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Opinie rodzicéw na temat jakosci wspotpracy
oraz wsparcia uzyskiwanego w procesie terapeutycznym
ich dziecka z niepelnosprawnoscig. Raport z badan

Summary

PARENTS’ OPINIONS ON THE QUALITY OF COOPERATION AND SUPPORT OBTAINED IN
THE THERAPEUTIC PROCESS OF THEIR CHILD WITH A DISABILITY. RESEARCH REPORT

Parents who are to confront a disabled child expect that they will be provided with a wide
range of specialists such as doctors and therapists and that they will be given a lot of support
coming from the environment since it determines their role in supporting their child’s
therapeutic and educational process. In the hereby article the author presents her own
research results picturing the views of the parents of a child with special needs concerning
social support they receive while making first decisions, organising therapeutic help and
searching for their role in the rehabilitation process of their disabled child. The author
emphasises that parents should have constant access to important information, unfortunately
its lack has become a matter of complaint among parents. The text points out the importance
of the relationship between a parent and a therapist, which has a major influence on the
quality and success of the disabled child therapy.
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Wprowadzenie

Podstawg powodzenia oddzialywan terapeutycznych w ramach wczesnej
interwencji jest realizacja zalozenia o ich interdyscyplinarnos$ci. Wspolpraca
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miedzy terapeutami, wdrazanie w proces rehabilitacji nowych mozliwosci, roz-
wigzan i wiedzy z réznych dziedzin daje najwieksza nadzieje na pozytywne
efekty. Charakteryzujacymi wczesng interwencje okre$leniami sa zatem przy-
miotniki: kompleksowa, wielospecjalistyczna, skoordynowana, catosciowa. Moz-
liwos¢ holistycznego podejscia do dziecka przejawia sie w systematycznie
organizowanych dziataniach specjalistow wielu dyscyplin naukowych — medy-
cyny, psychologii, pedagogiki, logopedii, rehabilitacji i innych, a ich zadaniem
jest prowadzenie odpowiednich badan stuzacych postawieniu diagnozy, kon-
struowanie programu wspomagajacego rozwoj, prowadzenie terapii i ocena jej
skutecznosci (Piszczek 2005). Niezwykle wazne dla powodzenia prowadzonych
oddziatywan rehabilitacyjnych, jest wlaczenie we wspétprace rodzicow — pierw-
szych nauczycieli dziecka, ktérzy bedac w prawdopodobnie najtrudniejszej
z dotychczasowych sytuacji, musza zmierzy¢ sie z wielkim stresem, lekiem i nie-
pewnoscia (Pisula 2008). Nieoceniong wéwczas pomoca jest informacyjne i in-
strumentalne wsparcie specjalistow', ktérzy jako pierwsi powinni rozwiewac
watpliwosci rodzicéw, odpowiada¢ na ich pytania, zawiadamia¢ o diagnozie
i przekazywac¢ informacje. Jak pokazaly zaprezentowane w niniejszym artykule
badania empiryczne, rodzice czesto nie otrzymujg oczekiwanego wsparcia od
pracownikéw poradni, nauczycieli czy terapeutow. Wowczas siegajg po narze-
dzia (fora, strony www, blogi, media spotecznosciowe), z ktérych korzysta¢
moga za posrednictwem internetu. Dzieki szybkoSci pozyskiwania informagji,
docierania do wielu uzytkownikéw, mozliwosci poréwnania zebranych danych
(Yimaz, Tasci 2013: 188), internet stanowi dla rodzicow szukajacych odpowie-
dzi na nurtujace pytania szczegélnie cenne zroédtem informacgji.

Literatura dotyczaca teoretycznych zalozen wsparcia spotecznego wymie-
nia wiele jego odmian, a jednym z istotnych kryteriéw typologicznych jest
forma i funkcja, jaka pelni pomoc w wyniku interakcji wspomaganego z oso-
bami/instytucjami niosgcymi wsparcie. Ze wzgledu na wymienione wskazniki
wyréznia sie nastepujace jego rodzaje (Rutkowska 2012: 44):

° emocjonalne: wyrazanie emogji, uczué, okazywanie troski, poczucie przyna-
leznosci;

e informacyjne: wymiana cennych informacji, odpowiedz na wazne dla wspie-
ranego pytania, dzielenie sie do§wiadczeniami;

