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Streszczenie: Artykut jest poswiecony sytuacji rodzinnej, jaka moze wystgpi¢ po zdia-
gnozowaniu u dziecka niepetnosprawnosci. Przedstawia studium przypadku przepro-
wadzone przez jedng z autorek. Opracowany zostat na podstawie wywiadu z rodzing
oraz po zgtebieniu tresci teoretycznych, dotyczacych omawianego zagadnienia Przed-
stawiono w nim cze$¢ teoretyczng, diagnoze dziecka z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng oraz pdzniejsze funkcjonowanie rodziny.
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mozgowe porazenie dzieciece

Abstract: The article is devoted to the family situation that may occur after a child is
diagnosed with a disability. It presents a case study of one of the co-authors of the text.
The article was developed on the basis of an interview with the family and exploring
the content of the discussed issue. The essay presents the theoretical part, the diagno-
sis of a child with intellectual disability and the subsequent functioning of the family.
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Wprowadzenie

Zdiagnozowanie nieprawidtowosci w jakiejkolwiek sferze funkcjonowania
dziecka wigze sie z réznorakimi reakcjami rodziny i otoczenia. Specjalisci
przekazujgcy informacje o niepetnosprawnosci moga zaobserwowad:
ptacz, panike, niedowierzanie, szok czy zaprzeczanie. Diagnoza moze nie
zostac¢ uznana za trafng — wielu rodzicow bedzie jg podwaza¢, twierdzac,
ze przeciez ich dziecko jest ,normalne” i na pewno zostato zle przebadane.

Wizja zycia z dzieckiem z jakakolwiek niepetnosprawnoscig wzbudza
wiele obaw i moze powodowaé wycofanie sie opiekundw. Rodzic musi mie-
rzyc¢ sie nie tylko ze swoimi problemami, ale i dziecka, nad ktérym sprawuje
piecze. Kluczem do pokonania wtasnych barier jest danie sobie czasu na
przezycie trudnych emoc;ji i niedopuszczenie do zatracenia sie w nich.

W publikacji przedstawiono rodzine przechodzacg przez proces dia-
gnozowania mdzgowego porazenia dzieciecego u najstarszej corki. Prezen-
towane postawy rodzicow potwierdzajg wystepowanie réznych jego eta-
pow, przez ktdre trzeba przejs¢, aby pogodzi¢ sie z rzeczywistoscig
i stworzy¢ optymalne warunki bytowe dla dziecka o specjalnych potrze-
bach oraz jego rodziny. Opiekunowie Weroniki wyrazili zgode, aby w po-
nizszym tekscie jej imie pozostato niezmienione.

Diagnoza dziecka z niepetnosprawnoscia

Rodzicom kierujgcym sie do specjalisty orzekajgcego o stanie dziecka wy-
kazujgcego jakiekolwiek opdinienia zawsze bedzie towarzyszyt pewien
stopien niepokoju. Diagnoza dziecka jest przeciez kwestig rzutujaca na zy-
cie catej rodziny. Sam proces rozpoznania jest wieloprofilowy i wymaga
opinii wspdtpracujgcych ze sobg réznych fachowcéw: psychologa, pedago-
ga czy lekarzy roznych specjalnosci [Sikorski, 2018]. Emocje towarzyszgce
rodzicom uzyskujgcym informacje o niepetnosprawnosci podopiecznego
przechodzg ewolucje [Twardowski, 1991]. W toku przyswajania wiadomo-
$ci o wadach dziecka, naznaczajacych niejako jego funkcjonowanie w przy-
sztosci, wyrdznia sie nastepujace okresy:
1) okres szoku,

) okres kryzysu emocjonalnego,
3) okres pozornego przystosowania sie,

) okres konstruktywnego przystosowania sie.
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Wymienione fazy charakteryzuje rézny stopien pogodzenia sie z faktycz-
nym, potwierdzonym wielospecjalistyczng diagnozg stanem dziecka.

Na etap szoku rodzice wkraczajg po otrzymaniu wiadomosci o wyste-
pujacej niepetnosprawnosci. Towarzyszy temu psychiczne rozchwianie
i obnizenie nastroju. Dodatkowo silne emocje mogg powodowac nieporo-
zumienia i konflikty, ktore pogtebiajg przezywane cierpienie i dezorganizu-
jg préby poradzenia sobie z nowa rzeczywistosciag.

