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A disabled child in family

Dziecko niepelnosprawne w rodzinie

Moézgowe porazenie dziecigce nalezy do jednych z najczgstszych choréb uktadu nerwowego u
dzieci. Definicja paralysis cerebralis infantilis bywa r6znie uyjmowana. [4]

Wedlug Romana Michatowicza pod pojeciem porazenia dziecigcego rozumie si¢ nie postgpujace
zaburzenia czynnosci bedacego w rozwoju osrodkowego uktadu nerwowego, a zwlaszcza osrodkowe-
go neuronu ruchowego, powstalego w czasie ciazy, porodu lub w okresie okotoporodowym.[5]

Zaburzenia te sa najczgsciej tak duze, ze doprowadzaja do znacznego stopnia niepetnosprawnosci
ruchowej, wymagajacej zapewnienia im statej opieki.[1]

Posiadanie niepetnosprawnego dziecka przysparza rodzinie wiele probleméw natury wychowaw-
czej, emocjonalnej i spotecznej, a takze zaktéca jej dotychczasowe funkcjonowanie. W wielu rodzi-
nach rozluzniaja si¢, a nawet rozpadaja wigzi rodzinne, nasilaja si¢ konflikty matzenskie i nastgpuje
znaczne ograniczenie kontaktéw spolecznych z toczeniem. Zazwyczaj rodzina nie potrafi samodziel-
nie rozwigzacé trapiacych ja probleméw i potrzebuje skutecznej pomocy z zewnatrz.[6]

Otoczenie spoleczne powinno by¢ zrédtem oparcia i pomocy dla rodziny wychowujacej dziecko z
porazeniem moézgowym. Czgsto jednak obserwuje si¢ negatywne postawy ludzi wobec chorego, u
ktérego niepetnosprawnos¢ jest widoczna. Negatywne postawy moga wiazac si¢ z przykrymi uczu-
ciami, np. strachem wywotywanym widokiem kalectwa. Moga tez wynika¢ z zaklopotania, poczucia
skrgpowania, bezsilno$ci.[7]

Stosunek otoczenia do chorego dziecka zalezy takze od zachowania si¢ rodzicéw i samego dziec-
ka. Rodzice stanowia wzor postgpowania dla przyjacidt i znajomych, jesli zaklopotani i zawstydzeni,
otoczenie zachowa si¢ podobnie. Dziecko z mézgowym porazeniem dziecigcym nalezy traktowaé jak
pozostate dzieci, powinno bra¢ udzial w uroczysto$ciach rodzinnych, spacerach, czy odwiedzinach
znajomych. W praktyce jednak te kontakty spoteczne sa ograniczone. Ludzie pelnosprawni musza
nauczy¢ si¢ wlasciwego traktowania oséb niepetnosprawnych, tolerancji, gotowosci niesienia pomocy
oraz swobodnego zachowania sig¢.[5,9]

Rodzicom dziecka z mézgowym porazeniem dziecigcym niezbgdne jest wsparcie psychiczne i
spoteczne. Wsparcie psychiczne czyli emocjonalne polega na odbieraniu od innych ludzi komunika-
téw, ze jest si¢ kochanym, akceptowanym i szanowanym. Rodzicom trzeba wskaza¢ sposoby oddzia-
lywania na stan dziecka i zaszczepi¢ im wiarg, ze jest to mozliwe. Wsparcie spoteczne traktowane jest
jako informacja sktaniajaca jednostkg do wiary, ze polega ona na opiece, jest szanowana oraz, ze jest
cztonkiem sieci komunikacji i wzajemnych zobowiazan.
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Znaczne wsparcie spoleczne i emocjonalne uzyskuja rodzice poprzez uczestnictwo w zajgciach
klubéw (két) os6b chorych, poniewaz zajgcia takie daja mozliwos¢ kontaktowania si¢ z rodzinami o
podobnych problemach i sposobnos¢ wymiany do$wiadczen.[2,3,6, 8]

