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Na podstawie przeglqdu literatury dokonano analizy funkcjo-
nowania rodzin z dzieckiem z zaburzeniami stuchu. Przedstawiono
dwa studia przypadkow: rodziny z niemowleciem, u ktorego zdiag-
nozowano niedostuch, oraz rodziny adopcyjnej z niestyszqcym na-
stolatkiem. Kliniczne studia przypadkow stanowiq ilustracje roznych
etapow radzenia sobie rodziny z sytuacjq trudnq, jakq jest zaburzenie

disorders or the hearing  s/uchu dziecka w zaleznosci od momentu objecia rodziny pomocq
family therapy psychologicznq.

Summary: The article describes the functioning of two families with children with disorders
of the hearing. The first analysis deals with a family with a baby; the other with an adoptive
family of a teenager, both children have disorders of the hearing. The clinical case studies
serve as the illustration of different consequences which the disorder of the hearing brings to
the family system and the importance of getting professional therapeutic help.

Kazda rodzina przechodzi przez kolejne fazy cyklu zycia, ktére wymagaja zasadniczych
zmian w relacjach interpersonalnych. Poczawszy od zawarcia matzenstwa i przyjscia na
$wiat dzieci musi przystosowac si¢ do zmian wynikajacych z nowych zadan, jakie staja
przed jej cztonkami. Konstruktywne przystosowanie si¢ do zmian pomaga przechodzi¢
przez poszczegdlne fazy cyklu zycia rodzinnego [1].

Etapy przystosowywania si¢ rodziny do sytuacji trudnej, jaka jest stwierdzenie
zaburzen shluchu u dziecka

Diagnoza gluchoty lub niedostuchu u dziecka jest na ogot sytuacja trudna, niejedno-
krotnie burzy dotychczasowe zycie, przekresla plany 1 wyobrazenia, zwlaszcza w przy-
padku rodzicow styszacych, u ktorych w rodzinie nie bylo takich obcigzen. Juz wtedy,
kiedy para decyduje si¢ na dziecko, ma nierzadko jakie§ wyobrazenia i oczekiwania z nim
zwiazane. Czg$¢ matek i ojcow pragnie dziecka wyposazonego w okreslone zdolnosci
i przymioty charakterologiczne, przypisuje mu mniej lub bardziej §wiadomie rézne role
[2]. Im wigcej oczekiwan zwiazanych z dzieckiem ma para, tym wigksze rozczarowanie
przezyje w zwiazku z informacja o zaburzeniu stuchu u dziecka. W takich rodzinach
reakcja zaprzeczania, naturalna dla radzenia sobie z sytuacja trudna, zostaje dodatkowo
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wzmocniona. Rodzice poszukuja w tym czasie specjalistow, ktorzy wyklucza ghuchote
lub przywroca dziecku stuch.

Stwierdzenie ghuchoty lub niedostuchu u dziecka mozna rozpatrywaé na gruncie
psychologii jako uraz spowodowany ,,utrata” dziecka zdrowego, styszacego. Psychiczny
stan rodzicOw i pozostatych cztonkdéw rodziny (dziadkéow, rodzenstwa) w tym okresie
mozna poréwnac ze stanem zaloby po utracie kochanego obiektu. Z jednej strony utrata
ta dotyczy ich wyobrazen o dziecku, a z drugiej nierzadko wiaze si¢ z utrata wyobrazen
o0 sobie samym. Przyjscie na $wiat dziecka z zaburzonym stluchem moze by¢ dla wielu
rodzicow §wiadectwem ich wlasnej niepelnowartosciowosci. Radzenie sobie z sytuacja
zatoby jest $cisle zwiazane z dotychczasowymi do§wiadczeniami rodzicow w ich zyciu,
sposobami radzenia sobie z sytuacja trudna, jakie przejeli od swoich rodzin pochodzenia,
ze stosunkiem do wlasnego Ja, do siebie nawzajem, do $wiata wartosci [3].

Yau i Li-Tsang [4] wymieniaja czynniki wplywajace na procesy adaptacyjne rodziny.
Sa to: poziom satysfakcji z relacji maltzenskie;j, stopien niepetnosprawnosci dziecka, grupy
wsparcia i pomoc spoteczna dla rodzicow oraz ich wlasne zasoby osobiste (optymizm,
odporno$¢, poczucie koherencji, skuteczno$ci dziatania i szacunek do siebie). Problemy
rodzicow w tym zakresie moga zosta¢ tylko uaktywnione przez chorobg dziecka. Nie
choroba dziecka musi powodowa¢ dezadaptacyjne procesy w rodzinie, ale dzieje sig tak
wowczas, gdy rodzina miata problem jeszcze zanim pojawilo si¢ dziecko. Niezwykle wazne
okazuje si¢ to, jak np. partnerzy utozyli swoje stosunki z rodzinami, z ktérych pochodza,
oraz w jaki sposdb rodzina reorganizuje si¢ przystosowujac si¢ do nicoczekiwanych zmian
[2]. Oprocz wsparcia i roli specjalistow niemniej wazna rolg odgrywa wsparcie ze strony
rodziny, a zwlaszcza dziadkéw. To, w jaki sposob przyjma oni niepetnosprawnego wnuka
(wnuczke), moze by¢ dla rodzicéw niejako miarg ich uczu¢ do nich samych. Idealna sytuacja
jest taka, gdy rodzina osiagneta etap tzw. konstruktywnego przystosowania si¢ do nowych
okolicznosci. Jest to etap, gdy dziecko zostato zaakceptowane takim, jakim jest, a rodzice
zaczynaja wspotpracowac ze soba i ze specjalistami w poszukiwaniu pomocy dla niego.

