Obcowanie z osobami niepetnosprawnymi

Problemy oséb niskiego wzrostu

| — Osoby doroste
MARY LINDLEY

Podobnie jak inne osoby doroste, osoby doroste niskiego wzrostu majg rézne osobowos$ci, pracujg w réznych
zawodach, majg rozne problemy zdrowotne. Nieduzi chca by¢ traktowani wtasnie w taki sposéb. Nie chcg by¢é myleni
z dzieémi, postrzegani jak klauny, czy przybysze z innej planety. Niezaleznie od tego czy pacjenci mierzg 138 cm czy
134 cm wzrostu zastugujg na tak samo zyczliwe traktowanie jak inni pacjenci, to znaczy z perspektywy jednostki a nie
rzadkiego przypadku medycznego, ktoremu warto si¢ przyjrze¢. Niemniej jednak wizyta osoby niskiego wzrostu powoduje
zwykle ciekawosé, takze wsrdd lekarzy pierwszego kontaktu. Nawet jesli poszczegdlni lekarze uczyli sie o achondroplazji
w czasie studidw, to prawdopodobienstwo tego, ze mieli do czynienia w swojej pracy zawodowej z osobami niskiego
wzrostu jest bardzo nikte. Dlatego tez kiedy taka osoba sktada wizyte u lekarza, woéwczas to lekarz moze sie od niej wiele
nauczyc.

Zrozumienie problemow

Generalnie, lekarz spotykajacy osobe niskiego wzrostu, u ktorej niskorostos¢ zostata zdiagnozowana, od razu zauwazy,
ze posiada ona obszerng wiedze na temat swojego schorzenia i jest pod statg opieka swojego lekarza prowadzacego.
W takiej sytuacji osoba niskiego wzrostu oczekuje zrozumienia oraz specjalnej opieki lekarskiej. Infekcje ptuc, otylose,
tamliwos¢ koéci to czeste problemy, ktdre pojawiajg sie w zwigzku z achondroplazjg. W przypadku ich wystgpienia lekarz
powinien wykorzysta¢ posiadang przez pacjenta wiedze. Podczas wystawiania skierowania np. rehabilitacyjnego, nalezy
upewni¢ sie czy lekarz posiada wystarczajagco duzg wiedze dotyczacg probleméw Nieduzych. Jesli dana przypadiosé
zwigzana z niskim wzrostem nie jest zbyt dobrze znana osobie chorujacej na achondroplazje warto dazy¢ do jej poprawnego
zdiagnozowania, by poznac takze problemy, ktére mogq sie pojawiaé. W Wielkiej Brytanii, jesli to konieczne, specjalista
w danej dziedzinie moze zosta¢ polecony przez medyczne Stowarzyszenie na Rzecz Badahn nad Niskorostoscig
(The Association for Research into Restricted Growth) dziatajgcego od dziesieciu lat.

Planowanie rodziny jest sprawg bardziej dyskusyjng niz zwykle. Przed zdecydowaniem sie na posiadanie dziecka
Nieduzi powinni zasiegna¢ opinii genetyka. By unikngé niepotrzebnego zamieszania i przykrosci specjalista powinien
w sposéb przejrzysty objasni¢ czego osoby niskiego wzrostu moga sie spodziewac przy planowaniu dziecka. Przyszli
rodzice moga sie niepotrzebnie martwi¢, iz maja ,zte geny”, dlatego warto wyttumaczy¢ im zaleznos¢ pomiedzy wadliwym
genem a niedorozwinietym enzymem i okresli¢ prawdopodobienstwo odziedziczenia schorzenia.

Kobieta niskiego wzrostu, ktéra zachodzi w cigze moze potrzebowac statej opieki przedporodowej. Z drugiej strony to
adopcja takze moze by¢ dobrym rozwigzaniem.

Nieduzi poza Scistg opiekg lekarskg mogq potrzebowaé lekarskiego wsparcia w sprawach codziennych. Lekarze
powinni stuzy¢ swojg pomocg przy ubieganiu sie o miejsca parkingowe od witadz lokalnych, a takze zapomdg od rzadu na
pokrycie wydatkow zwigzanych z transportem, czy srodkéw pienieznych na dostosowanie mieszkan nieduzych oséb. Tego
rodzaju wsparcie moze by¢ kluczowe dla samodzielnego funkcjonowania i przystosowania sie osob niskiego wzrostu do
petnego uczestnictwa w zyciu spotecznym. Ci, ktorzy nigdy nie mysleli o wykorzystaniu dostepnych im srodkéw mogg
skorzysta¢ z rady oraz zachety lekarzy.

