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WSTEP

Wczesne wspomaganie rozwoju (WWR), zgodnie z definicjg zaproponowang
przez Andrzeja Twardowskiego (2014, s. 131), to proces ,planowych i sys-
tematycznych oddziatywan majacych na celu uksztattowanie takich wzor-
cOw interakcji miedzy opiekunami a dzieckiem, ktére najbardziej sprzyjaja
usprawnianiu jego funkcjonowania fizycznego, psychicznego i spotecznego.
Oddziatywania sg prowadzone przez zespoét specjalistdéw w Scistej wspotpra-
cy z rodzing i obejmujg dzieci zagrozone niepetnosprawnoscia oraz niepet-
nosprawne od chwili wykrycia zagrozenia lub stwierdzenia niepetnospraw-
nosci do podjecia nauki w szkole” (Twardowski, 2014, s. 131).

Realizacja WWR moze przebiegaé wedtug réznych koncepcji i modeli. Na
przestrzeni lat funkcjonowania wczesnej interwencji i wczesnego wspoma-
gania rozwoju dziecka oraz wsparcia udzielanego rodzinie mozna obserwo-
wac zmiany w podejsciu do roli rodzicéw i specjalistéw w procesie wsparcia.
Poczynajgc od medycznych programéw monodyscyplinarnych, skupiajgcych
sie gtéwnie na dziecku, poprzez model oddziatywan skoncentrowany na
specjalistach, model oddziatywan w sojuszu z rodzing, model oddziatywan
ukierunkowanych na rodzine, do obecnie najmocniej docenionego w nauce
i w praktyce — bazujgcego na podejsciu biopsychospotecznym — modelu od-
dziatywan skoncentrowanych na rodzinie.

Wedtug modelu skoncentrowanego na rodzinie, rodzina jest partnerem
specjalistéw i petnoprawnym cztonkiem zespotu WWR. Specjalista w tym
modelu jest rzecznikiem rodziny, wzmacnia jej zasoby, ufatwia nabywanie
kompetenc;ji, dzieki czemu rodzice mogg realizowac program z pomocg spe-
cjalistow. Nalezy podkresli¢, ze w podejsciu skoncentrowanym na rodzinie
to rodzina ma najwiekszg autonomie w procesie wspomagania rozwoju

7
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dziecka. Wsparcie rodziny buduje sie na jej mocnych stronach, ktére sg
unikatowe i zréznicowane.

W podejsciu skoncentrowanym na rodzinie najbardziej istotne jest:
¢ dostarczanie dziecku okazji do uczenia sie w srodowisku natural-
nym;
® wsparcie rodzicow;
¢ wykorzystanie zasobow srodowiskowych.

Realizacja WWR wedtug tego podejscia jest duzym wyzwaniem dla wszyst-
kich uczestnikdéw tego procesu. Wymaga bowiem nie tylko zmiany w sposo-
bie postrzegania roli specjalistéw i rodzicéw na kazdym etapie tego procesu,
lecz takze organizacji i zabezpieczenia srodkow niezbednych do jego realiza-
cji. Istotna jest dostepnosé specjalistow WWR rozumiejgcych i wdrazajacych
w codziennej pracy zatozenia modelu biopsychospotecznego oraz potrafia-
cych rozpoznawac zasoby rodziny i sSrodowiska dziecka z niepetnosprawno-
$cig lub zagrozonego niepetnosprawnoscia.

Zamierzeniem autoréw monografii pt. Wczesne wspomaganie rozwoju dzie-
ci i wsparcie rodzin, dedykowanej rodzicom i specjalistom pracujgcym z ma-
tymi dzie¢mi wymagajacymi wspomagania rozwoju, byto przygotowanie ak-
tualnej wiedzy odpowiadajgcej wspodtczesnym potrzebom zespotow WWR,
wyptywajgcym z zatozen Nowego modelu WWR. Ufamy, ze zaproponowane
tresci pomogg Czytelniczkom i Czytelnikom w organizowaniu oraz realizo-
waniu pracy z rodzinami matych dzieci z niepetnosprawnosciami.

Autorzy
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Bariery — czynniki srodowiskowe, w tym czynniki fizyczne i postawy spo-
teczne, ktére ograniczajq badz uniemozliwiajg funkcjonowanie dziecka
i rodziny.

Czynniki osobowe — niezwigzane ze stanem zdrowia indywidualne cechy
lub wtasciwosci dziecka, takie jak: wiek, pte¢, predyspozycje psychofi-
zyczne, zainteresowania i preferencje, zachowania i nawyki, umiejetno-
$ci i kompetencje rozwojowe — przypisane do etapu rozwoju psychoru-
chowego i spoteczno-emocjonalnego oraz wieku zycia.

Czynniki Srodowiskowe — fizyczne i spoteczne otoczenie, w tym zasoby ro-
dzinne i grupy réwiesniczej, w jakim funkcjonuje dziecko, ktére warun-
kuja jego rozwdj.

Dzieci zagrozone zaburzeniami rozwoju/niepetnosprawnoscig — to grupa
dzieci, ktérych rozwdj (z réznych przyczyn) powinien by¢é monitorowa-
ny lub wspomagany jeszcze w okresie prenatalnym oraz od pierwszych
chwil po narodzeniu. Dzieci te wymagajg szczegdlnej opieki w zakresie
oceny, wieloprofilowej stymulacji wszystkich obszaréw (sfer) rozwojo-
wych i terapii. Dzieci zagrozone wystgpieniem zaburzen w rozwoju/nie-
petnosprawnoscig sg obejmowane oddziatywaniami w ramach wcze-
snego wspomagania rozwoju.

Ekomapa — efekt procesu analizy zwigzkéw rodziny i spotecznosci, w ktorej
funkcjonuje rodzina, stuzy diagnozie sytuacji rodzinnej oraz identyfikacji
zasobow posiadanych przez rodzine, jak i niezbednych do jej funkcjono-
wania, umozliwia rozeznanie sie w srodowisku rodzinnym i jej zewnetrz-
nym otoczeniu. Przygotowywana jest w postaci diagramu obrazujgcego
zwigzki rodziny i spotecznosci, w ktdrej ona funkcjonuje. Obrazuje site

1 Stownik terminéw zostat opracowany w ramach realizacji projektu: Opracowanie
i pilotaz standardéw w zakresie organizacji wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
i wsparcia rodziny finansowanego ze srodkéw Ministerstwa Edukacji i Nauki (nr umowy:
MEiN/2021/DWKI/80).
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zwigzkéw pomiedzy rodzing a innymi podmiotami w jej srodowisku,
ktdre stanowig osoby i instytucje oraz miejsca znaczgce dla rodziny.

Indywidualny plan wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i wspar-
cia rodziny (IPWWR) — indywidualny plan oddziatywan skierowanych
do dziecka, jego rodziny i srodowiska pozarodzinnego, opracowywany
z uwzglednieniem priorytetdw rodziny, w tym decyzji, form i stopnia jej
zaangazowania w proces wspomagania rozwoju dziecka na podstawie
profilu funkcjonalnego dziecka i ekomapy.

Instytucja koordynujagca WWR na poziomie powiatu (IK WWR) — instytu-
cja wskazana przez samorzad powiatowy do realizacji zadan koordyna-
cyjnych WWR na poziomie powiatu. Instytucja koordynujgca zapewnia
rodzinie dostep do WWR i sieci podmiotéw WWR, prowadzi kampanie
informacyjng, mapuje zasoby i koordynuje dziatania kierowane do rodzin
z matymi dzie¢mi na poziomie lokalnym, zbiera wszelkie dane dotyczgce
dziatan pomocowych. IK WWR odpowiada za jakosc¢ i koordynacje wspar-
cia na rzecz dziecka i rodziny. Instytucja koordynujgca jako punkt doste-
pu powinna stac sie w Swiadomosci rodzin miejscem, do ktérego nalezy
zgtosic¢ sie w przypadku obaw rodzicow o rozwdj dziecka lub w sytuacji
rozpoznania opdznienia rozwoju badz stwierdzenia niepetnosprawnosci.

Interwizja — technika doskonalenia wewnetrznej pracy zespotu WWR; jest
to Swiadome przyglagdanie sie cztonka zespotu wtasnej pracy z dziec-
kiem i rodzing na forum grupy, zespotu, bez oceniania zachowan,
kompetencji i narzedzi; ma na celu wymiane spostrzezen, dzielenie sie
doswiadczeniem, wzajemne wsparcie, inspiracje do pracy przez pozo-
statych cztonkéw zespotu. Interwizja jest pracg rozwojowg zaréwno
dla doswiadczonych, jak i poczatkujacych specjalistow, catego zespotu,
rodzicow/opiekundw. Uczestnicy interwizji udzielajg informacji zwrot-
nych, ktérych uzytecznos¢ i waga sg indywidualnie oceniane przez po-
zostatych uczestnikow. Sesje interwizji integrujg zespot, dajg informacje
o cechach i kompetencjach cztonkéw zespotdw oraz doskonalg prace
zespotowa w modelu transdyscyplinarnym.

Niepetnosprawnos¢ — jest pojeciem ewoluujgcym, wynika z interakcji mie-
dzy osobami z dysfunkcjami a barierami wynikajgcymi z postaw ludz-
kich i Srodowiskowymi, ktére utrudniajg tym osobom petny i skuteczny
udziat w zyciu spoteczenstwa, na zasadzie réwnosci z innymi osobami
(z preambuty Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych).
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Ocena funkcjonalna (OF) — proces rozpoznawania zasobdw oraz trudnosci
dziecka i jego rodziny, a takze oddziatujgcych na nich czynnikdw $rodo-
wiskowych, uwzgledniajgcy analize funkcjonowania (opartg na klasyfi-
kacji ICF, wiedzy o kamieniach milowych w rozwoju dziecka) oraz — o ile
zostata postawiona — diagnoze kliniczng (opartg na klasyfikacji medycz-
nej ICD lub DSM). Wyniki tej oceny stanowig podstawe do ustalenia po-
ziomu wsparcia oraz opracowania indywidualnego programu wsparcia
dziecka i rodziny, ktory podlega statej ewaluaciji.

Osrodek wczesnej interwencji lub inny podmiot wykonujacy dziatalnos¢
lecznicza organizacji pozarzgdowej, powstaty z inicjatywy rodzicow
we wspotpracy ze specjalistami, w ktérym jest realizowane zintegro-
wane wsparcie medyczne, spoteczne i edukacyjne dziecka zagrozo-
nego niepetnosprawnoscig lub z zaburzeniami rozwojowymi w wieku
od urodzenia do 7. roku zycia oraz jego rodziny i srodowiska. Zapew-
nia wielospecjalistyczne oddziatywania diagnostyczne, rehabilitacyj-
ne i terapeutyczne, majace na celu jak najszybsze wykrycie trudnosci
rozwojowych i minimalizowanie ich tak, aby dziecko uzyskato mozliwie
najlepszy dla niego poziom rozwoju w sferach ruchowej, poznawczej,
emocjonalno-motywacyjnej, spotecznej i komunikacji. Zapewnia do-
step do interdyscyplinarnego zespotu specjalistow w sktadzie: lekarz,
fizjoterapeuta, psycholog, logopeda, pedagog specjalny, terapeuta oraz
inni specjalisci w zaleznosci od potrzeb dziecka i rodziny. Realizuje po-
moc dziecku i rodzinie w sposéb kompleksowy, integrujac Swiadczenia
medyczne w ramach NFZ, programéw PFRON, programoéw spotecznych
na rzecz rodziny oraz edukacji. We wspotpracy z rodzing i na podstawie
zasobow dziecka i jego sSrodowiska naturalnego buduje program wspar-
cia skoncentrowany na potrzebach biezgcych dziecka i rodziny, ale takze
majacy na celu wzmocnienie kompetencji rodzicielskich w zakresie pla-
nowania przysztosci dziecka zgodnie z jego zasobami i mozliwos$ciami.