W tym okresie dominuja odczucia pozytywne, przede wszystkim rados¢ z postgpow w roz-
woju dziecka. M. Zalewska [5, s. 18] pisze, ze rodzice musza osiagna¢ tozsamos¢ rodzicow
dziecka gluchego m.in. poprzez uznanie swojego ,,okaleczenia” w kontakcie z nim za swoja
nowa wlasciwos¢. Wtedy wiasnie moga poczug, ze , taczy ich co$ z dzieckiem”, w tym wypadku
,brak lub okaleczenie”. Warunkiem powstania takiej tozsamosci jest wi¢z migdzy rodzicami
1 poczucie wzajemnego wsparcia. Henderson i Hendershott [6] pisza, ze z perspektywy systemo-
wej rodzina, w ktorej jedno z dzieci jest dzieckiem niestyszacym, to taka rodzina, ktora tworzy
nowa jako$¢ porozumiewania si¢ z wykorzystaniem jgzyka moéwionego i migowego.

Wplyw stresu doSwiadczanego przez rodzicow na rozwoj dziecka

Liczni autorzy podkreslaja roznice w funkcjonowaniu migdzy rodzinami, gdzie rodzice
sa rOwniez osobami niestyszacymi, a rodzinami, w ktorych styszacy rodzice maja niesty-
szace dziecko. Roznice te dotycza zardwno lepszego porozumiewania si¢ niestyszacych
rodzicow z niestyszacym dzieckiem [7], jak 1 mniejszego ryzyka rozwoju w ich dziecku
problemoéw z zachowaniem w poréwnaniu z dzie¢mi niestyszacymi wychowywanymi
w rodzinach, w ktérych rodzice stysza [8, 9, 10]. Niektorzy autorzy zwracaja uwage na
to, ze glusi rodzice przezywaja tez mniejszy stres w poréwnaniu z rodzicami styszacymi,
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a istotne znaczenie ma tu mozliwos¢ porozumiewania si¢ z dzieckiem. Moga takze mie¢
wigksze poczucie kompetencji, gdyz sa w stanie lepiej zrozumie¢ potrzeby i sposdb od-
bierania $wiata przez swoje dziecko [11-16].

Stres przezywany przez rodzicow majacych ghluche lub niedostyszace dziecko byt
przedmiotem wielu badan [11, 14, 15, 17-21]. Radzenie sobie z ta sytuacja moze si¢ odby-
wac na drodze obciazania wina partnera (partnerki), jego (jej) rodziny itp. Jest to tez czas
przezywania ztosci do losu czy Boga, do wlasnego dziecka, do rehabilitantéw, innych ludzi
,,Za to, ze maja zdrowe dzieci” itp. Przezywane w tym okresie destrukcyjne emocje bedace
udziatem niemal kazdej rodziny moga niszczy¢ jej zycie i utrudnia¢ podjecie skutecznych
dziatan stymulujacych rozwoj dziecka. Nierzadko ten brak akceptacji niepetnosprawnosci
dziecka moze prowadzi¢ u niego do réznego rodzaju zaburzen emocjonalnych. Pipp-
Siegel 1 wspot. [15] podkreslaja, ze stres rodzicow jest zwykle wspoltzaleznie zwiazany
z pogorszeniem si¢ zachowania ich dzieci. Glusi lub niedostyszacy chlopcy ujawniaja
zwykle wigkszy poziom zaburzen niz dziewczeta i dotyczy to zwlaszcza problemow
z zachowaniem [22, 23]. Bailly, Dechoulydelenclave i Lauwerier [24] na podstawie prze-
gladu literatury dotyczacej psychopatologii wsrdd dzieci i adolescentéw z uszkodzonym
stuchem podkreslaja, ze wsrod czynnikow etiologicznych, takich jak czynniki biologiczne
czy stopien deprywacji spotecznej, istotna rolg¢ odgrywaja takze adaptacja rodzicow do
nowej sytuacji oraz sprawowana przez nich opieka nad dzieckiem. Luckner i Velaski
[25] na podstawie swoich badan stwierdzili, ze bez wzgledu na pte¢, wiek czy czynniki
socjoekonomiczne ci badani, ktorzy doswiadczyli troski, akceptacji i pomocy ze strony
rodziny, byli opisywani jako zdrowsi, szczgsliwi i bardziej kompetentni niz ci, ktdrzy nie
mieli takich dos§wiadczen. Warren i Hasenstab [26] zwracaja uwagg na rolg postaw rodzi-
cielskich w rozwoju dziecka. Odrzucenie czy nadmierna opiekunczo$¢ maja negatywny
wplyw na rozwdj self dziecka w przeciwienstwie do jego pelnej akceptacji i stawiania mu
wymagan wlasciwych do poziomu rozwoju. Rodzice przezywajacy stres sa tez bardziej
sktonni do karania dzieci [27]. Wielu autoréw podkresla istotna rolg wezesnej interwencji
wobec rodzin z dzie¢mi gluchymi w zwiazku z tym, ze stres przezywany przez rodzicOw
powoduje, ze sa mniej wrazliwi na sygnaly ptynace od dziecka, co rzutuje na dalszy roz-
woj jego mozliwosci komunikacyjnych oraz rozwoj emocjonalny [9, 28-31]. Janjua, Woll
i Kyle [32] na podstawie obserwacji rodzicow i matych dzieci niestyszacych twierdzili,
ze istotng rol¢ w rozwoju komunikacyjnych umiejetnoscei dziecka odgrywa skupienie si¢
rodzicow na interakcji z nim. Niektore badania podkreslaja nie tyle rolg jezyka komunikacji,
ile znaczenie relacji rodzic — dziecko dla rozwoju zdolnosci porozumiewania si¢ u dzieci
ghuchych wychowywanych przez rodzicéw styszacych [33].

