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Streszczenie

Wraz ze wzrostem profesjonalnej wiedzy rosnie przezywalno$¢ wsréd noworodkow, ktore
jeszcze kilka lat temu nie miatyby szans na przezycie. Robwnocze$nie jednak niepetnosprawnosé
staje si¢ udziatem znacznej ich czeSci. W obliczu oczekiwan i nadziei, jakie wigza z potomkiem
wspolczesdni rodzice, zagrozenie niepetnosprawnoscia lub stwierdzenie niepetnosprawnosci u dziec-
ka jest sytuacja wyjatkowo trudng, ktorej towarzyszy wiele negatywnych emocji utrudniajacych
proces ksztattowania tozsamosci rodzicielskiej. Niepetnosprawnos¢ dziecka narzuca bowiem rodzi-
com, obok podstawowych, nowe role i zadania. Cate spektrum negatywnych rodzicielskich emocji
zwigzanych z diagnoza niepetnosprawnosci u ich potomka, rownoczesnie ze znanym wspotcze$nie
zapotrzebowaniem na wiedz¢ ekspercka oraz ogromnymi nadziejami wiazanymi z plastycznoscia
uktadu nerwowego w pierwszych miesigcach Zzycia, otwiera nieograniczone wrecz mozliwosci ryn-
kowe, niestety, nie zawsze z korzyscia dla dziecka i jego rodziny.

Stowa kluczowe: niepetnosprawnos¢, wezesna interwencja, rodzicielstwo, terapia, rehabilitacja.

Therapy and rehabilitation of a small child with disability
in contemporary social conditions

Summary

With the growth of a professional knowledge, there is an increase among the survival of new-
borns, who a few years ago would not have a chance to survive. Simultaneously, the disability
becomes visible among a substantial part of them. In the face of expectations and hopes with de-
scendant that are present among modern parents, the threat of a disability or a finding of disability
of a child is an extremely difficult situation, which is accompanied by lots of negative emotions that
hinder the process of shaping the parental identity. Child’s disability imposed to parents, in addi-
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tion to basic roles, new roles and responsibilities. The whole range of negative emotions connected
with a diagnosis of disability in their descendant, with a well-known demand for expertise and
huge hopes related to the plasticity of the nervous system, opens almost unlimited market possibili-
ties, unfortunately not always with the benefit for the child and his or her family.

Keywords: disability, early intervention, parenthood, therapy, rehabilitation.

Rodzicielstwo w dobie przemian

Obecnie rodzicielstwo ulega wielu transformacjom. Jest to zjawisko nieod-
tacznie zwigzane z caloSciowymi przeksztatceniami wspotczesnej rodziny (por.
M. Sikorska, 2009; A. Ladyzynski, 2009; A. Giza-Poleszczuk, 2005; K. Slany,
2002). Zmieniaja sie zaréwno tradycyjne sposoby definiowania rodziny, jak
i role oraz znaczenie jej przypisywane (M. Sikorska, 2009; W. Korzeniowska,
A. Murzyn, U. Szuscik, 2007; A. tadyzynski, 2009). Obyczajowos¢é wspot-
czesnych czasow sprawia, ze coraz czesciej decyzja o posiadaniu dziecka jest
odktadana oraz poprzedzana etapem dtugotrwatego i szczegdétowego plano-
wania (M. Olcon-Kubicka, 2009). Towarzyszy temu pragnienie posiadania
»dzieci wysokiej jakosci” (Becker, Lewis, 1977 za: M. Olcon-Kubicka, 2009).
Dziecko stanowi bowiem bardzo wazny kapitat spoteczny. Staje sie réwniez
obecnie wartoscig sama w sobie. Krystyna Slany zauwaza, ze dziecko jest
bezwarto$ciowe ekonomicznie i bezcenne emocjonalnie (K. Slany, 2002,
s.106). Emocjonalna wartos¢ wspoiczesnego dziecka wynika z faktu, iz relacja
miedzy dzieckiem a rodzicem zdaje si¢ by¢ ostatnim, nierozerwalnym, nie-
podlegajacym wymianie, pierwotnym stosunkiem spotecznym (U. Beck, 2002,
s. 181). Zaobserwowa¢ mozna traktowanie dziecka jako swoistego srodka
przeciwko samotnosci. Spada liczba urodzen, rownocze$nie jednak znaczenie
dziecka wzrasta (U. Beck, 2002, s. 181). Dziecko bywa gtéwnym Zrédiem
prestizu i satysfakcji zyciowej, w zwiazku z czym stanowi gtéwny obiekt ro-
dzinnych inwestycji. Staje si¢ ono nie tylko partnerem w relacji z rodzicami,
podmiotem, lecz czesto réwniez priorytetem zyciowym. Nierzadko zajmuje
centralne miejsce w zyciu rodziny, w ktérej traktowane jest jako swoisty indy-
widualny projekt, ktory nalezy poprowadzi¢ jak najlepiej (M. Olcon-Kubicka,
2009).

