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Studium indywidualnego przypadku dziecka stabowidzgcego
z zespolem Downa jako przyklad wychowania rehabilitujgcego

The study of an individual case of a partially sighted child with Down syndrome
as an example of a rehabilitation education

STRESZCZENIE

Dziatania cztowieka majace wywotaé zmiany w osobowosci dziecka, a takze catoksztalt wpty-
wow 1 oddziatywan srodowiska spotecznego, ktore ksztattuja jego rozwoj i przygotowuja do zycia
w spoleczenstwie, mozemy nazwa¢ wychowaniem. Jezeli proces ten przyjmuje posta¢ komplekso-
wych oddziatywan i1 ma na celu usprawnienie osoby niepetnosprawnej do mozliwie najwyzszego
poziomu, mozemy méwi¢ o wychowaniu rehabilitujgcym. W proces wychowania rehabilitujacego
zaangazowanych jest wiele osob, jednak najwigksza odpowiedzialno$¢ spada na rodzicow, ktorzy
sa najwazniejszymi rehabilitantami swojego dziecka oraz pelnia rol¢ koordynatora wszelkich od-
dziatywan terapeutycznych.

Celem niniejszej pracy jest ukazanie osiagni¢¢ rozwojowych dziecka stabowidzacego z zespo-
tem Downa, bedacego rezultatem wychowania rehabilitujacego. Metoda przyjeta w pracy jest stu-
dium indywidualnego przypadku. Analiza przypadku dotyczy dziewczynki czteroipdtletniej i jest
osadzona w konteks$cie wplywow wychowawczych rodzicow oraz ich zaangazowania w terapi¢
corki.

Stowa kluczowe: wychowanie, rehablitacja, rozwoj, terapia, niepelnosprawnos¢

WPROWADZENIE

Istnieje wiele réznorodnych definicji i poje¢ wychowania. Jedna z nich okre-
sla wychowanie jako $wiadomie organizowang dziatalnos$¢ spoteczna, opartg na
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,,stosunku wychowawczym migdzy wychowankiem a wychowawca, ktorej celem
jest wywotanie zamierzonych zmian w osobowosci wychowanka” (Okon 1998,
s. 444). K. Konarzewski (1987) okresla wychowanie jako formowanie, ksztal-
towanie, zmienianie czyjej$ osobowosci, spowodowanie czy wyzwalanie w niej
pozadanych zmian. W stowniku pedagogicznym czytamy, ze ,,wychowanie to
swiadome i celowe oddziatywania zmierzajace do wszechstronnego rozwoju jed-
nostki oraz przygotowanie jej do uczestnictwa w zyciu spotecznym, kulturalnym
i zawodowym” (Kupisiewicz, Kupisiewicz 2009, s. 193). Celem wychowania jest
ponadto przygotowanie cztowieka do realizacji zadan i petnienia rél zyciowych,
jest to zamierzona pomoc w socjalizacji osoby (Muszynski 1974).

Jezeli wychowanie przyjmuje posta¢ kompleksowych oddzialtywan, to wsrod
celow tego procesu znajduje si¢ dazenie do usprawnienia osoby niepetnosprawne;j
do mozliwie najwyzszego poziomu, mozemy tez moéwi¢ o wychowaniu rehabili-
tujacym. Wychowanie rehabilitacyjne rozumiem jako zamierzone oddzialywania
maksymalizujace rozwoj osoby niepelnosprawnej poprzez celowe doskonalenie
funkcji niezaburzonych i kompensowanie deficytow rozwojowych; usprawnienie
osoby niepetnosprawnej pod wzgledem umystowym, psychicznym i spotecznym.
Celem wychowania rehabilitujgcego jest dynamizowanie wysitku osoby z niepet-
nosprawnoscig, motywowanie jej do zwielokrotnienia staran w kierunku autore-
walidacji. Wychowanie powinno przebiega¢ w sprzyjajacych rehabilitacji warun-
kach, stymulujacych rozwdj jednostki. Efektem procesu wychowania powinno
by¢ satysfakcjonujace, aktywne, w miar¢ samodzielne zycie w spoteczenstwie.

W proces wychowania rehabilitujacego zaangazowanych jest wiele osob, jed-
nak najwicksza odpowiedzialno$¢ spada na rodzicow, ktorzy sa najwazniejszymi
rehabilitantami swojego dziecka oraz petnig rol¢ koordynatora tych wszelkich od-
dziatywan terapeutycznych.

