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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

80




Wychowanie dziecka innego niz wszystkie - wrodziniei szkole

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.

84




Wychowanie dziecka innego niz wszystkie - wrodziniei szkole

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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