Rodzina w sytuacji narodzin dziecka
z niepetnosprawnoscia/zagrozonego niepetnosprawnoscia

W zwiazku z tak dynamicznie zmieniajaca sie pozycja dziecka nie tylko
w rodzinie, ale i w spoteczenstwie, nie dziwi fakt ogromnego postepu medy-
cyny w zakresie ratowania zycia i zdrowia najmiodszych. Wraz ze wzrostem
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profesjonalnej wiedzy ro$nie przezywalno$¢ wsréd noworodkéw, ktore jeszcze
kilka lat temu nie miatyby szans na przezycie. Rownoczesnie jednak niepet-
nosprawno$¢ staje si¢ udziatem znacznej ich czeSci. W obliczu oczekiwan
i nadziei, jakie wigzg z potomkiem wspotczesni rodzice, zagrozenie niepet-
nosprawnoscig lub stwierdzenie niepetnosprawnosci u dziecka jest sytuacija
wyjatkowo trudng, ktorej towarzyszy wiele negatywnych emocji. Wsrdéd nich
najczesciej wymieniane sa jednak: rozczarowanie, zal, poczucie winy, rozpacz,
niedowierzanie, bezradnos¢, przerazenie (S. Cudak, 2007). W literaturze do-
stepnych jest wiele opracowan opisujacych przezycia i emocje bedace udziatem
rodzicow w zwigzku z diagnoza niepelnosprawnosci oraz strategie, ktore
pozwalaja rodzicom poradzi¢ sobie z ta sytuacjg (por. M. Koscielska, 1995,
1998; 1. Obuchowska, 1995; A. Maciarz, 1996; A. Twardowski, 1995 i in.).
Andrzej Twardowski (1995; por. Z. Steller, 2003; I. Obuchowska, 1995) opisuje
ewolucje przezy¢ rodzicow, dzielgc je na cztery okresy: szoku, kryzysu emocjo-
nalnego, pozornego przystosowania sie i konstruktywnego przystosowania sie
do sytuacji. Wiemy oczywiScie, zZe, niestety, nie wszyscy rodzice s3 w stanie
konstruktywnie poradzi¢ sobie z sytuacja niepelnosprawnosci dziecka. Nawet
mimo uptywu lat temat ten pozostaje czgsto zrédtem wielu negatywnych emo-
¢ji, co z kolei wptywa na jakos¢ ich relacji z dzieckiem. Matgorzata KoScielska
(1995) wymienia nastepujace wzory radzenia sobie rodzicéw z niepetnospraw-
noScia dziecka: zagtuszanie, czyli niedopuszczanie do bezposredniej konfron-
tacji z emocjami; deformacje percepcyjne zwigzane z zaprzeczaniem diagnozie
oraz deprecjonowaniem wartosci specjalistow; porzadkowanie poznawcze,
z ktérym wigze si¢ poszukiwanie informacji oraz préba odnalezienia odpowie-
dzi na pytanie ,,dlaczego?”; poszukiwanie wsparcia oraz uprzedmiotowienie
dziecka. To ostatnie polega na odcinaniu sie od dziecka jako osoby, a trak-
towanie go jako przedmiotu opieki, pielegnacji i rehabilitacji. Wsr6d strategii
dtugofalowych wyrdznia sie zazwyczaj: pozostawianie niepetnosprawnego
dziecka na uboczu gtéwnego nurtu zycia, normalizacje — czyli uwzglednianie
potrzeb zaréwno dziecka, jak i pozostatych cztonkéow rodziny oraz uczynienie
z niepelnosprawnosci dziecka najwazniejszego problemu, state skupianie sie
przede wszystkim na rehabilitacji i terapii (S. Cudak, 2007). Z kolei Irena
Obuchowska uwaza, ze rodzice moga postrzega¢ chorobe czy niepetnospraw-
no$¢ dziecka na trzy rézne sposoby. Pierwszy sposob to krzywda - strata,
drugi to zagrozenie, natomiast kolejnym jest wyzwanie — zadanie. Kazda
z powyzszych interpretacji niepetnosprawnosci generuje okre$lone strategie
zachowan i postawy (I. Obuchowska, 1991, s. 118). Ale nawet te pozadane
z punktu widzenia terapii dziecka nie zawsze sa korzystne dla jego dobrostanu
psychofizycznego.
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Mozliwosci i ograniczenia wczesnej terapii