Rodzina wychowujaca dziecko niepelnosprawne, aby prawidlowo realizowa¢ swe podstawowe
zadania, a takze aby zachowacé swa rownowagg i trwalo$¢, musi dokonac istotnych przeksztatcen w
swoim dotychczasowym funkcjonowaniu. Nie jest to zadanie proste. Opieka nad dzieckiem z mézgo-
wym porazeniem dziecigcym jest szczegdlnie trudna ze wzgledu na zlozono$¢ i dlugotrwatosé tego
zespolu, a takze z uwagi na problemy jakie napotykaja na swojej drodze rodzice w wychowywaniu
dziecka niepetnosprawnego.[5,6]

Wychowanie dzieci, a zwtaszcza dzieci specjalnej troski wymaga zawsze wiele trudu. Aby prze-
konac sig jakie problemy trapia rodzicéw wychowujacych dzieci z tym schorzeniem przeprowadzono
wérdd nich badania.

MATERIAL I METODA

Badaniami objgto rodzicéw 73 dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym na terenie: placéwki
szkolno-wychowawczej: Przedszkola nr 11-Oddziat Specjalny w Starachowicach oraz Dziecigcego
Szpitala Klinicznego- Zesp6t Rehabilitacji w Lublinie, a takze wérdd rodzicéw nalezacych do Stowa-
rzyszenia na rzecz Dzieci i Mlodziezy Niepetnosprawnej Ruchowo. Material zebrano metoda kwestio-
nariusza ankiety, ktéry zostal opracowany po uprzednim zapoznaniu si¢ z literatura dotyczaca tematu.
Powyzszy kwestionariusz zawieral 36 pytan. Wyboru ankiety jako metody zbierania materiatu doko-
nano ze wzgledu na jej walor anonimowosci, co w przypadku rodzicéw dzieci z porazeniem mozgo-
wym zaspakajalo w pewnym stopniu intymno$¢ wypowiedzi. Sprzyjato to szczerosci wypowiedzi
respondentow.

ANALIZA WYNIKOW BADAN

Sposréd 73 rodzin, 67 stanowity rodziny pelne, za§ w przypadku 6-ciu rodziny niepelne. Wiek ba-
danych oséb wahat si¢ od 24 do 59 lat. Sredni wiek matki wynosit 26 lat, éredni wiek ojca 29 lat. W
grupie badanych przewazali rodzice w wieku 24-30 lat. Stanowili oni 39% ogétu badanych. Wsréd
rodzicow zdecydowana wigkszo$¢, bo az 74% byla pochodzenia robotniczego, pochodzenie inteli-
genckie posiadato 15%, natomiast pochodzenia chiopskiego byto 11% ankietowanych.

Wigkszos$¢, bo 42% badanych pochodzita z duzych miast, 37% zamieszkiwata mate miasta, tylko
20,5% to rodziny wywodzace sig ze Srodowiska wiejskiego.

Biorac pod uwagg aktywno$¢ zawodowa grupa respondentéw byla zréznicowana. Wsréd bada-
nych 67% matek nie pracowata zawodowo, w tym 3% to emerytki. Pozostale matki (czyli 33%) byly
aktywne zawodowo. Sposrdd ojcéw objetych badaniem 81% pracowato, najczesciej jako: kierowcy (9
0s6b), rolnicy (8 oséb), mechanicy samochodowi (7 oséb). Grupg nie pracujacych ojcédw stanowito
19% respondentéw w tym 5% to rencisci. Z danych jakie uzyskano wynika, ze potowa rodzin 52%
ocenita swoje warunki mieszkaniowe jako przecigtne, 35% rodzin jako dobre. Zaledwie 5% badanych
ocenito je jako bardzo dobre. Tylko w 8% badanych rodzicéw warunki mieszkaniowe byly okreslone
jako zdecydowanie zte. Swoja sytuacj¢ materialng 70% rodzin okreslito jako przecigtna, 15% jako
zdecydowanie zta,11% jako dobra i tylko 4% uwaza ja za bardzo dobra.

W badanej populacji, najwigkszy odsetek stanowity rodziny z dwdjka dzieci — 48%, mniej byto
rodzicow posiadajacych po troje dzieci — 27% i po jednym — 19%. Zdecydowana mniejszo$cia byty
rodziny wielodzietne posiadajace czworo czy pigcioro potomstwa — 3%.

