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Streszczenie

Artykut sktada si¢ z czterech cze¢sci. W pierwszej zostalo omdéwione zjawisko opdéznionego
rozwoju mowy, a takze sposoby przezywania przez rodzicéw diagnozy réznych choréb i za-
burzen u dzieci. Nastepnie autorka przedstawita metodologie badania fenomenologicznego.
W czedci trzeciej zostaly zaprezentowane wyniki uzyskane w ramach przeprowadzonego ba-
dania, zeby na koncu artykulu mozna bylo je poréwna¢ z innymi tego rodzaju pracami.

Abstract

The text consists of four parts. The first one discusses the phenomenon of delayed speech
development, as well as how parents experience the diagnosis of various diseases and disor-
ders in their children. Then, the author presents the methodology of the phenomenological
study. The third part discusses the results obtained as part of the study so that they can be
compared with other works of this type at the end of the article.

creative
commons

© by the author, licensee £6dz University - £6dz University Press, £6dz, Poland.
This article is an open access article distributed under the terms and conditions
of the Creative Commons Attribution license CC-BY-NC-ND 4.0
(https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/)

Data ztozenia: 31.07.2023 r. Data przyjecia: 24.04.2024 .



https://doi.org/10.18778/2544-7238.09.05
https://orcid.org/0000-0002-5266-0743
https://orcid.org/0000-0002-5266-0743
mailto:magdalena.knapek@uj.edu.pl
https://czasopisma.uni.lodz.pl/logopedica
https://publicationethics.org/core‑practices
https://creativecommons.org/licenses/by‑nc‑nd/4.0/
https://creativecommons.org/licenses/by‑nc‑nd/4.0/

72+ Magdalena Knapek

Wprowadzenie
Opoznienia rozwoju mowy

Opoznienie rozwoju mowy (ORM) jest zaburzeniem nabywania umiejetnosci je-
zykowych diagnozowanym u dzieci miedzy 6. miesigcem Zycia a 3. rokiem zycia.
W szczegélnych przypadkach dopuszcza sie stawianie takiego rozpoznania u pa-
cjentéw do 4. roku zycia. Opdznienie to moze dotyczy¢ wszystkich etapow rozwoju
mowy - od gluzenia, przez gaworzenie, etap pojedynczych stéw, potaczen dwuwyra-
zowych oraz zdan. Zaburzenie to moze si¢ wigzac z jedng plaszczyzng jezykowa lub
wieloma, czyli fonetyczno-fonologiczng, morfologiczna, semantyczng, syntaktyczna
i pragmatyczng [Jastrzebowska, 2005; Stasiak, 2014; Panasiuk, 2015; Knapek, 2020;
Knapek, Koziot-Kozakowska, 2020]. Op6znienia rozwoju mowy dzieli si¢ na samo-
istne i niesamoistne [Robertson, Weismer, 1999; Jastrzebowska, 2005]. Opdznienie
samoistne nie ma okreslonej etiologii, najczesciej jednak powigzane jest z nieznacz-
nymi zaburzeniami w budowie anatomicznej obszaru orofacjalnego oraz funkcji
prymarnych - oddychania, fonacji czy potykania. Natomiast op6znienie niesamo-
istne jest wynikiem nadrz¢dnego zaburzenia rozwoju, np. autyzmu lub niedostuchu.
W ich przypadku etiologia moze si¢ wigza¢ z powaznymi wadami twarzoczaszki oraz
znacznymi nieprawidlowosciami w zakresie oddychania, fonacji i potykania [Hitos
iin., 2013; Boksa, 2016; Belgin i in., 2017; Borox i in., 2018].

Kazde opéznienie rozwoju mowy w mniejszym lub wigkszym stopniu wplywa
na dobrostan dziecka w aspekcie psychologicznym i spotecznym oraz negatywnie
odbija si¢ na procesie nabywania umiejetnosci czytania, pisania oraz szeroko rozu-
mianego uczenia si¢ lub tez calkowicie to uczenie si¢ uniemozliwia.

Przezywanie diagnozy opéznionego rozwoju mowy, choroby,
niepetnosprawnosci

W literaturze $wiatowej istnieje wiele badan poswieconych etiologii i objawom ORM,
czyli prowadzonych z perspektywy biomedycznej. Niewiele jest natomiast badan
uwzgledniajacych psychospoteczny punkt widzenia, wprowadzony przez Miedzyna-
rodowg Klasyfikacje Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia [World Health
Organization, 2001]. Nie dotartam do analiz dotyczacych przezywania przez rodzi-
cow diagnozy ORM, cho¢ spotka¢ mozna badania opisujace przezywanie diagno-
zy innych zaburzen/choréb, np. autyzmu czy epilepsji [Pilecki, 2007; Jachimowska,
2018; Famuta-Jurczak, 2020; Krecisz-Plis, 2020].