Po wyijsciu ze szpitala rodzice — w stanie emocjonalnego kryzysu, nie-
gotowi, by stang¢ wobec faktu niepetnosprawnosci swego dziecka — rozpo-
czynaja walke o jego zdrowie. W Polsce kazdemu dziecku zagrozonemu nie-
petnosprawnoscig lub ze zdiagnozowang niepelnosprawnoscia przystuguje,
zgodnie z rozporzadzeniami Ministra Zdrowia, Ministra Edukacji Narodowej
i Sportu oraz Ministra Pracy i Polityki Spotecznej, prawo do bezptatnej terapii
i rehabilitacji. Zazwyczaj odbywaja sie one w ramach wczesnej interwencji,
ktora definiowa¢ mozna jako wieloaspektowe dziatania podejmowane w celu
wspierania rozwoju matych dzieci z niepelnosprawnoscia lub zagrozonych
niepetnosprawnoscig (M. Skérczynska, 2006). Programy wczesnej interwen-
¢ji, ich zatozenia i sposéb realizacji, r6znig sie miedzy soba, ale wszystkie bez
wyjatku uznaja znaczenie wczesnego wspomagania dla rozwoju dziecka oraz
podkreslaja role rodzicow w tym procesie (M. Skérczynska, 2006). Wcezesna
interwencja ma stanowi¢ uzupetniajace si¢ wzajemnie oddziatywania
medyczno-rehabilitacyjno-terapeutyczne. Istotng role dla powodzenia dziatan
w ramach wczesnej interwencji odgrywa interdyscyplinarno$¢ oraz koordy-
nacja dziatan specjalistow i kompleksowos¢. W praktyce kompleksowos¢é ta
polega¢ ma na taczeniu diagnozy lekarskiej i psychologiczno-pedagogicznej
z niezbednymi oddziatywaniami rehabilitacyjnymi, logopedycznymi, peda-
gogicznymi, a takze psychologicznymi, medycznymi itp. (K. Kuszak, 2008,
s. 25). Wczesne wspomaganie dzieci w rozwoju tworzy warunki do wyréw-
nywania ich szans na korzystanie z praw cztowieka na réwni ze wszystkimi
ludzmi (T. Serafin, 2012). Niepetnosprawnos$¢, zwtaszcza do§wiadczana przez
mate dziecko, ma bowiem ogromny wplyw na jego rozwdj. Ogranicza ona
mozliwosci wykorzystania potencjatu poznawczego, powoduje gorszy start
i zmniejsza szanse rozwojowe. Jesli wiec rehabilitacja i wspieranie rozwoju
dziecka nie zostaja podjete we wtasciwym czasie, dochodza koszty opieki
i utrzymania osoby niepelnosprawnej czesto do konca zycia (T. Serafin,
2012, s. 19). W literaturze znajdziemy nastepujace przestanki przemawiajace
za jak najwcze$niejszym podjeciem wspomagania rozwoju dzieci (T. Serafin,
2012, s. 22):

- wyjatkowo duza plastycznos¢ centralnego uktadu nerwowego we wczesnym
okresie rozwoju,

- mozliwo$¢ spowolnienia, a czasami nawet catkowitego zatrzymania we
wczesnym okresie zycia dziecka rozwoju wielu zaburzen o postepujacym
przebiegu,

— latwiejsze generalizowanie wypracowanych umiejetnosci i nawykoéw przez
mate dzieci,

- narastanie wraz z wiekiem wielu zaburzen rozwojowych, co utrudnia terapie
dzieci starszych,
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— postawa rodzicéw: im miodsze dziecko, tym rodzice prezentuja wigkszy
zapal i wiare w przywrodcenie jego sprawnosci oraz we wtasne sity; chetniej
i z wiekszym zaangazowaniem wtaczaja sie¢ w program rehabilitacji dziecka
i wspotprace ze specjalistami.

