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WPROWADZENIE

Ksigzka ta jest przeznaczona przede wszystkim dla rodzicéw i wy-
chowawcéw, ale takze dla innych oséb, zawodowo lub ze wzgledu na ich
nastawienie humanistyczne zainteresowanych problematyka dzieci niepel-
nosprawnych.

Pojecie niepetnosprawnosci, wyrazajace ideg, ze istniejg ludzie, ktérzy
nie s3 catkowicie sprawni — co jest prawda — zaklada réwnoczesnie ist-
nienie tych innych, w petni sprawnych. A to juz prawda nie jest. Bowiem

ludzie réznig si¢ zakresem i stopniem sprawnos$ci, czy tez — ujmujac
problem z przeciwnego bieguna — niesprawnos$ci. Niemuzykalno$¢, nie-
zreczno$é, mata skupialno$¢ uwagi, zapominanie — to tylko niektdre

rodzaje niesprawno$ci, ktére cechujg ludzi badZz trwale, badZ w niekt6-
rych okresach ich zycia. Juz mate dziecko jest pod pewnymi wzgledami
sprawne, pod innymi nie, i ta wybidrcza sprawno$¢ tworzy jego wilasng
charakterystyke.

Oceniajac czyje§ sprawnosci poréwnujemy je zazwyczaj ze Sprawno-
$ciami innych ludzi w danym wieku i Srodowisku. Sprawnosci mogg by¢
oceniane jako wysokie, przecietne badZ niskie, az do plynnego momentu,
od ktérego okreSlamy je jako niesprawno$¢ lub brak sprawnosci. W ten
sposéb, w zaleznosci od zastosowanej skali poréwnawczej, spoteczeristwo
samo produkuje to, co ,,nie jest norma” — a nastgpnie — postugujac si¢
swoimi ocenami — wywiera nacisk, aby jednostka ,,spoza normy” do niej
si¢ dostosowata. Bardziej humanistyczna od takiej statystycznej normy
jest norma funkcjonalna, tj. odnoszaca si¢ do indywidualnych mozliwosci
konkretnego cztowieka, pozbawiona nacisku, jak i stygmatyzacji.

Ogoélnie wyr6zni¢ mozna sprawno$ci globalne, wazne dla utrzyma-
nia si¢ przy zyciu i rozwoju, oraz sprawnosci szczegétowe, nadajace



jednostkowemu zyciu jego indywidualny wymiar zaréwno fizyczny, jak
i psychiczny.

Samo pojecie sprawnosci méwi nam o tym, jak skutecznie cztowiek
dziala, jaka jest jako$¢ i szybkos¢ jego funkcjonowania. U podstaw spraw-
nosci znajduja si¢ zdolnosci, ktére sa ich bazg czg¢Sciowo wyznaczong
genetycznie. Jednak réwniez w swej czeSci podlegajacej programowi ge-
netycznemu rozwdj czlowieka zalezy od korzystnych czy niekorzystnych
wplywéw otoczenia (odzywianie, przestrzeni zyciowa, zanieczyszczenia
ekologiczne itp.). Tak wigc méwiac o sprawnosciach mamy zawsze na
mysli wypadkowga biologicznego podloza oraz oddzialywari wynikajacych
z kultury, w ktérej czlowiek zyje: kultury zaréwno materialnej, jak i du-
chowej, wraz z jej systemem instytucjonalnego i rodzinnego wychowania.

Jest wlasciwoscig natury ludzkiej, ze sprawnosci (ich zakres i poziom)
sg u réznych ludzi rozmaite i nasze zycie spoleczne staje si¢ dzigki temu
bardziej réznorodne. I jest tez prawda, Zze pomimo réznych niesprawnosci
i ograniczen, ludzie potrafig przezywac zycie pozytecznie i z poczuciem
sensu, po prostu realizuja rézne jego warianty. Istotne w zyciu ludzkim
jest bowiem nie to, w co natura wyposazyla czlowieka, ale to, co ze
swoim — lepszym czy gorszym — wyposazeniem zrobi, co jest dla
niego wazne, jakich dokona wyboréw. Dla cztowieka niepetnosprawnego
wybory moga by¢ ograniczone, ale jak kazdy cziowiek i on ma w obrebie
tych ograniczen wlasng autonomig.