"W niniejszym artykule mianem ,specjalistow” i ,terapeutéw” okreslam osoby stawiajgce
diagnoze i prowadzace zajecia terapeutyczne: pedagogdéw, logopedéw, psychologéw, rehabili-
tantow, czesto takze lekarzy. Okre§lenia te uzywane sa wymiennie.
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e instrumentalne: objasnienie instrukcji postepowania, sposobéw dziatania,
wykonanie pomocnych czynno$ci, przekazanie narzedzi dziafania;

e  rzeczowe: pomoc materialna, finansowa;

e wartosciujace: wyrazanie akceptacji, spotecznej przynalezno$ci, wzmacnia-
nie poczucia wlasnej wartosci;

e  duchowe: refleksje nad sensem zycia, rola cierpienia i bolu.

Rola rodzicéw w procesie terapeutycznym dziecka

Pojawienie sie w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscia zmienia rady-
kalnie dotychczasowy sposob jej funkcjonowania. Modyfikacji ulec muszg do-
tychczasowe przyzwyczajenia, a przez wlaczenie w krag najblizszych nowych
0s6b i instytucji pelnigcych opieke nad dzieckiem, zmianie podlegajg takze
relacje w rodzinie (Zielinska, Piotrowska-Madej 2015). Przygotowane przez
specjalistow oddzialywania majg na celu jak najwcze$niejsze wykrycie nie-
sprawnosci dziecka, ich skorygowanie i zapobieganie zaburzeniom, ktoérych
wystapienie mozna przewidzie¢, powinny mie¢ takze na wzgledzie pomoc
rodzinie i wigczenie jej w calo$¢ zaplanowanych form wsparcia.

Zapewnienie dziecku licznych doswiadczen i codzienno$ci bogatej w réz-
norodne bodZce daje najwieksza nadzieje na jego harmonijny rozwéj — $ro-
dowisko wywiera bowiem najwiekszy wplyw na ksztaltowanie sie zdolnosci
umystowych dzieci w pierwszych latach ich zycia (Lichtenberg-Kokoszka 2015:
41-42). Dzieki odpowiedniej stymulacji rodzice majg mozliwo$¢ wspierania ich
dzieci w rozwoju poprzez aktywne gry i zabawy. Warto zaznaczyé, ze sg one
istotne i bardzo atrakcyjne réwniez dla dzieci z ograniczong mobilnoscig wy-
nikajaca z ich niepelnosprawnosci. Stymulujace i edukacyjne zabawy dajg szan-
se nie tylko na poprawe motorycznego funkcjonowania dziecka, ale takze ucza
zasad, naprzemiennos$ci rol, wspotpracy, poznawania i rozumienia emocji, ra-
dosci ze wspélnych osiggnie¢ — majg zatem wplyw na calosciowy rozwdj dziecka
(Callender 2007: 2). W przypadku dziecka objetego wczesnym wspomaganiem
rola najblizszego otoczenia jest szczegoélnie istotna, poniewaz to rodzice tworza
prymarne $rodowisko zapewniajace opieke, pielegnacje, wszechstronny i opty-
malny rozwoj, nie sposéb zatem przecenic ich roli.

Wspomaganie to proces, ktérego adresatami sa zaréwno dziecko, jak i jego
rodzice. Ma ono bowiem dwojaki charakter: bezposredni — dotyczy osoby
wymagajgcej wspomagania, oraz posredni — skierowane do oséb pozostajacych
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w najblizszym otoczeniu osoby wspomaganej (Plutecka 2015). Skupiajac sie
na wsparciu dedykowanym najblizszym — rodzicom, opiekunom — nalezy przy-
jac, ze od intensyfikacji i trafnosci niesionej pomocy zalezne jest powodzenie
procesu terapii matego dziecka, ktére wymaga oddziatywan rehabilitacyjnych.
Sprawny przebieg tego procesu determinowany jest plynnym przenikaniem sie
dzialan na wielu torach, a w przypadku dziecka z deficytami w rozwoju, in-
tensywnym wsparciem jego rodzicow. Najwazniejsze zatem, w nowej sytuacji
rodzicow, jest doznanie odpowiedniego wsparcia.

