Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej
1/2024 (17) pp. 262-279

Natalia Ciesielska

ORCID: 0009-0005-4064-4470
Uniwersytet Komisji Edukacji Narodowej
w Krakowie

Paulina Bator

ORCID: 0009-0009-1025-5502
Uniwersytet Komisji Edukacji Narodowej
w Krakowie

Wychowanie dziecka 7 niepelnosprawnosciq intelektualng
w stopniu glebokim - perspektywa milodej matki

Raising a child with profound intellectual disabilities - a young mother's perspective

Abstrakt

Artykul analizuje wptyw diagnozy niepetnosprawnosci intelektualnej w stopniu
glebokim dziecka na matke¢ oraz calg rodzing, zwracajac uwage na proces adaptacji,
zmiany Ww codziennym zyciu 1ikonieczno$¢ elastycznosci. Przedstawia etapy
doswiadczania sytuacji kryzysowej przez rodzicoOw, poczawszy od niepewnosci
i nieakceptacji, poprzez agresje i negocjacje, az do solidarnosci i akceptacji nowej
rzeczywistosci.  Artykut  skupia si¢ takze na  charakterystyce  0sob
z niepetnosprawnos$cig intelektualng w stopniu glebokim, zwracajac uwage na
specyfike procesOw spostrzegania, uwagi, pami¢ci i mowy utych osob. Omawia
réznorodne aspekty zycia rodzinnego, takie jak zmiany w rutynach i planach, wsparcie
spoteczne, oraz koniecznos¢ dostosowania si¢ do nowych potrzeb dziecka.
Dodatkowo, artykut prezentuje specyfike wychowania dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebokim, podkreslajac znaczenie indywidualnego planu
edukacyjnego, roznych form terapii oraz wsparcia psychologicznego dla rodziny. W
ramach niniejszej pracy przedstawiono réwniez perspektywe miodej matki
w kontekscie wychowania dziecka z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng —
wyzwania matki w codziennej opiece nad dzieckiem, wlaczajac wto aspekty
emocjonalne, spoteczne i praktyczne.

Stowa kluczowe: macierzynstwo, dziecko, niepetnosprawnos¢ intelektualna, dziecko
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, rodzina
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Abstract

The article analyses the impact of the child's diagnosis of profound intellectual
disability on the mother and the whole family, highlighting the process of adaptation,
changes in daily life and the need for flexibility. It presents the stages of the parents'
experience of the crisis situation, from uncertainty and non-acceptance, through
aggression and negotiation, to solidarity and acceptance of the new reality. The article
also focuses on the characteristics of people with profound intellectual disabilities,
highlighting the specificity of perceptual, attention, memory and speech processes in
these individuals. It discusses various aspects of family life, such as changes in
routines and plans, social support, and the need to adapt to the child's new needs. In
addition, the paper presents the specifics of raising a child with profound intellectual
disabilities, highlighting the importance of an individual educational plan, various
forms of therapy and psychological support for the family. This paper also presents the
perspective of a young mother in the context of raising achild with profound
intellectual disabilities - the mother's challenges in the daily care of the child, including
emotional, social and practical aspects.

Keywords: motherhood, child, intellectual disability, child with profound
intellectual disability, family

Propozycja cytowania: Ciesielska, N., Bator, P. (2024). Wychowanie dziecka
z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebokim - perspektywa mtodej matki.
Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej, 17, 262-297.

