cigzy nie zostal jeszcze w sposdb naturalny zakonczony, dlatego tez nie
uaktywnilo sie hormonalne podloze ksztaltowania si¢ zdolnosci do podjecia
zachowan opiekunczo-pielegnacyjnych, tzw. instynkt macierzynski - podobnie
jest w przypadku porodu przedwczesnego;

nie odbyl sie jeszcze pordd naturalny wraz z gra hormondw, ktéry wpltywa na
stopien wrazliwos$ci matki na sygnaly emitowane przez dziecko oraz jej tzw.
gotowos¢ opiekuncza;

kobieta nie ma mozliwosci wielozmystowego kontaktu z dzieckiem;
wystepuje lek przed dzieckiem niepelnosprawnym — hamuje to naturalny prze-
jaw przywigzania si¢ do niego, a co za tym idzie — stymulacji jego prenatalnego
rozwoju;

niedostepnos¢ dziecka powoduje, ze kobieta nie moze zweryfikowac jego stanu
zdrowia, rezultatem tego jest wyolbrzymianie wady i jej skutkow;

kobieta w cigzy jest bardziej podatna na sugestie i zwigksza si¢ jej wrazliwo$¢
na komunikaty pozawerbalne, dlatego na jej decyzje ma duzy wplyw to, co si¢
do niej méwi, w jaki sposob i kto to mowi, ile czasu poswieca danej kwestii
i czego nie mowi;

to, ze sytuacje te sa dosy¢ rzadkie, sprawia, ze trudno jest otrzymac jakiekolwiek
wsparcie od 0so6b, ktore znalazly sie w podobnej sytuacji;

krancowe emocje bardzo utrudniajg racjonalne myslenie;

poczucie bezradnosci i jakiejkolwiek kontroli nad tym, co si¢ wydarzyto, powo-
duje, ze automatycznie obniza si¢ poczucie odpowiedzialnosci za to dziecko;
znalezienie si¢ w nowej sytuacji sprawia, ze kobieta nie wie, jak si¢ zachowac,
gdzie szuka¢ pomocy, nie jest przygotowana do przyjscia na §wiat dziecka nie-
pelnosprawnego, nie wie, w jaki sposdb sie nim zajmowac?.

W tym krytycznym dla cigzarnych okresie wiele z nich wymaga wsparcia psy-

chologiczno-pedagogicznego, umozliwiajacego im przyjecie dziecka bez szkody
dla rozwoju wiasnego i rozwoju dziecka. Matki czesto oczekujg wystuchania oraz
pomocy w odnalezieniu si¢ w nowej sytuacji, zwolnienia z poczucia winy przez

wskazanie powszechnosci takiej reakeji, wzmocnienia wigzi malzenskiej, aby nie
dochodzito do wzajemnego obwiniania si¢, obnizenia odczuwania leku i wzmoc-
nienia poczucia kompetencji wychowawczych.

Trzeba zaznaczy¢, ze gdy diagnoza zostaje postawiona dopiero po porodzie,

jest to sytuacja pod pewnymi wzgledami psychologicznie fatwiejsza, niz gdy diag-

37

D. Kornas-Biela, Wokét poczqtku Zycia ludzkiego, Warszawa 2002, s. 42-89.
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noza dotyczaca zaburzen rozwojowych dziecka zostaje podana do wiadomosci
podczas cigzy*.

Wedlug Obuchowskiej** w przezyciach rodzicow po wykryciu u dziecka nie-
pelnosprawno$ci mozna wyrdznic kilka okreséw. Sa to okresy: szoku, kryzysu
emocjonalnego, pozornego przystosowania si¢ oraz konstruktywnego przystoso-
wania si¢ do sytuacji*.

Przekazywanie informacji o wynikach diagnozy potwierdzajacej zaburzenia roz-
woju dziecka wymaga od personelu medycznego taktu i wysokiej kultury. Niektdrzy
lekarze unikaja rozmowy na temat stanu dziecka. Nawet na zadawane im wprost
pytania, czy z dzieckiem ,,jest wszystko w porzadku”, odpowiadaja twierdzaco lub
wymijajaco. Wlasnie z zachowania personelu rodzice najczesciej wnioskuja, ze co$
jest przed nimi ukrywane. Stanowi to dla nich dodatkowe zrodto stresu. Czesto
bywa tak, ze tylko matka zostaje poinformowana o chorobie dziecka - i to na niej
spoczywa cigzar powiadomienia o tym meza i rodziny. Zazwyczaj musi wyjasniac
zaistnialg sytuacje i odpowiada¢ na pytania, na ktére sama nie zna odpowiedzi.
R.M. Gargiulo* zwraca uwage na to, Ze matki czesto z lekiem oczekuja reakcji ojca
dziecka, obawiajac si¢ jego rozczarowania dzieckiem.