Facebook — Zrédlo informacji dla rodzicéw dziecka
Z niepelnosprawnoscia

Media spoteczno$ciowe to wspoiczesne otwarte forum wymiany mysli, in-
formacji, wiedzy i rozrywki, ktére po raz pierwszy zdefiniowano opisujac je
jako system aplikacji opartych na zatozeniach Web 2.0 — pozwalajacych na
kreowanie i wymiane tresci wsrod ich uzytkownikéw (Kaplan, Haenlein 2010:
56-68). Wedtug danych PBI z poczatku 2018 r. ponad 90%, czyli 28 milionéw
polskich internautéw korzysta z social mediéw. Najwiekszg platformg spotecz-
nosciowg w Polsce jest Facebook, ktéry na poczatku 2018 r. zrzeszat 23 miliony
polskich uzytkownikéw (https:/socialpress.pl/2018/03/pokolenia-a-korzystanie-
z-social-media-w-polsce, dostep: 28.05.2018). Media spoteczno$ciowe stanowia
coraz czesciej pierwsze zrodio pozyskiwania informacji, a ich gléwng zaletg jest
kontakt z wieloma uzytkownikami jednoczesnie, dzieki temu uzyskiwanie od-
powiedzi w bardzo krotkim czasie (Wiliams i in. 2012: 127-136).

Od wielu lat, niezmiennie, bardzo wazng role w procesie edukacji zdro-
wotnej i pozyskiwaniu informacji w temacie profilaktyki i metod leczenia petni
internet (Hulewska 2016). Jest to takze szczegblnie wazne Zrodlo wiedzy dla ro-
dzicow dzieci z niepetnosprawnoscig — cechuje go szybkos¢, zasieg, a co szcze-
g6lnie wazne w omawianym kontekscie, mozliwo$¢ zjednoczenia sie oséb
o podobnych problemach poszukujacych wsparcia. Mozliwosci owego wspar-
cia rodzice coraz liczniej szukaja wlasnie w ramach facebookowych grup
tematycznych.

Wsérod szczeg6lnie waznych, z praktycznego punktu widzenia, wskazan
i opinii rodzicow znajduje sie m.in. temat zrédet wsparcia spotecznego, z kt6-
rych najczesciej czerpia odpowiednia pomoc. Istota niniejszych rozwazan jest
wsparcie w postaci informacji i instrukcji dziafania, dlatego najbardziej intere-
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sujagcym aspektem sg wskazani przez rodzicéow ,dawcy” informacji. Wedlug
badanych uzyskujg oni potrzebne wiadomosci z nastepujacych zrodef: grupy
wsparcia na Facebooku i inne fora internetowe, porady znajomych rodzicow
w podobnej sytuacji, poradnia psychologiczno-pedagogiczna, terapeuta (lo-
gopeda, pedagog, psycholog), lekarz (pediatra, neurolog dzieciecy). Wskazane
przez rodzicow odpowiedzi wydajg sie by¢ znakiem naszych czaséw — rodzice
bardzo czesto korzystajg z poradnictwa internetowego, stad wysoka pozycja
grup wsparcia na Facebooku, ktére wskazywane jest jako podstawowe Zrodio
informacji.

Procedura badan

Liczne glosy rozczarowania, uzyskane podczas swobodnych rozméw au-
torki z rodzicami w czasie spotkan terapeutycznych ich dzieci oraz mnogos¢
wpiséw na forach internetowych dotyczacych wspélpracy z terapeutami i nie-
zadowolenia ze wzajemnych relacji byly impulsem do przeprowadzenia badan,
stuzacych poznaniu opinii rodzicow na temat ich kontaktéw ze specjalistami,
budowaniu relacji rodzic—terapeuta, poziomu zadowolenia z uzyskanego wspar-
cia informacyjnego i instrumentalnego, a przede wszystkim zaprezentowanie
ich potrzeb.

Celem badan bylo poznanie opinii rodzicow na temat otrzymywanego
wsparcia informacyjnego i instrumentalnego, podczas dwoch etapéw badan.
Pierwszym z nich byto przeprowadzenie indywidualnych wywiadéw, cze$ciowo
kierowanych, a wiec takich, w ktérych badacz, przerywajac narracje badanego,
zadaje mu szczegétowe pytania (Rubacha 2008: 134). Badaniem objeto rodzi-
cow, ktorych dzieci uczestnicza w zajeciach w ramach wczesnego wspomagania
rozwoju w o$rodkach w Jaworznie i Katowicach. Badaniami objeto 23 rodzicéw
— 19 matek i 4 ojcéw, w wieku od 28-39 lat. Wéro6d badanych wyksztatcenie
wyzsze posiada — 18 os6b, wyksztatcenie Srednie — 4 osoby, jedna ma wyksztat-
cenie zawodowe.

