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Zatoba po dziecku potencjalnym

Zaburzenia rozwoju wydajg sie
nie$¢ znacznie wieksze obcigzenia emo-
cjonalne dla bliskich niz jakiekolwiek inne
schorzenia wymagajace specjalnej opieki
rodzicow. Szczegdlny stres towarzyszy
za$ rozpoznaniu autyzmu dzieciecego
(Bastiaansen i WSP. 2004, Lee iwsp.
2006, Schieve i wsp. 2007). Mozna przy-
puszczac, ze ciezar tego brzemienia uwa-
runkowany jest na kilka sposobéw. Choro-
ba o okreslonym poczatku daje nadzieje
nato, ze sie zakohczy. |zdarza sie, iz
przemija. Nawet jesli trwale odbiera bli-
skich, takimi jakimi byli wczesniej, pozo-
stawia po sobie wspomnienia sprzed za-
chorowania. Daje to mozliwos¢ pociesza-
nia sie poprzez wspomnienia. Uswiado-
mienie sobie przemijania konkretnych
cech utatwia tez proces Zatoby po zdrowiu
bliskiej osoby. W wypadku zaburzen roz-
woju dochodzi czesto do bolesnego roz-
stania nie z osobg realng ale potencjalng
— obecng w marzeniach o dziecku. Jak
powiedziata matka jednej z moich pacjen-
tek z autyzmem dzieciecym: ,Z trudem
mysle o mojej cérce uzywajac jej imienia.
Jak je wymyslatam to miatam wyobrazenie
konkretnego dziecka — zupetnie innego niz
ona jest”.

Specyfika poszczegolnych zaburzen

W niniejszym tek$cie okreslenie
.zaburzenia  wrozwoju”  uzyte jest
w odniesieniu do kilku zespotéw psycho-
patologicznych takich jak autyzm dziecie-
cy, zespot Aspergera, upos$ledzenie umy-
stowe oraz mézgowe porazenie dzieciece.
Wszystkie one moga by¢ obserwowane od
wczesnych miesiecy lub lat zycia dziecka,
W znaczacy i catosciowy sposéb wplywajg
na jego funkcjonowanie oraz zycie catej
rodziny. Roézne zaburzenia rozwoju kon-
frontujg. z odmiennymi wyzwaniami dla
rodzicow.

Jak zaznaczono powyzej, najtrud-
niejszy dla bliskich pacjenta wydaje sie
autyzm dzieciecy. Daje on bowiem naj-
mniej gratyfikacji emocjonalnych z opieki
nad dzieckiem. Dzieci z autyzmem naj-
trudniej jest kocha¢, poniewaz im najtrud-
niej jest okazywac/odczuwaé mitosc.
W owym zwrocie: ,okazywacé/odczuwac”
zawarta jest istota waznego sporu tycza-
cego tego zaburzenia. Autyzm dzieciecy
przedstawiany bywa nie jako zaburzenie
przezywania, lecz komunikacji. Podobnie
jak w zachowaniach bedacych przejawami
autyzmu, w schizofrenii za obojetnoscig
i obcoscig dziecka zrozpoznaniem auty-
zmu dzieciecego kry¢ ma sie Swiat inten-
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sywnych przezy¢ emocjonalnych. Przeko-
nanie to, ktore w wiekszosci wypadkéw
wydaje sie niestuszne, stanowi jeden
Z najtrudniejszych aspektéw brzemienia
autyzmu dla wielu rodzin, z ktérymi mia-
tem okazje pracowaé. Rodzice latami zyjg
w poczuciu, ze zrobili nie dosé, by zbic
»SZklang sciane” dzielaca od nich dziecko.
Czujg sie winni za nie dos¢ skuteczng
walke o zdrowie dziecka. Poczucie winy
w tym wzgledzie skrywa w sobie jednak
nieprzemijajgca nadzieje na zmiane.

W odréznieniu od autyzmu rodzi-
cielska opieka nad dzie¢mi uposledzonymi
umystowo moze dawac¢ wiele satysfakcji
emocjonalnej. Czasami w wiekszym stop-
niu niz dzieci zdrowe skoncentrowane sg
one na relacji zrodzicami, ich samopo-
czuciu i stanach emocjonalnych. Trudnosc¢
sprawia¢ tu moze pozostawanie dziecka
az do adolescencji czy nawet dorostosci
w stanie  wstrzymanej separacji i ko-
separacji rodzicow. Rodzina zatrzymuje
sie  wswoim cyklu naetapie rodziny
z matym dzieckiem z wszystkimi tego kon-
sekwencjami dla rodzicéw, uposledzonego
dziecka i rodzenstwa. Znaczace problemy
emocjonalne dla rodzicéw zwigzane mogg
by¢ tez z dzie¢mi o cechach lekkiego upo-
$ledzenia umystowego. Ujawnia¢ moze sie
ono dopiero z czasem w chwili, w ktorej
w wyzszych klasach stawiane sg dziecku
wieksze wymagania intelektualne. W tych
wypadkach pojawia sie silne pragnienie
rodzicéw by diagnozie uposledzenia za-
przeczyé, przerzucajgc odpowiedzialnosé
za niepowodzenia na nauczycieli czy sys-
tem edukaciji.