Ocenianie ludzi z punktu widzenia tzw. normy, dopasowywanie ich
do niej, tendencje do selekcji i segregacji sa dzialaniami przeciwko pod-
miotowosci i godnos$ci cziowieka. To nie czlowieka nalezy dopasowywaé
do istniejagcych instytucji, zawodéw czy form zycia spolecznego, ale to te
wytwory kultury spoleczeristwa powinny by¢ dostosowane do czlowieka,
do kierunku, zakresu i poziomu jego sprawnosci. Stawia to zadanie stalej
weryfikacji proponowanych ludziom niepetnosprawnym form instytucjo-
nalnych i w ogéle rehabilitacyjnych. W niniejszej ksigzce chcemy taka
humanistyczng orientacj¢ propagowac.

Tyle na temat sprawnosci. PrzejdZzmy teraz do dzieci niepeinospraw-
nych. Dzieci niepetnosprawne sg to dzieci, ktérych rozwéj jest utrudniony
w stopniu, w ktérym ani jednostka za pomoca wilasnych mechanizméw
psychicznej regulacji, ani rutynowe metody postepowania pedagogicznego,
nie s3 w stanie utrudnien tych wyeliminowag.'

I Odwotuje si¢ tu do definicji ktéra podatam w artykule Dylematy pedagogiki specjalnej.
. Kwartalnik Pedagogiczny” 1984, 4.
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W takim ujeciu kategoria ,,rozwdj cziowieka” znajduje si¢ w central-
nym miejscu, co ma podkres§la¢ nie tylko podmiotowy, ale i dynamiczny
(zmienny) charakter niepetnosprawno$ci. Ponadto nacisk jest polozony
na trudnodci, z ktérymi jednostka ma do czynienia, a takze na role
wlasnej aktywno$ci w ich przezwyciezaniu. Gdy wilasne mechanizmy
regulacyjne nie wystarczg, gdy réwniez zawioda rutynowe metody po-
stepowania pedagogicznego — wtedy mamy do czynienia z dzieckiem
niepetnosprawnym, ktére wymaga oddzialywan specjalistycznych, nazy-
wanych rehabilitacja lub rewalidacja. Najcze¢sciej sa to réwnoczesne od-
dziatywania natury fizycznej (tzw. rehabilitacja fizyczna oraz medyczna),
spoleczno-pedagogicznej (ktérej istotnym skladnikiem jest rehabilitacja
zawodowa) i psychologicznej (najczgSciej w postaci indywidualnej lub
zespotowej psychoterapii). OczywiScie w zaleznos$ci od rodzaju niepetno-
sprawnosci problemy i dziatania rehabilitacyjne sa odmienne, jakkolwiek
wystepujg réwniez pewne bardziej ogdlne prawidlowosci, wspdlne kazdej
niepelnosprawnosci, czy w ogéle odmiennosci.

Przedstawienie zagadnieri podstawowych i zarazem wspdlnych dla réz-
nego rodzaju niesprawno$ci — obok zagadnien dla nich specyficznych —
znalazto wyraz w podziale ksigzki na dwie czg¢sci: ogdlng i szczegétowa.
Czgé¢ ogdlna prezentuje sytuacje rodzin z dzie¢mi niepeinosprawny-
mi, psychologiczng i spoleczng sytuacje samych dzieci oraz teoretyczng
problematyke wychowania dzieci niepelnosprawnych w jej najbardziej
podstawowych aspektach.

Cze$¢ szczegdtowa poswigcona jest ré6znym rodzajom niesprawnosci.
Wybrano tu do oméwienia tylko te ich rodzaje, ktére znacznie utrudniaja
rozwdj dziecka. Wchodza one zazwyczaj w zakres psychologii defekto-
logicznej, jak i pedagogiki specjalnej (jakkolwiek jej zakres jest szerszy
o calg dziedzing¢ tzw. spolecznie niedostosowanych). W wyréznionych ka-
tegoriach niesprawno$ci zostaly jednak oméwione takze ich tagodniejsze
formy.

W ksiagzce przedstawiono kolejno dysfunkcje w zakresie sprawnoS$ci
umystowych powodujace trudnodci w uczeniu si¢ w ich réznorodnej
postaci, upo$ledzenie umystowe w jego stopniu lekkim i glgbszym oraz
zaburzenia autystyczne.

Nastepnie przedstawiona zostala problematyka dzieci niesprawnych
sensorycznie: niewidomych i niedowidzacych oraz z wadg stuchu.