W opiece nad dzieckiem wazna rolg¢ odgrywa poczucie kompetencji rodzicielskich.
Calderon i Greenberg [17] wykazali, ze poczucie kompetencji matek wiazato si¢ z ich
emocjonalng wrazliwoscia na dziecko, umiejetnos$cia komunikowania si¢ z nim. Dzieci
tych matek prezentowaly mniej zaburzen zachowania i lepszy rozwdj poznawczy.

Znaczenie réznych form pomocy terapeutycznej dla dziecka i rodziny

Bardzo wazna rolg juz na etapie diagnozy ghuchoty lub niedostuchu u dziecka odgrywa
wsparcie ze strony specjalistow i praca z rodzing, co niestety czgsto jest pomijane. Wigk-
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sza wage przywiazuje si¢ do tego, co si¢ dzieje z dzieckiem 1 do jego rehabilitacji niz do
roli 1 przezy¢ rodziny. Dziatania rehabilitacyjne podejmowane przez specjalistow wobec
samego dziecka, podczas gdy jego rodzice nie uporali si¢ ze swoimi emocjami, moga by¢
mato skuteczne. Kobosko [33] stwierdza, ze podejécie edukacyjne czy rehabilitacyjne
w programach wczesnej interwencji, dominujace w ofercie dla rodzin dzieci gluchych,
pomija psychoterapeutyczne wsparcie dla rodzicow w psychicznym stawaniu si¢ rodzi-
cami dziecka gluchego, a czasami wrgcz wspiera rozwoj fatszywej tozsamosci rodzicow
dziecka ,,jak gdyby styszacego”. W literaturze brak jest doniesien na temat wptywu terapii
rodzinnej w poczatkowej fazie zmagania si¢ rodziny z diagnoza niedostuchu lub ghuchoty
u dziecka. Jednakowoz, jak podkreslaja Shapiro i Harris [34], ten rodzaj terapii moze by¢
efektywny w pomocy rodzinom z niestyszacymi dzie¢mi. E. Pisula [35] podkresla nato-
miast, ze prawdziwie skuteczny w okresie wczesnej interwencji powinien by¢ taki system,
w ktorym zamiast o terapii dziecka mowilibySmy o terapii skoncentrowanej na rodzinie
z dzieckiem z wadg stuchu. Taki rodzaj interwencji w triadzie matka — ojciec — dziecko
proponuje Jasinski [36].

Hipotezy dotyczace probleméw funkcjonowania rodziny z dzieckiem
z zaburzeniami stluchu na réznych etapach rozwoju oparte na spojrzeniu
systemowym (refleksje wlasne)

1. Adaptacja rodziny do nowej sytuacji, jaka jest niepelnosprawnos¢ dziecka

Na ogot tak si¢ dzieje, ze do rehabilitacji dziecka zostaje oddelegowane jedno z rodzi-
cow (najczesciej matka), drugie zas dba o byt rodziny. To, w jaki sposob rodzice poradza
sobie w tej sytuacji, zalezy od przekonan, wyniesionych z rodzin generacyjnych, na temat
roli matki, ojca, ich delegacji rodzinnych (np. trudno pogodzic rolg poswigcania si¢ dziecku
z delegacja do odnoszenia sukceséw w zyciu zawodowym). Przypisanie rol moze by¢ jed-
nak nierzadko przykrywka dla innych problemdw rodziny, np. forma ucieczki ojca w prace
zawodowa, by nie konfrontowac si¢ z niemoznos$cia zaakceptowania dziecka; moze to by¢
takze ucieczka matki w kompulsywne czynnosci rehabilitacyjne, aby nie konfrontowac si¢
Z poczuciem niezrozumienia ze strony partnera. Szczegdlne znaczenie ma przy tym jakosé
zwiazku malzenskiego oraz umiej¢tno$¢é godzenia roli matki (ojca) z rola zony (megza).
W przypadku fuzji w parze matzenskiej przyjscie na §wiat dziecka moze pomdc roztadowac
napigcie w diadzie. Matka poprzez koncentracj¢ na dziecku moze wtedy odciaza¢ meza od
problemu konfliktu migdzy potrzeba bliskosci a potrzeba dystansu. Sytuacja sztywnego
podziatu rél i koncentracji jednego z rodzicéw na opiece nad dzieckiem poprzez wytwo-
rzenie si¢ relacji symbiotycznej moze si¢ wiazac z unikaniem blisko$ci. Drugi z rodzicow
moze dazy¢ do odbudowania relacji bliskosci w matzenstwie (np. poprzez wlaczanie do
opieki nad dzieckiem o0séb trzecich lub poprzez chorobe) albo tez szukac relacji bliskosci
poza malzenstwem. Jezeli para matzenska przezywata konflikty przed pojawieniem sig
dziecka, wspolna troska o chore, niepetnosprawne dziecko moze ich zjednoczy¢. Czgsto
w procesie rehabilitacji i w opiece nad dzieckiem uczestnicza takze dziadkowie. W wielu
wypadkach wynika to z ekonomicznej sytuacji rodziny, ale moze by¢ tez forma scedowania
opieki na dziadkow, jesli sami rodzice nie pogodzili si¢ z niepelnosprawnoscia dziecka.
Uciekajac w pracg zawodowa unikaja bliskich kontaktow z dzieckiem.
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2. Dziecko niedostyszace lub ghuche i jego rodzenstwo