Drugim etapem byla analiza Zrédet — wpiséw internetowych umieszcza-
nych na facebookowych grupach wsparcia przez rodzicéw. Analizowano grupy
tematyczne dotyczace terapii logopedycznej i pedagogiki specjalnej, ktére jed-
noczyly rodzicéw dzieci z autyzmem i zespotem Aspergera, zespotem Downa,

2 7rédla wsparcia informacyjnego uporzadkowane zostaly w kolejnosci od najczesciej wy-
stepujacych.
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niepelnosprawnoscia intelektualng, opdznionym rozwojem mowy i afazja’.
Wszyscy rodzice, ktorzy brali udziat w badaniu przyznaja, ze naleza do minimum
jednej grupy wsparcia na Facebooku, aktywnie uczestniczac w rozmowach,
poradach, zasiegajac opinii zrzeszonych tam rodzicow i specjalistéw, zadajac
pytania i dzielac sie doswiadczeniem.

Jakos¢ otrzymywanego wsparcia w opiniach rodzicow

Zaangazowanie rodzicow w stymulacje rozwoju ich dziecka, swiadome
aranzowanie zabaw i aktywnos$ci, umozliwia rozwdéj wtasciwych wzorcéw zacho-
wan i pozytywnych relacji, a przede wszystkim odpowiednia stymulacje funkgji
poznawczych i jezykowych (Zylifiska 2013). Bardzo cenne dla rodzicow sg wow-
czas wskazowki terapeuty. Mimo ogromu wiadomosci, propozycji zabaw, czy
stymulujacych ¢wiczen, ktére znalez¢é mozna w internecie, 65% badanych stwier-
dza, ze istotne s3g dla nich propozycje terapeuty przekazywane bezposrednio
w trakcie lub po zajeciach. Niestety 32% badanych rodzicéw z zalem przyznaje,
ze nie uzyskujg takich informacji, nie otrzymujg wskazéwek, jak wykorzystac¢
warunki domowe we wspomaganiu rozwoju, a kreatywnych i warto$ciowych
zabaw musza szuka¢ w internecie. Na krytyke zastuguja takze sytuacje, kiedy
to rodzice wypraszani sa z pomieszczen, w ktorych odbywaja sie zajecia (czesto
pod pretekstem deficytéw uwagi dziecka pod wptywem ich obecnosci), nie maja
mozliwo$ci obserwowania zaje¢, zadawania pytan, doksztalcania sie. Tymcza-
sem dla wlasciwego i efektywnego dzialania terapeutycznego najkorzystniej jest,
gdy ,specjalista wspiera rodzicow wiedza i doswiadczeniem, a oni pod jego
okiem kontynuuja wykonywanie zaleconych ¢wiczen pod nieobecno$¢ tera-
peuty. Terapeuta musi umie¢ doradza¢ rodzicom dziecka objetego wczesnym
wspomaganiem i ich wspiera¢” (Rygielska 2015: 45).

Szczegblnie waznym tematem dla rodzicéw jest wybor odpowiedniej me-
tody terapeutycznej, zaje¢ wspierajacych proces rewalidacji, a takze placowki
edukacyjnej (przedszkole, szkota) i realizujacej zadania wczesnej interwengji.
Ten punkt tematyczny wzbudzal w badanych rodzicach najwiecej emocji. Nie
skrywajg swoich pretensji do pracownikéw poradni psychologiczno-pedagogicz-
nych, ktorzy ich zdaniem powinni informowac o ich prawach, mozliwosciach

* Analizie poddano grupy: LOGOPEDIA — terapia zaburzefi mowy; Autyzm — Rodzice Rodzi-
com; Logopedia Krakéw, Grupa wsparcia dla Rodzicow — Zespo6t Aspergera, autyzm i inne; Mamy
z Jaworzna.
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wyboru sposobéw postepowania, poradzi¢ i odpowiedzie¢ na nurtujace pyta-
nia. Zdecydowana wiekszo$¢ rodzicow — az 80% — przyczyn przediuzajacego sie
procesu diagnozy, poczucia zagubienia i bezradnosci doszukuje sie w braku
porozumienia miedzy nimi a specjalistami. Wedlug opinii badanych pracowni-
cy poradni nie sg w stanie przyblizy¢ im mechanizmu postepowania ,krok po
kroku”, wskaza¢ nazwisk lekarzy i terapeutéw, nazw placowek, ,pluséow i mi-
nuséw” metod, zalecanych aktywnosci. Nie buduja pozytywnej relacji rodzic—
—terapeuta w atmosferze zaufania i pozytywnego zaangazowania. W opiniach
rodzicow z wojewodztwa Slaskiego, ktérych dzieci objete zostaly wczesng in-
terwencja wsparcie informacyjne nie zostalo im udzielone w odpowiednim
zakresie.