Biorac pod uwagg termin postawienia prawidlowej diagnozy w wigkszosci przypadkéw chorych
dzieci byta ona postawiona pézno, 43% sposrdd badanych podata, iz choroba dziecka zostata rozpo-
znana prawidlowo powyzej 6-go miesiaca zycia, w przypadku 27% rodzin dopiero okoto 12 miesiaca
zycia. Zdaniem 18% ankietowanych rodzin choroba dziecka zostata rozpoznana jeszcze pdzniej. Tylko
12% rodzicéw dowiedziato sig o chorobie dziecka zaraz po jego urodzeniu.

Rodzice po rozpoznaniu u dziecka mézgowego porazenia dziecigcego do$wiadczali najczgsciej
poczucia zagubienia 53% i rozpaczy 50% . Znacznie rzadziej towarzyszyly im inne reakcje: szukanie
zaprzeczenia diagnozy -u 28% rodzin, pretensje do losu- u 24% badanych rodzin, poczucie krzywdy u
22% ankietowanych rodzin, a takze obwinianie si¢ nawzajem-8% badanych.
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W p6zniejszym okresie choroba dziecka wywotata u wigkszosci rodzicéw najcz¢sciej pogodzenie
si¢ z nowa sytuacja — 63% rodzin. Brak pelnej akceptacji choroby i negatywne odczucia wystgpowaty
znacznie rzadziej. Badani odczuwali niepokéj —28%, wstyd 12%,poczucie buntu 7%, a takze poczucie
wrogosci (4%). Na pytanie czy czujq si¢ osamotnieni i wyizolowani ze swoimi problemami dotycza-
cymi chorego dziecka 44% rodzin odpowiedziato twierdzaco, natomiast 56 % ankietowanych rodzin
nie miato takiego odczucia.

Zdaniem badanych rodzin wéréd przyczyn powodujacych opér i niechg¢ do méwienia prawdy o
chorobie dziecka nalezy: nietolerancja i niezrozumienie ze strony otoczenia-19%, wstyd wynikajacy z
choroby dziecka —10% rodzin, lgk przed reakcja znajomych, przyjaciét — 8% rodzin.

Za znaczace, ale mniej wazne uznano takie przyczyny jak: nagla zmiana sytuacji w rodzinie-5%,
poczucie buntu i wrogosci do §wiata —2% badanych.

Wigkszos$¢, bo 71% rodzin nie odczuwata niechgci i oporu przed wypowiedzeniem prawdy o cho-
robie dziecka, akceptujac fakt choroby.

Najczgstsze obawy i niepokoje rodzicéw o przyszto$¢ dziecka przedstawia ponizszy wykres.

Wykres nr 1*. Obawy i niepokoje rodzicow o przyszlos¢ dziecka

Najczestsze obawy rodzicow

7 10,
0% 65%
60% B opieka nad dzieckiem
489
50% 1 8% O rehabilitacja i proces uspraw niania
43%
40% -
° O edukacja dziecka
300/0 1 260/0
O optymalne w arunki, ktére nalezatoby
20% stw orzy¢ dziecku
20% -
B funkcjonow anie dziecka w
spoteczenstw ie w dalekiej
10% + ] przysziosci
0%

* Suma odpowiedzi przekracza 100%, poniewaz w pytaniach wielokrotnego wyboru istniata mozli-
wo$¢ wybrania wigcej niz jednej odpowiedzi.

Dla rodzin ankietowanych, ktére maja trudnosci w dostgpie do osrodkéw rehabilitacyjnych i spe-
cjalistow najczgSciej wymienianymi czynnikami utrudniajacymi sa: brak pienigdzy- 30% badanych
rodzin, zbyt duza odlegto$¢ osrodka od miejsca zamieszkania-29% rodzin. Znacznie rzadziej rodzice
uwazaja, ze trudnosci te wynikaja z braku czasu, ze wzgledu na duze obciazenie obowiazkami w pracy
i w domu-26% rodzin i braku odpowiedniego $rodka transportu-22% ankietowanych.