Wprowadzenie

DIla wielu o0s6b, oczekiwanie na narodziny "wymarzonego"
dziecka stanowi niezwykle istotny etap zycia, przepelniony nadzieja
1 radoscig. Jednakze, kiedy informacja o niepelnosprawnos$ci dziecka
staje si¢ rzeczywistoscig, otwieraja si¢ nowe, czg¢sto trudne do
zaakceptowania perspektywy. Istotne jest zatem skupienie uwagi na
tym, w jaki sposob taka diagnoza wplywa nie tylko na samg matke, lecz
takze na funkcjonowanie catego systemu rodzinnego. Narodziny
dziecka zniepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu glebokim
prowadza do istotnych zmian w codziennym zZyciu rodziny, wymagajac
elastycznos$ci, zrozumienia 1 poswiecenia (Stelter, 2014). Omowienie
tych zmian moze pomdc zrozumie¢, w jaki sposdb dynamiczne
przeksztatlcenia w zyciu rodziny wplywaja na proces wychowania
1 funkcjonowanie spoteczne. Otrzymanie informacji
o niepetnosprawnos$ci  dziecka jest w wigkszosci przypadkoéw
wydarzeniem  nieprzewidzianym  1szczegélnie  trudnym  do
zaakceptowania przez miodych rodzicéw. Nalezy takze podkresli¢
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znaczenie  przezy¢ emocjonalnych  zwigzanych  z akceptacija
niepelnosprawnosci dziecka. Matka staje w obliczu nowych wyzwan
emocjonalnych, takich jak smutek, strach, ale réwniez sita mitosci
i determinacja do zapewnienia dziecku jak najlepszego zycia. Jest to
catkowicie normalne, jesli ta mito$¢ 1 akceptacja, nie przyjdzie od razu,
nawet u matki, ktora mimo tego, ze jest obdarzona przez natur¢ silnym
instynktem macierzynskim, moze potrzebowac czasu, by zaakceptowaé
niepelnosprawnos¢ swojego dziecka i w pelni je pokochaé. Jesli wiec
mowa o mlodej matce, z pewnoscig musi wykaza¢ si¢ niewatpliwg
dojrzatoscig 1 odpowiedzialno$cig, by zmierzy¢ si¢ z narodzinami,
a pozniej z wychowaniem dziecka. Poczatkowe trudno$ci sa wlasnie
zwigzane z procesem akceptacji niepelnosprawnosci (Perechowska,
2008). Nie tylko matka, ale icata rodzina musi przejS¢ przez etap
adaptacji i zrozumienia specyfiki potrzeb swojego dziecka. To wymaga
czasu, edukacji oraz wspdlnego wysitku wszystkich cztonkéw rodziny.
Jednak, gdy juz rodzina zaakceptuje niepetnosprawno$¢ nowego
cztonka rodziny, musi zmierzy¢ si¢ z wieloma zmianami. Zmiany te
obejmuja réznorodne aspekty zycia rodzinnego (Gatuszka, Ochman,
2022). Po pierwsze, pojawienie si¢ niepelnosprawnosci u dziecka
wplywa na codzienne rutyny iplany rodzinne, wymuszajac
elastyczno$¢ 1 adaptacje na nowe potrzeby. Rodzice, zwlaszcza matka,
muszg skonfrontowa¢ si¢ z wyzwaniami zwigzanymi z opiekg nad
dzieckiem, ktére moze wymagaé szczegolnej uwagi i troski.

Charakterystyka osOb  z niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu glebokim

Niepelnosprawno$¢ intelektualna w stopniu glgbokim stanowi
jedno z najbardziej ztozonych 1 trudnych wyzwan w obszarze nauk
spotecznych  imedycyny. Osoby dotknigte tym rodzajem
niepelnosprawnosci potrzebuja kompleksowej opieki i wsparcia, aby
prowadzi¢ satysfakcjonujace zycie. Obecne definicje rdznig si¢
w zaleznos$ci od kraju, mentalnos$ci, przekonan, dziedziny naukowej czy
kultury (Koplejewska 2023). W niniejszym rozdziale przedstawiono
charakterystyke 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
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glebokim, opierajagc si¢ na analizie dostepnych badan naukowych,
w tym gtownie polskich zrodet.

Definicja niepetnosprawnosci intelektualnej w stopniu glebokim

Wedlug Migdzynarodowej Klasyfikacji Chorob 1 Problemow
Zdrowotnych (ICD; International Statistical Classification of Diseases
and Related Health Problems) jest stanem zahamowania lub niepelnego
rozwoju umystu, ktory charakteryzuje si¢ zwlaszcza niedoborem
umiejetnosci ujawniajgcych si¢ w okresie rozwoju 1 sktadajacych si¢ na
ogolny poziom inteligencji. Niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu
glebokim okresla si¢ zazwyczaj jako znaczne ograniczenia w zakresie
umiejetnosci intelektualnych oraz zdolnosci adaptacyjnych. Osoby
dotknigte ta formag niepetnosprawnosci wykazuja trudnosci zarowno
w przyswajaniu wiedzy, jak 1w codziennym funkcjonowaniu, co
skutkuje znacznym stopniem zaleznosci od innych osob.

Procesy  spostrzegania, uwagi,  pamieci i mowy  u o0sob
z niepetnosprawnosciq intelektualng w stopniu gtebokim

Wedlug Steltera (2006), u oséb z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng obserwuje si¢ specyficzne cechy dotyczace proceséw
spostrzegania, uwagi, pami¢ci 1mowy. Spostrzeganie jest
charakteryzowane przez glebokie zaburzenia, ktore manifestujg sie
poprzez ograniczong reakcje na bodzce oraz trudnosci w prawidlowym
odbiorze informacji sensorycznych. W niektoérych przypadkach,
obserwuje si¢ brak objawoéw koncentracji uwagi mimowolnej, co
przektada si¢ na trudnosci w utrzymaniu uwagi na zadaniach czy
bodzcach. Pamig¢ u tych os6b moze by¢ zniesiona lub wykazywac sie
jedynie na prostych reakcjach ruchowych. Natomiast mowa jest
zazwyczaj niewyksztatcona lub ograniczona do 2-3 wyrazow, a osoby
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng moga rozumie¢ jedynie
kilka prostych polecen, co znaczaco utrudnia komunikacje 1 interakcje
z otoczeniem.
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Komunikacja i umiejetnosci intelektualne

W rodzinach, gdzie obecne jest dziecko dotknigte gleboka
niepelnosprawnoscig intelektualng, manifestujag si¢ rdznorodne
trudnos$ci, wynikajgce miedzy innymi z charakterystyki tej specyficzne;j
formy niepelnosprawnosci. Wskazuje si¢ na ograniczony poziom
rozwinigcia umiejetnosci  spotecznych, komunikacyjnych oraz
poznawczych udanego dziecka (Aksamit 2021). W kontek$cie
komunikacyjnym wystepuja istotne deficyty, zardbwno w obszarze
werbalnej, jak 1 niewerbalnej ekspresji. Wyrazanie uczué, potrzeb czy
zrozumienie abstrakcyjnych tresci komunikacyjnych staje si¢ znacznie
utrudnione. Komunikacja niewerbalna, obejmujaca gesty, mimike, czy
inne formy wyrazu, rowniez moze by¢ ograniczona.