Nie bez znaczenia jest, jaka pozycje w rodzinie zajmuje dziecko gluche lub niedo-
styszace. Jedynacy i dzieci najmtodsze, zwlaszcza przy duzej roznicy wieku migdzy
rodzenstwem, moga by¢ zazwyczaj w takiej sytuacji najbardziej narazeni na wejscie w sym-
biotyczne relacje z jednym z rodzicow. Wiaczone w diadg malzenska dziecko absorbuje
uwagg rodzicéw, tym samym niejako ochraniajac swoje rodzenstwo. Nierzadko styszace
rodzenstwo moze si¢ sta¢ zgodnie z oczekiwaniami rodzicéw ,,opiekunem”, ,,pomocni-
kiem” w rehabilitacji niepelnosprawnego brata czy siostry. Zdarza sig, ze oczekiwania sa
nieadekwatne do indywidualnych potrzeb rozwojowych i emocjonalnych, i przerastaja
realne mozliwos$ci rodzenstwa. Sytuacja staje si¢ szczegodlnie trudna wowczas, gdy jest
duza réznica wieku migdzy styszacym rodzenstwem a jego niepetnosprawnym bratem czy
siostra. Przypisana rola opiekuna moze utrudnia¢ proces separacji od rodziny mtodemu
cztowiekowi wkraczajacemu w okres adolescencji. Z drugiej strony czasem paradoksalnie
proces ten moze by¢ utatwiony dla mtodego cztowieka, ktory do tej pory byt wlaczony
w diadg matzenska. Nierzadko takze koncentracja rodzicow na niepetnosprawnym dziecku
moze powodowaé, ze jego rodzenstwo, czujac si¢ pomijane, zaczyna zwracac na siebie
uwagg rodzicéw problemami z zachowaniem.

3. Problemy rodziny w fazie dorastania dziecka

Waznym etapem w zyciu rodziny z dzieckiem z zaburzeniami stuchu jest rozpoczgcie
przez nie nauki szkolnej. Niektorzy rodzice nadal zaprzeczaja problemom dziecka i nie
godza si¢ na jego pobyt w szkole dla dzieci niestyszacych. Dziecko z powaznym niedo-
stuchem umieszczone w klasie z dzie¢mi styszacymi nierzadko moze by¢ narazone na
trudnos$ci. W przypadku ewidentnej gluchoty znacznie tatwiej podjac decyzje, gdyz sytuacja
jestjednoznaczna. Bardzo trudnym momentem dla catej rodziny jest umieszczenie dziecka
w szkole z internatem z powodu braku mozliwosci ksztalcenia go w miejscu zamieszkania.
Dziecko, ktore z powodu odlegtosci przebywa w szkole z internatem nawet w weekendy,
jezdzac do domu tylko na wakacje czy $wigta, moze mie¢ wigksze trudnosci z podtrzy-
maniem prawidlowych wigzi rodzinnych. Etap rozpoczgcia nauki jest niejako preludium
do separacji okresu miodzienczego. Decydujace znaczenie ma to, w jaki sposob rodzina
poradzi sobie w tej fazie — czy bedzie wzmacnia¢ dziecko w dazeniu do coraz wigkszej
samodzielnosci, czy tez utwierdzac¢ je w roli stabego i potrzebujacego opieki. Nie bez
znaczenia jest wigc to, w jaki sposob dziecko jest spostrzegane przez cztonkdéw rodziny.
Niektorzy rodzice (dziadkowie) spostrzegaja swoje dzieci (wnuki) jako biedne, skrzyw-
dzone przez los i wymagajace statej opieki i ochrony przed zagrazajacym §wiatem. Dzieci
wychowywane w takich rodzinach moga mie¢ wigksze trudnosci z procesem separacji.
Wazna rolg odgrywa tez to, czy rodzina tworzy system zamknigty, czy otwarty na kontak-
ty ze $wiatem zewngtrznym. Rodzice, ktorzy nie pogodzili si¢ ze ,,strata” wymarzonego
dziecka, przezywaja poczucie wstydu i izoluja si¢ od kontaktéw spolecznych, gtéwnie
z rodzicami majacymi styszace dzieci. Rodzinom, ktore tworza system otwarty, ze spdjna
diada malzenska o wyraznych granicach rodzice — dzieci tatwiej radzi¢ sobie ze stopniowa
separacja dziecka. Nieslyszacy i niedostyszacy adolescenci maja znacznie wigksze trudnosci
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z samodzielnym radzeniem sobie w spoteczenstwie niz ich styszacy rowiesnicy, co moze
powodowac, ze czgsto proces separacji jest w ich przypadku opozniony.

