POSEL.OWIE DO WYDANIA II

Od czasu ukazania si¢ pierwszego wydania tej ksigzki wiele si¢
wydarzylo. Na zawsze odszed! Profesor Wilodzimierz Pietrzak, autor
rozdzialu poswieconego dzieciom z wadg stuchu. Wzrastat jako styszace
dziecko niestyszacych rodzicéw. Byt cztowiekiem madrym i petnym uroku.

Autorka piszaca o dzieciach chorych na padaczke, Elzbieta Kobylinska,
znalazta si¢ w Australii, a Elzbieta Wielgosz, zajmujaca si¢ dzie¢mi
przewlekle chorymi — w Niemczech.

Pozostali autorzy nadal pracujg w wybranych dziedzinach, jakkolwiek
niektérzy zmienili miejsce pracy. Na przykladzie tak niewielkiej grupy
autoréw jednej ksiazki dostrzec mozna dynamike czasu, w ktérym przyszio
nam zy¢.

Wiele przemian spotecznych budzi nadziej¢ na lepszy los dzieci
niepetnosprawnych, bowiem coraz wyrazniej przenika do szerszego spole-
czeristwa takie rozumienie os6b niepetnosprawnych i ich probleméw, ktére
mozna przedstawi¢ nastgpujaco:

— odchodzimy od medycznego modelu niepelnosprawnosci, z jego orien-
tacja ku patologii i deficytom, na rzecz poszukiwania tego, co pomimo
niesprawnosci jest mozliwe, co w rozwoju dziecka niepelnosprawnego
jest takie same jak u wszystkich innych dzieci;

— odchodzimy od podkre§lania spotecznych i somatycznych aspektéw
réznych rodzajéw niepetnosprawnosci w kierunku rozumienia niepet-
nosprawnej jednostki jako osoby, z jej indywidualng i niepowtarzalng
biografig;

— odchodzimy od rozpatrywania tego, co u dziecka niepetnosprawnego
»nie funkcjonuje”, ku rozumieniu zwigzkéw ,,jezeli — to” w obrebie
proceséw wychowania, i szerzej, socjalizacji. To znaczy, rozumiemy, ze
poprzez zmiany w oddzialywaniach wychowawczych i socjalizacyjnych
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mozemy skuteczniej wptywac na przezycia i zachowania dziecka niz
przez bezposrednie modyfikowanie jego zachowar;

— odchodzimy od rozumienia, ze oddziatywania wychowawcze, opiekuri-
cze i rehabilitacyjne sg wystarczajace, na rzecz rozumienia, ze wiasna
aktywnoS$¢ os6b niepetnosprawnych, ich dazenie do samodzielnego
pokonywania trudnosci, tworzone przez nich grupy samopomocy i sto-
warzyszenia, podejmowane formy przekonywania i nacisku — maja
decydujace znaczenie dla jakosci ich zycia;

— odchodzimy od przekonania, ze jako doro$li zawsze wiemy lepie;j,
rozumujac, ze werbalne czy niewerbalne ,,sterowanie” dzieckiem nie-
petnosprawnym jest dla niego korzystne, gdyz sprzyja jego dobremu
przystosowaniu — na rzecz przekonania, ze réwniez dzieci niepel-
nosprawne mozna wychowywaé ku psychicznej autonomii, poprzez
dawanie im mozliwosci wyboréw i decyzji;

— odchodzimy od rozumienia, Zze niepozadane symptomy zachowania si¢
dziecka niepelnosprawnego sa wyrazem istniejacych u niego zaburzen
rozwojowych, na rzecz interpretacji, ze zaburzenia zachowania moga
by¢ rozumiane jako sygnaly niezaspokojenia potrzeb dziecka, szcze-
gblnie wéwczas, gdy dziecko nie ma innych mozliwosci wyrazania
swoich potrzeb, niz poprzez zachowanie zwracajace uwage, jakim jest
np. agresja;

— odchodzimy od podkre$lania odmienno$ci miedzy dzie¢mi niepeino-
sprawnymi i sprawnymi, na rzecz dostrzegania podobiernistw miedzy
nimi, poszukiwania tego co wspélne wszystkim dzieciom.
Zarysowane powyzej tendencje powoli, ale w sposéb zauwazalny,

przenikaja takze do rodzin, w ktérych zyja i rozwijaja si¢ dzieci nie-

pelnosprawne, wplywajac na pragnienia rodzicéw i ich dziatania. Jedno

z pragnien moze by¢ obecnie zrealizowane, a mianowicie to, aby dziec-

ko niepetnosprawne uczylo si¢ razem z innymi dzie¢mi, bowiem szkoty

czy klasy integracyjne s3 coraz bardziej dost¢pne. Istnieje tez mozliwo$¢
zaspokojenia potrzeby wielu rodzicéw, aby dzieli¢ si¢ do§wiadczeniami
zwigzanymi ze swoim trudnym losem z ludZmi, ktérych on réwniez nie
oszczgdzil. Liczne i réznorodne stowarzyszenia rodzicéw czy tez grupy
samopomocy przyczyniajg si¢ do dobra tak rodzicéw, jak i ich dzieci.
Nadal jednak trapi rodzicéw niepetnosprawnych dzieci niepokdj o ich
przyszios¢, lekaja si¢ bezrobocia, trudnosci bytowych, osamotnienia czy tez
koniecznosci oddania dziecka do instytucji. I w tym obszarze probleméw
wystepuja pomyslne zdarzenia, jakkolwiek nie na miar¢ rodzicielskich pra-
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gnieri. Powstaja r6zne wspélnoty, juz nie tylko wolnego czasu, ale i zycia.
Takze istniejace instytucje opiekuricze zasadniczo zmieniaja swoje oblicze,
zblizajac si¢ stopniowo do modelu zycia rodzinnego. Wcigz jednak bra-
kuje osrodkéw dziennego pobytu, a miejsc pracy chronionej niepokojaco
ubywa. Zbyt malo jest tez placéwek rehabilitacyjnych, szczegdlnie dla
dzieci najmiodszych.

Jakkolwiek wiec jest wiele powodéw do optymizmu, s3 tez powody
do niepokoju. Ponadto nawet wéwczas, gdy w skali ogélnej przewazaja
zjawiska pozadane — konkretne rodziny borykaja si¢ z trudami codzien-
nosci ponad swoje sily. I jakkolwiek ksigzka nasza — z konieczno$ci —
zajmuje si¢ problemami bardziej ogdlnymi, to jednak pisaliSmy jg z my-
$§la o jednostkowych rodzinach. To do nich pragniemy dotrze¢ naszymi
stowami i nasza nadzieja.

Irena Obuchowska
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