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Wojciech Otrebski

WYCHOWANIE DZIECKA INNEGO NIZ WSZYSTKIE
-WRODZINIE I SZKOLE

Wprowadzenie

Jednym z czynnikeéw, rozpoznawanych dos¢ powszechnie jako
warunkujacy rozwd;j osoby 1 spoteczeristwa, jest umiejetnos¢ refleks;ji,
oceny tego co si¢ dokonalo, wydarzyto, tego co si¢ aktualnie dzieje
oraz planéw na przysztose. W zyciu kazdego czlowieka, jak 1 spote-
czeristwa, do$¢ czesto pojawiaja sie tak zwane momenty przelomowe,
ktére zmuszaja, mobilizujg lub ulatwiajg refleksje nad tym, co sie dzia-
to, dzieje i w jakim kierunky si¢ podaza. Jako jednostki jako spole-
czenstwo przelomu tysiacleci mamy szczeg6lne prawo i obowiazek do
refleksji, do stawiania pytari i poszukiwania odpowiedzi zwiazanych z
naszym zyciem osobistym i spotecznym.

Nasze prawo i obowiazek do zastanowienia si¢ nad tym, w jakim
kierunku zmierzamy, realizujac jakie cele, jest tym wieksze, ze to wia-
Snie my podjelismy sie przygotowania i przeprowadzenia waznych
z punktu widzenia ekonomicznego i spolecznego czterech reform:
administracyjnej (zmieniajacej ustréj naszego paristwa), zdrowotnej
(uzdrawiajacej finansowanie opieki medycznej), emerytalnej i eduka-
cyjnej.

Tematyka niniejszej monografii w moim odczuciu stanows Istotny
wklad w przygotowanie i przeprowadzenie reformy systemu edukacji
w Polsce, gdzie dokonujac refleksji mamy mozliwose ponownego



Wychowanie dziecka innego nizwszystkie - wrodziniei szkole

przyjrzenia si¢ doswiadczeniom wielu pokoleri Polakéw i innych na-
rodéw oraz wykorzystania z nich tego, co najcenniejsze w przebudo-
wie 1 uzdrowieniu naszego systemu os$wiaty.

Odpowiadajac na zaproszenie redakeji do czynnego wlaczenia sie
w refleksje nad wyzwaniami wychowawczymi przelomu tysiacleci,
przedstawie kilka mysli bedacych wynikiem studicw teoretycznych
literatury przedmiotu oraz doswiadczen praktycznych w temacie wy-
chowania dziecka innego niz wszystkie. Najpierw przyblize pojecie
innasa, poszukujac jej przyczyn, dokonujac rozrézniert w jej rozumie-
niu 1 postrzeganiu konsekwencji, a nastepnie omowie specyfike funk-
cjonowania dziecka innego niz wszystkie w rodzinie 1 w szkole, kon-
centrujac sie na dziecku niepetnosprawnym 1 jego rodzinie oraz na
procesie integracji spolecznej dziecka i jego rodziny, ze szczegSlnym
wyakcentowaniem nauczania w systemie ksztalcenia integracyjnego.

1. Normalnos¢, nienormalnos¢ (innos¢

Obserwujac spoleczeristwo korica drugiego tysiaclecia jawi sie spo-
strzezenie dotyczace sprzecznosci, jakie w nim i jednostkach
Je tworzacych istnieja. Z jednej strony bardzo wysoko cenimy orygi-
nalnos¢, niekonwencjonalnos¢ w wygladzie, ubiorze, sposobie mysle-
nia, wypowiadania sie, zachowania. Potrafimy; czasami z ogromns
zawzigtoscia, broni¢ swojego zdania czy opinii na konkretny temat.
Obserwujemy grupy miodziezowe, ktérych czesto jedynym celem jest
bycie innym niz wszyscy, we wszystkim. Organizujac zycie domowe i
spoleczne staramy si¢ zachowywac tradycje, zwyczaje przekazywane
nam przez nasze domy rodzinne i spofecznosci, w ktérych wzrastali-
Smy, aby podkresli¢ nasza odrebnos¢ i tozsamosc narodows.

Z drugiej strony zaréwno jako jednostki i jako spoteczeristwo,
potrafimy by¢ zacietymi przeciwnikami wszelkich przejawdw innosci,
odmiennosci, nienormalnosci w wygladzie, zachowaniu sie, sposobie
myslenia, formulowaniu swojego zdania, sposobie spedzania wolnego
czasu czy celebracji swigt.
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Pojawia sie wiec bardzo zasadnicze pytanie o przyczyne tych
Sprzecznosci oraz wazny z punktu widzenia naukowego jak i prak-
tycznego problem do rozwigzania, a dotyczacy konsekwencji zaréwno
dla osoby spostrzegane; jako inna dla spoleczeristwa ta innos¢ po-
strzegajacego.

Poszukujac przyczyn, ktérymi powodowani dzielimy $wiat nas
otaczajacy, rzeczywistos¢, w ktorej uczestniczymy oraz wspdibytujace z
nami osoby na normalne i nienormalne (inne), dotykamy obszaru
funkcjonowania cztowieka i spoleczeristwa ZW13zanego z jego syste-
mem wartosci, 1 co sie z tym wiaze przyjeciem oraz rozumieniem sze-
regu norm.

