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PRZEDMOWA

Narodziny i rozwdj dziecka to dla cztonkéw rodziny wyzwanie. Adaptacja do bycia rodzi-
cem nie jest zadaniem fatwym. Rodzicem nikt sie nie rodzi. Nie przygotowuja do tego
szkoty. Nie da sie tej roli opanowa¢ z ksigzki.

Rodzice oczekujacy dziecka, zwtaszcza pierwszego, marza gtéwnie o tym, by urodzito sie
ono zdrowe. Dbato$¢ o zdrowie i sprawno$¢ potomka towarzysza osobom, ktérych dzieci
maja kilka lat i tym, ktérych pociechy zatozyty juz witasne rodziny. Znam z autops;ji strach
i zagubienie cztonkéw rodziny na skutek pojawienia sie w niej niepetnosprawnosci.

Kiedy miatem 16 lat, w czasie wakacji skoczytem ,,na giéwke” do ptytkiej rzeki. Od tam-
tego wydarzenia jestem catkowicie sparalizowany i poruszam sie tylko na wézku inwalidz-
kim. Jeden bezmysiny skok na kilka lat wytaczyt mnie catkowicie z normalnego zycia.

Sita niepetnosprawnosci uderza najbardziej i przede wszystkim w rodzing, potem dotyka
przyjaciot, sasiadéw, jeszcze poézniej personel medyczny, jak réwniez nauczycieli, urzedni-
kow, pracodawcow, a wreszcie przypadkowych przechodniéw na ulicy.

Problem w tym, ze to zwykle rodziny, kiedy pojawia sie w nich niepetnosprawnos¢, pozo-
staja natychmiast wykluczone, samotne i zagubione. Skazani jak ich niepetnosprawni czton-
kowie albo na postawy heroiczne, albo egzystowanie na marginesie zycia w poczuciu kary,
winy i niesprawiedliwosci.

Wiem z wtasnego doswiadczenia, jak wazne jest wsparcie najblizszych i otoczenia. Gdyby
po wypadku moja rodzina nie stawita czofa zyciowemu wyzwaniu, pewnie nie stworzytbym
»Integracji” i nie mialbym szans zatozenia wtasnej rodziny.

Problemy rodziny podejmuje codzienna internetowa gazeta www.niepelnosprawni.pl
oraz Centra Integracji w Warszawie, Krakowie, Zielonej Gorze, Gdynia i Katowicach.
Zatrudniani przez nas specjalisci stuza pomoca psychologiczna, prawna, socjalng i aktywi-
Zuja zawodowo.

Zachecam takze do czytania magazynu , Integracja”, ktérego wydawca jest Stowarzyszenie
Przyjaciét Integracji — organizacja pozytku publicznego. Dzieki przekazywanemu przez
podatnikéw % podatku mozemy wspodlnie pracowaé na rzecz oséb z réznymi niepetno-
sprawnosciami.

Taki jest tez cel ksiazki Wsparcie dziecka z niepetnosprawnosciq w rodzinie i szkole. Wierze,
Ze dzieki jej lekturze Czytelnik znajdzie wiele odpowiedzi na pytania zwiazane z niepetno-
sprawnoscia, z tym, jak sobie z nia radzi¢ i jak normalnie funkcjonowaé. Wydana pozycja
napawa nadzieja na pozytywne zmiany.

Piotr Pawtowski
Prezes Stowarzyszenia Przyjaciot Integracji






WPROWADZENIE

Pojawienie sie dziecka w rodzinie zmienia jej funkcjonowanie. Moze nawet wywota¢ diugo-
trwata sytuacje kryzysowa. Trudno sie zatem dziwi¢, ze wykryciu niepetnosprawnosci
u dziecka towarzysza szok i kryzys emocjonalny, strach i zagubienie rodzicéw. Nie ma przy
tym znaczenia, czy diagnoza niepetnosprawnosci dotyczy nowo narodzonego, kilku- czy kil-
kunastoletniego potomka. Zawsze pojawia sie pytanie: ,Dlaczego?” i refleksja: ,,A przeciez
miato by¢ inaczej...”.

Nasze spoteczenstwo wciaz niewiele wie na temat niepetnosprawnosci. Rodziny nie sa
na nia przygotowane. Niegotowe s3 réwniez szkoty. Paradoksalnie od rodzin i szkét ocze-
kuje sie tego, ze przygotuja dziecko do godnego zycia z niepetnosprawnoscia i akceptacji
niepetnosprawnosci u innych. Jak zrozumieé, ze potrzeby ludzi z niepetnosprawnoscia nie
réznia sie od potrzeb oséb petnosprawnych. W poznawaniu problematyki niepetnospraw-
nosci wazne jest podjecie trudu zmiany myslenia i zachowan, czyli tamanie stereotypdw.

Dowodem na to, ze zycie z niepefnosprawnoscia nie jest gorsze, jest niniejsza ksigzka. Przyjeta
w niej perspektywa ukazuje dziecko z niepetnosprawnoscia w naukowym i biograficznym swie-
tle. Pozwala na zaprezentowanie dziecka w miare jego mozliwosci niezaleznego i samodzielnego,
ktore dzieki otoczeniu ma szanse rozwina¢ potencjat zdolnosci i umiejetnosci.

W ksiazce Wsparcie dziecka z niepetnosprawnosciq w rodzinie i szkole tematy trudne zesta-
wiono z tymi, ktére méwia o codziennych radosciach. Kwestie zwigzane z pojawieniem sie
dziecka z niepetnosprawnoscia w rodzinie ilustruja ,,Listy do Syna” Wioletty Mikusek (czes¢
IV). Pierwszy z nich powstat w 48. godzinie zycia Stasia, czyli tuz po otrzymaniu informacji,
Zze ma on zespot Downa. Nastepne pisane byty sukcesywnie. Ich dopetnieniem sa zdjecia
Chrisa Niedenthala, pokazujace mitos¢ i blisko$¢ w relacji matki z dzieckiem. Zaréwno listy,
jak i zdjecia sa czescia projektu ,,Wspieramy mamy”, ktérego pomystodawcy i realizatorem
jest Stowarzyszenie Rodzin i Opiekunéw Oséb z Zespotem Downa ,,Bardziej Kochani”.

Perspektywe dorostego dziecka sprawnego w swej niepetnosprawnosci przyblizaja w | cze-
$ci publikacji: Kamil Kaczmarek, Joanna Struzik i Janka Graban. Kolejne artykuty traktuja o tru-
dzie rehabilitacyjnych zmagan i nagrodzie, jaka czeka rodzicéw, ktorzy go podejma. Nie pomi-
nieto w tym bloku roli ojca w zyciu dziecka z niepetnosprawnoscia. Oddzielne teksty poswie-
cone zostaty wazkim z punktu widzenia spotecznego problemom zaniedbania i przemocy
w rodzinie oraz adopcji dzieci z niepetnosprawnoscia lub chorych. Opisano tez role psa i spe-
cjalistycznych sprzetéw przydatnych w rehabilitacji dziecka z niepetnosprawnoscia.

W Il czesci, traktujacej o wspoétdziataniu ze specjalistami w diagnozowaniu i rehabilita-
cji dziecka, obok tematéw przyblizajacych niepetnosprawnosé ruchowa, wzrokowa, stu-
chowsa i intelektualna pojawity sie kwestie zwigzane z wadami wrodzonymi i tym, co nosi
znamiona powiktan poszczepiennych u dzieci.

Czes¢ Il poswiecono roli rodziny w przygotowaniu dziecka z niepetnosprawnoscia do
edukacji, samej edukacji — ksztatceniu integracyjnemu i wtaczajagcemu, indywidualnym pro-
gramom oraz dostepowi do informaciji.

W publikacji znalazto sie osiem tekstow autorstwa: Magdaleny Gajdy, Janki Graban,
Tomasza Przybyszewskiego i Piotra Stanistawskiego prezentowanych w latach 2007-2008
na tamach magazynu ,,Integracja”.

Wsparcie dziecka z niepetnosprawnoscig w rodzinie i szkole, chociaz nie wyczerpuje catosci
zagadnienia, moze staé sie zrédtem inspiracji dla rodzicow, wychowawcow i oséb, ktére
taczy troska o réwne szanse w zyciu osob z niepetnosprawnoscia.

Danuta Gorajewska
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Z PERSPEKTYWY DOROSLEGO DZIECKA
SPRAWNEGO W SWE] NIEPELNOSPRAWNOSCI

Kamil Kaczmarek

Niepetnosprawnos¢

Aby przyblizy¢ kwestie wsparcia osoby z niepetnosprawnoscia w jej najblizszym otocze-
niu, jakim dla dziecka jest niewatpliwie rodzina i szkota, nalezatoby sie na chwile zatrzymac¢
przy samej niepetnosprawnosci. Czym zatem jest niepetnosprawnos¢, co sie z nia wiaze,
kim jest osoba z niepetnosprawnoscia?

Osoba z niepetnosprawnoscia najczesciej postrzegana jest jako ktos, kto nie potrafi da¢
sobie rady w zyciu codziennym, kto wymaga ciagtej i intensywnej opieki ze strony innych
ludzi. Tymczasem stereotyp ten coraz czesciej jest obalany przez osoby z niepetnospraw-
noscia ruchowa, wzrokowa, stuchows czy intelektualna, ktére prowadza czynne i aktywne
zycie rodzinne, spofeczne, zawodowe, a nawet polityczne. Skoro ich zycie obala stereotyp,
to pojawia sie kolejne pytanie: co jest przyczyng niepetnosprawnosci cztowieka? Jego dys-
funkcje czy tez moze... otoczenie, ktore stawia przed osoba z niepetnosprawnoscia barie-
ry architektoniczne, prawne, mentalne a przede wszystkim spoteczne. Bo czy osoba
z niepetnosprawnoscia, ktéra zostaje uwolniona od owych barier, nie staje sie sprawnym
cztowiekiem, ktéry swoimi zdolnosciami i praca niejednokrotnie wspiera takze osoby ,,pet-
nosprawne”? Nie bez powodu okreslenie to napisatem w cudzystowie, bo czyz nie jest tak,
ze kazdy z nas jest w jakims$ sensie niepetnosprawny? Czy jest na $wiecie cztowiek bez wad,
bez stabych stron, ktéry potrafi pokonywa¢ wszelkie przeszkody, jakie stawia przed nim
zycie? Kto z nas nie chciatby, zeby przeszkod na jego drodze byto jak najmniej? Takie same
pragnienia s3 w sercach oséb z niepetnosprawnoscia. Jesli zlikwidujemy lub zniwelujemy
owe bariery, to czym bedzie réznito sie zycie oséb z niepetnosprawnoscia i petnospraw-
nych? Odpowiedz jest jedna — niczym. Potrzeby ludzi nie réznia sie od siebie. Kazdy potrze-
buje akceptacji, mitosci, zrozumienia, przyjazni, spetniania sie, samorealizacji w zyciu
rodzinnym, spotecznym i zawodowym.

Niepetnosprawnos¢ i uznanie kogo$ za osobe z niepetnosprawnoscia w duzej mierze
zaleza od otoczenia. A nim z pewnoscia jest rodzina i szkota, w ktérych dziecko formuje
sie, ksztalci i wychowuije.

Jak zatem wspiera¢ dziecko z niepetnosprawnoscia w jego dazeniach do realizacji zycio-
wych pragnien? Na to pytanie postaram sie odpowiedzie¢ na wtasnym przyktadzie — osoby
Z niepetnosprawnoscia wzrokowa.

Kiedy pojawita sie wada wzroku?

Moja niepetnosprawnos¢ to przede wszystkim gtebokie niedowidzenie obu oczu (krét-
kowzrocznos¢), potaczone z wadami wzroku: za¢ma, oczoplasem, ograniczeniem pola
widzenia i kilkoma innymi, ktorych, mowiac szczerze, nie pamietam.

Pojawita sie ona wraz z moim urodzeniem, nie jest wiec nabyta. To, ze z moim wzrokiem
jest co$ nie w porzadku, odkryli rodzice tuz po urodzeniu. Oczywiscie naturalng ich reakcja
byto szukanie sposobu, by wyleczy¢ te wade. Wiedzieli oczywiscie, ze jest powazna i nie
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ma zadnych gwarancji na petne wyleczenie, ale robili wszystko, co tylko mogli. Samo prze-
kazanie przez lekarzy informacji o tym, ze jestem dzieckiem z niepetnosprawnoscia, przy-
jeli z lekkim niepokojem, ktéremu towarzyszyta jednak wola, odwaga i determinacja, by
wychowa¢ mnie, nie zwazajac na te niepetnosprawnos¢. Mitosé rodzicielska nakazywata im
czynié to, co jest najlepsze dla dziecka. Stawiali sobie pytanie: ,,co dalej?”, wszak byta to dla
nich sytuacja nowa. Jednak dzieki wsparciu bliskich wszelkie watpliwosci rodzicéw zostaty
rozwiane.

Kiedy dowiedzialem sie, Zze mam niepetnosprawnos¢?

Szczerze moéwiac, nie pamietam tego momentu. Wszystko dziato sie stopniowo, toczyto
sie swoim rytmem i przebiegato naturalnie. Okreslenie ,niepetnosprawny” dotarto do
mnie okoto 6. roku zycia. W poradni psychologiczno-pedagogicznej pedagog, uzywajac
tego okreslenia, zakomunikowat mnie i rodzicom, ze z powodu wady wzroku nie nadaje sie
do nauki w szkole masowej. Czutem wtedy wielki zal i bynajmniej nie dlatego, ze dowie-
dziatem sie o swojej niepetnosprawnosci, ale ze ktos potraktowat mnie jak gorszego czto-
wieka i zamykat mi droge do robienia tego, co stato otworem dla réwiesnikéw, czyli do
wspolnej nauki.

Tak to wtedy odebratem. Miatem w sobie ogromny bunt i che¢ udowodnienia, ze osoba,
ktéra mnie tak potraktowata, nie ma racji. Dzieki rodzicom, ktérzy chyba czujac w sercu
moje pragnienia i checi bycia normalnym, walczyli o to, bym mogt realizowac¢ sie, uczeszcza-
tem do szkoty masowej. Dzieki mojemu uporowi i zacietosci w udowadnianiu pedagogom,
Ze jestem w stanie podotaé zadaniom, jakie niesie ze soba szkota, udato sie przekona¢ innych
pedagogéw do podijecia wiasciwej decyzji. Teraz czuje ogromna satysfakcje z tego, ze pomi-
mo swojej niepetnosprawnosci udato mi sie pokazaé, ze nie jestem inny, niesamodzielny, ze
potrafie w zyciu osiagna¢ to, co cztowiek petnosprawny, ze przeszkody, ktére niektorzy
widzieli, byty tylko w ich gtowach. Czuje ogromna satysfakcja z wygranej o swoje zycie.

Jak widze, jak postrzegam swiat wokét siebie?

Wedtug mnie normalnie. Urodzitem sie z wada wzroku, wiec dla mnie nie istnieje poje-
cie: widze lepiej lub gorzej. Nie mam poréwnania. Ponadto bodzce wzrokowe, podobnie
jak i pozostate zmysty, u kazdego cztowieka odbierane s3 indywidualnie. Kazdy z nas widzi
troche inaczej niz inni.

Widze z mniejszej odlegtosci niz osoby niemajace probleméw ze wzrokiem, chociaz
pragne zaznaczy¢, ze dla mnie jest to obraz naturalny, i nie wiem w zasadzie, z jakiej odle-
glosci powinienem méc przeczytaé jaki$ napis. W pewnym momencie jestem w takiej
odlegtosci, z ktérej obiekt jest dla mnie widoczny i wyrazny. Wszystko zalezy od czynni-
kow, takich jak: odlegtos¢, kontrast, rodzaj i kolor czcionki. Pomaga mi kontrast miedzy
ttem a tekstem (preferuje jasne tlo i ciemny tekst lub odwrotnie). Kazde zmniejszenie kon-
trastu wptywa niekorzystnie na odczytywanie przeze mnie tekstu. Podobnie jest w przy-
padku barwy tekstu; zalezy ona przede wszystkim od tfa, ale najodpowiedniejszym zesta-
wem s3 dla mnie biate tto i czarne lub ciemne, nasycone barwy druku.

Czy moja wada przeszkadza w zyciu?
To pytanie wiaze sie troche z poprzednim. Tak naprawde to nauczytem sie juz zy¢ ze

swoja wada i nie przeszkadza mi ona bardzo, tzn. wiadomo, ze czasami musze ksiazke czy
gazete przyblizy¢, zeby przeczyta¢, ale w poruszaniu sie i w zyciu codziennym raczej nie



przeszkadza mi to, ze stabo widze. Miedzy innymi wiasnie dzieki odpowiedniemu wsparciu
rodzicéw poruszam sie normalnie, uprawiam sport (ptywam), jezdze na rowerze, ptywam
kajakiem, na desce, tak wiec wykonuje rzeczy, ktére wydawatoby sie wymagaja sprawnosci
narzadu wzroku. Dodam tez, ze studiuje na dwoch kierunkach.

Dlaczego boimy sie kontaktéw z osobami z niepetnosprawnoscia?

Najczestszym powodem strachu jest zwykle niewiedza. Lek przed nieznanym, przed
tym, jak osoba z niepetnosprawnoscia zareaguje, jak sie wobec niej zachowywa¢, czy
pomagac i w jaki sposob? Wszystkie te pytania rodza sie w zwiazku z kontaktami z osoba
z niepetnosprawnoscia. Odpowiedz na nie jest tylko jedna — zachowujmy sie tak, jak chcie-
libysmy, by inni zachowywali sie wobec nas. Osoby z niepetnosprawnoscia nie réznia sie
bowiem od innych w swoich pragnieniach i zachowaniach. W kontaktach z ludzmi zacho-
wauja sie tak samo jak osoby petnosprawne i maja takie same oczekiwania. Nie lubig zbyt-
niej poufatosci, narzucania sie, traktowania z géry i wszystkich negatywnych zachowan.
Potrafia oczywiscie $mia¢ sie, zartowac, takze na witasny temat, lubia nawiazywaé nowe
kontakty itp. Pamietaé nalezy jednak, ze nikt, zaréwno osoba petnosprawna, jak i z niepet-
nosprawnoscia nie lubi, gdy ktos sie jej narzuca, chociazby oferujac pomoc. Nalezy usza-
nowac to, ze osoba z niepetnosprawnoscia odrzuci pomoc — czasami samodzielnos¢ jest
dla niej wazniejsza niz wszystko inne.

Uwazam, ze tylko wiedza na temat niepetnosprawnosci pozwala nie ba¢ sie kontaktu
Z osobami z niepetnosprawnoscia.

Jak ludzie reaguja na moja niepetnosprawnos¢?

Bywa z tym réznie. Z reguty ludzie, ktorych poznaje, reaguja normalnie, czesto nie
zauwazaja mojej niepetnosprawnosci lub nie zwracaja na nig uwagi. Mam wielu przyjaciof,
kolegéw, znajomych, dla ktérych kontakt ze mna nie jest problemem. Dos¢ tatwo nawia-
Zuje nowe znajomosci i nie przeszkadza mi w tym niepetnosprawnos¢. Czasami zdarzaja
sie oczywiscie negatywne reakcje. S3 one jednak dos¢ rzadkie, wrecz incydentalne. Bywa
np. tak, ze osoba, ktora nieumyslnie potrace, robi mi uwagi w stylu: ,,co ty, slepy jeste$
czy co...?”. Najciekawsze jest w tym to, ze z reguty wtasnie ona wpadta na mnie, a nie ja
na nig.

Najbardziej jednak nie lubie, gdy kto$ patrzy na mnie przez pryzmat mojej niepetno-
sprawnosci, a nie zdolnosci czy umiejetnosci. Gdy np. podczas wyboru szkoty czy podej-
mowania pracy ocenia mnie jak kogo$ gorszego tylko dlatego, ze mam niepetnosprawosc.
Przykre jest to, ze z reguly ludzie starsi, wyksztatceni (np. lekarze, urzednicy, czasami,
niestety, tez pedagodzy), ktérzy powinny mieé¢ wiedze o niepetnosprawnosci, traktuja
mnie, nas — ludzi z niepetnosprawnoscia, jak osoby gorsze, ktére nie potrafia radzi¢ sobie
W Zyciu. Jest to tym bardziej bolesne, ze czesto osoba z niepetnosprawnoscia wtasnie po
nich spodziewa sie stosownej reakcji. Na szczescie, w wiekszosci przypadkéw reakcje na
moja niepetnosprawnos¢ sa neutralne lub pozytywne.

Inaczej jest miedzy dzieé¢mi, ktére czesto dokuczaja sobie nawzajem i potrafia by¢ bardzo
ztosliwe. Dzieci z niepetnosprawnoscia reaguja na to roznie. Jedne si¢ obrazaja, inne obra-
caja cafa sytuacje w zart. Wydaje mi sie. ze nauczenie dziecka reakcji niebrania do siebie
wszystkiego, co ustyszy, jest najlepszym sposobem na radzenie sobie z problemem akcep-
tacji. Nie chodzi przeciez o to, by dziecko ukrywato swoja niepetnosprawnosé, bo czasami
jest to zwyczajnie niemozliwe. Warto nauczy¢ dziecko akceptacji siebie i swojej niepetno-
sprawnosci.

W Yolewzory [we|
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Jak reaguje na pytanie, co mi sie stalo?

Jestem otwarty, wiec nie mam problemu z opowiadaniem o swojej wadzie wzroku.
Zawsze moja pierwsza odpowiedz brzmi: ,,nic mi nie jest, po prostu urodzitem sie z wada
wzroku”. Wszystko zalezy od tego, ile osoba pytajaca chce wiedzied i ile ja chce jej powie-
dzie¢. Odpowiadam na takie i kazde inne pytanie na tyle szczegétowo, na ile jest to
potrzebne, ale zawsze staram sie udzieli¢ odpowiedzi wyczerpujacej, aby zaspokoi¢ cieka-
wos¢ pytajacego.

Co sprawito, ze jestem samodzielny?

Moim zdaniem, ogromna role odegraty: rodzina, rodzice i bliscy, ale tez szkota i Srodowi-
sko sportowe. Wazne w moim zyciu byto zaufanie rodzicéw i wiara, ze potrafie poradzi¢
sobie z barierami, ktore napotykam w zyciu. Pozwolito mi to uczy¢ sie samodzielnosci i ja
rozwija¢. Dzieki temu nauczytem sie nie tylko zyé z niepetnosprawnoscia, ale i stawia¢
czota przeciwnosciom. Raczej rzadko zdarza mi sie tzw. dotek. Jak sobie z nim radze?
Zazwyczaj wystarcza mi rozmowa z przyjaciétmi lub troche sportowej adrenaliny.
Najwazniejsze jest jednak pozytywne nastawienie i niezamykanie sie w sobie.

Jak rodzice wspierali mnie w wieku dzieciecym?

Przede wszystkim nie dali mi ,,odczu¢” mojej niepetnosprawnosci. Zawsze wymagali ode
mnie tego, czego i od starszego, petnosprawnego brata. Oprocz tego uczyli mnie samo-
dzielnosci i zaradnosci, powierzali obowiazki, ktére pomagaty mi osiagga¢ niezaleznos$¢
i odpowiedzialnos¢. Pozwalali na to, co robity inne dzieci w moim wieku, a czasami nawet
na wiecej, oczywiscie w zgodzie z rozsadkiem i zasadami bezpieczenstwa. Z ich strony
nigdy nie odczutem, ze jestem niepetnosprawny, ze z czyms sobie nie poradze czy tez, ze
co$ mnie ogranicza. Rodzice starali sie stworzy¢ mi normalne, niczym nieograniczone
warunki rozwoju i dziatania. Mogtem na nich liczy¢ w kazdej trudnej sytuacji. To oni wpoili
mi, Ze niewazne jest, czy widze tak samo, czy inaczej niz inni, ze wszystkie przeszkody,
ktére sa na drodze do szczescia, mozna pokona¢, ze nie nalezy sie poddawac.

Oni pokazali mi $wiat oséb widzacych, ale i z niepetnosprawnoscia wzroku — zapisali
mnie do Polskiego Zwiazku Niewidomych, gdzie miatem mozliwos$¢ zetkniecia sie z ludzmi,
ktérzy tak jak ja maja wade wzroku. Przyktad starszych kolegow i kolezanek, ktérzy mimo
swojej niepetnosprawnosci doskonale radzili sobie w zyciu, niewatpliwie wywart wielki
wptyw na moje zycie. Dzieki temu dowiedziatem sig, ze s3 na $wiecie ludzie, ktérzy tak jak
ja niedowidza, a nawet nie widza wcale, a mimo to funkcjonuja, pracuja, ucza sie i ucza
innych. Wiedziatem, ze nie tylko ja mam taki problem ze wzrokiem. To potfaczenie obu
$wiatéw dokonane przez moich rodzicéw wywarto bardzo duzy wptyw na moj swiatopo-
glad i codzienne zycie. Poznatem problemy oséb takich jak ja i m.in. dzieki temu studiuje,
aby pomaga¢ wchodzi¢ w zycie ludziom, ktérzy maja rézne problemy zyciowe. Wielka
zastuga moich rodzicéw, o czym juz wspominatem, byta walka o mozliwos¢ podjecia prze-
ze mnie nauki razem z petnosprawnymi réwiesnikami.

Moja edukacja zaczeta sie w przedszkolu. Rodzice musieli pracowaé. Moje wspomnienia
z tego okresu s3 bardzo mite, chociaz na poczatku byty problemy z pozostawianiem mnie
w placowce. Pierwsze rozstania z rodzicami byty trudne, towarzyszyt mi strach przed
nowym otoczeniem. Szybko jednak udato mi sie przyzwyczai¢ do wychowawczyn i towa-
rzystwa dzieci. Miatem mozliwos$¢ nawiazywania kontaktéw z réwiesnikami i nauki zabaw,
wierszykow i piosenek. W przedszkolu zaliczytem réwniez zeréwke, w ktorej stawiatem



pierwsze kroki w nauce pisania i czytania. Wada wzroku w zaden sposéb nie wptywata na
moje relacje z innymi dzie¢mi. Wiele dzieci podobnie jak ja nosito okulary i nikt specjalnie
nie zwracat uwagi na to, ze stabo widze. Moze dlatego, ze nie przeszkadzato mi to w funk-
cjonowaniu? Biorac to wszystko pod uwage, wspominam okres przedszkolny mito
i z nostalgia, jako czas beztroskiej zabawy z kolegami.

Szkole podstawowa rozpoczatem jako siedmiolatek. W czasie, gdy zaczynatem w niej
edukacje, dziecko z jakakolwiek niepetnosprawnoscia, uczace sie w szkole masowej, byto
wyijatkiem. Nie dziataly jeszcze szkoty z klasami integracyjnymi, wiec rodzice musieli sto-
czy¢ swoista walke z pedagogami, ktorzy twierdzili, ze miejsce dzieci takich jak ja jest
w szkotach specjalnych i osrodkach szkolno-wychowawczych. Dzieki wsparciu rodzicéw
trafitem do wymarzonej szkoty masowej, do klasy z petnosprawnymi dzie¢mi. Rodzina od
poczatku stawiata na moja samodzielno$¢ i chociaz zapewne rodzice w sercach mieli lek,
Ze co$ zlego moze sie wydarzy¢, ze bedzie mi trudno, to jednak ich mitos¢ i troska o moja
przyszto$¢ przewazyty i pozwolili mi rozwina¢ skrzydta.

To oni wspierali mnie w rozwijaniu zyciowej pasji, jaka jest ptywanie. Kiedy zapropono-
wano mi, zebym przyfaczyt sie do sekcji ptywania oséb z niepetnosprawnoscia w rodzin-
nym miescie, reakcja rodzicéw byta naturalna: ,,Chcesz rozwija¢ swoje zdolnosci? Nic nie
stoi na przeszkodzie, my zawsze bedziemy z tob3”.

Czyz nie takiej reakgji, takiego wsparcia oczekuje od rodzicéw dziecko, bez wzgledu na
swoja sprawnos¢?

Jaka role odgrywa szkota w zyciu dziecka z niepetnosprawnoscia?

Szkota jest ogromnym wsparciem zaréwno dla dziecka, jak i dla jego rodzicow. Dzieki
temu, ze miatem mozliwo$é uczeszczania do szkoty masowej, nawigzatem cenne kontakty
z kolegami i kolezankami. Miatem mozliwo$¢ petnej integracji ze $wiatem oséb petno-
sprawnych. Dzieki szkole moge teraz pogtebia¢ swoja wiedze, studiujac teologie na V roku
i pedagogike specjalng na | roku.

Na kazdym poziomie edukacji miatem do dyspozycji réznorodne pomoce edukacyjne
i zajecia dodatkowe (takie jak np. powiekszony druk, lupka, mozliwo$¢ siedzenia w pierw-
szej fawce, by widzie¢ z tablicy czy nagrywac lekcje, doswietlenie miejsca pracy lampka,
wszelkiego rodzaju zajecia rewalidacyjne), ktére pomagaty mi niwelowa¢ lub likwidowa¢é
bariery edukacyjne.

Prébowano w moim przypadku zastosowaé najpierw indywidualne nauczanie, co okaza-
to sie zupetnie niewtfasciwe. Robiono wszystko, aby moja wada wzroku nie byfa bariera
w nauce. Nie oznacza to jednak, ze miatem jakiekolwiek fory ze strony nauczycieli i kole-
gbéw. Stawiano mi zawsze te same wymagania, co reszcie klasy i to chyba najbardziej dzis
sobie cenie. Na wysokosci zadania staneta kadra pedagogiczna, ktéra poradzita sobie ze
wszystkimi problemami, wykazata sie empatia i uczyta jej réwniez moich rowiesnikow,
stosujac wobec mnie np. alternatywne sposoby zaliczania kartkéwek i klasowek (w formie
odpowiedzi ustnej, przygotowania testu z powiekszonym drukiem lub przedtuzenia niekie-
dy o kilka minut czasu przeznaczonego na sprawdzian).

Miatem oczywiscie problemy wynikajace z wady wzroku, np. wolniej czytatem lub co
nieco przeoczatem w czytanym tekscie. Nie bytem w tym jednak odosobniony. Jak w kaz-
dej klasie, tak i w mojej, byli uczniowie ktérzy mieli podobne trudnosci wynikajace z réz-
nych przyczyn. Niwelowaniu tego typu probleméw w moim przypadku stuzyé miaty rewa-
lidacja i stosowanie pomocy w postaci dyktafonu lub ksigzki méwionej. | doskonale spetni-
ty swoje zadania, do tego stopnia, ze rewalidacja nie byta mi potrzebna w pézniejszych
klasach szkoty podstawowej. Ciekawe jest tez to, ze mimo swoich problemoéw zawsze
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znajdowatem sie w czotéwce klasy, zdobywajac $wiadectwa z paskiem i uzyskujac wysokie
noty z egzamindéw: gimnazjalnego i maturalnego. Nie wykorzystywatem przy tym dtuzsze-
go czasu, ktéry przystugiwal mi na rozwiazywanie testéw, wrecz przeciwnie — korfczytem
je jako jeden z pierwszych zdajacych.

Mysle, ze moje doswiadczenia s3 doskonatym potwierdzeniem tego, ze odpowiednie
wsparcie pozwala przezwyciezaé wszelkie trudnosci.

Jesli chodzi o problemy wychowawcze, jakie sprawiatem nauczycielom, to $miato moge
powiedzie¢, ze byly one identyczne jak te, ktore byty udziatem moich kolegow.
Niejednokrotnie razem wygtupialismy sie, zartowaliSmy czy przeszkadzalismy w lekcjach,
jak wszystkie dzieci na $wiecie. | tu takze nie mogtem liczy¢ na taryfe ulgowa. Dostawato
mi sie za te wybryki tak samo jak kolegom. To takze uwazam za wielki sukces w mojej
edukacji i wychowaniu w szkole, efekt jej dobrego i madrego ksztattowania mnie.

Jak sport moze wspierac rozwdj dzieci z niepetnosprawnoscia?

Ptywanie, jak i wiele innych dyscyplin sportu ma niewyobrazalnie dobry wptyw na spraw-
nos$¢ fizyczna, ale takze na charakter i psychike dziecka. Podobnie byto ze mna.

Ptywa¢ nauczytem sie juz w wieku 7 lat w szkole podstawowej i tam rozpoczatem swoja
przygode z tym sportem, ptywajac w uczniowskim klubie sportowym. Wyczynowo zacza-
tem ptywa¢ dos¢ pozno, bo dopiero w 12. roku zycia, wstepujac w szeregi ptywakow
Z niepetnosprawnoscia. Po okresie przygotowan pojechatem na pierwsze zawody. To
wydarzenie na dobre zapoczatkowato moja wspotprace ze sportowcami z niepetnospraw-
noscia. Poznatem rézne rodzaje niepetnosprawnosci ruchowej, wynikajace z réznych przy-
czyn, m.in. amputacji, dzieciecego porazenia mézgowego. Przekonatem sig, jak wiele daje
sport osobie z niepetnosprawnoscia. Jak potrafi rozwijaé fizycznie i psychicznie. Jak uczy,
bawi i pozwala zy¢ bez przeszkod. Ptywacy potrafia je pokonywa¢ nie tylko w basenie,
gdzie z natury $srodowiska wodnego kazdy jest petnosprawny i nie ma ograniczen, ale takze
na ladzie w nawigzywaniu kontaktéw z innymi. Sprawnos$¢ tych oséb, ich zaradnos¢ i spryt
uswiadomity mi, ze tak naprawde niepetnosprawnos¢ jest pojeciem wzglednym.

Ptywanie jako sport indywidualny daje tez inne korzysci. Doskonale rozwija psychike
i charakter, dodaje pewnosci siebie, wzmacnia poczucie wartosci, ¢wiczy wytrwatos¢,
systematycznos$¢, uczy przyjmowania wygranej, ale i porazki. Daje mozliwos¢ realizac;ji
celow i osiagania sukceséw, co dobrze wptywa na samopoczucie.

Ptywanie jest rowniez doskonata forma rywalizacji, $wietnym elementem integracyjnym
ze $rodowiskiem oséb petnosprawnych. Odgrywa takze role motywacyjna i wspomaga
rehabilitacje.

Jakie dyscypliny sportu moga uprawia¢ osoby z niepetnosprawnoscia?

Powszechnie wiadomo, ze éwiczenia fizyczne maja oddziatywanie lecznicze. Trening
powinien by¢ kontynuacja leczenia poprzez dobér dyscyplin i odpowiednie ich dopasowa-
nie do potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia. Czy ludzie niewidomi moga uprawia¢ narciar-
stwo zjazdowe? Czy amputanci moga skakaé¢ wzwyz badz uprawia¢ siatkowke? Odpowiedz
brzmi: tak. A oto kilka dyscyplin dla oséb z niepetnosprawnoscia: boccia, curling na wéz-
kach, wio$larstwo, goalball, jezdziectwo, judo, kolarstwo, koszykéwka, lekkoatletyka,
tucznictwo, pitka dla 5, pitka dla 7, ptywanie, rugby, siatkéwka, strzelectwo, szermierka,
tenis ziemny, tenis stofowy, zeglarstwo, ciezary.

Wazne jest to, by nie zabrania¢ dziecku z niepetnosprawnoscia uprawiania sportu. Nie
wptynie on bowiem negatywnie na jego rozwoj. Klasyfikacja dziecka do danej dyscypliny



i grupy startowej w sporcie oséb z niepetnosprawnoscia musi odbywac¢ sie za posrednic-

twem lekarza klasyfikatora, ktéry kierujac sie doswiadczeniem i wiedza, zdecyduje, czy

dziecko moze uprawiaé dany sport. Warto zna¢ nazwy i adresy instytucji zajmujacych sie

sportem oséb z niepetnosprawnoscia. Oto wybrane z nich, o zasiegu krajowym i miedzy-

narodowym:

* Fundacja Aktywnej Rehabilitacji — dla oséb z uszkodzeniem rdzenia kregowego (spowo-
dowanym urazem lub chorobg)

* Polski Zwiazek Sportowy Gtuchych — dla oséb z niepetnosprawnoscia narzadu stuchu

* Polski Zwiazek Sportu Niepetnosprawnych ,,Start” — dla oséb z niepetnosprawnoscia
narzadu wzroku i narzadu ruchu

* Polski Zwiazek Tenisa na Wézkach — dla oséb z niepetnosprawnoscia narzadu ruchu

* Polskie Towarzystwo Spoteczno-Sportowe ,,Sprawni-Razem” — dla oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna w stopniu lekkim

* Stowarzyszenie Kultury Fizycznej, Sportu i Turystyki Niewidomych i Stabowidzacych
»,Cross” — dla oséb z niepetnosprawnoscia narzadu wzroku

* Stowarzyszenie Sportowe dla Oséb Uposledzonych Umystowo ,,Olimpiady Specjalne
Polska” — dla os6b z niepetnosprawnoscia intelektualna réznego stopnia.

Miedzynarodowe organizacje sportu oséb z niepetnosprawnoscia:

* CP-ISRA (Miedzynarodowy Zwiazek Sportu i Rekreacji Osdb z Porazeniem Moézgowym)
— www.cpisra.org

* |IBSA (Miedzynarodowy Zwiazek Sportu Niewidomych) — www.ibsa.es

* IFDS (Miedzynarodowa Fundacja Zeglarstwa Niepetnosprawnych) — www.ifds.org

* INAS-FID (Miedzynarodowa Federacja Sportu Niepetnosprawnych Intelektualnie)
— www.inas-fid.org

* ISMWSF (Miedzynarodowa Federacja Sportéow na Wozkach Stake Mandeville)

— www.wsw.org.uk

¢ Lekkoatletyka IPC — www.ipc-athletics.org

* Miedzynarodowy Komitet Paraolimpijski (IPC) — www.paralympic.org

* Szermierka na wozkach IPC — www.iwfencing.com

* Tenis stotowy IPC — www.ipttc.org

* WOVD (Miedzynarodowa Organizacja Pitki Siatkowej Niepetnosprawnych)

— www.wovd.com.

Czym dla mnie jest integracja?

Integracja jest najwazniejszym, nieodzownym elementem wspétdziatania oséb petno-
sprawnych i z niepetnosprawnoscia. Na czym powinna polegaé¢? Przede wszystkim na
przenikaniu sie wszystkich sfer zycia obu grup do tego stopnia, az stworza jedno niczym
nieograniczone spoteczenstwo. Powinnismy wspdlnymi sitami niwelowac¢ i likwidowa¢
wszystkie bariery, jakie stoja na drodze integracji. Przynosi ona bowiem korzysci dla obu
$rodowisk.

Likwidujac bariery, przyczyniamy sie do szybszego i doskonalszego rozwijania sie gospo-
darki, przemystu, nauki, polityki i wielu innych dziedzin naszego zycia. Integracja stanowi
wazny element rozwoju $wiata.

Nie powinno sie przy tym w zaden sposob faworyzowa¢ osoby z niepetnosprawnoscia.
Specjalne traktowanie powoduje, ze jest sie niepetnowartosciowym cztowiekiem. Takie
traktowanie daje wiecej ztego niz dobrego. Réwne szanse oznaczaja stworzenie takich
samych warunkoéw dla wszystkich, z uwzglednieniem predyspozycji i mozliwosci, sa pod-
stawa do tego, aby kazdy mégt osiagnaé zatozony cel.

W Yolewzory [we|
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Co byto dla mnie najwiekszym wyzwaniem w zyciu?

Dla mnie najwiekszym wyzwaniem byto udowadnianie ludziom, od ktérych co$ w moim
zyciu zalezato, ze niepetnosprawnos¢ nie jest przeszkoda i ze pomimo niej jestem w stanie
poradzi¢ sobie z przeciwnosciami. Ciagte udowadnianie, ze nie jestem kims gorszym, bywa
o tyle trudne, ze gdy udaje sie pokona¢ jedna przeszkode, pojawia sie kolejna. W takich
sytuacjach zawsze przydawaly sie i przydaja moj upér i konsekwencja.

Najbardziej w zyciu przeszkadzaja mi ludzie, ktérzy zapatrzeni sa tylko w siebie i swoje
potrzeby. Dla ktérych nie liczy sie drugi cztowiek, ktérzy nie potrafig kochaé innych, ktorzy
wykorzystujac swoja wtadze i pozycje spoteczna, daza tylko do zaspokojenia wtasnych
potrzeb i ambicji. Wszystko inne mozna pokonaé, natomiast ludzkiej nienawisci i braku
mitosci — niestety, nie.

Co jest dla mnie najwieksza wartoscia?

Najwieksza wartos¢ w moim zyciu stanowi wiara. Wiara w Boga pozwala mi przetrwac¢
wszystkie trudne momenty zycia. Stanowi obok rodziny podpore w codziennym pokony-
waniu trudéw i przeciwnosci. Daje nadzieje i pozwala cieszy¢ sie petnia zycia. Najwiekszym
autorytetem, jesli chodzi o zycie codzienne, jest dla mnie bez watpienia Ojciec Swiety Jan
Pawet Il. Natomiast w $wiecie sportu najbardziej podziwiam rosyjskiego ptywaka, cara
$wiatowego ptywania, Aleksandra Popowa.

Obie te postaci wiele wniosty do mojego zycia. Pierwsza w sfere prywatna i duchowa,
druga jest niedoscignionym wzorem sportowca.

Kogo i co zabratbym w podréz na bezludna wyspe?

Na bezludna wyspe zabratbym wszystkich swoich bliskich i znajomych, dzieki czemu nie
bytaby juz ona bezludna. Natomiast jesli chodzi o rzeczy, to z pewnoscia bytyby to jakie$
narzedzia, aby na miejscu urzadzi¢ sie i zrobi¢ za ich pomoca wszystko, co jest potrzebne
do przezycia.

Wziatbym tez bez watpienia zagléwke, by méc w kazdej chwili powrécié.

Gdzie chciatbym odby¢ podréz marzen?

Miejsce na moja podréz marzen to przede wszystkim zachodnie wybrzeze Stanow
Zjednoczonych, Australia i Hawaje, ale nie ze wzgledu na ich egzotyke. Wszystkie te miej-
sca wymieniam z jednego tylko powodu — s3 tam doskonate warunki do uprawiania wszyst-
kich sportéw wodnych, ktére sprawiaja mi niesamowita przyjemnos¢.

Méj odpoczynek to przede wszystkim uprawianie sportu i aktywny tryb zycia, ktéry
pozwala na pefna regeneracje. Oczywiscie zawsze chetnie tacze uprawianie sportu ze
spotkaniami w gronie znajomych. Te dwie zaspokojone potrzeby pozwalaja mi naprawde
od wszystkiego odpocza¢.

Moja recepta na szczescie

Wytrwate dazenie do szczescia jest najlepsza recepta na jego osiagniecie. Jesli chodzi
o mnie, to uszczesliwia mnie czeste spotykanie sie z przyjaciotmi, spetnianie swoich marzen
i dazenie do szczescia moich bliskich i przyjaciét oraz innych ludzi, bo szczescie innych
w posredni sposéb wyzwala moje szczescie.



Waznym elementem mojego zycia jest wolontariat i pomoc innym, mottem dla mnie s3
stowa Daga Hammarskjolda, sekretarza Generalnego ONZ w latach 1953-1961: ,,Cztowiek
jest tyle wart, ile moze da¢ z siebie drugiemu cztowiekowi”.

Woparcie dziecka z niepetnosprawnoscia przez rodzicow i szkote jest jednym z najwaz-
niejszych czynnikéw prowadzacych do samodzielnego zycia. Powtérze, ze wsparcie
powinno polega¢ przede wszystkim na usuwaniu barier.

Pokazanie dziecku z niepetnosprawnoscia jego wartosci jest jednym z wyzwan, jakie
stoja przed rodzicami. Traktowanie go na réwni z innymi i niedawanie odczu¢ tej niepetno-
sprawnosci jest najwiekszym wsparciem, jakiego moze udzieli¢ szkota zaréwno na ptasz-
czyznie edukacyjnej, jak i wychowawczej. Niewatpliwie waznym elementem edukaciji jest
dostosowywanie wymagan do kazdego ucznia, wedtug jego zdolnosci i umiejetnosci.

Istotne jest takze zapewnienie odpowiedniej kadry pedagogicznej oraz srodkéw dydak-
tyczno-edukacyjnych pozwalajacych wyréwnaé réznice, jakie moga wynikaé¢ z dysfunkgji
dziecka. Pomoc niech bedzie tylko niewidzialng reka, ktora kieruje we wtasciwa strone.

Pisze te stowa z perspektywy dorostego, w moim odczuciu petnosprawnego cztowieka;
petnosprawnego wtasnie dzieki wsparciu otoczenia w procesie wychowania i edukacji.

W Yolewzory [we|
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NIEPEENOSPRAWNOSC
WYZNACZNIKIEM SZCZESCIA

Joanna Struzik

Mysle, ze dla osoby z niepetnosprawnoscia wazne w zyciu, jesli nie najwazniejsze sa: funk-
cjonowanie w zyciu spotecznym, w tym integracja z osobami sprawnymi oraz poczucie
akceptacji w grupie ludzi petnosprawnych. Na potwierdzenie tego przedstawie swoja
historie, szczesliwej osoby z mézgowym porazeniem dzieciecym.

Dziecinstwo

Mieszkam w matym 20-tysiecznym miescie Pionki koto Radomia. Urodzitam sie w 1984 ro-
ku jako wczesniak, miesiac przed terminem. Moja mama jest diabetykiem i gdy tylko
dowiedziata sie, ze jest w ciazy, uznata, ze musi by¢ pod opieka lekarza specjalisty.
Przysztam wiec na s$wiat w Panstwowym Szpitalu Klinicznym Akademii Medycznej
w Warszawie, przy ulicy Karowej 2.

Po urodzeniu méj stan oceniono jako dobry, w skali Apgar dostatam [0 punktow.
Widoczne byty cechy wczesniactwa u dziecka o wygladzie typowym dla potomka matki
chorej na cukrzyce. W pierwszej dobie miatam hipoglikemie. W poczatkowym okresie
mojego zycia lekarze zaobserwowali zaburzenia oddychania oraz powiekszenie watroby
i $ledziony. Od 6. dnia zycia mdj stan ogdlny byt dobry.

Rodzicéw jednak zaniepokoito to, ze dopiero w 7. miesiacu zycia zaczetam przewraca¢
sie na brzuszek, w 8. prébowatam siadaé. Po wielu wizytach u specjalistow ustyszeli prze-
razajaca diagnoze — mozgowe porazenie dzieciece, obustronny niedowtfad kurczowy
(diplegia). Najczestsza przyczyna wywotujaca te postaé¢ porazenia jest niedotlenienie
mozgu w okresie okotoporodowym, szczegdlnie u wczesniakéw i noworodkdw z niska,
urodzeniowa wagga ciata. Wazytam po urodzeniu 1,86 kg.

Diplegia charakteryzuje sie wiekszym nasileniem zmian w konczynach dolnych niz gér-
nych. Rodzice opowiadali mi, ze miatam mata ruchliwos$¢ konczyn gérnych i dolnych, nie
umiatam np. chwytaé¢ zabawek. Pierwszy raz wzietam do reki grzechotke, gdy miatam
5 miesiecy. ,Moja” posta¢ porazenia jest najtrudniejsza do rozpoznania w pierwszych mie-
sigcach zycia. U mnie zostata rozpoznana, gdy miatam roczek. Rozpoczat sie wowczas
w moim zyciu zmudny okres rehabilitacji. Zaczetam raczkowa¢, kiedy miatam |9 miesiecy,
a chodzi¢ w swoje 2. urodziny. Rodzice przywiezli mnie z masazu i postawili pod $ciana
niedaleko szafki, na ktérej lezat lizak. Ku wielkiemu zdziwieniu wszystkich domownikéw
sama pokonatam odlegtos¢ kilku krokéw po ulubiony smakotyk. Mama pierwszy raz
widziata tzy w oczach swojego ojca, a mojego dziadziusia, ale co sie temu dziwi¢, gdy ze
szcze$cia ptakata cata rodzina. Zrobitam sobie piekny prezent urodzinowy. Zaczetam cho-
dzi¢, ale z powodu duzego napiecia miesni nég do dzi§ mam przykurcz przywodzicieli ud
i $ciegien Achillesa. Przy tego typu porazeniu czesto wystepuje tez wada wzroku. Mam
astygmatyzm, lekkiego zeza i kréotkowzrocznosé. Okulary, ktore nosze, w duzym stopniu
koryguja te wady. Mimo wielu probleméw z chodzeniem, z wykonywaniem podstawowych
czynnosci zyciowych, oczywistych dla 2-3-trzylatka, méj rozwéj umystowy byt prawidto-
wy. W 4. roku zycia mama zaprowadzita mnie do poradni psychologiczno-pedagogicznej,



gdzie na podstawie badan psychologicznych stwierdzono u mnie przecietny poziom ogél-
nego rozwoju psychoruchowego, przecietna sprawnos$¢ intelektualna. Bytam dzieckiem
nie$miatym, zagubionym i niepewnym siebie w kontaktach. Do$¢ uwazna, lecz mato
wytrwata dziewczynka. W codziennym zyciu bardzo czesto przewracatam sie i mimo tego,
ze z kolan leciata mi krew, to nigdy nie ptakatam, podnositam sie i sztam dalej, bo nie chcia-
tam najblizszym stwarza¢ probleméw.

Mama czesto chodzita ze mna do poradni psychologiczno-pedagogicznej i szukata pomo-
cy u specjalistow, zwlaszcza psychologéw, poniewaz bata sie, ze moja niepetnosprawnos¢
spowoduje nie tylko trudnosci w nauce, ale tez izolacje w srodowisku réwiesniczym.

W ramach rehabilitacji wiosna 1988 roku wyjechatam na trzy miesiace do Buska Zdroju.
Po dwoch miesiacach rodzice zabrali mnie stamtad na wtasng prosbe, poniewaz zauwazy-
li u mnie regres w rozwoju. Zaczetam nasladowa¢ dzieci z gtebsza niepetnosprawnoscia.
Zgodnie z sugestia pracownikéw poradni we wrzesniu 1988 roku jako 4-latek posztam do
oddziatu przedszkolnego dla dzieci petnosprawnych, do 5-latkéw. Bardzo lubitam tam
przebywac i potrafitam bawic sie w grupie. Po niedtugim czasie nastapit méj szybki rozwdj,
poniewaz bardzo staratam sie nasladowa¢ dzieci i doréwnac im we wszystkim. Dzieci trak-
towaty mnie jak maskotke, bo bytam najmniejsza i najmtodsza. Korzys¢ z tego byta obu-
stronna. Dzieci petnosprawne miaty okazje uczy¢ sie toleranciji, a ja szybko rozwijatam sie,
doswiadczajac radosci i trudéw zycia spotecznego.

Réwiesnicy

W 1991 roku posztam do o$mioklasowej publicznej szkoty podstawowej we wsi, gdzie
uczyli moi rodzice. W szkole zawsze mogtam liczy¢ na kolezanki, ktére bardzo chetnie mi
pomagaty, pakowaty moje przybory do tornistra, zawigzywaty mi sznurowadta w butach,
mimo Ze moja mama bardzo czesto zwracata im uwage, by tego nie robity. Prosita, aby nie
uczyty mnie wykorzystywania niepetnosprawnosci, zebym wiedziata, jak by¢ samodzielna
osoba. Nigdy nie odczutam tego, zeby réwiesnicy mnie odtracali, zawsze bytam akcepto-
wana w klasie.

W poblizu szkoty, do ktérej uczeszczatam, mieszkali moi dziadkowie oraz kolezanki
z klasy, wiec bardzo czesto nocowatam u babci i dziadziusia, réwniez po to, aby jak najwie-
cej wolnego czasu spedzaé z rowiesnikami. Zdarzato sie tak, ze wychodzitam z domu po
potudniu do kolezanki, a wieczorem przychodzit po mnie dziadzius$, przypominajac, ze jest
juz pézno i trzeba wraca¢ do domu.

Pedagodzy

Nauczyciele traktowali mnie tak jak pozostatych petnosprawnych uczniéw; identycznie
mnie oceniali (nie miatam taryfy ulgowej z powodu niepetnosprawnosci), na lekcjach
wychowania fizycznego wykonywatam razem z kolegami i kolezankami wszystkie ¢wicze-
nia, moze nie na 100 procent, ale tak, jak potrafitam najlepiej. Kiedy brali$my udziat w grach
zespotowych, gdzie rywalizowaty ze soba dwie druzyny, zawsze ¢wiczytam jako pierwsza,
zeby najsprawniejszy zawodnik z mojej druzyny mogt szybkim wykonaniem zadania nadro-
bi¢ moja powolnos¢.

W szkole $redniej na koniec roku szkolnego w klasie trzeciej nauczycielka wychowania
fizycznego kazata na kartce napisa¢ stopien, na jaki wedtug siebie zastugujemy. Napisatam,
Ze chciatabym mie¢ piatke, poniewaz: zawsze nosze stréj gimnastyczny, mam 100-procen-
towa frekwencje na lekgcji oraz ¢wicze na tyle, na ile potrafie. Pani, przychylajac sie do mojej
prosby, umotywowala ja w ten sposéb: ,,Jestes$ przyktadem wzorowej uczennicy, nie kazdy
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potrafi mnie az tak zaskoczy¢”. Musze przyznaé, ze te kartke mam do dzi$, lezy w szufla-
dzie jako motywujaca mnie do pracy pamiatka.

Kiedy posztam na studia pierwszego stopnia, nauczycielka wychowania fizycznego,
gdy mnie zobaczyta, powiedziata, ze moge by¢ zwolniona z zaje¢, jesli tylko chce.
Odpowiedziatam, ze bede ¢wiczy¢ w miare swoich mozliwosci. Poczutam sie ,,inna” i bar-
dzo dotknieta ta propozycja. Te sytuacje pamietam do dzi$ i chyba nie zapomne do korica
zycia.

Jazda na rowerze

W wieku 8 lat nie potrafitam jeszcze jezdzi¢ na rowerze. Pamietam, jak powiedziatam do
dziadziusia: ,,Chciatabym jezdzi¢ tak jak Michat” (moj kuzyn). Za jaki$ czas, gdy rodzice
wyjechali za granice, mdj dziadziu§ za punkt honoru postawit sobie, ze w ciaggu dwoéch
tygodni nieobecnosci mamy i taty nauczy mnie jezdzi¢. Pierwsze dni nauki byty dla niego
bardzo wyczerpujace, catymi godzinami biegat za mna, a ja miatam niespozyte sity, bo tak
bardzo chciatam nauczy¢ sie jezdzi¢ i doréwnaé bratu.

Musze podkresli¢, ze w babci i dziadziusiu miatam i mam wielkie oparcie. To oni nauczyli
mnie wigza¢ sznurowadta, smarowa¢ chleb mastem, ¢wiczyli ze mna tabliczke mnozenia.
Nawet teraz, kiedy mam 24 lata i problemy z czynno$ciami manualnymi, oni s3 bardzo cier-
pliwi i ciesza sie razem ze mna, kiedy uda mi sie wykonaé niemozliwa wczesniej czynnos¢.

Porozumiewanie sie

Do 9. roku zycia miatam problemy z méwieniem. Moja mowa byta niewyrazna i bardzo
czesto rodzice musieli ttumaczy¢ stowa moim rozmoéwcom. W | klasie zapisali mnie do
logopedy. Rozpoznanie brzmiato: zaburzenia typu dysartrii. Zdiagnozowano nieprawidiowa
wymowe glosek dentalizowanych: szumiacych (sz, z, cz, dz), syczacych (s, z, ¢, dz) oraz
ciszacych ($, Z, ¢, dZ). Przyczyna byta otwarta buzia, otwarty zgryz i wysuwany podczas
moéwienia jezyk.

Cata rodzina postanowita wspomaoc usprawnianie mojej mowy. Wprowadzono ¢wiczenia
glosnego czytania i raz w tygodniu miatam zajecia u logopedy. Tam uczytam sie poprawnej
wymowy glosek, a ponadto specjalista zadawat mi zestaw ¢wiczen, ktére wykonywatam
Z rodzicami w domu. Mimo dtugotrwatych ¢wiczen nadal mam problem z wyrazna i ptynna
mowa.

Moj przyjaciel kon

Od wielu lat jezdze na turnusy rehabilitacyjne nad morze, poniewaz kocham te czes¢
kraju. Co roku staramy sie z mama wybiera¢ inny rejon Pomorza, by odkrywa¢ nowe szla-
ki nadmorskie. Podczas pobytu na turnusach rehabilitacyjnych lekarze i fizjoterapeuci ktada
u mnie nacisk przede wszystkim na gimnastyke i masaz klasyczny. Zeby zachowa¢ ciaglos¢
wakacyjnych masazy podczas roku akademickiego w Warszawie masuje mnie kolezanka ze
studiéw, ktéra réwnolegle studiuje fizjoterapie. Kiedy podczas naszych spotkan, lezac na
stole do masazu, nawiaze w rozmowie do swojej niepetnosprawnosci, ona zawsze mi
powtarza: , Asia, ty nie jeste$ niepetnosprawna, ja mam styczno$¢ na co dzien z ludzmi
niesprawnymi, wiec w poréwnaniu z nimi ty jeste$ w petni sprawna”. To zawsze nastraja
mnie optymistycznie i czuje, Ze nie jest ze mna tak zle.

Jedna z form rehabilitacji, z ktorej korzystam od wielu lat, jezdzac do réznych miast
w Polsce, jest hipoterapia. Gdy miatam 6 lat, rodzice przeczytali w jakim$ czasopi$mie



o zbawiennym wptywie koni na psychike ludzka, sprawnos¢ ruchowa cztowieka, utrzyma-
nie rownowagi (miatam problemy z btednikiem) oraz ze w koniach jest co$, co uspokaja
i moze przywroci¢ poczucie wilasnej wartosci. Moje pierwsze spotkanie z koniem, ktéry
zwat sie Myszka, odbyto sie w Krakowie Swoszowicach.

Kiedy pierwszy raz zobaczytam z bliska konia, bytam przerazona jego gabarytami,
poczutam sie przy nim bardzo malutka. Zblizatam sie do niego krok po kroku, drzac ze
strachu. Rehabilitantka, widzac moje przerazenie, probowata oswoié mnie ze zwierzeciem,
wzieta moja reke i powolnymi ruchami razem ze mna gtaskata konia. Data mi do reki kost-
ke cukru, wczesniej pokazujac, w jaki sposéb trzeba go nakarmié. Nastepnie ja, trzymajac
w spoconej dtoni cukier, powtérzytam te czynnos¢. Po wstepnym przywitaniu sie z koniem
rehabilitantka pomogta mi na niego wsiasé.

Do dzi$ pamietam pierwsze wrazenie — to, ze siedze bardzo wysoko, mam wokét siebie
ogromny obszar ziemi i moge tak wiele zobaczy¢. Bytam zachwycona. Konie przeznaczone
do hipoterapii s3 niezwykle fagodne i spokojne, mozna im naprawde zaufaé.

W Krakowie na turnusach hipoterapii bytam wielokrotnie, potem w Ztotowie koto Pity,
w Zwoleniu, a ostatnio w mojej miejscowosci. Kocham ¢wiczenia na koniu, poniewaz
w czasie hipoterapii czuje jego ciepto, zapach, miekkos¢ i ptynnosé¢ ruchéw. Ostatnio pani
prowadzaca ¢wiczenia, uzywajac lonzy, utatwia mi jazde. Po kilku turnusach pozbytam sie
zachwiania réwnowagi, méj btednik pracuje prawidtowo.

Inspiracje

Zawsze lubitam czytaé. Czesto wybieram ksigzki, ktére maja przestanie. Mam swoje
ulubione tytuty. Sa wsréd nich: Wygrac zycie Kamila Durczoka. Ksiagzka ma forme wywiadu,
jaki z prezenterem ,,Faktéw” przeprowadzit Piotr Mucharski. Kamil Durczok opowiada, jak
dowiedziat sie o chorobie, o miesigcach terapii, pobytach w szpitalach, radioterapii, opera-
cji i chemioterapii.

Poczwarka Doroty Terakowskiej — jest jedna z najpiekniejszych ksigzek, jakie przeczyta-
tam; autorka opisuje w niej zycie mtodego matzenstwa, ktdrego idealny $wiat zostat zbu-
rzony, kiedy narodzito sie ich pierwsze dziecko z ciezka postaciag zespotu Downa.

W pogoni za mitoscig Roberta Gonga lubie ze wzgledu na gtéwnego bohatera. ,,Mtody”
— dziecko z dobrego domu, z drugiej potowy lat 70. XX wieku schodzi na zta droge.
Szukajac mitosci i akceptacji w grupie, zaczyna narkotyzowac sie i uprawiaé prostytucje.

Witasna droga

Gdy konczytam szkote podstawowa, przyjaciel rodziny podsunat moim rodzicom mysl,
zeby wystali mnie do szkoty $redniej z klasa integracyjna. Wéwczas wydawato mi sie, ze jest
to klasa, do ktérej uczeszczaja same osoby z niepetnosprawnoscia. Bytam przerazona.
Myslatam: ,,Przeciez ja jestem zdrowa, gdzie oni chca mnie wystaé”. Zawsze czutam i czuje
sie zdrowa. Sama wybratam sobie szkote i posztam do technikum ekonomicznego (bez
klasy integracyjnej), bo marzytam, ze zastapie babcie na stanowisku gtéwnej ksiegowej
w Urzedzie Gminy. Rodzice uszanowali moja decyzje i cieszyli sie, ze jestem odwazna.

Wiem, czego chce, potrafie wyrazi¢ swoje zdanie i uparcie daze do celu.

W piatej klasie technikum miatam juz wyraznie nakreslona droge. Rodzice akceptowali
moje decyzje. W pazdzierniku 2004 roku rozpoczetam studia licencjackie we Wszechnicy
Swietokrzyskiej w Kielcach, na kierunku Pedagogika Resocjalizacyjna i Sadowa. Bytam bar-
dzo dobra studentka i lubitam to, co robie, dlatego kontynuuje studia magisterskie na kie-
runku pokrewnym — pedagogike specjalna na APS w Warszawie. Uwazam, ze nikt lepiej nie
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zrozumie osoby z niepetnosprawnoscia niz druga osoba z niepetnosprawnoscia, ktéra bar-
dzo czesto przebywata w srodowisku ludzi z réznymi dysfunkcjami o réznych stopniach
nasilenia. Na studiach pierwszego i drugiego stopnia od razu znalaztam bratnie dusze, kole-
zanki i kolegow, ktérzy — czutam to i czuje — akceptuja mnie w petni, cenig mnie za to, kim
jestem. Nie odtracaja mnie, poniewaz nie oceniaja mnie przez pryzmat fizycznosci. Musze
przyznaé, ze opowiadajag mi o swoich problemach, powierzaja sekrety, bo wiedza, ze
jestem dyskretna, zawsze wystucham i doradze.

Po rozpoczeciu studiow magisterskich w Warszawie poznatam, na czym polega zycie
akademickie. Moja dysfunkcja jest na tyle mata, ze pozwala mi na samodzielna organizacje
dnia w domu akademickim i poza nim. Wykonuje prawie wszystkie codzienne czynnosci,
tak jak cztowiek petnosprawny. Nie mam probleméw z odnalezieniem sie w wielkim mie-
$cie. Zdarzaja mi sie problemy z szyciem, cieciem nozyczkami, wszystkimi czynnosciami,
ktére wymagaja sprawnosci dfoni.

W pazdzierniku 2008 roku rozpoczetam w Radomiu studia podyplomowe na kierunku
Bibliotekoznawstwo i technologie informacyjne.

To co najcenniejsze

Mimo ze kuleje na jedna noge, czasami sie potkne czy przewrdce, nie uwazam siebie za
osobe chora, niepetnosprawng czy gorsza. Nie chce, zeby za taka mnie uwazano czy tak
moéwiono na moj ten temat. Od kiedy zaczetam studia, ucze sig, jak pomagaé innym i chce
pomagac. Od wrzesnia 2006 roku pracuje jako wolontariuszka w $rodowiskowym domu
samopomocy, gdzie przebywa mtodziez i ludzie dorosli z réznymi stopniami niepetno-
sprawnosci intelektualne;j.

Utarto sie takie powiedzenie, ze ,,z rodzing dobrze wychodzi sie tylko na zdjeciach”. Nie
moge zgodzi¢ sie z tym stwierdzeniem. Rodzina daje mi wielkie wsparcie, przede wszyst-
kim psychiczne. To wazne, ze zawsze mozemy na siebie liczy¢ i sobie pomaga¢.

Kilka zdan chce powiedzie¢ o moich rodzicach. To oni poswiecili i po$wiecaja mi kazda
wolna chwile i cate swoje zycie. Jestem ich jedynym dzieckiem. Jestem dos¢ gadatliwa, wiec
wtedy kiedy tego potrzebuje, potrafia mnie wystucha¢ i doradzi¢, kiedy mam problem
z podjeciem decyzji. Dziekuje im za to, ze s3 przy mnie. To dzieki nim jestem w tym miej-
scu, w ktérym jestem. Doceniam ich upér i lata wyrzeczen, by ciagle usprawnia¢ moj
rozwoj psychoruchowy. Przy ich pomocy i wsparciu dziadkéw statam sie osoba komunika-
tywna i wrazliwa na cierpienie drugiego cztowieka. Wpajali mi od dziecka, ze najwazniejsza
jest pozytywna relacja z drugim cztowiekiem. Im jestem starsza, tym jestem bardziej
otwarta na ludzi. Potrafie dostrzec niedole blizniego, wspétodczuwac i w razie potrzeby
pomac w miare swoich sit i mozliwosci.

Kiedys kolezanka na studiach zapytata mnie, jak ja to robie, ze z mojej twarzy nigdy nie
schodzi usmiech. Odpowiedziatam jej, ze czasami mam trudne momenty, w ktorych uskar-
Zam sie na swoje zycie, ale staram sie odgania¢ te mysli, méwiac sobie, ze przeciez jestem
zdrowa i jesli tylko zechce, moge wszystko.

Sport

Moja niepetnosprawnos¢ ruchowa nie przeszkadza mi by¢ aktywnym kibicem siatkéwki.
Ta dyscyplina sportu pochtoneta mnie bez reszty. Czesto jest tak, ze co tydzien jestem na
ligowym meczu, obojetnie — w Warszawie czy Radomiu, a poruszanie sie srodkami komu-
nikacji miejskiej nie sprawia mi juz problemu, cho¢ wczesniej bywato réznie. Obiecatam
sobie, ze po zakonczeniu studiéw magisterskich rozpoczne kurs sedziowski pitki siatkowe;.



Niestety, moja dysfunkcja ogranicza mnie i nie moge trenowac pitki siatkowej, ale kiedy
znajde sie na parkiecie siatkarskim jako sedzia, to moje marzenie, chociaz w nieco innej
formie, sie spetni.

W zwiazku z hobbistycznym podejsciem do sportu w sierpniu 2008 roku wybratam sie
z rodzicami do Osrodka Przygotowan Olimpijskich w Spale. To kompleks obiektéw spor-
towych przeznaczonych dla mitosnikow wszystkich dyscyplin olimpijskich. Na wycieczce
bylismy akurat w tym czasie, kiedy w Pekinie odbywata sie olimpiada. W osrodku mozna
byto poczu¢ jej atmosfere; porozwieszane byty flagi olimpijskie, a na wszystkich dostepnych
telewizorach leciata transmisja z Chin. Po przekroczeniu bramy osrodka powiedziatam do
rodzicéw: ,,Musze tu wréci¢”. Okazato sie, ze spalski obiekt organizuje turnusy rehabilita-
cyjne. We wrze$niu miatam wykupiony tam pobyt i przez dziesie¢ dni korzystatam z krio-
terapii, gimnastyki w wodzie, kinezyterapii, masazy, wieczorami — z basenu. Wrécitam do
domu petna optymizmu, wiary w siebie i po przyjezdzie kontynuuje gimnastyke. W kwiet-
niu 2009 roku planuje nastepny pobyt w Spale.

Moda i taniec

Czasem, gdy ide ulica i widze w witrynie sklepowej piekne buty na obcasie, to jest mi zal.
Mam lewa koriczyne dolna krétsza o 4 cm, kuleje i mam stope mniejsza o jeden numer
i szczuplejsza od prawej. Musze kupowa¢ buty na ptaskim obcasie i najlepiej by byty na
pasek, ktéry bedzie ,,trzymat mi stope”. Coraz czesciej stysze od lekarzy ortopedéw, ze
powinnam nosi¢ buty ortopedyczne, w ktérych lewy but miatby wyzsza podeszwe.
Marzenie o eleganckich butach na obcasach pryska jak barika mydlana.

W kazdych spodniach, ktére kupuje, musze skraca¢ lewa nogawke. Porazenie mézgowe
nie zacheca réwniez do noszenia spddnic. Wole nosié spodnie, bo wtedy mniej widaé, ze
lewa stope i kolano stawiam do s$rodka, oraz to, ze lewa konczyna jest szczuplejsza.
Pewniej czuje sie w spodniach, ktére, chociaz troche, tuszuja moja niedoskonatos¢.

Zdarza sie, ze widze, jak ludzie patrza na moje nogi, $mieja sie lub nasladujag moj chéd
i to jak utykam, wtedy odwracam gfowe, zeby nie widzieli bolu na mojej twarzy.

Moim marzeniem od zawsze byto tanczy¢ zawodowo. Uwielbiam patrze¢, jak pary prze-
suwaja sie po parkiecie w rytmie walca. Chciatabym kiedys$ zatozy¢ piekna suknie tancerki
i tak jak ona posmakowa¢ turniejowego zycia. Czesto jestem widzem turnieju tarica boogie
woogie, organizowanego w naszym miescie. Niestety, porazenie mdzgowe i zwigzany
Z nim problem z koordynacja ruchéw uniemozliwia mi trenowanie tanca.

Dobra strona

Cytujac w ramach podsumowania Anie Shirley, moja ulubiona bohaterke z ksiazki Ania
z Zielonego Wzgérza chce powiedzieé, ze: ,,Prawie kazda sytuacja ma swoje dobre strony,
wystarczy tylko postara¢ sie je zobaczy¢. Oczywiscie trzeba w tym celu okaza¢ zdecydo-
wanie i silng wole”. Nie ukrywam, ze moja niepetnosprawno$¢ czasami powoduje dofki
psychiczne, w ktére wpadam. Wtedy najczesciej zadaje sobie pytanie: ,,Dlaczego ja...?".
Kto$ madry kiedy$ mi powiedziatl, ze Bég niektorym osobom daje krzyz do niesienia przez
cale zycie, by te meke w inny sposéb im wynagrodzi¢. Chyba dlatego otoczyt mnie tak
cudownymi ludzmi.
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POCZUCIE WINY JAK WEZEt GORDY]SKI

Janka Graban

Nasi rodzice najczesciej nie potrafili uporaé sie z rola matki lub ojca dziecka z niepetno-
sprawnoscia. Nikt bowiem nie moze nauczyé¢ cztowieka takiej roli. Spada ona jak grom
Z jasnego nieba. Wielu z nas w dorostym zyciu dZzwiga ciezar, ktory przekazali rodzice — ich
obawy, trudnosci i porazki. Wszystko, co dobre i zte w naszych zyciorysach, zaczyna sie
w rodzinie. Tu dostajemy zyciowy naped, ale tez emocjonalne stygmaty, ktére determinu-
ja aktywnos¢ lub jej brak.

Gora lodowa

Pan Jerzy z woj. podkarpackiego ma dzisiaj prawie 60 lat, prowadzi maty biznes i zatrud-
nia pie¢ oséb. Jest znany i lubiany w okolicy. Jako dziecko gtuchonieme przez wiele lat
wychowywat sie poza domem, w osrodku z odpowiedniag szkota. Miat siostre i brata, pet-
nosprawnych blizniakéw, ale we wczesnym dziecinstwie, kiedy on juz chodzit do szkoty
podstawowej, zgineli w wypadku. Jechali z rodzicami. Przezyta tylko matka.

— Trudno sobie wyobrazi¢, jak bardzo podzielita nas ta tragedia — wyznaje po latach ze fzami
w oczach. — Nie pamietam, aby potem matka mnie przytulita, a ja instynktownie batem sie do
niej podchodzi¢. Czutem sie nie w porzqdku, a nie wiedziatem dlaczego. Dzisiaj po wieloletniej
terapii rozumiem, ze rostem z wielkim ciezarem poczucia winy za ten wypadek, ktéry zabrat nam
najblizszych.

Nawet nie prébuje sobie wyobrazaé, co czuje matka, kiedy traci zdrowe dzieci i meza, a los
zostawia jej gtuchonieme dziecko — i to daleko od domu. Bywa tak, ze potencjat mitosci
przenosi sie na tego cztonka rodziny, ktory pozostat, i kocha sie go, zniewalajac.

Zdarzaja sie i inne sytuacje, jak u pana Jerzego, gdy przenosi sie nieSwiadomie na dziecko
z niepetnosprawnoscia lub chore emocjonalna ,,gére lodow3s”. Jej wierzchotek jest jak nie-
okreslone uczucie chtodnego smutku odczuwanego na poziomie serca. Pod nim buzuja
emocjonalne wulkany. Kiedy znajda ujscie, s3 nie do opanowania.

Zgryzota do konca zycia

Pani Katarzyna z woj. pomorskiego ma cérke z dzieciecym porazeniem mézgowym.

»,Poczutam sie osobiscie dotknieta — napisata do redakcji ,Integracji” matka 28-letniej
dzisiaj Magdy. — Pierwsze lata to byt horror dla cérki i rodziny. Niekornczace sie choroby,
nowe diagnozy i szpitale. Majatek wydany na wizyty u specjalistow, meczace éwiczenia,
brak akceptacji otoczenia, pedagogow, ztosliwos¢ ludzka, a takze bezradnosé lekarzy”.