M. Koscielska** przeanalizowala skargi rodzicow w zwigzku z przekazywang im
informacjg na temat niepelnosprawnosci dziecka. Najcze$ciej rodzice wskazywali na
niedosyt informacji, agresje w przekazywaniu tych wiadomosci oraz warto$ciowa-
nie informacji, obrazowanie niepelnosprawnosci jako co$ strasznego. Taki sposéb
przekazywania diagnozy moze doprowadzi¢ do bardzo silnego urazu, ktéry moze
wplynaé na ochlodzenie relacji matka — dziecko. Bardzo istotne jest, ze sposob
przekazania informacji o chorobie ma takze wplyw na to, jak dlugo rodzice beda
sie przystosowywac do tej sytuacji i czy w ogéle sobie z nig poradza.

B. Siegel® podaje kilka wskazdéwek, ktére moga by¢ bardzo przydatne profesjo-
nalistom w przekazywaniu rodzicom niepomyslnej diagnozy. Sg one uniwersalne,
dlatego warto je przytoczyc¢:

38  J.tuczak-Wawrzyniak, Diagnostyka prenatalna - analiza celu badania z perspektywy lekarza,
matki/rodzicéw, ptodu/dziecka, ,Perinatologia, Neonatologia i Ginekologia” nr 6, 1 (2013),
S.7-13.

39  |.Obuchowska, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Warszawa 1999, s. 21-26.

40 Tamze, s. 21-26.

41 E.Pisula, Psychologiczne problemy rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju, Warszawa 1998,
s.13.

42 M. Koscielska, Trudne macierzynstwo, Warszawa 1998, s. 33-35.

43  B.Sigiel, Coping with the diagnosis of autism, [w:] D.J. Cohen , F.R. Volkmar, Handbook of autism
and pervasive developmental disorders, New York 1997, s. 745-766.
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1) klinicysta powinien u§wiadomi¢ sobie, ze diagnoza niepelnosprawnosci moze
wywolac¢ silne reakcje emocjonalne rodzicéw, a zwlaszcza u matki dziecka, jak
réwniez jest zrodtem ogromnego stresu;

2) rodzicom trzeba pomo6c w zrozumieniu istoty danej niepetnosprawnosci;

3) przed poinformowaniem rodzicéw o chorobie dziecka, profesjonalisci powinni
sie zorientowac z jakimi diagnozami rodzice zetkneli si¢ wczesniej oraz jaki
obraz dziecka sobie wytworzyli.

Bezposrednio po otrzymaniu diagnozy rodzice czgsto nie s3 w stanie przyswoic
dalszych informacji. Nalezy da¢ im czas na opanowanie silnych emocji. Pomocne
moze by¢ skontaktowanie ich z rodzicami, ktérych dzieci dotknigte sa podobna
niepelnosprawnoscia.

Okres zaraz po diagnozie jest bardzo istotny zwlaszcza dla matek, ktére bar-
dzo potrzebuja wsparcia nie tylko ze strony meza czy rodziny, lecz takze profesjo-
nalistow. Dobrze przygotowany personel medyczny moze poprzez swoja wiedze
w istotny sposob poméc tym pacjentkom. Ciezarna powinna jak najszybciej zaak-
ceptowac chorobe dziecka, aby w pelni §wiadomie przygotowac si¢ do opieki nad
nim w przysztosci. Psychologiczno-pedagogiczne podejscie poloznej moze by¢ tu
decydujace. Najlepiej bytoby aby kobieta w czasie cigzy i porodu byla otoczona tym
samym personelem. Kobieta nie musi wtedy opowiada¢ kolejnej osobie o swojej
sytuacji, ktora dla niej jest trudna*.

Sposéb przezywania przez rodzicéw informacji dotyczacej nieprawidtowego
rozwoju ich dziecka zalezy od wielu czynnikéw. Jednym z najwazniejszych jest
ogolna dojrzalos¢ do rodzicielstwa i gotowos¢ do przyjecia dziecka i stuzenia mu
takiemu, jakie ono si¢ narodzi. Kolejny to relacja faczaca rodzicéw, ich wzajemny
stosunek i blisko$¢ oraz wsparcie rodziny i bliskich. Swiadomo$¢ tego, ze ma sie
wokot osoby, na ktore zawsze mozna liczy¢, daje rodzicom sile na przezwyciezenie
trudno$ci zwigzanych z niepelnosprawnoscia dziecka.