Nalezy podkresli¢ jak wazny jest udzial rodzicéw w procesie nie tylko
wychowania, ale tez edukagji i rehabilitacji ich dziecka i wiaczenie ich w zespét
spegcjalistéw uprzednio informujac o wszystkich mozliwo$ciach pomocy i roz-
wigzaniach terapeutycznych, szkolgc do nowej roli, angazujac w proces terapeu-
tyczny i nawiazujac relacje rownorzedng (partnerska), unikajac modelu relagji
nadrzednej (specjalista jako mentor, mistrz). Kluczem do powodzenia wspot-
pracy miedzy rodzicem i terapeuta zdaje sie by¢ efektywna i optymalna infor-
macja. Jak twierdzi 70% ankietowanych, odpowiednia wymiana informagji,
edukacja i wsparcie specjalistow potrzebne jest przede wszystkim tym rodzi-
com, ktorzy sa na poczatku swojej trudnej drogi w roli opiekuna dziecka nie-
petnosprawnego lub zagrozonego niepetnosprawnoscia.

Facebookowe grupy wsparcia — negatywne doswiadczenia rodzicow

Niepokojaca tendencjg jest traktowanie grup dyskusyjnych jako podstawo-
wego zrodia informacji — zastanawiajgca moze by¢ jej wartos¢ i odpowiedniosc.
Rodzice te sytuacje ttumacza licznymi rozczarowaniami podczas prob uzyskania
warto$ciowych wiadomosci od os6b uznawanych za fachowcéw — terapeutéw,
lekarzy, specjalistéw oraz strata zaufania do nich na skutek obnazenia braku
kompetencji i niezbednej wiedzy. Najlepszym potwierdzeniem zdajg sie by¢,
czesto rozpaczliwe wpisy matek, ktére rozczarowane brakiem wsparcia pozo-
stajg w poczuciu bezsilnosci i braku informacji. Ponizej przytaczam wypowie-
dzi rodzicow w wersji oryginalnej, umieszczane na facebookowych grupach
wsparcia dotyczacych autyzmu dzieciecego, afazji dzieciecej oraz wczesnego
wspomagania rozwoju:
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»Wlasnie jesteSmy po komisji [w poradni psychologiczno-pedagogicznej orzekajacej o nie-
pelnosprawnosci dziecka — przyp. K.L.] dostaliSmy WWR i KS, ale w ogdle nie wiem co dalej!
Gdzie i$¢? Co z tym robi¢? Mialam spotkanie w poradni, ale nic z tego nie wiem. Nie wiem
nawet gdzie sg miejsca, w ktorych maty moze chodzi¢ na zajecia. Czy sg tu mamusie z okolic
Gliwic? Doradzcie co$”.

k %k %k

»,M6j syn ma 4 lata i chodzi do przedszkola integracyjnego. Juz jakis czas temu jego pani
mowila mi, ze jest troche opdzniony, ale dzi§ mialam rozmowe z nig i dyrektorka i okazato
sie, ze podejrzewaja autyzm. Co teraz robi¢? Gdzie sie zglosi¢? Powiedzialy, ze musimy i§¢ do
poradni, ale nie wiem co nas tam czeka. Mam p6j$¢ sama, czy z dzieckiem? Dyrektorka nic
nie potrafita mi powiedzie¢, méwi, ze do nich trafiajg juz dzieci z opinig”.

Pracownicy poradni psychologiczno-pedagogicznej nie poinformowali
matki o mozliwos$ciach realizacji wskazan orzeczenia i opinii. Kobieta powinna
uzyska¢ wiadomos$ci na temat pobliskich osrodkéw, koniecznosci okazania do-
kumentéow w przedszkolu dziecka, drogi, jaka musi przejs¢ ,krok po kroku”.
Z tekstu wynika, ze kobieta miala spotkanie ze specjalista, interesujace jest za-
tem, dlaczego wydalo sie jej ono bezwarto$ciowe. Wpis niestety nie wyjasnia
tej kwestii. Drugi tekst $wiadczy o tym, ze rodzice potrzebuja informacji o pro-
cesie stawiania diagnozy takze w placowkach edukacyjnych. Dyrektor oraz
nauczyciel wychowania przedszkolnego powinni dysponowaé¢ podstawowymi
wiadomosciami w celu wsparcia rodzicow.