Caty swiat nagle staf sie wrogi, obcy, nieczuty. Byto réwniez wysmiewanie, szykany, prze-
$ciganie sie, kto lepiej wie, jak postepowa¢ z takim dzieckiem.

Pani Kasia zostata nauczycielka, aby zaja¢ sie edukacja swojego dziecka. Poswiecita mu
cale zycie — tak nazywa swoje oddanie cérce. Magda jest rzeczywiscie bardzo dobrze zre-
habilitowana i nie potrzebuje wspoétczucia, tylko normalnego traktowania. Nie chce tez
ciagtego upokorzenia. Pragnie zy¢ jak réwiesnicy, kochaé i by¢ kochana.

Bardzo cierpi z powodu ciaglego odtracania. Pytanie tylko, na ile wynika ono z przeko-
nania matki zmeczonej zyciem, ktéra razem z mezem ,,po$wiecita” mtodos¢ i zdrowie, a na



ile z uczu¢ samej Magdy, o ktérych pisze matka. Wszystko wskazuje na to, ze matka nie
uporata sie z ,,osobista urazg”, jakiej doznata po urodzeniu chorego dziecka:

,»Po latach takiego zycia mam stargane nerwy, silng depresje, jestem po dwdch wyle-
wach, a od dzwigania cérki mam przepukline kregostupa i zwyrodnienia stawéw od
codziennej roboty. Maz przeszedt paraliz, syn zatozyt juz rodzine, ale synowa nie akceptu-
je Magdy i powoli odsuwa sie od nas”.

Moze synowa nie odsuwa sie od rodziny, tylko od tej nieustajaco okazywanej zgryzoty?
Wyczuwalnej nawet w listach do nas. Nie ma w nich cienia radosci, a tym bardziej dumy
z tego, co Magda osiagneta. Matka juz przewidziata, ze mimo wyksztalcenia cérka na
pewno nie znajdzie pracy i nie zatozy rodziny. Oby jej tego nie wykrakata...

Nie do darowania

Siegam pamiecia do wtasnego zycia. Bytam w zakfadzie opiekurniczym. Przez |1 lat nie
wiedziatam, ze mam siostre. Kiedy mnie o tym poinformowano, to oczekiwanie na spotka-
nie z nia byto jak swieto, zapowiedz wielkiego przezycia. Nie wiedziatam, jak to jest mie¢
siostre, ale czutam, ze bedzie dla mnie kim$ bardzo waznym. Dla niej to tez byto wydarze-
nie. Gdy dowiedziata sie, ze pojedzie do siostry, to trzy miesiace trzymata dla mnie czeko-
lade. Co to oznaczato dla dziecka z domu, w ktérym bieda az piszczata, to tylko ona wie.
Dla mnie byt to dowdd najwiekszego poswiecenia (wyznam tu, ze pierwsza rzecza, jaka
ukradtam w zakfadzie, byta wiasnie czekolada. Miatam wtedy 6 lat i wielki gtéd stodyczy
przywieziony jeszcze z domu).

Nasze spotkanie pamietam jak dzis, odbyto sie na duzym zaktadowym dziedzincu.

— Janka, to jest twoja siostra Tereska — powiedziata mama. — A to jest Janka, twoja siostra,
Teresko.

Ta scena kojarzy mi sie z filmem W samo potudnie. Tylko wyciagna¢ rewolwery i strzelac.
Do tej biednej matki, do niebytego ojca i do siebie nawzajem. Nastepne lata minety nam na
ukrytej animozji o to, ze ona moze by¢ z rodzicami, a ja w zaktadzie. Ani rodzice (pewnie
w poczuciu winy), ani wychowawcy (moze ze wstydu) nie rozmawiali z nami o tym, ze
wychowujemy sie osobno. Mama obiecywalta, kiedy jej sie wyptakiwatam w ramiona pod-
czas kolejnych odwiedzin: ,,Wytrzymaj, dziecko, jeszcze troche, jak skonczysz szkote pod-
stawowa, to cie zabiore do domu”.

To byt sens mojego zycia. Kiedy jednak ésmy rok szkolny zblizat sie do konca, a z domu
ptyneto jedynie milczenie, uciektam z zaktadu. Oczywiscie do domu rodzicéw.

Nie znatam niczego poza zaktadem opiekunczym. Zapukatam do drzwi wymarzonego
przez lata rodzinnego domu. Otworzyta mama — pierwsza osoba na s$wiecie, najbardziej
oczekiwana i wyteskniona w czasie, kiedy jej przy mnie nie byto. Przez cate lata potem nie
umiatam ptakaé inaczej niz jak dziecko za matka.

Otworzyta drzwi i nie powiedziata wymarzonych stéw: ,Moje dziecko kochane, jak to
dobrze, ze juz jestes”, tylko: ,,Janka, po co$ tu przyjechata?”.

Jak ja to umiatam przezy¢?! Nie mam pojecia... Wiedziatam juz, ze jestem sama, ze nikt
mnie nie kocha. Dzisiaj rozumiem, ze tak matka wypowiedziata swdj strach, ale to, co czu-
tam, jest nie do wyrazenia. Rodzice odeszli na drugi $wiat, a ja i Teresa nawiazaty$my sio-
strzany kontakt dopiero na stare lata. | to jest nasz zysk. Reszta jest nie do darowania.

Panstwo D. z woj. podlaskiego napisali do redakcji ,,Integracji”: ,,Osoby niepetnosprawne
na wsi sg z géry stracone. Od 8 lat mamy dziecko umystowo i fizycznie niepetnosprawne.
Potrzebuje opieki specjalistow (neurologa, logopedy, okulisty, psychologa i oczywiscie nie-
ustajacej rehabilitacji) oraz normalnego zycia. Na wsi nie mozemy tego zapewni¢, chociaz
urabiamy sobie rece po tokcie”.
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To prawda — dziecko mieszkajace na wsi ma ograniczone mozliwosci terapii, ale nie musi
by¢ skazane na poczucie winy rodzicéw, ktore bedzie dzwigato przez cate zycie.

lle jest takich doméw? Nie wiemy, bo nikt tego nie policzyt, ale w wielu z nich rodzice nie
potrafia nazywaé¢ emocji. Prawdziwe jest twierdzenie: powiedz mi, jaki byt twdéj dom,
a powiem ci, jaki jeste$. Ale czy ktokolwiek moze by¢ winny tego, jak zyje? Wszak niezba-
dana jest tajemnica ludzkiego losu. Kto$ jednak musi przecia¢ gordyjski wezet zasuptany
w wielu rodzinach. Kto? To moze by¢ kazdy z nas. Takze ja albo ty...



NAGRODA WARTA POSWIECENIA

Piotr Stanistawski

Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia czesto siegaja po niekonwencjonalne metody reha-
bilitacji. Trudno sie temu dziwi¢, gdy dotychczasowe ¢wiczenia nie pomagaja albo przesta-
ja przynosic¢ efekty.

Sygnaty do mézgu

W niewielkiej sali przy stotach obitych gabka i skajem stoja kilkuosobowe grupy. Zaraz
rozpoczng sie zajecia z patterningu. Kilkuletnie dzieci z porazeniem mézgowym, zespotem
Downa, zaburzeniami autystycznymi i niepetnosprawnoscia intelektualng beda sie uczy¢,
jak wyglada petzanie. Wtasciwie to ich mézg bedzie zapamietywat ,,ruchy petzania”, gdyz
dzieci nie potrafia sie poruszac.

Stojacy dookofa stotu rodzice i wolontariusze chwytaja lezace na brzuchu dziecko za
nogi, rece i gtéwke i wykonuja nimi ruchy przypominajace petzanie. Ciato dziecka przeka-
zuje sygnaly do mézgu. Samo moze poczu¢, jak to jest, gdy sie petza. Najwazniejsze jest
zachowanie odpowiedniego i statego rytmu. | tak przez 5 minut. W ciggu dnia ¢wiczenie
trzeba powtérzy¢ 8-15 razy, aby mézg malca zapamietat nowe uczucie.

Wsrod dzieci jest 6-letni Szymek. Jego rodzice ¢wiczenia patterningowe rozpoczeli trzy lata
temu. Szymek urodzit sie w stanie krytycznym w 32. tygodniu cigzy. Dziecko otrzymato tylko
jeden punkt w 10-punktowej skali Apgar. W domu Szymek nie przewracat sie na boki i brzu-
szek, tylko lezat i prawie sie nie ruszat — przez 2,5 roku. Rehabilitacja zalecona przez lekarza
— przewracanie dziecka na materacu dwa razy w tygodniu po 45 minut — niewiele zmienita.

— Witedy dowiedzielismy sie o metodzie Glenna Domana — méwi Beata Niewiarowska,
mama Szymka. — Polega ona na kompleksowej stymulacji mézgu dziecka poprzez rézne cwicze-
nia motoryczne i sensoryczne. Kiedy po dwdch miesigcach cwiczeri Szymek zaczqt petzac po
podfodze, a rok pézniej raczkowac, bylismy najszczesliwszymi ludZzmi na swiecie.

Pani Beata wraz z mezem postanowita zastosowa¢ program Neuro-Re-Edukacji specjalnie
przygotowany dla Szymka przez jego twoérczynie Bozene Bejnar-Slawow. Program oparty jest
na metodzie Domana i wsparty jeszcze innymi formami, m.in. terapia czaszkowo-krzyzowa
i terapia dzwiekowa. Polega na wszechstronnej stymulacji zmystéw oraz moézgu. Stymulacja
zmystéw ma doprowadzi¢ do tego, aby nieuszkodzona cze$¢ mozgu przejeta zadania uszkodzo-
nej. Zwraca sie w nim takze uwage na sposéb odzywiania dziecka oraz wptyw stosowania
szczepionek. Po wykluczeniu z diety Szymka mleka i cukru oraz wprowadzeniu wiekszej ilosci
warzyw, skonczyly sie chroniczne problemy dziecka z wypréznianiem. Dzieki specjalnym éwi-
czeniom zaczat szybciej rozwija¢ sie emocjonalnie i intelektualnie. Cwiczenia polegaja na przeka-
zywaniu z okreslona czestotliwoscia i intensywnoscia za pomoca stéw i obrazkéw tzw. bitéw
informacji. Wykorzystuje sie w nich plansze z rysunkami, stowami i zdaniami, przygotowane
wedtug okreslonych zasad, aby rozwija¢ wiedze dziecka o otaczajacym go $wiecie.

— Szymek chetnie sie uczy, chce poznawac swiat, zna mape sSwiata i wielu artystéw — dodaje
Beata Niewiarowska. — Mimo ze nie chodzi i nie méwi, dostat norme intelektualng, co dla nas
jest ogromnym sukcesem. W poradni pedagogiczno-psychologicznej psycholog najpierw mnie
pytata, co Szymek potrafi. Poprositam, aby sama go o cos zapytata. A on, kiwajqc gtéwkg, odpo-
wiadat na kazde jej pytanie.
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Na szkolenie

Panstwo Niewiarowscy, podobnie jak kilkudziesieciu rodzicow rehabilitujacych swe dzie-
ci programem Neuro-Re-Edukacji, przyjezdzaja co roku do Jantaru na turnus rehabilitacyj-
no-szkoleniowy Neuro-Re-Edukacja, organizowany przez Stowarzyszenie ,,Nadzwyczajne
Dzieci”. Dla wielu rodzicéw z catego kraju, a takze z zagranicy, to jedyna okazja w roku,
aby skonsultowaé z terapeutami i lekarzami dotychczasowa rehabilitacje, wymieni¢
doswiadczenia, wystucha¢ wyktadéw prowadzonych przez Bozene Bejnar-Slawow, najlep-
sz3 specjalistke metody Domana i programu Neuro-Re-Edukacji w Polsce, a takze ustali¢
profil programu neurologicznego najbardziej odpowiedniego dla ich dziecka. Wczes$niej
rodzice chcacy uzyska¢ doktadny profil rehabilitacji swojego dziecka wyjezdzali do instytu-
tu Glenna Domana w USA. Oczywiscie nie wszyscy mogli sobie na to pozwoli¢. Postanowili
wiec zaprasza¢ Bozene Bejnar-Slawow, aby tu popularyzowata swa metode.

— Program Neuro-Re-Edukacji koncentruje sie na wszystkich sferach rozwojowych dziecka
z uszkodzeniami neurologicznymi — moéwi Bozena Bejnar-Slawow. — Jest tak opracowany, aby
dostarczy¢ dziecku wielu bodzcow intensywnie stymulujgcych jego nieuszkodzone neurony.
Dlatego najlepszymi terapeutami sq rodzice, poniewaz spedzajq z dzieckiem najwiecej czasu.
Namawiamy ich, aby wysadzili swe dzieci z wézkéw inwalidzkich i zaleconymi ¢wiczeniami sty-
mulowali je do ruchu. Dziecko w wézku ma mniej doznan i doswiadczen.

Za zaangazowanie na rzecz dzieci Bozena Bejnar-Slawow zostata w 1992 roku odznaczo-
na przez Prezydenta RP Srebrng Odznaka Orderu Zastugi Rzeczypospolitej Polskiej.

Jednym z giéwnych celéw Stowarzyszenia ,,Nadzwyczajne Dzieci” jest propagowanie
programu Neuro-Re-Edukacji oraz zbudowanie w Polsce osrodka, w ktérym prowadzone
bytyby zajecia, szkolenia, konferencje, a takze codzienna rehabilitacja dla dzieci z uszkodze-
niami neurologicznymi. Gotowos¢ wspétpracy zadeklarowato juz kilka uczelni zaintereso-
wanych praktykami dla studentéw. Problemem pozostaja pieniagdze na inwestycje.

Dotlenianie maska

Michat urodzit sie 14 lat temu z dzieciecym porazeniem mézgowym. Miat ciagte ataki
padaczki, a do 3. roku zycia poruszat jedynie gtéwka. Rodzice szukali pomocy w wielu
osrodkach i szpitalach w Polsce. W kolejnych miejscach zalecano im inne ¢éwiczenia, niekie-
dy nawzajem sie wykluczajace. Stosowali sie do nich, lecz mijaty miesiace, a dziecko nadal
nie czynito duzych postepow.

— W pewnym momencie czulismy sie zagubieni, nie wiedzielismy, co dalej — méwi Karolina
Domagalska. — Poznatam wtedy kobiete, ktdra rehabilitowata swojg cérke z dzieciecym poraze-
niem mézgowym metodq Domana. Widzqc jej osiggniecia, postanowilismy z mezem cwiczyc
patterningi w domu. Po kilku miesigcach Michat zaczqt chodzic¢ na czworakach. Zainteresowalismy
sie calg metodg Domana. W 1999 roku pojechalismy do Stanéw Zjednoczonych, gdzie synowi
ustalono indywidualny, bardzo intensywny, profil rehabilitacyjny.

Przez pierwsze cztery lata w pomoc przy rehabilitacji chtopca zaangazowato sie wielu
wolontariuszy. Kilka razy dziennie wykonywali z nim caty program zaleconych ¢wiczen.
Przystosowano mieszkanie, pojawit sie w nim odpowiedni sprzet, a na podiogach miekkie
materace. Regularne i réoznorodne ¢wiczenia powoli, lecz sukcesywnie, poprawiaty stan
zdrowia chtopca. Samodzielnie i bez probleméw chodzit po mieszkaniu na czworakach.
Jego sprawnos¢ manualna tak sie rozwineta, ze sam potrafi sie obstuzy¢, zjes¢, pracowaé
na komputerze i cze$ciowo sie ubra¢. Nie ma dzi$ probleméw z mowa, a nawet ze $pie-
wem. Dzieki regularnie stosowanej terapii oddechowej ataki padaczki zaczety ustepowad.
Rodzice nigdy nie podali mu lekéw przeciwpadaczkowych.



W metodzie Glenna Domana najwiecej kontrowersji wzbudza terapia oddechowa.
Doman stwierdzit, ze powtarzane, kilkudziesieciosekundowe oddychanie z niewielkim
doptywem powietrza, w nylonowej maseczce zatozonej na ustach dziecka, zwieksza dotle-
nienie i ukrwienie mézgu. Zabieg ma pogtebia¢ oddech, hamowa¢ drgawki i ataki padacz-
kowe, a takze oczyszcza¢ ptuca z wydzieliny i $luzu. Ma poprawi¢ funkcjonowanie central-
nego uktadu nerwowego, co wptywa na kondycje dziecka i jako$¢ wykonywanych przez nie
czynnosci.

— ,,Maseczkowanie” jest najbardziej niezrozumiatqg technikq i budzi najwiecej obaw rodzicow
— mowi Karolina Domagalska. — Gdy widzq dziecko w zafozonej maseczce i nie rozumiejg
zachodzqcego procesu, myslg, ze jest ono podduszane. Tymczasem maska nie jest zamknieta,
ma rurke, przez ktérq dostaje sie tlen. Dziecko, wdychajgc tlen wymieszany z wydychanym przez
siebie dwutlenkiem wegla, powieksza pojemnosc ptuc i pogtebia oddech. Rozszerzajq sie u niego
naczynia krwionosne, dotleniona krew szybciej krqzy w organizmie i w konsekwencji lepiej dotle-
nia mézg. Stabe i nieregularne oddychanie to problem wiekszosci dzieci nie tylko z dzieciecym
porazeniem mozgowym. Maseczki u niektdrych dzieci wyeliminowaty ataki padaczkowe,
a u wielu je zmniejszyty, pozwalajgc pod okiem lekarza stopniowo wycofywac leki przeciwpa-
daczkowe. Dzieci zaczynajq lepiej funkcjonowac i rozwijac sie, bo nie sq przyttumione i rozdraz-
nione lekami.

Maseczke zaktada sie dzieciom réwniez w czasie ataku padaczkowego. Dla kazdego
z nich indywidualnie ustala sie wielko$¢ odptywu wydychanego powietrza. Chodzi jednak
o to, aby dziecko wdychato wiecej dwutlenku wegla, a mniej tlenu. Po zatozeniu maseczki,
oddycha ono ok. 30 s, a czynno$¢ powtarza sie 40 razy w ciaggu dnia. Z maseczek nie
powinny korzystaé dzieci z chorym sercem, z problemami dolnych drég oddechowych i ze
sktonnoscia do infekgji i przeziebien. Nie jest tez zalecana dzieciom z zespotem Downa.

Granice poswiecenia

Krytycy rehabilitacji metoda Domana twierdza, ze jej zastosowanie zmusza rodzicéw do
ogromnego poswiecenia oraz zaangazowania sztabu wolontariuszy. W polskich warunkach
nie jest to tatwe. Zwtaszcza gdy trwa kilka lat. To takze ciezka praca dla dziecka. Norma
s3 bowiem ¢wiczenia powtarzane w ciagu catego dnia. Praktycznie nie ma mozliwosci, aby
prowadzi¢ taka rehabilitacje u dziecka w przypadku, gdy oboje rodzice pracuja. Ktores
z nich musi zrezygnowac z pracy, aby z wolontariuszami przeprowadzi¢ caty zestaw réz-
nych intensywnych ¢wiczen.

Metoda opiera sie bowiem na trzech zatozeniach: intensywnosci ¢wiczen, czestotliwosci
oraz odpowiednim czasie ich trwania. Wykluczenie ktérego$ z nich moze sprawi¢, ze
rezultaty beda stabsze od oczekiwanych. Stad pojawiajace sie zarzuty, ze prowadzenie tak
intensywnej rehabilitacji metoda Domana odbiera dzieciom beztroske dzieciristwa.

— PosadZmy wiec swoje dziecko w piaskownicy i zobaczmy, jak bedzie wyglqdato jego dziecin-
stwo ze sztywnym i nieruchomym ciatem — Bozena Bejnar-Slawow odpowiada na tego typu
zarzuty. — Co medycyna oferuje rodzicom, ktérzy majq unieruchomione, spastyczne i napiete
dziecko? Srodki farmakologiczne i psychotropowe oraz dozywotni wézek inwalidzki, ktéry na
dtuzszq mete staje sie przyczynq wielu schorzer i problemdw. Tak, program Neuro-Re-Edukacji
wymaga od rodzicéw wytrwatej pracy i nieustannej walki o swoje chore dziecko. Jednak oprocz
trudu w intensywnej rehabilitacji jest tez miejsce na rados¢. Szczegélnie gdy obserwujq wyrazny
postep w rozwoju dziecka, gdy zaczyna raczkowad, gdy zmniejszajq sie jego ataki, kiedy wreszcie
oprécz wyrazania najprostszych potrzeb zaczyna komunikowac sie z rodzicami i otwierac¢ na
swiat. W konsekwencji trud rehabilitacji zostaje wynagrodzony, bo potem jest Izej zaréwno dziec-
ku, jak i rodzicom.
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Zdaniem terapeutki, rodzice zwykle jezdza z dzie¢mi na rehabilitacje trzy razy w tygodniu
na dwie godziny, gdzie robi im sie masaz i bierne poruszanie rekami i nogami. Po zajeciach
dziecko wsadza sie z powrotem do wézka, ktérego nie opuszcza przez kilka dni, do nastep-
nej wizyty. Rehabilitacja natomiast powinna by¢ czescia zycia. Dziecko powinno wiekszo$¢
codziennych czynno$ci wykonywaé poza woézkiem. Metoda Domana nie ma wielu zwolen-
nikéw wsréd lekarzy neurologéw, choé sa placéwki medyczne, ktore doceniaja ja i wyko-
rzystuja wybrane elementy. Poniewaz rehabilitacje ta metoda zalicza sie do terapii niekon-
wencjonalnej i jej efekty nie zostaty potwierdzone naukowo, wielu lekarzy jej nie zaleca.

— Metoda Domana jest czasochtonna i pracochtonna, stosuje sie jg zwykle u dzieci z bardzo
nasilonymi problemami ruchowymi, w sytuacji, gdy znane metody, np. Vojty czy Bobathéw nie
dafy efektu — moéwi dr Jolanta Chmielik z Kliniki Neurologii Centrum Zdrowia Dziecka.
— W tej metodzie potrzeba kilku oséb rehabilitujgcych dziecko przez caty dzien w dfuzszym
czasie. Nie jest wiec mozliwe, aby praktykowac te metode w placéwkach medycznych, gdzie
pracownikéw jest mato, a potrzebujqcych dzieci wiele.

Najbardziej przekonani o skutecznosci metody Domana, a juz zwfaszcza programu
Neuro-Re-Edukaciji, sa rodzice dzieci z neurologicznymi uszkodzeniami, ktérzy prowadza
ich rehabilitacje zgodnie z ustalonymi zasadami. Przyznaja, ze praca jest ciezka, lecz zacho-
dzace zmiany u dziecka pozwalaja zapomnie¢ o wysitku.

— | to jest najwazniejsze — méwia rodzice Grzesia, ktéry urodzit sie w 6. miesiacu ciazy,
z anemia i bardzo gtebokimi zaburzeniami ruchowymi i sensorycznymi. — Dwa lata temu
wprowadzilismy cafy program Neuro-Re-Edukacji. Grzes zaczqt raczkowad, potem chodzic, a co
najwazniejsze — méwic i czu¢ siebie. Dzis mozna z nim podyskutowac i spierac sie. Przekonanie
do wprowadzenia codziennych intensywnych cwiczen dat nam drugi turnus, kiedy zobaczylismy
Zmiany u dzieci, ktére widzielismy rok wczesniej.

Inne metody rehabilitacji dzieci

Metoda Vojty — Popularna metoda czeskiego neurologa Vaclawa Voijty, polegajaca na
uciskaniu odpowiednich punktéw na ciele dziecka, ktére, reagujac na ucisk, wykonuje
okreslone ruchy ciata i zmienia pozycje. Terapia mobilizuje uktad nerwowy, co prowadzi
do utrwalania nawyku prawidfowego ruchu.

Metoda Bobathow - Karel i Berta Bobath w latach 40. XX wieku zaczeli stosowaé
opracowanga przez siebie metode rehabilitacyjna, ktéra miata dowies¢, ze cata dziatalnosé
ruchowa cztowieka jest odruchowa. U dzieci z uszkodzeniami uktadu nerwowego pewne
odruchy fizjologiczne nie wystepuja w ogdle, inne sa patologiczne. Rehabilitacja ma
zatem rozwina¢ u nich odruchy prawidiowe oraz hamowa¢ odruchy patologiczne.
Rehabilitanci ucza prawidtowo uktada¢ dziecko, wtasciwie zmienia¢ pozycje.
Najwazniejsze, zeby prawidtowe odruchy zostatly ,zapisane” w mézgu dziecka.
Metoda Pet6 — Osoba prowadzaca z dzie¢mi rehabilitacje petni funkcje ,,dyrygenta”.
Wspélnie wykonuja rytmiczne ¢wiczenia i glosno opisuja wykonywane ruchy. Prowadzacy
nie robi manualnych éwiczen z dzieckiem. Ruch dziecka, sterowany jedynie gfosem, ma
wzmocni¢ u niego swiadomosé wykonywanej funkgcji. Metoda stosowana jest u dzieci,
ktére rozumieja polecenia. Cwiczenia powtarzane s3 zawsze w tej samej sekwencji, aby
utatwic¢ ich zapamigtywanie.

Kontakt do Stowarzyszenia

»,Nadzwyczajne Dzieci”: 63-300 Pleszew, ul. Marszewska 45b, tel.: 0508 320 079;
www.nadzwyczajne-dzieci.org.pl, e-mail: bbslawow@yahoo.com



CO GRYZIE OJCOW?

Tomasz Przybyszewski

23 czerwca to Dzien Ojca. Niektorzy nawet tego nie zauwazaja, bo nie maja taty. Czes¢
ojcéw porzuca domy, gdy na $wiat przychodzi dziecko z niepetnosprawnoscia. Funkcjonuje
wrecz stereotyp, ze czyni tak wiekszos¢ z nich.

Informacja o niepetnosprawnosci dziecka jest dla rodzicow szokiem. Obojetnie, czy usty-
sz3 ja po narodzinach potomka, czy wiele lat p6zniej. Niedowierzanie, strach o przysztosé,
branie winy na siebie lub zrzucanie na partnera — tego typu zachowania s3g w tej sytuacji
normalne. Czy normalne jest tez powolne odsuwanie sie ojca od rodziny?

Cierpiec inaczej

— Pamietam pierwsze miesigce, kiedy naturalnym odruchem, odruchem ojca, byta, powiedzmy
sobie szczerze, mysl, zeby tego dziecka nie byfo — wspomina krytyk filmowy Tadeusz
Sobolewski, ktory 19 lat temu przyjat do wiadomosci, ze cérka ma zespot Downa. — Jest to
zupetnie mechaniczna mysl. Jezeli sie pokona ten prég, to dalej bedzie dobrze. Do tego trzeba
jednak sprzyjajgcych okolicznosci, matki, ktéra bardzo duzo z siebie daje, dziecka, ktére na
naszych oczach sie rozwija. Ale doskonale rozumiem ludzi, ktérzy tego progu pokonac nie
moggq.

Nie prowadzono szerokich badan, czy rzeczywiscie jest tak, ze mezczyzni odchodza,
gdy w rodzinie pojawi sie dziecko z niepetnosprawnoscia. Trudno sie wiec przeciwstawié
stereotypowi. Wazniejsze powinno by¢ zdiagnozowanie, dlaczego tak sie moze dziaé.
Niewatpliwie jakas czes¢ mezczyzn egoistycznie stwierdza, ze nie chce mie¢ z takim dziec-
kiem wiele wspdlnego. Trudno jednak uwierzyé, by w kazdym przypadku byto tak samo.

Przyczyn moze by¢ wiele. Podstawowa, to rézny u kobiet i mezczyzn sposéb przezywa-
nia cierpienia zwiazanego z pojawieniem sie dziecka z niepetnosprawnoscia. Mezczyzni,
w przeciwienstwie do kobiet, zazwyczaj nie chca rozmawia¢ o tym, czego doswiadczaja.
Zona, ktéra o cierpieniu chce rozmawia¢, mysli, ze maz jest nieczuty, ze w ogdle nie prze-
zywa. Najczesciej nie jest to prawda. Mezczyzni, nie tylko w naszym kraju, sa w taki spo-
séb wychowywani, by nie okazywa¢ stabosci.

— Ojcowie sq na pewno bardziej oszczedni w sfowach, w méwieniu o tym, ze cos jest dla nich
problemem — ttumaczy dr Joanna Kosmalowa, psychoterapeutka pracujgca m.in. z rodzica-
mi dzieci z niepetnosprawnoscia. — Zdecydowanie bardziej niz kobiety nastawieni sq na zada-
nie, czyli na to, co trzeba w danej sytuacji zrobi¢, niz na roztrzgsanie, co to dla nich znaczy.
Ojciec méwi: ,,Musze zarobi¢, zatatwi¢ wizyte u lekarza”. Matka bardziej zwraca uwage na
emocjonalng strone problemu.

Pilnowanie tez

Trudno jest kobiecie i mezczyznie, wychowanym w rézny sposob, a wiec i réznie odbie-
rajacym sytuacje, dogada¢ sie. Jeszcze trudniej pomagaé sobie w cierpieniu, ktére ma to
samo zrédto. Dla kobiety to maz ma byé¢ oparciem, tym silnym, w ramionach ktérego
bedzie mogta sie wyptaka¢. Mezczyzni takiej mozliwosci nie maja. Co nie znaczy, ze nie
potrzebuja okazywac¢ stabosci.
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— Gdy przychodzi do mnie ojciec niepefnosprawnego dziecka, siada naprzeciwko w fotelu i roz-
mawiamy, to czesto widze drgajgce usta i oczy petne tez — mdéwi dr Kosmalowa. — Ale jedno-
czesnie on bardzo mocno sie trzyma i pilnuje. Tak jest wychowany. Czasem w terapii prowokuje
te tzy, pomagam, by wyptynety. Ale bywa, ze mezczyzni jeszcze bardziej sie wtedy usztywniajq,
to jest dla nich bardzo trudne.

Cierpiagcym rodzicom, ktérzy sie nie zrozumieja, moze by¢ coraz trudniej nawzajem sie
znie$¢. Skrywane cierpienie ,,podminowuje”. Moga pojawi¢ sie niekontrolowane ataki zto-
$ci w btahych sprawach. Tymczasem prawdziwym ich podtozem s3 bezradnos¢, poczucie
krzywdy, osamotnienie, przekonanie, ze zycie jest skonczone. Niepetnosprawno$¢ dziecka
staje sie jedynym tematem wspdlnego zycia. Wszystko inne przestaje istnie¢. Wzajemne
zale i brak porozumienia to prosta droga do rozpadu zwiazku. Mezczyzna faktycznie wow-
czas odchodzi, czesto jednak nie od dziecka z niepetnosprawnoscia, tylko od zony, z ktora
nic go juz nie taczy. Ucieka przed jej smutna twarza, ciaggtymi pretensjami, niewiara w sie-
bie, obojetnoscia wobec niego, czasem wrecz oziebtoscia.

Gdy rodzina sie rozpada, dziecko przewaznie zostaje z matka. Ojciec moze nadal opieko-
wac sie dzieckiem, ale w oczywisty sposéb mniej niz poprzednio — szczegdlnie gdy zatozy
nowa rodzine. Pojawienie sie dziecka z niepetnosprawnoscia to zawsze test dla zwiazku.

— Jest taka hipoteza — ttumaczy dr Kosmalowa — ze jezeli matzenstwo przed urodzeniem
niepefnosprawnego dziecka oparte byfo na zdrowych zasadach, byta bliskos¢ miedzy matzonkami,
to szansa, Ze ono przetrwa, jest znacznie wieksza. Ale zwigzki sq réznie tworzone, ludzie sq bar-
dziej lub mniej dojrzali. Taki cios, szczegélnie na poczqgtku, jest trudny do przyjecia.

Wazna réwnowaga

Niepetnosprawnos¢ dziecka jest tez czesto traktowana jako cos, co naznacza. Nikt tego
oficjalnie nie powie, ale nawet stowa: ,to taki sam cztowiek jak inni” nie sa do konca neu-
tralne. Psychologowie podkreslaja, ze dla wielu rodzicéw to, ze s3 matka czy ojcem dziec-
ka z niepetnosprawnosca oznacza, ze co$ jest z nimi nie w porzadku. Szczegdlnie matka
czesto obwinia siebie o to, ze nie potrafita urodzi¢ zdrowego dziecka. W zwiazku z poczu-
ciem winy niejako sama oddelegowuije sie do opieki nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia,
ktérego terapia i rehabilitacja zajmuje caly jej czas. Poswieca sie dla niego.

Zawsze, gdy pojawia sie trzeci cztonek rodziny, relacje miedzy kobieta i mezczyzna bar-
dzo sie zmieniaja. Matka skupia sie na dziecku, a ojciec sita rzeczy jest troche odsuniety.
Gdy dziecko ma niepetnosprawnosé, jego relacja z matka jest jeszcze silniejsza, a tym
samym maz jest odsuwany jeszcze bardziej.

— Wiele lat prowadzitam grupy wsparcia — méwi dr Kosmalowa. — Bardzo czesto matki
méwity: ,,Seks przestat mnie interesowal, moje relacje z mezem sq przyjacielsko-partnerskie,
zatatwiamy sprawy”. Daleka jestem od powiedzenia, ze wina lezy po ktérejs stronie. Jesli jednak
relacje matzenskie sq zdrowe, to mqz bedzie potrdfit zaprotestowad, przypomniec, ze tez jest
wazny. Sytuacja ma szanse wréci¢ do normy, gdy jest silna relacja miedzy rodzicami i dziecko jest
tak samo wazne dla obojga.

Warto wiec dba¢ o zachowanie w rodzinie pewnej réwnowagi. Mezczyzna nie powinien
zapominaé, ze bycie ojcem to nie tylko zdobywanie $rodkéw na utrzymanie. W Polsce
przewaznie mezczyzna zarabia, a kobieta zajmuje sie dzie¢mi. Na terapie dziecka z niepet-
nosprawnoscia potrzebne s3 duze pieniagdze, dlatego to mezczyzna jest zazwyczaj caty
dzien poza domem. Rzadziej jezdzi z dzieckiem do specjalistéw, nie zna za dobrze ich
zalecen, nie prowadzi terapii, oddala sie od codziennych probleméw rodziny. Oczywiscie,
naiwnie bytoby stwierdzi¢, ze powinien sie z zona zamieni¢ obowiazkami. Warto jednak,
aby jej pomagat, choéby ,,na site”, mimo ze musi ciezko pracowac.



Matka nie zastapi dziecku ojca. Wielu mezczyzn nie ma nawet okazji poczu¢, ze bycie
ojcem to co$ znacznie piekniejszego niz praca po kilkanascie godzin dziennie po to, aby
mie¢ m.in. pieniadze na utrzymanie dziecka.

Ojciec ignorowany

Skad maja o tym wiedzie¢ mezczyzni, skoro wszyscy wokot uwazaja, ze to do matki
nalezy opieka nad dzie¢mi?

Jarostaw Budzko z Zar prowadzi terapie autystycznego Przemka. To troche zbieg okolicz-
nosci, ze on zajmuje sie synem w wiekszym stopniu niz matka. Po pierwsze, ma nizszy gtos
i syn lepiej na niego reaguje. Po drugie, na $wiat przyszedt Marcin, a poniewaz Przemek byt
agresywny, konieczne byto odseparowanie braci. Niejako sitg rzeczy Jarostaw zmuszony byt
przez cata dobe zajmowac sie autystycznym synem. Dzieki codziennej 6-godzinnej terapii
[2-letni dzi$ Przemek zrobit ogromne postepy. Sam dba o czystos¢, ubiera sie, pilnuje swych
potrzeb fizjologicznych, mozna nawiazaé z nim kontakt. Budzi to podziw i zdziwienie.

Podziw, ze terapia daje takie efekty, a zdziwienie, ze... prowadzi j3 gtéwnie ojciec (oczy-
wiscie wspolnie z zona, zaufanymi lekarzami i terapeutami). Niestety, stereotyp, ze to
matka jest od opieki nad dzieckiem, wzmacniaja nawet specjalisci, do ktérych trafit.

— Gdy idziemy z zonq i Przemkiem do lekarza, to pierwsze stowa kierowane sq do Bozenki
— mowi Jarostaw Budzko. — Ja jestem ignorowany. Chyba ze chodzi o sfere finansowq.
Mezczyzna ma zarabiad, a kobieta zajmowac sie dziecmi.

Jarostaw ignorowany jest nawet wtedy, gdy sam idzie z Przemkiem do specijalisty.

— Gdy tfumacze, ze jestem terapeutq wtasnego dziecka, to na poczqtku jest konsternacja
— opowiada. — Dopiero gdy pokaze, jak stymuluje dziecko, a ono zaczyna doktadnie wykonywac
moje polecenia, to nastepuje zdziwienie, po ktérym lekarz zaczyna badac syna.

Niedostrzeganie roli ojcéw w wychowaniu dzieci jest powszechne. Obok lekarzy kolejne
dowody daje wymiar sprawiedliwosci.

Zbigniew Kekus$ z Krakowa jest jednym z ojcéw, ktoérzy mimo ze sie rozwiedli, chca
najlepiej, jak moga, opiekowaé si¢ dzie¢mi. Jego dwaj synowie po rozwodzie zostali
z matka, on ptacit alimenty i za zgoda sadu widywat sie z chtopcami co dwa tygodnie
w weekendy. Poniewaz u jednego z synéw zdiagnozowano skolioze, a niedtugo potem
takze lordoze, ojciec ztozyt do sadu wniosek, aby mogt raz w tygodniu jezdzi¢ z synem na
basen. Taka forme rehabilitacji zalecit lekarz. Od 2001I roku kolejne sady na to nie zezwa-
laty. Zbigniew Kekus$ nie mégt sie z tym pogodzié, przez co za obraze sedziéw ma do
zaptacenia |7 tys. zt grzywny. Jego 2I-letni obecnie syn niestety na basen nie chodzit.

— Ma teraz okropnie ,,okrggte” plecy — méwi Zbigniew Kekus. — Nie jest osobg niepetfno-
sprawng, ale nieleczona w dziecinstwie skolioza moze skutkowac¢ dramatycznymi nastepstwami
w przysztosci.

— To, ze zdaniem sedziéw nie jestesmy dobrymi mezami, nie oznacza, ze nie jestesmy dobrymi
ojcami — dodaje Krzysztof tapaj, prezes Zarzadu Gtéwnego Stowarzyszenia Obrony Praw
Ojca.

Nie jest za pézno

Odejsciu ojca, czy raczej rozpadowi zwiazku, mozna zapobiec. Zdaniem dr Joanny
Kosmalowej najczesciej potrzebne jest wsparcie osob z zewnatrz. Psychoterapeutka sugeruje
terapie u specjalisty lub spotkanie w grupie z innymi rodzicami dzieci z niepetnosprawnoscia.

— Najtrudniejsze dla rodzica sq rézne uczucia, ktére pojawiajq sie w zwigzku z niepefnospraw-
nosciq dziecka — ttumaczy dr Kosmalowa. — Na ogét sq to uczucia trudne, ktére nie budujg,
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lecz rujnujq. Pojawiajq sie, ale w zaden sposéb nie sq wyrazane. Terapia czy spotkania w grupie
pozwalajg po prostu méwic o tym, co sie ze mnq dzieje, do kogos, kto wystucha, zrozumie, nie
potepi, lecz pokaze, ze wszystko jest ludzkie i ze w cztowieku jest potencjaf, dzieki ktéremu
moze sobie z tym poradzi¢. To przede wszystkim mozliwos¢ wyrazania uczud, siegania do nich,
nazywania. Niektére kwestie muszq byc po prostu wypowiedziane.

W grupie wsparcia nikt nie jest madrzejszy. Rodzice dziela sie swoim dos$wiadczeniem,
a nie moéwia, jak ma by¢. Terapeuta tez tego nie méwi, ale czasem moze podzieli¢ sie swoja
wiedza, co jest konstruktywne albo zwyczajnie cztowiekowi stuzy. Czasem wystarczy jedno
spotkanie, aby matka lub ojciec jakos sie pozbierali, dostrzegli sens swoich wysitkow.

Duzo fatwiej na tego typu spotkania decyduja sie kobiety. Mezczyzni czesto obawiaja sie,
co powiedza na to inni — ojciec, matka, przed ktérymi nie wolno im byto okazywa¢ stabo-
$ci. Tymczasem, zdaniem specjalistéw, mezczyzni powinni stysze¢, ze wolno im okazywac
stabos¢, ze okazywanie stabosci nie oznacza bycia stabym. Czy profesjonalne formy pomo-
cy zawsze dziafaja?

— Nie moge powiedziec, ze to pomoze na pewno, ale powiem: wierze ze to pomaga — twierdzi
dr Kosmalowa. — Niedawno miatam kilka sesji terapeutycznych z ojcem, ktéry dzieki nim zaczgt
z wielkq radosciq i entuzjazmem odkrywac, ze moze by¢ ze swojq niestyszqcq cérkq sam. Ze jq
rozumie, ze corka zaczyna sie¢ do niego przytulac. Mowi, ze to cudowne uczucie. Nie znat go
wczesniej.

Ojciec musi sie wiec przetamaé, przeméc. W koncu tak samo jak matka moze pojs¢
z dzieckiem na plac zabaw i na spacer do parku. Nie moze sie wstydzi¢ swego dziecka.

— Wiekszos¢ znanych mi ojcéw bardzo kocha swoje dzieci i chodzi na terapie, ale tak po kry-
jomu, nawet przed zong. Nie pokazujg nic na zewngtrz, nie sq w stanie tego pokazac¢ — mowi
Jarostaw Budzko. — Trzeba czerpac jak najwiecej radosci z matych postepéw swojego dziecka,
nie wstydzic¢ sie go i nie przejmowac otoczeniem, poniewaz to ci, ktérzy sie gapiq, majq jakis
problem.

Ojcowie czesto nie zdaja sobie sprawy z tego, jak wazna role maja do odegrania
w wychowaniu dziecka z niepetnosprawnoscia. Podobnie jak matka ksztattuja jego osobo-
wos¢, wiec i przyszie zycie. Brak taty co$ dziecku odbiera.

Natura a kultura

Prof. dr hab. Kazimierz Pospiszyl, psycholog, autor wielu publikacji, m.in.: Ojciec
a wychowanie dziecka

— Rola macierzyriska jest kobiecie dana przez nature, to z jej fona pochodzi dziecko, ktére
jest jej czesciq, bez wzgledu na to, jakie jest. Ona w matczynym odruchu opiekuje sie nim, jest
to jakis imperatyw biologiczny. Natomiast wszystko, co jest zwiqzane z ojcostwem, stosujqc
duze uproszczenie, nalezy rozpatrywac na poziomie kultury. A cata stworzona przez cztowieka
kultura nakazuje nam opiekowac sie przede wszystkim stabszymi. Matka dobrze to rozumie,
niejako instynktownie. Ojciec natomiast musi sie tego uczyc. Natura ciggnie nas jednak w innq
strone. Jest bezwzgledna, choc¢ niekoniecznie prymitywna. Trudno powiedziec, ze prymitywny
jest ptak, ktory z gniazda wyrzuca najstabsze piskle, gdy brakuje w tym gniezdzie miejsca. Bo
to jest jakas logika, ktdrej nie mozna nazwac prymitywizmem. Jest to jednak nizsze w hierar-
chii zachowanie, ,niekulturalne” w kazdym razie, choc logiczne. Kiedy wiec ojciec porzuca
dzieci, a szczegélnie takie, ktére nie spetniajq jego oczekiwan, mamy do czynienia z czyms
podobnym. Dziecko z niepetnosprawnosciq jest dla niego jak gdyby echem wtasnej niepetno-
sprawnosci!

Podkresla sie takze czesto, ze dzisiejsza , kultura medialna” rozdmuchata do granic mozliwo-
sci ludzki narcyzm, stworzyta nowq ,,Generacje Ja”. Pigkne i ,,udane” dziecko moze by¢ bardzo



wizyjne” i dlatego powstaje kult matych, uroczych geniuszy. Ow niezbyt korzystny dla rozwoju
duchowego klimat ,,kultury medialnej” stwarza takze inne niebezpieczeristwo (poza brutalnym
opuszczeniem rodziny), a mianowicie stanowi pozywke dla dziatari pozorowanych, opieki na
pokaz i podkreslania swojego bezwzglednego oddania dziecku z niepetnosprawnosciq. Wytwarza
to u rodzicéw postawe nadopiekuriczq, ktdra tez nie jest korzystna dla prawidtowego rozwoju
dziecka. Dlatego warto o tych sprawach pamietac przy analizie wiasnego zachowania.

Kochane nie bardziej, a inaczej

Pawet Kukiz, muzyk rockowy, lider zespotu ,,Piersi" ma najmtodsza cérke z wrodzona
ciezka chorobg nerek. Dziewczynka jest po przeszczepie.

— Wiem, ze choroba dziecka moze skonsolidowac¢ matzernistwo na smierc i zycie. Moze je
jednak takze rozwali¢ — opowiada. — Przede wszystkim dlatego, ze zmieniajq sie relacje kobie-
ta-mezczyzna. Chodzi mi gtéwnie o sfere uczuciowq. Dam przyktad. Widziatem w klinice
nefrologicznej kobiete siedzgcq od rana do nocy na zydelku przy dzieciaku, potprzytomnq ze
zmeczenia. Facet takiej kobiety pewnie zostat sam w domu i nawet nie bardzo wiedziat, co ona
przezywa, co czuje, a by¢ moze, méwiqc brutalnie, spisat to dziecko na straty. | po céz ona
jeszcze przy tym dzieciaku jest? O co jej chodzi? Moze ucieka od obowigzkéw domowych?
Moze meza juz nie kocha? On nie wie, bo jest troche odsuwany od tej choroby. Czesto nie jest
to tez jego wina. Kobieta instynktownie sama zajmuje sie dzieckiem. Ma czesto poczucie winy,
Ze urodzita chore dziecko. Zyje w jakiejs checi naprawienia. Oddaje cafe swoje uczucie tej
skrzywdzonej istotce i chcgc nie chcqc, odsuwa mezczyzne. To nie polega na wyborze:
,Odsuwam cie, Heniu, bo zajmuje sie dzieckiem”. To sie po prostu dzieje. Ale cechq meskq
powinno by¢ zrozumienie kobiety. Gdy mi kiedys znajomy lekarz powiedziat, ze najbardziej
bede kochat Hanke, te mojq najmfodszq chorq cérke, a byto to tuz po jej urodzeniu, to nie
bardzo wiedziatem, o czym on méwi. Dzis juz wiem. Kocham wszystkie dzieci najbardziej na
Swiecie, ale rzeczywiscie to dziecko kocham inaczej. Nie potrafie tego nawet okresli¢ — to jest
dla mnie takie dziecko prosto od Boga.
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POMOZ DZIECIOM RZADKO CHCIANYM

Magdalena Gajda

W naszych mediach: programie telewizyjnym, magazynie ,,Integracja” i na portalu www.
niepelnosprawni.pl poswiecamy wiele uwagi wychowankom doméw dziecka. Zachecamy
do adopc;ji czy tworzenia rodzin zastepczych, majac nadzieje, ze coraz wiecej dzieci znaj-
dzie cieptych, serdecznych opiekunéw. Ale nadal s3, niestety, i takie dzieciaki, ktérych
marzenie o znalezieniu kochajacej rodziny ma niewielkie szanse na spetnienie.

Mieszkaja razem z dzie¢mi zdrowymi, sprawnymi w tych samych placéwkach albo
w tzw. mieszkaniach filialnych. Otoczone sa opieka medyczna, rehabilitacyjna, psycholo-
giczna, pedagogiczna. Maja zapewnione wyzywienie, ubranie, podreczniki. Znajduja troske
wychowawcoéw. Licza tez na znalezienie nowych rodzicéw.

Adopcja

Adoptio — z tac. przybranie dziecka za swoje. To nazwa potoczna. W Kodeksie rodzinnym
okresla sie je jako ,,przysposobienie”. Przysposobi¢ dziecko to znaczy przyjac je do swojej
rodziny na state, ze wszystkimi prawami dziecka biologicznego, np. spadkowymi, alimenta-
cyjnymi, opiekunczymi. Jesli np. rodzice nie mogliby zaja¢ sie adoptowanym dzieckiem,
obowiazek ten spoczywa na rodzinie: dziadkach, ciociach, a w razie rozwodu matzonkéw,
dziecko — wyrokiem sadu — zostaje przy jednym z nich, a drugie tozy na jego wychowanie.

— Adopcje dzieci chorych czy niepetnosprawnych wcigz nalezq do rzadkosci — méwi Elzbieta
Podczaska, dyrektor Publicznego Osrodka Adopcyjno-Opiekuriczego w Warszawie. — Ale
i tak jest ich wiecej niz kilkanascie lat temu. Gdybysmy mieli poréwnac skale zjawiska do sytuacji
sprzed 30 lat, to jest niezle. W tamtych czasach dzieci z problemami zdrowotnymi czy rozwojo-
wymi nie kwalifikowano do adopdji, o ile nie zaliczyty testéw inteligencji na odpowiednim pozio-
mie. Na szczescie teraz przysposobione moze by¢ kazde dziecko, jesli pozwala na to jego sytu-
acja prawna.

Chce, ale nie moge...

Niewielkie zainteresowanie adopcja dzieci chorych/z niepetnosprawnoscia to kwestia
ztozona. Wynika gtéwnie z naturalnej checi posiadania potomka sprawnego i prawidiowo
rozwijajacego sie. Kobieta w ciazy, na pytanie, czy chciataby mie¢ syna czy cérke, najpierw
odpowie: ,wazne, by byto zdrowe”.

— Drugim powodem jest nastawienie polskiego spoleczenistwa do samej adopcji — ttumaczy
dyr. Podczaska. — Dzieci z domdw dziecka wcigz, niestety, uwazane sq za te ,.drugiej kategorii”.
Bojqc sie ostracyzmu ze strony dalszej rodziny, wspétpracownikéw czy przyjaciét, rodzice ukry-
wajg adopcje. Jesli nie robiq z tego tajemnicy, to w razie ktopotéw styszq: ,sam sobie zycie
skomplikowates, to nie oczekuj pomocy’. Bo problemy z dzieckiem biologicznym sq naturalne, ale
Z przysposobionym to ,,dopust Bozy”. Po adopcji dziecka chorego to swoiste wykluczenie moze
byc jeszcze wieksze. Przerazajqce jest, ze takie dziatanie w pewien sposdb potepiajq specjalisci.
Pamietam, ze rodzice, ktdrzy adoptowali dziewczynke chorg na nerki, podczas konsultacji



u wybitnego profesora ustyszeli: ,,A kto wam taki kit wcisnqt?”. Jestem przekonana, ze wiele
dzieci z réznego rodzaju dysfunkcjami znalazfoby domy, gdyby udato sie zmienic¢ polskq mental-
nos¢, ale to wymaga jeszcze wielu lat.

Trzeci powdd, to mozliwosci finansowe rodzicéw. Opieka nad dzieckiem chorym/z nie-
petnosprawnoscia wymaga srodkéw — czesto duzych — np. na leki, zabiegi, sprzet pomoc-
niczy, rehabilitacje i zajecia terapeutyczne. Nie wszystkich chetnych do przysposobienia na
to sta¢. Czesciej wiec zdarza sie, ze dzieci z problemami zdrowotnymi znajduja miejsce
w rodzinach zastepczych, ktére otrzymuja — wprawdzie niewielka, ale zawsze — pomoc
finansowa od panstwa.

Nie tylko serce

W ciagu ponad 30 lat pracy Elzbiecie Podczaskiej nie przytrafito sie, aby jakas rodzina
zglosita sie do niej z mocnym postanowieniem adopcji... jakiegokolwiek dziecka z niepetno-
sprawnoscia.

— Zwykle chodzi o konkretne, wybrane, poznane przez potencjalnych rodzicéw dziecko. To
moze byc¢ np. blizszy czy dalszy kuzyn — wyjasnia. — Najwiecej chetnych do adopcji kontaktuje
sie z nami po emisji programéw telewizyjnych, gdy pokazana jest szczegdlnie tragiczna historia.
W zdecydowanej wiekszosci sq to tzw. emocje chwili. Wiemy, ze tuz po programie zadzwoni
50 oséb, za trzy dni — 10, a po tygodniu — zadna. Ci, ktérzy trwajg w swojej decyzji, proszeni sq
o ztozenie odpowiednich dokumentéw i rozpoczecie procesu adopcyjnego. Takie postawienie
sprawy, jak najbardziej zgodne z prawem, powoduje, ze chetni szybko sie wycofujq. Kiedy styszy-
my: ,,To my chcemy wzig¢ dziecko, a wy nam kfody pod nogi rzucacie?” — wiemy, ze to stomiany
zapat. Prosze nas Zle nie zrozumiec: ludzie kierujq sie gfosem serca, ale pracownicy osrodkéw
adopcyjnych sq od tego, aby przypomniec, ze rownie wazny jest gtos rozsqdku.

Najwazniejsza jest motywacja. Proces adopcyjny jest dtugi i czesto skomplikowany. Jego
zadaniem jest utwierdzenie rodziny w przekonaniu, ze naprawde chce uczyni¢ obce dziec-
ko wtasnym. Nie jest skracany ani w jaki$ sposob utatwiany tym, ktorzy przygotowuja sie
do przysposobienia dziecka chorego/z niepetnosprawnoscia.

— Kazda adopcja musi leze¢ w jak najlepszym interesie dziecka — méwi Elzbieta Podczaska.
— Musimy by¢ pewni, zwtaszcza gdy chodzi o dziecko pokrzywdzone przez los schorzeniem czy
dysfunkcjq, ze znajdzie sie pod dobrq opiekq rodzicielskq i medyczng. Ze nie wréci do nas po kilku
tygodniach ,.zabawy w dom”.

Zaprzyjaznieni z domem

Paradoks adopcyjny polega na tym, ze istnieja dwie kolejki chetnych/oczekujacych, ktére
w zaden sposdb nie moga sie potaczy¢. W pierwszej sa rodzice, ktérzy chca przysposobié
zdrowe niemowle. Taki maluch znajduje dom prawie od razu. W drugiej — sa starsze dzieci,
nastolatki, chore/z niepetnosprawnoscia, ktére szans na adopcje nie maja prawie zadnych.

Jak mozna im pomoc? Jak okaza¢ troche serca, ciepta i zrozumienia? Nie trzeba koniecz-
nie decydowac sie na przysposobienie czy stworzenie rodziny zastepczej. Licza sie proste
gesty. To moze by¢ zainteresowanie sytuacja dziecka z osiedla, ktérego rodzina przechodzi
kryzys, a jemu grozi umieszczenie w domu dziecka, wpieranie rodzin adopcyjnych i zastep-
czych, wspdtpraca wolontarystyczna z organizacjami pozarzadowymi zajmujacymi sie
pomaganiem dzieciom. Mozna tez zosta¢ tzw. rodzing zaprzyjazniona. Ale to juz wymaga
konsekwenciji i odpowiedzialnosci.

Rodzina zaprzyjazniona moze zosta¢ kazdy, nawet osoba samotna, pod warunkiem ze
otrzyma zgode dyrektora domu dziecka. Nalezy zgtosi¢ sie do placéwki (wykaz np. na

eplec) euaepSel.

]

WAUBDYD OX3PBZI WODSIZP ZOWOd



3 3TONZS | AINIZAOY M VIDSONMYYdSONIIAIIN Z VIDIIZA FIDUVISM

128320

www.nasz-bocian.pl) i poméc wybranemu dziecku, np. zapraszajac je raz na jaki$ czas na
wycieczke, do kina, do domu na weekend, na wakacje, albo pomagajac w odrabianiu lekgiji.
Wazne, aby robi¢ to systematycznie. Jesli pojawisz sie od czasu do czasu, nie dotrzymasz
obietnic albo ,,wymienisz” dziecko na inne, bo uznasz, ze ,to sie nie nadaje”, mozesz
wyrzadzi¢ mu dodatkowa krzywde. Nie zniechecaj sie, jesli zobaczysz, ze dziecko na
poczatku odrzuca twoja zyczliwosé. Robi to zapewne dlatego, ze sie jej boi albo w nia nie
wierzy. Dzieci z doméw dziecka s3 az nadto skrzywdzone, dlatego w kazdej nowej relacji
z dorostymi potrzebuja bezpieczenstwa i przewidywalnosci.



DZIECKO Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
JAKO OFIARA PRZEMOCY
| ZANIEDBANIA W RODZINIE

Mariola Kordas-Surowiec

Problem przemocy w rodzinie wciaz kryje wiele tajemnic. Osoby z niepetnosprawnoscia,
a zwtaszcza dzieci, ze wzgledu na zaleznos¢ od innych, w niesprzyjajacych okolicznosciach,
moga by¢ szczegdlnie narazone na przemoc. Skale zjawiska pogtebia mnogos¢ zachowan
rodzicéw oraz szereg okolicznosci, ktére moga by¢ krzywdzace dla dziecka, potrzebujace-
go specjalnej troski. Dzieci ponosza dotkliwe koszty zaréwno, kiedy sa bezposrednio
krzywdzone przez rodzicéw, jak i w sytuacji, kiedy sa odbiorcami przemocy miedzy doro-
stymi (zob. Badura-Madej, Dobrzynska-Mesterhazy, 2000, s. 87-96).

Przemoc w rodzinie moze zdarzy¢ sie w kazdym $rodowisku. W literaturze opisywane sa
czynniki sprzyjajace krzywdzeniu dzieci, co moze ufatwia¢ jej rozpoznawanie (Herzberger,
2002, s. 77, Marzec-Holkas, 1996, s. 25). Nie mozna jednak zapomina¢ o dzieciach, ktére
Zyja w srodowiskach niemieszczacych sie w stereotypie rodzin zagrozonych przemoca, gdyz
zZmniejsza to szanse na podjecie interwencji. Opieka nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia
moze by¢ dodatkowym czynnikiem obcigzonym stresem w kazdej rodzinie i potegowac
ryzyko wystapienia zachowan agresywnych. Dlatego szczegdlnie istotne jest wsparcie rodzi-
ny, zanim dojdzie do przemocy. Zapobieganie zjawisku krzywdzenia dzieci powinno kon-
centrowac sie na jak najwczesniejszej identyfikacji problemu. W tym celu niezbedna jest
$wiadomos¢ spoteczna dotyczaca problemu krzywdzenia dzieci, czujno$é pracownikow
instytucji, ktérzy maja kontakt z rodzinami; wrazliwosé sasiadéw, krewnych i wszystkich
oséb, ktore w razie podejrzenia ztego traktowania dziecka nie pozostawia go bez pomocy.

Dlaczego dzieci z niepetnosprawnoscia sa szczegdlnie narazone
na przemoc?

Dziecko z niepetnosprawnoscia moze stac sie, w niektorych okolicznosciach, szczegélnie
narazone na agresje ze strony osob bliskich, gdyz jest bezbronne, stabe, bardziej absorbu-
jace uwage. Wsréd czynnikéw sprzyjajacych krzywdzeniu wymienia sie m.in. opéznienie
w rozwoju umystowym, niepetnosprawnosé, niska wage urodzeniowsa dziecka oraz przed-
wczesne urodzenie sie (Gelles, 1997, s. 56). Obserwacje wskazuja, ze czesciej zle trakto-
wane przez rodzicow s3 dzieci wymagajace wiecej troski, dzieci uwazane za ,trudne”,
chore, uposledzone umystowo lub fizycznie oraz z innymi zaburzeniami zachowaniami
(Browne, Herbert, 1999, s. 76).

Niewtasciwe petnienie funkcji rodzicielskiej zapowiada sytuacja, w ktérej wspétwystepuja
takie cechy dziecka, ktére moga by¢ zrédiem stresu dla rodzica, i takie wtasciwosci rodzica,
ktére utrudniaja dobre petnienie tej funkcji. Matki i ojcowie bez wiekszego doswiadczenia
w opiece nad dzieckiem i bez odpowiedniej wiedzy beda gorzej reagowali na problemy
stwarzane przez dziecko niz dojrzali, $wiadomi rodzice. Dziecko z niepetnosprawnoscia
w rodzinie moze potegowac¢ warunki, w jakich niektérzy ludzie moga sta¢ sie ztymi rodzica-
mi. Duza cze$¢ przypadkéw przemocy wobec dzieci wynika z bezsensownych staran
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rodzicéw o to, by skitoni¢ dziecko do zachowywania sie w sposéb, ktéry wykracza poza
aktualny etap jego rozwoju (Herzberger, 2002, s. 75). Mozna wyobrazi¢ sobie sytuacje,
kiedy dziecko z niepetnosprawnoscia nie jest w stanie spetni¢ oczekiwan swoich rodzicéw.
W zwiazku z tym moga odbiera¢ jego zachowanie, jako zagrozenie dla poczucia wtasnej
wartosci, co w konsekwencji prowadzi do karzacej postawy i matej wrazliwosci.

Obecnie powszechnie przyjmuje sie, ze maltretowanie dziecka uwarunkowane jest wie-
loma czynnikami (Gelles, 1997, s. 57-62). Na relacje rodzinne bardzo silnie wptywa $rodo-
wisko spoteczne i panujace w nim obyczaje. Krzywdzeniu dziecka sprzyja akceptowanie
kar fizycznych i traktowanie dziecka jako wtasnosci rodzicéw, oraz takie czynniki, jak trud-
na sytuacja ekonomiczna, ubéstwo, nieréwnosé, izolacja, brak spotecznego wsparcia
(Marzec-Holka, 1996, s. 94-120). Wiele z nich stanowi dodatkowe obcigzenie rodzin dzieci
Z niepetnosprawnoscia.

Jednym z czynnikéw ryzyka jest stres sytuacyjny. Niewtfasciwa reakcja na stres i pobu-
dzenie emocjonalne odgrywa decydujaca role w wystepowaniu przemocy i zaniedbania.
Relacje w rodzinie oparte na poczuciu bezpieczenstwa pomiedzy rodzicem i dzieckiem
stanowia ,,bufor” przed efektami stresu i sprzyjaja wykorzystywaniu przez rodzica strategii
radzenia sobie ze stresem. Relacje petne niepokoju, bez poczucia bezpieczerstwa, powo-
duja, ze jakiekolwiek przeciazenie czy niewtfasciwe zachowanie dziecka, moze wywota¢
atak fizyczny lub emocjonalny. Wystepowanie stresu w rodzinie umozliwia przewidywanie
sytuacji, ktére potencjalnie sprzyjaja przemocy wobec dziecka. Niepetnosprawnos¢ dziec-
ka i zwiazane z nig obcigzenie rodziny moga by¢ dodatkowym czynnikiem stresujacym.
Rodziny z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia sa ponadto bardziej narazone na izolacje, ktéra
pozbawia je wsparcia spotecznego. Badania wykazuja pozytywny wptyw wsparcia spotecz-
nego na poziom depresji rodzicéw, tendencje do karania i wrazliwo$¢ na potrzeby dzieci
(Herzberger, 2002, s. 91). W sytuacji ograniczonego kontaktu dziecka z niepetnosprawno-
$cig ze $Srodowiskiem zewnetrznym, jeszcze trudniej jest niz w przypadku dzieci zdrowych
dostrzec problem przemocy i udzieli¢ pomocy rodzinie.

Tabela I. Okolicznosci towarzyszace maltretowaniu dzieci

Dzieci Rodzice Rodzina
* niechciane * mtodzi, niedojrzali * wyizolowana spotecznie
* okreslane mianem trudnych, * maltretowani * borykajaca sie z ktopotami
np. ptaczace, nadpobudliwe w dziecinstwie matzenskimi
* wazace ponizej 2,5 kg * karani * niemajaca dobrego
po urodzeniu * niewyksztatceni kontaktu z dzieckiem
* czesciej chtopcy * bezrobotni * stawiajaca dziecku zbyt
niz dziewczynki * pochodzacy z nizin wygbérowane wymagania
* uposledzone spotecznych * zwiazki, w ktorych tylko
* przewlekle chore * socjopaci matka lub ojciec jest
i z niepetnosprawnoscia ¢ chorzy umystowo rodzicem naturalnym

czesto zmieniajaca miejsce
zamieszkania

w ktérej maltretowana jest zona

Zrédto: NSPCC, Angielskie Naukowe Towarzystwo Ochrony Dzieci przed Okrucienstwem
(za: Marzec-Holka, 1996, s. 25)



O ile w przypadku dzieci zdrowych i sprawnych krytycznym okresem pod wzgledem
ryzyka doswiadczania przemocy jest wczesne dziecinstwo, to w przypadku dzieci z niepet-
nosprawnoscia ta granica moze by¢ znacznie przesunieta, co zwieksza rozmiary zjawiska.

Jakie zachowania swiadcza o przemocy wobec dzieci?

Za maltretowanie dziecka uwaza sie kazde zamierzone lub niezamierzone dziatanie osoby
dorostej, spotecznosci lub panstwa, ktére ujemnie wptywa na zdrowie, rozwdj fizyczny
i psychospoteczny dziecka. Przedstawiona definicja Zespotu Dziecka Maltretowanego
(ZDzM) zostata ustalona podczas posiedzenia zarzadu Swiatowej Organizacji Zdrowia
w 1985 roku w Szwaijcarii. Objawy ZDzM moga by¢ wynikiem zaréwno przemocy w rodzi-
nie, jak i tzw. przemocy instytucjonalne;.

W literaturze naukowej mozna spotka¢ wiele definicji przemocy w rodzinie. Istnieje
podziat na przemoc goraca i chfodna (zob. m.in. Mellibruda, 1993, s. 5). U podstaw prze-
mocy goracej lezy furia, czyli dynamiczne i naladowane gniewem zjawisko, uruchamiajace
agresywne zachowanie. Skumulowane uczucia ztosci lub wsciektosci do pewnego momen-
tu powstrzymywane, znajduja ujScie w postaci aktu przemocy. Furia najczesciej znajduje
odbicie w aktach bezposredniej agresji fizycznej i psychicznej, towarzyszy jej pragnienie
wywotania cierpienia i spowodowania jakiej$ szkody.

Przemoc chtodna polega na realizowaniu pewnego scenariusza zapisanego w umysle spraw-
cy, czesto majacego zwiazek z obyczajami i kultura panujaca w danym $rodowisku. Przemoc
chtodna nie potrzebuije furii, jest to realizacja roli polegajacej na dokonywaniu inwazji na cudze
terytorium, pogwatceniu débr i praw innej osoby. Najczesciej sprawca uwaza takie zachowa-
nie za uzasadnione i usprawiedliwione nawet wtedy, gdy jest $wiadom, ze spowodowat cier-
pienie. S3 to na przyktad surowe kary, swoiscie pojeta dyscyplina, ponizanie.

Wedtug K. Browne i M. Herbert (1999, s. 24-30) kazdy rodzaj przemocy w rodzinie moze
przybra¢ forme ,aktywna’ lub ,pasywna’. Przemoc aktywna obejmuje akty naduzy¢
fizycznych, psychologicznych lub seksualnych, w ktérych ztos¢ jest bezposrednio kierowa-
na na ofiare. Przemoc pasywna wyraza sie zaniedbaniem. Okazywana jest poprzez brak
zainteresowania ofiara i unikanie wszelkich interakcji. Zaniedbanie jest przemoca bez anga-
zowania sity fizycznej, mimo to moze powodowa¢ obrazenie fizyczne i psychiczne.
K. Browne i M. Herbert opisuja pie¢ form naduzy¢ (fizyczne, seksualne, psychiczne, emo-
cjonalne, materialne i ekonomiczne) i dwie formy zaniedbania (rozmyslne i nieswiadome).
Przedstawiona przez autoréw klasyfikacja zawiera formy przemocy, ktérych moga
doswiadcza¢ wszyscy cztonkowie rodziny, zaréwno dorosli, jak i dzieci. Zaniedbanie jest to
wymiar, ktéry gtéwnie dotyczy zjawiska krzywdzenia dzieci, ale moze tez sta¢ sie przyczy-
na cierpienia oséb starszych i niepetnosprawnych.

Badacze zajmujacy sie zjawiskiem przemocy w rodzinie probuja uporzadkowa¢ rodzaje
zachowan stosowanych przez sprawcow. Tworza katalogi czynéw wchodzacych w zakres
przemocy. Zawieraja one najczesciej wystepujace sposoby krzywdzenia cztonkéw rodziny,
nie obejmuja jednak wszystkich sytuacji przezywanych przez ofiary przemocy domowe;j.
Problemy pojawiaja sie szczegélnie w definiowaniu przemocy psychicznej czy emocjonal-
nej. Pojecia te niekiedy s3 traktowane zamiennie lub wystepuja jako odrebne kategorie
przemocy. Swiadczy to o réznorodnosci cierpien, jakich doznaja osoby krzywdzone. Stad
tez wynika trudnos¢ w stworzeniu uniwersalnego katalogu zachowan charakteryzujacych
przemoc domowa.

W przypadku przemocy wobec dzieci zazwyczaj opisywane s3 trzy wymiary, w ktérych
dzieci doznaja cierpienia — fizyczny, psychologiczny i seksualny oraz rézne aspekty zanie-
dbania (zob. Browne i Herbert, 1999, s. 29; Sasal, 1998, s. 38; Szymanczak, 1995, s.11-15).
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Przemoc fizyczna wiaze sie z uzyciem sity, czego rezultatem jest nieprzypadkowe zranie-
nie. Jest to zadawanie bélu fizycznego i/lub obrazen fizycznych badz grozenie obrazeniami;
np. popychanie, klapsy, uderzanie, ciagniecie za wiosy, wykrecanie reki, kopanie, szczypa-
nie, uderzanie jakim$ przedmiotem, oparzenie, podawanie srodkéw farmakologicznych
szkodzacych zdrowiu, przymuszanie sita i ograniczanie swobody ruchéw itp.

Przemoc psychiczna to zadawanie cierpien psychicznych poprzez kontrolowanie i ogra-
niczanie kontaktéw ofiary z przyjaciétmi, szkotfa i miejscem pracy; przymusowa izolacja
i uwiezienie; zmuszanie ofiary do ogladania scen przemocy, zastraszanie, grozenie wyrza-
dzeniem krzywdy fizycznej zaréwno dziecku, jak i innym; stosowanie pogrézek, szantazu,
grézb popetnienia samobdjstwa, ciagte niepokojenie; znecanie sie nad zwierzetami domo-
wymi i niszczenie ulubionych przedmiotéow. Browne i Herbert (1999, s. 29-30) przemoca
emocjonalng okreslaja ciagte krytykowanie, ponizanie, przywotywanie do porzadku, uzy-
wanie wyzwisk i inne dziatania majace na celu znieksztatcenie u ofiary obrazu wtasnej
osoby i podwazenie jej poczucia wtasnej wartosci. Do przemocy emocjonalnej zaliczane sa
tez takie dziatania, jak odrzucenie dziecka, ignorowanie, wyszydzanie, upokarzanie, terro-
ryzowanie, zmuszanie do wysitku przekraczajacego mozliwosci dziecka, pozbawianie form
kontaktu potrzebnych do prawidtowego rozwoju dziecka (Sasal, 1998, s. 38).

O wykorzystywaniu seksualnym dzieci méwimy wtedy, gdy dorosty traktuje dziecko jako
obiekt seksualny i postuguje sie nim w celu zaspokojenia swoich potrzeb. Wykorzystywaniem
seksualnym nie s3 tylko analne, oralne czy genitalne stosunki pfciowe, czy ich usitowanie.
To takze dotykanie narzadéw ptciowych, masturbacja, obnazanie sie w obecnosci dziecka
czy zmuszanie do ogladania pornografii itp. Do wykorzystywania seksualnego dochodzi
zazwyczaj bez uzycia sity. Ofiarami padaja zaréwno dziewczynki, jak i chtopcy. Sprawca
jest zwykle dobrze dziecku znany, uwodzi je, przekupuje, szantazuje, wywiera presje
i zmusza do milczenia. Zdarza sie, ze matka wie o catej sytuacji lub podejrzewa, jednak
milczy lub zaprzecza. Dziecko nie ujawnia tajemnicy, bojac sie wstydu, odrzucenia, ukara-
nia i tego, ze nikt mu nie uwierzy (Sasal, 1998, s. 39).

Zaniedbanie to ciagte niezaspokajanie podstawowych potrzeb fizycznych i emocjonal-
nych dziecka. K. Brawne i M. Herbert (1999, s. 30) wprowadzaja podziat na zaniedbanie
rozmyslne i nieSwiadome.

Rozmyslne zaniedbanie jest to odmowa wypetniania lub niewtasciwe wypetnianie obo-
wiazkéw opiekunczych, w tym $wiadome i intencjonalne stwarzanie fizycznych i emocjo-
nalnych zagrozen, np. celowe porzucenie, celowe pozbawianie pozywienia, pieniedzy lub
dostepu do opieki zdrowotnej.

Nieswiadome zaniedbanie to niepowodzenie w petnieniu obowiazkéw opiekuriczych bez
$wiadomego i celowego stwarzania zagrozen fizycznych i emocjonalnych, np. porzucenie,
niedostarczanie pozywienia i pieniedzy, ograniczenie dostepu do opieki zdrowotnej, spo-
wodowane niezréwnowazeniem psychicznym sprawcy, brakiem wtasciwej wiedzy, leni-
stwem lub choroba.

lle dzieci jest krzywdzonych?

Poszczegdlnych form krzywdzenia osoéb bliskich nie mozna rozpatrywac¢ osobno. Przemocy
fizycznej zawsze towarzyszy cierpienie psychiczne ofiary. Cho¢ przemoc psychiczna moze
wystepowac bez maltretowania fizycznego, nie oznacza to, ze koszty poniesione przez dziec-
ko sa mniejsze. Jest to sfera, ktéra nie poddaje sie tatwo ocenie. Dlatego czesto trudno
znalez¢ namacalne wskazniki dolegliwosci doznawanych przez osobe krzywdzona.