Okres kryzysu emocjonalnego charakteryzuje brak zgody na niepetno-
sprawnos¢ dziecka. Stale obnizony nastrdj moze przerodzic¢ sie w depresje,
spotegowang poczuciem winy i niezrozumieniem dla tak niepomysinego
obrotu spraw. Ponadto rodzice mogg doszukiwac sie przyczyn choroby
dziecka i wzajemnie sie o jej wystgpienie oskarzac. Na tym etapie mozna
zaobserwowac réwniez zanik rGwnowagi w zyciu codziennym i wycofywa-
nie sie z rodziny jednego z rodzicéw — najczesciej ojca.

Przez pozorne przystosowanie sie nalezy rozumieé podejmowanie préb
zaradzenia nowej sytuacji zwigzanej z niepetnosprawnoscia dziecka, ktére
wydaja sie nieracjonalne. Rzeczywistos¢ jest zdominowana przez wyobra-
zenia rodzicoéw, zaburzajgce faktyczny obraz ich podopiecznego i jego ro-
dzenstwa, ktdre jako ,to zdrowe” ma wedtug nich ponadprzecietne moz-
liwosci i spetnia oczekiwania rodziny. Niekiedy opiekunowie nie godzga sie
z diagnozg i odwiedzajg kolejnych specjalistow w nadziei, ze zostato po-
stawione btedne rozpoznanie. W tej fazie rodzice mogg tez postepowac
zupetnie inaczej, tzn. pogodzi¢ sie ze stanem niepetnosprawnosci swojego
dziecka i podejmowac wiele wysitkbw w celu doprowadzenia go do
ozdrowienia z niej. Czesto wydajg przy tym bardzo duzo pieniedzy oraz ko-
rzystajg z pomocy, np. znachoréw. Mimo staran moze sie okazaé, ze rodzi-
ce dalej bedg wskazywac winnych niepetnosprawnosci dziecka. Jest to ro-
dzaj mechanizmu obronnego, ktdéry pozwala upora¢ sie z ciezarem
diagnozy.

Etap konstruktywnego przystosowania sie to czas racjonalnego rozpa-
trywania szans i zagrozen dostrzeganych w rzeczywistosci. Nie wszyscy ro-
dzice na niego wchodza. Ci, ktérzy nie potrafig poradzi¢ sobie z rozpacza
i pogodzi¢ sie ze stanem swojego dziecka, bedg dtuzej trwa¢ w poczuciu
beznadziejnosci. Gdy rodzina zaczyna wspétpracowac ze sobg, podejmujac
rozne czynnosci wokét niepetnosprawnego dziecka, pojawiajg sie pozy-
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tywne uczucia. Dominujg one nad negatywnymi i nad stresem. Dziatania
stajg sie celowe i uwidaczniajg sie ich efekty [Twardowski 1991, s. 21-26].

Czas przechodzenia przez poszczegdlne etapy i godzenia sie z diagnozg
jest zalezny od rdéznych czynnikdw. Wczesniejsze rozpoznanie, szczegdlnie
to postawione jeszcze przed narodzinami dziecka, daje czas na przezycie
smutku i oswojenie sie z catkowicie inng i nieprzewidziang przysztosciag
[Jaztowska, Przybyta-Basista, 2019]. Jak wskazuje E. Pisula [2007], niezwy-
kle wazny jest sposdb informowania rodzicow o diagnozie. Zwraca ona
uwage na obecno$¢ obojga rodzicow w gabinecie — dzieki temu kazde
z nich otrzyma rzetelne informacje od specjalisty oraz zdejmie to z jedne-
g0 z nich ciezar przekazywania drugiemu trudnej wiadomosci.

A. Jaztowska i H. Przybyta-Basista [2019] zauwazajg, ze to poglady do-
tyczace os6b z niepetnosprawnosciami i tego jak powinny by¢ traktowane
wptywajg na zycie ich i catych ich rodzin. Wedtug tych autorek rodzice s3
najbardziej narazeni na przykre odczucia zwigzane z takimi osagdami, po-
niewaz to witasnie oni jako opiekunowie pokonujg liczne bariery, ktére na-
potykajg ich dzieci i oni sami. Sposdb, w jaki postanawiajg przetamywac
trudnosci, to kolejny czynnik wptywajgcy na radzenie sobie z postawionag
diagnoza.