Waznag czescig badan miedzynarodowych w aspekcie nauk medycznych i psy-
chologicznych s3 badania nad przezywaniem przez rodzicéw diagnozy oraz proce-
su chorobowego/terapeutycznego dzieci chorych/niepetnosprawnych/zaburzonych.
Anita Famula-Jurczak [2020] w badaniach nad spotecznymi kontekstami zaburzen
mowy zwraca uwage na konieczno$¢ rozpoznawania przez rodzing i otoczenie uczué
osoby autystycznej oraz nauczenie tej osoby uzewnetrznia emocji, co ma pomodc
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w funkcjonowaniu w relacji z drugim czlowiekiem i we wlaczeniu w grupe réwiesni-
czg. Maciej Pilecki [2007] podnosi, ze powazne zaburzenia rozwojowe, takie jak au-
tyzm czy niepelnosprawnos¢ intelektualna, s3 duzym obcigzeniem emocjonalnym dla
rodziny, ktdra jest calosciowo zaangazowana w opieke nad potrzebujacym wsparcia
pacjentem. Badacz uwaza, ze najtrudniejsze dla rodzicéw jest zmaganie sie z nieosig-
galnym wyobrazeniem/marzeniem na temat dziecka — marzeniem, ktére nigdy nie
zostanie zrealizowane. Ta forma przejscia przez ,zalob¢” umozliwia akceptowanie
dziecka realnego/nieidealnego, ale tez zaburzonego/chorego/niepetnosprawnego. Wy-
daje sie to bardzo spdjne z fazami zaloby/utraty zaproponowanymi przez Elizabeth
Kiibler-Ross [Corr, 2021], ktéra wyrdznia pig¢ etapow zaloby: zaprzeczenie, gniew, ne-
gocjowanie, depresje i akceptacje. Elzbieta Krecisz-Plis [2020] przeprowadzita bada-
nia uwzgledniajace przezywanie przez rodzicéw cukrzycy i epilepsji dzieci. Autorka
zwroécila uwage na realizacje zadan przez opiekunéw, motywacje do nich oraz pty-
nacy z tego satysfakcje. Uzyskane wyniki wplywaja na postrzeganie funkcjonowania
dzieci i ich rodzin ze wzgledu na codzienne obowigzki, ktére sa nieodtaczng czescia
zycia kazdej komorki spolecznej. Patricia Howlin i Anna Asgharian [1999] zauwazy-
ty, ze rodzice dzieci autystycznych maja duze obawy zwigzane z komunikacja, funk-
cjonowaniem spolecznym oraz zyciem dorostym swoich pociech. Z kolei Jon B. Ellis
i Jameson K. Hirsch [2000] w przeprowadzonych badaniach prosili rodzicéw o wy-
pelnienie kwestionariusza sktonnosci samobdjczych. Okazalo sie, ze rodzice dzie-
ci niepelnosprawnych majg mniejsze sktonnosci samobdjcze. Sandra Walker Russ
[2004] zajela sie przezywaniem przez rodzicéw diagnozy niedostuchu u dzieci. Au-
torka zwrocita uwage, ze rodzice w poczatkowej fazie przezywali szok oraz wymaga-
li wsparcia i opieki. W ogélnym ujeciu uznawali oni, ze ich dzieci naucza si¢ méwic¢
i poradzg sobie samodzielnie w zyciu. We wszystkich badaniach pojawial sie temat
niepelnoprawnosci dziecka, wynikajacej z ograniczen fizycznych i psychicznych.

Metodologia badan
Etyka badan naukowych i zarzadzanie danymi

Prezentowane badania uzyskaly pozytywna opini¢ Komisji ds. Etyki Badan Na-
ukowych Instytutu Glottodydaktyki Polonistycznej Uniwersytetu Jagiellonskiego
z dnia 22.11.2022 r. Zanonimizowane dane zostaly zdeponowane w Repozytorium
UJ zgodnie z zasadami FAIR data, czyli najnowszymi wytycznymi UJ. Dokonano
oceny mozliwych szkéd i korzysci.

Ocena ewentualnych szkéd/zagrozen dla uczestnikéw

Do nagran wideo mieli dostep tylko badacze. Materialy zostaly zabezpieczone
na komputerach. Po analizie materialy wideo zniszczono. Sciezka dzwiekowa, calko-
wicie anonimowa, zostala zarchiwizowana w Repozytorium U]J. Ryzyko wystapienia
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u uczestnikéw badan szkdd i zagrozen oceniono jako niskie. Badania nie uwzgled-
nialy kwestii kontrowersyjnych, a stopien narazenia na dzialanie niekorzystnych
czynnikéw $rodowiskowych i dyskomfortu psychicznego byl znikomy. Aby zapew-
ni¢ komfort osobom badanym, zostaly one poinformowane o celu i przebiegu badan
oraz o dobrowolnosci uczestnictwa.

Rozmowy o trudnosciach dziecka oraz przezywaniu procesu diagnozy nie naleza
do najlatwiejszych. Niedogodnosci wynikajace z tych rozméw mozna bylo zmini-
malizowad, np. poprzez wczesniejsze przygotowanie rodzica i wyjasnienie mu, jak
wywiad bedzie przebiegal. Wywiady zostaly przeprowadzone przez doswiadczong
klinicystke. Rodzice otrzymali informacje, Ze majg prawo do przerwania wywiadu
w kazdym momencie.

Ocena ewentualnych korzysci

Zdobyta wiedza pozwolita rodzicom na ukierunkowanie konkretnych dziatan te-
rapeutycznych. Dzigki badaniom mozliwe bedzie réwniez stworzenie programéw
edukacyjnych, natomiast upowszechnione dane pozwola rodzicom na odnalezienie
sie i wspdltuczestniczenie w grupie oséb dotknietych dysfunkcja jezykowa dziecka.
Z punktu widzenia naukowego badania wpisujg si¢ w nurt funkcjonalnego rozu-
mienia ICF w aspekcie trudnosci mowy o podlozu opdznionego rozwoju mowy
o nieznanej etiologii. Uczestnicy badan uzyskali dostep do ich wynikéw w posta-
ci krétkiego raportu z badan. Po przedstawieniu raportu rodzic mégt sie uméwié
z terapeutg na sesj¢ w celu porozmawiania o swoich uczuciach zwigzanych z wyni-
kami raportu. Takie dzialanie umozliwialo zwiekszenie wiedzy rodzicéw na temat
zjawiska ORM oraz uspokojenie ich obaw. Uczestnicy badan otrzymali nastepuja-
ce dokumenty:

1) ,Informacja dla uczestnika badan naukowych”,

2) »Zgoda na udzial w badaniach naukowych”,

3) »Zgoda na przetwarzanie danych osobowych?,

4) ,,Informacja o filmowaniu wydarzenia”.