Wsparcie i opieka oraz problemy spoleczne

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu gltgbokim
wymagaja kompleksowej opieki 1wsparcia ze strony rodziny,
spoleczenstwa oraz systemu zdrowia. Kluczowa role odgrywaja
programy rehabilitacyjne, terapie zajeciowe oraz specjalistyczne
szkolnictwo, dostosowane do indywidualnych potrzeb. Dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebokim potrzebuja
rozszerzonego zakresu opieki, obejmujgcego wsparcie w poruszaniu
sig, jedzeniu, zaspokajaniu potrzeb fizjologicznych, uczestnictwie
w zabawie oraz zajeciach edukacyjnych. Istotnym etapem zaréwno dla
dziecka, jak 1idla rodzicow, jest moment rozpoczecia nauki
w przedszkolu, czy to publicznym, czy specjalnym. Rodzice odczuwaja
obawy zwigzane ztym, jak ich dziecko zostanie przyjete przez
réwiesnikow 1 nauczycieli, oraz czy sprosta postawionym przed nim
wymaganiom (Perechowska 2008). Rownie czesto musza mierzy¢ si¢
zwieloma wyzwaniami, zwigzanymi z integracja spoteczng. Ze
wzgledu na specjalne potrzeby i ograniczenia, mogg mie¢ trudnosci
w uczestnictwie w zyciu spolecznym. Bariera moze by¢ dla nich, tak na
prawde wszystko, brak dostosowanych miejsc, niepetne zrozumienie
przez otoczenie. Wptywa to negatywnie na rozwdj relacji spotecznych,
co moze prowadzi¢ do izolacji 1 wykluczenia z zycia spolecznego. W
spotecznej ocenie, niepetnosprawno$¢ intelektualna jest postrzegana
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jako negatywna cecha, ktora wzbudza obawy ws$rdd ludzi. Rodzice
odczuwaja lek zwigzany z potencjalng nieprzychylnoscig ze strony
otoczenia. Istnieje obawa ze strony rodzicéw dotyczgca ujawnienia
informacji o zdrowiu dziecka (Perechowska 2008). Dziecko
z niepelnosprawnoscig intelektualng czesto nie moze doswiadczac tyle
samo co jego pelosprawny rowiesnik. Nie ma mozliwosci
samodzielnego podejscia, dotknigcia, powachania czy manipulacji
przedmiotami ~ w otoczeniu. W  tej  dziedzinie  dziecko
z niepetnosprawnos$cig intelektualng czesto zalezy od intuicji dorostego,
ktéry musi mie¢ wiedze na temat potrzeb stymulacji dla dzieci, ktore
nie sg w stanie tego do§wiadczy¢ w sposob naturalny (Aksamit, 2021).
Charakterystyka 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebokim jest istotnym zagadnieniem dla spoteczenstwa 1 nauki.
Zrozumienie specyfiki tej grupy oséb jest kluczowe w konteksScie
dostosowania systemow wsparcia 1 edukacji do ich potrzeb.

Etapy adaptacji rodzicow do niepelnosprawnosci dziecka

W polskiej literaturze znalezé mozna wiele opisoOw, ktore
wnikliwie analizujg 1 przedstawiaja zlozone procesy adaptacyjne, jakie
towarzyszg rodzicom po ustyszeniu diagnozy dotyczacej ich dziecka
(Gatkowski, 1979; Twardowski, 1995; Koscielska, 1998; Maciarz,
2001; Baran, 2012). Galuszka 1Ochman (2022) w swojej pracy
przygladaja si¢ temu zjawisku, podkreslajac istotne aspekty takiej
transformacji. Przejawia si¢ ona czesto w formie spiralnych przemian,
ktore obejmuja zaréwno sfer¢ emocjonalng, jak 1spoteczng, oraz
wplywaja na rdéznorodne aspekty zycia rodzicow 1ich relacje
z otoczeniem. Idgc za tymi doniesieniami przedstawiono ponizej osiem
faz doswiadczania sytuacji kryzysowej wedlug Schuchardt (2005).