,Dziewczyny, mam taki problem, ze juz 2 miesigce chodzimy do naszej logopedki (Zuzia
ma tez zajecia z psychologiem) a ja ciggle nie wiem co robi¢ z nig w domu. Wydaje mi sie, ze
powinnam jako$ ¢wiczyé¢, ale logopeda nie chce, zebym byta na zajeciach bo corcia sie skupic
nie moze i placze. Dala mi jakies kartki z lista ¢wiczen, ale moze pokazecie co Wy ¢wiczycie
i na jakich grach, pomocach? Zuzia ma 3 lata”.

Przeczucia matki sg bardzo stuszne. Terapia kontynuowana w domu oraz
stymulujace zabawy przynie$¢ moga jedynie pozytywne skutki. Jak wynika z listu
matka dziewczynki nie dos$¢, ze nie uczestniczy w zajeciach dziecka, to nie
otrzymuje rowniez cennych wskazéwek od specjalisty.

,Dziewczyny, styszaly$cie co§ o metodzie Tomatisa? Przeczytalam, ze jest skuteczna i za-
stanawiam sie jakie macie zdanie? Pytatam logopedy i pedagoga u nas w poradni, ale one nie
znajg tej metody i méwia, ze nie moga doradzi¢. Chcialam tez zapytac co to sg dyrektywne
i niedyrektywne metody terapii, bo chciatabym wiedzie¢, ale logopedka byta w szoku i po-
wiedziala, ze takiego dociekliwego rodzica to jeszcze nie miafa. Stwierdzilta, ze dyrektywne
metody pozwalajg szarpac i krzycze¢ na dziecko i ze ona pracuje «<swojg» metoda”.
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Terapeutki z poradni ujawnily swojg niekompetencje. Nie potrafily przybli-
zy¢ matce kilku podstawowych zalozen metody, ktéra od kilku lat stosowana
jest w wielu placowkach. Zaskakujacy jest takze brak wiedzy z zakresu ele-
mentarnych terminéw specjalistycznych, za§ préby zdefiniowania niekt6rych
obnazyly ich ignorancje i brak profesjonalizmu. Zdawa¢ by sie mogto, ze ko-
niecznos¢ ciaglego rozwoju i ksztalcenia sie, che¢ poznania nowych rozwiazan
terapeutycznych, $ledzenie nowos$ci i umiejetno$¢ zaopiniowania o ich war-
tos$ci wpisane jest w zawéd terapeuty.

»,Witam, jestem chyba w grupie nielicznych mezczyzn w tej grupie, ale postanowitem
wzig¢ udzial w dyskusji, bo to, co sie dzisiaj wydarzylo przerosto moje najSmielsze oczeki-
wania. ByliSmy dzi§ z zong i synem, ktéry ma 4 lata i podejrzenie autyzmu u neurologa.
Chce Was przestrzec przed panig doktor XX [nazwisko utajnione — przyp. K.L.]. Zupelny brak
podejscial Ta kobieta jakby pod$miewata sie z nas, kiedy opowiadaliSmy jej o naszych przy-
puszczeniach i powiedziala, ze naczytaliSmy sie glupot w internecie. Syna badata chyba 3 mi-
nuty, wydaje mi sie, ze nic nie sprawdzita, a na koniec méwi, ze to naprawde moze by¢ autyzm,
ale potrzeba jest diagnoza Sl [Integracja Sensoryczna — przyp. K.L.]. Zona az sie rozplakata
z nerw6w. Dlatego szukam neurologa. Moze kto$ ze Slaska?”

& %k %

,Czy kto$ z Was byt u pani dr YY? Dzi$§ u niej byliSmy i jestem na prawde niezadowo-
lona. Nie dos¢, ze czekaliSmy na nig 40 minut (syn juz szalal w tej poczekalni) to wizyta trwata
chyba z 5 minut. Nic tylko wypetnianie rubryczek, a wszystkie moje pytania jakby byly nie-
wazne. Jedyna porada: prosze i$¢ do poradni tam pani wyjasnia”.

