Z akonczenie

Z wszystkich przedstawionych w niniejszej ksigzce tekstéw wytania si¢ obraz ro-
dzicéw, ktérzy tworza wraz ze swymi dzieémi swoist ,jednosé psychologiczng” (por.
Olechnowicz, 1999). Sita laczacej ich milosci 1 obszar wspélnego doswiadczenia
sprawiajg, ze nie sposéb odpowiedzie¢ na pytanie: kogo w wigkszym stopniu dotyka
dziecigca niepetnosprawno$¢? Jest ona bez watpienia spraws catej rodziny. Swiadczy
o tym szereg bardzo zréznicowanych zachowari i emocji rodzicielskich. Ujawniaja
si¢ one niekiedy tuz po urodzeniu dziecka, kiedy to rodzice bardzo uwaznie obser-
wujg je i zauwazaja niepokojace ich symptomy, na ktére obserwator ,z zewnatrz” nie
zwrdcitby uwagi. Kierowani mitoscig stysza odmienny ton ptaczu dziecka. Dostrze-
gaja, ze kiedy spojrza na nie, odwraca wzrok w innym kierunku.

Bardzo silne emocje, towarzyszace przekazywaniu diagnozy o niepetnospraw-
nosci dziecka wynikajg z intensywnosci laczacych rodzicéw z dzieckiem uczué.
Sg one przyczyna poszukiwan specjalisty, ktéry potwierdzitby diagnozg i udzielit
wskazéwek do pracy z dzieckiem. Rodzicielskie uczucia decydujg réwniez o pré-
bach skrupulatnego wypelniania zalecen specjalistéw.

Obszarem, ktdry szczegélnie mocno wiaze si¢ ze $wiatem uczué jest komu-
nikacja. Uporczywe préby zrozumienia dziecka, ktére przejawia istotne bariery
w komunikowaniu si¢ i poszukiwanie drég wzajemnego kontaktu wynikajg z po-
trzeby dzielenia przezy¢ i doswiadczeri z kochang osoba. Takze zaangazowanie
w planowanie przyszlosci dziecka wynika z glebokiego pragnienia, by byto ono
szczesliwe. Podobnie radosé z kontaktu z dzieckiem i satysfakcja ptynaca z petnie-
nia rodzicielskiej roli wypltywaja z mitosci do dziecka i o niej $wiadcza.

Istota rodzicielstwa jest przeciez nie tylko zabieganie o to, by potrzeby dziecka
byly zaspokojone, ale i — a moze przede wszystkim — unikalny charakter motywacji,
z jakiej wynika podejmowanie réznorakich dziatar zmierzajacych do zaspokojenia
dziecigcych potrzeb. Wielokrotne nocne wstawanie do dziecka, karmienie, prze-
wijanie, wspélna zabawa, wedréwki po lekarzach, czytanie ksigzeczek, zabieganie
o to, by wybraé dobre przedszkole czy szkote, dowozenie do kolegi na drugi koniec
miasta — to wszystko robimy z mitosci.
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Jej historia ma poczatek w neurohormonalnym dialogu, jaki toczy si¢ pomigdzy
matka a dzieckiem jeszcze w okresie cigzy (por. Iniewicz, 2008). W toku wspdl-
nego bycia ze sobg tych dwéch osdb, ksztaltuje si¢ pomigdzy nimi przywigzanie.
W ostatnim czasie prowadzi si¢ szereg badan, ktére wskazuja, ze jako$¢ zwigzku 13-
czacego dziecko z najblizszg dlari osobg, stanowi fundament jego zdrowia psychicz-
nego w toku calego zycia (por. Schaffer, 2006). Charakterystyka tej relacji wptywa na
uspolecznienie dziecka, na poziom jego empatii i otwarcia, a wigc wyznacza szanse
dziecka w kontaktach z réwiesnikami. Co bardzo istotne, dziecko poprzez pryzmat
zwigzku z rodzicem ocenia samo siebie. Z jakosci przywigzania wyplywa poczucie
wlasnej wartosci dziecka i jego odporno$¢ na zranienie, to, na ile potrafi tolerowad
frustracje i kontrolowa¢ impulsy, czy jest wytrwate, niezalezne, ciekawe $wiata.,

Mozna powiedzieé, ze w relacji z rodzicem dziecko staje si¢ sobg. Proces ten
moze byé zaklécony w toku wychowywania dziecka o zaburzonym przebiegu
rozwoju. Zwigzane z niepelnosprawnoscig nietypowe zachowanie dziecka moze
utrudnia¢ rodzicom adekwatne odczytywanie jego potrzeb i reagowanie na nie
z jednej strony, a z drugiej — moze wplywa¢ na rodzicielskie emocje 1 motywacje,
przezywane i realizowane w kontakcie z dzieckiem. Jednak trudnosci te stanowia
raczej wyzwanie dla rodzica niz bezwzglednie uniemozliwiajg tworzenie si¢ wiezi
(por. Stawicka, 2008). W nietypowych okolicznosciach rodzice muszg wykazaé
si¢ szczeg6lng wrazliwos$cig na sygnaly ptynace od dziecka, jednak jesli uda im sie
tego dokonaé¢ — dziecko dzielgc z nimi swoje doswiadczenie, wspétprzezywajac
radosci i trudnosci, uksztaltuje przywigzanie®!. ‘