Dzieci z mbézgowym porazeniem
dzieciecym czesto posiadajgc dysfunkcje
fizyczne i emocjonalne maja sprawny inte-
lekt. Rodzi to pokuse by ze sprawno$ci
intelektualnej uczyni¢ element kompensu-
jacy inne niesprawnosci. Dzieci te sg
w najwiekszym stopniu narazone na prébe
zaprzeczenia istnienia niepetnosprawno-
Sci. Zarébwno autyzm jak iuposledzenie
umystowe diagnozowane s3g w trakcie
kilku pierwszych lat rozwoju dziecka. Dia-
gnoza stawiana jest zwykle w oparciu o
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obserwacje  bliskich, zaniepokojonych
rozwojowymi postepami dziecka.
W wypadku dzieci z mézgowym poraze-
niem dzieciecym rodzice do$¢ wczesnie
uswiadamiajg sobie istnienie motorycznej
dysfunkcji dziecka. Z niepokojem czekajg
wiec na moment w ktérym mozliwe bedzie
rozpoznanie dysfunkcji intelektualnych
oraz emocjonalnych. Stad tez stosunkowo
wczesne proby intensywnej rehabilitacji
i pracy nad rozwojem, czesto stanowigce
dla dziecka bardziej dodatkowe Zzrédto
stresu niz realng pomoc.

W wypadku rodzin z dzieckiem
cierpiacym na objawy zespotu Aspergera
mamy do czynienia zwykle z zupetnie inng
dynamikg procesu diagnozy. Rozpoznanie
to stawiane jest zwykle po wielu latach
borykania sie rodzicéw z niezrozumiatymi
i utrudniajacymi funkcjonowanie spoteczne
cechami dziecka. Dzieci te okreslane by-
wajg jako niegrzeczne, nieprzewidywalne,
dziwaczne iskrajnie niedostosowane.
Majg znaczace problemy w utrzymaniu sie
w grupie rowiesniczej oraz w wypetnianiu
obowigzku nauki. Otrzymujg one diagnozy
odnoszace sie do fragmentu obrazu Kkli-
nicznego lub tez nadinterpretacji objawéw
takich jak: tiki, natrectwa, nadpobudliwo$¢
psychoruchowa, zaburzenia zachowania.
Podejmowane sg, zwykle nieskuteczne,
proby leczenia farmakologicznego. Rodzi-
ce oskarzani sg o btedy wychowawcze,
nieumiejetnosé postepowania z dzieckiem.
Z uwagi na gwattowne zachowania dzieci
pojawiajg sie podejrzenia przemocy
w rodzinie. Postawienie diagnozy czesto
przynosi ulge rodzicom.

W poszukiwaniu przyczyn

Rodzice dzieci z wymienionymi
powyzej zaburzeniami rozwoju czesto
starajg sie poszukiwac¢ przyczyn zaburzen.
Pytajac o nie profesjonaliste, sugerujg
swoje hipotezy wprost lub tez tak prowa-
dzg rozmowe o problemie dziecka, iz ich
poglad na temat uwarunkowania zaburze-
nia staje sie oczywisty. Nie chodzi tu jedy-
nie o ciekawos¢ poznawczag. Okreslenie
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przyczyny daje nadzieje na uczynienie
zaburzenia bardziej racjonalnym, bo zwia-
zanym zjakims$ konkretnym czynnikiem.
Czesto poszukiwane sa nie tyle przyczyny
odwracalne ile pozwalajgce na okreslenie
odpowiedzialnosci. Wielu rodzicéw nosi
w sobie mniej lub bardziej uswiadomione
poczucie winy za stan  dziecka.
W wypadku zaburzen w rozwoju — zwtasz-
cza autyzmu — wzmacniane przez hipote-
zy etiologiczne. Za kazdym pytaniem ,dla-
czego” kryje sie pytanie ,czy to nie moja
wina”. Obrong przed poczuciem winy mo-
ze by¢ obwinianie innych. Teorie biolo-
giczne konfrontujg z pytaniem o to, czyj
materiat genetyczny zawiodt. Czy mozna
byto sie ustrzec przed wyborem partnera
obarczonego skazg? Czy wazne informa-
cije zostaly ukryte przez partne-
ra/partnerke? Teorie psychoanalityczne sg
szczegolnie obcigzajgce, w tym zwtaszcza
dla matek posadzanych o brak mitosci
do dziecka.