Rozpoznanie niepetnosprawnosci u dziecka jest prébg dla catej rodziny.
Uczy sie ona funkcjonowac¢ w nowej sytuacji z osobg o szczegdlnych po-
trzebach i ¢wiczy radzenie sobie z trudnymi emocjami. Przechodzac przez
poszczegdlne etapy godzenia sie z diagnozg, rodzice majg czas na przezy-
cie swego rodzaju zatoby, poradzenie sobie z wtasnymi przezyciami i opra-
cowanie przemyslanego schematu dziatan — pozwalajgcego na uzyskanie
mozliwie najlepszych efektéw oddziatywan na dziecko z niepetnosprawno-
Scig i jego zdrowe rodzenstwo.

System wsparcia rodziny dziecka z niepetnosprawnoscia

Rodziny dzieci z niepetnosprawnoscig to szczegdlna grupa potrzebujgca
wielowymiarowego wsparcia. Specyfika funkcjonowania podopiecznego
wymaga zastosowania schematu dziatan, na ktéry trzeba poswieci¢ czas
i pienigdze, a dodatkowo kluczowym elementem okazuje sie znalezienie
odpowiednich specjalistéw do pracy wspomagajgcej rozwdj.
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Definicja wsparcia spotecznego zostata omdéwiona przez wielu autoréw
zajmujacych sie tg problematyka. M. Karwowska [2003] przedstawia ja
W nastepujacy sposéb: ,Wsparcie spoteczne udzielane jednostce i rodzinie
jest dziataniem wieloaspektowym pod wzgledem jego organizacji i form,
jakosci i rodzaju, cech charakterystycznych dawcy i biorcy, wreszcie — pod
wzgledem spodziewanych skutkéw (dorazne, dtugofalowe)”.

Pomoc, na jakg moze liczy¢ rodzina dziecka z niepetnosprawnoscia, po-
lega na m.in.:

— $wiadczeniu pielegnacyjnym,

— zasitku rodzinnym,

— dodatku do zasitku rodzinnego,

— specjalnym zasitku opiekunczym,

— $wiadczeniu 1000+ w ramach programu Rodzinnego Kapitatu Opie-

kunczego,

— S$wiadczeniu 500+ [500 plus na dziecko..., 2023].

Wysokosé powyzszych Swiadczen jest uzalezniona od wieku dziecka
i rodzaju orzeczenia o niepetnosprawnosci, momentu zycia, w ktérym ona
wystgpita, oraz dochodu przeliczanego na jedng osobe w rodzinie. Tego
rodzaju wsparcie jest przekazywane co miesiac.

Dodatkowo mozna zwréci¢ sie do Miejskiego Osrodka Pomocy Spo-
tecznej (MOPS), Miejskiego Osrodka Pomocy Rodzinie (MOPR) lub Powia-
towego Centrum Pomocy Rodzinie (PCPR) o dofinansowanie turnusu
rehabilitacyjnego dla dziecka i opiekuna. Do wymienionych placéwek ro-
dzice majg prawo ztozy¢ réwniez wniosek o dofinansowanie likwidacji ba-
rier architektonicznych w komunikowaniu sie i technicznych. Dzieki temu
jest szansa na uzyskanie np. podnosnika do przemieszczania sie. Pan-
stwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (PFRON) pomaga
uzyskad sprzet rehabilitacyjny, ortopedyczny lub srodki pomocnicze, takie
jak aparaty stuchowe, obuwie ortopedyczne, wézki, materace przeciwod-
lezynowe czy nawet pieluchy [Dzieci z niepetnosprawnoscig..., s.a.]. Uta-
twieniem w funkcjonowaniu jest posiadanie legitymacji osoby niepetno-
sprawnej wydawanej po uzyskaniu orzeczenia, dzieki ktérej mozliwe jest
uzyskanie znizek, np. na poruszanie sie Srodkami transportu publicznego,
czy korzystanie ze specjalnie oznaczonych miejsc parkingowych. W 2023 r.
ruszyta kolejna edycja programu Ministra Rodziny i Polityki Spotecznej do-
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tyczaca przyznania osobie z niepetnosprawnoscig asystenta. Dotyczy on
dzieci do 16. roku zycia, ktére na co dzien potrzebujg wsparcia opiekuna,
oraz 0séb posiadajgcych orzeczenie o umiarkowanym lub znacznym stop-
niu niepetnosprawnosci [Ogtoszenie o naborze wnioskéw — Asystent oso-
bisty..., 2022]. Kolejnym projektem jest realizowana opieka wytchnieniowa
skierowana do jednostek sprawujacych opieke nad dzieckiem z orzecze-
niem lub tych zajmujacych sie osobami ze stwierdzonym znacznym stop-
niem niepetnosprawnosci [Ogtoszenie o naborze wnioskow — Opieka wy-
tchnieniowa, 2022].