Czynnikiem, ktéry wplywa na przezycia emocjonalne rodzicow, jest rodzaj
i stopien niepelnosprawnosci dziecka. W spoleczenstwie istnieje przekonanie, ze
niektoére typy niepelnosprawnosci sa szczegélnie cigzkie (np. moézgowe poraze-
nie dziecigce, brak wzroku, padaczka). Rodziny, w ktérych wychowuja si¢ dzieci
z tymi schorzeniami, traktowane sg jako najbardziej nieszczesliwe i poszkodowane.
Wedlug Gatkowskiego® istnieje taki stopien niepelnosprawnosci, powyzej ktoérego

44 L. Pisula, Psychologiczne problemy..., dz. cyt., s. 12-20.
45  T.Gatkowski, J. Kossewski, Autyzm wyzwaniem naszych czaséw, Krakéw 2001.
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nastepuja szczegolnie silne negatywne emocje u rodzicéw, poniewaz zakldca ono
zycie ich oraz calej rodziny.

Wigaze si¢ to z kolejnym czynnikiem, czyli widoczno$cig niepetnosprawnosci.
Po uzyskaniu diagnozy rodzice starajg si¢ wyobrazi¢ sobie, jak bedzie wygladato
ich dziecko po urodzeniu i na ile jego niepelnosprawnos$¢ bedzie widoczna. Im
mniej moze by¢ widoczna dla otoczenia, tym fatwiej jest rodzicom ja zaakceptowac.
Czynnikiem, na ktéry najwiekszy wptyw maja profesjonalisci: lekarze, polozne, pie-
legniarki, jest sposob udzielania informacji o diagnozie, stanie dziecka, jak réwniez
rodzaj pomocy udzielonej rodzicom. Bardzo duzo negatywnych emocji moze by¢
wywolanych nieumiejetnym lub wrecz niewlasciwym sposobem przekazywania
informacji na temat stanu dziecka*.

To matki doswiadczajg wiekszego stresu w zwigzku z niepelnosprawnoscia
dziecka niz ojcowie. Mezczyzni w takiej sytuacji wykazuja mniej symptomow
zycia w stresie, majg wyzsza samoocen¢ oraz bardziej wewnetrzne umiejscowienie
kontroli niz matki. Rezultaty takie moga by¢ odbiciem tradycyjnego podziatu rol.
Odpowiedzialnos$¢ za wychowanie dziecka oraz obcigzenie zwigzane z opieka nad
nim po porodzie w wiekszym stopniu wplywaja na samopoczucie kobiet. Przez
rodzine i otoczenie kobiety sg postrzegane jako gléwnie odpowiedzialne za opieke
nad dzieckiem. Waddington i Busch-Rossangel (za E. Pisula)* wykazaly, ze emo-
cjonalne i behawioralne problemy w funkcjonowaniu dziecka niepelnosprawnego
oddzialuja na samopoczucie matek nie wprost, lecz za posrednictwem wplywu
na odgrywane przez nich role. Rozgoryczenie z powodu choroby dziecka moze
prowadzi¢ do odczuwania nieefektywnosci i bezradnosci w roli matki, co bardzo
ujemnie wplywa na samopoczucie kobiety i moze prowadzi¢ do depresji.

Z psychologicznego punktu widzenia ogromne znaczenie dla rozwoju dziecka
ma prawidlowy przebieg relacji miedzy nim a matka. Dlatego za dobra opieke nad
dzieckiem z wadg rozwojowg uwaza si¢ takg opieke, ktora nie narusza tej relacji,
a wrecz przeciwnie - pomaga w jej nawigzaniu. Osoby, ktdre chcg zleci¢ terapie
chorego dziecka matce, muszg ja wczesniej do tego przygotowac, najlepiej jeszcze
w czasie cigzy. M. Koscielska twierdzi: ,,oczekiwanie, ze matki beda dobrymi tera-
peutkami wlasnych dzieci, moze by¢ uzasadnione tylko wtedy, kiedy stworzymy
caly system stuzb wspierania ich w tej dzialalnosci, a w niektérych przypadkach,
trzeba to sobie jasno powiedzie¢, tego rodzaju zadania nie powinno sie zlecaé

46  Tamze,s. 27-31.
47  E.Pisula, Psychologiczne problemy..., dz. cyt., s. 74.
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matkom; w czynnos$ciach terapeutycznych powinny je zastepowac¢ osoby profe-
sjonalnie wyszkolone™*.

Najwazniejsza przyczyna tego, ze psychoterapia jest tak rzadko stosowana, jest
niedostateczna wiedza kobiet oraz ich rodzin. Cigzarne nie sg poinformowane
o mozliwosciach, jakie dajg im szpitale lub inne organizacje. Niestety, czgsto winny
jest personel, ktory rowniez nie bardzo zdaje sobie sprawe z tego, jakiego rodzaju
pomoc mozna zaoferowac ciezarnym, u ktérych stwierdzono wade¢ rozwojowa
dziecka. Natomiast kobieta po otrzymaniu tak traumatycznej diagnozy nie ma
zadnej motywacji do poszukiwania pomocnych instytucji na wlasna reke.

