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Wstep

Drogi Czytelniku!

Masz przed soba piaty juz numer
Zeszytow Naukowych Pedagogiki
Specjalnej, ktorego tematem przewodnim jest
»Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym”.
Mamy nadziejg, ze artykuly zawarte w tym
numerze wzbudza zainteresowanie i zacheca
do refleksji.

Temat obecnego Zeszytu nie jest
tematem nowym. W literaturze przedmiotu
znajdziemy wiele pozycji odnoszacych sig¢ do
rodziny. Jednakze jest to temat, ktorego
zaden pedagog, a w szczego6lnosci pedagog
specjalny nie moze pomina¢ w swojej pracy.
To rodzina jest podstawowa 1 najwazniejsza

grupa spofeczna, na ktorej opiera si¢ cale
spoleczenstwo. ZastanawialiSmy sig, jak
zatem wygladaja relacje w rodzinie

z dzieckiem niepetnosprawnym? Jak wazna
czgS¢ naszego spoleczenstwa tworzy? Czy
niepelnosprawnos¢ jest czynnikiem
warunkujacym zachodzace w takiej rodzinie
zmiany?

Zdarza sig, ze wizerunek rodziny
z  dzieckiem  niepelnosprawnym  jest
znieksztalcony. Nieprawidlowe sa takze
postawy prezentowane przez spoleczenstwo
w stosunku do takich rodzin. W zwiazku
z tym, Autorzy artykulow podjeli probeg
analizy tych zagadnien. Mamy nadziejg,
Ze niniejsze opracowanie bgdzie motywacja
do szerszego zapoznania si¢ z problematyka
dotyczaca rodzin wychowujacych
niepelnosprawne  dziecko, a  ponadto
wskazowka do prawidlowego ksztattowania
postaw wobec 0sob niepelnosprawnych 1 ich
rodzin. Wierzymy, ze dzigki $wiadomosci,
jaka mozemy wzbudza¢ wsrod ludzi, rodzice
dzieci z zaburzeniami rozwojowymi nie bgda
czuli si¢ ,.gorszymi” od innych, a dzieci
nie beda spostrzegane przez pryzmat
niepetnosprawnosci, ,,innosci’.

Serdeczne podzigkowania
kierujemy w  strong  osob,  ktore
zaangazowaly si¢ w powstanie piatego
numeru Zeszytow Naukowych Pedagogiki

Specjalnej — studentow 1 nauczycieli
praktykéw, ktorzy dziela si¢ swoimi
doswiadczeniami 1 refleksjami. Szczeg6lnie
raduje nas wspoOlpraca ze studentami
Uniwersytetu Gdanskiego, ktorej pierwsze
owoce mozemy zauwazy¢ W niniejszym
wydaniu. Mamy szczera nadziej¢ na
poszerzenie zakresu dziatan partnerskich.

Serdecznie dzigkujemy za wszelka
okazana pomoc, merytoryczng oceng naszych
artykutdéw 1 wsparcie duchowe Pani Doktor
Katarzynie Pluteckiej — opiekunowi
Studenckiego Kota Naukowego Pedagogiki
Specjalnej, bez pomocy ktorej czasopismo by
nie powstalo.

Dzigkujemy takze Panu Profesorowi

Adamowi Mikrutowi za wsparcie
1 sfinansowanie Zeszytow ze S$rodkow
Instytutu Pedagogiki Specjalne;j.

Zapraszamy wszystkich studentow

1 nauczycieli do pisania artykuldéw oraz
tworzenia wspdOlnie z nami kolejnych
numerdw Zeszytow. Zachgcamy rowniez do

wspolpracy  ze Studenckim  Kofem
Naukowym Pedagogiki Specjalnej oraz
uczestnictwa w  pokazach  filmowych

w ramach cyklu spotkan ,,Przetamujac fale
niezrozumienia”.

Zapraszamy!
Karolina Czastka
Anna Czerwiec

Natalia Grzegorek

Studenckie Koto Naukowe
Pedagogiki Specjalne;j
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Dr Katarzyna Plutecka

Opiekun Studenckiego Kota Naukowego Pedagogiki Specjalne;j

Recenzja

postnowoczesnym, neonowoczesnym

fadzie spotecznym 1 moralnym
wrazliwy czlowiek nie zrezygnuje
z matzenskiej i rodzinnej
koegzystencji, ale wlasnie w takiej
tradycyjnej  mikrostrukturze bedzie szukat
prawdziwej miloéci.  Okolicznosciowe, ale
wspélnie  kultywowane obrzedy rodzinne:

swigta, chrzest, Slub, pogrzeb maja charakter
symboliczny, a takze ksztattuja okreslone wzorce
interakcji w rodzinie, zapewniaja utrzymanie
tozsamosci 1 W znaczacym stopniu pomagaja

odpiera¢  zagrozenia, ktore niesie postep
wspotczesnej mysli naukowo — technicznej
i kolejne etapy cyklu zycia. W refleksji
zwolennikow psychologii pozytywnej

(np. K. M. Sheldona, L. Kinga) wyraznie
podkresla si¢ znaczenie potencjalu rozwojowego
i naprawczego w kazdej rodzinie.
Te mechanizmy samonaprawcze sa swoista
odpowiedzia na stres, przezycia traumatyczne
czy dysfunkcje rozZwojowa dziecka.
Bez  watpienia rodzina majaca  dziecko
z niepelnosprawnoscia moze by¢ szczesliwa,
stabilna i przeciwstawi¢ si¢ problemom natury
emocjonalnej, spotecznej czy ekonomiczne;.

W kontek$cie powyzszych rozwazan
istotne  znaczenie ma  glos  ,,miodych
naukowcow”, ktorzy podjeli probg odpowiedzi
na pytanie: czy nadal rodzina jest naturalnym
i niezbednym $rodowiskiem  wychowania
dziecka, ze szczegdlnym uwzglednieniem
dziecka z okre$lona niepelnosprawnoscia?

Wprowadzeniem do podjetych zagadnien
sa opracowania teoretyczne: P. Szkolnik na
temat-  Typologii  postaw  rodzicielskich
i J. Suwaly dotyczace Znaczenia ojca w
ksztattowaniu sie prawidlowego rozwoju dziecka.
W kolejnych artykutach autorzy skoncentrowali
si¢ na problemach rodzin wychowujacych
dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualna
w perspektywie minionych i aktualnych zmian
spotecznych (M. Pasteczka, K. Czastka,
N. Tarabula, M. Biedrzycka, G. Slawinska,
M. Sleczkowska, S. Szymczyk). P. Laga
i M. Dabrowska zwrocily uwage na szczegdlna

sytuacj¢ rodziny z autystycznym dzieckiem,
a A. Smaza opisata trudnosci komunikacyjne
w rodzinie z dzieckiem z wada stuchu. W dalszej
czgSci  Zeszytow  Naukowych — Pedagogiki
Specjalnej zawarto wywiady
z niepelnosprawnym ojcem (P. Dobrzynska) oraz
z rodzicami dzieci z zespotem Downa
(M. Jaszczyk, K. Stachowska, E. Psonka), ktore
maja istotne znaczenie dla praktyki pedagogiki
specjalnej. Catos¢ 5. zeszytu koncza recenzje
filmu Olej Lorenza (A. Filek) 1 ksiazki
M. Niwinskiego (K. Czastka). Podkreslenia
wymaga fakt nawigzania wspolpracy studentoéw
z Kola Naukowego Pedagogiki Specjalnej ze
studentami z Uniwersytetu Gdanskiego, ktorej
efektem sa wlasnie publikacje w niniejszym
numerze Zeszytu Naukowego Pedagogiki
Specjalne;.
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Paulina Szkolnik
Uniwersytet Pedagogiczny im. KEN w Krakowie
I Pedagogika Specjalna

Typologia postaw rodzicielskich- przeglad literatury

ostawy rodzicielskie sa szeroko

definiowane w literaturze. Aby

w pehi zrozumie¢ problematyke, jak

podkresla  J.Rembowski  (1970),
nalezy uwzgledni¢ ztozono$¢ postaw oraz ich
uwarunkowania. Zgodnie z tym postawg
rodzicielska definiuje si¢ jako ,,cato$ciowa
formg ustosunkowania si¢ rodzicow (osobno
ojca, osobno matki) do dzieci, do zagadnien
wychowawczych itp., uksztalttowana podczas
petnienia funkcji rodzicielskich”
(J. Rembowski, 1970). M. Ziemska (1973)
natomiast postaweg definiuje jako ,, w pewnym
stopniu utrwalona, nabyta struktur¢ poznawczo
— drazeniowo — afektywna, ukierunkowujaca
zachowanie si¢ rodzicow wobec dziecka”.
Na postawe rodzicielska skladaja si¢ trzy
komponenty:  poznawczy, uczuciowo —
motywacyjny i behawioralny. Komponent
poznawczy wyraza si¢ w formie pogladu na
dziecko 1 jego zachowanie. Komponent
uczuciowo — motywacyjny odzwierciedla si¢
w wypowiedzi, tonie, sposobie ekspresji.
Natomiast komponent behawioralny przejawia
si¢ w zachowaniu rodzica wobec dziecka.

Rola rodzicow w ksztaltowaniu postaw
jest niezaprzeczalna. Proces ksztaltowania sig
postaw rodzicielskich przebiega roznie, czgsto
poszczegolne sktadniki postawy rozwijaja si¢
nierownomiernie. Proces ten moze rozpoczaé
si¢ od rozwoju komponentu emocjonalnego
i stopniowo, obejmuje nastgpne sktadniki.
Istotne jest jednak, aby wszystkie czynniki
postawy rozwijaly si¢ rownomiernie, gdyz
wtedy szybciej dochodzi do uksztaltowania
postawy pelnej 1 zintegrowanej (M. Plopa,
2011).

Typologie postaw rodzicielskich
w literaturze przedmiotu analizuje
si¢ z uwzglednieniem sposobu ich konstrukcji.
Zgodnie z tym przyjeto typologie opisowe
i czynnikowe (M. Plopa, 2011). Opisowe
typologie postaw rodzicielskich przedstawili
m.in. M. Kenworthy, H. Newell, D. Levy,
M. Fitz - Simons, L. Kanner oraz
L. E Longstreth (za M. Plopa, 2011).

Na polskim gruncie szerokie zastosowanie
znalazla  typologia  opracowana  przez
M. Ziemska (1973). Autorka wyodre¢bnita
osiem postaw rodzicielskich utozonych
W cztery przeciwstawne pary: akceptacja —
odrzucenie, wspoéldziatanie —  unikanie,
rozumna swoboda — nadmierne ochranianie
oraz uznanie praw — nadmierne wymaganie
(M. Plopa, 2011).

Postawa akceptacji ujawnia si¢ wtedy,
gdy rodzice przyjmuja swoje dziecko takim,
jakie jest. Akceptujac je, daja mu poczucie
bezpieczenstwa 1 zadowolenia z wilasnego
istnienia. Odrzucenie polega na odczuwaniu
dziecka jako cigzaru, przy demonstrowaniu mu
negatywnych uczug. Wspotdziatanie
to postawa, ktora charakteryzuje pozytywne
zaangazowanie 1 zainteresowanie rodzicOw
zarbwno  jego  zabawa,  praca, jak
i niepowodzeniami, ale takze angazowanie
dziecka w sprawy rodziny i domu. Rozumna
swoboda rozumiana jest jako obdarzenie
dziecka zaufaniem oraz udzielanie mu
swobody stosownie do jego potrzeb.
Nadmierne ochranianie za$ cechuje
bezkrytyczne podej$cie do dziecka. Uznawanie
praw dziecka polega na tym, ze rodzice
potrafia uzna¢ prawa dziecka w rodzinie,
traktuja je jako rownego jej czlonka,
nie przeceniaja 1inie doceniaja jego roli.
Postawa nadmiernie wymagajaca wyraza si¢
w nieliczeniu si¢ z indywidualno$cia dziecka
oraz sztywnymi regulami wychowawczymi
(za: M. Plopa, 2011).

Czynnikowe typologie postaw
rodzicielskich sa uwazane za najbardziej
warto§ciowe 1 zobiektywizowane. Analiza
czynnikowa umozliwia okreslenie stopnia
zalezno$ci  poszczegélnych wymiaréw od
siebie, jak tez postaw czastkowych od
podstawowych (M. Plopa, 2011). Badacze,
ktorzy podejmowali t¢ tematyke to m.in.
M. Roff (1949), G.A. Milton (1958),
M. Siegelman (1965), P. Slater (1963),
L. E. Longstreth (1968), W. C. Backer (1960,
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1964) E. S. Schaefer (1957) i wielu innych
(za M. Plopa, 2011).

M. Roff wyodrebnil nastgpujace rodzaje
zachowan rodzicielskich: koncentracja
na dziecku, demokratyczne kierowanie,
swoboda, harmonijne wspotzycie rodzicow
i dzieci, nietowarzysko$¢ oraz  brak
wspotzycia. G. A. Milton na podstawie badan
przeprowadzonych wsréd matek przedstawit
pie¢ postaw: ograniczanie, ogélne rodzinne
interakcje, ciepte kontakty, odpowiedzialna
orientacja wychowawcza oraz postawy wobec
agresji 1 kar. Natomiast P. Slater na podstawie
badan przeprowadzonych wsérod mezczyzn
wyodrebnit dwie skale postaw: emocjonalne
podtrzymanie oraz zakazujace wymagania. Dla
koncepcji czynnikowych znaczacy wktad miat
takze M. Siegelman, ktéry wyodrgbnit mitosé,
wymaganie oraz karanie jako podstawowe
wymiary postaw rodzicielskich. Obiektywne
i reprezentatywne czynniki w interakcji
rodzice - dziecko przedstawit L. E Longstreth.
Autor wyodrgbnil: swobodne traktowanie,
uczucie i ciepto, odpowiedzialne wychowanie
dziecka oraz stosunek do agresywnosci
dziecka.

W.C. Becker analizujac  postawy
rodzicielskie pokazal nastepujace wymiary:
uczucie — wrogosé, swobod¢ — ograniczanie,
lekowe wychowanie — spokojne wychowanie,
niespokojne — spokojne traktowanie zachowan
zwiazanych z plcia dziecka oraz wysokie
— niskie karanie fizyczne. Ponadto autor
zakladat korelacje miedzy wyzej
wymienionymi czynnikami, ktére w efekcie

tworza  osiem ekstremalnych typow
rodzicielskiego zachowania. Ciepto, swoboda,
spokojne  traktowanie  stanowia  jedno
kryterium, cieplo swoboda, niespokojna
troskliwo$¢ — drugie, wrogo$¢, ograniczanie,
spokojne traktowanie — trzecie. Jak podkresla
W. C. Becker, wickszo$¢ rodzicow nie
prezentuje postaw krancowych.

Reasumujac, analiza typologii postaw
rodzicielskich jest bardzo waznym elementem
poznania  relacji rodzice —  dziecko.
We wszystkich typologiach mozna odnalez¢
zmienne begdace odmiana kochania, mitosci,
akceptacji, odrzucenia, nadmiernej kontroli
czy nadmiernego ochraniania oraz autonomii.
Réznice migdzy typologiami ujawniaja si¢
w nazwach, natomiast podobienstwa wskazuja
na fakt, iz struktury wyodrebnionych
wymiaréw sa odbiciem rzeczywistych postaw
rodzicielskich.
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Jolanta Suwata
Uniwersytet Pedagogiczny im. KEN w Krakowie
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Znaczenie ojca w ksztattowaniu sie prawidtowego

rozwoju dziecka

"Ojciec to ktos dostepny dla swoich dzieci, ktos,
u kogo, niczym w bezpiecznej przystani, dziecko moze
w kazdej chwili schronié¢ sie przed niebezpieczenstwem"

ilka lat temu przeczytalam

ksiazke pt. ,Ojciec

a wychowanie dziecka”

Kazimierza Pospiszyla (2007).

Zainspirowata mnie ona do

poszerzenia swojej wiedzy na
temat ojcostwa. Uznatam rowniez, ze ojcostwo
w dzisiejszych czasach stanowi istotny
problem spoleczny. Zastanawiajace jest
rowniez to, jak rola ojca w zyciu dziecka jest
niedoceniana i jak znaczacy wpltyw ma ojciec
na rozwoj swego dziecka. W miarg rozwoju
psychologii oraz w §lad za do$¢ widocznym
wspotczesnie przeobrazeniem rodziny,
niosacym za soba wiclkie utrudnienia w jej
funkcjonowaniu, powstato wiele pogladow.
Zebrano takze wiele dowodow wyptywajacych
z badan naukowych, mowiacych o tym, ze
aktywne uczestnictwo ojca W  procesie
wychowania dziecka jest konieczne przez fakt
swojej specyfiki, a takze rdéznicowania pod
wieloma wzgledami ,,mito$ci ojcowskiej” od
,,mitos$ci macierzynskiej”.

1. Pojecie Ojcostwa

Pojecie ojcostwa ma wiele wymiarow
i przez roznych autorow jest definiowane
w wieloraki sposob. Jeden z wybranych przeze
mnie autorow - P. Kociotek (1998, s. 120) —
pisze, ze "by¢ ojcem to znaczy przyjaé dar
ojcostwa od Boga, ktory powierza go
mezczyznie z misjq obdarowania nim rodziny.
Stqd  odpowiedzialnos¢  kazdego taty za
przyjecie tego daru i rozwiniecie go. Rodzina
pozbawiona ojca jest nieszczesliwa, ale tez nie
kazdy dom majqcy tate doznaje z tego powodu
szczescia. Stawanie sie ojcem wymaga od
mezezyzny  podjecia  trudu  rozpozmawania
najgtebszych oczekiwan dzieci i zony oraz

J. McDowell

pracy nad sobq w dochodzeniu do takiego
ojcostwa, jakiego sq oni spragnieni”.

Warto rowniez dodaé, iz posiadanie ojca,
ktory troszczy si¢ 1 jest emocjonalnie
zaangazowany w zycie dziecka, jest podstawa
jego pomys$lnego rozwoju. Bez ojca dziecko
skazane jest na liczne i bolesne konsekwencje.
Dziecko bez ojca czgsto dorasta bez poczucia
okreslonego ukierunkowania swojego Zzycia.
Ojciec otwiera bowiem dziecku drzwi $wiata,
ktéry jest na zewnatrz domu. We wlasciwym
czasie powinien przeprowadzi¢ dziecko przez
te drzwi, aby wskaza¢ mu odpowiedni
kierunek i1 pozosta¢ w zasiggu reki, gdy bedzie
potrzebowato jego pomocy. Bez takiej pomocy
i przewodnictwa, dziecko jest niczym rozbitek
bez steru na szerokim i burzliwym oceanie
zycia (M. Pytches 1993, s. 17).

Natomiast jak podaje W. Okon (2004,
s. 285) ,,w znaczeniu prawnym ojcem staje si¢
mezezyzna, gdy dziecko rodzi si¢ w zwiazku
matzenskim, lecz takze pozamatzenskim lub
w wyniku adopcji”.

2. Dziecko wzrastajace w  miloSci
rodzicielskiej

Dziecko juz od najmtodszych lat odczuwa
uczucia kierowane do niego, ale takze te,
ktorymi rodzice darza siebie nawzajem.
To wlasnie matka i ojciec sa dla dziecka
pierwszymi  dawcami  wszelkich  uczué,
a sposob, w jaki przejawiaja mitos¢ wzgledem
siebie oraz wzgledem dzieci, ma wielkie
znaczenie w ksztaltowaniu emocjonalnej
atmosfery w rodzinie. Kazde dziecko
potrzebuje dowodoéw prawdziwego uczucia ze
strony rodzicoéw, a takze przejawow docenienia
g0 1 uznania. Bez tego nie czuje ono pewnosci
w tym, ze jest dobre, potrzebne, kochane czy
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chciane. Ciagle szuka milosci ze strony
rodzicow, pragnie, aby byli z niego
zadowoleni, jednocze$nie oczekujac od nich
pomocy i zapewnienia mu poczucia szczegscia
(E. Gatazka 2011, s. 17). Bardzo wazne jest
to, jak rodzice ustosunkuja si¢ do dziecka,
jakie uczucia wzgledem niego przejawiaja.
Od matki dziecko oczekuje mitoséci i oddania,
od ojca za$ autorytetu 1 mitosci. Ojciec i matka
w inny sposéb okazuja mitos¢ dziecku. Matka
potrafi kocha¢ swoje dziecko bezgranicznie,
bez wzgledu na wszystko. ,, Milos¢ matki jest
szczeSciem, jest spokojem, nie trzeba jej
zdobywaé, nie trzeba na niq zastugiwac”
(E. Fromm 1971, s. 52). Mito$¢ matki daje
poczucie pelnego bezpieczenstwa, mozliwos¢
schronienia, utulenia, a takze zrozumienia
w kazdej sytuacji. Za$ ,,ojciec reprezentuje
swiat mysli, przedmiotow, ktore sq dzietem rak
ludzkich, swiat prawa i {ladu, dyscypliny,
podrozy i przygody. Ojciec jest tym, ktory uczy
dziecko, tym, ktory mu wskazuje droge w swiat.
(...) Mitos¢ ojca jest milosciq uwarunkowanq.
Jej zasadq jest: , kocham cie, poniewaz
spelniasz  moje  oczekiwania,  poniewaz
wypetniasz swoj obowiqzek, poniewaz jeste$
taki jak ja” (E. Fromm 1971, s. 54-55). Stowa
te dowodza jak mocne jest stwierdzenie, ze na
ojcowska mitos¢ trzeba sobie zastuzy¢ i nie
mozna w zaden inny sposob jej do§wiadczyc,
jak tylko przez postuszenstwo, spetnianie
obowiazkéw oraz catkowite oddanie si¢ woli
ojca. E. Fromm (1971) podkresla takze, ze
w naturze mito$ci ojcowskiej tkwi fakt, ze
postuszenstwo staje si¢ glowna zaleta,
a niepostuszenstwo gltdownym grzechem. Kara
jest odebranie ojcowskiej mitosci (E. Fromm
1971, s. 56). Jednak z drugiej strony
dyscyplina narzucana przez ojca motywuje do
przekraczania swoich granic, stawia wyzwania
izadania, a tym samym stymuluje rozwdj
dziecka. Ojcowska mito§¢ pokazuje zasady
inormy, uczy odpowiedzialnosci. Wyrabia
dzielno$¢, odwage 1 hart ducha. Ojcowie
nieobecni lub porzucajacy swe rodziny nie
rozumieja czgsto, ile mitosci potrzebuja ich
dzieci, a takze okazywania uczu¢, poczucia
bezpieczenstwa, troski, widoku szczegsliwych
rodzicow. Nic tak nie cieszy dziecka, jak obraz
szczeg$liwej mamy 1 taty. Zwlaszcza, ze im
mniegjsze dziecko, tym bardziej wymaga
okazywania mitosci, zyczliwo$ci, akceptacji
oraz pochwaly kazdego nowego osiagnigcia
w rozwoju. Akceptacja matego dziecka

najczg$ciej ujawnia si¢ w  formach
emocjonalnych ekspresji (M. Ziemska 1977,
s. 98). Réwniez psycholog C. Walesa (2001,
s. 293) piszac o dobrym ojcostwie podkresla
rownowage pomigdzy dostarczaniem a troska,
autorytetem a wycofaniem swojej wladzy czy
kompetencji, przewodzeniem a  stuzba,
odpowiedzialnoscia  za  swoje  dzieci
a uszanowaniem ich wolnosci osobistej,
wierno$cia wobec zasad a demokratycznym
sposobem  komunikowania  si¢,  walka
spoteczna ojcoOw o rownos¢ w prawach do
opieki nad swym dzieckiem a jednoczesnym
przyznaniem matce specyficznych
przywilejow. Nalezy zwroci¢ tutaj szczegdlna
uwage na to, by w sposdb zamierzony
pozwoli¢ ojcu kocha¢ dziecko i jednocze$nie
nie oszczedza¢é go w probach, ktore
w przysztosci zaowocuja u dziecka i pozwola
mu uczyni¢ swoje zycie lepszym przez
dokonywanie odpowiednich wyboréw. Dlatego
dla dobra dziecka oraz prawidtowego
ksztaltowania si¢ jego psychiki wazni sa oboje
rodzice, poniewaz ich role si¢ uzupelniaja.
Zaréwno od atmosfery domu rodzinnego,
mito$ci, jak 1 madro$ci w postgpowaniu zalezy,
na jakiego cztowieka wyro$nie w przyszlosci
dziecko (J. Witczak 1987, s. 103). Dojrzala
mito$¢ rodzicielska ukierunkowana jest na
takie postawy jak:
e akceptacja, czyli przyjecie dziecka takim
jakie jest z zaletami i wadami;
o czulos¢, serdecznosé, przytulanie, ktorego
kazdy cztowiek potrzebuje,
a w szczegodlnosci dziecko;
e wspolpraca z dzieCmi w zabawie, a takze
w obowiazkach;
o szacunek wzgledem dziecka 1 jego
aktywnosci;
e uznanie praw dziecka w rodzinie na rowni
z prawami innych czlonkow rodziny
(M. Borowiec, 2011, s. 7).

3. WiezZ uczuciowa z dzieckiem

Tylko zainteresowanie dzieckiem,
przebywanie z nim, rozmowa i zabawa tworza
bardzo silna wi¢z uczuciowa, ktora nigdy nie
ksztaltuje si¢ samoistnie, tylko trzeba ja
pielegnowac i dba¢ o nia (S. B. Szotek 2011,
s. 10). Bardzo wazne sa relacje migdzy
rodzicami a dzieémi. To one decyduja
w przysztosci o tym, na jakich ludzi wyrosna.
Czy beda otwarte na innych, szczesliwe, petne
mitoSci 1 dobroci, czy wrgcz przeciwnie,
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zamknigte, aspoteczne, nie potrafiace nawiazaé
dialogu z innym czlowiekiem, a moze nawet
lekliwe, wystraszone, pelne obaw
1 przerazenia, tylko dlatego ze w dziecinstwie
nie doznaty milosci jakiej pragnety. Nalezy
podkresli¢, ze aby ,,zdoby¢” mitos¢ dziecka
potrzeba aktywnego uczestnictwa w procesie
jego wychowania, czyli realnej obecnosci.
Jedynie zainteresowanie dzieckiem,
przebywanie z nim, rozmowa, a takze zabawa
rodza silng wi¢z uczuciowa i nalezy pamigtac,
ze ta wigz nigdy nie ksztaltuje si¢ samorzutnie.
Domowa  atmosfera, relacje pomigdzy
matzonkami a dzieémi oraz sama mitosé
rodzicielska tworza wzorce osobowe. ,,Madre
kochanie” jest fundamentem wychowania
(M. Borowiec, 2009, s. 23).

4. Wplyw ojca na rozwoj dziecka

Do najwazniejszych czynnikow
skutecznosci funkcjonowania roli ojca nalezy
wrazliwos¢ na dziecko, a takze kompetencje
w zakresie wyrazania swoich uczu¢. Wazne,
aby ojciec angazowal si¢ w kontakty
z dzieckiem. Aby porozumiewal si¢ z nim
w atmosferze zyczliwosci, wzajemnej troski
i oddania. W pierwszym roku zycia dziecka,
a nawet tuz po urodzeniu, kontakty ojca
z dzieckiem pobudzaja jego rozwoj uwagi,
zainteresowan i komunikacji. Udziat ojca przy
porodzie daje szanseg pelniejszego 1 bardziej
egzystencjalnego przyjecia dziecka do rodziny,
wzbudza w ojcu wigksza odpowiedzialno$¢.
Moze takze stworzy¢ giebsza wigz z dzieckiem
i jego matka (C. Walesa 2001, s. 296). Poprzez
petienie funkcji opiekunczych ksztattuja sig
u dziecka procesy interakcji miedzyludzkich,
m.in.: umiej¢tnosci brania i dawania, poczucie
bezpieczenstwa, doznanie mocy sprawczej,
warto§ci  wlasnej  osoby oraz  stany
emocjonalne. Funkcje opiekuncze ksztaltuja
u bardzo matego dziecka pozytywne tendencje
rOZWOjowe, m.in. dzialania  uwazne,
skierowane na cel oraz stany optymistyczne
z gotowoscia do podejmowania ryzyka. Ojciec
ksztaltuje takze u dziecka ,,prazaufanie”, ktére
u  dziecka  cechuje  sig  poczuciem
bezpieczenstwa, aze strony otoczenia
zyczliwoscia 1 pozytywnym wartosciowaniem.
W takiej atmosferze dziecko moze wzrastaé
W poczuciu swojej wartosci 1 mozliwosci
zrobienia czego$, co jest dobre oraz
akceptowane przez otoczenie.

Okoto 6. tygodnia zycia dziecko zaczyna
obdarza¢ otoczenie usmiechem. Najczesciej

jego pierwszym odbiorca jest ojciec. To
doswiadczenie znaczaco wplywa na zycie
mezezyzny, ksztaltuje wigzi z  dzieckiem
1 moze by¢ poczatkiem do tworzenia wlasciwej
komunikacji. Pomiedzy 4. a 5. miesiacem
zycia dziecka ojciec wplywa na
koordynowanie =~ wewnetrznych ~ zachowan
poprzez ksztalcenie umiejetnosci  brania
i dawania. Moze ¢wiczy¢ u dziecka odraczanie
nagrody oraz wzbudzanie uczué spotecznych.
Od 6. do 7. miesiaca ojciec wprowadza
dziecko w funkcje znakoéw przez poznawanie
umownych oznaczen. W okresie od 9. do 12.
miesiaca dziecko wypowiada pierwsze stowa.
W okresie poniemowlgcym ojciec wprowadza
w  $Swiat  dziecka  pierwsze  zasady
rzeczywisto$ci, najprostsze reguly, osoby
i przedmioty w bliskiej 1 dalekiej przestrzeni.
Pomaga dziecku w koncentrowaniu si¢
i przerzucaniu uwagi. Potrafi takze nauczyc
dziecko wielorakich reakcji hamowania ztosci,
gniewu, agresji, a takze  akceptacji
nickomfortowych sytuacji, a nawet bolesnych
wydarzen. Nalezy podkreslic, ze w gldwnej
mierze czynnikiem determinujacym rozwoj
dziecka sa zabawy z ojcem, obejmujace
podzielanie, koordynowanie i wspotdzielenie
aktywnos$ci w przyjemne;j ,,sytuacji na niby”.
Ojciec moze takze wplyna¢ na wprowadzenie
zasad porzadku w zaspokajaniu potrzeb
u dziecka. Taki ojciec duzo czasu poswigca na
wspolne odkrywanie $wiata, uczy nazywania
doswiadczen i rzeczy. Wiele czasu poswigca
takze na rozmowe¢ i komentarze. Natomiast
sama zabawa z udzialem ojca pomaga dziecku
uporzadkowa¢ jego doswiadczenia. W okresie
przedszkolnym ojciec bierze istotny udziat
w identyfikowaniu przez dziecko wlasnej pici.
Okazuje tendencje do innego traktowania
chlopcow 1 dziewczynek. Wystepuje w tym
pozytywna korelacja pomigdzy mesko$cig ojca
a kobiecoscia corki i silny zwigzek pomigdzy
stopniem mgskosci u ojca, a stopniem
identyfikacji z rola mezczyzny u synoéw. Kiedy
ojciec nie docenia w swej corce kobiecosci
i gdy nie okazuje wobec niej wrazliwosci
hamuje przez to jej prawidtowy rozwdj, nie
zdajac sobie sprawy =z tego, ze corka
potrzebuje fizycznej, intelektualne;j,
emocjonalnej 1 duchowej obecnosci ojca.
Jednak najwigkszy wplyw na swe dzieci ma
taki ojciec, ktory posroéd cech meskich potrafi
okaza¢ rowniez czuto$¢ i opiekunczosé. Obok
odwagi 1 stanowczoSci umie postgpowac
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z wrazliwoscia, zamitowaniem do szczegdtow
oraz dobrym smakiem w ubiorze. Dzigki temu
dziecko odczuwa emocjonalna akceptacje
wpajanych zasad (C. Walesa 2001, s. 296-
300). Ponadto ojciec uczy swoje dziecko jak
rezygnowaé¢ z wilasnych przyjemnosci czy
korzysci, a takze pozytywnego podejmowania
wyrzeczen. W miodszym wieku szkolnym
uczy je obowiazkow 1  umiejetnosci
decydowania. Otwiera okna mozliwosci
wskazujac przestrzen szans, chroni go przed
zagrozeniami. W oczach dziecka nadal jest
autorytetem 1 kim$ kompetentnym, kto
wprowadza je w zasady zycia. Ojciec uczy
dziecko empatii poprzez dostrzeganie potrzeb
innych. Wprowadza réwniez dziecko w zasady
realizmu i wolnosci oraz ksztattowania obrazu
siebie. Mlodszy wiek szkolny jest roéwniez
czasem, w ktorym ojciec zapoznaje dziecko
z  umiejgtnoSciami postugiwania sig
kategoriami dobra i zla, a takze pozytywnego
i negatywnego kwalifikowania wlasnych
czyndw. W okresie dorastania ojciec jest
postrzegany jako autorytet i zrodlo zasad.
Stosuje on rowniez sukcesywne wycofywanie
kontroli nad swoim dzieckiem, ale bez
wycofywania mitosci (C. Walesa 2001, s. 300-
301).

