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Jak skutecznie pomoc dziecku niepetnosprawnemu.
Podpowiedzi terapeutéw, D. Markstein i in.,
Wydawnictwo Tekst, Starkowa Huta 2010, s. 204

Rozwazania po$wigcone interesujacej ksiazce Jak skutecznie pomdc dziecku nie-
petnosprawnemu. Podpowiedzi terapeutow warto rozpoczaé¢ od przywolania mysli
Matki Teresy z Kalkuty: I ciebie i mnie stworzono do rzeczy wielkich. Nie stworzono
Nas abysmy przeszli przez zycie bez celu. A owg wielkg rzeczq jest kochac i by¢ ko-
chanym. Jej tre$¢ zwraca nasza uwage na to, ze zar6wno petnosprawni, jak i niepet-
nosprawni majga i powinni mie¢ jasno okreslony cel w zyciu a takze czué si¢ po-
trzebnymi i kochanymi. Pomiedzy nimi istnieje $cista zalezno$¢, z ktorej by¢ moze
nie wszyscy zdaja sobie sprawe w odpowiednim stopniu. Wystarczajacym jednak
do tego, by $wiat 0sdb niepelnosprawnych traktowaé jako powaznego partnera
w budowaniu wspolczesnej rzeczywistosci.

Wiadomos¢ o anomalii rozwojowej dziecka wywotuje u jego rodzicéw i bliskich
caly splot negatywnych odczu¢: rozczarowanie, smutek, poczucie winy, osamotnie-
nie lub che¢ ucieczki od rzeczywistosci. Wszystko to odciska si¢ niekorzystnie na
ich zyciu rodzinnym, zawodowym i spotecznym. Jak nalezy postepowaé, by w petni
i racjonalnie wywigzywa¢ si¢ z zadan, jakie ,,spadaja” na rodzicéw niepetnospraw-
nego dziecka? Czy i na kogo mozna liczy¢ w rozwigzywaniu codziennych, czesto
trudnych spraw? Co jest wazne w terapii dzieci niepelnosprawnych?

Na te pytania najpelniej odpowiedza matki dzieci niepelnosprawnych oraz tera-
peuci. Jak pisze we wstepie Paulina Turzynska, (...) dla naszych dzieciakéw, w rézny
sposob poszkodowanych przez los, najwazniejsza jest mitos¢, ktorg w pierwszej kolej-
nosci otrzymujg od swoich rodzicow, dziadkow, braci i siéstr, a dopiero potem od nas
— terapeutow (s. 7). Teksty napisane przez matki dzieci niepelnosprawnych moga
okaza¢ si¢ wsparciem i nadzieja na lepsze zycie. Ukazujg przeciez spojrzenie na
dzieci niepelnosprawne osdb im najblizszych. Prezentowana publikacja traktuje
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o trudnosciach zycia z dzieckiem niepelnosprawnym, o zawitosciach losu, o po-
krzyzowanych ludzkich nadziejach. Jest opisem do$wiadczenia wielu oséb, ktére
stykaja sie z takim dzieckiem na co dzien.

Wiestawa Gorecka - matka dziecka z uszkodzonym ukladem nerwowym -
w tekécie Udawanie normalnosci opisuje swoje codzienne zmagania. Wskazuje na
zwykle, rutynowe zadania. Jak pisze, (...) upodabniamy si¢ do domorostych mecha-
nikéw, ktérzy za wszelkq ceng chcg wystartowaé maszyne z uszkodzonym silnikiem.
Ciggle mamy nadzieje. Poszukujemy nowych form terapii i rehabilitacji, prébujemy,
mobilizujemy site i pienigdze, by nowg strategig pokonaé choé trochg niemocy. Po
wielu latach dziatamy konstruktywnie. Chcemy poméc naszemu dziecku i wierzymy,
Ze takie dziedziny Zycia jak medycyna i rehabilitacja, rozwijajg si¢ bardzo intensyw-
nie i dajg coraz wigksze nadzieje tym, ktérych los najbardziej skrzywdzit (s. 10).
Autorka, opisujac swoja codziennos$¢ zwigzang z opiekg i usprawnieniem dziecka,
konczy swoja wypowiedz stowami: Chciatabym, zeby moja cérka nie cierpiata. Pra-
gnetam tylko tego by nie krzyczata z bélu. To zyczenie sig spetnito i niech trwa. Niech
jednak zdarzy sig jeszcze co$ dobrego. Niech po troszku rozwigzuje si¢ krzyzéwka
dobrej przysztosci (s. 26).

