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Dorota KORNAS-BIELA

Rodzice
wobec diagnozy uszkodzenia shuchu u dziecka
Doswiadczenia rodzicow, pomoc profesjonalistow

Dziecko z uszkodzeniem stuchu jest takim samym dzieckiem jak wszystkie
inne dzieci, potrzebuje jednak specjalnej formy komunikacji jezykowej. Ze
wzgledu na dodatkowe dysfunkcje duza grupa dzieci z tym uszkodzeniem
wymaga kompleksowej pomocy, gdyz zwykle te dodatkowe upo§ledzenia
bardziej zaburzaja funkcjonowanie dziecka niz trudnosci sluchowe (np.
stereotypie), a niestety wszelkie nieprawidlowosci w jego funkcjonowaniu
przypisywane sa gluchocie (Murdoch, 1996). Stad biorg si¢ w spoteczenistwie
uprzedzenia wobec 0séb niestyszgcych 1 niedostyszgcych oraz obnizone ocze-
kiwania wobec nich, a tym samym dgzenie do konstruowania rozwiazaf,
ktére sg bardziej potrzebne styszacym w kontakcie z niestyszacymi, niz ktére
moglyby rzeczywiscie poméc niestyszacym i ich rodzinom.

Jak kazde dziecko tak i dziecko z trudno$ciami w styszeniu wzrasta w §ro-
dowisku spotecznym i zaleznie od stosunku innych do niego jego osobowo§é
ksztattuje sig prawidtowo lub tez, co ma nierzadko miejsce w przypadku tych
dzieci, rozwija sig na miarg patologicznych wyobrazen dorostych, przekona-
nych o dewastacyjnym wplywie gluchoty. Traktowanie dziecka z trudnos$ciami
stuchowymi jako przede wszystkim gluchego, a potem dopiero dziecka, powo-
duje, ze jego inteligencja i osobowo$¢ nie maja szans na normalny rozwd)j.
Odnoszenie si¢ do niego jedynie przez pryzmat brakéw stuchowych utrudnia
dostrzezenie nieuszkodzonych aspektéw psychologicznego funkcjonowania,
jego potencjalnych mozliwosci i rezerw rozwojowych. Uruchomienie stereoty-
powych odniesien jako do osoby, z ktéra nie mozna si¢ porozumied, to zna-
czy réwniez wej$¢ z nig w relacje, powoduje lgk przed nig, odczucie obojet-
nodci 1 obcosci, odrzucenie jej i izolowanie. Jesli gluchota przystoni dostrze-
zenie dziecka z jego normalnymi dziecigcymi potrzebami emocjonalnymi (np.
bezpieczenistwa, mitosci, akceptacji, przynaleznosci, kontaktu), ruchowymi
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1 poznawczymi (zabawy, poznawania i rozumienia $wiata), to dziecko nie
bedzie miato szans na rozwéj swoich uczuctowych, spotecznych i intelektual-
nych mozliwo$ci. Jednym z waznych czynnikéw rozwojowych jest to, jakg
bliscy dziecku ludzie komunikujg mu wiedz¢ o nim samym — kim jest, jaki
jest, jak go postrzegaja, jakie majag wobec niego oczekiwania, co im sie
w nim podoba lub nie podoba, co w nim lubig, a co nie, co w nim cenig,
kim jest dla nich. Bliscy komunikuja to nie tylko poprzez jezyk, ale réwniez
posrednio, np. poprzez dostarczane do§wiadczenia, postawy, pozytywne i ne-
gatywne wzmocnienia, sposoéb odnoszenia sig, pantomimike, gesty, rodzaj
spojrzenia. Ich stosunek do dziecka wyraza sig wiec przede wszystkim w for-
mie pozajezykowej. Psychika dziecka ,odczytuje” sygnaty, ktére jg budujg
lub rujnuja. Dlatego tak wazne jest to, jak rodzice dziecka z uszkodzeniem
stuchu radza sobie nie tylko z faktem niepelnej sprawnosci, ale réwniez
z faktem bycia rodzicem ,takiego” dziecka. Nierzadko tatwiej poradzié sobie
z problemami komunikacji jezykowej 1 nauczy¢ jej dziecko gluche, niz uporaé
si¢ z problemem rozbitego obrazu siebie, poczucia krzywdy, zranienia, wsty-
du, winy, ztoSci, leku, jakie spowodowatl fakt obecnosci dziecka niepeino-
sprawnego w rodzinie.

Przezycia rodzicdw zwigzane z faktem gluchoty, ich stosunek do siebie
i dziecka zalezag w duzym stopniu od pierwszych do$wiadczen zwigzanych
z diagnoza problemu zdrowotnego. Tradycyjnie, dla celéw opisu i zrozumie-
nia do§wiadczen rodzicéw, wyrdznia si¢ stadia adaptacji, przez ktore wigk-
szo§¢ z nich przechodzi (np. Kampfe, 1989). W zaleZznosci od tego, na jakim
etapie przystosowania do niepelnej sprawno$ci dziecka sg rodzice, obraz ich
przezy¢ i reakcji jest inny. Osoby wspdlpracujace z rodzicami powinny zda-
waé sobie sprawe, na ktérym z etapéw znajduja si¢ rodzice, aby ich lepiej
rozumie¢ 1 dostosowaé swoje porady, oddziatywania oraz oczekiwania do ich
sytuacji psychologicznej. R6zni badacze wyodrebniaja rézne rodzaje i rézna
liczbg kolejnych okreséw procesu adaptacji (por. Kornas-Biela, 1996, s. 35),
dlatego nie opowiadajac si¢ za zadng okre§lona klasyfikacja mozna oméwié
przezycia, ktére s powszechnym dodwiadczeniem rodzicéw w tej sytuacji.
Czas trwania kazdej fazy, réznorodno$¢ oraz intensywnos$¢ przezy¢ jest bar-
dzo indywidualna. Trzeba wigc pamictac, ze zaden opis nie odda specyficz-
nych dos§wiadczent konkretnej rodziny, a kazdy rodzic reaguje zardwno w in-
dywidualny sposéb, zaleznie od wielu niemozliwych do identyfikacji zmien-
nych osobistych, jak i w sposéb kompleksowy, tzn. przezycia charakterystycz-
ne dla jednej z faz moga pojawia¢ si¢ w innej i ,,zabarwia¢” ja w sobie wlas-
ciwy sposob.
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1. Okres niepewnosci i poszukiwan prawdy

Uszkodzenie stuchu jako niepelnosprawnos¢ jest specyficznym zaburzeniem
wyrazajacym si¢ m.in. w tym, Ze przez jaki§ czas po urodzeniu rodzice nie
zdaja sobie sprawy z jej istnienia. Okres, jaki uplywa pomiedzy urodzeniem
a diagnoza ghluchoty, zalezy od stopnia uszkodzenia stuchu, ewentualnych
innych wad lub schorzed wrodzonych, ogdélnego poziomu rozwoju psycho-
motorycznego dziecka i jego sprawnoSci umystowych, umozliwiajacych mu
kompensacje braku sluchu, zwigzku emocjonalnego rodzicdw z dzieckiem
i ich wiedzy na temat rozwoju dziecka, ktéra utatwia dostrzezenie drobnych
odchyleni od normy, nietypowych reakcji lub trudnosci w orientacji w Swiecie
i komunikowaniu si¢ dziecka. Ten okres charakteryzuje si¢ kilkoma cechami.