1. Niepewnos¢

Pierwszym etapem jest niepewnos$¢, ktora wystepuje u rodzicow
po uslyszeniu diagnozy. Emocje towarzyszace im wtej chwili,
charakteryzuja si¢ niepokojem, strachem. W tej fazie rodzicom
towarzyszy wachlarz emocji. Wiele z rodzin nie dopuszcza do siebie
diagnozy 1 podwaza jej prawdziwos$¢. Ta faza jest swoistym dgzeniem
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do uniknigcia prawdy oraz przepetniona jest niepewnoscig rodzicoéw,
w kontekscie ,,nowej rzeczywistosci” z jaka wkrétce beda musieli si¢
zmierzy¢.

1I. Pewnos¢

W drugiej fazie jaka jest pewnos¢, rodzice akceptuja diagnoze,
jednak nadal wewnetrznie buntujg si¢ przeciw prawdzie. Poczatkowa
konsternacja ustepuje. Bardzo czesto w tej fazie nastepuje mechanizm
wyparcia (Gatuszka, Ochman, 2022). Jednakze, mimo ze wyparcie daje
ucieczke od natretnych mysli, czesto jest to tylko tymczasowe
rozwigzanie, a niekonfrontowanie si¢ zrzeczywisto$cia moze
prowadzi¢ do glebszych trudnosci w przysziosci, dlatego wazna role
odgrywaja specjalisci oraz bliscy.

1II. Agresja

Przeciw wobec wszystkiego jest najczgstszym zjawiskiem w tej
fazie. Rodzice majag zal, izoluja si¢, zamykajg w sobie. Wewnetrzny
bunt kierowany jest gtownie do stuzby zdrowia oraz partnera. Bardzo
czgsto w tym etapie rodzice nie sg dla siebie wsparciem, tylko osobami,
na ktore przerzucaja wing 1 zale.

1V Negocjacje

Negocjacje to czesto ,,walka z wiatrakami” ze strony rodzicow.
Poswiecajg swoje oszczednosci w celu poszukiwania leku, ktory
uzdrowi ich pocieche. Podwazaja oni kompetencje lekarzy- szukaja
rozwigzan na wilasng reke. Bezsilnos¢ jaka moja wsercu ichegé
zrobienia wszystkiego dla zdrowia swojego dziecka wreszcie spotyka
si¢  zracjonalnym  myS$leniem 1dostrzegaja  bezsensownos¢
podejmowanych decyz;ji.

V. Depresja

To nastepstwo poprzedniego etapu. Rozczarowanie rodzicéw,
przez to, ze s bezsilni wobec zdrowia swojego dziecka pograza ich
w depresji. Jest to stan utraty juz, jakikolwiek nadziei na odnalezienie
sposobu, aby wszystko bylo dobrze. W tym etapie wazne jest tez
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przetamanie depresji jakie nastgpuje wsrdd rodzicéw. Przychodzi
moment, kiedy zaczynaja oni od nowa wyczekiwac z niecierpliwoscia
swoja pociechg 1 starajg si¢ akceptowac sytuacje. PrzewartoSciowu;ja
oni dotychczasowe mysli. Niestety pozostaja tez rodzice, ktérzy nie
potrafig sobie poradzi¢ i pozostaja oni w stanie depresyjny, co czesto
odgrywa si¢ na ich zwiazku oraz przysztych decyzjach dotyczacych
potomstwa.

VI. Pogodzenie

W tym etapie nastepuje pogodzenie si¢ rodzicow z sytuacja. Nie
maja oni juz wyrzutéw, czemu to wilasnie ich spotkato. Akceptuja
sytuacji 1 starajg si¢ szukac dla niej najlepszych rozwigzan. Zaczynaja
szuka¢ pomocy u specjalistow, liczac na postepy w rozwoju swojego
dziecka, ale juz nie oczekuja cudow czy naglego wyleczenia. W tej fazie
dochodzi do akceptacji nowej rzeczywistosci, w ktorej dziecko bedzie
potrzebowato specjalnego wsparcia 1opieki. Rodzice przestajg si¢
wstydzi¢ swojej sytuacji 1 bez oporéw kontaktujg si¢ z placowkami
oferujagcymi specjalne ksztatcenie, zdajac sobie sprawe, ze jest to
najlepsza droga do zapewnienia najlepszych warunkow rozwoju dla ich
dziecka.

VII. Aktywnosé

W tym okresie rodzice przejmuja aktywnag rol¢ w procesie
rehabilitacji swojego dziecka, wyzwalajac energi¢ potrzebng do
pokonywania trudnos$ci. Petna akceptacja sytuacji daje im site do
podejmowania dzialan. Koncentruja si¢ na racjonalnej 1 aktywnej
rehabilitacji dziecka, wykorzystujac mozliwosci, jakie stwarzaja
ograniczenia. Angazuja si¢ w pomoc dziecku, korzystajac z wsparcia
spotecznego. Stopniowo zaczynaja docenia¢ swoje indywidualne cechy
1 skupiajg si¢ na doswiadczaniu sensu zycia oraz szczegscia. Ich zdolnos¢
do kreatywnego dziatania staje si¢ nieograniczona. Ten proces konczy
si¢ etapem solidarnosci, gdzie rodzinna jednos$¢ 1 wzajemne wsparcie
odgrywaja kluczowg rolg (Gatuszka, Ochman, 2022).
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VIII. Solidarnosé

Kluczowym elementem wtej fazie jest bezgraniczna mitos¢
rodzicow wobec swojego niepetnosprawnego dziecka. Akceptacja
i rado$¢ z wychowywania niosg za sobg wiele pozytywnych aspektow.
Przystepuja oni do fundacji, stowarzyszen, aby zapewni¢ jak najlepsze
wychowanie oraz godne warunki zycia swojemu potomkowi. Wraz
z innymi rodzicami, niepelnosprawnych dzieci, jednocza si¢ oraz
wymieniajg dobrymi radami, a przede wszystkim si¢ wspieraja.