Charakterystyka badan

Celem proponowanego badania bylo opisanie uczu¢ i emocji rodzicéw dzieci z diag-
noza opoznionego rozwoju mowy o nieznanej etiologii. Ogoélne pytanie badawcze
brzmiato: ,Jakie uczucia, emocje i mysli towarzysza rodzicom w zwiagzku z diagno-
z3 opdznionego rozwoju mowy u ich dzieci?”. Pytania szczegétowe zostaty sformu-
fowane nastepujaco: ,,Jak rodzice probuja sobie wytlumaczy¢ postawiona diagno-
z¢?”, ,Co zmienilo sie w zyciu rodzicéw pod wpltywem diagnozy?”, ,Jak diagnoza
wplywa na postrzeganie przez rodzicéw przysztosci dziecka?”. Badanie zostalo
przeprowadzone zgodnie z zasadami interpretacyjnej analizy fenomenologicznej
[Hycner, 1985; Hess-Wiktor, Opoczynska-Morasiewicz, 2014; Eatough, Smith, 2017],
stosowanej do opisu uczuc i $wiata przezywanego (ang. lived experience). Wzieto
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w nim udzial siedmioro rodzicéw dzieci z ORM. Proponowane badania rozsze-
rzajg agende logopedycznych badan ORM o zagadnienia natury psychospotecznej
i pozwalaja przetestowaé nowe w polskich badaniach logopedycznych obramowa-
nie teoretyczne, jakim jest ICF.

W omawianych badaniach wykorzystano metodologi¢ fenomenologiczng. Feno-
menologia to nauka o codziennych zjawiskach, a do§wiadczenie fenomenologiczne
to zaangazowanie $wiadomosci badacza (stany psychiczne, idee, wartosci, $wiadomos¢
przezycia). W tym ujeciu pojawia si¢ termin epoché, oznaczajacy przestrzen wolng
od wlasnych doswiadczen, uwolnienie §wiadomosci. Celem takiego rozpoznania jest
dotarcie do centrum zjawiska. Tego rodzaju nurt badawczy wyrést na gruncie filozofii
Edmunda Husserla oraz Martina Heideggera. Warto zaznaczy¢, ze wedtug Husserla
filozofia powinna zosta¢ naukga $cista [Hopkins, Regehr, Pratt, 2016]. Badania feno-
menologiczne ukierunkowane sg na poznawanie $§wiata przezywanego, w tym swia-
domych przezy¢, stanéw psychicznych, wartosdci i mysli. Zyskaly one duza popular-
no$¢ w naukach humanistycznych, spotecznych i o zdrowiu, a takze w logopedii [np.
Smith, Flowers, Larkin, 2009; Walker, Tobbell, 2015; Acker, Knight, Knott, 2018].

Na podstawie filozofii fenomenologicznej powstalo kilka procedur badawczych,
ktore réznig sie miedzy sobg przede wszystkim rola, jaka przypisuja interpretacji
w procesie badawczym [np. Giorgi, 1971; Colaizzi, 1978; Smith, Flowers, Larkin,
2009]. Niniejsze badania stosujg procedure zaproponowang przez Virginie Eatough
i Jonathana A. Smitha [2014], krok po kroku wyjasniajaca proces analizy i interpre-
tacji fenomenologicznej danych uzyskanych w trakcie wywiadu.

Uczestnicy

Zgodnie z przewodnikiem do interpretacyjnej analizy fenomenologicznej (ang.
Interpretative Phenomenological Analysis — IPA) [Eatough, Smith, 2014] zostata
wybrana celowa proba siedmiorga rodzicéw dzieci z opdznionym rozwojem mowy
bez jednoznacznej etiologii. Wérdd badanych byto szes¢ kobiet i jeden mezczyzna.
Celem IPA byla préba zrozumienia uczestnikéw badan, kiedy ci usitujg zinter-
pretowac jakies zjawisko. Warunkami wlaczajacymi byty: logopedyczna diagnoza
ORM bez jednoznacznej etiologii i mozliwos¢ swobodnej wypowiedzi. Warunek
wykluczajacy stanowita niepetna rodzina, poniewaz rozwéd mogt skutkowa¢ do-
datkowymi trudnoéciami emocjonalnymi i przezyciami.

Metody gromadzenia i analizy danych

Dane zostaly zgromadzone za pomoca kwestionariusza i wywiadu nagrywanego
kamerg wideo. Kwestionariusz sktadat si¢ z pytan otwartych, a wszystkie odpowie-
dzi zostaly zapisane ortograficznie, a nastgpnie przeanalizowane jakosciowo wedlug
metodologii fenomenologiczne;j.

Dane zgromadzono w trakcie pélgodzinnych, czesciowo ustrukturyzowanych wy-
wiadow przeprowadzonych w centrum logopedycznym, zarejestrowanych na dyktafonie
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i kamerze. Wywiady przeprowadzitam osobiscie. Pytania zadawane uczestnikom
byly szerokie i otwarte, aby mogli oni w petni wyrazi¢ swoje mysli.

Proszono o swobodne wypowiedzi stymulowane pytaniami, takimi jak np.: ,,Jak prze-
zyta$ diagnoze swojego dziecka?”, ,Jakie byty twoje pierwsze reakcje?”, ,W jaki sposob
zmienialy si¢ twoje odczucia?”, ,,Co czujesz teraz, kiedy myslisz o przysztosci dziecka?”.
Do transkrypcji zaangazowano studentke I roku logopedii, ktéra wyrdzniata sie wy-
sokim poziomem wiedzy i odpowiedzialnoscia. Dokonano transkrypcji ortograficznej
z uzyciem niektérych konwencji analizy konwersacyjnej, w celu zaznaczenia istotnych
informacji pozajezykowych (intonacji, pauz, glosnosci, gestow, pozyciji ciala etc.). Ana-
liza danych odbywala si¢ zgodnie z etapami interpretacyjnej analizy fenomenologicz-
nej [Eatough, Smith, 2014]:

1) wielokrotne czytanie transkrypcji i robienie notatek;

2) przeksztalcanie notatek w tematy;

3) poszukiwanie zwigzkéw znaczeniowych i grupowanie tematow;

4) pisanie sprawozdania na kazdy temat, ilustrowanego odpowiednimi fragmen-

tami wypowiedzi.

Opis przezy¢ uczestnikéw badan zostal zinterpretowany z odwotaniem do litera-
tury polskiej i migdzynarodowej na temat przezywania choréb i zaburzen.