Podmioty realizujgce zadania w zakresie WWR — miejsca, w ktérych dziec-
ko i rodzina otrzymujg wsparcie: wszystkie podmioty publiczne i niepu-
bliczne dziatajgce na rzecz matego dziecka i jego rodziny, bedgce w sieci
WWR, ktore dysponujg zasobami oséb posiadajgcych wiedze i umiejet-
nosci oraz doswiadczenie w zakresie budowania relacji z rodzing i dziec-
kiem, przeprowadzenia oceny funkcjonalnej adekwatnie do wieku zycia
dziecka oraz rodzaju i stopnia zaburzen rozwojowych, jak rowniez reali-

11



SLtOWNIK TERMINOW

zacji Indywidualnego planu wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
i wsparcia rodziny (IPWWR).

Profil funkcjonalny (PF) — opis funkcjonowania dziecka uwzgledniajgcy wptyw
czynnikéw srodowiskowych oraz zasobdéw rodziny na jego funkcjonowa-
nie, sporzagdzony w wyniku oceny funkcjonalnej z wykorzystaniem kla-
syfikacji ICF. Profil funkcjonalny: 1) jest wynikiem transdyscyplinarnej
analizy danych, wynikéw badan i dziatan diagnostycznych przeprowadzo-
nych przez wszystkie osoby zaangazowane w proces oceny funkcjonalnej
(specjalisci, rodzice, nauczyciele, lekarze, pracownicy socjalni itd.), 2) in-
tegruje informacje pochodzgce z réznych zrédet i wskazuje obszary (sfe-
ry) na okreslonym etapie rozwoju dziecka, w odniesieniu do ktérych jest
okreslany aktualny poziom jego funkcjonowania, z uwzglednieniem zaso-
béw dziecka (ktére powinny byé rozpoznane i rozwijane), potencjalnych
trudnosci zwigzanych z funkcjonowaniem dziecka w srodowisku (ktére
powinny by¢ niwelowane i stanowig wskazanie do podjecia wsparcia)
i konieczno$¢é zastosowania utatwien, znaczenia czynnikéw $Srodowisko-
wych, ktdre majg wptyw na sytuacje zyciowa dziecka, w tym dotyczgcych
rodziny. PF stanowi podstawe planowania wsparcia dla dziecka i rodziny,
pozwala monitorowaé proces rozwoju oraz odpowiednio wyznaczaé cele
rozwojowe w perspektywie krétko- i diugoterminowe;j.

Rodzaje wsparcia — dziatania specjalistyczne skierowane do dziecka (fizjo-
terapeutyczne, logopedyczne, psychologiczne, pedagogiczne, socjalne,
technologiczne i inne) i rodziny — spotkania, rozmowy ukierunkowane
na wspieranie jej w rozwijaniu wiezi oraz kompetencji rodzicielskich, do-
radztwo wspierajgce w podejmowaniu decyzji dotyczacych przysztosci
dziecka, dziatania integrujgce rodziny.

Rutynowe czynnosci dnia codziennego — czynnosci zwigzane z porami dnia,
wykonywane zwykle w regularnych odstepach czasu.

Sie¢ podmiotdw zapewniajacych wsparcie rodzinom i dzieciom — sie¢
formalnie powigzanych ze sobg miedzysektorowo instytucji publicz-
nych i niepublicznych dziatajgcych niezaleznie, ktére wspodtpracujg na
rzecz wspolnego celu: wsparcia dziecka i rodziny. Sie¢ cechuje interak-
cja — przeptyw informacji, wspotzaleznos¢ w zakresie zasobow i dzia-
tan, wspétdziatanie. Zawiera wykaz podmiotdw z opisem oferty dziatan:
dziedzina, typ, rodzaj, formy realizacji wsparcia, baza zasobéw kadro-
wych (zespoty WWR oraz placéwki wspdtpracujace), typ adresatow
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z uwzglednieniem poziomu wsparcia. Sie¢ tworzg podmioty dziatajace
w réznych sektorach, w szczegdlnosci w sektorze oswiaty, zdrowia, po-
mocy spotecznej, w tym organizacje pozarzgdowe.

Specjalista wiodgcy — cztonek zespotu wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka i wsparcia rodziny, do ktérego zadan nalezy koordynacja proce-
su oceny funkcjonalnej, opracowania, realizacji i monitorowania indy-
widualnego planu wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i wsparcia
rodziny.

Specjalistyczne Centra Wspierajgce Edukacje Wtaczajaca — instytucje, ktd-
rych celem jest wsparcie szkét w organizacji edukacji wtgczajacej, ro-
zumiane] jako wspdlne ksztatcenie i wychowywanie dzieci oraz oséb
uczacych sie, uwzgledniajgce zrdznicowanie ich potrzeb edukacyjnych
i rozwojowych, umozliwiajace im rozwdj, postepy w nauce, uczestnic-
two i wigczenie spotfeczne.

Standardy — wzorce, usredniony model dziatania, odpowiadajgcy ustalonym
cechom jakosci, ktdry jest prezentowany w postaci sformalizowanych
instrukcji i przepiséw oraz zalecen.

Superwizja — technika monitorowania i doskonalenia pracy cztonka lub cate-
go zespotu, prowadzona przez osobe posiadajgcy certyfikat superwizora,
uzywana w konsultacjach, psychoterapii i innych dyscyplinach zwigza-
nych z opiekg nad zdrowiem psychicznym oraz w kontaktach z osobami
wymagajgcymi wsparcia. Obejmuje regularne spotkania terapeuty lub
zespotu z innym zewnetrznym specjalista — superwizorem. Superwizja
w WWR polega na konsultowaniu pracy z dzieckiem i rodzing, wspotpracy
w ramach zespotu w toku ustrukturyzowanej dyskusji. Celem superwizji
jest wsparcie terapeuty lub zespotu w przyjrzeniu sie jego wtasnemu do-
Swiadczeniu w pracy z dzieckiem i rodzing, ewentualnym przeszkodom
w tej pracy, lezagcym zaréwno po stronie samego terapeuty/zespotu, jak
i uczestnika WWR, zapewnienie wysokiej jakosci udzielanego wsparcia.
Superwizja moze przebiegac indywidualnie lub grupowo.

Transdycyplinarno$¢ — miedzysektorowe oddziatywania skierowane do ro-
dzin oczekujacych narodzin lub wychowujacych dziecko w wieku od uro-
dzenia do rozpoczecia edukacji szkolnej, ukierunkowane na optymalizacje
rozwoju dziecka, zapobieganie wykluczeniu spotecznemu dziecka i rodzi-
ny oraz aktywne wtgczanie w srodowisko. Najwazniejszym celem stoso-
wania podejscia jest komplementarne wykorzystanie wiedzy z dyscypliny
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medycznej, edukacyjnej i spotecznej do $wiadczenia ustug WWR, zagwa-
rantowanie skutecznej reakcji na wielosc i ztozonosc¢ potrzeb rodziny dzie-
ki przetozeniu jej na catosciowe i zintegrowane wsparcie.

Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i wspieranie rodziny (WWRiWR) —
miedzysektorowe oddziatywania pomocowe skierowane do rodzin ocze-
kujgcych narodzin lub wychowujacych dziecko w wieku od urodzenia do
rozpoczecia edukacji szkolnej. Ukierunkowane jest na optymalizacje roz-
woju dziecka i zapewnienie wtaczenia spotecznego dziecka i rodziny.

Wsparcie diagnostyczne — miedzysektorowe dziatania obejmujgce rozpo-
znanie i analize potrzeb dziecka i rodziny, ocene funkcjonalng dziecka
oraz monitorowanie procesu terapeutycznego. Stuzy réwniez celom
orzeczniczym — przygotowanie dokumentacji niezbednej do wydania
orzeczenia o niepetnosprawnosci.

Wsparcie terapeutyczne — miedzysektorowe dziatania prowadzone przez
transdyscyplinarny zespot specjalistow, ukierunkowane na realizacje
indywidualnego planu wczesnego wspomagania rozwoju i wsparcia ro-
dziny (IPWWR). Program ten jest ustalany na podstawie wynikéw poste-
powania diagnostycznego.

Wsparcie srodowiskowe — wtgczenie i zintegrowanie blizszych oraz dalszych
Srodowisk, ktorych dziecko i rodzina stanowig cze$¢, w tym srodowisko
rodzinne, instytucje opieki nad dzie¢mi w wieku do lat 3, jednostki sys-
temu oswiaty, instytucje wsparcia spotecznego, podmioty lecznicze, or-
ganizacje pozarzgdowe i inne.

Zespot WWR — wszyscy specjalisci, ktdrzy pracujg bezposrednio z dzieckiem
i rodzing, tworzac razem transdyscylinarny zespét, przeprowadzajgcy
ocene funkcjonalng dziecka i jego Srodowiska oraz koordynuje dziatania
w zakresie opracowania, realizacji, monitorowania i ewaluacji indywidual-
nego planu wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i wsparcia rodziny.

Zasoby rodziny — to relacje wewnatrzrodzinne, spdjnosé, adaptacyjnosc,
wiez, elastycznos¢, organizacja, komunikacja, wytrzymatosé, ilos¢ i for-
ma czasu spedzonego razem oraz zdolno$¢ do wykorzystywania za-
sobow indywidualnych. Stanowig podstawe budowania partnerstwa
miedzy rodzing a profesjonalistami, ktére majg wptyw na organizacje
i realizacje procesu wspomagania rozwoju dziecka. To réwniez warunki
fizyczne i materialne, wptywajgce na jako$¢ zycia rodziny.
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RozDzIAt 1

WCZESNE WSPOMAGANIE ROZWOJU
DZIECKA | WSPARCIE RODZINY W MODELU
MIEDZYSEKTOROWEGO WSPARCIA

RADOStAW PIOTROWICZ

Wczesne wspomaganie rozwoju (WWR) to wsparcie dziecka i rodziny, ktore
powinno by¢ skoordynowane, ciggte, kompleksowe oraz prowadzone w sro-
dowisku, w ktérym rozwija sie i wychowuje dziecko. Im wczesniej bedzie
zorganizowane wsparcie WWR, im szersza bedzie jego dostepnosc i spoj-
no$¢ podejmowanych dziatan, tym skuteczniejsze bedg oddziatywania we
wczesnym okresie rozwojowym.

Woczesne wspomaganie rozwoju to poczatek drogi, ktéry ma zbudowac
fundament uczenia sie i nauczania, tworzenia srodowiska przyjaznego dziec-
ku bez wzgledu na jego bariery rozwojowe i sSrodowiskowe. Ktadzie nacisk
na inicjowanie i podtrzymywanie relacji rowiesniczych, by umozliwi¢ dziec-
ku osiggniecie w dorostosci samodzielnosci, niezaleznosci i umiejetnosci za-
pewnienia bezpiecznej przysztosci.