4. Dorosli z zaburzeniami stuchu i ich rodzice

Bardzo czgsto rodzice mtodych ludzi z zaburzeniami stuchu dtugo czuja si¢ odpowie-
dzialni za pomaganie im. Kiedy dwoje niestyszacych lub niedostyszacych ludzi tworzy
rodzing, ich rodzice staja si¢ pomocni zwlaszcza w zalatwianiu spraw urzgdowych i w ko-
munikacji ze §wiatem styszacych. Problem pojawia si¢ wtedy, gdy — czujac si¢ nadmiernie
odpowiedzialni — ingeruja w opiek¢ nad wnukiem. Kiedy rodzicom z zaburzeniami stuchu
(zwlaszcza gdy sa to zaburzenia stuchu wigkszego stopnia) urodzi si¢ dziecko styszace,
dziadkowie moga sta¢ si¢ poprzez bardziej optymalna komunikacj¢ z dzieckiem konku-
rentami dla nich. Zdarza sig, ze dziadkowie przejmuja odpowiedzialnos¢ za rehabilitacjg
swojego niestyszacego czy niedostyszacego wnuka w opozycji do jego stanowiska nie-
styszacych rodzicow. Obok rzeczywistej troski o dziecko nierzadko moze to by¢ podyk-
towane potrzeba sptaty dtugu wobec wtasnych dzieci, ktorym nie mogli da¢ takiej szansy.
Jednoczesnie niestyszacy lub niedostyszacy rodzice, ktorzy sami nauczyli si¢ zy¢ ze swoim
problemem, moga mie¢ obawy, ze nie potrafia komunikowac sig¢ z dzieckiem i wspomagacé
je w procesie rehabilitacji w momencie, gdy poprzez implant zwigkszy si¢ jego szansa na
rozwo6j mowy. Obawa ta dotyczy ,,utraty” dziecka, ktore wejdzie w $wiat 0sob styszacych.
Moze si¢ to przeradzaé¢ w konflikt migdzy dziadkami i rodzicami dziecka dotyczacy tak
naprawdg niezaleznosci tych ostatnich w ich roli i mozliwo$ci decydowania.

Chciatabym zaznaczy¢, ze powyzsze refleksje nalezy traktowaé na zasadzie hipotez do
ewentualnych badan dotyczacych funkcjonowania rodziny, nie mozna bowiem zaktadac
istnienia jednolitego modelu funkcjonowania rodziny z dzieckiem majacym zaburzenia
stuchu, tym bardziej ze zaburzenia stuchu moga by¢ réznego stopnia, co réwniez nie jest
jednakowo przezywane przez rodzing. Analizujac problemy rodzin dzieci z niedostuchem lub
niestyszacych w réznych fazach rozwoju rodziny mozna zauwazy¢, ze na kazdym z etapow
moga pojawiac si¢ zarowno problemy typowe dla danej fazy, jak i indywidualne problemy
emocjonalne dziecka i rodzicow. Planujac prace terapeutyczng trzeba zdawacé sobie sprawe
z koniecznosci dokonywania kazdorazowo diagnozy indywidualnej sytuacji psychologicznej
rodziny. Jak wczes$niej wspomniano, niepetnosprawno$¢ dziecka moze tylko uaktywniac
problemy, ktore istniaty juz wczesniej w rodzinie. Istotne znaczenie ma tez sytuacja ekono-
miczna, wzory i przekazy z rodzin pochodzenia rodzicow oraz do§wiadczenia ich samych
juz na etapie planowania rodziny, zanim jeszcze pojawi si¢ dziecko. Dla zilustrowania tej
sytuacji chciatabym si¢ postuzy¢ na koniec dwoma przyktadami obrazujacymi rézne etapy
rozwoju rodziny i radzenia sobie z niedostuchem dziecka. Pierwszy przyktad dotyczy rodzi-
cOw z S-miesigcznym niemowlegciem. Drugie studium jest krotkim opisem pracy z rodzina
jedenastoletniego pacjenta z niedostuchem, ktory trafit do dziennego oddzialu psychiatrii
z rozpoznaniem zespotu nadpobudliwosci psychoruchowe;j i zaburzen zachowania.

Studium przypadku I

Do poradni Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu zglosila si¢ matka z 6-miesigcz-
nym niemowlgciem, u ktérego rozpoznano niedostuch znacznego stopnia. Matka zostata



