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Wsparcie rodziny dziecka z zespotem CHARGE
— stan rzeczywisty — oczekiwania — potrzeby

Streszczenie

Celem niniejszego artykulu jest zwrdcenie uwagi na sytuacje rodzin wychowujgcych
dzieci z zespolem CHARGE oraz wskazanie na rozbiezno$ci, jakie istniejg miedzy ich
potrzebami i oczekiwaniami odnosnie do wsparcia a tym, co realnie otrzymuja.
Wspomniana jednostka chorobowa, jako stosunkowo rzadko wystepujaca, nastrecza
powazne problemy diagnostyczne zaré6wno natury medycznej, jak i psychologiczno-pe-
dagogicznej. W zwigzku z powyzszym sytuacja rodzicow dziecka z zespolem CHARGE
staje sie niezwykle trudna z uwagi na wcigz pojawiajgce sie nowe stresogenne czynniki.
Konieczne staje sie w takiej sytuacji rozpoznanie potrzeb rodziny oraz dostarczenie jej
wielopoziomowej i wielospecjalistycznej pomocy ukierunkowanej na ich zaspokojenie.
Niniejszy artykul prezentuje analize sytuacji rodzicow wychowujacych dziecko z ze-
spotem CHARGE. Autorki, wykorzystujac metode studium przypadku, dokonaly
analizy dokumentacji medycznej dziecka oraz przeprowadzily wywiad ustrukturalizo-
wany, ukierunkowany na zebranie informacji dotyczacych otrzymanego przez rodzine
zar6éwno wsparcia formalnego, jak i nieformalnego, a takze zakresu potrzeb zwigza-
nych z oczekiwang przez nich pomoca.

Wyniki badan wskazuja na konieczno$é bardziej szczegétowej analizy potrzeb rodzicéw
wychowujacych dzieci z zespolem CHARGE oraz stworzenie zalozen programu pomocy,
uwzgledniajgcego indywidualng (ze wzgledu na specyfike problemu) sytuacje rodzin.

Slowa kluczowe: zespét CHARGE, wsparcie rodziny, potrzeby rodzicéw, zaburzenia
rozwoju dziecka, stres rodzicielski

Support for the family of a child with CHARGE syndrome - the state of the
real - expectations — needs

Abstract

The purpose of this article is intended to draw attention to the situation of families
with children with CHARGE syndrome, and an indication of the differences that exist
between their needs and expectations regarding support and what they actually receive.
The disease mentioned above, as a relatively rare, poses serious problems for both
diagnostic medical nature, as well as psychological and pedagogical. Accordingly,
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the situation of the parents of child with the CHARGE syndrome is extremely difficult
because of the constantly emerging new stressful factors. In this case it becomes
necessary to identify the needs of the family and provide with a multi-level and multi-
professional support aimed at their satisfaction.

The authors using the method of case studies have analyzed the medical records of the child
and conducted a structured interview, aimed at gathering information on the both formal
and informal support received by this family as well as the range of needs expected by them.
The test results indicate that there is the need for more detailed analysis of the needs of
parents bringing up children with CHARGE syndrome and to create assumptions about
the programme which will take into account individual situation of every family.

Keywords: CHARGE syndrome, family support, needs of parents, impaired child
development, parental stress

Wprowadzenie

Opieka nad dzieckiem z zespolem wad wrodzonych oraz jego wychowanie sta-
nowig dla rodzicéw powazne wyzwanie, a codzienne sytuacje, zwigzane z pelnie-
niem rodzicielskich obowigzkéw, generujg wiele stresujacych sytuacji.

Wyniki badan dowodza!, ze stres zwigzany z pojawieniem sie w rodzinie dziec-
ka z niepelnosprawnoécia determinuje jej funkcjonowanie, wptywajac na relacje
miedzy poszczegdlnymi czlonkami, a takze wybér stylu wychowania.

OkreSlenie najbardziej stresogennych czynnikéw w codziennym zyciu rodziny
moze zatem pomoéc w zidentyfikowaniu jej potrzeb, a tym samym w wyznacze-
niu obszaréw niezbednego wsparcia?. Biorac to pod uwage, A. Perry® wyodrebnil
cztery obszary, w ktérych moze doj$¢ do deprywacji potrzeb u rodzicéw wychowu-
jacych dzieci z zaburzeniami rozwojowymi, a tym samym szczeg6lnie narazonych
na dzialanie stresoréw.

W pierwszym ze wspomnianych obszaréw stres bedzie zwigzany z niepel-
nosprawnoscig dziecka oraz innymi sytuacjami zyciowymi dotyczacymi relacji

1 Zob. m.in. H. Cass, K. Price, S. Reilly i in., A model for the assessment and management of
children with multiple disabilities, ,,Child: Care, Health & Development” 1999, Nr 3, s. 191-211
(thum. autora); M. B. Olsson, C. P. Hwang, Sense of coherence in parents of children with different
developmental disabilities, ,Journal of Intellectual Disability Research” 2002, Nr 7, s. 548-559
(thum. autora); S. A. Esdaile, K. M. Greenwood, A comparison of mothers’ and fathers’ experience
of parenting stress and attributions for parent-child interaction outcomes, ,,Occupational Therapy
International” 2003, Nr 10(2), s. 115-126 (tlum. autora); L. Woolfson, E. Grant, Authoritative
parenting and parental stress in parents of pre-school and older children with developmental
disabilities, ,,Child: Care, Health & Development” 2006, Nr 2, s. 177-184 (ttum. autora)

2 Zob. M. J. Guralnick, Early childhood intervention: evolution of a system, ,,Focus on Autism and
Other Developmental Disabilities” 2000, Nr 2, s. 69-71 (tlum. autora); zob. tez J. Wulffaert, E. M.
Scholte, Y. M. Dijkxhoorn i in., Parenting stress in CHARGE Syndrome and the relationship with child
characteristics, ,,Journal of Developmental & Physical Disabilities” 2009, Nr 21, s. 302 (ttum. autora)

3 Podaje za: J. Wulffaert, E. M. Scholte, Y. M. Dijkxhoorn i in., Parenting stress in CHARGE
Syndrome and the relationship with child characteristics, ,,Journal of Developmental & Physical
Disabilities” 2009, Nr 21, s. 302 (ttum. autora)
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w malzenstwie (np. rozwdéd). Drugi obejmuje systemowe zasoby rodziny (np. sta-
tus socjoekonomiczny) oraz osobiste zasoby rodzicéw (np. style radzenia sobie
z problemami). Trzeci dotyczy jako§ci zaréwno profesjonalnego, jak i nieformal-
nego wsparcia, ktére rodzice otrzymuja, lub tez nie, od profesjonalistow oraz
rodziny, przyjaciol, znajomych, itp. Czwarty natomiast to sposéb percepcji przez
rodzicow sytuacji zwigzanej z wychowywaniem dziecka z niepelnosprawnoscia:
negatywny, postrzegany w kategoriach dezorganizacji zycia oraz pozytywny, po-
strzegany z perspektywy rozwoju osobistego.