Wczesne wspomaganie rozwoju to bycie z dzieckiem i rodzing. To budo-
wanie wzajemnych relacji miedzy rodzicami i dzieckiem w codziennym zy-
ciu. Podstawe interakcji stanowig zachowania rodzicéw/opiekunéw wyra-
zane przez:
¢ okazywanie dziecku mitosci, podejmowanie bezposredniego, fizycz-
nego kontaktu z dzieckiem, wrazliwe odpowiadanie na zachowanie
dziecka oraz dopasowanie oddziatywan do potrzeb i mozliwosci
dziecka;
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® bazowanie na zainteresowaniu i spontanicznej ciekowosci dziecka;

e wykorzystanie naturalnych, codziennych sytuacji, zwtaszcza rutyn
dnia do bycia z dzieckiem i wspierania go w rozwoju;

® stosowanie strategii wspomagajacych rozwdj dziecka?.

Woczesne wspomaganie rozwoju to rowniez aranzowanie (dostosowanie)
przestrzeni kazdemu dziecku w taki sposéb, aby mogto sie rozwijac i uczyg,
odnosi¢ sukcesy oraz porazki, ktére réwniez stanowig przygotowanie do
radzenia sobie w sytuacjach trudnych i problemowych wynikajacych m.in.
z barier i ograniczen rozwojowych.

Bycie razem — dziecko—rodzic—profesjonalista, czyli wspdlne wspierajace dzia-
tania stanowig fundament wspomagania rozwoju dziecka. To wzajemna akcep-
tacja podejmowanych codziennych rodzicielskich dziatan, dzieciecej aktywno-
Sci i specjalistycznych oddziatywan terapeutycznych, u podstaw ktorych sa:

e wrazliwos$¢ i podmiotowosé — otwarcie na sygnaty dziecka i doroste-
go, traktowanie dziecka i jego otoczenia jako oséb majgcych wptyw
na proces uczenia i budowania relacji;

e wzmocnienia, czyli dawanie sity do pokonywania trudnosci i barier;

e kompleksowos¢ — uwzglednianie i fgczenie wszystkich $rodowisk
(dom rodzinny, plac zabaw, ztobek, otwarta przestrzen, ulica itp.),
w ktérych dziecko funkcjonuje oraz wszystkich obszaréw jego rozwo-
ju (ruch, poznanie, komunikacja, emocje itp.);

® pozytywne nastawienie i optymizm, plastycznos¢ — skupianie sie
przede wszystkim na mocnych stronach dziecka i sSrodowiska rozwo-
jowego, budzenie w dziecku wiary, ze mozna pokonywaé trudnosci
i skutecznie uzyskiwac wsparcie, modyfikowanie dziatan oraz otocze-
nia do potrzeb i indywidualnych mozliwosci dziecka?.

2 Por. Andrzej Twardowski (2014) przedstawia model wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka skoncentrowany na interakcjach rodzice—dziecko. Opisuje cztery gtdwne elemen-
ty: (1) cechy interakcji wspomagajgcych rozwaj dziecka, (2) codzienne czynnosci rodziny,
(3) ciekawosc i zainteresowania dziecka oraz (4) strategie postepowania rodzicéw w toku
interakcji z dzieckiem. Wiecej na ten temat mozna przeczytac rowniez w ksigzce: A. Twar-
dowski (2012). Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciami w srodowi-
sku rodzinnym. Poznan: Wydawnictwo Naukowe UAM.

3 Por. ). Gtodkowska (2003), J. Gtodkowska, U. Gosk (2018), R. Piotrowicz (2013, 2016, 2022).
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WWR obejmuje dzieci w wieku od urodzenia do rozpoczecia edukac;ji szkol-
nej. Nie tylko te, u ktérych zdiagnozowano trudnosci, niepetnosprawnosg¢,
lecz takze te zagrozone niepetnosprawnoscia, niezaleznie od rozpoznania
klinicznego, ktére wymagaja wsparcia.

Woczesne wspomaganie rozwoju (WWR) to obszar wielu réznorodnych dzia-
fan organizacyjnych, specjalistycznych i spotecznych skoncentrowanych na:
¢ dziecku od urodzenia do momentu rozpoczecia spetniania obowigz-
ku szkolnego, w zakresie odkrywania jego potencjatu rozwojowego,
niwelowania trudnosci rozwojowych, korygowania zaburzonych funk-
cji utrudniajgcych proces uczenia sie oraz nabywania nowych kompe-
tencji dydaktyczno-spotecznych;
® rodzinie dziecka w zakresie:

— wsparcia informacyjnego o zasobach rozwojowych dziecka, o mecha-
nizmach warunkujgcych rozwdj dziecka, o strategiach, formach i $rod-
kach wsparcia procesu uczenia dziecka, w tym wsparcia terapeutycz-
nego, o dostepnych formach pomocy w miejscu zamieszkania,

— wsparcia emocjonalnego w byciu rodzicem dziecka z trudnosciami
rozwojowymi, w zrozumieniu niepetnosprawnosci, w budowaniu
relacji wewnatrzrodzinnych, w odkrywaniu w rodzicu potencjatu
wychowawczego, w okazywaniu szacunku i docenianiu jego co-
dziennego zaangazowania w rutynach dnia, w postrzeganiu sensu
podejmowanych przez niego aktywnosci oraz w podtrzymywaniu
nadziei, poprzez ukazywanie pozytywnych, funkcjonalnych aspek-
tow rozwoju dziecka,

— wsparcia osobowego — zapewnienia asystencji osobistej, opieki
wytchnienia czy ustug sgsiedzkich oraz doradztwa rodziny;

® srodowisku pozarodzinnym, w tym otoczeniu spotecznym dziecka

i rodziny, grupie réwiesniczej, placowce opiekurnczo-wychowawczej

w zakresie:

— badania i ksztattowania postaw gotowosci udzielania wsparcia
dziecku i jego rodzinie,

— przygotowania merytorycznego w towarzyszeniu dziecku z trudno-
$ciami rozwojowymi,

— analizy zasobdw, potrzeb dziecka i rodziny, oceny funkcjonalnej,
ekomapy srodowiska i sSrodowiskowych kregéw wsparcia rodziny,
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— planowania wsparcia, doradztwa i instruktazu w aranzacji optymal-
nych warunkéw do uczenia sie i nabywania kompetencji spotecz-
nych, witgczenia spotecznego, zgodnie z zasadami projektowania
uniwersalnego.

Koncepcja wczesnego wspomagania rozwoju jako wsparcia udzielonego
dziecku i rodzinie w Srodowisku spotecznym opiera sie na:
e modelu holistycznego postrzegania dziecka, rodziny i szeroko rozu-
mianej niepetnosprawnosci;
e modelu skoncentrowanym na rodzinie;
® biopsychospotecznym modelu funkcjonowania osoby i niepetno-
sprawnosci w odniesieniu do koncepcji klasyfikacji ICF*.

Badania naukowe potwierdzajg korzysci wynikajgce z tego podejscia, a dzia-
tania skoncentrowane na rodzinie s uwazane za najbardziej skuteczne®.
Podejscie catosciowe, skoncentrowane na rodzinie i wsparcie wynikajgce
z biopsychospotecznego modelu niepetnosprawnosci wyznacza zasady or-
ganizacji systemu wsparcia, tak by byt on spdjny i efektywny, bliski potrze-
bom dziecka, rodziny i Srodowiska.

Kluczowe zasady, warunkujgce efektywnosé WWR, to:
e podmiotowos¢ — koncentracja na zasobach dziecka i rodziny, pozy-
tywnych aspektach rozwoju i wsparcia, wsparcie dostosowane do po-
trzeb i mozliwosci z uwzglednieniem priorytetéw rodziny;

4 Ujecie modelowe wczesnego wspomagania rozwoju jest prezentowane w kolejnych
czesciach ksigzki. Analize i charakterystyke modeléw wczesnego wspomagania rozwoju
prezentuje Andrzej Twardowski (2012) w ksigzce pt. Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci
z niepetnosprawnosciami w srodowisku rodzinnym, s. 162—-275, w ktorej autor opisat m.in.:
Model wspomagania wzorcow rodzinnych interakcji M. Guralnicka, Model wspierajacych
wizyt domowych R. McWilliama, Model wrazliwego nauczania G. Mahoneya, Model od-
dziatywan posredniczgcych przez kontekst C. Dunsta. Odniesienie do modelowego ujecia
wczesnhego wspomagania rozwoju znajduje sie réwniez w opracowaniach J. Gtodkowskiej
(2017) oraz R. Piotrowicza (2016, 2018).

> Prowadzone m.in. przez G. Walczak (1995), C. Dunsta i M. Brudera (2002), G. Mahoneya
(2009), C. Dunsta i wspétpracownikéw (Dunst, Dempsey, 2007; Dunst, Trivette, 2009; Tri-
vette, Dunst, Hamby, 2010), R. McWiliama (2010), A. Twardowskiego (2014), R. Piotrowi-
cza (2017).
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dostepnos¢ — mozliwie jak najwczesniejsze dotarcie z pomoca do
dziecka i rodziny bez wzgledu na miejsce zamieszkania;

bliskos¢ — udzielenie wsparcia dziecku i rodzinie jak najblizej miejsca
zamieszkania;

dostepnosc finansowa — system udzielania wsparcia w ramach WWR
powinien obejmowad wszystkie potrzebujgce dzieci i ich rodziny, nie-
zaleznie od ich sytuacji spotecznej i ekonomicznej;
transdyscyplinarno$¢ — udziat i wspdtpraca rdoznych specjalistow
w procesie oceny potrzeb, opracowania i realizacji indywidualnych
planéw WWR z rodzing i dzieckiem;

miedzysektorowos¢ wsparcia — zréznicowanie i koordynacja swiad-
czen — Swiadczenia WWR sg realizowane przez Scisle wspodtpracujgce
sektory: zdrowia, oswiaty i opieki spotecznej.

Woczesne wspomaganie jest pierwszym, kluczowym obszarem oddziaty-
wan w rozwoju cztowieka na drodze od dziecinstwa do dorostosci. Obej-
muje okres wczesnego i Sredniego dziecinstwa, w ktérym ksztattuja sie klu-
czowe, fundamentalne umiejetnosci rozwojowe, takie jak:

adekwatne reagowanie na bodzce sensoryczne ptyngce z otoczenia;
zainteresowanie osobami i otoczeniem, ciekawos$¢ poznawcza i mo-
tywacja;

zdolno$¢ obserwacji zachowania innych osdb i otoczenia, zdolnos¢ do
nasladownictwa jako podstawy uczenia sie;

komunikacja funkcjonalna, czyli intencja komunikacyjna, spersona-
lizowana, ukierunkowana do osoby, naprzemienna, zrozumiata i ak-
ceptowalna spofecznie;

zabawa, nawigzywanie i podtrzymywanie relacji spotecznych, naprze-
miennos$¢ w dziataniu;

dbanie o siebie, samodzielno$¢ i umiejetnosé korzystania ze wsparcia.