Rodzina jest naturalnym $rodowiskiem, w ktorym zakotwiczone sg proble-
my o0sOb niepetnosprawnych, i §rodowiskiem, ktore pomaga upora¢ si¢ z tymi
problemami. Jest takze podstawowym ogniwem transmitujacym oddziatywania
szczebla makrospotecznego na jako$¢ zycia osdb niepetnosprawnych. Rodzina
stanowita i stanowi dla 0sob niepetnosprawnych najwazniejsze lub wrecz jedy-
ne miejsce schronienia, zrodlo pomocy i opieki (Ostrowska, Sikorska, Gaciarz
2001). To rodzice ,kieruja pierwszymi krokami na drodze ku normalnosci, Swia-
domi swojej roli i mozliwosci rozwojowych dziecka, stwarzajac mu mniejsze lub
wigksze szanse rozwoju” (Eckert 2006, s. 86).

Klimat, jaki panuje w najblizszym $rodowisku dziecka, wplywa w sposob
zasadniczy na jego ogdlny rozwoj umystowy i emocjonalny (Gatkowski 1979).
Atmosfera panujaca w domu rodzinnym jest fundamentem budowania wlasciwe-
go obrazu wlasnej osoby oraz realizacji celow zyciowych.
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Mozna powiedzie¢, ze poczucie bezpieczenstwa, wiara we wiasne sity i poczucie wlasnej war-
tosci, jakie daje rodzina, lezg u podstaw procesu usprawniania kazdego dziecka odchylonego od
normy, niezaleznie od rodzaju i stopnia tego odchylenia (Borzyszkowska 1984, s. 24).

Z badan J. Kirenki (2002) wynika, Zze osoby niepelnosprawne wspierane sg
przede wszystkim przez wlasne srodowisko rodzinne. To wiasnie rodzina, w ktorej
panuje atmosfera zyczliwosci, serdecznosci, zaufania, bezpieczenstwa i rozsad-
ku, w duzej mierze wptywa na komfort psychiczny kazdego jej cztonka. Pomoc
rodziny jest najskuteczniejsza, najbardziej naturalna i niekrepujaca (Skrzetuska,
Osik-Chudowolska, Wojnarska 2002), poza tym rodzina zaczyna oddziatywac na
cztowieka najwczesniej, a jej wpltyw trwa najdtuzej 1 dotyczy wielu aspektow
zycia (Ziemska 1980).

W. Dykcik uwaza, ze ,,autonomia psychiczna nabyta przez dziecko w rodzinie
sprzyja najbardziej osigganiu pelniejszej jego samodzielno$ci dziataniowo-zada-
niowej poza domem rodzinnym” (2001, s. 363).

Mitos¢ rodzicéw pozwala dziecku niepelnosprawnemu na budowanie poczucia wlasnej war-
tosci i akceptacji siebie, jest podstawa ksztattowania si¢ jego prawidlowej osobowosci (Dzierwa
2002, s. 58).

Interakcja z rodzicami, ktorzy sa dla dziecka osobami znaczacymi, jest dla
niego zrdédtem wiadomosci znajdujacych odbicie w sposobie widzenia siebie (Ko-
todziej 1973, s. 173-179). To rodzina stanowi grupg odniesienia wobec innych
grup spotecznych. W srodowisku rodzinnym dziecko uczy si¢ najbardziej elemen-
tarnych czynnosci, a w sferze psychicznej zdobywa pierwsze doswiadczenia, rela-
cje z rodzicami stanowia wyj$ciowa postac stosunkéw spotecznych (Oszustowicz
2006). Tak wiec $rodowisko rodzinne ma bardzo pozytywny i wszechstronny
wplyw na rozwdj i funkcjonowanie dziecka, szczegodlnie dziecka niepetnospraw-
nego.

Dzieci niepelnosprawne réznia si¢ od wszystkich innych dzieci przede wszystkim tym, ze maja
przed sobg wigkszy trud Zycia, a rolg rodzicow jest przygotowanie ich do jego pokonania (Obu-
chowska 1991, s. 12).

Wplyw rodziny na rozwoj fizyczny, umystowy oraz prawidtowy rozwoj uczu¢
i postaw moralno-spotecznych zalezy od tego, czy rodzice potrafia wypetniac
swoje zadania w stosunku do dzieci, czy potrafig wywigzac si¢ ze swoich rodzi-
cielskich obowiazkéw (Borzyszkowska 1984, s. 20).