Specyfika wychowania dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebokim

Wychowanie dziecka 2z niepetlnosprawnoscia intelektualng
w stopniu glebokim wymaga specjalnej uwagi 1 podejscia. Istotne jest
rowniez zachowanie cierpliwosci 1empatii. Glownym celem
wychowania osoby zniepetnosprawnoscia intelektualng  jest
promowanie jego samodzielnosci w wykonywaniu codziennych
czynno$ci 1 zaspokajaniu wlasnych potrzeb (Sidor-Piekarska, 2015).
Wazne jest rowniez stworzenie spdjnego Srodowiska wspierajacego
rozw(@] dziecka zaro6wno w domu, jak 1w szkole. Wychowywanie
rygorystyczne, nadopiekuncze, wywieranie presji, negatywnie
wplywajg na jego rozwoj (Brzezinska, 2009). Specyfikacja pracy
z dzieckiem z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebokim
obejmuje szereg zalecen.

Indywidualny plan edukacyjny

Opracowanie  spersonalizowanego  planu  edukacyjnego
uwzgledniajacego unikalne potrzeby i mozliwos$ci dziecka. W systemie
o$wiaty uczen z niepetnosprawnos$cia to osoba posiadajaca orzeczenie
o potrzebie ksztalcenia specjalnego, wydane przez zespdt orzekajacy
z poradni psychologiczno-pedagogicznej (Grabowska, Janiszewska,
2015). Ucznidéw z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu
glebokim nie obejmuje si¢ jednak ksztalceniem specjalnym, poniewaz
realizuja oni obowigzek szkolny przez wudzial w zajeciach
rewalidacyjno-wychowawczych (Gatuszka, 2021). Zajecia te nalezy
prowadzi¢ w oparciu o indywidualny program zaje¢ zawierajacy
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w szczegoOlnosci: (1) cele realizowanych zaje¢; (2) metody i formy
pracy zuczestnikiem zaje¢; (3) zakres wspdlpracy zrodzicami
(opiekunami prawnymi) uczestnika zajec.

Terapie
W obecnych czasach istnieje wiele form terapii. Sg one
réznorodne inalezy indywidualnie dobiera¢ je do potrzeb dziecka.

Warto wspomnie¢ o terapii integracji sensorycznej, ktdéra moze

prowadzi¢ wylacznie wyksztalcony, certyfikowany terapeuta na

podstawie uzyskanej diagnozy. Terapia integracji sensorycznej
okreslana jest mianem ,naukowej zabawy”. Terapia sensoryczna
koncentruje si¢ na usprawnianiu dziatania uktadu sensorycznego oraz
procesOw nerwowych, co stanowi fundament rozwoju konkretnych
umiejetnosci, takich jak jazda na rowerze czy czytanie. Poprzez
stymulacje r6znych zmystéw 1 doskonalenie motoryki malej oraz duzej,
terapeuta wspiera rozw0j koordynacji wzrokowo-ruchowej. Jego celem
jest eliminacja lub redukcja niepozadanych bodzcéw w przypadku
nadwrazliwo$ci sensorycznych oraz dostarczanie silnych bodzcéw

w przypadku wrazliwosci, wykorzystujac odpowiednie techniki

terapeutyczne (Lechowicz-Minosora, 2012)

Istnieje réwniez kilka innych rodzajow terapii, ktore mozna stosowaé

W pracy z osobg niepelnosprawng intelektualnie w stopniu gtebokim.

— Terapia behawioralna: Koncentruje si¢ na modyfikowaniu
zachowan poprzez wykorzystanie technik  poznawczych
i behawioralnych. Terapeuci pomagaja w radzeniu sobie
z trudno$ciami emocjonalnymi, redukcji zachowan problemowych
oraz w budowaniu umiejetnosci spotecznych.

— Terapia komunikacyjna: Skupia si¢ na rozwijaniu réznych form
komunikacji, takich jak komunikacja niewerbalna, uzywanie
symboli lub systemow alternatywnej komunikacji (AAC), oraz
uczenie si¢ podstawowych umiejetnosci jezykowych.

— Terapia zajeciowa z wykorzystaniem technologii wspomagajgcej:
Wykorzystanie aplikacji 1programoéw komputerowych oraz
urzadzen mobilnych do wspierania uczenia si¢, komunikacji
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1 samodzielno$ci, np. programy edukacyjne, gry terapeutyczne, czy
aplikacje wspomagajace organizacj¢ czasu.