Wartosciowanie, czyli odnoszenie do indywidualnego dla kazdego
# has systemu norm 1 zasad wszystkiego, co czlowiek postrzega i w-
CZym uczestniczy, jest wpisane w jego nature (Wolfensberger 1992).
Grupy i spoleczeristwa réwniez przyjmuja okreslone zasady 1 prawa
regulujace wzajemne wspdtbytowanie cztonksw Je tworzacych.

Zrozumienie, dlaczego spoleczenistwo przelomu tysiacleci, nie-
ktére osoby i zjawiska odrzuca jako nienormalne (inne), jest mozliwe
tylko wéwczas, gdy przyjrzymy sie wartosciom przez nie preferowa-
nym.

To, co dla czesci spoteczeristwa polskiego wydaje sie by¢ aktualnie
najwazniejsza wartoscig - to zdrowie, tezyzna fizyczna, Sprawnos¢,
zrecznos$e, odpornosé na choroby; stresy; a co sie z tym wiaze atrakcyj-
nos¢ wygladu zewnetrznego, miodos¢, szczuplose sylwetki, parametry
1 proporgje, tak jak u modelek i model. Kolejna wazna dla nas dzisiaj
cechg jednostki jest wysoka sprawnos¢ intelektualna, réznorodne wy-
ksztalcenie, kompetencja, duza swoboda wyboru, niezaleznos¢ W my-
sleniu i podejmowaniu decyzji zaréwno zawodowych, jak i dotycza-
cych zycia prywatnego oraz wysoki status materialny, zasobnos¢ i po-
stadanie wielu débr (Wolfensberger 1992),

Taki system wartosci wzmacniany jest przez media i reklamy; kts-
re ze wszystkich stron méwia nam jako jednostkom i spoleczeristwu
Co mamy jes¢, aby zdrowo i dobrze wygladac, jak mamy ubierac sie 1
zachowywag, co mamy lubi¢, a czego nie lubic, aby mdc zaliczy¢ sie do
grona nowoczesnych kobiet i mezczyzn oraz posiadanie jak wysokiego
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konta w banku i jezdzenie jak drogim samochodem uczyni nas szcze-
sliwymi ludZmi sukcesu.

Dokonujac tak delikatnych analiz, nie trudno o pewne generali-
zacje, ktdrych podstawowym skutkiem jest poczucie krzywdy u ossb
nie zgadzajacych si¢ z prezentowanymi opiniami. Uwazam, ze im wie-
cej z czytelnikéw nie bedzie zgadzato sie z powyzej prezentowanymi
analizami, oceniajac je jako zbyt przesadzone, skrajne, tym wigkszy
powdéd do dumy mamy jako spoleczeristwo.

Jak juz wspominalem, konsekwencja kazdego systemu wartosci
jest powstanie 1 przyjecie okreslonych norm, zasad, praw regulujacych
zycie spoleczne i relacje miedzy poszczegdlnymi czlonkami danych
spotecznosci. Przyjecie przez dana osobg lub grupe okreslone; normy
umozliwia ocene otaczajacej ja rzeczywistosci w kategoriach normal-
nosci badz nienormalnosci os6b i zjawisk ja tworzacych.

Przewrotnos$¢ natury ludzkiej jest tak wielka, ze niekt6rzy z nas sa
skfonni zaptaci¢ duze pieniadze, poprawiajac cos w swoim wygladzie z
jednej strony po to, aby bardziej odpowiadac obowiazujacym nor-
mom, z drugiej strony po to, aby zachowa¢ oryginalnos¢ i niezalez-
nosc.

Mozna by wigc, porzadkujac myslenie na temat normalnosci i
nienormalnosci (innosci), wyréznic tych, ktérzy stali sie mnymi (nie-
normalnymi) z wyboru i tych, ktérym innos¢ (nienormalnos¢) zostata
zadana. Drugim rozréznieniem bedzie inno§¢ (nienormalnosc), ktéra
jest powodem do dumy dla osoby i przedmiotem pozqdania dla wielu
innych, traktowana jako oryginalno$¢, wlasny styl, niekonwencjonal-
nos¢ oraz inno$¢ (nienormalnosc) budzqca lek, niechel, odraze, po-
strzegana jako powdd do wstydu, izolacji i odrzucenia osoby inne;j.

W dalszej czgsci swojego artykutu chciatbym skoncentrowac sie na
tych osobach, ktérym innos¢ (nienormalnos¢) zostata zadana i ktérzy
podejmujac trud zycia z ta inno$cig narazaja sie na odrzucenie i izola-
cje, bycie zepchnigtym na margines Zycia spofecznego. Tymi, ktérych
obecnosc dla czgsci spoleczeristwa jest tylko powodem leku i niepoko-
ju, a dla innych stanowi zadanie i wyzwanie do podejmowania dziatan
czyniacych Zycie tych oséb normalnym.
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2. Wychowanie dziecka innego niz wszystkie

Grupa osob, ktérym innos¢ (nienormalnosc), wynikajaca z nie-
moZnosci sprostania normom przyjmowanym przez wspoiczesne jed-
nostki 1 spoleczeristwa zostala zadana, jest bardzo réznorodna. Wielu
z nas, analizujac rézne okresy swojego zycia, odnalaztoby z pewnosci
takie sytuacje, w ktorych innos¢ (nienormalnos¢) bedaca naszym
udziatem byta nam zadana. Na potrzeby dalszych analiz i refleksji z
koniecznosci zaweze te grupe do dzieci przewlekle chorych i niepet-
nosprawnych (fizycznie, sensorycznie, psychicznie, umystowo) oraz
ich rodzin, aby méc wskaza¢ niektdre istotne wspctezesnie elementy
wychowania dziecka niepelnosprawnego w domu i w szkole. )

2.1. Dziecko niepetnosprawne w rodzinie

Jest rzecza wprost niemozliwg, aby w jednym artykule przedstawic
w sposob wyczerpujacy zagadnienie tak zlozone, jak funkcjonowanie
dziecka niepetnosprawnego i jego rodziny. Dlatego tez pozwole sobie
zasygnalizowa¢ tylko istotne elementy wplywajace na proces wycho-
wania dziecka niepelnosprawnego w rodzinie, a zalnteresowanych
bardziej szczegstowymi informacjami z zakresu tego tematu odsytam
do cytowanej przez mnie literatury.