Rezultaty

Uczucia, emocje i mysli towarzyszace rodzicom w zwiazku z diagnoza
opdznionego rozwoju mowy u ich dzieci

Tabela 1 przedstawia przyklady zwigzkéw znaczeniowych, jakie wylonity si¢ w po-
szukiwaniu odpowiedzi na pytanie badawcze dotyczace uczué, emocji i mysli zwia-
zanych z diagnozag ORM. Grupy zwigzkéw znaczeniowo istotnych potaczone zosta-
ty w trzy tematy gléwne:

1) diagnoza jako moment przelomowy;

2) oczekiwanie pomocy i zaplanowania terapii;

3) uczucia i emocje.
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Tabela 1. Uczucia, emocje i mysli towarzyszace rodzicom w zwigzku z diagnoza opdZnionego rozwoju
mowy u ich dzieci

Tematy gtéwne Zwiazki znaczeniowe
Diagnoza ,Szukanie wszelkiego rodzaju terapii”

jako moment ,Niedopuszczanie mysli, ze bedzie Zle”

przetomowy ,Poczatek walki”

,Nabranie sity do zmierzenia sie z problemem”

,Rozpoczecie terapii”

,Pokierowanie przez specjaliste, co robi¢ dalej”

,Zmiana planéw zawodowych przez rodzicow”

Oczekiwanie ,Myslenie, jak pomadc dziecku”

pomocy ,Che¢ spotkania dobrego fachowca, ktéry uspokoi, ale tez zaopiekuje sie
i zaplanowania | dzieckiem”

terapii ,Oczekiwanie na efekty, ze dziecko zacznie mowic”

,Ustyszenie, z czym jest problem, zeby byto wiadomo, jak postepowac”
,Szansa, ze terapia przyniesie sukces”
Uczucia i emocje | ,Szok, zdenerwowanie”

,Strach, bo nie wiadomo, co dalej bedzie”
,Ptacz i mocne przezywanie”

,Niepewnos¢, nie wiadomo, na czym sie stoi”
,Depresja”

,Zatamanie, lek”

,Sinusoida uczuciowa”

,Przykre doswiadczenie”

,Obawa, ze dziecko jest niepetnosprawne”

Zrédto: opracowanie whasne

Diagnoza jako moment przetomowy

W przypadku wszystkich rodzicow diagnoza okazala si¢ przelomowa. W mo-
mencie spotkania ze specjalista, ktéry miat zbada¢ dziecko, a nast¢pnie orzec
opoznienie w rozwoju mowy, rodzice podejmowali wazne decyzje. Zawsze decy-
dowali si¢ na natychmiastowe rozpoczecie terapii logopedycznej oraz szukanie
jeszcze innych mozliwosci uzyskania pomocy. Mama chlopca opisata to w na-
stepujacy sposob: ,trafitam do centrum logopedycznego i tam pani... panie po-
kierowaly mna, pokierowaly dzieckiem, zaczela si¢ juz terapia odpowiednia”.
Z jednej strony rodzice uwazali, ze diagnoza to chwila rozpoczecia walki oraz
nabrania sity do zmierzenia si¢ z problemem i trudng sytuacja, z drugiej nie do-
puszczali do siebie mysli, ze sytuacja dziecka jest zta. Mozna $mialo powiedzie¢,
ze pierwsze spotkanie z logopeda zostalo ocenione w kategoriach szansy na po-
prawe sytuacji, dzialanie dla dobra dziecka oraz jego rozwoju jezykowego. Kilka
mam przyznalo, ze po spotkaniu i diagnozie zdecydowaly si¢ na zmianeg planéw
zawodowych, rezygnacje z pracy lub jej znaczne organicznie.
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Oczekiwanie pomocy i zaplanowanie terapii

Zdecydowanie wszyscy rodzice, prowadzeni w duzej mierze intuicjg i niepokojem o roz-
woj mowy dziecka, oczekiwali pomocy, byli nastawieni na dzialanie oraz konkretne
zaplanowanie terapii. W wiekszosci wywiadéw padlo stowo dziatania, na przyktad:
»w chwili obecnej - trzeba dziatac i tyle, i pomdc mu jak najwigcej. No wiec jakby na-
stawilam sie rzeczywiscie na t¢ pomoc, nie mysl, nie uzalanie si¢ nad sobg, niemysle-
nie, co bedzie”. Oznacza to, ze diagnoza w tych przypadkach nabrata wymiaru spraw-
czego, za ktérym mialy i§¢ konkretne czyny. W tym momencie rodzice jednoznacznie
mowili, ze potrzebowali znalez¢ specjaliste, ktory ich uspokoi, ale przede wszystkim
bedzie umie¢ zaopiekowac sie ich dzieckiem. Warto zaznaczy¢, ze pomoc logopedy
miata polegac na osiggnieciu konkretnych efektow, jakimi sg mowa i rozwdj jezykowy,
ale takze komunikacja i rozwdj umiejetnosci spotecznych. Kiedy rodzice otrzymywa-
li diagnoze, byta to dla nich informacja, jaki jest problem i jak nalezy w danej sytuacji
postepowac. Pokierowanie przez specjaliste wyznaczylo dalsze dzialania, ale stalo si¢
réwniez pewnym planem na najblizszy czas, zwigzanym z osiggnieciem zamierzonych
celow terapeutycznych. Kazdy z rodzicow w dziataniach idacych za diagnoza widziat
szanse na jezykowy rozwdj swojego dziecka.