Czesto spotykamy sie jednak z sytuacja, w ktérej dostep do bezptatnych
Swiadczen rehabilitacyjnych dla najmtodszych dzieci jest ograniczony (duza
liczba potrzebujacych dzieci, niedoboér specjalistow, limity, brak wykwalifi-
kowanej kadry, szczegélnie w mniejszych osrodkach) lub tez ich jakos¢ czy
intensywno$¢ nie spetniajg oczekiwan rodzicow. Nie dziwi w zwiazku z tym
kwitnacy rynek prywatnych ustug rehabilitacyjnych i terapeutycznych. Ustugi
te prowadzone s3 przede wszystkim przez terapeutéw rehabilitacji neuroroz-
wojowej, neurologopeddw, logopeddw, terapeutéw integracji sensorycznej,
psychologdéw, pedagogdédw specjalnych, ale rowniez lekarzy réznych specjal-
nosci oraz specjalistow metod niekonwencjonalnych. Wydatki na terapig
i rehabilitacje dziecka nierzadko liczone sg w tysigcach ztotych, a chetnych
mimo to nie brakuje. Trudno odmoéwi¢ rodzicom dobrej woli i determinacji
w walce o zdrowie i sprawnos$¢ dziecka. Coraz czesciej jednak dzieje sie tak,
ze z jednym dzieckiem pracuje wielu, a nawet zbyt wielu specjalistow, ktérzy
nie maja mozliwosci wspotpracy i koordynacji dziatan. Zdarza si¢ rowniez, ze
intensywno$¢ terapii w znacznym stopniu przekracza mozliwosci dziecka lub
W pracy z nim stosowane sg metody nieadekwatne do jego realnych rehabilita-
cyjnych potrzeb. Obserwujemy rownoczesnie staty wzrost cen szkoleni i kursow
dla specjalistow oraz regularnie zwiekszajaca sie liczbe prywatnych placéwek
prowadzacych terapie i rehabilitacje. Ten sam problem dotyczy sprzetu reha-
bilitacyjnego, specjalistycznych pomocy i zabawek stymulujacych rozwdéj. To
wszystko sprawia, ze niepetnosprawnos¢ dziecka staje sie dla rodzicow prob-
lemem nie tylko emocjonalnym, ale i w coraz wigkszym stopniu finansowym.
Zwtaszcza ze poszukiwanie i optacanie wcigz nowych form terapii jest bardzo
czesto formg radzenia sobie przez rodzicow z negatywnymi emocjami, a zakres
ustug oferowanych osobom niepetnosprawnym przez sektor prywatny poszerza
si¢ z dnia na dzien.

Rodzic terapeuta?