Nikt juz dzisiaj nie kwestionuje stwierdzenia, ze narodziny dziec-
ka niepefnosprawnego czy tez stanie si¢ niepetnosprawnym, wskutek
choroby czy wypadku, przez dziecko sprawne jest dla rodziny wielkim
szokiem, z ktérym praktycznie zadna rodzina nie jest w stanie pora-
dzi¢ sobie sama na tyle, aby nie mialo to negatywnego wplywu na
sprawnych jak i niepetnosprawnego cztonka rodziny. To, co dzieje sie z
rodzina, po pojawieniu si¢ W niej dziecka niepetnosprawnego, jest
bardzo szczegtowo opisane na kartach licznych publikacji w jezyku
polskim (do gtownych naleza: Borzyszkowska 1984; Strojnowski 1986;
Kornas-Biela 1988; Mrugalska 1988; Nawrot 1990; Obuchowska 1991;
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Chodkowska 1995; Otrebski 1997). Istnieje réwniez bardzo bogata
literatura omawiajaca te zagadnienia w jezyku angielskim (czes¢ z niej
dostepna u autora).

Do najczesciej wystepujacych przezy¢ emocjonalnych rodzicéw,
dowiadujacych si¢ o uposledzeniu umystowym swojego dziecka,
badacze zéliczaja: szok, depresjg, poczucie winy, zaprzeczanie, zlos¢,
smutek, rozpacz, niepokéj, wstyd, poczucie krzywdy, spostrzeganie
odrzucenia spolecznego, litosci, smiesznosci (Klaus, Kennell 1976
za Howard 1978; Boczar 1980; Kornas-Biela 1988).

Rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym moze przezywa¢ dwa
rodzaje kryzyséw. Pierwszy bardziej zwiazany z poczatkowym okresem
bycia dziecka w rodzinie, ale nie tylko, to kryzys egzystencjalny. Drugl,
pojawiajacy si¢ w trakcie podejmowania zadan i wysitku zwiazanego z
opieka i wychowywaniem dziecka niepelnosprawnego w domu, to
Jayzys royczywistasa (Glidden 1990; 1992).

Kryzys egzystencjalny zwiazany jest z przezywanymi aktualnie
stanami emocjonalnymi takim jak: osamotnienie, ~depresja,
zwiekszona drazliwos¢. Rodzice stawiajg wéwczas pytanie o warto$¢
ich zycia i zycia w ogdle. Rozpamietuja swoje wartosci duchowe
i ziemskie. Pytaja o swoja tozsamosc.

Podejmowanie wysitku zwiazanego z opieka 1 wychowaniem
dziecka niepelnosprawnego, jednoczesne borykanie si¢ ze wszystkimi
trudnosciami z tego wynikajacymi, powoduje przezywanie kryzysu
rzeczywistosci. Szczegolnie uwidacznia sig to w trakcie realizacji przez
rodzicéw potrzeb dziecka zwiazanych z jego uposledzeniem, czy de-
fektami wspoltowarzyszacymi wymagajacymi zastosowania specyficz-
nych sposobéw sprawowania opieki. Czesto rodzice majacy doswiad-
czenie w opiece i wychowaniu dzieci sprawnych zupetnie nie potrafig
wykorzysta¢ go w stosunku do dziecka uposledzonego (McAndrew
1976, por. Howard 1978, s. 279).

Przebieg reakcji emocjonalnych rodzicéw, a co sie z tym wiaze,
r6wniez ich zachowania w nowej dla siebie sytuacji spowodowane;
pojawieniem si¢ w rodzinie dziecka niepelnosprawnego, ma takze
swoje uwarunkowania.
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Mowi sie o czynnikach wplywajacych na przezycia rodzicow
1 funkcjonowanie rodziny zwigzanych z samymi rodzicami. Wymienia
sie tu: ich osobowos¢, wezesniejsze doswiadczenia z rodzin,
dotyczace choréb psychicznych czy niepelnosprawnosci, jakos¢
zycia matzeniskiego i rodzinnego przed pojawieniem sie dziecka
niepetnosprawnego, wyksztalcenie i status spoleczno-ekonomiczny
rodziny, okres w ktérym dowiedzielj si¢ oni o niepetnosprawnosci

swojego dziecka.

Prezentowany jest réwnies wplyw czynniksw zwiazanych z osobg
niepetnosprawna. Nalezg do  nich: rodzaj i stopien
niepetnosprawnosci, a co si¢ z tym wiaze, zakres ograniczen
W samodzielnosci oraz okres rozwoju, w ktérym dziecko st¢
aktualnie znajduje.