Ztozono$¢ problemu krzywdzenia oséb bliskich prowadzi do rozbieznosci danych dotycza-
cych skali tego zjawiska. Duzy wptyw na zréznicowanie wynikéw maja zrédta, z ktérych



pochodza informacje. Danych na temat rozmiaréw przemocy wewnatrzrodzinnej dostarcza-
ja badania empiryczne, statystyki policyjne, sadowe, medyczne, rejestry prowadzone
w schroniskach dla ofiar, informacje z telefonéw zaufania oraz innych instytucji i organizacji
zajmujacych sie pomoca ofiarom przemocy. Nalezy podkresli¢, ze dane o przemocy domo-
wej szacowane na podstawie rejestrow réznych instytucji pochodza z badan ograniczonych
populacji. Uwaza sie, ze wszystkie te zrédta dostarczaja informacji znacznie zanizonych
(Strategie postepowania z przemocq w rodzinie, 1993, s. 8). W krajach Europy Zachodniej
i Stanach Zjednoczonych, problem przemocy domowej i przemocy wobec dzieci zauwazono
o wiele wczesniej niz w Polsce, dlatego kraje te dysponuja petniejszym obrazem zjawiska.

Statystyki dotyczace maltretowania dzieci s3 zatrwazajace. Rodzice biologiczni i przybra-
ni s3 odpowiedzialni za 50-60 proc. zgondéw dzieci, a krewni i przyjaciele za wiekszo$¢
pozostatych przypadkéw $mierci. W takich krajach jak Anglia, Stany Zjednoczone, Australia
przemoc i zaniedbanie sa najczestszymi przyczynami $mierci matych dzieci. Trzy czwarte
zgondw dzieci ponizej 10. roku zycia to zabojstwa, ktérych sprawcami sa rodzice biologicz-
ni badz przybrani (Browne, Herbert, 1999, s. 125).

Masowos¢ zjawiska krzywdzenia dzieci potwierdza szereg badan empirycznych. Pokazuja
one, ze w takich krajach, jak np. Wielka Brytania, Niemcy czy USA, 66-97 proc. dzieci
doswiadcza przemocy fizycznej ze strony rodzicéw (Pospiszyl, 1999, s. 28).

Badania OBOP z 2005 roku wykazaty, ze 7 proc. badanych Polakéw zyje w $rodowi-
skach, w ktérych rodzice czesto lub bardzo czesto bija swoje dzieci w sposob dotkliwy.
Istnieje spoteczne przyzwolenie na stosowanie kar fizycznych wobec dzieci, akceptuje je
49 proc. Polakéw. Ponad ¥ osob badanych uwaza, ze zdarzaja sie sytuacje, kiedy dziecku
trzeba da¢ klapsa (CBOS, lipiec 2008).

Badania prowadzone przez A. Piekarska (1991) w rodzinach wielkomiejskich o wysokim
statusie socjoekonomicznym wykazaty, ze w tak dobranej ,,pozytywne;j” probie wystepo-
waty wszystkie formy agresji wobec dzieci. Od 84 proc. do 97 proc. rodzicéw stosowato
agresje stowna. Najbardziej rozpowszechnionymi przejawami agresji fizycznej byty klapsy
(81,7 proc. badanych) oraz bicie reka (66,8 proc. badanych). 38,5 proc. stosowato wobec
swoich dzieci solidne lanie, 44,2 proc. bito dzieci pasem lub innym przedmiotem. Badani
rodzice wykorzystywali réwniez inne sposoby karania, ktére mozna zaliczy¢ do maltreto-
wania dziecka, jak wyrzucanie go z domu, pozbawianie jedzenia czy miejsca do spania; byt
to odsetek badanych dochodzacy do 25 proc.

Z badan przeprowadzonych przez R. Grochociriska (1998, s. 51), w ktérych wykorzystano
techniki projekcyjne do badania dzieci oraz kwestionariusze dla rodzicéw i wychowawcéw,
wynika, ze prawie potowa dzieci w wieku wczesnoszkolnym jest karanych fizycznie przez swo-
ich rodzicéw, okoto 40 proc. doswiadcza przemocy stownej, niemal 30 proc. jest ponizanych.

Powazna trudno$é stanowi szacowanie rozmiaréw przemocy psychicznej i seksualnej,
zwiaszcza doznawanej w dziecinstwie. Badanie pierwszej z nich wymaga duzej precyz;ji
w doborze wskaznikéw. Moéwienie o przemocy seksualnej zwiazane jest z jeszcze wiegk-
szym wstydem i upokorzeniem. Tabu, ktérym objete jest wykorzystywanie seksualne
dzieci, sprawia, ze istnieje duza rozbiezno$¢ miedzy ujawnionymi a ukrytymi przypadkami
zwiazkow kazirodczych. Z badan wynika, ze 90% ofiar kazirodztwa nigdy nie przyznato
sie nikomu do tego, co miato miejsce w ich zyciu (Krzetowska, 1998, s. I1l). Przemoca
seksualng szczegdlnie zagrozone s3 dorastajace dziewczeta (zob. Czernikiewicz, Pawlak-
Jordan, 1998, s. 5-6; Pospiszyl, 1994, s. 43; Browne, Herbert, 1999, s. 31). I. Pospiszyl
(1999, s. 36) podaje, ze okoto jedna czwarta kobiet i co dziesiaty mezczyzna doswiadczyli
wykorzystywania seksualnego w dziecinstwie, z czego 30-35 proc. w zwiazkach kazirod-
czych. Badania przeprowadzone w USA wskazuja, ze kontakty kazirodcze miato 3-6 proc.
mezczyzn i 12-15 proc. kobiet (Lew-Starowicz, 1992, s. 86). W Polsce, wedtug
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Z. Lwa-Starowicza (1992), kontaktow kazirodczych w dziecinstwie doswiadczyto 2-3 proc.
kobiet i okofo | proc. mezczyzn, natomiast w przypadku oséb z rodzin uzaleznionych od
alkoholu odsetek kobiet z doswiadczeniami kazirodczymi rosnie do 14 proc. Czynéw lubiez-
nych wobec dzieci najczesciej dopuszczaja sie ojcowie biologiczni, ojczymowie, bracia, dziad-
kowie (zob. Krzetowska, 1998, s. |11; Pospiszyl 1994, s. 49; Lew-Starowicz, 1992, s. 86).

Z obrazeniami u dzieci powstatymi w wyniku przemocy spotykaja sie lekarze. W rejestrze
choréb od 1971 roku znajduje sie tzw. zespét dziecka maltretowanego (nr statystyczny cho-
roby E-967). Kazdy lekarz, ktéry rozpozna taka jednostke chorobowa ma obowiazek ja
zarejestrowac i zgtosi¢ do prokuratury (Czyz, 1996). Przez wiele lat rejestrowano jedynie
zgony, uznane za hastepstwo uzycia przemocy wobec dzieci. Byto to kilka przypadkéw rocz-
nie. Dopiero od 1991 roku w Zaktadzie Statystyki Medycznej Panstwowego Instytutu
Higieny prowadzony jest rejestr dzieci hospitalizowanych z rozpoznaniem ,,zespotu dziecka
maltretowanego”. Z badan Fundacji Dzieci Niczyje wynika, ze liczba odnotowywanych przy-
padkéw nie oddaje faktycznego rozmiaru zjawiska. Jest to zwigzane z btedami diagnostycz-
nymi lub z zaniechaniem przez lekarzy wtasciwego kwalifikowania (Sajkowska, 1995, s. 28).

Rejestrowane przypadki przemocy wobec dzieci sa wiec wierzchotkiem goéry lodowe;.
Bez pomocy nadal pozostaje nieznany procent dzieci bitych i zaniedbywanych przez swoich
rodzicéw lub opiekunéw. Mimo rosnacego zainteresowania problemem przemocy wobec
dzieci wiele jej aspektow nie jest jeszcze wystarczajaco rozpoznanych. Trudno zwtaszcza
oszacowac skale maltretowania niemowlat, matych dzieci i dzieci z niepetnosprawnoscia,
ktére maja ograniczony kontakt ze $rodowiskiem zewnetrznym. Warto zauwazy¢, ze
w rodzinach, gdzie wystepuje przemoc miedzy dorostymi, obserwujace ja dzieci sa takze
jej ofiarami, co zwieksza zasieg zjawiska krzywdzenia dzieci.

Jakie sa skutki przemocy wobec dzieci i jak rozpoznac,
Ze dziecko jest krzywdzone?

Nastepstwa maltretowania znajduja bezposrednie odbicie w sferze somatycznej (uszko-
dzenia ciata) oraz maja skutki odlegte — kalectwo, choroby. Konsekwencja krzywdzenia
dzieci s3 takze szkodliwe nastepstwa rozwojowe w sferze poznawczej, emocjonalnej oraz
behawioralne;j.

Najbardziej widocznymi i oczywistymi skutkami przemocy sa obrazenia fizyczne.
Niektore dzieci trafiaja z takimi obrazeniami do placéwek opieki medycznej. Mozna przy-
puszczad, ze jest to niewielki odsetek bitych dzieci. Okazuje sie, ze nawet w takich sytu-
acjach lekarze nie facza zaistniatych obrazen z przemoca wobec dziecka. Przyczyna tego
jest brak znajomosci problemu, niedokfadny wywiad, niewiara lekarza, ze rodzic moze
spowodowacé u wtasnego dziecka tak dotkliwy urazy. Czesto brak wtasciwej diagnozy, bo
objawy s3a nikte. Ponadto lekarze wykazuja nieche¢ do angazowania sie w procedury praw-
ne czy tez dziatania spoteczne (zob. Margolis-Edelman, 1995, s. 79-107).

W Miedzynarodowe;j Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowotnych, obo-
wiazujacej od 1997 roku, w ramach zespotéw maltretowania zostat wyodrebniony Zespoét
Dziecka Potrzasanego (Shaken Baby Syndrom). Zdarza sie, ze rodzic, nie mogac wytrzymac
nieustajacego krzyku niemowlecia, potrzasa nim za konczyny lub catym ciatem, aby sie
uspokoito, nie zdajac sobie sprawy, jakich obrazen doznaje dziecko. W czasie szarpania
i potrzasania dzieckiem moze dochodzi¢ do ciezkich uszkodzen uktadu nerwowego. Lzejsze
objawy, jak: senno$¢, brak apetytu, wymioty, czesto przypisane sa niegroznej infekgji i nie
wiaze sie ich z doznanymi urazami niemowlecia (Margolis-Edelman, 1995). Wykazano, ze
potrzasanie dzieckiem stanowi przyczyne pdzniejszego opéznienia umystowego i trwatego



uszkodzenia mézgu. Konsekwencje neurologiczne sa ciezsze niz we wszystkich innych
typach urazéw czaszki. Moga wystapic¢: gtebokie uposledzenie umystowe lub ciezkie zabu-
rzenia ruchowe, slepota, wodogtowie (Margolis-Edelman, 1995). Mozna przypuszcza¢, ze
przyczyna niepetnosprawnosci niektorych dzieci jest — nigdy nieujawnione — niewtasciwe
postepowanie ich opiekundw.

Charakterystycznym objawem, ktory moze $wiadczy¢ o potrzasaniu dzieckiem, s3 zta-
mania konczyn. U dzieci ponizej |. roku zycia uszkodzenia ukfadu kostnego, powstate
w wyniku wypadku, s3 bardzo rzadkie. Jezeli rodzic, podczas badania lekarskiego nie poda-
je w wywiadzie przyczyn urazu, nie wie, skad wziat sie obrzek i reakcja bolowa na dotyk
w obrebie konczyny, istnieje podejrzenie, ze obrazenia powstaty w wyniku fizycznej prze-
mocy. Inng grupe objawéw stanowia urazy okolicy brzucha. U niemowlat i dzieci w wieku
ponizej 3. roku zycia urazy tego typu, jesli nie sa skutkiem wypadku, powinny by¢ brane
pod uwage, jako wynik dziatania oséb trzecich.

W przypadkach zespotu dziecka maltretowanego wiasciwe rozpoznanie jest mozliwe na
podstawie analizy wspétistniejacych u dziecka z objawami klinicznymi czynnikéw ryzyka
w rodzinie. Wtasciwe rozpoznanie ZDzM i wdrozenie odpowiedniego postepowania jest
jedna z form zapobiegania maltretowaniu dzieci.

Slady przemocy fizycznej sa czesto widoczne w postaci obrazen na ciele ofiary. Trudno
jednak jednoznacznie okresli¢ intensywnos$¢ i dolegliwosci naduzycia psychologicznego
i emocjonalnego oraz zaniedbania. Fantazja sprawcéw w tym zakresie siega bardzo daleko
i czesto jest zwigzana ze znajomoscia stabosci ofiar. Dzieci krzywdzone emocjonalnie czy
wykorzystywane seksualnie zazwyczaj nie opowiadaja o swoich problemach. Uruchamiaja
natomiast szereg mechanizméw obronnych, ktérych symptomy mozna taczyé z wieloma
zaburzeniami. O tym, ze dziecko jest krzywdzone, mozna wnioskowaé na podstawie
obserwacji jego zachowania i relacji rodzinnych.

Uraz psychiczny, jakim jest przemoc, moze prowadzi¢ do zespotu zaburzen psychicznych
zwanych PTSD (posttraumatic stress disorder) — Zespot Zaburzen Stresu Pourazowego. Jest
to zaburzenie stosunkowo nowe, wyszczegdlnione jako jednostka klasyfikacyjna zaburze-
nia psychicznego w 1980 roku. Zaburzenie to jest ztozone i trudne do diagnozowania.
R.K. James i B.E. Gilliland (2008, s. 121, 153-159) opisujg objawy PTSD z uwzglednieniem
ich specyfiki w przypadku krzywdzonych dzieci.

PTSD wystepuje u oséb, ktore przezyty jakies traumatyczne zdarzenie, zwiazane ze
$miercia, rzeczywistym zagrozeniem $miercig lub kalectwem, bezposrednim zagrozeniem
wiasnej lub cudzej nietykalnosci cielesnej. Przyczyna moze by¢ wiele urazéw, m.in.: napasci
fizyczne, seksualne, porwania, uprowadzenia, a takze wypadki komunikacyjne, przebycie
zagrazajacej zyciu choroby. W przypadku niektérych oséb z niepetnosprawnoscia objawy
charakterystyczne dla PTSD moga by¢ spowodowane przez to samo wydarzenie, ktére
doprowadzito do niepetnosprawnosci.

Reakcja cztowieka na ciezki uraz jest przerazenie, poczucie bezradnosci lub $miertelny
strach, rezultatem — uporczywe objawy leku lub pobudzenia.

Cecha charakterystyczna PTSD jest ponowne przezywanie traumatycznego zdarzenia,
ktére moze przebiega¢ w nastepujacy sposob:

— nawracajace, natretne i przygnebiajace wspomnienia zwiazane ze zdarzeniem,

— powtarzaja sie koszmary nocne dotyczace zdarzenia,

— wystepuja epizody flash back, ktore moga obejmowaé wszystkie rodzaje zmystowych
halucynacji lub omaméw powodujacych oderwanie sie cztowieka od rzeczywistosci,

i takie dziatanie oraz odczuwanie, jakby zdarzenie rozgrywato sie na nowo,

— pojawia sie intensywny stres psychiczny w momencie kontaktu z sygnatami zewnetrznymi
lub wewnetrznymi, ktére symbolizuja badz przypominaja pewne aspekty urazu,
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— wystepuja fizjologiczne reakcje na wydarzenia symbolizujace lub przypominajace pewne
aspekty urazu.

Osoba uporczywie unika tego rodzaju bodzcéw w nastepujacy sposéb:

— stara sie unika¢ mysli, rozméw i uczué zwiazanych z urazem,

— probuje unikaé zaje¢, ludzi lub sytuacji budzacych wspomnienie urazu,

— nie jest w stanie przypomnie¢ sobie istotnych aspektéw zdarzenia,

— znacznie stabnie jej zainteresowanie istotnymi obszarami zyciowych dziatan,

— ma poczucie oderwania oraz emocjonalnego i spotecznego dystansu wobec innych ludzi,
— poczucie odretwienia ogranicza jej zycie uczuciowe,

— ma poczucie braku perspektyw na dalsze zycie.

Osoba ma uporczywe objawy zwiekszonego pobudzenia uktadu nerwowego:

— trudnosci z zasypianiem lub czeste budzenie sie,

— drazliwos¢ lub wybuchy ztosci,

— trudnosci w koncentrowaniu sie na wykonywanym zadaniu,

— nieustanne wypatrywanie rzeczywistych lub wyimaginowanych zagrozen,
— wyolbrzymione reakcje strachu na minimalne lub niezagrazajace bodzce.

Objawy moga pojawi¢ sie bezposrednio po traumatycznym zdarzeniu lub wiele miesiecy
pézniej. Rozpoznanie PTSD wymaga, aby objawy wystepowaly przynajmniej przez miesiac.

Przemoc ze strony bliskich jest urazem o charakterze dtugotrwatym, na skutek powta-
rzajacych sie przezyc¢ traumatycznych. Typowymi ofiarami takich urazéw sa dzieci, ktére
przez diuzszy czas doznawaty przemocy fizycznej i seksualnej. Objawy PTSD u dzieci s3
zblizone do objawoéw oséb dorostych, cho¢ wystepuje kilka istotnych réznic. Dzieci zazwy-
czaj nie maja poczucia ponownego przezywania przesziosci, lecz raczej powracaja do
urazu poprzez powtarzajacy sie rodzaj zabawy. Koszmary nocne dzieci moga mie¢ charak-
ter bardziej zgeneralizowany z udzialem wyobrazen potworéw. Utrata perspektywy na
przyszio$¢ przybiera u dzieci zazwyczaj forme przekonania, ze nigdy nie dorosna.
Symptomy fizyczne moga polegaé np. na niecheci do jedzenia i picia czy zaburzeniach snu.
U matych dzieci moze dochodzi¢ do regresji, co wymaga ponownego uczenia ich wczesniej
opanowanych umiejetnosci, np. korzystania z toalety.

Przezycie dtugotrwatego traumatycznego urazu powoduje, ze psychika dziecka rozwija
strategie obrony i radzenia sobie z sytuacjag. W wyrazny sposéb wystepuje zmasowane
zaprzeczanie, psychiczne odretwienie i ttumienie. Dzieci unikaja méwienia o sobie, latami
nie rozmawiaja o swoich okropnych przejsciach, prébuja wyglada¢ i zachowywaé sie nor-
malnie. Jezeli opowiedza swoja historig, pézniej moga temu zaprzecza¢. Zdarza sig, ze
dzieci zapominaja cale okresy swojego dziecinstwa. Pojawia sie stepienie uczuciowe,
poczucie wsciekfosci, nawroty gniewu lub smutku.

Na skutek traumatycznych przezy¢ dzieci moga by¢ zobojetniate na bdl, pozbawione
empatii, mie¢ problemy z wyrazaniem uczu¢ i bezwzglednie unika¢ intymnosci psychiczne;.
Kolejnym objawem jest autoagresja. Czasami pojawiaja sie mechanizmy obronne, ktére
powoduja, ze dziecko staje sie catkowicie pasywne lub identyfikuje sie z agresorem (James,
Gilliland, 2008, s. 156). Takie objawy u dzieci moga zosta¢ zdiagnozowane jako zaburzenia
zachowania, zaburzenia koncentracji uwagi, zaburzenia depresyjne lub zaburzenia dysocja-
cyjneiin. (Terr, 1995, s. 311-312). Uraz w dziecinstwie skutkuje w zyciu dorostym cata gama
zaburzen osobowosci.

Rozpoznanie przemocy wobec dziecka wymaga znajomosci specyfiki tego zjawiska.
W przypadku dzieci z niepetnosprawnoscia mamy do czynienia z nakfadaniem sie kilku pro-
bleméw i réznych urazoéw, ktére znajduja odbicie w zachowaniu dziecka. Tym bardziej wazna
jest wrazliwo$é na sygnaty, ktore moga swiadczyé o tym, ze dziecko jest krzywdzone.



Jak zapobiega¢ krzywdzeniu dzieci?

Dziatania profilaktyczne postrzegane sa obecnie jako najwtasciwsze podejscie do walki
Z przemoca wobec dzieci w rodzinie. Dziatania te powinny obejmowa¢ kilka poziomow.
Weczesne formy zapobiegania koncentruja sie na oddziatywaniu na cate spoteczenstwo
i rodzine, aby nie dopusci¢ do zaistnienia przemocy. W sytuaciji, kiedy przemoc sie zdarzy-
ta, najwazniejsze jest jak najszybsze jej przerwanie i zadbanie o to, zeby nie doszto do
ponownego krzywdzenia dziecka (zob. Browne, Herbert, 1999, s. 149-158; Jarosz, 1998,
s. 258-264).

I. Profilaktyka ogolnospoteczna (pierwszego stopnia) to dziatania o szerokim zakresie.
Odnosz3 sie nie tylko do rodzin zagrozonych przemoca, ale obejmuja cata spotecznos¢,
dajac wsparcie wszystkim rodzicom.

Jest to rozwijanie kompetencji rodzicow, ksztattowanie wtasciwych wzorcéw relacji
z dzieckiem w poszczegolnych jego okresach rozwojowych, przekazywanie wiedzy
o dziecku i jego potrzebach, ksztattowanie $wiadomosci i odpowiednich postaw wobec
problemu przemocy wobec dzieci. Prewencja pierwszego stopnia powinna zwieksza¢é zro-
zumienie przez rodzicow problemoéw zwiazanych z petnieniem rél rodzicielskich i dostar-
cza¢ pozytywnych sugestii na temat radzenia sobie z tymi problemami. Wczesne zapobie-
ganie to takze stwarzanie mozliwosci korzystania z pomocy w momencie kryzysowym, co
przeciwdziata poczuciu izolacji spotecznej, np. telefony zaufania, grupy wsparcia dla rodzi-
cow. Jest to tworzenie i wprowadzanie programéw prewencyjnych dla dzieci i mtodziezy,
uczacych zasad zachowania sie w sytuacjach zagrozenia przemoca, zachowan asertyw-
nych; uswiadamianie dzieciom ich praw oraz form szukania pomocy. Wazne znaczenia maja
programy dla opiekunéw, wychowawcéw, nauczycieli oraz ksztatcenie réznych stuzb spo-
tecznych (policji, pracownikéw socjalnych, pracownikéw stuzby zdrowia). Kolejnym ele-
mentem jest oddziatywanie na opinie publiczna, w celu uswiadomienia spoteczenstwu
kwestii zwigzanych z zaniedbywaniem dzieci i zapobieganiem przemocy. Pomagaja w tym
kampanie na rzecz przeciwdziatania przemocy, dziatania mediéw, prowadzona polityka
spoteczna, systemem ksztatcenia dzieci, mtodziezy oraz nauczycieli i pracownikéw innych
stuzb, a takze regulacje prawne, np. wprowadzenie zakazu stosowania przez rodzicow
i nauczycieli kar cielesnych. Warto wspomnie¢, ze przewazajaca liczba dorostych Polakéw
(51 proc.) jest przeciwna wprowadzeniu prawnego zakazu bicia dzieci, 4| proc. opowiada
sie za tego rodzaju regulacja (Spoteczne przyzwolenie..., CBOS, 2008). Moze to wynika¢
z obawy przed zakazem stosowania jedynych znanych rodzicom i ,,sprawdzonych” metod
oddziatywania na dziecko. Wprowadzeniu regulacji prawnej zakazujacej bicia dzieci powin-
no zatem towarzyszy¢ dostarczanie rodzicom informacji o alternatywnych sposobach
wptywania na zachowanie dzieci.

W przypadku zapobiegania przemocy wobec dzieci z niepetnosprawnoscia wczesna
interwencja moze obejmowa¢ dziatania edukacyjne i wspierajace rodzicéw, z uwzglednie-
niem specyfiki réznych kategorii niepetnosprawnosci. Zasadniczym celem jest przygoto-
wanie rodzicéw do radzenia sobie z trudnosciami, ktére moga pojawi¢ sie w czasie opieki
nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia. Rodzice powinni jak najwczesniej zdoby¢ wiedze
i umiejetnosci potrzebne do wiasciwego petnienia swojej funkcji oraz uzyska¢ wsparcie
i pomoc ze strony otoczenia. Dziatania takie umozliwiaja zmniejszenie czynnika stresujace-
go zwiazanego z opieka nad dzieckiem, ktéory moze powodowaé zatamanie wiasciwego
odgrywania roli.

2. Profilaktyka drugiego stopnia to metody interwencji majace zapobiega¢ przemocy
i zaniedbywaniu dzieci we wczesnym stadium niewtasciwego petnienia rol rodzicielskich.
Stuzy temu rozpoznawanie $rodowisk zagrozonych przemoca i zapewnienie dzieciom
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odpowiedniej pomocy. Dziatania profilaktyczne powinny zmierza¢ do wczesnego wykry-
wania pierwszych symptoméw, ktére moga powodowac rozwdj zjawiska przemocy wobec
dzieci. W organizowaniu wsparcia dla rodziny wazna role odgrywa tworzenie srodowisko-
wych sieci instytucji i organizacji pomagajacych rodzinie oraz oferta terapeutyczna dla
rodzin potrzebujacych pomocy. W $rodowisku lokalnym powinien dziata¢ formalny i niefor-
malny system pomocy rodzinie, zanim dziecko dozna powaznych obrazen. Badania wska-
zuja na dobre efekty odwiedzania matek wysokiego ryzyka stosowania przemocy w ich
domach (Browne, Herbert, 1999, s. 156). Przy takiej interwencji wzmacniany jest kontakt
osobisty z rodzing i zmniejszana jej izolacja spoteczna. Uzyteczng metoda moze by¢ dzia-
talno$¢ wolontariuszy, ktérzy bezposrednio kontaktuja sie z rodzicem znajdujacym sie
w trudnej sytuacji, dostarczajag mu wsparcia, pomagaja w zafatwianiu codziennych spraw
i ucza wiasciwego podejscia do dziecka. Rodziny z wysokim ryzykiem zaistnienia przemo-
cy powinny mie¢ ufatwiony dostep do ustug w ramach profilaktyki pierwszego stopnia.
Szczegolnie przydatne moga by¢ warsztaty umiejetnosci wychowawczych, treningi radze-
nia sobie gniewem i stresem; grupy samopomocowe itp.

Centralnym punktem zapobiegania przemocy powinna byé praca na poziomie relacji

rodzinnych, czyli podejmowanie dziatan, ktére zmniejsza prawdopodobienstwo umiesz-
czenia dziecka w placéwce opiekuncze;.
3. Dziatania po wystapieniu przemocy (profilaktyka trzeciego stopnia) nastawione s3 na
wczesng identyfikacje takich przypadkéw i interwencje, w celu jak najszybszego przerwa-
nia przemocy wobec dziecka. S3 to réwniez dziatania terapeutyczne skierowane na ofiare,
sprawcow i cafa rodzine, w celu redukowania nastepstw urazu u dziecka i zapobieganie
pojawieniu sie przemocy w przysztosci.

Rozpoznawanie przemocy wobec dzieci wymaga zaangazowania wszystkich oséb i insty-
tucji. Do grup zawodowych zobowiazanych do szczegdlnej wrazliwosci na identyfikacje tego
problemu i natychmiastowego podejmowania interwencji naleza: lekarze, pielegniarki, poli-
cjanci, pracownicy socjalni, wychowawcy, nauczyciele i inne osoby, ktére maja kontakt
z dzie¢mi i rodzicami. Specjali$ci powinni byé przygotowani do rutynowego poszukiwania
wskaznikéw przemocy we wszystkich rodzinach, ktére korzystaja z ich ustug. Takze osoby
postronne powinny interweniowac, gdy wiedza, ze dziecko jest Zle traktowane. Z pogladem
tym zgadza sie ogromna wiekszo$¢ Polakow (90 proc.) (Spofeczne przyzwolenie..., CBOS,
2008), cho¢ z drugiej strony znana jest spoteczna nieche¢ do ingerowania w sprawy rodzin-
ne i niedostrzeganie lub wrecz zaprzeczanie wystepowania przypadkéw przemocy wobec
dzieci we wiasnym otoczeniu i we wiasnej praktyce zawodowe;j (Jarosz, 1998, s. 260).

W przypadku identyfikacji problemu wazne jest uruchamianie procedur opartych na
wspotdziataniu wielu instytucji w celu udzielenia kompleksowego wsparcia rodzinie. Szansa
dla rodzicéw jest terapia, poprawienie umiejetnosci postepowania z dzieckiem, zwieksze-
nie samokontroli i umiejetnosci radzenia sobie ze ztoscia. W sytuac;ji, kiedy rodzice nie s3
w stanie wzia¢ na siebie odpowiedzialnosci za opieke i zmieni¢ swojego postepowania,
ostatecznym rozwigzaniem jest umieszczenie dziecka w placéwce opiekunczej lub rodzinie
zastepczej.

W wykrywaniu przemocy wazna role odgrywaja dziatania policji. W 1998 roku zostata
wprowadzona procedura interwenc;ji policji w sytuacji przemocy w rodzinie — ,,Niebieskie
Karty”. Nawet, jezeli interwencja dotyczy przemocy wobec dorostego cztonka rodziny,
policjanci maja obowiazek zaznaczenia na specjalnym formularzy (Karta A), czy w rodzinie
s3 dzieci. Po kazdej interwencji z uzyciem ,,Niebieskiej Karty”, rodzinag powinien stale
interesowac sie dzielnicowy. Do zadan dzielnicowego nalezy m.in.: niezwfoczne nawiaza-
nie kontaktu z rodzina (nie pézniej niz w ciaggu 7 dni od otrzymania dokumentac;ji z inter-
wencji); systematyczne wizyty w rodzinie, co najmniej raz w miesiacu; przekazywanie



policjantowi zajmujacemu sie problematyka nieletnich i patologii informacji dotyczacych
dzieci w rodzinie; nawiazywanie wspotpracy z organami panstwowymi, samorzadowymi
i organizacjami spotecznymi zajmujacymi sie udzielaniem wsparcia i pomocy ofiarom
(Zarzadzenie Nr 162 KGP z 2008).

Do obowiazkéw policji nalezy takze $ciganie sprawcéw przemocy. Znecanie sie nad
rodzing jest przestepstwem z art. 207 k.k. Z krzywdzeniem dzieci wiaz3 sie tez inne prze-
stepstwa (m.in. art. 156 k.k., art. 157 k.k., 158 k.k., art. 162 k.k., art. 189 k.k. i art. 200, art.
201 k.k., art. 203 k.k., art. 148.). Sprawcom takich czynéw grozi odpowiedzialnos$¢ karna.
Sa to skrajne przypadki, cho¢ nierzadkie. Dziatania profilaktyczne powinny zmierza¢ do
ujawnienia zagrozenia zanim dojdzie do przestepstwa.

W Polsce od 2005 roku obowiazuje Ustawa o przeciwdziataniu przemocy w rodzinie z dnia 29
libca 2005 roku (Dz.U. Nr 18, poz. 1493), ktora okresla zadania w zakresie przeciwdziatania
przemocy w rodzinie, zasady postepowania wobec oséb dotknietych przemoca oraz zasady
postepowania wobec oséb stosujacych przemoc. Na mocy Ustawy powstat Krajowy Program
Przeciwdziatania Przemocy w Rodzinie na lata 2006-2016. Program uwzglednia szerokie ujecie
zapobiegania przemocy w rodzinie, przewiduje dziatania uprzedzajace, interwencyjne, wspie-
rajace oraz korekcyjno-edukacyjne. Nie zawiera jednak wytycznych na temat dziatari wobec
dzieci bezposrednio do$wiadczajacych przemocy lub/i $wiadkéw przemocy w rodzinie.

W przypadku zapobiegania przemocy wobec dzieci niezbedna jest umiejetnosé przewidy-
wania ryzyka maltretowania dziecka i otoczenie szczegdlna opieka tych oséb, ktore potrze-
buja pomocy w sprawowaniu rél rodzicielskich. Do takiej grupy naleza rodziny z dzie¢mi z
niepetnosprawnoscia. Przedstawiciele wszystkich instytucji, ktérzy maja kontakt z takimi
rodzinami, powinni, nawet podczas rutynowych spotkan, zwraca¢ uwage na ich sytuacje
pod katem zaniedbania i przemocy wobec dziecka. Wydaje sig, ze wciaz najbardziej typowa
forma pomocy jest interwencja podejmowana po trwajacym jaki$ czas maltretowaniu dziec-
ka. Zaniechanie wczesniejszych dziatann profilaktycznych naraza dziecko na niepotrzebne
szkody, a nawet ryzyko glebszego uposledzenia czy $mierci. Odpowiednio przeszkoleni
pracownicy stuzby zdrowia, stuzb socjalnych oraz wolontariusze powinni wspieraé¢ rodzine
opiekujaca sie dzieckiem z niepetnosprawnoscia, zanim dojdzie do przemocy czy zaniedba-
nia dziecka.
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DOGOTERAPIA FORMA WSPIERANIA
REHABILITAC]I DZIECKA
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Wioletta Bartkiewicz

W procesie rehabilitacji dziecka z niepetnosprawnoscia podkresla sie, ze podstawowym
warunkiem jej skutecznosci jest, obok wczesnej diagnozy, kompleksowos¢ oddziatywan
i przekfadanie na funkcje zdobytych umiejetnosci. Poszukujac nowych, czesto nowatorskich
form wspierania dziecka w rozwoju, warto zastanowic¢ sie nad wprowadzeniem do terapii
zwierzecia, np. psa, ktéry w pracy z dzieckiem pozwala na obserwowanie przez matego
pacjenta znaczenia swoich staran i dziatan oraz daje bezposrednie efekty podejmowanych
czynnosci. Kontakt ze zwierzeciem ma takze bezposrednie przetozenie na sfere emocjonalna,
o ktérej czesto zapomina sie, stosujac wiele innych metod wspierania dziecka w rozwoju.

Pies byt czczony i doceniany juz w starozytnosci. Woéwczas nie tylko wierzono w jego
cudowne wtasciwosci lecznicze, ale czesto byt atrybutem bogéw. Dzis docenia sie psa
i jego wtasciwosci bardziej pragmatycznie. W szczegdlnosci wykorzystuje sie zmysty pséw
do pomocy cztowiekowi. Na catym swiecie szkoli sie zwierzeta, ktére wykrywaja nowo-
twory, sygnalizuja nadchodzace ataki padaczki, sygnalizuja silne wahania poziomu cukru we
krwi. Oproécz tego szkoli sie psy, ktore maja zastepowaé zmysty cztowieka i jego umiejet-
nosci lokomocyjne, czyli tzw. psy asystujace i psy serwisowe. Od pewnego czasu na $wie-
cie, a powoli takze i w Polsce, pojawia sie nowa grupa pséw, ktérych celem jest wspoma-
ganie procesu rehabilitacji dzieci w programach realizowanych przez przewodnikéw owych
CzZwWoronogow.

Leczniczy wplyw kontaktu ze zwierzeciem

Doniesienia na temat korzystnego wptywu kontaktu z psem na zdrowie cztowieka s3
coraz szersze. Wiele ze wspoéfczes$nie prowadzonych badan wskazuje, ze sama obecnos¢
psa powoduje szybsza rekonwalescencje po przezytym zawale, lepsze wyniki morfologii
i ci$nienia. Okazalo sie np. ze osoby z nadci$nieniem tetniczym miaty nizsze ci$nienie krwi
w dniach, w ktérych mogty zabiera¢ swoje psy do pracy (Alen, 2001). Badacze ze szwedz-
kiego uniwersytetu z Goeteborgu zaobserwowali, ze dzieci, ktére miaty czesty kontakt ze
zwierzetami w pierwszych latach swojego zycia, w wieku szkolnym znacznie rzadziej zapa-
daty na takie choroby, jak alergia i astma (Hesselmar i in., 1999). Te i inne doniesienia spo-
wodowaly, ze zaczeto coraz czesciej wykorzystywac psy w kontaktach z hospitalizowany-
mi dzie¢mi, obserwujac, ze wtasnie te, ktére byly odwiedzane przez zwierzeta, znacznie
szybciej powracaty do zdrowia. Jednak pierwsze doniesienia o wykorzystaniu zwierzat
w terapii pochodza z Anglii z 1792 roku, kiedy w zaktadach dla oséb z problemami psy-
chicznymi, zwierzeta zostaty wprowadzone jako alternatywa dla konwencjonalnych terapii.
Pacjenci mieli za zadnie uczy¢ sie samokontroli poprzez sprawowanie opieki nad zwierze-
tami. Elementem terapeutycznym byto takze powierzenie pacjentom petnej odpowiedzial-
nosci za wychowanie zwierzat. Ta innowacyjna metoda musiata odnie$¢ dos¢ spektakular-
ne skutki, gdyz zostata wprowadzona do wielu innych szpitali.
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Pomimo kilku prob wykorzystania zwierzat w terapii przed latami 60. ubiegtego stulecia
za ojca zooterapii uwaza sie Borisa M. Levinsona. Levinson byt $wietnie wyksztatlconym
amerykanskim psychologiem, ktéry specjalizowat sie w terapii psychoanalitycznej dzieci. Do
pracy przychodzit ze swoim psem, ktory opuszczat gabinet na czas wizyt matych pacjentéw.
Pewnego dnia pies nie zdazyt opusci¢ gabinetu, gdyz oczekiwany pacjent zjawit sie wczesniej.
Ku olbrzymiemu zdumieniu Levinsona chtopiec, ktéry przez kilka miesiecy nie odezwat sie
ani sfowem podczas sesji terapeutycznych, zaczat rozmawia¢ z jego psem. To pojedyncze
zdarzenie sktonito go do blizszego poznania tego obszaru i przeprowadzenia badan. Pierwsze
wyniki swoich obserwacji zaprezentowat juz w 1961 roku na corocznej konferencji
Stowarzyszenia Amerykanskich Psychologéw. Podzielit sie uzyskanymi wynikami i zasugero-
wat konieczno$¢ blizszego zbadania tej nowej metody terapii. Nie wszyscy zgodzili sie z jego
opinia, a cze$¢ czlonkéw stowarzyszenia wyraznie skrytykowata pomyst. W 1964 roku
Levinson opublikowat artykut, w ktérym po raz pierwszy zastalo uzyte okreslenie ,,Pet
Therapy”. Termin ten do dzi$ funkcjonuje w jezyku angielskim i oznacza terapie z udziatem
zwierzat. Cala dalsza kariere naukowiec poswiecit temu zagadnieniu. W 1969 roku zostata
wydana pierwsza z jego trzech ksigzek, w ktérej przestat swoja technike nazywac ,,Pet
Therapy” a zaczat ,,pet-oriented child psychotherapy”. Wydajac kolejne artykuty i kolejne
ksiazki, zaczat odzyskiwa¢ szacunek i uznanie wsrod sceptycznie nastawionych kolegow-
naukowcow. Po prezentaciji artykutu ,,Pet and Environment” w Londynie w 1975 roku bry-
tyjska prasa nazwata go ,,Freudem dogoterapii”.

Levinson zmart 2 kwietnia 1984 roku w wieku 76 lat podczas pracy z jednym ze swoich
matych podopiecznych. Po jego $mierci stowarzyszenie Delta Society, ktére zajmuje sie
promowaniem animaloterapii, wystapito do wdowy po naukowcu o zgode na utworzenie
nagrody dla badaczy tej dziedziny im. Borisa Levinsona (Levison, 1997).

Wiele obserwacji i badan poswieconych jest redukcji stresu u ludzi dzieki obecnosci
zwierzat. Chorwaccy uczeni przebadali grupe 612 uczniéw, ktérzy byli $wiadkami okru-
cienstw wojny na terenie Stfowenii. Okazato sie, ze dzieci, ktére byty posiadaczami psow
lub kotéw, znacznie lepiej radzity sobie ze skutkami tzw. PTSD, czyli stresu pourazowego
(Arambasic, Kerestes, 1998).

Juz sama obecnos¢ psa podczas badan lekarskich znacznie obniza poziom stresu u bada-
nych dzieci (Nagengast i in., 1997; Hansen i in., 1999). Podobna obserwacje uczyniono
u dzieci podczas pobytu u stomatologa. W gabinetach, w ktérych obecny byt pies, dzieci
zdecydowanie lepiej znosity wizyte (Havener i in., 2001).

Dtugotrwate oddziatywania terapeutyczne, w ktérych udziat bierze pies, redukuja u dzieci
poziom bycia samotnym (Banks, Banks, 2002). W 1984 roku w Wielkiej Brytanii powstata
organizacja charytatywna o nazwie Pets as Therapy (PAT), ktorej celem dziatania s3 odwiedzi-
ny doméw spokojnej starosci i hospicjow. Przestaniem organizacji jest niesienie radosci z kon-
taktu ze zwierzetami. W kilku badaniach udato sie obroni¢ nastepujace hipotezy:

— seniorzy, ktérzy posiadaja zwierzeta domowe, rzadziej korzystaja z wizyt u lekarzy
(Siegel, 1990) oraz lepiej radza sobie ze stresami zycia codziennego (Raina, 1999),

— towarzystwo zwierzat domowych (w szczegdlnosci pséw) pozwala dzieciom lepiej
i szybciej poradzi¢ sobie z ciezka choroba lub $miercia rodzica (Raveis, 1993),

— wtasciciele zwierzat domowych maja lepsze samopoczucie (Serpel, 1990),

— posiadanie zwierzat domowych wptywa korzystnie na zachowanie dzieci (Melson,
1990a),

— zaobserwowano dwukrotny spadek kosztéw leczenia w domach spokojnej starosci
w Nowym Jorku, Teksasie i Missouri, gdy zdecydowano sie w nich na przebywanie pen-
sjonariuszy w otoczeniu zwierzat i roslin (Montague, 1995).

Kontakt ze zwierzeciem obniza poczucie osamotnienia i izolacji (Kidd, Kidd, 1994).



Dodatkowo:

— obecno$¢ zwierzat podnosi samoocene u dzieci (Bergesen, 1989),

— kontakt ze zwierzetami usprawnia funkcje poznawcze u dzieci (Poresky, Hendrix, 1989),

— dzieci, ktére maja zwierzeta, chetniej wiaczaja sie w aktywnosci pozaszkolne, takie jak:
chér, treningi sportowe, réznego rodzaju kluby (Melson, 1990b),

— dzieci autystyczne wykazuja wiecej zachowan prospotecznych w obecnosci psa (Redefer,
Goodman 1989),

— dzieci wychowujace sie ze zwierzetami maja lepiej rozwinieta empatie i wykazuja wiecej
zachowan prospotecznych (Vidovic i in., 1999).
Reasumujac, liczne doniesienia potwierdzaja, ze kontakt ze zwierzeciem domowym

moze korzystnie wptywac na rozwdj poznawczy i emocjonalny, a takze przynosié¢ korzysci

zdrowotne osobom w kazdym wieku, w tym takze dzieciom.

Zadania dogoterapii

Dogoterapie mozna zdefiniowa¢ jako terapie kontaktowa wspierajaca kompleksowa reha-
bilitacje dziecka. W Polsce historia dogoterapii siega poznych lat 80. XX wieku, gdzie pojawi-
ta sie pierwsza organizacja, ktéra zaproponowata te forme pracy niewidomym dzieciom
z zaktadu w podwarszawskich Laskach. Jednak dopiero z poczatkiem XXI wieku ta forma
wspomagania dziecka w rozwoju zaczeta sie preznie rozwija¢. Dogoterapia w Polsce rozwija
sie prawie wylacznie dzieki dziatalnosci réznego rodzaju organizacji pozarzadowych, takich
jak: stowarzyszenia i fundacje, ktérych celem jest prowadzenie zajeé¢ i promowanie metody.
Niestety, co nalezy bardzo mocno podkresli¢, w Polsce nie ma zadnych uregulowan praw-
nych, ktére wskazywatyby, czym konkretnie jest ta metoda oraz kto moze prowadzi¢ takie
zajecia i jak powinien by¢ przygotowany pies. Dlatego kazda organizacja czy osoba prywatna
pracujaca ta metoda stwarza sobie wtasne standardy i kreuje wtasna organizacje pracy. Aby
ujednolici¢ prace ze zwierzetami, a takze aby zdefiniowa¢ role zwierzecia w poszczegdlnych
zajeciach, wspomniana organizacja Delta Society w 1996 roku opublikowata dwie definicje,
ktére zostaly szeroko przyjete przez srodowiska zajmujace sie zooterapia. Takze w Polsce
coraz czesciej odwotuje sie do nich przy omawianiu pracy terapeutyczne;.

Dla beneficjentéw spotkan typu AAA (Animal Assisted Activity) ptyna korzysci spoteczne,
edukacyjne, motywacyjne, a takze rekreacyjne. Tego typu zajecia prowadzone s3 przez
osoby, ktére nie musza mie¢ przygotowania medycznego lub psychologicznego, gdyz w tej
formie nie ukfada sie indywidualnych programow terapeutycznych. Zajecia wedtug pewne-
go scenariusza moga by¢ prowadzone w réznych grupach i nie wymagaja indywidualnego
zastosowania. W tego typu spotkaniach uczestnicza najczesciej grupy osob, ktére sa miesz-
kancami domoéw opieki spotecznej, osrodkéw leczniczych, hospicjow. Nie jest wymagane,
aby prowadzacy i psy nie zmieniali sie — jest to nawet wskazane. Celem tych wizyt jest
przede wszystkim umozliwienie kontaktu ze zwierzeciem, zabawa z nim, dla dzieci jest to
mozliwos¢ bliskiego poznania z zywym stworzeniem. Spotkania przebiegaja wedtug scena-
riusza, w ktorym gtéwna czes$é zajmuja zabawy. Czas trwania takich spotkan jest uzalez-
niony tylko od prowadzacych i spotkanie trwa tyle, ile jest to konieczne. AAA nie wymaga
prowadzenia dziennikéw terapeutycznych.

Podczas AAT (Animal Assisted Therapy), zwierze jest integralna czescia procesu leczenia.
Terapie wedtug opracowanego programu terapeutycznego prowadzi wykwalifikowany
terapeuta (np. lekarz, rehabilitant, psycholog). Jak kazdy proces terapeutyczny ta forma
spotkan ma scisle okreslony cel. Cele w terapii AAT moga by¢ rézne i s3 uzaleznione od
indywidualnych potrzeb pacjenta. AAT jest zaplanowanym dziataniem ulepszajacym fizycz-
ne, socjalne, emocjonalne i poznawcze funkcjonowanie cztowieka.
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Przyktady celow terapii ze zwierzetami stawianych przez Delta Society:

— fizyczne:

* usprawnianie funkcji motorycznych,
* usprawnianie umiejetnosci poruszania sie na woézku,
* usprawnianie poczucia rownowagi,

— zdrowie psychiczne:

* usprawnienie komunikaciji,

* usprawnienie umiejetnosci koncentracji uwagi,

* dostarczanie mozliwosci rekreaciji,

* podwyzszanie samooceny,

* redukcja leku,

* obnizenie poczucia samotnosci,
— edukacyjne:

* zwiekszenie zasobu stownictwa,

* ¢wiczenie pamieci krétko- i dtugoterminowe;j,

* ksztattowanie poje¢ takich, jak: kolor, wielkos¢ itp.,
— motywacyijne:

* utatwianie funkcjonowania w grupie,

¢ ufatwianie interakcji z innymi,

* gotowos$¢ do podejmowania ¢wiczen (www.deltasociety.org).

Delta Society wymienia takze korzysci, jakie moze przyniesé¢ zaréwno AAA, jak i AAT.
S3 to:

® rozwijanie empatii,

® otwarcie na $wiat,

* wzrost opiekunczosci,

* wzrost zaufania,

* wzrost akceptaciji,

* dostarczanie rozrywki,

* umiejetnos¢ socjalizacji,

* pobudzenie umystowe,

* kontakt fizyczny,

* korzysci fizjologiczne (www.deltasociety.org).

Nawet dobrze napisany scenariusz zaje¢ moze nie przynies¢ rezultatéw, gdy nie zostang
podjete odpowiednie czynnosci, aby uniknaé¢ nastepujacych sytuacii:

* pies staje sie zrodtem rywalizacji i wspéizawodnictwa w grupie,

* pacjent pragnie sta¢ sie wtascicielem zwierzecia i zle znosi rozstanie z nim,

* zranienia przez zwierze, ktore powstalo w wyniku niedostatecznej ostroznosci lub

nieumiejetnego dobrania i przeszkolenia psa,

* prowokowania zwierzecia przez pacjentow,

* rozwijania poczucia odrzucenia u pacjenta, w szczegdlnosci u oséb z niska samoocena,

* uczestniczenia pacjenta z alergia na siers¢ lub $line psa,

* uczestniczenia w zajeciach pséw bez aktualnych badan weterynaryjnych,

* brak ostroznos$ci podczas spotkan z pacjentami o obnizonej odpornosci organizmu na

infekcje lub z ranami otwartymi,

* nieuwzglednienie w scenariuszu zaje¢ strachu pacjenta przed psem,

* nieuwzglednienie aspektéw kulturowych w kontakcie z psem (www.deltasociety.org).

Delta Society dba takze o dobro zwierzat. Dlatego wedtug standardéw organizacji nie
nalezy kontynuowa¢ zaje¢, gdy:
— zwierze moze zostaé zranione podczas zajeé¢ poprzez niedelikatne traktowanie przez



pacjentow lub przez drugiego psa,

— pies nie ma zapewnionych odpowiednich warunkéw pracy, czyli przerw na aktywny
wypoczynek oraz dostepu do wody,
— pies wyraznie nie lubi wizyt w okreslonym miejscu.

Prowadzenie zajec¢ terapii kontaktowej z udzialem pséw nie jest w Polsce regulowane
przepisami prawnymi czy wytycznymi odgérnego organu zarzadzajacego. Zadna organiza-
cja nie ma uprawnien do kontrolowania pracy innych pracujacych ta metoda czy wydawania
prawomocnych certyfikatéw. Brak tych uregulowan powoduje, ze kazda organizacja two-
rzy wiasny ,kodeks pracy dogoterapeuty” i swoje standardy. Wynikiem takiego stanu
rzeczy jest duza réznorodnos$¢ ofert poszczegélnych organizacji. R6znorodnos¢ ta wyraza
sie w wielu aspektach, m.in. dotyczy wyboru ras pséw pracujacych, sposobu i stopnia ich
wyszkolenia, wyksztatcenia i przygotowania wolontariuszy, a takze sposobu prowadzenia
zaje¢. Niesie to jednak za soba duze niebezpieczenstwo oferowania tej formy zaje¢ przez
osoby nieprzygotowane do tej roli. Jesli wiec ktos zdecyduje sie na prace terapeutyczna,
w szczegdlnosci z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia intelektualna lub ruchowa, musi pamietaé
o wymogach stawianych osobie, ktéra te zajecia ma prowadzi¢. Terapeuta, ktéry rozpo-
czyna prace, poza posiadaniem odpowiednio przygotowanego zwierzecia, musi takze sam
by¢ odpowiednio przygotowany. Oznacza to, ze nie powinny prowadzi¢ dogoterapii przy-
padkowe osoby, tylko takie, ktore maja uprawnienia do pracy z dzie¢mi z danym rodzajem
i stopniem niepetnosprawnosci.

Przygotowanie prowadzacych i pséw do dogoterapii

Prowadzenie takich zaje¢ jest bardzo trudna sytuacja dla terapeuty, poniewaz musi on
zadba¢ zaréwno o bezpieczenstwo obecnych na zajeciach dzieci, prowadzi¢ zajecia w spo-
séb optymalnie korzystny oraz dodatkowo dba¢ i zwracaé uwage na sygnaly wysytane
przez zwierze. Dlatego idealna jest sytuacja, gdy w zajeciach uczestniczy terapeuta prowa-
dzacy zajecia, osoba wspierajaca dzieci i przewodnik psa, ktory podczas zaje¢ zajmuje sie
tylko nim. Decydujac sie na zajecia z psem, kazdorazowo nalezy bardzo uwaznie poznaé
kompetencje osoby, ktéra takie zajecia oferuje.

Obok odpowiednio przygotowanych ludzi potrzebne s3 takze odpowiednio przygotowa-
ne psy. To, jakie rasy psow, w jaki sposéb i jak wyszkolone uczestnicza w zajeciach, jest
wewnetrznga sprawg organizacji. Najlepiej korzystac z oferty organizacji, ktéra ma doswiad-
czenie w prowadzeniu zaje¢ dogoterapii i bierze odpowiedzialno$¢ za zwierzeta, ktére
uczestnicza w terapii, tak za poziom wyszkolenia, jak i stan zdrowia psa. Rodzic zawsze ma
prawo zazadaé od osoby prowadzacej zajecia aktualnej ksiazeczki zdrowia psa i zaswiad-
czenia od weterynarza, ze pies jest zdrowy i nie jest nosicielem pasozytow. Kazdy wiasci-
ciel psa wykorzystywanego do dogoterapii powinien raz w miesigcu wykonywa¢ badania
na nosicielstwo pasozytéw. Jesli rodzic decyduje sie na korzystanie z ustug oséb prywat-
nych, a sam nie ma odpowiedniej wiedzy, zeby oceni¢ poziom wyszkolenia psa, powinien
poprosi¢ o przedstawienie zaswiadczenia, ze pies ukonczyt kursy postuszenstwa.

Nalezy pamieta¢ o tym, ze praca z dzieckiem chorym/z niepetnosprawnoscia i ze zwie-
rzeciem jest bardzo odpowiedzialnym zadaniem. Wymaga od terapeuty olbrzymiej wiedzy
i umiejetnosci zaréwno z zakresu wiedzy na temat dziecka i jego choroby/niepetnospraw-
nosci, jak i wiedzy na temat zachowan psa. Dlatego warto takze zadaé sobie pytanie, czy
terapeuta, ktéry oferuje swoje ustugi, ma przygotowanie do pracy z dzie¢mi.

Beneficjentami zaje¢ z udziatem zwierzat zwykle zostaja dzieci. To dla nich, w sposéb
szczegdlny, zwierzeta te s3 interesujace i zagadkowe, a przez to wyzwalajag motywacje do
podejmowania réznych aktywnosci, ktérych na co dzien czesto unikaja, zwykle z powodu
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ograniczen wynikajacych z choroby lub niepetnosprawnosci. W sposéb szczegélny ten
wzrost motywacji do dziatania wykorzystywany jest w spotkaniach typu AAT, czyli tam,
gdzie zajecia maja przynies¢ konkretny efekt terapeutyczny. Oczywiscie czesto dogotera-
pia wykorzystywana jest takze w pracy z ludZmi starszymi, samotnymi oraz przebywaja-
cymi dtugotrwale w szpitalach, w hospicjach lub wiezieniach.

Motywacja wewnetrzna

Wydaje sie stuszne, aby w pracy terapeutycznej z udzialem psa bazowa¢ na motywacji
wewnetrznej dziecka. Ponadto warto pamietaé o tym, ze wzmacnianie zewnetrzne obniza
motywacje wewnetrzng, ktéra jest duzo silniejsza i bardziej trwata niz motywacja
zewnetrzna. Biorac pod uwage powyzsze zatozenie, powinno unika¢ sie nagradzania za
uczestniczenie w zajeciach. Sam kontakt z psem powinien stanowi¢ dla podopiecznego
dostateczng motywacje do pracy. Nad nagradzaniem zewnetrznym (np. mozliwoscia
postuchania ulubionej muzyki po zajeciach) mozna sie zastanowié¢ woéwczas, gdy pacjent
odmawia uczestnictwa w terapii od samego poczatku, to znaczy, kiedy nie zdazyt jeszcze
pozna¢ jakosci kontaktu ze zwierzeciem. Nalezy jednak jak najszybciej wycofywa¢ taka
forme nagrody, zamieniajac ja stopniowo na aktywno$¢ zwigzana z zajeciami, np. gdy dziec-
ko lubi chodzi¢ z psem na smyczy, moze to by¢ forma ¢wiczen, ktéra wykonuje sie na
zakonczenie spotkania.

Samo uczestniczenie psa w zajeciach moze by¢ u dziecka przyczyna modyfikacji moty-
wacji zewnetrznej na wewnetrzng. Osoba niepetnosprawna, z reguty, jest poddawana
wielu oddziatywaniom roéznych terapeutéw. Zabiegi moga by¢ nieprzyjemne i bolesne.
Podczas nich najczesciej przychodzi mysl: ,robie, bo musze”. Gdy w terapii pojawia sie
zwierze, nastepuje zmiana motywacji, pojawia sie praca wedtug zasady: ,,robie, bo chce”.
Ponadto kontakt ze zwierzeciem dostarcza wzmocnien konkretnych i bezposrednich. Jako
przyktad mozna tu poda¢ sytuacje ¢wiczeniowa, w ktorej logopeda pracuje nad korekcja
wady wymowy. Prosi sie dziecko, aby wykonywato éwiczenia logopedyczne, np. gwizda-
nie. Zadaniem dziecka jest jak najlepiej wykona¢ polecenie. W analogicznej sytuacji, gdy
wykorzystamy w ¢wiczeniu psa, po wykonaniu polecenia przez dziecko pies podejdzie.
Wysitek wtozony w realizacje polecenia czesto bardzo trudnego dla matego pacjenta,
nabiera podwadjnego sensu, daje bezposredni efekt. Dziecko bardzo rzadko rozumie stusz-
nos¢ wszelkich oddziatywan, jakim jest poddawane podczas rehabilitacji, w szczegdlnosci
za$, gdy jest dzieckiem z niepetnosprawnoscia intelektualna. Pomimo staran pracujacych
Z nim specjalistow pacjent jest pewnego rodzaju ,,przedmiotem” oddziatywan. Mozliwos¢
obserwowania bezposrednich efektéw swoich dziatan wzmacnia che¢ wykonywania pro-
ponowanych ¢wiczen i tworzy ,podmiotowos¢” relacji, jaka wytwarza sie miedzy nim
a zwierzeciem.

Emocje

Emocje wptywaja na wiele sfer funkcjonowania dziecka. Oddziatuja na procesy poznaw-
cze, motywacje, samoocene, koncentracje, a takze procesy zdrowotne. Charakterystyczne
dla emocji pozytywnych jest wzbudzanie tendencji do podtrzymywania danej aktywnosci
lub okreslonego kontaktu. Emocje, ktére pojawiaja sie podczas zaje¢ z psem, powoduja, ze
dzieci, chcac mie¢ kontakt ze zwierzeciem, diuzej utrzymuja aktywnos$¢, chetniej ¢wicza
i mobilizuja organizm do wiekszego wysitku.

Emocje wptywaja takze na procesy poznawcze: spostrzeganie, wyobrazenia, myslenie,
pamie¢. Emocje maja na nie wptyw selekcjonujacy, tzn. ze to, co dla cztowieka ma warto$¢
emocjonalna, jest przez niego fatwiej dostrzegane, lepiej zapamietywane w poréwnaniu



zZ trescia obojetna. Informacje o pozytywnym tadunku emocjonalnym w wiekszym stopniu
zajmuja jego myslenie. W przypadku informacji o negatywnym fadunku bywa, ze moga by¢
niedopuszczone do $wiadomosci.

Dzieci lepiej zapamietuja nazwy koloréw, pojecia, liczby, jesli to, czego sie ucza, podane
jest w formie zabawy, w ktérej uczestniczy pies.

Podczas kontaktu ze zwierzeciem dzieci czesto reaguja radoscia, usmiechem, nadzwy-
czajnym podnieceniem. Labilno$¢ emocjonalna, ktéra bardzo czesto towarzyszy dzieciom
Z niepetnosprawnosciami i ich rodzinom, nie wptywa dobrze na rozwoéj emocjonalny dziec-
ka. Dlatego jesli zajecia z psem wywoluja u dziecka pozytywne emocje, nalezy da¢ mu jak
najwiecej spotkan ze zwierzeciem.

Potrzeba kontaktu emocjonalnego pojawia sie juz w niemowlectwie. W szczegdlnosci
dotyczy ona kontaktu z ludzmi, lecz w pézniejszym wieku moze by¢ przenoszona na kontakt
ze zwierzetami. W 3. roku zycia dziecko czesto méwi o potrzebach swoich i innych ludzi.
Sktonnos¢ dziecka do moéwienia o wiasnych emocjach i refleksjach nad nimi oraz rozumienie
emocji innych sprzyja nawigzywaniu kontaktéw spotecznych i umozliwia dzielenie sie
doswiadczeniami. Na zajeciach z psem terapeuta moze namawia¢ do opisywania tego, co
czuje dziecko, oraz do zastanawiania sie, co w danej sytuacji moga czu¢ inni.

Bezpieczenstwo

Pies dostarcza dziecku wielu doznan zmystowych, w szczegdlnosci zas w zakresie doty-
ku. Dotyk jest pierwszym wrazeniem, jakiego doznaje dziecko. Doswiadczenia dotyczace
fizycznego kontaktu maja silny wptyw na pézniejsze doswiadczenia emocjonalne, powia-
zania z otaczajacym $wiatem. Jesli dziecko czuje oparcie i bezpieczenstwo, bliskos¢ inne-
go cieptego ciata, wéwczas ma szanse, aby traktowa¢ z ufnoscia otaczajacy $wiat i odczu-
wac pewnos¢ siebie. Mozliwo$¢ uczestniczenia w zajeciach z psem moze poméc w budo-
waniu takiej ufnosci. Dotyk cieptej, miekkiej siersci psa, mozliwosé¢ przytulenia sie
do niego, potozenia gtowy i wstuchania sie w bijace serce psa uspokaja i daje poczucie
bezpieczenstwa.

Akceptacja

To, ze w relacji terapeuta — pacjent nalezy zadba¢ o pozytywny klimat emocjonalny, aby méc
méwié o wspotpracy i odnies¢ sukces, wie kazdy, kto pracuje z dzie¢mi. Niestety, odpowiedz
na kolejne pytanie, ktére sie nasuwa, czyli ,jak to zrobic¢?”, jest dla wielu terapeutéw bardzo
trudna. Mozna stosowa¢ pewne techniki ,wytwarzania klimatu emocjonalnego”, czasami
wystarczy akceptujaca postawa terapeuty, szanowanie praw dziecka. Na zajeciach dogoterapii
Z pomoca terapeucie przychodzi pies. Z reguty dzieci na widok psa akceptuja od poczatku
sytuacje zadaniowa, w ktorej sa stawiane, i podejmuja wspotprace z prowadzacym.

Samoocena

Dobrze przeprowadzone zajecia dogoterapii daja kazdemu dziecku, bez wzgledu na jego
mozliwosci wynikajace ze stopnia niepetnosprawnosci, poczucie sprawstwa oraz buduja
jego pozytywny wizerunek w oczach innych dzieci. Kazda podejmowana aktywnos¢, nawet
ta najmniejsza, ma swoéj widoczny i bardzo podkreslany przez terapeute efekt. Dobrze
prowadzone zajecia pozwalaja dzieciom uwierzy¢ we wiasne mozliwosci.

Obserwujac czesto szybkie efekty pracy, mozna doj$¢ do przekonania, ze pies jest nie-
zwyktym uzdrowicielem i potrafi ,wyciagnaé¢” dziecko z choroby. Trzeba tu bardzo wyraz-
nie podkresli¢, ze pies jest tylko jednym z ,,narzedzi”, ma utatwia¢ i przyspiesza¢ proces
rehabilitacji i nie posiada magicznych mozliwosci. To dziecko swoja checiag i wzmozona
przez obecno$¢ psa motywacja pokonuje kolejne bariery.
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Ograniczenia dogoterapii

Méwiac o wplywie psa na rozwdj i rehabilitacje dziecka, warto wspomnieé¢ o zasadach,
ktére pozwola unikna¢ szkodliwego wptywu zajeé.

Z zaje¢ dogoterapii nie moga korzystaé osoby z silng alergia wywotywana przez psa. | tak
naprawde jest to jedyne ograniczenie. Mozna sie zastanowié¢ nad sensem prowadzenia
zaje¢ z dzie¢mi, ktére boja sie kontaktu ze zwierzeciem. Zwykle jednak praca z nimi zaczy-
na sie od oswojenia i przekonania dziecka, ze to konkretne zwierze jest bezpieczne i przy-
jazne. Czas trwania takiego poznawania jest bardzo indywidualny. Czasem dzieci przefa-
muja bariery juz na pierwszym spotkaniu, czasem jest potrzebnych kilka spotkan. Wazne
jest, aby terapeuta prowadzacy zajecia stosowat wszelkie zasady, ktére pozwola czu¢ sie
dziecku bezpiecznie w danej sytuacji i nie zmuszat do podejmowania czynnosci, na ktére
dziecko nie jest jeszcze przygotowane.

Dogoterapia w domu

Jesli rodzic zdecyduje sie na prowadzenie takich zaje¢ w domu, musi pamigta¢ o tym, ze
pies za kazdym razem zostawi po sobie miejsce do sprzatania, bedzie to siers¢ na dywanie,
rozlana woda, siers¢ i $lina na ubraniu dziecka. Warto takze na pierwszym spotkaniu
w domu ustali¢ z terapeuta cele pracy i oczekiwane efekty. Czesto okazuje sie, ze rodzice
oczekujg innych wynikéw, niz zakfada to terapeuta. Terapeucie trzeba takze dostarczyc¢
wszelkich informacji dotyczacych zdrowia, nadwrazliwosci i niedowrazliwosci zmystowych,
opinii o funkcjonowaniu poznawczym. Jesli tylko to mozliwe, nalezy takze skontaktowaé
terapeute ze wszystkimi osobami zajmujacymi sie rehabilitacja dziecka po to, aby méc
utrwala¢ i rozwija¢ efekty pracy ¢wiczone podczas innych zajec.

W pracy z dzieckiem z niepetnosprawnoscia kazde dziatanie, ¢wiczenie, zadanie, zdobyta
umiejetno$¢ musza by¢ utrwalone poprzez wielokrotne powtarzanie, powielanie,
przypominane, wymaganie. Jednoczesnie nalezy pamietac, ze cztowiek uczy sie poprzez
doswiadczenie i nie ma granicy, kiedy przestaje sie uczy¢. Kazdy uczy sie przez cafte zycie,
dlatego nigdy nie jest za pézno na podjecie dziatan terapeutycznych.

Nalezy pamietaé, ze kazde spotkanie powinno odbywac¢ sie w okreslonym schemacie.
Zawsze powinno rozpoczyna¢ sie wyraznym powitaniem i przypomnieniem imion zaréwno
dzieci, jak i zwierzat. Dopiero po takim przywitaniu mozna przej$¢ do wykonywania
zaplanowanych ¢wiczen i zabaw. Wybér zadan, zabaw i ¢wiczen powinien by¢ dostosowany
do poziomu funkcjonowania dziecka. O tym, jakie ¢wiczenia beda wybrane, powinien
decydowa¢ terapeuta na podstawie realizowanego programu i tak dobiera¢ zadania, by
komponowaty sie z ogélnym obrazem ¢wiczonych aktualnie funkgji.

Kazde zajecia powinny mie¢ takze bardzo wyrazne zakonczenie. Przed wystaniem dzieci do
tazienki, aby umyty rece, nalezy zaproponowac jedna lub dwie zabawy, ktére maja na celu
wyciszenie i uspokojenie. W tych zabawach dzieci takze dziekuja psom i ich przewodnikom za
wizyte i zapraszaja na kolejne spotkanie. Zakornczenie zaje¢ moze odby¢ sie poprzez potozenie
przez dziecko gtowy na boku psa i wstuchanie sie w bicie serca zwierzecia. Przy tym ¢wicze-
niu nalezy zachowac szczegdlna ostrozno$¢, dbajac o bezpieczenstwo zwierzecia, w szczegol-
nosci zas zwrd¢ uwage na to, aby dzieci zbyt gwattownie i silnie nie opieraty gtowy na psie.

Wybrane pomysty na rozwijanie réznych sfer funkcjonowania poznawczego i intelektual-
nego dziecka zawarto w o$miu propozycjach ¢wiczen. Jesli w domu jest zwierze, ktére umie
wykonywa¢é polecenia niezbedne w danym ¢wiczeniu, i rodzic jest w stanie zapanowac jed-
noczesnie nad psem i prowadzi¢ zabawe, to proponowane pomysty mozna realizowa¢
samemu w domu.



Propozycja |

Cel: ¢wiczenie umiejetnosci motorycznych

Pomoce: taweczka gimnastyczna, ciastka dla psa

Dzieci ustawiaja sie w rzedzie przed faweczka. Po drugiej stronie taweczki terapeuta
sadza psa. Zadaniem dzieci jest samodzielne przejscie po faweczce do psa, utrzymanie
réwnowagi i wreczenie psu ciastka. W drodze powrotnej dziecko ktadzie sie na brzuchu na
taweczce i przeslizguje sie, odpychajac sie rekoma.

Utrudnieniem zadnia moze by¢ poproszenie dzieci o przejscie po taweczce i trzymanie
smakotyka na tyzce.

Propozycja 2

Cel: orientacja w schemacie ciata

Pomoce: masto, ciastka

Terapeuta siedzi naprzeciwko dziecka na podtodze, obok lezy pies. Jesli to mozliwe, dziec-
ko ma odstoniete nogi, brzuch i ramiona. Terapeuta kfadzie ciastko na wybranej czesci ciata
dziecka i gtosno ja nazywa, np. kfadac na stopie, moéwi do dziecka: ,,Zobacz, tu jest twoja
stopa. Potoze teraz na twojej stopie ciastko, ktére zje pies”. Nastepnie pies zjada ciastko ze
stopy dziecka. Terapeuta prosi dziecko, aby potozyto ciastko na tej samej czesci ciata u tera-
peuty i pozwolito zjes¢ ciastko psu. Cwiczenie powtarzamy na innych czesciach ciata.

Propozycja 3

Cel: ksztattowanie umiejetnosci liczenia, utrwalanie pojecia ,,tyle samo”

Pomoce: ciastka dla pséw, gumowa duza kostka do gry, miski

Dziecko wyrzuca kostka liczbe oczek, razem z dzieckiem terapeuta liczy, ile oczek
wypadto. Nastepnie terapeuta prosi dziecko, aby wiozyto tyle ciastek do miski, ile wyrzu-
citfo oczek. Po wykonaniu zadania dziecko zanosi miske psu.

Propozycja 4

Cel: dopasowywanie koloréw

Pomoce: pitki i miski w takich samych kolorach, ciastka dla psa

Terapeuta ustawia przed dzieckiem kilka misek w réznych kolorach. Terapeuta pokazuje
dziecku wybrana pitke. Zadaniem dziecka jest wrzucenie ciastka do miski w kolorze pre-
zentowanej pitki. Razem z dzieckiem terapeuta gtosno nazywa kolor.

Propozycja 5

Cel: utrwalenie nazw koloréw

Pomoce: zabawki i inne akcesoria nalezace do psa w dwdéch, trzech lub czterech kolo-
rach (w zaleznosci od liczby pséw): czerwony, zielony, niebieski i zotty

Terapeuta prezentuje dzieciom wszystkie przedmioty, ktéore beda uzyte w tym ¢wicze-
niu i upewnia sie, ze dzieci znaja ich nazwy i przeznaczenie, np. pitki, szczotki do czesania,
miski, smycze, obroze itp. Nastepnie wszystkie przedmioty zostaja wymieszane. Przed
kazdym psem terapeuta stawia miske. Gtosno nazywa kolor miski. Zadaniem dziecka jest
odnalezienie wskazanego przez terapeute przedmiotu, np. ,.znajdz zielona pitke”. Gdy
dziecko odnajdzie wskazany przedmiot, kolejnym krokiem jest zaniesienie przedmiotu do
psa, przed ktérym stoi miska w tym samym kolorze co przedmiot.

Propozycja 6
Cel: poznanie swojego ciata
Pomoce: brak

E ZDIM3D{HIRY BIIDJOIAA

bsoumeldsoujadaiu z expaizp IbeY|Igeyas eiurlaidsm bullo; eidelsiodoq



3 3TONZS | AINIZAOY M VIDSONMYYdSONIIAIIN Z VIDIIZA FIDUVISM

128320

Popros dzieci, aby usiadty dookota stojacego psa. Czytaj im wierszyk, wskazujac jedno-
czes$nie wymieniane czesci ciafa.

Pies

Postuchajcie to jest wierszyk catkiem nowy
Pies jak cztowiek tez zaczyna sie od gtowy
Zamiast wlosow zwykle siersci sto tysiecy
Oczy, uszy, nos i tapy, a nie nogi, rece

Brzuch jest z dotu, a nie z przodu jak u ciebie
Plecy z géry, a nie z tytu, przeciez wiecie
Jeszcze tylko ogon jeden koriczy dzieto
Pamietacie, jak to wszystko sie zaczeto?
Postuchajcie to jest wierszyk catkiem nowy...
(parafraza wiersza M. Mazan Cztowiek, Bartkiewicz, 2006)

Propozycja 7

Cel: poznanie swojego ciata, poznawanie ciata psa

Pomoce dydaktyczne: duzy arkusz szarego papieru, kreda lub grube kredki, tasma klejaca

Na podtodze roziéz szary papier, przyklej na rogach tak, aby nie przesuwat sie w trakcie
zabawy. Na papierze potéz na boku psa. Zapros dzieci, aby kazde po kolei odrysowato
jakas czes¢ ciata psa. Zwrdé uwage, aby podczas tej zabawy pies nie poruszat sie, bo wéw-
czas wykonany kontur moze ulec znieksztatceniu. Po odrysowaniu i oméwieniu powstatego
obrazu popro$ dzieci, aby uzupetnity kontur i pomalowaty caty obraz.