Nalezy oczywiScie zalozy¢, ze zaréwno wspomniane wyzej czynniki, jak i obsza-
ry beda sie roznily w przypadku poszczegélnych rodzin. Réznice te mogg wynikac
miedzy innymi z osobistych zasob6ow, ktérymi dysponuja rodzice i ktére pozwalajg
im na uruchomienie strategii radzenia sobie z jednej strony z trudno$ciami w pet-
nieniu roli rodzica, a z drugiej z potencjalnymi problemami malzenskimi.

W przypadku rodzicéw najbardziej frustrujace sytuacje moga wynikaé z po-
czucia winy spowodowanego narodzinami dziecka z zespolem wad wrodzonych,
braku kompetencji w radzeniu sobie z jego medycznymi, rozwojowymi, a nastep-
nie edukacyjnymi potrzebami, zaklopotaniem z powodu zainteresowania, jakie
wywolujg zachowanie czy wyglad dziecka, koniecznosci polegania na zaleceniach
specjalistow, co moze wplywac na ksztaltowanie sie obrazu siebie jako niekom-
petentnego rodzica czy wreszcie obawy przed niezdolno$cig zabezpieczenia odpo-
wiednich §rodkéw na opieke i rehabilitacje*. Wymienione czynniki nie wyczerpuja
oczywiScie dlugiej listy stresoréw, na ktore narazeni sg rodzice. Zwlaszcza, ze
niemalze kazdy z nich mozna dodatkowo rozpatrywac z réznych punktéow widze-
nia, w zalezno$ci od indywidualnej sytuacji danej rodziny?®.

Badania pokazuja chociazby, ze istnieje zalezno§é miedzy poziomem stresu ro-
dzicow a iloSciowym aspektem wystepujacych u ich dzieci zachowan destrukcyj-
nych. W przypadku rodzin wychowujacych dzieci, u ktérych wystepuja problemy
behawioralno-emocjonalne, do ktérej to grupy zalicza sie réwniez dzieci z zespo-
lem CHARGE, dzialanie czynnika stresu jest wydluzone w czasie i wplywa na
wzajemne relacje w rodzinie®. Warto tez podkreslic, ze rodzice dzieci z zaburze-
niami rozwojowymi lub zachowaniami destrukcyjnymi prezentuja wyzszy po-
ziom stresu niz rodzice dzieci z chorobami przewleklymi, nawet w przypadkach

4Zob. T. S. Hartshorne, Mistaking courage for denial: family resilience after the birth of a child
with severe disabilities, ,The Journal of Individual Psychology” 2002, Nr 3, s. 269 (ttum. autora)

5Zob. H. Liberska, Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym — mozliwosci i ograniczenia rozwoju,
Warszawa, Difin, 2011, s. 95-233; zob. tez A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnospraw-
nych, [w:] Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, red. I. Obuchowska, Warszawa, Wydawnictwa
Szkolne i Pedagogiczne, 1991, s. 18-54; tegoz, Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z niepetno-
sprawnosciami w srodowisku rodzinnym, Poznah, Wydawnictwo UAM, 2012, s. 54-76

6 Zob. B. L. Baker, L. L. McIntyre, J. Blacher i in., Pre-school children with and without
developmental delay: behaviour problems and parenting stress over time, ,,Journal of Intellectual
Disability Research” 2003, Nr 4/5, s. 227 (ttum. autora)
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niepomy§lnych rokowan (HIV)”. Moze to by¢ zwiazane z jako§ciowym i ilo$cio-
wym aspektem §wiadczonych ustug medycznych, psychologiczno-pedagogicz-
nych, ale przede wszystkim wsparcia spolecznego.

Codzienne, trudne sytuacje, wynikajace z opieki nad dzieckiem specjalnej tro-
ski nie pozostajg bez wplywu na relacje miedzy rodzicami. J. Kersh, T. T. Hedvat,
P. Hauser-Cram i in.? dowodza, ze pary malzenskie wychowujace dzieci z niepel-
nosprawnoécig w odniesieniu do ogélnej populacji malzenstw z poréwnywalnym
stazem, deklarujg nizszy poziom satysfakcji ze zwiazku. Badacze podkreslajg
jednoczeénie, ze istnieje umiarkowana korelacja miedzy zadowoleniem z malzen-
stwa a wsparciem spolecznym. Moze to sugerowaé, ze jako§¢ relacji partnerskich
miedzy rodzicami dzieci z niepelnosprawnoscia bedg determinowaty takze czyn-
niki niezwigzane bezpoérednio z systemem rodzinnym.

Jak juz wczeéniej wspomniano, zdefiniowanie stresogennych bodzZcéw pozwala
na okreélenie obszaréw, w ktorych wsparcie dla rodziny pozwoli zminimalizowac
skutki stresu, wynikajgcego z traumatycznej sytuacji zwigzanej z niepelno-
sprawno§cig dziecka.

Rozpoznanie potrzeb rodziny powinno byé¢ skoncentrowane na dwoéch pozio-
mach: indywidualnym oraz rodzinnym. Poziom indywidualny dotyczy poszcze-
golnych czlonkéw rodziny, przede wszystkim rodzicéw i ich rodzenstwa oraz
dziadkéw. W tym przypadku wazne beda emocje towarzyszace kazdej z 0sob
jako reakcja na niepelnosprawnos¢ dziecka. Nalezy przyjaé, ze kazdy czlowiek
dysponuje Scisle okreslonymi zasobami poznawczymi i behawioralnymi, umozli-
wiajgcymi mu uruchomienie strategii radzenia sobie ze stresujagcymi sytuacjami.
Strategie te mogg by¢ ukierunkowane na rozwigzanie problemu, czyli wprowa-
dzenie zmian, ktore mialyby w przysztosci zapobiec stresogennym okoliczno$ciom
lub skoncentrowane na radzeniu sobie z emocjami wywolanymi dana sytuacja®.

Kazdy czlonek rodziny musi, korzystajac z wymienionych wyzej zasobow, w po-
czatkowym okresie podjaé¢ probe samodzielnego poradzenia sobie z zaistnialg sy-
tuacja. W przypadku, gdy problem okaze sie na tyle duzy, ze wyczerpie, a nawet
przekroczy mozliwo§ci danej osoby, konieczne bedzie wsparcie z zewnatrz. Wspar-
cie to moze, dostarczajgc pozytywnych emocji, zmieni¢ nastawienie jednostki'?,

" Zob. V. B. Gupta, Comparison of parenting stress in different Developmental Disabilities,
,Journal of Developmental & Physical Disabilities” 2007, Nr 19, s. 422-424 (tlum. autora)

8 Zob. J. Kersh, T. T. Hedvat, P. Hauser-Cram i in., The contribution of marital quality to
the well-being of parents of children with developmental disabilities, ,Journal of Intellectual
Disability Research” 2006, Nr 12, s. 889-891 (tlum. autora)

9 Zob. R. S. Lazarus, S. Folkman, Transactional theory and research on emotions and
coping, ,,European Journal of Personality” 1987, Nr 1, s. 141-169 (tlum. autora); J. W. Peer,
S. B. Hillman, Stress and resilience for parents of children with intellectual and Developmental
Disabilities: a review of key factors and recommendations for practitioners, ,Journal of Policy and
Practice in Intellectual Disabilities” 2014, Nr 2, s. 92-98 (ttum. autora)

10 Zob. S. Folkman, J. T. Moskowitz, Stress, positive emotion, and coping, ,,Current Directions
in Psychological Science” 2000, Nr 4, s. 115-118 (tlum. autora)
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co z pewno§cig nie pozostanie bez wplywu na relacje z pozostalymi czlonkami
rodziny.