Paulina Turzynska w tekscie Osrodek Rehabilitacyjno Edukacyjno Wychowaw-
czy - doswiadczenia psychologa opisuje swoja prace z dzie¢mi niepelnosprawnymi,
w tym z dzie¢mi ze sprz¢zong niepelnosprawnoscig. Autorka podkresla waznosé
i role wlasciwej diagnozy oraz konieczno$¢ a takze potrzebe szerokiej wspdtpracy ze
specjalistami, szczegdlnie z terapeutami. W kontekécie prowadzonej przez siebie
terapii podkresla znaczenie nauki komunikacji. Pisze: (...) skuteczna praca z dziec-
mi niepetnosprawnymi nie jest mozliwa bez wlasciwej postawy wobec naszych pod-
opiecznych. Potrzebujg oni przede wszystkim bliskosci drugiego cztowieka, stworze-
nia petnej bezpieczeristwa relacji, kogos, kto bedzie starat si¢ odczytywal ich potrzeby
i w miareg mozliwosci je zaspakajac (s. 42).

Oligofrenopedagog Alina Kropidtowska w artykule W drodze do dorostosci, czyli
jak wspierac rozwdj seksualnosci dzieci i mlodziezy ze sprzezong niepetnosprawno-
scig dokonuje analizy zagadnienia seksualnosci osob z niepetnosprawnoscig sprze-
zong w odniesieniu do faz rozwojowych — od dziecinstwa do dorostosci. Wskazuje
przy tym na potrzebe terapii w tym zakresie, na deficyty tozsamosci plciowej swo-
ich podopiecznych oraz obnizona kontrole potrzeb seksualnych. Autorka podkre-
$la, iz (...) osoby niepetnosprawne intelektualnie, ktore dzigki mgdremu wysitkowi
nas wszystkich, rodzicow, nauczycieli, terapeutéow czy opiekunéw mogg prowadzié
normalne zycie, wlasciwe dla swojego wieku, majg szansg przezywal sympatie, za-
zdrosé, zawody tak jak wszyscy (s. 65).

Zaneta Mielewczyk w tekscie Zanim wypowiem stowo opisuje swoje do$wiad-
czenia zwigzane z ¢wiczeniami stymulujagcymi rozwdj mowy i sprawnoéci aparatu
artykulacyjnego. Wskazujac na wazng role terapii logopedycznej w procesie
usprawniania, autorka zacheca terapeutéw roéznych specjalnosci, aby w procesie
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dokonywania wywiadu zbierali informacje na temat dziecka sposobu jedzenia,
polykania, oddychania i w razie jakichkolwiek nieprawidtowosci kierowali je do
logopedy - specjalisty wczesnej interwencji logopedycznej. Znajomo$¢ powyzszych
zaleznodci daje podstawe do prowadzenia skutecznego postepowania terapeutycz-
nego w tym zakresie. Autorka podkresla, iz duze znaczenie ma jako$¢ postepowania
terapeutycznego, w tym: dobdr metod, systematyczno$¢ pracy oraz zaangazowanie
terapeuty (s. 90).