Propozycja 8

Cel: ksztattowanie orientacji przestrzennej

Pomoce dydaktyczne: kolorowe miski i ciastka dla pséw

Popros, aby dzieci usiadty w kole. Posrodku potéz psa. Na srodek po kolei zapraszaj
dzieci. Ustaw dziecko obok psa, dokota dziecka roztéz cztery miski: z przodu, z tytu i po
bokach. Nastepnie wrecz dziecku jedno ciastko. Popros, aby na polecenie wtozyto ciastko
do miski, ktéra wymienisz, np. ,,wiéz ciastko do miski, ktéra stoi z przodu”, ,,wtéz ciastko
do miski, ktora stoi z twojej prawej strony”. Gdy dziecko wtozy ciastko do prawidtowej
miski, pozwdl psu podejsé i zjes¢ smakotyk.

Podobna zabawe mozna przeprowadzi¢, nazywajac kolory misek.

Podsumowanie

Bliski kontakt ze zwierzeciem zwykle jest dla dziecka duzym przezyciem, zwfaszcza
wtedy, gdy moze go dotykaé, przyglada¢ mu sie z bliskiej odlegtosci. Duze zwierze, ktére
potulnie wykonuje polecenia dziecka, daje mu ogromne poczucie sprawczosci, czesto nie-
wyksztatcone odpowiednio z powodu ograniczen wynikajacych z niepetnosprawnosci lub
choroby. Pamietajac o ograniczeniach i warunkach, jakie nalezy spetni¢, aby taki kontakt byt
naprawde bezpieczny, warto wtaczy¢ te forme spotkan i wkomponowac ja w caty proces
rehabilitacji dziecka.
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AKTYWNE SIEDZENIE

Piotr Stanistawski

Tytutowe sformutowanie moze wyda¢ sie dziwne, ale na $wiecie produkowane s3 urzadze-
nia rehabilitacyjne, o ktérych mozna powiedzie¢, ze pozwalaja aktywnie staé, siedziec,
leze¢, a nawet spa¢. Wspomniane urzadzenia maja korygowa¢ postawe i odpowiednio
pozycjonowac ciato osoby z niepetnosprawnoscia. Najczesciej dziecka z niepetnosprawno-
$cig. Korzysta z nich (badz powinna korzystac) wiekszos¢ dzieci cierpiacych na spastyczne
porazenie mézgowe, majacych problemy z koordynacja ruchéw i odruchéw, problemy
z miesniami i uktadem kostnym, z rozszczepem kregostupa, dystonia, z rdzeniowym zani-
kiem miesni, idiopatycznym zapaleniem stawdw, zespotem Reta, dystrofia miesniowa
i z artrogrypoza.

Wiele dzieci cierpiacych na powyzsze schorzenia bedzie potrzebowa¢ takich urzadzen
juz pot roku po urodzeniu, aby jak najwczesniej rozpoczaé¢ proces utrzymywania u nich
prawidiowej postawy.

Lekarze uwazaja, ze wiele problemoéw z postawa rozwija sie miedzy 2. a 5. rokiem zycia
dziecka, wiec juz wtedy trzeba je korygowaé. Dotyczy to przede wszystkim dzieci z pora-
Zeniem moézgowym. Sposéb, w jaki dziecko jest sadzane na krzesetku, w wozku czy kta-
dzione na tézku, wptywa na rozwdj jego zdolnosci ruchowych. Prawidtowe badz zte utoze-
nie bedzie wptywato na rozwoj funkcji i wzorcow ruchowych ciata dziecka, poprawiajac
jego postawe badz ja deformujac.

Firma, ktéra ma bodaj najwieksze doswiadczenia w projektowaniu i produkcji urzadzen
korygujacych postawy u wspomnianych dzieci, jest brytyjski producent Jenx. Zaktad 25 lat
temu zatozyfa fizjoterapeutka Catherine Jenkins. Pracujac z dzie¢mi z niepetnosprawno-
$cia, doszta do wniosku, ze sprzet, jakim sa one rehabilitowane, jest dla nich mato przyja-
zny. Ciezkie, kanciaste urzadzenia z wieloma metalowymi cze$ciami nie zachecaly dzieci
do rehabilitacji. Postanowita stworzy¢ bardziej odpowiednie i przyjazne sprzety. Poprosita
swojego meza, projektanta, aby zgodnie ze wskazéwkami je zaprojektowat. To byt pocza-
tek dziatania firmy, a w konsekwencji wejscie na rynek nowego standardu urzadzen reha-
bilitacyjnych dla dzieci z niepetnosprawnoscia. Przy projektowaniu urzadzen postanowiono
wspotpracowac z rodzicami, fizjoterapeutami, opiekunkami i oczywiscie z dzie¢mi z nie-
petnosprawnoscia. Firma uczynita z tego podstawowa zasade produkcji swoich wyrobdw.

Gdy oglada sie po raz pierwszy produkty firmy Jenx, a szczegdlnie woézki, pionizatory,
siedziska i krzesta terapeutyczne, krzesta do szkoty i tézka, rzucaja sie w oczy dwie cha-
rakterystyczne cechy.

Pierwsza, to zastosowanie przy ich produkcji elementéw z drewna, zwtaszcza bokow
wycietych w ksztalcie réznych zwierzat. Kazde z nich jest jednoczesnie nazwa urzadzenia.
Jest wiec: matpka, kot, pingwin, zyrafa, wieloryb, pszczota i pies Rex. Czesci te nie spetnia-
ja tylko funkcji dekoracyjnej. Sa integralnym elementem konstrukcji urzadzenia, a jedno-
czesnie dzieki zabawnemu wygladowi maja zacheci¢ dzieci do korzystania z oferowanej
pomocy. Ten pomyst skopiowato pézniej, nie zawsze legalnie, wiele firm. Rehabilitacja jest
wilaczona w zabawe dziecka, ktore dzieki poteczce przymocowanej do wézka, krzesetka
lub pionizatora, moze bawi¢ sie, rysowa¢ albo oglada¢ kolorowe ksigzeczki.

Druga cecha oferowanego przez Jenx sprzetu to komfortowe dla dzieci pozostate ele-
menty przeznaczone do korekty poszczegdlnych czesci ciata.



Catherine Jenkins przyznaje, ze dostarczenie dziecku jak najwiekszego komfortu w cza-
sie rehabilitacji to jeden z celow, jaki sobie postawita. Pozwala to m.in. na réwnomierne
rozfozenie odczuwanego bélu oraz $cista kontrole wykonywanych odruchéw. Urzadzenia
maja tez w mozliwie najwiekszym stopniu rozwija¢ zdolnosci ruchowe dzieci. Kazde z nich
pozwala na dopasowanie do indywidualnych potrzeb i rodzaju schorzen bioder, szyi, ple-
cow, kolan, rak, ramion, nog i stép. Rosna z dzieckiem przez kilka lat, czyli rozmiar istot-
nych elementéw mozna zwiekszaé, zmniejsza¢ i pozycjonowa¢ w kazdym kierunku.
Rodzice nie musza wiec kupowa¢ co roku nowego wozka czy krzesetka. Z reguty kazde
z nich bedzie stuzyto dziecku okoto pieciu lat.

Zatrudnieni w firmie Jenx fizjoterapeuci po konsultacjach z rodzinami zaprojektowali tez
specjalne tézko utrzymujace podczas snu prawidtowa pozycje dziecka ze spastycznym
porazeniem moézgowym (system Dreama). Wspélnie doszli do wniosku, ze réwnie wazne
w ich rehabilitacji jest to, w jakiej pozycji dziecko lezy podczas snu. A jest to zwykle 8 do
12 godzin. Dziecko, $piac w niewtasciwej pozycji, zwieksza napiecie miesniowe, wyksztat-
ca patologiczne wzorce ruchowe, pogtebia swoje deformacje ortopedyczne, co w konsek-
wencji prowadzi do niesymetrycznego rozwoju kregostupa. Poza tym postawa dzieci sko-
rygowana w ciagu dnia ,,psuje si€”’ podczas snu, kiedy s3 niewtfasciwie utozone.

Rodzice, ktérzy kupili dla swoich dzieci specjalne tézka, zauwazyli, ze rano budza sie one
Z o wiele mniejszym napieciem miesniowym. Spiq w nocy dtuzej, a oni nie musza tak czesto
wstawad, aby zmienié ich pozycje. Oznacza to, ze specjalne bloczki z gabki tworzace mate-
rac, a takze miekkie ograniczniki zmniejszaja bol. Udato sie réwniez zminimalizowa¢
u dzieci problemy z oddychaniem i przetykaniem.

Na sukces nie trzeba byto dtugo czeka¢. Zalety produktéw docenili specijalisci. W firmie
Jenx wiedza, ze wielu producentéw nielegalnie kopiuje i wykorzystuje ich rozwiazania,
cho¢ czesto z miernym skutkiem. Powtarzaja jednak, ze kopia to nie oryginat. Kopia — jak
glosi angielskie przystowie — to w rzeczywistosci pochlebstwo i pochwata dla oryginalnego
produktu.
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MOJE DZIECKO MA INNA REKE

Magdalena Gajda

Oto rytuat pierwszego spotkania... Bél odptywa z ciafa. tzy strachu, ulgi i szczescia mie-
szaja sie ze soba. W ukojonym sercu budzi sie czutos¢. Patrzysz na narodzone dziecko.
Ogladasz nosek z trudem fapiacy powietrze i wykrzywione w pierwszym krzyku usta.
Opiekunczym gestem sprawdzasz ksztatt gtéwki. Liczysz... Jeden paluszek, drugi, trzeci...
czasem zdarza sie, ze liczy¢ nie ma czego...

EWA: Tuz po porodzie pamietam przyttaczajqgcq cisze zaktécang tylko moim przyspieszonym
oddechem. Nasz synek byt bardzo spokojny. Nie ptakat. Lekarze zerkali na siebie porozumiewaw-
czo, bez stéw. Prawie w jednej chwili na sali zaroifo sie od nowych kitli. Mqz, ktéry mi towarzy-
szyt, posmutniat. Potozna cos do mnie mdwita troskliwie. Gdyby nie ona, pewnie by mi nawet nie
pokazano Piotrusia. Kiedy go zobaczytam, zrozumiatam... Jego lewa rqczka nie miata dfoni.
Nadgarstek zakonczony byt trzema miekkimi kuleczkami, bez kostek... Cztery lata péZniej, od
jednego z lekarzy w Niemczech, do ktérego wystatam zdjecie syna, dowiedziatam sie, ze to wro-
dzona wada niegenetyczna, tzw. symbrachydaktylia.

Ogolnie dostepnych, szczegétowych informacji o wrodzonych wadach konczyn jest nie-
wiele. ,,Zeby nie straszy¢ innych matek” — ustyszata Ewa na pytanie, dlaczego po porodzie
nie lezy na ogdlnej sali. By¢ moze to powdd, dla ktérego portale internetowe lub czasopi-
sma poswiecone macierzynstwu traktuja ten temat po... macoszemu. Czy mozna jednak
dziwi¢ sie mediom, skoro zdarza sie, ze lekarze i pielegniarki brutalnie ograniczaja ten
problem tylko do estetyki? Ale jest i inne wyjasnienie. Wedtug tzw. rejestru wad (dotycza-
cego tylko niektérych wojewddztw, a wiec obarczonego btedem statystycznym), czestos$c
wystepowania wrodzonych wad konczyn to w Polsce 2-3 przypadki na 1000 oséb.
Rodzajéw wad i ich kombinaciji jest bardzo duzo. | cho¢ kazda mozna nazwa¢ czy przypo-
rzadkowa¢ do okreslonej kategorii, to przy stawianiu diagnozy, ustalaniu leczenia i roko-
wan kazda wade nalezy traktowa¢ indywidualnie.

Amelia nie zawsze ma raczki

Wady wrodzone konczyn, jesli powstaja, to na poczatku zycia ptodowego, do 7. tygodnia,
czyli wtedy, kiedy ksztattuja sie rece i nogi dziecka.

— Zwykle kobieta jeszcze wtedy nie wie, ze zostanie mamq — méwi dr n. med. Krzysztof
Szczatuba, lekarz genetyk z Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie. — Pierwszym badaniem,
ktdre moze okresli¢ ich wystgpienie, jest USG. Drobne struktury kofczyn sq widoczne juz od 2.
tygodnia cigzy, ale ich ocene przeprowadza sie miedzy 18. a 20., kiedy mozliwe jest wykluczenie
wiekszosci wad rozwojowych. Zdarza sie jednak, ze niektdre drobne defekty pozostajq niewykry-
te przez obraz USG, nawet tuz przed rozwigzaniem.

Najczesciej spotykana (ok. 709%) wada reki — jej poswiecono niniejszy artykut — jest syn-
daktylia, czyli zrost palcéw tylko w obrebie skéry (syndaktylia prosta), albo skéra i ko§¢mi
(syndaktylia ztozona), na catej dtugosci palcéw (syndaktylia catkowita), albo w ich potowie,
czy 1/3 (syndaktylia czesciowa).
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Istnieje takze akrosyndaktylia, kiedy palce — co najmniej trzy — potaczone sa ptytkami
paznokci, opuszkami lub pojedynczymi paliczkami. Druga pod wzgledem czestosci jest
polidaktylia, czyli dodatkowe palce. Zwykle pojawia sie jeden, w dtoni, w petni wyksztat-
cony, ruchomy i funkcjonalny, albo w formie szczatkowej, cho¢ znane s3 przypadki wyste-
powania 10 i wiecej. Kiedy owe nadliczbowe palce zrosniete s3 z pozostatymi, mamy do
czynienia z polisyndaktylia.

Inng czesta wada reki jest brak palcow — adaktylia, lub ich niedorozwoj wystepujacy pod
kilkoma postaciami: brachydaktylia — krotkie palce, aphalangia — brak niektérych paliczkow,
klinodaktylia — zakrzywienie piatego palca, makro- i mikrodaktylia — jeden z palcéw jest
wiekszy/mniejszy od pozostatych, kamptodaktylia — trwaty przykurcz palcéw.

Kolejna wada wrodzong jest tzw. reka homara, czyli ektrodaktylia. Reka w catosci — od
nadgarstka az po konce palcéw jest podzielona na dwie czesci, upodabniajac sie wtasnie do
charakterystycznych nozyc homara. Ektrodaktylia moze wystepowaé w kilku rodzajach,
a zwykle towarzyszy jej ktéras z odmian syndaktylii lub polidaktylii.

Wady wrodzone kornczyn moga polega¢ takze na braku lub niedorozwoju kosci promie-
niowej przedramienia lub kosci tokciowej, a takze na zroscie ich obu w okolicy stawu tok-
ciowego. Moga tez wystepowac¢ w postaci braku catej koriczyny (albo obu rak lub nég)
— amelia, braku dfoni — acheiria, niedorozwoju kosci dtugich, kiedy dtonie (lub stopy) pota-
czone s3 bezposrednio z tutowiem, albo s3 krotsze lub znieksztatcone — fokomelia, albo
braku kosci przedramienia (lub podudzia) — peromelia.

EWA: Miatam zal. Do ginekologa w przychodni, ktéry zbagatelizowat moje obawy, ze leki na
przeziebienie, ktére zazytam, nie wiedzqc jeszcze, ze nosze Piotrusia, mogq Zle wptyng¢ na rozwdj
malenstwa. Obwiniatam siebie, ze fyknetam te tabletki, cho¢ do tej pory nikt nie potwierdzit, ze to
one sq przyczynq wady mojego syna. Przez pewien czas miatam zal do lekarza w prywatnej klinice,
ktory nowoczesnym aparatem USG nie wykryt wady. Zal za wizyte kontrolng po porodzie. Lekarz
odnosit sie do mnie inaczej niz dotychczas. Wydawato mi sie, ze nie chce spojrze¢ mi w oczy.
Domyslitam sie: wiedziat wczesniej. Dlaczego nie powiedziat...? Dzisiaj jestem mu wdzieczna za te
niewiedze, dzieki ktérej zyskatam kilka normalnych miesiecy oczekiwania. Najwiekszy zal miatam
do lekarzy w szpitalu. Ze bez mojej zgody potozyli mnie w ponurej separatce na oddziale patologii
cigzy. Ze przychodzili tylko na obchéd (wcigz nowi) i nekali od poczqtku — ,Dlaczego pani nie
robita USG miedzy 1. a 13. tygodniem?”. ,,Bo lekarz nie zalecat”; ,,Prosze pokazac badania”. ,,Oto
sq”. Z powodu ich zachowania czutam sie tak, jakbym urodzita dziecko z duzo wiekszg wadgq.
Czutam, ze obarczajq mnie winq za jej powstanie. ,, Zartowali”, ze powinnam sie cieszy¢, bo ,.chfo-
paka do wojska nie wezmq”. Zapytali, czy zabieram dziecko do domu. A gdzie niby miatam je
zabrac?! Dali jeszcze wskazéwke, ze podobno w innym szpitalu w Warszawie jest lekarz, co ,,to”
leczy... Wrécitam do domu z cudownym synkiem, ale bez wiedzy, jak mu pomdc.

Czyja wina?

— Tak jak przy innych wadach wrodzonych, pojawienie sie wady konczyny jest zdecydowanie
najczesciej efektem réwnoczesnego zadziatania czynnikéw srodowiskowych i genetycznych
— ttumaczy Krzysztof Szczatuba. — O tych pierwszych wiemy niewiele. Mozemy do nich zali-
czyc tzw. pasma owodniowe, ktére powstajq albo na skutek przerwania we wczesnym okresie
ciqzy btony owodniowej okalajqcej ptéd, albo w wyniku ztego krqzenia krwi u dziecka, i mogg
doprowadzi¢ do mechanicznego uszkodzenia jego wzrostu, albo szkodliwe dla ptodu leki, tzw.
teratogeny, np. niektére leki przeciwzakrzepowe czy przeciwpadaczkowe. Podkreslam jednak,
ze te leki to tylko potencjalni winowajcy. Ich przyjmowanie w ciqzy jedynie podnosi, a nie
warunkuje ryzyka wystgpienia wady. Czasem jednak lekarz musi stang¢ przed wyborem tzw.



mniejszego zta. Nieleczona padaczka jest o wiele bardziej niebezpieczna dla ptodu niz lek
powstrzymujqcy atak.

Genow, ktorych defekty przyczyniaja sie do powstania wady korczyny, jest wiele, ale
tylko niektore z nich zostaty poznane. Przyktadem jest rodzina genéw HOX, ktére decydu-
ja o tym, ze np. nasze dtonie zakonczone s3 palcami. Istnieje wiec pewien niezwykle skom-
plikowany wzor genetyczny, wedtug ktérego poszczegdlne organy ciata rozwijaja sie prawi-
dtowo, a komorki je tworzace docieraja do tych organéw zawsze w sposob odpowiednio
uporzadkowany. Nawet niewielkie zakiécenie tej delikatnej réwnowagi moze wywota¢
powstanie wady rozwojowe;j i dlatego jest ich tak wiele — nie tylko w obrebie konczyn.

— Na szczescie jednak nasz organizm potrafi w pore obronic sie przed defektami genetycznymi,
dlatego powstajqg one wzglednie rzadko — uspokaja dr Szczatuba.

Wrodzone wady konczyn wystepuja réwnie czesto u obu pici, a wiec ,nosicielami”
uszkodzonych genéw moga by¢ tak matka, jak i ojciec. Wada moze by¢ przekazywana
w sposéb ,,pionowy”, dominujacy: chory ojciec lub matka, chore dziecko. Moze tez zosta¢
,uspiona” i ujawnic sie w nastepnych pokoleniach: u wnukéw lub prawnukéw. Moze tez by¢
niewidoczna, a dopiero zdjecie RTG ujawni niedorozwdj lub brak jakiej$ niewielkiej kostki
w dtoni ojca lub matki. Rzadziej wady wrodzone korniczyn moga wystapi¢ ,,poziomo”, czyli
u rodzenstwa chorego dziecka.

— Z obydwoma sposobami dziedziczenia spotykam sie w praktyce klinicznej dos¢ rzadko.
Powtérze, ze w wiekszosci wypadkdw o powstaniu wady decyduje kombinacja czynnikéw gene-
tycznych i srodowiskowych. Wtedy ryzyko ich pojawienia sie u rodzeristwa czy potomstwa osoby
chorej wynosi zaledwie 2-3% — moéwi dr Szczatuba. — Wadom rozwojowym konczyn zwykle,
choc istniejg wyjqtki, nie towarzyszq inne wady wrodzone, a dzieci rozwijajq sie prawidtowo
fizycznie i intelektualnie. Zawsze jednak wskazana jest konsultacja lekarza genetyka.

Poradnie genetyczne

Szczegdtowe dane poradni z catego kraju dostepne sa na stronie Polskiego Towarzystwa
Genetyki: www.ibb.waw.pl/~ptgc/index. php

Badania genetyczne

Jesli wada rozwojowa konczyny ujawnita sie juz w rodzinie (zwtaszcza w przypadku
wspotwystapienia z inng wada), nalezy zasiegna¢ porady genetyka jeszcze przed zapla-
nowaniem ciagzy. Najwiecej szans na zdiagnozowanie problemu i ryzyka jego powtorze-
nia si¢ (@ NIE pewnosci!) daje badanie osoby chorej albo analiza jej przypadku na podsta-
wie zebranych (im wiecej, tym lepiej!) informacii.

W nastepnej kolejnosci lekarz genetyk moze zaproponowac¢ rodzicom lub rodzenstwu
planowanego dziecka wykonanie badania chromosoméw (zwykle z krwi) lub badania
DNA. Ich wyniki decyduja o dalszym postepowaniu wobec tzw. rodziny ryzyka gene-
tycznego. Aby zgtosi¢ sie do poradni genetycznej, trzeba mie¢ skierowanie od lekarza
podstawowej opieki zdrowotnej.

EWA: Pierwsza wizyta u specjalisty w Warszawie trwata moze 2 minuty. Przyjgt nas poza
kolejnoscig, bo Piotrus miat wtedy zaledwie 3 tygodnie. Obejrzat jego rece, nogi i powiedziat, ze
najlepiej zrobic przeszczep, ale dopiero w wieku... 11 lat. Inna konsultacja, u kolejnego specjalisty
— tym razem z Poznania — i kolejna propozycja: podobna operacja, ale tym razem za 2-3 lata.
Zabieg miat polegac na przeszczepie paliczkéw z palcéw stop do ,kuleczek” lub na przeszczepie
dwdch catych palcéw ze stép syna (po jednym z kazdej) do jego dtoni. Nie zdecydowalismy sie na
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zadng opcje... To byt niezwykle trudny wybér, z ktérego Piotr kiedys nas rozliczy. Uznalismy
jednak, ze skoro nie ma catego srédrecza, to palce ,,umocowane” tuz przy nadgarstku nadal
nadawatyby jego rece nienaturalny wyglqd. Taka terapia w niczym by mu nie pomogta, a pewnie
jeszcze bardziej przyciggataby spojrzenia i okaleczataby takze stopy.

Rece nadziei?

Nie istnieje magiczna pigutka ani tajemnicza mikstura, dzieki ktorym zrosniete palce
rozdzielityby sie. Pomocna jest tylko chirurgia.

— Zabiegi przeprowadza sie juz u é6-miesiecznych maluchéw, jesli tylko wazq minimum 10 kg.
Gdrna granica wieku kwalifikacji do tego typu operacji nie istnieje, a wiec mozna jq przeprowa-
dzi¢ takze u osoby dorostej — ttumaczy dr n. med. Anna Chrapusta, chirurg reki z Oddziatu
Chirurgii Plastycznej, Rekonstrukcyjnej i Oparzen Uniwersyteckiego Szpitala Dzieciecego
w Prokocimiu.

Przy polidaktylii usuwa sie dodatkowe palce. Przy syndaktylii rozdziela sie je, pokrywajac
ubytki skora przeszczepiona z pachwiny. Leczenie operacyjne ,,reki homara” polega na
rozklinowaniu nadgarstka, rozdzieleniu kosci $rédrecza, przecieciu zrosnietych elementéw
kostnych i pokryciu ubytkow skérnych, jesli istnieja. Przy braku lub niedorozwoju palcéw
mozna zastosowa¢ mikrochirurgiczne przeszczepy palcéw stép — sasiadujacych z palu-
chem, nawet po dwa z kazdej stopy — catych lub niektérych paliczkéw — ale efekt estetycz-
ny nie zawsze jest tolerowany przez pacjentéw. Przy fokomelii lub gdy w dfoni brakuje
wszystkich palcéw, zwykle lekarze nakfaniaja do zastosowania protezy.

Nie mniej skomplikowane zabiegi wykonuje sie przy wrodzonym niedorozwoju kosci
promieniowej. Wada przejawia sie zwykle jako brak kciuka czy pierwszej kosci $rédrecza,
a jej leczenie polega na przeszczepie kostnym, korekcie tkanek miekkich i usztywnieniu
nadgarstka. Podobnie wieloetapow3 kuracje stosuje sie przy braku lub niedorozwoju kosci
tokciowej, kiedy przedramie jest krotsze i odchylone w tokciowa strone.

Nie ma dwoch takich samych przypadkéw, a wiec nie mozna z géry okresli¢, ze przy
danym rodzaju wady zostanie zastosowana taka, a nie inna metoda chirurgiczna. Leczenie
moze tez wymagac¢ kilku zabiegéw rekonstrukeyjnych i plastycznych.

Te niezwykle precyzyjne i delikatne operacje wykonywane s3a juz w Polsce — w szpitalach
publicznych (wtedy refundowane sa przez Narodowy Fundusz Zdrowia), albo w lecznicach
prywatnych (wtedy koszty — od kilku do kilkudziesieciu tysiecy — pokrywaja rodzice).

— Wszystkie znane na swiecie metody chirurgicznego leczenia wrodzonych wad rgk sq stoso-
wane w krajowych osrodkach — zapewnia dr Chrapusta.

Nie s3 sami

Rodzice odwiedzajacy forum pierwszej w kraju strony internetowej poswieconej wro-
dzonym wadom rak — www.wady-dloni.org.pl, zala sie, ze dzieci nie zostalty w Polsce
objete zadnym programem opieki — chirurgicznej, psychologicznej, rehabilitacyjnej czy
protetyczne;j.

— Zdecydowana wiekszos¢ z nas dowiedziata sie o wadzie dziecka juz po jego narodzinach.
Opuszczajqc szpital, nie otrzymalismy szczegétowych danych, co to za wada, i rad — jak jq leczy¢,
kiedy i gdzie — méwi Ewa Fabisiak, zatozycielka i moderatorka wymienionej strony interne-
towej, dzieki ktérej poznalismy historie Piotrusia. — Szukamy sami. W Polsce i za granicq, choc¢
koszty leczenia w zagranicznych osrodkach czesto przekraczajq nasze mozliwosci finansowe. Po
dotarciu do specjalistéw czasem okazuje sie, ze podajq oni rézne metody leczenia, w dodatku nie
okreslajgc konkretnie, ile zabiegéw przejdzie dziecko, jakie bedq ich efekty i zrzucajgc na nas,



laikéw, podjecie decyzji. A wiec decydujemy. Wispierajqc sie mitoscig do naszych dzieci i ich dobrem
oraz doswiadczeniami innych rodzicéw, a takze oséb z wadami rgk, ktére juz sq doroste.

EWA: Piotrus jest radosnym, rozesmianym i lubianym 4-latkiem. Robimy wszystko, aby jego
Zycie byto petne koloréw, pasji i radosci. Staramy sie, aby nie czut sie dzieckiem niepetnospraw-
nym i w przyszfosci nie myslat o sobie przede wszystkim jako o osobie niepetnosprawnej. Nasz
syn ma odpowiednie orzeczenie, ale powiemy mu o nim, gdy bedzie starszy. Uczymy go, aby
w miare mozliwosci w codziennych czynnosciach postugiwat sie lewq rekq. Juz nauczyt sie, ze np.
lewy nadgarstek to swietne miejsce na utozenie kanapki lub ciastka, kiedy prawq rekq chce sie
przewrdcic strone w ksigzeczce, a ,kuleczki” pasujq jak ulat do dziurek w ptytach CD i bardzo
utatwiajq ich zmiane w odtwarzaczu. Dbamy o to, aby ufaf ludziom, a tych, ktérzy nie wiedzqc,
jak sie wobec niego zachowac, zraniq go lub wykpiq — nie traktowat jak wrogéw. Nie bede prze-
konywac, ze wychowywanie dziecka z wadgq reki jest bardzo proste. Ptakatam nieraz. Na przyktad
wtedy, kiedy Piotrus zaproponowat, abysmy poszli do sklepu po nowq rgczke. Bytam zdruzgotana,
kiedy w przedszkolu jeden z chtopcéw na widok jego ,,misiowej fapki” rozptakat sie ze strachu
i nie chciaf sie z nim przywitac. Byto mi przykro, kiedy réwiesnik Piotrusia nazwat jego reke ,,gtu-
pig”. Bardzo sie batam, kiedy rozmawiatam z rodzicami ,,sprawnych” przedszkolakdw i prositam
ich, aby wyttumaczyli swoim maluchom, na czym polega wada naszego syna i aby dali mu szan-
se na normalng nauke, zabawe i rozwéj. Ale tez wychowywanie dziecka z wadq reki nie jest
meczarniq, ,.karqg za grzechy”, ostawionym ,,dopustem Bozym” — cho¢ bywa chwilami trudniejsze,
bo wymaga dodatkowych zadan i wigkszej troski. Dzieki pomocy rodziny, sprawdzonych przyja-
ciét, a takze obcych, serdecznych ludzi (np. psychologa z Instytutu Matki i Dziecka, ktdry wspart
nas fachowymi wskazéwkami), radzimy sobie catkiem nieZle. Najwazniejsze, to nie ,,ukrywac”
dzieci z takimi i podobnymi wadami jak naszego Piotrusia w domu, kochac je i pozwala¢ — tak
jak wszystkim innym — poznawac swiat, radowac sie, odnosic sukcesy, popetniac btedy i poczuc
smak porazki. Tylko wtedy wyrosnq na szczesliwych, spetnionych ludzi.
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SZCZEPIENIA.
DOBRODZIEJSTWO CZY ZtO KONIECZNE?

Piotr Stanistawski

W Polsce niewiele méwi sie o powiktaniach poszczepiennych u dzieci. W punktach szcze-
pien nie prowadzi sie ewidencji takich przypadkéw. Moze dlatego kazdego roku czes¢
rodzicéw przezywa najwiekszy dramat swojego zycia...

Cho¢ mineto kilka lat, pani Agnieszce wciaz drzy gtos, gdy opowiada o tym, co wydarzy-
to sie w zyciu jej cérki. Przyszty na rutynowe szczepienie. Szesciomiesieczna Dorotka miata
otrzymac potrojna szczepionke przeciw btonicy, tezcowi i krztuscowi (tzw. DPT). Chwile
po zastrzyku dziecko wydato dziwny, wysoki i wibrujacy dzwiek, a przerazone pielegniar-
ki wybiegty z gabinetu. Pani Agnieszka nie wiedziata, co sie stalo, myslafa, ze cérka zaraz
sie udusi. Gdy pielegniarki wrécity z lekarzem, uspokajat matke i zaptakana dziewczynke,
moéwiac, ze wszystko bedzie dobrze i ten stan wkrétce minie.

— Pamigtam, jak tuz przed szczepieniem Dorotka sie usmiechneta — méwi pani Agnieszka.
— Pamietam, bo po powrocie do domu nie zrobita tego przez nastepny rok. Czutam, ze trace
dziecko.

W domu dziewczynka, niegdy$ wesota, kontaktowa i lubiagca sie bawi¢, nagle stafa sie
ptaczacym i niereagujacym na ulubione grzechotki smutasem. Rodzice coraz wyrazniej czuli,
Ze traca z nig kontakt. Nie patrzyfa im w oczy, nie pozwalata sie przytuli¢. Przestata zwraca¢
uwage na odwiedzajacych ja dziadkéw. Lekarz w przychodni, widzac, ze dziecko nie chce
dac sie dotkna¢, wyrazit podejrzenie, ze cérka moze by¢ wykorzystywana seksualnie.

Mijaty miesiace, a z Dorotka byto coraz gorzej. Czesto zapadata na zapalenie ptuc i krta-
ni. Antybiotyki staty sie gtownym lekarstwem w domu. Gdy skonczyta dwa lata, kto$
z rodziny zasugerowal, ze mata zachowuje sie tak jak dzieci autystyczne. Godzinami ukta-
data puzzle i do nikogo sie nie odzywata. W koncu lekarz uznat, ze choroby cérki to wina
matki, bo nie zgodzita sie na proponowane dodatkowe odptatne szczepienia.

— Postanowitam sama szukac informacji o reakcjach poszczepiennych, bo nie miatam juz wgt-
pliwosci, ze to one tak wpltynety na Dorotke — méwi Agnieszka Zdrojewska. — Przeszukujqc
strony internetowe, doznatam szoku, widzqc, jak wiele jest matek, ktérych dzieci po zaszczepie-
niu zmienity sie nie do poznania.

Walka z urzedem

Dramat pani Agnieszki jednak dopiero sie rozpoczynat. Dziecko dorastato, a Sanepid
przysytal matce wezwania na nastepne obowiazkowe szczepienia cérki. Przysiegta sobie,
Ze juz nie da zaszczepi¢ Dorotki. Wezwania ignorowata albo moéwita, ze cérka choruje.
Udawato sie.

Trudniej byto z drugim dzieckiem. Prébowata wyjasni¢ sprawe w Sanepidzie. Lekarka
wrecz nakrzyczata na nia, kiedy nie zgodzita sie zaszczepi¢ drugiego dziecka. Wkrétce
z wezwaniem otrzymata grozbe kary finansowej, jesli nie zaszczepi dziecka.

— Po tym, co przesztam, nie zaszczepie dziecka — upiera sie pani Agnieszka. — Na pewno nie
pozwole na to przed jej 3. rokiem zycia. Gdy péjdzie do przedszkola, prawdopodobnie zaszczepie



jg na tezec. Potem zobacze, jestem w trakcie walki z Sanepidem. Dowiedziatam sie, ze majq
prawo do natozenia 5 tys. zf kary, a nawet odebrania mi praw rodzicielskich. Jestem zdetermino-
wana. Jesli pozwq mnie do sqdu, to wyjade do Anglii albo Niemiec, gdzie nie ma obowigzkowych
szczepien. W Polsce jest przymus szczepien, cho¢ wiele krajéw juz dawno od tego odeszto.
Niedawno pani Agnieszce udato sie znalez¢ lekarza, ktoéry przyjat jej decyzje ze zrozumieniem.
Okazato sie, ze w jego rodzinie kto$ miat takie same problemy po zaszczepieniu dziecka.

Prawdziwa wojna

Zasadno$¢ powszechnych szczepien profilaktycznych to najbardziej kontrowersyjny pro-
blem wspoétczesnej medycyny. W krajach zachodnich, a szczegdlnie w USA, mozna méwi¢
o konflikcie stowarzyszen rodzicow dzieci, u ktoérych wystapity reakcje poszczepienne,
z firmami produkujacymi szczepionki. Wyptacono juz miliony dolaréw odszkodowarn.

Cho¢ koncerny zaprzeczaja istnieniu zwiazku miedzy szczepieniami a chorobami, coraz
wiecej przypadkéw powiktan wymusito powotanie instytucji badajacych te zaleznosé.
W USA powstat VAERS: System Doniesien o Efektach Ubocznych Szczepien. Powstata
organizacja pozarzadowa, ktéra zbiera informacje o powiktaniach poszczepiennych (NVIC:
Narodowe Centrum Informacji o Szczepionkach). Kazdego roku instytucje te otrzymuja
tysigce raportéw o skutkach ubocznych szczepien.

Rodzicéw wspieraja niektérzy lekarze i naukowcy. Fale dyskusji wywotat raport prawni-
ka Alana Philipsa, ktéry podwaza giéwne tezy o potrzebie i nieszkodliwosci masowych
szczepien. Duze zainteresowanie wzbudzity takze artykuty i ksigzki dr n. przyrod. Very
Scheibner. Po intensywnych badaniach nad wptywem szczepionek na organizm dziecka
uznafa ona, ze ,,nie ma przekonujacych dowodéw na to, ze szczepionki zapobiegaja choro-
bie. Wrecz przeciwnie — powoduja szereg objawoéw ubocznych, ktérych konsekwencije sa
gorsze niz pierwotna choroba. Za 20-30 lat moze sie okaza¢, ze szczepionki byty najwiek-
sza zbrodnia przeciw ludzkosci”.

Vere Scheibner czesto powotuje sie przed sadem jako biegtego w sprawach dotyczacych
uszkodzen ciata w nastepstwie szczepien. Pojawianie sie kolejnych prac, artykutéw i ksia-
zek krytykujacych szczepienia catych populacji matych dzieci zaczeto wzmacnia¢ ruchy
antyszczepieniowe. Niektérzy nie wahali sie uzy¢ stwierdzenia, ze program powszechnych
szczepien jest najwieksza pomytka medycyny XX wieku.

Zwrécono tez uwage na naciski lobby farmaceutycznego, ktére probuje wptywaé nie
tylko na rzadowe instytucje zdrowia, aby te refundowaly coraz wiecej szczepionek.
Podobne praktyki stosuje ono takze w stosunku do instytucji monitorujacych jakos¢ szcze-
pionek oraz wystepowanie niepozadanych odczynéw. Pytano, czy mozna nadal glosi¢, ze
szczepionki sa bezpieczne dla organizmu, skoro wtadze wielu panstw, jak réwniez Swiatowa
Organizacja Zdrowia (WHO), niejednokrotnie wycofywaty z obiegu szczepionki (takze
w Polsce) z obawy przed wystapieniem powaznych powikfan, a nawet $mierci?

Producentom szczepionek zaczeto zarzucaé, ze w kampaniach naciskaja na obowiazko-
we szczepienie coraz mtodszych dzieci oraz powtarzanie szczepien, np. co dwa lata.

— W Polsce szczepi sie nawet kilkudniowe dzieci — informuje dr n. med. Jerzy Jaskowski,
przeciwnik masowych szczepien. — Stwierdzono, ze maksimum zgondw z powodu nagfego
niemowlecego syndromu smierci (SIDS) wystepuje u niemowlgt pomiedzy 2. a 4. miesigcem zycia,
czyli doktadnie po pierwszych szczepieniach. Spowodowato to np. w Japonii przesuniecie termi-
néw szczepien z dwéch miesiecy na dwa lata. Po tej zmianie gwaftownie zmalata liczba zgonéw
klasyfikowanych jako SIDS. W Polsce nie informuje sie pacjentéw o mozliwosci wystgpienia
powaznych powiktan poszczepiennych. Wiekszos¢ lekarzy nie zna nawet kart, ktdre trzeba
wypetni¢ w przypadku zaobserwowania powikfania.
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Ochrona dzieki innym

Prof. Jacek Wysocki nalezy do oredownikéw obowiazkowych masowych szczepien
w Polsce. Jego zdaniem osoby, ktére odmawiaja szczepienia, w pewnym stopniu mozna
poréwnaé do pasozytéw. Korzystaja bowiem z tego, ze reszta populacji sie zaszczepita. To
dzieki niej wirusy majg przerwang mozliwos¢ krazenia. Jednak ten ochronny ptaszcz dziata
tylko do pewnego momentu. Zdaniem profesora, jezeli liczba nieszczepionych oséb wzrasta
do 5-10 proc. populacji, to zabezpieczenie przerywa sie i wirus znowu zaczyna krazy¢.

— Mozemy dyskutowac, czy szczepienia majq byc¢ obowigzkowe, czy nie — méwi prof. Jacek
Wysocki. — Sq kraje, ktére nie zmuszajg nikogo do szczepienia. Podoba mi si¢ model amerykan-
ski, gdzie nie ma obowiqzku wykonania szczepien, jednak rady rodzicéw wielu szkdl podejmujg
uchwaty, aby nie przyjmowac dzieci niezaszczepionych, bo stwarzajq zagrozenie dla innych. Czyli
jest wolnos¢, ale nie do korica.

Na argument ludzi, ktérzy podwazaja sens szczepienia przeciw wirusowi, ktéry juz
dawno wyeliminowano, prof. Wysocki odpowiada, ze nie ma go wtasnie dzieki powszech-
nym szczepieniom. Jesli odsetek oséb szczepionych nagle spadnie, to zaczng sie problemy.
Na tym polega jedna z podstawowych réznic miedzy tym, co glosza zwolennicy powszech-
nych szczepien a pogladami ich przeciwnikow.

Ci drudzy wskazuja na przyktady masowych szczepien przeciw konkretnemu wirusowi,
ktére nie przyniosty pozytywnego skutku. W Anglii i Walii w 1995 roku mimo powszech-
nych szczepien wystapit dwukrotny wzrost zachorowan na rézyczke w stosunku do roku
poprzedniego. W 1989 roku w Omanie, sze$¢ miesiecy po zaszczepieniu 98 proc. dzieci
przeciw polio, wybuchta epidemia tej choroby. Amerykariskie Centra Kontroli Chorob
(CDC) przyznaty, ze 87 proc. zachorowan na polio w USA w latach 1973-1983 wywotato
podanie szczepionki.

Z drugiej strony sa dowody wyeliminowania dzieki szczepionkom groznych wiruséw
dziesiatkujacych cate narody.

— Dzis o ospie méwi sie juz tylko w kontekscie ataku terrorystycznego — moéwi prof. Wysocki.
— Ospa znikneta dzieki powszechnym szczepieniom. Statystyki pokazujg wyraznie: w 1955 roku
zgony dzieci do 5. roku zycia stanowity 45 proc. wszystkich zgonéw, a w 1995 roku juz tylko 21
proc. Dzieci umieraty giéwnie z powodu choréb zakaznych. Spadek spowodowaly szczepienia
ochronne. W latach 70. XX wieku w Wielkiej Brytanii pojawity sie informacje, ze szczepionka na
krztusiec szkodzi, wiec spadt odsetek zaszczepiania dzieci o ok. 50 proc. W ciggu kilku kolejnych
lat na krztusiec zachorowato tam 150 tys. dzieci, a 31 niemowlqgt zmarfto.

Babcia kontra szczepionka

Przeciwnicy masowych i obowiazkowych szczepien (nie brakuje wsréd nich lekarzy)
krytykuja zwtaszcza tzw. szczepionki skojarzone (jednoczesnie podawane s3 3-6 szczepio-
nek). Uwazaja je za najbardziej niebezpieczne, bo moga powodowa¢ zaburzenia neurolo-
giczne. Szczepionki, pobudzajac komoérki do produkcji przeciwcial, moga jednoczesnie
blokowa¢ produkcje innych przeciwciat.

— Rodzice méwig, ze szczepien jest za duzo — dodaje prof. Jacek Wysocki. — Jednak méwiq tak
do czasu, dopéki problem nie dotknie ich dziecka. Niedawno do szpitala trafito dziecko chorujgce na
hemofilie typu B. Rodzice mogli zaszczepic je w ubiegtym roku, bo im to proponowano. Nie zaszcze-
pili jednak, uwazajqc, ze to niepotrzebne. Dziecko jest w ciezkim stanie, zapewne przezyje, ale jakie
bedgq neurologiczne skutki choroby, nie wiadomo. Teraz zatujq, ze nie zaszczepili dziecka.

Prof. Wysocki przytacza przyktad Niemiec, w ktérych w 2006 roku czes$¢ spoteczenstwa
w obawie przed powiktaniami poszczepiennymi nie zaszczepita dzieci przeciw odrze.



Zachorowato 1600 dzieci, a dwoje zmarto na zapalenie mézgu. W mediach odbyta sie
publiczna debata na ten temat.

Odra, podobnie jak $winka, rézyczka i ospa wietrzna, uwazana jest za chorobe zakazna
wieku dzieciecego. Wiele oséb, w tym takze lekarzy nic traktuje tych choréb jako zta.
Wprost przeciwnie — uwazaja, ze odgrywaja pozytywna role we wzmocnieniu uktadu
odpornosciowego organizmu dziecka, wyposazajac go w naturalng bron. Dlatego s3a zwo-
lennikami po prostu ich ,,przechorowania”. Uwazaja, ze reakcja systemu immunologiczne-
go na infekcje dziecka zaszczepionego, ktére zostato zaatakowane wirusem odry, bedzie
niepetna. Pozwoli to wirusowi na przetrwanie w organizmie.

— Nasze prababcie wiedziaty, co robig, kiedy swoje dzieci w okresie dorastania zaprowadzaty
do chorujgcych na odre czy swinke — moéwi jeden z lekarzy — Dzieci, ktdre przeszty w sposéb
naturalny chorobe zakaznq, radzq sobie z niq znacznie lepiej, kiedy znéw sie pojawi, niz dzieci
zaszczepione, ktére takiej choroby nie przeszty. Poza tym naturalne ,przechorowanie” daje
odpornos¢ na cale zycie, a zaszczepienie tylko na kilka lat.

Zdaniem dr Very Scheibner, naturalne zachorowanie na odre powoduje wytworzenie
ciat odpornosciowych nie tylko na te chorobe, ale takze uodpornienie sie na inne schorze-
nia: chorobe zwyrodnieniowa kosci i chrzastek stawowych, choroby skéry oraz atakujace
system immunologiczny Przebycie swinki pozostawia w systemie immunologicznym prze-
ciwciata zapobiegajace rakowi jajnikow.

— Nie trzeba by¢ lekarzem, aby zauwazy¢, jak wiele wspdtczesnych dzieci, masowo szczepio-
nych, cierpi z powodu schorzeri alergicznych lub z tatwosciq zaraza sie przy kazdej okazji kon-
taktu z drobnoustrojami zyjgcymi wokét nas. Zapadalnos¢ na niekoriczqce sie infekcje w popu-
lacjach dzieci ,,zadbanych szczepieniami” winna pobudza¢ swiat medykéw do zastanowienia sie
nad wiernosciq przysiedze Hipokratesa: primum non nocere (po pierwsze nie szkodzic) — pisze
w artykule ,,Syndrom potrzasanego dziecka” dr Vera Scheibner (,,Nexus” nr 1(3) 1999).

Kto sie myli?

Najwiecej kontrowersji dotyczacych powiktann poszczepiennych dotyczy ich rzekomego
wptywu na rozwéj autyzmu. Poniewaz nietatwo okresli¢ skale powiktan, ze wzgledu na brak
ich opisow, trudno udowodni¢ zwiazek pomiedzy szczepieniem a wystapieniem u dziecka
spektrum autystycznego. Ponadto producenci szczepionek przyjeli, ze jesli reakcja dziecka
na szczepionke nie wystapita w ciagu mniej wiecej miesigca od podania, to wszystko, co sie
dzieje ze zdrowiem dziecka po tym okresie, nie ma zwiazku ze szczepionka.

Przeciwnicy programowych szczepien uwazaja jednak, ze to zbyt krotki okres na rzetel-
na ocene. Ich zdaniem wstrzykiwanie do rozwijajacego sie organizmu dziecka ,bomby
bakteryjnej”, jaka jest szczepionka skojarzona sktadajaca sie z réznych obcych, ostabionych,
lecz zywych drobnoustrojow, musi mie¢ diugofalowy wptyw.

— Co pewien czas zgtaszajq sie rodzice twierdzqcy, ze ich dzieci zaczety miec problemy z auty-
zmem, jakis czas po zaszczepieniu — mdwi Maria Wroniszewska z Fundacji Synapsis.
— Niestychanie trudno udowodnic, ze jest to zwigzek przyczynowy, poniewaz dzieci przed szcze-
pieniami nie sq u nas badane pod tym kqtem. Wiele faktéw wskazuje jednak na to, ze autyzm
wiqze sie z nieprawidtowym funkcjonowaniem uktfadu odpornosciowego. A szczepienie to przeciez
ingerencja w ukfad odpornosciowy organizmu dziecka. Czes¢ narodzonych dzieci na pewno ma
opé6zniony rozwdj niektdrych funkgji i nie sq w stanie wytrzymac dawki kilku szczepionek. My
zalecamy rodzicom pewngq ostroznos¢. Jesli byt juz taki przypadek w rodzinie — a pewne predys-
pozycje mogq byc¢ wspdlne — to zalecamy odraczanie szczepieri oraz to, by szczepionek nie
fgczono, ale podawano je pojedynczo. Zalecamy ostroznosc, choc jest to sprzeczne z zapewnie-
niami firm farmaceutycznych o nieszkodliwosci szczepionek.
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Wbrew zapewnieniom producentéw szczepionek, a takze niektérym badaniom (np.
w Japonii na grupie ponad 30 tys. dzieci nie stwierdzono zwigzku pomiedzy szczepionka
MMR - odra, $winka, rézyczka — a autyzmem), wielu rodzicéw dzieci z cechami autystycz-
nymi wiaze je ze szczepieniami. Zwiazek taki potwierdzity badania w Kalifornii. W kazdym
niemal kraju zachodnim rodzice zorganizowali sig, tworzac ruchy antyszczepieniowe. Ich
dramatyczne historie, pokazywane niekiedy w telewizji, opisywane w gazetach czy blogach,
w $wietle opinii o nieszkodliwosci szczepionek, wygladaja na wyssane z palca. Nasuwa sie
pytanie, kto tu sie myli? A kto$ myli¢ sie musi — albo rodzice, albo wspétczesna medycyna.

W Polsce ani Ministerstwo Zdrowia, ani Pafistwowy Zaktad Higieny (PZH) nie prébuja
rozmawia¢ z poszkodowanymi rodzinami i nie szukaja przyczyny przyrostu liczby dzieci
z cechami autystycznymi, wiec u wielu oséb wywotuje to podejrzenia, ze na ten temat trwa
zmowa milczenia.

— To jest niestychanie trudny spotecznie problem — dodaje Maria Wroniszewska. — Z jednej
strony nie chcemy, aby dzieci nieszczepione byty nosicielami choréb zakaznych i zagrazaty innym
dzieciom. Z drugiej zas, ich rodzice prowadzq nieréwnq walke, gdyz nie chcq dalej ich szczepic,
a sq zastraszani sankcjami, karami pienieznymi i administracyjnymi. Gdyby lekarze i firmy farma-
ceutyczne na serio traktowali zagrozenia, jakie niosq szczepienia, i starali sie o wnikliwsze badania
dzieci przed szczepieniami, to bytaby szansa na porozumienie. Na razie rodzice majq poczucie, ze
sq ignorowani. Ja przyznatabym matkom prawo do odraczania szczepier.. Nasze pokolenia choro-
wafy na niektdre choroby i w sposéb naturalny sie uodparniaty. Teraz dominuje filozofia chronienia
dzieci szczepionkami przed kazdq chorobgq, tak jakby na nic nie mogty zachorowac.

Dr n. med. pediatra Jacek Czelej pisat na tamach ,,Gazety Wyborczej”: ,,Nie mozna bez-
karnie faszerowaé dziecka wszystkimi mozliwymi szczepionkami: przeciw nawracajagcym
infekcjom, grypie, zapaleniu opon mézgowych itp. Nie jestem zwolennikiem skojarzonej
szczepionki przeciw $wince, odrze i rézyczce. Ma ona potroéjna site razenia, jest podawana
pozajelitowo, moze dawa¢ dorazne i odlegte powiktania, a przeciez w naturalnych warun-
kach dziecko nie zapada na wszystkie te choroby jednoczesnie”.

Nie wszyscy réwni

Pani Magdalena postanowita zaszczepi¢ Igorka nie tylko obowiazkowymi szczepieniami,
ale takze dodatkowymi, ktére zalecit jej lekarz. Argument wydawat sie logiczny: od razu
zaszczepi¢ dziecko na inne choroby. Ale Igorek po kazdym szczepieniu miat wysoka
goraczke, zapalenie oskrzeli i angine. Otrzymywat antybiotyki.

Po pierwszym szczepieniu przeciw zoftaczce i gruzlicy byt tak ostabiony, ze spat przez
tydziern. Mama musiata karmi¢ go na site. Potem zrobit mu sie podskérny wylew na policz-
ku. Po drugim szczepieniu wyladowat w szpitalu z bardzo silnym zapaleniem oskrzeli. Cho¢
kazde szczepienie konczyto sie powazna choroba, lekarze zapewniali j3, ze to normalne
objawy, bo dziecko urodzito sie po cesarskim cieciu. Pani Magdalena nie rezygnowata
z zalecanych przez lekarza szczepien. Po kolejnym, gdy Igorek miat 6 miesiecy, zauwazyta,
Ze syn nie reaguje na ulubiong grzechotke. Lekarze znowu ja uspokajali.

— Gdy ukonczyt péttora roku, przeszedt kolejne szczepienie, tym razem na odre — opowiada pani
Magdalena. — Przez kilka dni miat wysokq gorgczke, a po niej nagte zamilkt. Nie méwit juz: ,tata,
mama, baba”, przestat tez gaworzy¢. Tylko krzyczat. Chodzilismy do lekarzy, pytalismy, co sie dzieje.
Styszelismy te samq odpowiedz: ,,Prosze sie nie martwic, chtopcy tak majg nawet do 5. roku zycia”.
Nie padto ani jedno sfowo o mozliwosci powiktan po szczepieniu, cho¢ mielismy podejrzenia.

Niedtugo péZniej u Igorka zdiagnozowano autyzm. Pewna lekarka powiedziata nam, ze takie
mogq byc¢ reakcje po szczepieniach. Wyznata tez, ze swojego dziecka wtasnie dlatego nie
zaszczepita.



Pani Magdalena przestata szczepi¢ syna. Napisata o$wiadczenie w tej sprawie i zlozyta
w Sanepidzie. Méwi, ze jesli jeszcze kiedys$ urodzi dziecko, nie zaszczepi go w ogdle. Czytajac
rézne materialy o reakcjach poszczepiennych, postanowita wprowadzi¢ diete bez mleka
i cukru (zaleca ja réwniez Fundacja Synapis) i oczysci¢ organizm syna z toksyn. A bylo z czego.

Badanie wiloséw Igorka wykazato, ze ma wielokrotnie przekroczona norme stezenia
w organizmie metali ciezkich, zwtaszcza rteci. To obok miedzi sktadnik szczepionek. Po
trzech miesiacach syn przestat chorowaé, znéw zaczatl méwic¢ i cieszy¢ sie widokiem
mamy.

Kara za nieszczepienie

— Matki, ktére obawiajq sie szczepien dzieci, przekonujemy, ze nieszczepione dziecko moze
zachorowad, czyli szczepienie jest dla dobra dziecka — informuje Elzbieta Lejbrandt
z Mazowieckiej Stacji Sanitarno-Epidemiologicznej. — Jezeli perswazja nie pomaga, nie moze-
my nikogo zmusi¢. Czasem nawet postraszenie karq pienieznqg nic nie daje. W nowym projekcie
ustawy o chorobach zakaznych to lekarz pierwszego kontaktu ma przekonywac rodzicéw do
szczepienia dzieci. Projekt przewiduje kare 5 tys. zt — jest to pewna forma nacisku, ale moim
zdaniem nic nie da. Jezeli matka jest zdecydowana nie zaszczepic dziecka, to nie zmieni tego i 10
tys. zt kary. Zdarzajq sie w Polsce decyzje sqdowe i kary, ale w woj. mazowieckim takich sytuacji
nie mielismy.

— Sprawa straszenia rodzicéw karami najlepiej swiadczy o pozamerytorycznym nacisku koncernéw
farmaceutycznych — méwi dr Jerzy Jaskowski. — Wedtug obowiqzujgcego w Polsce prawa, kazdy
pacjent moze wybra¢ metode leczenia. Mozna sie spierac, czy szczepionka jest lekiem. Ale urzednik
nie ma prawa podejmowac tej decyzji za rodzicéw. Jak to sie wiec dzieje, ze urzednik niskiego stop-
nia straszy lub karze rodzicéw dziecka za brak szczepien, a rodzice nie majg w tej sprawie nic do
powiedzenia? Wazniejsze jest pytanie, dlaczego podlegte PZH stacje sanitarno-epidemiologiczne
zajmujq sie handlem szczepionkami przeciwko wirusowemu zapaleniu wqtroby? Jak instytucja kon-
trolna moze zajmowac sie handlem szczepionkami? OdpowiedZ nasuwa sie sama.

Nie ma oficjalnych danych, wiadomo jednak, ze cze$¢ lekarzy nie szczepi wiasnych dzie-
ci albo odracza szczepienia do czasu, gdy dziecko idzie do przedszkola i szkoty, lub tez
ogranicza je do minimum. Oficjalnie nikt nie przyzna sie do tego, bo stanatby w konflikcie
z pracodawca i najwiekszym dogmatem wspoétczesnej medycyny. Pediatrzy wiedza jednak,
ze od poczatku lat 90. XX wieku obserwuje sie stopniowy wzrost zachorowalnosci, spa-
dek skutecznosci szczepien i trwatosci uzyskanej odpornosci.

Przyczyna tego jest m.in. mutacja szczepdw bakterii, ktére uodparniaja sie na szczepion-
ki. Dlatego szczepienia trzeba powtarza¢ co kilka lat, a niektére nawet co rok. Nie brak
jednak gtosow, ze wine za to ponosza wstrzykiwane do organizmu dziecka dziesiatki szcze-
pionek bakteryjnych, ktére ostabiaja system immunologiczny.

Szczepi¢é sie przeciw grypie czy nie?

— Szczepionka przeciw grypie jest skuteczna, pod warunkiem, ze kupujemy ,,aktualne” szcze-
pionki. Te z zeszfego roku sq nieskuteczne. Zaszczepic si¢ powinny osoby szczegélnie wrazliwe
na powiktania grypy, czyli dzieci, osoby po 50. roku zycia, pensjonariusze doméw spokojnej sta-
rosci, przewlekle chorzy na astme, chorobe oskrzelowo-pfucng, cukrzyce i niewydolnos¢ nerek.
Ponadto osoby, ktdre na co dzien stykajq sie z wieloma ludZmi — informuje prof. Lidia B. Brydak,
kierownik krajowego Osrodka ds. Grypy WHO (Gazeta.pl/Zdrowie).

— Szczepionka przeciw grypie nie daje zabezpieczenia ani trwatego uodpornienia, trzeba jg
powtarzac co roku — uwaza dr Jerzy Jankowski z Wojewddzkiego Osrodka Medycyny Pracy

m IYSMEJSIURIS 1101y

J2UZRNUOY OfZ AZ> ‘omislaizpolqo(] elualdazozs



* 3TOMZS | AINIZAOY M VIDSONMYYdSONIIAIIN Z VIDIIZA FIDUVISM

1128320

i Katedry Biofizyki AM w Gdansku. — W naturalnych warunkach wirus nigdy nie wnika bezpo-
Srednio do krwiobiegu. Wstrzykujgc szczepionke do krwiobiegu z pominieciem ukfadu odporno-
Sciowego, wptywamy na zaburzenie pamieci tego uktadu. Nie wiadomo, dlaczego jedni chorujg,
a drudzy nie. Brak podstaw, aby u wszystkich stosowac szczepionke przeciw grypie.

Spor o szczepienia nie ustaje. | nie wydaje sie, aby miat sie zakonczyé. Jednak ruch
antyszczepieniowy, zwracajacy uwage na problem powikfan poszczepiennych, wymusit
precyzyjniejsze identyfikowanie skutkéw poszczepiennych, a na producentach szczepio-
nek prowadzenie bardziej rygorystycznych badan epidemiologicznych. Niestety, najwiek-
szym zaniedbaniem systemu szczepien w Polsce jest brak prowadzenia przez lekarzy
rzetelnej rejestracji skutkdw poszczepiennych. Poza tym nie ma odpowiednich badan,
ktére wykluczatyby ze szczepien dzieci z opéznionym rozwojem funkgji organizmu. Tylko
te dwie rzeczy moga by¢ przyczyna tragedii.



NIEPEENOSPRAWNOSC RUCHOWA
| JE) KONSEKWENCJE DLA ROZWOJU DZIECKA

Magdalena Loska

Dzieki umiejetnosciom ruchowym oraz zdolnosci ich przetwarzania na nowe czynnosci
cztowiek moze dostosowywac sie do srodowiska i czynnie na nie oddziatywaé. Aktywnos¢
ruchowa pozwala mu przeobraza¢ rzeczywisto$¢ zgodnie z witasnymi zamierzeniami
i realizowac swoje plany, dzieki czemu staje sie on samodzielny i kreatywny.

Rola ruchu w rozwoju dziecka

Ruch towarzyszy cztowiekowi przez cate zycie i nierozerwalnie kojarzy sie z jego aktywno-
$cia i dziataniem. Wykorzystujemy go nie tylko, by przemieszczac sie w przestrzeni, ale potrze-
bujemy go takze do codziennego funkcjonowania organizmu (wykonujemy np. ruchy robaczko-
we jelit, mruganie powiekami, ruchy oddechowe). Ruch jest tez niezbedny do zaspokajania
codziennych potrzeb (np. pozwala zdoby¢ i zjes¢ positek, umozliwia gwaltowne przemieszcza-
nie sie, by uciec od zrédta niebezpieczenstwa). Ruch pozwala tez na nawigzanie i utrzymanie
kontaktu z innymi ludzmi (np. gesty przywotujace opiekuna, ruchy aparatu artykulacyjnego
nadaja znaczenie wydawanym dzwiekom). Jest réwniez niezbedny do wyrazania wiasnych
emocji (np. podskoki sygnalizuja rado$¢ na widok kogos lub czegos, mimika twarzy wyraza
uczucia) i towarzyszy wtasciwie wszystkim formom aktywnosci twoérczej.

Kazde dziecko doskonali swoje umiejetnosci ruchowe juz od okresu prenatalnego. Wraz
z rozwojem os$rodkowego uktadu nerwowego (oun) i narzadéw zmystéw nastepuje syste-
matyczne uczenie sie wielu coraz bardziej ztozonych sekwencji ruchowych pozwalajacych
dziecku na opanowanie kontroli nad wtasnym ciatem, poznanie jego granic, a potem réw-
niez najblizszego $rodowiska. Stopniowo reakcje odruchowe zmieniaja sie w ruch kontro-
lowany, ktorego ,napedem” staje sie che¢ poznania otoczenia i odpowiedz na bodzce
z niego ptynace (Borkowska, 2001).

Na poczatku aktywnos$¢ ruchowa dziecka ma charakter odruchowy. Dzieki odruchowi
szukania, ssania i potykania dziecko ma szanse na przezycie, bo moze jes¢ (Maas, 2007).
Dzieki dziatajacym w pierwszych szesciu miesigcach zycia odruchom postawy (odruch
potréjnego zgiecia, skrzyzowanego wyprostu, skrécenia tutowia, podparcia, asymetryczny
odruch szyjny, symetryczny odruch szyjny, toniczny btednikowy) niemowle uczy sie dowol-
nie zmienia¢ ustawienie swego ciata, dostosowujac ja do swoich potrzeb. Pojawiajace sie
w drugim poétroczu zycia odruchy prostowania (odruch szyjny prostujacy, prostujacy typu
$rubowego, btednikowo-optyczny, Landaua, gotowosci do skoku, spadochronowy) pomaga-
ja dziecku przyjaé i utrzymaé pozycje pionowa. Odruchy te stopniowo zastepowane s3
odruchami réwnowagi, dzieki ktérym dziecko utrzymuje réownowage i dostosowuje postawe
do zmieniajacego sie potozenia swojego srodka ciezkosci. Reakcje rownowazne w nastep-
nych pozycjach przyjmowanych przez dziecko pojawiaja sie, gdy jest ono gotowe przyjac¢
kolejna (np. pojawia sie w pozycji siedzacej, gdy dziecko gotowe jest do stania). Reakcje
réwnowazne w istotny sposdb wptywaja na osiagniecie umiejetnosci aktywnego unoszenia
glowy i antygrawitacyjnej pracy miesni w coraz wyzszych pozycjach (Borkowska, 200l).
Warunkiem prawidiowego rozwoju w tym okresie jest doptyw do os$rodkowego ukfadu
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nerwowego odpowiedniej ilosci réznorodnych bodzcéw odbieranych z wiasnego ciata i oto-
czenia, a takze ich opracowywanie w sprawnie dziatajacym i bez zakiécen dojrzewajacym
ukfadzie nerwowym (Borkowska, 1997; Maas, 1998, 2007; Nowotny, 2004).

Niemowle w trakcie pielegnacji, ale réwniez dzieki wtasnej aktywnosci ruchowej, ma
mozliwos$¢ poznania schematu wtasnego ciata. Gdy odbiera ono np. wrazenia dotykowe,
ruchowe, réwnowazne, moze zaczaé tworzy¢ wiasne wyobrazenia o ksztalcie, wymiarach,
granicach i utozeniu poszczegolnych czesci swojego ciata, a pézniej réwniez o wiasnej syme-
trii i linii Srodkowej ciata. W trakcie stopniowego rozwoju dziecko poznaje tez mozliwosci
wiasnego ciafa, nabierajac coraz wiekszej pewnosci do samodzielnego badania otoczenia.
Do doswiadczen dotyczacych swego ciata dodaje informacje o dziataniu grawitacji, cechach
poditoza oraz wrazenia wynikajace z pokonywania przestrzeni (Katuzna, 2004). Poznaje
relacje pomiedzy przedmiotami w przestrzeni, wzgledem wtasnej osoby, a z czasem relacje
ze zmiang punktu odniesienia. Prowadzi to do ksztaltowania i obiektywizowania sie orien-
tacji przestrzennej. U matego dziecka uczenie sie ruchu przebiega gtéwnie przez nasladow-
nictwo lub metoda préb i btedéw. Dlatego tak wazne jest dostarczanie mu odpowiednich
przyktadow, na ktérych dziecko mogtoby sie wzorowac.

Dzieki ruchowi dziecko ma szanse odpowiednio nastawi¢ narzad zmystu w kierunku dziata-
jacego bodzca (np. dotkna¢ lezacego obok przedmiotu, odwrdci¢ glowe w kierunku zrédta
dzwieku czy dostosowa¢ wzrok do widzenia przedmiotéw z bliska i daleka). Moze réwniez
poznawac i przeksztatca¢ $wiat, korzystajac z umiejetnosci przemieszczania sie i coraz bar-
dziej precyzyjnych ruchéw rak. W ten sposéb dziecko, wykorzystujac ruch i zintegrowane
Z nim wrazenia zmystowe, zdobywa coraz wiecej doswiadczen, a to z kolei pobudza je do
dalszego poszukiwania nowych wrazen, korzystnie oddziatujac na rozwd;j psychoruchowy.
Dzieje sie tak dlatego, ze doskonalenie funkcjonalnych umiejetnosci ruchowych jednoczesnie
dostarcza do osrodkowego uktadu nerwowego wielu wrazen zmystowych. Ruch pozwala
zatem poznawac swoje cialo i otaczajace srodowisko (Domagalska, 2004).

Pojecie niepetnosprawnosci ruchowej

Poziom aktywnosci zalezy od sprawnosci funkcjonowania ukfadu ruchowego. Uktad ten
sktada sie z kosci, stawdw, wiazadet i mie$ni konczyn dolnych, gérnych i kregostupa, i $cisle
z nimi powiazanego ukfadu nerwowego. Dysfunkcje i deformacje w ukfadzie kostno-
-stawowym, miesniowo-nerwowym konczyn i kregostupa oraz w osrodkach ruchu w mézgu
i rdzeniu kregowym spowodowa¢ moga u cztowieka niepetnosprawnos¢ ruchowa.

Pojeciem ,,osoby z niepetnosprawnoscia” ze wzgledu na dysfunkcje narzadu ruchu okre-
$lamy osoby o ograniczonej sprawnosci konczyn gérnych, dolnych lub kregostupa. Osoby
Z niepetnosprawnoscia narzadu ruchu stanowia w Polsce niemal potowe populacji oséb
Z niepetnosprawnoscia, mozna zatem powiedzieé, ze dysfunkcje narzadu ruchu stanowia,
obok innych rodzajéw schorzen, najczestsza przyczyne niepetnosprawnosci w naszym
kraju (Rehabilitacja spoteczna..., 2000).

Niepetnosprawnos¢ ruchowa to wszelkie zaburzenia w funkcjonowaniu narzadu ruchu
cztowieka, ktére moga by¢ wywotane wieloma przyczynami, np. uszkodzeniami lub zabu-
rzeniami czynnosci uktadu nerwowego, chorobami genetycznie uwarunkowanymi, wadami
wrodzonymi, stanami pourazowymi lub innymi przyczynami, ale ich konsekwencja jest
zawsze ograniczenie sprawnosci ruchowej (Borkowska, 2005b). Wazne jest, aby pamietaé,
Ze nie u kazdej osoby z niepetnosprawnoscia ruchowa pojawia sie réwnoczesnie niepetno-
sprawnos¢ intelektualna, cho¢ nieraz oba te rodzaje niepetnosprawnosci moga ze soba
wspotistnie¢. Stopien niepetnosprawnosci ruchowej nie odzwierciedla wtedy poziomu
rozwoju intelektualnego.



Przyczyny niepetnosprawnosci ruchowej

Niepetnosprawnos¢ ruchowa moze powsta¢ z réznych powodéw i w réznym stopniu
uszkadzaé¢ narzad ruchu. Zwykle nie ogranicza tylko mozliwosci ruchowych osoby, ale
takze jej doswiadczenia poznawcze, kontakty spoteczne i mozliwosci samorealizacji w roz-
nych dziedzinach zycia.

Bez wzgledu na przyczyny, ktére spowodowaty dysfunkcje narzadu ruchu, mozna je
podzieli¢ na dwie podstawowe grupy:

I. Uszkodzenia anatomiczne: braki w anatomicznej budowie narzadu ruchu, deformacje
narzadu ruchu; brak, ograniczenie lub nieprawidtowe ruchy w obrebie stawoéw, spowo-
dowane nieprawidtows ich struktura.

2. Zaburzenia funkcjonalne (zaburzenia czynnosci motorycznych narzadu ruchu przy pra-
widtowo zachowanej jego strukturze): porazenia, czyli catkowity brak ruchéw czynnych;
lub niedowfady, a wiec czesciowe uposledzenie sity miesniowej (Kurkus-Rozowska,
2002).

Biorac pod uwage umiejscowienie patologicznych zmian, niepetnosprawnos¢ ruchowa
mozna podzieli¢ na:

a) dysfunkcje pochodzenia mézgowego, powstate na skutek zmian chorobowych w obrebie
osrodkéw ruchu w moézgu, np. mézgowe porazenie dzieciece, plasawica, wylewy i guzy
mézgu, gruzlicze zapalenie mézgu, urazy mechaniczne,

b) dysfunkcje pochodzenia rdzeniowego, spowodowane np. uszkodzeniami mechanicznymi
rdzenia, choroba Heinego-Medina, przepukling oponowo-rdzeniowa, gruzliczym zapa-
leniem czy choroba nowotworowa rdzenia kregowego,

) dysfunkcje pochodzenia obwodowego, spowodowane np. skrzywieniem kregostupa,
wadami konczyn, zwichnieciem stawu biodrowego, zmianami chorobowymi narzadu
ruchu czy amputacjami (Maciarz, 2005).

Przyczynami réznego rodzaju nieprawidiowosci rozwojowych, mogacych powodowa¢
zaburzenia ruchowe, sa:

a) uszkodzenia w obrebie osrodkowego uktadu nerwowego, ktére w zaleznosci od obsza-

ru uszkodzenia moga objawia¢ sie jako:

réznego rodzaju niedowtady ruchowe,

trudnosci w odczuwaniu dotyku i ruchu,

* niemozno$¢ rozpoznawania przedmiotéw przez dotyk, zaburzenia precyzyjnych czynno-

$ci ruchowych oraz mylenie podczas moéwienia i pisania glosek zblizonych pod wzgledem

artykulacji,

problemy z tzw. melodia kinetyczna (wykonywaniem ruchéw dowolnych) i niemoznos¢

wykonywania ztozonych aktéw ruchowych,

* zaburzenia wykonywania ruchéw celowych przewidywanych i organizowanych dziatania-
mi procesow psychicznych,

* zaburzenia motoryczne mowy (afazja ruchowa, zwana tez motoryczna lub ekspresyjna);

w zaleznos$ci od stopnia uszkodzenia mamy do czynienia z sytuacja catkowitej utraty

sfownego porozumiewania w ciezkich zaburzeniach, a w lekkich przypadkach kiopot

moze stanowi¢ znalezienie odpowiedniego stowa (Walsh, 2000),

niezrecznos$¢ ruchowa ogdlna lub obnizona sprawnos$é pojedynczych aktéw ruchowych,

np. chwytania (Kedzia, 2000).

b) problemy z integracja wrazen naptywajacych z réznych receptorow. Wtedy mimo prawi-

dtowego funkcjonowania poszczegdlnych analizatoréw nie dochodzi do scalania wrazen

w cato$é tak, by méc je prawidiowo zinterpretowaé i kompetentnie na nie zareagowad.