Mito$¢ ojca jest dla dziecka inspiracja
i wezwaniem do pracy nad soba. Zacheca do
ciaglego rozwoju umyslowego, uczuciowego
i moralnego. Ojciec staje si¢ wzorcem dla
swego potomstwa w roznych dziedzinach
zycia — zarowno dla chtopca, jak i dla
dziewczynki. Jego rola w wychowaniu dzieci
jest bardzo wazna 1 wrgcz niezastapiona.
Dobry kontakt emocjonalny ojca z dzieckiem
sprawia, ze jest ono pewne siebie, czuje si¢
silne 1 bezpieczne, poniewaz ma §wiadomosc¢
oparcia w ojcu. Jednakze kiedy nie posiada
dobrej wigzi uczuciowej z ojcem 1 nie czuje si¢
przez niego chronione, stykajac  si¢
z niesprawiedliwym traktowaniem do§wiadcza
poczucia  bezbronno$ci i bezradnoSci.
Fundamentalna potrzeba kazdego dziecka, jaka
jest poczucie bezpieczenstwa, spetnia si¢
w osobie ojca. Wigz emocjonalna ojca
z dzieckiem jest silna, kiedy potrafia ze soba
rozmawiaé, a to procentuje na dlugie lata. Staje
si¢ bezpieczna przystania, miejscem leczenia
ran i nabierania sit do zmagan z trudami zycia
codziennego. Zbudowanie odpowiedniej wigzi
wymaga od ojca wrazliwosci wobec uczué
dziecka, a mitos¢ do niego wyraza si¢ migdzy

innymi w szanowaniu jego uczué. Jesli
zabraknie tego szacunku, dziecko zamyka si¢
w sobie, a ich relacje staja si¢ wymuszone.
Poprzez akceptacje uczu¢ dziecka ojciec daje
mu $wiadectwo, ze $wiat ludzkich uczué jest
bardzo wazny i nie nalezy sig¢ go ba¢, a jedynie
madrze i $wiadomie nim kierowaé
(T. Gadomer, 2012).

5. Wkiad ojca w ksztaltowanie rozwoju
umystowego dziecka

,,Potrzeba osiagnigé jest jedna
z najwazniejszych w strukturze motywacyjnej
cztowieka, jej wlasciwe uksztattowanie zalezy
przede wszystkim od postawy ojca oraz od
jego oddziatywan wychowawczych”
(K. Pospiszyl 2007, s. 138). Ojcowie stawiaja
dzieciom wigcej wymagan, zachgcaja je takze
do niekonwencjonalnych zachowan oraz
prowokuja do podejmowania nowych wyzwan.
To ojciec wprowadza dziecko w $wiat. Zdarza
si¢ rowniez, ze wymusza na dziecku
dostosowywanie  si¢ do regut zZycia
w spoleczenstwie, aby w przyszlosci mogto
by¢ samodzielne. Wptywa silnie na spoleczne
funkcjonowanie dziecka. Istotne jest to, ze
dzieci, ktorymi od najwcze$niejszych lat

opickowal si¢ ojciec — staja si¢ poOznigj
aktywne, zainteresowane Swiatem
zewngetrznym, posiadaja bardziej
uzewngtrznione poczucie kontroli

w porownaniu z dzietmi wychowywanymi
w pierwszych latach wylacznie przez matki
(J. Wojciechowska, 2007, s. 18). Nie ulega
takze watpliwosci, ze to ojciec jest w zyciu
dziecka osoba stymulujaca jego rozwdj
intelektualny, a przez to  zapobiega
powstawaniu trudno$ci w nauce (E. Domagata-
Zysk, 2001, s. 378).

6. Ojciec motywatorem do osiagania
szkolnych sukcesow

Relacja z ojcem odgrywa duza role
w edukacji szkolnej dziecka, zwlaszcza
dziewczynek. Jego zainteresowanie wzmaga
ich aktywno$¢ w obszarach tradycyjnie
uwazanych za domeng chlopcow. Dziewczeta,
ktorych ojcowie interesuja si¢ ich postgpami
1 osiagnigciami  lepiej  radza  sobie
z matematyka 1 naukami $cistymi, a takze
w wieku dojrzewania osiagaja lepsze wyniki
w nauce (J. Wojciechowska, 2007, s. 19).
Swiadome zaangazowanie ojca W proces
uczenia si¢ dziecka rowniez wplywa na jego
lepsze funkcjonowanie w sferze poznawczej.
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W jego zaangazowaniu mozna dostrzec sposob
na zapobieganie trudnosciom  szkolnym
i odniesienie sukcesu edukacyjnego. Aby
dziecko osiagneto sukces, potrzebne jest
wspotwystgpowanie inteligencji i dobrych
warunkow domowych oraz srodowiska, ktore
pobudza do pracy umystowej. Ojciec, jako
mezczyzna, jest ze swej natury bardziej
skierowany ku rzeczywistoSci zewngtrzne;j,
posiada potencjat do tworzenia takiego
srodowiska (E. Domagata- Zysk, 2001, s. 374).
Ojciec, ktory czgsto przebywa z dzieckiem jest
w  stanie  zapewni mu  poczucie
bezpieczenstwa 1 stalo§¢ emocjonalna. Mozna
takze zauwazy¢ pozytywny wplyw mowienia
do dziecka czy prowadzenia rozmowy we
wlasciwy sposob. Zapobieganie dysleksji
powinno rozpocza¢ si¢ juz W okresie
prenatalnym poprzez mowienie rodzicow do
dziecka. Duze znaczenie ma réwniez wspolne
czytanie bajek w  okresie = wczesnego
dziecinstwa 1  wytwarzanie  w dziecku
pozytywnej motywacji do czytania. Nalezy
podkresli¢, ze dzieci, ktorym rodzice czytali
ksiazki w wieku przedszkolnym osiagaly
p6zniej lesze wyniki w nauce od swych
rowiesnikéw — dzigki pozytywnej motywacji
i duzej pewnosci siebie. To glownie ojcowie
maja  wplyw na rozwd] kompetencji
matematycznych ich dzieci, a sama edukacja
matematyczna powinna rozpoczaC Si¢ juz
w pierwszych miesiacach zycia dziecka.
Kilkumiesigczny maluch ukladajacy razem
z tata wieze z klockdéw czy budujacy domy,
aby je pézniej z radoScia zburzy¢ — ma
mozliwos¢ zapoznania si¢ z réznymi brytami
geometrycznymi 1 prawem  grawitacji.
Natomiast w pozniejszym okresie zycia
dziecka ojciec staje si¢ niezastapionym
zrodtem  wiedzy o coraz trudniejszych
zjawiskach. Ponadto zarowno u dziewczat, jak
i u chlopcow, ktorzy spedzaja duzo czasu ze
swoimi ojcami, myslenie matematyczne jest
bardziej rozwinigte niz u ich réwiesnikow
pozbawionych cieptego i zywego kontaktu
z ojcem. Obecno$¢ ojca rowniez ma
zasadniczy wplyw na rozwijanie si¢ myS$lenia
tworczego. Czesto jego pochwala, ze wzgledu
na swoja wyjatkowosc, stanowi bardzo wazny
element wspomagajacy proces uczenia si¢
mlodego cztowieka.

Dobra identyfikacja z ojcem ma takze
istotny wpltyw na wysoki poziom aspiracji
potomkow. Dzieci =z  niepowodzeniami

szkolnymi postrzegaly swych ojcow jako
surowych, przejawiajacych dystans 1 chtod
uczuciowy, natomiast uczniowie osiagajacy
sukcesy czesciej postrzegali swych ojcow jako
kochajacych, wychodzacych naprzeciw
potrzebom dziecka i przede wszystkim
akceptujacych (E. Domagata- Zysk, 2001,
s. 377). Nadmierna surowos¢ ojcoOw, wraz ze
sktonnoscia do przesadnego kontrolowania
wplywa na obnizenie poziomu osiagni¢é
szkolnych. Jest to prawdopodobnie wynikiem
rozwinigcia si¢ u dziecka postawy Igkowej
w nadmiernym stopniu, ktéra wywiera
negatywny wplyw na poziom osiagni¢¢ pracy
umystowej (K. Pospiszyl 2007, 139-141).
Dlatego tak wazne sa relacje ojca z dzieckiem,
jego podejscie, cheé wspomagania jego
rozwoju, ktéra moze pomoc i sta¢ si¢ motorem
napegdzajacym jego rozwdj lub zaszkodzi¢
przez niewlasciwa postawe wyrzadzajac wiele
szkdd 1 przyczyniajac si¢ do poglebiania
niepowodzen szkolnych dziecka.

7. Ojciec a dziecko niepelnosprawne

"Mezczyzna ma by¢ stabilnym oparciem dla
kobiety i dzieci. Ma zapewnié¢ poczucie
bezpieczenstwa i dawaé podstawe  bytu
rodziny"

J. Pulikowski

Przytoczony wyzej cytat ma na celu
podkreslenie roli mezczyzny — ojca, jako
solidnego  fundamentu  podtrzymujacego
jedno$¢ rodziny. Rola ta, to jego niezastapiona
obecnos¢ na kazdym etapie zycia dziecka,
potrafiacego mowi¢ 1 wyraza¢ uczucia oraz
bycie wsparciem niezaleznie od stanu jego
zdrowia. Dla niektorych ojcow stanowi to nie
lada wyzwanie, pozwala im jednak rozwinac
uprzednio nieznane aspekty swojej
osobowosci. Natomiast dla innych posiadanie
dziecka niepelnosprawnego wiaze si¢ ze
stalym, niemalejacym stresem, powodujacym
dezorientacje w celach zyciowych oraz zmiany
w modelu pracy. Nie kazdy ojciec potrafitby
odnalez¢ si¢ w takiej sytuacji, poniewaz cate
jego zycie wymagaloby przewarto$ciowania
oraz poddane byloby catkowitej zmianie
organizacji dotychczasowego zycia. A. Bray,
E. J. Skelton, K. Ballard, J. Clarkson
w  ksiazce ,,Fathers of children with
disabilities: some experiences and reflections”
wyrdzniaja dwa podstawowe typy milosci
ojcowskiej wobec dziecka niepelnosprawnego:
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bezwarunkowa (unconditional)
1 przeksztalcajaca (transforming). Ojcowie
kochajacy dziecko niepelnosprawne mitoscia
bezwarunkowa charakteryzuja  si¢
catkowitym 1 krancowym poswigceniem.
Akceptuja wszystko, co robi dziecko oraz
cierpliwe wspieraja wszystkie jego dziatania
i dazenia. Za$§ ojcowie kochajacy w sposob
przeksztalcajacy uwazaja, iz przez czyny
zmieniajace otoczenie (np. zmiana wystroju
pokoju dziecka, budowanie specjalnego
sprzetu do zabawy w ogrodzie) moga w sposob
znaczacy zmieni¢ swoje niepelnosprawne
dziecko 1 podwyzszyé jego mozliwosci
zyciowe. Tacy ludzie nie maja tatwego zZycia,
dlatego nalezy ich wspieraé. Wazne jest, by
pamigtaé o tym, ze to obydwoje rodzicow
przezywa moment pojawienia si¢ dziecka
niepelnosprawnego w ich rodzinie. Sila
przezywanych uczué, sposob radzenia sobie
z sytuacja, dojrzewanie do akceptacji zalezy od
wielu czynnikéw, m.in. typu osobowosci,
poczucia wsparcia, zewngtrznego,
doswiadczen osobistych, stosowanych
mechanizméw obronnych. Ple¢ nie gra tu
takiej roli. Ojcom moze by¢  trudniej,
poniewaz nie wypada im mowi¢ o swoich
uczuciach. Ojcowie potrzebuja uczy¢ sig roli
ojca, zwlaszcza przez angazowanie w dziatania
opiekuncze nad dzieckiem, gdzie na ogo6t
preferuja konkretne dziatanie na rzecz dziecka
niz analizowanie ich uczu¢. Jak wiadomo
kazdy cztowiek jest inny i zasada ta odnosi si¢
takze do ojcéw — oni nie lubia generalizowania
swojej niewrazliwo$ci, gruboskornosci czy
niekompetencji w zajmowaniu si¢ dzieckiem.
Nie chea by¢ ,,0jcami od bicia”. Sami tez moga
czu¢ potrzebg nalezenia do grupy wsparcia.
Warto takze przypomina¢ ich zonom, bedacym
matkami dziecka niepelosprawnego, ze ich
wylaczna koncentracja na dziecku nie sprzyja
realizowaniu si¢ w roli zony i kobiety, a moze
rzutowa¢ na kontakty intymne i budowanie
wigzi emocjonalnej z mezem, co moze
stanowi¢ powodd, dla ktérego matzonkowie
moga si¢ oddala¢. Chciatabym réwniez dodaé,
ze tak jak kobiety, oni takze potrzebuja swojej

wlasnej przestrzeni na realizowanie swoich
marzen, odpoczynku relaksu. Powiedzenie,
ktore glosi, ze szczesliwa matka to szczesliwe
dziecko mozna takze przetozy¢ na ojcow —
szcze$liwy  ojciec  to szcze$liwa rodzina
(A. Zyta 2012).

Bibliografia:

Augustyn J.: Ojcostwo, Wyd. WAM, Krakow 1998
Borowiec M.: Fenomen ojcostwa [w:] Opieka
Wychowanie Terapia, nr 3-4, 2009
Borowiec M.: Madre
[w:] Wychowawca”, nr 6, 2011
Domagata-Zysk E.: Rola ojcow w zapobieganiu
niepowodzeniom szkolnym ich dzieci,
[w:] D. Kornas-Biela (red.), Oblicza ojcostwa,
Wyd. Towarzystwa Naukowego KUL, Lublin 2001
Fromm E.: O sztuce mitosci, PIW, Warszawa 1971
Galazka E.: Ojciec w rodzinie, ,,Wychowawca”,
nr 6, 2011

Kociotek P.: Odkrywanie daru ojcostwa,
[w:]J. Augustyn (red.), Ojcostwo, Wyd. WAM,
Krakow 1998

Kornas-Biela D. (red.): Oblicza ojcostwa, Wyd.
Towarzystwa Naukowego KUL, Lublin 2001

Okon W.: Nowy stownik pedagogiczny, Wyd. Zak,
Warszawa 2004

Pospiszyl K.: Ojciec a wychowanie dziecka, Wyd.
Zak, Warszawa 2007

Pytches M.: Miejsce ojca: ojcostwo w zamysle
Bozym, Wyd. M., Krakéw 1993

Szotek S.,B.: Od czego jest tato, ,,Wychowawca”,
nr 6, 2011

Walesa.: Rola ojca w psychicznym rozwoju dziecka
[w:] D. Kornas-Biela (red.), Oblicza ojcostwa,
Wyd. Towarzystwa Naukowego KUL, Lublin 2001
Witczak J.: Ojcostwo bez tajemnic, Wyd. Instytut
Wydawniczy Zwiazkéw Zawodowych, Warszawa
1987 Ziemska M.: Rodzina a osobowos¢, Wyd.
Omega, Warszawa 1977

Wojciechowska J.: Bo do dziecka trzeba dwojga,
[w:] Charaktery, nr 7, 2007

Strony internetowe:

Gadomer T., Rola ojca w wychowaniu dzieci
[dostep 25 kwietnia 2012],
[w:] http://szkolnictwo.pl/index.php?id=PU0300
Zyta A., Ojcéw portrety wlasne — ojcowie dzieci
niepetnosprawnych o sobie [dostgp 25 pazdziernik
2012],

[w:] bardziejkochani.pl/konf/prog/konf 531.doc

kochanie,

Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej, Numer 5

12



Magdalena Pasteczka

Uniwersytet Pedagogiczny im. KEN w Krakowie
IT SUM Pedagogika Specjalna

Rodzinna lista obecnoSci

paceruja po parkach, jezdza autobusami,
tramwajami, czasami wyjda w tygodniu
do kina, a w niedziel¢ mozna ich
spotka¢  w  koSciele.  Mieszkaja
z rodzicami, czgsto tylko z matka. Sa tatwo
rozpoznawalni, wigc telewizja kreei z nimi
seriale, programy dokumentalne, talk - show.
Cztowiek, ktory nigdy nie zetknat si¢ z osoba
niepelnosprawna intelektualnie bez
zastanowienia przyzna: ,, Tak, ten ma Downa!”.
Mozna  zaryzykowaé  stwierdzenie, zZe
wizerunek osoby wlasnie z tym zespotem
zagoscit w powszechnym ludzkim
rozumowaniu jako wizytowka uposledzenia
umystowego.
Zespot Downa? — Obecny!
Choroba  Downa  opisywana  jest
w literaturze pod wieloma nazwami:

mongolizm, mongoloidalna choroba,
niezakonczone dzieci, zle zakonczone dzieci,
deformacja mongoloidalna, wrodzona

akriomikria, zespot Downa, trisomia 21.
chromosomu, trisomia. G. A. Smith zapytat
w latach 80-tych swoich  wschodnich
znajomych jak w ich krajach nazywano t¢
chorobg genetyczna zanim na stale zyskata ona
nazw¢ od dr Downa. Japonczycy, jak sig
okazato, okreSlaja osoby dotknigte tym
zespotem slowem ,,mongolashu”, a wigc
z ,,choroba mongolska”. ,,Z kolei w Chinach,
gdzie ludzie sa rasy mongoloidalnej,
a niektorzy nawet sa potomkami Mongotow,
moi przyjaciele oswiadczyli: - ,,Nazywamy ich
bai chi.” — ,,C6z to znaczy?” — zapytatem. —
,»Bai znaczy bialy, a chi oznacza idiotg” —
brzmiala odpowiedz” (G. A. Smith 1989,
s. 235). Nalezy nadmieni¢, iz dawna
klasyfikacja niepetnosprawnosci intelektualnej
stosowala dosy¢ wymowne nazewnictwo
stopni uposledzenia umystowego, dzielace
osoby te na imbecyli, kretynéw, debili
i wlasnie idiotow.

Cho¢ pierwszego opisu trisomii 21.
chromosomu dokonano w wieku XIX, to
zdecydowanie wczesniej mozna doszukiwac
si¢ w historii wzmianek o ludziach dotknigtych

ta choroba. Atenczycy 1 Spartanie nie
tolerowali o0so6b ,,odchylonych od normy”,
jednak nie wszystkie Iudy tego okresu
,pozbywaly si¢” o0sOb niepetnosprawnych.
Zachowaty si¢ figurki ludzi, wykonywane
przez lud Olmekow, wygladem *tudzaco
podobne do osoby z =zespotem Downa.
Olmekowie uwazali osoby upo$ledzone za
swigte. To, ze cieszyli sig oni
zainteresowaniem spoteczenstwa potwierdzaja
takze pozniejsze obrazy, z XV 1 XVII wieku,
przedstawiajace dzieci 1 mtodziez z wyraznie
zaznaczonymi cechami mongolizmu.
Pierwszym, ktory opisal przypadek tejze
choroby byl francuski lekarz Jean-Etienne
Esquirol, po nim kolejnym byt Edouard Seguin
i to jego charakterystyke uznaje sig
powszechnie za najwlasciwsza dla tego
zespohu. Jednak najstynniejszym, od ktorego
nazwiska choroba nosi nazwe az po dzi$ dzien,
byt trzeci w kolejnosci odkrywca - John
Langdon Down - lekarz, ktorego miejscem
pracy byly zaklady dla wariatow. Doktor
opisal omawiany zesp6t w 1866 r. podczas
badania grupy dzieci niepetnosprawnych
umystowo. Opis ten zostal umieszczony
w artykule Observations on an ethnic
classification of idiots (Obserwacje nad
etniczng klasyfikacjq idiotow) opublikowanym
w London Hospital Reports (B. Stratford,
1993, s. 26-41; E. Zasgpa, 2003, s.12).

Zesp6t Downa jest choroba uwarunkowana
genetycznie. Jest to obecnie najczestsza
aberracja chromosomowa liczbowa. Termin
aberracja znaczy tyle, co odchylenie od normy.
W kontek$cie chromosomow oznacza zmiany
w ich strukturze. Skoro moéwi si¢ o zespole,
warto podkresli¢, iz w tym przypadku grupa
objawow 1 dolegliwosci jest bardzo bogata. Ma
to zwiazek z rodzajem zaistniatych zaburzen
chromosomowych.  Wyrdéznia  si¢  trzy
zasadnicze typy aberracji chromosomowych
przy tym zespole:

e ftrisomia prosta (trisomia 21), czyli
dodatkowy chromosom w parze 21, ktora
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nie rozdziela si¢ prawidtowo (tzw. non-

dysjunkcja);

» translokacja — kopia chromosomu 21
dotaczona  zostaje do innej pary
chromosomow;

* mozaikowatos¢ — nierozdzielenie si¢
chromosoméw podczas jednego
z pierwszych podziatow komodrkowych
zaptodnionego jaja (por.

E. Minczakiewicz, 2010, s. 11-13;

E. Zasepa, 2003, s. 15-16).

Zrédla  podaja, iz wedlig $§wiatowych
zestawien 1 dziecko na 600-700 urodzonych
jest obciazone genetycznie zespotem Downa
(J. Lausch-Zuk, 1991, s. 259; B. Stratford,
1993, s. 16). Najczgsciej wystgpujacym
rodzajem zaburzen ws$réd tych dzieci jest
trisomia 21 (21% - 95%), natomiast zar6wno
translokacje (3% - 5%), jak i mozaikowato$¢
(1%) wystepuja bardzo rzadko
(E. Minczakiewicz, 2010, s. 14).

Szukanie przyczyn negatywnych sytuacji,
ktore spotykaja czlowieka, przynajmniej na
poczatku drogi, wiaze si¢ z obwinianiem siebie
lub innych za ten stan. Podobnie bylo
w przypadku tej choroby. Poczatkowo
niepetnosprawno$¢ wiazano z szatanem, ktory
zawladnat ciatem, a przede wszystkim dusza
nieszczgs$nika. Kiedy indziej zrzucano wing na
matke, nie pomijajac udzialu w akcie
prokreacyjnym diabta. Natomiast w XVII
wieku pewien angielski lekarz doszedt do
whniosku, ze ,,w ukladzie rozrodczym rodzicow
musi znajdowac si¢ jakis defekt” (B. Stratford,
1993, s. 45). Przyczyn tego defektu szukat
w niemoralnym prowadzeniu si¢ rodzicow lub
nadmiarze nauki, co mialo prowadzi¢ do
ostabienia umystu dziecka.

Mimo uplywu lat, moéwiac o przyczynach
zespolu Downa, uwzglednia si¢ cechy
biologiczne systemu rodzinnego. Co prawda,
nie dopatruje si¢ juz niemoralnych zachowan
rodzicow, ale za glowna przyczyng uwaza si¢
wiek matki dziecka (tab. 1). Po raz pierwszy
uwagge na ten wptyw zwroécili Frazer 1 Mitchell
w artykule opublikowanym w roku 1876
(B. Stratford, 1993, s. 17). Jak wida¢, im
starsza matka, tym wigksze
prawdopodobienstwo urodzenia dziecka z tym
zespotem. W  Polsce wskaznik ryzyka
urodzenia dziecka z zespotem Downa wynosi
1:7000. Trzeba dodaé, iz 25% przypadkow
zespolu jest niezalezna od wieku matki
(J. Wyczesany, 2005, s. 38).

Tab. 1. Wzrost liczby urodzen dzieci
z zespotem Downa wraz z wiekiem matki

Liczba urodzen dzieci z
Wiek matki zespolem Downa do
ogolnej liczby urodzen
przed 20. 1. Z. mniej niz 1 na 2000
20-30r. z. mniej niz 1 na 1500
30-34r. z. okoto 1 na 750-880
35-40r. z. okoto 1 na 280-290
40-44 1. 7. okoto 1 na 130-150
ponad 45 1. Z. okoto 1 na 20-65

Zrodto: I. Lausch-Zuk (1991, s. 259)

Badania E. Minczakiewicz mialy na celu
wykazanie, czy wiek obojga rodzicow ma
faktyczny wptyw na wzrost ryzyka urodzenia
dziecka z zespotem Downa. Potwierdzaja one
tezg, ze wiek matki w sposob niezaprzeczalny
wplywa na prawdopodobienistwo urodzenia
dziecka z zespotem Downa - im starsza byla
matka, tym wskaznik urodzen dzieci z tymze
zespotem byl wyzszy (tab. 2).

Tab. 2. Wiek matki a zespot Downa u dzieci
z uwzglednieniem pici

Wiek Ple¢ dziecka Razem %
matki dziewczeta | chlopcy N
przed 20. 5 18 23 6,5
r. 7.
21-25 17 22 39 11,1
26-30 18 27 45 12,8
31-35 16 36 52 14,8
36-40 29 58 87 24.9
POWYyZe] 22 83 105 | 29,9
40. 1. Z.
ogoélem: 107 244 351 100,0
% 30,5 69,5 100,0

Zrédto: E. Minczakiewicz (2001, s. 17)

Zainteresowanie budzi fakt, ze wiek ojca takze
moze znaczaco zwigkszaC ryzyko poczgcia
dziecka z zespotem Downa. Badania na
okreslonej grupie ojcéw wykazaly, ze rzecz ma
si¢ w ich przypadku odwrotnie, jak to bylo
z matkami — im mtodsi ojcowie, tym wigksze
ryzyko wystapienia u dziecka obciazenia
genetycznego, o ktérym mowa (tab. 3).
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Tab. 3. Wiek ojca a zespot Downa u dzieci
(z uwzglednieniem pfci)

Wiek Ple¢ dziecka Razem %

ojca dziewczeta | chlopey N °
lr”fd 25 37 83 120 | 342
26-30 21 55 76 21,6
31-35 28 67 95 27,1
36-40 9 22 31 8,8
powyzej
401 3. 12 17 29 8,3
ogolem: 107 244 351 100
% 30,5 69,5 100,0 -

Zrédto: E. Minczakiewicz (2001, s.18)

Moje dziecko z zespotem Downa? — Tutaj!
Gdyby zapyta¢ napotkanego na ulicy
cztowieka o trzy cechy wygladu osoby
z  zespotem  Downa, prawdopodobnie
powiedziatby: szeroki nos, ,,mongolskie oczy”,
widoczna nadwaga. Edouard Seguin, w swoim
stynnym opisie, charakterystyczny wyglad
0s6Ob z zespotem Downa ujal nastgpujaco:
...mlecznobiata, rézowa i tuszczqca sie skora,
przy  niedostatku  powlok  skornych,
przykrotkie, jakby Sciete palce u rqk i nos
robiq wrazenie nie wykonczonych, usta sq
niedomkniete i wida¢ jezyk; zaczerwienione,
przemieszczone  Spojowki,  wywiniete na
wierzch, aby uzupeitni¢ skore brakujqcq na
brzegach powiek (za: B. Stratford, 1993,
s. 35).

Widocznym jest fakt, iz autor kladzie nacisk na
braki, na to, co niedokonczone. W konteksScie
tego opisu racj¢ bytu miato wymienione
wczesniej nazewnictwo: niezakonczone dzieci,
zle zakonczone dzieci. Dzigki zainteresowaniu
nauki, zwlaszcza medycyny, powstawato wiele
publikacji zwiazanych z ta choroba. Wyglad
fizyczny byt inny od tzw. normy na tyle, ze
badacze koncentrowali si¢ na jego opisaniu.
Dzigki temu dysponujemy zestawieniem
najczestszych cech klinicznych tego zespotu.
Osoby z choroba Downa zdecydowanie
wyrozniajg si¢ z thumu. Cho¢ ewidentnie sg do
siebie podobne, nie znaczy to jednak, Ze sa
takie same i1 w takim samym stopniu
uposledzone umystowo. Moga one rézni¢ si¢
od swoich rodzicow oraz rodzenstwa —
posiadaja indywidualne cechy, na ktore zwraca
si¢ uwage W momencie stopniowego
poznawania dzieci i dorostych obarczonych
tym ladunkiem genetycznym. Stale cechy
kliniczne, ktore beda charakteryzowaé kazdy
z typoéw zespotu Downa to:

*  wystgpowanie
intelektualne;j,
* pozniejsze niz u  pelnosprawnych
rowiesnikow wrastanie,
* obecno$¢ wielu wad, anomalii oraz
dodatkowych zaburzen.
Wady traktowane sa jako dodatkowo
wystegpujace sprzgzenia. W  zestawieniach
znalez¢ mozna takie jednostki chorobowe:
,,zaburzenia kardiologiczne, zaburzenia
w  funkcjonowaniu  tarczycy, infekcje,
komplikacje przewodu pokarmowego,
komplikacje  ortopedyczne,  komplikacje
wzroku, zaburzenia hematologiczne
i neurologiczno-psychiatryczne” (J. Lausch-
Zuk, 1991, s. 263). Pod hastem zaburzen
kariologicznych kryja si¢ przede wszystkim
wrodzone wady serca (czgsto nazywane
,dziura w sercu”), prowadzace do powaznych
zaburzen ukladu krazenia. To drugi powod
wysokiej $miertelnoSci 0s6b z zespotem
Downa. Na pierwszym miejscu plasuja si¢
infekcje drog oddechowych na czele z gruzlica
(koniec XIX wieku). Do innych konkretnych
przypadtosci  zalicza si¢: niedoczynno$é
tarczycy, malformacje przewodu
pokarmowego; wady wzroku:
krotkowzrocznosé, zez, dalekowzroczno$é,
astygmatyzm; choroby oczu — zaéma; mozliwe
jest wystapienie padaczki, jednak sa to bardzo
rzadkie przypadki (ok. 1% populacji chorych).
Czesto spotykane jest roéwniez obnizone
napigcie migéniowe, nadmierna rozciagliwosé
czy przerosty w stawach. W zaburzeniach
psychicznych oraz zaburzeniach zachowania,
wystepujacych w populacji dorostych oséb
z zespotem Downa, wyrdznia si¢ m.in.:
depresjg, zaburzenia opozycyjno-buntownicze,
schizofrenig, autyzm, zaburzenia Igkowe,
zaburzenia nastroju, chorobe Alzheimera,
a takze zaburzenia snu (D. Danielewicz, 2010,
$.68).

Klasyfikacja najczesciej wystgpujacych
typow zespolu Downa ma w sposob
praktyczny pokazac, jakie potrzeby maja takie
osoby oraz utatwi¢ dobdr odpowiednich metod
terapii dostosowanych do ich mozliwosci
percepcyjno-motorycznych. Typologia
wyrdznia dwie podstawowe odmiany zespotu
Downa: typ tarczycowy oraz typ przysadkowy
(tab. 4). Sa to dwa skrajnie odmienne typy,
a podobienstwa migdzy nimi mozna zliczy¢ na
palcach jedne;j reki.

niepelnosprawnosci
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Tab. 4. Kliniczne zrdéznicowanie objawow
i cech u dzieci z zespolem Downa wg

F. Schmida
Cechy Typ
Tarczycowy Przysadkowy
wysokos$¢ ciata | zmniejszona zmniejszona
masa ciata zwigkszona nizsza, w okresie
dojrzewania czgsto
znacznie
zwigkszona
budowa ciata krepa, smukta
niezgrabna
budowa kosci grubokoscista drobnokoscista
dojrzewanie opoznione przyspieszone,
ko$éca nieregularne
konczyny grube, kroétkie, ale smukte
niezgrabne, i proporcjonalne
krotkie
skora pogrubiona, cienka, czesto
twarda, czasem | bardzo nikla tkanka
pozotkla podskorna,
zwigkszona
krucho§¢  matych
naczyn
krwiono$nych,
,,policzki clowna”
wlosy stomiane, suche | cienkie, rzadkie,
sktonnosé do
tysienia
plackowatego
jgzyk gruby, szeroki, | normalny lub dtugi,
dhugi nigdy szeroki
glos szorstki, szorstki,  wysoki,
ochrypty, przenikliwy
,.blaszany”
zachowanie apatyczne, nadpobudliwe
powolne,
,,otepiate”
zachowanie tagodne, destruktywne
socjalne dobroduszne
uposledzenie melodyczne rytmiczne
muzyczne

Zrédto: E. Minczakiewicz (2010, s. 33-34)

Poza typami uwzglednionymi w tabeli, autorzy
wyrdznili  jeszcze 4 inne grupy cech
klinicznych zespotu Downa:

* pigment — typ: ciemna karnacja, ciemne
oczy, smukly szkielet, nadruchliwos¢
stawow, hipoplastyczno$¢ migéni tulowia,
op6zniony rozw0j motoryczny, kruchosc
naczyn krwiono$nych, wybitna zdolnos¢ do
nauki mowy;

* typ chondrodysplastyczny: krgpa budowa
ciala, duza glowa z uwypuklonymi guzami
czotowymi, plaska, szeroka nasada nosa,
nierowne strefy kostnienia;

e turner — typ: zaburzone proporcje ciala,
wiotko$¢ 1 luzna skora, duze galki oczne,

sktonno$¢ do  otylosci w  okresie
dojrzewania biologicznego przy bardzo

korzystnym rozwoju intelektualnym
1 spotecznym;
* typ dysraficzny: bardzo staba tkanka

faczna, hipoplazja migéni, sktonno$¢ do

przepukliny  brzusznej,  nadruchliwo$¢
stawow, opoOznione Kkostnienie, wady
uktadu pokarmowego, czegste
rozszczepienia  podniebienia 1 wargi,

znaczne opdznienie rozwoju motorycznego
(E. Zasepa, 2003, S. 20-21;
E. Minczakiewicz, 2010, s. 35-36).