Wigkszo$¢ sposréd badanych, bo az 52% rodzin nie ma trudnosci w leczeniu i rehabilitacji swoje-
go dziecka, ma tatwy dostgp do osrodkéw rehabilitacyjnych specjalistow.

Wsréd licznych przeszkéd uniemozliwiajacych samodzielng rehabilitacjg dziecka w warunkach do-
mowych za najwazniejsze uznano :

®  brak czasu, nadmiar obowigzkéw- 19%

e  brak umiejgtnosci — 14%

e  brak pienigdzy na zakup sprzgtu rehabilitacyjnego-8% rodzin objgtych badaniem.

Za mniej wazne, ale znaczace uznano takie trudnosci jak: brak wiedzy na temat mozliwosci reha-
bilitacji- 5%, zte warunki mieszkaniowe- 4% rodzin. W 74% rodzin ankietowanych rehabilitacja
chorego dziecka jest prowadzona samodzielnie w domu, a najblizsi nie maja z nia zadnych trudnosci.
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Waznym elementem prawidtowego rozwoju dziecka z porazeniem mézgowym jest jego edukacja.
Az 78% dzieci realizuje normalny program szkolny, taki jak dla dzieci zdrowych.

Tylko z 22% rodzin, dzieci uczyly si¢ w szkole specjalnej. Wyniki badan wskazuja, ze wigkszo$¢
ankietowanych rodzin (tj. 52%) prowadzi takze samodzielne nauczanie swoich dzieci w domu. Jest to
spowodowane przede wszystkim: brakiem dostatecznej pomocy w nauce ze strony kadry pedagogicz-
nej-48% badanych rodzin, negatywnymi reakcjami pedagogéw- 12% rodzin, a takze brakiem wsparcia
ze strony psychologédw w procesie edukacji-11%badanych rodzicéw. Niestety, az 40% respondentéw
dodatkowo nie naucza samodzielnie swoich dzieci w domu

Pytajac o istnienie grup integracyjnych dla dzieci z omawianym schorzeniem w otoczeniu az 74%
ankietowanych rodzin stwierdzito, iz takie nie istnieja w poblizu ich miejsca zamieszkania. Tylko 26%
ma mozliwo$¢ korzystania z tej formy pomocy. 100% rodzicéw wskazato na konieczno§¢ powstania w
szkotach klas integracyjnych dla dzieci niepetnosprawnych.

Respondenci uwazaja, iz spoteczenstwo okazuje brak zainteresowania wobec uposledzonych dzie-
ci, badz zachowuje si¢ do nich z dystansem. Reakcje i zachowania si¢ 0séb zdrowych w stosunku do
dziecka chorego przedstawia tabela nr 1.

Tabela nr 1. Reakcje i zachowania 0sob zdrowych w stosunku do chorego dziecka

Reakcje ludzi w instytucjach publicznych wobec chorego dziecka %
staraja si¢ zblizy¢ do dziecka i porozmawia¢ 15
usSmiechaja si¢ zyczliwie 15
pomagaja w przemieszczaniu si¢ z chorym dzieckiem 3
okazujq brak zainteresowania, dystans 26
whpatruja si¢ w chore dziecko 41

Az 42% rodzin czgsto spotkato si¢ ze spolecznym niezrozumieniem swoich probleméw, 40% do-
$wiadczato ich rzadko, nigdy nie spotkato si¢ z czyms takim tylko 4% rodzicéw, natomiast 14% ankie-
towanych bardzo czgsto doswiadczato zrozumienia ze strony ludzi zdrowych.

W wyniku choroby dziecka u 63% badanych rodzin zaszta konieczno$¢ rezygnacji pracy zawodo-
wej, matki lub ojca. W pozostaltych 37% przypadkéw nie bylo takiego przymusu. U 77% choroba
dziecka spowodowata pogorszenie sytuacji materialnej rodzin, tylko u 23% rodzicéw choroba nie
miata takiego wplywu. Sposréd respondentéw 41% stwierdzito, iz choroba dziecka ograniczyla czas
poswigcany pozostatym dzieciom. Rodzenstwo w 73% zaakceptowato chorobg brata lub siostry, 22%
nie w pelni to uczynito, a 5% jest za mate, aby to zrozumie¢.