Dlatego tez rodzice za wszelka cen¢ powinni dgzy¢ do zaangazowania si¢
w $wiadomg pracg nad dzieckiem, gtownie ze wzgledu na koniecznos¢ utrzyma-
nia rownowagi migdzy satysfakcja, jaka daje wtasna rodzina, a wyptywajaca z in-
nych zrodet. Jesli jej brakuje, na ogoét trudno jest poradzi¢ sobie z rozwigzaniem
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wielu emocjonalnych, wychowawczych, spotecznych probleméw wynikajacych
z posiadania dziecka rozwijajacego si¢ w nietypowy sposob (Hryniewicka 2000).
W takiej sytuacji konieczna jest wigc Scista wspotpraca rodzicow z gronem spe-
cjalistow, przy obustronnej wymianie informacji i wspdlnej realizacji postawio-
nych sobie celow.

Rodzice sa partnerami uprzywilejowanymi w odniesieniu do specjalnych potrzeb edukacyj-
nych ich dzieci, a tym samym proces rehabilitacji staje si¢ wspolnym zadaniem rodzicéw i specja-
listoéw (Sowa 2005, s. 5).

Od postaw rodzicow 1 ich zaangazowania zalezy w duzej mierze kierunek
rozwoju ich dziecka, jego funkcjonowanie, a takze szczgscie.

Rodzing prezentujaca postawe akceptacji i bedaca przyktadem wychowania
rehabilitujacego jest rodzina Marysi, ktérej studium indywidualnego przypadku
przedstawiam ponizej.

CEL BADAN ORAZ PREZENTACJA ZGROMADZONEGO MATERIALU

Celem opracowania jest ukazanie osiagnie¢ rozwojowych dziecka stabowi-
dzacego z zespotem Downa, bedacego rezultatem wychowania rehabilitujace-
go. Metoda przyjeta w pracy jest studium indywidualnego przypadku. Analiza
przypadku dotyczy dziewczynki czteroipotletniej i jest osadzona w kontek$cie
wplywow wychowawczych rodzicéw oraz ich zaangazowania w terapi¢ corki.
Prezentujac wyniki badan, przedstawiam kolejno stan zdrowia dziecka, nastepnie
proces jego rehabilitacji oraz etapy rozwoju Scisle zwiagzane z oddziatywaniami
terapeutycznymi.

STAN ZDROWIA DZIECKA

Marysia urodzita si¢ 15 marca 2009 roku w 36 tygodniu cigzy z powodu od-
klejajacego si¢ tozyska. Byla to pierwsza cigza mamy Marysi, ktora w momencie
porodu miata 34 lata. Marysia urodzita si¢ z wadg genetyczng — zespolem Downa.
Kiedy miata rok i siedem miesiecy stwierdzono u niej wady wzroku od tej pory
korygowane okularami. Okoto drugiego r.z. poziom hormonéw tarczycy lekko
przekroczyl norme, od tej pory Marysia przyjmuje najnizsza dawke Euthyroxu,
co sprawia, ze hormon tarczycy pozostaje w granicach normy. Przed trzecimi uro-
dzinami — w styczniu 2012 roku badanie kontrolne EEG (pierwsze) wykazuje,
cytujac lekarza, ,bezdyskusyjnie padaczkowy” zapis fal mézgowych. Od tego
czasu Marysia przyjmuje Nootropil, Vit. B6, Eye Q (srodki te stymulujg dziatanie
mozgu, powoduja jego lepsze ukrwienie i przewodnictwo, w zwigzku z czym
pewnie nie sg obojetne dla rozwoju funkcji poznawczych dziecka). Dzigki tym
srodkom Marysia funkcjonuje doskonale. Ogolny stan zdrowia dziecka zmienia
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si¢ po przebytej w czasie trzecich urodzin ospie. Od tej pory spada odpornosc¢
organizmu i wzrasta zapadalno$¢ na infekcje gornych dréog oddechowych. Po-
jawiaja si¢ anginy (4 razy niemal jedna po drugiej). Bardzo wazny incydent ma
miejsce w wieku trzech lat i oSmiu miesigcy — napad drgawkowy. Jest to zdarze-
nie jednorazowe, by¢ moze zwigzane $cisle z infekcja, jakg w tym czasie prze-
chodzi dziecko, przebiegajaca z bardzo wysoka temperaturg. Sami lekarze nie
byli w stanie okresli¢ przyczyn tego zdarzenia — drgawki goraczkowe czy napad
padaczkowy. W lutym 2013 roku Marysia przechodzi zabieg podcigcia migdat-
kéw ze wzgledu na ich znaczny przerost wskutek nawracajacych angin (wycigcie
migdatka podniebiennego i podcigcie bocznych). Od tej pory stan zdrowia Marysi
ulega diametralnie poprawie, choroby zdarzajg si¢ sporadycznie. U dziewczynki
nie stwierdzono wad serca oraz probleméw ze stuchem.