Zaréwno w przypadku rodzicéow, jak i innych czlonkéw najblizszej rodziny,
poradzenie sobie z problemem niepelnosprawnosci dziecka moze dotyczy¢ dwoch
aspektow. Jeden zwigzany bedzie z poczuciem odpowiedzialnosci i winy (szu-
kanie winy w sobie i swojej rodzinie lub partnerze i jej/jego rodzinie), a drugi
z obawami co do stanu zdrowia i przyszloéci dziecka. Wydaje sie, ze w takiej sytu-
acji wazne moga okazac sie dzialania personelu medycznego, ukierunkowane na
wyjaénienie mozliwych przyczyn niepelnosprawnoéci dziecka i uéwiadamiajace,
ze wina nie musi by¢ przypisana ktérejs ze stron, ale tez pokazujace mozliwe roz-
wigzania i perspektywy leczenia. Drugi kierunek dzialan to wsparcie psycholo-
giczne skoncentrowane na indywidualnym przepracowaniu problemu z kazdym,
wyrazajacym na to gotowosé, cztonkiem rodziny.

Dzieki podjetym na poziomie indywidualnym dzialaniom, wsparcie rodziny
bedzie mogtlo przybraé zaréwno postac nieformalng, gdzie poszczegélni czlonko-
wie, dysponujac wiekszymi zasobami emocjonalno-psychicznymi, bedg gotowi,
aby wspierac sie wzajemnie, ale tez wykaza sie wiekszg otwartoscig na przyjecie
pomocy z zewnatrz (grupy wsparcia) oraz postaé formalna ukierunkowana na
pomoc specjalistéw. W drugim przypadku aktywnos¢ profesjonalistéw powinna
obejmowacé zaréwno system rodzinny, jak i prace z dzieckiem. Zapewnienie réw-
nowagi w rodzinie pozwoli stworzyé optymalne warunki dla rozwoju dziecka,
adekwatne do jego indywidualnych mozliwosci i potrzeb. Nalezy podkresli¢, ze
dopiero wtedy, gdy rodzice poradza sobie ze swoimi emocjami zwigzanymi z za-
istnialg sytuacja, mozliwe bedzie ich aktywne wlaczenie sie w proces wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka, ktorego zalozenia opisuje wiele teoretycznych
modeli skoncentrowanych na interakcjach rodzic — dziecko!'. WyjsSciowe wydajg

11 Zob. m.in. C. J. Dunst, C. M. Trivette, Looking beyond the parent-child dyad for the deter-
minants of maternal styles of interaction, ,,Infant Mental Health Journal” 1986, Nr 1, s. 69-80
(tlum. autora); C. J. Dunst, H. E. Leet, C. M. Trivette, Family resources, personal well-being, and
early intervention, ,The Journal of Special Education” 1988, Nr 1, s. 108-116 (ttum. autora); C. J.
Dunst, Family-centered practices: birth through high school, ,,The Journal of Special Education”
2002, Nr 3, s. 139-147 (ttum. autora); C. J. Dunst, C. M. Trivette, D. W. Hamby i in., Influences
of contrasting natural learning environment experiences on child, parent and family well-being,
,Journal of Developmental and Physical Disabilities” 2006, Nr 3, s. 235-250 (tlum. autora);
C. J. Dunst, M. B. Bruder, M. Espe-Sherwindt, Family Capacity-Building in Early Childhood
Intervention: Do Context and Setting Matter?, ,,School Community Journal” 2014, Nr 1, s. 37-48
(tlum. autora); G. Mahoney, A. Powell, Modifying parent-child interaction: enhancing the deve-
lopment of handicapped children, ,The Journal of Special Education” 1988, Nr 1, s. 82-94 (tlum.
autora); G. Mahoney, G. Boyce, R. R. Fewell, The relationship of parent-child interaction to the ef-
fectiveness of early intervention services for at-risk children and children with disabilities, ,Topics
in Early Childhood Special Education” 1998, Nr 18(1), s. 5-15 (ttum. autora); G. Mahoney, Re-
lationship Focused Intervention (RFI): enhancing the role of parents in children’s developmental
intervention, ,International Journal of Early Childhood Special Education” 2009, Nr 1, s. 79-91
(tlum. autora); zob. tez A. Twardowski, dz. cyt., 2012, s. 163-202
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sie by¢ jednak realizowane etapowo dzialania wspierajace, zmniejszajace iloéé

czynnikow stresogennych wplywajacych na funkcjonowanie rodziny (rys. 1).
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Rys.1. Model organizacji wsparcia rodziny dziecka z zespolem wad wrodzonych

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie J. Wulffaert, E. M. Scholte, Y. M. Dijkxhoorn i in.,
Parenting stress in CHARGE Syndrome and the relationship with child characteristics, ,,Journal
of Developmental & Physical Disabilities” 2009, Nr 21, s. 302

Zesp6l CHARGE, jako schorzenie genetyczne, w ktéorym wystepujacym od
urodzenia kilku charakterystycznym anomaliom: C — koloboma oczu (coloboma
of the eyes), H — wady serca (heart defects), A — atrezja nozdrzy tylnych (atresia of
the choanae), R — opéznienie lub zahamowanie rozwoju fizycznego i/lub psycho-
ruchowego (retardation of growth and/or development and/or central nervous sys-
tem), G — niewyksztalcenie sie narzadow plciowych (genital hypoplasia), E — wady
uszu i/lub uszkodzenia narzadu sluchu (ear anomalies) moze towarzyszyé¢ wiele
innych zaburzen (problemy zolgdkowo-przelykowe, zaburzenia zywienia i poly-
kania, paraliz twarzy)'?, jest niewatpliwie jednym z zespoléw wad wrodzonych,