Uczucia i emocje

W omawianych wczeséniej tematach gtéwnych najwieksza role odgrywaly mysli
rodzicdw zwigzane z diagnozg oraz nast¢pujacymi po niej wydarzeniami. Szcze-
golnie wazne i zajmujace byly jednak uczucia i emocje, ktore wigzaly sie z tym
czasem i tg konkretng sytuacja. Rodzice twierdzili, ze doznawali szoku, skolowa-
nia, byli zdenerwowani, odczuwali, l¢k, strach i przerazenie, bo nie wiedzieli, cze-
go mogga si¢ spodziewaé w przyszlosci, co stanie si¢ z ich dzieckiem. Jedna z mam
mowila: ,Po pierwszym spotkaniu, miatam takie odczucia takiej niepewnosci
troszke, podenerwowania. Bylam taka no... nie wiedzialam za bardzo, na czym
stoje”. Niepewnos¢, niewiedza powodowaly czesto placz. Rodzice przyznawali
sie do depresji, zalamania, sinusoidy uczuciowej, np.: ,No byl placz i, no depre-
sja, no to cigzko powiedzie¢, no bo z jednej strony trzeba bylo si¢ zbiera¢ szyb-
ko, zeby mu poméc, wigc jakby nie mdgl, ja nie moglam sobie pozwoli¢ na to,
zeby leze¢, plakac i si¢ przejmowac soba, tylko jakby, nastawilam sie na walcze-
nie o dziecko”. Dzien diagnozy poréwnywali do przykrego doswiadczenia, wielu
z nich balo sig, ze ich dziecko bedzie niepelnosprawne. Az w pigciu wywiadach
rodzice utozsamili zjawisko opdznionego rozwoju mowy z niepelnosprawnoscia.
Jedna z mam wspominata: ,,Bytam bardzo przerazona, to bylo takie pierwsze moje
odczucie, Ze moje dziecko moze by¢ niepetnosprawne”. Szczegdlnie wazna infor-
macja na temat op6znionego rozwoju mowy zostala podana takze w innym wy-
wiadzie: ,[ORM - przyp. M.K.] byt dla mnie tematem w ogdle obcym, i jak kazda
mama zaczelam si¢ denerwowac, oczywiscie mysle¢, ze moje dziecko jest niepet-
nosprawne, z czym si¢ to wigze w przysztosci, jak mdj syn bedzie funkcjonowat
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w przysztodci, jak to juz wplywalo na mnie”. Pozwala to sadzi¢, ze spoleczne ro-
zumienie opéZnionego rozwoju mowy wigze sie ze strachem, niepetnosprawnos-
cig i réznymi ograniczeniami.

Proby wyttumaczenia postawionej diagnozy ORM

W tabeli 2 zostaly przedstawione odpowiedzi na pytanie badawcze ,,Jak rodzice pré-
buja sobie wytlumaczy¢ postawiong diagnoze?”. Wszystkie zwigzki znaczeniowe wy-
tonily jeden gtéwny temat, jakim jest poczucie winy.

Tabela 2. Proby wyttumaczenia postawionej diagnozy ORM

Temat gtéwny Zwiazki znaczeniowe
Poczucie winy | ,Zarzuty wobec siebie”
,Stres w cigzy, przezycia psychiczne mamy”
,Genetyka, obcigzenia rodzinne”
,Pordd, cesarskie ciecie”
,Ciaza zagrozona, lezgca”
,Zte odzywanie w czasie cigzy”
,Mama zrobita co$ Zle w cigzy”
,Noszenie w czasie cigzy starszego rodzenstwa”
,Duzo pracy/zaniedbanie”
,Sadzanie przed telewizorem”
,Dlaczego ja/mnie/nas/moje dziecko to spotkato?”

Zrodto: opracowanie wiasne

Rodzice mieli ogromne poczucie winy w zwiazku z diagnozg opéznionego rozwoju
mowy u swoich dzieci. Najbardziej obwinialy si¢ mamy za okres ciazy. Zarzuty doty-
czyl bardzo réznych sytuacji. Kobiety wspominaty o stresie oraz cigzkich przezyciach,
ktére przypadaty na tamten okres, np. o chorobie nowotworowej meza. Pojawit si¢
watek cigzy zagrozonej i lezacej, trudnego porodu oraz porodu przez cesarskie cigcie.
Bardzo czesto padalo pytanie: ,,Czy ja robitam co$ zle w cigzy?”. Przykltadowe od-
powiedzi w tej sytuacji dotyczyly ztego odzywania, noszenia rodzenstwa na rekach,
zazywania lekow. Druga czes$¢ zarzutéw wigzala si¢ z obcigzeniami genetycznymi
irodzinnymi. Jedna z mam komentowala to nastepujaco: ,,Doszukiwatam si¢ gdzies
przyczyny, w rodzinie, ze, mmm, w me¢za rodzinie wystepowaly problemy z mowa
u dzieci, wiec probowalam si¢ jakiejs genetyki doszukiwa¢, ze moze to po prostu
gdzie$ w tych genach”.

Ostatni rodzaj zastrzezen budzily zaniedbania dzieci przez nadmiar obowigz-
kéw, obcigzenie praca, czeste sadzanie przed telewizorem. Ojciec bioracy udziat
w wywiadzie méwil w ten sposob: ,,Tak. I bardzo si¢ obwiniatem za to wszystko,
poniewaz, w tamtym okresie bardzo duzo pracowatem. Nie bylo mnie w domu, nie
bylo mnie przy dziecku tak naprawde, bo pracowalem po szesnascie, osiemnascie
godzin, a do tego sadzali$my corke bardzo duzo przed telewizorem”. Normalne, ale
zarazem bardzo przejmujace byly pytania typu ,,Dlaczego ja/mnie/nas/moje dziecko
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spotkalo cos takiego?”. Mozna bylo odnies¢ wrazenie, ze rodzice kierowali takie py-
tania do losu, ktéry mégt si¢ im wydawac niesprawiedliwy.

Zmiany w zyciu rodzicéw pod wptywem diagnozy ORM
Odpowiedzi na pytanie badawcze ,,Co zmienilo si¢ w zZyciu rodzicéw pod wptywem
diagnozy?” znajduja sie w tabeli 3. Ze zwigzkéw znaczeniowych wylonity sie trzy
gléwne tematy:

1) zmiany zwigzane z praca zawodowg;

2) przeorganizowanie zycia rodzinnego;

3) nowa jako$¢ czasu spedzanego z dzieckiem.