PROCES REHABILITACJI MARYSI

Juz w pierwszym roku zycia (13.07.2009 — 02.10.2009 r.) Marysia uczestni-
czy w turnusie rehabilitacyjnym w Szpitalu im. Sniadeckiego w Biatymstoku —
codzienna rehabilitacja ruchowa: stymulacja metodg NDT, zabiegi cieplne, masaz
Shantala. Po zakonczeniu turnusu przez kolejne dwa miesigce rodzice kontynuuja
¢wiczenia z terapeutg prywatnie w domu.

W tym czasie rodzice Marysi konsultuja si¢ z neurologopeda w Warszawie.
Specjalista uczy rodzicow odpowiednio podawac¢ pokarm (Marysia nigdy nie
byta karmiona piersia, przysysata sobie jezyk do podniebienia i tylko sztyw-
nym smoczkiem butelki udawato si¢ mamie Marysi odpowiednio manewrowac
w jamie ustnej) i pokazuje, jak wykonywa¢ w domu masaz twarzy metodg Ca-
stillo-Moralesa. Mama Marysi mowi (wypowiedzi matki zaznaczono kursywa):

Rehabilitacja Marysi w warunkach domowych juz od pierwszych dni jej zycia wpisana byta
w codzienne zabiegi pielegnacyjne. Istotna byta stymulacja czucia glebokiego, poniewaz Marysia
urodzita sie poprzez cesarskie ciecie i miata ostabione napiecie miesniowe. Moje dziatania skupiaty
sie na zmysle dotyku: po kqgpieli wycieralam jg niezbyt migkkim recznikiem, ugniatatam i uciska-
tam ciatko podczas masazu, ,,dociskatam” stawy w paluszkach, nadgarstkach, tokciach, kostkach
i kolanach. Dlonie i stopy pobudzatam, dotykajqc je materiatami/przedmiotami o réznej fakturze
i temperaturze. Masowatam tez buzie, wzorujqc si¢ na metodzie Castillo-Moralesa.

Od stycznia 2010 roku Marysia ucz¢szczata do ztobka integracyjnego, gdzie
uczestniczy w codziennych zajeciach ruchowych (NDT Bobath), raz w tygodniu
spotyka si¢ z logopeda oraz pedagogiem. Mama Marysi tak wspomina ten okres:

Mijat czas, rozpoczeta si¢ wspolpraca Marysi z terapeutami, a nasze zajecia domowe ewalu-
owaly wraz z jej wzrostem, rozwojem oraz wskazowkami specjalistow. Wszystkie nasze dzialania
rehabilitacyjne wpisywaly si¢ teraz we wspolng zabawe: czy to zabawa w wannie pelnej kisielu,
czy poszukiwanie przedmiotow ukrytych w misce z fasolg lub ryzem — w ramach integracji senso-
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rycznej, czy tez ¢wiczenia wzroku, jak np. chwytanie Swietlnego zajgczka na Scianie, spoglgdanie
przez kalejdoskop, skupianie wzroku na ciekawych przedmiotach w czasie bujania si¢ na hustawce
(blizej—dalej, z lewej—z prawej) itd. Kazdy z terapeutow zadawat nam tyle prac domowych, czyli
pomystow na zabawe niezbednych i koniecznie potrzebnych, Ze czasem po prostu odpuszczatam,
Jjedynie tanczytam z Manigq, taskotatam jq, Smiatysmy sie i turlatySmy po tozku —i dzis wydaje mi sie,
ze to bardzo dobrze, ze nie datam si¢ zwariowac. Dobrze i dla Marysi, i dla mnie.

Od marca do czerwca 2011 roku Marysia uczegszcza na prywatne zajecia logo-
pedyczne, ktore odbywaja sie raz w tygodniu. W tym czasie dziewczynka wydaje
mato dzwickow i ma stabg plastyke twarzy. W kwietniu 2011 roku dziecko roz-
poczyna prywatne zajecia z terapeuta widzenia. Zajegcia odbywaja sie raz w tygo-
dniu i s3 kontynuowane przez ponad rok. Efektem terapii jest zwiekszenie zakresu
ruchow lewej gatki ocznej oraz wzmocnienie mig$ni gatek. Kat zeza do dzi$ nie
zostat okreslony z powodu oczoplasu. Mama dziewczynki mowi:

W szybkim czasie zorientowatam sie, ze oczoplgs Marysi bedzie ogromnym problemem i jesz-
cze przed konsultacjq z lekarzem rozpoczetam stymulacje wzroku, postugujgc sie czarno-biatymi
planszami z wzorami geometrycznymi, ktore mozna odnalezé w Internecie i zaczepiatam w roznych
miejscach czerwone baloniki. Cwiczylysmy tez stuch przy pomocy grzechotek i wlasnorecznie przeze
mnie zrobionych szeleszczgcych pomocy.