— Terapia fizyczna i zajecia ruchowe: Obejmujaca ¢wiczenia fizyczne
1 terapeutyczne majgce na celu poprawe motoryki, rdwnowagi,
koordynacji ruchowej oraz ogolnej sprawnosci fizycznej.

Wsparcie psychologiczne

Jednym z wazniejszych elementéw przy wychowaniu dziecka
z niepelnosprawnos$cig  intelektualng  w stopniu  glebokim  jest
zapewnienie wsparcia emocjonalnego zarowno dla dziecka, jak i calej
rodziny. Specjalistyczna opieka pomaga, radzi¢ sobie z trudnosciami,
jak 1 wyzwaniami zwigzanymi z niepetnosprawnoscia (Sidor-Piekarska,
2015).

Zalozenia metodologiczne

Badanie w niniejszym projekcie oparte jest na metodologii
jakosciowej. W odréznieniu od badan ilosciowych celem projektu byta
poglebiona analiza indywidualnego, niepowtarzalnego doswiadczenia
matki, ktora w mlodym wieku otrzymala informacje¢ o diagnozie
niepelnosprawnosci intelektualne; w stopniu  glebokim swojego
nowonarodzonego dziecka. Zastosowang technika badawcza byt
wywiad narracyjny w poéistandardowej odmianie. Wedlug Kazmierskiej
(2004), wywiad narracyjny polega na otrzymaniu spontanicznej narracji
o zyciu, ktora nie jest sumg odpowiedzi na zadawane pytania, ale
autentyczng opowiescia, niezaktocong interwencja badacza. Badacz ma
rol¢ stuchacza, ktory aktywnie stucha opowiesci narracyjnej badanego
1utrwala ja poprzez transkrypcje. W tym procesie osoba badana jest
w centrum uwagi, podczas gdy rola badacza ogranicza si¢ gtownie do
stuchania i1umozliwienia badanemu swobodnego wyrazenia swojej
narracji. Metoda ta pozwala na uzyskanie glebokiego zrozumienia
do$wiadczen 1 perspektyw badanych, przy jednoczesnym minimalnym
wplywie badacza na tre$¢ narracji.

Pierwszym etapem dziatan zwigzanych z opracowywaniem
wynikéw byta transkrypcja nagranego wywiadu. Nastgpnie podjeto
prébe podzielenia zebranego materiatu badawczego na cztery gtowne
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tematy, ktore stanowity osie analizy: (1) Diagnoza — pierwsze odczucia;
(2) Odczucia 1 proces adaptacji do nowej rzeczywistosci; (3) Relacje
matki z najblizszym otoczeniem; (4) Warunki ekonomiczne 1 wsparcie
spoleczne.

Organizacja badania i charakterystyka osoby badanej

Osoba badana wykazala swiadomg zgode na udziat w procesie
badawczym po wczesniejszym poinformowaniu jej o tematyce, celach
oraz  zatozeniach  projektu. Ponadto, uczestniczka zostala
poinformowana o zachowaniu poufnosci danych osobowych oraz
zapewniona, ze zadne informacje umozliwiajace identyfikacje jej lub jej
rodziny nie beda ujawnione. Procedury te zostaly przeprowadzone
zgodnie z wymogami etycznymi badania naukowego.

Wywiad przeprowadzony zostal z matka dziecka
z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu gtgbokim. Dziewczynka
przezyta 9 lat. Byla osoba lezaca, niewspodlpracujaca 1 niemowiaca.
w zwiazku z jej stanem zdrowia, dziewczynka wymagata catodobowej
opieki 1 wsparcia, co obejmowato karmienie przez osoby trzecie oraz
stosowanie pieluch. Cigza z dziewczynka przebiegala bez komplikacji
1 lekarze nie wykryli w tym etapie zadnych nieprawidlowosci. Matka
w chwili otrzymania diagnozy dziecka miata 23 lata i byta juz rodzicem
5-letniej zdrowej corki.

Wyniki
Diagnoza — pierwsze odczucia

Pierwszq informacjq jakg ustyszatam od lekarza, byto to, Ze moja
corka ma wodogtowie, miata wtedy 3 miesigce. Natychmiast zostalam
wystana z dzieckiem na dalsze badania, w celu poznania przyczyny tego
wodoglowia. Po tomografii okazalo sie, ze w glowie mojej corki, jest
guz mozgu, wielkoscig porownany zostat przez lekarza do pomaranczy.
Emocje, ktore mi towarzyszyly sq trudne do opisania [...]. Szok, strach,
jednak na poczqtku nie miatam petnej sSwiadomosci tego, co ta diagnoza
oznacza. Lekarze mowili, Ze leczenie moze trwac bardzo diugo i nie
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wiadomo jakie przyniesie efekty. Dla mnie rowniez dramatyczne bylo to,
ze moja 5-letnia corka bedzie beze mnie w domu, przez diugi czas.
Poniewaz bytam juz matkq, nagle sie okazalo, zZe bedziemy rozdzielone
i oprocz bolu i strachu jaki przyniosta diagnoza, czutam tez obawe
zwigzang z rozstaniem sie z pierwszq corkq.