Kolejny rozdzial dotyczy dzieci niesprawnych ruchowo, z rozmaitymi
odmianami tej niesprawno$ci, a po nim omoéwiona zostala niesprawno$c¢
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somatyczna w jej dwojakiej postaci: przewleklej choroby oraz odmienno-
Sci. Rodzice dowiedzg si¢ o psychologicznych skutkach choréb somatycz-
nych oraz sposobach zapobiegania im. Z kolei odmienno$¢ somatyczna
dziecka — jego niski wzrost, otylo§¢, deformacja twarzy oraz tzw. inter-
seksualizm, polegajacy na wystepowaniu cech obu pici u jednej osoby —
moze by¢é powodem silnych urazéw psychicznych. Przemyslenie tych pro-
bleméw moze uchronié¢ rodzicéw od popetniania niezamierzonych bledéw
wychowawczych.

Niektére niesprawno$ci majg charakter globalny — jak upoSledzenie
umystowe, wybiérczy — jak niesprawno$¢ ruchowa lub tez zachodzg na
siebie — jak to np. widzimy w wypadku dzieci z zaburzeniami mowy,
czy tym bardziej u dzieci z niesprawno$cig sprz¢zong. Takim dzieciom,
a wéréd nich takze dzieciom chorym na padaczke, po$wigcono kolejne
rozdziaty ksigzki.

Zostaly one opracowane z my$la o przekazaniu ogélnych wiado-
mosci, a takze konkretnych sposobéw postgpowania, ujmowanych jako
podstawa dla zindywidualizowanych, twérczych oddzialywan wychowaw-
czych.

Ponadto w Zakoriczeniu pokazano, jakiej pomocy rodzice dzieci nie-
petnosprawnych mogg oczekiwaé ze strony powotanych do jej udzielania
instytucji i organizacji, jak réwniez od siebie samych. Rézne inicjatywy
rodzicéw, rozmaite formy samopomocy sluza nie tylko ich niepeino-
sprawnym dzieciom, ale takze im samym. Skupiajac si¢ na dzieciach
niepelnosprawnych staraliSmy si¢ nie traci¢ z oczu ich zdrowego rodzen-
stwa, stowem — calej rodziny, ktérej Zycie powinno przebiega¢ normalnie
pomimo niepetnosprawnosci jednego z jej cztonkéw.

Kazdy z uwzglednionych rodzajéw niesprawno$ci zostal przedstawiony
z punktu widzenia utrudnieit w rozwoju dziecka — ale tez specyficznych
mozliwosci kompensacyjnych, trudno$ci wychowawczych — ale takze
mozliwych do osiagniecia sukceséw. Dzieci niepelnosprawne réznia si¢
bowiem od wszystkich innych dzieci tym, ze majg przed sobg wiekszy
trud zycia. W przygotowaniu do jego pokonania rola rodzicéw wydaje si¢
by¢ podstawowa.

Autorzy starali si¢ przedstawi¢ problemy dzieci niepetnosprawnych
w aspekcie rozwoju, obejmujac w zasadzie caly tzw. wiek rozwojowy, tj.
od urodzenia do okoto 18. roku zycia. Poniewaz jednak problemy dzieci
niepelnosprawnych, ktére sa zwigzane z ich §rodowiskiem rodzinnym,
wigza si¢ w gléwnej mierze z okresem dziecifistwa oraz mlodszym

12



wiekiem szkolnym — tym wcze$niejszym okresom rozwoju po$wigcono
W opracowaniu wigcej uwagi.

Ksiazka jest pisana z my$la przede wszystkim o rodzicach, o ich pro-
blemach wychowawczych, stad tez watek wychowania instytucjonalnego
jest podejmowany tylko w niezbgdnym zakresie.

Oczywiscie o tym, jak przebiegnie Zycie czlowieka niepelnospraw-
nego, jak uksztaltuje si¢ jego biografia, decyduje w pewnej mierze
on sam z chwila, gdy w pelni uSwiadomi sobie swoje ograniczenia
i mozliwosci.! Ale to, w jaki sposéb bedzie swoje mozliwosci oraz
trudno$ci spostrzegal, rozumial, jaki im nada sens w caloksztalcie sensu
swojego zycia — o tym w znacznej mierze decyduje otoczenie spo-
feczne, w ktérym niepetnosprawnemu dziecku przyszto zy¢ i rozwijaé
sig.