Wydaje sie, ze rodzaj niepetnosprawnosci dziecka jest, oprocz
stopnia  ograniczer, jednym 2 wazniejszych  czynnikéw
modyfikujacych reakcje emocjonalne rodzicéw czy rodziny. Chodzi tu
przede wszystkim o niepetnosprawnosci widoczne golym okiem i
niewidoczne (mdzgowe porazenie dziecigce, niewidzenie, zespot
Downa, cukrzyca, niestyszenie) oraz o te tzw, wstydliwe i niewstydliwe
(uposledzenie umystowe, choroba psychiczna, NOwotwdr, astma).
Oczywiscie czynniki te sa wyjatkowo silnie zwiazane z odbiorem
spotecznym rodziny i samego dziecka niepeinosprawnego. Tu mozna
by wiele powiedziec o konsekwencjach negatywnych postaw
spolecznych wobec osoby niepetnosprawnej i jej rodziny ale nie tym

niepelnosprawnego. Nie budzi to zdziwienia, gdy wezmie sie pod
uwage, Ze rodzina z dzieckiem niepeinosprawnym w Polsce czesto nie
otrzymuje nawet takiej pomocy, jak rodzina z dzie¢m; sprawnymi, a
dla wielu spolecznosci jedyna alternatywa wobec wsparcia dla osoby
niepelnosprawnej pochodzacego  od rodzic6w  pozostaje
instytucjonalizacja i segregacja dziecka.
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Wiek dziecka niepelnosprawnego jest réwniez rozpoznawany
jako czynnik silnie zwiazany z przezyciami emocjonalnymi rodzicéw.
Pierwszy taki etap w zyciu dziecka, wyrézniony niejako przez jego
wiek, to-okres szkolny. Tutaj w zwiazku z niepelnosprawnoscig dziecka
rodzi sie wiele probleméw natury nie tylko organizacyjnej, jak dowéz
do szkoly czy mozliwos¢ poruszania si¢ po jej terenie
(bariery architektoniczne). Znacznie trudniejsze do rozwiazania oka-
zuja sie by¢ kwestie zwiazane z rodzajem ksztalcenia, jego poziomem 1
miejscem. Dla wiekszosci dzieci 1 mlodziezy niepelnosprawnej, objetej
obowiazkiem szkolnym, jedynymi dzisiaj dostepnymi propozycjami
sa szkoly specjalne (dla niewidomych, niestyszacych, uposledzonych
umystowo). W niektorych osrodkach pojawiaja sie mozliwosci ksztal-
cenia integracyjnego zorganizowanego zgodnie z zasadami opracowa-
nymi dla tego sposobu nauczania oraz nauczania o charakterze pseu-
dointegracyjnym, nie majacego nic wspélnego z rzeczywistymi zasa-
dami, a wrecz bardzo od nich dalekiego. Rodzice, ktrzy nie godza si¢
na oferte szkolna dostepna na swoim terenie s3 czgsto pozostawient
sami sobie.

Kolejny okres w Zyciu dziecka to czas dojrzewania i dorostosci
biologicznej, ktéry rozpoznawany jest powszechnie przez rodzicow,
nie tylko dzieci niepetnosprawnych, jako trudny Tutaj szczegSlnie
trudne momenty przeiywaja rodzice, ktérych dzieci sa niepelno-
sprawne ze wzgledu na dziedziczona wade genetyczna lub uposledzo-
ne umystowo. Dziecko planuje lub wrecz rozpoczyna aktywnos¢ sek-
sualna nie zawsze bedac do korica swiadomym zagrozer.

Dorostos¢ biologiczna i psychiczna dziecka niepetnosprawnego
jest nieuchronnie zwiazana z okresem starzenia sig rodzicéw 1 coraz
czesciej pojawiajacymi sie wieloma pytaniami o przysziosc dziecka. Jak
juz wspomniatem wczesniej, dla wigkszosci rodzicow dzieci niepeino-
sprawnych ujawniajacych duze ograniczenia w samodzielnosci, na
dzisiaj w naszym kraju nie ma ciekawej alternatywy.

W swoim patrzeniu na rodzing z dzieckiem niepelnosprawnym
chciatbym by¢ zgodnym z systemowym podejsciem do rodziny, dlate-
go tez nie moge pomina¢ relacji miedzy rodzeristwem w rodzinach z
dzieckiem niepelnosprawnym.
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Relacje  miedzy  rodzesstwem zaleza  od typu relacji
interpersonalnych, jakie panuja w danej rodzinie. Méwi si¢ wrecz o
wspoizaleznosci postaw rodzicielskich, technik wychowawczych i
relacji miedzy rodzenstwem. Skutk; postaw rodzicielskich i stosowanije
okreslonych technik wychowawczych nie ograniczajg sie jedynie do
wzajemnych stosunkéw miedzy rodzicami a dzie¢mi, ale maja réwnies

W literaturze dotyczacej relacji miedzy rodzeristwem w rodzinach
z dzieckiem niepetnosprawnym mozna wyréznic dwa gtéwne nurty:

Pierwszy zZwigzany jest z analiza relacji miedzy rodzerstwem,
widzianych zaréwno od strony dziecka niepetnosprawnego, jak tez od
strony sprawnego rodzeristwa (Borzyszkowska 1971, 1980; Misiewicz
1986; Zabtocki1989).