Kluczowe umiejetnosci rozwojowe warunkujg na kolejnych etapach roz-
woju samodzielnos¢, niezaleznos$é, poczucie wiasnej wartosci, umiejetnosc
wspotdziatania i wspotpracy, samodzielnego dochodzenia do wiedzy. Efek-
tem oddziatywan jest przygotowanie zaréwno $rodowiska spotecznego, jak
i dziecka oraz jego rodziny na wtgczenie spoteczne przy poszanowaniu jego
praw i potrzeb, a takze przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu.
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WCZESNE WSPOMAGANIE ROZWOJU — WSPARCIE DZIECKA | RODZINY

Ze wzgledu na szeroki zakres problematyki wczesnego wspomagania rozwo-
ju nalezy zwréci¢ uwage na terminologie zwigzang z udzielaniem wsparcia
dziecku i rodzinie, ktdra jest stosowana zamienne lub jest Sciste okreslona
z rodzajem dziatan poszczegdlnych resortéw:

1) Edukacji — wczesne wspomaganie rozwoju — rozumiane jako wcze-
sne oddziatywanie rewalidacyjno-wychowawcze stymulujgce rozwoj,
obejmujgce potrzeby wychowawcze dziecka, z uwzglednieniem po-
trzeb rodziny. Celem jest pobudzanie i stymulowanie ruchowego, po-
znawczego, emocjonalnego i spotecznego rozwoju dziecka od chwili
wykrycia niepetnosprawnosci do czasu podjecia nauki w szkole.

2) Zdrowia — wczesna interwencja — definiowana jako zintegrowany
system oddziatywan medycznych profilaktycznych, diagnostycznych,
leczniczo-rehabilitacyjnych i terapeutycznych. Podmiotem oddziaty-
wan jest mate dziecko zagrozone niepetnosprawnoscig lub z zaburzo-
nym rozwojem psychoruchowym oraz jego rodzina.

3) Pomocy spotecznej — interwencja kryzysowa oraz wsparcie socjalno-
-spoteczne —identyfikowane jako dziatanie dorazne, krétkoterminowe,
zmierzajace do udzielenia natychmiastowej pomocy osobom znajdujg-
cym sie w sytuacji kryzysowej. Majgc na wzgledzie interwencje w pracy
zrodzing z matym dzieckiem, niewatpliwie sg to czynniki spoteczno-
-ekonomiczne oraz czynniki psychiczne. Interwencja podejmowana jest
woéwczas, gdy zaburzenie wskazanych czynnikdéw powoduje zaktdcenie
rozwoju dziecka. Interwencja kryzysowa koncentruje sie na wspar-
ciu rodziny w uswiadomieniu sobie wystepowania trudnosci i barier
utrudniajgcych codzienne funkcjonowanie, w tym emocjonalnych, po-
znawczych i behawioralnych, wywotanych przez wydarzenia krytycz-
ne. Polega na wskazaniu mozliwosci skorzystania z pomocy (wsparcia)
w poradzeniu sobie z nimi w celu rozwigzaniu kryzysu. Interwencja
rozszerzona obejmuje pomocowa i interwencyjng dziatalno$é wielody-
scyplinarng oraz wielostronng swiadczong w ramach struktur instytu-
cjonalnych, spotecznych, medycznych i prawnych. Klasyczny model in-
terwencji kryzysowej polega na zapewnieniu wsparcia emocjonalnego,
poczucia bezpieczenstwa, zredukowaniu leku (por. Piotrowicz, 2014;
Kubacka-Jasiecka, Passowicz, 2016).
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Wielos¢ swiadczen resortowych udzielanych przez podmioty i placéwki pu-
bliczne oraz niepubliczne na poziomie lokalnym w okresie wczesnego i Srednie-
go dziecinstwa cechuje duza réznorodnosé w zakresie dostepnosci, procedury
udzielania wsparcia, rodzaju i standardu ustug, statusu dziecka jako pacjenta,
ucznia, beneficjenta, a takze podstawy kwalifikacji do udzielania wsparcia (kry-
teria klasyfikacji zdrowia, kryteria niepetnosprawnosci, kryteria spoteczne).

Wymaga to ujednolicenia, uspodjnienia, skoordynowania i zintegrowania
Swiadczen miedzysektorowych tak, by wsparcie dotyczyto dziecka, jego
rodziny i Srodowiska. Wazne jest wiec poznanie i skatalogowanie zasobdéw
instytucjonalnych, formalnych i nieformalnych form wsparcia dziecka i ro-
dziny w spotecznosci lokalne;j.

Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i wsparcie rodziny nalezy wiec roz-
patrywac na trzech poziomach:
1) modelu instytucjonalnego i pozainstytucjonalnego wsparcia miedzy-
sektorowego;
2) form wsparcia w zakresie pomocy psychologiczno-pedagogicznej;
3) holistycznego spersonalizowanego wsparcia dziecka, rodziny i Srodo-
wiska.

W nowym podejsciu do WWR zaproponowano zastgpienie dotychcza-
sowych rozwigzan w zakresie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
w systemie o$wiaty, wczesnej interwencji oferowanej w systemie ochrony
zdrowia, interwencji kryzysowej w pomocy spotecznej poprzez skoordy-
nowanie ich z pomocg udzielang rodzinie, w sposéb zapewniajgcy zinte-
growany system wczesnego wspomagania rozwoju dzieci i wsparcia ro-
dzin (WWR)® (rys. 1.1).

6 Nowy model wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i wsparcia rodziny jest efek-
tem prac Zespotu do spraw opracowania modelu ksztatcenia uczniow ze specjalnymi po-
trzebami edukacyjnymi, ktéry dziatat w okresie od pazdziernika 2017 do grudnia 2019 r.
oraz rekomendacji opracowanych w projekcie ,Wspieranie podnoszenia jakosci edukacji
wiaczajgcej w Polsce”, realizowanym przez MEIN we wspotpracy z Europejskg Agencja do
spraw Specjalnych Potrzeb i Edukacji Wtaczajgcej w ramach Programu Wsparcia Reform
Strukturalnych Komisji Europejskiej.
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TABELA 1.1. WSPARCIE DZIECKA | RODZINY

Model wsparcia Miedzyresortowe kompleksowe oddziatywania pomocowe

miedzysektorowego skierowane do rodzin oczekujgcych narodzin lub
wychowujacych dziecko od urodzenia do rozpoczecia
spetniania obowigzku szkolnego, ukierunkowane na rozwijanie
wiezi rodzinnych, optymalizacje rozwoju dziecka oraz
zapewnienie wigczenia spotecznego dziecka i rodziny. Jeden
instrument wsparcia miedzysektorowego*.

Wsparcie okreslone w Ustawie z dnia 4 listopada 2016 r.
o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem” Priorytet Il
Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka**.

*  Wczesne wspomaganie rozwoju jako obszar dziatan miedzysektorowych na rzecz dziecka
i rodziny w Ustawie z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem”
Dz.U. 2016, poz. 1860 https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20160001860/U/
D20161860Lj.pdf, Priorytet Il. Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i jego rodziny w Progra-
mie kompleksowego wsparcia dla rodzin Za Zyciem. Monitor Rzadowy z 30.12.2016, poz. 1250,
http://monitorpolski.gov.pl/mp/2016/1250/M2016000125001.pdf. Strategia na rzecz Osdb
z Niepetnosprawnosciami 2021-2030, Monitor Polski, 2021, poz. 218 https://dziennikustaw.gov.
pl/M2021000021801.pdf.

**  Wsparcie na rzecz dziecka i rodziny w programie ,Za zyciem” zdefiniowano m.in. w czterech
dziataniach:

Dziecieca opieka koordynacyjna — opieka neonatologiczno-pediatryczna na rzecz dzieci, u ktérych
zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu,
ktore powstaty w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu (Dziatanie 2.1.);

Odzywianie mlekiem kobiecym noworodkéw i niemowlat, ze szczegdlnym uwzglednieniem
dzieci, u ktérych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng cho-
robe zagrazajgca zyciu, ktore powstaty w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu
(Dziatanie 2.2.);

Woczesna rehabilitacja dzieci, u ktorych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo
nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu, ktére powstaty w prenatalnym okresie rozwoju lub w cza-
sie porodu (Dziatanie 2.3.); Osrodki dziennej rehabilitacji NFZ;

WOKRO - tworzenie wiodgcych osrodkow koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekunczych ze szcze-
goélnym uwzglednieniem wczesnego wspomagania rozwoju dzieci od momentu wykrycia niepetno-
sprawnosci lub zagrozenia niepetnosprawnoscig (Dziatanie 2.4.):

MALUCH + Dofinansowanie zapewnienia funkcjonowania miejsc opieki nad dzie¢mi w wieku do
lat 3 posiadajacych orzeczenie o niepetnosprawnosci lub wymagajacych szczegdlnej opieki (Dzia-
tanie 2.5.).
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TABELA 1.1. cD.

Formy wsparcia Jedna z form wsparcia w aktualnie obowigzujgcym systemie
w zakresie pomocy  edukacji wczesne oddziatywanie rewalidacyjno-wychowawcze
psychologiczno- stymulujgce rozwdj, obejmujgce potrzeby wychowawcze
-pedagogicznej dziecka, z uwzglednieniem potrzeb rodziny. Celem jest

pobudzanie i stymulowanie rozwoju ruchowego, poznawczego,
emocjonalnego i spotecznego u dziecka od chwili wykrycia
u niego niepetnosprawnosci do czasu podjecia nauki w szkole***.

Holistyczne, e Wczesne wspomaganie rozwoju jest procesem planowych
spersonalizowane i systematycznych oddziatywan majgcych na celu
wsparcie dziecka, uksztattowanie takich wzorcéw interakcji miedzy opiekunami

rodziny i sSrodowiska a dzieckiem, ktdre najbardziej sprzyjajg usprawnianiu jego
funkcjonowania fizycznego, psychicznego i spotecznego****,
e Oddziatywania sg prowadzone przez zespét specjalistow
w Scistej wspotpracy z rodzing i obejmujg dzieci zagrozone
niepetnosprawnoscig oraz niepetnosprawne od chwili wykrycia
zagrozenia lub stwierdzenia niepetnosprawnosci do podjecia
nauki w szkole.

Zrédto: opracowanie wtasne.

***  Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w sprawie organi-
zowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci, Dz.U. 2017, poz. 1635, https://isap.sejm.gov.pl/
isap.nsf/download.xsp/WDU20170001635/0/D20171635.pdf.

Podstawa do objecia dziecka zajeciami jest opinia o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju, wy-
dawana przez zespét orzekajacy dziatajgcy w publicznej poradni psychologiczno-pedagogiczne;j.

*Exx AL Twardowski (2012); J. Gtodkowska, I. Konieczna, R. Piotrowicz, G. Walczak (2017).

PAMIETAI:

Wczesne wspomaganie w systemie wsparcia dziecka i rodziny rozumia-
ne jest jako miedzysektorowe oddziatywania pomocowe skierowane do
rodzin oczekujgcych narodzin lub wychowujacych dziecko w wieku od
urodzenia do rozpoczecia spetniania obowigzku szkolnego. Ukierunko-
wane jest na rozwijanie wiezi rodzinnych, optymalizacje rozwoju dziec-
ka oraz zapewnienie witgczenia spotecznego dziecka i rodziny, czyli je-
den instrument kompleksowego wsparcia dziecka i rodziny’.