Spoéréd réznorodnych oddzialywan spolecznych szczegdlne miejsce
przypada rodzinie. To w niej rodzi si¢ dziecko niepelnosprawne lub staje
si¢ takim w pewnym momencie swojego zycia. To jego rodzice przecho-
dza bolesny proces u§wiadamiania sobie tego faktu i ptynacych z niego
konsekwencji. To w rodzinie réwniez samo dziecko przechodzi proces
rozumienia ograniczen i uczy si¢ zy¢ oraz walczy¢ z nimi. Rodzice,
rodzenstwo, przyjaciele domu, s3siedzi — s3 jego pierwotnym mikro-
§wiatem, a przezyte doS§wiadczenia, dobre czy zle, przenosi na §wiat
SZerszy.

Wychowanie rodzinne, w odréznieniu od wychowania instytucjonalne-
go, rézni si¢ — jak sadze — przede wszystkim swa warstwa emocjonalna.
Wyrézniam w niej trzy wlasciwosci:

1. Pierwszg wlasciwos$cig jest spontaniczno$¢ wychowania rodzinnego.
Znaczy to, ze wychowawcze oddzialywania w rodzinie sg zazwyczaj
bezposrednie, nie ulegaja odroczeniu, bazuja w znacznej mierze na nastroju
rodzicéw. Moze to byé powodem wielu btedéw wychowawczych, ale tez
pozwala na natychmiastowg korekcje zachowania dziecka.

Spontaniczno$¢ wychowania pocigga za soba otwarto§¢ w komuniko-
waniu si¢, w wyrazaniu siebie, swoich my§li i uczué, co z kolei zapewnia
dziecku poczucie autentyzmu intencji rodzicéw i tym samym ich od-
dzialywania wychowawcze staja si¢ skuteczne. Poniewaz odpowiedzig na
spontaniczno$¢ rodzicéw jest zazwyczaj spontaniczne reagowanie dziecka
— ma ono mozliwo$¢ uzewngtrznienia swoich legkéw, swojego gniewu czy

! Pewne kategorie niesprawnosci uniemozliwiaja petna §wiadomos$é wlasnej sytuaciji.
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rozpaczy. Nie narastajg wigc wewn¢trzne napigcia oraz konieczno$¢ ich
ttumienia.

Wreszcie spontaniczno$¢ w wychowaniu stwarza niepowtarzalny klimat
domu rodzinnego. Wspdlnie przezyte wzruszenia, troski i nadzieje prze-
nikaja w glab osobowosci dziecka, modelujac je skuteczniej niz wszelkie
pdZniejsze programy instytucji wychowawczych. Oczywiscie, modelowane
moze by¢ réwniez zgorzknienie i rezygnacja.

2. Drugg wlasciwo$cia emocjonalnej warstwy wychowania rodzinne-
go jest empatia jako podstawa tego wychowania. Znaczy to, ze matki,
a takze ojcowie (o ile s3 wychowawczo zaangazowani) ,,wczuwaja si¢”
w potrzeby i stany emocjonalne swoich dzieci i kieruja si¢ tym poczu-
ciem w postepowaniu wychowawczym. Ta zdolnoScia do ,,wczuwania si¢”
w innego czlowieka ludzie nie s3 obdarzeni réwnomiernie, psychologia
widzi rézne uwarunkowania tego faktu, ale zdolno$¢ do empatii ujawnia
si¢ szczeg6lnie przy wzajemnie bliskim wspéizyciu ludzi.

Jest wigc Srodowisko rodzinne terenem doznawania i wyrazania em-
patii, ktéra w znacznym stopniu wyznacza naszg prospoleczno$¢ i we-
wnetrzng rado$¢ zycia. Wychowanie empatyczne — co jest jego funkcja
szczegélng — zapewnia dziecku réwniez poczucie bezpieczeristwa.

Srodowisko rodzinne jest tu nie do zastapienia, a przy wychowaniu
zinstytucjonalizowanym niezbe¢dne sg sposoby je imitujace, jak tworzenie
tzw. grup rodzinnych, organizowanie zabaw w rodzing, ksztaltowanie
przestrzeni mieszkalnej na wzér rodzinny itp.

3. Trzecig wiasciwos$cig jest intymno$§¢ wychowania rodzinnego. Zna-
czy to, Zze wychowanie rodzinne w istotnych swych wiasciwos$ciach dotyczy
jedynie cztonkéw wspdlnoty rodzinnej, przebiegajac w zasadzie w tajem-
nicy przed ludZmi obcymi.