12 Podaje za: J. Wulffaert, E. M. Scholte, Y. M. Dijkxhoorn i in., dz. cyt., s. 302; zob. tez. T.
Kaczan, R. Smlglelskl Wspomagame rozwoju dzieci z zespolem CHARGE, [w:] Wczesna inter-
wencja i wspomaganie rozwoju u dzieci z chorobami genetycznymi, red. T. Kaczan, R. Smigielski,
Krakoéw, Impuls, 2012, s. 80-81
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ktore od samego poczatku wzbudzaja w rodzicach niepokdj i lek o przysztosé ich
dziecka. Sytuacji nie pomaga fakt, ze jest to zesp6t relatywnie rzadko wystepuja-
cy 1:8500-12500 urodzen'?, a tym samym sprawiajgcy w okresie noworodkowym
problemy diagnostyczne'*. Problemy zdrowotne sprawiaja, ze dziecko z zespolem
CHARGE wymaga dlugoterminowej opieki medycznej, wiaczajac w to zabiegi
chirurgiczne ratujace zycie lub podnoszace jego jako§¢. Wraz z rozwojem dziecka
mogg pojawiaé sie dodatkowo problemy zwigzane z funkcjonowaniem intelektu-
alnym (od prawidlowego rozwoju intelektualnego po gleboki stopieni niepetno-
sprawnosci intelektualnej) oraz z zachowaniem?,

Zalozenia metodologiczne badan

Celem niniejszych badan jest poznanie potrzeb w zakresie otrzymanego i oczeki-
wanego wsparcia w percepcji rodziny wychowujacej dziecko z zespolem CHARGE.

Tak sformulowanemu celowi przyporzadkowano nastepujace pytania
badawcze:

1. Z jakimi problemami zdrowotnymi dziecka z zespolem CHARGE musi

zmierzy¢ sie jego rodzina?

2. Jakiego rodzaju terapii wymaga dziecko z zespolem CHARGE?

3. Czy i jakie wsparcie otrzymali rodzice dziecka ze strony personelu

medycznego?

4. Czy i jakiego wsparcia udzielil rodzicom dziecka personel placéwek
terapeutycznych?

Czy i jakie wsparcie otrzymali rodzice dziecka od najblizszej rodziny?

6. Jakie sa oczekiwania rodzicow w zakresie dziatan wspierajacych ich w wy-

chowywaniu dziecka z zespotem CHARGE?

7. Jakie uczucia towarzysza rodzicom wychowujacym dziecko z zespolem

CHARGE?

W badaniach zastosowano metode studium przypadku, z uwagi na fakt, ze
diagnoza zespolu CHARGE nadal stanowi powazny problem, zaréwno z punktu
widzenia medycznego, jak i psychologiczno-pedagogicznego, zasadne wydaje sie
analizowanie jednostkowych doéwiadczen rodzin wychowujacych dzieci z zespo-
lem wad wrodzonych. Struktura studium przypadku wynika z zamieszczone-
go powyzej modelu (rys. 1) i koncentruje sie na uwzglednieniu wystepujacych
nieprawidlowosci rozwojowych dziecka z zespotem CHARGE, stopniu deklaro-
wanej przez rodzicéow akceptacji sytuacji, w jakiej sie znalezli, ocenie wlasnej

4

13 Podaje za: J. Wulffaert, E. M. Scholte, Y. M. Dijkxhoorn i in., dz. cyt., s. 302

14 Zob. J. Rézycka, M. Szymankiewicz, Zespét CHARGE - problemy diagnostyczne w okresie
noworodkowym, ,,Perinatologia, Neonatologia i Ginekologia” 2011, Nr 4(3), s. 133

15 Zob. D. K. Blake, Ch. Prasad, CHARGE syndrome, ,,Orphanet Journal of Rare Diseases”
2006, Nr 1(34), s. 3 (ttum. autora); zob. tez J. Wulffaert, E. M. Scholte, Y. M. Dijkxhoorn i in.,
dz. cyt., s. 302-303
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wzajemnych relacji miedzy rodzicami dziecka, a takze ich relacji z najblizsza
rodzing oraz jako$ci otrzymanego wsparcia zaréwno formalnego, jak i nieformal-
nego w percepcji rodzicow dziecka.

Na potrzeby niniejszego artykulu dokonano analizy dokumentacji medyczne;j
dziewczynki, przeprowadzono wywiad ustrukturalizowany, do ktérego wykorzy-
stano dwa narzedzia. Jednym z nich jest Kwestionariusz Potrzeb i Oczekiwan Ro-
dzicow Dzieci z Zespolem Wad Wrodzonych autorstwa Agnieszki Diuzniewskie;.
Narzedzie to sklada sie z 97 stwierdzen i jest podzielone na trzy czesci, z ktérych
pierwsza bada otrzymane od instytucji medycznych i rehabilitacyjnych wsparcie
formalne i nieformalne — 46 itemo6w, druga wsparcie nieformalne dostarczane przez
najblizszg rodzine, innych rodzicow wychowujacych dzieci z niepelnosprawnoscia
oraz terapeutéw dziecka — 18 itemoéw, trzecia cze$é dotyczy natomiast potrzeb
i oczekiwan rodzicow odnosénie do form wsparcia — 33 itemy. W narzedziu zostala
zastosowana 6-stopniowa skala Likerta (1 — zdecydowanie nie zgadzam sie, 2 — nie
zgadzam sie, 3 — czeSciowo nie zgadzam sie, 4 — czeSciowo zgadzam sie, 5 — zgadzam
sie, 6 — zdecydowanie zgadzam sie). Do badan wykorzystano takze Parenting Mo-
rale Index (PMI)* autorstwa B. Trute oraz D. Hiebert-Murphy. Narzedzie zostalo
zaadoptowane do jezyka polskiego za zgoda autoré6w przez Agnieszke Diuzniewskg
oraz Izabelle Kucharczyk. Sktada sie ono z 10 iteméw i stuzy do badania pozytyw-
nych i negatywnych uczué, ktorych do$wiadczaja rodzice wychowujacy dzieci z nie-
pelnosprawnos$cia. W narzedziu zastosowano 5-stopniowa skale Likerta (1 — nigdy,
2 —rzadko, 3 — czasami, 4 — czesto, 5 — bardzo czesto).

Jak juz wezeéniej wspomniano, rozwoju dziecka nie mozna rozpatrywac w ode-
rwaniu od funkcjonowania rodziny. Okreslenie potrzeb rodzicéw wychowujacych
dzieci z zespolem CHARGE powinno zatem wypetnié luke w badaniach i zwré-
ci¢ uwage na konieczno$¢ zajecia sie tym problemem na szerszg skale. W celu
uzyskania odpowiedzi na dwa pierwsze pytania badawcze dotyczace probleméow
zdrowotnych dziecka z zespotem CHARGE, z jakimi musi zmierzy¢ sie rodzina je
wychowujaca oraz oddzialywan terapeutycznych, ktérym musi ono zostaé podda-
ne z uwagi na wystepujace nieprawidlowosci rozwojowe, dokonano analizy i opi-
su wynikéw zawartych w dokumentacji medycznej oraz informacji uzyskanych
od rodzicéw na temat form terapii, ktérymi zostala objeta dziewczynka.