Wigz pomiedzy rodzicami a ich niepelnosprawnym dzieckiem ma charakter
szczeg6lny. To rodzice regulujg stany emocjonalne przezywane przez dziecko,
réwnowazg poziom odczuwanego przez nie napigcia, nadaja dziecigcym emo-
cjom znaczenie. WigzZ z rodzicami ma istotne znaczenie dla budowania motywacji
dziecka do pracy. To z milosci do opiekuna wyptywa gotowoséé¢ dziecka do podej-
mowania trudu, zwigzanego z uczestnictwem w zabiegach rehabilitacyjnych czy
leczniczych. ,

Budowanie systemu pomocy wokét dziecka z zaburzeniami rozwojowymi wy-
maga od rodzicéw i specjalistéw zaangazowania i wspéipracy, na ktéra nie zawsze
obie strony sg otwarte i gotowe.

Przyszlos¢ dzieci z réznym typem niepelnosprawnosci w znacznej mierze zalezy
od przebiegu ich rehabilitacji w okresie wezesnego dzieciristwa. W ostatnim dzie-
sigcioleciu nastapily w Polsce korzystne zmiany w zakresie wczesnego wykrywania
zaburzenn w rozwoju u dzieci, zwigzane z postgpem w naukach medycznych. Ocze-
kiwania rodzicéw w tym zakresie sg bardzo duze. Tymczasem, jedynie jedna trzecia

51 Por. Kubiak ~ w druku.
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spos$réd matek i ojcéw, z ktérymi prowadzilysmy rozmowy, uznata, ze otrzymata taka
pomoc w diagnozowaniu swojego dziecka na jaka liczyta. W opinii wigkszosci rodzi-
céw diagnoza miata charakter powierzchowny. Zabrakio w niej prognoz dotyczacych
rozwoju dziecka oraz szczegSlowych wskazan, co do procesu jego rehabilitacji.

Po to, by rodzice mogli wiaczy¢ si¢ skutecznie w program usprawniania dzie-
cka, potrzebujg: szeroko rozumianego wsparcia ze strony:specjalistéw. Powin-
no ono uwzglednia¢ nie tylko aktywne dzialania na rzecz samego dziecka, ale
réwniez uwazne i zyczliwe przyjrzenie si¢ ich problemom, towarzyszacym wy-
chowaniu dziecka o specjalnych potrzebach. Wspieranie rodzicéw w petnieniu
ich rodzicielskiej roli wydaje si¢ by¢ kluczowe dla powodzenia procesu wczesnej
rehabilitacji.’Zwlaszcza, ze proces ten jest niezwykle pracochtonny oraz kosz-
towny. I nie chodzi tu bynajmniej o koszty urzadzeri medycznych wykorzysty-
wanych w diagnozowaniu, czy terapii dzieci, ale o te, jakie ponoszg sami rodzice
dzialajacy aktywnie na rzecz dziecka. Muszg oni kupié¢ szereg pomocy niezbed-

- nych do rehabilitacji, dowiezé dziecko do gabinetu wezesnej interwencji, optacié
ustugi specjalistéw.: Najczgéciej ograniczaja réwniez wlasng aktywno$é, w tym
tg o charakterze zawodowym, na rzecz dziecka. Z pomocg rodzicom przycho-
dzg wéwczas zazwyczaj czlonkowie rodziny, a takze wolontariusze, rekrutuja-
cy si¢ np. sposréd studentéw pedagogiki. To te osoby sg zazwyczaj postrzegane
przezrodzicéw-jako rzeczywiste zrédlo wsparcia. Dlaczego nie sg to specjaliéci?
W opinii‘badanych rodzicéw sam system wczesnej interwencji w naszym kraju
jest oceniany jako niepelhy. Brak w nim instytucji, ktére w-sposéb skoordyno-
wany, kompleksowy udzielatyby wszechstronnego wsparcia rodzinie z dzieckiem
-niepetnosprawnym: Rodzaj i jako$¢ udzielanej rodzicom specjalistycznej po-
mocy jest ich zdaniem niewystarczajaca. W $wietle powyzszych rozwazan nie-