Odczucia i proces adaptacji do nowej rzeczywistosci

Na poczqtku, lekarze w Krakowie oznajmili mi i mezowi, zZe guz
ten, jest nieoperacyjny i w gre wchodzi tylko chemioterapia, ktora nie
wiadomo jaki iczy wogole przyniesie efekt. Czutam sig¢ bezsilna
i zrezygnowana. Na drugi dzien poznatam lekarza, ktory pierwszy raz,
po ustyszeniu diagnozy sprawil, zZe odzyskatam wiare w to, Ze moze jest
sposob na operacyjne usuniecie guza. Miatam wrazenie, Ze bardzo
przejgl sie naszq sytuacjq. Doradzit, zebysmy wypisali corke na wlasne
zqdanie i pojechali do szpitala w Warszawie, gdzie lekarze majq wigksze
doswiadczenie w tego typu operacjach. Poniewaz lekarze w Krakowie
uznali, Ze guz jest nieoperacyjny, podjetam wraz z mezem decyzje, Ze
pojedziemy do szpitala w Warszawie. To wiqzalo sie zryzykiem,
poniewaz w podrozy bylismy sami z corkq, bez wsparcia medycznego.
Jednak poczutam wtedy pierwszy raz, zZe jest szansa, ze moje dziecko
wyzdrowieje. To byla dla mnie niesamowicie wazna iradosna
informacja jak na tamtg chwile. [...] w Warszawie diagnoze
potwierdzono, byl to potworniak 3 i 4 komory. Zostata podjeta decyzja
o operacji. Dla mnie ta informacja, byla jak niesamowita szansa,
ogromngq nadzieje widzialam w tej operacji, myslatam, Ze po usunieciu
guza moja corka moze catkiem wyzdrowiec. Niestety, po operacji lekarz
powiedzial, ze udato sie usungc¢ guza w catosci, jednak nie jest to dobra
wiadomos¢. Lekarze chcieli stopniowo wycinac¢ tego guza. Podczas
operacji nastgpil krwotok i musieli usungé go w catosci, ato
spowodowalo szereg uszkodzen. Nastepstwem operacji byt niedowtad
lewostronny, epilepsja. Dwa tygodnie po operacji u corki wystqpit
wylew krwi do mozgu, ktory bardzo pogorszyl jej stan, pozniej wdala sig¢
neuroinfekcja. [ ...] Bardzo si¢ balam, nieustanny strach o Zycie dziecka,
ktory mi towarzyszyt byt meczqcy. Jednak w moim odczuciu szybko
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zaakceptowatam nowq sytuacje, bytam zdeterminowana i chciatam jak
najlepszego zycia dla mojej rodziny. Czutam to, Ze mimo mlodego wieku
sobie poradze. Po operacji mielismy jeszcze przypuszczenia, Ze corce
mogq pomoc rehabilitacje, ijest szansa na to, Ze bedzie lepiej
funkcjonowaé. z upbywem lat i mimo rehabilitacji corka nie mowita, nie
chodzita a nawet samodzielnie nie siedziata. W trakcie 15 miesiecy
pobytu w szpitalu czutam tez ogromny zal. Szereg wystepujgcych emocji
. smutek, zwaqtpienie. Zadawatam sobie pytanie, dlaczego ja?
Widziatam inne dzieci na oddziale z nowotworami, jednak stan mojej
corki byl najgorszy. Mimo to dominujgcym odczuciem bylo u mnie
wtedy chec do walki, bardzo chciatam wroci¢ juz do domu, do rodziny,
corki. Pielegniarki i inne matki na oddziale, byly pod wrazeniem mojej
sity psychicznej w tym okresie. Dzigki temu co o mnie mowily, czutam
sig jeszcze silniejsza.

Relacje matki z najblizszym otoczeniem

Otrzymatam ogromne wsparcie od rodziny inajblizszych
przyjaciotek, nie czutam sie przez nie w Zaden sposob odrzucona. Byly
wyrozumiate ipomocne. Czas ktory spedzilam z corkq w szpitalu
spowodowal, ze wiele znajomosci nie przetrwalo, jednak przyjaciotki
wcigz przy mnie byly. Niestety rozigka negatywnie wplyneta na moje
owczesne matzenstwo. Po powrocie do domu z dzieckiem, czutam, Ze
maqz nie radzi sobie z nowq sytuacjq, tak dobrze jak ja. Ja juz w szpitalu
zaakceptowatam nowq rzeczywistos¢ i bytam szczesliwa, ze w koncu
jestesmy wszyscy razem w domu.