a) Hustawka emocjonalna

Watpliwos$ci rodzicéw co do stanu zdrowia dziecka czasem pojawiaja sie,
czasem znikaja; wraz z nimi przezywaja zwatpienie i rozpacz, to zndéw na-
dziejg, ze ich niepewno$¢ nie ma obiektywnych podstaw w stanie dziecka.
Sytuacje szczegdlnie sprzyjajaca wahaniom nastroju stwarza czg§ciowy nie-
dostuch, gdyz ulatwia podtrzymywanie nadziei, ze dziecko dobrze slyszy.
Naprzemienne stany pozytywnych i negatywnych uczu¢ moga sprawiaé wraze-
nie emocjonalnego niezrbwnowazenia. Rodzice zdaja sie by¢ wtedy niedojrza-
li uczuciowo, niestali emocjonalnie, podatni na zmienne nastroje w zaleznosci
od zauwazonych trudno$ci lub postepdw rozwojowych dziecka. Stany emocjo-
nalne rodzicéw nie zawsze sa ze soba zgodne i rdznig si¢ formg ekspresji, co
moze rodzi¢ poczucie wzajemnego niezrozumienia, obwiniania si¢ o brak
dostrzezenia wagi sytuacji i zaangazowania w wychowanie dziecka ze strony
wspbtmatzonka. Zwykle kobieta jest bardziej podatna na wahania samopoczu-
cia i popadanie w skrajne stany emocjonalne (od euforii do rozpaczy), co
prowadzi nieraz do sytuacji konfliktowych z innymi. W tej sytuacji mezczyz-
na poczuwa sig¢ najczesciej do obowiazku bycia wsparciem dla zony, ttumi
wiec wilasne niepokoje 1 smutki, natomiast pociesza zong, gdy ogarnia ja
zwatpienie, oraz studzi jej podniecenie, gdy wpada w przesadng nadzieje.
Najczesciej nie konfrontuje sie z wiasnymi uczuciami, gdyz rozumie swoja
role jako ,stabilizatora rodziny”, jako tego, ktéry ,,musi panowac nad sytua-
cja”; ,,w koricu kto$ tu musi by¢ normalny”. Niestety juz wtedy moze szuka¢
roztadowania swoich dreczacych go emocji w uzywkach, ktére potem na ogét
staja si¢ nalogiem. Czasem za$ chetnie ,kupuje” role delegata rodziny do
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zagwarantowania jej materialnego bytu i wycofuje si¢ ,,z tego zwariowanego
domu”, oddala si¢ psychicznie od ,histerycznej” zony.

b) Goraczka diagnostyczna

W miarg uplywu czasu narastaja watpliwosci rodzicéw co do prawidlowo-
§ci rozwoju dziecka; skiania to ich do przedsigwzigé majacych na celu uzys-
kanie trafnej, szybkiej 1 nie budzacej watpliwosci diagnozy. Szukaja lekarzy,
czesto zdarza sig, ze wedruja po wielu gabinetach, przychodniach i klinikach,
gdyz nie sg pewni jej sluszno$ci. Bacznie obserwuja dziecko, prébuja sami
stwierdzi¢, na czym problem polega i na ile jest powazny, dopytujg innych,
prébuja szuka informacji u krewnych, znajomych, w prasie, w ksigzkach.
Niepewno$¢ rodzi stan napigcia. Rodzice skarza sie, ze ich nerwy sa jak
napigta struna, ze nie moga si¢ zrelaksowal, wyciszy¢, poczué bezpiecznym
i pogodnym. Stan podwyzszonego napigcia nerwowego wywoluje szybkie
wyczerpywanie si¢, matg wydolno$¢ fizyczna i psychiczna, stale poczucie
zmeczenia. Niepokdj i napigcie sprzyja rozdraznieniu, pojawiaja si¢ reakcje
wybuchowe, niekontrolowane, nicadekwatne do bodZca, tzw. uczuleniowe —
trudno zrozumiale dla otoczenia i samych rodzicéw, a wynikajace z ich pod-
wyzszonej czujnodcit 1 wrazliwoSci (np. na insynuacje, Zze sami sg temu winni,
dowcipkowanie na temat dziecka lub objawy niecheci do niego, zbytnie zain-
teresowanie innych stanem jego rozwoju). Rodzice czujg si¢ bezradni w po-
szukiwaniach dobrego specjalisty, jak 1 wtedy, gdy otrzymujg sprzeczne infor-
macje. Poczucie, ze ,nikt nam nie jest w stanie pomoc”, bezsilnodci wobec
problemu, ktérego nie wiadomo jak rozwiazaé, a ktérego rozwigzania tak na-
prawde rodzice bardzo si¢ boja, moze powodowac stany rezygnaciji i bierno$ci
wobec probleméw rozwojowych dziecka. Niepewnos¢ jest bowiem meczgca,
ale daje nadziejg na rozwianie przykrych przeczué. Z jednej strony rodzice
zle znosza niepewnos$¢, a z drugiej — sami nieraz daza do tolerowania dwu-
znaczno$ci co do wady dziecka.

¢) Poszukiwanie potwierdzenia

W zaleznosci od osobowosci rodzicdéw ich zachowanie jest zr6znicowane,
np. optymizm lub pesymizm Zyciowy jako cecha osobowosciowa moze zmie-
nia¢ ich nastawienie w poszukiwaniu diagnozy i reakcje na nig. Optymisci nie
doceniaja mozliwo$ci potwierdzenia diagnozy o gluchocie, szukajg takich
informacji, ktére sa zgodne z ich pozytywna wizjg mozliwosci stuchowych
dziecka, tzn. szukaja potwierdzenia, ze ,dziecko jest na pewno slyszace”.
Jednoczesnie sg oni w stanie latwiej przyjaé diagnoze i nie zaprzeczaé jej,
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gdyz maja poczucie, ze ,jako$ sobie poradzimy”, ,nie bedzie tak Zle”. Nato-
miast osoby o pesymistycznym nastawieniu do zycia szukaja przede wszyst-
kim upewnienia sig, ze ,dziecko na pewno nie jest gluche”, nie doceniaja
prawdopodobienstwa wynikéw korzystnych i rozwiania ich obaw. Diagnoza
potwierdza to, czego si¢ spodziewali, a co zgadza si¢ z ich wizjg zycia jako
pelnego zasadzek, bdlu i trosk. Osoby o pesymistycznym nastawieniu do
zycia sg szczegdlnie podatne na przediuzanie si¢ okresu zatoby po diagnozie
o braku stuchu u dziecka i zwykle trudniej dochodzg do zaakceptowania go
takim, jakim ono jest. Poza tym zdarza sig, ze specjalista stawia bledna diag-
nozg, dajac nadzieje, ktéra nie ma podstaw. To na krétko rozwiewa obawy
rodzic6w, natomiast wzmacnia ich mechanizmy obronne, ktére maja tendencje
do utrwalania sig (mechanizm zaprzeczania, wyparcia, projekcji). Gdy posta-
wienie jednoznacznej diagnozy lub odpowiedzenie na szczegdlowe pytania
rodzicdw nie jest mozliwe 1 stwierdzenia specjalisty sa ogblnikowe, rodzice
moga straci¢ zaufanie do niego, a potem uogdlniaé swdj stosunek na wszyst-
kich profesjonalistéw 1 na jaki§ okres zaniechaé poszukiwania diagnozy.