Studium przypadku

Zuzia jest pierwszym i jedynym dzieckiem swoich rodzicéw. Urodzita sie 7
marca 2010 r. w 38 tygodniu cigzy z masg ciata 2610 g. Poréd rozpoczatl sie na-
turalnie, a ukonczony zostal za pomocg préznociggu polozniczego z uwagi na

16 B, Trute, D. Hiebert-Murphy, Predicting family adjustment and parenting stress in child-
hood disability services using brief assessment tools, ,Journal of Intellectual & Developmental
Disability” 2005, Nr 30(4), s. 225 (tlum. autora)
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zagrozenie zamartwicg wewnatrzmaciczng. W skali Apgar dziewczynka otrzy-
mala odpowiednio 7-8-9 punktéw w 1, 3 i 10 minucie. Po urodzeniu zostata pod-
dana od§luzowaniu, tlenoterapii i stymulacji dotykowej. Juz w ciazy u dziecka
zdiagnozowano rozszczep wargi i podniebienia, a w wyniku badania wykonanego
po porodzie rozpoznano asymetrie szpar powiekowych i gatek ocznych — lewa
wieksza niz prawa, nieprawidlowo wyksztalcone maltzowiny uszne, dysplastycz-
ne, male, przyroéniete.

W wyniku konsultacji genetycznej zasugerowano badania w kierunku zespotu
CHARGE.

Od tego momentu dla dziecka i jego rodzicow rozpoczela sie seria pobytow
w placéwkach medycznych i czas oczekiwania na wyniki prowadzonych badan.

Jak juz wezeéniej wspomniano, na zesp6t CHARGE sklada sie wiele charak-
terystycznych anomalii. Jedng z nich jest koloboma oczu. Dziewczynka byla
kilkukrotnie konsultowana okulistycznie. Pierwsza konsultacja miata miejsce
12.03.2010 r. W jej wyniku stwierdzono szczeline siatkowki i naczyniéwki oka
prawego, obejmujacg tarcze nerwu II oraz rozlegla szczeline siatkéwki i naczy-
niéwki oka lewego, ktora obejmowala biegun tylny wraz z tarcza. Zalecono reha-
bilitacje wzroku. Kolejne badania z 20.04.2010 r. oraz 07.01.2013 r. potwierdzily
wyniki pierwszego. Od marca 2014 r. z uwagi na pogorszenie widzenia dziecko
zaczelo nosié szkla korekcyjne.

Dziewczynka od urodzenia znajdowala sie takze pod specjalistyczng opie-
ka kardiologiczna, pomimo ze cztery pierwsze badania echokardiograficzne
(08.03.2010 r.; 15.03.2010 r.; 28.04.2010 r.; 20.10.2010 r.) nie wykazaly niepoko-
jacych objawéw. Polozenie i wielko$é struktur serca byly prawidlowe, a przewod
tetniczy drozny, bez cech przecieku. Dziecko bylo wydolne krazeniowo. Echo-
kardiogram wykazal jedynie nieznacznie przyspieszony przeplyw w pniu tetni-
cy plucnej. Nie podjeto leczenia, zalecono natomiast badanie kontrolne. Kolejne
badania z 10.06.2011 r. i 13.07.2011 r. wskazywaly na wade serca w postaci dwéch
ubytkéw miedzyprzedsionkowych (ASDII), nieznacznie poszerzong tetnice pluc-
ng oraz przetrwaly przewdd tetniczy (Botalla) - PDA. Zalecono zamkniecie PDA.
W wyniku kolejnej (08.04.2014 r.) konsultacji kardiologicznej potwierdzono weze-
éniejsze wyniki oraz zdiagnozowano dodatkowo niewielkg niedomykalnosé za-
stawki tréjdzielnej. Obecnie dziewczynka czeka na zabieg.

W wyniku konsultacji chirurgicznej oraz laryngologicznej, potwierdzonych
CT, u Zuzi stwierdzono lewostronny rozszczep wargi, wyrostka zebodoltowego
oraz podniebienia twardego. W dniu 22.10.2010 r. dziewczynka zostata poddana
operacji.

Zaréwno badania medyczne, jak i psychologiczno-pedagogiczne oraz logope-
dyczne (01.10.2010 r.; 20.01.2013 r.; 25.01.2013 r.; 07.02.2013 r.; 21.12.2013 r.)
wskazywaly na opdznienie rozwoju psychoruchowego. Zuzia zaczela siedzieé
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z podpora okolo 1 r.z., samodzielnie okolo 2 r.z., a chodzi¢ w wieku 3 lat i 2 mie-
siecy, przy adekwatnym do wieku poziomie rozwoju intelektualnego.

Z uwagi na uszkodzenie stuchu dziewczynka jest tez objeta opieka audio-
logiczng. Wyniki przeprowadzonego u dziecka w dniu 27.04.2010 r. zar6wno
przesiewowego badania stuchu OAE, jak i badania orientacyjnego (odruch uszno-
-powiekowy) byly nieprawidlowe. Podjeta 09.11.2011 r. préba wykonania badania
stuchowych potencjatéw wywolanych z pnia mézgu, z uwagi na niespokojny sen
i konieczno§¢ przymusowego ulozenia dziecka, niestety, nie powiodla sie. Wy-
konana natomiast audiometria w wolnym polu z uzyciem testu dla dzieci wska-
zywala, ze dziewczynka reaguje na dzwieki o natezeniu 30-40 dB w szerokim
paémie czestotliwoéci.

Badanie otoemisji (TEOAE) akustycznej rowniez wskazywalo na brak reak-
¢ji. Zuzia zostala zakwalifikowana do drenazu jam bebenkowych.

Dopiero podczas kolejnej hospitalizacji (08.11.2012 r.) dziewczynce wykonano
obiektywne badanie stuchu w znieczuleniu ogélnym. W wyniku badania uzyska-
no nastepujace wartosSci dla ucha prawego 500 Hz — 90 dB, 1000 Hz - brak odpo-
wiedzi, trzask — brak odpowiedzi oraz dla ucha lewego 500 HZ — 80 dB, 1000 Hz
-brak, trzask — 90 dB, co §wiadczy o obustronnym glebokim uszkodzeniu stuchu.

W niespelna rok p6zniej u dziewczynki zdiagnozowano niedostuch mieszany,
przy czym komponent przewodzeniowy wigzano z rozszczepem podniebienia.
Dziewczynka zostala wtedy zaopatrzona w protezy sluchowe oraz zatozono jej
dreny wentylacyjne. Zalecono rehabilitacje stuchu i mowy.

0Od wrzeénia 2013 r. zaobserwowano u Zuzi osltabienie reakcji na dzwieki. Po
licznych konsultacjach, w styczniu 2014 r. dziecko zostalo poddane badaniom
kwalifikujacym do wszczepienia implantu. U dziewczynki stwierdzono obustron-
ny niedostuch glebokiego stopnia oraz brak reakcji w badaniu audiometrycznym
w wolnym polu przy ustawionym maksymalnie wzmocnieniu w aparatach.