Drugi - skoncentrowany przede wszystkim na analizie réznego
typu  konsekwencji  dla psychospotecznego funkcjonowania
rodzeristwa dzieci niepetnosprawnych, W tej grupie z kolei mozemy
Wyrézni¢  tych,  ktorzy podkreslaja, ze rodzenstwo 0s6b
niepetnosprawnych stanowi grupe zwickszonego ryzyka w zakresje
wystapienia problemdéw emocjonalnych, zaburzes zachowania czy
braku poczucia silnych zwigzkow rodzing (Lausch-Zuk 1997
Obuchowska 1991), jak tez i tych, ktérzy podkreslaja, ze obecnos¢
dziecka niepetnosprawnego w rodzinie daje wymierne korzysci dla
rodzeristwa. Sg to: wieksza tolerancja i wspstezucie, lepsze rozumienie
innych oraz docenianie wartosci wlasnego zdrowia i umystuy, jak tez

znaczaca sposobnos¢ socjalizujaca (Stoneman et al. 1991; Dyson,
Fewell 1989; Begun 1989).

Jak  wida¢ 2 przytoczonych powyzej opinii, nie mozna
jednoznacznie okresli¢, na ile pozytywny, a na ile negatywny wplyw
ma dziecko niepetnosprawne na relacje miedzy rodzeristwem. Faktem
jest natomiast to, ze relacje te s3 inne niz w rodzinach tylko z dzie¢mj

Sprawnymi, bardziej zfozone.
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2.2. Dziecko niepetnosprawne w szkole (w spotecznosci)

Od pewnego juz czasu jestem $wiadkiem dyskusji woket za-
gadnienia integracji oséb niepetnosprawnych w srodowisku. Naukow-
cy, praktycy, dziatacze spoleczni, rodziny 1 wreszcie sami zaintereso-
wani, czyli osoby niepelnosprawne, wypowiadaja si¢ na ten temat, bu-
duja rozne projekty integracji, podejmuja dzialania zmierzajace do
integracji. Pobiezna nawet analiza tego, co sie méwi 1 robi w temacie
Lintegracja”, sugeruje duza rozbiezno§¢ w rozumieniu tego terminu
przez poszczegSlne podmioty, a co za tym idzie réznorodnos¢ dziatari,
czasami nie majacych wiele wspélnego z rzeczywista integracja.

To, jak nalezy rozumie¢ ,integracje” oséb niepetnosprawnych ze
srodowiskiem, powinno by¢ przede wszystkim zbiezne z tym
jak definiuje pojecie integracji Stownik Jezyka Polskiego (1978, s. 797)
gdzie integracja rozumiana jest jako proces lqczenia sie (elementow)
grup spolecznych w calosé wyrazajqcy sie czestoSciq i intensywnosciq
kontaktéw, jak réwniez z tym, jak jest ono rozumiane przez zespol
redakcyjny pisma LOS, gdzie méwi si¢ o integracji osoby jako proce-
sie dokonujqcym sie na trzech wzajemnie warunkujqcych sie pozio-
mach: psychicznym, spotecznym, dziatar pomocowych (Juros, s. 13).

 Wychodzac z prezentowanego powyzej rozumienia integracji ko-

niecznie trzeba zaznaczy¢, ze kiedy méwimy o osobach niepetno-
sprawnych, to wazne jest réwniez posiadanie rozréznienia W swoim
mysleniu na integracje osoby niepelnosprawnej w srodowisku, ktdre
traktowane jest tylko i wytacznie jako grupa oséb niepetnosprawnych.
Inaczej méwiac, osoba niepelnosprawna, ktéra wiodla do tej pory zy-
cie raczej pustelnicze bedac psychicznie 1 fizycznie odizolowana od
srodowiska innych oséb niepetnosprawnych z jednej strony. Z drugie;]
za§ strony na integracje osoby niepetnosprawnej w srodowisku wszyst-
kich innych oséb zyjacych w danej spofecznosci, a wigc sprawnych 1
niepetnosprawnych tacznie. Wydaje si¢, Ze to drugie jest rzeczywistym
i przez wigkszos¢ spoleczetistwa pozadanym modelem integracji osoby
niepetnosprawnej w srodowisku.

Przedstawione rozréznienie jest takze bardzo dobrym kryterium
ewaluacyjnym podejmowanych aktualnie dziatan integracyjnych w
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stosunku do osc¢b niepetnosprawnych. Przyjmujac to kryterium uwa-
Zam, Ze nie powinniSmy nazywac integracja sytuacji, w ktdrej jedyne
€O mozZemy zaproponowac to przebywanie osoby niepelnosprawnej
wsréd innych oséb réwnies niepetnosprawnych. To dotyczy naucza-
nia, pracy, szkoly, wypoczynku, aktywnosci spotecznej, tworczosci ar-
tystycznej (muzycznej, plastycznej, teatralnej), praktyk religijnych.
Nazywajac rzeczy po imieniu trzeba powiedziec, ze dalej jest to segre-
gacja 1 ograniczanie zakresu kontaktGw spolecznych tylko do grona
0s6b niepelnosprawnych.