7 Nowy model wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i wsparcia rodziny (2021) stano-
wit podstawe do opracowania Standardéw organizacji wczesnego wspomagania rozwoju
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Wczesne psychicznego Programy
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Woczesna Interwencja
interwencja kryzysowa

Woczesna
opieka
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Pomoc dziecku
i rodzinie

Rys. 1.1. SKOORDYNOWANIE MIEDZYSEKTOROWEGO SYSTEMU WSPARCIA DZIECKA
| RODZINY

Zrédto: opracowanie wtasne.

Zmiana paradygmatu w obszarze wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
i wsparcia rodziny wymaga odmiennego spojrzenia na role poszczegdlnych
podmiotéw udzielajgcych wsparcia w réznych resortach oraz zwigzanych
z nimi sektorach i skoordynowanie tej pomocy na poziomie lokalnym. Wy-
maga jednoczesnie skoordynowania wsparcia réwniez w obrebie danego
sektora — zdrowia, edukacji i spotecznego (rys. 1.2).

Na rys. 1.3 zaprezentowano mape zasobdw w spotecznosci lokalnej stuza-
cych wsparciu dziecka i rodziny.

dziecka i wsparcia rodziny w ramach projektu Opracowanie i pilotaz standardéw w zakre-
sie organizacji wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i wsparcia rodziny finansowane-
go ze $rodkéw Ministerstwa Edukacji i Nauki, nr umowy: MEiN/2021/DWKI/80, realizowa-
nego w Akademii Pedagogiki Specjalnej w 2021 r. Nastepnie byt on pilotazowo wdrazany
w 36 powiatach w ramach projektu realizowanego przez Uniwersytet Slaski: Projekt inno-
wacyjno-wdrozeniowy w zakresie oceny funkcjonalnej, finansowanego ze srodkéw Mini-
sterstwa Edukacji i Nauki MEiN/2022/DWEW/1070. Wiecej: https://mwm.us.edu.pl/
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wczesnego wspomagania wczesnej interwencji interwencji kryzysowej,
rozwoju dziecka oferowanej w systemie wsparcia srodowiskowego
w systemie os$wiaty ochrony zdrowia w pomocy spotecznej

poprzez skoordynowanie ich z pomocg udzielang rodzinie, w sposéb zapewniajgcy

RYs. 1.2. SKOORDYNOWANIE FORM WSPARCIA DZIECKA | RODZINY W SYSTEMIE EDUKACIJI
Zrédto: opracowanie wtasne.

Osrodki
Pomocy

Spotecznej
(OPS)
Centra Ustug
Spotecznych
(CUS)
“ Pow'at&.

Centra
Pomocy
RYS. 1.3. MAPA ZASOBOW W SPOLECZNOSCI LOKALNEJ — BAZA INSTYTUCJI | FORMA
WSPARCIA NA RZECZ DZIECKA | RODZINY

Rodzinie
Zrédto: opracowanie wtasne.
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PAMIETAI:

Wsparcie miedzysektorowe to podmioty wspdtpracujgce w lokalnej
sieci wsparcia:

instytucje opieki nad dzieémi do lat 3;

placowki wychowania przedszkolnego, ksztatcenia specjalnego;
podmioty wykonujgce dziatalnos¢ lecznicza;

osrodki pomocy spotecznej;

jednostki organizacyjne wspierania rodziny i systemu pieczy zastepczej.

Celem jest efektywna realizacja zadan

ustalenie kierunkéw i harmonogramu dziatan podejmowanych wo-
bec dziecka i jego rodziny;

ustalanie, za zgodg rodzicéw dziecka, dziatan stuzgcych efektywnej
realizacji celéw okreslonych w programie, realizowanych poza osrod-
kiem;

doradztwo w zakresie przystosowania warunkow w miejscu zamiesz-
kania dziecka oraz wykorzystania odpowiednich srodkéw dydaktycz-
nych i sprzetu;

zbieranie i upowszechnianie informacji o ustugach dostepnych na
terenie powiatu;

prowadzenie akcji informacyjnych.

Skutkiem realizacji zadan jest zapewnienie spdjnosci oddziatywan wspo-
magajacych dziecko i jego rodzine.

Efektem jest budowanie sieci placowek instytucji, organizacji wsparcia spo-
tecznego, ktérych dziatalno$é bedzie sie wzajemnie uzupetniaé, nie dublo-
wac, a dzieki temu wszelkie dziatania skoncentrowane na dziecko i rodzine
beda mniej obcigzajgce oraz bardziej efektywne, zaréwno w aspekcie spo-
tecznym, jak i finansowym.

Zintegrowane podejscie do wczesnego, skoordynowanego, wielokierunko-
wego wspomagania rozwoju dziecka i wsparcia rodziny ma na celu przede
wszystkim:

wspieranie prawidtowego rozwoju dzieci, wzmacnianie wiezi rodzin-
nych i kompetencji wychowawczych rodzin;
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® monitorowanie rozwoju dzieci, wczesne dostrzeganie symptomow
i wykrywanie opdznien rozwojowych, nastepnie adekwatne reago-
wanie i oferowanie wsparcia, w taki sposdb, by uwzgledni¢ mozliwo-
$ci, potrzeby dziecka i rodziny;

e zapewnianie dzieciom i ich rodzinom dostepu do zintegrowanego sys-
temu wspomagania rozwoju, we wspotpracy trzech resortéw: edu-
kacji, zdrowia oraz rodziny i polityki spotecznej, jak najblizej miejsca
zamieszkania (lokalnej sieci wsparcia) oraz dostepu do aktualnych
informac;ji, ktére dotyczg nie tylko rodzaju, form pomocy, lecz tak-
ze konkretnych lokalizacji i instytucji, znajdujgcych sie w miejscu za-
mieszkania rodziny, gdzie mozna uzyska¢ pomoc;

e gwarantowanie szerokiego, spersonalizowanego wsparcia terapeu-
tycznego i edukacyjnego, z uwzglednieniem czynnikéw $Srodowisko-
wych dziecka i rodziny oraz oceny funkcjonowania dziecka w domu
i Srodowisku pozarodzinnym oraz ocene potrzeb rodziny;

® integrowanie zasobdéw osobowych i instytucjonalnych w zakresie
tworzenia warunkéw do szerokiej wspodtpracy nie tylko wewnatrz
placéwek, lecz takze miedzyinstytucjonalnej specjalistéw zaréwno
z dzieckiem, rodzicami, rodzenstwem, personelem ztobkéw i przed-
szkoli, czego efektem jest jeden indywidualny plan wspomagania roz-
woju dziecka i wsparcia rodzony, w ktédrym dziatania sg zintegrowane
i ukierunkowanie na realizacje waznych priorytetow rozwoju dziecka
i rodziny, poprawiajgcych jakos¢ zycia dziecka i rodziny;

e efektywna pomoc dziecku, rodzinie i Srodowisku.

PAMIETAJ:

Koordynacja dziatan to filar wczesnej i spdjnej pomocy oraz komplek-
sowego wsparcia miedzysektorowego. Stanowi zsynchronizowanie
wszystkich etapdw procesu wczesnego wspomagania rozwoju. Na po-
ziomie rodziny i dziecka obejmuje rozpoznanie potrzeb dziecka i sro-
dowiska, ustalenie planu wsparcia oraz monitorowanie i ewaluacje. Na
poziomie instytucjonalnym obejmuje zintegrowanie wszystkich pod-
miotéw dziatajgcych w sieci WWR, gwarantujacych realizacje wsparcia
dziecka i rodziny od urodzenia do podjecia edukacji szkolnej, a nastep-
nie na drodze tranzycji z edukacji szkolnej do dorostosci.
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Lokalna sie¢ podmiotow zapewniajgcych wsparcie rodzinom i dzieciom to
wykaz instytucji z opisem oferty dziatan: typ i rodzaj wsparcia, formy realiza-
cji wsparcia, baza zasobdéw kadrowych (zespoty WWR oraz placowki wspoét-
pracujace), typ adresatéw z uwzglednieniem poziomu wsparcia.

Zintegrowany system wczesnego wspomagania rozwoju dzieci i wsparcia
rodzin (WWR) wymaga:
¢ odmiennego spojrzenia na role poszczegélnych podmiotéw udziela-
jacych wsparcia w réznych resortach i zwigzanych z nimi sektorach;
¢ skoordynowania tej pomocy na poziomie lokalnym;
¢ realizowania go przez rozne podmioty i instytucije;
e wykorzystania zasobow roznych, blizszych i dalszych srodowisk,
w ktérych funkcjonuje dziecko i rodzina.

TABELA 1.2. ZADANIA | FORMY ZINTEGROWANEGO SYSTEMU WWR

Lp. Zadanie Formy

1. Monitorowanie prowadzenie edukacyjnych badan przesiewowych na
rozwoju i profilaktyka  terenie instytucji opieki nad dzieémi do lat 3
zaburzen rozwoju dzieci
i mtodziezy — Skrining
rozwoju Matego
Dziecka (SRMD)*

wsparcie w realizacji zadan zwigzanych

Z monitorowaniem rozwoju dzieci w wieku do lat 3 oraz
objetych wychowaniem przedszkolnym — konsultacje,
instruktaz

*  Skrining rozwoju matego dziecka (SRMD) — narzedzie stuzgce do monitorowania rozwoju
dziecka w okresie wczesnego dzieciristwa (6—36 miesiecy) oraz sredniego dziecinstwa (3—6 lat).
Obejmuje obserwacje zachowan dziecka w kategorii aktywnosci. Oceniane aktywnosci sg pogrupo-
wane w obszary zgodnie z klasyfikacjg ICF. Podstawe oceny stanowia schematy rozwojowe, ktére
przedstawiajg, zgodnie z prawami ontogenezy, aktywnosci typowe dla funkcjonowania prawidto-
WO rozwijajacego sie dziecka. Badanie odbywa sie na podstawie obserwacji aktywnosci dziecka
i na podstawie rozmowy z opiekunami dziecka. Powinno by¢ poprzedzone obserwacjg dziecka oraz
budowaniem relacji z nim i z osrodkiem opiekuriczym. Skrining rozwoju matego dziecka (SRMD) to
narzedzie badawcze opracowane przez R. Piotrowicza, M. Walkiewicz-Krutak, K. Wereszke, I. Gel-
lete, A. Mikler-Chwastek, K. Pawlaka w ramach projektu realizowanego przez Akademia Pedagogi-
ki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej: Opracowanie i pilotaz standardéw w zakresie organizacji
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i wsparcia rodziny, finansowanego ze srodkéw Minister-
stwa Edukacji i Nauki, nr umowy: MEiN/2021/DWKI/80. Skrining zostat poddany weryfikacji i wali-
dacji w ramach projektu realizowanego przez Uniwersytet Slaski: Projekt innowacyjno-wdrozenio-
wy w zakresie oceny funkcjonalnej, finansowanego ze srodkdw Ministerstwa Edukacji i Nauki, nr
umowy: MEiN/2022/DWEW/1070.

28



RADOStAW PIOTROWICZ

TABELA 1.2. cD.

Lp.