- zwykle istotng sprawg jest odpowiednia organizacja pomocy rodzinie. Wigze sie
ona z koniecznoscig udzielenia rodzicom specjalistycznej pomocy psychologicz-
nej aftékierorganizowanierh dla nich warsztatéw i seminariéw, pozwalajacych
na podnoszenie kompetencji'w zakresie opieki nad dzieckiem o zaburzonym
rozwoju. Do niemniej waznych zadaii w zakresie wezesnej interwencji nalezy
umozliwienie rodzicom kontaktéw z innymi-rodzicami znajdujacymi si¢ w po-
dobnej sytuacji, umozliwienie im wypozyczania sprz¢tu.potrzebnego do rehabi-
litacji oraz ksigzek, z ktérych bedg mogli dowiedzieé si¢ o niepetnosprawnosci
dziecka.i metodachjego rehabilitacji. Do form pomocy rodzinie nalezy réwniez
wspomniany juz wolontariat, pozwalajacy na-zastgpowanie rodzicéw.w opiece
nad dzieckiem lub wsparcie ich w dzialaniach terapeutycznych.. -~ =+ -

Sami rodzice pragng, by szybka diagnoza lekarska taczona byla z psycholo-
giczno-pedagogiczng i zawierala szczegélowe wskazania dotyczace rehabilitacji
dziecka. Oczekujg opracowania dla swojego potomka indywidualnego programu
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terapii, uwzgledniajacego specyfike jego funkcjonowania. Chcg, by rehabilitacja
dziecka, w ktérej biorg udzial, realizowana byta przez interdyscyplinarny zespot,
w sklad ktérego wchodziliby — lekarz, psycholog, pedagog, logopeda, fizjotera-
peuta. Podkreslaja réwniez konieczno$¢ ponawiania diagnozy i dostosowywania
terapii do potrzeb dziecka a takze mozliwosci rodziny. Zauwazaja przydatnosé
prowadzenia badan naukowych, stuzacych odkrywaniu wciaz nowych metod re-
habilitacji oraz potrzebg opracowywania wynikéw tych badan w formie publikacij,
z ktérymi mogliby si¢ zapoznad.

Wiekszo$¢ rodzicéw posmdajqcych dziecko z mepelnosprawnosaq stara si¢
zy¢ ,z dnia na dzier”. Nierzadko napotyka trudnosci w odnalezieniu satysfakcji
wynikajacej z obcowania z wlasnym dzieckiem. Sytuacja ta moze wiazaé si¢ z do-
$wiadczanym przez nich konfliktem pomiedzy byciem dobrym i czutym rodzicem
a z drugiej strony wymagajacym rehabilitantem. Wigze si¢ réwniez z trudnos-
cig w okresleniu wartosci podejmowanych przez siebie dziatan rehabilitacyjnych
i edukacyjnych wzgledem dziecka. Dazenie rodzicéw do uzyskania informacji na
ten temat wynika z pragnienia przej¢cia kontroli nad sytuacja w jakiej znalezli si¢
oni sami oraz ich niepetnosprawne dziecko. Niestety profesjoriali_;s'ciy’nie,zaWSze,wy-
chodzg naprzeciw oczekiwaniom rodzicéw. Czasem trudno im oceni¢ mozliwosci
rozwojowe dziecka, czy skuteczno$é metod rehabilitacji, a czasem zwyczajnie nie
uwazajj za konieczne informowaé o swoich spostrzezemach rod21cow Stawiane
przez matki i ojcéw pytania pozostajg wigc bez odpowiedzi. Kluczowa potrzeba
rodzicéw, jakg jest uzyskanie informacji o perspektywach rozwoju dziecka, nie jest
zaspokojona. Skutkuje to poczuciem osamotnienia w sytuacji, w ktérej si¢ znalezli.
Jest réwniez zrédtem rodzicielskich obaw i lekéw dotyczacych przysziosci wiasnej
oraz przyszlosci dziecka. Wypowiedzi rodzicéw, przywotane w hiniejs;éj ksigzce,
wskazuj, ze wigkszo$¢ zawartych w nich pytari dotyczyta aktualnej rzeczywistosci.
Rodzice pytali nas gléwnie o specyfike rozwoju dziecka z danym typem niepet-
nosprawnosci oraz skutecznoé¢ poszczegélnych metod terapii. Dla wielu z nich
przysztosé stanowita petng niepewnosci perspektywe. Moze dlatego trudno byto
ja opisaé. :

Wezesna interwencja w odniesieniu do dzieci o zaburzonym rozwoju powinna
zawsze uwzgledniaé problemy emocjonalne i poznawcze samych rodzicéw. Wspar-
cie jakiego oni oczekuja, wymaga czego$ wigcej, niz tylko udzielenia odpowiedzi
na stawiane pytania. Wymaga obecnosci przy rodzicach szeregu os6b, w tym spe-
cjalistéw, towarzyszacych im w procesie wychowania i rehabilitacji dziecka. Moga
byé oni zrédtem rodzicielskiej nadziei i skutecznie przeciwstawiaé ja bezsilnosci.
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