Zarowno w kontekscie teorii biolo-
gicznych jak ipsychologicznych cechy
podobne do prezentowanych przez dziec-
ko poszukiwane sg przez partneréw na-
wzajem w sobie lub w cztonkach rodzin.
Jedna z matek chtopca, ktérym sie opie-
kowatem uwazata, ze cechy autyzmu jej
dziecka zwigzane sg =z diagnozowanym
przez nig autyzmem meza — niezwykle
efektywnego w kontaktach z ludzmi, odno-
szacego duzy sukces zawodowy biznes-
mena. Inna jej koncepcja — tym razem
braku postepéw w terapii — wigzata sie
z zaniechaniami jakich dopuscit sie maz
w trakcie kilku ostatnich lat. Uwazata, ze
zbyt rzadko spotykali sie zinnymi rodzi-
nami nie konfrontujac chiopca
z mozliwoscig interakcji spotecznych. Oj-
ciec chtopca uwazat, ze przyczyng braku
postepdéw chtopca byta agresywna posta-
wa zony. Ta pozornie racjonalna postawa
byta jednak dla niego sposobem
na oskarzanie zony. Odbytem z tg rodzing
wiele spotkan, w trakcie ktorych wielokrot-
nie i narozne sposoby wypowiadali oni
swoje wzajemne zale. Tracac, przy mojej

by¢ moze zreszta nieumiejetnej pomocy,
szanse na konstruktywny dialog o synu.

Wing za powstawanie zaburzeh
rozwojowych obarczani sg tez lekarze, Zle
.prowadzacy” ciaze, odbierajacy pordd,
opiekujacy sie dzieckiem po urodzeniu,
nierozwaznie stosujacy szczepionki. Cze-
sto zreszta przedstawiciele lekarskiego
fachu dostarczajg swojg niekompetencjg
czy zaniechaniami dowoddéw na poparcie
tych tez. Przekonania te mogg w istotny
sposob wptywaé na sposob przezywania
przez rodzicdw pdzniejszej opieki nad
dzieckiem. Moga sie wigzaC ze skrajng
nieufnoscia, wyrazang wprost lub tez
ukrywang sie za szczegdlng atencjg oka-
zywang profesjonaliScie — groznemu
i nieprzewidywalnemu, ktérego trzeba
udobruchac i okietznad.

W oczekiwaniu cudu

Zdarza sie tez, iz podejmowane sg
préby wyjasniania objawoéw zaburzen
u dzieci w oparciu o teorie nadnaturalne.
W wypadku jednego z moich pacjentow
z cechami autyzmu rodzice przekonani
byli, iz jego objawy zaczety sie gdy chto-
piec miat 3 lata od pojawienia sie
w mieszkaniu $ladéw macek na scianach
oraz dziwnych nienaturalnych zdarzen,
majacych miejsce w domu noca. Przeko-
nani byli, ze brak kontaktu z dzieckiem
wynika z opetania je przez szatana. Pro-
bowali poddawaé¢ je egzorcyzmom; zna-
lezli nawet ksiedza, ktéry sie tego podjat.
Nastepnie wyjasnienia demonologiczne
zastgpione zostaty paranormalnymi.
W przekonaniu rodzicow chtopiec okazat
sie by¢ szczegdlnie silnym medium psy-
chotronicznym, ktére zostato ,przepalone”
przez nadmierng moc przekazu.
W wypowiedziach chtopca, dla mnie po-
zbawionych logiki, poszukiwali ukrytego
sensu $wiadczacego o jego telepatycz-
nych mozliwosciach. Ostatecznie odnalezZli
panig doktor nauk biologicznych, nauczy-
ciela akademickiego, ktéra byta zwolen-
niczkg teorii, iz choroba chtopca zwigzana
jest z przewlektg infekcjg wirusowa. Za
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pomoca wiasnej intuicji odnalazta w nim
kilkanascie réznych drobnoustrojow. Na-
kazata odstawienie wszystkich stosowa-
nych $srodkéw, gdyz stanowity one dobrg
pozywke dla wiruséw. Stuchajgc opowiesci
tej pani miatem dylemat: czy jest ona oso-
ba zaburzong psychicznie owtadnietg ideg
nadwartosciowa, czy tez naciggajgcym
rodzine na spore koszty cynicznym szarla-
tanem. W wielu innych sytuacjach brak
jest podstaw do podobnych watpliwosci.