Z punktu widzenia pedagoga i terapeuty wsparcie pojawia sie takze
w wymiarze edukacyjnym. Spedzajac czas z dzieckiem, specjalista stara sie
mozliwie najlepiej wykorzystac jego zasoby i wspiera¢ rozwdj. Tego rodza-
ju praca daje motywacje i nadzieje rodzicom, ktérzy niejednokrotnie po-
trzebujg odpoczynku i czasu dla siebie. Nauczyciel wspomagajgcy edukacje
dziecka z niepetnosprawnoscig czesto ma wglad w jego sytuacje rodzinng
i, dbajac o spdjny program oddziatywan wychowawczych, bedzie kierowat
i wspierat opiekunéw w ich dziataniach.

Na rzecz 0s6b z niepetnosprawnosciami i ich rodzin dziata wiele funda-
cji i stowarzyszen, ktdre oferujg szeroko pojete wsparcie w zakresie infor-
macyjnym, prawnym czy medycznym. Wiele mozna powiedzie¢ takze
o dziatalnosci wolontariatu, ktérego uczestnicy bezinteresownie wtgczajg
sie w rdznorakg pomoc. System wsparcia rodziny dziecka z niepetno-
sprawnoscig to sektor, ktéry wcigz potrzebuje wielu zmian. Powstajg nowe
projekty i propozycje legislacyjne majgce na celu zapewnienie bezpieczen-
stwa funkcjonowania oséb o specjalnych potrzebach. Korzystanie z aktu-
alnie dostepnych form pomocy polepsza jakos¢ zycia osdb z tej grupy spo-
tecznej, jednak wymagania ciggle zmieniajacej sie rzeczywistosci narzucajg
koniecznos¢ wdrozenia wiekszych modyfikacji.

Opis Weroniki

Weronika w sierpniu 2023 r. skofczyta 24 lata. Uczeszcza do Specjalnego
Osérodka Szkolno-Wychowawczego w Wegrowie. W czerwcu zakonczyta
edukacje na etapie IV klasy przysposabiajgcej do zawodu na stanowisku
pomoc kuchenna. U kobiety zdiagnozowano Mdzgowe Porazenie Dziecie-
ce (MPD). Trudnosci, z ktérymi boryka sie Weronika, to m.in.: staba komu-
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nikacja werbalna, zachwiania réwnowagi, wzmozone napiecie miesniowe
oraz niepetnosprawnos¢ intelektualna. Jest ubezwtasnowolniona, a jej
opiekunem prawnym pozostaje matka.

Weronika jest osobg o pogodnym usposobieni, zyczliwg, ktéra mimo
ograniczen stara sie zy¢ w petni szczeScia, rozwijajgc swoje zainteresowa-
nia, do ktdrych nalezg haft cekinowy czy opieka nad zwierzetami. Potrafi
samodzielnie wstawié¢ pranie, odrdznia kolory ubran i je segreguje, dosto-
sowuje rodzaj chemii itp. (musi mie¢ state produkty — po wprowadzeniu
nowych wymaga obserwacji i pomocy). Samodzielnie nakrywa do stotu,
myje podtogi i wyprowadza psy. Bez nadzoru zrobi takze zakupy z krdtkg
obrazkowa listg. Stara sie wykonywac codzienne czynnosci bez wsparcia
innych. Kontakty z nowymi ludZmi nie stanowia dla niej problemu.