Powyzsze alarmujace wpisy dwoéch roéznych oséb sg Swiadectwem tego,
jak wazne jest odpowiednie podejscie — pelne serdecznosci, zrozumienia i cier-
pliwosci — do rodziny, ktéra mierzy sie witasnie z prawdopodobnie najtrudniej-
sza z dotychczasowych sytuacja. Wedtug opinii ojca lekarka nie potraktowata
pacjentow z nalezytym szacunkiem, ironizujac i bagatelizujac ich obawy i leki.
Nie dos¢, ze wizyty przyniosly jedynie rozgoryczenie i smutek, to nie dostar-
czyly kluczowych informagji.

,Witam, pisze bo jestem w szoku. Bylam wlasnie na pierwszej wizycie w prywatnym
osrodku. M6j syn ma 3 lata, podejrzenie autyzmu i zdecydowatam, ze oprécz poradni poszu-
kam na wilasng reke. Zaprosili mnie bez syna, bo podobno pierwsze spotkanie to rozmowa
z rodzicami. Rozmowa i to jaka. Najpierw 4 kartki wypetniania rubryczek a p6zniej wywiad.
Dla mnie raczej przestuchanie. Pytania typu: czy dziecko bylo chciane, czy prébowatam po-
ronié, czy uzywalam antykoncepgcji. Na pierwszym spotkaniu o takie rzeczy pytac! Czulam sie
jakby ktos$ szukal mojej winy w calej sytuacji. Co uwazacie? Az sie boje nastepnej wizyty”.
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Pytania przygotowywanych kwestionariuszy wywiadéw powinny stuzy¢ lep-
szemu poznaniu dziecka, wlasciwosci jego rozwoju i umozliwieniu postawienia
diagnozy i zaprojektowania oddzialywan terapeutycznych. Przytoczone przez
matke tematy rozmoéw z terapeutka wywoluja raczej poczucie zawstydzenia
i bycia sprawdzanym. Przepytywanie rodzicow z ich intymnych spraw daje im
wrazenie dzialania na szkode dziecka, zaniedbywania go, jednoczes$nie taka
wiedza nie daje wiedzy potrzebnej podczas procesu diagnozy. Podobne sy-
tuacje — zwlaszcza przy braku obecnosci dziecka — stwarzajg prze$wiadczenie,
ze diagnozie postawieni sg rodzice (ich relacje, stan zdrowia i emogji), zanim
badaniu poddane bedzie dziecko. Majac na wzgledzie konieczno$¢ budowa-
nia pozytywnych relacji miedzy rodzicem a terapeuta konieczne byloby raczej
pozwolenie rodzicom na przeprowadzenie wywiadu na temat sposobow pro-
wadzenia terapii, jej skutkow, zaje¢ dodatkowych, Zrédet pomocy (Cieszynska
2010: 123).

Facebookowe grupy wsparcia — pozytywne doswiadczenia rodzicow

Wsrod gloséw rodzicow oczekujacych porady i wsparcia wyr6zni¢ mozna
takze liczne wypowiedzi z entuzjazmem odnoszace sie do wspolpracy z terapeu-
ta, uSwiadamiajace czego oczekujg i potrzebuja rodzice w relacji ze specjalista:

,Bylismy dzi$ na zajeciach z terapii reki i na rehabilitacji. Nasza pedagog powiedziata, ze
mata ma obnizone napiecie i pokazala jak ¢wiczy¢ w domu. Dala nam tez bardzo fajng plyte
z utworami dla dzieci do pokazywania, zabaw w nasladowanie. Super. W ogdle nie wiedzia-
tam jak matej poméc, a teraz mozemy robi¢ co§ w domu!”

k %k %

»,Musze Wam powiedzie¢, ze nasza logopeda jest super! Wszystko nam objasnita i teraz
nareszcie wiem jak pracowac z Kuba. Mamy liste zadan, kserowki ¢wiczen, pokazala tez co
kupi¢ do domu”.

k ok ok

,Musze Wam opowiedzie¢, ze w koncu trafilismy do osrodka, gdzie pomoga nam w ca-
tosci — tak mi sie wydaje. Przemile panie, ktére w koficu maja dla mnie czas! Usiadly we dwie
(psycholog i pedagog) i opowiadaly nam gdzie i$¢, zeby zalatwi¢ papiery [opinie o potrzebie
wczesnego wspomagania rozwoju — przyp. K.L.] i co po kolei. W naszej publicznej poradni
pani psycholog nawet sie nami nie zainteresowala. Wszystkim polecam osrodek XY”.