O podejrzeniu zaburzen integracji sensorycznej (SI) mozna méwic¢ u dzieci z:
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* zaburzeniami koordynacji ruchowej, wyrazajacymi sie zaburzeniami regulacji napiecia
mie$niowego, niedoskonatoscia reakcji réwnowaznych, brakiem czucia srodkowej linii
ciata, brakiem precyzji ruchéw i nieumiejetnoscia wtasciwego doboru sity i kierunku do
wykonywanej aktywnosci,
zaburzeniami w obrebie matej motoryki, objawiajacymi sie ktopotami z precyzyjnymi rucha-
mi rak, obnizajacymi poziom grafomotoryczny, problemami z wyrazng wymowa i innymi
funkcjami w obrebie ust oraz trudnosciami z wtasciwa ruchomoscia gatek ocznych,
zaburzeniami planowania motorycznego, przez co nie rozumieja polecen stownych dotycza-
cych aktywnosci ruchowym, nie potrafia manipulowa¢ przedmiotami ani nasladowa¢ obser-
wowanych ruchéw, wykonanie kazdej czynnosci zajmuje im bardzo duzo czasu, a uczenie sie
nowej umiejetnosci sprawia nadmierne trudnosci (Przyrowski, 1998; Katuzna, 2004).
3. Niewtasciwie przygotowane srodowisko wychowawcze, ktére nie pozwala na zebranie
dostatecznej porcji doswiadczen i nie stymuluje wszechstronnej aktywnosci wiasnej
dziecka. Moze to by¢:
niedostatek wtasciwie dobranych przedmiotéw (nie tylko zabawek) w otoczeniu dziecka,
ktérych che¢ ,,zdobycia” zachecataby do samodzielnej lokomocji i manipulacji, m.in.
umieszczanie przedmiotéw catkowicie poza zasiegiem dziecka (np. na gérnych pétkach
regatu), otaczanie przedmiotami niedostosowanymi do aktualnych mozliwosci dziecka (np.
zbyt matymi lub zbyt duzymi, za ciezkimi); brak kontrastu miedzy przedmiotem a ttem,
uniemozliwianie samodzielnej eksploracji $wiata przez pozostawianie w zamknietej prze-
strzeni (np. w kojcu, a potem wytacznie w jednym pomieszczeniu),
brak odpowiednich wzorcéw do nasladowania przez izolowanie od kontaktéw z réwie-
$nikami i osobami dorostymi,
ograniczanie aktywnosci wtasnej przez nadopiekunczych lub nadmiernie wymagajacych
rodzicow.
A w pdzniejszym czasie réwniez:
* spedzanie wiekszosci czasu przed telewizorem lub komputerem,
* nadmierne ograniczanie obowiazkéw domowych dziecka.

Wszystko to powoduje, ze ruch jako wydarzenie czuciowo-ruchowe, ktére prowadzi¢
powinno do osobistego rozumienia fizycznego $wiata, moze tych funkcji nie spetni¢
w dostatecznym stopniu.

Grupa dzieci z niepetnosprawnoscia ruchows jest bardzo zréznicowana ze wzgledu na
etiologie i rodzaj schorzenia oraz zakres dysfunkgcji, ktére determinuja stopien obnizenia
sprawnosci motorycznych i psychofizyczne mozliwosci podejmowania wtasnej aktywnosci.
Najczesciej rozpoznawane jest u nich:

Moézgowe porazenie dzieciece (MPD), ktére nie stanowi okreslonej odrebnej jed-
nostki chorobowej. Jego dominujagcym objawem sa rozliczne zaburzenia czynnosci rucho-
wych i napiecia miesni. Osoby z tym zespotem moga mie¢ tylko niewielkie trudnosci
W poruszaniu sie i wykonywaniu czynnosci manipulacyjnych, ale moga tez porusza¢ sie za
pomoca sprzetu ortopedycznego, a ich mozliwosci manipulacyjne moga by¢ znacznie ogra-
niczone. W przypadku bardzo ciezkich zaburzen ruchowych dziecko moze nie by¢ w stanie
opanowac przemieszczaniasie w przestrzenioraz chwytaniai manipulowania. Niesprawnos¢
ruchowa dotyczyé moze: niedowtadéw konczyn, ruchéw mimowolnych, zaburzen koordy-
nacji ruchowej, niezbornosci ruchéw, obnizonej precyzji ruchéw docelowych oraz znacz-
nych trudnosci w przyjeciu odpowiedniej postawy (Levitt, 2000; Borkowska, 2001).

Ze wzgledu na réznorodny obraz kliniczny uszkodzen o$rodkowego uktadu nerwowego
dokonano podziatu zespotu MPD. Jednym z nich jest podziat podany w 1969 roku przez
T. Ingrama (za: Michatowicz, 2001, s. 13):



Obustronny niedowtad kurczowy to najczesciej spotykana posta¢ MPD cechujaca sie
wiekszym natezeniem zmian w konczynach dolnych niz gérnych. Osiagajac wiek szkolny,
znaczna wiekszo$¢ dzieci chodzi samodzielnie lub za pomoca sprzetu ortopedycznego:
kul lub balkonika. Dzieci z ta postaciag MPD czesto maja trudnosci manipulacyjne, ktore
spowodowane s3 zaburzeniami ruchéw precyzyjnych i nadmiernym napieciem migsnio-
wym. Moga tez u nich wystapi¢ zaburzenia wzroku, a niedowtady miesni okoruchowych
wywotaé zeza. Rozwdj umystowy u wiekszosci dzieci z ta postacig porazenia jest prawi-
dtowy, a ich mowa rozwija sie zazwyczaj o czasie (Czochanska, 1997; tosiowski, 1997,
Borkowska, 2001).

Niedowtad potowiczy — dzieci z ta postacia maja jednostronne niedowtady kurczowe po
przeciwnej stronie ciata w stosunku do uszkodzenia mézgu, widoczne bardziej w konczynie
gérnej niz w dolnej. W wieku szkolnym dzieci z t3 postacia MPD zwykle samodzielnie cho-
dza, cho¢ pojawia sie u nich skionno$é¢ do pochylania sie na niedowtadng strone. Pézniejsze
funkcjonalne skrécenie porazonej konczyny dolnej moze przyczyni¢ sie do skrzywienia
kregostupa i nieréwnego ustawienia barkéw. Rozwéj umystowy u wiekszosci dzieci jest
prawidtowy. Tej postaci MPD czesto towarzyszy padaczka (wystepuje u ok. 25% oséb),
rozwijajaca sie juz w pierwszych latach zycia, najczesciej u oséb, u ktérych diagnozuije sie
réwniez niepetnosprawnosé¢ intelektualng (Czochanska, 1997; Borkowska, 2001).

Obustronny niedowtad kurczowy jest najciezsza postacia MPD. U oséb z ta postacia
obserwuje sie wieksze nasilenie zmian w konczynach gérnych niz dolnych. Postep w roz-
woju ruchowym jest bardzo wolny. Wiele z nich nie jest w stanie wyjs¢ poza etap lezenia
na plecach. Czesto wystepuja u nich przetrwate odruchy. U prawie wszystkich dzieci
wystepuja zaburzenia artykulacyjne oraz trudnosci w ssaniu, gryzieniu, zuciu i potykaniu,
co znacznie utrudnia ich karmienie. Ze wzgledu na uszkodzenie, ktére w tej postaci obej-
muje obie pétkule — rozwdj umystowy u wiekszosci tych oséb jest znacznie zaburzony.
Czesto obserwowanymi zaburzeniami u dzieci z t3 postacia MPD s3: padaczka i objawy
uszkodzenia narzadu wzroku — oczoplas, upos$ledzenie widzenia (Czochanska, 1997;
Borkowska, 2001; Michatowicz, 2001).

Posta¢ pozapiramidowa — dzieciom z ta postaciag MPD codzienne funkcjonowanie utrud-
niaja réznego rodzaju ruchy mimowolne, ktére ograniczaja, a czasem nawet uniemozliwia-
ja rozwdj funkcji lokomocyjnych i manipulacyjnych. Obserwuije sie tez u nich niezalezny od
woli wzrost napiecia mig$niowego. Od stopnia nasilenia tych ruchéw zalezy mozliwosé
uzyskania zdolnosci samodzielnej lokomociji i umiejetnosci wykonywania czynnosci zycia
codziennego. W tej grupie oséb czesto wystepuja zaburzenia mowy pod postacia dyzartrii,
spowodowane dyskineza miesni artykulacyjnych. Z tej samej przyczyny obserwujemy
u nich znaczne $linienie. Tej postaci MPD moze towarzyszy¢ niedostuch lub gluchota
(Czochanska, 1997; Michatowicz, 2001).

Posta¢ moézdzkowa — wystepuije bardzo rzadko. U dzieci z t3 postacia MPD najczesciej wyste-
puja: zaburzenia réwnowagi, trudnosci w koordynacji ruchéw, niezbornos$é¢ ruchu i postawy
powodujaca brak mozliwosci stania prosto i chodzenia po linii prostej, niemozno$¢ zahamowania
ruchu w dowolnym momencie, drzenie zamiarowe. Zdolno$¢ samodzielnego chodzenia oraz
mowa (z reguty skandowana) rozwijaja sie u nich ze znacznym opéznieniem. Rozwdj umystowy
tych oséb jest zazwyczaj prawidiowy (Borkowska, 2001; Michatowicz, 2001).

U czesci dzieci zaburzenia postawy i ruchu wskazuja na wiecej niz jedng posta¢ MPD.
Wtedy stwierdza sie u nich mieszana posta¢ MPD. Szacunkowo grupa ta stanowi 5-10 proc.
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dzieci, u ktérych rozpoznano MPD (Czochanska, 1997). Rozwdj tej grupy dzieci jest bar-
dziej skomplikowany niz w przypadku postaci typowych MPD (Borkowska, 2001).

Zespotowi mézgowego porazenia dzieciecego oprécz dysfunkcji narzadu ruchu towarzy-
szy¢ moga dodatkowe schorzenia i zaburzenia: niepetnosprawnos¢ intelektualna
(u 30 proc.), padaczka (u 25-30 proc.), zaburzenia mowy (u 50-75 proc.), zaburzenia wzroku
(u 50 proc.), zaburzenia stuchu (u 25 proc.), zaburzenia w zachowaniu oraz deficyty frag-
mentaryczne (np. zaburzenia analizy i syntezy wzrokowej, stuchowej, orientacji przestrzen-
nej, problemy z koncentracja uwagi). Powoduja one dodatkowe utrudnienia w wielu sferach
funkcjonowania oséb z MPD (Borkowska, 2001; Michatowicz, 2001; Mazanek, 2003).

Przepuklina oponowo-rdzeniowa, ktéra jest jedna z czestszych wad wrodzonych uktadu
nerwowego, polegajaca na ,niezupetnym zamknieciu tukéw kregowych, nieprawidtowym
uksztattowaniu opon rdzenia kregowego i tkanki nerwowej tego samego rdzenia”
(Arusztowicz, Bakowski, 2001, s. 33), powoduje, ze unerwienie konczyn (najczesciej dol-
nych) oraz pecherza moczowego i odbytu jest niedostateczne. Bezposrednim nastepstwem
niedostatecznego unerwienia bedzie nieprawidtowy rozwoj konczyn. Nie wyksztalcaja sie
w réznym stopniu wiékna nerwowe odpowiedzialne za doprowadzanie do rdzenia informa-
cji ze skory, miesni, stawow, przewodu pokarmowego i pecherza. Zaburzeniami neurolo-
gicznymi charakterystycznymi dla przepukliny oponowo-rdzeniowej sa: niedowtady lub
porazenia w obrebie koriczyn dolnych, zniesienie lub ostabienie czucia zwtaszcza bélu i tem-
peratury, nietrzymanie moczu i stolca, zaburzenia troficzne w dystalnych odcinkach skoéry
koriczyn, objawiajace sie oziebieniem stop, zasinieniem i odlezynami, zaburzenia troficzne
kosci, czyli ztamania kosci o rozrzedzonej strukturze (Arusztowicz, Bakowski, 2001).
Niedowtady przyczyniaja sie do nieréwnomiernego napiecia miesni, ktore sprzyja powsta-
waniu deformacji w obrebie konczyn dolnych i dolnego odcinka tutowia.

Sprawnos¢ ruchowa osoby z przepukling oponowo-rdzeniowa zalezy od tego, ktéry
odcinek kregostupa zostat uszkodzony. Przy uszkodzeniu gérnego odcinka ledzwiowego
wystepuje catkowite porazenie koriczyn, uniemozliwiajace samodzielna lokomocje, i do
przemieszczania sie niezbedny jest wozek inwalidzki. Uszkodzenie w dolnym odcinku ledz-
wiowym powoduje niedowtad konczyn dolnych i konieczno$¢ uzywania sprzetu ortope-
dycznego (podporki, kule). Uszkodzenie na wysokosci odcinka krzyzowego oznacza znacz-
nie mniejsze ograniczenia. Gdy dotyczy gérnego odcinka, mozliwe jest poruszanie sie
z niewielka pomoca, jesli dolnego — osoba jest catkowicie samodzielna w czynnosciach
ruchowych (Schmidt-Sidor, 1997).

Choroby nerwowo-miesniowe, ktérych istota jest uszkodzenie samego miesnia, jego
unerwienia lub ukrwienia, osrodki ruchu w mézgu za$ dziataja prawidtowo, sa w wiekszo-
$ci uwarunkowane genetycznie i prowadza do spadku sity miesniowej i zaniku miesni.
Ostabienie sity miesniowej potaczone w wielu przypadkach z przykurczami mige$niowymi
wptywa na zmiane postawy i chodu oraz moze prowadzi¢ do znacznego lub petnego ogra-
niczenia funkcji ruchowych. Ze wzgledu na poziom uszkodzenia choroby te dziela sie na:
choroby pierwotnie miesniowe — miopatie i dystrofie; choroby nerwéw obwodowych —
neuropatie; choroby komérek ruchowych rdzenia kregowego — zanik rdzeniowy migsni
(Ryniewicz, 1997; Borkowska, 2005a).

Objawami charakterystycznymi dla dystrofii s3: ostabienie sity i narastajacy zanik miesni,
gtéwnie obreczy biodrowej, barkowej i tutowia. Prowadzi to m.in. do przykurczy w stawach
biodrowych, kolanowych, skokowych i tokciowych oraz znieksztalcen kregostupa.
Konsekwencja tego moze by¢ niewydolno$¢ krazenia i ciezkie zakazenia uktadu oddecho-
wego (Arusztowicz, Bakowski, 2001). Dla neuropatii typowe jest porazenie nerwdw powo-
dujace zanik i ostabienie miesni, zniesienie lub ostabienie odruchéw fizjologicznych, zaburze-
nia czucia. Obszarami najwiekszego znieksztatcenia sa stopy i dtonie (Ryniewicz, 1997).



Zanik rdzeniowy miesni wystepuje w réznych postaciach powodujacych zaburzenia
ruchowe o niejednorodnym nasileniu, przy zachowanej sprawnosci umystowej. W wiek-
szosci przypadkéw mamy do czynienia z wiotkoscia, niedowtadem i zanikiem miesni szyb-
ko ograniczajacym sprawnos¢ ruchowa. We wszystkich postaciach obserwuje sie postep
objawoéw choroby (Ryniewicz, 1997).

Urazy rdzenia kregowego, ktére wywotane s3 naruszeniem ciagtosci nerwoéw rdzenia,
spowodowane moga by¢ urazem, np. réznego rodzaju wypadkami komunikacyjnymi
(samochodowymi, motocyklowymi, upadkami z drzew), wypadkami w trakcie rekreac;ji
(jazda konna, skoki do wody) lub czynnikami bedacymi wynikiem niezamierzonego prze-
rwania ciaggtosci rdzenia kregowego w trakcie operacji chirurgicznej lub nastepstw choroby
(np. guzéw tej okolicy). Im wyzszy jest poziom uszkodzenia rdzenia kregowego (tj. im blizej
moézgu), tym wieksza czes¢ ciata objeta zostaje paralizem (Borkowska, 2005a).

W zaleznosci od stopnia ciezkosci uszkodzenia nerwowego (cze$ciowego lub catkowite-
go przerwania pofaczen nerwowych), chorzy réznia sie pod wzgledem uposledzenia
sprawnosci ruchowej i czuciowej. Wiekszos¢ dzieci z uszkodzeniem rdzenia kregowego
nie jest w stanie chodzi¢. Dodatkowo maja one problemy z kontrola oddawania moczu
i wyproéznieniami (zaburzenie czynnosci pecherza moczowego i jelit bedace przyczyna
nietrzymania, zakazenia uktadu moczowego itp.). Do innych przewlektych powiktan
w tych urazach naleza: wystepowanie odlezyn, spastycznosé, bél i osteoporoza (Kirenko,
1995).

Choroby reumatoidalne, ktorych objawy sa wielorakie, mozna podzieli¢ na ogdélne
i narzadowe. Do tych pierwszych naleza takie symptomy, jak: goraczka, utrata masy ciata,
nocne poty, ostabienie, uczucie rozbicia. W wyniku tych drugich moze dojs$¢ do znieksztat-
cenia i zesztywnienia stawow, zniszczenia kosci, torebki stawowej i $ciegien. Powoduje to
nadwichniecia i przykurcze w konczynach. Zmiany w narzadzie ruchu ograniczaja i utrud-
niaja czynnosci manualne i lokomocyjne. Lokalizacja bélu, obrzeku i znieksztatcenia zalezy
od jednostki chorobowej (Feldman, 2000).

Objawy niepetnosprawnosci ruchowej

Woprawdzie rozwdj ruchowy dzieci cechuje sie indywidualnym zréznicowaniem, ale
podlega pewnym prawidiowosciom. Poszczegélne umiejetnosci pojawiaja sie wedtug
sekwencji rozwojowych, z ktérych najwazniejszymi sa: unoszenie gtowy, siadanie i cho-
dzenie (Borkowska, 2001). Dlatego, gdy te umiejetnosci nie pojawiaja sie we witasciwym
czasie, nalezy skonsultowac¢ sie z lekarzem. Réznice w rozwoju podstawowych umiejet-
nosci ruchowych u dziecka rozwijajacego sie prawidtowo i nieprawidtowo przedstawia
tabela I.

Tabela I. Réznice w podstawowych umiejetnosciach ruchowych.

Wiek
w miesigcach Dziecko zdrowe Dziecko z nieprawidtowym rozwojem

1-3 U dziecka obserwuje sie duza | U dziecka obserwuje sie niewielka liczbe
réznorodnos¢ ruchéw. Ma mocny | ruchéw stereotypowych. Brak chwytu
odruch chwytny, ktéry stopniowo | lub przetrwaty odruch chwytny.

stabnie.
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4 Dziecko dobrze kontroluje gtowe. | Dziecko nie kontroluje ustawienia gtowy.
Jego glowa jest stabilna podczas | Glowa zwrécona jest zwykle w jedng
ruchéw. Ma symetrycznie roztozone | strone, dziecko uzywa tylko jednej reki.
napiecie mie$niowe wokét srodkowej | Obie rece nie witaczaja sie do ruchu i nie
linii ciata. taczy rece, kieruje je do ust | tacza w linii Srodkowej.

i twarzy, do ubrania.

5-6 Dziecko stoi z pomoca na przywiedzio- | Dziecko ma przywiedzione i zrotowane
nych i zrotowanych na zewnatrz kon- | do wewnatrz konczyny dolne. Brak
czynach dolnych. Chwyta koriczynami | wyciagania rak do przodu.
gérnymi wyciagnietymi w przéd.

6-7 Dziecko podciagane siada. Podpiera | Dziecko nie ma podparcia na konczy-
sie na konczynach gérnych z przodu | nach gérnych. Brak mu zdolnosci do
i z bokéw. Lezy przodem z wypro- | utrzymania siadu. Nie wspoétpracuje
stowanymi konczynami gérnymi. | podczas podciagania do siadu. Brak uno-
Obraca sie z lezenia tytem do lezenia | szenia glowy w lezeniu tytem, nie obra-
przodem. Nie obserwuje sie u niego | ca sie. Nadal wystepuje u niego odruch
odruchu Moro. Moro.

7-8 Dziecko siedzi i samodzielnie siada | Dziecko, siedzac, pada w jedng strone
z lezenia przodem. Petza na brzuchu. | lub do tytu. Nie siada z lezenia przodem.
Obraca sie wokot w siadzie. Prébuje | Nie petza na brzuchu.
podciaga¢ sie do wstawania.

9-10 Dziecko stoi na szeroko rozstawio- | Dziecko postawione przywodzi konczy-
nych nogach. Chodzi wzdtuz mebli. | ny dolne. Nie podciaga sie do stania.
Stojac z podporem podnosi jedna | Brak reakcji gotowosci do skoku.
noge. Potrafi czworakowa¢.

Zrédto: na podstawie: Borkowska, 2001, s. 100

Jesli lekarz zdiagnozuje niepetnosprawnos¢ ruchowa, dziecko wymagac¢ bedzie specjali-
stycznych zaje¢ usprawniajacych i umiejetnej pielegnaciji.

U dzieci z zaburzeniami rozwoju ruchowego zauwazy¢ mozna pewne specyficzne zacho-
wania, ktérych istnienie powinno sie sta¢ podstawa do podijecia dziatarn usprawniaja-cych,
kompensujacych i korygujacych. Typowymi symptomami moga by¢ (Waszkiewicz, 1996;
Czajkowska, Herda, 1996):

I. Niezrecznos¢ ruchowa catego ciata — ruchy tych dzieci sa mato ptynne, kanciaste. Dzieci
z tymi klopotami niechetnie biora udziat w zabawach ruchowych czy zespotowych, nie
potrafiag dostatecznie szybko nasladowa¢ ruchéw innych, nie nadazaja za réwiesnikami
podczas biegania czy maszerowania, maja ktopoty w zabawach z pitka, z trudem ucza sie
jazdy na rowerze czy ptywania.

2. Niezreczno$¢ manualna — u tych dzieci zauwazy¢ mozna braki w umiejetnosciach samo-
obstugi (np. przy wiazaniu sznurowadet, zapinaniu guzikéw). Czesto maja zwiekszone
lub zmniejszone napiecie miesniowe w rekach, co powoduje np. zbyt mocny lub za
staby nacisk przyboru podczas pisania czy rysowania i mata precyzje ruchéw rak przy
odtwarzaniu zadanych ksztattéw. Zaburzona bywa szybkos¢ ruchow rak i pojawiaja sie



trudnosci w dostatecznie szybkim nabywaniu automatyzmoéw ruchowych.

3. Zaburzenia lateralizacji — majace wptyw na trudnosci w przyswajaniu przez dzieci pojec
okreslajacych stosunki przestrzenne, w rozpoznawaniu prawe;j i lewej strony witasnego
ciata. Moga tez by¢ przyczyna pojawiajacych sie trudnosci z odwzorowaniem demon-
strowanych zadan ruchowych.

U niektorych dzieci pojawi¢ sie moga:

I. Trudnosci w przyjeciu prawidiowej pozycji siedzacej, zwilaszcza przez diuzszy czas,
powodujace: szybkie meczenie sie dziecka, utrudnienia koncentrowania uwagi w czasie
réznych aktywnosci, zaburzenia prowadzenie obserwacji, co moze uniemozliwi¢ nasla-
dowanie zadanych do wykonania sekwencji ruchowych (Loska, 2005).

2. Nieumiejetnos¢ wspdtpracy obu rak, co uniemozliwia wykonywanie niektérych czynno-
$ci lub powoduje np. konieczno$¢ dodatkowej stabilizacji kartki podczas rysowania lub
odpowiedniego dostosowywania przyboréw (Loska, 1998).

3. Kiopoty z chwytem precyzyjnym, co utrudnia zabawy manipulacyjne i konstrukcyjne, ale
réowniez wiasciwe trzymanie w prawidtowej pozycji przyboru do pisania, przewracanie
stron ksiazki czy zeszytu (Loska, 1998, 2005).

4. Trudnosci w ksztattowaniu sie orientacji w przestrzeni, gdzie obserwowa¢ tez mozna
zaktdcenia orientacji w czasie zabaw konstrukcyjnych lub ruchowych. Moga tez mie¢
problemy w czasie aktywnosci grafomotorycznych, przez co dzieci te maja problemy
z odwzorowywaniem figur, uktadéw przestrzennych, liter i cyfr oraz zrozumienia relac;ji
przestrzennych odpowiedzialnych za planowanie ukfadu liter tworzacych wyrazy
(Bogdanowicz, 1995; Przyrowski, 1998).

5. Zaburzenia motoryczne mowy — dzieci z tymi problemami czesto méwia niewyraznie,
co zaburzy¢ moze ich funkcjonowanie w grupie spotecznej. Maja tez trudnosci z grama-
tyczna budowa zdan, wiec z reguty postuguja sie wypowiedziami prostymi z przewaga
rzeczownikow i czasownikéw, z nielicznymi przymiotnikami i przystéwkami. Czesto
mowia agramatycznie. Trudnosci te dotycza tez wypowiedzi w formie pisanej
— wypowiedz pisemna jest rownie uboga jak stowna (Walsh, 2000).

6. Wspétruchy (synkinezje), czyli dodatkowe ruchy, zbedne z punktu widzenia celu i efektu
wykonywanej czynnosci, np. dziecko przy pisaniu ,,pomaga” sobie ruchami nég, tutowia,
szyi czy jezyka. Powoduje to niepotrzebne zuzycie energii i znacznie wydtuza czas
wykonywanej czynnosci.

Podsumowanie

Kazde dziecko, réwniez to niepetnosprawne ruchowo, musi by¢é wychowywane tak, by
mogto osiagna¢ samodzielno$¢ zyciowa na miare swoich mozliwosci. Dlatego zdaniem
J. Slenzak (2001) do podstawowych zadan rewalidacji dziecka niepetnosprawnego nalezy
nauczenie go: samoobstugi w czynno$ciach codziennych, samodzielnego poruszania sig, jak
najsprawniejszego postugiwania sie rekami, stownego komunikowania sie z otoczeniem i dba-
nia o wyglad zewnetrzny. To daje szanse bycia zaakceptowanym przez innych ludzi. Mozliwo$¢
opanowania czynnosci samoobstugowych to réwniez droga do samodzielnosci w dalszym
zyciu. Nalezy dazy¢ do tego, by kazde dziecko w miare swoich mozliwosci mogio zdoby¢
samowystarczalno$¢ w zakresie: przemieszczania sie w przestrzeni (samodzielnie lub za
pomoca sprzetu ortopedycznego), jedzenia i picia, sygnalizowania i zaftatwiania czynnosci
fizjologicznych, rozbierania sie i ubierania, dbania o swoja higiene osobista, innych czynnosci
Zycia codziennego, dobranych do wieku, mozliwosci i zainteresowan dziecka, takich jak np.
zabawa, nauka, dbanie o swéj wyglad zewnetrzny, nakrywanie do stotu, przygotowywanie
prostych positkéw, robienie porzadkéw, podlewanie kwiatéw, opieka nad zwierzeciem
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(Loska, 2005). Wykonywanie wszystkich czynnosci dnia codziennego pozwala dziecku na
Zrozumienie tego, Ze to ono jest sprawca pewnych zmian w swoim otoczeniu. Uczy, ze kazda
Zmiana ma swoja przyczyne i skutek, a w poézniejszym zyciu uczy ponoszenia skutkéw wia-
snych decyzji czy dziatalnosci.

Nalezy tez zadba¢, by dziecko z niepetnosprawnoscia ruchowa nauczyto sie nawiazywac
kontakty z innymi ludZzmi w sposob spotecznie akceptowany. Musi réwniez nauczy¢ sie
bycia autonomiczna jednostka, ktéra moze (i powinna) decydowa¢ o pewnych dziedzinach
swego zycia, ale réwniez ponosi¢ odpowiedzialno$é¢ za swoje decyzje. Oznacza to, ze
dziecko z niepetnosprawnoscia ruchowa nie powinno by¢ izolowane od grup réwiesniczych
ani stale wyreczane czy nadmiernie chronione przed wszelkimi niepowodzeniami przez
nadopiekunczych rodzicéw. ,,O rozwoju autonomii decyduja zaréwno czynniki biologiczne,
jak i ekologiczne. Jedne i drugie moga ograniczaé lub utatwia¢ jej rozwdj. Pierwsze najcze-
$ciej stanowia uwarunkowania ograniczajace (np. sama choroba), drugie takze rzadko uta-
twiaja aktualizacje mozliwosci dziecka z powodu nadopiekunczosci rodziny i wychowaw-
cow oraz przedtuzajacej sie jego infantylizacji” (Pilecka, 1999, s. 33).

Wychowanie i ksztatcenie dziecka z niepetnosprawnoscia ruchowa jest znacznie trudniej-
sze niz jego petnosprawnego réwiesnika. Konieczno$é wiaczenia w schemat dnia codzienne-
go niezbednych dziatai rehabilitacyjnych jest obcigzajaca zaréwno dla samego dziecka, jak
i jego rodzicow. Od systematycznosci wypetniania tych dziatan zalezy, czy dziecko osiagnie
mozliwy dla siebie stan rozwoju fizycznego i psychicznego. Dlatego rodzice, a od pewnego
wieku réwniez same dzieci, powinni podporzadkowywa¢ sie zaleceniom lekarzy i innych
specjalistéw i podda¢ dziecko wieloprofilowym oddziatywaniom. Nastawione s3 one nie
tylko na niwelowanie widocznych skutkéw niepetnosprawnosci, zmniejszenie bélu czy popra-
we funkcjonowania ruchowego, ale réwniez na dziatania psychopedagogiczne pozwalajace
dziecku tatwiej zaakceptowaé sytuacje, w ktérej sie znalazlo, a nieraz tez na optymalny
wybér form i kierunkéw ksztatcenia. Takie postepowanie pozwoli w przysztosci na tatwiejsze
przystosowanie sie do zycia w spoteczenstwie.
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W TROSCE O ZINTEGROWANE WSPARCIE
DLA DZIECKA Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
WZROKOWA

Kornelia Czerwinska

Przyjscie na $wiat dziecka powoduje zmiane dotychczasowego funkcjonowania rodziny.
Obowiazujace dotad reguty komunikowania sie i wspotdziatania staja sie niewystarczajace.
Czionkowie rodziny wchodza w nowe role, podejmuja funkcje pociagajace za soba koniecz-
no$¢ realizacji szeregu dziatan umozliwiajacych przystosowanie zycia rodzinnego do obec-
nosci dziecka. Proces tej adaptacji okazuje sie jeszcze trudniejszy, gdy naturalna zmiana
spowodowana pojawieniem sie dziecka zostaje pogtebiona diagnoza wskazujaca na jego
niepetnosprawnos¢.

Literatura fachowa poswiecona psychologicznym problemom rodzin dzieci z zaburzenia-
mi rozwojowymi jest juz obszerna, a uzyskane wyniki najnowszych analiz teoretycznych
i empirycznych (m.in. Cudak, 2007; Mysliwczyk, 2007; Pisula, 2007) dos$¢ jednoznacznie
wskazuja na szereg trudnosci doswiadczanych przez te rodziny, takich jak: podwyzszony
poziom napiecia emocjonalnego i stresu, obnizona satysfakcje ze zwiazku z partnerem
i z wlasnego zycia, stany depresyjne i lekowe, poczucie winy, bezradnos¢ i bezsilnos¢.

Wystepowanie u dziecka niepetnosprawnosci wzrokowej stanowi zrédto znaczacego
stresu u rodzicdw, zwiaszcza matek, oraz powaznego obciazenia rodziny w wielu aspek-
tach jej funkcjonowania (Osik, 2000; Sirska, 2006). Emocjonalna konfrontacja z wiadomo-
$cia o niewidzeniu czy stabowzrocznosci, relacje z profesjonalistami oraz koniecznos$¢
podijecia oddziatywan wychowawczych uwzgledniajacych funkcjonalne nastepstwa niepet-
nosprawnosci to zasadnicze stresory wskazywane przez matki dzieci z dysfunkcja wzroku
(Sinska, 2006). Rodziny dzieci niewidomych i stabowidzacych czesto do$wiadczaja niepew-
nosci witasnych kompetenciji rodzicielskich, leku o przysztos¢ dziecka, probleméw w zapew-
nieniu specjalistycznej opieki oraz kiopotéw finansowych (Osik, 2000; Orkan-tecka, 2003;
tobacz, 2006; Siriska, 2006, 2007). Rodzina pozostawiona bez odpowiedniego, profesjonal-
nego wsparcia dotyczacego zwiaszcza sfery emocjonalnej prawdopodobnie nie zdota samo-
dzielnie wypracowa¢ skutecznych strategii postepowania w tak trudnej sytuacji i zapewnic¢
dziecku z niepetnosprawnoscia wtasciwej opieki. Weczesna pomoc rodzinie, w ktérej poja-
wia sie dziecko z problemami wzrokowymi, uzyskuje wiec wymiar priorytetowy we wspoét-
czesnym systemie rehabilitacji i edukacji oséb niewidomych i stabowidzacych.

Jak wspieraé rodzine?

Wedtug M. Skorczynskiej (2006, s. 24), wczesna interwencja zorientowana na rodzine
oparta jest na zatozeniu, ze rodzina jest dla dziecka podstawowym zrédtem sity i wsparcia,
a wiec jego dobrostanu. Tak pojmowane podejscie terapeutyczne wymaga przestrzegania
przez specjalistéw nastepujacych zasad: szacunku dla kazdego dziecka i jego rodziny, posza-
nowania rasy, kulturowego i socjoekonomicznego zréznicowania i jego wptywu na doswiad-
czenia rodzinne i pojmowanie opieki, rozpoznawania i rozwijania mocnych stron kazdego
dziecka i rodziny, zapewnienia rodzinie elastycznos$ci w organizowaniu opieki nad dzieckiem
z uwzglednieniem jej indywidualnych potrzeb oraz dostarczania formalnego i nieformalne-
go wsparcia we wszystkich fazach zycia rodziny.



Zdaniem wiekszosci tyflopedagogéw, atmosfera, ktéra tworzy sie w srodowisku rodzinnym
dziecka od pierwszych dni po zdiagnozowaniu u niego dysfunkcji wzroku, stanowi podstawe
do wszelkich oddziatywan rewalidacyjnych (Osik, 2000). Jako jeden z gtéwnych celéw wcze-
snej rewalidacji dzieci niewidomych i stabowidzacych wymieniana jest pomoc rodzinie w zaak-
ceptowaniu wystepowania u dziecka niepetnosprawnosci wzrokowej oraz jej bezposrednich
konsekwencji rozwojowych. W literaturze przedmiotu (m.in. Osik, 2000; Orkan-tecka, 2003;
tobacz, 2005, 2006; Siriska, 2006, 2007; Skorczynska, 2006; Cudak, 2007) do szczegétowych
zadan wczesnej interwencji ukierunkowanej na rodzine zalicza sie zwtaszcza:

— pomoc w codziennych trudnos$ciach oraz sytuacjach kryzysowych, zwiazanych z opieka
i wychowaniem dziecka z niepetnosprawnoscia,

— wyposazenie rodzicow w umiejetnosci radzenia sobie ze stresem i negatywnymi emocja-
mi (lekiem, gniewem, bdélem), uwolnienie od uczucia straty, poczucia winy, pietna,

— stopniowe przygotowywanie rodzicéw do roli osob wspomagajacych rozwoj dziecka
przez dostarczanie informacji, modelowanie umiejetnosci i state wzmacnianie poczucia
kompetenc;ji rodzicielskich,

— pomoc rodzicom w odczytywaniu sygnatéw komunikacyjnych dziecka i adekwatnym na
nie reagowaniu,

— pomoc rodzicom w przejawianiu realistycznych oczekiwan w stosunku do rozwoju dziec-
ka, zgodnych z etapem, na jakim ono sie znajduje,

— pomoc wszystkim cztonkom rodziny w uswiadomieniu wtasnej roli w rodzinie i specyficz-
nego wptywu niepetnosprawnosci dziecka na te funkcje,

— przeciwdziatanie spotecznej izolacji rodziny, jak i poszczegélnych jej cztonkdw.
Realizacja powyzszych zadan odbywa sie gtéwnie w trakcie wizyt domowych i spotkan

konsultacyjnych, ale rowniez podczas turnuséw, treningdw, warsztatéw, spotkan grupo-

wych o charakterze informacyjnym, terapeutycznym lub wspierajacym. Wydaje sie, ze
wsérdéd form pomocy rodzinie, traktowanych w cytowanych pozycjach jako kluczowe

w procesie adaptacyjnym, do najbardziej zaniedbanych w polskim systemie wczesnego

wspomagania rozwoju dzieci z dysfunkcja wzroku naleza: psychoterapia indywidualna i/lub

systemowa oraz formalne odcigzanie rodzicéw od opieki nad dzieckiem, stuzace chronie-
niu ich przed fizycznym i emocjonalnym wyczerpaniem.

Na podstawie wynikéw badan wtasnych i innych autoréw, M. Sekutowicz (2007, s. 56)
podkresla, ze — mimo wielu czynnikéw utrudniajacych funkcjonowanie rodziny — wiekszo$¢
rodzin adaptuje sie i prowadzi aktywne, petne i szczesliwe zycie, czerpiac zadowolenie
z osiaganych umiejetnosci dziecka z niepetnosprawnoscia.

Jak pomagaé¢ dziecku na co dzien?

Prawidtowy rozwéj osoby z niepetnosprawnoscia wzrokowa w duzym stopniu uwarun-
kowany jest zakresem podejmowanych dziatan rehabilitacyjnych (Osik, 2000). Zaréwno
teoria, jak i praktyka tyflopedagogiczna dowodza, ze oddziatywanie rehabilitacyjne jest tym
skuteczniejsze, im wczesniej zostanie podjete. Rozpoczecie usprawniania dziecka z niepet-
nosprawnoscia wzroku w mozliwie jak najwczesniejszym okresie zycia zapobiega wielu
nieprawidtowosciom w kolejnych stadiach rozwoju, pozwala unikna¢ pogtebiania sie dys-
funkcji, umozliwia osiagniecie optymalnego poziomu rozwoju we wszystkich jego sferach,
a wiec tym samym zwieksza szanse na edukacje w systemie niesegregacyjnym. Aby poten-
cjat rozwojowy dziecka z dysfunkcja wzroku zostat w petni wykorzystany, konieczne staje
sie prowadzenie systematycznych oddziatywan psychopedagogicznych uwzgledniajacych
bezposrednie konsekwencje niepetnosprawnosci, zwtaszcza ograniczona mozliwos¢
obserwacji rzeczywistosci i uczenia sie przez nasladownictwo.
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Specjalisci zajmujacy sie wczesnym wspomaganiem rozwoju dzieci z niepetnosprawno-
$ciag wzroku obecnie s3 zgodni co do tego, ze proces ten powinien odbywac sie w srodowi-
sku rodzinnym, a propozycje profesjonalistéw nalezy uzgadniaé z rodzing na drodze nego-
cjacji i wdraza¢ jedynie przy ich petnej akceptacji i wspotpracy. W modelu INSITE, bedacym
jednym z najbardziej kompleksowych modeli opieki nad matym dzieckiem z uszkodzeniami
sensorycznymi, podkresla sie koniecznos¢ maksymalnego wykorzystania domu rodzinnego
dziecka jako miejsca z najlepiej stymulujacymi i najskuteczniej oddziatywujacymi warunka-
mi. Prowadzenie terapii w naturalnym srodowisku zycia rodzicéw i dziecka zapewnia mu
bezpieczenstwo emocjonalne, aktywizuje cztonkéw rodziny, powoduje naturalne wdraza-
nie wskazéwek rehabilitacyjnych w codzienne zycie domowe. E. Morgan i in. (2007, s. 8-9)
dowodza, ze wizyty w domu matego dziecka z niepetnosprawnoscia pozwalaja na uzyska-
nie realistycznego obrazu dynamiki funkcjonowania i potrzeb emocjonalnych rodziny,
a takze umozliwiaja stworzenie atmosfery sprzyjajacej udzielaniu jej pomocy. W warunkach
domowych terminy naukowe i nazwy metod terapeutycznych staja sie mniej obce, mozliwe
jest ich szersze objasnienie, rodzice za§ moga przedstawi¢ swoje problemy, odwotujac sie
do konkretnych przyktadow (Kwasniewska, 2007, s. 92).

Z omdéwionym nurtem we wczesnej interwencji dzieci niewidomych i stabowidzacych
w petni koresponduja propozycje M. Orkan-teckiej (2003, s. 35-38), ktéra postuluje wyko-
rzystywanie przez rodzicéw codziennych zdarzern domowych jako idealnych sytuacji sty-
mulujacych rozwdj ich dziecka. Proponuje rodzicom, aby podczas rutynowych czynnosci,
takich jak: kapiel, karmienie, ubieranie itp.:

— méwili do dziecka jak najwiecej, opisujac czynnosci dziecka, wiasne oraz to, co dzieje sie
wokét,

— nasladowali dzwieki wydawane przez dziecko najpierw réwnoczesnie z nim, a poézniej
naprzemiennie, w momentach, kiedy robi przerwy,

— dotykali i nazywali poszczegoélne czesci ciata dziecka podczas przewijania i przebierania,

— zwracali jego uwage na smak, zapach i dotyk poszczegélnych potraw i pokarméw podczas
rodzinnych positkéw,

— podsuwali do rak dziecka przedmioty codziennego uzytku, ktére w danym momencie s3
wykorzystywane np. podczas przyrzadzania positkéw, robienia porzadkéw, prania, roz-
pakowywania zakupow,

— pomagali w kojarzeniu ze zrédtem naturalnych dzwiekéw dochodzacych z otoczenia,

— zwracali uwage dziecka na potozenie w przestrzeni jego ciata w stosunku do przedmiotéw
w najblizszym otoczeniu, jak réwniez usytuowanie czesci jego ciata wzgledem siebie.
Przestrzeganie przez rodzicéw w codziennych kontaktach z dzieckiem tych dos¢ pro-

stych zasad umozliwi pokonanie trudnosci wynikajacych z jednej z najpowazniejszych kon-

sekwenciji niewidzenia czy stabowzrocznosci, jaka jest brak mozliwosci obserwaciji i kontro-

li otoczenia. Dostarczanie dziecku sensorycznych i werbalnych informacji o zjawiskach

i zdarzeniach, w ktérych uczestniczy, a takze o przedmiotach i osobach, z jakimi wchodzi

w interakcje, powoduje, ze $wiat wokot staje sie zrozumiaty i przewidywalny, a przez to

bezpieczny. Mozliwos¢ odbioru klarownych, uporzadkowanych informacji z otoczenia

sprzyja rozwojowi samorzutnej aktywnosci poznawcze;j.

Wyptywajace z niepetnosprawnosci wzrokowej problemy w opanowaniu schematu wtas-
nego ciafa oraz orientacji w potozeniu swojego ciafa i przedmiotéow w przestrzeni, a takze
podwyzszone ryzyko wystapienia zaburzen w zakresie integracji sensorycznej moga zostac¢
przezwyciezone przez wiaczenie w rytm codziennego bycia z dzieckiem:

— aktywnosci ruchowych w bliskim kontakcie z opiekunem, m.in. taniec z dzieckiem na
reku, hustanie, kotysanie, baraszkowanie i inne formy stymulacji kinestetyczno-przed-
sionkowej,



— prostych form masazu wykonywanego recznie i/lub z zastosowaniem materiatéw o zréz-
nicowanych wtasciwosciach dotykowych,

—zabaw paluszkowych i stowno-kontaktowych ze wzrastajaca stopniowo dynamika
i wyraznym momentem kulminacyjnym (Orkan-tecka, 2003; tobacz, 2005).

Na zachowanie dziecka wptywa takze odpowiednia organizacja otoczenia fizycznego.
W przypadku dzieci z dysfunkcja wzroku ta funkcja organizacyjna nabiera szczegdlnego
znaczenia i powinna u rodzicéw przybiera¢ forme:

* zachecania do samorzutnej aktywnosci ruchowej, czyli takie organizowanie otoczenia,
aby niemal kazdy ruch dziecka wywotywat sprzezenie zwrotne w postaci do$wiadczen
dotykowych, proprioceptywnych czy stuchowych, a w przypadku dziecka stabowidzace-
go réwniez poprzez adaptacje otoczenia do jego mozliwosci i potrzeb wzrokowych,

* systematycznego dostarczania dziecku réznego rodzaju przedmiotéw, materiatéw moty-
wujacych do eksploracji; wyszukiwania lub samodzielnego wykonywania odpowiednich
zabawek umozliwiajacych wielozmystowa stymulacje (Czerwinska, 2007, s. 54).
Wymienione ogdlne formy aktywnosci to state elementy, ktére powinny pojawi¢ sie

W programie wspomagania rozwoju kazdego malucha z problemami wzrokowymi. Dobér

konkretnych dziatan ma za$ charakter indywidualny i zalezy od wynikéw funkcjonalnej

oceny rozwoju dziecka w poszczegélnych dziedzinach okreslajacych poziom juz opanowa-
nych i zapoczatkowanych umiejetnosci, jak réwniez trudnosci w realizacji kolejnych zadan
rozwojowych.

Niewidzenie czy stabowzrocznos¢ znaczaco wptywaja na droge rozwojowa dziecka, tym
samym stawiajac jego rodzine przed szczegélnym zadaniem, jakim jest skuteczna pomoc
Ww przezwyciezeniu trudnosci pojawiajacych sie w sferze poznawczej, emocjonalnej i spo-
tecznej. Podjete mozliwie jak najwczesniej oddziatywania terapeutyczne, odpowiednio
zaplanowane, systematyczne i dostosowane do aktualnego poziomu rozwoju, oraz wplata-
ne w sytuacje codziennego zycia, stwarzaja dziecku szanse adaptacji do funkcjonowania
z niepetnosprawnoscia wzrokowa. Wczesna specjalistyczna pomoc, majaca na celu rozwdj
potencjatu dziecka z dysfunkcja wzroku, musi by¢ ukierunkowana i realizowana przez
rodzine, poniewaz tylko w takim przypadku moze by¢ efektywna.
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WYKRYWANIE | DIAGNOZOWANIE
NIEPELNOSPRAWNOSCI SLUCHOWE])
U DZIECKA

Katarzyna Wereszka

Bodzce akustyczne ptynace ze $wiata zewnetrznego do ucha cztowieka niosa wiele istot-
nych informacji. Dzieki nim cztowiek poznaje swoje najblizsze otoczenie, uczy sie prze-
strzennego ujmowania $wiata, porzadkuje wiedze. Stuch informuje o tym, co dzieje sie
poza zasiegiem wzroku, dzieki czemu cztowiek jest w statym kontakcie z otaczajaca go
przestrzenia. Dzwieki porzadkuja nasze postrzeganie, pobudzaja ciekawos$é, rozwijaja
myslenie, zainteresowania, emocje i uczucia (Csanyi, 1994). Brak bodzcow stuchowych
wptywa na caly proces nauczania i wychowania. Dziecko z wada stuchu odbiera ze $wiata
fragmentaryczne lub znieksztalcone informacje, co z kolei wptywa na zaburzenia koncen-
tracji, uwagi, dziecko powiela schematy, ma staba zdolno$¢ empatii, nie nawiazuje stosun-
kow interpersonalnych badz nawiazuje je w sposéb ograniczony. Uszkodzenie stuchu
powoduje wiec ciezkie i trwate konsekwencje dla rozwoju psychofizycznego cztowieka.
Jesli wada stuchu powstata w okresie prenatalnym albo w wieku niemowlecym, to zaburzo-
ne moga by¢ wszystkie funkcje, ktorych prawidtowy rozwéj determinuje prawidtowe funk-
cjonowanie narzadu stuchu. Z tego wzgledu we wspotczesnej surdopedagogice duzy nacisk
ktadzie sie na jak najwczesniejsze wykrywanie wady, gdyz tylko dzieki wczesnej, wielospe-
cjalistycznej diagnozie wady stuchu, szybkiemu zaopatrzeniu dziecka w techniczne $rodki
wspomagajace styszenie (aparaty stuchowe, implanty slimakowe, systemy radiowe) oraz
szybkiemu podijeciu rehabilitacji stuchu i mowy, dziecko ma wigksze szanse na petniejsze
uczestniczenie w zyciu spotecznym.

Joint Committee on Infant Hearing (amerykanski zespot specjalistéw, do ktérego naleza
laryngolodzy, neonatolodzy, audiolodzy) zaleca badanie dzieci z grupy ryzyka wystepowa-
nia wady stuchu nie pézniej niz do 3. miesiaca zycia, a w ciggu nastepnych 45 dni zaopa-
trzenie dziecka w aparaty stuchowe i podjecie rewalidacji. Proces ten powinien zakonczy¢
sie nie pozniej niz do 6. miesigca zycia dziecka. Cel wytyczony przez Joint Committee jest
obecnie powszechnie uznawany na catym $wiecie przez osoby zajmujace sie badaniami
przesiewowymi stuchu u noworodkéw.

W Polsce jeszcze do 2002 roku $redni wiek wykrywania wady stuchu u dzieci zamykat
sie ok. 2. roku zycia (Kochanek i in., 2000). Oznaczato to, ze dziatajacy w naszym kraju
system diagnostyczno-rewalidacyjny byt niedoskonaty i nie gwarantowat dzieciom mozli-
wosci wczesnego rozpoznania ewentualnej wady, wczesnego zaopatrzenia w aparaty stu-
chowe i podjecia wczesnej rewalidacji stuchu i mowy. Ponadto nie prowadzono badan
przesiewowych stuchu w okresie noworodkowym w celu wczesniejszego wykrywania
wady stuchu u dzieci i kierowania ich do dalszego postepowania rewalidacyjnego. Przyczyn
takiego stanu rzeczy nalezato szukaé¢ m.in. w nieprzystosowaniu placéwek medycznych do
prowadzenia badan stuchu, braku odpowiedniego sprzetu, a takze w niewiedzy personelu
medycznego zajmujacego sie noworodkami i niemowletami, dotyczacej zaréwno samej
wady stuchu, jak i metod jej rozpoznawania.
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Programu Powszechnych Przesiewowych Badan Stuchu
u Noworodkéw

Zatozenia Joint Committee on Infant Hearing zaczeto realizowaé¢ w Polsce dopiero od
2003 roku w ramach Programu Powszechnych Przesiewowych Badarn Stuchu u Noworodkéw
prowadzonego przez Fundacje Wielka Orkiestra Swiatecznej Pomocy. Program ten jest
realizowany na trzech tzw. poziomach referencyjnych. Pierwszy z nich obejmuje wykony-
wanie badan przesiewowych stuchu juz na oddziatach neonatologicznych. Drugi poziom to
diagnoza wady stuchu u dziecka w specjalistycznych osrodkach diagnostycznych. Kolejny
etap to dopasowanie dziecku aparatu stuchowego i skierowanie go do poradni rehabilitacyj-
nej stuchu i mowy. Zaktada sie przy tym, by czas przechodzenia z jednego poziomu refe-
rencyjnego na nastepny byt jak najkrétszy, a cato$¢ procesu diagnozowania zamykata sie
w pierwszym pétroczu zycia dziecka.

Pierwszy poziom referencyjny jest obecnie realizowany w okoto 500 szpitalnych oddzia-
tach neonatologicznych na terenie catego kraju. Lekarze i odpowiednio przeszkolony per-
sonel medyczny bioracy udziat w Programie codziennie prowadza wywiady oraz badania
przesiewowe noworodkéw w celu wyodrebnienia grupy wysokiego ryzyka wady stuchu.
Do grupy tej kwalifikuje sie dzieci, ktore:

— urodzity sie z cigzy wcze$niaczej,

— mialy niska wage urodzeniowsa (<1500 g),

— miaty zakazenia z grupy TORCH (toksoplazmoza, cytomegalia, kita, rézyczka, opryszczka
i in.), na ktére chorowaty matki w pierwszym trymestrze ciazy,

— s3 rodzinnie obcigzone wada stuchu,

— mialy zéttaczke patologiczna,

— urodzity sie z porodéw z komplikacjami (zamartwica, ciezkie urazy okotoporodowe, nie-
wydolno$¢ oddechowo-krazeniowa), wymagaty sztucznej wentylacji badz intensywnej
terapii,

— przyjmowalty leki ototoksyczne,

— miatly zapalenie opon mézgowo-rdzeniowych,

— byty obciagzone zespotem wad skojarzonych z niedostuchem (Mueller-Malesinska i in.,
2000, s. 25).

Nastepnie, w 2.-3. dobie zycia dziecka, wykonuje sie specjalistyczne badanie stuchu
w celu potwierdzenia badz wykluczenia wystepowania wady. Jezeli dziecko uzyska pozy-
tywny wynik badania (to znaczy stwierdzono u niego wade stuchu), w dniu wypisu ze szpi-
tala badanie przeprowadza sie ponownie i jesli wynik jest po raz kolejny pozytywny, kieru-
je sie dziecko do specjalistycznego osrodka diagnostycznego.

Specjalistyczne osrodki diagnostyczne (drugiego poziomu referencyjnego) rozsiane sa na
terenie catego kraju i najczesciej znajduja sie w szpitalach wojewodzkich na specjalistycz-
nych oddziatach laryngologicznych badz otolaryngologicznych. Obecnie w Programie bierze
udziat okoto 50 takich placéwek. Dziecko podejrzane o niedostuch przejdzie tam szczego-
towe badania diagnostyczne, ktére pomoga postawi¢ ostateczna diagnoze co do stopnia,
rodzaju i ewentualnej przyczyny wady stuchu.

Po stwierdzeniu wady stuchu dziecko kierowane jest na trzeci poziom referencyjny do
protetyka stuchu, ktéry na podstawie wynikéow badan dopasowuje dziecku aparat stucho-
wy. Réwnoczesnie dziecko kierowane jest do poradni rehabilitacyjnej, gdzie pod opieka
logopedy, surdopedagoga i psychologa rozpocznie terapie stuchu i mowy. W poradniach
rehabilitacyjnych pomoc znajdzie réwniez rodzina dziecka. Rodzice wraz z dzieckiem moga
bra¢ udziat w zajeciach, podczas ktérych pod kierunkiem specjalisty ucza sie rehabilitacji
domowej. Moga rowniez wyjezdza¢ na turnusy rehabilitacyjne, na ktérych spotkaja sie



Z innymi, niejednokrotnie bardziej doswiadczonymi i wdrozonymi juz w proces rehabilitac;ji
rodzicami. Spotkania takie maja bardzo duza wartos¢ — stuza nie tylko wymianie informacji,
ale wielu rodzicom pomagaja znalez¢ wsparcie i pomoc w zaakceptowaniu wady stuchu
u dziecka (Konopka-Radziszewska, 2002, s. |11-119).

Badania stosowane w celu wykrycia wady stuchu u dziecka

Osiagniecia w nauce i technice wptynety na istotny postep w audiologii i doprowadzity
do opracowania szeregu obiektywnych i subiektywnych metod badania stuchu.

Za obiektywne uwaza sie te metody pomiaru stuchu, w ktérych zaktada sie, ze reakcja
dziecka na bodziec objawia sie spontanicznie, czyli niezaleznie od normalnej potrzeby, np.
ruchu (Léwe, 1999). Czesciej jednak obiektywizm w badaniach definiuje sie ze wzgledu na
badanego, czyli za obiektywne uwaza sie te metody, ktére bez udziatu i $wiadomej wspot-
pracy badanego pozwalaja okresli¢ jego zdolnos¢ styszenia. Do badan powszechnie stoso-
wanych w Polsce nalezag m.in.:

* badania impedancji,

* badania otoemisji akustycznych (OAE),

* badania odpowiedzi wywotanych z pnia mézgu (ABR),

* badania stuchowych $redniolatencyjnych potencjatéw wywotanych (MLR).

Badania obiektywne wykonywane s3 przez odpowiednio przeszkolone osoby w specja-
listycznych osrodkach diagnostycznych za pomoca urzadzen do pomiaru obiektywnego.
Na uwage zastuguje metoda badania otoemisji (badanie sygnatéw wysytanych przez sli-
mak), gdyz daje ona bardzo dobre rezultaty w wykrywaniu wady stuchu u matych dzieci
(noworodkow, a nawet u wezesniakéw). Dodatkowo jest to metoda nieinwazyjna i dokfad-
na (nie wymaga zadnej wspotpracy z osoba badana, a uzyskane wyniki s3 odzwierciedle-
niem sytuacji rzeczywiste]) oraz stosunkowo tatwa w realizacji (skomputeryzowana apara-
tura pozwala na przeprowadzenie badania w sali operacyjnej, szpitalnej lub gabinecie
lekarskim). Z tego wtasnie powodu te metode stosuje sie w badaniach przesiewowych
stuchu u noworodkéw.

Druga grupa metod stosowanych podczas badania stuchu u dzieci stanowiag metody
subiektywne. Sa to badania, ktére wymagaja szeroko pojetej wspotpracy osoby badanej
z badajacym, ewentualnie zaktadaja obserwacje nieswiadomych reakcji osoby badanej na
dziatanie bodzcéw akustycznych. Badania metodami subiektywnymi mozna stosowaé juz
u noworodkéw. Wazne jest, ze obserwacje takie moga prowadzi¢ odpowiednio przygoto-
wani rodzice, zwracajacy uwage na odruchy bezwarunkowe i warunkowe dziecka na gfo-
$ne dzwieki.

Noworodki i niemowleta do 6. tygodnia zycia reaguja na gtosny dzwiek odruchem
bezwarunkowym. Nalezy wiec zwraca¢ uwage, czy dziecko reaguje na dzwiek o duzym
natezeniu odruchem uszno-powiekowym (w postaci mrugniecia lub zaci$niecia powiek),
odruchem Moro, reakcja obudzenia (u dzieci badanych podczas snu) czy odruchem orien-
tacyjnym (polegajacym na zahamowaniu aktywnosci dziecka i postawie uwaznego zahamo-
wania). Brak odruchu moze sygnalizowaé wystepowanie wady stuchu u dziecka. Obserwacje
takie maja zastosowanie w przypadku dzieci o znacznym uszkodzeniu stuchu (dziatamy
gtosnym dzwiekiem) i majg wartos¢ orientacyjna (Goraléwna, Hotyniska, 1998).

Kiedy dziecko ma 3 miesiace, reaguje na cichsze szmery swego otoczenia. Zaczyna zwra-
ca¢ uwage na dobrze znane mu dzwieki: gtos matki, odgtos tyzeczki ocierajacej sie o brzeg
kubka, dzwiek grzechotki, plusk wody czy szelest papierka. W wieku 6 miesiecy dziecko
odwraca sie juz w kierunku zrodfa dzwieku, nastuchuje, probuje lokalizowaé bodzce
dzwiekowe dochodzace z boku (Goéraléwna, Hotynska, 1998). 9-miesieczne niemowle
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potrafi zlokalizowa¢ dzwieki dochodzace zaréwno z boku, jaki i z géry, i dotu. W wieku
12 miesiecy dziecko lokalizuje ciche bodzce dzwiekowe dochodzace z boku i ponizej oraz
zwraca uwage na dzwieki mowy i dzwieki wielu instrumentéw muzycznych (Léwe, 1999).
Dziecko [8-miesieczne moéwi 2-3 stowa, ale rozumie duzo wiecej, niz samo moéwi.
W 2. roku zycia dziecko postuguje sie wtasnym stownikiem i rozumie krétkie zdania.

Odruchy warunkowe na znane dzieciom dzwieki staty sie podstawa opracowania orien-
tacyjnych badan stuchu u niemowlat i matych dzieci. W tym badaniu wykorzystuje sie
zestaw instrumentéw muzycznych odpowiednio wyskalowanych (z okreslonym zakresem
czestotliwosci i znanym natezeniem sygnatu przy ustalonej odlegtosci), dzwieki znane nie-
mowleciu i dziecku z otoczenia, zabawki, szept i mowe ludzka. Badania orientacyjne
z wykorzystaniem powyzszych dzwiekéw zostaly opracowane przez grupe lekarzy
z Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie, zgodnie z wytycznymi Krajowego Zespotu
Specjalistycznego w Dziedzinie Pediatrii i Medycyny Szkolnej. Testy te zostaty wprowadzo-
ne jako obowiazujace do badan bilansowych, przeprowadzanych w poradniach dla dzieci
zdrowych. Systematyczne bilanse zdrowia przeprowadza sie: po urodzeniu dziecka, po
ukonczeniu 12 miesiecy, po ukonczeniu 24 miesiecy, po ukonczeniu 36 miesiecy, po ukon-
czeniu 6 lat, po ukonczeniu 14 lat.

W wieku od 8. miesigca do 24. miesiaca zycia dziecka badania orientacyjne przeprowa-
dza sie za pomoca instrumentéw muzycznych, znanych dzwiekéw z otocznia, ktére spraw-
dzaja obuusznie reakcje lokalizacyjna na dzwieki i odruch uszno-powiekowy. Po ukoncze-
niu przez dziecko 36 miesiecy ocenia sie stan jego mowy biernej za pomoca testu: ,,pokaz,
co styszysz”. Po ukonczeniu 6 lat ocenia sie stan mowy czynnej dziecka testem: ,,powtorz,
co styszysz”. W obydwu przypadkach, badania prowadzi sie wykorzystujac odpowiednie
tablice. Powyzsze badania maja na celu ustalenie wspdlnej diagnozy i powziecie decyzji
o rozpoczeciu postepowania rewalidacyjnego (Goéraléwna, Hotynska, 1998). Ponadto istot-
n3 pomoca w rozpoznawaniu uszkodzenia stuchu w wieku niemowlecym jest wiedza na
temat reakcji wyrazanych za pomoca nieartykutowanych dzwiekéw, jak tez pojawiania sie
pierwszych stéw u dzieci styszacych. Wszystkie niemowleta, w tym niestyszace i stabosty-
szace we wczesnym okresie niemowlecym, krzycza i gluza. 6-miesieczne niemowle zaczy-
na zupetnie $wiadomie postugiwac sie gtosem i probuje taczyé rézne kombinacje spoétgtosek
i samogtosek, zaczyna gaworzy¢. Natomiast, gdy dziecko styszy stabo albo nie styszy wcale,
jego reakcje gtosowe staja sie coraz stabsze. Przy braku lub znacznych zaburzeniach $wia-
domego postugiwania sie glosem, po ukonczeniu przez dziecko |. roku zycia zachodzi
podejrzenie, ze stuch prawdopodobnie jest uszkodzony (Lowe, 1999).

Rodzice obserwujacy naturalne zachowania dziecka powinni by¢ pierwszymi, ktorzy
zaobserwuja ewentualng wade stuchu. Oceniajac stan stuchu za pomoca opisanych powy-
zej metod, nalezy liczy¢ sie z popetnieniem btedu, na ktéry moze mie¢ wptyw szereg
czynnikéw (zbyt mtody wiek dziecka, duza jego ruchliwosé, niemoznos¢ skupienia uwagi,
brak wprawy badajacego, nieodpowiednie pomieszczenie, niesprawne urzadzenia tech-
niczne uzywane do badania, nieumiejetno$¢ obserwacji i nieumiejetno$¢ wyciagania wnio-
skéw z otrzymanych wynikéw badan). Aby uniknaé btedow w diagnozie, trzeba porowny-
wa¢ wyniki uzyskane kilkoma metodami, jak réwniez uzupetnia¢ badania subiektywne
badaniami obiektywnymi. ,,Nalezy pamieta¢, ze w przypadku uszkodzenia stuchu obowia-
zuje zasada cross-checking sformutowana w 1976 roku przez Jergera i Hayesa. Méwi ona,
ze wynik badania stuchu u niemowlat i matych dzieci metoda behawioralna weryfikujemy
metodami neurofizjologicznymi i odwrotnie. Otrzymany wynik badania jest wtedy analiza
wynikéw obu metod badawczych zastosowanych u tego samego dziecka. Nalezy jednak
pamieta¢, ze badania neurofizjologiczne nigdy nie zastapia badan behawioralnych”
(Siedlecka, Kulczycka, 2000, s. 38).



W przypadku starszych dzieci, powyzej 3. roku zycia, wyznacznikiem ewentualnej wady
stuchu moze by¢ zaburzony rozwéj mowy. Dziecko w wieku przedszkolnym powinno
artykutowa¢ poprawnie wiekszo$¢ gtosek, powinno budowa¢ zdania poprawne pod wzgle-
dem gramatycznym, a jego wypowiedzi wraz z wiekiem powinny stawac sie coraz bogatsze
pod wzgledem jezykowym. Dziecko w tym wieku w miare swobodnie komunikuje sie
z obcymi osobami, jego mowa jest zrozumiata nie tylko dla najblizszych, ale réwniez dla
oséb, z ktérymi nie ma czestego kontaktu. Wszelkie zatem odstepstwa od normalnego
rozwoju mowy powinny zaniepokoi¢ rodzicéw, szczegdlnie wtedy, gdy problemy z moéwie-
niem wystepuja badz nasilaja sie po stanach zapalnych uszu, a takze po chorobach wy-
sokogoraczkowych czy zapaleniach wystepujacych w obrebie twarzoczaszki. Zawsze
w takim przypadku dziecko powinno by¢ kierowane przez lekarza pierwszego kontaktu na
badania stuchu.

U dziecka w wieku przedszkolnym oprécz badan obiektywnych wymienionych powyzej
mozna prowadzi¢ subiektywne badania audiometryczne, ktérych wyniki jasno okreslaja
zaréwno stopien, jak i rodzaj ubytku stuchu. Do takich badan nalezy audiometria tonalna.
Badanie to jest przeznaczone dla dzieci powyzej 5.-6. roku zycia, gdyz zaktada aktywna
wspotprace dziecka z osoba badajaca. Przeprowadzane jest w specjalnie do tego celu prze-
Znaczonym pomieszczeniu — kamerze ciszy — za pomoca audiometru tonalnego, urzadze-
nia, ktére emituje tony czyste (o okreslonym natezeniu i czestotliwosci). Zadaniem dziecka
jest sygnalizowanie, czy styszy dany dzwiek w stuchawkach, czy nie. Wynikiem badania jest
wykres krzywych styszenia dla kazdego ucha — audiogram, ktéry informuje o stopniu
i rodzaju uszkodzenia stuchu. Badanie audiometryczne mozna przeprowadza¢, szczegdlnie
w przypadku matych dzieci, w formie zabawy. Wtedy reakcja na dzwiek moze by¢ umow-
na czynnos$¢, ktora dziecko wykona w momencie, gdy ustyszy dzwiek w stuchawce. Starsze
dzieci i osoby doroste reaguja na ustyszany dzwiek nacisnieciem przycisku sygnalizacyjnego.
Wyniki badania audiometrycznego (tonalnego) maja wartos¢ diagnostyczng i terapeutycz-
na. Stuza zaréwno lekarzom prowadzacym dziecko (w celu analizy, czy zalecone leczenie
przynosi efekty), jak i terapeutom stuchu i mowy, ktérzy analizujac wyniki kolejnych badan,
moga stwierdzi¢, czy opracowana terapia stuchowa uwrazliwia resztki stuchowe na tyle, ze
dziecko coraz efektywniej korzysta z aparatéw i reaguje na coraz subtelniejsze dzwieki
otoczenia.

Woczesne wykrywanie i diagnozowanie niepetnosprawnosci stuchowej u dzieci jest waz-
nym problemem i nie wolno go bagatelizowa¢. Roznorodnosé metod diagnostycznych
dostosowanych zaréwno do wieku, jak i potrzeb dziecka, opracowanych i stosowanych
obecnie w Polsce, pozwala na rzetelna i wnikliwa ocene stanu stuchu. Obecny system dia-
gnostyczny dziatajacy w naszym kraju umozliwia diagnozowanie wady stuchu juz u matych
dzieci, w pierwszych miesigcach ich zycia. Zatem, jesli dziecko, ktére urodzito sie z wada
stuchu, ma ja wykrywana w wieku kilku lat, jest ewidentnie zaniedbywane zaréwno przez
swoich rodzicéw, jak i lekarzy, ktérzy oceniali stan jego zdrowia. Nalezy przy tym pamie-
taé, ze na nic zda sie petna diagnoza wady, jesli dziecko nie zostanie zaopatrzone w apara-
ture wspomagajaca styszenie i nie podejmie rehabilitacji stuchu i mowy. W wielu przypad-
kach, szczegoélnie gdy mamy do czynienia z gtebszym ubytkiem stuchu, wada powoduje, ze
bez wspomagania i rehabilitacji dziecko pozostaje nieme.

Bibliografia
Csanyi Y. (1994), Stuchowo-werbalne wychowanie dziecka z uszkodzonym narzqdem stuchu. WSiP,

Warszawa.
Eckert U. (1998), Wybrane zagadnienia z surdopedagogiki. Wydawnictwo WSPS, Warszawa.

BYZS3USAN BUAZIEIEY

)

BP31ZP N [omoypnjs psoumesdsoujadalu a1UBMOZOUSEIP | SIUBMAIAAN



3TOMZS | AINIZAOY M VIDSONMYYdSONIIAIIN Z VIDIIZA FIDUVISM

1128320

Goraléwna M., Hotynska B. (1998), Rehabilitacja matych dzieci z wadg sfuchu. PZWL, Warszawa.
Kochanek K., Sobieszczanska-Radoszewska t., Skarzynski H. (2000), Zasady diagnozowania wady
stuchu u dzieci. ,Audiofonologia”, t. XVII. Polski Komitet Audiofonologii. Lublin.
Konopka-Radziszewska M. (2002), Program Powszechnych Przesiewowych Badari Stuchu u Noworodkéw
w Polsce organizowany przez Fundacje Wielka Orkiestra Swigtecznej Pomocy. ,,Audiofonologia”, t. XXI.
Polski Komitet Audiofonologii. Lublin.

Mueller-Malesinska M., Skarzynski H., Ratynska J., Oftarzewski H., Szymborski J. (2000), Organizacja
programu badari przesiewowych noworodkéw i niemowlqt pod kqtem uszkodzer stuchu w Polsce.
,Audiofonologia”, t. XVIIl, PKA, Warszawa-Lublin.

Lowe A. (1999), Kazde dziecko moze nauczyc sie stysze¢ i méwic. Media Rodzina, Poznan.

Siedlecka H., Kulczycka E. (red.). (2000), Wspéfczesne kierunki wczesnej diagnozy i wczesnej rewalida-
¢ji dziecka z wadq sfuchu. Wydawnictwo APS, Warszawa.



OPOZNIENIE ROZWOJU PSYCHORUCHOWEGO
— NIEDOROZWO] UMYSLOWY

— UPOSLEDZENIE UMYSLOWE - NORMA?
PROBLEMY DIAGNOZY | WSPOMAGANIA
ROZWOJU DZIECKA

Radostaw ). Piotrowicz

Rozwdj dziecka jest procesem, w trakcie ktérego wzrasta ono fizycznie. Jest to czas, w kto-
rym dziecko rosnie, przybiera na wadze, opanowuije i doskonali umiejetnosci chodzenia,
chwytania, patrzenia, stuchania oraz dojrzewa psychicznie. Jest to tez proces, w trakcie kto-
rego przyswaja wiadomosci o sobie, o swoim najblizszym otoczeniu, nastepnie o $wiecie,
nabywa umiejetnosci zdobywania wiedzy, korzystania z niej, rozwiagzywania problemow.
W trakcie rozwoju dziecko ksztattuje swdj $wiatopoglad, dorasta do petnienia rél spotecznych,
podejmowania wyzwan, jakie stawia¢ bedzie przed nim $wiat w kolejnych fazach jego zycia.

W pierwszym okresie zycia dziecko jest catkowicie zalezne od swoich najblizszych opie-
kunoéw. Jego zycie, rozwoj psychiczny i fizyczny w duzej mierze uwarunkowane s3 jakoscia
opieki i kontaktow z rodzicami. Pojecia takie, jak: ,,dorastanie”, ,,dojrzewanie”, ,,rozwijanie
sie”, ,wzrastanie” tacza oni zwykle z dazeniem do osiagniecia konkretnej umiejetnosci,
ktéra w przysziosci warunkuje: samodzielno$é, niezaleznos$é¢, mozliwos¢ samorealizacji
— autonomie. Istota tego procesu jest dynamizm, ciagte doskonalenie siebie.

Kazde dziecko jest inne

Przyjscie na $wiat dziecka, u ktérego stwierdza sie zaburzenie rozwoju, badz wady rozwojo-
we, burzy spokéj rodzicow. Wprowadza baczna obserwacje i analize zachowania dziecka.
Rodzice, czesto pozostawieni sami sobie, staja na drodze petnej niewiadomych. Nie zawsze
znajduja zrozumienie i konkretng pomoc w rozwiazywaniu codziennych probleméw. Stykaja sie
z réznymi rozpoznaniami klinicznymi, jak np. obnizone napiecie miesniowe, padaczka, zespot
Downa, mézgowe porazenie dzieciece, encefalopatia, wady serca, cukrzyca. Wielosci rozpo-
znan klinicznych u dziecka moze towarzyszy¢ okreslenie opéznienia rozwoju psychoruchowego.
W s$wiadomosci rodzicéw pojawia sie hasto: ,,opéznione”. Zadaja sobie pytanie: co to znaczy?
Czy to oznacza, ze jest: ,inne”, ,niepetnosprawne”, ,,uposledzone”. Czy to jest cos statego, co
bedzie trwac przez cafe zycie, czy tez moze ulec zmianie. Prébuja przewidzie¢, jak bedzie wygla-
dato ich zycie i zycie ich dziecka. W codziennej krzataninie czesto zapominaja, ze o ile moga
nauczy¢ sie faz rozwoju dziecka, o tyle nie uda im sie przewidzie¢ i zaplanowac jego rozwoju.

Rozwéj prawidiowy — rozwdj zakiécony

Rozwoj dziecka przebiega wedtug okreslonych faz. Dziecko uczy sie krok po kroku,
zdobywajac umiejetnosci w okreslonym czasie. Zgodnos¢ nabytych doswiadczen, wiado-
mosci i umiejetnosci u dziecka w poszczegolnych okresach zycia w poréwnaniu z jego
réwiesnikami jest okreslana jako norma, prawidtowosé.
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Osiagniecia rozwojowe to etapy w poszczegdlnych sferach (motoryka, percepcja, mysle-
nie, komunikowanie, uspotecznienie), jakie zdobywa organizm w trakcie catego zycia. To
mate kroki w osiaganiu dojrzatosci. W rozwoju zaréwno dzieci sprawnych, jak i z niepetno-
sprawnoscia sa okresy ogromnego dynamizmu, tzw. ztote okresy, i etapy zastoju lub nawet
rzekomej regresji (np. u dziecka, ktére zaczyna chodzi¢ i jest zaaferowane przemieszcza-
niem sieg, nastepuje w tym samym czasie spowolnienie rozwoju mowy). Kazde dziecko
przechodzi przez te same stadia rozwoju, podobnie — kazde osiaga je w swoim tempie
i dochodzi do takiego etapu, jaki umozliwia mu organizm. Stad osiaganie poszczegdlnych
etapow rozwojowych u dziecka moze nastepowac wolniej badz szybciej. Moze tez zatrzy-
mac sie na okreslonym poziomie (czynniki warunkujace rozwdj), w wyniku czego pojawia-
ja sie opdznienia w poszczegdlnych sferach, co daje calo$ciowe opdznienie rozwoju
w poréwnaniu do wiekszosci dzieci, ktére osiagaja wyznaczone etapy w $cisle okreslonych
normach czasowych i jakosciowych.