Rodzina z dzieckiem z zaburzeniami stuchu — spojrzenie systemowe 59

skierowana przez lekarza na diagnoze psychologiczna rozwoju dziecka celem rozwazenia
zastosowania implantu §limakowego. Na wizytg przyszta sama, poniewaz, jak twierdzita,
to gléwnie ona chodzi z dzieckiem do lekarzy. Maz ma taka pracg, Ze nie moze si¢ czgsto
zwalnia¢. Od poczatku wizyty widoczny byt obnizony nastrdj matki oraz to, ze nie byta
ona gotowa na rozmowg na temat rehabilitacji dziecka. Na tym etapie najbardziej istotne
byto dla niej to, w jaki sposob poinformowaé rodzing me¢za o niedostuchu dziecka. Maz
jest jedynakiem. Pochodzi z rodziny, w ktdrej wszyscy maja wyzsze wyksztatcenie. Jego
rodzina od poczatku nie akceptowata ich zwiazku. Ona sama pochodzi z wielodzietnej
rodziny, o silnych wigzach. Ze wzgledu na trudne warunki materialne, weze$nie musiala
podjaé pracg i zakonczyta swoja edukacjg na etapie szkoty $redniej. Ze wzgledu na swoje
wyksztatcenie nigdy nie czuta si¢ akceptowana przez tesciow, chociaz wedtug jej odczucia
bardziej istotne bylo to, ze ,,odebrata im” jedynego syna. Liczyla na to, ze po urodzeniu
dziecka sytuacja ta ulegnie zmianie na lepsze. Teraz ma obawy, ze rodzina me¢za nie za-
akceptuje niepelnosprawnego wnuka, a ja sama obarczy wina za urodzenie ,.kalekiego”
dziecka. Bardzo wyrazne bylo jej niskie poczucie wlasnej wartosci, kompetencji, a takze
wsparcia ze strony meza. Koncentrujac si¢ na wlasnych problemach nie byta gotowa na
podjecie rol zwiazanych z rehabilitacja i wychowaniem dziecka niestyszacego. Z rozmowy
wynikalo ponadto, Ze oboje rodzice nie byli jeszcze osadzeni w rolach rodzicielskich oraz
nie pogodzili si¢ z faktem, Ze maja niepetnosprawne dziecko. W tej sytuacji wydawato si¢
istotne przepracowanie relacji w diadzie malzenskiej, wzmocnienie poczucia kompetencji
rodzicow oraz omdwienie relacji z rodzing meza.

Omowienie

Powyzszy przyktad ilustruje wstepny etap rozwoju rodziny z maltym dzieckiem,
u ktorego stwierdzono niedostuch. Przyjscie na $wiat dziecka niestyszacego zburzyto
oczekiwania rodzicéw zwiazane z posiadaniem dziecka irola, jaka miato ono odegrac
w rodzinie (m.in. umocni¢ pozycj¢ matki w rodzinie ojca). Dla matki bylo to takze po-
twierdzeniem jej ,,niepelnowartosciowosci”. Stres przezywany przez rodzicoéw miat takze
zwiazek z ich wezesniejszymi doswiadczeniami [3]. Wzmocnienie kompetencji rodzicow
wydawato sig¢ istotne z tego wzgledu, ze stres przezywany przez nich i skupienie si¢ na
swoich problemach mogty wptywac na kontakt z dzieckiem oraz jego rozwdj emocjonalny
i poznawczy [17, 28, 30].

Studium przypadku IT

11-letni chtopiec, ktory trafit do dziennego oddziatu psychiatrii z diagnoza nadpobudli-
wosci psychoruchowej i zaburzen zachowania, byt dzieckiem adoptowanym dwojga stysza-
cych rodzicow. Rodzice adoptowali go, gdy miat 6 miesigcy, po paru latach bezskutecznych
staran o wilasne dziecko, nie wiedzac o jego niedostuchu, ktory zostal wykryty dopiero
w 11. miesigcu zycia. Mozna powiedzieé, ze w tym momencie rodzina byla w podobnej
sytuacji do rodzin z dzie¢mi, u ktérych niedostuch wykrywany jest pézno. Diagnoza ta
byta szokiem zaréwno dla rodzicow, jak i catej rodziny. Rodzice matki nie zaakceptowali
chtopca. Wyrzucali corce i zigciowi, ze adoptowali dziecko nie sprawdziwszy wczesniej,
ze moze mie¢ ono jakies wady wrodzone. Z tego powodu wizyty u rodzicoéw matki byly
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ograniczone do niezbednego minimum. Reakcja rodzicow matki miata swoje korzenie
w przesztosci, gdy doszukiwano sig po czyjej stronie lezy przyczyna nieptodnosci. Osoba
»hapigtnowana” byt w tej sytuacji ojciec. Jedyna osoba w rodzinie, ktora akceptowata
i starala si¢ zrozumie¢ zachowania chlopca, byla matka ojca. Ojciec ojca zmart jeszcze
przed matzenstwem rodzicoOw pacjenta.

Pomimo korzystania z aparatéw shuchowych, sposéb odbioru mowy byl u chtopca
powaznie zaburzony, a co za tym idzie — jego komunikacja z otoczeniem rowniez byla
bardzo ograniczona. Wigkszo$¢ komunikatéw przekazywat albo w sposdb niewerbalny
albo za pomoca pojedynczych wyrazéw. Rodzice nie zgodzili si¢ na implant slimakowy
mimo sugestii lekarzy, ze mogloby to poméc w usprawnieniu komunikacji z dzieckiem.
Swoja decyzj¢ thumaczyli obawami, ze syn méglby uszkodzi¢ implant z powodu swojej
nadruchliwosci. Jednoczesnie bardzo duzo czasu i uwagi poswigcali jego intensywnej
rehabilitacji metoda audytywno-werbalna. Do rehabilitacji zostala oddelegowana matka,
ktora zrezygnowala z pracy i przeszta na emeryturg opiekuncza. W zwiazku z tym, ze praca
ojca miata charakter zmianowy i czesto wiazala si¢ z wyjazdami, to wlasnie ona spedzata
Z synem najwigcej czasu.