W dniu 25.02.2014 r. Zuzi wszczepiono implant §limakowy Medel Concerto do
ucha lewego.

Warto zaznaczyc, ze u dziewczynki, oprocz wyzej wymienionych, wystepuja
réwniez problemy zolgdkowo-przelykowe oraz zaburzenia potykania (dysfagia).
U dziecka po urodzeniu stwierdzono obecno§¢ odruchu ssania, natomiast brak
bylo odruchu potykania. W zwigzku z tym konieczne bylo karmienie, zalozong
na stale, sondg dozotgdkowa.

W wyniku badania gastroenterologicznego stwierdzono zarzucanie zotgdko-
wo-przelykowe (refluks). Z uwagi na utrzymujace sie wymioty oraz zlg tolerancje
karmienia sonda (kaszel, odruchy wymiotne, wydostawanie sie plynoéw przez
nos) zakwalifikowano dziewczynke do zalozenia PEG. W sierpniu 2011 r. wyko-
nano zabieg gastrostomii odzywczej metoda endoskopowa.
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Powyzsza lista komplikacji zdrowotnych, ktére wystapilty u dziecka zaraz po
urodzeniu, nie pozostawia watpliwo§ci, co do rozmiaru probleméw, z jakimi mu-
sieli sie zmierzy¢ rodzice dziewczynki.

Analiza wywiadu z rodzicami pozwala uzyskaé odpowiedzi na kolejne pytania
badawcze dotyczace wsparcia, jakie otrzymali rodzice od personelu medycznego,
placowek terapeutycznych, a takze najblizszego otoczenia.

Okazuje sie, ze w percepcji rodzicow dziewczynki personel medyczny nie byt
zaangazowany w pomoc w planowaniu opieki nad dzieckiem podczas pobytu
w szpitalu (2 w zastosowanej skali). Nie wykazywano zainteresowania proble-
mami zwigzanymi z niepokojem o zdrowie dziecka (2 w zastosowanej skali),
nie dostarczono wsparcia emocjonalnego (2 w zastosowanej skali). Wprawdzie
rodzina otrzymala wystarczajace wyjasnienie co do stanu zdrowia Zuzi (5 w za-
stosowanej skali), ale nie miata juz mozliwosci przedyskutowania z lekarzami
specjalistami swoich watpliwosci i obaw (1 w zastosowanej skali). Rodzice nie
zostali tez w pelni poinformowani, na czym bedzie polegalo leczenie dziewczynki
(4 w zastosowanej skali) oraz nie udzielono im wystarczajacych, praktycznych
wskazowek, jak opiekowac sie dzieckiem z tak zlozonymi problemami zdrowotny-
mi (4 w zastosowanej skali). W przypadku poszczegélnych schorzen najbardziej
rzetelna informacja dotyczyta mozliwosci leczenia i rokowan dotyczacych wady
serca (5 w zastosowanej skali). Wyczerpujace informacje o problemach ze stu-
chem (6 w zastosowanej skali) i wzrokiem (5 w zastosowanej skali) oraz szansie
leczenia rodzice uzyskali dopiero kilka lat pozniej. W tym pierwszym, trudnym
dla nich okresie zabraklo tez informacji o placéwkach prowadzacych terapie lub
rehabilitacje dzieci z wadami wrodzonymi (1 w zastosowanej skali).

Powyzsza sytuacja sprawila, ze jako rodzice czuli sie bezradni i watpili w to,
ze sg w stanie poradzi¢ sobie z opiekg nad dzieckiem z zespolem wad wrodzonych.
Brak wiedzy i umiejetnosci sprawial, ze wyzwaniem dla rodzicéw dziewczynki
stawaly sie najprostsze czynnoéci pielegnacyjne.

Kolgjnym etapem w zyciu rodziny wychowujacej dziecko z wielowadziem jest
podjecie dziatan terapeutycznych. Jest to o tyle skomplikowane, ze osrodki pro-
wadzace rehabilitacje najczeSciej specjalizujg sie w jednym zaburzeniu, w zwiaz-
ku z czym zachodzi konieczno$é korzystania z ustug wielu placéwek.

Zuzia z uwagi na konieczno$é usprawniania funkcji wzrokowych jest objeta
opieka placowki, ktéra prowadzi kompleksows diagnoze, terapie i rehabilitacje
dzieci niewidomych i stabowidzacych. W przypadku dziewczynki usprawniania
wymaga tez sfera ruchowa z uwagi na obnizone napiecie mieéniowe. Ze wzgledu
na uszkodzenie sluchu i zwigzane z tym zaburzenia rozwoju mowy, dziewczynka
jest poddawana specjalistycznej terapii w placéwce dla dzieci z wadami stuchu.

Nalezy tez pamietac¢, ze w dalszym ciggu dziecko musi przechodzi¢ badania
kontrolne w placéwkach medycznych.
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W poczuciu rodzicéow specjalici z placowek terapeutycznych udzielili im nie-
co wiekszego wsparcia emocjonalnego (4 w zastosowanej skali) niz z placéwek
medycznych.

Rodzice w wywiadzie zaznaczyli jednak, ze nie zaproponowano im udzialu
w zajeciach dla rodzicéw (1 w zastosowanej skali), nie udzielono im wskazowek,
w jaki sposéb rozmawia¢ z innymi czlonkami rodziny o niepelnosprawnoéci
dziecka (1 w zastosowanej skali), ani jak odpowiadaé¢ dziecku na pytania o jego
niepelnosprawno$é (1 w zastosowanej skali). Najbardziej rzetelnych informacji
dotyczacych diagnozy funkcjonalnej oraz konsekwencji, wynikajacych z zabu-
rzenia udzielily rodzicom placowki zajmujace sie diagnozg i rehabilitacjg dzieci
z wadami wzroku (6 w zastosowanej skali) oraz stuchu (6 w zastosowanej skali).
Nie otrzymali oni natomiast zadowalajacych informacji na temat prognozy do-
tyczacej ogélnego rozwoju dziecka (3 w zastosowanej skali) i zwigzanych z tym
mozliwo§ci ksztalcenia. W odczuciu rodzicéw zabraklo oméwienia typéw placo-
wek, w ktorych mogloby sie uczy¢ ich dziecko (2 w zastosowanej skali) oraz zalet
i wad réznych form ksztalcenia (1 w zastosowanej skali). Nie mogli tez liczy¢ na
pomoc w podejmowaniu decyzji dotyczacych wyboru najbardziej adekwatnej dla
ich cérki formy ksztalcenia (1 w zastosowanej skali). W placéwkach, w ktorych
prowadzono terapie dziewczynki, rodzice uzyskali pewne wskazowki w zakresie
sposob6w radzenia sobie z trudnymi zachowaniami dziecka (4 w zastosowanej
skali), co pozwolilo im na zwiekszenie efektywnosci komunikowania sie z Zuzia,
zarowno w domu, jak i poza nim. Istotnym, z punktu widzenia skutecznosci tera-
pii, jest tez fakt, ze w wiekszosci placowek czujg sie oni partnerami w procesie te-
rapii. Terapeuci pytaja o postepy i niepokojace zachowania dziecka w domu oraz
radza sie w sytuacji planowania oddzialywan terapeutycznych (6 w zastosowanej
skali). Ponadto rodzice sg zapoznawani z programem terapii (6 w zastosowanej
skali), metodami pracy (6 w zastosowanej skali), na biezaco tez otrzymujg infor-
macje o postepach Zuzi (6 w zastosowanej skali) i wytyczne do pracy w domu (6
w zastosowanej skali). Niestety, nie sg zapraszani do czynnego udzialu w zaje-
ciach terapeutycznych ich dziecka (2 w zastosowanej skali) oraz nie majg okazji
do zweryfikowania poprawnosci prowadzonej w domu terapii (1 w zastosowanej
skali), co uniemozliwia korygowanie ewentualnych bledéw w dziataniach tera-
peutycznych z ich dzieckiem.