Poza widocznymi réznicami w wygladzie
fizycznym osoby z zespotem Downa rdznia si¢
migdzy soba cechami osobowosci. Dwa
skrajne typy charakterologiczne wymieniane
w literaturze to dzieci eretyczne i dzieci
apatyczne (E. Minczakiewicz, 2001, s. 25).
Pierwsze sa pogodne, pelne energii, a co za
tym idzie w ciaglym ruchu. Chca pomagac
w czynnosciach domowych, wrecz wtracaja si¢
do nich. Lubia nawiazywaé kontakty, choc
poczatkowo bywaja nieufne. Bardzo tatwo
nawiazuja kontakty towarzyskie, co wplywa
takze korzystnie na ich pewno$¢ siebie.
Natomiast apatyczne dzieci z zespolem Downa
sa typem catkowicie odmiennym — preferuja
bierny styl zycia, sa ruchowo zahamowane,
niezgrabne, niezr¢czne. Ruchy ich sa bardzo
powolne, opieszate. Nie lubia poznawaé
nowych ludzi — sa wycofane, bojazliwe.
Rozmowa z nimi zazwyczaj si¢ ,,nie klei” — nie
chca odpowiada¢ na pytania.

Mimo tego, ze osobg z zespotem Downa
fatwo rozpozna¢ w tlhumie, sama choroba
charakteryzuje si¢ wieloScia cech klinicznych,
dodatkowych wad i anomalii, a takze kilkoma
typami. Co cickawe tak, jak rozni¢ si¢ moga
ludzie z tym zespolem migdzy soba pod
wzgledem fizis, tak tez rdézni sa oni pod
wzgledem  zdolnosci, cech  osobowosci,
poziomu rozwoju intelektualnego oraz innych
przymiotow psyche.

Ojciec, tatus, tatulek? — Jestem!

Mama, tata, dziecko — najprostsza z mozliwych
kombinacji systemu zwanego rodzing, czgsto
okreSlana mianem rodziny pelnej. Gdy
zabraknie jednego z jej elementow,
odczuwalnym jest niedosyt, swoisty brak
harmonii, brak istotnej czg$ci sktadowej —
odrebnej, ale nierozerwalnie  zlaczonej
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z catoscia. 0 matkach dzieci
niepelnosprawnych, ich postawach,
przemy$leniach moéwi si¢ w  pierwszej
kolejnosci. A co z ojcami? Czy sa niemi,
matomowni, skryci? E. Zakrzewska-Manterys
(2011) postanowita si¢ o tym przekonac
przeprowadzajac rozmowy wiladnie z ojcami,
ktorych dzieci maja zespot Downa. Wywiady
ukazaty si¢ w ksigzce o znamiennym tytule
,Lista obecnosci. Rozmowy z ojcami dzieci
z zespotem Downa”. Podobienstw migdzy
danymi ojcami na pierwszy rzut oka jest wiele:
sa to mezczyzni z wyzszym wyksztalceniem,
znani w pewnych kregach (czesto wykladowcy
uniwersyteccy), dobrze im si¢ powodzi,
dzialaja spotecznie (wigkszo$¢ z nich nalezy
do warszawskiego stowarzyszenia ,,Bardziej
Kochani”), odczuwaja silna wi¢z ze swoimi
niepelnosprawnymi dzie¢mi. Poza tym, ze
mieszkaja 1 pracuja w takich miastach jak:
Warszawa, Poznan, Wroctaw, to rdéznice sg
widoczne sa w dwoch przypadkach. Pierwsza
roznica dotyczy Adama Ziodtkowskiego
(historyk starozytnego Rzymu). Nie jest on
ojcem, a bratem osoby z zespotem Downa.
Drugi wyrdzniajacy si¢ przypadek to byly maz
autorki  ksiazki — Aleksander Manterys
(socjolog). Nie mieszka on ze swoim
niepelnosprawnym synem, jednak utrzymuje
z nim staly kontakt, probujac znajdywaé dla
niego jak najwigcej czasu. Widaé tu trzy
perspektywy postrzegania dziecka z trisomia
21 z punktu widzenia: ojca, bedacego
z rodzing; starszego brata — kronikarza relacji
rodzinnych; ojca, ktory odszedt od rodziny.
Jednak to nie jedyne mozliwe do uchwycenia
roznice. Kazdy z tych mezczyzn ma swoja
histori¢ bycia kim$ bliskim dla dziecka
z zespotem Downa — histori¢ emocji,
dylematow, watpliwosci, a na drugiej szali -
radosci, zaangazowania, wspolnego
przebywania.

Obecnosc¢ w rodzinie dziecka
niepelnosprawnego, w tym przypadku dziecka
z zespolem Downa, wplywa na
funkcjonowanie calego systemu rodzinnego
i w indywidualny sposoéb na kazdego z jej
cztonkow, takze na ojcow. Wplyw ten mozna
rozpatrywac w trzech wymiarach:
emocjonalnym, spotecznym i ekonomicznym
(D. Danielewicz, 2007, S. 137).
W  ksigzce E.  Zakrzewskiej-Manterys,
w kazdym z wywiadow, przeplataja si¢ te trzy
sfery zycia, jednak w kazdym z nich, inaczej

wyglada ich warto§ciowanie. W zaleznosci od
warunkow  bytowych, cech osobowosci
rodzicow, $rodowisk =z jakich pochodza,
a takze warto$ci jakimi si¢ w zyciu kieruja,
taka przyjmuja odpowiednig postawe wobec
swojego dziecka z zespotem Downa.

Czesto styszy si¢ od 0séb przekazujacych
informacj¢ o niepelnosprawnosci dziecka, ze
zespot  Downa  —  dodatkowa  para
chromosoméw — to dar, to co§ wigcej, swego
rodzaju bonus, dopetnienie rodziny. Przeciez
wiecej W potocznym rozumieniu, to znaczy
lepiej, bardziej, silniej. Niektorzy ojcowie
mowia wprost: Wzbogacenie? Dar Bozy? Nie!
Ludzka psychika stosuje w sytuacjach
skrajnego napigcia emocjonalnego 1 stresu
mechanizm obronny, racjonalizujac
doswiadczenie posiadania dziecka
niepelnosprawnego. Nazywa si¢ to ,,stodka
cytryng”. Rozmawiajac z rodzicami dzieci
z zespotem Downa czesto styszy si¢ opinie
wrecz gloryfikujace wlasnego potomka. Mowi
si¢ o jego zdolnosciach, interesujacej
osobowosci, sukcesach w szkole, warsztatach
artystycznych czy sportowych, w ktorych biora
aktywny udzial. ,,Ocenia sig, ze ogodlnie rzecz
biorac, rodzice dzieci z zespolem Downa,
w poréwnaniu z rodzicami dzieci z innymi
problemami rozwojowymi, lepiej radza sobie
z wychowaniem dziecka. Rodziny te sa
bardziej spojne, relacje z dzieémi traktuja jako
bardzo dla nich nagradzajace, odczuwaja
mniejszy stres 1 mniej obciazen zwiazanych
z opieka nad dzieckiem lub tez, jak to okreslaja
niektorzy badacze, zespot Downa ma przewage
nad innymi zaburzeniami rozwoju u dzieci
i czyni korzystniejsza W sensie
psychologicznym sytuacj¢ rodzicow dzieci
z zespotem Downa” (D. Danielewicz, 2007,
s. 124). Na takie stanowisko wplyw miatly
zapewne wielowymiarowe badania nad
specyfika tegoz zespotu, dostgpna na rynku
literatura (nie tylko dla specjalistow),
zaangazowanie spoleczne w promowanie
pozytywnych postaw 1 wiedzy na temat
trisomii 21. Jednakze podstawa tego typu
dziatan jest zapewne rozpoznawalnos¢, przede
wszystkim fizyczna, jaka cechuje si¢ ten
zespot na tle innych choréb czy zespotow
genetycznych. Duza role odgrywaja takze
cechy osobowos$ci 0sob z zespotem Downa.
Ich  otwarto$¢, przyjazne usposobienie
w potaczeniu z okreslonymi cechami wygladu,
a takze statystyki urodzen oraz niezaprzeczalna

Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej, Numer 5

17



przynaleznos¢ do grupy osob - kliki, ktora
cechuja podobne problemy, style zycia, cechy
zewngetrzne, daje mimo wszystko pewne
poczucie stabilnosci, swoistego
bezpieczenstwa, a dzigki temu uzyskany moze
by¢ specyficzny komfort zycia rodzinnego.

Z narodzinami dziecka, a zwlaszcza
dziecka niepelnosprawnego, wiaza si¢ silne
emocje calej rodziny. W literaturze wymienia
si¢ 4 fazy przystosowania si¢ do sytuacji po
pojawieniu si¢ dziecka niepelnosprawnego
w rodzinie. Sa to kolejno: okres szoku, kryzys
emocjonalny, pozorne przystosowanie Sig,
konstruktywnego przystosowania si¢. Przyjeto
sig, iz to kobiety — matki, wykazuja
w sytuacjach stresowych wigksze napigcie
emocjonalne. ,,Natomiast ojcowie przejmuja
odpowiedzialno$¢ za funkcjonowanie systemu
rodzinnego. W zwiazku z tym inne,
zewngetrzne okolicznosci sa dla nich bardziej
stresujace niz niepetnosprawnos¢ dziecka.
O wiele bardziej obciazajacym i zagrazajacym
jest dla nich brak zatrudnienia niz choroba
dziecka. Przyczynia si¢ do tego fakt, ze
ojcowie otrzymuja mniejsze wsparcie, gdyz
wczesna interwencja 1 wsparciem objgte sa
gtownie matki, poniewaz ojcowie sa zajgci
praca zawodowa” (D. Danielewicz, 2007,
s. 130). O takim ukladzie, w ktorym matka jest
osoba wrecz neurotyczna, wciaz przezywajaca
niepelnosprawnos¢  dziecka ~w  sposob
emocjonalny, a ojciec, mocno stapajac po
ziemi, po prostu jest — uobecnia swoja mitosc¢;
opowiada A. Suchcicki w rozmowie
z E. Zakrzewska-Manterys (2011). Mowi on,
sam o sobie, ze stal si¢ tatomamq. W tej
rodzinie to matka pracowala, a ojciec
zajmowal si¢ dzieckiem. Wielu ojcow
wspomina w rozmowach o czegsto zbyt
emocjonalnym  nastawieniu  matek  do
niepelnosprawnosci dziecka. Dwa skrajne
mechanizmy, ktére mozna tu dostrzec, a ktore
czasami wspotwystepuja, to ochrona dziecka —
wyreczanie go we wszystkim, skupianie si¢ na
jego ograniczeniach, decydowanie za niego,
a takze gloryfikowanie go 1 stawianie za
przyktad. O tym drugim wspomina
T. Sobolewski — ojciec Cecylii, znangj
z publikacji ,,Cela. Odpowiedz na zespot
Downa”. Ksiazka ta zostala napisana przez
matke dziewczyny i traktuje o rozwoju Celi,
jej  sposobie  myS$lenia,  zdolnosciach.
W wywiadzie natomiast ojciec opowiada po
prostu o swoim dziecku, o relacjach ze swoja

corka wplatajac w t¢ histori¢ watki zwiazane
z jego domem rodzinnym, relacjami z ojcem.
To takze opowies¢ o wspolprzezywaniu,
o czasie, ktory moga razem spedzac.

To, co przejawia si¢ w kazdej z rozmow
to troska ojca o przyszto$§¢ wlasnego dziecka.
Kazdy z nich wspomina o dylematach
zwiazanych z wyborem szkoly: integracyjna
czy specjalna? Znajdujemy tu argumenty osob
nie majacych  wyksztalcenia  pedagoga
specjalnego,  bedacych  prawdopodobnie
najmniej neutralnymi obserwatorami zycia
0sOb z zespotem Downa. Jednak sa to zdania
warte zapoznania si¢ z nimi. A co po
skonczeniu szkoly? Poki zyja rodzice 20-, 30-
latek z zespolem Downa pozostaje ich
dzieckiem, ktorym si¢ opiekuja, ktorego
utrzymuja. Jednak ojcowie zastanawiaja sig, co
stanie si¢ z ich dzie¢mi, gdy zabraknie tego
wsparcia. Powstaje pytanie: czy po $mierci
rodzicow swoim bratem/siostra z zespotem
Downa zajmie si¢ ich pelnosprawne
rodzenstwo? Nie ma na to gotowej
odpowiedzi. Z jednej strony bytoby to wyjscie
najprostsze, jednak nalezy zdawac¢ sobie
sprawg, iz decyzja ta nie powinna by¢
wymuszona ze strony rodziny, by¢ rezultatem
emocjonalnego szantazu czy decyzja podjeta
pod presja.

Mimo pragmatycznos$ci, z jaka kojarzy si¢
stereotypowa rola ojca, ktéry ma stworzyc
materialno-bytowe warunki do rozwoju
dziecka, rozmowcy E. Zakrzewskiej-Manterys
(2011) patrza szerzej. Spontanicznie mowia
o tym, ze osoby z zespolem Downa nie sa
pozbawione wlasnej seksualno$ci, przez co
przyznaja, iz zdarza im si¢ rozmawiaé
o tozsamosci piciowej, dorastaniu i zwiazkach
miedzy kobieta 1 megzczyzna, ale takze
relacjach przyjacielskich migdzy osobami tej
samej pici. Wykraczaja tutaj poza kontakty
w systemie rodzinnym, wchodzac na grunt
szeroko rozumianego spoleczenstwa
1 zwiazanych z nim postaw wobec o0soOb
niepetnosprawnych.

,»Z powodu charakterystycznego wygladu
zewngetrznego dzieci z zespotem Downa, ich
rodzice czgsto musza upora¢ si¢ nie tylko
z wlasnymi  emocjami, ale roéwniez
z negatywnymi postawami 1 reakcjami
otoczenia” (D. Danielewicz, 2007, s. 129).
Cho¢ w mediach coraz czgSciej pokazuje si¢
osoby z niepelnosprawno$cia intelektualng
jako pelnoprawnych cztonkéw spoteczenstwa.
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T. Sobolewski wymienia tytuly filmow,
ktorych sa gldwnymi bohaterami. Duza
popularnoscia ciesza si¢ projekty typu
Downtown, to postawy spoteczne wobec dzieci
niepelnosprawnych 1 ich rodzin sa wciaz
roznorodne. Osobg z zespotem Downa cechuje
charakterystyczny wyglad. Niektorzy twierdza,
7Ze to stygmat, inni upatruja w nim znaku
przynaleznosci do okre§lonej grupy spolecznej,
a co za tym idzie mozliwo$ci utozsamienia sig.
Od 1970 roku wykonywane sa operacje
plastyczne, ktéorych celem jest, poprzez
poprawe¢ wygladu fizycznego, podniesé
poziom spotecznej akceptacji tych oséb.
Jednak ,,z ostatnio przeprowadzonych badan
wynika, ze z 466 rodzicow i opiekunoéw dzieci
z zespotem Downa az 88% nie poddaloby
swojego dziecka zabiegowi poprawiajacemu
wyglad. Wielu rodzicow bioracych udziat
w badaniu wyrazito negatywne opinie na ten
temat i potwierdzito akceptacje swoich dzieci
takimi, jakimi sa” (D. Danielewicz, 2007,
s. 130). Zaakceptowanie dziecka z jego
niepelnosprawnoscia oznacza poczatek
konstruktywnego przystosowania si¢ do
sytuacji, w ktorej dziecko to zaczyna byc
postrzegane jako cztonek rodziny — nie tyle
przez pryzmat swoich ograniczen czy
mozliwos$ci, co dzigki godnosci ludzkiej osoby.
Ojcowie, z ktorymi E. Zakrzewska-Manterys
(2011) przeprowadzata wywiady, moéwia
o swoich reakcjach na  wiadomos¢
0o niepelnosprawnosci  wlasnego dziecka,
o watpliwosciach, ale niektérzy z nich
wspominaja tez o postawie bezrefleksyjnej —
urodzito sig, to si¢ zajme. Tylko A. Manterys
mowi otwarcie: Jezeli ktos uwaza, ze to jest
szczescie i ze z tego powodu ja sie mam cieszy¢
albo przynajmniej wzruszy¢ ramionami, to nie!
Ja nigdy nie wzrusze ramionami. Dla mnie to
rzecz, z ktorq nigdy sie nie pogodze
(E. Zakrzewska-Manterys, 2011, s. 78). Stowa
te padaja w kontekScie gdybania na temat tego,
kim moglby zosta¢ jego syn, bedac w pelni
sprawnym, a co wedtug ojca przede wszystkim
zostato odebrane jego dziecku — perspektywy
intelektualnego rozwoju i bycia w przysztosci
tym, kim si¢ chce. Poczatkowo bulwersowaé
moze taka ocena — w koncu rodzic powinien
akceptowac swoje potomstwo, chocby przez
czysty humanitaryzm. Jednak, zeby podjac
probe zrozumienia takiej postawy, nalezy
podkresli¢, iz A. Manterys utrzymuje Scisty
kontakt ze swoim synem mimo, Ze z nim nie

mieszka. Warto zaznajomi¢ si¢ z jego dosé¢
buntowniczg i zintelektualizowana wizja bycia
ojcem dziecka z zespotem Downa.

Postawy najblizszego otoczenia wobec
dziecka z zespotem Downa sa rozne i tak tez
wyglada to z perspektywy informacji
zawartych W Liscie obecnosci...
G. Czempinski opowiada o znajomych, ktérzy
odwiedzali jego dom po urodzeniu si¢ syna.
Kategoryzuje ich postawy: szukanie sensacji,
cickawo$¢, wspolczucie; z czego to ostatnie
warto$ciuje jako odczucie najgorsze — wrecz
nie do zniesienia. Powstaje pytanie: czy mowié
o tym, ze moje dziecko ma zespot Downa?
Niektorzy traktuja wypowiedzenie takiej mysli
jako wyznanie, przyznanie si¢ do tego, ze moja
rodzina nie jest ta statystyczna, odbiega od
normy. Inni boja si¢ wlasnie wspotczucia
i ludzkiej ciekawos$ci. Jednak unikanie tematu
niepetnosprawnego dziecka budzi negatywne
skojarzenia z hastami typu: szok, wstyd, brak
akceptacji, niewygodny temat.

Patrzac na stereotyp rodziny, to ojciec
przyjmuje na siebie rolg zaspokajania potrzeb
materialnych — pracuje wtedy, gdy matka
zajmuje  si¢ ~ wychowywaniem  dzieci.
Wezesniej wspomniano wywiad
z A. Suchcickim, ktérego zona zajela sig
kariera zawodowa, a on zajmowat si¢ ich corka
Natalia. Aktualnie Ewa Suchcicka jest
prezesem Stowarzyszenia Bardziej Kochani,
w ktorym jej maz rowniez pracuje. Mgzczyzni,
z ktoérymi przeprowadzono rozmowy, maja
wyksztalcenie wyzsze, dobrze platna prace,
mozliwosci rozwoju zawodowej kariery. Ale
rownoczes$nie, mowiac o domu, uzywaja
jezyka pelnego przywiazania, dumy i troski.
Faktem jest, iz nie musza martwi¢ si¢
0 zapewnienie bytu materialnego rodziny (ich
status spoteczny mozna uznaé za wysoki),
dzigki czemu kazdy z nich moze skupi¢ sig¢ na
przebywaniu z dzie¢mi i zona, jesli tylko czas
na to pozwala. Wiele rodzin, nie tylko
z dzie¢mi niepelnosprawnymi, marzy o takich
mozliwosciach. ,,Z obecno$ci w rodzinie
dziecka z zespotem Downa nie nalezy wnosic,
ze jej czlonkowie sa w grupie ryzyka i sa
bardziej narazeni na psychologiczne problemy
wynikajace z tej sytuacji. Wigkszos¢ badanych
rodzin jest harmonijna, charakteryzuje si¢
wysokim poziomem spdjnosci, doswiadcza
satysfakcji z zycia 1 stosunkowo niskiego
poziomu stresu” (D. Danielewicz, 2007,
s. 137). Wizerunek takich rodzin przedstawia
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ksiazka E. Zakrzewskiej-Manterys (2011).
Kazda z historii dotyczacych ojcOw niesie za
soba inny tadunek emocjonalny, inny bagaz
doswiadczen. ,,W wigkszosci przypadkow
rodzice odczuwaja, ze dziecko ma pozytywny,
psychologiczny wplyw na funkcjonowanie
rodziny. Oczywiscie nie nalezy lekcewazyé
i pomniejsza¢ problemdéw, z jakimi spotykaja
si¢ na co dzien, z czgsto przezywanymi
dlugotrwatymi  skutkami szoku diagnozy
1 pozniejsza potrzeba zdobywania nowej
wiedzy 1 wumiejetnosci niezbednych do
wychowania  niepelnosprawnego  dziecka”
(D. Danielewicz, 2007, s. 138). Namacalne
dowody na taki stan rzeczy odnalez¢ mozna
wlasnie w rozmowach z ojcami dzieci
z zespotem Downa. Réznorodno$¢ ich
doswiadczen, punktow widzenia, napotkanych
trudnos$ci, ale takze znalezienie sposobu na
zbudowanie relacji ze swoim
niepelnosprawnym dzieckiem, pozwala miec¢
nadziej¢, ze rodziny tych dzieci wcale nie
musza by¢ niepelne.

Na zakoniczenie — przypomnienie: miejmy
na uwadze dobro kazdego dziecka, jego
rozwoj, osobowos¢, indywidualno$é, ale takze
kontakty w rodzinie, ktére sa podstawa kazdej
sfery w egzystencji matego czlowieka -
ksztattujacego si¢ dopiero, bedacego niespojna
jeszcze  czg$cia  najmniejszej  komorki
spotecznej, jaka jest rodzina. Wspomoc
wyobrazni¢ rodzicow, jak 1 pedagogow
w mys$leniu o tym, jakie konsekwencje niosa
za soba dzialania podejmowane w relacji
dorosty — dziecko, moze dekalog napisany
przez M. Koscierska (2011), a zaprezentowany
ponizej:

»Wspotczesny dekalog relacji Dorosty —

Dziecko:

I.  Nie miej w zyciu wartosci wigkszej niz
dziecko.

II.  Nie uzywaj dziecka do tego, do czego
ono nie jest.

III.  Poswigcaj dziecku niedzielg.

IV.  Szanuj dziecko jak rowne sobie.

Nie zabijaj, nie bij, nie ponizaj, nie

zniewalaj dziecka.

VI. Nie wykorzystuj seksualnie dziecka
i nie erotyzuyj go,  czyniac
przedwczesnie dorostym.

VII.  Nie okradaj dziecka z rzeczy ani z jego
praw: do mitosci, opieki,

<

bezpieczenstwa, wlasciwego
wyzywienia, do nauki, zabawy,
kontaktow z innymi, wypoczynku,
pomocy medycznej i duchowe;.
VIII.  Nie kltam dziecku i nie ucz go dawac

falszywego §wiadectwa.

IX.  Dbaj o rodzing.

X.  Badz z dzieckiem, a nie tylko je miej;

badz uczestnikiem kontaktu
z dzieckiem, przyktadem,
nauczycielem umiejetnoscei,

przewodnikiem po $wiecie wartosci”
(M. Koscielska 2011, s. 111).
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Rodzi sie dziecko niepeinosprawne- wyzwania rodziny

w nowej sytuacji

arodzinom  dziecka  towarzyszy
zwykle rado$¢ i szczgscie. Gdy rodzi
si¢ dziecko niepelnosprawne, radosé¢
zamienia si¢ w smutek, a szczgScie
w rozpacz. Anna Sobolewska, matka dziecka
z zespolem Downa, pisze, ze ,inaczej
wygladaja narodziny dziecka uposledzonego.
Zamiast radosnego $wigtowania panuje wokot
niego smutek i rezygnacja. Gratulacje gosci
przypominaja kondolencje. Znajomi czgsto
zamieniaja si¢ w <<przyjaciol Hioba>>, ktorzy
niechcacy rania, zamiast pocieszaé. W istocie
jest to okres zaloby po cudownym,
<<wymarzonym>> dziecku, ktére miato si¢
narodzi¢. Przejscie od dziecka wymarzonego
do dziecka rzeczywistego jest zawsze bolesne.
Ten okres moze przedtuzy¢ si¢ na cate zycie,
cho¢ wcale nie musi tak by¢” (A. Sobolewska,
2002, s. 12).
Rodzice otrzymujac diagnoze
o niepelnosprawno$ci dziecka przezywaja
bardzo silne, negatywne emocje. Skutkiem sa
czgste problemy w relacjach miedzy nimi oraz
wzgledem dziecka. A. Twardowski (2005)
podaje, ze przezycia emocjonalne rodzicow
dziela si¢ na kilka okresoéw. Jest to stopniowe
przejscie od pytania: ,,dlaczego wlasnie nas
i nasze dziecko dotkneto to nieszczescie?” do
pytania ,,co i jak mozemy zrobi¢, aby pomoc

naszemu  dziecku?”. Pierwszym okresem
przezy¢ jest szok emocjonalny, ktory nastgpuje
po otrzymaniu informacji

o niepelnosprawnosci  dziecka. Rodzice
przezywaja silne emocje, odczuwaja zal,
poczucie  krzywdy 1 bezradnosci. Sa
zrozpaczeni diagnoza lekarzy. Kolejnym
okresem jest kryzys emocjonalny. Rodzice nie
potrafia pogodzi¢ si¢ z faktem
niepelnosprawnosci dziecka. Maja poczucie
niespetnienia, kleski zyciowej,
beznadziejnosci. Moze dochodzi¢ migdzy nimi
do kiotni i konfliktow. W tym okresie
wystepuje mozliwos¢ odsunigcia si¢ ojca od
rodziny lub tez zakldcenia relacji migdzy
rodzicami, co negatywnie wplywa na psychike

dziecka. Nastepny okres w przezyciach
rodzicdw, to pozorne przystosowanie si¢ do
sytuacji. Rodzice nie mogac pogodzi¢ sig
z niepelnosprawnoscia  dziecka, stosuja
mechanizmy obronne, wytwarzajac sobie
obraz dziecka zgodny ze swoimi pragnieniami,
znacznie odbiegajacy od realnego. Wola
postrzega¢ swoje dziecko jako leniwe, uparte,
nieuwazne. Poszukuja nowej diagnozy. Wierza
mozliwos¢ wyleczenia, znalezienie cudownego
leku. Dlatego decyduja si¢ na rozne
paramedyczne metody, ktore sa drogie
i czasochtonne. Powyzsze opinie potwierdza
takze A. Sobolewska (2002, s. 14) piszac:
»obecnie na rodzicow dzieci uposledzonych
czyha nowe niebezpieczenstwo — kuszenie
lekarzy—szarlatanéw, proponujacych cudowne
terapie. Szukanie cudownych sposobdw
<<wyleczenia>> zespotu Downa bywa ukryta
forma  nieakceptacji  dziecka 1 jego
inwalidztwa. Bezgraniczne ,,po$wigcenie”
rodzicow, ofiarowywanie catego majatku
w zamian za nadziej¢  przywrocenia
<<normalno$ci>> dziecka idzie czgsto w parze
z zaniedbaniem jego autentycznych potrzeb”.
Okres pozornego przystosowania moze trwac
bardzo dlugo, nawet cate zycie. Rodzice sa
w stanie pogodzi¢ si¢ z nieszczg$ciem, ale
poddaja si¢ pesymizmowi, przygnebieniu
1 apatii, sprowadzajac kontakty z dzieckiem do
podstawowych czynnosci pielegnacyjno —
opiekunczych. Wazne jest wtedy wsparcie
z zewnatrz — ze strony specjalistow, ktorzy
pomoga im doj$¢ do racjonalnego spojrzenia
na swoja sytuacje.

Ostatnim okresem przezy¢ emocjonalnych
rodzicow jest konstruktywne przystosowanie
si¢ do niepelnosprawnosci dziecka, czyli
racjonalne  spojrzenie na  rzeczywistosc.
Rodzice zastanawiaja si¢, w jaki sposob moga
pomoéc swemu dziecku. Zaczynaja dominowaé
pozytywne emocje. Dziecko nagradza ich
swoim  u$miechem, radoScig,  dobrym
samopoczuciem. Chgtnie  spelnia  swoje
obowiazki domowe i szkolne. Mobilizuje to
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rodzicow do dalszej pracy. Pozytywna postawa
wzgledem  dziecka zostaje przez nie
odwzajemniona.

Do jakiego okresu przystosowania
emocjonalnego w swych przezyciach dojda
rodzice zalezy od nich samych. Nie wszystkim
udaje si¢ konstruktywnie przystosowa¢ do
nowej sytuacji. Niektérzy moga trwaé
w poczuciu beznadziejnosci i w rozpaczy.
Pogodzenie si¢ z faktem niepetnosprawnosci
swojego dziecka jest nie lada wyzwaniem dla
kazdego rodzica. Przezycia emocjonalne
warunkowane sa réznymi  czynnikami.
Pierwszym z nich jest etap rozwoju dziecka, na
jakim pojawila si¢ niepetnosprawno$¢. Latwiej
jest sig¢ przystosowaé rodzicom dzieci
z niepetnosprawno$cia wrodzona, niz gdy jest
ona nabyta wskutek np. wypadku czy przebytej
choroby. Innym czynnikiem jest sposob
przekazania informacji o niepelnosprawnosci
dziecka przez lekarza oraz bledy, jakie sa
popelniane podczas podawania informacji.
Dlatego tak wiele mowi si¢ o empatii
pracownikéw shuzby zdrowia w stosunku do
rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym
(A. Twardowski, 2005).

D. Kornas — Biela (1996) z prowadzonych
badan dotyczacych sposobu przekazania
pierwszej informacji o urodzeniu si¢ dziecka
z choroba wrodzona wysungta  kilka
praktycznych wnioskdéw. Przede wszystkim
wiadomo$¢ o niepelnosprawnosci dziecka
powinna by¢ podana jak najwcze$niej 1 ma
obejmowaé oboje rodzicow jednoczeSnie.
Nalezy zadbac¢ o prywatno$¢ i bezpieczenstwo
— rozmowa powinna by¢ przeprowadzona
w osobnym pomieszczeniu, tak aby rodzice
mogli odreagowa¢ emocjonalnie. Forma i tres¢
informacji musi by¢ dostosowana do ich
poziomu intelektualnego, szczera,
wszechstronna, zawierajaca rowniez wskazania
na przysztos¢. Najwazniejsze elementy
diagnozy  powinny  by¢ kilkakrotnie
powtorzone, bo rodzice stuchaja, ale nie
zawsze stysza. Nalezy okaza¢ im zyczliwosc,
empatig, wspoélczucie, ale nie lito§¢. Maja
prawo pyta¢ i uzyska¢ odpowiedz. Bardzo
wazny jest kontakt z dzieckiem, dlatego
rodzice powinni stale z nim przebywac,. Matke
nalezy motywowa¢ do karmienia piersia.
Rodzice powinni  otrzyma¢  informacje
dotyczace  kontaktu z  odpowiednimi
specjalistami oraz z innymi rodzicami, ktérych
dzieci maja podobne problemy. Odpowiednie

przekazanie informacji o niepelnosprawnosci
dziecka wplywa na ksztaltowanie wigzi
migdzy rodzicami a dzieckiem.