Od momentu adopcji rodzice nie byli nigdzie bez dziecka. Stopniowo zrezygnowali
réwniez z kontaktow towarzyskich. Mieli poczucie, ze inni ich nie rozumieja, gdyz maja
zdrowe dzieci. Wstydzili si¢ zachowan syna w sytuacjach spotecznych, np. kiedy pod-
czas podrdzy $rodkami komunikacji miejskiej probowat nawiazywac kontakty z obcymi
osobami. Radzenie sobie rodzicow na tym etapie polegalo na oddelegowaniu matki do
opieki nad dzieckiem i wyautowaniu ojca na zewnatrz rodziny. Ojciec miat wigksze trud-
nosci niz matka z zaakceptowaniem niepetnosprawnosci syna, co spowodowato wigksze
skupienie si¢ na pracy zawodowej i ograniczenie kontaktow z dzieckiem. Wiazalo sig to
takze z rozluznieniem kontaktu migdzy rodzicami. Matka caly swoj czas poswiecata na
opiekg i rehabilitacjg syna. Spata z nim ttumaczac, ze on sig¢ tego domaga. W momencie
pojawienia si¢ problemow z zachowaniem dziecka czuta si¢ pod presja oceny skutecznos$ci
wiasnych dziatan przez megza.

W tym czasie, kiedy rodzice zgtosili si¢ do szpitala z synem, rodzina przezywata kry-
zys emocjonalny zwiazany z choroba nowotworowa matki ojca. W zwiazku z ta sytuacja
przestali zabiera¢ dziecko ze soba, gdy wybierali si¢ do niej z wizyta. Chlopiec nie byt
wtajemniczony w chorobg babci. Wtedy tez zaczat prezentowaé¢ zachowania, ktore niepo-
koity rodzicoéw. Juz na wstgpnym etapie diagnozy sytuacji rodzinnej byto jasne, ze rodzina
jestnadal w zatobie zwiazanej z niedostuchem dziecka. Rodzice wprawdzie umiescili syna
w szkole dla niedostyszacych, ale w ich wyobrazeniu wszelkie oddziatywania rehabilita-
cyjne zmierzaty do tego, zeby zaczal si¢ z nimi komunikowa¢ werbalnie — stuzyty temu
intensywne ¢wiczenia, ktore zabieraly wigkszo$¢ czasu spedzanego z nim, nie pozostawia-
jac miejsca na swobodny kontakt czy zabawe. Nie wyprobowywali tez innych sposoboéw
komunikowania si¢ z nim, poza werbalnym. Poniewaz komunikacja ta nie speiata ich
oczekiwan, powodowalo to frustracj¢ zarowno dziecka, jak i samych rodzicow.

Rodzice mieli mate poczucie kompetencji rodzicielskich. Nie umieli postawic i wy-
egzekwowac¢ od syna podstawowych wymagan zwigzanych z codziennym zyciem. Przed
choroba babci otrzymywali od niej wsparcie emocjonalne. Babcia thumaczyta im, co wnuk
komunikuje poprzez swoje zachowanie. Wigkszy udzial babci i matki w wychowaniu dzie-
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cka powodowalt, Ze ojciec skupial si¢ na pracy zarobkowej i dofinansowywaniu rehabilitacji,
ograniczajac si¢ do sporadycznych kontaktow z synem. Sytuacja ta ulegla zmianie wraz
z choroba babci. Matka zaangazowata si¢ w opiekg nad chora tesciowa, w zwiazku z czym
ojciec zaczat si¢ bardziej angazowaé w opiek¢ nad synem. Konfrontacja z choroba matki
byta dla niego bardzo trudna, tym bardziej ze rodzina tracita osobg, ktora byta dotychczas
jedynym oparciem. Jednocze$nie ojciec coraz wyrazniej zaczal zauwazac swoje wyltacze-
nie z zycia rodziny. Zgtaszat problem niesatysfakcjonujacego kontaktu z synem i z Zona.
Zacze¢to mu przeszkadzacé to, ze nie ma wptywu na syna, ktdry wobec niego coraz czesciej
prezentowal zachowania prowokacyjne, np. krzyczal, wedtug rodzicéw bez powodu,
przeszkadzat ojcu w ogladaniu telewizji, nie cheiat spetniaé polecen, rozrzucat rzeczy po
pokoju. ,,Niegrzeczne” zachowania chtopca powodowaty, ze rodzice byli zmuszeni komu-
nikowac si¢ ze soba w jego sprawie. Ojciec nie radzac sobie z zachowaniami syna prosit
0 pomoc zong, ktora uspokajata dziecko. Czgsciej tez zaczgta stawac po stronie me¢za, co
zmienito dotychczasowa strukturg rodziny i wyodrebnito diadg rodzicielska. Zachowania
syna budzity niepokoj rodzicow i przypisywali je chorobie psychicznej, co rdwnoczes$nie
pokazywato ich problem z jego zaakceptowaniem. Dotyczylo to zwlaszcza ojca. Tymcza-
sem w trudnej dla rodziny sytuacji zwiazanej z choroba matki ojca zachowania chtopca
skupialy uwage rodzicow i odciazaty ich od konfrontacji z problemem zatoby zwiazanej
z umieraniem babci. Dla chtopca byla to rowniez sytuacja budzaca niepokdj, poniewaz
nie rozumiejac, co si¢ dzieje w rodzinie i dlaczego nie moze odwiedzac babci, odbierat
tylko niewerbalne przejawy emocji rodzicow. Smier¢ matki ojca zbiegta sie z cigzka
choroba ojca matki. W zwiazku z zaangazowaniem si¢ matki w pielggnacj¢ swego cho-
rego ojca opieka nad synem w dalszym ciagu nalezala do ojca. Nasilenie si¢ problemow
z zachowaniem dziecka mozna rozumiec jako jego reakcj¢ na sytuacje w rodzinie. Trzeba
mie¢ takze na uwadze fakt, ze rodzina znajdowata sig, biorac pod uwagg jej kolejne etapy
zycia, w fazie z dzieckiem dorastajacym, jednakowoz nadal w sytuacji nieprzepracowangj
zatoby zwiazanej z adopcja. Rodzice twierdzili, ze informowali syna, iz jest on dzieckiem
adoptowanym, jednak mieli watpliwosci, czy z powodu swojego niedostuchu zrozumiat
dostatecznie, co ten fakt oznacza.