J. Intagliata i N. Doyle juz 1984 r. opracowali zestawienie ustug oferowanych
rodzicom przez réznie instytucje. Sg to:

1) informacja i wyposazenie rodzicéw w wiedze¢ na temat danej niepelnospraw-
nosci oraz dostepnych ustug,

2) grupy samopomocy tworzone przez rodzicow, zmniejszenie poczucia izolacji,

3) terapia indywidualna dla cztonkéw rodziny,

4) programy treningowe w zakresie stosowania technik behawioralnych, ktore
moga wykorzystywac rodzice do rozwigzywania problemow, jakie w przysztosci
by¢ moze zaistnieja,

5) pomoc matkom w odcigzeniu ich od opieki nad dzieckiem, majaca na celu
ochrone przed fizycznym i emocjonalnym wyczerpaniem®.

E. Kaczmarczyk (za E. Pisula)*° przeprowadzita badania nad poczuciem krzyw-
dy u matek dzieci z uposledzeniem umystowym. Ich wyniki wskazuja na potrzebe
terapii, skoncentrowanej na probie zmiany znaczenia przypisywanego przez matki
problemom wywotujacych u nich poczucie krzywdy.

Warto przytoczy¢ réwniez poglad na role psychologa we wspieraniu matki
dziecka niepelnosprawnego przedstawiony przez M. Zalewska®. Zauwaza ona,
ze po zdiagnozowaniu niepelnosprawnosci u dziecka konieczne jest zapewnienie
pomocy psychologicznej jego matce. Zadanie psychologa w tym okresie polega na
towarzyszeniu matce w przezywaniu traumy. Udzielanie pomocy jest niezbedne
réwniez ze wzgledu na jej relacje z dzieckiem. Jesli Zyje ona w poczuciu niespra-
wiedliwosci, krzywdy, niezastuzonej kary, to moze nie akceptowac swojego dziecka.

48 M. Koscielska, Trudne..., dz. cyt., s. 132.

49  J.Intagliata, N. Doyle, Enhancing social support for parents of developmentally disablet children:
Trainingi n interpersonal problem solving skills, “Mental Retardation” 1984, s. 22.

50 E.Pisula, Psychologiczne problemy, dz. cyt., s.75.
51 M. Zalewska, Pomoc psychologiczna matce dziecka gtuchego, Katowice 1994, s. 53-56.
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Bristor (za U. Useh)>* opracowala wskazowki, w jaki sposéb pomdc matce
w przechodzeniu zaloby. Naleza do nich:

1) umozliwienie jej opowiedzenia wszystkiego tak, jak to postrzega, komus dla
niej waznemus

2) zachecanie do ekspresji emocji, wyrazania gniewu, zalu;

3) naklanianie do wiaczenia innych bliskich 0séb w proces zaloby, nieukrywania
tego, co sie stalo, przed cztonkami rodziny;

4) naklanianie do wykorzystania pomocy i wsparcia przyjaciot;

5) nakfanianie do dania sobie czasu i ewentualnie skorzystanie z porad profesjo-
nalisty, w przypadku gdy proces zaloby sie przedtuza.

Proces rehabilitacji w niektérych przypadkach jest dtugi i zmudny. Tylko przy
dobrej wspolpracy rodzicoéw ze specjalistami moze da¢ ona okreslone efekty. Wediug
K. Wejkszni* stopien zaangazowania w usprawnianie dziecka niepelnosprawnego
w rodzinie jest zréznicowany i wyglada nastepujaco:

— Matka - 60%,

- calarodzina - 17%,

- rodzenstwo — 9%,

—  babcia/dziadek - 8%,
- ojciec - 6%.

Wynika z tego, ze to na matce spoczywa obowigzek czynnego uczestnictwa
w rehabilitacji. Z tego powodu to wlasnie matka powinna by¢ dobrze wyeduko-
wana, mie¢ szerokg wiedz¢ na temat dostepnych metod rehabilitacji oraz zasad
pielegnacji dziecka niepelnosprawnego.

Niepelnosprawnos¢ moze dotyczy¢ réznych osob, ale tez moze miec znaczacy
wplyw na rdzne sytuacje zyciowe. Niezaleznie od tego, czy dotyczy rodzicow, czy
tez dziecka, zawsze wymaga wielorakich dzialan psychologicznych, spotecznych
czy tez medycznych. Realizujac wszechstronng pomoc, umozliwiamy osobom
niepelnosprawnym realizacje potrzeb zyciowych, do ktérych niewatpliwie nalezy
prokreacja.

52 U.Useh, Managing Collateral Disability in the Disability Continuum, ,J Hum Ecol” nr 44.2 (2013),
s.121-127.

53  K.Wejksznia, Rozwdj dziecka do 1 roku zycia. Pielegnacja, zabawy, rehabilitacja matego dziecka,
Polkowice 2002.