Intymno$¢ Zycia rodzinnego moze poglebia¢é wi¢Z uczuciowa, wy-
ksztalca¢ tradycje rodzinne, powodowaé, ze pewne stowa czy gesty staja
si¢ znakami zrozumialymi tylko przez wtajemniczonych itp. Ale moze tez
powodowac, ze upokorzenie, emocjonalne odrzucenie, a nieraz psychiczne
i fizyczne maltretowanie dzieci, s zamknigte w twierdzy rodzinnego zycia
i czgsto nie mozemy ich ani dostrzec, ani udzieli¢ pomocy.

Kazda spos$r6d wymienionych wlasciwo$ci emocjonalnej warstwy wy-
chowania rodzinnego, a w szczegdlno$ci wszystkie wzajemnie powigzane,
moga sta¢ si¢ Zrédiem oparcia i sily dla kazdego czlonka rodziny, ale takze
Zrédltem jego stabo$ci i zalaman. Na t¢ emocjonalng warstwe nakiadaja
si¢ wszelkie racjonalne sposoby wychowawczego oddziatywania w rodzi-
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nie, o ktérych bedzie mowa w ksigzce. Sadze jednak, ze o skutecznoSci
metod racjonalnych decyduja w znacznej mierze wymienione wlasciwosci
wychowania rodzinnego. Chciatabym, aby czytajacy t¢ ksigzke rodzice
przemysleli swoje postepowanie takze z tego punktu widzenia.

Poza rodzing, na szerszym terenie Zycia spotecznego, w rozwoju dzieci
niepelnosprawnych i w skutecznosci ich rehabilitacji, duza rol¢ odgrywa
ich integracja ze spoleczno$cia pozostatych dzieci, a takze ludzi dorostych.

Idea integracji os6b niepetnosprawnych i sprawnych zaklada, ze istnieje
migdzy nimi podzial, ze osoby niepelnosprawne s3 jakby na obrzezu
spoleczenstwa, ktére zamierza je dla wspdlnych korzysci zintegrowac,
wlaczy¢ do wspélnoty.

Oczywiscie byloby lepiej, zeby problemu integracji w ogéle nie trzeba
bylo ujmowa¢ jako odrg¢bnej idei, ale aby stanowila ona naturalng wiasci-
wo$¢ spolfecznej rzeczywisto$ci. Poniewaz jednak tradycje tak medycyny,
jak i o$wiaty ciaza ku specjalizacji i selekcji — kosztem uje¢ catosciowych
— idea integracji pelni wazng funkcj¢ w mysli pedagogicznej. Niezaleznie
od réznych mozliwosci i modeli jej realizacji faktem jest, ze idea integracji
musi najpierw powsta¢ w §wiadomosci ludzi, aby nastgpnie mogli oni —
na miar¢ swej wyobrazni i wytrwalo§ci — skutecznie jg realizowac. Idee -
propaguje takze niniejsza ksigzka.

Waznym problemem sa postawy rodzicéw, ktérzy dzieci niepeino-
sprawne wychowuja. Czy beda oni nastawieni roszczeniowo wobec spo-
leczenistwa, czy zrezygnowani, zmeczeni zamkng si¢ w §wiecie swoich
trosk, czy tez beda dla swoich dzieci aktywnie szukali drég uczestnictwa
w zyciu spolecznym na miar¢ ich mozliwoSci od tych postaw zale-
ze¢ bedzie ufno$é ich dziecka i sita jego dazen. Wskazmy tez dziecku
kierunki jego dazen: ku pokonywaniu trudno$ci zewnetrznych — i tych
powstajacych wewnatrz siebie; ku przyjmowaniu pomocy od innych —
i dawaniu jej potrzebujacym; ku tworzeniu wizji wlasnej przysziodci —
i podporzadkowywaniu jej codziennego dnia.

Dziecko podejmie te kierunki dazen, jezeli od wczesnego okresu
rozwoju wskaza mu je jego rodzice. Stuzenie rodzicom swojg wiedzg
i radg jest zadaniem autoréw tej ksigzki. W ten sposéb realizuja oni
réwniez swoje pragnienie: pomdc dziecku niepelnosprawnemu.

Irena Obuchowska
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