Niepelnosprawno$¢ stanowi swoisty stresor, ktéry negatywnie wptywa na
harmonie w rodzinie, powodujac konieczno$¢ reorganizacji systemu. Zanim
dojdzie do konstruktywnej (badz destruktywnej) reorganizacji i rekonstrukcji
struktury rodziny, rozbudowana zostaje jej wychowawcza i opiekuncza funk-
cja zwigzana z rehabilitacja i rewalidacja (M. Kowalska-Kantyka, 2000, s. 9).
W momencie narodzin dziecka niepeinosprawnego przed rodzicami pojawiaja
sie specyficzne problemy i zadania opiekuncze, ktére w przypadku urodzenia
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sie dziecka zdrowego nie maja miejsca (S. Cudak, 2007, s. 15). W literaturze
podkresla sie ogromng role rodzicow w procesie terapii dziecka z utrudnie-
niami w rozwoju. Rodzice pozostaja bowiem w stalym kontakcie z dzieckiem
i sa jego pierwszymi nauczycielami, co ma sprawiaé, ze terapia prowadzona
w domu jest bardziej intensywna i skuteczna (Z. Stelter, 2009, s. 134; zob. tez
M. Koscielska,1995, 1998; I. Obuchowska, 1995; A. Maciarz, 1996; F. Wojcie-
chowski, 1995; A. Twardowski, 1995, 2012; S. Cudak, 2007). Warto jednak
zastanowi¢ sie, czy aby na pewno - z punktu widzenia relacji rodzicéow z ich
niepetnosprawnym dzieckiem - jest to sytuacja tak korzystna, jak si¢ potocznie
przyjmuje? Czy profesjonalistom pracujacym z dzieckiem zaleze¢ powinno,
aby rodzice przejmowali wobec swojego potomka role terapeuty/rehabilitanta?
Rodzice s3 pierwszymi wychowawcami przygotowujacymi dziecko do zycia
w spoteczenstwie, a ich dzialania maja kluczowe znaczenie dla formujacej
sie osobowosci. Podstawowe wiec znaczenie dla rozwoju malego dziecka,
szczegblnie dotknietego niepelnosprawnoscia, maja kompetencje dorostych
stanowigce zesp6l poznawczych, emocjonalnych i spotecznych umiejetnosci,
Swiadczacych o wrazliwosci na sygnaty ptynace od dziecka oraz o trafnym
ich odczytywaniu i reagowaniu (M. Czub, 2005 za: L. Bakiera, 2009). Dlatego
tez to rodzicielskie kompetencje, a nie profesjonalne umiejetnosci zwigzane
z terapia i rehabilitacja dziecka, powinny by¢ przedmiotem troski ze strony
specjalistow pracujacych z rodzing z dzieckiem niepetnosprawnym. Bowiem
wielu rodzicow kosztem ogromnego wysitku psychicznego i swoich potrzeb czy
nawet kosztem pozostatych cztonkéw rodziny robi wszystko, aby ich dziecko
byto podobne do innych - zdrowych dzieci. Radoscia rodzicielstwa nie jest juz
wtedy samo dziecko, ale jego postepy w rozwoju (M. Karwowska, 2007). Juz
ponad 20 lat temu M. Koscielska postulowata, aby problemy rodzicéw oraz
problemy interakcji migdzy dzieckiem a rodzicami traktowac jako nie mniej
wazne niz zaburzenia w rozwoju dziecka oraz aby dazy¢ do optymalizacji
funkcjonowania catego uktadu rodzinnego (M. Koscielska, 1983, 1995). Cho¢
potrzebe te staraja sie uwzgledniaé¢ programy wczesnej interwencji, wcigz jed-
nak rzadko zaobserwowaé¢ mozna dobre praktyki w tym zakresie. Zazwyczaj
bowiem wiekszos$¢, o ile nie catos¢ srodkow, czasu i mozliwosci przeznacza sie
na terapie niepetnosprawnego dziecka. Tym samym pomijany jest oczywisty
fakt, iz skutecznos$¢ procesu rehabilitacji zalezy nie tylko od ilosci i intensyw-
nosci terapii. Niestety, osiagane efekty nie zawsze s3 wspdtmierne do ponoszo-
nych przez rodzicow kosztéow, zaréwno psychicznych, jak i finansowych. Jak
zauwaza Stawomir Cudak (2007, s. 31):

Czesto mowi sie o powinnosciach rodzicow wobec dzieci niepetnosprawnych, rzadko
za$ uwzglednia si¢ ich wtasne problemy oraz mozliwosci udzielenia im wsparcia. Zatem
roztoczenie specjalistycznej opieki nad cata rodzing powinno pomoc podejmowaé rodzicom
rozsgdne decyzje w kwestii rodzaju i intensywnoSci prowadzonej terapii. Powinna ona
bowiem zaspokaja¢ potrzeby rehabilitacyjne dziecka, pozwala¢ na osiagganie optymalnych
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postepow, zapewniajgc jednak miejsce na odpoczynek i czas wolny oraz warunki do budo-
wania zdrowych relacji w rodzinie. By¢ moze uchroni to réwniez rodzicow przed nadmier-
nym uszczuplaniem domowego budzetu.

Refleksja na zakonczenie

Jest kwestia og6lnie znana, ze w sytuacji urodzenia sie dziecka z niepeino-
sprawnoscig lub zagrozonego niepelnosprawnoscia proces ksztattowania toz-
samosci rodzicielskiej staje sie¢ wyjatkowo trudny. Niepetnosprawnosé dziecka
narzuca bowiem rodzicom, obok podstawowych, nowe role i zadania (H. Bo-
rzyszkowska, 1997; M. Chodkowska, 1995). Punktem wyjscia dla wtasciwego
funkcjonowania rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym jest zaakceptowanie
przez nia niepetnosprawnego dziecka takim, jakim ono jest, to znaczy z wszel-
kimi ograniczeniami, ale tez i z wiarg w mozliwo$¢ rehabilitacji i poprawy
jego stanu (D. Apelt, 2011). Cate spektrum negatywnych rodzicielskich emocji
zwigzanych z diagnoza niepeinosprawnosci u ich potomka, réwnocze$nie ze
znanym wspotczesnie zapotrzebowaniem na wiedze ekspercka oraz ogrom-
nymi nadziejami wigzanymi z plastycznoscig uktadu nerwowego w pierwszych
miesigcach zycia, otwiera nieograniczone wrecz mozliwosci rynkowe, niestety,
nie zawsze z korzyscig dla dziecka i jego rodziny.
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