Przewlekta choroba dziecka w rozny spos6b wptywa na wigzi rodzinne. Wéréd 38% respondentéw
nastapilo wzmocnienie wigzi matzenskich, w 33% choroba spowodowata utratg zycia osobistego, a w
4% nastapit rozpad rodziny.

Urodzenie niepetnosprawnego dziecka u 33% badanych rodzin spowodowato, iz podjgli oni decy-
zj¢ o nie posiadaniu dalszego potomstwa.

Po przeprowadzeniu badania ustalono réwniez zakres i zrodta oczekiwanego wsparcia i pomocy.
Obrazuja to ponizsze wykresy.
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Wykres nr 3% Zrédla oczekiwanej pomocy przez rodzicéw dzieci z mézgowym porazeniem
dziecigcym
90%
80%
80%
70%
63%
O lekarz
60% B pielegniarka
50% 45% B psycholog
) 38% O psychoterapeuta
40% O rodzina, znajomi
30% | inni
B nie oczekuje w sparcia od nikogo
20% 2%
o 7%
10% 3%
0% . . .—-7

Wyk
80%

70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

res nr 4%, Zakres oczekiwanej pomocy przez rodzicéw chorego dziecka
67%
@ wsparcie emoocjonalne
60%
@ wsparcie finansowe
W pomoc w czynnos$ciach dnia codziennego
35% 35%

0O pomoc w zaopatrzeniu w sprzet rehabilitacyjno
medyczny

@ nie potrzebuje zadnej pomocy ze strony rodziny i
przyjaciét

4%

Rodzice bioracy udzial w badaniu zgtaszali niedosyt informacji w zakresie sposobu leczenia
(56%), rokowania i mozliwosci uzyskania wsparcia z zewnatrz (po 47%), istoty choroby (44%), przy-
czyny wystgpujacych objawow (41%). Tylko nieznaczna grupa 16% stwierdzita, iz uzyskane informa-

cje s

a dla nich w pelni wyczerpujace. Zdaniem rodzicéw czynnikami utrudniajacymi poglebienie

wiedzy o chorobie dziecka jest: brak czasu-7%, brak dostgpnosci do fachowej literatury- 8%, ograni-
czony kontakt z fachowym personelem medycznym- 3%. Wsréd ankietowanych tylko 11% nie starato
si¢ pogtebia¢ wiedzy o chorobie swojego dziecka.

WNIOSKI

W wigkszosci przypadkéw diagnoza lekarska wskazujaca na mézgowe porazenie dziecigce byta
pézno postawiona. Powodowata ona przykre, szokujace doznania. Najczgsciej bylo to uczucie
rozpaczy i zagubienia. W mniejszym stopniu ankietowani rodzice odczuwali wstyd

i lgk przed reakcja otoczenia oraz obawy braku tolerancji i zrozumienia ze strony przyjaciot.

W pdzniejszym okresie odczucia i reakcje rodzicéw na chorobg dziecka ulegly zmianie. Zdecy-
dowana wigkszo$¢ pogodzita si¢ z nowa sytuacja, a obawy rodzicéw dotyczyty gtéwnie: funkcjo-
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nowania chorego dziecka w spoleczenstwie w dalekiej przysztoéci, probleméw zwigzanych z
edukacja.

4.  Wigkszo$¢ badanych rodzicéw zglaszata trudnosci w prowadzeniu rehabilitacji dziecka z mé-
zgowym porazeniem dziecigcym. Byty one gléwnie zwiazane z nietatwym dost¢pem rodzicéw do
osrodkéw rehabilitacyjnych i specjalistéw, a takze brakiem umiejgtnosci samodzielnego prowa-
dzenia jej w domu. Wynikaty one gtéwnie z braku odpowiednich $rodkéw finansowych, duzej
odlegtos$ci osrodka specjalistycznego od miejsca zamieszkania oraz nadmiernego obciazenia
obowiazkami w pracy i w domu. W wigkszosci rodzin edukacja chorego dziecka byta prowadzo-
na w domu. Tylko 22% badanych rodzicéw uczgszczato do szkoly specjalnej. Podyktowane to
bylto przede wszystkim: brakiem dostatecznej pomocy ze strony kadry pedagogicznej i negatyw-
nymi reakcjami pedagogow.