2. Szok

Uzyskanie definitywnej diagnozy o niepelnosprawnosci dziecka jest dla
wszystkich rodzicédw tzw. waznym wydarzeniem zyciowym, ktére zmienia ich
zycie na zawsze. Jest jednoczednie traumatycznym przezyciem (Vernon, Wall-
rabenstein, 1984; Kornas-Biela, 1992; Ilczuk, 1999, s. 119). Ma ono charakter
szoku szczegdinie wtedy, jesli rodzice dowiedzieli si¢ o uszkodzeniu stuchu
niespodziewanie, albo tez gdy byli przekonani, ze problem dziecka jest malo
znaczacy lub szukali jedynie potwierdzenia, ze ,nic mu nie jest”. Okres zwa-
ny szokiem jest najkrétszy, ale charakteryzuje si¢ bardzo intensywnymi emo-
cjami. Moze on by¢ szczegdlnie urazowy, jesli rodzice zostali poinformowani
o niedostuchu lub gluchocie w spos6b niespelniajacy warunkéw prawidiowo
przekazanej ,pierwszej informacji” (Kornas-Biela, 1988; Perier, 1992). W sy-
tuacji szoku rodzice majg poczucie, ze ,,wszystko skoficzone”, ,tylko pustka”,
LSwiat sie zawalil”, ziemia osuneta sie spod nég”, ,niebo rungto na glowe”.
Nastapita bezpowrotna utrata marzen, plandéw, oczekiwan 1 aspiracji zwigza-
nych z dzieckiem. Rzeczywisto§é okazata sig brutalna i niszczgca. Celem
zobrazowania, czym byta dla nich diagnoza o uszkodzeniu stuchu, rodzice
uzywaja takich okresleni, jak strzata, néz, piorun, grom, obuch, cios. W wyni-
ku tego sg albo odrgtwiali i nic do nich nie dociera, zachowuja si¢ jakby
,sami ogtuchli”, albo tez sg pobudzeni, zachowuja si¢ irracjonalnie, chaotycz-
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nie 1 nieprzewidywalnie, ,,wszystkiego mozna si¢ po nich spodziewac”, nie
kontroluja siebie i nie hamujg swoich reakcji.

Pomoc rodzicom w tej sytuacji polega gtdwnie na zapewnieniu im swojej
obecnosci i dostepnosci, na byciu przy nich, byciu z nimi, na ofiarowaniu im
swojego czasu, swoich ,,uszu”, na ,,péjsciu za nimi” 1 wsparciu w tym, czego
obecnie, w danej chwili potrzebuja. Rodzicom szczegélnie potrzebna jest
atmosfera bezpieczenstwa, zaufania 1 zyczliwosci, by mogli daé upust swoim
negatywnym emocjom (np. ,nienawidze dziecko za to, ze takie si¢ urodzito™),
myS$lom (,lepiej, Zeby sig nie urodzito”) 1 watpliwoSciom (np. ,,czy Boég
istnieje?”, ,czy jestem normalny?”). Kontakt z rodzicami w tym czasie powi-
nien by¢ oparty na empatii, nasycony serdeczno$cia, a jednoczesnie rzeczo-
woSscig, szacunkiem do nich 1 dziecka oraz uznania ich niezbywalnej godnosci
osobowej. Jesli stan szoku przedtuza si¢, pomocne moze by¢ stwarzanie sytu-
acjl sprzyjajacych wyrazaniu uczué i watpliwosci w celu roztadowania parali-
zujacych emocji. Pytania stawiane przez rodzicéw na tym etapie nie spelniaja
funkeji informacyjnej, lecz katarktyczng, dlatego nie jest istotne, jak wiele
i jak Scistych informacji otrzymuja. W pierwszym etapie, gdy rodzice nie
ochloneli jeszcze z silnych emocji, wazne jest, by nie utwierdza¢ ich w bez-
nadziejnosci i rozpaczy, ale tez nie roztacza¢ niemozliwych do spelnienia
nadziei. Trzeba zawsze tak méwié 1 to méwié, aby niczego nie trzeba bylo
odwolywal, w przeciwnym razie rodzice stracg zaufanie. Nie jest to odpo-
wiedni czas do przekazywania informacji o terapii, gdyz rodzice, chociaz
stuchaja, najczg¢sciej nie stysza, tzn. ich cierpienie jest tak przyttaczajace, ze
niewiele z tego rozumieja, a jeszcze mniej zapamigtuja. Wszelkie uwagi co
do przysziosci dziecka i ich zadan rehabilitacyjnych powinny by¢ bardzo
ogélne, aby nie przyttoczy¢ ich nadmiarem drobiazgowych informacji, ktére
wzmoga lek przed dzieckiem i zrodza przekonanie, ze sobie z nim nie pora-
dza, ze przewyzsza to ich sily. Rodzice sa w tym okresie szczegdlnie czuli
na pozawerbalne formy kontaktu, dlatego istotne jest to, co sig méwi, ale
roéwnie wazny — a moze wazniejszy — jest sposdb przekazu, atmosfera emo-
cjonalna tego kontaktu. Rodzice zapamigtuja ja na zawsze 1 czasem wtedy
doznany uraz ma konsekwencje na ich dalsze zycie.

3. Zaprzeczanie

Po nieoczekiwanym otrzymaniu diagnozy o uszkodzeniu stuchu dziecka
i otrza$nigciu sig z szoku wywotanego tg sytuacja cz¢§¢ rodzicéw koncentruje
si¢ na poszukiwaniu pomocy. Jednak wielu odrzuca diagnoze, gdyz za wszel-
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ka ceng stara sig uwierzy¢, ze to nieprawda. Nie jest w stanie przyjaé prawdy
(Bysshe, 1994). W sytuacji, gdy diagnoza uszkodzenia stuchu u dziecka na-
stepuje po dilugotrwalym okresie watpliwosci rodzicow, zazwyczaj nie jest
ona kwestionowana, chociaz ci, ktérzy szukali diagnosty w celu rozwiania
swych podejrzen, moga czué sig zawiedzeni 1 moga probowaé nadal poszuki-
waé ,,lepszego specjalisty”, wierzac w nieprawdziwo$¢ bolesnych spostrzezen,
tudzac sig, ze ,lekarz sig pomylit”, | to nie moglo nas spotkaé, bo ...”. Nie-
ktérzy rodzice moga sadzié, ze ,rzeczywisto$¢ nie moze by¢ tak zla” i nawet
przyjmujac diagnoze uszkodzenia stuchu jako fakt powatpiewaja juz nie
w diagnozg, ale w jej znaczenie dla rozwoju dziecka, majg bowiem przekona-
nie, ze ,wiele dzieci z ré6znych probleméw wyrasta”, ,lekarze zwykle przesa-
dzaja”, ,to sie da wyleczy¢”, ,,medycyna na pewno co§ za parg lat wymysli”.
Traktuja uszkodzenie stuchu jako stan chwilowy, bezpodstawnie oczekuja
poprawy lub mozliwosci zlikwidowania problemu poprzez postep medycyny.
Licza na pelne wyleczenie lub korekte stuchu za pomoca aparatéw. Nie przyj-
muja informacji o trwalym charakterze niepelnej sprawnosci dziecka. Rodzice
sa w tej fazie skoncentrowani na obserwowaniu kazdej oznaki wskazujacej,
ze dziecko styszy, ze dobrze radzi sobie z ubytkiem sluchu, ze sa specjalisci
— cudotwodrcy — ktorzy odwréca zly los. Zaprzeczanie, jako mechanizm
obronny, jest wyrazem stosowania ,strategii poszukiwania nadziei”, ktéra nie
jest dojrzata, ale pozwala na jaki$ czas podtrzymacd poczucie wlasnej warto§ci,
pozytywna samooceng, uchroni¢ sie od rozpaczy, zneutralizowaé lgk przed
przysziodcig dziecka i wlasng przyszloscia jako rodzica ,takiego” dziecka.
Czasami mechanizm ten jest wspierany innym — mechanizmem wyparcia. Ro-
dzice zachowujg si¢ wtedy tak, jakby nic si¢ nie wydarzylo, jakby o niczym
nic wiedzieli, starajg si¢ nie mys$leé na ten temat. Zwykle ten stan nie trwa
dtugo, bo problemy, na jakie napotyka dziecko, nie moga by¢ ukryte przed
otoczeniem 1 realia ,sprowadzaja rodzicéw na ziemig”, wymuszajac jakie$§
dziatania (por. Kornas-Biela, 1996, s. 29).