Efekty rozwojowe, czyli to, co dziecko osiagnie, to wypadkowa wielu czynnikéw, takich
jak:

* wrodzone predyspozycje i tendencje rozwojowe tkwigce w samej strukturze organizmu
dziecka, czyli to, z czym przychodzi na $wiat, co ma w genach,

* wptywy i warunki $rodowiska naturalnego, w ktérym dziecko sie wychowuje, czyli warun-

ki domowe, poziom pielegnaciji, relacje miedzy rodzicami, ale takze ich z dzieckiem,

wiasna aktywnos¢ dziecka, czyli to, jak sie bawi, jak diugo i czym sie zajmuje, czy ma
mozliwos¢ dziatania i uczenia sie itp.,

* sposoby i metody wychowania oraz wyniki, czyli to, czego dorosli potrafia nauczy¢ dziecko
oraz jak to robig; wazna jest tu atmosfera uczenia dziecka (zyczliwos¢, bezpieczenstwo,
spokdj czy nerwowos¢, niecheé, zakazy, gwattownos$é) oraz oczekiwania wzgledem dziec-
ka (wizja osiagnie¢ — zbyt duze badz przeciwnie, zbyt mate wymagania).

Zréznicowanie indywidualne, spostrzeganie innosci jest wynikiem poréwnywania jed-
nych oséb z drugimi. Zwracamy woéwczas uwage na to, czy ktos jest przecietny, czyli ,taki
sam jak inni, niewyrdzniajacy sie”, czy tez jest powyzej przecietnej — ,,zdolny, lepszy od
innych, bedzie kim$ waznym?”, czy tez ponizej przecietnej — ,,stabszy, majacy trudnosci”. To
réwnanie do przecietnej (umownej normy) jest wiec oceng kazdego z nas (Piotrowicz,
2007, s. 76).

W celu odpowiedzi na pytanie: ,,czy dziecko rozwija sie prawidtowo?”, dokonuje sie ana-
lizy poziomu rozwoju w odniesieniu do wieku zycia dziecka. ,,Norma rozwojowa” okreslo-
na zostafta na podstawie badan, dzieki ktorym poznano wiek nabywania poszczegdlnych
umiejetnosci, warunkujacych funkcjonowanie psychospotfeczne. Staty sie one podstawa do
opracowania tabel rozwojowych, w ktérych mozna odczytaé¢, co w danym wieku dziecko
powinno wykonaé i osiaggnaé. Korzystajac z tabel, za pomoca badania testowego mozna
okresli¢, na ile poziom rozwoju badanego dziecka odbiega (,,w gére” lub ,,w dot”) od tego,
jaki reprezentuje jego typowy réwiesnik.

Opdznienie rozwoju psychoruchowego

Rozpoznanie ,,opdznienie rozwoju psychoruchowego” najczesciej stawiane jest przez
zespot orzekajacy u dzieci w wieku 0-3 lata. O opdznieniu rozwoju (odbieganie ,,w dot”)
mowi sie wowczas, gdy stopien poziomu opanowanych wiadomosci i umiejetnosci jest
nizszy o co najmniej sze$¢ miesiecy. Dziecko takie cechuje niedojrzatos¢ uktadu nerwo-
wego, objawiajaca sie wolniejszym tempem, czasami zahamowanie rozwoju, ktére moze
by¢ uwarunkowane wczes$niactwem, niska waga urodzeniowa, nieprawidtowym poro-
dem, niedotlenieniem okotoporodowym, wadami i zaburzeniami rozwojowymi, czestymi



schorzeniami wieku rozwojowego, jak réwniez zaniedbaniem — btedna pielegnacja dziecka,
brakiem stymulacji rozwojowej itp.

Opoznienie rozwoju psychoruchowego jest zespotem zaburzen zwiazanych z wielopro-
filowoscia rozwoju. Oznacza to, ze wszystko co sie na niego skfada, jest ze soba $cisle
powiazane (jedna cze$¢ wptywa znaczaca na druga i odwrotnie). Oceniajac rozwdj dziecka,
trzeba mie¢ wiec na uwadze jego rozwdj:

* fizyczny: motoryczny (duza i mata motoryka), nalezy zwréci¢ uwage na kontrole napiecia
mie$niowego, ktére ma wptyw na umiejetnosci utrzymywania odpowiedniej pozyciji,
przemieszczania sie (petzanie, siadanie, czworakowanie, wstawanie, chodzenie itd.),
chwytania, itp.; rozwoéj zmystowy, czyli zdolno$¢ widzenia, styszenia, czucia, poznania za
pomoca smaku lub wechu,

intelektualny, czyli umiejetnos$¢ korzystania ze zmystow, spostrzeganie otoczenia, przy-
swajanie wiedzy o nim, oraz zdolno$¢ interpretowania, oceniania wydarzen i zjawisk,
w ktérych cztowiek uczestniczy,

emocjonalny i zachowania, czyli zdolno$¢ wyrazania radosci, zadowolenia, smutku, zalu,
ztosci odpowiednio do sytuacji, to umiejetno$¢ panowania nad emocjami, to takze
aktywno$¢ — duza mobilizacja w dziataniu (szybko, dynamicznie, ,wszedzie nas petno”
i spokdj, spowolnienie, biernosc),

* rozwdj komunikacji, czyli rozumienie i nadawanie (méwienie), przy czym rozumienie
rozwija sie szybciej niz zdolno$¢ wypowiadania sie,

rozwoj spoteczny, czyli nawiagzywanie i utrzymywanie kontaktéw, samoobstuga i praca
na rzecz innych, zainteresowania i rozwdj predyspozycji, ktore umozliwia osiagniecie
dorostosci, a w niej niezalezno$¢ od najblizszych (Piotrowicz, 2007, s. 76).

Opoznienie rozwoju jest sygnatem do podjecia dziatan stymulacyjno-terapeutycznych,
majacych na celu wyréwnanie brakéw rozwojowych lub ich kompensacje. Nie nalezy cze-
ka¢ w nadziei, ze wszystko sie wyréwna. Warto skonsultowa¢ sie z palcéwkami specjali-
stycznymi z zakresu wczesnej interwencji lub wczesnego wspomagania. Pomoc w ocenie
rozwoju dziecka oraz wczesna stymulacje zapewniaja: osrodki wczesnej interwenciji,
osrodki dziennej rehabilitacji dla dzieci z opdznionym rozwojem psychoruchowym (pla-
cowki medyczne, wymagane skierowanie od lekarza pierwszego kontaktu), poradnie psy-
chologiczno-pedagogiczne, placéwki edukacyjne, realizujace wczesne wspomaganie
(przedszkola, ztobki) na podstawie opinii wydanej przez poradnie psychologiczno-pedago-
giczne. Efektem podjetych dziatan rehabilitacyjnych, czesto wielospecjalistycznych (rehabi-
litacja ruchowa, stymulacja psychopedagogiczna, terapia logopedyczna, leczenie medycz-
ne) moze by¢ wyeliminowanie zaburzen rozwojowych lub zmniejszenie ich stopnia.

Brak podjecia wczesnej stymulacji moze powodowa¢ pogtebienie zaburzen, zahamowa-
nie rozwoju dziecka lub tez pojawienie sie w konsekwencji kolejnych probleméw rozwojo-
wych, charakterystycznych w poszczegdlnych fazach zycia cztowieka, co w efekcie prowa-
dzi¢ bedzie do niepetnosprawnosci intelektualnej (hniedorozwoju umystowego — uposledze-
nia umystowego).

Efekt prowadzonych dziatan rehabilitacyjnych bedzie zalezat od stopnia opdznienia roz-
woiju, etiologii zaburzen, intensywnosci stymulacji i zaangazowania wszystkich zajmujacych
sie opieka i wychowaniem dziecka. Wazne jest, by podja¢ wyzwanie pomocy dziecku
w zdobywaniu kolejnych etapéw rozwojowych. Nigdy bowiem nie wiemy, jaki bytby
poziom rozwoju, gdybysmy nie podjeli dziatan. M6zg ma swoje bariery, ktorych przekro-
czy¢ nie mozna, ale z drugiej strony jest jeszcze tak niezbadany i kryje w sobie tyle tajem-
nic, ze do tej pory nie znamy jego wszystkich zdolnosci kompensacyjnych.
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>
Wczesne wspomaganie Norma lub
Opéznienie rozwoju zmniejszenie
psychoruchowe stopnia opoZnienia
>
Brak oddziatywan Niepetnosprawnosc
rehabilitacyjnych intelektualna

Schemat |. Znaczenie wczesnej stymulacji dla rozwoju dziecka (opracowanie wtasne)
»Uposledzony”

Postawienie diagnozy ,,uposledzony” we wczesnym dziecinstwie moze mieé¢ dramatyczny
wplyw na perspektywe ksztaltowania sie zdolnosci intelektualnych realizowanych zwykle
poprzez doswiadczenia w procesie wychowawczym oraz poprzez kontakty z innymi.
Stygmatyzacja matego dziecka moze spowodowac¢ czasami stereotypowe podejicie do form
i zakresu terapii. Doszukiwanie sie defektéw i zatozenie braku zyciowych szans na rozwoj
(spostrzeganie niepetnosprawnosci jako czego$ statego, niezmiennego) moze wptynaé na brak
podijecia stymulacji rozwoju poprzez zwykte dziatania wychowawcze rodzicéw. Dziecko pozo-
stawione samo sobie jest pozbawione szans rozwojowych, a w efekcie skazane na izolacje
spofeczna. Niepetnosprawnos¢ intelektualna (uposledzenie umystowe) odnosi sie nie tylko
do sfery poznawczej cztowieka, ale dotyczy wszystkich sfer jego funkcjonowania, obejmu-
je cata osobowos¢.

Istniejace klasyfikacje niepetnosprawnosci intelektualnej (uposledzenia umystowego) opie-
raja sie na réznorodnych kryteriach. Wyréznia sie wsréd nich m.in.: klasyfikacje biomedycz-
na, ktéra za kryterium przyjmuje czynniki etiologiczne — uwarunkowania medyczne; klasyfi-
kacje wedtug kryterium ewolucyjnego, oparta na poréwnaniu poziomu intelektualnego osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng z poziomem dziecka w normie intelektualnej i na stwier-
dzeniu pewnej réwnowaznosci, np. osoby z ilorazem inteligencji 50-69 i dziecka w wieku 7-12
lat; klasyfikacje psychiatryczna wyodrebniajaca szczegétowe choroby w przebiegu wspotist-
niejace z uposledzeniem umystowym; klasyfikacje spoteczna bazujaca na zdolnosci osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng do zaspokajania swoich potrzeb; klasyfikacje pedago-
giczng wprowadzajaca podziat ze wzgledu na stopien wyuczalnosci osoby z niepetnospraw-
noscia intelektualng (np. dzieci matowyuczalne, dzieci wyuczalne, dzieci szkolne). Jednak
najpopularniejsza jest klasyfikacja psychologiczna oparta na pomiarach ilorazu inteligencji jako
waznego wskaznika niepetnosprawnosci intelektualnej (za: Piotrowicz, Wapiennik 1999).

Definicja (DSM-IV — Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego) ustala, ze cecha
uposledzenia umystowego jest istotnie nizszy ogdlny poziom funkcjonowania intelektualne-
go (kryterium A), ktéry wspotwystepuje przy znacznych ograniczeniach w zachowaniu
przystosowawczym w przynajmniej dwoch nastepujacych obszarach zdolnosci: 1) porozu-
miewanie sie, 2) troska o siebie, 3) tryb zycia domowego, 4) sprawnosci spoteczno-inter-
personalne, 5) korzystanie ze $srodkéw zabezpieczenia spotecznego, 6) kierowanie soba,
7) troska o zdrowie i bezpieczenstwo, 8) zdolnosci szkolne, 9) sposéb organizowania czasu
wolnego i pracy (kryterium B).



Poczatek tego stanu musi wystapi¢ przed 18. rokiem zycia (kryterium C).

Do rozpoznania upos$ledzenia umystowego nie wystarcza zatem stwierdzenie nizszego
poziomu funkcjonowania intelektualnego, ktory oceniany jest za pomoca ilorazu inteligencji
uzyskanego przy zastosowaniu wystandaryzowanych testow inteligencji, w trakcie badania
psychologicznego. Nie rozpoznaje sie uposledzenia umystowego u osoby, jesli nie towarzy-
szy jej odpowiednio niski poziom funkcjonowania przystosowawczego, czyli tego, co
pozwala mu funkcjonowa¢ w zyciu w sposéb samodzielny, niezalezny i odpowiedzialny.
Funkcjonowanie przystosowawcze to efektywnos¢, z jaka radzimy sobie z wymogami zycia
codziennego, to samodzielno$¢ stosowna do naszego wieku, $rodowiska spotecznego
i sytuacji spotecznej. Na funkcjonowanie spoteczne wptywa to, jak wychowuije sie dziecko,
w jaki sposéb sie je naucza, jak motywuje do dziatania itp. Méwiac o niepetnosprawnosci
intelektualnej, trzeba bra¢ pod uwage wszystkie sfery rozwoju, nie tylko to, co jest odpo-
wiedzialne za umiejetnosci typowo szkolne (czytanie, liczenie), ale szczegdlnie nie mozna
pomija¢ tego, co wydaje sie naturalne (samoobstuga, podejmowanie decyzji, troska o sie-
bie, zainteresowania, umiejetnos¢ wspdtdziatania). Jest to bardzo wazne takze z punktu
widzenia terapeutycznego. Trudnosci w przystosowaniu sie tatwiej usuna¢ i usprawni¢ niz
podnies$¢ ogdlny poziom inteligencji, ktéry ma tendencje do wiekszej statosci. Ocena funk-
cjonowania osoby jest zawsze dokonywana w kontekscie jej wieku i Srodowiska spoteczno-
kulturowego. Uwzglednia réznorodnos¢ kulturowa i jezykowa, stan zdrowia i przyczyny
aktualnego stanu, uczestnictwo i funkcjonowanie w rolach spotecznych. Wtasciwie posta-
wiona diagnoza wyznacza takze obszary, w zakresie ktorych powinno sie udzieli¢ wsparcia
osobie z niepetnosprawnoscia intelektualng.

Tempo rozwoju a tempo zycia

Termin ,,uposledzenie umystowe” traktuje sie jako nadrzedny w stosunku do terminow:
,hiedorozwdj umystowy” (,,oligofrenia”) oraz ,,otepienie” (,,demencja”).

Niedorozwdj umystowy diagnozuje sie najczesciej u dzieci, u ktérych opoéznienia powsta-
ty w okresie rozwojowym (tj. w okresie okotoporodowym lub pézniej) i mimo intensywnej
stymulacji (¢wiczen) nie osiagaja one poziomu funkcjonowania intelektualnego i spoteczne-
go okreslonego norma. To nie oznacza, ze sie nie rozwijaja. W ich rozwoju wida¢ postepy,
ale s3 one wolniejsze niz u ich réowiesnikéw. Tempo uczenia sie (przyswajania wiadomosci
i umiejetnosci) jest wolniejsze niz tempo zycia.

Czesto dorosli staraja sie za wszelka cene poréwnywacé dziecko do jego wieku. Mowii sie,
»Ma 4 lata, a funkcjonuje na poziomie 2 lat i 8 miesiecy, brakuje mu tylko péttora roku, da
sie to nadrobi¢”. Nie zawsze, gdyz w momencie, gdy prébuje sie dojsé do tych magicznych
4 lat, to czas dziecka — jego wiek zycia nieubtaganie biegnie do przodu, stawiajac przed
dorostym nowa bariere. Zdarza sie i tak, ze dochodzi sie do 4 lat, gdy dziecko jest juz
6-latkiem. Analizujac réznice (wiekowe i rozwojowe), czesto okazuje sig, ze s3 one wiek-
sze, niz byty. Czy to oznacza, ze podopieczny mimo tylu dziatan terapeutycznych, tylu
zaangazowanych osob (specjalistéw) nie tylko nie poszedt do przodu, ale sie wrecz cofnat
w rozwoju? Nie! Osiagnat to, co mégt, tyle, ile umozliwit mu jego organizm. Wida¢ to, gdy
obserwuje sie wiek rozwojowy, do ktérego dziecko doszto. Dla rodzicéw czesto to jednak
kleska, szczegoélnie gdy rozwoj dziecka mierzony jest ilorazem inteligencji. Zazwyczaj
pozostaje on na podobnym poziomie badz ulega obnizeniu, gdyz zawsze bierze sie pod
uwage stosunek wieku rozwojowego (tego, co aktualnie dziecko potrafi) do wieku zycia
(tego, co powinno wiedzie¢ i umie¢, majac tyle lat).

Na otepienie (demencje) wskazuje sie wéwczas, gdy uposledzenie umystowe, powstanie
po 3. roku zycia. Ogoélny rozwdj intelektualny dziecka przebiegat do pewnego okresu mniej
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lub bardziej prawidiowo, ale w wyniku okreslonego procesu chorobowego nastapit regres,
tj. postepujace obnizanie sie poziomu funkcjonowania intelektualnego. Potocznie okresla-
my to cofaniem sie dziecka, np. dziecko méwito zdaniami, nasladowato zachowania doro-
stych, byto aktywne, a teraz stalo sie bierne, przestato méwi¢. Dziecko, u ktorego nastapit
regres, nie podejmuje zabaw, robi to, co robito kiedys, dawno temu. Nie uczy sie nowych
rzeczy, wrecz przeciwnie — zapomina to, co umiato wczesniej.

Zahamowanie rozwoju intelektualnego powstaje wskutek okreslonego czynnika choro-
bowego lub braku stymulacji. Nastepuje okresowe zatrzymanie sie rozwoju, rokujace
powrot do normy. Jednak zahamowanie rozwoju moze mie¢ réwniez charakter trwaty.
Woéwczas doprowadza to do réznicy o dwa odchylenia standardowe (ok. 30 punktéw w ilo-
razie inteligencji ponizej 100, przyjetego jako norma) lub wiecej od normy i staje sie stanem
niedorozwoju umystowego (iloraz inteligenciji jest ponizej 70 punktow).

Diagnoza kliniczna a diagnoza funkcjonalna

Diagnoza kliniczna ma na celu orzekanie o niepetnosprawnosci, okreslenie stopnia nie-
petnosprawnosci, w tym przypadku uposledzenia umystowego.

Orzekania o niepetnosprawnosci dokonuja m.in. poradnie psychologiczno-pedagogiczne,
poradnie zdrowia psychicznego. Korzystanie z pomocy udzielanej przez poradnie jest
dobrowolne i nieodptatne. Poradnia udziela pomocy uczniom, ich rodzicom i nauczycielom
przedszkoli, szkét i placéwek majacych siedzibe na terenie dziatania poradni. W przypadku
dzieci nieuczeszczajacych do szkoty (przedszkola) oraz ich rodzicéw pomocy udziela
poradnia wtasciwa ze wzgledu na miejsce zamieszkania dziecka. Zespoty wydaja orzecze-
nia na wniosek rodzicow (opiekunéw prawnych) dziecka. Jezeli do wydania orzeczenia
niezbedne jest przeprowadzanie badan lekarskich, wnioskodawca powinien przedstawi¢
zaswiadczenie o stanie zdrowia dziecka. W sktad komisji orzekajacej wchodza: dyrektor
poradni, psycholog (opracowujacy diagnoze psychologiczng), pedagog (opracowujacy dia-
gnoze pedagogiczna), logopeda (opracowujacy diagnoze logopedyczna), lekarz (opracowu-
jacy diagnoze lekarska) oraz inni specjalisci, w tym spoza poradni, jezeli ich udziat w pra-
cach zespotu jest niezbedny (opracowujacy diagnoze w zakresie posiadanej specjalnosci).

Tabela I. Klasyfikacja uposledzenia umystowego z przyporzadkowanymi im przedziatami
ilorazu inteligenciji

Wiek rozwojowy
Lp. | Stopien uposledzenia umystowego lloraz inteligencji mozliwy do osiagniecia
wg Inhelberg
I Lekkie uposledzenie umystowe I.1 50-55 do ok. 70 I1-12 lat
2 Umiarkowane uposledzenie I.I. 35-40 do 50-55 7-8 lat
umystowe
3 Znaczne uposledzenie umystowe I.I. 20-25 do 35-40 5-6 lat
Gtebokie uposledzenie umystowe I.I ponizej 20 lub 25 3-4 lat
5 Nieokreslony stopien uposledzenia
umystowego*

* Nieokreslony stopien upo$ledzenia umystowego rozpoznaje sie w klinicystyce najcze-
$ciej wtedy, gdy jest sie przekonanym o uposledzeniu umystowym osoby, ale jej poziom nie
moze by¢ zmierzony przy zastosowaniu standardowych testéw psychologicznych, ze
wzgledu na to, ze osoba ta nie podejmuje wspotpracy z badajacym.



Diagnoza dokonywana jest na podstawie badania psychologicznego przeprowadzanego
z wykorzystaniem testéw okreslajacych iloraz inteligenciji. lloraz inteligenciji jest wskazni-
kiem wyrazanym na skali, ktorej $rednia wynosi 100 punktéw; iloraz 100 swiadczy o ideal-
nym przecietnym poziomie rozwoju umystowego. lloraz inteligencji mozna réwniez obli-
czy¢ jako stosunek wieku umystowego (wieku rozwojowego) osoby badanej do jej wieku
biologicznego (wieku zycia). Obnizenie sprawnosci intelektualnych wiaze sie z wynikiem
pomiaru funkcjonowania intelektu za pomoca ilorazu inteligencji (1.l lub 1Q), mierzonego
testami psychologicznymi. W orzecznictwie jest on podstawa do okreslania stopnia niepet-
nosprawnosci intelektualnej.

Testy inteligencji — to wystandaryzowane i znormalizowane narzedzia mierzace spraw-
no$¢ intelektualna. Musza spetni¢ okreslone warunki psychometryczne. Testy psychologicz-
ne s3 narzedziami profesjonalnymi i jako takie powinny by¢ objete ochrona. Nie mozna ich
rozpowszechni¢, publikowa¢ w ogélnodostepnych zrédtach, zamieszcza¢ w internecie.

Za pomoca testéw okresla sie zaréwno ogolny poziom rozwoju umystowego, jak i poziom
poszczegolnych zdolnosci. Najczesciej uwzgledniane w testach sa zdolnosci komunikacyjne
— werbalne, $wiadczace o poziomie rozwoju mowy czynnej i biernej. Nastepnie liczbowe
i abstrakcyjno-logiczne, $wiadczace o poziomie rozwoju myslenia, oraz wzrokowo-prze-
strzenne, $wiadczace o poziomie rozwoju spostrzezen i wyobrazen. Zdolnosci zwigzane
z mowa i mysleniem w najwiekszym stopniu warunkuja powodzenie szkolne. Psycholog,
stawiajac diagnoze psychologiczna, korzysta z wynikéw diagnozy psychometrycznej (posta-
wionej wedtug testow inteligencji) oraz diagnozy jakosciowej. Najczesciej stosowanymi
testami psychologicznymi okreslajacymi iloraz inteligencji sa skala Brunet-Lezine, Skala
Dojrzatosci Spotecznej Edgara A. Dolla, Skala Integracji Termane-Merrill, Skala Inteligencji
W. Weschslera dla dzieci WISC-R, Miedzynarodowa Wykonaniowa Skala Leitera, Skala
Dojrzatosci Umystowej Columbia. Uzyskane wyniki odnosza sie do wieku zycia badanego
dziecka oraz jego $rodowiska wychowawczego, rodzinnego. Rozpoznanie upos$ledzenia
umystowego nie wyklucza innych rodzajéw zaburzen, zespotéw klinicznych, ktére nie sa
zwigzane z uposledzeniem umystowym. Prawidtowe przeprowadzanie i interpretowanie
wynikéw testow wymaga odpowiedniej wiedzy psychologicznej i metodologicznej. Dlatego
wiekszo$¢ testdow jest zastrzezona dla psychologow. Kompetencja w wypadku badania
testem jest wiec wypadkowa wiedzy psychologa o zasadach psychometrycznych, wiedzy
o charakterze sytuacji badania testem, umiejetnosci technicznych i zdrowego rozsadku.

Diagnoza funkcjonalna — ma na celu szczegétowe okreslenie poziomu funkcjonowania
dziecka w sferach: wrazliwosci — podatnosci na bodzce, proceséw poznawczych (spostrze-
gania — wzrokowego, stuchowego, uwagi, kojarzenia), motoryki (motoryki duzej — zdolno-
$ci poruszania sie, motoryki matej — zdolnosci chwytania, utrzymywania i manipulowania),
socjalizacji, jezyka — mowy oraz okreslenie jego najblizszych mozliwosci rozwojowych.
Akcentuje to, co dziecko jest w stanie wykona¢ samodzielnie, to, co opanowato oraz to, co
podejmie ze wsparciem drugiej osoby. Diagnoza funkcjonalna ma wskaza¢ mozliwosci roz-
wojowe, ktore s3 podstawa opracowywania, realizacji oraz badania efektywnosci progra-
moéw rehabilitacyjno-edukacyjnych.

Ocena mozliwosci dziecka moze by¢ dokonywana przez specjalistéw (psycholog, peda-
gog specjalny, logopeda itp.), ale rowniez przez rodzicéw.

Pracy z dzieckiem z niepetnosprawnoscia intelektualna czesto towarzyszy pytanie, czy
uda sie je catkowicie wyprowadzi¢ z tej ,,innosci”? Pojawia sie tu problem statosci i zmien-
nosci. Trzeba jednak pamietaé, ze uposledzenie umystowe, ktore wynika z wielu czynnikow:
organicznych, $rodowiskowych itp., i na ktére w szczegélnosci ma wpltyw uszkodzenie
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moézgu, jest stanem trwajacym przez cate zycie. Mozna wiec rzec, ze jest to stata cecha

osoby, z ktéra bedzie ona musiat nauczy¢ sie zy¢, ale i ktéra musi zaakceptowaé otoczenie.

Ale z drugiej strony, dokonuja sie w cztowieku z niepetnosprawnoscia przeobrazenia, ktére

s3 wynikiem:

— zmieniajacych sie etapow zycia i zwiazanych z nimi zmian organicznych w okresach: dzie-
cinstwo, dorastanie, dorosto$é, starosé.

— zmieniajacej sie rzeczywisto$ci — rozwdj techniki, nowych osiagnieé¢, udogodnien,
nowych wyzwan, nowych mozliwosci,

— zZmieniajacego sie otoczenia spotecznego, zwiazanego z rolami: dziecko — uczen — pra-
cownik oraz wymaganiami, ktére za sobg nios3.

Wspomniane okolicznosci wymuszaja potrzebe ciagtego uczenia sie i dostosowywania.
Trzeba jednak pamietaé, ze w duzej mierze w przypadku oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng zmiany sa uzaleznione s3 od tego, czy maja one dostep do zmieniajacego sie
$rodowiska, czy stawia im sie nowe wyzwania, oczywiscie bedace w zakresie ich mozliwo-
$ci, czy jest to dla nich motywujace. W rozwoju umystu trzeba zwraca¢ uwage na to, co
niesie, oferuje $wiat. Nie wolno zamykac¢ sie w granicach funkcjonowania ustalonych odgor-
nie. Rozwdj to poziom kompetencji umystowych, ale takze poziom doswiadczen zycio-
wych. Nie powinno sie poréwnywa¢ dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng w stop-
niu umiarkowanym z dorostym o identycznym ilorazie inteligencji, gdyz rézni ich zakres
doswiadczen pozytywnych (sprzyjajacych otwarciu, dokonywaniu wyboréw, poszukiwa-
niu, rozwijaniu zainteresowan, uzyskaniu autonomii), jak i negatywnych (powodujacych
zamykanie sie w sobie, niewiare w swoje mozliwosci, brak motywacji, upér, uzaleznienie).
Warto pamieta¢, ze chociaz niepetnosprawnos$é¢ pozostaje, to rozwija sie osobowosé.
Dlatego celem nadrzednym powinno by¢ dazenie cztowieka do uniezaleznienia sie, zdol-
no$¢ do samorealizacji, umiejetnos¢ bycia odpowiedzialnym, dawania sobie rady w zyciu.
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ROLA RODZINY W PRZYGOTOWANIU
DZIECKA Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
DO EDUKAC]I

Aneta Jegier

Pojawienie sie potomka to wydarzenie niebagatelne w zyciu kazdej rodziny. Rodzice przed
narodzinami dziecka nie sa uczeni rodzicielstwa. Tak wiec, kiedy pojawi sie dziecko z trud-
nosciami rozwojowymi, to na problemy zwiazane z tym, gdzie szuka¢ pomocy i skad wzia¢
na to $rodki, nakfadaja sie jeszcze pytania o to, jak postepowaé z wiasnym dzieckiem, zeby
poméc mu dobrze sie rozwijaé i nie zaprzepascic¢ zadnej jego szansy.

Wazne jest zatem, aby jak najszybciej pokaza¢ rodzicom metody pracy z dzieckiem,
sposoby nawiazywania z nim kontaktu i to wszystko, co pozwoli im dobrze funkcjonowaé
w rodzinie. Nalezy uswiadomi¢ dorostym, ze kazde dziecko, takze z niepetnosprawnoscia,
mimo swoich trudnosci rozwojowych wykazuje gtéd poznawczy, interesuje si¢ otoczeniem
i poszukuje mozliwosci poznawania $wiata. Czesto jednak rodzice skoncentrowani na
zmudnej rehabilitacji, czasem na poszukiwaniu cudownego sposobu uzdrowienia swego
dziecka, bezwiednie krepuja jego tworcze badanie rzeczywistosci.

Wychowanie do samodzielnosci

Srodowisko poznawcze i wychowawcze dla dzieci z niepetnosprawnoscia powinno pod-
lega¢ szczegdlnej trosce. Ogromny wybdr zabawek w sklepach sprawia, ze czasem dzie-
ciecy pokdj niewiele sie rézni od sklepowych wnetrz. Jednak ,,nie wystarczy zgromadzi¢
wokét dziecka przedmioty i uznaé, ze w ten sposéb zostaty zrealizowane zadania wycho-
wawcze. Dziecko powinno rozwija¢ sie przez dziatanie, ale w $rodowisku «osobowym»
pozwalajacym mu odczué¢ ciepta emocjonalnie obecno$¢ wokét siebie oséb bliskich”
(Szychowiak, 2005, s. 386).

Nieraz mozemy obserwowac¢ dzieci na placu zabaw — bawia sie spokojnie, dopéki mama
na nie patrzy, a od czasu do czasu co$ tez podpowie czy pochwali. Niech tylko mama
zacznie z kims rozmawia¢, zajmie sie czytaniem gazety, odejdzie, a juz nie potrafia sie same
bawi¢, przeszkadzaja dorostym, robig cos, czego nie wolno, na rézne sposoby staraja sig
zwréci¢ na siebie uwage. Dzieje sie tak, poniewaz im miodsze dziecko, tym bardziej
potrzebna mu jest potwierdzajaca, zyczliwa uwaga oséb bliskich. To zaspokaja jego potrze-
be bezpieczenstwa i mitosci.

Rodzice dzieci z trudnosciami rozwojowymi powinni by¢ wspomagani w opiece nad nimi.
Cwiczenia usprawniajace malucha powoduja bowiem, ze rodzice nie maja juz czasem sit,
aby wroci¢ do swej ,,zwyktej” rodzicielskiej roli i z terapeuty przeistoczy¢ sie w baraszku-
jacego z dzieckiem rodzica. A zdarza sig tak, Ze czynnosci usprawniajace, a nawet pielegna-
cyjne moga by¢ dla dziecka bolesne i nie powinny to by¢ jedyne odczucia, jakie dziecko
odbiera ze swego ciata. Rodzic musi sie z dzieckiem bawi¢, nie tylko wspdlnie cierpie¢, ale
przede wszystkim wspdlnie sie cieszy¢.

Bliska wiez z osoba dorosta pozwala dziecku na poszukiwanie wiasnego ja, na przekra-
czanie granic. Istotne jest zatem, aby kazde dziecko, a szczegélnie to, ktére ma niewiele
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doswiadczen w kontaktach z innymi osobami, potrafito nawiazywac¢ relacje z ludzmi w spo-
séb akceptowany spotecznie. Nie jest to proste, poniewaz choroba, zmniejszona aktywnos¢
ruchowa czy czesta rehabilitacja ograniczaja mozliwos¢ kontaktéw, zwiaszcza réwiesni-
czych. Czasem trudnosci wynikaja z leku rodzicéw przed wprowadzeniem dziecka w grupe
réwiesnicza, z mozliwosci odrzucenia ich dziecka czy tez zrobienia z niego koztfa ofiarnego.
Rodzice zdaja tez sobie sprawe, ze ich dziecko nie umie nawigzywa¢ relacji spotecznych
i swoim zachowaniem prowokuje odrzucenie. Tworzy sie btedne koto, bowiem im mniej
okazji do nauki, mniej doswiadczen, tym wiecej trudnosci w relacjach z réwiesnikami.
,»Eliminacja z zabawy z grupa réwiesnicza moze pozbawic¢ dzieci niepetnosprawne mozliwo-
$ci przyswojenia sobie norm moralnych i spotecznych, rozwoju kolezenstwa, przyjazni
i solidarnosci. Nie beda tez miaty sposobnosci wyobrazenia sobie wiasnych mozliwosci oraz
nauczenia sie sposoboéw pokonywania trudnosci” (Loska, 2005, s. 56).

Wielu rodzicéw nie potrafi pokona¢ wewnetrznego leku o dziecko, co powoduje, ze czasem
nieSwiadomie sprawiaja, ze zamiast pewnego siebie, sprawnego, samodzielnego na miare
swych mozliwosci malucha, maja bezradne, zaleknione malenstwo lub tez dziecko swiadome
swych praw (i zadnych obowiazkéw), wiedzace jak korzystac¢ z wygdd. llez to razy widzimy,
jak rodzic zgiety w pot zmienia buty swojemu catkiem sprawnemu pieciolatkowi? Nie dziwi
wiec, ze rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia, nie bardzo wiedza, jak wymaga¢ od swoich
dzieci samodzielnosci, a czasem nie chca tego wiedzie¢. Aby jednak dziecko mogto prawidto-
wo funkcjonowaé w placéwce edukacyjnej, powinno w jak najszerszym zakresie nauczy¢ sie
samoobstugi w czynnosciach dnia codziennego — mycia, korzystania z toalety, ubierania i roz-
bierania sig, prawidtowego jedzenia, samodzielnego poruszania sig, jak najsprawniejszego
postugiwania sie rekami, sfownego komunikowania si¢ z otoczeniem i dbania o wyglad
zewnetrzny. Na nauke samodzielnosci potrzeba duzo czasu. Dorosli musza by¢ cierpliwi
i pamietac, ze czas poswiecony na zdobycie umiejetnosci samoobstugowych optaci sie stokrot-
nie. Takie umiejetnosci pozwalaja bowiem nie tylko na bycie bardziej samodzielnym, ale tez na
lepszy rozwdj we wszystkich sferach zycia i dobre przygotowanie do edukacji.

Jak wiec postepowac? Nalezy organizowaé takie sytuacje, w ktorych dziecko bedzie
mogto podpatrywa¢ zachowania dorostych lub bardziej doswiadczonych dzieci, a dzigki
temu bedzie zdobywato wazne umiejetnosci poprzez nasladowanie. Dorosli musza tez
pamieta¢, aby przestrzegajac zasad bezpieczenstwa, nadmiernie nie chroni¢ dziecka, ale
raczej zachecac i nagradza¢ za jego wysitki. Kazdemu wysitkowi dziecka musi towarzyszy¢
zainteresowanie i rado$¢ dorostych. Jednoczesnie rodzice musza wspierac, a nie nadmier-
nie wymagac. Ztos¢ i zdenerwowanie dorostych albo zbyt wysokie wymagania spowoduja,
ze dziecko wycofa sie ze wspotpracy i nie bedzie zainteresowane odkrywaniem nowych
umiejetnosci. Dorosli czasem nie moga tez odzatowad poniesionych podczas nauki strat.
Warto wigc pamietaé, ze dzieci nie powoduja wypadkéw celowo, im po prostu trzeba
stworzy¢ wtasciwe pole do dziatania, a naprawianie tego, co mozna jeszcze naprawic
mozna wykorzysta¢ do zdobywania kolejnych doswiadczen.

Pierwszy krok ku edukacji — przedszkole

Zdobycie umiejetnosci radzenia sobie powoduje, ze dziecko moze mie¢ kolejne doswiad-
czenia w poznawaniu otoczenia oraz wchodzi¢ w relacje z réwiesnikami na zasadach part-
nerskich. Bycie samodzielnym pozwala poczu¢, ze ono moze i potrafi czego$ dokona¢, nie
jest zupetnie uzaleznione od innych, nie tylko bierze, ale moze dawac — wzrasta wiec dzie-
cigca samoocena.

Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia niechetnie posytaja swoje pociechy do przedszko-
la w obawie o ich bezpieczenstwo i dobre samopoczucie. Jednak doswiadczen zdobytych



w przedszkolu nie zapewni nawet najbardziej troskliwy dom rodzinny. Wybrane przez
rodzicéw przedszkole powinno odpowiada¢ potrzebom dziecka. Musi by¢ przygotowane
na przyjecie dziecka z trudnosciami rozwojowymi. Warto wigc troche wczesniej zaintere-
sowac sie placéwkami w okolicy, porozmawia¢ z dyrekcja, obejrze¢ budynek i przyjs¢ na
zajecia adaptacyjne. Wazne jest takze pozbycie sie wiasnych lekéw. Czesto dorosli przewi-
duja, ze maluch sobie nie poradzi, bedzie ptakat, nie zdazy do tazienki, bedzie ciagle chory,
nie bedzie nic jadl, nie bedzie si¢ umiat bawi¢ z dzie¢mi, pani bedzie na niego krzyczata,
bedzie musiat lezakowa¢ itd. Uzmystowienie sobie, czego sie boje jako rodzic kandydata do
przedszkola, ale tez pozbycie sie tych lekéw jest konieczne, aby $wiadomie badz nieswia-
domie nie przekazywa¢ tych emocji dziecku. Rodzice powinni przekaza¢ dziecku swoj
spokdj, pewnos¢, ze jest juz na tyle duze, ze moze sig bawi¢ w przedszkolu z réwiesnikami,
a takze ze wszystko to, co je tam czeka, warto przezy¢.

Dla kogos, kto do tej pory byt w domu z mama, wejscie w grupe réwiesnicza jest ciezka
fizyczna i psychiczng praca, ktéra wymaga zdobycia wielu nowych umiejetnosci. Najblizsi
powinni wiec zatroszczy¢ sie o wczesniejsze dobre przygotowanie dziecka do funkcjono-
wania w roli przedszkolaka i wspélnie wypracowac potrzebne umiejetnosci. W wiekszosci
placowek podczas zebran informacyjnych, ktére odbywaja sie od kwietnia do czerwca,
dyrektorzy przedszkoli lub nauczycielki prosza rodzicéw o prace z dzieckiem podczas
wakacji i podaja wiele cennych informacji. Niestety, bardzo przejeci nowa sytuacja rodzice
czesto niewiele z tych wiadomosci zapamietuija.

Jakie wobec tego umiejetnosci warto juz wczesniej ksztattowac u dziecka, aby przezy-
walo mniej niepowodzen i streséw w grupie? Pomocne z pewnoscia bedzie:

* respektowanie przez dziecko statych punktéw dnia,

* pozostawanie czasem z kims$ innym niz rodzic,

* umiejetnosé poproszenia o cos$, zapytania,

* umiejetnos¢ zatatwiania potrzeb fizjologicznych w toalecie,

* umiejetno$¢ samodzielnego ubierania si¢ i rozbierania,

* umiejetnos¢ samodzielnego mycia rak i zeboéw,

* odpowiedni poziom koordynacji ruchowej (zgodnie z mozliwosciami dziecka),

* umiejetnos¢ bawienia sig, gdy obok jest drugie dziecko — nieodpychanie go i nieatakowanie.

Rodzice przedszkolaka, szczegdlnie w poczatkowym okresie, musza wykazaé, ze s nie
tylko dorosli, ale i dojrzali. Dojrzali do tego, aby poméc swojemu dziecku w waznym i nie-
zwykle cennym doswiadczeniu, jakim jest edukacja przedszkolna. Jednoczes$nie warto, aby
mieli na uwadze to, ze przedszkole jest placéwka uzupetniajaca i wspierajaca wychowanie
w rodzinie. Scista wspotpraca z rodzicami jest istotnym elementem pracy przedszkola, dla-
tego nalezy rozmawiaé z nauczycielami o tym, w jaki sposéb najlepiej wspiera¢ rozwoj
malucha oraz interweniowaé¢ w sytuacjach, ktére wydaja sie rodzicom niepokojace.
Wymagane jest, aby dziecko z niepetnosprawnoscia oprécz zaje¢ przedszkolnych zostato
poddane diagnozie i objete réznymi formami pracy rewalidacyjnej. Jak pisze M. Loska (2005,
s. 59): ,wczesnie podjeta, odpowiednio dobrana i systematycznie prowadzona rewalidacja
psychopedagogiczna moze sprawié, ze istniejace u dziecka opdznienia lub deficyty moga
ulec zmniejszeniu lub wyréwnaniu”.

Krok drugi — klasa 0

Coraz czesciej przygotowanie do szkoty, czyli tzw. zeréwka, realizowana jest w szkole.
Dla rodzicéw dziecka z niepetnosprawnoscia jest to dodatkowy kiopot, gdyz musza szukac
odpowiedniej dla ich dziecka placéwki. Jednoczesnie wielu nauczycieli klasy 0 realizuje zaje-
cia na wzor szkolny, co wiaze sie z siedzeniem dzieci w fawkach i wypetnianiem zeszytéw
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¢wiczen. Jest to dla dziecka, szczegdlnie z niepetnosprawnoscia, bardzo trudne, gdyz wyma-
ga spetnienia pewnych warunkéw, ktére w decydujacy sposéb wptywaja na mozliwosé¢
prawidiowego podjecia roli ucznia.

Rodzic moze sprawdzi¢, czy dziecko osiagnefo gotowosc szkolng. Pomocne staja sie
odpowiedzi na pytania, czy ono potrafi:

* podac swoje imieg, nazwisko, wiek, adres, opowiedzie¢, czym zajmuja sie rodzice,

* prawidtowo postugiwa¢ sie przyborami do malowania, rysowania, pisania; nie wychodzi¢
poza linie, kolorujac obrazek; nazwa¢, co narysowato,

* cig¢ nozyczkami w linii prostej i krzywej; lepi¢ z plasteliny,

* dobra¢ w pary przedmioty lub obrazki; klasyfikowa¢ je wedtug okreslonej zasady (np.
owoce, zwierzeta, pojazdy), taczy¢ zbiory wedtug okreslonej cechy (np. kolor, wielkos¢),

* wskazac réznice w pozornie takich samych przedmiotach, obrazkach,

* liczy¢ kolejno do 10 lub 20; po przeliczeniu przedmiotéw powiedzied, ile ich jest,

* rozpoznaé¢ rézne dzwieki z otoczenia (np. dzwieki dochodzace z kuchni lub odgfosy

zwierzat),

prawidtowo wymawia¢ wszystkie gtoski,

nazwac gtoske na poczatku i na koncu wyrazu, réznicowac wyrazy o podobnym brzmie-

niu (np. las — los, kura — géra),

podzieli¢ wyrazy na sylaby, zdanie na wyrazy,

* opowiedzie¢ tres¢ obrazka,

rozwiazaé proste zagadki,

* wykonywa¢ samodzielnie proste czynnosci samoobstugowe,

wykonaé proste ¢wiczenia gimnastyczne (np. skakaé na jednej nodze i na dwoch nogach,

przeskoczy¢ przez niska przeszkode, przejs¢ po waskiej sciezce, tapac i rzucaé pitke),

* uczestniczy¢ w grupowych zabawach ruchowych,

* wskazac¢ lewa i prawa strone swego ciata i osoby stojacej na wprost,

* zgodnie bawi¢ sie z réwiesnikami, wspétdziata¢, czeka¢ na swoja kolej,

* doprowadzi¢ do korica rozpoczeta prace, w trudnej sytuacji umie¢ prosi¢ o pomoc,

* umie¢ podporzadkowac sie stownym poleceniom (Swigost, 2002, s. 139).

Rodzice moga tez sprawdzi¢ wiadomosci i umiejetnosci swojego dziecka. Najlepiej jest
jednak, kiedy rodzic wspoétpracuje z nauczycielem i wnikliwie analizuje ¢wiczenia wykony-
wane w czasie zaje¢ w zeréwcee. Zdarza sig, ze dziecko ma odpowiednie umiejetnosci
w zakresie potrzebnym do wykonania danego zadania i w domu wykona je bezbtednie, ale
w szkole czy przedszkolu nie jest w stanie tego zrobi¢. Dzieje sie tak dlatego, ze w grupie
réwiesniczej jest wiele rozpraszajacych dziecko bodzcéw i to, co wydaje sig tatwe w domu,
w sytuacji, gdy inne dzieci zakiécaja odbiér polecen, nie jest juz takie proste.

Trudnosci dziecka warto konsultowac ze specjalistami z poradni psychologiczno-pedago-
gicznej, ktérzy po przeanalizowaniu probleméw zalecg odpowiednie ¢wiczenia w domu
lub skieruja na terapie.

Rozpoczecie nauki szkolnej — klasa |

Kazdy wie, jak waznym momentem w Zyciu dziecka jest rozpoczecie nauki szkolnej.
W przypadku dzieci z trudnosciami rozwojowymi, tak dla nich samych, jak i ich rodzin jest to
nie tylko doniosty, ale i trudny czas podijecia decyzji co do wyboru szkoty. Wiaze si¢ ona z wie-
loma watpliwosciami. Rodzice teoretycznie maja duzy wybér: moga zdecydowac sie na szko-
te masowa, integracyjna lub specjalna. Na pewno ma to by¢ miejsce, w ktérym ich maluch
z niepetnosprawnoscia bedzie miat jak najlepsze warunki do zdobywania nowych wiadomosci
i umiejetnosci, rozwijania wiasnych zainteresowan, do stawania si¢ samodzielnym, cieszacym



sie z nowych mozliwosci rozwoju dzieckiem. Wspoétczesna szkota powinna stwarzaé mozli-
wie najkorzystniejsze warunki rozwoju dziecka — kazdego dziecka. Ma dostarcza¢ mu bodz-
cow stymulujacych, a réwnoczesnie wyréwnywac braki wywotane niekorzystnymi warunka-
mi nabywania dos$wiadczen. Niestety, rzeczywisto$¢ jest czesto zupetnie inna. Rodzice
swyposazeni” w dokumenty (zaswiadczenie stwierdzajace, ze wskazane jest uczeszczanie
malucha z niepetnosprawnoscia do placéwki wraz ze zdrowymi réwiesnikami oraz opinia
psychologa, zawierajaca szczegétowy opis funkcjonowania dziecka w réznych sferach rozwo-
ju) przystepuja do nietatwego zadania, jakim jest znalezienie dla swej pociechy miejsca
w odpowiedniej szkole.

Czego obawiaja sie rodzice?

Przygotowanie dziecka do wejscia na droge edukacji to proces wychowawczy wymaga-
jacy od rodzicéw kilkuletniego, czesto bardzo trudnego wysitku, zwtaszcza gdy maja dziec-
ko z niepetnosprawnoscia. Na ten proces sktada sie réwniez praca wielu specjalistow:
psychologa, pedagoga, rehabilitanta i logopedy. To takze, a moze przede wszystkim,
mozolny wysitek samego dziecka, ktére dzien po dniu i krok po kroku przezwycieza trud-
nosci, aby pewnego dnia wejs¢ w $wiat, w ktérym spotka innych ludzi. Jakze wazne jest,
aby trud poniesiony przez dziecko, rodzicéw i terapeutéw nie zostat zaprzepaszczony.

Szkofa masowa odstrasza rodzicéw liczebnoscia klas, nieznajomoscia problematyki nie-
petnosprawnosci, brakiem czasu i checi na poznanie i zrozumienie trudnosci pojedynczego
dziecka. Czesto nauczanie w szkole masowej wiaze si¢ z odgérnie przyjetymi celami
i wytycznymi. Drugorzedne znaczenie ma w niej poziom rozwoju dziecka, jego srodowisko,
jak tez potrzeby i zainteresowania. Poza tym szkoty te nie s3 zainteresowane przyjmowa-
niem dzieci, z ktérymi, jak mozna nieraz ustysze¢: ,sa dodatkowe problemy”. Zyczliwie
proponuja, ze mozna by zacza¢ edukacje od szkoty specjalnej. Rodzice jednak boja sie, ze
pobyt w szkole specjalnej niesie za soba ryzyko cofniecia sie dziecka w rozwoju i zdecydo-
wanie mniejsze perspektywy pézniejszego znalezienia pracy. Poza wszelka watpliwoscia jest
tez to, ze niepetnosprawnos¢ fizyczna nie powinna kwalifikowa¢ dziecka do szkoty specjal-
nej. Rodzice szukaja wiec szkoty integracyjnej. Szkot integracyjnych nie jest duzo, a na doda-
tek przyjmuja niewiele dzieci z niepetnosprawnoscia i z gory okreslaja rodzaj dysfunkgiji,
z jakimi moga przyja¢ dziecko. Czesto o przyjeciu do szkoty decyduje rejonizacja.

Jak zatem wida¢, samo poszukiwanie szkoty dla dziecka z niepetnosprawnoscia dostarcza
i dzieciom, i rodzicom smutnych doswiadczen na temat tego, w jaki sposéb niepetnospraw-
nos¢ jest postrzegana w spoleczenstwie. Przekonuja sie, czy stowo ,jintegracja” oznacza
faktyczna akceptacje, tolerancje i zyczliwos¢, czy jest tylko poprawnym politycznie hastem.

Na poczatku swej edukacyjnej drogi dzieci nabywaja zaufania do innych ludzi lub je traca,
tu zdobywaja wiare w siebie badz bezpowrotnie j3 traca. Integracja oznacza usuwanie
barier, warto wiec zastanowic sie, co zrobi¢, aby na tym etapie rozwoju dziecka tych barier
nie mnozy¢.

Dzieci, ktérym rozwoj psychofizyczny na to pozwala, powinny rozwijac sie wsréd spraw-
nych réwiesnikéw i wzrasta¢ w poczuciu wtasnej wartosci. Szkota ma zapewni¢ im:

* rozwoj w grupie réwiesniczej,

* jak najwieksza autonomig i samodzielnos¢, poprzez zniesienie barier architektonicznych
oraz odpowiednie wyposazenie placéwki,

* indywidualne programy edukacyjno-terapeutyczne, dostosowane do potrzeb rozwojo-
wych i mozliwosci dziecka,

* spdjnos¢ oddziatywan wychowawczo-rehabilitacyjnych, realizowana we wspoétpracy

z rodzina,
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* peten rozwoj osobowosci dziecka, czyli rozwdéj poznawczy, emocjonalny i spoteczny,
poprzez jak najpetniejsze uczestniczenie w zyciu spotecznym,

* wiasciwe wymagania, aby poprzez ich spetnienie mozliwe byto przezycie przez dziecko
sukcesu.

Trzeba mie¢ $wiadomos¢, ze doswiadczenia z pierwszych lat nauki szkolnej maja powaz-
ny wptyw na przysztos¢ dziecka. Doswiadczenia pozytywne mobilizuja i rozbudzaja cieka-
wos¢ poznawcza, trudnosci zas, znacznie przekraczajace jego mozliwosci, moga je nawet
zatama¢ (Brejnak, 2002).

Niesprawnos$¢ analizatora ruchowego, dodatkowe objawy kliniczne (niepetnosprawnos¢
intelektualna, padaczka, zaburzenia mowy, wzroku, stuchu i zachowania) oraz wspétistnie-
jace liczne deficyty (zaburzenia analizy i syntezy wzrokowej i stuchowej, koordynacji wzro-
kowo-ruchowej, orientacji w schemacie swojego ciafa i przestrzeni) to podstawowe przy-
czyny powodujace, ze nawet dzieci prawidiowo rozwinigte intelektualnie nie osiagaja
w odpowiednim wieku zycia dojrzatosci szkolnej. W zwiazku z tym czesto rozpoczynaja
nauke, nie osiagajac koniecznych kompetencji edukacyjnych, co staje sie powodem szyb-
kich niepowodzen szkolnych.

Scista wspétpraca z nauczycielem

Wszyscy specjalisci zajmujacy sie dzieckiem z trudnosciami rozwojowymi oraz sami
rodzice podkreslaja ogromna role nauczycieli. Kazdy nauczyciel, podejmujac prace z dzie¢-
mi z niepetnosprawnoscia, musi wiedzie¢, ze czeka go trudne zadanie, poniewaz rozpoczy-
na edukacje dzieci, ktére zwykle nie s3 jeszcze gotowe do podjecia czynnosci szkolnych.
Jednoczesnie prawie wszystkie zakresy funkcjonowania psychofizycznego tych uczniéw
wymagaja juz na starcie szczegélnego postepowania korekcyjno-usprawniajacego. Tak
wiec nauczanie tych dzieci musi by¢ poprzedzone rzetelna wiedza o kazdym uczniu, o jego
zaburzeniach, ale takze o jego mozliwosciach. Czesto wtasnie zadaniem nauczyciela jest
przyblizenie mozliwosci dzieci do stanu, w ktérym beda one gotowe sprosta¢ wymaga-
niom, czyli podja¢ nauke czytania, pisania, poznawac¢ wielkosci, czas, przestrzen i liczby.
Pojawia sie wiec problem korzystnego dopasowania mozliwosci dzieci do tego, czego s3
nauczane. W sytuacji mozliwosci ograniczanych niepetnosprawnoscia nalezy zadbac
o mozliwie petne, ale i racjonalne wykorzystanie sit rozwojowych dziecka. Nie mozna
marnowac jego wysitku na ,wymuszanie” aktywnosci, ktorej aktualnie lub wcale nie jest
W stanie opanowac.

B. Wilgocka-Okon (1997) proponuje, aby inaczej ustawi¢ cele nauczania poczatkowego.
Tresci poznawcze i podstawowe sprawnosci, takie jak: nauka czytania, pisania, liczenia nie
powinny stanowi¢ celu samego w sobie, lecz nalezy je powiaza¢ z rozwojem, potrzebami
i mozliwosciami rozwojowymi dzieci w wieku wczesnoszkolnym.

Niewatpliwie dla uzyskiwania wtasciwych efektéw edukacji niezbedna jest odpowiednia
postawa nauczycieli. Czesto nie maja oni dostatecznej wiedzy o trudnosciach i mozliwo-
$ciach rozwojowych swoich uczniéw z niepetnosprawnoscia. A przeciez tak jak pedagog
specjalny musi zna¢ normy rozwojowe, aby okresli¢ zaburzenia i umie¢ dostosowac wiasci-
we postepowanie rewalidacyjne, tak i kazdy nauczyciel powinien zna¢ rézne rodzaje zabu-
rzen i metody ich usprawniania, aby zgodnie ze wspétczesnymi tendencjami integracyjnymi
moéc zapewnié¢ pomoc i wiasciwa edukacje wszystkim uczniom, ktérzy znajduja sie w jego
klasie. W przypadku zaistnienia sytuacji przekraczajacych mozliwosci ucznia i nauczyciela,
to wtasnie nauczyciel musi posiada¢ wiedze, gdzie nalezy szuka¢ pomocy.

W zwiazku z przedstawionymi trudnosciami w nauczaniu dzieci z niepetnosprawnoscia
dobremu pedagogowi pracujacemu z tymi dzie¢mi niezbedna jest znajomos¢ podstaw



neurofizjologii. Pozwoli ona na zrozumienie wielu probleméw z przyswajaniem wiedzy
przez uczniéw, a przez to na dobdr dla nich odpowiednich metod i technik nauczania.
Podstawy neurofizjologii to takze utatwienie w pokonywaniu wiasnego leku przed konse-
kwencjami zaburzen w sytuacjach, w ktérych nauczyciel ponosi odpowiedzialnos$¢ za bez-
pieczenstwo dziecka, tj. upadki podczas spaceru czy ataki padaczki. Wiedza z tej dziedziny
uczy takze wykazywania aktywnej czujnosci i umiejetnosci wtasciwego postepowania
wtedy, gdy konieczna jest szybka interwencja i pomoc, tj. w razie krztuszenia sig, sinienia,
wymiotéw. Pomaga tez w ksztattowaniu u nauczycieli postawy tolerancji i umiejetnosci
wiasciwego odbioru sytuacji oraz reagowania w przypadku okazywania przez dziecko
bardzo silnych i skrajnych emocji.

Dla uzyskiwania wiasciwych efektéw edukacji wszystko, co czynia rodzice i nauczyciele,
powinno:

* wspomoc, wzbogaci¢, rozwina¢, uksztattowag,

* pokaza¢ droge pokonania trudnosci,

* da¢ szanse sukcesu,

* rozwina¢ ciekawos¢ $wiata,

* wzbudzi¢ rados¢ i wiare we wiasne sity dziecka (Gtodkowska, 2001, s. 60).

Osiagniecie wymienionych zatozen jest mozliwe dzieki stworzeniu dziecku z niepetno-
sprawnoscia odpowiednich warunkéw do pracy w szkole. Jak pisze M. Loska (2005, s. 63),
w wielu przypadkach mozna zorganizowaé odpowiednie do potrzeb dziecka stanowisko
pracy, dobra¢ przybory szkolne, dopasowaé¢ pomoce dydaktyczne, wybraé¢ program
nauczania oraz zapewni¢ w szkole zajecia korekcyjno-wyréwnawcze.

Dzieki madremu wychowaniu i prawidfowej postawie rodzicéw dziecko z niepetnosprawno-
$ciag, mimo swoich ograniczen, ma mozliwos¢ dobrego funkcjonowania w roli ucznia. To za$
pozwoli mu dobrze przygotowac sie do innych zyciowych rol.
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SA ROZNE SZKOLY...

Tomasz Przybyszewski, Magdalena Gajda (wspoétpraca)

Wybér szkoty jest bardzo wazna decyzja. Spedzone w niej lata pozwalaja nie tylko na nauke
matematyki, biologii czy jezyka polskiego. U wszystkich dzieci ksztatcg duzo réznorodnych
umiejetnosci.

Zdobywanie wiedzy jest tak samo wazne jak obcowanie z réwiesnikami, a umiejetnosé
zycia wéréd ludzi rozwijana jest i potrzebna nieustannie. Nie ma jednej prostej odpowiedzi,
na podstawie ktérej wiadomo, do jakiej szkoty posta¢ dziecko. Wiekszy problem maja
rodzice niepetnosprawnych dzieci, gdyz potrzeby edukacyjne i spoteczne ich pociech moga
by¢ zaspokajane przez jedna z czterech form ksztatcenia: w szkofach ogélnodostepnych
(masowych), integracyjnych, specjalnych i przez nauczanie indywidualne.

Wielu specjalistéw sugeruje rodzicom wybér placéwek integracyjnych i masowych. Ich
zdaniem w szkotach specjalnych powinny uczy¢ sie dzieci z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng w stopniu umiarkowanym i znacznym, a takze trudno wchodzace w integracje lub
z powaznymi zaburzeniami zachowania, np. wysokim poziomem agresiji.

Czy to oznacza, ze uczniowie z ,,nieintelektualnymi” niepetnosprawnosciami moga uczy¢
sie z petnosprawnymi réwiesnikami? Dominika Stominska, psycholog i terapeuta, podkre-
$la, ze do dziecka trzeba mie¢ indywidualne podejscie.

— Do szkét masowych i integracyjnych mogq chodzic¢ dzieci niepetnosprawne m.in. ruchowo,
autystyczne, z zespolem Aspergera (ale nieuposledzone umystowo, cho¢ nie ma przeszkéd przy
uposledzeniu umystowym w stopniu lekkim) — moéwi. — Trzeba to jednak indywidualnie rozpa-
trzec, bo uczen autystyczny w normie intelektualnej moze byc tak zaburzony, ze nie odnajdzie sie
w szkole masowej.

Bardziej ogélna opinie wyrazita Jadwiga Bogucka, autorka programu przedszkola i szkoty
integracyjnej, z Zespotu ds. Nauczania Integracyjnego w Centrum Metodycznym Pomocy
Psychologiczno-Pedagogicznej MEN w Warszawie. Uwaza, ze do szkét integracyjnych
i masowych chodzi¢ moga dzieci, ktérym moga one zapewni¢ warunki odpowiednie do
potrzeb. Istotne s3 relacje i klimat w szkole.

— Wazne jest, aby rodzice nauczyli dziecko artykutowania swoich potrzeb — ttumaczy. — Zeby
umiato poprosic o pomoc, bo inni dzieki temu bedq wiedzieli, jak wejs¢ z nim w kontakt i odpo-
wiednio mu pomdc. Nie zawsze to jest mozliwe.

Witasnie kontakt z petnosprawnymi réwiesnikami jest istotny w szkolnictwie integracyj-
nym. Szkota ma nie tylko wyposazy¢ w wiedze przewidziang programem nauczania, ale tez
przygotowac do zycia. Dziecko poza potrzebami poznawczymi, ma takze emocjonalne
i spoteczne. Niezwykle istotne sa dla niego relacje z innymi, a kontakty z kolegami wrecz
najwazniejsze. Nauka czesto schodzi na drugi plan. Nie zawsze wigc wtasciwe jest rzucanie
dziecka na gteboka wode.

Poprzeczka
Dobrym wyborem rodzica moze by¢ np. szkota integracyjna.

— Nalezy wdrazac dzieci do samodzielnosci, ale stopniowo, by nie zaburzy¢ pozytywnego nasta-
wienia do swiata, nie zabi¢ wiary w swoje mozliwosci i zyczliwos¢ ludzi — uwaza Ewa Furmanska,



dyrektor Zespotu Szkét z Oddziatami Integracyjnymi nr 69 w Warszawie. — W klasie inte-
gracyjnej dziecko jest mafymi krokami uczone samodzielnosci i odpowiedzialnosci za siebie,
pomoc pedagoga specjalnego utatwia mu osigganie sukceséw, co nie zawsze jest mozliwe w szko-
le masowej. Do naszej szkoty trafiajq uczniowie, ktdrzy chodzili do szkét masowych. Ich rodzice
i oni wspominajq je jako pasmo niepowodzen i przykrych doswiadczen.

Wazne jest madre towarzyszenie dziecku. Wsparcie, szczegélnie rodzicéw, spowoduje, ze
bedzie wzrastato w swojej niezaleznosci, wchodzto w relacje z innymi, a przy tym uczyto innych
o sobie i swej niepetnosprawnosci. Im wczesniej znajdzie si¢ miedzy petnosprawnymi réwiesni-
kami, tym lepiej. Oczywiscie dozna rozczarowan i trudnosci, jak wszyscy. Ale w szkotach spe-
cjalnych albo w nauczaniu indywidualnym, gdy pozbawione bedzie kontaktéw ze sprawnymi
réwiesnikami, moze utrwala¢ postawy matej aktywnosci, zwtaszcza w relacjach z otoczeniem.

— Pefnosprawni réwiesnicy sq najlepszymi na swiecie terapeutami — méwi Dominika Stomiriska.
— Drziatajg emocjonalnie, intuicyjnie, stanowiq zdrowy potencjal, majq autorytet. Zawieszajq
poprzeczke, dzieki ktérej dziecko rozwija sie spotecznie. To jest kwestia ustalenia priorytetow. Jezeli
rodzicowi zalezy, zeby jego dziecko z niepetnosprawnosciq intelektualng w stopniu lekkim lub auty-
styczne doskonale opanowato program szkoty podstawowej, to lepszym rozwigzaniem bedzie naucza-
nie indywidualne. Dziecko w sytuacji zadaniowej, jeden na jeden, lepiej sobie poradzi niz w grupie —
pod wzgledem edukacji. Natomiast pod wzgledem rozwoju spofecznego, jezeli on jest dla rodzicéw
priorytetem, a wedfug mnie tak powinno by¢, zdecydowanie korzystniejsza jest grupa szkolna.

Nie siedza w domu

Opinie o przewadze nauczania integracyjnego nad izolujacym potwierdzaja badania.
Dr hab. Grzegorz Szumski, prof. Akademii Pedagogiki Specjalnej, badat w 2006 roku przed-
stawicieli pierwszego pokolenia oséb niepetnosprawnych ruchowo, ktérzy od | klasy szko-
ty podstawowej do konca liceum uczeszczali do klas integracyjnych.

— Poziom ich aktywnosci, zaangazowania spofecznego, integracji spotecznej jest wysoki — mowi
prof. Szumski. — Ta mlodziez przewaznie kontynuuje nauke na studiach albo w szkotach police-
alnych. Czes¢ z nich studiuje na prestizowych uczelniach. Nie siedzq w domach. Majq stosunkowo
duzo znajomych, w tym wielu przyjaciét wsréd sprawnych.

Badane osoby podkreslaty zaangazowanie rodzicéw w to, by chodzity do tego typu szko-
ty. Jednak samego w niej pobytu dobrze nie wspominaty.

— To zaskakujgce — twierdzi prof. Szumski. — By¢ moze proces normalizacji jest u nich tak
intensywny, ze uwazajq, iz nie majq czego tym szkofom zawdzieczac. Nie poréwnujq sie z tymi,
ktérzy przeszli przez szkoty specjalne lub osrodki zamknigte.

Badania prof. Szumskiego ograniczyty sie jedynie do tej grupy miodziezy. Nie poréwny-
wat ich z osobami, ktére pobieraty nauki w innej formie.

W $wietle badan socjolog dr Ewy Giermanowskiej zdecydowanie niekorzystnie wypada-
ja szkoty specjalne. Badata ona opinie pracownikéw powiatowych urzedéw pracy na temat
szans zatrudniania mtodych oséb z niepetnosprawnoscia. Uznali, ze tylko 0,3 proc. ludzi
po szkofach specjalnych (bez wzgledu na ich poziom) moze liczyé¢ na znalezienie pracy,
a 96,1 proc. ma szanse ,mate” i ,raczej mate”. Zdaniem badanych, w lepszej sytuacji sa
osoby z wyksztatceniem podstawowym lub niepetnym podstawowym. Pracodawcy wyjat-
kowo Zle oceniaja przygotowanie zawodowe absolwentéw szkét specjalnych.

Opor

Trzeba by¢ ostroznym w ocenie szkoty. Najwazniejsze, by byta dopasowana do potrzeb
i mozliwosci dziecka, a niestety, wciaz zdarza sig, ze np. do szkét specjalnych dla dzieci
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z niepetnosprawnoscia intelektualng chodza dzieci z niepetnosprawnoscia ruchowa. Moze to
wynika¢ z niewiedzy rodzicéw albo z lokalnej oferty edukacyjnej, ale czasem tez winni sg
rodzice, ktérzy nie chcg wypuszcza¢ dziecka spod wtasnych skrzydet. Niezaleznie od jego stanu
zdrowia i zdolnosci ,,zatatwiajg” szkote specjalna lub nauczanie w domu — z troskliwa opieka.

— Nadmierne chronienie dziecka, nadopiekuriczosc czesto powodujq biernosc dziecka i ,,wtérne
kalectwo” — ttumaczy Jadwiga Bogucka. — Stopniowe zas stawianie wymagan przy odpowiednim
wsparciu gwarantuje rozwdj i samodzielnosc, dziecko bowiem nie jest naszq wfasnosciq i to, co
robimy dla jego niezaleznosci, moze miec dla niego kluczowe znaczenie.

Dominika Stominska podkresla, ze otwarcie dziecka na $wiat nie jest dla rodzicéw zagro-
zeniem. Dziecko nie utraci nagle uczu¢ do matki. Nie przestanie by¢ mu potrzebna.
Powinnoscia pedagogéw jest dotozy¢ staran, aby dziecko miato przyjaciét, nie byto
wysmiewane i zyskato niezaleznos¢, ktéra pomoze mu, w miare mozliwosci, by¢ samo-
dzielnym i szczesliwym cztowiekiem.

— Nigdy nie jest za pézno, aby dziecko postac do szkofy lub grupy réwiesniczej, to moze byc
swietlica, kolonie, wyjazdy letnie, podczas ktdrych rodzic towarzyszy dziecku — radzi Dominika
Stominska. — Mozna wybrac czes¢ nauczania indywidualnego w domu, a na ,,Izejsze” lekcje typu:
religia czy plastyka prowadzic¢ dziecko do grupy.

Odpowiedzialna integracja

Linie oporu moga tworzy¢ tez rodzice petnosprawnych dzieci. Ich obawy najczesciej
dotycza obnizenia poziomu nauczania w klasie integracyjnej lub ogélnodostepnej przez
dzieci, np. uposledzone w stopniu lekkim, autystyczne lub z zespotem Aspergera. Istnieje
stereotyp, ze uwaga nauczyciela jest skupiona na nich, przez co inne traca. Wedtug specja-
listéw nie ma to poparcia w faktach. Mafa liczba uczniéw i obecno$é¢ pedagoga wspieraja-
cego zapewniaja realizowanie programu. Krzywdzaca jest tez opinia, ze niepetnosprawne
dzieci sa mniej zdolne niz petnosprawni réwiesnicy.

— W naszej szkole wyniki egzaminéw lub sprawdzianéw uczniéw sq wyzsze w klasach integra-
cyjnych niz w ogélnych — podkresla dyrektor Ewa Furmanska.

W klasach ogélnodostepnych, do ktérych uczeszcza dziecko niepetnosprawne, mozliwe
jest zatrudnienie asystenta, np. w poczatkowym etapie nauki. Jego obecnos¢ to kontrargu-
ment dla protestujacych rodzicéw. Innym, najwazniejszym chyba, jest zaprezentowanie
ogromnej zalety klasy z niepetnosprawnymi dzie¢mi. Wszyscy ucza sie wtedy wiecej niz
wymaga program: empatii i wrazliwosci.

— Bardzo mnie cieszq w szkofach integracyjnych naturalne relacje dzieci — méwi Jadwiga
Bogucka. — Petnosprawne dzieci sq bogatsze o te kontakty.

W przeciwienstwie do swoich rodzicéw dzieci, szczegélnie mtodsze, nie maja proble-
moéw z zaakceptowaniem niepetnosprawnego kolegi.

— U dzieci moze by¢ tylko taki problem, ze sytuacja nie jest oswojona — podkresla Dominika
Stominska. — Gdy nie wyniosty z domu tolerancji, prezentujq zwykiq ciekawos¢, czyli tzw. gapio-
stwo, albo bronigq sie atakiem i dokuczaniem. Duzo zalezy od postawy nauczycieli.

Pedagodzy tez miewaja problemy z niepetnosprawnoscia w klasie. Nie zawsze wiedza, jak
najlepiej sie znalez¢ w tej sytuacji, ale czasem warto, aby... wykorzystali pomysty dzieci.

Czas na decyzje
Co robi¢? Jak w natfoku sprzecznych informacji wybra¢ dla dziecka szkote? Nikt tego za

rodzicéw (opiekunéw prawnych) nie zrobi. Orzeczenie poradni o potrzebie ksztafcenia
specjalnego nie wyznacza typu szkoty, lecz wskazuje forme pracy z dzieckiem. Wygodnie



bytoby, gdyby ktos zdecydowat: lekarz, poradnia, dyrektor. Jednak to rodzice najlepiej znaja
dziecko i na nich ciazy odpowiedzialnos$¢ za jego wychowanie.

Pewnym wsparciem sa rodzice dzieci ze zblizona niepetnosprawnoscia, czesto zrzeszeni
w stowarzyszeniach lub fundacjach. Warto tez odwiedzi¢ najblizsza szkote integracyjna,
specjalng i masowa. Rodzice powinni dowiedzie¢ sie, czy w wytypowanej przez nich szko-
le masowej bedzie lekcja o niepetnosprawnosci. To wazne. Zanim w klasie pojawi sie nie-
petnosprawne dziecko, psycholog lub rodzic powinien o nim opowiedzie¢. Oswoi sie
dzieki temu dzieci i nauczyciela z konkretna niepetnosprawnoscia.

Taka lekcja moze zawazy¢ na losach ,,nowego” — uniknie wytykania palcami i bedzie mogt
liczy¢ na pomoc. Na poczatku roku szkolnego spotkanie z dzie¢mi najlepiej przeprowadzi¢
na pierwszej lekcji. Niepetnosprawny kolega moze przyj$¢ na rozpoczecie, a potem na
druga lekcje. Dobrze tez zorganizowa¢ spotkanie rodzicow.

Jesli priorytetem rodzicéw jest uspotecznienie dziecka, warto sprawdzi¢, czy w wybra-
nej szkole integracyjnej dzieci niepetnosprawnych nie jest zbyt duzo w stosunku do petno-
sprawnych. Woéwczas problemy pierwszych moga zdominowa¢ funkcjonowanie placéwki,
a szkota integracyjna ma by¢ przeciez pewnym odzwierciedleniem rzeczywistosci. Wyboér
szkoty determinuje $ciezke rozwoju osoby z niepetnosprawnoscia, nie tylko jako ucznia. Na
pewno warto zadba¢ o to, by dziecko miato szanse na studia i dobra prace. Z drugiej zas
strony, trzeba zastanowic sie nad wtasnymi ambicjami, aby nie narazi¢ dziecka na utrate sit
w nieustannych utarczkach z réwiesnikami.

Zanim ono zacznie pisa¢ wazne sprawdziany, najwazniejszy egzamin musza zda¢ rodzice.