Zdaniem A. Twardowskiego (2005)
innym czynnikiem wplywajacym na akceptacje
dziecka jest rodzaj 1 stopien  jego
niepelnosprawnosci.  Spoteczenstwo ciagle
uznaje niektore typy niepelnosprawnosci za
szczegolnie cigzkie. Przykladem jest brak
wzroku, glebsza niepetnosprawnosé
intelektualna, czy mdzgowe porazenie
dziecigce. Widoczno$¢ niepetnosprawnosci
takze  warunkuje  przezycia  rodzicoOw.
Zauwazalne zachowania czy wyglad znacznie
odbiegajacy od wygladu zdrowych dzieci,
sprawiaja, ze rodzice moga silniej przezywac
niepetnosprawnos¢ swojej pociechy. Wynika
to czgsto z postaw spoleczenstwa wobec
takiego dziecka i jego bliskich. Rodzina, nie
bedac w petni akceptowana, zamyka si¢ na
innych, ukrywa niepelnosprawnos¢ dziecka.
Chce zaoszczedzi¢ sobie cierpienia lub tez po
prostu wstydzi si¢ tego, ze dziecko jest
niepelnosprawne, uwazajac ze jest ,,inne”,
czyli gorsze od pozostatych. Rozne
zachowania, zwlaszcza te frustrujace dla
rodzicow, przejawiaja dzieci z autyzmem,
np. rézne formy autoagresji. Ostatnim
czynnikiem sa preferowane warto$ci i cele
zyciowe. Niepelnosprawno$¢ wpltywa na
przeksztalcenie systemu warto$ci rodzicow.
Jesli dla rodzicow wyksztalcenie dziecka jest
wazng kwestia, musza zmieni¢ swe preferencje
w momencie, gdy dziecko jest
niepelnosprawne intelektualnie. Z czasem
zaczynajg preferowaé warto$ci humanistyczne
(mito$¢, godnosé, szacunek, bezpieczenstwo),
a mniejsza wage przywiazuja do bogactwa,
kariery zawodowej, rozrywki czy stawy.
»Mitos¢ do dziecka z niepelnosprawnos$cia
intelektualng jest mitoScia trudna, ale mozliwa
1 — co najwazniejsze — ujawniang” (A. Mikrut,
2008, s. 143). Obcowanie z dzieckiem
wzmacnia t¢ mito$¢ i pozwala na poglebienie
akceptacji. Dziecko pragnie kontaktow
z rodzicami i pelnej akceptacji takim, jakim

jest. Poswigcanie dziecku
z niepelnosprawno$cia odpowiednio duzo
uwagi 1  zainteresowania, a  takze

systematyczna praca nad jego usprawnianiem,
daja  mozliwos¢  wspolpracy  rodzicow
z dzieckiem oraz nawiazania pozytywnych
relacji, nagradzanych widocznymi efektami ze
wspolnej pracy.
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Duzym  wyzwaniem dla  rodziny
z dzieckiem niepelnosprawnym  jest
funkcjonowanie = w  spoteczenstwie oraz
akceptacja przez innych. Wedlug badan okoto
15% badanych Polakow prezentuje negatywna,

izolacyjna postawe wzgledem
niepelnosprawnych (A. Twardowski 2005).
Maja oni minimalna wiedze

0 niepetnosprawnych, nie utrzymuja z nimi
zadnego kontaktu lub znaja ich ,tylko
z widzenia”. Unikaja kontaktu
z niepelnosprawnymi i ich rodzinami,
uwazajac je za osoby niesamodzielne,
nieprzydatne, stanowiace cigzar dla innych.
Zabraniaja tez swoim dzieciom bawiC si¢
z dzieémi niepelnosprawnymi. Postawe
pozytywna  prezentuje  25%  badanych.
Przyznaja, ze maja kontakt z osobami
niepelnosprawnymi, uwazaja ich za osoby
pozyteczne dla rodziny i otoczenia na miarg
ich mozliwosci, mogace uczestniczy¢ w zyciu
spotecznym. W stosunku do rodzin z dzie¢mi
niepelnosprawnymi sa otwarci, towarzyscy
i chetni do pomocy. Traktuja ich w naturalny
sposob, utrzymuja  kontakty  sasiedzkie
i towarzyskie, nie maja do nich uprzedzen.
Nie utrudniaja swoim dzieciom kontaktow
z dzie¢mi niepelnosprawnymi. Pozostale 60%
badanych przejawia postawg¢ posrednia
pomigdzy pozytywna a negatywna. Prawie
polowa naszego spoleczenstwa nie utrzymuje
kontaktow z osobami niepetlnosprawnymi, co
$wiadczy o izolacji 1 o niewielkim
uczestnictwie tych os6b w spoteczenstwie.
Przejawianie negatywnych i ambiwalentnych
postaw najblizszego Srodowiska sprawia, ze
rodziny z dzieCmi niepelnosprawnymi czuja
si¢ czesto gorszymi od innych, spotykaja sig
z wrogo$cia, niechegcia lub obojgtnoscia.
Wazne jest, by rodzice nie rezygnowali, nie
wycofywali si¢ z zycia towarzyskiego, lecz
w pelni w nim uczestniczyli wraz ze swoim
dzieckiem. Cho¢ z niepelnosprawnoscia wiaza
si¢ pewne ograniczenia, to nie oznacza ona
catkowitego odcigcia si¢ od innych. Kontakty
towarzyskie powinny by¢ utrzymywane,
a nawet poglebiane.

Podsumowaniem niech beda rady
rodzicow, ktore pomogly im w pogodzeniu si¢
z niepetosprawnoscia dziecka i ktore warto
przekaza¢ dalej, by pomoc innym w przyjeciu
wlasciwej postawy wobec dziecka
niepelnosprawnego (C. Cunningham, 1992,
s.72):

»Starajcie si¢ przyjmowac kazdy dzien
takim, jaki on jest, bez rozmyslania
o0 przysztosci,

Starajcie si¢ pozna¢ swoje dziecko.
Szukajcie jego indywidualnych sposobow
wyrazania siebie dowodzacych jego
niepowtarzalnosci,

Starajcie si¢ wspotuczestniczy¢ w sytuacji
jako partner, pozwalajac rodzinie wlaczy¢
si¢ do pomocy,

Unikajcie sytuacji, w ktorej dziecko
niepelnosprawne staloby si¢ centrum
zycia  towarzyskiego.  Starajcie  sig
utrzymaé wasze zycie towarzyskie,
a takze zycie towarzyskie waszej rodziny
na poziomie mozliwie zblizonym do
istniejacego przed przyj$ciem dziecka na
$wiat. Nie unikajcie przyjaciot i rodziny,
Przejmijcie inicjatywg i powiadomcie
swoich przyjaciol, rodzing 1 sasiadow
o stanie dziecka mozliwie jak
najwczes$niej. Im dluzej odwlekacie
podzielenie si¢ ta wiadomoscia, tym staje
si¢ to trudniejsze,

Nie ukrywajcie istniejacych faktéw przed
innymi dzieémi w rodzinie, poniewaz
moze by¢ to zrodlem podzniejszych napigc
(--)s

Pamigtajcie, ze  stanowicie = wzor
postegpowania dla przyjaciét i rodziny.
Jesli jesteScie zaktopotani 1 wstydzicie sig
podejmowaé rozmowy o dziecku, oni
zachowywa¢ si¢ beda podobnie. Beda
wierzy¢, ze jest co$, czego nalezy sig
wstydzi¢ i co nalezy ukrywac (...),
Wychodzcie z dzieckiem z domu i nie
bojcie si¢ ludzi, ktorzy patrza na wasze
dziecko. W wigkszo$ci przypadkow
ludzie sa naprawd¢ wyrozumiali,
Przyzwyczajcie si¢ do nietaktownych
i bolesnych uwag, ktére czasami ludzie
robia zupekie bezmyslnie.
W rzeczywistosci  pozwolcie  im
dowiedzie¢ si¢ prawdy (...),

Pamigtajcie, ze cala rodzina, a zwlaszcza
partner, moze by¢ czasami zdenerwowany
1 poirytowany. Starajcie si¢ by¢ wobec
siebie tolerancyjni. Pierwsze miesiace sa
okresem zwigkszonej wrazliwosci,
okresem, w ktorym zachodza nagle
przemiany,

Zacznijcie si¢ uczy¢ najwczesniej jak
tylko mozecie, jak pomdc dziecku w jego
rozwoju poprzez stymulacj¢ i zabawe.
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Pamigtajcie rowniez, ze w miar¢ uplywu czasu
i zwigkszania si¢  waszej wiedzy
o dziecku, =zaréwno praktycznej, jak
i emocjonalnej, radzenie sobie z nim staje si¢
fatwiejsze”.

Bibliografia

Cunningham C.: Drzieci z zespolem Downa.
Poradnik dla rodzicow, WSiP, Warszawa, 1992
Mikrut A. : O rodzicielskiej milosci i akceptacji
dziecka z niepelnosprawnosciq intelektualng
[w:] Duda M.: Rodzina wobec zagrozen,
Wydawnictwo Naukowe PAT, Krakow, 2008
Kornas — Biela D.: Psychologiczne problemy
poradnictwa genetycznego i diagnostyk Sobolewska
A.: Cela. Odpowiedz na zespol Downa,
Wydawnictwo W.A.B., Warszawa. 2002
Twardowski  A.:  Sytuacja  rodzin  dzieci
niepetnosprawnych, [w:] 1. Obuchowska (red.),
Dziecko niepelnosprawne w  rodzinie, WSIP,
Warszawa, 2005

Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej, Numer 5

24



Natalia Tarabula

Uniwersytet Pedagogiczny im. KEN w Krakowie
II Pedagogika Specjalna

Triada: dziecko, rodzina, wychowawca-
wieloptaszczyznowosS¢ rozwoju emocjonalno-
spotecznego dziecka niepeinosprawnego intelektualnie

a poczatku rozwazan na powyzszy
temat zadajmy sobie bardzo wazne

pytanie: Czym jest rodzina i jakie

petni funkcje? Rodzina to nie tylko
grupa o0sOb pozostajacych w okreslonych
wzajemnych relacjach. Jest to system, grupa
wzajemnie powiazanych ze soba ludzi,
z ktorych kazdy oddzialuje silnie na
pozostatych. Rodzina  jest  pierwsza,
podstawowa 1 naturalna grupa spoteczna. To
pierwsze srodowisko rozZwojowe
i wychowawcze (M. Tyszkowa, 1964;
M. Ziemska, 1965; S. Kawula, 1970;
A. W. Janke, 1998). Wiasnie w niej dziecko
rozwija si¢ fizycznie 1 psychicznie. Stosunki
faczace dziecko z rodzicami sa relacjami, ktore
funkcjonuja na wielu przestrzeniach np.
wychowawczej, ekonomicznej i1 spolecznej.
W rodzinie tworza si¢ okre§lone normy,
regulujace zachowanie jej czlonkow oraz role
1 pozycje wytwarzajace wzajemne
oczekiwania, wymagania. To w niej cztowiek
ksztaltuje swoja  osobowo$¢, poszukuje
autorytetu i wzorcow do nasladowania. Juz
Arystoteles  podkreslit, ze rodzina ,jest
podstawowym czynnikiem bogatego rozwoju
uczuciowego cztowieka, czynnikiem
wzbogacajacym jego dziatalno$c¢”
(za: R. Kostecki, 1993, s.34).  Definicja
rodziny wedtug M. Jurczaka (za: R. Kostecki,
1993, s.47) brzmi: ,,Rodzina to podstawowa
komorka wychowawcza, ztozona z matzonkow
lub matzonkow i dzieci, takze ogét krewnych
obojga  malzonkoéw. Rodzina  odgrywa
w spoleczenstwie doniosta rolg. W rodzinie
obowiazuje  calkowite = réwnouprawnienie
obojga malzonkéw. Powinni oni wspotdziatac
dla dobra i =zaspokojenia jej potrzeb.
Szczegoblnie waznym obowiazkiem

., Dziecko to uwidoczniona mitosé¢”.
Novalis

malzonkow jest opieka nad dzie¢mi i wlasciwe
ich wychowanie”. Zatem, jak wazna jest
rodzina  réwniez w  zyciu  dziecka
z niepetlnosprawnos$cia intelektualng?
W rodzinie dziecko przychodzi na $wiat
izaczyna  funkcjonowa¢  jako  czlonek
okreslonej grupy, a takze rozwija si¢ i uczy
podstawowych  umiejgtnosci  zyciowych.
Rodzice powinni zdawac¢ sobie sprawe z tego,
ze dziecko w pierwszym okresie swojego zycia
najwigcej uczy si¢ od nich samych, od
rodzenstwa 1 innych czlonkéw rodziny.
Dlatego to oni odgrywaja istotng rolg
w kontaktach spotecznych dziecka. Ucza
zaufania do ludzi, wiary w siebie, zapewniaja
tez  potrzeb¢  bezpieczenstwa, uznania
i szacunku. Przyjscie na $wiat dziecka,
szczegolnie tego niepelnosprawnego, zmienia
cate dotychczasowe zycie rodziny. Jednak jego
pojawienie si¢ nie moze burzy¢ calej jej
struktury i zaklocaé normalnego
funkcjonowania. Dziecko niepetnosprawne tez
jest cztonkiem rodziny! Rodzice nie moga
o tym zapomina¢. Kazde dziecko ma prawo do
zaspokajania swoich potrzeb 1 godnego
rozwoju. Zadaniem rodzicow jest aktywne
uczestniczenie = w  rehabilitacji  dziecka
niepelnosprawnego intelektualnie, zaczynajac
od podjecia programu wczesnej interwencji.
Zgodnie z  zalozeniami  teoretycznymi
oligofrenopedagogiki — subdyscypliny
pedagogiki specjalnej (A. Maciarz, 1995,
s. 48), rodzice powinni akceptowac dziecko
takie jakim jest, z jego wszystkimi
mozliwosciami i ograniczeniami, cechami
zewngtrznymi i zachowaniami oraz
wspomagac jego holistyczny rozwoj.
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Istota badan wlasnych

Poszukiwanie odpowiedzi na pytania,
ktoére pojawity si¢ powyzej, przyczynito si¢ do
ustalenia glownego celu badan, ktérym bylo
ustalenie, w jaki sposéb realizuje si¢
w rzeczywisto$ci tytulowa triada, czyli jak
rodzina oraz wychowawca i grupa rowiesnicza
wplywa na rozwdj emocjonalno-spoteczny
dziecka uposledzonego umystowo?

W celu rozwigzania niniejszego problemu
sformutowatam nastgpujace pytania badawcze:
1. W jakim stopniu rodzice maja wplyw na

rozw6j emocji i uspotecznienie dziecka

niepelnosprawnego intelektualnie?

2. W jakim stopniu wychowawca ma wplyw
na rozwoj emocji i uspotecznienie dziecka
niepelnosprawnego intelektualnie?

3. W jaki sposob powinien przebiegac
skuteczny  rozw6j  emocjonalno  —
spoteczny u dziecka niepelnosprawnego
intelektualnie — co moga robi¢ rodzice,
a co wychowawca?

W odniesieniu do przedstawionych
wczesniej pytan badawczych, opierajac si¢
o literatur¢ przedmiotu i posiadana wiedze,
sformutowatam nastepujace hipotezy
badawcze:

Hipoteza gtéwna: Rodzina oraz wychowawca

szkolny ~w duzym stopniu wplywaja na

polepszenie  rozwoju emocjonalno  —
spotecznego dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualna.

1. Rodzice maja istotny wplyw na rozwdj
emocji 1 uspotecznieniec  dziecka
niepelnosprawnego intelektualnie.

2. Wychowawca ma duzy wpltyw na rozwdj
emocji 1 uspotecznieniec  dziecka
niepelnosprawnego intelektualnie.

3. Rodzina i wychowawca szkolny moga
usprawniaé i polepszaé rozwoj
emocjonalno — spoleczny u dzieci
niepelnosprawnych intelektualnie.
Metoda, ktéra postuzono si¢ w niniejszych

badaniach, byla metoda indywidualnych

przypadkow, zwana  takze  ,studium
indywidualnych przypadkow”. Do
przeprowadzenia badan wykorzystano
nastepujace techniki:

- obserwacje,

- wywiad,

- ankiete — kwestionariusz,
- badanie dokumentow,
- techniki projekcyjne.

Do kazdej z  technik  zostalo
skonstruowane 1 odpowiednio  dobrane
narzedzie badawcze. Narzedziami, ktore
wykorzystano w badaniach byty:

1) ,.Sonda postaw rodzicielskich” autorstwa
Z. Tarkowskiego,

2) ,,Rysunek rodziny” w opracowaniu Marii
Braun — Gatkowskiej,

3) ,,Kwestionariusz zachowania si¢ dziecka
w szkole (CBI)” E. S. Schaefer,
M. Aronson,

4) ,Kwestionariusz dla rodzicow”
w opracowaniu Marii Ziemskiej,

5) ,Kwestionariusz do Badania Stylow
Wychowania w Rodzinie’” autorstwa
J. Jedynak,

6) Opinia psychologiczno - pedagogiczna
badanego dziecka,

7) Orzeczenie o potrzebie ksztalcenia
specjalnego,

8) ,.Kwestionariusz wywiadu z nauczycielem
— wychowawca dziecka” wilasnego
autorstwa.

Do badania wybralam dziewczynke
o imieniu Gabriela, ktora ma zespét Downa
ijest uposledzona umystowo w stopniu
umiarkowanym. Badania zostaty
przeprowadzone w okresie od wrzesnia 2010 r.
do grudnia 2010 r., na terenie Zespohu Szkot
Specjalnych nr 10, im. Swigtego Mikotaja w
Krakowie, przy ulicy Lubomirskiego 21. Ze
wzgledu na ramy niniejszego opracowania nie
zostana  szerzej  opisywane  organizacja
i przebieg badan, ale analiza materialu
empirycznego oraz wnioski.

Opracowanie ~ danych  empirycznych
pozwolito na  wyjasnienie  problemow
badawczych oraz weryfikacje postawionych
przeze mnie hipotez. W oparciu o zebrany
material uzyskatam odpowiedZ na pierwszy
problem badawczy, ktory brzmial: W jakim
stopniu rodzice maja wplyw na rozwdj emocji
i uspotecznienie dziecka niepelnosprawnego
intelektualnie? Ot6z badania potwierdzily, ze
rodzice badanej dziewczynki sa swiadomi, iz
spelniaja  podmiotowa role¢ w procesie
wychowania Gabrieli oraz jej rozwoju
emocjonalno — spotecznym. Przejawia si¢ to
migdzy innymi w takich zachowaniach, jak:

zapewnienie dziecku wczesnej
i wieloaspektowej  pomocy  ze  strony
specjalistow rewalidacji, dbanie

o systematyczny udzial dziecka w zajeciach
szkolnych, integrowanie z roéwiesnikami
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niepelnosprawnymi i zdrowymi  oraz
konsekwentne prowadzenie terapii. Rodzice
ponadto zapewniaja dziecku regularny udziat
w ¢wiczeniach rehabilitacyjnych w warunkach
domowych, wspodlpracuja ze specjalistami, pod
opieka ktorych znajduje si¢ dziewczynka oraz
nauczycielem — wychowawca 1 wspoétdziataja
w zapewnieniu dziecku korzystnych warunkow
do nauki w $rodowisku szkolnym. W stosunku
do dziewczynki wykazuja demokratyczny styl
wychowania, ktory jest uwazany za
najkorzystniejszy dla rozwoju osobowosci
dziecka. Dziecko bierze udziat w zyciu
rodziny. Zna zakres swoich obowiazkow, na
ktére samo si¢ zgodzito, posiada takze prawa.
Rodzice wyjasniaja dziecku, jak i dlaczego
powinno postapi¢ w roznych sytuacjach dnia
codziennego. Raczej nie stosuja  kar
w stosunku do Gabrieli. Stosuja zachety. Daza
do zwiazania dziecka ze soba uczuciem
sympatii, spedzajac z dziewczynka swoj wolny
czas 1 poswigcajac jej duzo uwagi (robi to
szczegoblnie matka). Wigz emocjonalna dziecka
z rodzicami oraz rodzenstwem jest silna,
przewazaja zdecydowanie emocje i1 uczucia
pozytywne, wzajemne zaufanie, sympatia
i zyczliwo$¢. OdpowiedZz na to pytanie
potwierdza hipotez¢ mowiaca, ze to wlasnie
rodzice maja istotny wpltyw na rozwdj emocji
i uspolecznienie dziecka niepelnosprawnego
intelektualnie.

Drugim problemem badawczym
niniejszego  opracowania  bylo  pytanie
dotyczace tego, w jakim stopniu wychowawca
ma wplyw na rozwo0j emocji i uspolecznienie
dziecka niepelnosprawnego intelektualnie?
Badania wlasne potwierdzily, ze wychowawca
ma duzy wplyw na rozwoj emocjonalno —
spoteczny  Gabrieli. Pani  Renata —
wychowawczyni, stara si¢ indywidualizowaé
prace w stosunku do dziewczynki i dbaé, aby
w szkole pojawiaty si¢ tylko emocje 1 uczucia
pozytywne oraz zeby Gabrysia wchodzita
w interakcje  spoleczne z  rowie$nikami.
Dlatego tez, na tyle na ile to mozliwe, niweluje
zachowania takie  jak: agresywnosc,
nickolezenskos¢, przejawy zdenerwowania,
niepokoju, bierno$¢ u dziewczynki. Stara si¢
na takie stany reagowaé, rozmawia
z dzieckiem 1 rozwiazuje dany problem.
Ponadto organizuje zabawy integrujace grupe¢
rowiesnicza. Podczas lekcji wprowadza takze
formg pracy grupowej. Utrzymuje staly
kontakt z rodzicami dziewczynki, rozmawia

z nimi o jej zachowaniu w szkole. Stara si¢ ja
chwali¢, aby motywowa¢ do dziatania, ale
takze stosuje kary za jej niewlasciwe
zachowanie w stosunku do starszych osob, jak
i innych dzieci. OdpowiedZz na powyzsze
pytanie rowniez potwierdza nast¢pujaca
hipotez¢: Wychowawca ma duzy wplyw na
rozw0j emocji i uspotecznienie dziecka
niepelnosprawnego intelektualnie.

Ostatnim problemem badawczym bylo
pytanie, w jaki sposéb powinien przebiegaé
skuteczny rozwo6j emocjonalno — spoteczny
dziecka uposledzonego umystowo — co moga
robi¢ rodzice, a co wychowawca? Rodzina
i wychowawca szkolny moga usprawniac
i polepsza¢ rozwdj emocjonalno — spoleczny
udzieci niepetosprawnych intelektualnie,
szczegolnie przez prowadzenie odpowiedniej
terapii  w  $rodowisku domowym  jak
1 szkolnym.

Refleksje koncowe

W oparciu o zebrany material badawczy
mozna stwierdzi¢, ze triada jest bardzo wazna
dla samego dziecka, ale rowniez dla nas —
oligofrenopedagogow. Dziecko
niepelnosprawne  intelektualnie  powinno
wychowywa¢ si¢ w rodzinie pelnej ciepta
1 akceptacji, po to, aby jego juz i tak zaburzony
rozw6j emocjonalno — spoteczny miat szanse
przebiega¢ w miar¢ harmonijnie 1 prawidlowo.
Ponadto $rodowisko szkolne i rowiesnicze ma
tez duzy wplyw na te sfer¢ rozwoju dziecka
i powinno dazy¢ do jak najlepszego spehiania
swoich zadan. A my jako pedagodzy specjalni,
powinni$my by¢ swiadomi tego, w jaki sposob
dziecko postrzega swoja rodzing oraz szkole,
a w niej kolegow i kolezanki, nauczycieli czy
wychowawcg, po to, by pomaga¢ mu coraz
lepiej funkcjonowa¢ w kazdym =z tych
srodowisk.
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Postawy rodzicielskie wobec dzieci

Z niepetnosprawnoscia

dy na $wiat przychodzi dziecko

w zyciu rodziny nastgpuja zmiany

i $wiat trochg ,,odwraca si¢ do gory

nogami”. Od tego  momentu
praktycznie od niczego niezalezni rodzice,
musza poswigci¢ niemal caly swoj czas
malenstwu. Kosztuje ich to wiele wysitku
iwyrzeczen, jednak  widok  rosnacego
w zdrowiu 1 rado$ci malucha, rekompensuje
wszelki trud. W znacznie trudniejszej zyciowo
sytuacji znajduja si¢ rodzice dzieci, ktore
urodzity si¢ z dana niepelnosprawnoscia lub
tez nabyly ja w trakcie zycia. Dodatkowe
problemy zwigzane z kalectwem potomka
determinuja zupelnie inne, niz w przypadku

posiadania zdrowych dzieci, postawy
rodzicielskie. Wspolczesna pedagogika
wyroznia cztery przeciwstawne pary postaw:
akceptacja-  odrzucenie, = wspoldziatanie-

unikanie, rozumna swoboda- nadmierne
ochranianie oraz uznanie praw- nadmierne
wymaganie (M. Ziemska 1973).

Aby omowi¢ postawy przyjmowane przez
rodzicoOw o0sob z niepelnosprawnoscia, warto
na poczatku wyjasni¢ pojecie: postawa.
Postawa jest rozumiana jako stosunek kogos
do okreslonej osoby Ilub sytuacji, w tym
wypadku rodzica do jego uposledzonego syna
czy corki. J. Kielin (2002) wyrdznit trzy
komponenty postawy rodzicielskiej: myslowy,
uczuciowy i zachowania. Pierwszy to wiedza,
przekonania, poglady i opinie rodzicow na
temat wychowania. Skladnik uczuciowy to
zbidr emocji, towarzyszacych rodzicielom
podczas kontaktu z dzieckiem, natomiast
element zachowania to fizyczne czyny rodzica
wobec swojego dziecka. Warto zastanowi¢ si¢
réwniez, jakie czynniki wplywaja na przyjecie
takiej a nie innej postawy wzgledem dziecka.
Nie ulega watpliwosci, ze jest to mechanizm
bardzo zlozony, uwarunkowany wieloma
kwestiami. Na pierwszym miejscu
wymienitabym  charakter 1  osobowos$¢
cztowieka, a takze jego ideologi¢ Zzyciowa,

bowiem wyznawane w zyciu warto$ci w duzej
mierze decyduja o zachowaniu cztowieka. Nie
bez znaczenia jest rowniez oddzialywanie
srodowiska spotecznego, ktore w dzisiejszych
czasach wywiera spora presj¢ na jego
cztonkow. Brak akceptacji niepelnosprawnego
dziecka ze strony najblizszego otoczenia, moze
przyczyni¢ si¢ w duzej mierze do tego, ze
ojciec czy matka nie potrafia pogodzi¢ sig
z zaistniala sytuacja 1 pokocha¢ swojego
,gorszego od innych” potomka. O przyjeciu
przez opiekundéw konkretnej postawy decyduja
z pewno$cia takze ich  wczeSniejsze
doswiadczenia, zwlaszcza te zwiazane z ich
dziecinstwem. W  przypadku  postaw
rodzicielskich wzgledem osoby
z niepetnosprawnoscia duza rolg¢ odgrywaja
czynniki tkwiace w niej samej. Mam tu na
mysli m.in. rodzaj i stopien upo$ledzenia oraz
osobowo$¢ dziecka. Latwiej jest bowiem
przyjmowaé¢ pozytywng postawg wobec
malucha z Zespotem Downa, ktéry potrafi
okaza¢ swoja milos¢ na wiele sposobow, niz
wobec agresywnego dziecka. Nie trudno tez
o postawg odtracajaca u rodzicow autystow,
majacych ogromne problemy
z uzewngetrznianiem swoich uczuc.

Najbardziej wlasciwa postawa jest
oczywiscie postawa pozytywna.
Charakteryzuje si¢ ona podejSciem ,.ku
dziecku”, a nie ,przeciw dziecku”, ,,poza
dziecko” czy ,,0bok dziecka”, jak to ma
miejsce w postawach negatywnych. Na
poczatku artykulu wspominatam o czterech
postawach wlasciwych, jednak, aby mozna
bylo méwi¢ o postawie w peli pozytywnej,
wszystkie cztery musza si¢ wzajemnie
przenikaé i wystgpowa¢  jednocze$nie.
O postawie wlasciwej moéwimy wigc wtedy,
kiedy rodzice akceptuja swoje dziecko takim,
jakie ono jest. Znajduja w nim zaréwno zalety
jak 1 wady, poSwigcaja mu sporo czasu nie
zapominajac jednak o sobie. Dobra postawa
charakteryzuje si¢ takze tym, ze rodzice
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pozostawiaja  dziecku pewna  swobodg
w decydowaniu o sobie, oczywiScie na miarg
jego mozliwosci, co umozliwia mu lepszy
1 szybszy rozwoj (M. Ziemska 1973).

U rodzicow dzieci niepelnosprawnych
dos$¢ czesto spotykana jest postawa unikajaca.
Rodziciele  trzymaja  wobec  swojego
podopiecznego spory dystans uczuciowy oraz
maja problem ze stawianiem mu wymagan.
Poswigcaja dziecku mato czasu, wiasciwie
przebywaja z nim tylko wtedy, gdy jest to
konieczne, poniewaz wspolnie spgdzone
chwile nie daja im ani rado$ci ani satysfakcji.
Z doswiadczen J. Kielina (2002, s. 82) wynika,
ze sa to mnajczesciej ludzie o szerokim
wachlarzu zainteresowan, posiadajacy ciekawa
prace i o mitej naturze. Wsréd osob
reprezentujacych ta postawg czgsto mozna
spotka¢ si¢ z opinia typu: ,,Kocham moje
dziecko, przeciez kupitam mu droga zabawke”
czy ,,Dziecko samo wie, czego chce”.

Przeciwstawni do opisywanego wyzej
typu rodzicow sa opiekunowie przyjmujacy
postawe¢ nadmiernie wymagajaca. Spedzaja oni
ze swoimi dzie¢mi przesadnie duzo czasu
iposwigcaja mu sporo uwagi, jednak
wymagaja oni od dziecka wigcej, niz jest ono
w stanie osiagnaé. Tacy rodziciele maja takze
sktonnoséci do zapisywania corki czy syna na
odpowiedniego rodzaju terapi¢. Nie akceptuja
swojego niepelnosprawnego dziecka, gdyz nie
jest ono tym z ich marzen. Uwazaja oni, ze
nalezy wykorzystywaé kazda nadarzajaca si¢
okazje, by dziecko si¢ czego$ nauczylo. Taka
postawe znacznie czgs$ciej przyjmuja ojcowie
niz matki. Mimo sprzeciwu niektorych
rodzicow, za negatywna postawg¢ uznawana
jest rowniez postawa nadmiernie opiekuncza.
W tym przypadku opiekunowie takze
poswigcaja dziecku duzo czasu, lecz nie
wymagaja od niego zupelnie nic, wyreczajac
go nawet w najprostszych czynnosciach.
Towarzyszy im staly Igk o syna lub corke,
dlatego  ograniczaja im  kontakty  ze
srodowiskiem zewngtrznym do minimum.
Z biegiem lat traca oni kontrolg nad dzieckiem,
gdyz wulegaja mu niemal we wszystkim,
spetniajac kazde jego zyczenie. Opiekunom
o takich sklonno$ciach =zarzuca si¢ brak
konsekwencji w wychowaniu, co z Kkolei

prowadzi do opodznienia rozwoju fizycznego,
psychicznego, jak i1 spotecznego.

Ostatnia negatywna postawa jest postawa
odtracajaca. Osobiscie uwazam, ze jest to
zarazem postawa najgorsza z mozliwych. Brak
akceptacji  wlasnego dziecka powoduje
nieprawidtowe relacje w kazdej mozliwej
sferze zycia. Rodzice nie spedzaja praktycznie
w ogoble czasu z synem lub corka, nie kochaja
g0, a czgsto zywia do niego nawet negatywne
uczucia. Opiekunowie zdecydowanie dominuja
nad podopiecznym, a zdarza si¢ i tak, ze
uzywaja wobec niego przemocy. Wyznaja oni
poglad, ze dziecka nie nalezy rozpieszczaé, ani
w niczym wyrgczac. Tego typu rodziciele
czuja si¢ skrzywdzeni przez los z powodu
posiadania niepelnosprawnego dziecka, czgsto
maja o to pretensje do calego S$wiata.
Szczegoblnie przykry jest fakt, ze poza tym, iz
nie okazuja oni potomkowi pozytywnych
uczué, uzewngtrzniaja takze te negatywne
(J. Kielin 2002).

Nalezy pamigta¢, ze atmosfera rodzinna,
zachowanie rodzicow i rodzenstwa to czynniki,
ktére decyduja o rozwoju spotecznym kazdego
dziecka. W przypadku osob uposledzonych
wplyw ten jest jeszcze wigkszy. Aby dziecko
moglo si¢ rozwija¢ konieczna mu jest bowiem
akceptacja i mitos¢ rodzicoéw. Bez tego nawet
najlepsi terapeuci nie przyczynia si¢ do
lepszego funkcjonowania dziecka. Wplyw
negatywnych postaw rodzicielskich  jest
niezmiernie silny i powoduje trwate zmiany
w funkcjonowaniu spolecznym i moralnym
niepelnosprawnego. Btedow rodzicielskich
zazwyczaj nie sa w stanie naprawi¢ nawet
najbardziej kompetentni  specjaliSci  czy
pedagodzy specjalni.

Bibliografia

Kielin J.: Jak pracowaé¢ z rodzicami dziecka
uposledzonego, GWP, Gdansk, 2002

Ziemska M.: Postawy rodzicielskie, PWN,
Warszawa 1973

Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej, Numer 5

30



Grazyna Stawinska

Uniwersytet Pedagogiczny im. KEN w Krakowie
IIT Pedagogika Specjalna

Moja rodzina a niepetnosprawnos¢

d wiekéw istnienie rodziny jest

nierozerwalnie polaczone z zyciem

rozmaitych spoteczenstw. W kazdym

z nich, poczawszy od najbardziej
pierwotnych az do bardzo rozwinigtych
i ztozonych, rodzina  funkcjonuje  jako
podstawowa  komorka, ktéora  zaspokaja
potrzeby swoich czlonkéow (za: Z. Tyszka,
1979). Oddziatywanie rodziny na dziecko
odbywa si¢ dwoma torami: w toku
wzajemnego obcowania ze soba czlonkow
rodziny, a takze  poprzez  zabiegi
wychowawcze, ktore sa swiadomie
podejmowane (I.  Obuchowska, 1991).
W momencie, gdy w rodzinie pojawia si¢
dziecko niepelnosprawne, obie te drogi ulegaja
modyfikacji. Zupelnie inacze] wygladaja
relacje rodzicow z dzieckiem
niepelnosprawnym  niz  petnosprawnym,
migdzy dzieckiem niepelnosprawnym a jego
petnosprawnym rodzenstwem, migdzy
rodzicami a pelosprawnym rodzenstwem
dziecka niepelnosprawnego.