W gabinecie lekarskim

Kiedy méwimy o pacjentach niskiego wzrostu lekarze powinni pamieta¢, ze poza tym, ze sg to osoby niskie, sg to
zwyczajni ludzie. Ponizej przedstawione zostaty proste porady skierowane do lekarzy pomocne w nawigzaniu swobodnego
kontaktu z Nieduzymi.

1. Jesli masz w pokoju kilka krzeset, zaproponuj niskiej osobie, by wybrata to, ktére bedzie dla niej najbardziej odpowiednie.
2. Rozmawiaj z nieduzym pacjentem tak, jak z kazda inng osoba. Na podstawie konwersacji ocen jego inteligencje, wiedze,
sposéb zadawania pytan itp., nie oceniaj go na podstawie wygladu zewnetrznego.

3. Zamiast pyta¢ ,,Czy pracujesz?”, pytaj ,Co w pracy?”. Nie zdziw sie, kiedy w wyniku rozmowy z Nieduzym dowiesz sie, ze
osoba, ktéra ma 130 — 140 cm wzrostu jest producentem telewizoréw czy dyrektorem zarzgdzajacym.

4. W rozmowie zamiast uzywac stéw: karzet, liliput, uzywaj zwrotu osoba niska, osoba niskiego wzrostu.

5. Kiedy pojawig sie problemy zycia codziennego np. osoba nieduza nie jest w stanie otworzy¢ drzwi, lub stoi przy zbyt
wysokiej ladzie recepcji zaproponuj pomoc, ale nie wzbudzaj niepotrzebnego zamieszania.

6. Jesli badania lekarskie nalezy przeprowadzi¢ na kozetce zaproponuj pomoc, ale nie podno$ Nieduzego bez jego zgody.
7. Wystuchaj uwaznie uwag Nieduzego, gdyz na temat problemdéw zdrowotnych zwigzanych z jego schorzeniem moze
wiedzie¢ wiecej niz Ty. Nie odrzucaj jego uwag zbyt pochopnie.

8. Kiedy wypisujesz Nieduzemu na recepte jaki$ lek, uwzgledniaj fakt, iz prawdopodobnie jego waga ciata jest mniejsza od
przecietnej wagi dorostej osoby.

9. Zalecaj by pacjent niskiego wzrostu nie przybierat na wadze.

10. Wiecej informacji na temat Nieduzych znajdziesz w opublikowanych przez ARRG (Association for Research into
Restricted Growth) artykutach: Layman's Guide to Restricted Growth oraz Coping with Restricted Growth.
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Il — Dzieci

VRELI FRY

Pierwszym krokiem, w ktérym lekarz chce poméc dziecku z achondroplazjg jest uswiadomienie, ze jest to rzeczywiscie
powazne zagadnienie. Czesto lekcewazy sie zaniepokojonych rodzicéw, ktorzy ttumacza, iz ich pociechy rosng zbyt wolno,
kiedy ten sam rozmiar buta czy spodni jest uzywany przez bardzo ditugi czas. Wtasciwe oszacowanie wzrostu, na podstawie
wykresu wzrostu dziecka z uwzglednieniem wzrostu rodzicéw jest kluczowe do postawienia wtasciwej diagnozy.
W przypadku dalszych probleméw, po 3-6. miesigcach od ostatniego badania watpliwosci dotyczace wzrostu powinny
zostac¢ rozwiane poprzez kolejng diagnoze lekarska. Jednym z gtéwnych powodoéw btednej interpretacii lekarskiej jest fakt, iz
zaburzenia zwigzane ze wzrostem pacjenta nie wptywajg w istotny sposéb na zdrowie dziecka. Jeszcze na tym etapie zycia
nic moze nie wskazywac, ze dziecko jest chore na achondroplazje.

Dziecko niskiego wzrostu ma wiele réznego rodzaju probleméw w zyciu codziennym. Pojawiajg sie tutaj dwa
zasadnicze aspekty: po pierwsze, problem w starciu ze Swiatem dzieci wysokiego wzrostu. Po drugie, postawa ludzi
dorostych i wysokich dzieci wobec dzieci niskich.

Nastawienie Nieduzych wobec choroby moze zaleze¢ od tego, czy schorzenie zwigzane ze wzrostem jest uleczalne,
czy tez nie. Dzieci, u ktoérych schorzenie zwigzane ze wzrostem da sie wyleczy¢ np. poprzez hormon wzrostu, sg bardziej
optymistycznie nastawione do Swiata i zwykle lepiej radzg sobie z codziennymi sprawami niz dzieci u ktdrych schorzenia nie
da sie wyleczy¢.

