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POMOC RODZINIE DZIECKA ZE ZtOZONA NIEPEI’.NOSPRAWNOéCIA

Maria Orkisz
Jak towarzyszy¢ osobie niepetnosprawnej i jej rodzinie?

Moéj artykut nie bedzie miat charakteru wyktadu, beda to refleksje psychopedagoga
praktyka oparte przede wszystkim na wtasnym doswiadczeniu, a takze na do$wiad-
czeniu duzej grupy moich wspoétpracownikéw, nauczycieli i terapeutéw ZSS nr 11
w Krakowie.

Na temat przyczyn nieprawidtowego rozwoju dziecka, réznorakich czynni-
kéw wplywajgcych na rodzaj i stopien powstatych zaburzen psychologia kliniczna,
medycyna dostarczajg bardzo wielu wyjasnien, powstato wiele teorii. Tradycyjne
podejscie do uposledzenia umystowego koncentruje sie na deficytach i réznicach
w sposobie funkcjonowania oséb niepelnosprawnych w poréwnaniu do normy.
Moim zdaniem bardziej zasadne jest podejscie, ktére proponuje M. KoScielska
(Koscielska 1998, s. 8): traktuje uposledzenie nie tylko jako zaburzenie organiczne,
ale psychologiczne; jako stan, do ktérego dochodzi sie w rezultacie nieprawidtowego
procesu rozwoju. Proces ten moga zaburza¢ réznorakie czynniki, moze sie to dziac¢
w roznym okresie zycia. Rezultatem tych zaburzen jest, zdaniem M. KoScielskiej
(KoScielska 1998, s. 185) zablokowanie normalnej aktywnosci poznawczej i unie-
mozliwienie wtasciwego korzystania z doswiadczen. Prawda powszechnie uznang
jest stwierdzenie, Ze rozwoj dziecka dokonuje sie poprzez interakcje z otoczeniem.
Podstawowym czynnikiem rozwojowym jest kontakt matka - dziecko. Jesli ta re-
lacja przebiega nieprawidtowo, jesli wystepuja duze trudnosci w ich wzajemnej
relacji (atmosfera leku, niepokoju, wrogosci) to prawidtowy rozwéj dziecka juz na
samym poczatku jego Zycia jest powaznie zagrozony. To zagadnienie jest bardzo
szeroko omawiane w literaturze psychologicznej i nie ma potrzeby w tym miejscu
go rozwijac.

Nagromadzenie czynnikéw patologizujacych rozwdj dziecka doprowadza do
niecheci, nieumiejetnosci, niemozliwosci podjecia dialogu z kimkolwiek, do catko-
witego zamkniecia sie w sobie. Zeby przywréci¢ mozliwosé¢ dalszego rozwoju, zeby
rozpocza¢ postepowanie edukacyjne, trzeba podja¢ prébe ,odblokowania”, rozbu-
dzenia mozliwos$ci uczenia sie, nabywania doswiadczenia, rozwijania potencjatu
rozwojowego dziecka. Jak to robi¢? Oto propozycja Jeana Vaniera, filozofa, pedago-
ga praktyka, od ponad 40 lat Zyjacego z osobami uposledzonymi we wspélnotach
JArka”:
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[...] trzeba ufa¢ w mozliwosci ich wzrostu, okazywac im zainteresowanie i uwage i ko-
chac je ... trzeba poméc kazdemu odkry¢ jego piekno, jego niepowtarzalnos¢, swiatto
ukryte w jego wnetrzu. Ta komunikacja mitos$ci jest przede wszystkim niewerbalna. Re-
alizuje sie ona przez rodzaj postawy, spojrzenie, uSmiech, gesty... (Vanier 2002a, s. 10).

Towarzyszenie, obecnos¢, bycie razem, czutos¢, serdecznosc¢, akceptacja kaz-
dego takim, jaki jest. Dopiero wtedy mozemy budowac lub odbudowa¢ w osobie
niepelnosprawnej poczucie przynaleznosci, wiezi, znaczenia, godnosci, wtasnej
wartosci.

Bardzo dobrze ilustruje to historia Heleny opowiedziana przez Jeana Vaniera
(Vanier 2002b, s. 134):

Kilka miesiecy temu zmarta Helena ze wspdélnoty Punla na Filipinach. Kiedy przyszta do
wspolnoty miata pietnascie lat. Od chwili narodzin zyta w szpitalu, byta malenika. Byta
niewidoma, nie mogta chodzi¢, méwi¢, poruszac rekami; biedne, mate ciatko, bardzo po-
ranione i kruche. Zajmowata sie nig Keiko, mtoda Japonka. Kiedy przyjechatem do Mani-
li, Keiko powiedziata mi, jak trudno jest zy¢ z Helena. Helena nie miata zadnych reakcji.
Byta zupemnie bierna, na nic nie reagowata, niczego sie nie domagata, potrafita tylko ssa¢
smoczek, ktdry wktadano jej do ust. To byto bardzo trudne w ogéle nie wiedzie¢, co ona
moze odczuwac. Nie mie¢ z nig zadnego kontaktu. Zachecatem Keiko, by nadal prze-
mawiata do Heleny serdecznie i tagodnie, by dotykata ja z wielka czutos$cig, trzymata
w ramionach z mito$cia. Powiedziatem jej: ,Jesli B6g zechce, kiedy$ Helena sie usémiech-
nie. I tego dnia, Keiko, wys$lesz mi pocztéwke”. Kilka miesiecy pézniej otrzymatem kartke
z Manili: ,Dzisiaj Helena sie usmiechneta”, pisata Keiko. Helena wrdcita do zycia. Co$, co
w jej gtebi byto zamurowane, uwolnito sie, wytrysto Zrédetko, Helena odzyskata zaufa-
nie. Nie znamy historii Heleny, nie wiemy, kto jg zranit, ale wiemy, Ze zostata straszliwie
zraniona ... kiedy musiata wota¢ i wota¢, aby dostac troche mitosci, czutosci, aby zajeto
sie nig tagodnie, aby dano jej odczué, Ze jest wazna, ze sie dla kogo$ liczy. A jesli nikt nie
odpowiedziat - pewnego dnia przestata wota¢, zamkneta sie w sobie, uciekta od swiata,
najdalej jak mogta.