Warunki ekonomiczne 1 wsparcie spoteczne

W naszym przypadku zmiana warunkow ekonomicznych, nie byta
tak bardzo odczuwalna, pomagali nam rodzice. Duza czes¢ lekow byla
refundowana przez panstwo, szybko otrzymaliSmy tez swiadczenia.
Jednak moje zZycie zawodowe ulegto zmianie, miatam swdj salon
fryzjerski, ktory musiatam zamkngcé. Czulam, zZe oprocz tego, ze
stracilam swoje zajecie, oddalilam sie tez od mojej pasji, jakq byto
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fryzjerstwo. Bylo to smutne, ale wiedziatam, ze opieka nad moim
dzieckiem, to wyzwanie wymagajqgce catkowitego poswiecenia, na ktore
bytam gotowa. Przez cate zZycie mojej corki (9 lat) nie bytam aktywna
zawodowo. Moja corka |[...] orzeczenie o niepelnosprawnosci
intelektualnej w stopniu gtebokim otrzymata dopiero okoto 5 roku Zycia.
Gdy miata 7 lat, do domu na zajecia indywidualne zaczela przychodzié¢
do nas pani pedagog. Bardzo dobrze wspominam ten czas. Otrzymatam
pomoc i wsparcie w codziennych czynnoSciach, ale rowniez moglam
obserwowac, jak moja corka uczy sie nowych rzeczy. Byly to bardzo
tatwe czynnosci np. wrzucanie kamyczkow do butelki z wodg. Dla mnie
kazdy, nawet tak maty krok jak umiejetnos¢ wrzucania kamyczkow do
butelki, byly niesamowite iradosne. z czasem miedzy mng a panig
pedagog nawiqzala sie przyjazn. Bardzo cieszylam sie, zZe poznalam
osobe, ktora rozumie mojq sytuacje, zna moje dziecko ijest nam tak
pomocna.

Podsumowanie

Otrzymujac diagnoze dotyczaca swojego dziecka, mloda matka
wkracza na nowg, niezwykle ci¢zka psychicznie, Sciezke zycia. Cho¢ ta
podrdz moze by¢ petna wyzwan, poswigcen 1 niepewnosci, to rowniez
otwiera drzwi do nowych perspektyw, rozwoju sity oraz empatii.
Przeprowadzone badanie ukazuje trudng 1 pelng wyzwan sytuacje matki
dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng. Diagnoza guza
moézgu ujej trzymiesigczne] corki wywotata szok, strach iobawy
zwigzane zrozstaniem si¢ z S-letnia zdrowa coérkag. Mimo
dramatycznych do$wiadczen 1 niepewnosci co do przysziosci, matka
podjeta decyzje o operacji, widzac w niej szans¢ na wyzdrowienie
dziecka. Przyjazn matki z panig pedagog oraz przyjacidtkami odegraty
kluczowa role w procesie adaptacji. Terapeuci 1 nauczyciele powinni
by¢ swiadomi, jak wazne jest budowanie pozytywnych relacji z rodzing
1uczestniczenie w procesie leczenia jako wsparcie emocjonalne.
Powinni takze zwraca¢ uwage na potrzeby zdrowego rodzenstwa.
Integracja i1 wsparcie dla rodzenstwa dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualng sg kluczowe dla zachowania réwnowagi i1 zdrowego
rozwoju emocjonalnego catej rodziny. Przy procesie adaptacji terapeuci
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1 nauczyciele powinni peié role sojusznikow rodziny. Otwarto$¢ na
rozmow¢, empatia 1zrozumienie dla unikalnych wyzwan, przed
ktorymi stoi rodzina z dzieckiem z niepetnosprawnoscia intelektualna,
sa kluczowe dla skutecznej pomocy 1 wsparcia. Proces adaptacji do
nowej rzeczywisto$ci byt trudny, liczne komplikacje po operacji,
pogorszyly stan dziecka. Mimo to, matka wykazata determinacj¢ 1 site
psychiczna, skoncentrowang na walce o jak najlepsze zycie dla swojej
rodziny. Cho¢ pojawily si¢ smutek 1izwatpienie, dominujagcym
uczuciem byta mito$¢ i che¢ powrotu do domu, do nowej normalnosci.
Wsparcie otoczenia, szczegoélnie rodziny i przyjacidtek, odegrato
istotng role w tej trudnej sytuacji. Mimo rozlaki, przyjacioiki i rodzina
okazaly si¢ wyrozumiate. Niemniej jednak, nowa rzeczywistos$¢
negatywnie wptynela na malzenstwo matki, co podkresla, ze proces
adaptacji dotykal rdéznych aspektow jej zycia. Drugie dziecko
w rodzinie, zdrowa corka, rOwniez musiato przejs¢ przez trudnosci
zwigzane zchorobg siostry 1irozitgka zrodzicem. Lecz w obliczu
wszystkich trudnosci matka staje si¢ zrodlem niezwyktej determinacji,
poszukujac najlepszych mozliwosci dla swojego dziecka i rodziny.
Ostatecznie to odwaga, wytrwatos¢, bezwarunkowa milo$¢ oraz
wsparcie bliskich sg kluczowe dla pokonywania przeszkod
1 odkrywania pigkna 1iradoSci w codziennym zyciu z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia.
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