Jak juz wczeéniej wspomniano, na relacje w rodzinie ma wpltyw sposéb, w jaki
poszczegdlni czlonkowie radzg sobie z emocjami oraz czy sg w stanie wzajem-
nie sie wspiera¢. Rodzice Zuzi podkreélaja, ze w radzeniu sobie z codziennymi
problemami pomagaja im wspdlne rozmowy (5 w zastosowanej skali), chociaz
niezwykle trudno jest im rozmawiaé o przyszlosci ich dziecka (6 w zastosowa-
nej skali). Najblizsza rodzina nie bez trudu zaakceptowala niepelnosprawnosé
dziewczynki (2 w zastosowanej skali), a wsparcie emocjonalne rodzice Zuzi otrzy-
mali gléwnie zaréwno od rodzenstwa matki (6 w zastosowanej skali), jak i ojca
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(6 w zastosowanej skali), mniej od rodzicow, czyli dziadkow dziewczynki. Jesli
chodzi o pomoc w wychowaniu dziecka, to moga oni liczy¢ wylacznie na siebie.
Powody tego moga by¢ rézne, poczgwszy od odleglosci, ktéra uniemozliwia czest-
sze kontakty, az po sytuacje spowodowang faktem, ze dziadkowie i inni cztonko-
wie rodziny nie do konca pogodzili sie z niepelnosprawnoscia dziecka, co sprawia,
ze rodzice Zuzi sami muszg sie zmierzy¢ z trudami wychowania. Wsparcie, ale
przede wszystkim emocjonalne, otrzymujg natomiast od innych rodzin wychowu-
jacych dzieci z niepelnosprawnoscia.

Na pytanie o odczucia towarzyszace im, gdy mysla o swoich codziennych obo-
wigzkach, zwigzanych z wychowywaniem dziecka z niepelnosprawnoscia, rodzi-
ce dziewczynki odpowiedzieli, ze z pewnoScig jest to niepokéj (5 w zastosowanej
skali), rzadziej optymizm (5 w zastosowanej skali), satysfakcja (5 w zastosowanej
skali) czy stres (5 w zastosowanej skali). Nie towarzyszy im natomiast osamot-
nienie (1 w zastosowanej skali), wina (1 w zastosowanej skali) czy wyczerpanie
(2 w zastosowanej skali). Czasami doznajg takich uczué jak: zadowolenie (3 w za-
stosowanej skali) i szczeScie (3 w zastosowanej skali), ale tez frustracja (3 w za-
stosowanej skali).

Mozna przypuszczaé, ze dzieki indywidualnym zasobom, jakimi dysponujg
w radzeniu sobie z problemami oraz wzajemnemu wspieraniu sie, osiggneli stan
réwnowagi, pozwalajacy im na podejmowanie dzialan ukierunkowanych na da-
zenie do zapewnienia dziewczynce optymalnych warunkéw rozwoju. Nalezy tu
wspomnie¢ chociazby o takich dzialaniach, jak organizowanie imprez charyta-
tywnych na rzecz Zuzi i innych dzieci z niepelnosprawnoscia.

Oczekiwania i potrzeby rodzicéw dziewczynki odnos$nie do wsparcia dotycza
wlasciwie wszystkich omawianych wyzej obszardow.

W pierwszym okresie kluczowe dla oswojenia sie z niepelnosprawnoscia dziec-
ka okazaé sie moze wsparcie emocjonalne personelu, zainteresowanie sie uczu-
ciami rodzicow, ale takze wyposazenie ich w wiedze i umiejetno§ci pozwalajace
na poczucie sie rodzicem kompetentnym. Moze to poméc w uruchomieniu zaso-
bow radzenia sobie w trudnych sytuacjach zwigzanych z kolejnymi informacjami
dotyczacymi problemoéw zdrowotnych dziecka.

Rodzice dziewczynki jako szczegélnie istotne w zakresie wsparcia, we wspo-
mnianym okresie, wskazali otrzymanie szczegétowych informacji o stanie zdro-
wia dziecka, mozliwo§¢ przedyskutowania swoich obaw i watpliwosci z lekarzami
specjalistami, wyposazenie w wiedze i praktyczne umiejetnoéci dotyczace opieki
nad dzieckiem z wielowadziem oraz pokierowanie ich do placéwek zajmujacych
sie rehabilitacjg dzieci z zespotem wad wrodzonych.

Kolejnym etapem jest czas, kiedy prowadzona jest intensywna terapia. Jak juz
wczeéniej wspomniano, w przypadku dziecka z zespolem CHARGE, z uwagi na
zlozono$é wystepujacych wad, sytuacja moze okazaé sie o tyle skomplikowana,
ze dzialania rehabilitacyjne i terapeutyczne odbywaja sie w réznych placéwkach.
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Czesto tez terapeuci, nie majac wzajemnego kontaktu, nie znajg rzeczywistego
potencjalu w zakresie funkcjonowania dziecka w innym obszarze niz ten, kto-
rym sie zajmujg. W zwigzku z tym trudno§é moze sprawiaé okreslenie mozliwoSci
kompensacji zaburzonych funkgji.

Oczekiwania i potrzeby rodzicéw w odniesieniu do placéwek terapii dotyczg
przede wszystkim: uzyskania rzetelnych informacji na temat funkcjonowania
dziecka oraz konsekwencji zaburzen w dalszej perspektywie, jakg jest wybor for-
my ksztalcenia. Istotne okazuje sie takze omowienie wad i zalet okre§lonych form
edukacji.

W przypadku dzieci z zespolem CHARGE dla rodzicéw bardzo wazne jest
uzyskanie wskazowek, jak rozmawia¢ z innymi czlonkami rodziny o niepel-
nosprawnosci ich dziecka, ale takze jak odpowiadaé¢ dziecku na jego pytania
o niepelnosprawnos¢.