Zaprzeczanie laczy si¢ z zachowaniami zwanymi ,,goraczky terapeutyczng”.
Polega ona na chodzeniu rodzicéw od jednego specjalisty do drugiego, ko-
rzystaniu z r6znych metod medycyny niekonwencjonalnej czy ,porad zycio-
wych”, aby tylko przywrécié dziecku stuch. Ta swoista ,,droga krzyzowa” po
specjalistach moze trwaé dtugo i zabieraé cenny czas w jego rozwoju, gdyz
rozbudza na nowo nadzieje, Ze istnieja skuteczne metody zlikwidowania
uszkodzenia stuchu lub trudnosci w komunikowaniu sig¢.

Ten etap zaprzeczania diagnozie i uporczywe trwanie przy nim rodzicéw
jest nie tylko utrwalany zauwazanym postgpem w rozwoju dziecka, ktére
kompensuje brak stuchu i rozwija sig podobnie jak rowiesnicy, ale réwniez
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poczuciem rodzicéw, iz maja obowiazek zapewnié dziecku wszystkie mozliwe
formy diagnozy i leczenia. Rodzice czuja si¢ moralnie zobowigzani do wy-
czerpania wszystkiego, co dostepne na rynku ustug medycznych i terapeutycz-
nych. Dlatego trudno nieraz rozstrzygnad, ktére z zachowan rodzicéw wynika
z ich odpowiedzialno$ci i troski o dziecko, a ktére z mechanizmu zaprzecza-
nia jego wadzie.

Pomoc rodzicom na tym etapie polega na okazaniu zrozumienia dia ich
trudnos§ci w przyjeciu niepetnosprawno$ci dziecka. Rodzice musza nabyd
przekonanie, ze ich zachowania, wprawdzie adaptacyjne 1 normalne dla pew-
nego okresu, sa jednak na dituzszg mete niekorzystne dla dziecka. Dlatego
profesjonalista powinien stopniowo uwalniaé rodzicéw ze stosowania tego
mechanizmu poprzez: przekazywanie im na biezagco wynikéw badan i mozli-
woSci terapeutycznych; jasne, rzeczowe 1 zrozumiale dla nich przedstawianie
faktéw; dzielenie sig watpliwosSciami; méwienie calej prawdy tak, aby rodzice
nie mieli obaw, ze co§ si¢ przed nimi ukrywa; nielimitowanie pulapu mozli-
wosci rozwojowych dziecka (gdy je przekracza, rodzice tracg zaufanie do
specjalisty 1 wzmacniaja si¢ w prze§Swiadczeniu o biednej diagnozie lub
w nierealistycznych oczekiwaniach wobec dziecka); nieustgpowanie nalega-
niom rodzicéw, aby wykonywaé powtdrne badania bez rzeczywistej przyczy-
ny (nie wzmacnia¢ ich przypuszczefi, ze diagnoza moze by¢é mylna); niepod-
wazanie autorytetu innych profesjonalistéw (brak zaufania ma tendencje do
uogolniania), opieranie sig na swoim do§wiadczeniu, wiedzy 1 autorytecie, aby
wzbudzi¢ w rodzicach przekonanie o stusznoSci diagnozy 1 proponowanej
terapil; pobudzanie rodzicéw do formulowania pytan i watpliwo$ci, aby mieé
okazje do stopniowego udzielania im coraz wigcej informacji 1 rozwiania
obaw. Ustgpieniu mechanizmu zaprzeczania stuzy réwniez unaocznianie rodzi-
com faktéw wskazujacych na problem dziecka, skonfrontowanie ich z innymi
rodzicami bgdgcymi w podobnej sytuacji, ukazante im mozliwoS$ci skorzysta-
nia z konstruktywnych sposobéw pomocy dziecku.

4. Zatoba

Diagnoza niepelnosprawnosci w zakresie zmystu stuchu wywoluje u rodzi-
cOw stan zaloby po stracie dziecka ,normalnego”, tego, z ktérego sig dotych-
czas cieszylo i ktére si¢ znalo, ktérego sig¢ chciato mieé, z ktdérym wigzato
si¢ oczekiwania i marzenia. Zaloba jest stanem trudnym, dlugotrwatym, a jej
do$wiadczanie wydaje si¢ nieodzowne dla zdrowia psychicznego rodzicéw,
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prawidlowej relacji z dzieckiem oraz jego optymalnego rozwoju (Zalewska,
1998, s. 34-36).