W czerwcu tego samego roku Marysia zaczyna uczeszczaé na zajecia hipo-
terapeutyczne, odbywajace si¢ raz w tygodniu. Dziewczynka jezdzi w sezonie
letnim i wczesnojesiennym. Zajecia kontynuowane sa réwniez w 2012 roku.

W lipcu 2011 roku dziecko uczestniczy w dwutygodniowym turnusie rehabi-
litacyjnym w Jadownikach Mokrych, gdzie korzystata z hydromasazu, naswietla-
nia lampa Bio-V, hipoterapii, ¢wiczen gimnastycznych, dogoterapii, terapii zaje-
ciowej. W drugiej potowie sierpnia zas Marysia wyjezdza na kolejny turnus, tym
razem neurologopedyczny, do Radzynia pod Zielong Gora. Dziewczynka bierze
udziat w terapii logopedycznej, dogoterapii, terapii pedagogicznej, magnetotera-
pii, w ¢wiczeniach metoda NDT Bobath oraz masazu. Od wrzes$nia rozpoczyna
zajecia z zakresu wezesnego wspomagania rozwoju. W roku szkolnym 2011/2012
Marysi przyznano 6 godz. w miesiacu, w roku szkolnym 2012/2013 — 4 godz.,
w roku szkolnym 2013/2014 znéw 4 godz. miesiecznie — byty to zajecia z pedago-
giem, psychologiem, logopeda, oraz zajecia integracji sensorycznej. Od pazdzier-
nika do listopada 2011 roku dziewczynka odbywa szes$¢ sesji terapii czaszkowo-
krzyzowej w Biatymstoku.

Od wiosny 2012 roku az do dzisiejszego dnia dziecko uczeszcza na zajecia
terapeutyczne, odbywajace si¢ w Oddziale Podlaskim Polskiego Zwigzku Nie-
widomych. Zajecia te polegaja gtdéwnie na: rozwijaniu funkcji wzrokowo-spo-
strzezeniowych, ¢wiczeniach pamieci wzrokowej, ¢wiczeniach koordynacji
wzrokowo-ruchowej i orientacji w kierunkach, ksztaltowaniu analizy i syntezy
spostrzegania oraz usprawnianiu funkcji optycznych.
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Od stycznia do lipca 2012 roku Marysia uczestniczy prywatnie w zajg¢ciach
dogoterapeutycznych. W tym czasie dziecko rozpoczyna rowniez zajgcia na
basenie, ktore trwaja po dzien dzisiejszy — sa to ulubione zajecia dziewczynki.
W sierpniu tego samego roku Marysia wyjezdza na turnus rehabilitacyjny, odby-
wajacy sie w Matym Gacnie pod Bydgoszcza, gdzie uczestniczy w kinezyterapii,
terapii reki, hipoterapii, dogoterapii, terapii zajeciowej, terapii pedagogicznej, lo-
gopedycznej oraz terapii widzenia.

W maju 2013 roku Marysia byta w Chmielniku na Ukrainie, gdzie brata udziat
w delfinoterapii — 15 minut zaje¢ z delfinem i 15 minut masazu codziennie. Jej
mama pisata na blogu:

Dzis Mania poznata Zeusa (delfina), spedzita z nim 20 minut w basenie. Od jutra do konca
turnusu kwadrans dziennie, po czym kwadrans masazu i tyle, a moze az tyle. Szukam stow, ktore
najwierniej oddadzq to, co Mania i my za jej przyczyng przezylismy dzisiaj na zajeciach. Szok,
trwoga, zaskoczenie... my bezradni, ona dzielna, cho¢ przerazona... szczescie, ze sobie poradzila,
ze udzwignela takie emocje, Ze rozdygotana z wrazenia powiedziata na koniec: ,, bylo fajnie!”. Spo-
dziewalismy si¢ etapu oswajania z delfinem, glaskania, zabawy... nic z tego! Zaraz po wejsciu do
wody Mania pomkneta z Zeusem nie mniej przerazona niz my! Dwa kétka na poczqtek, potem leze-
nie w wodzie, kiedy to podobno delfin szeptal jej do ucha: ,,ika ika” i na koniec dwa kolejne kotka,
Jjuz w mniejszym stresie i z wyczuwalnym zadowoleniem.