Dziataniami pojawiajacymi sie coraz czgsciej w naszej rzeczywi-
stosci sg prezentacje dorobku artystycznego os6b niepetnosprawnych.
Jest to organizowane w formie Wystaw, prezentacji czy przegladcw
Zazwyczaj dokonuje sie to w miejscach publicznych specjalnie do tego
przeznaczonych na terenie miasta czy gminy. Sg to dzialania bardzo
cenne 1 wnoszace wiele w budowanie swiadomosci spoleczeristwa,
zmiang jego postaw w stosunku do niepetnosprawnych, jak réwnies w
promocje osiagnie¢ i mozliwosci osch niepetnosprawnych. Byloby
jednak bardzo zle, gdyby te dzialania pozostaly jedynymi przykladami
integracji oséb niepetnosprawnych ze $rodowiskiem. Powinnismy
dazy¢ do tego, aby prezentacja dorobku artystycznego grupy ossb
niepetnosprawnych odbyta sie w miejscu i czasie, w ktérym réwnocze-
$nie prezentuja swéj dorobek artysci sprawni. Dopiero wéwczas os1g-
gamy rzeczywisty cel integracji.

Kolejnym, postrzeganym przeze mnie problemem ZWigzanym z
integracja jest sprawa wchodzenia, wlaczania sie niepeinosprawnych w
zycie spotecznosci lokalnej. Powszechnie znanym jest zjawisko wielu
mitéw funkcjonujacych w spoleczeristwie na temat ossb niepelno-
sprawnych, szczeg6lnie chorych psychicznie czy uposledzonych umy-
slowo, ktére wzmagaja negatywne myslenie o tych osobach j po-
wstrzymuja, nieraz w spossb lekowy, osoby sprawne przed wchodze-
niem w blizsze relacje z osobami niepetnosprawnymi. Owocuje to
postawg oséb sprawnych, generalnie mowigc, pozwalajaca na istnienie
niepetnosprawnym, ale jako ,,0ni”, czyli obok ,has”

Warunkiem koniecznym do zaistnienja integracji jest posiadanie
bliskich, jakosciowo waznych relacji emocjonalnych. Dlatego tez bez
podjecia swiadomego wysitku zaréwno ze strony samych niepetno-
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sprawnych, jak réwniez ze strony spofeczefistwa sprawnego prowadza-
cego do zaistnienia znaczacych relacji miedzy poszczegélnymi oso-
bami nie uwieticzymy sukcesem naszych zabiegéw integracyjnych. Nie
osiagniemy postawy spolecznej ze strony os6b sprawnych wyrazajace;
sie w ,,miy” jako spoteczeristwo, sprawni i niepelnosprawni »razem”.

Jak juz wspominalem wczesniej, szczegdlnie istotnym elemen-
tem procesu integracji spolecznej dziecka 1 jego rodziny jest funkcjo-
nowanie w systemie szkolnym. W tym miejscu troche wigcej uwagi
poswiece nauczaniu dziecka niepetnosprawnego w systemie ksztaltce-
nia integracyjnego przyblizajac czytelnikowi podstawowe jego zasady 1
warunki efektywnosci.

Pomimo iz myslenie na temat integracji spolecznej osoby niepel-
nosprawnej jest obecne w naszym spoleczeristwie od kilku lat, to wi-
dzenie ksztalcenia integracyjnego jako elementu sktadowego procesu
integracji spolecznej jest znacznie miodsze i co za tym idzie, budzi
duzo wiecej kontrowersji. Giéwnymi przyczynami tej kontrowersyjno-
§C1 s3:

a) dalej niewystarczajace upowszechnienie informacji co do prawi-
dlowego sposobu organizowania ksztalcenia integracyjnego na
terenie placéwek oswiatowych,

b) nicjasnosc i staba precyzja regulacji prawnych w oparciu, o ktére
nalezy te formy ksztalcenia organizowac,

¢) brak pelnej znajomosci zagadnienia ksztalcenia integracyjnego
dzieci i mlodziezy niepetnosprawnej wsréd pedagogéw specjal-
nych 1 pedagogéw ogélnych,

d) niska swiadomos¢ korzysci, jakie plyna dla kazdej ze stron zaan-
gazowanych w ten proces.

Od pewnego czasu luke informacyjna i szkoleniowa w temacie
ksztalcenie integracyjne bardzo skutecznie stara si¢ wypelni¢ Centrum
Metodyczne Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej MEN, szczegolnie
zesp6t kierowany przez prof. A. Ostrowska 1 J. Bogucka. Wiele cen-
nych informacji mozna takze znalez¢ w publikacjach (Koscielska, Bo-
gucka 1994, 1996; Skrzetuska 1994; Pilecki, Koscistek, Gruntkowsk:
1995, Hart, Hurley, Komissar i in. 1997).
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Promujac od kilku lat ide¢ integracji spotecznej os6b niepeino-
sprawnych, a ostatnio uczestniczac w szeregu dziataniach zmierzaja-
cych do zaistnienia ksztatcenia integracyjnego w okreslonych spotecz-
nosciach lokalnych, widze ogromng potrzebe gruntownych zmian w
sposobie kwalifikowania dzieci do tej formy ksztalcenia. Precyzujac,
chodzi mi o proces orzecznictwa psychologiczno—pedagogicznego jako
podstawy w kwalifikacji.