O wplywie niepetnosprawnosci na relacje
rodzinne postanowitam dowiedzie¢ si¢ na
podstawie przeprowadzonych badan
diagnostycznych ~ w  trakcie = rozmowy
z wybranymi osobami niepelnosprawnymi oraz
osobami, w ktorych najblizszej rodzinie jest
osoba z  niepelnosprawnoscia.  Ponizej
zaprezentowane s najwazniejsze przemyslenia
1 wnioski, ktére wynikaja z przeprowadzonych
rozmow.

Organizacja Zycia domowego

W wigkszo$ci wypowiedzi pojawia si¢
informacja, ze niepetnosprawnos¢ wptyneta na
zmiang  organizacji czasu  domowego.
Swiadcza o tym nastgpujace stwierdzenia:
., Niestety bylo juz mniej czasu na inne osoby.
Trzeba bylo np. pojechaé ze mnq na
rehabilitacje, w tym czasie moja siostra byta
skazana niestety na samodzielnos¢”, ,,Moja
mama dlugo nie pracowata ze wzgledu na
opieke nade mnq, przez wiele lat zawsze ktos
byt ze mnq, czas podporzqdkowywany byt

organizacji rehabilitacji”, ,»Moja
niepetnosprawnos¢ zmienita caly grafik dnia
mojej mamy, a takze mojego rodzenstwa”,
., Musiatam by¢ dowozona na rehabilitacje do
miasta oddalonego od mojego miejsca
zamieszkania o ponad 30 km, co wymagato
duzego zaangazowania czasowego moich
rodzicow”.

Istotny jest fakt, ze zmiang tej organizacji
odczuwaly gldwnie osoby niepetnosprawne.
W wypowiedziach rodzicow oraz rodzenstwa
wlasciwie nie byto to akcentowane. Jedynie
matka niewidomego chiopca podkreslita
wplyw na organizacj¢ zycia rodziny, zwracajac
uwage na to, iz byt to wplyw pozytywny:
. Wkoncu moj mqz nauczyt sie porzqdku.
Wczesniej nie umiatam go nakloni¢  do
trzymania rzeczy na swoim miejscu, dzieki
obecnosci J. jest to oczywiste i naturalne, gdyz
jest to konieczne do ulatwienia mu jak
najbardziej samodzielnego funkcjonowania
w naszym domu”.

Relacje z rodzicami

Jedna z pytanych o0s6b podkreslita
pozytywny wplyw niepelnosprawno$ci na
relacje z rodzicami: ,, Moja mama poswiecala
mi wiecej czasu niz mojemu rodzenstwu,
poniewaz wymagata tego moja
niepelnosprawnosé. Ale rowniez dzieki temu
sqdze, ze miatem duzo lepsze relacje z mamq
niz moi bracia i siostry.”

Zwrdocono uwageg rowniez na uczucia,
ktére w rodzicach budzi niepelnosprawnosé
dziecka: ,,Na poczqtku byt strach, czy aby na
pewno damy sobie rade, jednak powoli rodzina
akceptowalta te sytuacje.”.

Podkreslano takze, iz pelosprawnym
dzieciom rodzice poswigcali mniej czasu:
., Moja siostra duzo bardziej musiata radzi¢
sobie sama, ale dzieki temu mozZe teraz
studiowa¢ w  Anglii i spelnia¢  swoje
marzenia”, ,, Moja siostra musiata by¢ bardziej
samodzielna, gdyz wymagalam wiecej opieki,
od wezesnych lat umiata sie mng zajmowac”.
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Jedna z matek zauwazyla, ze mitos¢ do
dziecka niepelnosprawnego powoduje zmiang
pewnych wartosci: ,,Dzieki A. wiem, :Ze
bardziej niz pieniqdze liczy si¢ mitos¢. Nie
musimy  uczestniczy¢ we  wszechobecnym
wyscigu  szczurow, mozZemy  cieszy¢  Sie
drobiazgami. Teraz jest juz tatwiej niz kiedys,
A. nie boi sie juz tak bardzo kontaktow
z obcymi ludzmi. Mozemy tworzy¢ szczesliwg
rodzine, mimo iz z boku mozna odbieraé nas
Jjako bardzo pokrzywdzonych przez los.”

Relacje z rodzenstwem

Relacje te ksztattowaty sig bardzo roznie.
W  jednej z wypowiedzi bardzo
zaakcentowano, iz relacje z rodzenstwem bytly
bardzo zalezne od wptywu matki: ,, na relacje
z rodzenstwem  moja  niepelnosprawnosé
wplyneta negatywnie, gdyz moje rodzenstwo
czasami musialo sie¢ mnq opiekowad, kiedy
chciato  uzyska¢  zgode na  wyjscie
z przyjaciotmi  bqdz na impreze”. Kolejna
z badanych matek podkreslita fakt
konieczno$ci angazowania petnosprawnego
rodzenstwa w opieke nad niepelnosprawnym:
., Czesto widziatam, ze T. (starszy brat) nie
chce zostawa¢ z A. (mlodsza siostra,
autystyczna), ale czasem po prostu nie miatam
wyjscia. Mqz pracowat po 12 godzin dziennie,
A. nie mogla ani na chwile zosta¢ sama, nie
mogtam tez zabiera¢ jej do sklepu czy urzedu.
Nie moglam zrobi¢ nic innego, jak tylko
zostawic¢ jq z bratem”.

Jedna z pytanych dziewczat w taki sposob
opisata swoja relacje z bratem:
., Niepetnosprawnos¢  mojego  brata byla
w mojej rodzinie odkqd pamietam, gdyz moj
brat jest starszy ode mnie. Od wczesnego
dziecinstwa brat poruszajqcy sie na wozku nie
byt dla mnie czyms dziwnym, myslatam, ze to
normalne. Wiele si¢ zmienito, gdy posztam do
szkoty,

a koledzy i kolezanki coraz czesciej pytali ,, czy
ten chiopak na wozku to moja rodzina? Co mu
jest?” itp. Wtedy zaczelam mysleé, ze cos jest
nie tak, tzn. czemu oni tak ciqgle pytajq. Poza
mnq nie znalam nikogo, kto mialby
niepetnosprawne rodzenstwo. Wtedy zaczelam

sie wstydzi¢ tego, ze moj brat jezdzi na wozku
iidgc gdzies wszyscy sie oglqdajq za nami.
Oczywiscie okres wstydu mingl wraz z okresem
bycia w szkole podstawowej, pozniej nawet
niejako zaczetam sie nim w pewien sposob
chwali¢ i ,, pokazywac” ludziom”.

Jeden z respondentéw zwrdcit uwage na
pozytywny wplyw niepelnosprawno$ci na
rodzenstwo: ,, W pewnym stopniu zblizyto mnie
to do brata, poniewaz nauczyto go to
odpowiedzialnosci nie tylko za swoje Zycie.
Teraz po zatozZeniu swojej rodziny mysle, zZe
jest on bardziej odpowiedzialny za niq. Nie
bytby taki, gdyby sie mng nie zajmowat ”.

Podsumowanie

Osoby, ktorym zadalam pytanie o wplyw
niepetlnosprawno$ci na rodzing, nie sa proba
reprezentatywna. Jest to kilka osob, mozna by
powiedzie¢, przypadkowych z  mojego
otoczenia. Nie jest moim celem pokazanie
wszystkich postaw 1 czynnikow wptywajacych
na rodzing, w  ktorej zZyje osoba
niepelnosprawna — wymagaloby to bardzo
dhugich badan i wnikliwej analizy. Artykutem
tym  chcialabym  zwréci¢  uwageg, ze
niepelnosprawnos¢ w rodzinie nie niesie ze
soba wylacznie negatywnych konsekwencji.
W takiej sytuacji, jak i w kazdej innej, warto
dostrzegaé  réwniez  pozytywne  strony
wspolnego funkcjonowania.

Chciatabym na zakonczenie
przytoczy¢  jeszcze  dwie  wypowiedzi
badanych: ,, Moj brat, poza tym, ze porusza sie
na wozku, niczym nie rozni sie od
petnosprawnych braci”, ,, Niepetnosprawnosé
mojej corki nie jest karq, po prostu wszystkich
nas czegos uczy”. Skoro rodziny o0sob
niepelnosprawnych nie uwazaja si¢ za
pokrzywdzone, dlaczego my mielibySmy je tak
traktowac?
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Nie utrudniajmy zycia niepetnosprawnym!

laczego tak czesto osoby

niepelnosprawne sa gorzej traktowane

niz osoby zdrowe? By¢ moze dlatego,

ze czgsto sa bezbronne. Oto jeden z
przyktadéw obrazujacych, jak trudno jest
funkcjonowa¢  rodzinie @z dzieckiem
z niepetlnosprawno$cia ruchowa w aktualnej
rzeczywisto$ci. Tomasz W. obecnie ma 22
lata, mieszka na wsi, od pierwszych dni zycia
cierpi na moézgowe porazenie dziecigce
(MPD). Jest sparalizowany, nie chodzi, prawie
nic nie mowi, opiek¢ nad nim sprawuja jego
rodzice. Od urodzenia Tomek jest oczkiem
w ich glowie, oboje nie pracuja, caly swoj czas
poswigcaja dla niego, by zyto mu si¢ lepiej i by
wynagrodzi¢ mu krzywdg, jaka go spotkata.
Tomek od urodzenia poddawany byt
wielorakim rehabilitacjom, poczatkowo jezdzit
z rodzicami do pobliskiego miasta na zajgcia
rehabilitacyjne, pbzniej rehabilitanci
przyjezdzali do jego domu. W 2004 roku
lekarze poinformowali rodzicow Tomka, ze ich
syn kwalifikuje si¢ do szkoty specjalnej. Jak
wspomina jego mama »Bardzo si¢
ucieszylismy na t¢ wiadomos¢é. Bez
zastanowienia postanowiliSmy zawozi¢ go do
Specjalnego Osrodka Szkolno-
Wychowawczego. Szybko zobaczylismy, jak
duzo mu daja te zajecia 1 przebywanie
w nowym $rodowisku”. Poczatkowo rodzice
wozili Tomka osobi$cie swoim samochodem,
p6zniej dowiedzieli si¢ od innych rodzicow, ze
jest mozliwo$¢, by ich syn byt dowozony na
zajecia bezplatnym transportem zapewnianym
przez gming. Tak tez si¢ stato. Byto to wielkie
udogodnienie dla rodzicow chiopca, lecz nie
na dlugo. Nie przewidzieli, Zze gmina podpisze
umowe¢ z prywatnym Kkierowca, ktory byt
posiadaczem busa nieprzystosowanego do
wozenia 0sOb niepelnosprawnych. Byl to
pojazd dostawczy przerobiony na samochod
osobowy z mala przestrzenia bagazowa
migdzy oparciami siedzen a tylnimi drzwiami
samochodu, w ktorej to wlasnie byto miejsce
na przewozenie Tomka 2z wodzkiem
inwalidzkim. — To wygladato gorzej niz klatka
dla zwierzgcia. Tomek byt przypinany tylko

jednym pasem, wystarczyto ostro zahamowac
i mogto dojs¢ do uszkodzenia krggostupa, nie
wspominajac o tym, ze auto nie miato
klimatyzacji w lecie i ogrzewania w zimie.
Odbijato si¢ to wszystko na zdrowiu chlopca.
Pani Ania — mama Tomka, nie mogla ze
spokojem patrze¢ na to, jak dodatkowo cierpiat
jej syn. Postanowila w tej sprawie zwrécic sig
do gminy. Rodzice poruszyli ,,niebo i ziemig”,
by droga do szkoly byla bezpieczniejsza dla
Tomka, a takze innych dzieci. I cho¢ trwato to
dlugo przez utrudnienia urzednikow (prawie 3
lata), po wielu trudach udato si¢. Pani Ania po
dzien dzisiejszy pamigta uczucie radosci i ulgi
jakie jej towarzyszylo, kiedy dowiedziala sig,
ze Specjalny Osrodek Szkolno- Wychowawczy
przejmie od gminy przewoz i jej syn bedzie
odwozony nowym busem przystosowanym do
przewozu o0sob niepelnosprawnych. Byl to
pojazd wyposazony W klimatyzacje,
ogrzewanie, pasy bezpieczenstwa, skladany
podjazd, szyny na wozek, ale przede
wszystkim w specjalne miejsce na wodzek
inwalidzki z wygodnym dojsciem i miejscem
dla opiekuna. ,,Wreszcie bylam szczesliwa
i spokojna 0 mojego syna”- stwierdzita mama
Tomka.

To nie jedyna przykro$é¢, jaka spotkata
Tomka 1 jego rodzicow w ostatnich latach.
W 2009 r. niepelnosprawny do konca zycia
Tomek dostal wezwanie na komisj¢ lekarska
w celu powotania go do stuzby wojskowe;.
Wywotalo to zdziwienie u rodzicow.
Przekonani byli, ze przedstawienie komisji
orzeczenia o niepetnosprawnosci chtopca,
w ktérym jest zapisane, ze posiada I grupe
inwalidzka, a takze o$wiadczenie sadowe
0 jego ubezwlasnowolnieniu wystarcza. Mylili
si¢. Komisja zazyczyla sobie pelngj
dokumentacji medycznej, mieli nawet $miatos¢
watpi¢, iz Tomasz jezdzi na wobzku.
Przysporzyto to rodzicom wiele problemow,
poniewaz zdobycie takiej dokumentacji jest
mozliwe tylko po stawieniu si¢ we wszystkich
szpitalach w Polsce, w ktorych leczono
dotychczas ich syna. Ojciec 22-latka gotowy
byt to zrobi¢, ale doszedt do wniosku, zZe to
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absurd. Zawidzt swojego syna na komisjg, by
na wlasne oczy przekonali si¢ 0o jego stanie
zdrowia. Po spotkaniu z urzgdnikami chtopiec
otrzymal kategoric E. To tylko czgsc
bolesnych i nieprzyjemnych sytuacji, z jakimi
na co dzien spotyka si¢ Tomasz i jego rodzice.
Przykry jest fakt, ze mato kto liczy si¢
Z poszanowaniem 1  potrzebami  0s6b
niepelnosprawnych. Czesto, jak widaé, trzeba
uzbroi¢ sig¢ w cierpliwo$¢ i mie¢ wiele odwagi

na zmagania si¢ z biurokracja i1 brakiem
zrozumienia. Rodziny oséb niepetnosprawnych
wciaz musza walczy¢ o pomoc, ktora przeciez
im si¢ nalezy.
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Emocjonalne i wychowawcze aspekty funkcjonowania
rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia intelektualng

iezmiernie trudna 1 problemowa

sytuacja dla rodzicow jest fakt

urodzenia si¢ niepelnosprawnego

potomstwa, ktory wymusza catkowita
reorganizacj¢ struktury rodziny, zaburza jej
harmonijne funkcjonowanie i zmusza do wielu
wyrzeczen. Powoduje kryzys, w wyniku,
ktorego zaburzone zostaja relacje nie tylko
wewnatrzrodzinne, ale takze te @ ze
srodowiskiem  spotecznym.  Dodatkowym
utrudnieniem dla funkcjonowania jest tez
pogorszenie si¢  sytuacji materialnej
(koniecznos¢ zakupu niezbednych lekarstw,
srodkéow medycznych, rehabilitacja, zabiegi
chirurgiczne, itd.). Chore dziecko staje sig
obciazeniem dla rodzicéw, ktérzy w dobie
XXI wieku marza o realizacji swoich aspiracji
zyciowych, pasji zawodowych, itp. Kazdy
rodzic przyjmuje w odmienny sposob
informacj¢ o niepelnosprawno$ci swojego
potomka. Zdecydowanie  najtrudniejszym
etapem jest dla wszystkich fakt pogodzenia si¢
7z zaistniala sytuacja i zaakceptowanie dziecka
takim jakie jest. Zajmuje to wielu bardzo duzo
czasu i jest niebywale trudne.

Tylko rodzina, ktéora od momentu
poczecia  dziecka  kocha go, darzy
odpowiednim  stosunkiem emocjonalnym,
traktuje podmiotowo oraz zdaje sobie sprawe
zjego niepetosprawnosci 1 wiazacych si¢
znia specyficznych potrzeb jest idealnym
srodowiskiem, w ktorym dziecko zapewniony
ma optymalny rozwo6j. Konieczna jest troska
0 rozwoj spoteczny dziecka, akceptowanie go
takim jakie jest i wdrazanie otwarto$ci na
swiat, poniewaz tylko to bedzie gwarantem
podwyzszania si¢ psychosocjalnej jakosci
egzystencji niepetnosprawnych 0sob
(L. Sadowiska, A. Gruna - Ozarowska,
M. Mystek — Prucnal, 2007, s. 136). Istota
wieloptaszczyznowego rozwoju osoby
niepelnosprawnej jest zapewnienie
odpowiedniej  atmosfery = wychowawczej
w rodzinie. Prawidlowy rozwdj dziecka
niepelnosprawnego zaburzony jest przez

poczucie Igku, niezyczliwo$¢, obawe stawienia
czota problemom. Funkcja wychowawcza
bezposrednio taczy si¢ z terapeutyczna 1 ma na
celu nie tylko wsparcie rozwoju, ale takze
pielggnowanie i wzbogacanie cech, ktore
umozliwia uposledzonemu dziecku
usamodzielnienie si¢ oraz realizowanie marzen
1 pasji, rozwijanie mocnych stron i walorow,
samorealizacj¢ w dziedzinie poszerzania
horyzontow i1 praktycznej nauki zawodu. Jej
celem jest takze usprawnianie w procesie
rehabilitacji, wpajanie mechanizméw
samokontroli i czynno$ci samoobstugowych
(S. Cudak 2007, s. 27-28).

Jedna z priorytetowych funkcji rodziny
jest zaspokajanie potrzeb jej cztonkow. Tworca
najpopularniejszej hierarchii potrzeb- Abraham
Maslow - uwazal, ze zaspokojenie potrzeb
podstawowych gwarantuje pojawienie si¢ tych
wyzszego rzedu. Na tej podstawie wnioskowaé
mozna, iz pelny rozwdj osobowosciowy i cheé
maksymalnego wykorzystania catego
drzemiacego w czlowieku potencjatu jest
motorem o wiele istotniejszym niz potrzeba
zaspokojenia potrzeb fizjologicznych. Ponadto
w przypadku dzieci niepelnosprawnych krag
tych potrzeb sig rozszerza.

W  procesiec  wychowania  dziecka
uposledzonego, niezaleznie od stopnia czy
rodzaju niepelnosprawnos$ci, ogromng wartos¢
ma to, czy zdaje sobie ono sprawg z tego, ze
jest akceptowane, lubiane i1 darzone takim
samym uczuciem jak pozostali czltonkowie
rodziny. Powinno mie¢ §wiadomos¢ tego, ze
rodzice sa z niego zadowoleni, dumni z jego
nawet najmniejszych osiagni¢¢. Dziecko takie
potrzebuje opieki, troski, nadzoru i dyscypliny.
Uswiadomienie sobie tego przez dziecko jest
jednak niezbyt tatwym zadaniem, poniewaz
codzienna  konfrontacja 1  obserwacja,
chociazby  zdrowego  rodzenstwa  czy
rowiesnikow  wplywa na uksztaltowanie
niekorzystnego wizerunku samego siebie
i wahan dotyczacych rzeczywistej mitosci
rodzicow do niego jako do osoby kalekie;.
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Ogromnym wyzwaniem jest wigc dla rodzicow
konieczno$¢ rownego traktowania wszystkich
pociech i darzenia ich takim samym uczuciem,
aby zadne z nich nie czulo si¢ odtracone,
samotne i nikomu niepotrzebne. Nie mozna
niepelnosprawnosci traktowa¢ jako tematu
tabu, wrecz przeciwnie, trzeba z dzieckiem
oniej rozmawia¢ 1 pomdéc mu pogodzié sig
z jej istnieniem (S. Cudak 2007).

W  procesie  zaspokajania  potrzeb
rozwojowych dziecka niebagatelne znaczenie
maja nie tylko opisane wyzej relacje
interpersonalne, ale rdéwniez niezaburzona
struktura i hierarchia obowiazkow rodziny oraz
korzystna, przychylna dla  wychowania
atmosfera domu rodzinnego. Efektywnosc¢
istopien zaspokojenia  potrzeb  dziecka
niepetnosprawnego gwarantuje w duzej mierze
jego stan psychiczno-fizyczny oraz rozwdj
procesow poznawczych. Kolejnym waznym
elementem jest realizacja potrzeb
poznawczych osoby niepetnosprawnej, ktorej
istota  jest  osiagnigcie  mozliwie  jak
najpelniejszej  orientacji w  $rodowisku.
Potrzeby te ujawniaja si¢ stosunkowo pozniej
niz u oséb zdrowych. Spowodowane jest to
licznymi zaburzeniami i zwolnionym tempem

rozwoju umystowego (J. Lausch- Zuk 2005,
s. 258).

Dziecko niepelnosprawne  potrzebuje
wspélpracy 1 pomocy W przezwycigzaniu
problemow, z ktorymi przychodzi mu borykaé
si¢ kazdego dnia. Istota opieki sprawowangj
wobec dziecka uposledzonego umystowo jest
umiejetne, wyrozumiate, nacechowane
emocjonalnie reagowanie 1 odpowiedZz na
wszystkie zasadniczo treSciowo bardzo ubogie,

jednakze  niezmiernie  bogate  sygnaly
kierowane z jego strony.
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Niecodzienna codzienno$c¢ rodzin z dzieckiem

autystycznym

ara za grzechy”? ,,Surowe

wychowanie”? ,Zimna
matka”? Te i wiele innych
stwierdzen przez lata
, ’ obciazaly wina za chorobe

dziecka =z autyzmem ich
rodzicéw. Pomimo iz zalozenia te dzi§ wydaja
si¢ absurdalne to jednak stereotypowe
myslenie spoteczenstwa wciaz odbija si¢ na
funkcjonowaniu  rodziny z  dzieckiem
autystycznym.

W niecbywale obrazowy sposéb zrodia
stereotypowej wiedzy 0 autyzmie
przedstawiaja Alfred i Francoise Braunerowie
(1993) w  ksiazce ,Dziecko zagubione
w rzeczywisto$ci. Historia autyzmu od czasu
basni o  wrozkach. Fikcja  literacka
irzeczywistos¢  kliniczna”.  Udowadniaja
w oparciu o liczne legendy, podania ludowe
iksiazki, ze choroba ta obecna jest
w spoteczenstwie nie od dzis. Autyzm
przejawiat si¢ bowiem jako czary, kara boska,
choroba psychiczna, uposledzenie oraz innego
rodzaju zaburzenia. Jedne z poczatkowych
okreslen to: ,,dzieci wrozek”, okre$lane takze
»dzie¢mi fada” - dotknigtymi przez wrozke
oraz ,the changeling” — ,,dzieci zamienione”,
ktore przewaznie podkradali ludzie podziemi
(A.,F. Braunerowie 1993, s. 18-23).
Przedstawione legendy, basnie 1 pozostate
utwory literackie, w ktorych autorzy odnalezli
motyw dziecka autystycznego, ukazuja jak
bardzo niezrozumiate byto ono dla ludzi.
Czesto w znacznie wyolbrzymiony sposob
przedstawiali  specyfik¢  funkcjonowania
wybranych dzieci, tak, aby wupewni¢ si¢
w swych sadach i przekonaniach. Juz ta
wydana w 1988 roku ksiazka wskazuje jak
niesprawiedliwy jest osad, jakoby choroba ta
byla kara boska za zte czyny lub wing
rodzicow. Po opisie tego zarzutu w licznych
podaniach i wierzeniach ludowych autorzy

kogokolwiek, gdy nawet naukowcy nie znaja
przyczyn choroby.

Autyzm, mimo ze znany jest od wielu lat
ina stale zapisal si¢ w kanonie zaburzen
rozwojowych, wciaz jest niezrozumiaty. Brak
informacji o przyczynach choroby 1 jej
nieszablonowy przebieg w duzym stopniu
wplywa na niepostrzeganie go  wsrod
spoteczenstwa. Normalny wyglad dzieci, ktére
niczym nie przypominaja 0s6b
z niepelnosprawnos$cia, naraza czgsto rodzicow
na wyshichiwanie obciazajacych  opinii
o swym dziecku 1 wlasnej postawie

rodzicielskiej. Krytyka, antypatia,
niezrozumienie, a czasem nawet
1 napigtnowanie spotyka rodzicow

w szczegdlnosci w  §rodkach komunikacji,
w sklepach 1 instytucjach, czyli tam, gdzie
zaburzone  zachowanie dziecka mozna
zauwazy¢. Wszystko to czesto prowadzi do
izolacji catej rodziny, co z kolei wptywa na
problem niechegci, nietolerancji i odrzucenia
przez blizszych i dalszych krewnych, sasiadow
oraz przypadkowych ludzi. Koniecznosé
stalego pozostawania do dyspozycji chorego
dziecka, nie zawsze budzi zrozumienie
i wspotczucie (M. Sekutowicz 1994, s. 201-
204).

Funkcjonowanie spoteczne nie jest jednak
jedynym 1 najistotniejszym  problemem.
Pojawienie  si¢ w  rodzinie  dziecka
z niepetlnosprawnos$cia ruchowa czy
intelektualna, zawsze wigze si¢ z szokiem
1 poczuciem winy oraz zagubieniem rodzicow.
W przypadku dzieci autystycznych, problem
ten przybiera jeszcze bardziej specyficzny
charakter, poniewaz dziecko rodzi sig
i poczatkowo rozwija prawidtowo, czgsto jest
bardzo zdolnym, slicznym, Wrecz
wymarzonym  potomkiem. Gdy = wigc
rozpoznanie wskazuje na chorobg dziecka,

dowodza, Ze nie mozna  obwinia¢ rodzice reaguja przerazeniem
i niedowierzaniem. Bardzo czesto w okresie
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zwanym faza zaprzeczenia i buntu, rodzice
rozpaczliwie zaczynaja szuka¢ porad u coraz to
nowych lekarz i specjalistow po to, by ustyszeé¢
inng - lepsza diagnozg. W nastgpstwie tego
pojawia sig smutek 1 poczucie straty
(M. Grodzka 1995, s. 24). Helena Szmyd
(2003, s.102), matka 14-letniego chtopca
z autyzmem tak wspomina poczatki zmagan
z choroba syna: ,,Gdy ponad 10 lat temu
dowiedzialam sie, Ze nasz syn ma autyzm,
pamietam, zZe najpierw nie mogtam trafi¢ do
domu i przez jakis czas nie pojmowalam istoty
problemu, a potem doS¢ diugo przechodzilam
swoisty rodzaj choroby sierocej objawiajqcej
sie buntem, rozpaczq, przerazeniem,
zniecheceniem- az dzieki rodzinie i dobrym
ludziom wzietam sie w garsé i cale szczescie,
ze dos¢ szybko, bo im szybciej tym lepiej dla
dziecka”.

To wlasnie mozliwo$¢ zaufania innym
osobom i ich pomoc w cigzkich chwilach jest
kluczowa w radzeniu sobie ze stresem
wynikajacym z choroby dziecka. Wszelkie
braki w tym zakresie prowadzi¢ moga do
trudnej sytuacji wewnatrz rodziny a zwlaszcza
w malzenstwie. Rodzice potrafia by¢ tak
przejeci sytuacja swojego dziecka, ze nie
dostrzegaja siebie nawzajem, nie wspominajac
juz o swych zdrowych dzieciach (M. Grodzka
1995, s. 25). Matka dziecka autystycznego
niecbywale czesto jest zmuszona do
pozostawienia pracy i rezygnacji z kariery na
rzecz poswigcenia si¢ opiece nad dzieckiem.
Co za tym idzie, caly cigzar zabezpieczenia
materialnego rodziny spoczywa na ojcu, ktory
wciaz pracujac odsuwa si¢ od rodziny
i obowiazkow domowych. Niestety prowadzi
to do stresu, przemeczenia, samotno$ci, a nie
rzadko réwniez do depresji. Dochodzi do tego
zmnigjszenie ilo§ci wolnego czasu spedzanego
wspolnie przez malzenstwo, ograniczenie
kontaktow towarzyskich czy wyjs¢ na imprezy
kulturalne, a to spowodowa¢ moze powazny
kryzys w rodzinie. Z badan wynika, Zze
posiadanie autystycznego brata lub siostry
niekorzystnie wplywa takze na zycie zdrowych
dzieci. Rodzice czgsto zrzucaja na nie zbyt
duza odpowiedzialno§¢ za chore rodzenstwo.
Wptywa to na rozbudzenie poczucia
odpowiedzialnosci, empatii, podwyzszenie
samooceny, poprzez ciagle niesienie pomocy
i wyrzekanie si¢ korzy$ci wlasnej na rzecz
niepelnosprawnego brata lub siostry. Poczucie
odpowiedzialno$ci za przyszie losy

rodzenstwa, poswigcanie mniejszej ilo§ci czasu
i uwagi rodzicow, moze wplyna¢ na
pojawienie  si¢  symptomow depresji
u zdrowego dziecka (M. Sekulowicz 1994,
s. 201-204). Brak informacji na temat choroby
rodzenstwa powodowaé moze poczucie
zagubienia i zagrozenia. Dziecko autystyczne
przez fakt, niemoznosci okazywania emocji,
odczuwania 1 wyrazania empatii, a takze
nawiazywania wiasciwych kontaktow, staje si¢
trudne do zaakceptowania. Nie potrafi razem
si¢ bawi¢ ze zdrowym rodzenstwem, czgsto
psuje zabawki 1 inne przedmioty. Przez
niewlasciwe zachowanie 1 inne problemy
stwarzane w towarzystwie, jest powodem do
wstydu 1 gtownym czynnikiem naruszajacym
prywatnos$¢ i stosunki towarzyskie rodzenstwa
z rowiesnikami (M. Stomka 2007, s. 49-54).

Innym problemem dla rodziny jest
nieokazywanie im przez dziecko autystyczne
przejawoéw  emocjonalnego  przywiazania,
mito$ci, czutosci czy wdzigcznosci, co jest
potrzebne w budowaniu poprawnych relacji
iwigzi w $rodowisku domowym. Ciagte
odtracenie, brak zrozumienia i liczne urazy
uczuciowe, na ktoére narazeni sa rodzice
autystyka, wplywaja na ich postgpowanie
wobec dziecka. Czgsto wyrdznia ich obnizone
poczucie kompetencji rodzicielskich.
Dezorientacja co do tego, jak postgpowaé
z dzieckiem, a takze w obrgbie uczu¢ do niego,
wywoluje uczucie zalu, niechgci 1 zlosci
(M. Grodzka 1995, s5.90). Niezbedna wydaje
si¢ zatem pomoc rodzinom dzieci z autyzmem.
Gtownym jej celem jest wyszukanie
i zmobilizowanie istniejacych zasoboéw oraz
srodkow  ulatwiajacych  radzenie  sobie
zproblemami.  Rodzina  powinna  by¢
wyposazona w kompetencje umozliwiajace jej
kierowanie wlasnym losem, a takze losem
niepelnosprawnego  dziecka. Istotne jest
rowniez wzbudzanie zaufania do wlasnych
mozliwo$ci 1 umiejgtnosci wychowawczych,
atakze stwarzania szansy do$wiadczenia
skutecznosci 1 efektywno$ci  dziatania.
W procesie rozwoju dziecka niezbedny jest
bowiem udziat jego rodziny (E. Pisula 2001,

s. 202-207).
Na poprawe sytuacji ,,rodzin autystykow”
wptyw ma zapewne $wiadomo$¢

spoteczenstwa odnoszaca si¢ do spektrum
zaburzen zwiazanych z ta dysfunkcja
rozwojowa. Niezbgedne wydaje si¢ w tym
przezwyci¢zenie  panujacych  stereotypow.
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Procz licznych publikacji na ten temat,
najbardziej aktywne sa w tej dziedzinie
wlasnie ,,rodziny autystykow”, tworzace strony
internetowe oraz fora dyskusyjne, ktérych
zadaniem jest ukazanie, co jest mitem, a co
prawda odno$nie ich bliskich. Nie dajmy si¢
imy ponies¢ fali stereotypowych opinii, lecz
postarajmy si¢ zdoby¢ na ten temat rzetelne
informacje i obala¢ istniejace mity myslowe.
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Rodzina z dzieckiem autystycznym

., Dziecko jest chodzqcym cudem, jedynym, wyjatkowym i niezastqpionym.’

azde dziecko jest dla rodzicow

wielkim skarbem, trzeba tylko umie¢

go odkry¢. W niniejszym artykule

zostanie opisany przyktad rodziny,
w ktorej wychowuje si¢ dziecko autystyczne.
Obecnie Krzy$ ma trzy lata i zdiagnozowano
u niego autyzm wczesnodzieciecy. Zyje we
wlasnym §wiecie, ma problemy z koncentracja
uwagi, nawiazywaniem kontaktow, rozwija si¢
wolniej od rowiesnikow. Znajduje si¢ pod stala
opieka specjalistow z Maltanskiego Centrum
Pomocy Dzieciom Niepelosprawnym i Ich
Rodzinom w Krakowie. Od pot roku
poddawany jest terapii nowa metoda 3i, ktora
pomaga dziecku otworzy¢ si¢ na innych
i powrdécic¢ do ,,normalnego” $wiata. Krzy$ jest
radosnym chlopcem, pelnym empatii i chgci do
zycia. Byl on wyczekiwanym dzieckiem,
o ktore rodzice dhlugo si¢ starali. Gdy sig
urodzit, byli w pelni szcze¢sliwi. Niestety po
kilku miesiacach jego matka, ktéra ma
wyksztalcenie pedagogiczne, spostrzegla, ze
jego rozwo] nie przebiega prawidtowo. Od
tamtej pory rodzice, wraz z dzieckiem,
rozpoczeli wedrowke od jednego do drugiego
specjalisty. Szukali wyjasnienia jego dziwnego
zachowania. W koncu dotarli do Maltanskiego
Centrum Pomocy Dzieciom
Niepetnosprawnym i Ich  Rodzinom
w Krakowie. W Centrum zdiagnozowano
autyzm wczesnodziecigcy u Krzysia. Byt to dla
nich wielki cios, mimo iz juz wczesnigj
podejrzewali, ze chlopiec nie rozwija si¢
prawidtlowo. Po szoku, nastapita u rodzicow
faza depresji, z ktérej jednak dzigki pomocy
psychologa szybko udato im si¢ wyjs¢.
Obecnie sa oni na drodze do konstruktywnego
przystosowania. Ciagle wierza w powodzenie
terapii metoda 3i, traktujac ja jednak raczej
jako szansg na lepsze funkcjonowanie ich syna
w przysziosci, niz catkowite wyleczenie
z autyzmu. Osoba, ktorej najtrudniej bylo

’

Phil Bosmans

przyja¢ wiadomos¢ o problemach Krzysia byta
babcia chtopca. Ciagle przezywa ona kryzys
emocjonalny, nie moze pogodzi¢ si¢ z faktem,
ze jej jedyny wnuk rézni si¢ od innych dzieci,
nie reaguje na swoje imig, nie wola jej, nie
patrzy na niq.