Sierpien 2013 roku to wyjazd na turnus rehabilitacyjny w Zazdzierzu pod
Ptockiem, w czasie ktorego dziewczynka korzysta z kinezyterapii, terapii reki,
basenu, zajec¢ z pedagogiem, logopeda, zajec SI, sali doswiadczania $wiata.

ROZWOJ DZIEWCZYNKI

Marysia, majac pig¢¢ miesigcy, zaczyna podpierac si¢ na przedramionach, trzy-
ma 0§ ciata, lezgc na brzuchu unosi glowe. Majac osiem miesigcy staje w pozycji
na czworaka, miesiagc p6zniej siada sama, bez pomocy rodzicéw. Na przelomie
dziesigtego 1 jedenastego miesigca dziewczynka zaczyna raczkowac. W lutym
2010 roku, czyli w jedenastym miesigcu zycia, Marysia robi ,,pa pa”, pokazuje,
jaka jest duza, mowi: ,,baba” i ,,da”. Miesiac pozniej zaczyna samodzielnie stac,
bez podpierania. Na poczatku maja 2010 Marysia stawia pierwsze samodzielne
kroki. Majac pottora roku, dziecko uwielbia stucha¢ opowiadan i wierszy (szcze-
gblnie wierszy Tuwima i Brzechwy). W wieku dwéch 1 pot roku, po turnusie
neurologopedycznym w Radzyniu, Marysia usprawnia swoj aparat mowy: umie
dmucha¢ w gwizdek, pi¢ przez stomke, méwi: ,,Mania”, ,baja”, ,tata”, ,baba”
i kilka innych. W pazdzierniku 2011 roku opanowuje samogtoski — kojarzy znak
graficzny z dzwigkiem, cho¢ nie wszystkie dzwieki potrafi czysto wypowiedziec.
Zgodnie z tym, czego nauczyta rodzicow oraz Marysi¢ neurologopeda na turnusie
rehabilitacyjnym, dziecko ¢wiczy w ten sposob: A — szeroko otwarta buzia z pal-
cem wskazujacym na brodzie, O — usta w kétko i palec wskazujacy obrysowuje
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je w powietrzu, U — usta w dzidbek, palce wskazujacy 1 kciuk ztoZzone w niepetne
koétko i oddalajace si¢ od ust, E — szeroko rozciagnigte usta, bez udziatu palcow,
ptaski jezyk lekko na dolnej wardze, I — szeroko usta, palce wskazujace w kaci-
kach ust, Y — rece w gore w ksztalt litery. W styczniu 2012 roku dziewczynka
mowi okolo trzydziestu stow. Marysia, majac trzy lata, zna caty alfabet, literujac,
czyta krotkie stowa w ksigzeczkach. Z koncem trzeciego roku zycia nastepuje
rozkwit mowy dziecka. Marysia zaczyna mowié, coraz chetniej i coraz wigcej,
cho¢ mato wyraznie, co w krotkim czasie znacznie si¢ poprawia. Jeszcze kiedy
dziewczynka prawie nie mowilta, terapeuci bardzo chwalili jej zaskakujaco bogaty
stownik bierny, wigc kiedy zaczeta werbalizowac pojecia, stowa poplynely ,,ciur-
kiem”. To bogactwo stownikowe rodzice thumaczg tym, ze Marysia od zawsze
kochata ksigzeczki, rodzice duzo jej czytali i opowiadali, co wida¢ na obrazkach,
prosili ja rowniez, by wskazywala poszczegolne rzeczy.

Zaskakujacy 1 wreez niespotykany jest fakt, iz dziewczynka, majac dwa i pot
roku, potrafi pracowac¢ w pelnym skupieniu przez 45 minut, wykonujac wszystkie
polecenia terapeuty. Mama Marysi relacjonuje:

Niespodziewanie przyszedl czas, ze zabawy dywanowe typu: turlanie pitki, uktadanie wiezy
z klockow czy kubelkow i inne, przeniosly si¢ na stolik i rozpoczqt si¢ etap powazniejszych prac
stolikowych. Zaskakujgca byta i jest do dzis Marysi zdolnos¢ do koncentracji. Skupia sie na zadaniu
i realizuje je uparcie, raz po raz podejmujgc kolejne proby — kiedys bezglosnie, dzis z niezbednym
komentarzem niezadowolenia czy rozczarowania, ale wcigz konsekwentnie. Ta jej zdolnosé pozwala
wypracowac wiele w krotkim czasie. Pamigtam, jak szybko Marysia nauczyla sig segregowac kolory.
Zrobitam cztery plansze w podstawowych kolorach, na ktorych gromadzilysmy rézne rzeczy odpo-
wiednio dobrane: plastikowe owoce, sztuéce, gwizdki, klocki, sznurki itd. i ani si¢ spostrzegtam, jak
Mania sama rozdzielata rzeczy wedtug kolorow. W zwiqzku z tq silng i diugotrwalg koncentracjq na
zadaniu moglysmy razem spedzacé sporo czasu na kreatywnej zabawie, ale zawsze trwata ona tylko
tyle, na ile pozwalato zainteresowanie Marysi.

W czerwcu 2012 roku po miesigcu treningu czysto$ci Marysia zaczyna sa-
modzielnie korzysta¢ z nocnika, pieluchy potrzebuje tylko w nocy (tak jest do
dzi$). W tym samym czasie umie liczy¢ do osmiu. Liczy od 1 do 8 i od 8 do 0. Li-
czenia w zakresie o$miu dziecko nauczyto si¢, jezdzac windg, ktora miata osiem
pigter. W wieku trzech lat zna na pamig¢ i recytuje samodzielnie wiele wierszy-
koéw 1 rymowanek. Majac trzy 1 pot roku przy pomocy Moje sylabki Cieszynskiej
Marysia uczy si¢ rozpoznawaé — czytac¢ sylaby. Na tym etapie pozostaje do dzis.
W wieku czterech lat Marysia liczy do 30, od dawna zna pory roku, dni tygodnia,
umie nazywac palce u rak. Uktada ponadto samodzielnie trzydziestoelementowe
puzzle. Potrafi wspaniale wspotpracowacd, starajac si¢ doprowadzi¢ prace do kon-
ca. Swietnie odnajduje si¢ w roznych okolicznosciach, reaguje odpowiednio do
zaistniatej sytuacji. Nawigzuje rowniez bliskie relacje z terapeuta, ale bez zby-
tecznej wylewnos$ci uczu¢. Marysia zna zasady zycia spotecznego i realizuje je
w kontaktach spotecznych.
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Przez do$¢ diugi okres najwiecej problemow stwarzata rodzicom Marysi jej
silna potrzeba do stymulacji oralnej. Mama mowi:

Wszystko co dato sie podnies¢ — trafiato przez diugi czas do buzi, stqd tez z jednych zabaw na
dtugo rezygnowatam, przy innych bytam czujna w najwyzszym stopniu. Plastelina, farbki, kredki,
male elementy — to moja 3-letnia zmora, ktora na szczegscie wreszcie odeszta.

Aktualnie w terapii dziecka wskazane sg ¢wiczenia duzej i matej motoryki,
¢wiczenia grafomotoryczne oraz ¢wiczenia my$lenia przyczynowo-skutkowego.

PODSUMOWANIE

Rozwoj Marysi jest bez watpienia w duzej mierze wynikiem pracy rodzicow
z dziewczynka. Zaangazowanie w poszukiwanie réznych rodzajow rehabilitacji
(o czym $wiadcza zaprezentowane powyzej dane), wspolpraca z terapeutami,
stymulowanie rozwoju poszczegdlnych sfer rozwojowych oraz wiele czasu po-
swigconego na prace z dzieckiem daty zaskakujace rezultaty. Ogromna motywa-
cja rodzicow oraz dyscyplina w procesie rehabilitacji umozliwily dziecku pelny
rozwoj jego mozliwosci. Podejscie rodzicow petlne mitosci, ale bez niepotrzebnej
tkliwosci oraz bez ,,poczucia straty” po narodzinach niepetnosprawnego dziecka,
stworzyto podwaliny wychowania rehabilitujacego.

Rodzice dziewczynki prezentuja wobec dziecka postawe akceptacji, kto-
ra ,,zaktada jednoczesnie przyjecie przez rodzicow réznych ograniczen i zmian
w dotychczasowym trybie zycia” (Gatkowski 1979, s. 249). Rodzice zdajg sobie
sprawe z konsekwencji niepelnosprawnosci ich dziecka i w zwigzku z tym cierpli-
wie stawiajag wymagania dostosowane do mozliwosci psychofizycznych ich po-
ciechy. Ucza jednoczesnie samodzielnosci, zachgcaja do pokonywania trudnos$ci
oraz pobudzaja do aktywnosci. Rodzice Marysi maja swiadomo$¢ koniecznos$ci
wdrazania dziecka do samodzielnego wykonywania wszystkich czynno$ci. Wie-
dza doskonale, ze brak wyreczania dziecka w codziennych obowigzkach uspraw-
nia je.