Kiedy jedyng dostepna formg ksztatcenia dla dziecka wymagaja-
cego specjalnych metod i adaptacji tresci programowych do jego moz-
liwosci pozostaje ksztatcenie specjalne w systemie segregacyjnym to
wowczas obserwujemy tendencje, aby w procesie orzecznictwa koncen-
trowac si¢ na tym, jak duze braki, zaburzenia i niedorozwoje wystepu-
ja u danego dziecka. Wszystko to po to, aby udowodnic swiatu (rodzi-
com 1 szkole masowej), ze dziecko to nije moze realizowa¢ programu”
szkoly masowej i musi by¢ ksztalcone w szkolnictwie specjalnym. In-
nymi stowy méwiac, tak prowadzona diagnoza poziomu funkcjono-
wania dziecka ma charakter czysto negatywny, prezentujacy dziecko
tylko i wytacznie od strony jego brakéw. Uzytecznos¢ takiego orzecze-
nia nawet w systemie ksztalcenia specjalnego o charakterze segregacyj-
nym jest niewielka lub zadna. Nauczyciel, pedagog specjalny, zazwy-
czaj w sposcb sobie znany Przez pierwsze miesiace lub nawet lata od-
krywa w dziecku potencjat rozwojowy i te aspekty jego funkcjonowa-
nia, ktére bedac w mniejszym stopniu dotkniete niepefnosprawnoscia
lub uposledzeniem staja si¢ baza WyjSclowg W procesie ksztalcenia,
rewalidacji 1 usprawniania danego dziecka.

Dlatego uwazam, ze jedna z podstawowych zasad w organizacji
ksztalcenia integracyjnego dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawne;
powinno by¢ odejscie w sposob zdecydowany od orzecznictwa ma-
jacego charakter negatywnego opisu funkcjonowania dziecka i ta-
kie przeorganizowanie tego procesu, aby jego koricowym efektem
byt rzetelny opis stabych i mocnych stron w funkcjonowaniu przy-
szlego ucznia oraz ilos¢ i rodzaj pomocy, jakiej moze ono wymagac.

Bezsprzecznie respektujaca wymogi ksztalcenia integracyjnego i
plynace stad oczekiwania skierowane w strong procesu diagnostyczne-
go jest procedura orzecznictwa zaproponowana przez Amerykarskie
Towarzystwo do Badari nad Uposledzeniem Umystowym 1 opubliko-
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wana w podreczniku Mental Retardation - Definition, Clasification
and System of Supports. (Schalock 1992). Na dzis podrecznik 1 infor-
macje w nim zawarte dostepne sa jedynie w jezyku angielskim dlatego
tez postaram si¢ w kilku zdaniach przyblizy¢ idee w nim zawarta.

Po pierwsze, chwile zatrzymam si¢ przy tytule podrecznika, ktory
sugeruje, ze wszystko co jest w nim zawarte dotyczy zagadnienia upo-
sledzenia umystowego. Dla niektrych moze to by¢ problem, gdyz nie
chca, aby jako niepetnosprawni byli utozsamiani z uposledzeniem
umystowym. I maja do tego prawo. Powiem tylko tyle, ze studiujac
propozycje zawarta w podreczniku 1 uczestniczac osobiscie w szkole-
niach prowadzonych przez autoréw opracowania jestem bardzo moc-
no przekonany, ze propozycja w nim zawarta jest uniwersalna 1 moze
stanowi¢ doskonaly sposéb opisu poziomu funkcjonowania osoby
niepetnosprawnej bez wzgledu na rodzaj niepelnosprawnosci.

Po drugie, podstawows cecha proponowanego przez podrecznik
dziatania diagnostycznego jest jego kompleksowos¢ i wielowymia-
rowos¢. Wielowymiarowy opis funkcjonowania dziecka powinien
obejmowac:

B funkcjonowanie intelektualne i umiejgtnosci adaptacyjne,
B charakterystyke psychologiczno-emocjonalna,

B zdrowie fizyczne i etiologie,

B charakterystyke srodowiska.

Kompleksowos¢ opisu osiagana jest miedzy innymi poprzez
bardzo szerokie traktowanie umiejetnosci adaptacyjnych, wsréd kts-
rych wyréznia sig:

porozumiewanie si¢
obstugiwanie siebie
zycie/obowiazki domowe
umiejetnosci spoteczne
kierowanie soba
umiejetnosci akademickie
zycie w spolecznosci

wypoczynek
prace
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Dalej wazne jest, ze podejmujac wszelkie dzialania diagnostyczne,
zawsze dazy si¢c do wykazania stabych i mocnych stron danego
aspektu funkcjonowania dziecka. Jezeli dziecko ma np. trudnosci w
porozumiewaniu sie stownym z otoczeniem, czyli tzw. zaburzenia w
komunikacji, to nie ‘Wystarczy stwierdzi¢ ten fakt, ale nalezy opisac
dokfadnie, jakie elementy procesu komunikowania sq w zakresie mos-
liwosci dziecka, a jakie nie.

Tak dokfadny opis stabych i mocnych stron funkcjonowania
dziecka bezposrednio prowadzi nas do okreslenia zapotrzebowania
na pomoc (wsparcie), jakie u dziecka wystepuje, aby mogto ono funk-
cjonowac¢ w pelni samodzielnie. W aspekcie ksztalcenia moglibysmy
powiedzie¢ o rodzaju i zakresie pomocy, gwarantujacej prawidlowosc
efektywnos¢ przebiegu procesu dydaktycznego, czyli nabywania okre-
slonych umiejetnosci i wiedzy.

Waznym dla podjecia decyzji za lub przeciw ksztatceniu Integra-
cyjnemu jako propozycji edukacji dziecka jest okreslenie i opis
optymalnego dla niego Srodowiska. Chodzi o wykazanie, w jakich
okolicznosciach srodowiskowych dziecko moze optymalnie dla siebie
funkcjonowac i jakie srodowisko gwarantuje mu maximum potrzeb-
nej do tego pomocy (wsparcia). Srodowisko szkolne stanowi dla kaz-
dego dziecka wazne zrédlo informacji, doswiadczen i wsparcia.