Mozliwosci ksztaltcenia dzieci i miodziezy

Rozporzqdzenie Ministra Edukacji i Sportu z dn. 18 stycznia 2005 r. (Dz. U. z 2005 r. Nr |9 poz.
166 i 167) okresla mozliwosci i miejsca ksztalcenia dzieci z niepetnosprawnoscia. Rodzice
musza wiedzie¢, ze pomimo orzeczenia poradni o potrzebie ksztafcenia specjalnego ich dziec-
ka maja prawo wyboru placéwki, a tym samym sposobu uczenia. Powinni pamieta¢, ze:

— szkoty ogélnodostepne (masowe) maja zapewni¢ warunki do nauki i sSrodki dydaktycz-
ne, aby niepetnosprawnos¢ nie byta bariera w nauce,

— podobna role maja oddziaty i szkoty integracyjne, ale klasy sa tam mniej liczne, a tylko
3-5 uczniéw jest niepetnosprawnych. Na lekcjach jest drugi nauczyciel — pedagog
wspierajacy, ktéry m.in. wspoétorganizuje ksztatcenie integracyjne. Zwykle w tych szko-
tach odbywaja sie zajecia wspomagajace dziecko i jego rodzine,

— w szkotach specjalnych ksztatca sie dzieci z niepetnosprawnoscia i niedostosowane
spotecznie, wymagajace specjalnej organizacji nauki i metod pracy. Uczy¢ sie w nich
moga m.in. uczniowie niewidomi, niestyszacy, z niepetnosprawnoscia ruchowa, z upo-
$ledzeniem umystowym, ze sprzezonymi niepetnosprawnosciami, ale tez zagrozeni
uzaleznieniami lub zaburzeniami zachowania. Poziom nauczania moze nie réznic sie tu
od poziomu w szkotach masowych,

— inne przepisy (Dz.U. z 2003 r. Nr 23 poz. 193) méwia o nauczaniu indywidualnym
W miejscu pobytu ucznia, ktéremu stan zdrowia uniemozliwia lub znacznie utrudnia
uczeszczanie do szkoty. Taki uczen potrzebuje tez stosownego orzeczenia o potrzebie
indywidualnego nauczania.

Gdzie szuka¢ szkoty dla dziecka?

Pewna pomoca dla rodzicow moze by¢ strona internetowa Centrum Metodycznego
Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej (www.cmppp.edu.pl) m.in. z baza teleadresowa:
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— poradni psychologiczno-pedagogicznych (www.cmppp.edu.pl/node/19627)
— placowek (przedszkoli i szkot) integracyjnych (www.cmppp.edu.pl/node/19628)
— lideréw integraciji, czyli przedszkoli i szkét, ktére wyrézniaja sie we wspieraniu rozwo-
ju dzieci z niepetnosprawnoscia (www.cmppp.edu.pl/node/16957).

Dane teleadresowe do wszystkich typéw szkét znajduja sie na stronie Ministerstwa
Edukacji Narodowej (sio.men.gov.pl/wykaz_szkol/wykaz_szkol.php).

Uwaga! Wiele szkét ma tez wtasne strony internetowe.



KSZTALCENIE SPECJALNE
W SZKOLE OGOLNODOSTEPNE]

Barbara Marcinkowska

W Deklaracji z Salamanki (UNESCO 1994, s. VIII) czytamy: , Kazde dziecko ma fundamen-
talne prawo do nauki i nalezy da¢ mu szanse osiagniecia i utrzymania odpowiedniego pozio-
mu ksztatcenia; kazde dziecko ma charakterystyczne indywidualne cechy, zainteresowania,
zdolnosci i potrzeby w zakresie nauczania; systemy o$wiaty powinny by¢ tworzone, a pro-
gramy edukacyjne wdrazane z uwzglednieniem duzego zréznicowania tych charakterystycz-
nych cech i potrzeb; dzieci o specjalnych potrzebach edukacyjnych musza mie¢ dostep do
zwyktych szkot, ktére powinny przyja¢ je w ramach nauczania, ktére stawia w centrum
zainteresowania dziecko i zdolne jest zaspokoi¢ jego potrzeby; zwykie szkoty o tak otwartej
orientacji s3 najskuteczniejszym $rodkiem zwalczania dyskryminacji, tworzenia przyjaznych
spotecznosci, budowania otwartego spoteczerstwa oraz wprowadzania w zycie edukaciji dla
wszystkich, co wiecej, zapewniaja one odpowiednie wyksztafcenie wiekszosci dzieci oraz
poprawiaja skutecznos¢, a takze efektywnosé kosztowa catego systemu oswiaty”.

Rodzice oraz osoby profesjonalnie zajmujace sie edukacja i rehabilitacja dzieci z niepetno-
sprawnoscia ciagle jeszcze z duza rezerwa odnosza sie do ich autonomii, nie rozumiejac
czesto, ze prowadzi ona do samostanowienia w granicach norm (Obuchowska, 1996).
Dorosli, ktérzy towarzysza dziecku z niepetnosprawnoscia w rozwoju koncentruja sie zwy-
kle na tym, by zaopiekowac sie i chroni¢ je przed otaczajaca rzeczywistoscia. Taka nadmier-
na ochrona i opieka nie stuza rozwojowi niezaleznosci, samodzielnosci, a w konsekwencji
autonomii i samostanowieniu jednostki. Dlatego w tekscie kwestie zwiazane z autonomicz-
nym funkcjonowaniem dziecka zestawiono z jego ksztatceniem specjalnym w szkole ogél-
nodostepne;.

Autonomiczne funkcjonowanie dziecka z niepetnosprawnoscia

Samostanowienie rozumiane jest jako zdolnos$¢ cztowieka do kierowania wiasnym
zyciem, do tworzenia wiasnego niepowtarzalnego losu (por. Brown, Gothelf, 1996).

»Realizowanie wychowania ku autonomii jest procesem zfozonym i zréznicowanym
w zaleznosci od wieku i kompetencji dziecka. Jednak zawsze — niezaleznie od gtebokosci
niepetnosprawnosci — dziecko jest nie tylko wypadkowa wrodzonych zadatkéw i wptywoéw
$rodowiska, ale takze SOBA, doswiadcza siebie jako ludzka istote. Aby to doswiadczenie
wzmochi¢ i wzbogaci¢, potrzebne jest wychowanie, w ktérym najpierw uczestniczenie
w réznego rodzaju wyborach, a potem ich samodzielne dokonywanie, najpierw wspétdecy-
dowanie, a potem podejmowanie wtasnych decyzji, bedzie realizowane z przekonaniem
przez wychowawcéw, ktorzy tez beda umieli walczyé o wiasng autonomie” (Obuchowska,
1996, s. 23).

Aby stanowic¢ o sobie, nalezy by¢ do tego odpowiednio przygotowanym. Czlowiek powi-
nien posiada¢ samoswiadomos¢ w zakresie preferencji, zainteresowan, mozliwosci i ograni-
czen; umiejetnosci (m.in.: komunikowania, réznicowania, dokonywania wyboréw, przewidy-
wania konsekwencji decyzji, podejmowania dziatarn odpowiednich do sytuacji, okreslania
celéw i procedur ich osiagania, kierowania swoim zachowaniem, umiejetnosci rozwiazywania
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problemoéw). Powinien réwniez mie¢ adekwatna samoocene, wiare w swoje mozliwosci oraz
kreatywnos¢ i wytrwatos¢ (Wehmeyer, Agran, Hughes, 2003).

Przygotowanie do autonomicznego funkcjonowania wymaga zaangazowania i aktywno-
$ci zaréwno dziecka/osoby z niepetnosprawnoscia, jak i oséb towarzyszacych: rodzicéw/
opiekunow, oséb profesjonalnie zajmujacych sie rehabilitacja (por. Korzon, 2005).

Przygotowanie $rodowiska przyjaznego rozwijaniu autonomii

Przygotowanie osoby do autonomicznego funkcjonowania jest procesem dfugotrwatym.
Pamietac nalezy, ze rozwdj autonomii rozpoczyna sie od wczesnego dziecifistwa. Wymaga
spojnego dziatania catego $srodowiska wychowawczego (wszystkich towarzyszacych osobie
z niepetnosprawnoscia w rozwoju). Okreslenie warunkéw prowadzacych do autonomicz-
nego funkcjonowania wymaga zdefiniowania i zoperacjonalizowania pojecia ,,funkcjonowa-
nie autonomiczne” (rysunek 1.)

Ogdlny poziom pojecia FUNKCJONOWANIE AUTONOMICZNE
Poziom jednostki OSOBA kompetentna SPOtECZNIE

osoba funkcjonujaca skutecznie
i stosownie do spotecznego kontekstu

\/

Poziom zachowan ¢ komunikowanie sie,

¢ dokonywanie wyboréw

na podstawie preferencij,
rozwijanie zainteresowan,
réznicowanie checi i potrzeb,
przewidywanie konsekwencji
(takze swoich dziatan),
podejmowanie decyzji,
okreslanie celéw,

planowanie procedur
osiagania celow,
rozwiazywanie problemoéw.

Rysunek |. Funkcjonowanie autonomiczne w ujeciu teorii prototypéw (opracowanie
wtiasne)

Autonomiczne funkcjonowanie osiagga osoba, ktéra jest kompetentna spotecznie.
Kompetencja spoteczna wyraza si¢ skutecznoscia i stosownoscia do obowiazujacego



kontekstu spotecznego (normy spotecznej). Oznacza to, ze za osobe funkcjonujaca autono-
miczne mozna uznac te, ktérej zachowania sa:

* skuteczne — prowadza do osiagnigcia zamierzonego celu,

* stosowne — zgodne z przyjetymi regutami/normami spotecznymi.

Jezeli przyjmiemy, ze osiaganie celu mozna wyrazi¢ w kontinuum: od braku skutecznosci
do skutecznosci, a zachowania zgodne z normami spotecznymi: od braku stosownosci do
stosownosci, to okaze sig, ze moze by¢ kilka rodzajéw modeli zachowania spotecznego.
Jedne z nich sg blizsze autonomicznemu funkcjonowaniu, inne dalsze. Jak zatem nalezy
przygotowac przestrzen rehabilitacyjna, rozwojowa lub wychowawcza, aby zapewni¢
maksymalny rozwoj autonomii oséb z niepetnosprawnoscia?

PRZESTRZEN ROZWOJOWA

SAMOSTANOWIENIE

FUNKJONOWANIE AUTONOMICZNE
* wyraz podmiotowosci kazdego cztowieka w spotecznej przestrzeni zyciowej
* osigganie normalnosci i samodzielnosci zyciowej w srodowisku zamieszkania
¢ prawo do budowania niepowtarzalnego ksztattu wiasnej i osobistej wersji swojego zycia
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Rysunek 2. Przestrzen rozwojowa (opracowanie wtasne)

Poniewaz w swoim rozwoju osoba z niepetnosprawnoscia korzysta z réznorodnego
wsparcia oferowanego przez rézne instytucje, dla rozwoju autonomicznego wazne jest, by
wszystkie dziatania byty spéjne, ciagte, indywidualnie zréznicowane i ukierunkowane na ten
sam cel — osigganie autonomii i w konsekwencji samostanowienie (rysunek 2). Niezbednymi
instrumentami do jego osiagniecia moga by¢: indywidualna wielospecjalistyczna diagnoza
funkcjonalna oraz indywidualne programy uwzgledniajace potrzeby i mozliwosci danej
osoby. W przestrzeni rozwojowej oséb z niepetnosprawnoscia nalezy zadba¢ o odpowied-
nie warunki do rozwoju poznawczego, uwzgledniajace indywidualne potrzeby i mozliwosci
dziecka/osoby m.in.:
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— dostosowac aktywnosci do potrzeb i mozliwosci dziecka/dorostego,

— dostosowac tempo pracy z dzieckiem/dorostym,

— uwzgledni¢ indywidualny dobér zabawek, przedmiotéw, pomocy (szanowa¢ preferencje
dziecka/dorostego).

Mozna sie spodziewac, ze prawidiowo wspierany rozwoéj poznawczy doprowadzi do
poznania i rozumienia rzeczywistosci, a to niewatpliwie wptynie na wzrost poczucia bez-
pieczenstwa i zwigkszy skuteczno$¢ wspierania rozwoju dzieci, mtodziezy i dorostych
z niepefnosprawnoscia (poczucie bezpieczerstwa jest podstawa do pojawiania sie coraz to
nowych potrzeb). Dorosli powinni réwniez zadba¢ o zapewnienie warunkéw do rozwoju
spotecznego, m.in.:

— zaproponowac najbardziej skuteczny i odpowiadajacy indywidualnym potrzebom i moz-
liwosciom rozwojowym (a jednoczesnie najmniej ograniczajacy kontakty ze $rodowi-
skiem otwartym) sposéb komunikacji,

— stwarzac okazje do komunikacji nie tylko pionowej (z rodzicami, opiekunami, profesjona-
listami), ale takze poziomej (z rowiesnikami),

— stwarza¢ okazje do komunikacji nie tylko w diadach, ale takze w grupie,

— stwarza¢ okazje do komunikacji spontanicznej,

— nie ogranicza¢ dostepu do réznorodnych doswiadczen spotecznych,

— stosowa¢ wymagania dotyczace regut spotecznych.

Analizujac dziatania rodzicow blokujace rozwoj autonomii, Andrzej Twardowski (1996)
wskazuje: zmuszanie do wykonywania réznego rodzaju dziatan, ingerowanie w swobodne
dziafania dziecka, $ciste kontrolowanie jego poczynan, ostabianie motywacji do samodziel-
nego podejmowania dziatan i aktywnosci. Wszystkie te zachowania rodzicéw wzgledem
dziecka ograniczaja trening w zakresie samodzielnej regulacji czynnosci i prowadza do
wyuczonej bezradnosci, braku poczucia kompetencji, ograniczen w rozwoju poznawczym.
Sa3 réwniez powodem do nieprawidtlowego ksztattowania poczucia tozsamosci oraz do
obnizenia motywacji do dziatania. Podobne bfedy popetniane s3 réwniez przez profesjona-
listéw zajmujacych sie wspieraniem rozwoju oséb z niepetnosprawnoscia.

Szkota dla dziecka z niepetnosprawnoscia

Zgodnie z polskim prawem, uczen z niepetnosprawnoscia to ten, ktéry ma orzeczenie
o potrzebie ksztalcenia specjalnego, ktéry z uwagi na zaburzenia i odchylenia rozwojowe
o zrdznicowanej etiologii wymaga zastosowania specjalnej, indywidualnie dostosowanej
organizacji procesu edukacyjnego.

Uczniowie z niepetnosprawnoscia moga realizowaé obowiazek szkolny w szkotach ogél-
nodostepnych, szkotach lub oddziatach integracyjnych, szkotach lub oddziatach specjalnych
oraz o$rodkach szkolno-wychowawczych. O wyborze placéwki ostatecznie decyduja
rodzice/prawni opiekunowie ucznia, pomimo ze wskazanie najbardziej odpowiedniej szko-
ty jest rola poradni psychologiczno-pedagogicznych lub innych poradni o mocy orzekania.
Pracownicy poradni powinni wyjasni¢ rodzicom, na czym polega ksztatcenie specjalne,
dlaczego jest tak wazne dla ich dziecka. Powinni réwniez zadba¢ o to, by rodzice nie przyj-
mowali orzeczenia jako narzedzia stygmatyzacji rodziny i dziecka. Rodzice powinny zrozu-
mie¢, ze celem wydania orzeczenia o potrzebie ksztafcenia specjalnego jest stworzenie
najlepszych warunkéw rozwojowych dla dziecka.

Ksztatcenie specjalne (obejmuije sie nim dzieci i mtodziez wymagajace stosowania specjal-
nej organizacji nauki i specjalnych metod pracy — Art. 71b ust. | Ustawy z dnia 7 wrzesnia 1991
r. o systemie oswiaty) nalezy traktowac jako wysoce specjalistyczna, indywidualnie zréznico-
wang (tj. dostosowang do indywidualnych potrzeb i mozliwosci ucznia, bioraca pod uwage



jego ograniczenia rozwojowe) ustuge edukacyjng oferowana uczniom z niepetnosprawno-
$cia. Pytanie: , Dlaczego nie szkotfa specjalna?” stawiane jest bardzo czesto zaréwno przez
rodzicéw, jak i profesjonalistow w kontekscie ksztafcenia specjalnego uczniow.

Jaka szkota bedzie najlepsza?

Mozna sprébowac¢ opowiedzie¢ pytaniem: ,,Dlaczego szkota specjalna?”. Czy dlatego, ze
pracuja w niej nauczyciele przygotowani do ksztatcenia uczniéw z dang niepetnospraw-
noscia? A moze z powodu lepszego wyposazenia szkoty w specjalistyczny sprzet (dostoso-
wany do indywidualnych potrzeb uczniéw)? Czy wreszcie z powodu tatwiejszego do orga-
nizowania procesu ksztalcenia (wszyscy uczniowie maja podobne potrzeby i mozliwosci
rozwojowe)?

W tej ztozonej sytuacji nie mozna zapomnie¢ o kims, kto jest tu najwazniejszy, tj. o dziec-
ku z niepetnosprawnoscia, ktére bywa ,wyrwane” ze swojego srodowiska po to, by ksztat-
ci¢ sie w szkole specjalnej mieszczacej sie czesto poza miejscem zamieszkania. Mozna sobie
wyobrazi¢, co sie dzieje z emocjami dziecka, ktére spedza dtugie tygodnie w internacie,
z dala od najblizszych. Czy ma to wptyw na jego rozwoj? To chyba nie budzi zadnych wat-
pliwosci. Ma to niewatpliwie wptyw réwniez na rodzine i najblizszych. Jak beda wygladaty
ich relacje, gdy dziecko ukonczy szkote?

Srodowisko lokalne: polityka edukacyjna, postawy rodzicow,
przedstawicieli wiadz lokalnych wobec ksztatcenia specjalnego

Organizacja Nauczyciele:
procesu JAKOSC KSZTALCENIA SPECJALNEGO * pozytywna
ksztatcenia: postawa wobec
¢ warunki tech- ksztatcenia
niczne, specjalnego

* wyposazenie, (we wszystkich

formach
ksztatcenia),
® przygotowanie

stosowanie zréz-

nicowanych form
i metod

ksztatcenia, SZKOLA SZKOLA SZKOLA do pracy
* zréznicowanie SPECJALNA | | INTEGRA- | | OGOLNO- z uczniem
programoéw CYJNA DOSTEPNA Z niepetno-
ksztatcenia, sprawnoscia,
* zindywiduali- * system wspie-
Zowany system rania nauczycieli.
oceniania. Orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego

UCZEN Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Poradnie psycholo- Proces diagnostyczny na uzytek
giczno — pedagogicz- orzekania z wykorzystaniem
ne lub inne poradnie trafnych, rzetelnych

o mocy orzekania i wystandaryzowanych technik

Schemat |. Ksztatcenie specjalne — wyznaczniki jakosci (opracowanie wtasne)
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Kazdy musi mie¢ swoje bezpieczne miejsce na ziemi. | to nie jest wystarczajacy warunek
do dobrego funkcjonowania. Potrzebni s3 ludzie, ich wzajemna akceptacja, zrozumienie,
wspieranie, zaufanie, zyczliwos$¢, chociazby w spotecznosci lokalnej. Ksztattowanie spo-
tecznosci jest procesem i nie mozna oczekiwa¢, ze osoba wychowywana poza nig szybko
sie w niej odnajdzie; stad mozna przyjac teze, ze dziecko powinno sie ksztafci¢ w szkole,
ktéra miesci sie najblizej miejsca zamieszkania.

W edukacji ucznia z niepetnosprawnoscia wazne jest zapewnienie mu warunkéw sku-
tecznego wiaczenia w $rodowisko réwiesnicze oraz w zycie $rodowiska lokalnego.
Poniewaz wiaczanie nie jest stanem, ale ztozonym procesem spotecznym, psychologicz-
nym i pedagogicznym, wymaga aktywnego udziatu zaréwno ucznia z niepetnosprawnoscia,
jak i jego sprawnych rowiesnikéw, placéwki edukacyjnej oraz domu rodzinnego i Srodowi-
ska lokalnego.

Szkota ogdlnodostepna powinna by¢ przygotowana na przyjecie kazdego ucznia. Powinna
by¢ bez barier architektonicznych i musi by¢ wyposazana w niezbedny sprzet. W praktyce
oznacza to, ze nie powinna réznic¢ si¢ zasadniczo od szkét specjalnych (np. powinna mie¢ na
swoim wyposazeniu pomoce do alternatywnych i wspomagajacych metod komunikaciji,
pomoce dla uczniéw z wada stuchu, wzroku lub z niepetnosprawnoscia ruchowa). Takie
oczekiwanie moze wydawac sie oderwane od naszej rzeczywistosci. Skoro jednak uczen ma
prawo do ksztatcenia specjalnego w szkole ogélnodostepnej, to konsekwencja tego jest
zapewnienie odpowiednich warunkdw, nawet jesli bedzie to bardzo kosztowne. Skuteczne
zorganizowanie sytemu edukacji wtaczajacej wymaga zmian w postawach spotfecznych,
czasu, ale i naktadéw finansowych. Brak wyposazenia nie zwalnia dyrektora placéwki z obo-
wiazku prawidiowego zorganizowania procesu ksztalcenia. Szkota, w ktorej organizowane
jest ksztalcenie specjalne powinna zapewni¢ uczniowi m.in. (Rozporzgdzenie MENIS z dnia 18
stycznia 2005 r.): dostosowanie wymagan do jego indywidualnych potrzeb psychofizycznych
i edukacyjnych, indywidualne zajecia rewalidacyjne prowadzone przez odpowiednich specja-
listéw, mozliwos¢ wydtuzenia etapu edukacyjnego.

W szkole ogélnodostepnej realizujacej ksztalcenie specjalne szczegdlnie wazne i trudne
zadanie staje przed nauczycielem. Ma on zadba¢ o mozliwie petne i racjonalne wykorzystanie
potencjatu rozwojowego ucznia, przez odpowiednie dostosowanie tresci i sposobéw ich
przekazywania. W sytuacji wspolnego nauczania dzieci sprawnych i dzieci o zréznicowanym
stopniu i rodzaju niepetnosprawnosci jest to wyzwanie wymagajace kompetentnego, reflek-
syjnego i odpowiedzialnego dziatania. Obecny system przygotowania nauczycieli reguluja:
Ustawa z dnia 27 lipca 2005 r.; Prawo o szkolnictwie wyzszym (Dz.U. z dnia 30 sierpnia 2005 r.)
wraz z rozporzadzeniami wykonawczymi (Rozporzqdzenie Ministra Nauki i Szkolnictwa
Wyzszego z dnia 12 lipca 2007 r. w sprawie standardow ksztafcenia dla poszczegoinych kierunkéw
oraz poziomdéw ksztatcenia, a takze trybu tworzenia i warunkdw, jakie musi spetnia¢ uczelnia, by
prowadzi¢ studia miedzykierunkowe oraz makrokierunki (Dz.U. z dnia 13 wrzesnia 2007 r.) oraz
rozporzadzenia o standardach ksztafcenia nauczycieli i szczegétowych wymaganiach od
nauczycieli (Rozporzqdzenie Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z dnia 10 wrzesnia 2002 r.
w sprawie szczegétowych kwalifikacji wymaganych od nauczycieli oraz okreslenia szkéf i wypadkow,
w ktérych mozna zatrudni¢ nauczycieli niemajqcych wyzszego wyksztatcenia lub ukoriczonego
zakfadu ksztatcenia nauczycieli (Dz.U. z 2002 r. Nr 155, poz. 1288); Rozporzqdzenie Ministra
Edukacji Narodowej i Sportu z dnia 7 wrzesnia 2004 r. w sprawie standardéw ksztalcenia nauczy-
cieli (Dz.U. z 2004 r. Nr 207, poz. 2110); Rozporzqdzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 30
czerwca 2006 r. w sprawie standardow ksztafcenia nauczycieli w kolegiach nauczycielskich
i nauczycielskich kolegiach jezykéw obcych (Dz.U. z dnia 18 lipca 2006 r.). Analiza przepisow
i wybranych planéw studiéw — specjalnosci nauczycielskie, wskazuje, ze w czasie studiow
realizowane sa zagadnienia z zakresu pedagogiki specjalnej w minimalnym zakresie (czasami



nie sa zupefnie poruszane). Oznacza to, ze nauczyciel szkoly ogélnodostepnej moze by¢
zupetnie nieprzygotowany do pracy z uczniem z niepetnosprawnoscia. | to jest najbardziej
niepokojacy sygnat wymagajacy rozwiazan systemowych. Kazdy nauczyciel szkoty ogélnodo-
stepnej powinien posiada¢ podstawowa wiedze o niepetnosprawnosci oraz podstawowe
umiejetnosci pracy z uczniem posiadajacym orzeczenie o potrzebie ksztafcenia specjalnego.
Wymaga to zmian w systemie ksztatcenia nauczycieli oraz zmian co do wymagan stawianych
czynnym nauczycielom.

Dyrektor placéwki ma obowiazek zadba¢ réwniez o wsparcie specjalistyczne dla pracow-
nikéw szkoty. Dobrym pomystem jest nawiazanie wspotpracy ze szkofami specjalnymi.
Nauczyciele tych palcéwek moga wspomaga¢ nauczycieli szkét ogélnodostepnych, dzielac
sie wiedza i doswiadczeniami. W systemie edukacji wiaczajacej wazne jest réwniez wsparcie
rodzicow.

Osiagniecie autonomicznego funkcjonowania jest warunkiem samostanowienia. By¢
moze nie dla wszystkich uczniéw szkofa ogélnodostepna bedzie najbardziej korzystnym
$rodowiskiem rozwojowym na kazdym etapie edukaciji. Jesli okaze sig, ze szkota specjalna
jest lepsza propozycja dla dziecka, to potencjalnie istnieje wieksze zagrozenie wyklucze-
niem spotecznym. W tej sytuacji szkofa specjalna i rodzice powinni podejmowac inicjatywy
skutecznie przeciwdziatajace izolacji spotecznej dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscia.
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Dziecko z niepetnosprawnoscia wzrokowa
na progu szkotly — przygotowania,
mozliwosci i realne wsparcie

Maigorzata Paplinska

Dzieci z niepetnosprawnoscia wzrokowa, potrzebuja profesjonalnego i systematycznego
wsparcia, zwtaszcza na poczatku swej edukacyijnej kariery. Szczegélnego znaczenia nabiera
odpowiednie przygotowanie do nauki szkolnej na etapie edukacji przedszkolne;.

Jest oczywiste, ze udany start szkolny warunkuje dalsze powodzenia ucznia. Sukcesy,
jakie odnosi¢ bedzie dziecko na pierwszym etapie nauki, zaleza zaréwno od jego psycho-
fizycznego wyposazenia, jak i od przygotowania do nabywania kolejnych kompetenciji.
Przygotowanie to moze odbywac sie w sposéb formalny, przewidziany programem naucza-
nia w przedszkolu, lub nieformalny, realizowany przez rodzicéw (opiekunéw) w domu.

Ciekawe wyniki szwedzkich badan, dotyczacych znaczenia odpowiedniego przygotowa-
nia przedszkolnego dzieci, przytacza L. Eliot (2003, s. 599). Wynika z nich, ze istnieje znacz-
na przewaga w osiagnieciach szkolnych i zdolnosciach poznawczych dzieci przebywajacych
w dobrych osrodkach opieki dziennej nad dzie¢mi wychowywanymi w domach. Zdaniem
Eliot, istnieja mocne dowody na to, ze dzieci z rodzin ubogich moga skorzystac intelektual-
nie z pobytu w przedszkolu lub o$rodku opieki dziennej. Jesli chodzi o dzieci z rodzin nale-
zacych do warstw $redniej i wyzszej, to wyniki te nie sa juz tak jednoznaczne. Przedszkole
stwarza znakomite warunki dla spotecznej i poznawczej stymulacji dziecka, a niewielu
rodzicéw potrafi doréwnaé takiemu przedszkolu pod wzgledem réznorodnosci zajeé,
materiatow do zabawy i interakgji (Eliot, 2003, s. 622).

W opinii nauczycieli pracujacych w o$rodkach szkolno-wychowawczych dla dzieci i mto-
dziezy z niepetnosprawnoscia wzrokowa, wiekszos$¢ dzieci przed rozpoczeciem szkoty nie
otrzymuje pomocy w zakresie nauki samoobstugi, orientacji przestrzennej, rozwoju per-
cepcji dotykowej (W wypadku dzieci niewidomych), czy usprawniania widzenia (u dzieci
stabowidzacych). Chociaz istnieje wiele przedszkoli integracyjnych, do ktérych moga
uczeszczaé dzieci z niepetnosprawnoscia wzroku, to praktyka pokazuje, ze niewiele z nich
zatrudnia tyflopedagoga, ktéry przygotuje dziecko z dysfunkcja wzroku do nauki szkolnej.

Z badan przeprowadzonych przez M. Paplinska (2005a) wynika, ze dzieci niewidome,
ktére otrzymaty pomoc i odpowiednie przygotowanie, mogty rozpocza¢ nauke czytania
i pisania w pierwszym semestrze nauki szkolnej. Natomiast u dzieci nieobjetych wczesniej-
szym tyflopedagogicznym wsparciem podczas zaje¢ w pierwszym semestrze skoncentro-
wano sie giéwnie na wyréwnaniu ich szans rozwojowo-edukacyjnych.

Na podstawie obserwacji zaje¢ w klasach wstepnych i pierwszych w szkotach podstawo-
wych dla dzieci z dysfunkcja wzroku (poznanie polskiej metodyki nauczania brajla byto jedna
z czesci badan wiasnych System punktowy L. Braille'a w edukacji niewidomych dzieci, 2005a),
mozna zauwazy¢, ze kolejnos¢ i rodzaj ¢wiczen dobierane sa przez nauczyciela indywidual-
nie i dostosowane do potrzeb oraz mozliwosci uczniéw w danej klasie. Z tego powodu
w klasach pierwszych, w ktérych nie wszyscy uczniowie odbyli wczesniejsza edukacje
w przedszkolu czy w klasie wstepnej, ¢wiczenia kompensacyjne, uwrazliwiajace dotyk
(rozréznianie i identyfikowanie zmian podioza) oraz rozwijajace percepcje (rozréznianie



i identyfikowanie roznych faktur) musiaty pojawic sie na poczatku kazdych zaje¢, aby dzieci
mogty opanowac umiejetnosci niezbedne do nauki czytania, rozpoznawania dotykowego itp.
Jest to dowdd na to, ze wciaz wiele dzieci z niepetnosprawnoscia wzroku, zwtaszcza dzieci
niewidomych, nie otrzymuje odpowiedniej pomocy, a przez to nie nabywa wielu kompeten-
cji warunkujacych dalszy rozwdj i nauke nowych umiejetnosci. Potwierdzeniem tego moze
by¢ opinia jednej z nauczycielek szkoty dla dzieci z niepetnosprawnoscia wzrokowa: ,,dzieci
niewidome, ktére nie sa po dobrym wychowaniu przedszkolnym, zazwyczaj w ogéle nie
maja pojecia o rysunku brajlowskim. Poczatkowo ogladaja wiec przedmioty, ktére musza
wyrzezbi¢, aby nastepnie zrobi¢ z tego ptaskorzezbe, i na koncu przechodza do rozpozna-
wania rysunku” (Paplinska, 2005a, s. 106).

Wiele osrodkéw szkolno-wychowawczych dla dzieci niewidomych i stabowidzacych,
chcac wyréwnac rozwojowo-edukacyjne szanse uczniéw i odpowiednio przygotowac ich
do nauki szkolnej, prowadzito tzw. klasy wstepne, uznawane za pomost taczacy wczesna
interwencje ze szkota podstawowa, a ich gtéwnym celem byta nauka przez zabawe, czyli
sposéb na bezstresowe wejscie w obowiazki szkolne klasy pierwszej (zob. www.blind.kra-
kow.pl, 5.10.2008). Najwazniejsze dziatania edukacyjno-rehabilitacyjne skierowane byty na
ogdlny rozwéj emocjonalny dzieci i integracje z réwiesnikami, a takze na nauke samoobstu-
gi, orientacji przestrzennej, rozwdj sprawnosci manualnych oraz rozwijanie percepcji doty-
kowej jako przygotowanie do nauki czytania i pisania brajlem. Od | wrzesnia 2008 roku,
zgodnie z Rozporzqdzeniem Ministerstwa Edukacji Narodowej z dnia 18 kwietnia 2008 roku
zZmieniajgcym rozporzqdzenie w sprawie ramowych planéw nauczania w placéwkach publicznych,
w zwiqzku z wprowadzeniem obowiqgzku rocznego przygotowania przedszkolnego dla dzieci sze-
Scioletnich, przestaje funkcjonowa¢ klasa wstepna w szkole podstawowej specjalnej.

Jak przygotowac dziecko stabowidzace do nauki szkolne;j?

Trening sprawnosci postugiwania sie wzrokiem wywodzi sie z zatozenia, ze osobe stabo-
widzaca mozna nauczy¢ interpretowania tego, co widzi, i ze dzieki ¢wiczeniom zwiekszaja
sie jej mozliwosci wzrokowe. Dlatego dzieciom stabowidzacym potrzebna jest pomoc
w osiaganiu kolejnych etapéw rozwoju widzenia poprzez intensywne ¢wiczenia. Jak pod-
kresla A. Adamowicz-Hummel (2008), jesli zaburzenia w uktadzie wzrokowym wystapity
przed 6. rokiem zycia, cztowiek stabowidzacy moze nauczy¢ sie patrzec i korzystac z infor-
macji naptywajacych droga wzrokowa, mimo swoich ograniczen. Méwimy tu o stymulowa-
niu do patrzenia (otwieranie oczu, zwracanie glowy lub ciata w kierunku obiektu), stymu-
lowaniu widzenia (uzywanie jaskrawych i poruszajacych sie obiektéw), rozwijaniu podsta-
wowych sprawnosci wzrokowych, zwiazanych z kontrolowaniem ruchéw gatek ocznych
(takich jak: fiksacja, czyli umiejetno$¢ utrzymania spojrzenia na obiekcie, czy sledzenie,
czyli umiejetno$¢ prowadzenia wzrokiem poruszajacego sie obiektu), rozwijaniu pojeé
i pamieci wzrokowej oraz wyzszych sprawnosci wzrokowych (takich jak: dopetnianie, czyli
spostrzeganie catego obiektu na podstawie widocznej jego czesci, czy umiejetnos$é¢ wzro-
kowego wyodrebniania obiektu z tta). Osoba stabowidzaca uczy sie nadawaé znaczenie
temu, co widzi, i wykorzystywaé na co dzien informacje uzyskiwane droga wzrokowa.
Punktem wyjscia dla usprawniania widzenia jest poziom rozwoju widzenia, niezaleznie od
wieku kalendarzowego (Barraga za: Adamowicz-Hummel, 2008, s. 21-22).

Warto pamieta¢ o tym, aby dziecko stabowidzace objete byto opieka okulistyczna i profi-
laktyczna. Wielu schorzeniom wzroku moga towarzyszy¢ wady wzroku: krétkowzrocznosé,
nadwzroczno$¢, astygmatyzm, ktére obok schorzen i uszkodzen uktadu wzrokowego sa
przyczyna obnizenia ostrosci wzroku. Wada wzroku wymaga korekcji szktami optycznymi.
Wazne jest, aby dziecko nosito okulary. Jesli poprawiaja one jako$¢ widzenia, dziecko moze
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petniej wykorzystywac informacje wzrokowe, ktére z powodu stabowzrocznosci nie sa
w catosci dostepne, ale sa punktem wyjscia do doboru ¢wiczen usprawniajacych i pomocy
utatwiajacych widzenie. A. Adamowicz-Hummel (2001, s. 38) zwraca uwage na to, ze nie-
kiedy mimo stwierdzonej wady wzroku dziecko nie chce nosi¢ okularéw, twierdzac, ze mu
nie pomagaja. Nie nalezy go do tego zmusza¢, poniewaz taka sytuacja zdarza si¢ dos¢ czesto
wsrod oséb stabowidzacych. Warto jednak upewnic sig, czy okulary sa dobrze dobrane pod
wzgledem szkiet i oprawek.

Jak przygotowac niewidome dziecko do nauki szkolnej?

Dzieci niewidome maja znaczne, czasem kilkuletnie opéznienie w poznawaniu struktur
przestrzennych, poniewaz ich percepcja przebiega wolniej i opiera si¢ giéwnie na doswiad-
czeniach dotykowych, ktére nie zapewniaja petnego poznania. Z tego wzgledu nalezy doce-
ni¢ znaczenie procesu ksztattowania dzieciecych kompetencji w zakresie orientacji prze-
strzennej. Poznanie przestrzeni przez dziecko niewidome powinno zaczyna¢ sie od ksztat-
towania $wiadomosci schematu wiasnego ciata. Zadaniem M. Orkan-teckieji M. Dabrowskiej
(2004), budowanie prawidiowej orientacji w schemacie wtasnego ciata oraz $wiadomosci
docierajacych bodzcéw sensorycznych, a w konsekwencji takze orientacji przestrzennej
powinno odbywac sie przez zréznicowang stymulacje dotykowa, proprioceptywna i kine-
stetyczno-przedsionkowa w jak najwczesniejszym okresie rozwoiju.

Samodzielne poruszanie sie dzieci niewidomych w rozmaitych srodowiskach (otoczeniu,
domu, w szkole i wokoét szkoty, w innych miejscach) zalezy od wielu réznych czynnikéw,
m.in. cech osobowosci. W petni samodzielne i bezpieczne przemieszczanie sig jest zwykle
mozliwe dopiero po treningu w zakresie rozwijania orientacji przestrzennej i poruszania
sie, ktory niewidome dziecko przechodzi pod kierunkiem nauczyciela orientacji prze-
strzennej osob z uszkodzeniem wzroku (Walkiewicz-Krutak, 2008, s. 37).

Bez wrazliwosci dotykowej i percepcji dotykowej, szczegdlnie w przypadku matych,
pozbawionych wzroku dzieci, nie mozna méwié¢ o poznawaniu $wiata, uczeniu si¢, opano-
waniu pisma Braille'a. Z tego wzgledu szczegdlnego znaczenia nabiera rozbudzanie u rodzi-
céw, nauczycieli i rehabilitantéw $wiadomosci dotyczacej wartosci dotyku, percepcji
i poznania dotykowego u niewidomych dzieci oraz potrzeby stymulacji w tych obszarach.
Niezwykle wazne jest, aby nauke brajla rozpoczynac jak najwczesnie;.

Dla matych niewidomych dzieci pierwszym krokiem ku poznawaniu pisma jest stymulacja
dotyku, rozwijanie percepcji i poznania dotykowego. Jednym z tradycyjnych programéw
rozwijajacych percepcje dotykowa jest tzw. program Mangold (Rozwojowy Program
Percepcji Dotykowej i Rozpoznawania Liter Brajlowskich), ktory powstat w Stanach
Zjednoczonych, na podstawie doswiadczen Sally S. Mangold, pracujacej przez wiele lat jako
»hauczyciel wedrujacy”. Uczac dzieci z dysfunkcja wzroku w ogédlnodostepnych przedszko-
lach i szkotach podstawowych, a pdzniej pracujac na Uniwersytecie w San Francisco, Sally
S. Mangold opracowata szereg pomocy dydaktycznych oraz program przygotowujacy do
nauki brajla. Program rozwijania percepcji dotykowej i rozpoznawania liter brajlowskich nie
jest kompletnym programem nauczania czytania, poniewaz dotyczy tylko percepcji doty-
kowej i proceséw rozpoznawania liter, symboli brajlowskich. Jak podkresla S. Mangold
(2000, s. 3), elementami catosciowego programu nauczania czytania s3: rozwijanie poje¢,
réznicowanie stuchowe, umiejetnosci fonetyczne itp.

Program zawiera dwa podreczniki. Jeden z nich, to czarnodrukowy Podrecznik dla nauczy-
ciela. Obejmuije instrukcje oraz informacje o minimalnym zakresie umiejetnosci, ktére uczen
powinien zdoby¢ na poszczegdlnych lekcjach. Druga pozycja to w formie dwoéch toméw
brajlowskich Podrecznik dla ucznia, sktadajacy sie z oddzielnych kart z ¢wiczeniami. Wiele



stron z ¢wiczeniami nauczyciel moze powiela¢ samodzielnie na maszynie brajlowskiej.
Dzieki temu ma mozliwo$¢ przygotowania tych samych kart z ¢wiczeniami dla wielu
uczniéw w stosunkowo krétkim czasie. Istotne jest, aby kazde dziecko przed rozpoczeciem
pracy programem Mangold miato nastepujace umiejetnosci wstepne: rozpoznawania podo-
bienstw i réznic otaczajacych go konkretnych przedmiotéw, klasyfikowania konkretnych
przedmiotéw w zaleznosci od ich wiasciwosci fizycznych, funkcjonowania, bycia czescia
catosci, okreslania potozenia wtasnego ciata w stosunku do przedmiotéw w najblizszym
otoczeniu, znajdowania rymoéw prostych wyrazéw, przekfadania stron w ksiagzce (Mangold,
2000, s. 8).

Samodzielno$¢ w zakresie samoobstugi jest niezwykle waznym elementem gotowosci
dziecka do zadan szkolnych. Brak wzroku uniemozliwia nauke wykonywania przez nasladow-
nictwo czynnos$ci samoobstugowych. Na pozér proste zadania, jak: mycie zebéw, ubieranie
sie, zapinanie guzikéw, nalewanie ptynéw, sa na poczatku bardzo skomplikowane i trudne do
wykonania dla niewidomego dziecka. Wiele z czynnosci wymaga opanowania szeregu umie-
jetnosci wstepnych, typu: postugiwanie si¢ obiema rekami i koordynacja ruchowa, znajomos¢
i rozumienie poje¢. Wazne jest, aby dziecko otrzymato wsparcie w nauce wielu czynnosci
samoobstugowych, mozliwych do wykonania przez przedszkolaka.

Potrzeby ucznia z niepetnosprawnoscia wzrokowa

Uczniowie z uszkodzonym wzrokiem maja rézne mozliwosci edukacyjne i w zwiazku
z tym trzeba zapewni¢ im specjalne warunki dla uzyskania petnego rozwoju psychofizycz-
nego i spofecznego oraz przygotowania ich do funkcjonowania w $rodowisku ludzi widza-
cych (Majewski, 2001, s. 29).

Ogromna role w prawidtowym rozwoju cztowieka odgrywaja jego doswiadczenia: doty-
kowe, czuciowe, ruchowe i przestrzenne. Doswiadczenia sprzyjaja ksztattowaniu $wiado-
mosci wiasnego ja. Sa zrédfem wiedzy o schemacie swojego ciafa, ksztattach otaczajacych
obiektéw oraz ich miejscu w przestrzeni (Gruszczyk-Kolczyniska, Zielinska, Grabowska,
2003, 5.104). Jak podkresla M. Walkiewicz-Krutak (2008), efektywne rozwijanie umiejetno-
$ci niewidomego dziecka w zakresie orientacji i poruszania sie trwa zwykle kilka lat, a cele
takiego szkolenia powinny by¢ dostosowane do mozliwosci i potrzeb dziecka na réznych
etapach rozwoju. Nauka orientacji i poruszania sig dziecka w wieku szkolnym zwykle skon-
centrowana jest na rozwijaniu umiejetnosci korzystania z technik poruszania si¢ z prze-
wodnikiem, z bialg laska, na rozwijaniu orientacji w terenie dziecku najblizszym (dom,
szkota, miejsca rekreacji dziecka itp.) i obejmuja, zaleznie od potrzeb dzieci w réznym
wieku, m.in. umiejetnosci zwiazane z korzystaniem ze $rodkéw transportu, przekracza-
niem ulic, robieniem drobnych zakupéw itp. (Walkiewicz-Krutak, 2008, s. 37). W pierw-
szych dniach roku szkolnego niezwykle wazne jest zaznajomienie dziecka z budynkiem
szkoty oraz nauczenie go samodzielnego pokonywania kilku podstawowych tras: do toale-
ty, jadalni lub szatni.

Odpowiednia aranzacja klasy (przy minimalnym wysitku ze strony nauczyciela) tak, aby po
ustawieniu stolikéw i krzeset powstata wyraznie okreslona $ciezka komunikacyjna, ufatwi
uczniowi z niepetnosprawnoscia wzroku swobodne poruszanie sig, bez ryzyka natrafienia
na przeszkody. Zaznajomienie dziecka z uktadem klasy, a w szczegélnosci nauka lokalizowa-
nia wiasnej tawki i umiejetno$¢ samodzielnego do niej dojscia, np. od drzwi klasy do tawki
i z powrotem, sa priorytetami, ktérych realizacja da dziecku poczucie bezpieczenstwa,
umozliwi orientacje i wzgledna kontrole nad otoczeniem.

Witasciwe przygotowanie miejsca pracy dla ucznia jest jednym z podstawowych zadan
wynikajacych ze specjalnych potrzeb dziecka z niepetnosprawnoscia wzroku. Dla ucznia
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niewidomego ogromne znaczenie majg wszelkie dostepne informacje dotykowe, dlatego
najlepszym rozwiazaniem jest zamieszczenie wypuktych symboli, a nawet podpiséw
w brajlu na szafkach, pétkach czy oznaczeniach sali lekcyjnej. Nalezy pamieta¢, ze oznacze-
nia w brajlu powinny znalez¢ sie na takiej wysokosci, aby dziecko mogto z tatwoscia do nich
dosiegnad i przeczyta¢ je dotykiem, czyli oznaczenia klas powinny by¢ zawsze w tej samej
konwenciji, np. nad klamka lub na framudze drzwi po stronie i na wysokosci klamki. Do
etykietowania bardzo dobrze nadaja sie tasmy Dymo, dostepne w Polskim Zwiazku
Niewidomych, lub przezroczyste folie samoprzylepne, ktére mozna kupi¢ w sklepie z arty-
kutami papierniczymi.

Przystepujac do realnych modyfikacji szkolnego $rodowiska fizycznego, uwzgledniaja-
cych potrzeby ucznia stabowidzacego, nalezy wzia¢ pod uwage przede wszystkim odpo-
wiednie oswietlenie, kontrast, wielko$¢ oznaczen.

Podczas dobierania odpowiedniego oswietlenia istotny jest jego rodzaj, rozmieszczenie
i natezenie. Istnieje kilka réznych typéw s$wiatta, ktére nalezy uwzgledni¢ przy adaptacji
klasy i miejsca pracy stabowidzacego ucznia:

* $wiatfo stoneczne jest najbardziej naturalnym typem oswietlenia, ale nie zawsze jest
jednakowo jasne i moze powodowa¢ ol$nienia i cienie,

* $wiatlo zarowe (zaréwka) nadaje sie do oswietlania punktowego i nie jest zalecane do

ogolnego oswietlania pomieszczen, poniewaz rzuca cienie i tworzy razace ,punkty

ol$nien”,

$wiatlo jarzeniowe zalecane jest do opraw sufitowych i do ogélnego os$wietlania pomiesz-

czen, poniewaz os$wietla wiekszy obszar niz $wiatfo zarowe i nie rzuca cieni,

* $wiatlo mieszane (zarowe i jarzeniowe) uznawane jest za najbardziej naturalny i komfor-
towy typ os$wietlenia sztucznego,

* $wiatfo halogenowe jest bardziej skupione niz $wiatto zarowe. Jest jasniejsze, daje lepsze

oswietlenie (Duffy, Maj, 2000).

Warto pamiegta¢, ze uczniowie czesto potrzebuja do pracy z bliskich odlegtosci dodatko-
wego zrédta $wiatta. Dodatkowa lampa powinna by¢ zaopatrzona w ruchome ramie,
a obudowa zaréwki ostania¢ ja tak, by zaréwka nie wystawata poza obudowe. Lampa
powinna by¢ ustawiona po przeciwnej stronie w stosunku do pracujacej reki dziecka, przy
czytaniu zas nalezy ustawi¢ jg po stronie lepszego oka (Btaziak, Katkus, 2008). Przy dobo-
rze réznych zrédet $wiatta wazne jest sprawdzenie, czy nie dochodzi do ol$nien razacym
$wiattem, ktére swieci bezposrednio w oczy i pogarsza jakos$¢ widzenia lub powoduje dys-
komfort. Istotne jest, aby w klasie byta mozliwo$¢ zastaniania okien roletami, zaluzjami,
zwtlaszcza dla ucznia ze $wiatlowstretem. Pomocami tagodzacymi efekty swiattowstretu
i ol$nien sa: okulary przeciwstoneczne, barwne filtry z wiékna octanowego oraz réznego
rodzaju ostony.

Jedna z czestszych potrzeb oséb stabowidzacych jest zapotrzebowanie na duzy kontrast.

Przygotowujac klase na przyjecie ucznia z problemami wzrokowymi, warto zadba¢ o to,
aby tablica byta duza, ciemna i matowa oraz dobrze oswietlona, a kreda biafa lub zétta. Blat
stolika (stolikéw) powinien by¢ matowy. Efekt taki mozna osiagna¢, stosujac jednobarwne,
matowe podktadki. Dobrze jest, aby uczen siedziat blisko tablicy i zawsze miat mozliwos¢
podchodzenia do niej i sprawdzenia tego, co jest napisane.

Istotnym obszarem potrzeb ucznia z niepetnosprawnoscia wzrokowa jest swoboda
komunikacji i dostepu do informacji. Aby utatwi¢ dzieciom percepcje — poczatkowo liter,
a pozniej tekstu — konieczne jest stosowanie pomocy w postaci materiatéw w powiekszo-
nym druku (alfabety, ksigzki, czasopisma itp.) oraz innych pomocy nieoptycznych, takich
jak: okienko (podtuzny otwoér wyciety w kawatku ciemnego kartonu, stuzacy do wyodreb-
niania poszczegdlnych wyrazéw czy wierszy w tekscie), podstawka do czytania, zeszyty



i kartki z pogrubiona liniatura. Dzieki postugiwaniu sie pomocami utatwiajacymi widzenie
mozliwe jest zmniejszanie réznic pomiedzy wzrokowymi wymaganiami otoczenia a mozli-
wosciami osoby stabowidzacej. Stabowidzacy uczen powinien mie¢ mozliwos¢ korzystania
z dobranych do jego potrzeb i mozliwosci wzrokowych pomocy optycznych (lupy, okulary
lupowe, lunety) i optyczno-elektronicznych, np. powiekszalnikéw telewizyjnych.

Z badan przeprowadzonych przez E. Skrzetuska (za: Witczak-Nowotna, 2003) wynika,
Ze istnieja wyrazne réznice miedzy dzie¢mi widzacymi a stabowidzacymi, na niekorzysé
tych drugich, w zakresie umiejetnosci przerysowywania figur geometrycznych oraz szyb-
kosci, spostrzegania wzrokowego. Dzieci stabowidzace z pierwszej klasy stabo tez znaja
litery. W pierwszym okresie nauki czytania te dzieci, u ktérych procesy percepcji wzroko-
wej sa stabo rozwinigte, napotykaja znaczne trudnosci w odréznianiu poszczegélnych liter.
Nie dostrzegaja drobnych réznic w ich wygladzie, mieszaja je ze soba, co powoduje, ze nie
odczytuja poprawnie wyrazéw albo odczytywane wyrazy traca sens.

Trzeba tez pamieta¢, ze uczniowie stabowidzacy szybciej si¢ mecza podczas czytania.
Stabowidzace dzieci, ktére dopiero ucza sig rozpoznawac litery i inne znaki graficzne i nie
maja automatycznej umiejetnosci czytania, wkfadaja w te czynnosci duzo wiecej wysitku.

Nauczanie pisma dotykowego jest czesto wyzwaniem dla niedoswiadczonego nauczycie-
la. Proces wprowadzania pojecia szes$ciopunktu czy nawet konkretnego juz symbolu braj-
lowskiego wymusza wtasciwy dobér specjalnych materiatéw i pomocy dydaktycznych do
nauki brajla. Z badan wynika (Paplifiska, 20053, s. 95), ze nauczyciele przy wprowadzaniu
liter brajlowskich najczesciej korzystaja z kostki brajlowskiej (drewniana kostka o wymia-
rach 7 cm x 10 cm, zawierajaca otworki utozone w 2 kolumnach po 3 oraz drewniane
koteczki zakonczone kulka), trojwymiarowych przedmiotéw codziennego uzytku, rucho-
mych alfabetéw Braille’a oraz samodzielnie przygotowanych pomocy: modeli szesciopunk-
tu, brajlowskich suwakéw wyrazowych i krzyzéwek.

Doswiadczenia tyflopedagogéw w Stanach Zjednoczonych i Wielkiej Brytanii pokazuja,
Ze oswajanie dzieci z brajlem poprzez podpisywanie pismem punktowym wszystkich ele-
mentéw otoczenia dziecka: od mebli po przedmioty codziennego uzytku, wptywa korzyst-
nie na rozbudzanie zainteresowania pismem i jezykiem. To etykietowanie wywodzi sig
z idei ,,zanurzania w brajlu” (Paplinska, 2005b). Poprzez czesty, nawet przypadkowy kon-
takt z pismem Braille'a dziecko samodzielnie odkrywa pewne ksztatty i znaki, co rozbudza
jego motywacje do nauki czytania i pisania. Rozwoj kojarzenia dzwieku ze znakiem braj-
lowskim rozpoczyna sie od szybkiego czytania globalnego. W poczatkowej fazie nauki,
dzieci czytajac globalnie, przesuwaja palce po wersach, bez rozpoznawania znakéw.
Powtarzajac za nauczycielem, ,,czytaja”’ tekst z pamieci. Kiedy zaczynajg rozpoznawac,
czyta¢ etykiety wtasnych lub znajomych imion, przedmiotéw z najblizszego otoczenia,
tempo czytania znacznie sie zwalnia, dzieci koncentruja sie na znaczacym dla nich wyrazie,
a to pomaga kojarzy¢ dzwiek ze znakami pisma Braille'a (Paplinska, 2005b).

Na elementarnym poziomie edukacji niewidome dzieci ucza sie zapisu brajla z pomoca
mechanicznej maszyny brajlowskiej, cho¢ coraz czesciej wykorzystywana jest jej elektro-
niczna odmiana, czesto spetniajaca funkcje notatnika brajlowskiego, w ktérym istnieje moz-
liwos¢ korekty pomytkowo wprowadzonych znakéw i dowolnego formatowania tekstu.

Wedtug Z. Sekowskiej (1998, s. 138), kompensacja sensoryczna dokonuje sie przez
wspoétdziatanie pozostatych sprawnie dziatajacych zmystéw, pracujacych zbiorowo, i proce-
séw wyzszej analizy i syntezy korowej, i jest tym petniejsza, im wiegcej strukturalnych
potfaczen wytwarza si¢ w zakresie pozostatych zmystéw. Z tego wzgledu niezwykle wazne
jest, aby niewidome dziecko miato mozliwo$¢ poznawania przedmiotéw i zjawisk za pomo-
ca innych zmystéw. Prowadzacy zajecia powinien stownie objasnia¢ wszystko, co robi,
aby uczen mégt w petni uczestniczy¢ w lekcji. Niewidomemu uczniowi nalezy udziela¢
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dodatkowych wskazéwek co do przedmiotéw, zjawisk, ktére widzacy uczniowie poznaja
dzieki obserwacji, i umozliwi¢ mu dotykowe ogladanie. Uczen niewidomy koncentruje sig
gtéwnie na bodzcach stuchowych, co prowadzi do szybkiego zmeczenia, dlatego nalezy
pamieta¢ o stosowaniu przerw s$rédlekcyjnych lub zmianie form pracy w czasie zaje¢
(Btaziak, Katkus, 2008, s. 30).

Wsparcie dziecka z dysfunkcja wzroku w szkole

Uczen z niepetnosprawnoscia ma takie same prawa i obowiazki jak jego petnosprawny
réwiesnik. Aby kazdy uczen miat zagwarantowane réwne szanse edukacyjne, musza by¢
zapewnione podstawowe warunki organizacji procesu dydaktycznego. Uczniowie niewido-
mi i stabowidzacy maja specjalne potrzeby edukacyjne i im Ustawa o systemie oswiaty z dnia
7 wrzesnia 1991 r. z péZniejszymi zmianami, (nowelizacja z 2001 roku Dz.U. Nr 111, poz.
[194) oraz Rozporzqdzenie MEN z dnia 21 maja 2001 r. w sprawie ramowych statutéw publicz-
nego przedszkola oraz publicznych szkét (Dz.U. Nr 61, poz. 624, zmiana: Dz.U. Nr 10, poz.
96 z 2002 r.; Dz.U. Nr 146, poz. 1416 z 2003 r.; Dz.U. Nr 66, poz. 606 z 2004 r.; Dz.U.
Nr 10, poz. 2878 z 2005 r.) zapewnia réznorodne wsparcie. Jednym z nich jest pomoc
nauczyciela wspierajacego, posiadajacego specjalne przygotowanie pedagogiczne, zatrud-
nionego w oddziatach integracyjnych w przedszkolach, szkotach podstawowych i gimna-
zjach. Nauczyciel wspierajacy w oddziale integracyjnym powinien mie¢ odpowiednie
dyplomy lub zaswiadczenia o odbytych kursach kwalifikacyjnych z zakresu pedagogiki spe-
cjalnej (specjalnos¢: tyflopedagogika), a ponadto znaé i rozumieé potrzeby ucznidéw z réz-
nego rodzaju niepetnosprawnosciami (zwtaszcza niewidomych i stabowidzacych) oraz
trudnosciami w uczeniu sie. Nauczyciel wspierajacy powinien nie tylko zna¢, ale i umie¢
zastosowac réznorodne metody i formy pracy z uczniami niepetnosprawnymi w oddziatach
specjalnych lub integracyjnych oraz by¢ przygotowanym pod wzgledem metodycznym
i merytorycznym do pracy edukacyjnej. Bardzo czesto nauczyciele wspierajacy (pedagodzy
specjalni) maja uprawnienia do prowadzenia zaje¢ rewalidacyjnych.

Nauczyciel wspierajacy powinien diagnozowac¢ potrzeby i ocenia¢ mozliwosci ucznia,
prowadzi¢ zajecia integrujace grupe, indywidualne zajecia dydaktyczne i wyréwnawcze
oraz, w miare posiadanych kwalifikacji, zajecia specjalistyczne uwzgledniajace specjalne
potrzeby edukacyjne ucznia, np. orientacje w przestrzeni, nauke brajla, nauke czynnosci
zycia codziennego itp. W przypadku pracy z uczniem stabowidzacym wazne jest, aby
nauczyciel wiedziat, jakiej wielkosci i z jakiej odlegtosci uczen widzi przedmioty i litery.
Bedzie moégt wtedy przygotowa¢ odpowiednie materiaty, np. teksty w powiekszonym
druku, zeszyty o szerokiej i wyraznej linii, zaleznie od poziomu widzenia. W pracy z dziec-
kiem niewidomym istotna jest pomoc tyflopedagoga w adaptacji materiatéw dydaktycz-
nych oraz wsparcie w nauce brajla, czytania rysunkéw dotykowych, poznawania i rozumie-
nia poje¢ i zjawisk. Rola nauczyciela wspierajacego sprowadza si¢ réwniez do dziatan
zmierzajacych do integracji i bezpiecznego funkcjonowania ucznia z niepetnosprawnoscia
nie tylko w klasie, ale i w szkole.

Kwestia zapewnienia uczniom niewidomym i stabowidzacym odpowiednich materiatéw
dydaktycznych — takich samych jak te wykorzystywane przez ich widzacych kolegéw — sta-
nowi podstawowy problem, z jakim borykaja si¢ nauczyciele uczacy w swych klasach
dzieci z niepetnosprawnoscia wzrokowa.

Z podrecznikéw w brajlu lub powigkszonym druku moga korzysta¢ szkoty specjalne,
integracyjne i ogélnodostepne, w ktérych realizuja obowiazek szkolny uczniowie zakwa-
lifikowani do ksztafcenia specjalnego i posiadajacy orzeczenie o potrzebie takiego ksztat-
cenia. Nauczyciel sam decyduje o wyborze podrecznika, ale trzeba pamigtaé, ze nie



wszystkie pozycje zostaty uwzglednione przez Ministerstwo Edukacji Narodowej jako
wiasciwe dla uczniéw z niepetnosprawnoscia wzrokowa, dlatego wiele podrecznikéw jest
niedostepnych.

Jak uzyska¢ podrecznik dla ucznia? Szkota lub nauczyciel powinni wystapi¢ do kuratorium
oswiaty z wnioskiem (podpisanym przez dyrektora szkoty) o konkretne podreczniki.
Kuratoria odpowiadaja za zbieranie i realizacje zaméwien na podreczniki wydrukowane
w brajlu lub powiekszonym druku dla uczniéw z niepetnosprawnoscia wzroku, majacych
orzeczenie do ksztafcenia specjalnego.

Inna droga uzyskania podrecznikéw jest wypozyczenie ich z Biblioteki Centralnej
Polskiego Zwiazku Niewidomych (www.biblioteka-pzn.org.pl). Warunkiem korzystania
z biblioteki jest zapisanie dziecka, na podstawie orzeczenia o niepetnosprawnosci zwiaza-
nej ze wzrokiem. Podreczniki przekazywane s3 uczniowi bezptatnie. Gdy podrecznik nie
znalazt sie na liscie Ministerstwa Edukacji Narodowej wsréd materiatéw odpowiednich dla
uczniéw z niepetnosprawnoscia wzrokowa i nie byt drukowany w brajlu lub powiekszonym
drukiem, warto jeszcze sprawdzi¢ te informacje na stronie Osrodka Adaptacji Materiatéw
Dydaktycznych, dziatajacego przy Biurze ds. Osob Niepetnosprawnych Uniwersytetu
Warszawskiego. W ramach projektu ,,Per Linguas Mundi Ad Laborem” dokonano adaptacji
w brajlu i powiekszonym druku wielu podrecznikéw dla uczniéw i studentéw z niepetno-
sprawnoscia wzrokowa (kontakt z Osrodkiem i wykaz dostepnych podrecznikéw znajduje
sie na stronie: www.adaptacje.uw.edu.pl).

Elementem wyréwnywania szans edukacyjnych jest organizacja i przeprowadzenie egza-
mindéw dla uczniéw z niepetnosprawnoscia wzrokowa. Uwzgledniajac koniecznos¢ dostoso-
wania egzaminu gimnazjalnego dla uczniéw o specjalnych potrzebach edukacyjnych,
Centralna Komisja Egzaminacyjna przyjeta zobowiazanie, aby zapewni¢ uczniowi, ktéry nie
widzi lub widzi w ograniczonym zakresie, osiagniecie mozliwie najwszechstronniejszego
rozwoju. Zakres umiejetnosci i wiadomosci objetych egzaminem dla uczniéw niewidomych
i stabowidzacych, realizujacych ,,Podstawe programows’, okreslaja standardy wymagan
egzaminacyjnych. Czfonkowie podzespotu ds. uczniéw z uszkodzonym wzrokiem, formutu-
jac zalecenia, zgodzili sie na zachowanie tych samych standardéw wymagan egzaminacyj-
nych co dla uczniéw szkét masowych, z wytaczeniem elementéw typowo wzrokowych, np.
analizy dziet malarskich, opisywania sytuacji przedstawionej na rysunku lub odczytywania
informacji ukazanych w formie rysunku lub fotografii. Uznali przy tym, ze dopiero zapew-
nienie okreslonych warunkéw organizacyjnych i dostosowanie arkuszy egzaminacyjnych
umozliwi wyréwnanie szans edukacyjnych (www.cke.edu.pl, 12.10.2008). Zadania na pod-
stawie elementéw wizualnych nalezy zastapic alternatywnymi o tym samym stopniu trudno-
$ci, tak samo punktowanymi, przygotowanymi przy udziale specjalistéw ds. ksztatcenia
uczniéw niewidomych i stabowidzacych.

Z Procedury organizowania i przeprowadzania sprawdzianu w szostej klasie szkofy podstawo-
wej i egzaminu w trzeciej klasie gimnazjum obowiqzujqce od roku szkolnego 2008/2009 (s. 13)
wynika, Ze uczniowie z niepetnosprawnoscia wzrokowa otrzymaja zaadaptowane w brajlu
arkusze egzaminacyjne: dla uczniéw niewidomych, dla stabowidzacych zas w dwéch wiel-
kosciach czcionki, do wyboru 16 lub 24 pkt. Ponadto uczniowie niewidomi moga korzystaé¢
z maszyny brajlowskiej lub specjalnie dostosowanych komputeréw oraz kubarytmaow, folii
z przyborami do rysowania. Uczen, ktéry nie opanowat pisma Braille'a, moze korzysta¢
z pomocy nhauczyciela wspomagajacego. Uczniowie stabowidzacy moga korzysta¢ z pomo-
cy optycznych, ktérych uzywaja na co dzien, oraz z dodatkowego oswietlenia.

W przypadku uczniéw z niepetnosprawnoscia wzroku mozliwe jest wydtuzenie czasu spraw-
dzianu/egzaminu nie wiecej niz 50 proc. czasu regulaminowego — zgodnie z zaleceniami zawar-
tymi w opiniach/orzeczeniach poradni psychologiczno-pedagogicznej lub w zaswiadczeniach
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lekarskich. Gdy uczen korzysta z wydtuzonego czasu lub/i pomocy nauczyciela wspomagajace-
go, egzamin powinien sie odby¢ w oddzielnej sali (Procedury.. ., s. 13).

Cho¢ w dobrga strong zmienia sig organizacja sprawdzianéw kompetencyjnych i egzami-
néw dla ucznidéw z niepetnosprawnoscia, to wciaz wielu modyfikacji wymagaja zadania
egzaminacyjne i samo przygotowanie do nich uczniéw. Istotne jest, aby zgodnie z idea
wyréwnywania szans edukacyjnych uczniéw z niepetnosprawnoscia mogli oni otrzymywac
arkusze egzaminacyjne z jednakowa, w poréwnaniu z ich widzacymi kolegami, liczba
zadan. Jesli tylko to mozliwe — takich samych lub, jesli to konieczne ze wzgledéw ograni-
czen wynikajacych z braku lub znacznego uszkodzenia wzroku — réznych, ale o takim
samym stopniu trudnosci. Jesli w zadaniach pojawia si¢ element czytania grafiki dotykowej,
to wazne jest, aby uczniowie mieli mozliwos¢ wczesniejszego (w czasie szkolnej edukacji)
zapoznania si¢ z nig. Uczen, ktéry nie zetknat sie z rysunkiem danego typu, wykonanym
w danej technice, bedzie miat duze trudnosci w jego odczytaniu.

Podsumowanie

Najbardziej narazone na zakiécenia z powodu zaburzen widzenia s3: orientacja i poru-
szanie si¢ W przestrzeni, samoobstuga, czynnosci zycia codziennego, porozumiewanie sig
z otoczeniem (przede wszystkim czytanie i pisanie), czynnosci zwiazane z nauka, praca
i rekreacja. Z tego wzgledu bardzo wazne jest jak najwczesniejsze rozwijanie tych umiejet-
nosci i odpowiednio zaplanowane przygotowywanie dziecka do nauki szkolne;.

Majac na uwadze trudnosci, jakie napotykaja uczniowie niewidomi i stabowidzacy pod-
czas nauki, nauczyciel nie tylko powinien rozumie¢ ich problemy, ale stale obserwowac¢
dzieci, dostosowujac metody, srodki dydaktyczne oraz tempo przekazywanych tresci pro-
gramowych do ich mozliwosci.

Podreczniki powszechnie stosowane w szkotach nie zaspokajaja w petni potrzeb uczniéw
z niepetnosprawnoscia wzrokowa, czasem utrudniaja im korzystanie z tekstéw i materiatu
pogladowego. Konieczne jest wigc adaptowanie podrecznikéw do mozliwosci percepcyj-
nych uczniéw z dysfunkcja wzroku. Chociaz trudne jest stworzenie uniwersalnej (dla réz-
nych dysfunkgcji widzenia) adaptacji podrecznika, stosuje sie wiele zabiegéw pozwalajacych
na uzyskanie formy podrecznika przyjaznej uczniowi stabowidzacemu i jednoczesnie ufat-
wiajacej prace nauczycielowi. Trzeba pamigta¢, ze zapewnienie materiatéw dydaktycznych,
odpowiednich procedur egzaminacyjnych, dostosowanych do potrzeb i mozliwosci uczniéw
niewidomych i stabowidzacych to podstawa wyréwnywania ich szans edukacyjnych.
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INDYWIDUALNE PROGRAMY JAKO ELEMENT
WSPOLPRACY Z TYFLOPEDAGOGIEM.
WSPIERANIE DZIECKA SLABOWIDZACEGO
W SZKOLACH OGOLNODOSTEPNYCH

Joanna Witczak-Nowotna

Systemy edukacyjne 17 europejskich krajow (Austrii, Belgii, Danii, Finlandii, Francji,
Niemiec, Gregiji, Islandii, Irlandii, Wtoch, Luksemburga, Holandii, Norwegii, Portugalii,
Hiszpanii, Szwecji i Wielkiej Brytanii — Anglii i Walii) w rézny sposéb zorganizowaty wspar-
cie dla uczniéw z dysfunkcja wzroku i dla ich nauczycieli. Charakterystyczne dla wszystkich
systeméw jest zalozenie, ze nauczyciel klasowy, wychowawca, jest odpowiedzialny za
wszystkich uczniéw, takze tych ze specjalnymi potrzebami. Jesli potrzebuje specjalistycznej
konsultacji i wsparcia, gdyz sam nie jest w stanie zaspokoi¢ potrzeb dziecka, otrzymuije je
na terenie szkoty od specjalisty, ktérego najczesciej nazywa sie ,,nauczycielem wspieraja-
cym”. W niektorych krajach, np. w Luksemburgu i we Francji, specjalista jest osobg spoza
szkoty, najczesciej pracownikiem lokalnych wtadz, agencji edukacyjnych, szkét specjalnych
i innych. Wszystkie szkoty, do ktérych uczeszczaja dzieci z niepetnosprawnoscia, objete sa
opieka takich specjalistéw, nazywanych konsultantami lub tzw. nauczycielami wedrujacymi
(itinerant teacher).

Kompetencje nauczyciela

Obowiazki nauczyciela wedrujacego sa dos$é zréznicowane w poszczegdlnych krajach,
mimo to zostaly opracowane miedzynarodowe standardy dotyczace jego kompetenc;ji.
International Council for Education of People with Visual Impairment (ICEVI), miedzynaro-
dowa organizacja, zajmujaca sie¢ edukacja oséb z niepetnosprawnoscia wzrokowa, w spo-
séb znaczacy wptywa na rozwdj integracji w krajach europejskich i na catym $wiecie.
W kwietniu 2002 roku odbyty sie w Warszawie Ill Europejskie Warsztaty na temat przygo-
towania nauczycieli oséb niewidomych i stabowidzacych (3rd Workshop on Training of
Teachers of the Visually Impaired in Europe, Preparing teachers of the visually impaired to
support integration/inclusion, 3-6 April 2002). Na podstawie poprzednich warsztatow
i pracy grup europejskich specjalistow okreslone zostaty cechy i umiejetnosci, ktére powin-
na mie¢ osoba pragnaca podja¢ prace jako nauczyciel wedrujacy, ponadto ustalono wyma-
gany zakres wiedzy i postawy wzgledem zjawisk zwiazanych z integracja i edukacja dzieci
z dysfunkcja wzroku. S3 to nastepujace standardy:

* profesjonalna wiedza z zakresu nastepstw funkcjonalnych uszkodzen wzroku, metod
diagnozowania widzenia funkcjonalnego, wynikajacych z diagnozy adaptacji srodkéw
i form nauczania oraz metod nauczania i uczenia sie,

* ogdlna wiedza z zakresu orientacji przestrzennej, rehabilitacji wzroku oraz pedagogiki
specjalnej; znajomos¢ objawdw, ktérych pojawienie sie mogtoby by¢ sygnatem do podije-
cia gtebszej obserwaciji i czynnosci diagnostycznych badz konsultacji innego specjalisty,

* ogolna wiedza z zakresu realizowanego programu nauczania, umiejetnos¢ adaptowania
programu, stosowanych metod, form i $rodkéw nauczania,



* umiejetnos¢ przekazywania w zrozumiaty sposéb informaciji na temat mozliwosci wzro-
kowych dziecka i wynikajacych z tego specyficznych potrzeb, np. adaptacji o$wietlenia
czy miejsca siedzenia,

umiejetnos¢ adaptowania srodowiska szkolnego, w ktérym na co dzien przebywa dziec-

ko (klasa, korytarze szkolne, sala gimnastyczna itp.),

indywidualne podejscie do kazdego dziecka i wynikajaca z niego realizacja indywidualne-

go programu,

* wiedza na temat wszystkich mozliwych trudnosci, probleméw, ktérych moga doswiad-
cza¢ niewidome i stabowidzace dzieci, uczace sie¢ w szkotach ogélnodostepnych; umie-
jetnos¢ przekazywania tej wiedzy dzieciom, ich nauczycielom i rodzicom,

* $wiadomos¢ swoich kompetenciji, takze ich granic; wiedza na temat kompetencji innych
specjalistéw; umiejetnos¢ okreslania momentu, w ktérym nalezy zwréci¢ si¢ do nich
o pomoc,

* znajomos$¢ mozliwosci uzyskania dodatkowego wsparcia ze strony innych specjalistéw,

umiejetnosci komunikacyjne w relacjach z dzie¢mi, rodzicami, nauczycielami i innymi

specjalistami,

umiejetnos¢ stuchania — utatwia zrozumienie potrzeb oséb zaangazowanych w edukacje

dziecka z niepetnosprawnoscia wzrokowa,

gotowos¢ do dyskusji na wszystkie, takze trudne tematy, otwartos¢ na réznice w prezen-

towanych pogladach,

unikanie postawy dominujacej, szacunek wobec wiedzy i umiejetnosci innych, przede

wszystkim wychowawcy majacego z dzieckiem codzienny kontakt,

umiejetnos¢ ttumaczenia innym uczniom i ich rodzicom wszystkich zagadnien zwigzanych

z integracja,

* znajomos$¢ oferty szkolen i kurséw, w ktorych udziat wskazanych nauczycieli jest

koniecznoscig ze wzgledu na specyficzne potrzeby stabowidzacego dziecka; umiejetnos¢

okreslania zapotrzebowania nauczycieli na dodatkowe poszerzanie wiedzy, wspieranie
ich w spetnianiu wymagan formalnych, warunkujacych udziat w tych szkoleniach,
znajomos¢ przepiséw prawnych, zwiazanych z edukacja integracyjna, szczegélnie tych,
ktdére dotycza finanséw,

umiejetnosci organizacyjne, zwigzane przede wszystkim ze wspoétpraca ze szkota innych

specjalistow, organizacja wsparcia finansowego (rozplanowanie w czasie), dodatkowych

szkolen dla nauczycieli i personelu szkolnego,

umiejetnos¢ gromadzenia i przechowywania dokumentacji, zwigzanej z edukacja stabo-

widzacych podopiecznych,

umiejetnosci obserwacyjne,

samokontrola — szczegdlnie w trudnych sytuacjach; panowanie nad swoimi emocjami,

rozwinieta autorefleksja i samoocena, swiadomos¢ swoich stabosci, planowanie rozwoju

niedostatecznie opanowanych umiejetnosci na podstawie oceny swojej pracy,

* optymizm,

cierpliwos¢; akceptacja i uznanie dla matych sukceséw dziecka i jego nauczyciela, czesto

trudno zauwazalnych, podejscie pozbawione perfekcjonizmu,

* tolerancja dla zmiennych reakcji emocjonalnych podopiecznych,

* umiejetnos¢ radzenia sobie ze stresem.