Narodziny dziecka sa dla wszystkich
rodzicow bardzo waznym wydarzeniem, ktore
wiaze si¢ z wieloma zmianami w ich zyciu.
\W% przypadku, gdy dziecko jest
niepelnosprawne, rodzice musza by¢ gotowi na
jeszcze wigce] wyrzeczen. Tak tez bylo
z rodzing Krzysia. Jego mama zrezygnowala
z pracy zawodowej na rzecz opieki nad
dzieckiem, ojciec pracuje, by utrzymac
rodzing, kosztem czasu spedzanego z synem.
Musieli oni zmieni¢ swoje dotychczasowe
zycie, rytm dnia dostosowa¢ do tego, jak
funkcjonuje Krzy§ oraz do wymagan
zwiazanych z terapia. Wyposazenie ,,sali
zabaw” wedlug S$cisle okreslonych zasad
wymagato sporego nakladu finansowego,
a sama decyzja, by zgodzi¢ si¢ na obecnosc
obcych wolontariuszy w mieszkaniu byta
bardzo trudna. Wymagata ona od rodzicow
otwartosci, wiary w ludzi, a takze poswigcenia.
Musieli zrezygnowa¢ w duzym stopniu
z prywatnego zycia, ze wspolnych wyjazdow,
wakacji, gdyz terapia powinna trwa¢ 7 dni
w tygodniu, 365 dni w roku. Postgpy jakie robi
Krzy$ przynosza im jednak mnostwo radosci
i sa wynagrodzeniem za ich wyrzeczenia.
Kazdy jego usmiech, spojrzenie w oczy, czy
stowo ,,mama” skierowane faktycznie w strong
matki, nie zas§ w proznig, daje im wielkie,
prawdziwe szczgscie.

Rodzice Krzysia znalezli si¢ w nowej dla
siebie sytuacji, z ktora musieli si¢ oswoic.
Ciagte studiowanie ksiazek medycznych,
poradnikow,  blogébw  rodzicow  dzieci
z autyzmem pomoglo im zrozumie¢ chociaz
w pewnym stopniu zachowanie syna i dato
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praktyczne  wskazoéwki,  jak  powinni
postgpowaé. Musza przestrzega¢ wielu zasad
i regul, ktore nie dotycza rodzicow dzieci
pemosprawnych. Odpowiednia dieta chtopca
nie pozwala na wspolne wyj$cie z nim np. na
lody, zabawki przynoszone przez gosci czg¢sto
musza by¢ ukrywane przed chlopcem, gdyz
zbyt bardzo skupiaja jego uwage, odciagajac
go od realnego $wiata. Fiksacja Krzysia na
punkcie smakéw powoduje, ze rodzice musza
mie¢ oczy ,,dookota gtowy”, by nie zjadl na
spacerze kamyka czy slimaka. Rodzice musza
wigc borykaé¢ si¢ z wieloma trudnosciami,
jednak spotykaja si¢ z wyrozumialoscia
1 pomoca ze strony rodziny, sasiadow, czy np.
pobliskiej parafii.

Pomimo tego, ze Krzys$ nie jest zwyklym
chtopcem i wyraznie rézni si¢ od swoich

rowiesnikdw, rodzice kochaja go nad zycie i sa
z niego dumni, co dobrze obrazuje Zartobliwe
pytanie jego ojca: ,,Ktéry chlopiec w wieku
trzech lat rozpoznaje marke wszystkich
samochodéw? Mamy wyjatkowego synal!”.
Nie wyobrazaja sobie zycia bez niego,
a autyzm nauczyli si¢ traktowaé jako swego
rodzaju ,,bonus”, ciagle nieodkryta zagadke,
ktéra  towarzyszy ich dziecku. Krzys
wynagradza im wszystkie troski i klopoty nie
tylko swoimi matymi postgpami, ale przede
wszystkim milo$cia, ktora na swodj sposob
codziennie im okazuje.
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Przetamywanie barier komunikacyjnych w rodzinie

z dzieckiem z wada stuchu

"Piekna i wspaniala jest mowa rqk. Bog nam jq dat po to, aby

azdy rodzic chce mie¢ zdrowe,
szczgsliwe potomstwo. Niestety nie
zawsze  spelnia  si¢  marzenie

o posiadaniu zdrowego dziecka.
Pomimo deficytow dziecinstwo naszych
pociech moze by¢ pomy$lne. Niezwykle trudna
prace musza podja¢ rodzice dziecka z wada
sluchu. Musza oni nauczy¢ si¢ alternatywnego
sposobu porozumiewania si¢ z nim. Wsrod
mozliwych sposobdéw komunikacji pomigdzy
slyszacym rodzicem a dzieckiem z wada
shuchu mozna wyréznié:

e jezyk narodowy mowiony (osoba
niestyszaca uzywa resztek stuchu, a takze
odczytuje mowg z ust);

e jezyk narodowy artykulowany (wyrazna
artykulacja bez glosu, ktora niestyszacy
odbiera poprzez odczytywaniu mowy
z ust);
znaki daktylograficzne;
pismo;
fonogesty;
system jezykowo — migowy pelny
(z uzyciem koncowek fleksyjnych);

e system jezykowo — migowy uzytkowy
(bez koncowek fleksyjnych);
e mimika i gestykulacja;

e inne zachowania ruchowe — mowa ciala,
srodki niewerbalne, prajezyk (M. Wojcik,
2008, s. 68).

Z kolei W grupie metod
wykorzystywanych do komunikacji migdzy
osobami niestyszacymi M. Wojcik (2008,
s. 68) wymienila:
klasyczny jezyk migowy;
znaki daktylograficzne — alfabet palcowy;
mimike i gestykulacjg;
gesty wtracone — uzupehniaja i ulatwiaja
odbior wypowiedzi;

mogty przemowic¢ nasze dusze".
Romano Gaurdini

e clementy mowy dzwigkowej i wokalizacji;
inne zachowani ruchowe, w tym mowe
ciata.

Najczgsciej wykorzystywanym sposobem
porozumiewania si¢ z osobami z wada stuchu
jest postugiwanie si¢ jezykiem migowy
i alfabetem palcowym. Jezyk migowy kojarzy
nam si¢ z roznorodnym uktadem palcow i rak.
Ale nie tylko to jest wazne, trzeba roéwniez
zwrdci¢ uwage na mimike, czy utozenie ciata
osoby migajacej. Czgstokro¢ podczas nauki
tego jezyka instruktor zwraca uwage osobom
slyszacym na to, by wyrazali swoim cialem
emocje, ktore za soba niosa migane stowa,
np. Iek, zdziwienie, rado$¢. Pomagaja one
wyrazi¢ tez zdania pytajace, twierdzace
1 przeczace. Jezyk migowy z reguly uznawany
jest za naturalny jezyk niestyszacych, przede
wszystkim w rodzinach, w ktéorych wada
sluchu  przekazywana jest genetycznie.
Dopiero od 1991 roku zostat on wprowadzony
do szkdt, a od 2012 roku wymaga sig, aby
urzad miasta lub gminy zatrudnial tlumacza
jezyka migowego. Nie jest on jezykiem
uniwersalnym, ale nabiera  charakteru
narodowego. Wiaze si¢ to z odmiennos$cia
jezykéw  fonicznych w  danym  kraju.
Polski Jezyk Migowy charakteryzuje si¢
naturalna, ztozona gramatyka, klasowoscia,
a powstajace zdania sa podporzadkowane
regutlom skltadniowym. Na rdéznicowanie
znaczenia znakow ma wptyw uklad jednej lub
obu rak, miejsce artykulacji (jak ulozona jest
dton w stosunku do ciata) i wykonywany ruch.
Sktadnia tego jezyka pozwala na formutowanie
nieskomplikowanych, badz zawitych zdan
wizualno — przestrzennych. Ciekawostka jest
mozliwo$¢, a nawet wskazane pokazywanie
palcem, klepanie po ramieniu, gdy chce si¢
zwréci¢ czyjas uwage. Te dwie czynnosci
bywaja czgsto krytykowane w komunikacji
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werbalnej (M. W¢jcik, 2008, s. 69-70). Alfabet
palcowy na ogo6t identyfikowany jest
z daktylografia. Jednak nie do konca jest to
dobre pordéwnanie, poniewaz za pomoca
alfabetu palcowego oddajemy literowy zapis
stow. W przypadku pojecia daktylografii jej
obszar funkcjonowania jest szerszy, poniewaz
jej znaki odpowiadaja gloskom, a takze
zapisowi jezyka mowionego. Ma to ogromne
znaczenie w nauce pisowni i ortografii jgzyka
narodowego u 0sob niestyszacych.
Wymieniony powyzej obszar funkcjonowania
daktylografii  obejmuje: znaki alfabetu
palcowego, znaki okreslajace liczby, znaki
dziatan arytmetycznych, znaki interpunkcyjne,
znaki niektérych mian 1 miar metrycznych,
znaki niektorych wyrazéow jednoliterowych
(M. Wojcik, 2008, s. 71).

Badajac  umigjetnos¢ 1 skutecznosc
komunikowania si¢ z dzieckiem z wada stuchu
otrzymatam optymistyczne wyniki.
Kwestionariusz ankiety zostat przeprowadzony
wsérod rodzicow dzieci uczegszczajacych do
Zespolu Szkot dla Dzieci Niestyszacych
w Bielsku-Biatej. Jest to jedyna tego typu
placowka na Podbeskidziu. Rodzice wypekniali
kwestionariusz ankiety, ktory mial postaé
zestawu 27  pytan  uporzadkowanych
w 9 Kkategoriach. Na kazda z Kkategorii
przypadaty po 3 pytania szczegolowe.
Kategorie  I-IV ~ dotycza  umiegjetnosci
odbierania i rozumienia sygnalow nadawanych
przez dziecko, a pig¢ kolejnych (V-IX) odnosi
si¢ do umiejetnosci przekazywania dziecku
komunikatow. Ankietowani mieli do wyboru
odpowiedzi: bardzo czesto, czesto, dosyc
czgsto, rzadko, bardzo rzadko, nigdy. Zostat on
napisany na podstawie Karty Samooceny
Umiejetnosci Komunikowania sig z dzieckiem
z uszkodzonym shuichem K. Krakowiak (2006,
s. 271).

Analiza empiryczna wykazala, ze rodzice
chca i zwalczaja napotkane bariery w toku aktu
komunikacji. Siggaja po alternatywne metody
i $rodki wspomagajace, aby ich dziecko
»wyrwatlo si¢ z $§wiata ciszy”. Zwracaja uwage
na technike i kultur¢ poprawnego mowienia.
Czesto tez potrafia zidentyfikowac¢ nastroj, stan
emocjonalny, potrzeby swojego dziecka.
W  sposéb wystarczajacy rozumieja oni
komunikaty, znaki uzywane w tym celu przez
dzieci. W znacznym tez stopniu potrafia
wplyna¢ na koncentracj¢ uwagi swoich dzieci

i przekaza¢ im ostrzezenia oraz polecenia.
Niemniej jednak  zdecydowanie lepiej
z przetamywaniem barier radza sobie matki
z przedzialu wiekowego od 30 do 40 lat,
majace wyksztalcenie $rednie, mieszkajace
w mieScie.  Tendencje te ukazywaly si¢
w niemal we wszystkich pytaniach w danych
kategoriach.

Przeprowadzone tego typu badania
diagnostyczne ujawnity tez, ze rodzice radza
sobie dobrze, a nawet bardzo dobrze
z przetamywaniem barier komunikacyjnych
u swoich dzieci z obnizona wrazliwo$cia
sluchowa (odpowiednio 33,6% 1 33%
ankietowanych odpowiedzialo w ten sposob).
W praktyce daje nam to 66,6% spoteczenstwa,
ktore pokonuje bariery w komunikacji z osoba
z wada shuichu. Pojawiaja si¢ rowniez osoby,
ktorym ta sztuka udaje si¢ dosy¢ czgsto
(18,4%). Niestety nie wszyscy potrafia
skutecznie  przeciwdziala¢  ograniczeniom,
jakie naktada na nich niedostuch lub gluchota.
Dlatego wigc cze$¢ oséb  wskazywala
odpowiedzi: rzadko (8,9%), bardzo rzadko,
w  wyjatkowych sytuacjach (3,1%), nigdy
(3,1%). Pojawia sig tutaj odsetek osdb, ktore w
catosci lub znacznej czesci nie radza sobie
z barierami 1 samym faktem zaistnienia
dysfunkcji narzadu stuchu.

Czasami przyczyna tego stanu rzeczy sa
przeszkody psychologiczne tkwigce w naturze
cztowieka. B. Odzimek (2006, s. 306) pisze, ze
rodzice po uzyskaniu diagnozy odczuwaja
przerazenie, rozpacz, przygnebienie,
bezradno$¢, osamotnienie, bezsilnosé, szok,
stres, skrzywdzenie przez los, uczucie zawodu,
udaremnienie mozliwos$ci na realizacj¢ planow
wobec dziecka i rodziny. W zwiazku z tym dla
rodzicow roOwniez powinny by¢ tworzone
nowe programy terapeutyczne, osrodki
wsparcia.  Autor  dodaje, ze pomoc
psychologiczna nie jest ,,jeszcze w naszym
kraju w nalezytym stopniu zauwazana
doceniana i dostgpna w zakresie koniecznym
dla osob jej potrzebujacych” (B. Odzimek,
2006, s. 313). Czgsto jest tez tak, ze rodzice
musza odwiedzi¢ kilku specjalistow, aby
otrzyma¢ pozadana pomoc zorientowana na
indywidualny przypadek dotyczacy wady
u swojego dziecka.
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Spoteczenstwo ludzi styszacych takze
powinno  zastanowi¢ si¢ nad  swoim
postgpowaniem, poniewaz czg¢sto my, nie
uznajac innosci wytykamy ja palcami.
Niestyszacy, ghlusi, jako ze poshuguja si¢
innym jezykiem uwazani sa za odmiencow.
Oni zrobili wszystko, co mogli by modc
uczestniczy¢ w $§wiecie dzwigkow. Teraz to
my powinniSmy nauczy¢ si¢  jezyka
alternatywnego, ktorym jest jezyk migowy lub
alfabet palcowy, by moc komunikowaé sig
z nimi. Nie mozemy tez pomija¢ tych, ktorym
zostaly resztki shichu. Musimy wzbudzié
w sobie takze troche pokory i cierpliwosci, aby
moc czgsto odpowiednio i glto$no przekazywaé
im swoje wypowiedzi. Musimy ceni¢ ich
decyzje 1 nie zobowiazywaé ich do bycia
takimi  jak my, styszacymi. Trzeba
zaakceptowac kulturg mniejszosci, jaka tworzy
spoteczenstwo gluchych. Ta grupa poprzez
swoja tradycje, jezyk i histori¢ ubogaca takze
kultur¢ wspdlna, do ktoérej ludzie styszacy
maja nieograniczony dostep.

Konczac niniejszy tekst, zawierajacy
opis umiejetno$ci rodzicow niezbednych do
pokonania barier komunikacyjnych u dzieci
z wada shichu, poziom akceptacji
i skuteczno$¢ komunikacji, a takze technike i
kulturg mowienia, warto dokona¢
podsumowania, w ktorym szczegolnie wazne
beda zalecenia K. Krakowiak (2006, s. 257-
258). Autorka podaje dziesig¢ prosb dziecka
z glebokim uszkodzeniem stuchu:

1. Prosze¢ Cig, patrz na mnie uwaznie i stuchaj.
Staraj si¢ dobrze zrozumieé¢, to, co
przekazuje Ci gestami, glosem i stowami.
To, ze nie zauwazasz moich prob rozmowy
z Toba i Ze tak czgsto nie rozumiesz, co
chcg Ci powiedzieé, odbiera mi odwage
i che¢ do méwienia.

2. Prosz¢ Cig, méw do mnie spokojnie
i powoli. Nie spiesz si¢ 1 nie traé
cierpliwos$ci. Nie oburzaj si¢, ze znowu
mato zrozumiatem, ale uwierz, ze staram
si¢ zrozumie¢ 1 ze rozumie coraz wigce;j.
To, ze Twoja twarz tak czgsto wyraza
niepokdj 1 zniecierpliwienie, sprawia, ze
czuj¢ si¢ winny, a nawet zagrozony, wiec
nie mogg uwaznie stuchac¢ ani patrze¢.

3. Prosze Cig, kiedy moéwisz zbliz si¢ do mnie
1 zwr6¢ w moim kierunku cate swoje ciato.
Chce jak najlepiej stysze¢ Twoj glos, musze
tez widzie¢ cala Twoja twarz 1 rece.

Pamigtaj, ze Twoje stowa nie docieraja do
mnie z daleka ani gdy mowisz
z odwrocona, zaslonieta lub zZle o$wietlong
twarza.

. Proszeg Cig, nigdy nie zapominaj, ze ja takze

stysze i ze lubig stucha¢ dzwigkow. Pozwol
mi shucha¢ i uczy¢ si¢ stuchania. Poméz mi
poznawaé¢ dzwigki, odkrywac przedmioty,
ktore je wydaja, dotykaé je
i wyprobowywac dziatanie. Naucz mnie
wstuchiwaé si¢ w ukryte przede mna glosy
$wiata, a przede wszystkim - wshuchiwac
si¢ w ludzkie stowo.

. Proszg Cig, pamigtaj, ze nie mogg styszec

doskonale, nawet z aparatami stuchowymi.
Pomo6z mi dokfadniej widzie¢ i lepigj
wyobraza¢ sobie slowa. Zawsze lepiej
stysze te stowa, ktére potrafi¢ sobie
wyobrazi¢, wiem jak one wygladaja, wiem
jak si¢ je wymawia i pisze. Dlatego pozwol
mi dhlugo i dokladnie poznawaé slowa.
Wymawiaj je  kilkakrotnie,  glosno
1 wyraznie, pozw6l mi dotyka¢ twojej
twarzy, gdy moéwisz, pomoéz mi odrézniaé
i rozpoznawa¢ wymawiane dzwigki. Pokaz
mi, ze si¢ réznia, pokaz, jak si¢ roznia.
Pozw6l mi tez poprawnie Kkojarzyc
i doktadnie zapamigtywac stowa napisane.

. Prosz¢ Cig, pom6z mi dobrze zrozumiec,

to, co do mnie mowisz. Kazde stowo, kazda
jego forma w zdaniu, kazdy zwiazek slowa
ze slowem, wymagaja dokladnego
poznania. Dlatego wyjasniaj mi cierpliwie
ich znaczenie i rolg, ich zwiazek z ludzmi,
przedmiotami, czynno$ciami, zjawiskami,
ich przydatno$¢ do wyrazania, nazywania,
pytania, przekonywania. Pokaz mi jak
ludzie oddziatuja na siebie przy uzyciu
stow, jak stowa pomagaja im lepiej poznac
1 zrozumie¢ to, co ich otacza. Pomdz mi
pokocha¢ 1 przyswoi¢ sobie stowa. Nigdy
nie kaz mi ich powtarza¢ lub przepisywac
bezmyslnie.

. Proszg Cig, pozw6l mi ¢wiczy¢ swoj glos.

Nie gniewaj sig, ze hatasuj¢ i wybacz mi, ze
moj glos nie jest pigkny. Nie uciszaj mnie
i nie zabraniaj mi wydawaé¢ dzwigkow.
Musze nauczy¢ si¢ slucha¢ samego siebie,
chociaz bardzo trudno jest mi kontrolowac
swoj glos. Pamigtaj, Ze ja nie chce sprawiac
Ci przykrosci, 1 ze che¢tnie bede milczec,
abys$ byl ze mnie zadowolony. Ale przeciez
milczac nie naucze si¢ mowic.
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8. Proszg Cig, pozwdl mi moéwi¢ tak, jak
potrafic. Nie wstydz si¢ za mnie i nie
poprawiaj mnie co chwila. Nie zabraniaj mi
mowi¢ przy obcych ludziach, nie obawiaj
si¢ ciagle tego, ,,co sobie pomys$la”. Ja
przeciez — podobnie jak Ty — mam prawo
zy¢ wérdd ludzi 1 by¢ soba, niezaleznie od
ich ztych lub dobrych opinii.

9. Prosz¢ Cig, pamigtaj, ze jestem osoba,
rozwijajacym sig cztowiekiem.
Nie upokarzaj mnie robieniem ze mnie
,»pokazowego okazu” 1 nie udowadniaj
natrgtnie  wszystkim, ze  doskonale
nauczyle§ mnie rozumie¢ i mowié, ze
,mimo wszystko” Ty 1 ja odnosimy
sukcesy. Nie zyjemy tylko po to, aby
odnosi¢ pokazowe sukcesy, ani tez miara
naszych prawdziwych sukceséw nie jest
czyj$ krotkotrwaty podziw, ktory sprawia
czasem, ze falszywie oceniamy samych
siebie. Pomdz mi pozna¢ i zrozumie¢ swoje
rzeczywiste umiejetnosci, ktore przeciez nie
sa ani tak znakomite, zebym mogt sobie
pozwoli¢ publicznie Spiewac, ani tak mate,
zeby nie bylo mi wolno mysle¢ 1 ,,po
swojemu” glto$no moéwié, co mysle.

10.Prosze¢ Cig, pomo6z mi poznawaé $wiat. Tak
bardzo lubi¢ patrze¢, mysle¢ i samodzielnie
rozwiazywaé problemy. Czegsto jednak nie
moge sam sobie poradzi¢ z trudnosciami

W rozumieniu otaczajacych mnie zjawisk
i potrzebuje Twojego wyjasnienia. A Ty
tymczasem tak czesto starasz si¢ mi
,»przekaza¢” swoja wlasna wiedze, ciagle
kazesz mi  czego§  ,nauczy¢ = sig
1 zapamigta¢”. Zapominasz, Ze nie moge
zapamigta¢ stow, ktorych nie rozumiem,
a zwlaszcza takich, ktorych nie potrafig
dostrzec i rozpoznac.
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WYWIADY I RECENZJE

Paulina Dobrzanska

Uniwersytet Gdanski
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,B0o pamietajmy, ze zanim osoba jest kaleka, jest wtasnie
czlowiekiem i jako czlowieka powinnismy jg spostrzegac,

nie zas jako kaleke”

Wywiad z 26 letnim Markiem Borysem, niepelnosprawnym rodzicem

odzicielstwo 0sob niepetnosprawnych

to zjawisko, o ktorym wciaz nie mowi

si¢ zbyt wiele. Osoby

zZ  niepelosprawnoscia  fizyczna
obawiaja si¢ postaw spoteczenstwa
odnoszacych si¢ do realizacji celow zyciowych
zwigzanych z zatozeniem rodziny
i wychowywaniem dzieci, traktowanych
w  perspektywie ich niepelnosprawnosci.
Niepelnosprawno$§¢ nie zawsze stanowi
utrudnienie w pelieniu roli rodzicielskiej.
Mimo to jednak, opinie spoteczenstwa
odno$nie  posiadania  przez  jednostki
Z niepetnosprawnoscia potomstwa nie sa zbyt
przychylne.

Marek Borys urodzit si¢ w 1986 roku,
obecnie ma 26 lat. Mieszka w Tarnowie wraz
z zong i synem. Od urodzenia choruje na
moézgowe  porazenie dziecigce  (postac
spastyczna), ktére objawia si¢ u niego
lewostronnym niedowladem konczynowym.
Poruszanie ufatwia mu balkonik medyczny.
Postaci MPD, ktéra posiada badany, nie
towarzyszy niepetnosprawnos¢ intelektualna.
Poczatki choroby zaczely si¢ okoto 6 miesiaca
zycia respondenta. Poddany zostal w tym
okresie operacji neurochirurgicznej, ktoéra
miata zapobiec wodoglowiu. Operacja miata
pomyS$lny przebieg. W dniu dzisiejszym,
oprocz blizn pooperacyjnych badany nie
odczuwa zadnych nastepstw zwiazanych z tym
zaburzeniem. 10 lat temu stwierdzono u Marka
catkowite cofnigcie si¢ wady. Jego rozwdj
emocjonalny oraz intelektualny jest w normie,
nie ma tez zaburzen psychicznych. Jedynym
wspotwystepujacym zaburzeniem jest

astygmatyzm. U badanego zdiagnozowano
rowniez specyficzne zaburzenia w uczeniu si¢
(dysleksja). Ograniczenia chorobowe stanowia
znaczny stopien niepelosprawnosci, co
kwalifikuje respondenta do pobierania renty
socjalnej oraz zasitku pielegnacyjnego.

Marek w wieku 23 lat zostal ojcem.
Obecnie jego syn ma 3 lata i opieka nad nim
nalezy do jego gtdownych obowiazkow.
W wychowaniu pomaga mu 21-letnia Zona,
ktora takze jest osoba niepetnosprawna.
Przeszta ona operacj¢ wydluzania kosci
konczyny dolnej za pomocg S$rub (tzw.
srubowanie). Charakterystyczna cecha Marka
jest jego pozytywna postawa i optymistyczne
patrzenie w przysztos¢. Niepelnosprawnos$¢ od
pewnego czasu nie stanowi dla niego
przeszkody w realizacji celow zyciowych.
Swiadcza o tym nastgpujace wypowiedzi, ktore
badany traktuje jako przestania dla innych
0sOb z niepelnosprawnos$cia: ,,Czesto [udzie
z  niepelnosprawnosciq  sq  pochowani
w domach. Sq zamknieci w sobie ze zlym
nastawieniem do Swiata, mowiqc: a dajcie Wy
mi wszyscy Swiety spokdj, mnie juz i tak nic
dobrego nie spotka.... Ten schemat myslowy
przedstawiajq osoby, ktore nie pogodzity sie ze
swojq niepetnosprawnosciq. Aby zmienia¢
swoj Swiat na lepszy nalezy zmieniaé siebie.
Wtedy zaczynamy dostrzegaé rzeczy jakich
nigdy wczesniej nie widzielismy, zaczynamy
bawi¢  sie, Smiac. Wiec powiedziatbym:
odwagi!” Dodaje takze, ze duzo czasu mingto
zanim si¢ przetamal w kwestii akceptacji
swojej niepelnosprawnosci.  Przetomowym
momentem bylo poznanie przysziej zony,
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o czym $wiadcza nastgpujace stowa: ,,Gdy
poznatem zone, zauwazytem, ze pomaganie jej
bawi mnie, daje mi radosS¢ [...], Ze nie musze
niczego udawaé |[...], a niepetnosprawnosé
sama w sobie przestata sie liczy¢, przestata
gorowac”. Zapytany, czy mialo dla niego
znaczenie to, aby jego partnerka byla osoba
petnosprawna, odpowiada: ,,Kiedys miato to
dla mnie duze znaczenie, aby moja partnerka
byta petnosprawnq osobq |...], myslatem, ze
nie chce osoby z niepelnosprawnosciq,
zamknie mnie tylko w domu, ogdlnie bytem na
nie [...], jednak gdy poznatem zZone, przestato
to mie¢ dla mnie jakiekolwiek znaczenie |...].
Ona jest jeszcze bardziej stuknieta ode mnie,
nawet jesli mam kiepski humor jej usmiech
mnie rozktada”.

Badany uczeszczal do publicznej
masowej szkoly, gdzie utrzymywat znajomosci
jedynie z osobami pelnosprawnymi i do
takiego towarzystwa przywykt od
najmtodszych lat. Po ukonczeniu masowego
liceum rozpoczat studia informatyczne, ktoére
byt zmuszony przerwa¢ w momencie, kiedy na
swiat przyszed?t jego syn. Ze wzgledu na dobre
zdolnosci  adaptacyjne w  $rodowisku
rowiesniczym, niepelnosprawnosé nie
stanowita probleméw zwiazanych z akceptacja
badanego przez spoteczenstwo, zaréwno
w wieku szkolnym jak i obecnie: ,,Otaczatem
sie  zawsze sprawnymi  osobami, wiec
w  funkcjonowaniu miedzy nimi nie mam
problemu i nie miatem”.

Ciaza nie byla zaskoczeniem dla
badanego 1 dla jego zony, gdyz rodzina
wczesniej juz planowala potomstwo. Istniaty
jednak obawy o to czy niepelnosprawno$¢ nie
zostanie przekazana droga dziedziczenia:
,Jedyne obawy jakie mieliSmy to obciqzenia
genetyczne, jednak synek urodzit sie zdrowy,
mimo iz  oboje z  Zonq  jesteSmy
niepetnosprawni’.

Okres opieki nad noworodkiem badany
wspomina ,jako czas nauki wcielania sie
w  nowq role”, a wiec mozliwosé
doswiadczania nowych przezyé. Zapytany
o podzial obowiazkow zwiazanych z opieka
nad synem odpowiada: ,,Staralismy i staramy
sie z Zonq uzupetniaé w opiece nad Filipem
tak, aby pogodzi¢c wszystkie obowiqzki.
Na pewno teraz nasze dziatania osiqgajq
wieksze rezultaty niz na poczqtku, kiedy
dopiero zostalismy rodzicami”. Z. wypowiedzi
respondenta mozna wnioskowac, ze wigkszo$¢

problemow rodzicielskich 0s6b
niepelnosprawnych, nie wiaze si¢ Scisle
z niemoznos$cia wypetniania roli rodzica przez
osob¢ niepetnosprawna, lecz jest to kwestia
braku wiary spoteczenstwa w mozliwosci
rodzicielsko — opiekuncze i rodzicielsko —
wychowawcze  0s6b  niepelnosprawnych.
Otoczenie mialo watpliwosci czy malzenstwo
ludzi z niepetnosprawnoscia fizyczng zdota
wychowa¢ dziecko: ,Kiedy dziecko sie
pojawilo trzeba byto innych do tej sytuacji
przetamac [...]. Na poczqtku byto: a jak wy
sobie dacie rade sami? Oboje
z niepetnosprawnosciq! Jednak jak wszyscy
zauwazyli, zZe Swietnie sobie radzimy,
przepraszam, Ze uzyje tego stowa —
pozamykaly im sie geby. Teraz juz nikt nie
odwazy sie nawet zada¢ tak glupiego pytania,
mimo Ze czasem widze z jakim zaskoczeniem
i niedowierzaniem na nas patrzq. Nie da sie
ukryé, ze jestesmy niepetnosprawni. I w moim
i w Zony przypadku jest to niepetnosprawnosc
wizualnie widoczna. Ale jak juz mowitem — od
dawna sie tym nie przejmuje. Wazne, Ze sam
jestem  szczesliwy, no i moja rodzina
oczywiscie.”