Proces diagnozy

Dwuletnia Weronika bedgc na wakacjach u swojego dziadka w 2001 r. roz-
chorowata sie. Podjeto decyzje o zawiezieniu jej na szpitalny oddziat ra-
tunkowy. Lekarz petnigcy dyzur zaobserwowat u dziewczynki znaczne
odchylenia od normy w zakresie funkcjonowania i rozwoju. Po zapoznaniu
sie z dokumentacjg przebytych chordb, ktéra zostata wczesniej skopiowa-
na w przychodni rodzinnej, zasugerowat, aby dziecko przebadali neurolog,
psycholog i pedagog w ramach dziatan podejmowanych przez poradnie
psychologiczno-pedagogiczng (PPP) w jej rodzinnej miejscowosci. Podczas
procesu diagnostycznego porownano wyniki jej badan i osiggniecia rozwo-
jowe z wynikami i osiggnieciami mtodsze] siostry lzabeli. Stwierdzono
wtedy u dziewczynki znaczne opdznienie w sferze poruszania sie, komuni-
kacji i rozumienia. W 2002 r. diagnoza wykazata nieokreslong postac nie-
petnosprawnosci intelektualnej. Wdrozono intensywng rehabilitacje i za-
stosowano wtdrng edukacje najprostszych czynnosci: samodzielnego
siedzenia, raczkowania, a nastepnie chodzenia. Podjeto tez prébe nauki
mowienia poprzez zabawe. Weronika od tego momentu pozostawata pod
opieka specjalistéw, m.in. neurologa, logopedy, urologa, kariologa, okuli-
sty oraz laryngologa.

W 2012 r. w Gérnoslaskim Centrum Zdrowia Dziecka ponowiono prébe
catosciowej diagnozy Weroniki. Po wykonaniu tomografii komputerowej
zdiagnozowano u diewczynki dzieciece porazenie mdzgowe — postac
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mozdzkowq. Powodem tego stanu okazat sie krwiak w obrebie gtowy, kto-
ry powstat po upadku w wieku niemowlecym. Objawami s3: wzmozone
napiecie mie$niowe, pogorszenie zdolnosci motorycznych i znaczne zabu-
rzenie mowy. Weronika dzieki rehabilitacji jest w stanie funkcjonowac
w miare samodzielnie: sama zaspokaja swoje potrzeby, umie sie umy¢
i przygotowac prostg potrawe.

Funkcjonowanie Weroniki na przestrzeni lat

Weronika zaczeta petza¢ przed ukonczeniem pierwszego roku zycia. Racz-
kowata dopiero po 30. miesigcu zycia (2,5 roku). Do pionizacji ciata i nauki
chodzenia niezbedna okazata sie dtuga rehabilitacja. W trakcie jej trwania
udato sie uzyskaé¢ dofinansowanie na tzw. tuski ortopedyczne, ktérych
zadaniem byto stabilizowanie kostki oraz kolana (powstrzymywanie ich
przed samoistnym zgieciem). Staty sie one nieocenionym wsparciem
w rozwoju i funkcjonowaniu Weroniki. Pierwsze kroki poczynita w wieku
6-7 lat, opierajac sie na chodziku. Wtedy postanowiono, ze zacznie sie
przemieszczaé tylko z jego pomocgy. W petni samodzielnie chodzi¢ zaczeta
majac 10 lat. Mama dziewczynki méwi o tej chwili jako o cudzie zestanym
z nieba, poniewa? stato sie to podczas | Komunii Swietej. Po tym zdarzeniu
Weronika zrezygnowata z pomocy chodzika. Jej chéd na poczatku byt
mocno pokraczny i niepewny. Z checig korzystata z pomocy innych oséb:
szta za reke z opiekunem lub uzywata wdzka spacerowego, gdy zmeczyta
sie chodzeniem. Dystans samodzielnego poruszania zwiekszat sie dzieki
dalszej rehabilitacji. Do tej pory Weronika nie biega i nie truchta, wy-
ksztatcita jednak swoje szybsze tempo chodzenia. Przez zaburzenia row-
nowagi zwigzane z btednikiem dziewczyna czesto sie przewraca, jednak
kazdy jej krok jest doktadny, mimo ze powolny. Lekarze proponowali ro-
dzicom dziewczynki kask ochronny na gtowe, aby zapobiec jej czestym
urazom, lecz oni odmaéwili z uwagi na reakcje obcych ludzi, ktérzy zwykle
Smiali sie z Weroniki i obrazali j3. Obecnie ma ona wyrobiony nawyk tzw.
samoobrony przed upadkiem — chowa gtowe lub upada tak, aby nie do-
znaé zadnych urazéw. Potrafi zaprzec sie rekami przy upadku i szybko sie
podniesc.