Warto tez zaznaczy¢, ze w odniesieniu do dzieci z zespotem CHARGE powazny
problem mogg stanowié zaburzenia zachowania. U Zuzi pojawialy sie zachowania
niepozgdane, takie jak krzyk czy ptacz. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze wynikaty
one czesto z sytuacji, w ktérych dziecko nie bylo w stanie zakomunikowa¢é o swo-
ich potrzebach. Nie trzeba udowadniaé, jak wazne jest wyposazenie rodzicow
w umiejetno$ci reagowania na tego typu sytuacje.

7 uwagi na specyfike zespolu CHARGE, ale tez innych zespoléw wad wro-
dzonych, optymalnym rozwigzaniem byloby przydzielenie koordynatora, ktory
w zaleznosci od potrzeb rodziny pomagaltby w kontaktach z lekarzami r6znych
specjalnoéci oraz specjalistami diagnozy i terapii psychologiczno-pedagogicznej,
ale takze byl osobg pomocng w nawigzywaniu kontaktéw z innymi rodzinami
wychowujacymi dzieci z rzadkimi zespolami wad wrodzonych.

Zakonczenie

Jak juz wezeéniej wielokrotnie podkre§lano, zespét CHARGE z uwagi na ni-
ska czesto$é wystepowania, nadal sprawia problemy diagnostyczne, nie tylko
lekarzom, ale takze specjalistom zajmujacym sie diagnozg funkcjonalng dziecka
w celu wyznaczenia kierunkéw terapii. W zwiazku z tym nie zostaly tez wypra-
cowane standardy postepowania w zakresie wspélpracy z rodzicami wychowuja-
cymi dziecko ze wspomnianym zespolem.

Sytuacja rodzicéw, ktérym rodzi sie dziecko z wielowadziem, jest nieporow-
nywalnie trudniejsza, zwlaszcza pod wzgledem organizacyjnym, od tej, w ktorej
znajduja sie rodzice dowiadujacy sie o izolowanej niepelnosprawnoéci, jaka jest
wada wzroku czy stuchu. Jest to spowodowane miedzy innymi znacznie bogat-
szymi do§wiadczeniami w zakresie diagnozy i terapii dziecka z jedna, okreslong
dysfunkcja, co pozwala na stawianie bardziej prawdopodobnych rokowan co do
jego przyszlego rozwoju.
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Opieka nad dzieckiem z zespolem CHARGE jest dodatkowo o tyle bardziej
skomplikowana, ze pojawiaja sie coraz nowsze problemy, ktére burzg dotych-
czasowg wiedze i pozorne przekonanie rodzicow, ze sytuacja jest pod kontrols.
Niepewno§¢ i zbyt wiele niewiadomych dotyczacych stanu zdrowia dziecka oraz
rokowan sprawia, ze rodzice tych dzieci funkcjonujg w sytuacji permanentnego
stresu, ktorego skutki moga by¢ dotkliwe zaréwno dla rodziny, jak i dziecka.

Nalezy zatem rozwazy¢ taka organizacje pomocy w zakresie wczesnej inter-
wencji i wezesnego wspomagania rozwoju, ktora zapewnilaby specjalistyczng
pomoc ukierunkowang przede wszystkim na wsparcie rodzicéw i najblizszej ro-
dziny, a tym samym pomogta stworzy¢ optymalne warunki dla rozwoju dziecka.

Nawigzujac do modelu przedstawionego w pierwszej czeéci artykutu oraz bio-
ragc pod uwage analize uzyskanych wynikéw, mozna wywnioskowaé, ze w mo-
mencie, kiedy rodzice dowiedzieli sie o niepelnosprawnosci dziewczynki, zabrakto
dzialan ukierunkowanych przede wszystkim na zapoznanie sie przez personel
medyczny z ich obawami i watpliwo$ciami dotyczacymi stanu zdrowia dziecka
oraz oméwienia rokowan. W ramach standardowego postepowania nalezalo tez
zapewni¢ rodzicom wsparcie psychologa, ktére umozliwiloby uaktywnienie juz
istniejacych zasob6éw indywidualnych lub wypracowanie niezbednych strategii
radzenia sobie w aktualnej sytuacji oraz dostarczyé im wiedzy na temat, nie
tylko mozliwoéci dalszego leczenia, ale rowniez rehabilitacji. W przypadku Zuzi
rodzice zbyt dlugo czekali na pelng diagnoze okulistyczng oraz audiologiczna,
co poczatkowo uniemozliwito prawidlowe ukierunkowanie terapii dziecka i tym
samym przyczynilo sie do wydluzenia czasu oczekiwania na efekty. Warto w tym
miejscu zaznaczy¢, ze obserwowane przez rodzicow postepy w rozwoju dziecka
sa jednym z wazniejszych czynnikéw motywujacych do kontynuowania dzialan
terapeutycznych.

Oswajaniu sie z trudng sytuacjg bycia rodzicami dziecka z niepelnosprawno-
§cig powinny postuzy¢ cykliczne, organizowane poczatkowo w placowce, w ktorej
dziecko bylo hospitalizowane, a nastepnie na terenie domu, spotkania wyposa-
zajgce rodzicow w wiedze dotyczacg opieki nad dziewczynka. W tym przypadku
pomocne tez byloby wlaczenie rodzicow w spotkania grupy wsparcia i tym sa-
mym umozliwienie im dzielenia sie¢ swoimi problemami i czerpania z do$wiad-
czen innych rodzicéw dzieci z podobnymi problemami rozwojowymi. W ramach
indywidualnych lub grupowych spotkan dla rodzicéw nalezaloby wyposazy¢ ich
w umiejetno§é rozmowy o niepelnosprawnosci dziecka z innymi czlonkami rodzi-
ny oraz samym dzieckiem.

Wydaje sie zasadne, aby terapia dziecka z zespolem wad wrodzonych byla
prowadzona przez zesp6l wspélpracujacych ze soba specjalistéow, dzieki czemu
mozliwe byloby monitorowanie zaréwno stanu zdrowia, jak i rozwoju dziecka.
W przypadku Zuzi jej rodzice byli i nadal sa zmuszeni korzystaé¢ z uslug wielu
specjalistycznych osrodkow, ktorych dzialania nie sg skoordynowane. Utrudnia
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to nie tylko kontynuacje terapii w domu oraz korygowanie ewentualnych bledéw
popelnianych przez rodzicéw otrzymujacych wskazowki do pracy z dzieckiem od
réznych terapeutow, ale takze uniemozliwia stworzenie wlasciwych warunkow
rozwoju dziecka z zespolem wad wrodzonych.

Z uwagi na powyzsze wylania sie potrzeba przeprowadzenia, zakrojonych na
szerszg skale, badan dotyczacych funkcjonowania rodzin wychowujacych dziecko
z wielowadziem w celu okreélenia stanu rzeczywistego oraz ich potrzeb dotycza-
cych oczekiwanego wsparcia. Pozwoli to na stworzenie i zweryfikowanie mode-
lu systemowego wsparcia zapewniajacego optymalne funkcjonowanie dziecka
i rodziny.
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