Jak kazdy rodzic, akceptuje on w pehi
swojego syna oraz stwarza klimat sprzyjajacy
swobodnej wymianie uczu¢. Zacheca Filipa do
nawigzywania  otwartych  spontanicznych
relacji 1 komunikowania swoich potrzeb
w kazdy dostepny sposob. Marek stara sig, aby
jego stosunki z dzieckiem ukladaty sig tak, aby
syn czut si¢ kochany. Stara si¢ traktowac syna
z szacunkiem, pomimo jego miodego wieku.
Jest czuty i wrazliwy na potrzeby 1 pragnienia
malca. Obcowanie z nim daje mu duzo radosci.
W sytuacjach trudnych dla syna identyfikuje
si¢ z nim emocjonalnie i stara si¢ mu pomoc.

Marek rozumie potrzebe autonomii
kazdego cztowieka i wyraza przekonanie, ze
w przysztosci bedzie zapewnial synowi
warunki do rozwoju samodzielnosci i pozwoli
mu samodzielnie podejmowaé decyzje.
Badany charakteryzuje si¢ elastyczno$cia
w zachowaniu, co umozliwia harmonijny
i zrébwnowazony rozw0j dziecka. Pomimo
miodego wieku syna, ojciec zacheca go do
podejmowania  samodzielnych  wyborow,
w celu uksztattowania w nim tej umiejetnosci
od najmtodszych lat zycia. Wyraza aprobatg
dla prob rozwiazywania wlasnych problemow
samodzielnie przez dziecko. Z szacunkiem
podchodzi do wyboréw syna. Konsekwencja
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w  wychowaniu jest jedna z dobrze
wyksztalconych postaw rodzicielskich Marka.
Jego stosunek do dziecka nie jest uzalezniony
od aktualnego nastroju. Zawsze zachowuje si¢
tak samo w stosunku do syna, nie ma wahan
nastrojow 1 nie wyzywa si¢ na dziecku
z powodu zlego samopoczucia niezawinionego
przez syna. Nie jest nieprzewidywalny, jego
wewngtrzny stan nie jest przenoszony na
relacje z dzieckiem. Jego postawa wobec syna
zawsze jest taka sama.

Troska oraz obawa o dziecko
towarzyszy Markowi, jak kazdemu innemu
odpowiedzialnemu rodzicowi, lecz nie traktuje
on syna jak osoby wymagajacej statej kontroli
i opieki. Najmniejsze przejawy autonomii
dziecka, odbierane sa ze spokojem i ufnoscia.
Badany nie cechuje si¢ przesadna troska
w stosunku do dziecka. Wierzy, ze moze ono
swobodnie funkcjonowac, bez ciagtej kontroli
i pomocy. Marek wyraza optymalny poziom
zaangazowania we wszystkie sprawy syna:
., Chciatabym, zeby Filip w przyszilosci byl tak
pewnym  siebie [ zadowolonym z Zycia
czlowiekiem jak ja, chciatabym, zeby potrafit
dokonywac wyborow, nie pod presjq otoczenia,
lecz zgodnie z wilasnym sumieniem. Dlatego
nawet jak jeszcze jest takim malym szkrabem
nie chce wpaja¢ w nim poczucia, ze moze by¢
uzalezniony od kogos innego, ze ktos moze za
niego  decydowaé¢ lub w  konsekwencji
spolecznych opinii moze on nie wierzy¢ we
wlasne mozliwosci. Sam wiem, Ze tak sie nie
da. I to chyba w tej chwili, pewnie pod
wplywem mojego stanu zdrowia, jest dla mnie
najwazniejszym aspektem wychowania Filipa.
O inne dba Monika.”

Stosunek otoczenia do rodzicielstwa
0sOb  niepelnosprawnych oraz do samej
niepelnosprawnosci wyraza w takich stowach:
, Reakcje byly i sq rozne, lecz wynikajq
bardziej z ograniczonego punktu widzenia
i ogolnie panujqcych stereotypow. Nauczytem
sie z tego Smiac¢ tworzqc zdrowy dystans do
siebie.” Marek jest caltkowicie $wiadomy
stereotypowego wizerunku niepelnosprawnosci
i negatywnych postaw otoczenia do
rodzicielstwa osOb z ograniczong sprawnoscia.

Swiadomo$é ta jednak nie przeszkadza mu
czerpa¢ przyjemno$ci z uciech, do ktérych
dostep ma kazdy cztowiek, zarowno petlo -
jak 1 niepelnosprawny. ,,Bo pamictajmy, Ze
zanim jednostka jest kalekq, jest wiasnie
czlowiekiem i jako czlowieka powinnismy jq
spostrzegac, nie zas jako kaleke. [...] Wiec
Jjako ludzie, i ja i moja zona mamy prawo by¢
rodzicami. I nie jest powiedziane, ze bedziemy
sie w tych vrolach spelniaé gorzej, niz
pelnosprawni.  Swiadomi  swoich  wad
i ograniczen dajemy z siebie naprawde wiele.
Mysle nawet — lecz przepraszam jesli nie mam
racji — zZe wiecej niz nie jedno petnosprawne
matzenstwo.”

Badany wyraza pozytywna postawe
wobec swojego stanu zdrowia. Nie ma za zle
losowi, ze takiego charakteru przybralo jego
zycie. Jego ponadprzecigtny optymizm jest
w stanie podnie$¢ na nogi kazdego cztowieka.
Wzbudza on cheé czerpania z zycia jak
najwigkszych rado$ci: ,, Przede wszystkim nie
nalezy sie bac! [...].My nie traktujemy tego jak
kary, skazania. [...] To cos normalnego.
Niepelnosprawnos¢ naprawde nie wypacza
naszych potrzeb. Myslimy tak jak i wy.
Wy chcecie mie¢ dzieci — my tez, wy chcecie sie
kocha¢c — my tez. Nie jestesmy jakimis
zjawiskami o innych potrzebach. Jestesmy
zupetnie normalni, zupelnie! I cieszq nas te
same rzeczy, te same sprawy.” Stlowa Marka
powoduja, ze w czlowieku pojawiaja si¢
wyrzuty sumienia... za brak wiary we wlasne
mozliwosci, za czeste narzekanie na wlasny
los. Jesli cztowiek, ktory miat niewatpliwie
trudniejszy start w zyciu, potrafi si¢ owym
zyciem cieszy¢, 1 mimo wielu utrudnien
czerpie z niego wiele radosci, to jako osoba,
catkowicie sprawna fizycznie, przed ktdra nie
stoja zadne przeszkody, moze na owy los
narzeka¢? Czy ma ona prawo uskarza¢ si¢ na
swoje zycie? Niech to pytanie pozostanie
pretekstem do rozmyslan kazdego, kto
przynajmniej raz w zyciu zrzedzil marudzil,
biadolit, jgczal.. a nie mial do tego
najmniejszych podstaw.
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Marta Jaszczyk
Uniwersytet Pedagogiczny im. KEN w Krakowie
IIT Pedagogika Specjalna

Po prostu kochaj!

Wywiad z rodzicami dziecka z zespolem Downa

MJ: Jak wygladala pomoc w szpitalu zaraz
po urodzeniu Kingi?

Matka: No wygladata tak, Ze zostalismy
poinformowani, gdzie znajduje si¢ najblizsza
placéwka, ktora zajmuje si¢  takimi
przypadkami... Poinformowano nas, ze taka
poradnia znajduje si¢ w Kielcach, udali$my si¢
tam. Stwierdzono chorobg i zaproponowano
nam sposéb leczenia, usprawniania ,,takiego”
dziecka. Najpierw to byla metoda Volty.
Poinformowano nas, co to jest za choroba. Jak
ja bylam w ciazy, to w ogole nie mowito si¢
o tym, ze mogg urodzi¢ chore dziecko. Nie
robiono zadnych badan kobietom; to byla ciaza
zagrozona, bylam po dwoch poronieniach.
Przy ciazy z Kinga nikt nie zadawat sobie
trudu, zeby sprawdzi¢, dlaczego ja poronitam
wczesniej, zeby zrobi¢ jakiekolwiek badania.
Po prostu bylam sobie w ciazy i tyle.
Urodzitam dziecko chore... Dr Kiersnowska
najbardziej  wiedziala, co  powiedzie¢
rodzicom, jak pokierowaé. W sumie tylko
dzigki niej to si¢ wszystko stato, ze zostaliSmy
pokierowani do Kielc. Kinga, jak to dziecko
z zespolem Downa, miata stwierdzona wade
serca, stad najwigksze zainteresowanie bylo
sercem. Leczona byla 4 lata, po czym
stwierdzono, ze jest zdrowa, chociaz nie byia.
Ale wtedy nikt si¢ na tym kompletnie nie znat.
To byly takie czasy, to byt temat tabu.

MJ: Ktéry to byl rok?

M: To byt rok 1989. Kinga miata 5 lat. Wtedy
tez w Skarzysku zaczgto tworzy¢ Osrodek dla
Dzieci Niepelosprawnych przy ul.
Zeromskiego. Wtedy dopiero chodzono do
rodzin oséb z niepetnosprawnoscia proszac,
zeby zapisali dziecko do takiej placowki. Jesli
chodzi o lekarzy, to nawet nie byto dostgpnych
broszur, zeby méc dowiedzie¢ sig¢ czego$ na
temat rehabilitacji. DowiadywaliSmy si¢ od
innych rodzicéw dzieci chorych. W Kielcach
nam powiedziano, ze w Sosnowcu pan doktor
Czapnicki opracowal metode leczenia grasica.
My ze Skarzyska i okolic byliSmy pierwszymi

ludzmi,  ktorzy trafili do  profesora
Czapnickiego. Kinga miata wtedy 2 lata. Tam
nam powiedziano, ze to nie jest niedorozwaj
umystowy, a proces starzenia si¢ mozgu oraz
na czym to polega. Na czym bedzie polegato
leczenie grasica, czyli na cofnigciu zegara
biologicznego.  Dopiero w  Sosnowcu
dostaliSmy wszystko, odpowiednia literaturg
i wskazowki, co robi¢ z dzieckiem np.
slawetne roznego rodzaju fasolki, kaszki,
galaretki, to wlasnie stamtad. My$my nie
wiedzieli, ze dziecko moze takie rzeczy
rozpoznawaé. W 1991 zgodziliSmy si¢ na to
leczenie. Trwato to prawie 3 lata, ale w 3. roku
leczenia  jakby jej organizm  przestat
przyjmowac grasice.

Ojciec: Przede wszystkim funduszy braklo.
Moze powiedz, ze leczenie bylto platne,
z wlasnej kieszeni, straszne pieniadze...

MJ: Jakie to byly koszty?

M: Pierwsze pot roku leczenia to byl nasz
wklad w  mieszkanie do  spotdzielni
mieszkaniowej. Jeden zastrzyk kosztowat
520z4, byty ich 4...

O: W ogodle one nie byly do kupienia w Polsce,
trzeba byto je sprowadzaé z Niemiec, kupowac
za marki niemieckie.

M: Zastrzyki dawalo si¢ 4 razy w tygodniu,
koszt tygodniowego naszego leczenia to byly
dwie nasze pensje. WycofaliSmy caty wktad na
mieszkanie do kolejowej spotdzielni.

MJ: W jakim stopniu pomoglo leczenie
grasica?

M: Przed leczeniem grasica Kinga miala
typowe cechy osoby z zespolem Downa,
mianowicie ostabione mieSnie, wigzadla,
napigcie migéni, te charakterystyczne miny
czyli jezyk na brodzie. Ona w ogoéle urodzita
si¢ z malo charakterystycznymi cechami
zespohu. Bruzdy ukladaja jej si¢ tylko na lewej
stopie, nigdzie wigcej. W wieku 2 lat zaczeta
chodzi¢, wezesniej byta ,,gumowa laleczka”.
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O: Profesor uwielbiat bra¢ Kingg na $rodek
sali na spotkaniach z rodzicami, zeby wszyscy
mogli zobaczy¢, jakie sa efekty. To, czego si¢
nauczyla, zostalo do dzi§. Pdzniej nastapit
wyrazny regres.

M: To bylo jakby cofnigcie zegara
biologicznego. Mtodszy umyst jest
chtonniejszy- w trakcie leczenia grasica ona
momentalnie  zaczeta  stawaé, chodzié,
funkcjonowac jak normalne dzieci. Ona poszta
do przedszkola z normalnymi dzieémi,
chodzita dopoki nie zaczeta si¢ nauka. Wtedy
zaczeliSmy szuka¢ osob, ktore pokieruja
Kinga.

O: Nie byto roznicy migdzy nia, a dzie¢mi
W normie.

M: Na poczatku, jak bylimy w poradni
psychologiczno-pedagogicznej, Kinga
wykazala pot roku opodznienia w rozwoju
w stosunku do rowieSnikow. Wszystkie
manualne rzeczy robila jak inni tylko, ze mniej
starannie. Ale problem byl z mowa. Ma wadg
wymowy do tej pory, mimo pomocy logopedy.
Ma jaka$ blokadg i nie wiemy, dlaczego.

O: Gdyby ktos poswigcit jej wigcej uwagi,
rozmawial z nig duzo, pracowal... A w szkole
wiadomo, duzo dzieci, nie kazdy jest
dostrzegany, a ona potrzebowata
indywidualnych zajgc.

M: Ale w osrodku przy ul. Zeromskiego byto
tylko 5 dzieci i byto bardzo dobrze.

O: No tak, wtedy to byl najlepszy okres w jej
zyciu, potem bylo coraz gorzej 1 gorzej.
A teraz to nawet szkoda mowi¢, polaczyli
dzieci z niepelnosprawno$cia z patologia
spoteczna. Dziecko placze...

M: Nikt nie byl poinformowany o tym
wczesniej. Ale od jakichs 10 lat to jestedmy
bardzo dobrze poinformowani i wiemy, jak
pomoc, co robié i jak z dzieckiem.

MJ: Jak wygladala pomoc ze strony
panstwa?

O: Jesli chodzi o nas, to pomoc panstwa
praktycznie byta zerowa. Jak byla potrzeba,
zeby kto$ zostal z dzieckiem, to nie byto takiej
mozliwosci, bo musieliSmy sami pracowac.

M: Jesli dziecko w miar¢ sobie radzi, jak
Kinga, jest w miarg samodzielna, chodzi do
szkoty... Oczywiscie trzeba ja wyprawi¢, nie
jest w stanie zamkna¢ drzwi, tzn. nie jestesSmy
pewni czy zamknie dobrze drzwi. Kindze nic
si¢ nie nalezy z placowek samorzadowych
czyli PERON-u czy DPS. Nigdy nie

korzystalismy z  takich  rzeczy, bo
wychodziliSmy z zalozenia, Zze inni bardziej
potrzebuja. Ale przyszedt czas, kiedy Kinga
chce laptopa czy chciataby wyjecha¢ na turnus
rehabilitacyjny. I tu nic jej si¢ nie nalezy, bo
Kinga potrafi sama wyjs¢ z domu. Gdyby
siedziala zamknigta, to wtedy by si¢ nalezato.
Ale kto ja wszystkiego nauczy? Sa rodziny,
w ktorych dzieci siedza zamknigte w domu,
a rodzice sa nie§wiadomi, jak obstugiwac
takiego laptopa, wigc jak naucza to dziecko?
Jesli dziecko jest w szkole, to co$ tam si¢
W niej nauczy, przychodzi do domu i moze to
kontynuowaé. Przepisy w sprawie pomocy
rodzinie osoby =z niepelnosprawnoscia sa
straszne, naprawde¢. Dlatego rodzice tak sig
organizuja, sa samowystarczalni, bo nie moga
na nic liczy¢. W tym momencie Kinga ma
500zt renty 1 jakbym ja zrezygnowala z pracy,
a to kiedy$ bede musiata zrobi¢, to ja dostang
500zt Za to, ze muszg zrezygnowac z pracy
i nigdzie nie mogg pracowac. | mamy przezyc
za to moje 500zt 1 jej 500zt Zaptaci¢
wszystkie $wiadczenia, kupi¢ leki, bo przeciez
Kinga przez zespét Downa, ma problemy
z sercem 1 z tarczyca, trzeba jezdzi¢ na
kontrolg do lekarzy... Aby dosta¢ si¢ do
lekarza tez jest tragedia, dlatego trzeba chodzi¢
do prywatnych. Musimy zmieni¢ szkolg, bo si¢
boimy, czy chiopcy nie zrobig jej krzywdy,
tam jest dwa razy w tygodniu lub czesciej
policja. Tam chodzi przede wszystkim
patologia, tam na dwiescie dzieci jest
przynajmniej sto osob z  problemami.
Ale gdybysmy teraz chcieli odda¢ Kingg do
lepszej placowki, to tez jest platne. (...)
Poczatkowo w tej szkole byly tylko dzieci
niepetnosprawne w stopniu glgbszym,. To byta
najlepsza placowka dla tych dzieci jeszcze
3 lata temu. Same zdolne, zadbane dzieci,
w  matych  grupach... Taka enklawa
w Skarzysku, rodzice angazowali si¢ w szkote,
a szkota dawata od siebie ile mogla. Dlatego
dzieci miaty raj na ziemi, nie mozna bylo nic
ztego powiedzie¢. Nauczycielki, ktore od
poczatku tam pracowaly, nadal sa bardzo
dobre, ale przyszly takie, ktére zajmowaty si¢
tylko dzie¢mi z problemami wychowawczymi.
Dlatego nie maja odpowiedniego podejscia do
naszych dzieci. To jest teraz inna szkota, inny
sposob zajmowania si¢ uczniami.

O: To sa osiagnigcia Kingi (ojciec pokazuje
z Kinga gablotki z medalami)
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MJ: Gratulujg, nie wiedzialam, ze Kinga az
tak si¢ udziela?

O: To wszystko bylo za czasoéw, kiedy ta
placéwka jeszcze byla taka, jaka powinna byc.
M: Duza jest rola rodzicow i wielu lekarzy
powie, ze wszystko jest za sprawa rodzicow,
ktorzy pracuja nad dzieckiem. To, ze wszedzie
dziecko bywa, czlowiek nie wstydzi si¢ tego
dziecka, nie zamyka si¢ go w domu 1 si¢ nie
ucieka. Kinga nie boi si¢ ludzi, jest odwazna.
Zbudowalismy taki poglad u niej, Zze ona jest
ladna, zdolna, ze ona sobie wszedzie da rade
i tak jest. Ona tanczy, S$piewa, gra na
turniejach, uprawia sport, robi wszystko.
Dyplomow ,,full”, medale widziatas. Ale to, ze
rodzice robia swoje, to jest jedna strona
medalu, ale odpowiedni nauczyciele 1 warunki
powoduja, ze w Skarzysku sa wybitne
jednostki, ktére reprezentuja nas na
olimpiadach! Ze Skarzyska! Sa takie osoby,
ktére maja zaszczyt zapala¢ znicz olimpijski,
czytaé przysigge sportowa. My uczestniczymy
w takich uroczystosciach i widzimy, ile takie
osoby moga daé, tylko same potrzebuja
pomocy. Teraz pomoc ze strony lekarzy jest
bardzo duza, sa placowki typu poradnie
psychologiczno-pedagogiczne,  gdzie  jest
psycholog, logopeda, gdzie oni sa praktycznie
nakierunkowani na pomoc takim osobom. Ale
23 lata temu, jak si¢ Kinga urodzila,
powiedziano nam ,robcie, co chcecie, jak
sobie dziecko wychowacie, takie bedziecie
mie¢”. Faktycznie, dzieci z tamtego okresu sa
inne, niz te obecne. Kinga to gwiazda,
btyszczala zawsze, od przedszkola do
gimnazjum, prawa re¢ka nauczyciela. Kindze
teraz tego brakuje przez zmiang szkoly
i wychowawcy. Wszystkie dzieci, ktore
przeszty ze starej szkoty (na Zeromskiego)
i teraz tu przyszly, odchodza. Uciekaja, gdzie
moga. My juz teraz wiemy, czego chcemy,
szukamy placowek, nauczycieli, ktorzy spetnia
wymagania naszych dzieci i nasze. Teraz
jesteSmy doinformowani 1 wiemy, czego
mozemy oczekiwac.

O: W ogole nauczyciel w takiej placowce nie
moze by¢ tylko nauczycielem, musi by¢ tez
trzecim rodzicem. To nie jest tak, ze oddajesz
dziecko do szkoty i niech si¢ dzieje, co chce.

M: To jest prawda, masz kilka godzin
lekcyjnych w szkole, a podzniej sa zajgcia
pozaszkolne. Jesli sport, to treningi, olimpiady,
spotkania. Nauczycielka wychowania

fizycznego ma  synka  5-letniego, ale
praktycznie wigcej czasu spedza z naszymi
dzie¢mi, niz ze swoim synem. Ona nieraz
mowi, ze jej syn dzwoni i pyta ,,mamusiu, czy
ja Cig dzisiaj zobacze zanim pojde spa¢?”. Ona
potrafi do 2-3 godziny w nocy pracowac.
I takich nauczycieli na 100 jest moze 10. Takie
osoby maja powotlanie, dzieci che¢tnie z nimi
przebywaja. Ta nauczycielka uczy dzieci,
z ktorymi inni nauczyciele nie chcieli
pracowaé. Lobuzy straszne, z wyrokami;
dziewczynka jedna zadzwonila na policje, ze
bomba zostata podlozona w szkole i wywiezli
ja do osrodka poprawczego. A ta nauczycielka
szczuplutka, jak ich siostra, ale sposobami,
metodami  data sobie radg. I takich
potrzebujemy jak najwiecej. Kinga mowi, ze
jesli dziecko czuje od nauczyciela mitosc,
zainteresowanie, ze si¢ przejmuje, a nie tylko
odwala swoje godziny, to dzieci do nich Igna
bardzo. Czy to nauczyciel przedmiotu czy
wychowawca, jesli okazuje serce dzieciom, to
one to czuja, w kazdym wieku.

O: Zobacz, ze nie chodzi tu nawet
o nauczyciela, tylko choéby o kierowce
samochodu. Sa kierowcy, z ktorymi Kinga nie
pojedzie. Ma swojego ukochanego kierowce.
Te dzieci sa szczere 1 potrafia szczerosé
odnalez¢ w innych ludziach.

M: Jesli taki nauczyciel czy lekarz da wigcej,
interesuje si¢ 1 wynika to z jego chegci, bez
dodatkowego wynagrodzenia, kosztem wlasnej
rodziny... Ale nie ma etatow, sa mlode
dziewczyny, fantastyczne, ale blokuja miejsca
starsze kobiety. A wy byscie przyszlty ze
$wiezym umystem, wniosty duzo, no ale nie da
sig.

O: Podejscie nauczycieli czy lekarzy musi by¢
catkiem inne. Przeciez w Centrum Zdrowia
Dziecka, jak Kinga miala operacj¢ na sercu,
ona zachowywata si¢ w stosunku do lekarzy,
tak jak w stosunku do rodzicow

M: Dzieci z zespotem Downa chyba si¢ boja
z reguly duzych rzeczy. Rentgen robiliSmy
zawsze razem, a w Centrum ona robita mi r¢ka
»papa” 1 szla na badania z lekarzem. A tu
w Skarzysku ptacz i straszne problemy.
Podejscie pielegniarki szkolnej sprawia, ze
dziecko przychodzi ze szkoty ze skierowaniem
do dentysty i chce od razu i$¢ do niego. Jak ja
ja biorg pod pachg i zabieram do dentysty, to
jest problem. Ale jak pani Ania dala
skierowanie, to Kinga chce i§¢, bo pani Ania
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kazata. To samo jest z kierowca- jeden pomoze
jej wejsc, a drugi ma wszystko w nosie.

MJ: W jaki sposéb przekazano informacje,
Ze Panstwa dziecko urodzilo si¢ z zespolem
Downa?

O: Ja wiedzialem wcze$niej niz ty.

M: No tak, bo dr Kirsnowska bala mi si¢ to
powiedzie¢. Kinga urodzita si¢ bardzo duza, bo
ponad 5kg. Nie ptakata jak si¢ urodzita, wigc
od razu zabrano ja gdzies, a doktorka spytata
mnie czy kto$ nie chorowal na cukrzyceg, bo
Kinga jest taka duza i gruba. Dopiero po 2-3
godzinach poinformowano mnie, o co chodzi.
Jak lezatam na sali poporodowej, przyszta do
mnie doktor i mowi, ile niemowle wazy i ze
prawdopodobnie stwierdzono u niej zespot
Downa. Takie to bylo ,no wie pani”.
ZnatySmy si¢ prywatnie z doktorka juz
wczesniej, zostata mi polecona, a tu informacja
rzucona w eter. Jak Ewa (pierwsza corka-
przyp. red.) si¢ urodzita, byla §licznym
dzieckiem- miata duze oczy, wloski,
pielegniarki nosity ja na zmiang na r¢kach.
A jak Kinga sig¢ urodzita, miatam wrazenie, ze
ich podejscie byto takie od niechcenia, na site.
Myslaty, ze moze si¢ co§ wydarzy, ze moze
dziecko nie przezyje. Naprawde bylo mi
przykro. Nie odbieralismy dziecka
z przyjemnoscia i1 radoscia, jak to bylo
z poprzednia corka, tylko zostali§my wbici
w takie poczucie winy. Przyjechali§my do
domu z ptaczem. Nikt wtedy nie byt w stanie
nic nam powiedzie¢, doktor Kirsnowska
podpowiedziata nam, bo nas prywatnie znata
i chyba tylko dlatego. Wszyscy mowili, ze
Kinga ma jakas wad¢ 1 prawdopodobnie
stwierdzimy zespot. Nie bylo serdecznosci ze
strony lekarzy i pielggniarek, Ze to nie koniec
swiata. W ogble w tamtych czasach to osoby
chore byly trzymane w domach, nie widziato
si¢ na ulicach 0s6b na wozkach, bez ndg czy
co$, jak teraz. Jak Kinga byla malutka, to
myslalam, Ze ona jest jedyna na cala okolice.
Dopiero na Zeromskiego poznatam inne dzieci.
W przedszkolu z dzieémi w normie bylo
w porzadku, ale jak si¢ zaczela nauka literek,
Kindze dawali klocki i zabawki i niech si¢
bawi. Nie bylo prob uczenia.

O: Kinga byta zawsze z nami.

M: Jak si¢ widzialo u Kingi jakiekolwiek
zainteresowanie czyms, to brngliSmy w to.
Teraz Kinga juz wyrobita sobie wlasny poglad
na zycie, sama sobie je organizuje.

O: Jest bardzo pomocna w domu, potrafi co$
zrobi¢ do jedzenia, mozemy ja zostawi¢ sama
bez obawy. Rano zrobimy tylko kanapki
i herbat¢ w termosie. Ona sama lepigj
obstuguje elektroniczne rzeczy, takie jak pilot
czy komorka, niz ja (Smiech).

M: Bardzo Kingg interesuja nowinki
elektroniczne. Bardzo szybko zapamigtuje
wszystko, opanowana ma swoja ,,cyfrowke”,
robi $liczne zdjecia. Komputer si¢ popsul, ale
nie kupujemy nowego, bo telewizor jest
katowany nagminnie. Jest bardzo opiekuncza,
opiekuje si¢ coreczka Ewy, Julia. Julia nazywa
ja swoja mama, razem tancza, wyghipiaja sig.
Zawsze byla opiekuncza, ale w stosunku do
Julii szczegolnie.

O: Na poczatku, jak mi powiedzieli, ze Kinga
si¢ urodzila z zespolem Downa, mys$latem, ze
to najwigksza tragedia w moim zyciu. A teraz
to jest najwigkszym szczg$ciem, jakie mnie
spotkato.

M: Czgsto urodzenie dziecka
niepetlnosprawnego wydaje si¢ by¢ dla
rodzicow tragedia, naprawdg. To byly
problemy, to bylo dziecko ktére nie
zachowywato si¢ normalnie, po6zno siadala,
p6zno chodzita. Wzbudzala sensacjg wsrod
sasiadow w tamtych czasach. Ale jak juz
cztowiek widzi, jak dziecko dorasta, to
dzigkujesz Bogu za to szczg$cie. Wrecz
cztowiek si¢ nim chwali. JesteSmy w projekcie,
w ktorym spotykaja si¢ rodzice, wymieniamy
sig¢ opiniami, co robi¢ z dzie¢mi i co to im daje.
Niektorzy chca jak najszybciej si¢ pozbyé
dziecka- o 7.00 przywoza do szkoty i nie
wczesniej niz o 17.00 zabieraja do domu. Ale
w takim projekcie uczestnicza i tak rodzice,
ktorzy si¢ angazuja w zycie dziecka. A Ci,
ktorzy sa na ,nie”, nie przychodza i to ich
trzeba uSwiadomi¢, co robi¢ ze swoim
dzieckiem. Zeby zabraé na jaka$ wycieczke,
turnus, ale rodzice nie chca. Chociaz jest to
darmowe! Placowki maja potencjal, moga
organizowa¢ wiele dla dzieci. Placowki bardzo
chetnie przyjmuja osoby z zespotem Downa,
bo duze pieniadze otrzymuja za to i moga je
przeznaczy¢ na dzieci, ale i tez na inne,
bardziej potrzebujace. I bardzo dobrze, niech
si¢ dzieje jak najwigcej, tylko zeby to wszystko
bylo madrze wykorzystywane.

MJ: Dobrze, bardzo dzigkuj¢ za pomoc,
otrzymalam od Panstwa bardzo cenne
informacje.
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Rewolucje w moim zyciu

Wywiad z matka dziecka z zespolem Downa

urodzeniu Ani przyszia do mnie

pani doktor pediatra, ktora
opickowata si¢ oddziatem 1 powiedziata
wprost, ze dziecko jest uposledzone, ze ma
zesp6t Downa i w sumie, to zyczy mi, zeby
umarto, bo zapowiada si¢ na to, ze bedzie tak
uposledzone, ze na pewno sobie nie poradze.
To ustyszalam na dzien dobry” — tak pierwsze
spotkanie z choroba, o ktorej dzi§ wie juz
niemal wszystko, wspomina mama Ani. Byla
nauczycielka  geografii, byla  szefowa
Warsztatu Terapii Zajeciowe;.

szystko juz od poczatku bylo
bardzo trudne. Na drugi dzien po
29

Dzi§, dzigki specjalistycznym badaniom,
szerokiej opiece medycznej, matki bedac
jeszcze w ciazy dowiadujg si¢ o problemach
zdrowotnych swojego dziecka, o mozliwosci
wystgpienia wad genetycznych. Ania
przyszla na $wiat niemal trzydzieSci lat
temu. Jak i kiedy dowiedziala si¢ Pani
o stanie zdrowia corki?

Bezposrednio po porodzie jak odzyskatam
przytomno$é, bo pordd byl bardzo trudny
i z r6znych wzgleddow musiano mnie uspic,
gdy si¢ budzitam styszatam jak przez mgte —
,jakie to dziecko, jakie to dziecko...”, ale nie
docierato do mnie, ze to moze by¢ moje,
przeciez byto i rodzito si¢ tam mnostwo dzieci.
Po o$wiadczeniu lekarki, ktora t¢ wiadomosé
przekazata mi w bardzo przykry sposob, nie
liczac si¢ z moimi reakcjami emocjonalnymi,
pozwolono mi p6j$¢ i zobaczy¢ Anig.

Dopiero pozniej dowiedzialam si¢, ze w domu
byt wielki ptacz. Rodzina byla w szoku.
Miatam zal do lekarza, Ze tej wiadomosci nie
przekazat nam wspolnie.

., Nie jestes w koricu tak bezwolny,
a choc¢bys byt jak kamien polny,
lawina bieg od tego zmienia

po jakich toczy sie kamieniach”

- Czestaw Mitosz

Dzi§, z perspektywy czasu, po rozmowach
z wieloma rodzicami moze Pani stwierdzié,
Ze co§ si¢ zmienilo w podejSciu lekarzy
i w formie przekazywania takich
informacji?

Mysle, ze wszystko zalezy od cztowieka. Ania
urodzita si¢ z bardzo niska waga urodzeniowa,
byla  wczeSniakiem,  miata  problemy
z jedzeniem, nie miata odruchu ssania, musiata
zosta¢ w szpitalu dziesi¢¢ dni. Po tym czasie
posztam z nia do znajomej pediatry. Nigdy nie
zapomng postawy tej pani, delikatnosci
i subtelnosci pani doktor.

Zreszta, byla pani nauczycielka. Sprawy
dotyczace rozwoju dzieci, ich problemow,
sprawy pedagogiczne nie byly Pani obce...

Nie byty, wigc powiedziatam - pani doktor, ja
wszystko wiem, prosz¢ mowié wprost. To
zespot Downa. Jak cigzko jest przekaza¢ matce
taka wiadomos$¢ — ustyszatam.

Po bardzo szybkim czasie okazalo si¢, ze Ania
ma wadeg serca. Coz... jeszcze w szpitalu
dowiedzialam sig, ze takich dzieci si¢ nie
operuje, bo one bardzo szybko umieraja.
Wtedy powiedziatam ,,0, nie! Zrobig
wszystko, co w mojej mocy, a co bedzie to
bedzie...”.

Przed urodzeniem Ani, Pani zycie wygladalo
inaczej. Dwoch dorastajacych synéw, praca,
obowiazki domowe... Jak urodzenie si¢
dziecka niepelnosprawnego zmienia bieg
codziennych spraw i Zycie rodziny?