Zadanie

Formy

koordynacja badan przesiewowych na terenie placowek
opieki nad matym dzieckiem do lat 3, placéwek
wychowania przedszkolnego i szkét

zbieranie oraz upowszechnianie informacji dotyczgcych
potrzeb dzieci i rodzin na terenie powiatu, gminy,
miejsca zamieszkania, a takze dostepnych mozliwosci
wsparcia

2.

Wsparcie dla rodzin

doradztwo dla rodziny, w szczegdlnosci rodziny,

w ktdrej wystepuje niepetnosprawnosé lub zagrozenie
niepetnosprawnoscia, ukierunkowane na tworzenie
warunkow wspierajgcych rozwdj dzieci oraz
wzmachnianie wiezi

opieka psychologiczna dla rodzin spodziewajacych sie
dziecka, u ktérego stwierdzono wady rozwojowe lub
zagrozenie niepetnosprawnoscia

wsparcie psychologiczne, psychoterapeutyczne

koordynacja wsparcia dla rodzin

grupy wsparcia dla rodzin

wyktady, prelekcje, warsztaty i szkolenia, instruktaz dla
rodzicéw (np. w zakresie umiejetnosci wychowawczych,
przygotowujgcych do rodzicielstwa, komunikacji

z dzieckiem itp.)

mediacje

interwencja kryzysowa — kregi wsparcia
srodowiskowego

3.

Wsparcie dla
specjalistow

konsultacje i instruktaz dla kadr systemu wsparcia:
opiekundéw dzieci do lat 3, nauczycieli i specjalistow
zatrudnionych w jednostkach systemu oSwiaty,
pracownikow pieczy zastepczej, asystentow
rodziny, asystentow osoby z niepetnosprawnoscia,
pracownikow socjalnych, innych podmiotéw
spotecznych

superwizja, interwizja dla zespotéw WWR
i poszczegdlnych specjalistéw, stuzb spotecznych
i medycznych

29



1. WCZESNE WSPOMAGANIE ROZWOJU DZIECKA | WSPARCIE RODZINY W MODELU...

TABELA 1.2. cD.

Lp. Zadanie Formy
prowadzenie dziatan informacyjnych i szkoleniowych
konsultacje i poradnictwo w zakresie wspierania
rozwoju dzieci i mtodziezy oraz rozwigzywania
probleméw wychowawczych dla opiekunéw
dzieci do lat 3, nauczycieli, asystentéw rodziny,
rodzin zastepczych, prowadzacych rodzinne domy
dziecka oraz dyrektoréw placéwek opiekurczo-
wychowawczych typu rodzinnego
4. Koordynowanie tworzenie sieci WWR na terenie powiatu, gminy,

wczeshego W miejscu zamieszkania

\glsjpo.maganla .rozw01u udostepnienie informacji o ustugach WWR

zieci i wsparcia
rodziny w wieku prowadzenie konsultacji w zakresie wstepnej oceny
od urodzenia do funkcjonalnej dziecka, okreslenia zasobdw i potrzeb
rozpoczecia nauki rodziny i $rodowiska
w szkole na terenie
powiatu wskazywanie zespotow WWR dokonujacych oceny

funkcjonalnej wraz z opracowywaniem indywidualnych
planéw wczesnego wspomagania rozwoju dzieci
i wsparcia rodziny
zbieranie informacji o wynikach oceny funkcjonalnej
od zespotéw WWR, w tym na potrzeby orzekania
0 niepetnosprawnosci, analizy statystycznej potrzeb
w ogdlnej populacji dzieci i rodzin
monitorowanie realizacji WWR na terenie powiatu,
gminy, miejsca zamieszkania
5. Realizacja wsparcia realizacja pogtebionej oceny specjalistycznej, w tym
w ramach WWR, oceny kryterialnej i funkcjonalnej dziecka oraz analizy
w szczegdlnosci potrzeb, priorytetow rodziny (ekomapa rodziny
uzupetnienie oferty i kregdw wsparcia srodowiskowego)
specjalistycznej - . -

- . opracowanie, realizacja i ewaluacja skoordynowanych
niedostepnej na o N . )
poziomie gminy sp_o;nych pIanon wczes.nego wspomaganlla rozwoju

dziecka i wsparcia rodziny z wykorzystanie dostepnych
zasobow sieci lokalnego wsparcia
6. Wspotpraca z instytucjami opieki nad dzie¢mi w wieku do lat 3

miedzysektorowa
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TABELA 1.2. cD.

Lp. Zadanie Formy

z jednostkami systemu oswiaty, do ktorych uczeszczajg
dzieci

ze specjalistycznymi centrami wspierania edukacji
wiaczajacej

z placdwkami doskonalenia nauczycieli

z centrami ustug spotecznych lub osrodkami pomocy
spotecznej

z jednostkami organizacyjnymi gminy, ktore organizuja
prace z rodzing i podmiotami, ktdrym gmina zlecita
organizacje pracy z rodzing

z jednostkami organizacyjnymi wspierania rodziny
i systemu pieczy zastepczej

z gminnymi zespotami interdyscyplinarnymi**

z powiatowymi centrami pomocy rodzinie

z podmiotami leczniczymi, publicznymi
i niepublicznymi, ktére realizujg kontrakty z NFZ

z organizacjami pozarzgdowymi dziatajgcymi na rzecz
dziecka i rodziny

z sadami, policjg, opiniodawczymi zespotami sagdowych
specjalistow (OZSS)*** oraz placowkami wykonujgcymi
orzeczenia sadu i innymi podmiotami spotecznymi

Zrédto: opracowanie na podstawie Nowy model wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
i wsparcia rodziny, 2021.

**  Podstawe prawng dziatania gminnego zespotu interdyscyplinarnego stanowi art. 6 ust. 2
pkt 4 i art. 9a ust. 15 ustawy z dnia 29 lipca 2005 r. o przeciwdziataniu przemocy w rodzinie (Dz.U.
z2020r., poz. 218).

*** Dawniej rodzinne osrodki diagnostyczno-konsultacyjne (RODK).

Wszechstronne podejscie do rozwoju funkcjonalnego dziecka, koncentracji
na poprawie jakosci zycia rodziny w WWR obejmujg dziatania wymienione
w tabeli 1.3.
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TABELA 1.3. SKOORDYNOWANIE FORM WSPARCIA DZIECKA | RODZINY W SYSTEMIE

EDUKACIJI

Wsparcie
diagnostyczne

rozpoznanie i analiza potrzeb dziecka i rodziny;

ocena funkcjonalna dziecka (profil funkcjonalny dziecka);
monitorowanie rozwoju i procesu terapeutycznego;
wsparcie orzecznicze — przygotowanie dokumentacji
niezbednej do wydania orzeczenia o niepetnosprawnosci
lub innej uprawniajacej do uzyskania dostepu do leczenia
medycznego, pomocy psychologiczno-pedagogicznej, ustug
spotecznych

Wsparcie
terapeutyczne

transdyscyplinarny zespot specjalistow, w ktérym jeden

z cztonkdw zespotu petni role specjalisty wiodgcego,
utrzymujacego staty kontakt z rodzicami i/albo opiekunami
i dzieckiem. Wszyscy specjalisci scisle wspotpracujg ze
sobg, wspdlnie dokonujg oceny funkcjonalnej dziecka oraz
analizy potrzeb rodziny, sg gotowi przekraczac granice
réznych dziedzin i specjalnosci, w celu wspdlnego ustalenia
priorytetdw wspomagania rozwoju;

indywidualny kompleksowy plan wczesnego wspomagania
rozwoju i wsparcia rodziny;

dziatania specjalistyczne skierowane do dziecka
(fizjoterapeutyczne, logopedyczne, psychologiczne,
pedagogiczne, spoteczne, technologiczne i inne);

wsparcie informacyjne i emocjonalne rodziny (rozmowa,
poradnictwo);

wsparcie specjalistyczne (psychoterapeutyczne) skierowane
do rodziny

Wsparcie informacyjne

zapewnienie dostepu do informacji o lokalnym systemie
wsparcia na rzecz dziecka i rodziny

Wsparcie
srodowiskowe

wsparcie rodziny w dostepie do ustug spotecznych
zapewnienie dziecku dostepnosci do placowki (ztobka,
przedszkola), aranzacje przestrzeni, z uwzglednieniem
zasad uniwersalnego projektowania;

wigczenie spoteczne — ksztattowanie postaw
prospotecznych, przeciwdziatanie wykluczeniu
spotecznemu, adaptacja Srodowiska spotecznego

Zrédto: opracowanie wiasne.
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PAMIETAI:

Wsparcie srodowiskowe to witgczenie i zintegrowanie blizszych oraz
dalszych srodowisk, ktérych dziecko i rodzina stanowig cze$é, w tym
srodowiska rodzinnego, instytucji opieki nad dzie¢mi w wieku do lat 3,
jednostek systemu oswiaty, instytucji wsparcia spotecznego, podmio-
téw leczniczych, organizacji pozarzagdowych i innych.

Wsparcie terapeutyczne to miedzysektorowe dziatania prowadzone
przez transdyscyplinarny zespdt specjalistow, ukierunkowane na realiza-
cje indywidualnego planu wczesnego wspomagania rozwoju i wsparcia
rodziny. Program ten jest ustalany na podstawie wynikéw analizy za-
sobow dziecka i rodziny, sSrodowiska spotecznego, oceny funkcjonalnej
i diagnozy kryterialne. Uwzglednia dziatania ukierunkowane na dziecko,
rodzine i sSrodowisko, w ktorym dziecko i rodzina funkcjonuje, a takze
z ktérego zasobdw korzysta codziennie.

Efektem realizacji wczesnego wspomagania rozwoju dziecka w modelu mie-
dzysektorowym jest zmiana rozumienia celu i zakresu wsparcia, co pocigga
za sobg koniecznos¢ weryfikacji jego dotychczasowych form i sposobdéw
udzielania. W procesie wsparcia dziecka i rodziny wiekszy akcent ktadziemy
na wykorzystanie zasobdw dostepnych w srodowisku, co implikuje wdraza-
nie modelu skoncentrowanego na rodzinie. Uwzglednia sie potrzeby dziecka
oraz rodziny, jego zdrowie, jak rowniez kontekst rodzinny i spoteczny, spe-
cyfike zarzadzania systemem wczesnej edukacji i zdrowia, dostep do ustug
i ich oferowang jakos¢ (rys. 1.4).

o o o Wtaczenie spoteczne
7 skierowane do dziecka c Wsparcie emocjonalne ¢ dziecka do grupy
8 fizjoterapeutyczne, N Rozmowa, poradnictwo 2 Adaptacja — aranzacja
") logopedyczne, -8 wsparcie specjalistyczne % przestrzeni
()] pS\(/jcholo'gmzne, o (psychoterapeutyczne) S Przygotowanie kadry
pe .alg:glczne, Wsparcie spoteczne O Superwizje, interwizje
socjaine, . (opieka wytchnienia, \UL)
technologiczne i inne asystencja i inne)
P P ,

N
N

Dziatania specjalistyczne\ Wsparcie informacyjne )

RYS. 1.4. ZAKRES FORM WSPARCIA NA RZECZ DZIECKA | RODZINY

Zrédto: opracowanie wtasne.
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TABELA 1.4. CO ZMIENIA NOWE PODEJSCIE DO WCZESNEGO WSPOMAGANIA ROZWOJU
DZIECKA?