Terapia rodzinna koncentrowata si¢ na rozumieniu zachowan chlopca w kontekscie
sytuacji rodzinnej, na pracy z zatoba zwiazana ze stratami poczawszy od momentu adopcji,
odnalezieniu si¢ rodzicow w nowych okoliczno$ciach, znalezieniu sposobow komunikacji
z dzieckiem 1 wzmocnieniu ich w kompetencjach rodzicielskich. Poczatkowo spotkania
odbywaty si¢ z samymi rodzicami, a ich celem byta praca z zatoba zar6wno obecna, jak
ita, z ktora rodzina nie skonfrontowala si¢ na etapie adopcji. Umozliwilo to powtorne
przezycie oczekiwania i przyjecia dziecka do rodziny z zaakceptowaniem jego gluchoty.
W trakcie spotkan ulegta zmianie relacja ojca z synem. Wazna rolg w tej zmianie odegrata
praca z diada matzenska nad ich wzajemna relacja. Rodzice zdecydowali si¢ skorzystaé
z pomocy wolontariuszki, ktora zaangazowatla si¢ w odrabianie lekcji z chlopcem. Po raz
pierwszy tez wystali go samodzielnie na turnus rehabilitacyjny organizowany przez szkotg,
co umozliwito im samym wspoélne spedzenie czasu bez dziecka, co juz od kilku lat nie byto
mozliwe. Problemem, jaki pozostat, byly trudno$ci w komunikowaniu si¢ z dzieckiem, ale
szansg stwarzala tu wigksza otwarto$¢ rodzicow na inne sposoby interakcji. Warto przy
okazji wspomnie¢, ze rodzina nie otrzymata pomocy psychologicznej na wstepnym etapie
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adopcji 1 diagnozy niedostuchu u dziecka. Dopiero trudna sytuacja rodzinna i zwiazane
z tym niepokojace zachowania chtopca, z powodu ktorych trafit do szpitala, umozliwity
uzyskanie takiej pomocy.

Omowienie

Omawiany przypadek dotyczyt specyficznej sytuacji adopcyjnej rodziny, w ktorej
pojawito si¢ dziecko niestyszace. Uwzgledniajac ten fakt nalezatoby te rodzing opisywac
z perspektywy funkcjonowania rodzin adopcyjnych z dzieckiem niepetnosprawnym. Mozna
powiedziec, ze w tej sytuacji rodzina ta przezyta podwojna zatobg zwiazang z niemoznoscia
posiadania wlasnego dziecka (mechanizmy typowe dla rodzin adopcyjnych), jak i z ko-
niecznoscia przyjecia faktu, ze ich upragnione dziecko adopcyjne jest dzieckiem w pewien
sposob ,,uszkodzonym” (mechanizmy funkcjonowania rodziny z dzieckiem niepelnospraw-
nym). Z literatury wiadomo, ze w rodzinach adopcyjnych niejednokrotnie pojawiaja si¢
wielorakie problemy, zarowno po stronie rodzicéw, m.in. zwigzane z motywami adopcji
[37, 38], jak i po stronie dzieci, takie jak trudnosci adaptacyjne [39, 40]. Fakt, ze chtopiec
byt dzieckiem adoptowanym mogt dodatkowo poglebiaé trudnoscei z akceptacja jego nie-
petnosprawnosci oraz probleméw emocjonalnych, ktore rodzice rozumieli w kategoriach
choroby psychicznej. Jest to zgodne z danymi z literatury, ktére mowig o tym, ze rodzice
adopcyijni sa bardziej wrazliwi na przejawy nieakceptowanych zachowan u dzieci [41].
Stres przezywany przez rodzicow i poczucie ich kompetencji rodzicielskich w najwczesniej-
szym okresie mogt mie¢ znaczenie dla braku uwrazliwienia i przez to nierozumienia przez
nich sygnatéw ptynacych od dziecka [17, 32]. Jak juz wspomniano rodzina nie otrzymata
pomocy psychologicznej na wstgpnym etapie adopcji i diagnozy niedostuchu u dziecka.
Informacja ta jest o tyle istotna, ze wczesna faza cyklu zycia rodziny, w ktorej stwierdza sig
ghuchote lub niedostuch u dziecka, jest etapem najwazniejszym dla pozniejszych rezultatow
rehabilitacji oraz wykorzystania przez dziecko potencjatow rozwoju w sposdb optymalny.
Trzeba takze podkreslic istotna rolg, jaka mogta odegrac terapia rodzinna w przygotowaniu
tej rodziny do adopcji dziecka.
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