Niektorzy autorzy uznaja jednak, ze termin ,zaloba” jest przesadzony
1 nteadekwatny (Perier, 1992, s. 139). ,,Pochowaniu” dziecka styszacego towa-
rzyszy smutek. Moze on mie¢ r6zng intensywno$¢ — od przygnebienia i apatii
po odczucie, ze ,wszystko jest stracone”, oraz gleboka depresje. NajczeScie]
ma on zmienng dominant¢ uczuciowa, ktéra pod wplywem wydarzen zycio-
wych nasila sig lub stabnie. Smutek jest najbardziej charakterystyczng cechg
procesu zatoby. A jest czego zalowal. Rodzice uswiadomili bowiem sobie,
ze bezpowrotnie stracili szansg na posiadanie dziecka takiego, jak wszystkie
inne. Stracili wymarzone dziecko, to, na ktdére czekali, ,idealne”, w pelni
sprawne. Oplakuja réwniez to dziecko, ktére maja — jego ulomno$é, jego
braki, problemy, jakie stwarza, jego cierpienie z powodu niemozno§ci porozu-
mienia si¢ i1 ograniczone perspektywy zyciowe. Rodzice ubolewajg réwniez
nad swojga sytuacja. Zatoba obejmuje ich whasne cierpienie, ich zranienie, ich
strate. Strata dotyczy najczeSciej poczucia whasnej wartosci (np. ,nie jestem
w stanie mie¢ normalnego, takie jak inni, dziecka™), pozytywnego obrazu
siebie, poczucia powodzenia zyciowego, satysfakcji z dziecka, poczucia kon-
troli nad wlasnym zyciem i mozliwosci realizacji dotychczasowych planéw
zyciowych. Obecno§¢ dziecka moze by stalym stresorem przypominajacym
im o doSwiadczonym nieszczesciu, niepowodzeniu, niespelnieniu, zranieniu.
Do smutku rodzicéw dolgcza sig jeszcze poczucie osamotnienia i niezrozu-
mienia ze strony innych. Uszkodzenie stuchu, a tym samym trudnosci w po-
rozumiewaniu si¢ z wlasnym dzieckiem, zdiagnozowane jako nieuchronny
problem na cale zycie, wywoluje cierpienie psychiczne, gdyz uniemozliwia
realizacje plandw zwiazanych z zyciem dziecka, ktére nie beda juz takie, jak
gdyby bylo slyszace, ale rowniez dlatego, Ze narusza cenng dla czlowieka
warto$¢, jaka jest kontakt z drugim, w tym wypadku - z najblizszg sobie
osobg. Smutek jest réwniez wzmagany poczuciem wstydu. Wstyd obejmuje
osobe¢ dziecka i jego zachowanie (np. wstyd, gdy dziecko miga) oraz siebie
samego jako jego rodzica i jest wzmacniany przez stosunek otoczenia (np.
przypatrywanie si¢, pytania, drwiny, odrzucenie), co jeszcze bardziej poglebia
smutek. Przezywanie wstydu wywotuje jednak czesto poczucie winy, zwia-
szcza jeSli rodzice podejmuja jakie§ starania, by kosztem dziecka zmniejszy¢
prawdopodobienistwo odczuwania wstydu, np. ograniczaja jego kontakty z in-
nymi, zachowuja si¢ przy nim jak obcy, oddaja do instytucji opiekuriczych.
Poczucie winy z powodu czyndéw nie stuzacych dobru dziecka wzmaga stan
smutku.
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Rodzice przezywajgcy zalobe ,,po stracie” pelnosprawnego dziecka wydajg
si¢ niezainteresowani jego losem, obojetni na jego potrzeby, bierni wobec
potrzeb rehabilitacyjnych. Nie maja wtedy sit wewnetrznych na szukanie
specjalistow lub na wspélprace z nimi wymagajgcy zaangazowania na rzecz
dziecka. Smutek i zal wywoluje nieche¢ do dzialania, poniewaz lgczy sie
z brakiem wiary w jego sensowno$¢, z uznaniem problemu dziecka jako
bariery nie do pokonania, a wszelkich zabiegéw rehabilitacyjnych ~ jako
nieskutecznych w rozwiazaniu ich problemu, gdyz nie przywroca dziecku
zdolnoSci stuchowej, a te stratg rodzice obecnie oplakuja. Poza tym rodzice
»obolali” z powodu wtasnego cierpienia i cierpienia dziecka nie sg w stanie
skoncentrowaé si¢ na dziataniu i na myS$leniu w kategoriach przyszlosci.
Kazdy bdl sprzyja wigkszemu egocentryzmowi, skoncentrowaniu na $wiecie
wewnetrznych doznafi (emocji, poczué, obaw, watpliwosci), na aktualnych
przezyciach, a nie na aktywnoSci zewnetrznej, zwlaszcza nastawionej perspek-
tywicznie. Bierno§¢ rodzicéw 1 ich pozorna oboj¢tnosé wobec wyzwar, jakie
stawia przed nimi dziecko, nie jest wynikiem odrzucenia emocjonalnego, ale
faza ,,zaopatrywania ran”, co pochlania ich energi¢ psychiczng. Dlatego ich
brak zainteresowania poradami specjalisty nie jest wynikiem odrzucenia dzie-
cka, niedoceniania wagi problemu, lekkomy$inosci lub lenistwa, ale naturalna
konsekwencja ich aktualnego stanu uczuciowego.

Proces zatoby trwa krocej lub dluzej, jednak w wielu rodzinach pozostaje
na zawsze, chociaz stabng jego zewnetrzne przejawy. Rozne sytuacje, zwia-
szcza zwigzane z negatywnym stosunkiem otoczenia spolecznego i instytucjo-
nalizacja pomocy dla dziecka (np. konieczno$¢ rozstania z nim), mogg spo-
wodowal jego nawroty. Czasem otoczenie zachowuje si¢ tak, ze wzmaga
smutek rodzicéw, czasem oczekuje od nich, by ,optakiwali” swojg sytuacje.
Dotyczy to szczegdlnie tych osob, ktdre stykaja sig z rodzicami wiele lat po
diagnozie, gdy rodzice przepracowali juz swoj bdl, a inni nadal domagaja sie
od nich ,postawy zalu”, ,,smutku po stracie” i odmawiajg im prawa do zaspo-
kajania wtasnych potrzeb, do rozwijania zainteresowan lub realizacji siebie,
np. w pracy zawodowej. Poza tym nawet rodzicom akceptujacym swoje dzie-
cko i odnoszacym sukcesy w jego rehabilitacji towarzyszy przez cate zycie
pewien rodzaj smutku, ktéry wynika z realnosci faktu kalectwa jako braku,
Jjako stanu niepozgdanego i nieoptymalnego, jako zla jak kazde cierpienie
(por. Jan Pawet II, 1984). Ten rodzaj smutku nie podlega terapii, jest natural-
nym uczuciem rodzicow pragnacych dla dziecka tego, co najlepsze, w tym
wypadku — zdolnoSci styszenia 1 mowienia.

Pomoc rodzicom w tagodzeniu smutku jest diugotrwatym procesem. Pole-
ga na podkre$laniu normalnosci ich reakcji; na wyrazaniu uznania dla ich
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przywigzania 1 mitoSci do dziecka, czego wyrazem jest smutek z powodu
tego, co go spotkato; na zachecaniu do réznorodnej ekspresji ngkajacego ich
smutku; na empatycznym stuchaniu, na trwaniu przy rodzicach w postawie
ciszy, stuchania, dania oparcia poprzez obecnoé¢; na podkredlaniu wszelkich
oznak normalnego rozwoju dziecka, jego pozytywnych cech i mozliwoSci,
jego rezerw psychologicznych i tego wszystkiego, na czym mogg bazowad
w jego wychowaniu, co moZe by¢ powodem ich radosci 1 dumy; na budowa-
niu ich nadziei na przyszto$¢ i zapoznawaniu z mozliwoS§ciami pomocy dzie-
cku; na modelowantu akceptujacych dziecko zachowan; traktowaniu dziecka
jak osoby godnej serdecznych uczué, troski i zyczliwo$ci oraz zainteresowa-
nia; na podnoszeniu poczucia wtasnej warto§ci rodzicOw 1 ich pozytywnej
samooceny. Rodzice nie potrzebuja stosowania Srodkéw uspokajajacych, ha-
mowania swego placzu i objawdéw smutku, tuszowania znaczenia straty 1
minimalizowania swoich przezy¢ (,nic si¢ takiego wielkiego nie stato”),
racjonalizowania (,lepiej, ze tak si¢ to tylko skoniczylo”), stosowania mecha-
nizmu stodkiej cytryny (,,53 gorsze kalectwa”), pocieszania w formie (,,urodzi
sobie pani nastgpne”).