Tabela 3. Zmiany w zyciu rodzicéw pod wptywem diagnozy ORM

Temat gtéwny Zwiazki znaczeniowe
Zmiany Zmiana wymiaru czasu pracy z catego etatu na pét etatu
zwiazane z praca | Rezygnacja z pracy zawodowej w celu opieki nad dzieckiem
zawodowg

Przeorganizo- Przejecie przez jednego rodzica ciezaru opieki nakierowanej na pomoc
wanie zycia specjalistyczng
rodzinnego Traktowanie normalnie dziecka z ORM, niewyreczanie go, nieodpuszczanie

Che¢ ochronienia dziecka
Dostosowanie czasu rodziny do terapii dziecka z ORM

Nowa Zycie skupito sie wokot dziecka

jakos¢ czasu Zmiana stylu opieki

spedzanego Poswiecenie czasu i uwagi na zabawe z dzieckiem

z dzieckiem Stymulowanie rozwoju mowy w czasie zabawy — inna $wiadomos¢
Znalezienie balansu miedzy pracg, zajjowaniem sie domem a opieka nad
dzieckiem

Zrédio: opracowanie whasne

Zmiany zwigzane z pracg zawodowg

Pod wplywem diagnozy dwie z mam podjely znaczace kroki dotyczace ich przyszlo-
$ci zawodowej. Jedna zrezygnowala z pracy zupelnie, druga przeszla na pot etatu.
Udzielony komentarz do sytuacji byt nastepujacy: ,,No, syn jest dzieckiem bardzo
wymagajacym, no i nie do$¢, ze jest dzieckiem wymagajacym, to jeszcze, ilo$¢ terapii,
na ktére trzeba bylo z nim jezdzi¢, no to zweryfikowalo nas... no ze ja musialam zre-
zygnowac z pracy, no a maz jakby wiecej pracowac”. Wiekszos¢ rodzicéw przyznala,
ze w znaczacy sposob i na ile to bylo mozliwe, ograniczyta swojg dziatalno$¢ zawo-
dowg na rzecz czasu spedzanego z dzieckiem, przeznaczonego na rozwo6j mowy. Ta
zmiana stala sie dla nich priorytetowa w kontekscie diagnozowanych trudnosci.

Przeorganizowanie zycia rodzinnego

Jak mozna bylo zaobserwowaé w czasie wywiadow, diagnoza ORM powo-
dowala nie tylko zmiany zawodowe rodzicéw, ale rowniez mocno wptywala
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na przeorganizowanie sytuacji calej rodziny. Gléwnie oznaczato to przejecie
przez jednego rodzica ciezaru opieki nakierowanej na pomoc specjalistyczna.
Rodzice wspominali réwniez, Ze cz¢sto trzeba byto dostosowac czas calej rodzi-
ny do terapii dziecka z ORM, jednocze$nie nie znajdujac czasu na zaspokojenie
wlasnych potrzeb. Jedna mama méwila: ,Gdzie§ moje potrzeby moje, moje jakie$
nie wiem, pragnienia... ja po prostu musze zrobi¢ wszystko, zZeby syn po prostu
funkcjonowal w miare, zeby chodzit do przedszkola, tak jak teraz chodzi, zeby
poszedt do szkoly, zeby funkcjonowal i tak dalej. A prosze mi wierzyg¢, jesli sie
ma takie dziecko, gdzie si¢ ma, powiedzmy, pie¢ spotkan albo szes¢ w tygodniu,
wiec dla siebie jednak czasu sie juz tyle nie ma”. W tym miejscy wielu rodzicow
zauwazylo jednak, ze dziecko z ORM nalezy traktowa¢ normalnie, nie wyrecza¢
go, nie odpuszcza¢ mu mierzenia si¢ z réoznymi przeciwnosciami losu. Gtéwne
przestanie wydaje si¢ bardzo wazne w zwiazku z podejsciem funkcjonalnym ro-
dzicow, ktdrzy chca, aby ich dziecko poradzito sobie w spoleczenstwie, niezalez-
nie od lepszych czy gorszych umiejetnosci jezykowych. Nie oznacza to jednak,
ze nie przejawiajg oni postawy ochronnej wobec trudnosci swoich dzieci.

Nowa jakosc¢ czasu spedzonego z dzieckiem

Zmiany zawodowe lub rodzinne pozwolily wszystkim rodzicom zmodyfikowac ja-
kos¢ czasu spedzanego z dzieckiem z ORM, co jedna z mam opisuje nastepujaco:
»Bardziej, ze tak powiem, moje Zycie kreci si¢ woko!l dziecka teraz, staram si¢ jak
najwiecej czasu mu poswiecad, jak najwiecej uwagi. Tez styl mojej opieki sig troszke
zmienil, poniewaz wigcej zabaw organizuje¢ w takim kierunku nauki, zeby jednak
jak najwigcej go stymulowa¢ w tym kierunku mowy”. Szczegélna wage przyznaje
ona czynnosciom, ktdre maja intencjonalnie sprzyja¢ rozwojowi mowy. Dla rodzi-
cow wazne bylo znalezienie balansu miedzy praca, zajmowaniem si¢ domem a opie-
ka nad dzieckiem. Zmiana stylu opieki byla mocno powigzana z nowa swiadomos-
cig na temat konieczno$ci stymulacji rozwoju mowy, co wynikalo bezposrednio ze
spotkania diagnostycznego.

Wptyw diagnozy ORM na postrzeganie przez rodzicOw przysztosci dziecka

W tabeli 4 znajduja si¢ tematy gtéwne oraz zwigzki znaczeniowe wynikajace z pyta-
nia badawczego ,,Jak diagnoza wplywa na postrzeganie przez rodzicéw przysztosci
dziecka?”. Wéréd tematéw wylonity sie dwa szczegdlnie wazne, ale zupetnie przeciw-
nie nacechowane emocjonalnie. Pierwszy z nich to strach przed przyszloscia dziecka,
drugi to nadzieja, ze bedzie dobrze i wszystko si¢ utozy.
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Tabela 4. Wptyw diagnozy ORM na postrzeganie przez rodzicow przysztosci dziecka

Temat gtéwny Zwiazki znaczeniowe
Strach przed ,Obawa o to, czy mowa catkowicie sie wyksztatci”
przysztoscig ,Obawa, Ze w szkole beda problemy”

,Jak sobie bedzie radzita/radzit w przysztosci?”
,Do jakiej szkoty pojdzie?”