Kilka lat temu przez prase, zarow-
no popularng jak i profesjonalng, przeto-
czyta sie dyskusja o mozliwosci leczenia
autyzmu z uzyciem jednego ze sSrodkow
kontrastowych, uzywanego w badaniach
radiologicznych. Cho¢ doniesienia o cu-
downych przypadkach uleczenia
z uzyciem tej substancji nie potwierdzity
sie oparciu o rzetelne badania kliniczne, to
przez kilkanascie miesiecy byt on usilnie
poszukiwany przez niektorych rodzicéw
pacjentéw z rozpoznaniem autyzmu. Jed-
na zrodzin zradoscig poinformowata
mnie, iz zdobyta ten specyfik — a wtasciwie
jego homeopatyczny roztwér. Zakupita go
przez internet od nieznanego importera za
kwote odpowiadajgcq potowie owczesnej
Sredniej krajowej pensji. Podobne sumy
przeznaczane byty przez rodziny pacjen-
tébw na udajace wyciagi z moézgéw matp
chinskie preparaty ziotowe, barwne
i skomplikowane analizy niedoboréw mi-
kroelementéw suplementowane nastepnie
sprowadzanymi z zagranicy witaminami,
kuracije  elektromagnetyczne, leczacy
z autyzmu biofeedback itym podobne.
Dotyczy to réwniez nowych, niezwykiych
metod rehabilitacji np. w porazeniu moé-
zgowym dzieciecym. W swojej praktyce
zawodowej spotkatem sie z kilkoma po-
dobnymi specjalistami. Zwykle sowicie
optacani, reklamowali sie niezwykle efek-
tywnie. Nieuchronny brak skutecznosci
interpretowany byt przez nich jako wynika-
jacy znie dos¢ dokladnego wypetniania
ich zalecen.

Na koniec tych rozwazan trzeba
zaznaczy¢, ze czasami poszukiwanie cudu
jest ukrytym motywem wyboru tego a nie
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innego terapeuty. Warto zawsze bardzo
precyzyjnie wypytat o oczekiwania
i fantazje natemat naszych kompetenciji.
Im wieksze bowiem oczekiwania, tym
wiekszy bywa zawdd. Uwielbienie
w oczach rodzica cierpigcego dziecka
stanowi silny narkotyk. Pojawia sie pokusa
by samemu uwierzyé w swoje niezwykte
umiejetnosci i mozliwosci.

Separacja i indywiduacja

Rodzina realizuje dwa odmienne
cele. Dla rodzicow jej sens zawarty jest
w (przynajmniej w zatozeniach) utrzyma-
niu zwigzku partnerskiego do $mierci. Dla
dzieci naturalny cykl rodzinny wiedzie
poprzez kolejne etapy, prowadzace
do opuszczenia swojej rodziny pochodze-
nia. Cho¢ wiez zrodzicami pozostaje
na cate zycie, to kolejne wiezi stajg sie
istotniejsze, przygotowujgc nas ostatecz-
nie na moment, w ktérym w naturalnej
kolei rzeczy rodzice odejdg przed nami.
W toku rozwoju musimy bowiem posigsé
umiejetnos¢ emocjonalnego przezycia
Smierci naszych rodzicow — nie tracac
wtedy mozliwosci sprawnego funkcjono-
wania i dawania wsparcia kolejnym poko-
leniom. Pojawienie sie matych, wymagaja-
cych opieki dzieci w znaczacy sposéb
wpltywa narelacje diadyczng rodzicow,
utrudniajac  pozostawanie  w bliskosci
sprzed pojawienia sie dzieci. W miare
separowania sie dzieci, bliskos¢ ta musi
by¢ z czasem odbudowana. Zaburzenia
rozwoju wstrzymujg ten proces. Dziecko
wymagajace ciagtej opieki pozostaje
w stanie wstrzymanej indywiduacji
i separacji. W wielu wypadkach rodzina
wstrzymana zostaje na poziomie przetrwa-
tej, bliskiej relacji dziecka zmatkg -
w wypadku dzieci upo$ledzonych wrecz
symbiotycznej.  Konsekwencje  w tym
wzgledzie ponosi nie tylko dziecko. Stan
taki utrudnia utrzymanie stabilnej bliskosci
miedzy rodzicami. Tak jak i w innych zabu-
rzeniach psychicznych, réwniez
w zaburzeniach rozwoju nadmierne
wstrzymywanie dziecka w separacji moze
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by¢ wynikiem leku przed faza pustego
gniazda — powrotem do koniecznosci po-
szukiwania bliskosci z partnerem po za-
konczeniu zadah rodzicielskich.
W wypadku dzieci z zaburzeniami
w rozwoju jest to motywacja trudna do od-
stoniecia. Réwniez z powodu, iz postawa
taka jest gratyfikowana spotecznie — ro-
dzice uznawani sg za szczegolnie do-
brych, poswiecajacych sie dla dziecka.
Doswiadczenia zrodzinami dzieci bez
trudnosci rozwojowych wskazujg, ze uzy-
skiwanie niezaleznosci przez dziecko jest
procesem wzajemnym. Separacje wspot-
tworza obie strony. Myslenie systemowe
uwalnia nas od linearnosci postrzegania
zaburzen tego procesu. Bywa jednak, ze
to, co wydaje sie nam btedng postawg
rodzica wstrzymujacego dziecko, wynika
z nadmiernych, trudnych do odrzucenia
oczekiwan dziecka.