Marysia jest dzieckiem ciekawym $wiata, chetnie podejmuje nowe wyzwania.
Z duzym zaangazowaniem wykonuje proponowane jej zadania oraz uczestniczy
w zabawach z terapeutami. Marysia nawigzuje rowniez bliskie relacje z rowiesni-
kami, chetnie bierze udziat w zyciu spotecznym i rodzinnym.

Przyktad Marysi i jej rodzicow powinien zacheca¢ innych do wzmozonych
staran w rehabilitacji niepelnosprawnego potomstwa. Jest ponadto dowodem na
skuteczno$¢ oddzialtywan terapeutycznych podejmowanych w celu maksymalne-
go usprawnienia funkcjonowania dziecka.

Studium przypadku oraz analiza literatury pozwalaja na sformutowanie wnio-
skow, ktore umozliwiajg skuteczne prowadzenie procesu rehabilitacji dzieci nie-
petnosprawnych:
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1. Rodzic jest najwazniejszym rehabilitantem swojego dziecka. Na rodzicach
spoczywa odpowiedzialno$¢ za proces usprawniania dziecka. To rodzice majg
mozliwos$¢ prowadzenia terapii w najbardziej optymalnych warunkach — w natu-
ralnym srodowisku, w ktérym dziecko czuje si¢ bezpiecznie i gdzie szanse powo-
dzenia rehabilitacji sg najwigksze.

2. Konieczna jest systematyczna wspOtpraca rodziny z gronem specjalistow,
przy traktowaniu rodzicéw jako réwnoprawnych partnerow w procesie rehabili-
tacji.

3. Rodzice musza mie¢ swiadomo$¢ koniecznosci systematycznych oddziaty-
wan rehabilitacyjnych — jest to warunek osiggniecia sukcesu.

4. Rodzice powinni dazy¢ do maksymalnego usprawnienia swojego dziecka
przy jednoczesnym uwzglednieniu jego psychofizycznych mozliwosci, bez wy-
twarzania poczucia bezradnosci i biernosci.

5. Rodzice powinni zna¢ potrzeby swojego dziecka i uwzgledniaé je w proce-
sie rehabilitacji.

6. W percepcji rodzicow niepetnosprawno$¢ nie moze ,,przystaniac” osoby
dziecka.

7. Rodzice powinni zachowa¢ rownowage w petnieniu rol: rodzica i terapeuty
w procesie wychowania 1 usprawniania swojego dziecka.

8. Rodzice muszg mie¢ $wiadomo$¢ konieczno$ci rozpoczecia terapii juz
w momencie stwierdzenia niepelnosprawnosci. Niezbe¢dne jest wiec wypracowa-
nie modelu wczesnego wspomagania rozwoju, ktory umozliwitby skoordynowa-
ng prace wielu specjalistow.

9. Nalezy pamigta¢, iz nie tylko dziecko, ale rowniez cata rodzina potrzebuje
opieki oraz wsparcia: merytorycznego, emocjonalnego i materialnego.

10. Wazna jest dzialalno$¢ grup wsparcia rodzicow dzieci niepetnospraw-
nych, gdzie przy petnej akceptacji i zrozumieniu rodzice wymieniaja si¢ doswiad-
czeniami, przekazujg informacje oraz wspolnie szukajg drog rozwigzania swoich
trudnosci.
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SUMMARY

Human activities which cause changes in a child’s personality and the aggregate of influences
and impacts of the social environment, which shape a child’s development and prepare him/her
for life in society, are called education. If this process takes the form of complex interactions and
aims to ameliorate a disabled person to the highest possible level — we can talk about rehabilitation
education. There are many people involved in this process, but the main responsibility falls on
parents who are the most important physiotherapists of their child and play the role of a coordinator
of all therapeutic impacts. The aim of this study is to show the developmental achievements of a
partially sighted child with Down syndrome, which are the effects of the rehabilitation education.
The study of an individual case was chosen for the method adopted in this work. The case analysis
concerns a four and a half year old girl and is set in the context of the educational influences of her
parents and their involvement in the therapy of their daughter.

Key words: education, rehabilitation, development, therapy, disability