K sk ok

»Kochani, czy wiedzieliscie, ze miejsce, w ktérym macie zajecia z WWR mozna zmieni¢?
To nie jest tak, ze jak raz sie zdecydowato to tak musi zostac. Powiedziala mi to nasza pani
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przedszkolanka. Bytam niezadowolona z poradni, bo maty mial mato zajec¢ i nieciekawe. Teraz
przepisalam go do prywatnego centrum terapii, ale pienigdze idg z orzeczenia, wiec mamy
wszystko za darmo. Dobrze, ze ta nasza pani jest taka sympatyczna i zainteresowana dziec-
kiem. Poradzita nam, wyjasnita i teraz jest duzo lepiej”.

Podobnych wpiséw na facebookowych grupach wsparcia jest wiele, tu
przedstawione zostaly najbardziej charakterystyczne, ukazujace sytuacje rodzica
w obliczu nowych okolicznoéci i zadan, a takze przedstawiajace jego potrzeby
i oczekiwania. Terapeuci pracujacy z dzie¢mi powinni mieé¢ $wiadomos¢, ze
w oczach rodzicéw sa ekspertami, od ktérych oczekuje sie odpowiedzi na nur-
tujace pytania oraz rad. Z biegiem kolejnych zaje¢ rodzice nabierajg zaufania
do terapeuty, ktory stuzy im pomocg i sami przekazuja o sobie wiele infor-
magji. Czynnikiem warunkujacym budowanie atmosfery pelnej zyczliwos$ci jest
wiara rodzicow w kompetencje specjalisty. Nalezy bowiem mieé¢ $§wiadomos¢,
ze wspoltczesni rodzice to najczesciej mlodzi, zdeterminowani do dziatania lu-
dzie, ktorzy gruntownie przygotowuja sie do spotkan ze specjalistg — czytajac
artykuly w internecie i wypowiedzi innych rodzicéw — stad mnogos$¢ pytan,
watpliwo$ci, wymagan, lecz takze che¢ poznania i zaangazowania sie w tok
terapii. Jak juz wspomniano wazna jest postawa, jakg reprezentuje specjalista.
Wlaczenie zasady partnerskiej wspétpracy i indywidualizacji kontaktu zapew-
nig wiez wzajemnego zaufania oparta na dialogu (Kopys¢-Woskowicz 2015: 18),
ktora zapewni obopo6lng korzy$é: rodzicom poczucie bezpieczenstwa i dobrego
wyboru drogi terapeutycznej, za$ specjaliScie optymalne warunki pracy i zado-
wolonych klientéw.

Podsumowanie

Usprawnienie i udoskonalenie systemu informacyjnego dla rodzicéow,
w $wietle ich wypowiedzi, jest konieczno$cia. Uruchomione, za posrednictwem
internetu, grupy wspierania rodzice-rodzicom dajg poczucie wspoélnoty, zro-
zumienia i przynalezno$ci — tak wazne w trudnych, stresujacych sytuacjach.
Wedtug opinii badanych, wiadomosci czerpane z internetu sg dla nich cenne,
jednak wedtug 87% badanych wazne wskazéwki, informacje i odpowiedzi na
pytania udziela¢ powinni specjalisci pracujacy z dzieckiem — ,,0soby, ktére sie
znaja, sa w tym S$rodowisku na co dzien, wiedza rzeczy, o ktére nawet nie
pomysle zapyta¢. Chciatabym, aby z wtlasnej inicjatywy udzielaly rad i podpo-
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wiadaly co robi¢” — tymi stowami swoje oczekiwania wyrazita mama 5-letniego
dziecka z autyzmem.

W celu niesienia kompleksowej pomocy swojemu dziecku rodzice powin-
ni by¢ poinformowani o etiologii, objawach i rodzaju deficytéw w rozwoju ich
dziecka (Wyczesany 2010), ale nieocenionym wsparciem ze strony terapeu-
tow bedzie poswiecenie rodzicowi czasu na rozmowe i przekazanie rzeczo-
wych instrukgji, wyjasnienie paradygmatéw postepowania, wyboru metody pracy
z dzieckiem, wskazanie mozliwosci wspierania jego rozwoju, kontynuowania
terapii w domu — drogi, jaka musi przej$¢ dziecko od momentu dostrzezenia
nieprawidtowos$ci do podjecia usystematyzowanej terapii takze na p6zniejszych
jej etapach.
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