Totalnie. Wszystko jest nastawione na to
dziecko, ktore potrzebuje teraz nieustajacej
opieki. Trudno byto zrozumie¢, ze pojawia si¢
teraz migdzy nami uposledzone umystowo

Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej, Numer 5

53



dziecko, bo niby jakim cudem? Matka po
studiach, ojciec po studiach, dzieci zdrowe, no
to skad taki prezent od losu? Starszy syn miat
wtedy 16 lat, jemu wszystko od razu
wytlumaczytam i objasnitam. Mlodszy miat 8
i wydawal mi si¢ za maty. Starszemu jednak to
nie wystarczyto. Chciat si¢ sam przekonaé, czy
to, co mowig, jest prawda. Posprawdzat,
pogrzebal, na wlasna r¢ke dowiadywal sig
i zbieral wiadomosci o chorobie i pewnego
dnia przyszedt i o$wiadczyl — ,,pamigtaj, ona
ma by¢ najlepiej ubrana, ma mie¢ wszystko, co
najlepsze”, do tego zapytal, czy moze byc
ojcem chrzestnym swojej siostry. I byl. Wtedy
juz wiedziatam, ze mam duze wsparcie.

A maz, gdy wyszedl z tego pierwszego
szoku?

Mnie si¢ wydaje, ze on nigdy z tego szoku nie
wyszedl, ale Ania byla ,, coreczka tatusia”.

Ale zaczal dzialaé, a wigkszos$¢ ojcow, gdy
sytuacja ich przerasta przezywaja kryzys,
odchodza...

Tak. Z tego co zauwazam, po latach pracy
z niepelnosprawnymi, wynika, ze matki sg tym
mocnym ogniwem, ktéry nie odejdzie od tego
dziecka, trzyma to wszystko i spaja to
wszystko. Ojcowie jednak, gdy si¢ tak
porzadnie zatamia czasem odchodza. Zatamuja
si¢ psychicznie, nie potrafia udzwignaé cigzaru
sytuacji, a najgorsza jest ta urazona megska
ambicja, ktora nie pozwala im by¢ ojcem
chorego, uposledzonego dziecka. I to jest
ogromny btad. Bo nic tym dzieciom nie jest
potrzebne tak, jak akceptacja, wsparcie
i mnoéstwo mitosci. Ja doznalam ze strony
me¢za ogromnego wsparcia.

Dzialanie Pani me¢za bylo bardzo konkretne.
Pani - nauczycielka geografii, maz -
inzynier gérnictwa. Nastapila u panstwa
wielka rewolucja nie tylko rodzinna,
emocjonalna, ale tez zawodowa. Jak to
wszystko si¢ zaczelo?

Pamigtam, ze pierwsze spotkanie dzieci
niepetosprawnych i ich rodzicow
zainicjowaty  pielegniarki.  Zorganizowaly
wszystko w swojej szkole pielegniarskiej
w Jaworznie i posztam tam z Anka. Moja
reakcja byta taka: przedstawilam Anig,
wysztam z nia na $rodek, miata wtedy trzy lata.
Zdazytam tylko wykrztusi¢, ze ma na imi¢
Ania, po czym wybiegtam na korytarz beczec.

Dla mnie byto szokiem widzie¢ kilkanascie
0s0b niepelnosprawnych. Teraz moge widzie¢
setki, a wowczas — szok. To nie znaczy, ze ja
przez te wszystkie lata si¢ uodpornitam, ale
dzi§ niepetnosprawnos¢ widze zupehie
inaczej.

Pozniej zaczgliSmy sig¢ tez  spotykaé
towarzysko. Rodzice potrzebowali takiego
wzajemnego kontaktu i wsparcia. I dla dzieci
i dla ich rodzicéw spotkania okazaly si¢ cenne
i pomocne. Chodzitam z Ania na te spotkania
ja, bo maz pracowal wtedy zawodowo i nie
miat czasu, ale po niedlugim czasie okazalo
si¢, ze jest powaznie chory na serce, miat
kardiologiczna operacjg, po ktorej nie mogt juz
wréci¢ do pracy. Wtedy, gdy przyszedt czas
kolejnego spotkania powiedziatam mu: ,,wiesz,
idZ tam, bo sa baby nie zorganizowane, idz
1 pom6z”. I jak tam poszedt tak juz tam zostat.
Wtedy narodzil si¢ pomyst organizacji
konkretnych  osrodkéw, bo maz umiat
przekonywa¢ ludzi, zdobywaé¢ pieniadze,
organizowa¢ i bardzo zalezalo mu na tym,
zeby te dzieciaki miatly pomoc. Nie myslac
nawet o wlasnej corce, ale w ogole, zeby
zacza¢ dziataé. No i tak poszto...

Wigc otworzyli Panstwo pierwszy oSrodek...

Najpierw od rodzicéw jednego z dzieciakow
dostalismy domek finski. ZaczgliSmy sig
spotykaé zupetnie niezobowiazujaco.
Pomyslatam, Ze zrobimy tam pracowni¢
artystyczno — plastyczng, moze jakie§ proste
prace — gotowanie na przyklad drugiego
$niadania, czy co$ takiego. Domek oczywiscie
si¢ nie nadawal za bardzo — o ile wiosna
i latem bylo w porzadku, o tyle zimag to
czlowiek tam przymarzal. Wigc z tego
zrezygnowaliSmy.

Dalsze koleje? Coéz... jezdziliSmy po
Jaworznie, szukaliSmy czego$ w centrum. Przy
ulicy Chopina znajdowal si¢ Zlobek.
Powiedzialtam megzowi ,,tu mi si¢ podoba”, bo
byl ogréd, bo to $wietne miejsce 1 byloby
fajnie. Dzieci bylo tam coraz mniej,
uzgodnilisémy, ze nowo powstate koto zacznie
starania o0 utworzenie instytucji  dla
niepelnosprawnych dzieci. Wtedy Fundusz
Rehabilitacji zorganizowany byt na tyle, ze
zaczal finansowaé nasze powstajace Warsztaty
Terapii Zajgciowe] — jedne z pierwszych
w Polsce.
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Pézniej przyszedt pomyst kolejnych
oSrodkow.

Mezowi lezal na sercu problem matych dzieci,
tych najmniejszych. Wiadomo, im wczesnigj
zacznie si¢ rehabilitacje, tym wigcej mozna
zdziata¢, wiec kiedy tylko zwolnit sig¢ parter
w naszym juz budynku, powstal projekt
utworzenia Osrodka Wczesnej Interwencii.
ZorganizowaliSmy grup¢ naprawde dobrych
specjalistow — masazysSci, fizjoterapeuci,
logopedzi, psycholog, pedagog, Ilekarz-
pediatra, mamy hydroterapi¢ i elektroterapig —
szeroki wachlarz ushug. 1 zaczgli sig¢ zglaszac
rodzice, pierwsze maluchy, szpital nam ich
przysytal. A finansuja nas do tej pory NFZ
1 Ministerstwo O$wiaty.

Jest jeszcze jeden oSrodek.

Na pewnej imprezie towarzyskiej, na ktorej
byli nauczyciele, migdzy innymi nauczycielki
ze szkoly pielegniarskiej, przypadkowo
dowiedzieliSmy si¢, ze ich szkola bedzie
likwidowana. Na drugi dzien maz juz byt
w urzedzie. 1 rzeczywiscie zdobyl nie tylko
budynek szkoty, ale tez budynek internatu
i cala ziemig nalezaca do budynku. Dostalismy
tez pieniadze od Wojewody. I jest -—
Srodowiskowy ~Dom  Samopomocy  dla
Dorostych Niepetnosprawnych Oséb, bez
gbérnej granicy wieku, ktore przez swoja
niepelnosprawnos¢ nie maja szans na
zatrudnienie, a wymagaja opieki.

Sa o$rodki, sa dzieci, ktére znajda w nich
pomoc, ale jak w tym wszystkim traktowani
sa rodzice? Moga liczy¢ na wsparcie?

Po to wlasnie te osrodki zostaly utworzone,
aby rodzice otrzymali wsparcie spoteczne i nie
byli samotni ze swoimi problemami. T¢ pomoc
otrzymuja, cho¢ sa czasem  bardzo
roszczeniowi — ,,daj, bo to mi si¢ nalezy”.
Pamigtam, ze kiedy budowaly si¢ osrodki mato
kto przyszedt i powiedziat ,ja tu mam rgce
sprawne, w czym ci moge pomoc?” Wigkszosc
czekata, az si¢ samo wybuduje.

Co w sytuacji, gdy przychodzi na przyklad
mama potrzebuje wsparcia emocjonalnego?
Na jakg pomoc ma szansg¢?

W  kazdym os$rodku proponujemy terapi¢
psychologiczna 1 naprawde porzadne wsparcie.
Z reszta rodzice maja obowiazek uczestniczy¢
w terapii ich dziecka bezposrednio. Mato tego,
sa uczeni jak pracowaé z dzieckiem w domu,

a nawet sa z tego ,,odpytywani”’. Przeciez
wiadomo, ze dziecko upo$ledzone wymaga
codziennej, intensywnej pracy, kiedy tak
rodzice postgpuja to widaé. W innych
Osrodkach proponujemy rodzicom réznorodne
wsparcie — sa czeste zebrania dla rodzicow,
spotkania, rodzic moze przyjs¢ i poznac¢ formy
pomocy, zapyta¢ si¢ jak wspolpracowaé
z Osrodkiem.

Z teoretycznej strony wynika, Ze rodzice
w Polsce nie moga liczy¢ na pomoc
instytucji czy oSrodkow, ze powinno si¢
zapewniaé terapi¢ psychologiczna rodzinie,
Ze s3 z tym problemy i rodzice nie majg si¢
do kogo zwrocic.

A bzdura... z moich dlgoletnich
doswiadczen, kontaktow, obserwacji wynika,
ze wielu rodzicow zglasza si¢ z takim czy
innym problemem. Ale dobra wspolpraca
migdzy rodzicami a placowka zalezy w duzej
mierze od dyrektora placowki.

Jakim czlowiekiem jest teraz Ania? Jaki ma
charakter?

O, to moja kobietka. Aktualnie robi drzewo
genealogiczne. Dla niej zawsze te relacje,
kontakty rodzinne byly bardzo wazne, wigc
szuka w Internecie, siedzi przed komputerem,
spisuje...

Pokazala mi przed chwila herb rodziny.

Tak, bardzo jest tym zainteresowana. Jest tez
bardzo otwarta. To dzigki temu, Ze nigdy nie
ukrywali$my jej przed §wiatem. Ojciec chodzit
z nia do Urzedu Miasta zatatwial sprawy,
wszyscy urzednicy ja tam znali. Nie chronig jej
przed innymi ludzmi, ma kolezanki, jest
zorientowana w aktualnych informacjach,
oglada telewizje, przeglada Internet, ma nawet
swoje poglady polityczne.

Jest tez bardzo emocjonalna, po $mierci ojca to
az za bardzo. Moéwia, Ze ,, Ania u ojca miata
parasol, a u mnie ma szkol¢”. No, ale ja
chciatam, zeby byta samodzielna.

Byly pytania- ,,dlaczego ja”?

Byly. Oczywiscie, ze byly. U kazdego rodzica
sa. I to pytanie towarzyszy nam do konca
zycia. My, dzigki Ani, znalezliSmy odpowiedz
na to pytanie.

Dzis wiem, ze gdyby nie moja corka, nie
widziatabym potrzeb innych.
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Czy mozna zy¢ normalnie?

Wywiad z Panig Renatg, siostra i matka osob z niepelnosprawnoscia

ojawienie  si¢  niepelnosprawnego

dziecka w rodzinie jest sytuacja

stawiajaca  rodzicow w  zupelnie

nowych, nieznanych im dotad rolach.
Do odzyskania pewnej rownowagi
i przystosowania si¢ do nowej sytuacji
potrzeba czasu. Nie oznacza to jednak, ze
rodziny te nie moga wies¢ normalnego,
satysfakcjonujacego zycia. Poza wsparciem ze
strony réznych instytucji i panstwa, bardzo
wazna jest pomoc ze strony tych, ktérzy moga
si¢ podzieli¢ podobnymi doswiadczeniami.
Jest to szczegoélnie istotne wowczas, gdy fakt
niepelnosprawnosci  spada na  rodzing
znienacka.

Przyktadem takiej rodziny jest rodzina
pani Renaty. Cztery lata temu najstarszy syn
wskutek wypadku komunikacyjnego doznat
silnego urazu moézgu. Konsekwencje tego
zdarzenia trwaja do dzi$, jednak dopiero od
roku zycie jej rodziny zaczgto coraz bardziej
przypominac to sprzed wypadku. Obecnie pani
Renata jest szcze§liwa mama czworki dzieci,
ktore wychowuje wspolnie z mezem. Przed
wypadkiem  pojecie  niepelnosprawnosci
w rodzinie nie byto dla niej pojgciem obcym,
bowiem najstarsza siostra pani Renaty rowniez
jest osoba niepetnosprawna. Do$wiadczenia te
sa jednak zupelie rozne. O nich oraz
o  wybranych  aspektach  zwiazanych
niepetlnosprawno$cia w rodzinie zgodzita si¢
opowiedzie¢ w wywiadzie.

Prosz¢ nam przyblizy¢ na czym polega
niepelnosprawnos$¢ pani bliskich i co jest jej
przyczyna.

Niepelnosprawnos¢ siostry wynikla
z komplikacji okotoporodowych.
Prawdopodobnie ciaza zostala przenoszona,
wskutek  czego doszto do  lekkiego
niedotlenienia mozgu. Agnieszka posiada
orzeczenie I grupy inwalidzkiej w zwiazku
z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Dodatkowo cierpi na zesp6l maniakalno-

depresyjny. Agnieszka urodzita si¢
niepelnosprawna, czyli zupelie inaczej niz
w przypadku syna. Z kolei Bartek urodzit si¢
zdrowy. Byt §liczny i normalnie si¢ rozwijal.
I tak bylo do czasu... Kiedy cztery lata temu
zostal potracony przez pijanego kierowce, gdy
przechodzili§my przez przejscie dla pieszych.
Wskutek silnego urazu czaszkowo-
mézgowego przez pierwsze  tygodnie po
wypadku walczyl o zycie. Poczatkowo byt
utrzymywany w $pigczce farmakologiczne;.
Pozniej zaczeto go wybudzaé. Nie mowil, nie
chodzit 1 nie komunikowal potrzeb
fizjologicznych. Do$¢ szybko jednak zaczat
nawiazywaé¢ kontakt wzrokowy. Obecnie,
dzigki dtugotrwatlej i intensywnej rehabilitacji
Bartosz chodzi, biega, mowi, samodzielnie
korzysta z toalety. Uczeszcza do szkoty dla
dzieci z afazja Zgromadzenia Sidstr Felicjanek.

Jaka jest diagnoza psychologiczna pani
syna?

W orzeczeniu widnieje ,,niepetnosprawnosé
neurologiczna 1 ruchowa”. Afazjg, ktora
dopiero od niedawna zaczeto uznawaé za
schorzenie, dzigki pomocy szkoty udato sig
zwalczy¢. Z niepelnosprawno$cia ruchowa
1 zaburzeniami neurologicznymi zwigzany jest
niedowlad potowiczny prawostronny, wolne
tempo pracy, spowolnienie procesow myslenia
i moéwienia. Bartosz ma spore problemy
z mnauka czytania 1 pisania, a niekiedy
i komunikowania si¢ z osobami trzecimi.

W jakim stopniu si¢ pani zgadza z tg
opinia?

Raczej si¢ z nia zgadzam, jednak wigkszosé¢
specjalistycznych okreslen jest dla mnie
niezrozumiala.

Jak ocenia pani funkcjonowanie syna
w  rodzinie (relacje z rodzenstwem,
rodzicami, réwiesnikami)?
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Jesli chodzi o relacje rodzinne, na co dzien
Bartek nie odbiega od normy. Pomimo swojej
niepetnosprawnosci potrafi by¢ opiekunczy,
odpowiedzialny i pomocny. Czasami mam
wrazenie, ze nawet duzo bardziej, niz drugi,
zdrowy syn. Bartek bardzo pomaga w opiece
nad swoim najmlodszym bratem. Relacje
z rowiesnikami o podobnych problemach
przebiegaja rowniez prawidlowo.  Sprawa
wyglada natomiast inaczej w kontaktach
z innymi, zdrowymi dzie¢mi. Zdrowi
rowiesnicy  niejednokrotnie  nabijaja  si¢
z niego, gdy co$ powie zle lub niewyraznie. Do
tej pory, a ma juz 9 lat, nie nauczyt si¢ jezdzi¢
na rowerze, wigc odbiega od réwiesnikow, co
moze by¢ powodem tych trudnosci.

Co bylo najtrudniejsze dla pani rodziny
w przystosowaniu sig do faktu
niepelnosprawnosci syna?

Najtrudniejszy byt dla nas szok, poroéwnanie
tego jakim Bartek byt dawniej, a jaki si¢ stat
z powodu wypadku. Cigzko tez bylo mi si¢
pogodzi¢ z diagnozami lekarzy, ktorzy
kierowali do mnie slowa, ze ,,syn nie bedzie
ani sportowcem ani profesorem”. Takie stowa
sa bolesne dla kazdej matki. Rowniez
podejécie rowiesnikow do syna jest dla nas
trudne. Na pierwszy rzut oka po Bartku nie
wida¢, zeby co$ bylo nie tak, dopiero
w dluzszej rozmowie wychodzi, ze syn ma
pewne specyficzne problemy.

Przywolala pani slowa lekarza dotyczace
rokowan dla przyszlo$ci pani syna jako
slowa bolesne. A w jaki sposob zostala
przekazana panstwu wiadomos$¢ o skutkach
urazu mézgu?

W szpitalu zaraz po pierwszych diagnozach
wytlumaczono mi ,,na chtopski rozum”, ze
w glowie zamiast mozgu jest galaretka, ze sa
obrzeki, krwiaki w miejscach, w ktérych nie da
si¢ operowac i trzeba czekaé. Gdy pytalismy
0 szanse na przezycie syna styszelismy tylko
odpowiedzi, ze ,,to nie jest wrozenie z fusow”.
Jeden z lekarzy powiedzial, ,,zebym si¢ nie
hudzita, ze bedzie dobrze”, inny z kolei
stwierdzil, ze widzial juz wiele takich
przypadkéw i dzieci w podobnym stanie
wyszly z tego. Najgorsze bylo to, ze szpital
nie informowal o zmianie stanu zdrowia
dziecka. Niejednokrotnie wracajac tramwajem
do domu prawie godzing, zastanawialiSmy sig,

czy syn jeszcze zyje. Takie zachowanie ze
strony szpitala uwazam za nieludzkie,
karygodne.

Na jakie wsparcie ze strony panstwa moze
liczy¢ rodzina V/ dzieckiem
niepelnosprawnym?

W  naszym przypadku jest to zasitek
pielegnacyjny w wysokosci 153 zi. Aby go
otrzymywaé trzeba stawaé co 2-3 lata na
komisji. Mozemy tez korzysta¢ z bezptatnego
dowozu syna do szkoly z  racji
niepelnosprawnosci ruchowe;.

To niewielkie wsparcie. A ze strony szkoly
na jaka pomoc moze Pani liczy¢?

- Ze strony szkoty nie ma dodatkowej pomocy,
a w naszym przypadku szkota najlepiej
odpowiadajaca potrzebom syna kosztuje nas
okoto 300 zl miesiecznie. Jest to szkota dla
dzieci w afazja, do ktéorej w dodatku ciezko
jest sig¢ dosta¢, poniewaz w Krakowie jest tylko
jedna taka placowka.

A jaka inna instytucja pomogla panstwu
najbardziej, niekoniecznie pod wzgledem
finansowym?

Niepotomickie ~ Centrum  Profilaktyczno-
Lecznicze, w ktorym objeli nas specjalistyczna
opieka w ciagu 2 dni od pierwszego kontaktu
z nimi. Tam chodzilismy przez 1,5 roku i tam
syn otrzymal intensywna rehabilitacje
ruchowa, pomoc logopedy, psychologa
i pedagoga. Inne placowki zajmujace sig
rehabilitacja odsylaly nas =z kwitkiem,
thumaczac ze nie ma miejsc lub dawali nam co
najmniej  miesigczne  terminy, na  co
w przypadku syna nie mogli§my pozwolic.

Jak zmienilo si¢ funkcjonowanie pani
rodziny w zwigzku z niepelnosprawnoscig
syna?

Z cala pewnoscia fakt wypadku i jego
konsekwencji przewrécit nasze zycie do gory
nogami. Wszystko bylo podporzadkowane
szpitalowi, rehabilitacji, terminom lekarskim.
Przez pierwszy miesiac prawie w ogole nie
widywalam drugiego, zdrowego dziecka
1 megza. Dopiero po miesiacu mogliSmy zabraé
Bartka do domu. Nie miatam czasu, zeby spaé,
gdyz po nocnej zmianie jezdzitam z synem na
rehabilitacje.
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Jak zmienila si¢ jako$¢ zycia pani rodziny?

Na pewno wzrosty wydatki, jest mniej czasu
wolnego. Tak silne przezycia i przemegczenie
wplynely réwniez na drastyczne pogorszenie
si¢ mojego stanu zdrowia. W tydzien po
wypadku schudtam dziesig¢ kilogramow.
Pozniej zaczetly sig stopniowo ujawniac liczne
alergie, astma, problemy =z zatokami
1 problemy neurologiczne.

A czy dostrzegla pani jakie§ pozytywne
zmiany?

Tak. Sam fakt wypadku wptynat pozytywnie
na nasze relacje malzenskie. Maz wowczas
bardzo przyblizyl si¢ do mnie, otoczyl nas
opieka, okazal zrozumienie. W chwili obecne;j
mysle, ze w jakim$ stopniu pogodziliSmy si¢
z niepetnosprawnoscia syna. Staramy si¢ zy¢
normalnie.

Czy zauwazyla pani jakie§ radykalne
zmiany w funkcjonowaniu spolecznym pani
rodziny? Mam tu na mysli kontakty ze
znajomymi i V/ dalsza rodzina.

Jakich§ znaczacych zmian nie zauwazylam.
Z kolei informacja o wypadku spowodowata
bardzo silny odzew nie tylko wsrod
najblizszych, ale takze wsrod obcych ludzi,
ktorzy cheieli w jakis sposob pomoc.

Jak fakt niepelnosprawnosci siostry wplynat
na pani dziecinstwo i dorastanie?

Z racji tego, ze dzielitam z nia poko¢j, miatam
problemy z nauka, nie moglam spaé po
nocach, miatam tez bardzo utrudniony kontakt
z réwiesnikami. Do tego czulam presje ze
strony rodziny i styszatam stowa krytyki, ze
jestem niewyrozumiata. Mozna by powiedziec,
ze mialam odebrane dziecinstwo. Bylam
siedem lat mtodsza od siostry i myslg, ze
wymagano ode mnie zbyt wiele. Warto
réwniez zaznaczy¢, ze na tamtym etapie siostra
byla Zle leczona i jej stan psychosomatyczny
byt bardzo zty.

Czy sadzi pani, ze doSwiadczenie
niepelnosprawnosci siostry pomoglo pani
w jakim$ stopniu z pogodzeniem si¢ lub
przystosowaniem do niepelnosprawnosci
syna?

Patrzac na poprawg funkcjonowania Agnieszki
bardziej optymistycznie patrze
w przysztos¢. U Agnieszki nastapil ogromny
postgp jesli chodzi o samodzielnosé
i funkcjonowanie spoteczne. Jestem wigc

.....

Dzigkuje, ze poswiecila pani swoja uwage
i czas, oraz, Ze podzielila si¢ pani swoimi
doswiadczeniami.

Dzigkuje. Moze podsumowaniem naszej
rozmowy niech bedzie refleksja: Inni [udzie
oceniajqc po wyglqdzie oczekujq od syna
,normalnosci” z kolei, gdy sie zorientujq, ze
,,COS jest nie tak” przesadzajq w drugq strone
rozmawiajqc z nim jakby byt glupi, albo nie
rozmawiajqc z nim wcale.
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Agnieszka Filek
Uniwersytet Pedagogiczny im. KEN w Krakowie
IIT Pedagogika Specjalna

Recenzja filmu George’a Millera pt. “Olej Lorenza”

ormalny dom, normalna rodzina,
zdrowe dziecko. I tak siedem lat...
siedem kroétkich, niedocenianych lat.
A potem? Potem choroba dziecka,
strach lek i1 heroiczna walka...
Lorenzo Odone przez siedem lat swojego zycia
byt jak inne dzieci. Bawil si¢, $mial, zyk
Potem  co$ dziwnego  zaczgto sig
z nim dziaé. Mial rdézne dolegliwosci
umystowe, zaémienia, zaniki pamigci. Rodzice
nie dopuszczali do siebie mysli, ze ich syn
moze by¢ chory. Specjalisci, stosujac rozne
metody badan, wykryli u chtopca nieuleczalne
zwyrodnienie mozgu- adrenoleukodystrofi¢
(ALD). Choroba ta stopniowo doprowadzata
do cigzkiej, wielorakiej niepelnosprawnosci.
Z dnia na dzien stan dziecka pogarszal sig.
Chlopiec zostat przykuty do 16zka, nie byt
w stanie samodzielnie oddycha¢, nie reagowat
na bodzce zewngtrzne.  Rodzina zaczgla
alienowaé¢ sig¢, zy¢ we wlasnym S$wiecie,
pelnym cierpienia, ale i nadziei na wyleczenie
dziecka. Rodzice wbrew wszystkiemu co
mowili lekarze, heroicznie walczyli o zdobycie
lekow 1 potrzebnej pomocy. Naginali prawo,
krytykowali lekarzy i na wilasna reke szukali
cudownego leku. Panstwo Odone nigdy nie
zwatpili w to, ze ich dziecko zostanie
uleczone. To oni, bez Zadnego przygotowania
z zakresu medycyny, odkryli, nazwany na
cze$§¢ ich syna, olej Lorenza, mieszanke
glicerynowych estrow kwasu oleinowego
i erukowego. Ten preparat powoduje
zatrzymanie tworzenia si¢ kwasow

thuszczowych, a w konsekwencji zahamowanie
ALD. Tylko jeden z lekarzy postanowit zaufaé
rodzicom. Nikt inny nie chciat da¢ im prawa
do ratowania zycia dziecka. Panstwo Odone
wygrali walke. Lorenzo, ktéoremu nikt nie
dawatl szans, przezyt 30 lat. Dzigki swoim
rodzicom, ich wytrwatos$ci i determinacji. Taka
postawa rodzicow nie jest niezwykla
w rodzinach dzieci z niepetnosprawnoscia. Na
kazdym kroku spotka¢ mozna takich wilasnie
rodzicow- bohateréw, walczacych o kazdy
dzien godnego zycia dla swojego kochanego
dziecka.

Zachgcam do ogladnigcia tego filmu.
Otwiera oczy na inny $wiat, na cierpienie.
Uczy radzenia sobie 2z  problemami,
optymizmu, patrzenia z nadzieja na przysztosc.
Pokazuje rodzicow, ktorzy nie godza si¢
z choroba, z niepetnosprawnoscia dziecka. Nie
poddaja sig, walcza 1 t¢ walke czgsto
wygrywaja.  Fabula pelna jest optymizmu.
Dzigki determinacji i heroizmowi udaje si¢
osiagna¢ cel. A tych celéw na co dzien jest
przeciez wiele... Pierwsze stowo
wypowiedziane przez dotad niemoéwiace
dziecko, kazdy najdrobniejszy sukces jest
cudem. Panstwo Odone ucza nas, ze wiara
i checi sa w stanie wiele zdziataé, ze trzeba
walczy¢é, stawi¢ czola  przeciwno$ciom
i nie poddawaé si¢. Mieli przeciwko sobie
lekarzy, wszelkie organizacje, a nawet
rodzicow innych dzieci. Jednak udalo sig,
uratowali zycie swego syna i innych chorych
dzieci.
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Karolina Czastka
Uniwersytet Pedagogiczny im. KEN w Krakowie
IIT Pedagogika Specjalna

Niezwykte historie zwyktych ludzi

Refleksje po przeczytaniu ksiazki M. Niewinskiego — ,,Moje niepelnosprawne dziecko — droga

do samodzielnosci”

becnie praca z dzieckiem

z niepelnosprawno$cia jest o wiele

fatwiejsza niz kiedys. Nowoczesne

urzadzenia, dostgp do Internetu,
mozliwo$¢ kupienia wszystkiego
w sklepach ufatwia proces rehabilitacji. Nie
zawsze zdajemy sobie sprawg, ze zaledwie 20,
30 lat temu, nie byto tego wszystkiego, co dzi$
jest powszechne. Lektura ksigzki ,,Moje
niepelnosprawne  dziecko — droga do
samodzielno$ci”’, bedacej zapisem rozmow
przeprowadzonych z  rodzicami  dzieci
niepelnosprawnych przez psychologa Michala
Niewinskiego, ukazala inna strong tego, jak
kiedy§ wygladala diagnostyka, rehabilitacja
i perspektywy rozZwoju dziecka
z niepetnosprawnoscia. Tak naprawde tylko
cigzka praca rodzicow i dziecka pozwalata
osiagna¢ sukces.

Ksiazka zawiera siedem wywiadow
z rodzicami dzieci niepelnosprawnych, ktore
dzi$§ sa osobami dorostymi, a przyszly na swiat
z roznymi dysfunkcjami  rozwojowymi.
Historie sa o tyle cickawe, Ze relacjonuja
sytuacj¢ lat 80-tych, 90—tych XX wieku,
kiedy uzyskanie diagnozy, dostep do dobrych
specjalistow, mozliwo$¢ rehabilitacji
i uzyskanie wsparcia nie bylo tak proste jak
dzi§. Kompetencje specjalistow, do ktérych
trafiali rodzice w tym trudnym momencie ich
zycia, czesto stawiane sa pod znakiem
zapytania. Mimo wszystko rodzice
podejmowali walke, cho¢ nie raz styszeli, ze
lepiej odda¢ dziecko do zaktadu, bo nic z niego
nie bedzie. Dzi$§ sytuacja wyglada inaczej.
Dostep do réznych specjalistow, organizacji
pozarzadowych, stron i foréw internetowych
pozwala na uzyskanie konkretnych informacji
i odpowiedzi na wiele pytan. Kiedys$ przeptyw
informacji odbywal si¢ poczta pantoflowa,
a rodzice spotykali si¢ z negatywnymi, wre¢ez
stereotypowymi reakcjami otoczenia,
niezrozumieniem okazywanym ze strony
lekarzy. Byli bezradni i zdezorientowani.
Mimo przykrych doswiadczen rodzicow

opisanych w ksiazce, wywotujacych czgsto

smutek, zal, a nawet rozczarowanie, warto ja
przeczytaé, poniewaz sklania do refleks;ji.
Swiatlem staje sie sukces, ktory osiaga kazdy
z bohateréw. Juz na poczatku swego zycia
dzieci niepelnosprawne byly spisane na straty,
a rodzice pozbawiani nadziei na ich rozwoj
oraz normalne zycie. Ogromny wysitek, upor,
nieraz pot i Izy daty niespodziewany efekt.
Bo czy kto$ spodziewalby sig, ze dziewczyna
z dystonia, spastycznymi dtonmi, moze nawlec
samodzielnie nitke i haftowaé pigkne obrazy?

W ksiazce znajdziemy 7 dowodoéw na to,
ze cigzka praca rodzicow i dzieci przynosi
wymierny efekt, a dzieci — dzi§ juz doroste,
moga sta¢ si¢ samodzielne na miar¢ swoich
mozliwosci, moga zy¢ normalnie, uczy¢ sig,
rozwijaC swoje zainteresowania, spotykaé
z przyjacidtmi, spedzaé czas tak, jak ich
zdrowi rowiesnicy. Na uznanie zastuguja
rodzice, ktérzy mimo strachu, niepewnosci,
przechodzac wszystkie etapy przystosowania
emocjonalnego. Nie poddali si¢. Walczyli
i wygrali. Najwigksza nagroda jest milos¢
i u$miech ich dzieci, a takze to, co osiagnely.
Rodzice podaja tez cenne informacje o tym,
gdzie szukali pomocy i gdzie ja znalezli. Wiele
pozytywnych opinii  kieruja w  strong
krakowskiej Fundacji Hipoterapia — Na Rzecz
Rehabilitacji  Dzieci  Niepelnosprawnych.
Turnusy rehabilitacyjne, a takze hipoterapia,
pomocna dlon wyciagnigta w strong rodzicoOw
i dziecka, mila atmosfera zapadia gleboko
w pamigci. Spotkanie dobrych i chetnych do
udzielenia im pomocy 0sob, przywracato wiarg
w ludzi.

Ksiazka jest warta polecenia kazdemu,
niezaleznie czy maja kontakt z osobami
niepelnosprawnymi czy tez nie. Nigdy nie
wiadomo, co przyniesie los, a lektura na dlugo
pozostanie w pamigci i pozwoli wyciagnaé
wnioski na przysztose.
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