Woczesne wspomaganie
rozwoju (obecnie
w systemie edukacji)

Woczesne wspomaganie rozwoju
dziecka i wsparcie rodziny (Nowy
model wsparcia miedzysektorowego)

Zatozenie

Koncentracja na dziecku

Koncentracja na rodzinie, jej zasobach,
mocnych stronach i Srodowisku dziecka

Adresaci

Dziecko od urodzenia do
rozpoczecia nauki szkolnej
z niepetnosprawnoscia

Wsparcie jest udzielane wszystkim
dzieciom iich rodzinom, ktore
potrzebuja pomocy, bez koniecznosci
stwierdzenia niepetnosprawnosci lub
postawienia rozpoznania medycznego
wedtug klasyfikacji ICD

Miejsce

Placowki WWR

Placowki WWR, dom, srodowisko
rodzinne i pozarodzinne dziecka
(ztobek, przedszkole, grupa réwiesnicza)

Struktura
organizacyjna

Incydentalna wspotpraca
miedzysektorowa,
koncentracja na zadaniach
w ramach o$wiaty

Praca miedzysektorowa, sie¢
podmiotéw WWR, integrowanie ustug
i Swiadczen miedzysektorowych

Cele, rezultaty

Rozwdj dziecka,
usprawnianie

Profilaktyka, monitorowanie rozwoju,
wzmachnianie potencjatu rodziny,
witgczenie spoteczne dziecka i rodziny,
doradztwo dla placéwek, praca
Srodowiskowa

Zespot

Zespol specjalistow, model
pracy multidyscyplinarny,
koordynator

Zespot specjalistéw WWR — model
pracy transdyscyplinarny z wigczeniem
rodziny, model sSrodowiskowy,
koordynator WWR, specjalista wiodgcy

Program WWR

Program edukacyjno-
terapeutyczny,

formy i zakres wsparcia
w edukacji

Program wsparcia dziecka i rodziny —
miedzysektorowy

Struktura
organizacyjna

Incydentalna wspotpraca
miedzysektorowa,
koncentracja na zadaniach
w ramach o$wiaty

Praca miedzysektorowa, sie¢
podmiotéw WWR, integrowanie ustug
i Swiadczen miedzysektorowych

Zrédto: opracowanie wtasne.
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Standardy organizacji systemu wspomagania rozwoju dziecka i wspiera-
nia rodziny (WWR) stanowig zestaw wskazéwek, zasad, norm i procedur
stuzgcych zapewnieniu spéjnej, skoordynowanej, kompleksowe]j organizacji
wsparcia rodziny i dziecka w $rodowisku lokalnym przez podmioty i zespo-
ty bedace w sieci WWR, tak, aby pomoc udzielana dziecku i rodzinie byta
trafna, skuteczna i odpowiadata na potrzeby dziecka, jego rodziny i ich
otoczenia. Sq one nastepujace:
1) Dostep do informacji o WWR.
2) Jakos¢ organizacji pracy zespotu WWR.
3) Prawo rodziny posiadajgcej dziecko z niepetnosprawnoscig lub zagro-
Zone niepetnosprawnoscig do wsparcia w zakresie WWR.
4) Kompleksowe poznanie rodziny i Srodowiska pozarodzinnego dziecka.
5) Wieloaspektowa, kompleksowa ocena funkcjonalna dziecka.
6) Rodzice aktywnymi uczestnikami procesu oceny.
7) Wyniki oceny, cele i priorytety ustalone z rodzing podstawg planowa-
nia i realizacji dziatan WWR.
8) Realizacja wsparcia zgodna z IPWWR.
9) Rodzina partnerem realizacji IPWWR.
10) Ewaluacja IPWWR przez rodzicow oraz zespodt pracujacy z dzieckiem
i rodzina.
11) Monitorowanie dziatan w ramach WWR — szczebel krajowy i samo-
rzgdowy.
12) Ewaluacja efektywnosci wspotpracy w sieci podmiotow.

Pobsumuimy:

¢ Rodzina, dziecko i jego srodowisko w centrum uwagi podczas reali-
zacji WWR.

® Rola rodziny jest wiodgca w opiece nad dzieckiem. Miedzy rodzicami,
dzieckiem a zespotem specjalistow, terapeutéw WWR i Srodowiskiem
nalezy zbudowac relacje oparte na zaufaniu, zrozumieniu i akceptacji,
ktore nie tylko wspomogg dziecko, lecz takze wzmocnig i zwiekszg
kompetencje rodzin.

e WWR musi byé prowadzone w jak najwiekszym stopniu w obecnosci
i przy wspétudziale najblizszych oraz powinno uwzglednia¢ potrzeby
rodziny, jej sytuacje oraz ograniczenia i bariery, na ktére natrafia.
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¢ Konieczna jest koncentracja na potrzebach dziecka, jego zasobach,
a nie tylko na deficytach.

® Wazne jest systematyczne monitorowanie rozwoju oraz zindywidu-
alizowane dopasowanie form i rodzaju wsparcia do mozliwosci dziec-
ka, priorytetéw jego rodziny oraz stopnia zaburzen.

¢ Uczenie i wspomaganie funkcjonalne to ksztattowanie takich umie-
jetnosci dziecka, ktére dotyczg codziennego zycia, a pdzniej utatwig
edukacje. To koncentracja na codziennym wsparciu dziecka i rodzi-
ny, na realizacji dziatan terapeutycznych w domu i poza domem, np.
w trakcie zaje¢ w ztobku czy w przedszkolu, ale rdwniez na etapie
przejscia do ztobka, przedszkola czy szkoty.

e \Wzmacnianie pewnosci siebie i poczucia skutecznosci to wsparcie
emocjonalne oraz udzielanie porad akcentujacych pozytywne aspek-
ty rozwoju, motywacja i wiara w sens podejmowanych dziatan, opty-
mizm rozwojowy.

* Wiaczenie spoteczne to wsparcie dzieci w BYCIU RAZEM w grupie ré-
wiesniczej, ztobku, przedszkolu. To aktywizowanie catego srodowiska
do tworzenia takich warunkdw, ktére umozliwig dziecku jak najbar-
dziej samodzielne funkcjonowanie oraz wspétdziatanie na kolejnych
etapach drogi od dziecinstwa do dorostosci, a w przysztosci — pozwo-
I3 na niezalezne zycie.

Rola wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i wsparcia rodziny:

® Poszerza dostep do wsparcia dla wszystkich dzieci, nie tylko z okreslo-
ng niepetnosprawnoscia, lecz takze tych, u ktérych zaobserwowano
sygnaty ostrzegawcze (niepokojgce) w rozwoju.

e Dziatania podejmowane w ramach WWR opierajg sie na ocenie funk-
cjonalnej dziecka, identyfikacji zasobéw rodziny (ekomapa) oraz ana-
lizie lokalnego Srodowiska wsparcia.

* Monitoruje rozwdj dziecka i umozliwia adekwatne reagowanie na sy-
gnaty wskazujgce na trudnosci rozwojowe i zaburzenia.

e Stanowi spersonalizowany kompleksowy program wsparcia dosto-
sowany do rzeczywistych potrzeb dziecka i rodziny, uwzgledniajacy
Srodowisko pozarodzinne — wsparcie zalezne od poziomu funkcjono-
wania dziecka (rézne poziomy wsparcia).
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* Integruje dziatania wspierajgce w obszarze zdrowia, pomocy spotfecz-
nej i edukacji oraz bazy informacji o zasobach i formach pomocy na
rzecz dziecka i rodziny w miejscu zamieszkania. Tworzy zatem lokalng
sie¢ wsparcia miedzysektorowego — jeden instrument wsparcia.

Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i wsparcia rodziny przyczyni sie
do poprawy jakosci zycia dzieci i ich rodzin, co przetozy sie na zmniejszenie
skali problemdw spotecznych i trudnosci w uczeniu sie w szkole.

¢ Dla dziecka to poprawa stanu zdrowia, funkcjonowania, wieksza sa-
modzielnos¢, lepsze efekty ksztatcenia w szkole.

* Dla rodzicéw to odcigzenie w opiece, obnizenie kosztéw rehabilitacji,
wiara w lepszg przysztosé dziecka.

* Dla spoteczenstwa to mniejsze obcigzenie finansowe w zakresie
zdrowia, socjalnym i edukacyjnym oraz nizsze koszty zabezpieczania
spotecznego w okresie dorostosci, mniejszy zakres problemdw zwig-
zanych z rynkiem pracy.
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RozDzIAL 2

BUDOWANIE MODELOWYCH ROZWIAZAI\'I
WSPARCIA MIEDZYSEKTOROWEGO
NA POZIOMIE LOKALNYM

EDYTA WIDAWSKA, BEATA JACHIMCZAK, ZENON GAJDZICA

2.1. WSPARCIE MIEDZYSEKTOROWE

Szeroko pojete wsparcie dotyczy wielu obszaréw zycia, w zwigzku z tym
jest realizowane w réznych srodowiskach, m.in. rodzinnym, szkolnym, za-
wodowym, spotecznosci lokalnej. Stanowi splot oddziatywan wielu czyn-
nikow, dlatego w praktyce pozostaje w polu dziatania instytucji: oSwiato-
wych, wsparcia spotecznego oraz ochrony zdrowia — zarzgdzanych przez
rozne resorty. W efekcie procesy diagnozy i zaspokajania potrzeb realizo-
wane sg nierzadko réwnolegle przez kilka niewspodtpracujgcych ze soba
instytucji. W praktyce nie tylko utrudnia to efektywne dziatanie wspie-
rajgce i terapeutyczne dziecka oraz jego rodziny, lecz takze prowadzi do
nieefektywnego wykorzystywania srodkéw finansowych. Zidentyfikowa-
ny problem nie jest typowy dla polskiego systemu wsparcia, poniewaz wy-
stepuje rowniez w wielu innych krajach (Woodhead i in., 2014; Bilodeau
iin., 2018; Metzneriin., 2022).

W praktyce budowanie lokalnych modeli wsparcia miedzysektorowego jest
utrudnione wieloma czynnikami, m.in. niewystarczajgcymi rozwigzaniami
prawnymi, skutecznie zachecajgcymi do wspodtpracy; réznymi kulturami
pracy organizacyjnej w poszczegdlnych instytucjach i srodowiskach; zréz-
nicowanymi celami resortowymi; brakiem komunikacji miedzy podmiotami
zarzgdzanymi przez rdzne szczeble jednostek samorzgdowych.
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Budowanie modelu wsparcia miedzysektorowego jest ukierunkowane na
stworzenie mozliwe najbardziej efektywnego systemu oddziatywan, opartego
na wspotdziataniu réznych podmiotéw. Wspédtdziatanie to opiera sie na sze-
Sciu podstawowych komponentach: dziataniach skoncentrowanych na dziec-
ku i jego rodzinie; komunikacji miedzysektorowej (miedzyinstytucjonalnej);
okresleniu roli poszczegdlnych instytucji w procesie wspierania; zbudowa-
niu funkcjonalnego zespotu; ustaleniu kryteridw liderowania (przywddztwa);
sprawnym rozwigzywaniu konfliktow (por. Lamb, Doucet, Luke, 2021).