,Jak poradzi sobie w grupie rowiesniczej?”
,Martwienie sie o nauke w szkole”
,Martwienie sie 0 nauke czytania i pisania”
JLek przed pojsciem do szkoty”

,Co bedzie, jezeli nas, rodzicéw zabraknie?”

Nadzieja, Jstnienie metod i technik, ktére przyniosg efekt”
ze bedzie ,Dziecko skonczy szkote, zda mature”

dobrze Wszystko sie utozy i bedzie super”

i wszystko sie ,Optymizm w zakresie postepow”

utozy ,Niedopuszczanie mysli, ze bedzie Zle"

,Nastawienie na samodzielnos¢ dziecka”
,Normalizowanie”

Zrédto: opracowanie whasne

Strach przed przysztoscia

W koncowej czgéci wywiadu rodzicom zostato postawione bardzo trudne py-
tanie dotyczace przysztosci dziecka z ORM. Z jednej strony wszyscy wyrazali
wielkie obawy, a z drugiej mieli nadzieje na szczeéliwe zakonczenie problemu
z rozwojem mowy. Obawy dotyczyly tego, czy i kiedy mowa catkowicie sie wy-
ksztalci. W duzej mierze rodzice martwili sig, Ze dziecko bedzie miato proble-
my w szkole, z nauka czytania i pisania. Nie wiedzieli, do jakiej szkoty dziecko
bedzie moglo uczeszczaé ze wzgledu na swoj poziom funkcjonowania. Niepo-
koili si¢ takze o radzenie sobie w grupie réwiesniczej, natomiast sama sytuacja
szkoly budzita we wszystkich lek. Mama chlopca nadmieniala: ,Jesli chodzi,
na przyklad, no... wybiegam juz na pewno, ale zastanawiam si¢, jak bedzie sobie
radzil, czy w grupie rowiesniczej, czy jak bedzie sobie radzit do szkoty, w szko-
le i do jakiej szkoly bedzie mogt pdjs¢”. Rodzice twierdzili tez, ze boja sig, co
stanie si¢ z dzie¢mi, kiedy ich zabraknie, jak bedzie wygladala ich dalsza, do-
rosta przyszlos¢. Czes¢ rodzicow ograniczala si¢ w swoich wypowiedziach tyl-
ko do najblizszej przyszlosci i nie chciala rozmawia¢ o tym, co bedzie dalej.

Nadzieja, ze bedzie dobrze i wszystko sie utozy

Mimo wielu negatywnych emocji absolutnie wszyscy rodzice poktadali duza nadzie-
je w terapii logopedycznej i wierzyli, ze wszystko dobrze si¢ ulozy. Zwracali uwage
na istnienie metod i technik, ktére przyniosa efekt, przez co dziecko zacznie nor-
malnie mowi¢. Nadmieniali, ze dotozg wszelkich staran, aby ich dziecko skonczylo
szkole i zdalo mature. Optymizm wigzal si¢ z postepami terapeutycznymi dzieci,
natomiast rodzice nie dopuszczali mysli, ze bedzie zle. W odpowiedzi na pytanie
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o przysztos$¢ najczesciej pojawialy si¢ informacje, ze dzieci z ORM trzeba trakto-
wac jak wszystkie inne i pozwala¢ im normalnie funkcjonowa¢ w spoleczenstwie.
Wszyscy nastawieni byli na duzg samodzielno$¢, do ktérej chcieli dazy¢ z dzieckiem
w miare osiaganych postepow terapeutycznych.

Dyskusja i podsumowanie

W czasie badania przeprowadzonego metoda fenomenologiczng udato si¢ odpo-
wiedzie¢ na wszystkie postawione pytania badawcze. W zakresie pytania ogoél-
nego ,Jakie uczucia, emocje i mysli towarzyszg rodzicom w zwiazku z diagnoza
opo6znionego rozwoju mowy u ich dzieci?” w odpowiedziach wyodrebnily sie trzy
gléwne tematy zwigzane z diagnoza jako momentem przetomowym, oczekiwa-
niem terapii oraz pomocy, a takze trudnymi emocjami wynikajacymi z opdznienia
rozwoju mowy dziecka. Rodzice liczyli, ze diagnoza da im wyjasnienie sytuacji,
pozwoli na okre$lenie konkretnych dziatan oraz znalezienie pomocy w tej trud-
nej sytuacji. Wielu z nich oczekiwalo od terapeuty wsparcia, poniewaz uczucia
i emocje, ktore im towarzyszyly, byly zwigzane gtéwnie z lekiem. Pytanie szcze-
goélowe ,Jak rodzice probuja sobie wytlumaczy¢ postawiong diagnoze?” przynio-
sto w zasadzie odpowiedzi gleboko zakorzenione w poczuciu winy - zaczynajac
od obcigzenia genetycznego, przez przebieg ciazy, a konczac na nieposwiecaniu
dziecku odpowiedniej ilosci czasu. Rodzice zapytani o to, co zmienilo si¢ w ich
zyciu pod wptywem diagnozy, udzielali bardzo szczegétowych odpowiedzi na te-
mat tego, jak przeorganizowali swoje Zycie rodzinne i zawodowe oraz zmienili styl
opieki nad dzieckiem. Wyjatkowo ciekawe okazalo si¢ bardzo cz¢ste wprowadza-
nie aktywnosci zwigzanych z rozwojem mowy dziecka. Ostatnie pytanie szczego-
fowe brzmialo ,,Jak diagnoza wplywa na postrzeganie przez rodzicéw przysztosci
dziecka?”. W tym przypadku w odpowiedziach pojawit si¢ swoisty dualizm uczu-
ciowy. W duzej mierze byt on zwigzany ze skrajnymi emocjami - strachem przed
przysztoscia dziecka oraz nadzieja na dobry rozwoj i prowadzenie normalnego
zycia. Szczegdlnie wazne wydaje si¢ normalne i funkcjonalne postrzeganie dzieci
przez ich rodzicéw, co bezposrednio - zdaniem tych ostatnich - wynika z posta-
wy diagnosty, ktéry w taki sposdb proponowat postrzega¢ sytuacje. Jedna z mam
opisala to w nastepujacy sposdb: , To znaczy, na pewno wspiera, yyy, wspierajaca
postawg jest fakt traktowania takiej sytuacji jako normalnej”. Poczucie komfor-
tu mamy zostalo zapewnione przez wsparcie psychoterapeutyczne, jakie uzyska-
ta od logopedy.