Lista nie obejmuje tych zagadnien, ktére dotycza $cisle tylko oséb niewidomych badz
edukacji na szczeblach wyzszych niz podstawowy.

Zgodnie ze standardami praktykowanymi w wymienionych |7 krajach europejskich, nauczy-
ciel klasowy, wychowawca, jest odpowiedzialny za wszystkie dzieci w klasie, takze te z dys-
funkcja wzroku. W pierwszych tygodniach pracy z uczniem stabowidzacym wychowawca
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szczegdlnie potrzebuje profesjonalnej pomocy ze strony tyflopedagoga, stale obecnego w kla-
sie badZ odwiedzajacego szkote z ustalong czestotliwoscia.

Podczas wspomnianych Ill Europejskich Warsztatéw okreslone zostaty tez oczekiwania
wzgledem nauczyciela. Powstata podobna jak dla nauczyciela wedrujacego lista kompeten-
cji. Znajduja sie na niej:

* znajomos¢ tego, jak dany stabowidzacy uczen widzi i jak to wptywa na jego nauke w klasie;
wychowaweca nie musi znaé przyczyny uszkodzenia wzroku i nastepstw funkcjonalnych,
wazniejsze sg informacje w rodzaju: ,,uczen widzi jak przez mgle”, ,w centralnej czesci
obrazu, ktéry uczen widzi, znajduje sie czarna plama”, ,,obraz ucznia jest podwaojny” itp.,
znajomos$¢ pomocy optycznych i nieoptycznych, prostych technik ich stosowania i sposo-
béw, ktére danemu uczniowi pomagaja radzi¢ sobie z nastepstwami funkcjonalnymi, czyli
np.: stosowanie w klasie zaluzji, ktadzenie ksiazki na podstawce, uzywanie podswietlanej
lupy itp.,

* znajomos¢ technik komputerowych, ktére stosuje dany uczen,

znajomos¢ podstawowych technik poruszania sie z przewodnikiem i technik ochronnych,
umiejetnos¢ integrowania ze soba dzieci widzacych w normie z dzieckiem stabowidzacym,
ogolna wiedza konieczna do prowadzenia spotkan z rodzicami innych dzieci, szczegélnie
tych, ktérzy maja obiekcje wzgledem obecnosci w ich klasie stabowidzacego dziecka,
umiejetnosci obserwacyjne i wrazliwo$¢ na nietypowe zachowania, ktére moga swiad-
czy¢ o niezaspokojonych lub nowych potrzebach badz o powazniejszych problemach
stabowidzacego ucznia,

* wiedza na temat mozliwosci pomocy ze strony innych specjalistow,

* postawa akceptacji dla idei integracji i wiara w sens wprowadzania jej w swojej klasie,

* otwartos$¢ na poszerzanie swojej wiedzy z zakresu tyflopedagogiki.

Jak w polskich warunkach nauczyciele wedrujacy i klasowy maja sprosta¢ powyzszym
standardom? Moze najpierw nalezatoby spytaé¢, czy w ogéle mozna u nas méwié¢ w skali
masowej o funkcjonowaniu takiego specjalisty jak nauczyciel wedrujacy? Niestety, nie.
W dalszym ciagu nie istnieja systemowe rozwiazania wspierajace dzieci stabowidzace i ich
nauczycieli ze szkoét ogdlnodostepnych. System integracyjny w Polsce rozwija sie powoli,
a nauczyciele w przyttaczajacej wiekszosci w dalszym ciagu pracuja z dzie¢mi z niepetno-
sprawnoscia bez specjalistycznego wsparcia.

Wspétpraca specjalistow

Indywidualne programy i specjalna strona internetowa, wspierajace stabowidzacego
ucznia szkoty ogélnodostepnej i jego nauczyciela, moga by¢ jednym z elementéw wielo-
ptaszczyznowej i wielokierunkowej wspotpracy z tyflopedagogiem. Wspétpraca ta powinna
uwzglednia¢ m.in. petng adaptacje miejsca pracy ucznia, wyposazenie w pomoce optyczne
i nieoptyczne, komputer ze specjalistycznym oprogramowaniem, nauke orientacji prze-
strzennej, rehabilitacje wzroku i in. Wiadomo jednak, jak rzadko potrzeby ucznia z niepet-
nosprawnoscia i jego nauczyciela sa zaspokojone az w takim stopniu. Indywidualne progra-
my moga by¢ jedyna forma wsparcia, bioraca pod uwage tak trudne warunki edukacyjne.
Do ich przygotowania niezbedny jest tyflopedagog, natomiast ich realizacja wymaga
przede wszystkim zaangazowania nauczyciela. Programy te opieraja sie¢ na zatozeniu, ze
nauczyciel jest zainteresowany zmiana na lepsze jakosci ksztatcenia swojego stabowidzace-
go ucznia. Wobec braku rozwiazan systemowych, niejako wymuszajacych zapewnienie
profesjonalnego wsparcia, mozna wiasciwie liczy¢ tylko na dobra wole oséb zaangazowa-
nych w edukacje uczniéw z niepetnosprawnoscia. Stwierdzenie to dotyczy takze specjali-
stow — tyflopedagogéw. Wielu z nich, pracujacych w os$rodkach szkolno-wychowawczych,



juz od diuzszego czasu nieodptatnie i w prywatnym czasie udziela konsultacji nauczycielom
szukajacym pomocy. Realizacja indywidualnych programéw ufatwitaby znacznie ,,spotka-
nie” oséb szukajacych wsparcia i tych, ktérzy z racji wyksztatcenia i doswiadczenia moga
go udzieli¢.

Ocena widzenia funkcjonalnego dziecka

Pierwszym i niezbednym krokiem do opracowania takiego programu jest ocena widzenia
funkcjonalnego dziecka. Doskonatym i sprawdzonym przez wielu tyflopedagogéw narze-
dziem jest ,,Procedura diagnostyczno-oceniajaca” (Diagnostic Assessment Procedure), ktéra
jest czescia ,,Programu rozwijania umiejetnosci postugiwania sie wzrokiem” (Program to
Develop Efficiency in Visual Functioning) N.C. Barragi i M.E. Collins (1991).

»Arkusz obserwacji stabowidzacego”, bedacy elementem ,Procedury diagnostyczno-
-oceniajacej” (DAP) stuzy do ,,okreslenia, sprecyzowania i opisania aktualnych cech funk-
cjonowania wzrokowego u stabowidzacego” (Barraga, Collins, 1991, s. 29). DAP jest narze-
dziem klinicznym, dzieki ktéremu mozna oceni¢ mocne i stabe strony funkcjonowania
wzrokowego osoby stabowidzacej. Sktada sie z 40 prob, pomocy graficznych i przestrzen-
nych oraz ,Zeszytu zapisu”. Badany wykonuje czynnosci, ktére sa reprezentatywne dla
o$miu poziomoéw rozwojowych, bedacych teoretyczna podstawa do opracowania oceny
widzenia funkcjonalnego.

, Biegtos¢ w wykonywaniu rozmaitych czynnosci wzrokowych moze wskazywa¢ na zdol-
nos¢ do postugiwania sie materiatami drukowanymi. (...) Procedura moze by¢ zastosowana
wobec kazdego stabowidzacego, ktéry reaguje na $wiatto i jest zdolny do sprawniejszego
funkcjonowania wzrokowego. (...) Najlepiej, jesli gféwnym oceniajacym lub konsultantem
innych specjalistéw odpowiedzialnych za ocene jest tyflopedagog” (Barraga, Collins, 1991,
s. 29-30).

Zdobyte informacje moga postuzy¢ do opracowania indywidualnych planéw ksztatcenia
dla uczniéw z dysfunkcja widzenia. Programy te zawieraja elementy réznego typu. Przede
wszystkim sg to: preferencje wzrokowe dzieci, dotyczace czynnikéw zewnetrznych, wpty-
wajacych na czytelnos$¢ druku i pisma na tablicy; nastepnie — prawdopodobne zachowania
podczas zaje¢ lekcyjnych i ich interpretacja: dalej — wskazéwki do dalszej pracy (w zalez-
nosci od etapu edukacji sa to wskazéwki dla nauczyciela nauczania zintegrowanego lub dla
nauczycieli poszczegdlnych przedmiotéw): i wreszcie — sugestie dotyczace ewentualnych
konsultacji u innych specjalistow. Oczywiscie, nie kazdy program zawiera wszystkie
powyzsze elementy, np.: niektére dzieci podczas zaje¢ nie przejawiajg specyficznych
zachowan wynikajacych z funkcjonowania wzrokowego. Zgodnie ze wspomnianymi stan-
dardami bardzo wazne jest indywidualne podejscie do kazdego dziecka i wynikajaca
z niego realizacja indywidualnego programu. Nauczyciel wedrujacy powinien tak przedsta-
wi¢ informacje dotyczace funkcjonowania wzrokowego ucznia, aby byty one zrozumiate dla
nauczyciela klasowego. Tak wiec jezyk, ktérym operuje sie podczas konstruowania indywi-
dualnych programéw, jest pozbawiony specjalistycznej terminologii i zawiera wiele zwro-
téw kolokwialnych po to, aby niektére zagadnienia, poprzez stosowne poréwnania, jak
najlepiej przyblizy¢ nauczycielom.

Indywidualny program
Oto przyktadowy program dla ucznia | klasy szkoty podstawowej.

Filip z powodu niskiej ostrosci widzenia widzi litery, wyrazy i cyfry mniej wyraznie niz
przecietne dziecko widzace w normie. Jak mozna chfopcu utatwi¢ ich czytanie?
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I. Litery, wyrazy, cyfry wymagaja powiekszania i wyttuszczania. Filip widzi wyraznie znak
litery wielkosci 13 mm z odleglosci 160 cm. Litery wielkosci 0,5 cm czyta z odlegtosci
9-10 cm, i to jest odleglo$¢, z jakiej oglada drobne przedmioty, niewielkie ilustracje
i znaki graficzne. Nalezy zatem stosowa¢ podkiadke do czytania.

2. Z czasem warto by pomysle¢ o dobraniu lupki. Na razie musi wystarczy¢ powiekszanie.
Jesli istnieje taka mozliwos¢, to czytane teksty tez powinny by¢ wyttuszczone.

3. Dobrze bedzie, jesli teksty pozbawione zostang ozdobnikdw, a ich ksztatt bedzie mak-
symalnie uproszczony. Przy wszelkich zadaniach i ¢wiczeniach, w ktérych powyzsze
parametry nie moga by¢ spetnione, trzeba da¢ Filipowi wiecej czasu. Dla chtopca trudne
moga okaza¢ sie ¢wiczenia, w ktérych cos sie taczy w pary, wyszukuje sie na stronie,
wyrdéznia z catosci itp. Warto wéwczas da¢ mu dodatkowe wskazéwki kolorystyczne lub
dotykowe (przyklei¢ mate naklejki o réznych ksztattach).

4. Do ¢wiczen, w ktorych cos sie pisze, warto uzywaé ciemnych koloréw, zeby Filip widziat
skutki swoich wysitkéw (do pisania zalecatabym czarny cienkopis). Nalezy stosowa¢
intensywne, a nawet ,,zaréwiaste” kolory, kontrasty: zéfty — czarny, biaty — czarny, zotty
— granatowy. Czasami niezwykle pomocne bedzie zwykie podkreslenie lub zakreslenie
markerem fragmentu tekstu czy wykonywanego ¢wiczenia.

5. Zawsze: podczas czytania, pisania i wykonywania ¢wiczen, Filipowi przyda sie okienko.
Utatwi mu znalezienie sie na stronie i skupianie spojrzenia na danym obiekcie.

6. Filip podczas badania wszystkie rzeczy, ktére ogladat, ustawiat sobie po lewej stronie.
Zachowanie to moze w jaki$ sposoéb zaistnie¢ takze podczas lekcji. W czasie ogladania
jakich$ obiektéw, np. w muzeach, warto dopilnowac¢, aby Filip miat je po lewej stronie.
Jesli ¢éwiczenie podczas lekcji polega na przepisywaniu czego$ do zeszytu, to duzym
ufatwieniem bedzie danie tego chtopcu na kartce. Jest to szczegdlnie istotne podczas
poznawania nowych wyrazéw z trudnosciami ortograficznymi lub woéweczas, gdy tekst
zawiera duzo istotnych danych, np. w zadaniach ze znajomosci tresci tekstu.

7. Absolutnie nie mozna dopusci¢ do sytuacji, w ktérej chfopiec napisze co$ z btedem,
poniewaz utrwali mu sig taki wzoér. Szczegdlnie niebezpieczne jest to przy wyrazach
z trudnosciami ortograficznymi!

8. Moim zdaniem, najwiecej ¢wiczenn wymaga doskonalenie wiasciwego kierunku pisania
liter i utrwalanie ich ksztattu.

9. Podczas wykonywania proponowanych ¢wiczen nalezy stosowaé¢ podane wyzej wska-
z6éwki dotyczace wielkosci i kolorystyki.

Dodatkowym zrédtem wsparcia dla nauczyciela i jego stabowidzacego ucznia moga by¢
wskazéwki ogdlne, dotyczace czynnikdw, ktére moga wspomagaé funkcjonowanie wzro-
kowe. Wskazowki te zawieraja informacije:

— dotyczace czynnikéw zewnetrznych, majacych wptyw na funkcjonowanie wzrokowe
stabowidzacych dzieci,

— dotyczace czynnikéw zewnetrznych, majacych wptyw na czytelnos¢ druku,

— praktyczne, czyli jak w szkolnej sytuacji mozna dostosowaé zewnetrzne warunki do
potrzeb wzrokowych stabowidzacego ucznia,

— dotyczace sposobéw wiasciwego dla stabowidzacych dzieci realizowania tresci progra-
mowych na poszczegdlnych szczeblach edukacii, np.: wprowadzania liter i nauki tacznego
pisania, nauki rozwiazywania zadan z trescia czy odczytywania map,

— zawierajace interesujace dla nauczycieli adresy stron internetowych,

— zawierajace adresy firm zajmujacych sie dystrybucja sprzetu komputerowego dla oséb
stabowidzacych.

Podobnie jak w indywidualnych programach, jezyk stosowany w materiatach pomocniczych
powinien by¢ mozliwie prosty i zrozumiaty dla osoby bez przygotowania tyflologicznego.



Wspomaganie funkcjonowania wzrokowego ucznia

Propozycje ¢wiczen-zabaw utrwalajacych witasciwy kierunek pisania liter i cyfr poprze-
dzony zostanie przyktadowymi wskazéwkami dotyczacymi tta, czcionki, prezentacji wzoru
graficznego i o$wietlenia.

Tio wzoru

Tto wzoru to inaczej to, co znajduje sie w bliskim sasiedztwie litery, cyfry czy wyrazu: na
tej samej kartce, obok na tablicy, na planszy. Niekiedy tio moze znacznie utrudnia¢ pozna-
wanie czy rozpoznawanie nowej litery cyfry lub figury geometrycznej, zwtaszcza gdy jest
nim ilustracja. Dziecko z zaburzonym widzeniem moze np. mie¢ trudnosci ze znalezieniem
na ilustracji poznawanej litery; kontrast miedzy napisem a elementami ilustracji moze by¢
niewystarczajacy; dodatkowe elementy na stronie moga je rozprasza¢. llustracje spotykane
w podrecznikach czesto maja pastelowe barwy i ,artystyczny” charakter. To, co miato by¢
dla dziecka atrakcja, bywa dodatkowym utrudnieniem. Warto wiec zwréci¢ uwage na te
wszystkie miejsca w podrecznikach, w ktérych tekst znajduje sie na ilustracji, i zadba¢ o to,
by byty one dla dziecka czytelne.

Czcionka

Litery pisane i drukowane moga by¢ pisane krojem prostym i z ozdobnikami. Nauczyciel
moze prezentowac litery drukowane z szeryfami, litery drukowane bez szeryféw, litery
pisane — krdj prosty. Dzieci stabowidzace moga mie¢ zréznicowane preferencje co do sze-
ryfow, wydaje sie jednak wskazane, aby prezentowany wzér miat jak najmniej elementéw
rozpraszajacych percepcje zasadniczego ksztattu litery. Szczegdlnie niewskazane sg ozdob-
niki liter pisanych i niestandardowa czcionka.

Prezentacja wzoru graficznego

Warto zapytaé ucznia, jaka preferuje wielkos¢ wzoru i jaka od niego odlegtos¢ w momen-
cie jego poznawania. Mozliwosci uczniéw sa bardzo rézne i moga sie zmienia¢ takze u tego
samego dziecka, dlatego warto mie¢ przygotowanych kilka wersji tej samej litery czy cyfry.
Jesli uczen, siedzac w tawce, informuje nauczyciela, ze widzi wzory prezentowane na tabli-
cy, nie ma potrzeby zapraszania do niej ucznia. Czesto jednak nauczyciele korzystaja
z takich pomocy, ktére poza rozmiarem nie spetniaja innych, dalej opisanych kryteriow.
Stad konieczne sg wzory graficzne, specjalnie przygotowane dla stfabowidzacego dziecka.
Trzeba pamieta¢, ze uczen z ograniczonym polem widzenia prawdopodobnie bedzie
zwigkszat swoj dystans do wzoru i zdecydowanie wolat mniejsze rozmiary, takie, ktére
beda sie miesci¢ w jego polu widzenia. Uczen ze zmniejszona ostroscia zapewne bedzie
wybierat mniejszy dystans do wzoru i duze rozmiary.

Obowiazuje tu zasada ograniczonego zaufania. Uczen, méwiac, ze ,,dobrze widzi” wzér,
moze mie¢ na mysli cos innego niz nauczyciel. Konieczna jest precyzyjna informacja zwrot-
na od ucznia, ktéry doktadnie opisze nauczycielowi to, co widzi. Wéwczas dopiero mozna
mie¢ pewnos¢, ze dziecko widzi wzér rzeczywiscie dobrze.

Oswietlenie
Jesli szukamy sposobu na nadmiar $wiatta, to:

* przede wszystkim sadzamy ucznia ze $wiattowstretem daleko od okna,

* mozemy stosowa¢é zaluzje lub zastonki; zaluzje daja mozliwo$¢ stopniowania doptywu
$wiatta, za to zastonki sg tansze i wieksza jest szansa, ze jesli do tej pory nie wisiaty
w oknach, to fatwiej sie znajda na terenie szkoty jakie$ zbedne,
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* jesli nie udato sie z zaluzjami i zastonka, mozemy zaproponowac uczniowi okulary prze-
ciwstoneczne lub czapke z daszkiem; oczywiscie najlepiej bytoby, gdyby uczen miat
okulary z fotochromami, czyli przyciemniajace sie lub rozjasniajace w miare potrzeb, ale
to juz bardziej zalezy od rodzicéw,

staramy sie, zeby tablica czy plansze demonstracyjne nie byty dodatkowo oswietlone.
Nie zawsze jest to mozliwe, bo w tej samej klasie moze uczy¢ sie dziecko potrzebujace
dodatkowego oswietlenia. Dlatego zalecane jest przygotowywanie w miare mozliwosci
materiatléw na kazda fawke. Wtedy problem z innym os$wietleniem bedzie mégt by¢ roz-
wiazywany w obrebie jednej tawki, a nie catej klasy.

Najwazniejsze, aby pozwoli¢ dziecku samodzielnie regulowaé doptyw $wiatta, gdyz ono
najlepiej zna swoje potrzeby w tym zakresie. Warto jednak przypomina¢ uczniowi, ze ma
lampke lub okulary przeciwstoneczne i moze ich uzy<.

Propozycje ¢wiczen-zabaw utrwalajacych wtasciwy kierunek pisania
liter i cyfr

Przeprowadzenie niektérych ¢wiczen jest mozliwe podczas zwyktych lekcji, w ich trak-
cie, gdy inni uczniowie zajmuja sie np.: doskonaleniem cichego czytania ze zrozumieniem.
Inne ¢wiczenia wymagaja pracy indywidualnej, podczas zaje¢ reedukacyjnych, wyréwnaw-
czych lub w domu, jesli istnieje wspétpraca z rodzicami. Wéréd nich sa:

* pisanie liter palcem w kaszy lub mace rozsypanej na tacy (kasza manna lub maka na
ciemnej tacy, kasza gryczana na jasnej),

* malowanie cata reka na kartonach papieru,

* malowanie pedzlem malarskim na kartonach papieru,

kreslenie w powietrzu reka,

kreslenie w powietrzu patykiem (moze by¢ zakonczony wstazka),

pisanie palcem po piasku,

pisanie patykiem po ziemi,

pisanie kredg po asfalcie,

pisanie po sladzie (linia ciagta lub przerywana),

* wyciskanie z tubki czekolady na biaty talerzyk, a potem zbieranie jej palcem z zachowa-

niem wtasciwego kierunku,

wyciskanie bitej $mietany z pojemnika pod ci$nieniem na czarny talerzyk, a potem zbie-

ranie jej palcem z zachowaniem wtasciwego kierunku,

wyciskanie pasty do zebéw na ciemny kartonik z zachowaniem wifasciwego kierunku

pisania (pasta moze zaschna¢, a litere mozna pézniej ozdobi¢ i kartonik dotaczy¢ do

ksiazki o literach),

* pisanie mokra gabka po suchej tablicy,

* przesuwanie koralika po drucie w ksztalcie litery (mozliwe tylko do utrwalania kierunku
pisania takich liter, ktére pisze sie bez odrywania reki),

* pisanie przez kalke,

* pisanie liter na znikopisie,

* pisanie z wykorzystaniem kartonikéw z wycietym ksztattem liter.

Sposéb realizowania indywidualnych programéw i wskazéwek zaktada duza samodziel-
nos¢ nauczyciela. Z tego powodu wszystkie wskazéwki zawarte w programach i na inter-
netowej stronie zostaty potraktowane jako sugestie, ktére nauczyciel moze wykorzystac¢
wedle swego uznania w pracy ze stabowidzacym dzieckiem. Wraz z uptywem czasu pracy
ze stabowidzacymi dzie¢mi zwigksza sie wrazliwo$¢ i wiedza wychowawcéw na temat
mozliwosci wzrokowych ucznidw, w zaleznosci od zewnetrznych warunkéw, rodzaju



aktywnosci, przebytych zabiegdw i operacji oczu, i innych czynnikéw. Mozliwos¢ wyjasnie-
nia wszelkich watpliwosci ze strony nauczyciela dajg internet i poczta elektroniczna. Duza
odlegtos¢ od specjalisty nie stanowi obecnie przeszkody w sprawnym komunikowaniu sig
oséb zaangazowanych w edukacje ucznia stabowidzacego w szkole ogdélnodostepnej
i w integracje w ogdle.
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MEDIA CENTER WOBEC POTRZEB UCZN’I(')W
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Maigorzata Fedorowicz

Biblioteka szkolna stanowi integralna czes¢ kazdej szkoty, zaréwno ogédlnodostepnej, inte-
gracyjnej, specjalnej, jak i osrodka szkolno-wychowawczego. Wspomaga i wzbogaca
doswiadczenia edukacyjne uczniéw, dostarcza odpowiedniej i zorganizowanej informacii
wspierajacej program nauczania, uczy umiejetnosci identyfikowania i lokalizowania potrzeb-
nych uczniom zrédet informacji oraz stymuluje do doskonalenia umiejetnosci czytania

(Drzewiecki, 2001, s. 13—14). Jej uzytkownikami sa tez nauczyciele, ktorym biblioteka

szkolna pomaga w przygotowywaniu si¢ do zaje¢ dydaktycznych, wychowawczych i tera-

peutycznych oraz w doskonaleniu zawodowym.

Wsréd funkgji bibliotek szkolnych wymienia sie:

* funkcje informacyjna, ktéra polega na udzielaniu wiarygodnych informacji i szybkiego
dostepu do nich,

* funkcje ksztalceniowa polegajaca na ufatwianiu ksztatcenia ustawicznego poprzez dostep
do niezbednych materiatéw i narzedzi, pomocy w znajdowaniu, wyborze i wykorzysta-
niu potrzebnych materiatéw oraz szkoleniu w zakresie ksztatcenia umiejetnosci,

* funkcje kulturalna oznaczajaca poprawe jakosci zycia, umozliwianie przezywania doznan
estetycznych, zachecanie do twdrczosci i nawiazywanie pozytywnych kontaktéw mie-
dzyludzkich,

* funkcje rekreacyjna — pozwalajaca na wszechstronny rozwdj wszystkich sfer zycia, ucze-
nie wiasciwego zagospodarowywania czasu wolnego (Zybert, 2002, s. 14).

Czy jednak kazda biblioteka szkolna realizuje te funkcje? Czy kazda biblioteka nadaza za
ewoluujacymi metodami nauczania i rodkami dydaktycznymi? W koncu, czy kazda biblio-
teka spetnia oczekiwania wszystkich uczniéw? Pytania te staty sie punktem wyjscia dla
sformufowania celu artykutu, ktérym jest okreslenie modelu biblioteki szkolnej, odpowia-
dajacej na potrzeby, ale tez mozliwosci i ograniczenia wszystkich uczniéw, a zatem i tych
z niepetnosprawnoscia.

Nie sposéb stworzy¢ zarysu takiego wzorca biblioteki, ktéry uwzgledniatby oczekiwania
wszystkich uzytkownikéw z niepetnosprawnoscia, majac dodatkowo na wzgledzie fakt,
Ze pojecie ,,osoba z niepetnosprawnoscia”’ jest niejednoznaczne, mozna rozpatrywac je
w réznych kategoriach, a typologii oséb z niepetnosprawnoséia jest wiele. Dlatego w niniej-
szym tekscie skupiono sie na potrzebach oséb z niepetnosprawnoscia wzrokowa, stucho-
wa, ruchowg oraz dyslektycznych.

Koncepcja media center

Biorac pod uwage potrzeby edukacyjne dzieci z niepetnosprawnoscia oraz analizujac
fachowa literature bibliotekarska, tatwo dojs¢ do wniosku, ze najlepsza formuta biblioteki
szkolnej, ktéra spetniataby oczekiwania tej grupy uczniéw, jest ta propagowana od lat 60.
XX w. w Stanach Zjednoczonych i innych krajach anglosaskich. Mowa mianowicie o media
center (w tekscie przyjeto amerykanska pisownie ,,center”, a nie brytyjska ,,centre”), nazy-
wanym w jezyku polskim — centrum materiatéw dydaktycznych (zob. np. Drzewiecki, 2001,



s. 50) badz osrodkiem materiatéw audiowizualnych i ksiazkowych (por. Zybert, 2002,
s. 87). Ten model biblioteki szkolnej zaktada gromadzenie i udostepnianie wszelkich doku-
mentdw (zaréwno pismienniczych, jak i niepi$mienniczych) oraz taka organizacje lokalu
i pracy, by uczniowie mogli tam zdobywac¢ wiedze i rozwiazywa¢ zadania samodzielnie lub
pod kierunkiem nauczyciela (Andrzejewska, 1996, s. 21).

Warto pare stéw poswieci¢ koncepcji media center i dokona¢ krétkiej charakterystyki

tego modelu biblioteki szkolnej. Osrodki takie powinny realizowa¢ nastepujace zadania:

* $wiadczy¢ ustugi pomocnicze w procesie ksztatcenia,

* prowadzi¢ szkolenia dla uczniéw i nauczycieli w zakresie korzystania ze zgromadzonych
medidw,

* propagowaé nowe metody nauczania,

* przygotowywac zestawienia materiatéw odpowiadajacych potrzebom i zainteresowa-
niom uczniéw,

* gromadzi¢, opracowywac i udostepnia¢ materiaty potrzebne w procesie ksztatcenia oraz

stuzace rozwijaniu indywidualnych zainteresowan (Zybert, 2002, s. 87).

Lokal media center powinien byé¢ obszerny (od kilkuset do 1000 mkw.), usytuowany
w centrum szkoty, na parterze i z osobnym wyjsciem na zewnatrz budynku. Osrodek
winien by¢ otwierany przed zajeciami lekcyjnymi i zamykany po ich zakonczeniu, a w miare
mozliwosci powinien dziata¢ w soboty i wakacje (Zybert, 2002, s. 89). Wizja minimalistycz-
na zakfada, ze powinny si¢ tam znalez¢:

* katalogi, kartoteki, ksiggozbiér podreczny,

* magazyn dokumentéw audiowizualnych

* magazyn dokumentéw pismienniczych,

* pomieszczenie do wytwarzania dokumentéw audiowizualnych,
* pomieszczenie do wytwarzania dokumentéw pismienniczych,
* sala do pracy w grupach,

* sala do pracy indywidualnej (Andrzejewska, 1996, s. 29-30).

Natomiast wizja maksymalistyczna przewiduje dodanie (w miar¢ mozliwosci finanso-

wych) kolejnych pomieszczen, wsréd ktorych znalaztyby sie:

* administracja centrum,

* konserwacja zbioréw,

* biuro,

* pomieszczenie do rozprowadzania dokumentéw (do klas, pracowni),

* pokdj do konsultaciji,

* pomieszczenie na wystawy,

* sala konferencyjna (Andrzejewska, 1996, s. 29-30; Drzewiecki, 2001, s. 136).

Koncepcja media center zaktada, ze uzytkownikami sa przede wszystkim uczniowie
i nauczyciele, ale takze rodzice i inni cztonkowie spofecznosci lokalnej (Andrzejewska,
1996, s. 33; Drzewiecki, 2001, s. 139). We wtasciwie dziatajagcym media center uczen powi-
nien zdoby¢ nastepujace umiejetnosci:

* poznanie réznych zrédet informacii,

* docieranie do réznych zrédet informacji (korzystanie z instytucji udostepniajacych doku-
menty, wyszukiwanie informacji w konkretnych dokumentach),

* odbieranie informacji (czytanie, ogladanie, stuchanie, selekcjonowanie i porzadkowanie),

* utrwalanie informacji (notowanie réznymi technikami, utrwalanie na nosnikach audio-
wizualnych),

* przetwarzanie informacji dla wiasnych potrzeb,

* tworzenie wiasnego warsztatu informacyjnego (Drzewiecki, 2001, s. 141).
Te umiejetnosci mozna zdoby¢, jesli w media center znajda sig réznorodne zbiory, utrwalone
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na réznych nosnikach oraz aparatura pozwalajaca na ich wykorzystanie (Drzewiecki, 2001, s.

[41-142). Ponadto konieczne jest zatrudnienie czterech kategorii personelu:

* bibliotekarza-pedagoga z podwojnym wyksztatceniem bibliotekarskim i pedagogicznym
na poziomie wyzszym, ktéry czuwa nad praca personelu, planuje wspdlnie z nauczycie-
lami zajecia w centrum oraz dobiera dokumenty do realizacji programu nauczania i zaj-
muje sie ich zdobyciem (np. poprzez wypozyczenie z innej biblioteki),

* specjalistow w zakresie nowoczesnych $rodkéw dydaktycznych, przede wszystkim
audiowizualnych i pracownikéw technicznych, ktérzy pomagaja nauczycielom i uczniom
w korzystaniu ze sprzetu audiowizualnego i komputeréw, zajmuja sie reprografia i kon-
serwuja sprzet,

* technikéw bibliotecznych, asystentéw ze srednim wyksztatceniem bibliotekarskim, kté-
rzy dbaja o przygotowanie biblioteki do jej dziatan, udostepniaja zbiory,

* personelu biurowego wykonujacego prace urzednicze (Andrzejewska, 1996, s. 33).

Potrzeby uczniéw niepetnosprawnych a media center

Ta krotka charakterystyka media center pokazuje, ze tak zaprojektowana biblioteka
szkolna jest w stanie zaspokoi¢ potrzeby uczniéw z niepetnosprawnoscia. Wymog zajmo-
wania przez media center sporej powierzchni lokalowej odgrywa niezwykle istotna role
Z uwagi na uczniéw z niepetnosprawnoscia ruchowa, gdyz pozwala na takie zaprojektowa-
nie przestrzeni bibliotecznej, aby stata sie ona przyjazna dla ucznia poruszajacego sie na
woézku inwalidzkim lub o kulach. Umozliwia zamontowanie odpowiednio szerokich drzwi
wejsciowych, w przypadku wolnego dostepu do potek — taka ich wysokos$é, by mozna byto
siega¢ po ksiazki z wozka inwalidzkiego, lade w wypozyczalni oraz stoliki w czytelni i te
z komputerami o takiej wysokosci blatu, aby podjechanie do nich nie sprawiato kfopotu
uczniom na wdzkach itp. (zob. szerzej Irvall, Nielsen, 2005).

Znalezienie miejsca na sale wystawowa przydatoby sie w kazdej szkole, aby zaprezento-
wac osiagniecia plastyczne ucznidw, ale szczegélnego wymiaru nabiera to w odniesieniu do
uczniéw z niepetnosprawnoscia, ktorych tworcza aktywnosé jest forma kontaktu z otocze-
niem spotecznym i czynnikiem rozwoju jednostki (por. Ossowski, 1999, s. 191).

Projekt szkolnego centrum materialéw dydaktycznych zaktada tez funkcjonowanie
pomieszczenia, w ktérym mozna wytwarza¢ zaréwno dokumenty audiowizualne, jak
i piSmiennicze. Biorac pod uwage koniecznos$¢ przygotowywania przez nauczycieli przed-
miotowych, ale réwniez nauczycieli bibliotekarzy pomocy dydaktycznych dla uczniéw
z niepetnosprawnoscia, w postaci: tekstéw brajlowskich, wypuktych rysunkéw, uproszczo-
nych wersji catych lektur lub ich fragmentéw, tekstéow wydrukowanych powiekszona
czcionka itd., ten postulat organizacyjny media center znalaztby zastosowanie. Jest to poza
tym zgodne z pojawiajacymi sie juz na $wiecie dazeniami do zaspokajania potrzeb biblio-
tecznych i informacyjnych uzytkownikéw poprzez przygotowanie poszukiwanej informacji
w formacie pozadanym przez odbiorce (np. powiekszona czcionka, w brajlu, w wersji
elektronicznej). Pomieszczenie do pracy indywidualnej rowniez znalaztoby zastosowanie
w bibliotece szkolnej obstugujacej uczniéw z niepetnosprawnoscia. Tam mozna by uloko-
wac¢ komputer przeznaczony gtéwnie do uzytkowania komputerowych programoéw tera-
peutycznych.

Oczywiscie spora role w koncepciji szkolnego centrum materiatéw dydaktycznych odgry-
waja jego zasoby, ktére powinny przybieraé¢ rézne formy fizyczne. Pomyst, by wyposaza¢
omawiane placéwki w materiaty biblioteczne bez wzgledu na nosnik, na ktérym zostana
zapisane, ale za to odpowiadajacy zapotrzebowaniu uzytkownikéw, nie jest nowy. W cza-
sach bowiem, kiedy ksztattowata si¢ idea media center, powstato réwniez pojecie generic



book (uniwersalna posta¢ ksiazki). Jego tworca, Louis Shores, zaktadat uzywanie w dydak-
tyce wszelkich materiatéw niezaleznie od ich formy, ktéra z kolei powinna by¢ dostosowa-
na do sposobu uczenia sie przez dang osobe (Drzewiecki, 2001, s. 40-41). Te wizje kore-
sponduja z zyskujacym coraz wieksza popularno$¢ projektowaniem uniwersalnym
w nauczaniu (ang. universal design for learning) (Neumann, 2003), w ktérym chodzi przede
wszystkim o takie przygotowanie procesu dydaktycznego, aby zaspokajat potrzeby
uczniéw z rozmaitymi mozliwosciami i predyspozycjami percepcyjnymi. Biblioteka wspo-
magajaca proces dydaktyczny, bedaca jednoczesnie interdyscyplinarng pracownia szkolna,
musi wiec réwniez podda¢ sie ideom przyswiecajacym programowi nauczania (zob. szerzej
Fedorowicz, 2007).

Prezentowane sposoby podejscia do kwestii zasobéw biblioteki szkolnej nie dziwia
o tyle, ze pojecie ,,przecietny uczen” tak jak ,,przecigtny cztowiek” trudno uznaé za majace
racje bytu, skoro wiadomo, ze kazdy wyposazony jest w inne mozliwosci i ograniczenia.
Tworzac wiec koncepcje kolekgji bibliotecznej, nalezy kierowac sie potrzebami, predyspo-
zycjami, ale i obiektywnymi przeszkodami, na ktére natrafiaja ci znajdujacy sie w kregu
publicznosci uzytkowniczej.

Biorac pod uwage, ze pojecie ,,dokument” nie ogranicza sie do publikacji ksiazkowych,
warto je wyjasni¢. Rozumiane jest ono jako ,utrwalona informacja (wraz z materiatem, w
ktérym zostata utrwalona, nosnikiem informacji)”. Najczesciej dokonuje sie podziatu doku-
mentdw na audialne (stuchowe) z utrwalonym sygnatem dzwiekowym, np. tas§ma magne-
tofonowa, dokumenty wizualne z utrwalonym sygnatem optycznym, np. fotografia, film
oraz dokumenty dotykowe np. drukowane pismem Braille’a. Wéréd dokumentéw wizual-
nych wyroéznia sie dokumenty graficzne, w ktérych informacja zostata utrwalona za pomo-
ca znakow graficznych, np. ksiazki. Pojawiaja sie takze formy mieszane dokumentéw, np.
dokumenty audiowizualne, z utrwalonym dzwiekiem i obrazem, jak np. filmy dzwiekowe
(zob. Stownik encyklopedyczny informacji, jezykéw i systemow informacyjno-wyszukiwawczych,
opr. B. Bojar, Warszawa 2002, s. 50). Jak wynika z przytoczonej definicji i typologii doku-
mentdw, ,,ksigzka” jest terminem semantycznie wezszym anizeli dokument.

Jakie zatem dokumenty powinny znalez¢ sie w szkolnym centrum materiatéw dydaktycz-
nych, z ktérego korzystaja uczniowie z niepetnosprawnoscia?

Oprécz standardowych publikacji (za standardowe publikacje uznano teksty czarnodru-
kowe, wydrukowane czcionka nie wigksza anizeli 12 punktéw drukarskich oraz z oryginal-
nym odautorskim tekstem) nalezy wyposazy¢ biblioteke w alternatywne (specjalne) mate-
riaty czytelnicze. Naleza do nich m.in. ksiazki brajlowskie (ang. braille books), ksiazki ttoczo-
ne duza czcionkg (ang. large print books), ksiazki brajlo-drukowe (ang. twin vision books),
ksiazki tatwe w czytaniu (ang. easy to read books), ksiagzki ze znakami jezyka migowego (ang.
books with sign language), ksiazki méwione (ang. talking books) na nosnikach analogowych
(kasety magnetofonowe) i na nosnikach cyfrowych (np. format MP3, DAISY) (zob. szerzej
Fedorowicz, 2002, 2005). Oczywiscie nalezy do tych wymienionych materiatéw biblio-
tecznych dodaé¢ gromadzone w bibliotekach tzw. materiaty nieksiazkowe (ang. non-book
materials), do ktérych Dariusz Grygrowski (2001, s. 48) zalicza ,,oprécz dokumentéw
audiowizualnych, takich jak: przezrocza, mikroformy, filmy nieme i dzwiekowe, nagrania na
ptytach gramofonowych i kompaktowych, tasmach magnetofonowych, kasetach magneto-
fonowych i magnetowidowych”, réwniez ,,dokumenty niewymagajace urzadzen odczytuja-
cych, jak: zbiory ilustracyjne, fotografie i kserokopie”.

Niezwykle istotne s3 wszelkie nowoczesne nosniki informacji, gdyz w kontekscie mozli-
wosci, jakie dajag nowe technologie osobom z niepetnosprawnoscia (zob. Gorajewska,
2007, s. 82), to wtasnie one s3 najbardziej uzyteczne dla tej grupy odbiorcow, z uwagi na
mozliwosé¢ ich wielokanalowego odczytania. Oprocz wymienionych juz ksigzek méwio-

- ZDIMOIOP3 BIRZIOS|A|
w

bsoumesdsoujedalu z moluzon qazijod D9GoMm Ja3uad DIPay



310MZS | AINIZAOY M VIDSONMYYUdSONTIAIIN Z VIDIIZA FIDUVISM

@
X

(e 7o)

nych, na nosnikach analogowych i cyfrowych, nalezy tu doda¢ dokumenty elektroniczne
posadowione w internecie, do ktérych zalicza sie ksiazki i czasopisma elektroniczne, ale
takze filmy, gry komputerowe itd. W odniesieniu do dzieci sprawnych dostgpnos¢ do tych
zasobow w szkolnej bibliotece odgrywa podwdjna role: przyciaga do biblioteki oraz wspo-
maga bibliotekarza w pracy z czytelnikiem (Zybert, 2000, s. 90, 94). W przypadku dzieci
z niepetnosprawnoscia niejednokrotnie daje jedyna mozliwo$¢ na samodzielne skorzysta-
nie z informacji. Aby jednak z nich korzysta¢, niezbedne sa technologie komputerowe.

Gwaltownie rozwijajace si¢ nowoczesne technologie transmisji danych powinny wpty-
wac na to, co gromadzone jest w bibliotekach, oraz powodowac¢ przyrost nowych narze-
dzi, przydatnych w korzystaniu z informacji. W odniesieniu do uczniéw wykazujacych
specyficzne potrzeby w tym zakresie, z pomoca przychodza tzw. technologie wspomaga-
jace. W fachowej literaturze anglojezycznej funkcjonuja dwa réwnoznaczne terminy: ada-
ptive technology i assistive technology, co mozna przettumaczy¢ jako ,technologie wspoma-
gajace” (zob. Fedorowicz, 2007, s. 402). Dopuszcza sie rowniez stosowanie takich termi-
néw, jak: access technology, access devices czy adaptive devices (zob. Kavanagh, Christensen
Skold, 2005). Niemniej jednak dwa pierwsze wymienione w tekscie terminy sg uzywane
najczesciej. Analizujac ich stosowanie, mozna zaobserwowac wezsze badz szersze podej-
$cie do tych poje¢. W wezszym ujeciu technologie wspomagajace to ,,réznorodne urzadze-
nia elektroniczne, ktére pozwalaja lub poszerzaja mozliwos¢ samodzielnego zycia ludziom
niepetnosprawnym” (Mates, 1991, s. 169; Mates, 2000, s. 173; McNulty, Suvino, 1993, s. 6).
W bibliotece beda one oznaczaty wszystkie urzadzenia, w wigkszosci zwiazane z kompu-
terem, pozwalajace na samodzielng prace i dostep do informacji, a zatem takie, jak:
powiekszalniki ekranowe, programy komputerowe powiekszajace znaki na ekranie, pro-
gramy odczytu ekranu, programy udzwiekawiajace, programy ubrajlawiajace, syntezatory
mowy, monitory (linijki) brajlowskie, drukarki brajlowskie, skanery czy alternatywne kla-
wiatury i myszki (dla uczniéw stabowidzacych), duze klawiatury (uzyteczne przy mimowol-
nych ruchach koriczyn gérnych), zminimalizowane klawiatury (w sytuacji zaniku migsni lub
obnizonego napiecia miesniowego), intellikeys (stosowane przy ograniczonych mozliwosci
ruchowych i wzmozonego napiecia miesniowego), myszy — trackballe (przydatne w dla
oso6b z problemami motorycznymi) czy ekrany dotykowe (w sytuacji zaburzen koordynacji
oko — reka) (por. np. Doriska-Olszko, Lechowicz, 1998; Mates, 2000).

W szerszym ujeciu technologie wspomagajace sa to rozmaite urzadzenia techniczne,
ktére pomagaja osobom z niepetnosprawnoscia w wykonywaniu zadan, komunikowaniu
sie i radzeniu sobie z niedostepnym otoczeniem, a wiec ufatwiajace codzienne zycie, pod-
noszace, utrzymujace lub ulepszajace ich funkcjonalne zdolnosci (zob. np. Kavanagh,
Christensen Skold, 2005; McKenna, Walpol, 2007, s. 140; Rubin, 2001, s. 41; Wright, Davie,
1990, s. 24). A zatem nie dochodzi tutaj do ograniczania sie¢ wytacznie do urzadzen elek-
tronicznych. Mozna wigc wymienione wczeséniej udogodnienia, znajdujace zastosowanie
w bibliotece, uzupetni¢ o takie jak: podstawki do ksiazek, lupy czy liniaty optyczne (dla
uczniéw stabowidzacych) czy naktadki z pleksiglasu na klawiature (przydatne przy zaburze-
niach koordynaciji reki i trudnosciach w zakresie precyzyjnych ruchéw dtoni).

Wykaz udogodnien, ktére moga by¢ wykorzystane w bibliotece, wraz z podaniem grupy
odbiorcéw, zawarto w tabeli |.



Tabela I. Technologie wspomagajace osoby z niepetnosprawnoscia

Technologie
wspomagajace

osoby
stabo-
widzace

osoby
niewidome

osoby
dyslek-
tyczne

osoby
niestyszace

osoby
stabo-
styszace

osoby
Z niepetnospra-
wnoscia ruchowa

powigkszalnik
ekranowy

kolorowe klawisze

klawiatura z duzymi
klawiszami/z duzymi
literami na klawiszach

klawiatura
Z oznaczeniami
w alfabecie Braille’a

monitor brajlowski

oprogramowanie
powigkszajace znaki

program czytajacy
ekran/syntetyzator
mowy

oprogramowanie
ubrajlawiajace

oprogramowanie
udzwiekawiajace

,modwiaca klawiatura”

drukarka brajlowska

system rozpoznawania
mowy

alternatywna
klawiatura

ramki ograniczajace
do klawiszy

stuchawki

skaner

Zrédto: na podstawie Mates, 2000, s. 10 oraz badan wtasnych

Technologie komputerowe, o ktérych mowa, nie tylko pozwalaja na odczytanie tekstu
uczniowi z niepetnosprawnoscia, czy to w postaci ksiagzki audio na CD-ROM, czy pliku
tekstowego lub multimedialnego zapisanego na jakimkolwiek nosniku cyfrowym (np. ency-
klopedie i stowniki multimedialne), czy w koncu jakiejkolwiek informacji zamieszczonej
w Internecie. Moga réwniez sta¢ sie waznym narzedziem w dziataniach terapeutycznych,
umozliwiajac wykorzystanie dostepnych na rynku edukacyjnych programéw komputero-
wych, ksztatcacych sprawnosci psychomotoryczne, ktére utatwiaja opanowanie okreslo-
nych umiejetnosci oraz umozliwiaja zdobycie wiedzy (por. Modzelewski, 1998).

Mozna tutaj wymieni¢ takie programy, jak: ,,Sposéb na dysleksje”, ,,Dyslektyk II” (BPP
Marcin Borkowski) — przydatne w pracy z uczniem z zaburzeniami w czytaniu; ,,Logopedia”
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(Young Digital Planet. Wydawnictwa Interaktywne) — multimedialny pakiet programoéw do
diagnozy i terapii logopedycznej; ,,Klik uczy czyta¢” (Wydawnictwa Szkolne i Pedagogiczne);
»,Czytam i pisze. Interaktywna nauka jezyka polskiego” (Young Digital Planet. Wydawnictwa
Interaktywne); ,,Na tropach...Ortografia”, ,,Na tropach... Jezyk polski” (Edgard Multimedia)
— programy wspierajace nauke czytania i pisania; ,,Zamek tysiaca pytan. Wielki turniej wie-
dzy dla dzieci”; ,,Szkota Koziotka Matotka” (Wydawnictwo Aidem Media) — programy wspo-
magajace przyswajanie wiedzy z réznych przedmiotéw szkolnych; ,Co to? Kto to?
Cwiczenia i zabawy z dzwiekiem” (Wydawnictwo Seventh Sea) — wspomagajacy rozwdj
dziecka, rozwijanie wrazliwosci stuchowej oraz wzbogacanie mowy.

Istnienie w media center pomieszczenia do pracy indywidualnej sankcjonuje niejako gro-
madzenie tego typu materiatéw w szkolnych bibliotekach.

Oczywiscie, tak bogate wyposazenie szkolnego centrum materiatéw dydaktycznych
wymaga personelu bibliotecznego kompetentnego w zakresie wykorzystywania nowych
technologii. Jak juz wczesniej wspomniano, koncepcja media center zaktada zatrudnienie az
czterech grup pracownikéw. Nie wymaga komentarza w kontekscie uczniéw z niepetno-
sprawnoscia zatrudnianie bibliotekarza z podwéjnym wyzszym wyksztatceniem — pedago-
gicznym i bibliotekarskim, ktéry orientowatby sie $wietnie nie tylko w meandrach organi-
zacji biblioteki szkolnej, ale posiadatby takze umiejetnos¢ rozpoznawania potrzeb uczniéw
z niepeftnosprawnoscia i reagowania na nie poprzez dobranie odpowiednich materiatéw
bibliotecznych i pomocy technicznych. Nalezy podkresli¢ uzyteczno$¢ obsadzenia bibliote-
ki specjalistami w zakresie nowoczesnych srodkéw dydaktycznych, przede wszystkim
audiowizualnych, i pracownikéw technicznych, pomagajacych nauczycielom i uczniom
w korzystaniu ze sprzetu audiowizualnego i komputeréw, ale takze zajmujacych sie powie-
laniem tekstéw i konserwacja sprzetu. Jest to niezwykle uzyteczne w bibliotece szkolnej,
ktéra wyposazona jest w najnowsze technologie wspomagajace. Absolwenci informacji
naukowej i bibliotekoznawstwa, ktérzy zasilaja szeregi bibliotekarzy szkolnych w ramach
aktualnie obwiazujacych tresci programowych, nie nabywaja, niestety, wiedzy na temat
technologii wspomagajacych.

Tylko zréznicowana kadra jest w stanie poméc nauczycielom w wyborze materiatéw
bibliotecznych oraz przeprowadzi¢ szkolenia w zakresie korzystania z technologii wspoma-
gajacych oraz najnowszych zrédet informacji. Poinformowanie — z kolei — nauczycieli przed-
miotowych o peinej ofercie ustug szkolnej biblioteki pozwoli dopiero na wykorzystanie
w petni jej potencjatu.

Media center posiadajace réznorodng kolekcje materiatéw dydaktycznych, wyposazone
w nowoczesne technologie i posiadajace kompetentna kadre, sa w stanie zapewnié
uczniom z niepetnosprawnoscia nabycie umiejetnosci w zakresie pozyskiwania, oceniania
i korzystania z informacji, co jest niezbedne w dobie spoteczenstwa informacyjnego. Aby
te umiejetnosci byty jak najszersze, wazne jest réwniez zapoznanie uczniéw z ofertg ustu-
gowa innych bibliotek, zaréwno ,tradycyjnych”, jak i cyfrowych. Moze ono odbywa¢ sie
zaréwno poprzez wycieczki, np. do bibliotek publicznych, pedagogicznych, ale takze przy-
blizenie funkcjonowania Biblioteki Centralnej Polskiego Zwiazku Niewidomych czy inter-
netowej Biblioteki Publikacji Multimedialnych w Laskach. Wiedza ta na pewno przyda sie
w przysztosci, kiedy posrednikiem w dotarciu do informacji stana sie inne niz szkolne
biblioteki.

Tylko dobrze zorganizowane biblioteki szkolne poszerzaja szanse edukacyjne dzieci z nie-
petnosprawnoscia. Odgrywaja one ogromng role w ich zyciu. Zazwyczaj s3 pierwszymi, do
ktorych dzieci trafiaja. W okresie szkoty podstawowej nabywa sie umiejetnosci czytania oraz
ksztattuje si¢ nawyki czytelnicze. Jesli biblioteka bedzie spetniata wytacznie funkcje wypozy-
czalni lektur i podrecznikéw, stanie sie zapewne ostatnia biblioteka, z ktérej skorzysta uczen.



A to w niej powinien nauczy¢ sig pozyskiwania, oceny, selekcjonowania i korzystania z infor-
macji oraz posia$¢ wiedze o ofercie ustugowej innych bibliotek. Aby nabyt te umiejetnosci,
konieczne jest wyposazenie biblioteki w dokumenty odpowiadajace mozliwosciom percep-
cyjnym uzytkownikéw oraz technologie wspomagajace. Z kolei, aby zadba¢ o te elementy
struktury organizacyjnej biblioteki, niezbedni sa bibliotekarze posiadajacy wiedze na temat
potrzeb uczniéw z niepetnosprawnoscia. Z tym, niestety, nie jest najlepiej. Bardzo czesto
nauczyciele bibliotekarze w szkofach (nawet o statusie integracyjnych), nie maja podstaw
z zakresu pedagogiki specjalnej (nie ma takich wymogéw), a tym samym brakuje im kompe-
tencji w zakresie oceny potrzeb srodowiska uczniéw z niepetnosprawnosciami. To, niestety,
nie jest jedyna przeszkoda na drodze do stworzenia wtasciwie funkcjonujacej biblioteki szkol-
nej. Ciagle brakuje polskich wydawnictw edytujacych specjalne materiaty czytelnicze, co
z kolei pociaga za soba skromna oferte publikacji adresowanych do niepetnosprawnych
uczniéw (poza oczywiscie podrecznikami i éwiczeniami). Zdecydowanie lepiej wyglada sytu-
acja w obszarze technologii wspomagajacych, pozwalajacych na szerszy dostep do informacii,
ktére naby¢ mozna w duzym wyborze, ale za odpowiednio wysoka cene. Niestety, w $rodo-
wisku nauczycieli nadal funkcjonuije stereotyp biblioteki, w ktérej mozna jedynie wypozyczy¢
szkolna lekture. Dlatego duza role do odegrania maja nauczyciele bibliotekarze, ktérzy winni
nie tylko informowac o funkcjach, ktére moze spetnia¢ nowoczesna biblioteka szkolna, ale
takze zachecad kadre pedagogiczna do wspoétpracy przy jej organizowaniu.
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Czesc¢ IV

PORTRET Z DZIECKIEM






Wioletta Mikusek

Witam!

Na wernisazu wystawy ,,Listy do Syna” ustyszatam komentarz:
»Zdjecia tadne, ale po przeczytaniu listow jestem chora! Czy lu-
dzie nie potrafig cieszy¢ sie z przyjscia na $wiat dziecka?”. ,,Ow-
szem, potrafig’, chciatam powiedzie¢ (nawet ci, ktérym rodzi sig
dziecko z zespotem Downa)! Nikt normalny natomiast nie cieszy
sie z tego, Ze jego dziecko urodzito sie chore, ze urodzito sie upo-
$ledzone umystowo. Nikt normalny po ustyszeniu diagnozy: ,ze-
spot Downa” nie usmiecha sie i nie moéwi: ,,Jakie to szczescie!”.

Kazdy normalny cztowiek chce dla swojego dziecka jak
najlepiej, chce by byto zdrowe, petnosprawne intelektualnie
i w przysztosci samodzielne! Czy takie s3 dzieci z ZD?

Oczywiscie zdaje sobie sprawe, ze lektura listow nie jest
przyjemna (mdj maz do tej pory nie jest w stanie ich przeczy-
tac), ale poréd w polskich szpitalach, a juz na pewno urodze-
nie dziecka niepetnosprawnego, réwniez do przyjemnosci nie
nalezy. Ta cafa sytuacja (cho¢ bolesna) utwierdzita mnie po raz
kolejny w przekonaniu, ze podjetam stuszng decyzje o publi-
kacji listéw. Zdarzenie to uswiadomito mi, jak ludzie niewiele
wiedzg! Jak tatwo oceniajg! Jak trudno stana¢ im w obliczu czy-
jegos cierpienia!

Jestem matka dziecka z ZD.

Jestem matka dziecka z ZD, ktéra czesto (w réznych sy-
tuacjach) dopada jedna powtarzajaca sie mysl. Mysl, ze wias-
nie teraz, w tym momencie jakas kobieta dowiaduje sie, ze jej
nowo narodzony syn lub cérka ma ZD. Wtedy informowana
jest i o tym, ze ,to dziecko” ma pewnie wade serca, uktadu
pokarmowego, nerek, wade wzroku i stuchu. Dowiaduje sie
réwniez, ze do konca zycia bedzie je ,,mie¢ na glowie”.

Cudowna perspektywa! Czyz nie?

Nic tylko cieszy¢ sie i dziekowac za taki dopust Bozy.

Chciatabym, zeby byto inaczej! Aby méwiono, ze sa ludzie,
ktérzy maja juz doroste dzieci z ZD i zyja normalnie, zwyczaj-
nie, prosto; ze jezdza razem na wakacje, chodza na spacery
i wspélnie planuja przysztos¢. Moze wéwczas bedziemy mogli
przeczytac ich listy petne nadziei, optymizmu i wiary mimo na-
rodzin dziecka z ZD.

Tego sobie i Panstwu zycze!

PS Tym bardziej jestem wdzigczna Panu Krzysztofowi [Chris Ni-
denthal — fotograf, przyp. red.], ze miat odwage podja¢ sie takiego
przedsiewziecia. Miat odwage stana¢ w obliczu cierpienia twarza
w twarz i potrafit wydoby¢ to piekno, ktére wszystkich zachwyca.




Witaj, Synu!

Pisze do Ciebie, cho¢ wiem, ze mi nie odpiszesz! Masz prze-
ciez dopiero dwa dni. Wtasnie dzis, 48 godzin po twoich na-
rodzinach, zdiagnozowano u Ciebie Trisomie 2I. Nic Ci to nie
moéwi?! Ja wiem! Mnie méwi jedno: ,,Mamy problem, synu!”.

A przeciez miato by¢ inaczej, synu! Miate$ by¢ duza zdrowa
dziewczynka! Jedyne, co sie sprawdzito, to ze jestes duzy (wa-
zysz 3650 g).

Siedze i patrze przez szybe inkubatora, jak bezwtadnie lezy
Twoje ciato. A przeciez miato by¢ inaczej, synu! Jeszcze dwa dni
temu bytam inng osoba, teraz to, co byto, juz nie wréci. Dia-
gnozy, synu, s3 fatalne. Mozesz mie¢ wade serca, wade uktadu
pokarmowego, wade nerek, biataczke itd.

A intelektualnie nie bedziesz rozwijat si¢ dobrze. A przeciez
miato by¢ inaczej, synu!

Badz dzielny, synu! Bo ja juz nie mam sity. Ty musisz jg mie¢
za nas dwoje!

Mama

Cze$¢, Stasiu!

Masz juz 5 dni i jutro, mam nadzieje, to piekto w szpitalu po-
tozniczym sie skonczy! Jedziemy do innego szpitala. Inaczej wy-
obrazatam sobie ten dzien... (zreszta nie tylko to sobie inaczej
wyobrazatam). Dzisiaj postanowitam Cig ochrzci¢. Twdj stan,
moje dziecko, znacznie sie pogorszyt (lekarka podejrzewa ge-
netyczng chorobe krwi). Nigdy nie czutam sie tak bezradna jak
zebys zyt, czy zebys nie cierpial?

Trzymaj sie, synu!

Twoja mama

Stasiu!

Dobra wiadomosé: nie masz wady serca, wady ukfadu po-
karmowego i wady nerek, a USG gtowy tez wyszto dobrze.
JesteSmy w innym $wiecie, normalniejszym, w szpitalu na
Dziatdowskiej, na patologii noworodka. Twoim lekarzem pro-
wadzacym jest doktor Zofia Konarska, osoba o bardzo dobrym
sercu, ktéra nie dzieli si¢ ze mna swoimi domystami, lecz méwi
o faktach.

Pisze do Ciebie, Stasiu, choé¢ wiem, ze tego listu nie prze-
czytasz!

Czy Ty w ogdle kiedys bedziesz umiat czyta¢?

Mama



Witaj, Synku!

Jest 23 grudnia, a Ty jako jedyny nie wyjdziesz na przepustke
do domu na $wieta. Dostajesz antybiotyk. Chce mi sie wy¢!
Jestem wisciekta! Tylko nie wiem, na kogo mam by¢ bardziej
wiciekta: czy na siebie, czy na Ciebie? Wiesz, kiedy tak siedzia-
tam dzis$ przy Twoim tézeczku i pytatam Cie w myslach, dlacze-
go sie ,taki” urodzites, Ty w tej wiasnie chwili otworzytes oczy
i usmiechnates sie do mnie! Poczutam sie jak wyrodna matka.
Co$ we mnie pekfo i rozptakatam sie. Nie mogtam zatrzymac
tez!!!

Mama

Stasiu!

Jest Wigilia! Twoje pierwsze swieta Bozego Narodzenia. Juz
nie odgradza nas inkubator! $pisz spokojnie w t6zeczku. Za dwie
godziny pojade do Twojej siostry, a Ty zostaniesz sam! Chcia-
tabym by¢ w dwoch miejscach naraz, ale to niemozliwe!!! Spij
spokojnie, synku, moze nastgpne Swieta beda radosniejsze.

Twoja mama

Witaj, Synku!

Jestes dzielny! Rosniesz i co pocieszajace, saturacja i tetno
przez calg dobe s3 w normie. Jest duza szansa, synu, ze przed
Nowym Rokiem bedziemy w domu. Bedziemy wszyscy razem:
Ty, ja, Twdj tata, Twoja siostra Marysia & zesp6t Downa (ten
nieproszony gos¢, ktory bedzie od teraz zawsze przy nas).

Twoja mama

Stasiu!

Juz wiem wszystko! Wychodzisz ze szpitala 30 grudnia 2006
roku. Wiesz, co to oznacza?! Sylwestra spedzimy w domu! Ra-
zem! Zrobimy impreze! Co Ty na to?

Mama

Czes¢, Synu!

Dzis Wielki Dzien, 30 grudnia 2006 roku — wychodzimy do
domu! Bardzo cieszytam sie na ten dzien, ale nagle zaczetam
sie ba¢. Boje sie przysztosci! Czy sobie poradzimy? Czy nasza
rodzina przetrwa te prébe? Czy sig nie rozpadnie?

Mama



Witaj, Synu!

Dzis sylwester, ostatni dzien tego roku. Roku, w ktérym wy-
darzyto sie tak wiele zfa. Dzi$ bedziesz na pierwszej imprezie.
Dzi§ Twoj pierwszy bal sylwestrowy. Udanej zabawy, synu,
i zeby ten zblizajacy sie rok byt dla nas lepszy!

Mama

Witaj, Synu!

Dopiero teraz Cie poznaje, Twoje zwyczaje, Twoje upodo-
bania. Tak wiele czasu zabrat nam zespot Downa. Patrze na
Ciebie i widze dwie osoby: Ciebie i zespét Downa. Zespét Do-
wna to takie Twoje alter ego. Ty i on jestescie nierozerwalni.
Tak jak ja nie zmienie koloru skory czy dtugosci palcéw, tak Ty
nie pozbedziesz sie nigdy jego. Mam wiec wybér: albo go polu-
bi¢, albo z nim walczy¢! Tylko, czy walka nie jest z géry skazana
na porazke?! Przeciez jesli zabije ,,jego”, zabije tez Ciebie!

Twoja mama

Czes¢, Stasiu!

Dzi$ przyszty wyniki kariotypu. Masz zespot Downa. W 21.
parze chromosomoéw jest dodatkowy trzeci chromosom. Teraz
wedle ludzi i prawa jeste$ osoba niepetnosprawna. Nie jestes
stodkim, zdrowym bobasem! Jestes dzieckiem z Trisomia 21.
Kiedy dzi$ po raz kolejny zadawatam sobie pytanie: ,,Dlaczego
mnie to spotkato?”, uswiadomitam sobie, ze to nie mnie, lecz
Ciebie spotkato.

Mama

Cze$¢, Stasiu!

Dzi$ bylismy na Ozarowskiej w Centrum Rehabilitacji, a po-
tem pojechali$my do katedry na gréb Kardynata Stefana Wy-
szynskiego. Prositam o cud!!! Prositam, lecz nie wiem, czy to
ma sens?! Wierze, ze Bég wszystko moze, lecz wierze tez, ze
jesli na cos pozwala, to nie dlatego, zeby nas krzywdzi¢. Badz
silny, synu! Badz silny za nas dwoje!!!

Mama



Stasiu!

Dzis Twoj Wielki Dzien. Twoje chrzciny. Cho¢ zostate$ juz
ochrzczony w szpitalu, to nie chce o tym pamieta¢, bo to byt
smutny czas. Dzi$ chce sie cieszy¢! Dzis$ chce sie radowac! | nic
nie przeszkodzi mojemu szczesciu! Jeste$ matym aniotkiem!
Aniotkiem z Trisomia 21.

Twoja Mama

Witaj, Synu!

Chyba powoli zaczynam godzi¢ sie z tym, co sie stato. Zresz-
ta, czy mam inne wyjscie? Owszem, mam! Ale do czego by
ono nas doprowadzito? Uswiadomitam sobie, ze dzigki Tobie
(a raczej dzieki Twojej wadzie genetycznej) statam sie lepsza
matka!!! Kiedy urodzitam Marysie (Twoja siostre), jeszcze lezac
w szpitalu, zaplanowatam jej zycie, edukacje, to, kiedy zda First
Certificate, a kiedy Telca z francuskiego lub niemieckiego. Te-
raz zrozumiatam, ze nie urodzitam was po to, zebyscie spetniali
moje oczekiwania, lecz po to, zebyscie byli dobrymi i szczesli-
wymi ludzmi.

Twoja siostra zawdziecza Ci juz tak wiele, cho¢ jestes taki
malutki.

Mama

Czes¢, Stasiu!
Jestes cudownym dzieckiem: duzo jesz, przesypiasz noce
i mato ptaczesz. Bytbys ideatem, gdyby nie jedna wada, wada
genetyczna.
Twoja mama

Witaj, Synu!

Dzis$ patrzytam, jak Marysia (Twoja siostra) sie z Toba bawi,
jak catuje Cie po raczkach, jak probuje rozsmieszyé¢, jak Cie ko-
cha. Chciatabym, aby tak byto zawsze. Chciatabym, aby ludzie
was nie zniszczyli, aby ludzie nie zniszczyli waszej mitosci.

Mama



Stasiu!

Czas szybko mija! Juz s3 Swieta Wielkanocne. Jestesmy wszy-
scy razem! Prositam Boga, zeby pomégt mi to wszystko poja¢!
Prositam go, aby dokonat cudu! Zrozumiatam jednak, ze moze
prosze nie o to, co jest dla nas dobre! Wiec juz nie prosze!!!
Przestatam btagac!

Mama

Witaj, Synu!

Dzi$ bytam w Stowarzyszeniu Rodzin i Opiekunéw Dzieci
z Zespotem Downa ,,Bardziej Kochani”. Batam si¢ tej wizyty,
batam sie spojrze¢ prawdzie w oczy. Batam sig, bo wiedziatam,
ze nikt mnie nie bedzie oszukiwat. Nikt nie powie, ze skonczysz
studia, wynajdziesz lekarstwo na raka czy wejdziesz na najwyz-
szy szczyt $wiata. | miatam racje! Ta prawda jednak nie bolata.
Dlaczego? Nie wiem. Moze dlatego, ze patrzytam na ludzi, kto-
rzy przeszli przez to samo, a mimo to usmiechaja sig. To dato
nadzieje. Dato nadzieje, ze bedzie dobrze.

Spij, synu, bo juz pézno.

Mama

Stasiu!

Dzis$ byta | Komunia Swieta Twojej siostry Emilki. Pogoda do-
pisafa! Byto fantastycznie! Cafa rodzina jest w Tobie zakocha-
na! Wszyscy sie Toba zachwycali! Zrozumiatam, ze oni widza
w Tobie dziecko, a nie zespot Downa. Widza w Tobie Stasia,
a nie dziecko z Trisomia 2. Moze i ja powinnam zacza¢ mysle¢
o Tobie jak o Stasiu, ktérego wyréznia jedynie to sposrod in-
nych dzieci, ze zamiast 46 ma 47 chromosomow.

Twoja mama

Witaj, Synu!

Dzi$ bylismy na Festynie ,Bardziej Kochanych”. Jadac tam,
miatam wrazenie, ze podpisuje sie pod o$wiadczeniem: ,Ja,
Wioletta Mikusek, urodzitam dziecko z zespotem Downa”. Po-
jechatam tam dla Ciebie i dla Twojej siostry Marysi. Chce, ze-
bys wiedzial, ze nie jestes sam, i chce, zeby Marysia wiedziafa,
ze nie tylko ona ma rodzenstwo z zespotem Downa. Pojechat
z nami tez Twdj tata, mimo ze wiem, ile to go kosztowato...

Twoja Mama



Czes¢, Stasiu!

Dzi$ uswiadomitam sobie, ze ludzie s3 bezwzgledni, ze ludzie
nie majg szacunku dla czyjego$ cierpienia. Dzi$ zadzwonita do
mnie znajoma, ktéra rozmawiajac ze mna, powiedziata, ze na-
reszcie co$ mi sie w zyciu nie udato. Méwita o Tobie, synu. Co
powinnam zrobi¢, synu? Jakich stéw uzy¢? Czy moze nie moéwic
nic? Doradz mi, synu! Doradz, bo ja nie wiem!!!

Mama

Czes¢, Synu!

Siedze i zastanawiam sie, kiedy (i czy w ogdle) wroci mi ra-
dos¢ zycia. A to wszystko dlatego, ze wciaz nie potrafie za-
przyjazni¢ sie z zespotem Downa. A chciatabym moéc zaczaé sie
znéw usmiechac ot, tak, bez powodu...

Twoja Mama




Piotr Stanistawski

Wioletta Mikusek pierwszy list do syna zaczeta pisa¢ w 48. go-
dzinie zycia Stasia, kiedy dowiedziata sig, ze ma on zespot Do-
wna. Potem byty nastepne listy. Pisata o lekach, bezradnosci
i odsunieciu sie od ludzi, a takze o walce, powolnym godzeniu
sie z losem i odnalezionej wspdlnocie z podobnymi rodzina-
mi. Chris Niedenthal sportretowat kilka matek z ich dzie¢mi.
Wszystkie zdjecia pokazuja czutosé, mitos¢, ciepto i bliskosé,
ale takze zwykte relacje. Cykl zostat zaprezentowany w War-
szawie w galerii Synteza oraz w Patacu Kultury i Nauki.
Projekt , Listy do Syna” powstat w ramach programu ,,Wspie-
ramy mamy” stworzonego przez firme¢ AXA, wspomagajaca
organizacje dziatajace na rzecz matek w Polsce. Pomystodaw-
ca i realizatorem projektu jest Stowarzyszenie Rodzin i Opie-
kunow Oséb z Zespotem Downa ,,Bardziej Kochani”. Wy-
stawa byta prezentowana m.in. w Poznaniu, todzi, Koninie,
Katowicach.

Wigcej szczegétdw na temat wystawy:
www.bardziejkochani.pl.

Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji dziekuje
Wi ioletcie Mikusek i Chrisowi Nidenthalowi
oraz Stowarzyszeniu Rodzin i Opiekunéw
Osoéb z Zespotem Downa ,,Bardziej Kochani”
za udostepnienie materiatéw z wystawy.

Chris Niedenthal

Trudno byto wykona¢ te zdjecia, bo dzieci jak to dzieci, gdy
widzialy aparat, natychmiast stawaty sie energiczne i ruchli-
we. Przyjatem wiec, ze bedzie to portret reporterski, poka-
zujacy wiez matki z dzieckiem poprzez to, co pokazuje jej
twarz. Listy sa wstrzasajace, natomiast zdjecia — ciepte. Pew-
ng inspiracja byty dla mnie obrazy przedstawiajace Madonne
z dzieckiem.

To moja kolejna wystawa, w ktérej bohaterami sa niepetno-
sprawne dzieci.

Moi bohaterowie si¢ zmienili. Kiedy$ byli to ludzie ze $wiata
polityki, strajkujacy i opozycja. A teraz mam innych bohate-
row. W taki sposob staram sie im poméc — matym dzieciom,
a w tej konkretnej wystawie, ich matkom.
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