Trzeba réwniez pamigtaé o réznicach migdzyplciowych w wyrazaniu smut-
ku; matki maja sklonnoé¢ do wylewnego okazywania swoich uczué i rzeczy-
widcie dzigki temu otrzymujq znacznie wigcej wsparcia ze strony innych.
Poza tym ekspresja smutku pomaga w jego roztadowaniu, dlatego latwiej
sobie z nim poradzié¢. Natomiast ojcowie zachowujg sie zgodnie z kulturo-
wym wzorcem, ktéry nakazuje mezczyZnie ,nic nie czué” i ,nic nie okazy-
waé” oraz stanowi¢ oparcie dla zony. W zwiazku z tym najczeSciej nie po-
zwalajg oni sobie na okazywanie smutku, starajg si¢ by¢ jak ,silne deby”, na
ktérych placzace matki moga sig oprzed, ale niestety ich bol znajduje ujScie
w natogach, w pracoholizmie, w hobby uprawianym poza domem, w niewta$-
ciwych zachowaniach. Zaréwno sam smutek, jak i réznice w jego wyrazaniu
przez wspoimalzonkéw powodujg sytuacje konfliktowe, poczucie wzajemnego
niezrozumienia, pretensje do zon za przesadg i histeri¢ lub do mezbéw za
chtéd i nieinteresowanie sie nieszczeSciem. Smutek poza tym czeSciej u ko-
biet niz u mezczyzn wywoluje niechgé do wspoétzycia seksualnego (,,nie mam
ochoty na takie rzeczy”, ,nie wypada w takim nieszczgsciu mySle¢ o takich
rzeczach”™), a unikanie zblized prowadzi do oddalania si¢ emocjonalnego
matzonkdéw i niesie niebezpieczetistwo rozejécia. Czasem dotacza sig do tego
lek przed nastepnym dzieckiem. Dlatego profesjonalisci muszg zwr6ciC uwage
na wzmocnienie wigzi malzefskiej, na ubogacenie komunikacji migdzy mat-
zonkami, na daniu im mozliwo$ci wzajemnego skonfrontowania swoich po-
trzeb, oczekiwar, lgkéw 1 motyw6éw postgpowania, na wyposazeniu ich
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w znajomo$¢ metod rozpoznawania ptodnoSci, aby potrafili unikng¢ lgku
przed poczeciem dziecka.

5. Poczucie winy

Wystapienie wady stuchu u dziecka wywotuje niemal automatycznie dwa
pytania: ,dlaczego?” oraz ,dlaczego mnie?” To pierwsze pytanie najczgscie]j
pozostaje bez odpowiedzi, wigc rodzice szukaja sensu zdarzen w ich zyciu,
by mieé¢ poczucie kontroli nad nim w przysztoSci. Szczegblnie mocno stawia
sobie to pytanie matka, ktora czuje si¢ bardziej niz ojciec odpowiedzialna za
to, ,,kogo na §wiat wydata”. W zwiazku z tym zadaje sobie pytania, czym sie
do tego przyczynila, co zrobila niewlaSciwego lub co zaniedbata, ze spotkat
ich taki los. Niezaleznie jednak od tego, czy znana jest przyczyna uszkodze-
nia stuchu, czy nie, to i tak pozostaje bez odpowiedzi drugie pytanie —
o przyczyng wystapienia wady akurat we wtasnej rodzinie. Powszechna ten-
dencjg jest traktowanie wady dziecka jako kary, a wiec doszukiwanie sie
w zdarzeniach przeszloéci uzasadnienia dla wymierzenia przez los lub Boga
sprawiedliwo$ci. Niektérzy rodzice przyjmuja ghuchote dziecka jako karg za
wlasne lub rodzinne grzechy z przesztosci i traktuja pomoc dziecku jako
forme zado$§éuczynienia winom. Poczucie to ma charakter irracjonalny, ma-
giczny. Na przezywanie poczucia winy sa bardziej narazone matki, ojcom
tatwiej przyjaé racjonalne wyttumaczenie i nie obcigzal odpowiedzialnoScig
ani siebie, ani zony. Zal zony do siebie za kalectwo dziecka wywotuje w niej
smutek, poczucie wstydu, podejmowanie zachowan ekspiacyjnych, niedojrza-
tych, ktére mezczyznie trudno na co dzied znosi¢ ~ stad tez mozliwe zarze-
wie konfliktéw w rodzinie. Poza tym matka majaca poczucie winy z powodu
wady dziecka jest skfonna do przyjmowania wobec niego postawy pobtazliwej
i nadopiekuiiczej, rekompensujacej mu jej negatywne uczucia oraz podnoszg-
cej jej szacunek do siebie jako dobrej matki. Czasem za$ unika kontaktu
z dzieckiem jako obiektem wywolujacym dyskomfort i przykre uczucia. Takie
zachowania matki nie stwarzajg wlasciwych warunkéw rozwojowych dla
dziecka. Rzadziej podobne zachowania dotyczg cjca.

Zdarza sie, ze nie znajdujac uzasadnienia dla ,takiej kary” w sobie, jedno
lub oboje rodzice szukaja winnego: we wspdtmalzonku, w dziataniach perso-
nelu, w cigzacym na ich zyciu fatum. Obwinianie wspdimatzonka (otwarte lub
ukrywane) wptywa negatywnie na atmosfer¢ domu i wigz malzefiska, dziata
jak ,zatruta strzala”, powodujac rozdiwigki — jedna strona ma zal, pretensje
i czuje zto$¢, a druga — doSwiadcza poczucia rozczarowania, osamotnienia,
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niezrozumienia, niesprawiedliwosci. Jesli obwinianie wspéimalzonka wyraza
si¢ w formie np. pretensji wyrazanych przy innych, o§mieszania, domagania
si¢ zado§cuczynienia, ciggtych narzekan przypominajacych o winie, to moze
staé si¢ to przyczyna rozpadu malzenstwa, gdyz trwanie w zwiazku jako
winowajca bywa ponad sily psychiczne. Poczucie winy moze wynikaé row-
niez z ambiwalentnych uczué do dziecka: mitoéci i nienawisci. Rodzice moga
odczuwaé w kontakcie z dzieckiem takie uczucia, jak zniechecenie, zawdd,
zto$¢, rozgoryczenie, zal, odrzucenie, ched ucieczki, a nawet zyczenie §mierci,
ale odbieraja je jako niezgodne z powinnoscia bezwarunkowej mitosci rodzi-
cielskiej, a to poglebia poczucie winy, uruchamia mechanizm autodeprecjacji
1 poczucie wstydu oraz potepianie siebie za niespelnienie roli ,,dobrego rodzi-
ca”. Tym bardziej Zze ambiwalentne uczucia wzgledem dziecka destabilizuja
atmosfere uczuciowg domu, sprzyjaja niekonsekwencjom w wychowaniu, po-
woduja zmienno$¢ (zaleznie od aktualnie dominujacego uczucia) stosowanych
wymagan 1 wzmocniefi (nagréd 1 kar), a to jeszcze bardziej zaburza osobo-
wo§¢ dzieci, komplikuje relacje z nimi, utwierdza w przekonaniu o cigzarze
kalectwa, o niemoznoS$ci sprostania wymaganiom stawianym wobec tak specy-
ficznej roli rodzica, w konsekwencji przygnebienie jeszcze bardziej sig wzma-
ga. Czg$¢ rodzicéw, aby zmniejszy¢ poczucie winy, przyjmuje wobec dziecka
postawe nadmiernie poblazliwg i chronigcg, co jeszcze bardziej obcigza ich
psychicznie 1 utrudnia wyjScie z depresji.