5. W opiniach badanych rodzicéw reakcje otoczenia w stosunku do chorego dziecka byly najczg-
Sciej negatywne. Az 42% respondentéw spotkato si¢ ze spotecznym niezrozumieniem swoich
probleméw. Wynikaly one przede wszystkim z: braku przygotowania spoteczenstwa do $wiad-
czenia pomocy osobom niepetnosprawnym, braku tolerancji, jak réwniez z braku wilasciwego
zrozumienia przez jednostki wiadzy, probleméw oséb chorych.

6. Choroba dziecka w wigkszos$ci rodzin przyczynila si¢ do konieczno$ci rezygnacji z pracy zawo-
dowej jednego z rodzicéw, a tym samym wplyngta na pogorszenie sytuacji materialnej tych ro-
dzin.

7. Konsekwencja choroby dziecka bylo takze ograniczenie czasu poswigcanego innym dzieciom w
rodzinie oraz utraty zycia osobistego rodzicéw. Charakterystyczne jest to, ze choroba dziecka
wplyngta na decyzjg o nieposiadaniu dalszego potomstwa.

8. Istnieje duze zapotrzebowanie rodzicéw na pomoc i wsparcie gléwnie ze strony rodziny i znajo-
mych. Oczekuja oni przede wszystkim pomocy w wykonywaniu czynno$ci dnia codziennego
oraz wsparcia emocjonalnego. Natomiast istotng pomoca w procesie edukacji i rehabilitacji cho-
rego dziecka wedtug rodzicéw byloby organizowanie grup integracyjnych.
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STRESZCZENIE

Urodzenie dziecka z mézgowym porazeniem dziecigcym dla wszystkich rodzicéw jest wielkim
przezyciem. Fakt ten moze wywota¢ rozne reakcje w zaleznosci od doswiadczen, osobowosci i od
systemu wartosci rodziny. Wychowanie dzieci, a zwlaszcza dzieci specjalnej troski wymaga zawsze
wiele trudu. Celem badan bylo rozpoznanie tych probleméw z jakimi borykaja si¢ rodzice dzieci z
porazeniem dziecigcym. Wykrycie tych probleméw powinno prowadzi¢ do podejmowania dziatan
zmierzajacych do poprawy jakosci opieki nad dzieckiem specjalnej troski oraz pomocy rodzicom
opiekujacych si¢ swoimi chorymi dzie¢mi. W badaniu postuzono si¢ metoda sondazu diagnostyczne-
go, realizowang za pomoca techniki ankietowej. Narzgdziem badawczym byl kwestionariusz ankiety
wlasnej konstrukcji. Powyzsze badania pozwolity stwierdzi¢, iz w wigkszo$§¢ rodzicéw boryka sig z
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problemami dotyczacymi funkcjonowania biologicznego, psychologicznego i spotecznego ich dzieci.
Pozwolily one réwniez uwidoczni¢ oczekiwania tych rodzin wobec $rodowiska , w ktérym zyja.

SUMMARY

Birth of a child with cerebral palsy is painful experience for all parents. This fact can evoke differ-
ent reactions depending on experience, personality as well as system of values of a family. Raising
children, but especially children of special care always requires a lot of hard work. The aim of this
research was recognition of problems that disabled children's parents often meet with. Such recogni-
tion should lead to taking steps, which would improve the standards of care of a disabled child and
also help its parents. The research was based on the method of diagnostic survey, realized by means of
inquiry technique. Questionnaire used for the inquiry was of personal construction. The above-
mentioned research has allowed ascertaining, that majority of parents struggle with problems concern-
ing biological, psychological and social function of their children. It has also revealed expectations of
these families towards the environment they live in.
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