Pierwsze stowo zrozumiate dla oséb spoza rodziny Weronika wypo-
wiedziata w wieku 5 lat. Sktadato sie ono z dwdch réznych sylab. Wczesniej

Zeszyt 23(16) 2023



FUNKCIONOWANIE RODZINY DZIECKA Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA PO DIAGNOZIE 119

postugiwata sie prostymi okresleniami, takimi jak: mama, papa, baba, daj,
pic, jesé, nini — okreslenie siostry i nunu — okreslenie brata (przy diagnozie
Weroniki logopeda prosit o stowo zrozumiate dla oséb trzecich, nie akcep-
towata wyzej wymienionych zwrotow). Jesli rodzice jej nie rozumieli,
zwracali sie z prosbg o pomoc do miodszej corki, poniewaz siostry wy-
ksztatcity tylko sobie znany jezyk komunikacji, wzbogacony o zbiér gestéw.
Przyczynito sie to do opdznienia mowy u mtodszej siostry, ale poprzez cze-
Sciowe odseparowanie i uczeszczanie do przedszkola szybko nadrobita za-
legtosci w tym zakresie. Obecnie Weronika potrafi zbudowac dtuisze
wypowiedzi i odpowiedzie¢ na proste pytania. Reaguje na sygnaty wzro-
kowe i dotykowe. Jesli nie moze okresli¢ czego$ jednym stowem lub go
wypowiedziec stara sie znalez¢ sposéb, aby rodzina jg zrozumiata. Czasami
uzywa gestéw w komunikacji. Co ciekawe, zachowat sie swoisty jezyk
siostr i to one maja najwiekszg tatwos¢ w porozumiewaniu sie.

Weronika rozpoczeta obowigzek nauki dotaczajac do klasy integracyj-
nej w trybie indywidualnym w publicznej szkole w swojej rodzinnej miej-
scowosci. Podstawe programowa realizowata wtedy w trybie indywidual-
nym. Po trzech latach zastoju w rozwoju oraz zaobserwowaniu u niej
wyraznego regresu mowy, ktéra juz i tak byta staba, rodzice dziewczynki
postanowili przenies¢ jg do innej szkoty w miescie gminnym. Uczeszczata
dalej do klasy integracyjnej, lecz tym razem wspdlnie z réwiesnikami.
Po poszerzeniu diagnozy w poradni psychologiczno-pedagogicznej w orze-
czeniu zawarto informacje o potrzebie korzystania z pomocy nauczyciela
wspomagajgcego. Podczas obserwacji prowadzonych przez wychowawce
oraz nauczyciela wspomagajgcego zauwazono, ze poprawita sie komuni-
kacja miedzy nig a rowiesnikami. Na poczatku dzieci z grupy w ogéle nie
rozumiaty, co Weronika chce im przekazac. Z czasem inni uczniowie rozu-
mieli jg coraz lepiej, zaczeli jg zaprasza¢ np. na urodziny, przyjecia oraz do
uczestnictwa w zyciu klasy i szkoty. Przyczynito sie to rowniez do poprawy
jakosci zycia catej rodziny. Po ukonczeniu klasy trzeciej i ponowieniu orze-
czenia w PPP, zostata podjeta decyzja o przeniesieniu Weroniki do obecnej
placéwki — Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego w Wegrowie.
Bywato tak, ze aby Weronika mogta uczeszczaé do szkoty jak najdtuzej,
podejmowano decyzje o zostawieniu jej w tej samej klasie na nastepny rok
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szkolny. Dzieki dostosowaniu programu do jej potrzeb i umiejetnosci, We-
ronika zaczeta rozwijac sie szybciej i bardziej harmonijnie.

W dalszym ciggu Weronika nie pisze i nie czyta. Mimo tego realizuje
nauke pisania przez caty czas. Sprawia jej to nie tylko duzo problemadw, ale
i radosci, poniewaz — jak sama podkresla — chce sie nauczy¢ pisac, a jesz-
cze bardziej: czytaé. Czasem prosi rodzicow o dokupienie nowych elemen-
tarzy do nauki pisania.