Pomoc rodzicom w tym zakresie jest bardzo trudna, gdyz nie chodzi tu
o sformulowanie rzeczowych informacji, ale o przepracowanie ,narcystyczne-
go zranienia”, jakiego doznali z powodu stygmatu dziecka (por. Kornas-Biela,
1996, s. 42-43). Wazne jest jednak, by stworzy¢ atmosfere zaufania sprzy-
jajaca stawianiu pytan; wyjasnianie wszelkich watpliwos$ci obojgu maizonkom,
aby jedna ze stron, zwykle kobieta, nie czula si¢ odpowiedzialna za przekazy-
wanie trudnych spraw wspolmalzonkowi i nie byla narazona na podejrzenia
o zafalszowania na swoja korzy$¢; akcentowanie powszechnosci takiej posta-
wy u rodzicow jako wyrazu ich odpowiedzialnoSci za to, co si¢ w Zyciu
dziecka zdarza; uspokajanie rodzicéw, ze nie mogli tego unikngé ani nie
spowodowali tego swoim zachowaniem. Rodzice muszg mie¢ okazje do wyra-
zania swoich najglebszych niepokojéw zwiazanych z odpowiedzialnodcia za
kalectwo dziecka.
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6. Ztos¢

Poczucie winy jest forma agresji skierowanej do siebie, zlo$¢ za$ jest
formg agresji ukierunkowanej na innych. Wywoluje ja wiele negatywnych
uczué, ktérych ,;ma sie do§¢”. Niezrozumienie, osamotnienie, smutek, wstyd,
bezradnos¢, zagubienie, Iek o przyszio$¢, przepracowanie, wyczerpanie i inne
stany emocjonalne wywoluja che¢ ich roztadowania. Uszkodzenie stuchu
dziecka traktowane jest przez rodzicéw jako zio powodujace ich niezastuzone
cierpienie. Bl z powodu niepelnej sprawnodci dziecka powoduje zlo$é do
$wiata, ludzi i Boga za niezawinione cierpienie, niesprawiedliwa kareg, za jaka
uwaza si¢ problem dziecka. Traktowanie kalectwa dziecka jako kary jest
czestym etapem w procesie adaptacji, taczy sig bowiem z proba odpowiedzi
na pytanie ,dlaczego nam si¢ to przydarzylo?” Szczegdlny zal polgczony
z tlumiona wrogos$cia, gniewem i zazdro$cia moze wywolaé¢ widok rodzicow
porozumiewajacych sig¢ ze swoimi dzieCmi pieszczotliwymi zwrotami. Stad
pojawiajaca sig czasami niechel do przebywania w towarzystwie, gdzie sg
dzieci, gdyz ich obecno§é¢ drazni i wywoluje uczucia niszczgcej zazdroSci
1 agresji. Uczucie to jest oczywidcie najczg$ciej opanowywane, ale jego prze-
pracowanie wymaga wiele energii psychicznej. Mozna jednak w zwigzku
z tym obserwowaé zerwanie przez rodzicoOw ich dotychczasowych kontaktow
towarzyskich, unikanie spotkad rodzinnych, wyobcowanie ze Srodowiska
spolecznego.

Pomoc rodzicom dos§wiadczajacym zlosci polega na ukierunkowaniu ener-
gii tego uczucia na pozytywne cele. Zto§¢ moze bowiem wyprowadzi¢ ich
z letargu, apatii, depresji i by¢ twoérczg sila, ale musi zosta¢ ukierunkowana
na pozytywne cele zwigzane z rehabilitacja dziecka. Trzeba wigc pozwoli€ im
na akceptacje zlosci, aby przestali sig jej ba¢, ukrywac lub thumié, gdyz wte-
dy wraca poglebiona depresja. Trzeba natomiast daé im okazje do wyartyku-
lowania swego gniewu i ukierunkowania go na emocjonalnie obojetne obiekty
oraz wyrazania go w sposdb spolecznie akceptowany. Chodzi bowiem o to,
aby rozladowanie zlosci nie spowodowalo konfliktéw z otoczeniem 1 nie
poglebito ich poczucia winy oraz odrzucenia spotecznego. W rozmowach
z rodzicami nalezy ukazywaé normalno§¢ doswiadczanych przez nich uczud.
Trzeba by¢ réwniez gotowym do przyjecia ich ztosci, gdyz moze ona zostaé
ukierunkowana na nas — jako uogodlniona reakcja wobec reprezentanta pro-
fesjonalistéw, w kontaktach z ktérymi doznali wiele upokorzen, rozczarowan
i cierpien. Na ich atak nie mozemy odpowiadal atakiem, ale powinniSmy
przyjac i przepracowac z nimi to wspolne doSwiadczenie.
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7. Akceptacja i adaptacja

Akceptacja dziecka z uszkodzonym stuchem takim, jakie ono jest, jest
procesem, ktoéry nigdy si¢ nie koiiczy. Dojrzewanie rodzicdw w mitodci do
dziecka trwa przez cale ich zycie. Dlatego nie nalezy sobie wyobrazaé, ze
chmury smutku i lgku ustepuja nagle, a potem juz tylko §wieci nadzieja i ra-
doéé. W miarg jak rodzice nabywaja wiedzy i umiejetnosci, jak pomde dzie-
cku, ustepujg ich negatywne uczucia i poprzez dziatania na jego rzecz tworza
nowa rzeczywisto§¢é — unikalny §wiat dziecka i ich relacji z nim. Jest to pro-
ces powolnego odkrywania niepowtarzalnych ryséw osobowosci dziecka, tylko
jemu wilasciwych cech (zainteresowania, umiejetnosci, zdolnosci). Dostrzeze-
nie dziecka jako indywiduum i jako bezcennego daru wymaga czasu. Sposo-
bem przejécia do akceptacji uszkodzenia stuchu u dziecka jest m.in. umoty-
wowanie rodzicédw, by chcieli, oraz dostarczenie im wskazdéwek, by umieli
wykazal sig jakim$ sensownym dzialaniem na rzecz dziecka, podnoszacym
ich wzajemna komunikacje (rodzicéw migdzy soba oraz rodzicéw z dziec-
kiem). Trzeba wiec wyposazy¢ rodzicOw w proste sposoby podniesienia ich
samooceny oraz wiary w siebie i dziecko, wiary w to, iz moga osiagnac cele
zyciowe pomimo gluchoty dziecka, a dziecko bedzie w stanie pomimo barier
1 ograniczen zrealizowaé warto§ciowe cele 1 zadania zyciowe oraz by¢ szcze-
sliwe. Adaptacja do niepelnej sprawnos$ci zaréwno przez dziecko, jak 1 jego
rodzicéw wyraza sig w zaprzestaniu traktowania braku stuchu jako bariery
blokujacej zaspokajanie waznych potrzeb, w adekwatnym ocenianiu jego
konsekwencji, w traktowaniu go jako naturalnej charakterystyki dziecka po-
dobnie jak inne jego cechy, np. pte¢, wzrost, inteligencja, specyficzne zdol-
nosci (por. Kowalik, 1993, s. 455). Proces akceptacji 1 adaptacji do roli ro-
dzica dziecka niestyszgcego wymaga uksztaltowania nowej tozsamosci —
rodzica dziecka ze specjalnymi potrzebami w zakresie komunikacji (por.
Zalewska, 1998). W procesie adaptacji wazne jest tez wlaSciwe przeorganizo-
wanie zycia i takie przyjecie nowych obowigzkéw oraz taki podziat rél, aby
dla obojga rodzicéw wada dziecka byla wezwaniem rozwojowym, aby mogli
pomimo tej wady, a wiasciwie dzigki niej, rozwinag¢ w sobie nowe cechy
charakteru (np. cierpliwo$é, wyrozumialo$é, tworczosc), umiejetnoscei i cele
zyciowe, pogtebié¢ zdolnosci spotecznej komunikacji (np. pozawerbalnej, em-
patit), dookre§lié sens zycia.
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Okres przechodzenia przez poszczegdlne etapy zatoby po stracie ,normal-
nego” dziecka nie sprzyja wlasciwemu wchodzeniu w sytuacje zadaniowe
wymagane w procesie rehabilitacji jego mowy, dlatego rodzice nie sg wtedy
dobrymi wspélpracownikami profesjonalistdw. Wzajemne oczekiwania rodzi-
coéHw i profesjonalistdéw moga si¢ rozchodzié¢ (por. Mrugalska, 1999). Méwigc
o konsekwencjach diagnozy gluchoty dla rodzicoéw, nie mozna zapominad
o dynamice zycia malzefiskiego oraz o przywiazaniu do dziecka, relacjach
z nim i postawach wobec niego w miarg jak ono roénie, prezentuje okreslone
cechy osobowo$ci, stwarza takie, a nie inne problemy, przejawia zdolnoSci
i zainteresowania, okazuje rodzicom swoje uczucia. Rodzice proébuja ré6znych
sposobdw przystosowania si¢ do zaistnialej sytuacji, ré6znych form radzenia
sobie ze stresem, zaspokajania potrzeb psychologicznych, prébuja réznych
Zroédet wsparcia. Ich adaptacja do faktu posiadania dziecka niepelnosprawnego
stuchowo jest dlugotrwalym procesem.