W tekscie Komunikacja alternatywna i wspomagajgca - co to takiego? oligofre-
nopedagog Beata Lubuda wskazuje na fakt, iz gdy dziecko nie moéwi, nie znaczy to
wcale, ze nie ma ono nic do powiedzenia. Najcze$ciej nie zna skutecznego sposobu
porozumiewania si¢ z innymi. Autorka podkresla, ze pracujac nad komunikacja
z dzie¢mi niepelnosprawnymi intelektualnie w stopniu znacznym i glebokim, tera-
pie nalezy rozpocza¢ od diagnozy stanu rozwoju mowy, nie za$ od ustalania wieku
kalendarzowego danego dziecka. Wymienia i opisuje stosowane przez siebie, naj-
popularniejsze alternatywne metody porozumiewania si¢ wykorzystywane w terapii
0s6b z zaburzong funkcjg mowy (sygnaly plynace z ciala, system PIKTOGRAMY,
system SYMBOLI PCS, makaton, metoda gestow naturalnych). Godny zaintereso-
wania wydaje si¢ by¢ autorski program komputerowy Dokonaj wyboru stuzacy do
komunikowania si¢ z innymi. Autorka podkresla, ze dziecko postugujace sie alter-
natywnymi sposobami komunikacji, poza rozwijaniem mozliwosci komunikacyj-
nych doskonali si¢ takze w innych sferach, szczegélnie w wyrazaniu uczu¢ czy roz-
wijaniu kontaktow spolecznych.

Terapeutyczne znaczenie jazdy konnej w kontekscie integracji zmystéw, rozwoju
ruchowego i dawki dobrej emocji (s. 112) prezentuje hipoterapeuta Wiestawa Go-
recka w tekscie Hipoterapia.

Agata Duzowska w teksécie Zdrowy duch, zdrowe ciato? opisuje wybrane metody
rehabilitacji, dzieki ktérym dzieci stajg si¢ pewniejsze siebie, odwazniej i chetniej
podejmuja decyzje w réznych sytuacjach oraz z checig sie integruja. Jak pisze, (...)
aby by¢ dobrym rehabilitantem potrzeba wielokierunkowej wiedzy medycznej, wielo-
letniej praktyki, statego podnoszenia swoich kwalifikacji, ale przede wszystkim pre-
dyspozycji do pracy z chorymi ludzmi (s. 124).

Nauczyciel-terapeuta Anna Stefanowska w tekscie Sciezkami wspétdziatania
skupila si¢ na przezyciach emocjonalnych rodzicéw po uzyskaniu informacji o nie-
pelnosprawnoéci dziecka oraz charakterystyce postaw rodzicielskich.

Dorota Markstein - matka, terapeuta, rehabilitant i nauczyciel - w tekscie
Wspomaganie rozwoju dziecka dzieli si¢ wlasnym do$wiadczeniem zwigzanym
z wychowaniem i rozwojem psychoruchowym dzieci z zespotem Downa. Pokazuje
¢wiczenia, metody pracy, odpowiada na najczesciej zadawane pytania. Autorka
wiele miejsca poswieca rodzicom dziecka z zespotem Downa, dajac im rady wyply-
wajace z jej wlasnego doswiadczenia. Stwierdza: (...) bedziecie stawali przed trud-
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nymi wyborami dotyczgcymi rehabilitacji, terapii czy edukacji waszego dziecka (...)
bgdicie odwazni (...) dajcie szansg Waszemu dziecku, traktujgc je normalnie
(s. 185).

Joanna Adamska w ostatnim tekécie Osrodek Rehabilitacyno Edukacyjno Wy-
chowawczy - szansa powrotu do normalnego Zycia wskazuje na potrzebe istnienia
oraz role tej placowki w rehabilitacji dziecka z mdzgowym porazeniem dziecigcym.

Ksigzka Jak skutecznie pomdc dziecku niepetnosprawnemu. Podpowiedzi tera-
peutow powstala dzigki staraniom wielu oséb zaangazowanych w usprawnianie
dzieci z wieloraka niepelnosprawnoscia. Jest owocem wieloletniej pracy, licznych
dyskusji i przemyslen. To prezentacja rozmy$lan rodzicow i terapeutéw na temat
niepetnosprawnos$ci dziecka oraz sposobdéw radzenia sobie z nim. Rodzice, gdy
probuja wspomaga¢ rozwdj dziecka niepelnosprawnego, musza zadawac sobie
pytanie: Czy, a jezeli tak, to jak dalece mozna je naklania¢ do wykorzystywania
ucigzliwych, a nawet czesto bolesnych ¢wiczen? Nalezy domniemywad, ze — chocby
ograniczajac si¢ do intuicji - majg $wiadomos¢ ich znaczenia, a bioragc pod uwage
brak zdolnosci do antycypacji zwlaszcza malego dziecka, sami musza podejmowaé
trudne i odpowiedzialne decyzje oraz by¢ przygotowani do tego, ze z wlasnej kon-
sekwencji w pewnym momencie (by¢ moze) beda musieli rozliczy¢ si¢ przed dziec-
kiem. Ale czy majg temu towarzyszy¢ stany niepewnosci, apatii, wyczerpania psy-
chofizycznego, poczucia niekompetencji?