W naszej tradycyjnej kulturze ,od-
danie” bliskiej osoby w opieke instytucji
kojarzone jest zwykle z brakiem troski
i pozbywaniem sie jej zdomu. Zdarza sie
jednak, ze instytucja opiekuncza jest jedy-
ng mozliwg formg dorostosci dla uposle-
dzonej osoby. Dom Opieki Spotecznej
daje szanse na kontrolowang niezalez-
no$¢ od rodzicéw, relacje z podobnymi
sobie. Zagadnienie to wigze sie z kolejnym
tabu, jakim jest seksualno$¢ osdéb uposle-
dzonych. Czesto uzywane w stosunku
do tych dzieci okreslenie ,muminek” skry-
wa w sobie owg symboliczng wieczng
dzieciecos¢ — a przez to brak seksualno-
Sci. Dos¢ zaznaczyé¢, ze np. osoba lekko
uposledzona umystowo wchodzac
w relacje seksualng naraza swojego part-
nera/partnerke na oskarzenie naduzycia
seksualnego. Paternalizm Panstwa w tym
wzgledzie kaze tez oddawacé decyzje co
do prawa do $lubu oséb uposledzonych
sadom opiekunczym.

Warto pamietaé o trudnosciach
separacyjnych  rodzenstwa  niepetno-
sprawnych dzieci. Muszg dzwiga¢ po-
dwdjne oczekiwania. Konfrontujg sie
z koniecznoscig odniesienia sukcesu za
siebie i niepetnosprawne dziecko. Zdarza

sie, iz mierza sie z poczuciem bycia dziec-
kiem mniej waznym, mniej potrzebujacym.
Bywa, ze odpowiedzig na takie zaburzenie
dynamiki sg rozliczne problemy psychicz-
ne, w tym — w moim do$wiadczeniu — ob-
jawy konwersyjne czy zaburzenia odzy-
wiania sie. Od najmiodszych lat moga
towarzyszy¢ im nierealistyczne fantazje o
uleczeniu niepetnosprawnego rodzenstwa.
Czesto stajg sie delegatami rodzin poszu-
kujacych pomocy dla niepetnosprawnego
dziecka. Obarczane bywajg tez oczekiwa-
niami opieki na swoim rodzenstwem. Stad
tez dzieci posiadajgce takie rodzenhstwo
czesto pojawiajg sie wsrdd przedstawicieli
zawodow zwigzanych z pomaganiem (le-
karzy, psychologéw itp.).