Poza tym nie mozna réwniez zapomina¢, ze rodzice zyja w rodzinnej niszy
ekologicznej i ich reakcja zalezy od reakcji innych cztonkéw rodziny, np.
pozostalych dzieci, rodzicéw wiasnych i teSciéw, bliskich krewnych. Ich tez
dotyka cierpienie dziecka i jego rodzicdw. Szczegdlna rola przypada w tej
sytuacji dziadkom, ktérzy staja wobec wezwan wspierania swoich dorostych
dzieci — jako rodzicéw dziecka niepelnosprawnego stuchowo oraz probleméow
zwigzanych z komunikacjg z nim. Dziadkowie moga tutaj wiele poméc (por.
Nybo, Scherman, Freeman, 1998). Czasem jednak rodzice muszg znaleZ¢ sitg
do pracy z dzieckiem i jednoczes$nie ,do walki z wlasng rodzing” (Pawlak,
1996, s. 228). Czlonkowie blizszej i dalszej rodziny moga réwniez wymagaé
pomocy psychologicznej — zaréwno dla ich dobra, jak i ze wzglgdu na zdro-
wie psychiczne rodzicéw dziecka z wadg stuchu, ktére m.in. od ich postaw
zalezy (por. Kobosko, Markowska, 1999, s. 33).

Lansowany w literaturze poglad o psychologicznych konsekwencjach nie-
pelnej sprawnos$ci dziecka u rodzicéw, ukazujacy ich jako zawsze zalama-
nych, cierpigcych i nieprzystosowanych, o niewtasciwych postawach spotecz-
nych, nie jest prawdziwy. Moze natomiast by¢ dla wielu rodzicéw spotecz-
nym modelem ich postepowania i dziata¢ jako samospetniajyce si¢ proroctwo,
obligujac ich do spelniania oczekiwai otoczenia. To uprzedzenia, negatywne
stereotypy, mity i przesady funkcjonujace w spoleczenstwie wobec 0séb nie-
styszacych stygmatyzuja rodzicow 1 utrudniajg im adaptacje do zaistnialej
sytuacji. Ta spoteczna stygmatyzacja jest dla nich trudna do przezwycigzenia,
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gdyz sami, zanim pojawit si¢ problem uszkodzenia stuchu w rodzinie, podle-
gali wielu spolecznym opiniom na jego temat.

Dzieci z uszkodzeniem stuchu sa takimi samymi indywidualno$ciami, jak
i dzieci styszace, a brak stuchu moze — cho¢ nie musi — stanowié¢ zagrozenie
dla nieprawidlowego rozwoju ich inteligencji i osobowoéci. Jak kazde dzie-
cko, potrzebujg (w odpowiedniej dawce, w odpowiednim czasie i w odpo-
wiedni sposob) dostarczenia im wlasciwych informacji i otoczenia ich pozy-
tywnymi uczuciami. Dlatego wazne jest to, by rodzice oprocz koniecznosci
pokonania przeszkéd w komunikacji z dzieckiem znaleZzli pomoc w poradze-
niu sobie z przeszkodami tkwigcymi w nich samych, a utrudniajacymi im
relacje z dzieckiem, z innymi oraz z samym sobg.
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Parents confronted with the diagnosis that their child
has an impaired hearing:
parents’ experiences, professional aid

Summary

One of the important factors in the development of a child, also one that has an
impaired hearing, is how he is perceived by his family and what kind of knowledge
concerning himself they convey to him. The child's psyche interprets those extra-
linguistic signals, which develop or ruin it. The parents' attitude towards the child
depends, among others, on the stage of adaptation to the situation of having a deaf
child they are at. The time each stage lasts as well as the variety and intensity of
the experiences that are characteristic of it is to a large extent individual; and the
feelings and emotional problems of one stage may influence the experiences of
another.

The article discusses the characteristics of each period / The article discusses
the characteristics of each period in the child's development and forms of aid
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from psycho-pedagogical staff. The first period of uncertainty and search for the
truth about the child's development problem is characterised by emotional vaciilation,
“diagnostic fever”, and attempts at looking for verification or falsification of the
claim concerning the child’s disability. The second period, the shortest one, but rich
in intensive and dramatic emotions, is a shock, which is most often followed by a
period in which the diagnosis is rejected or its rightness is doubted, the problem is
ousted from the consciousness, and sometimes the behaviour is typical of “thera-
peutic fever”. The next period, called mourning, is connected with the parents’ sad-
ness, feeling of being abandoned and misunderstood by the others, passiveness and
apathy, concentration on themselves and fear of the future. The long-lasting pain
caused by having “such” a child is a source of the parents’ anger with themselves,
with the others and with God, and of the feeling that fate is being unfair. The
feeling of “enough is enough”, when it is / Such feelings, when they are positi-
vely thought over, becomes / become the motive power to look for aid both for the
child and for the parents themselves. The slow process of accepting and adapting to
the child’s disability begins. Perceiving the child as a priceless gift, perceiving his
unique personality traits and abilities, recognising the possibility that he will achieve
some aims in his life that are valuable, albeit different from the aims that others may
achieve, is a process that may last for years. In the article the conditions are pointed
to which make it possible for the parents to more easily and faster pass on to the
stage of accepting themselves as a disabled child’s parents (achieving a new identity)
and accepting the child. Difficulties are also stressed in the relation parents — profes-
sionals. The view propagated in the literature that disabled children’s parents are
always broken down, unadjusted, suffering and having improper parental attitudes is
not true. Similarly, the child’s disability does not to have to be a threat to its deve-
lopment as a person. On the contrary — both for himself and for his parents the
health problem may be a stimulator of his personal development.

Translated by Tadeusz Karfowicz