Wspieranie rodziny mozna okresli¢ jako pomoc dostepng dla niej w jej srodo-
wisku oraz $wiadczong przez inne osoby, z ktérymi dana rodzina jest zwiazana
iutrzymuje kontakt. Mozna je sklasyfikowaé w czterech nastepujacych zakresach
wspomagania:  psychoemocjonalnym,  socjalno-ustugowym,  opiekunczo-
wychowawczym i rehabilitacyjnym. Taka wielowatkowa role niewatpliwie spetnia
wielokrotnie opisywany O$rodek Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczy.
Warto przy tym podkresli¢ zasadno$¢ tworzenia i wprowadzania w zycie odpo-
wiedniego programu polityki wobec tych $rodowisk, ktére przezywaja okreslone
trudnosci, a wiec i sprawujacych piecze nad jednostka niepetnosprawng. Nalezy
zwrdci¢ zarazem uwage, ze im bardziej ztozone staja si¢ problemy zdrowotne, tym
bardziej wzrasta tez znaczenie rodziny jako czynnika terapeutycznego.

Prezentowana publikacja w prosty sposob przedstawia metody opieki i wycho-
wania dzieci i to niekoniecznie tylko niepelnosprawnych, stanowi zbiér praktycz-
nych rad i zalecen. Wiele z nich mozna odnies¢ do kazdego dziecka, chociazby to,
by uczy¢ samodzielnosci od najmlodszych lat, nie baczac na placz dziecka czy tez
opinie innych ludzi. Wszystko, o czym piszg autorzy, bierze si¢ z ich codziennosci,
doswiadczen, rozmoéw z ludzmi, ale przede wszystkim z przebywania z wlasnymi -
niepelnosprawnymi dzie¢mi. Ksigzka jest apelem o to, by nie postrzega¢ niepelno-
sprawnosci jako problemu, ktory nas nie dotyczy, bowiem kazdego z nas taka sytu-
acja moze spotkal. Pozycje te powinien przeczyta¢ kazdy rodzic, by umie¢ rozma-
wia¢ ze swoimi dzie¢mi na rézne tematy i aby samemu zrozumie¢, ze niepelno-
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sprawno$¢ nie jest zarazliwa i mozna z nig zy¢ tak samo, jak ze sprawnoscig. Auto-
rzy wielokrotnie radzg rodzicom dzieci niepelnosprawnych, by nie zamykali ich na
$wiat, a zachecali do nauki, zabawy, do rozmowy na temat swojej choroby, by nie
ukrywali si¢ ze swoimi problemami, bo w ten sposéb krzywdza swoje pociechy,
ktére przeciez zastuguja na normalne traktowanie.

Czytajac t¢ publikacje, doszedlem do wniosku, ze kazdy z nas od najmlodszych
lat powinien by¢ uczony i przygotowywany do tego, jak rozmawia¢ i zachowywaé
sie w stosunku do o0sob niepetnosprawnych. Odwracanie wzroku i udawanie, iz
problem nie istnieje, powoduje, ze robimy im krzywde.

Publikacja Jak skutecznie pomdc dziecku niepetnosprawnemu. Podpowiedzi tera-
peutow daje wskazowki, jak oswoil sie ze swoja badz cudza niepelnosprawnoscia.
Ksiazke warto przeczyta¢ — mobilizuje ona do myslenia. Czas zastanowi¢ si¢ nad
niepelnosprawnoscig w naszej codziennosci.
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