Lekarze poprzez postawienie wiasciwej diagnozy dotyczacej wieku niskiego dziecka, jego dojrzatosci, intelektualnych
mozliwo$ci, moga mie¢ pozytywny wplyw na relacje pomiedzy dzieckiem a otoczeniem. Dziecko niskiego wzrostu jest
bardzo czesto starsze, bardziej dojrzate niz sugeruje to wyglad zewnetrzny. Naturalng rzeczg jest, ze takie dziecko moze
czu¢ sie urazone, jesli traktuje sie je w sposéb infantylny. To co nie jest oczywiste, to fakt, iz w dtuzszym okresie czasu takie
traktowanie moze mie¢ negatywne skutki w rozwoju intelektualnym dziecka, a takze zmiane jego zachowania tak, jakby
dziecko bylo rzeczywiscie mtodsze. W konsekwencji moze to prowadzi¢ do to zanizonych osiggnie¢ szkolnych, a tym
samym mniej btyskotliwej kariery zawodowej. Lekarz bezwzglednie powinien uswiadomi¢ ten problem rodzicom.
Zaskakujace, jak wielu rodzicow traktuje swojg pocieche jako osobe znacznie miodszg niz jest ona w rzeczywistosci. Jezeli
jednak rodzice sg w petni Swiadomi omawianego problemu sg oni w stanie zapobiec takiej sytuacji zarbwno w swoim
zachowaniu jak i dalszej rodziny, przyjaciét, znajomych oraz w szkole.

Zalecenia

Ponizej przedstawionych zostanie kilka szczegotowych zalecen, ktére powinny by¢ stosowane przez rodzicow:
1. Dziecko niskiego wzrostu traktuj jak normalng osobe, ulgowe traktowanie stosuj tylko wtedy, gdy jest to naprawde
niezbedne.
2. Staraj sie zacheca¢ dziecko do samodzielnosci. Jesli nie dosiega kranu czy wytacznika swiatta podsun mu pomyst uzycia
taboretu lub krzesta. Nie wyreczaj go.
3. W zwigzku z powyzszymi radami prébuj przewidywaé réznego rodzaju problemy oraz uczyn w miare mozliwosci dziecku
dostepng pomoc. W ten sposob unikniesz frustracji swojej pociechy z faktu, iz musi prosi¢ o pomoc kiedy Ciebie nie ma przy
niej.
4. Nie pozwalaj swoim przyjaciotom czy rodzinie traktowa¢ swojego dziecka w sposob nadopiekunczy.
5. Rodzenstwu niskiego dziecka takze nie pozwalaj, by traktowali je w sposéb nadopiekunczy czy aby je nekali. Stwarzaj
atmosfere szczero$ci i otwartosci do rozmowy o niskorostosci.
6. W szkole upewnij sie, ze dyrekcja jest Swiadoma probleméw dziecka niskiego wzrostu. Podkreslaj, ze niskie dziecko
nalezy traktowa¢ stosownie do jego wieku i intelektu, a nie wygladu zewnetrznego. Zréb wszystko, aby unikngé
krzywdzenia, zastraszania czy wysmiewania dziecka przez innych uczniéw. Na lekcjach wychowania fizycznego dziecko
niskiego wzrostu powinno ¢éwiczyé z rowiesnikami, zdarza sie jednak, ze pewne C¢wiczenia mogg by¢ dla niego
niewykonalne.
7. Pracownicy szkoty powinni zdawac sobie sprawe z faktu, ze niskiemu dziecku moga dokuczac¢ rowiesnicy. Ta kwestia jest
tak samo istotna, jak rozpieszczanie przez przyjaciot czy dyrekcje szkoty. Bycie maskotkg w towarzystwie moze by¢ sytuacjg
zabawng dla dziecka ale moze by¢ réwnie dobrze nieprzyjemne.
8. Nieduzy nastolatek moze by¢ sfrustrowany z powodu kupna odziezy. Modne ciuchy w matych rozmiarach moga by¢
niedostepne. Cho¢ wydawac by sie moglo, ze to trywialne spostrzezenie, moze to by¢ kolejny sposéb na zaznaczenie
odmiennosci dziecka niskiego wzrostu. Sytuacji takiej mozna zaradzi¢ poprzez staranne zakupy lub tworzenie ubran na
miare.

Kilka powyzszych zalecen dotyczacych udogodnien dla dziecka niskiego wzrostu moze spowodowac spor z wtadzami
lokalnymi. W takim przypadku zadaniem lekarza jest petne wsparcie w zakresie zaspokajania potrzeb takiego dziecka.

Ttumaczenie z oryginatu. Zrédto: British Medical Journal, numer 283; 04.07.1981, strony 43 — 44.
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