Funkcjonowanie rodziny po diagnozie

Pierwsza diagnoza Weroniki nie wptyneta znaczgco na jej najblizszych.
Skupiono sie przede wszystkim na szukaniu pomocy dla catej rodziny, po-
Swiecono wiecej czasu na badania i rehabilitacje. Opieki wymagata bo-
wiem nie tylko Weronika, ale réwniez mtodsza cérka, ktéra zmagata sie
z wadg serca. Rodzice skupili sie na tym, aby zapewni¢ im oraz najmtod-
szemu cztonkowi rodziny — synowi, jak najlepsze wsparcie. Podczas wy-
wiadu rodzice wspdlnie okreslili ten czas nastepujgco: ,Jest to zmiana, ale
zmiana ta jest dobra. W koncu dowiedzielismy sie, dlaczego Weronika jest
taka, a nie inna. Wtedy skupilismy sie, aby nie ucierpiato zadne dziecko.
Skupiliémy sie, aby zapewni¢ naszym dzieciom jak najlepsza opieke”. Do-
piero po ustyszeniu drugiej, wtasciwe]j diagnozy oraz po poznaniu faktycz-
nej przyczyny stanu Weroniki rodzice doznali szoku i obudzita sie w nich
zto$¢ na samych siebie. Obwiniali sie wzajemnie o to, co sie stato. Sytuacja
ta doprowadzita prawie do rozpadu rodziny. Dopiero po terapii przyszedt
czas na dostosowanie sie do sytuacji i powrdcenie do petnego funkcjono-
wania z dzieckiem z niepetnosprawnoscig. Weronika wrécita na rehabilita-
cje, ktérej celem jest dalsze niwelowanie jak najwiekszej liczby barier.
Mama Weroniki powiedziata: , Byt to najgorszy czas w naszym zyciu, kiedy
to dowiedzieliSmy sig, ze to tak naprawde nasza wina: ze nasza cérka jest
niepetnosprawna przez nas. ObwinialiSmy sie wzajemnie o to, ze zawalili-
Smy obowigzki rodzicielskie. Zaprowadzito nas to tylko do wiecznych ktét-
ni, dzieci nie chciaty z nami rozmawiac. Zaniedbali$my rehabilitacje Wero-
niki, co spowodowato to jej zatrzymanie. Tak naprawde uratowata nas Iza,
ktéra swoim wiecznym optymizmem i radoscig pokazata, ze jako dwuna-
stolatka rozumiata wiecej od nas. To ona wskazata nam $wiatetko w tune-
lu, ktdrym okazata sie terapia. Wrécilismy do normalnosci, naszej normal-
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nosci, petnej rehabilitacji i wspierania sie wzajemnie. Byta to dfuga
i wyboista droga, ale na szczescie z happy endem”.

Podsumowanie

Diagnoza niepetnosprawnosci u dziecka zawsze bedzie budzi¢ trudne
emocje w Srodowisku rodzinnym. Oznacza ona zmiany, na ktére nie zaw-
sze mozna sie przygotowaé. W obecnych czasach rodzice majg mozliwosc¢
szukania pomocy w réznych placéwkach i organizacjach, ktére wspomogg
ich w pokonywaniu barier i warto z tego skorzystac. Nalezy zwrdci¢ uwage
na to, jak rodzice postrzegajg dziecko z niepetnosprawnoscia, a jak jego
rodzenstwo. Mimo modyfikacji, jakie musiaty zajs¢, kazdy cztonek rodziny
jest tak samo wazny i ma swoje potrzeby.

Zaprezentowane studium przypadku ukazuje rodzine, ktéra mimo wie-
lu przeciwnosci znalazta przyczyne obnizonego poziomu funkcjonowania
jednej z corek. Rodzice przeszli przez kolejne etapy godzenia sie z diagnoza
Weroniki wspdlnie i wypracowali sprawdzony plan dziatan, niegodzacy
w potrzeby rodzenstwa.

Dostepne formy wsparcia dla rodzin dziecka z niepetnosprawnoscig
wymagajg jeszcze wielu rozszerzen i nowelizacji. Utrudniony dostep do
specjalistow jest barierg, ktorej bez interwencji wtadz panstwa rodzice nie
sq w stanie pokonac¢. Niemniej oferowana pomoc finansowa pozwala za-
pewnic dzieciom i ich opiekunom godne warunki, chociaz zasady jej uzy-
skiwania w wielu przypadkach powinny zosta¢ zmienione. Nadzieje na
zmiane rozbudzajg gtosy samych osdb z niepetnosprawnosciami, ktore
razem z rzeszg przedstawicieli walczg o lepszg przysztosc.
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