Niedostrzeganie niepetnosprawnosci

Choroba psychiczna jest faktem
trudnym do zaprzeczenia. Pojawia sie
zmieniajgc dziecko. Jest fatwo dostrzegal-
na. Tak jak juz wspomniatem, wczesniej
istnieje bowiem punkt odniesienia. Swia-
domosé wystepowania zaburzen
w rozwoju mamy czesto dopiero wtedy,
gdy jedno dziecko poréwnamy zinnym
dzieckiem lub wiedzg dotyczacag rozwoju.
Jednym z podejmowanych sposobéw ra-
dzenia sobie z bélem posiadania dziecka
niepetnosprawnego jest niedostrzeganie
jego niepetnosprawnosci. Proby takie czy-
nione sg czesto pod pretekstem ochronie-
nia dziecka przed cierpieniem uswiado-
mienia sobie innosci. Czesto jest to gwat-
towny opér przed szkotg specjalng lub
programem specjalnym. Miatem okazje
konsultowa¢ kiedy$s dziewczynke o ce-
chach umiarkowanego upos$ledzenia umy-
stowego, bedaca uczennicg piatej klasy
szkoty podstawowej. Nauczyciele dziew-
czynki, oceniajac realnie jej mozliwosci,
czynili starania przeniesienia jej do szkoty
specjalnej. Rodzice nie akceptowali tej
decyzji uznajac, iz nauczyciele popetniajg
w jej wypadku dramatyczny btad. Odrzu-
cali wszystkie wyniki dotychczasowych
badan ilorazu inteligencji argumentujac, iz
sq one tak niskie z powodu leku dziew-
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czynki przed oceng. Dziewczynka brata
udziat w wielu zajeciach dodatkowych.
Koronnym argumentem na jej szczegodlne
uzdolnienia jezykowe byta znajomos¢ kilku
specjalistycznych stow po angielsku. Sy-
tuacja dziewczynki w klasie byta drama-
tyczna, dochodzito do aktéw przemocy
pomiedzy nig a innymi dzieémi. Byta przez
nie odrzucana i sama odrzucata, swiado-
ma swojej odmiennosci. Czesto
w podobnych wypadkach zmiana szkoty
na specjalng pozwala dziecku dostrzec
swoje mozliwosci, mie¢ doswiadczenie
bycia lepszym od innych. Najbardziej zas
niekorzystnym dla dziecka jest rozwigza-
nie pod postacig nauczania indywidualne-
go. Izolacja dziecka od grupy rowiesnicze;j
utwierdza je w nierealnym przekonaniu o
posiadanych mozliwosciach. Regutg jest
bowiem, iz nauczyciele znacznie mniej
surowo oceniajg nauczane indywidualnie
dziecko. Punktem odniesienia staje sie
ono samo, a nie zespot klasowy.

W innym wypadku 16 letni — chio-
piec, ktérego miatem  konsultowaé
zpowodu zachowan autoagresyjnych,
wchodzit przede mng po schodach. Do-
strzegtem jego wielkg trudnosc¢
w pokonywaniu kolejnych stopni zwigzang
z usztywnieniem jednej z nég. Wspomnia-
tem o tym na spotkaniu rodzinnym. Uwaga
moja wywotata rozpacz chiopca iprzes-
trach rodzicow. Moje stowa, ze musiato
byé mu ciezko wejs¢ na drugie pietro,
skomentowat petnymi wyrzutu stowami
skierowanym do rodzicéw: ,przeciez mo-
wiliscie ze nic nie wida¢”. Okazato sie, ze
jest przez swoich rodzicow utrzymywany
w przeswiadczeniu, ze jego mdbzgowe
porazenie dzieciece zostato ,Swietnie wy-
rehabilitowane” i jego konsekwencje nie sg
przez nikogo dostrzegane. Z czasem oka-
zato sie, ze podobne zaprzeczenie doty-
czyto trudnosci emocjonalnych
i intelektualnych chtopca.

Znaczenie nazwy

Diagnozy psychiatryczne zwykle
nie sg wynikiem odkry¢ naukowych lecz
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raczej negocjacji i kompromiséw zawiera-
nych przez psychiatrow. Zaburzenia psy-
chiczne usuwane sg z klasyfikacji psychia-
trycznych drogg demokratycznego gtoso-
wania. Istniejg wplywowe grupy nacisku
sprzeciwiajgce sie uzywaniu poszczegol-
nych diagnoz czy koncepciji etiologicznych.
Kierunki badan wyznaczane sg przez ich
fundatoréw, Ilub tez prowadzone sg
w obszarach dajacych nadzieje
na publikacje, nagrody i patenty. Ztego
tez powodu diagnoza psychiatryczna wy-
daje sie raczej pewnym przyblizeniem,
metaforg niz jednoznacznym opisem rze-
czywistosci. Zwlaszcza w wieku rozwojo-
wym diagnozy wydajg sie szczegdlnie
niejednoznaczne. Do$¢ zaznaczy¢ tylko,
ze rozigczne traktowanie autyzmu dziecie-
cego i psychoz dzieciecych ma stosunko-
wo krotka tradycje. Brak jest jednoznacz-
nych kryteriow roznicujgcych tzw. autyzm
wysoki od zespotu Aspergera. Istnienie tej
ostatniej diagnozy bywa zresztg kwestio-
nowane. Nadal w psychiatrii wieku rozwo-
jowego uzywana jest diagnoza tzw. ,ze-
spotu border line” bedacy kategorig
na opis wszystkich zaburzen powaznych
niejasnych, wymykajacych sie jedno-
znacznym  kryteriom  diagnostycznym.
Czesto stawiana diagnoza ,zaburzen za-
chowania i emocji” oznacza w istocie, ze
co$ sie z emocjami i zachowaniem dziec-
ka dzieje — ale nie wiadomo do konca co.
Postawienie diagnozy jest w wypadku za-
burzen rozwojowych wiekszym zobowig-
zaniem dla profesjonalisty niz jej niepo-
stawienie. Odwrotnie niz w wypadku kla-
sycznych chordb. Stad tez tendencja
do odwlekania okreslenia w jaki zespot
psychopatologiczny uktadajg sie objawy.
Czesto jednak odwlekanie diagnozy po-
woduje odwlekanie adekwatnej opieki.
Powtarzane przez specjalistow 2z wielu
dziedzin, jak mantra, stowa ,moze z tego
wyrosnie” uspakaja rodzicow, ale tez od-
wleka moment uzyskania adekwatnej
opieki. Rodzice mogg tez poszukiwac
kolejnych specjalistow, ktorzy majg dia-
gnoze nie potwierdzi¢ ale zaprzeczy¢ jej.
Z drugiej strony wielokrotnie zdarzyto mi
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sie konsultowa¢ dzieci, u ktérych wdrozo-
no postepowanie najbardziej efektywne,
chociaz w ich wypadku diagnoza autyzmu
dzieciecego nie byta stawiana. Opisywane
byty one jako np. majace zaburzenia inte-
gracji sensorycznej.