Moim osobistym, pierwszym do$wiadczeniem, ktére pozwolito mi zrozumiec
znaczenie towarzyszenia osobom niepetnosprawnym i ich rodzinom byto spotka-
nie w potowie lat 80. wspoélnot ruchu ,Wiara i Swiatto”. Sa to grupy ,spotkaniowe”,
w ktérych centrum znajduja sie osoby w réznym wieku i w réznym stopniu dotknie-
te uposledzeniem umystowym. Sg one otoczone przez swoje rodziny i przyjaciot,
gtéwnie mtodych. Razem spedzaja wolny czas, odwiedzaja sie, organizujg wspoél-
ne wycieczki, obozy. Te wiezi przyjazni, zaufania sprawiaja, Ze osoby uposledzone
czuja sie zauwazone, akceptowane, potrzebne. Rodzicom dajg wsparcie w ich do-
$Swiadczeniu i pomagaja lepiej dostrzec pozytywne strony ich dziecka i uporac sie
z wlasnymi, nieraz jakze trudnymi, emocjami. Wielu z nich z kolei staje sie punktem
oparcia dla innych rodzin rozbitych wewnetrznie na skutek cierpienia oraz codzien-
nych trudnosci. Uczestniczac w takim spotkaniu, zapytatam jedng z mam, co jej daje
obecnos¢ we wspdlnocie. Odpowiedziata: ,0odkad tu jestem chodze z podniesiong
glowy”. Wtedy uswiadomitam sobie jak wazne dla rodzin jest proste bycie razem,
okazywanie przyjazni ich niepetnosprawnym dzieciom, towarzyszenie im w jakze
trudnym, czesto dramatycznym zyciu.
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Podobnie rodzice Wojtka, mojego pierwszego ucznia, dziewiecioletniego
chtopca z wieloraka niepetnosprawnoscig, po paru miesigcach mojej obecnosci
w ich rodzinie wyznali, Ze nigdy nie sadzili, Zze kto$ spoza rodziny bedzie gotéw tak
zaprzyjaznic sie z ich synkiem.

Dopiero wtedy, gdy zaakceptujemy osobe niepetnosprawng prawdziwie, gdy
uznamy w pelni jej prawo do odmiennosci, gdy zbudujemy realng i szczerg wiez,
gdy osoba ta bedzie gotowa podja¢ z nami bezstowny ,dialog”, wtedy dopiero mo-
zemy podjac¢ inne sposoby pomocy, ktére najszerzej nazywamy edukacja. Bedzie to
wzbogacanie sSrodowiska w bodzZce pobudzajace aktywnos¢, rézne metody i sposo-
by uczenia w najszerszym tego stowa znaczeniu, r6znego rodzaju terapie.

Konkludujgc moje wystgpienie, jeszcze raz przywotam Jeana Vaniera, ktory
na pytanie dziennikarza, czego nauczyt sie, zyjac blisko czterdziesci lat z osobami
z umystowym uposledzeniem, odpowiedziat:

Nauczytem sie, Ze najwazniejsza jest obecno$¢, a poprzez obecno$¢ odkrywanie przed
ludzmi, Zze sa wazni... Mito$¢ polega na odkrywaniu piekna w drugim i rozbudzaniu
w nim zaufania do siebie. Kocha¢ kogos to znaczy objawia¢ mu, ze jest piekny, zdolny do
cudownych czynéw, powita¢ go w swoim wnetrzu oraz stopniowo pomaga¢ mu wzra-
sta¢izdobywac zaufanie do siebie samego ... Odkrytem takze, co to znaczy by¢ podatnym
na zranienie ... odkrytem znaczenie stuchania, komunikacji, a wiec jezyka werbalnego
i niewerbalnego. Nie mogtem kierowa¢ nimi wedtug moich norm i teorii, ani traktowac
ich jedynie jako osoby, ktdre nalezy czego$ nauczy¢. Prosity mnie o co$ zupetnie innego:
o przyjazn. A przyjazn zaktada wzajemne zrozumienie. Trzeba byto zrozumiec¢ ich gte-
bokie potrzeby, powiedziatbym, ze trzeba byto nauczy¢ sie stuchag, jak bije ich serce,
odkry¢, co pomaga im rozwijac sie, znajdowac sens w swoim zyciu, odzyskiwac zaufanie
do siebie i nadzieje. Te osoby wprowadzity mnie w rzeczywisto$¢ mitosci.
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How to accompany a disabled person and his or her family?

Abstract

Theauthorofthearticle sharesher professional experiences from the workin Special Education
School Complex No. 11 in Krakow. She points to the fact that the accumulation of factors
which pathologize the development of a child leads to aversion, inability to take up dialogue
and to complete withdrawal. In order to restore the possibility of further development and
to start the educational process it is necessary to make an attempt of “unlocking”, awakening
the possibility of learning, acquiring experience, expanding the developmental potential of
a child. How to do that? The article seeks an answer to that question.