Koriczac, powrsce mysla do zasadnosci i koniecznosci zmian w
sposobie prowadzenia orzecznictwa psychologiczno-pedagogicznego
jako warunku podstawowego prawidlowe;j organizacji ksztalcenia in-
tegracyjnego. Prawdopodobnie niejeden z czytelnikow, bedac pracow-
nikiem szkoly powie, ze to dotyczy raczej poradni psychologiczno-
pedagogicznych, gdyz na dzis Jest to podstawowe miejsce, gdzie doko-
nuje sie proces orzekania. Bedzie mial racje tylko czgsciowo. Po pierw-
sze dlatego, ze ksztalcenie integracyjne jest jedynie elementem szero-
kich dziatari podejmowanych w procesie integracji spolecznej ossb
niepelnosprawnych. Po drugie, kazdy nauczyciel, pedagog specjalny i
ogolny podejmujacy sie organizacji czy prowadzenia ksztalcenia w
systemie integracyjnym powinien wiedzie¢, jakie informacje moglby
uzyskac z poradni, jezeli proces diagnostyczny bedzie miaf charakter
kompleksowy i wielowymiarowy.
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Podsumowujac jeszcze raz, chce mocno podkresli¢ koniecz-
no$¢ odejscia od diagnozy negatywnej na rzecz kompleksowego,
wiclowymiarowego opisu mocnych i stabych stron w funkcjono-
waniu dziecka, dajacego mozliwos¢ precyzyjnego okreslenia opty-
malnego dla dziecka §rodowiska i ilosci potrzebnego wsparcia jako
warunku podstawowego organizacji ksztalcenia integracyjnego.

Zakoticzenie

Koticzac, cheialbym podkreslic bardzo wyraznie, ze jako$¢ zycia
0s6b niepelnosprawnych, czlonkéw naszych spofecznosci, powinna
by¢ przedmiotem zainteresowania nas wszystkich. Nikt z nas, bez
wzgledu na to, jak daleko jest obecnie w swoim mysleniu od tej pro-
blematyki, nie posiada gwarancji, ze w jakim§ okresie naszego zycia
niepelnosprawno$¢ nie stanie si¢, w taki czy inny sposéb, naszym
udziatem.

Najlepszym miejscem dla kazdej osoby niepetnosprawnej jest ro-
dzina, w ktorej przychodzi ona na $wiat lub, ktéra zajmuje si¢ jej wy-
chowaniem oraz spolecznos¢, srodowisko, ktdrego jest ona cztonkiem.
Dlatego tez leczenie, rehabilitacja, nauczanie, zatrudnienie osoby nie-
pelnosprawnej powinny by¢ tak organizowane, aby nigdy nie musiata
ona by¢ odtaczona od naturalnych wiezéw istniejacych w rodzinie i w
spolecznosci lokalnej.

Zupelnym nieporozumieniem jest, czgsto dzisiaj obserwowane,
pozostawienie rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym samej sobie,
bez zabezpieczenia koniecznego wsparcia psychicznego, spotecznego,
czesto tez materialnego 1 organizacyjnego.

To wlasnie spolecznosci lokalne, dostrzegajac w swoim gronie
osoby niepelnosprawne i przyjmujac je jako petnoprawnych czlonkow,
powinny wziaé sprawy w swoje rece i zorganizowa¢, odpowiadajac na
potrzeby, wsparcie dla oséb niepetnosprawnych 1 ich rodzin. Dla tych
spotecznosci, ktore juz to robig i stale poszukuja nowych sposobsw
podniesienia jakosci swoich dziatari oraz dla tych, ktére chciatyby to
wyzwanie podja¢ przedstawie ponizej cele, jakie powinny takim dzia-
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taniom przyswieca¢ oraz cechy, jakimi powinny sie te programy cha-
rakteryzowac.

Gl6wnymi celami wsparcia rodziny sa;

utrzymanie rodziny razem, dopski osoba niepetnosprawna nie
wybierze mozliwosci zycia samodzielnego,

zwigkszenie w rodzinie mozliwosci otwarcia si¢ na potrzeby jedne-
g0 z jej czlonksw obciazonego niepelnosprawnoscia,

podniesienie jakosci udzielanego wsparcia rodzinie przy jednocze-
snym zmniejszeniu potrzeb i kosztGw opieki pozadomowej,

umozliwienie rodzinie z osoba niepetnosprawna uczestnictwa w
zintegrowanym spedzaniu wolnego czasu, wypoczynku i podejmo-
wania aktywnosci spotecznej, -

“dokonanie pozytywnych zmian w zyciu ossb niepetnosprawnych.

Dobre programy wsparcia rodziny powinny:
obejmowac swoim oddziatywaniem cala rodzine,

zmieniac si¢ wraz ze zmianami potrzeb, 16l i wieku czlonkéw ro-
dziny;

traktowa¢ osoby niepetnosprawne i ich rodziny z godnoscia, re-
spektujac ich indywidualne wybory i preferencje,

szanowac kulturalne, spoteczne, ekonomiczne j duchowe réznice,

Wspomagac rodzing w korzystaniu z naturalnych sit i zasobéw spo-
tecznosci (wspdlnoty),

zabezpieczy¢ dogodne, centralnie polozone ustugi i zasoby.

(za Expecting Excellence in Family Supporf! (2). Human Service Rese-
arch Institute) ,
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