W moim przekonaniu nie powinni-
$my unika¢ diagnoz. Postawienie diagno-
zy jest waznym momentem konfrontuja-
cym rodzicow z istotg problemu dziecka.
Nazwanie niepetnosprawnosci boli, ale tez
pozwala uruchomi¢ wewnatrzrodzinne
zasoby. Pozwala rozpocza¢ konieczny
i wazny proces emocjonalny. Diagnoza
stwarza szanse nie tylko na adekwatng
pomoc, ale na kontakt z rodzinami dzieci
z podobnymi problemami. Dla wielu rodzi-
cow relacje takie sg zrodtem istotnego
wsparcia.

Nie powinnismy jednak nazbyt da-
zy¢ do konfrontacji z prawdg (,prawdg’?)
diagnozy. Tak jak w procesie terapii wglad
uzyskiwany musi by¢ wtedy, gdy — uzywa-
jac pojecia Toma Andersona — prawda nie
jest ,zbyt duzg réznica”. Czasami rodzice
nieswiadomie bronig sie przed doswiad-
czeniem emocjonalnym za trudnym dla
siebie. Zawsze tez w takich sytuacjach
warto pamietaé, ze poczatek uciekania od
prawdy o dziecku siega korzeniami czasu
sprzed urodzenia dziecka — jest konse-
kwencjg wiasnej konsytuacji psychicznej
dynamiki relacji matzonkéw.

Sens brzemienia

Pytanie o sens cierpienia wydaje
sie by¢ jednym z najwazniejszych, ale tez
wydaje sie najbardziej obtudnym. Poszu-
kiwanie ukrytego sensu ma nas obroni¢
przed obezwiadniajgcym poczuciem, ze
cierpienie  niepetnosprawnego dziecka
i jego bliskich jest wynikiem przypadku,
jakiego$ btedu natury. Wiara w wyzszy
sens zawarty w stowach ,Bog tak chcial”
przesuwa pytanie o przyczyny cierpienia
w obszar niedostepny naszemu intelektu-
alnemu poznaniu. Stwarza nadzieje
na ukryty sens. Tajemne znaczenie, ktore

stanie sie jasne ioczywiste w chwile po
Smierci. Ten nurt znalazt swoje najpetniej-
sze literackie wyrazenie w powiesci Po-
czwarka Doroty Terakowskiej. Swieckie
odpowiedniki owego rozwigzania poszuku-
ja sensu niepetnosprawnosci w jakichs
szczegolnych cechach niepetnosprawnych
dzieci. Przezywane sg jako bardziej wraz-
liwe, emocjonalnie dojrzalsze, wiecej czu-
jace, w szczegodlny sposéb niewinne. Inne
koncepcje, nawigzujgce do nurtu egzy-
stencjalnego  w filozofii i psychoterapii,
poszukujg sensu cierpienia w mozliwosci
osobowego rozwoju. Wydaje sie, iz
w wypadku dzieci z mbézgowym poraze-
niem dzieciecym jasnos¢ umystu daje
mozliwos¢ takiej kreatywnej konfrontaciji
ze swoim cierpieniem. Sita rodziny, jej
spéjnosc, blisko$¢ emocjonalna miedzy jej
cztonkami moze mie¢ wplyw na sposob,
w jaki dziecko mierzy sie ze swojgq niepet-
nosprawnoscia. Moze utatwiaé godzenie
sie z nig, dostrzeganie tego, co w zyciu
jest wazng wartoscig a nie powierzchow-
nym blichtrem. Cierpienie dzieci
z upos$ledzeniem umystowym i autyzmem
wydaje sie tylez trudniejsze, ze dla nich
samych niezrozumiate.