Podsumowujac, otrzymane rezultaty wpisaty sie w nurt badan nad przezywaniem
chorob dzieci oraz zaburzen o réznej etiologii. Podobnie jak w badaniach Pileckiego
[2007] na temat autyzmu i niepelnosprawnosci okazalo si¢, ze opdznienie rozwoju
mowy dziecka jest bardzo obcigzajace dla calej jego rodziny. Zauwazono réwniez,
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podobnie do obserwacji Howlin i Asgharian [1999] oraz Russ [2004], ze rodzice prze-
zywaja szok w czasie diagnozy, martwig si¢ o przysztos¢ dzieci, ale wierza, ze uda si¢
im odnies$¢ sukces w zyciu. W prezentowanych badaniach fenomenologicznych nie
pojawil sie natomiast watek pigciu etapéw zaloby wedlug Kiibler-Ross [Corr, 2021].
Rodzice nie opisywali zaprzeczenia, gniewu, negocjowania. Jedna mama przyzna-
fa sie do depresji, natomiast wszyscy zaakceptowali fakt opdznienia rozwoju mowy
dziecka i nastawili si¢ na szybkie dzialanie.

Prezentowane wyniki sg bardzo spdjne z klasyfikacjg ICF, ktora w centrum
zainteresowania stawia dobrostan czlowieka oraz jego funkcjonowanie emocjo-
nalno-spoleczne. Gléwnym celem tej klasyfikacji jest proba opisania zaburzen/
choréb/niepetnosprawnosci cztowieka w ujeciu biologicznym, jednostkowym
i spolecznym [World Health Organization, 2001]. Pozwala to na calosciowe i wie-
loaspektowe podejscie do procesu szeroko rozumianej rehabilitacji, w ktdrej nie
tylko jednostka, ale takze jej rodzina sg zaangazowane w réznego rodzaju sytu-
acje emocjonalno-spoteczne, ktére towarzysza zapewnieniu malemu pacjentowi
okreslonego dobrostanu. W tym miejscu nalezy pamigta¢, ze inny dobrostan za-
pewnia sie dziecku, ktére rokuje na rozwdj mowy, inny dziecku, u ktérego pro-
gnostyka diagnostyczna na to nie pozwala, a jedynym mozliwym dobrostanem
bedzie np. komfort dobrego jedzenia. Z powodu takiego opisu klasyfikacja ICF
rozszerza agende badan logopedycznych o zagadnienia natury psychologicz-
nej, bez ktorej skuteczne prowadzenie procesu terapeutycznego jest niemozliwe
i watpliwe pod wzgledem etycznym. Rezultaty pozwalaja na zrozumienie, w jaki
sposdb deficyty jezykowo-komunikacyjne wplywaja na spoteczno-emocjonalne
funkcjonowanie rodzicéw dzieci z ORM. Tak rozumiane wyniki moga stac si¢
podstawa do stworzenia programéw dla grup wsparcia rodzicéw z ORM. Grupy
te by¢ moze pozwola na zapewnienie dobrostanu dzieciom w aspekcie psycho-
logicznym, ktdéry bedzie wynikal z lepszego komfortu emocyjnego rodzicow.
W tym ujeciu trzeba podkresli¢, ze zaréwno u dziecka, jak i u rodzica dobro-
stan moze by¢ zaburzony ze wzgledu na niepetnosprawnos¢, jaka jest brak lub
opodznienie rozwoju mowy malego cztowieka.

Waznym elementem badan bylo poznanie przezy¢ rodzicéw w celu sprawdze-
nia, jakich emocji doswiadczaja w zwigzku z brakiem jezyka/op6znieniem rozwoju
mowy u dzieci. Istotne okazalo si¢ zaobserwowanie wyobrazen na temat przysztego
rozwoju lub braku rozwoju mowy dziecka. Za interesujace mozna uznac okreslenie,
jak w sytuacjach spotecznych i komunikacyjnych rodzice przezywajg brak/opdz-
nienie mowy dziecka. Badania wykazuja, ze rodzice prognozuja trudnosci w mowie
w przysztej nauce i zyciu swojego dziecka. Interesujacym problemem statl sie opis
przezywania przez rodzicéw samej diagnozy logopedycznej dzieci, poniewaz taka
wiedza umozliwia ukierunkowanie myslenia rodzicéw na konkretne dziatania te-
rapeutyczne, ale tez pozwala na przyjecie innej perspektywy terapeutycznej. Wazne
jest to takze z punktu widzenia psychologicznego, poniewaz pracujac z dzieckiem
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zaburzonym pod wzgledem jezykowym, trzeba prowadzi¢ edukacje rodzica, ktory
réwniez bierze udzial w budowaniu jego kompetencji jezykowej, komunikacyjnej
i kulturowej. Znajac przezycia rodzicéw, mozna stworzy¢ poradnik dla logopedow
(ale takze rodzin), ktéry bytyby pomocny w przepracowaniu trudnych emocji zwia-
zanych z diagnoza ORM. Ksztalcenie logopedéw powinno zostac takze wzbogacone
o wiedze¢ i umiejetnosci zwigzane z elementarng pomocg rodzicom dzieci z ORM.

Badania dotyczyly niewielkiej grupy osdb i s3 podstawa do przeprowadzania wiek-
szego projektu realizujacego ten temat.

Artykut przedstawia wyniki badan prowadzonych w ramach MiniGRANTU POB
Heritage (edycja IV, ID konkursu H.1.12.2021 2.): Przezywanie diagnozy opoznionego
rozwoju mowy przez rodzicow dzieci z zaburzeniami jezykowymi o nieznanej etiolo-
gii. Badanie fenomenologiczne.
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