Czy cierpienie niepetnosprawnego
dziecka moze wptywac¢ na rozwdj innych
cztonkdw rodziny? Nie wiem. W moim
osobistym doswiadczeniu klinicznym tak
sie nie dzieje. Cierpienie dziecka skutkuje
boélem, ktoéry raczej niszczy niz rozwija.
By¢ moze jednak popetniam tu ten sam
btad, co kazdy psychiatra, budujacy obraz
rzeczywistoéci na podstawie jedynie do-
Swiadczen klinicznych. Byé moze rodziny,
ktére potrafiag odnalezé sens cierpienia
dziecka, madrze pogodzi¢ sie z jego nie-
petnosprawnoscig, nie muszg korzystac
z pomocy psychiatrow czy terapeutéw
rodzinnych.

Wiele 2z dziatah, dokonywanych
przez rodziny dzieci z zaburzeniami roz-
woju, wydajg sie mie¢ intencje odwlekania
momentu przyjecia brzemienia choroby —
uswiadomienia sobie ostatecznego cha-
rakteru objawdw. Oczywiscie pojawia sie
pytanie  wjakim  stopniu nadzieja
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na zmiane  stanowi efekt rozwoju,
a w jakim juz nie? W wielu przypadkach
dzieci z rozpoznaniem autyzmu heroiczne
wysitki zmierzajace w strone wyzdrowienia
byty nie tylko stratg czasu i pieniedzy, ale
tez powodowaly, ze praca zwigzana
z nauka emocjonalnego bycia z dzieckiem,
akceptowania go, zostaje porzucona. Wy-
daje sie jednak, ze faza zatoby po utraco-
nym idealnym dziecku pozwala dostrzec
dziecko realne, z jego ograniczeniami ale
tez potencjatem relacji i rozwoju. Pozwala
na spokojne towarzyszenie jego odmien-
nosci. Paradoksalnie owo pozorne zanie-
chanie nies¢ moze w sobie potencjat waz-
nej zmiany.

Streszczenie

Zaburzenia rozwojowe, takie jak
autyzm dzieciecy, zesp6t Aspergera, upo-
Sledzenie umystowe, mézgowe porazenie
dzieciece, wydajg sie nies¢ znacznie
wieksze emocjonalne brzemie dla bliskich
niz jakiekolwiek inne zaburzenia, wymaga-
jace specjalnej opieki rodzicéw. Choroba o
okredlonym poczatku daje nadzieje na to,
ze sie zakonczy. | zdarza sie, iz przemija.
W wypadku zaburzen rozwoju dochodzi
do bolesnego rozstania nie z osobg real-
ng, ale potencjalng, obecng w marzeniach
0 dziecku. Wydaje sie jednak, ze faza
zatoby po idealnym dziecku utraconym
pozwala dostrzec dziecko realne, z jego
ograniczeniami ale tez potencjatem relacji
i rozwoju. Pozwala na spokojne towarzy-
szenie jego odmienno$ci. Paradoksalnie
owo pozorne zaniechanie nies¢ moze
w sobie  potencjat waznej  zmiany.
W artykule poruszone zostaty takie, doty-
czace rodzicow dzieci z zaburzeniami
w rozwoju zagadnienia, jak: uczucia towa-
rzyszace rodzicom w trakcie stawianiu
diagnozy, podejmowane przez nich strate-
gie zaprzeczania diagnozie, triangulacja
dziecka w relacje rodzicielska, trudnosci
w procesie ko-separacji i ko-indywiduacji,
egzystencjalny wymiar cierpienia dla bli-
skich, trudnosci rozwojowe rodzenstwa.
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Stowa kluczowe: zaburzenia w rozwoju,
brzemie rodzinne.

Summary

Disorders of developmental proc-
ess such as Juvenile autism, Asperger
syndrome, Mental retardation, Cerebral
palsy seem to cause greater emotional
harm than any others disturbances that
require parents' special care. A disorder
with definite beginning gives hope that it
will come to an end. In case of disorders of
development there is the pain of parting
not with a real but potential person present
in parents' dreams about a child. However,
it seems that grieving for the lost potential
child gives the possibility to see the real
child with its limitations but also with the
potential to develop. It gives to the parents
the possibility to accomplish its "other-
ness". Paradoxically this illusive aban-
donment could lead to an important
change. The article discusses the issues
connected with family context of disorders
of development such as: emotions accom-
panying parents in the diagnostic process,
their diagnosis denial strategies, strategies
of triangulations of a child into family rela-
tions, difficulties in the process of co-
separation and co-individuation, existential
dimension of suffering to the loved ones,
developmental.

Keywords: family burden, disorders of
development
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