Zaproponowany model wsparcia miedzysektorowego uwzglednia wszystkie
przywotane komponenty.

2.2. WYBRANE ZAtOZENIA PROJEKTOWANEGO
MIEDZYSEKTOROWEGO MODELU WSPARCIA DZIECI | ICH
RODZIN W POLSCE NA POZIOMIE LOKALNYM?

Lata 90. ubiegtego wieku byty czasem dostrzezenia i usankcjonowania wagi
dziatan samorzgdowych. Zatozono wtedy, ze wtadze lokalne nie tylko najle-
piej znajg potrzeby swoich spotecznosci, lecz takze wiedzg, jakimi zasobami
dysponuja, by je zaspokoi¢. Sytuacja kazdej gminy, powiatu czy wojewddz-
twa moze byé rézna w poszczegdlnych obszarach ich funkcjonowania, a im
nizszy poziom organizacji samorzgdowej, tym to zréznicowanie jest bardziej
widoczne. Dlatego zasadne jest poszukiwanie rozwigzan ,,szytych na miare”,
co bedzie korzystne zaréwno z ekonomicznego, jak i spotecznego punktu
widzenia. Dotyczy to rdwniez obszaru realizacji zadan wsparcia miedzysek-
torowego. Majac na uwadze to ustalenie, zaproponowany model wsparcia
koncentruje sie przede wszystkim na dziatalnosci samorzadow lokalnych —
powiatowych, podejmujacych dziatania ponadgminne, lecz takze w rdézny
sposdb obecnych w zadaniach realizowanych przez gmine. Samorzad po-
wiatowy, dysponujac specjalistycznymi instytucjami z sektoréw oswiaty,
zdrowia, polityki spotecznej, jest zobligowany do wspierania i dopetniania

8 Opis modelu na podstawie: Propozycja zapiséw modelu wsparcia miedzysektorowego
ujetych w formie wzorowanej na aktach prawnych (2022) oraz E. Kaminiska i in. (2022).
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dziatan gminnych, pozostajgc z nimi w bezposrednich relacjach, petnigc cze-
sto takze role zarzadczg i koordynujacg dziatania miedzygminne.

Oprocz listy obowigzkowych zadan oswiatowych, samorzady majg prawo
i obowigzek kreowania oraz prowadzenia wtasnej, lokalnej polityki spo-
tecznej, w tym takze oswiatowej. Uprawnienia samorzadoéw (powiatowych
i gminnych) pozostawiajg obszerne pole do dziatania w zakresie projektowa-
nia systemoéw wsparcia dostosowanych do zdiagnozowanych lokalnych po-
trzeb, realnych mozliwosci i strategicznych celéw rozwojowych (Jachimczak,
Podgodrska-Jachnik, 2023, s. 15).

Jak wskazujg w swoich analizach Beata Jachimczak i Dorota Podgdrska-
-Jachnik (2023, s. 16) ,w duzym — ale wartym dokonania — uproszczeniu
polityka oswiatowa na poziomie lokalnym wyraza sie nie tylko zakresem
podejmowanych zadan zwigzanych z edukacjg, ale przede wszystkim spo-
sobem ich realizacji w ramach posiadanych, a do tego aktywnie poszerza-
nych mozliwosci. Ostateczny ksztatt tej polityki zaleze¢ bedzie takze od
wyjécia poza to, co jedynie obowigzkowe, z wtgczeniem wtasnych celéw
progresywnych, stuzgcych rzeczywistym interesom i perspektywicznemu
podnoszeniu jakosci zycia lokalnej spotecznosci. Nie oznacza to deprecjo-
nowania zadan wtasnych, ktérych realizacja wymaga zawsze duzego wysit-
ku, aktywnego poszukiwania zasobow dla ich realizacji. Bywa, ze samorzg-
dy sygnalizujg obarczenie zadaniami przekraczajgcymi ich mozliwosci, bez
wystarczajgcego wsparcia zewnetrznego. Jednak praktyka zycia spotecz-
nego pokazuje, jak dzieki aktywnej i kreatywnej postawie samorzady po-
trafig rozwigzywac trudne, pozornie nierozwigzywalne problemy, a niekie-
dy siega¢ po metody wizjonerskie i na pierwszy rzut oka nieosiggalne”. | na
tym zatozeniu dotyczacym ,,mocy sprawczej” samorzgddw zostaty oparte
zatozenia teoretyczne modelu wsparcia miedzysektorowego. Zapropo-
nowany i opisany dalej model stanowi rame koncepcyjng wyznaczajgca
kierunek dziatan dla samorzadu powiatowego i gminnego, pozostawiajgc
zarazem elastycznos¢ dla wdrazanych rozwigzan.

Prezentowane rozwigzanie modelowe krajowego systemu wsparcia dzieci,
uczniow i rodzin dotyczy opisu mozliwych dziatan na poziomie krajowym,
ktdre mozna wdrazac réwniez na poziomie jednostek samorzgdu terytorial-

42



EDYTA WIDAWSKA, BEATA JACHIMCZAK, ZENON GAJDZICA

nego (JST), by efektywnie realizowaé proces wspierania inkluzji spoteczne;.
Model okresla:
e cele, strukture i zasady funkcjonowania systemu, a takze zadania
podmiotéw udzielajgcych wsparcia;
e zadania administracji publicznej w zakresie zapewnienia rownego do-
stepu do systemu wsparcia;
e zasady, tryb i formy wsparcia;
e zasady przeptywu i udostepniania danych w procesie udzielania
wsparcia;
e zasady zapewniania jakosci wsparcia, w tym przygotowania i dosko-
nalenia kadr udzielajgcych tego wsparcia.

Ze wzgledu na ograniczone ramy opracowania dalej prezentujemy wybra-
ne zatozenia wstepne, ktére zostaty poddane konsultacjom spotecznym we
wspotpracy z 36 powiatami z terenu catego kraju®.

Zgodnie z wypracowang propozycjg Model Wsparcia Miedzysektorowego
(MWM) jest oparty na strukturze trzypoziomowe;j (rys. 2.1), w ktérej role
wiodgcg odgrywa Powiatowe Centrum Koordynacji Zasobéw (PCKZ). Na
drugim poziomie znajdujg sie Instytucje Koordynujace (IK), ktére wspotpra-
Ccuja ze Specjalistycznymi Zespotami Wsparcia (SZW).

Powiatowe Centrum Koordynacji Zasobéw (PCKZ) to podmiot (jednostka
lub zespdt) integrujacy i koordynujacy zasoby na poziomie powiatu w wy-
miarze miedzysektorowym, okreslajgcy procedury i dostosowujacy je do
pojawiajacych sie w srodowisku lokalnym potrzeb. W zatozeniach ma by¢
on powotany w ramach istniejgcych juz struktur JST (np. Wydziatu Edukacji,
Wydziatu Polityki Spotecznej) lub tez utworzony jako oddzielna instytucja
(np. Centrum Rozwoju Rodziny?9). Jest to jednostka o charakterze strate-
gicznym, ktorej celem jest tworzenie i prowadzenie aktywnego partnerstwa
(réznych instytucji udzielajgcych wsparcia dzieciom, uczniom i rodzinom)

° Wiecej informacji na temat projektu: Zadanie pn. Organizacja i realizacja ,Projektu
innowacyjno-wdrozeniowego w zakresie oceny funkcjonalnej”, Umowa nr MEiIN/2022/
DWEW/1070 finansowane ze $rodkdw Ministra Edukacji i Nauki, www.mwm.us.edu.pl

10 Zob. https://crr.miastozabrze.pl/; https://mwm.us.edu.pl/index.php/dobre-praktyki/
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POWIATOWE
CENTRUM
KOORDYNACII

ZASOBOW (PCKZ)

Instytucja

Instytucja

Koordynujgca (IK)

Koordynujaca (IK)

Specjalistyczny Specjalistyczny Specjalistyczny Specjalistyczny
Zespot Wsparcia Zespot Wsparcia Zespot Wsparcia Zespot Wsparcia
(Szw) (SZW) (SZW) (Szw)

RYS. 2.1. STRUKTURA ORGANIZACYJNA FUNKCJONOWANIA MODELU WSPARCIA
MIEDZYSEKTOROWEGO

Zrédto: opracowanie wiasne.

opartego na lokalnych zasobach (m.in.: publiczne i niepubliczne poradnie
psychologiczno-pedagogiczne, zespoty szkét specjalnych, osrodki rewalida-
cyjno-wychowawcze, osrodki zdrowia, poradnie specjalistyczne, np. zdro-
wia psychicznego, osrodki pomocy spotecznej, centra ustug spotecznych,
powiatowe centra pomocy rodzinie, osrodki interwencji kryzysowej, orga-
nizacje pozarzgdowe zajmujgce sie w ramach dziatan statutowych: eduka-
cjg, pomocy diagnostyczno-terapeutyczng, ustugami socjalnymi i pomoca
spoteczng, wsparciem oséb migranckich czy oséb z niepetnosprawnoscia).
WSsrdd projektowanych zadan PCKZ mozna wymienié¢ m.in.:

— identyfikowanie lokalnych zasobéw pod katem budowania partner-
stwa lokalnego;
tworzenie mapy zasobdw na terenie powiatu i jej stata aktualizacja;
projektowanie strategii rozwigzywania zdiagnozowanych problemédw;
formalno-prawne tworzenie partnerstwa;
zawieranie uméw/porozumien;
monitorowanie realizacji przyjetej strategii.

Instytucja Koordynujaca (IK) to jednostka organizacyjna Powiatowego Cen-
trum Koordynacji Zasobow w terenie. W ramach powiatu moze powstac
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jedna lub kilka IK, w zaleznosci od realnych potrzeb na terenie JST. Ich liczba
winna by¢ uzalezniona od obszaru dziatan, liczby mieszkancow (dzieci i oséb
uczacych sie), rodzaju prowadzonych ustug specjalistycznych, posiadanych
zasobow (osobowych, infrastrukturalnych itd.). Podstawowe funkcje IK uje-
te w formie uogdlnionej to:
— monitorowanie rozwoju i profilaktyka zaburzen rozwoju dzieci i mfo-
dziezy;
— wsparcie dla rodzin;
— wsparcie dla specjalistow;
— koordynowanie wczesnego wspomagania rozwoju dzieci i wsparcia
rodziny w wieku od urodzenia do rozpoczecia nauki w szkole;
— uzupetnienie oferty specjalistycznej niedostepnej na poziomie gminy;
— koordynowanie wspotpracy miedzy réznymi instytucjami udzielajgcy-
mi wsparcia prowadzacymi dziatalno$¢ opiekuncza, rehabilitacyjng,
wychowawczg, edukacyjng itd.

Instytucja Koordynujagca moze zosta¢ powotana np. w ramach Poradni
Psychologiczno-Pedagogicznych, zespotow przedszkoli/szkét specjalnych,
Osrodkow Rehabilitacyjno-Wychowawczych lub tez instytucji spoza resortu
edukacji. Wskazanie podmiotu bedgcego IK na terenie powiatu winno by¢
uzasadnione mozliwoscig faktycznej realizacji wyzej wskazanych funkcji.

W realizowanym projekcie wdrazania MWM?! w wiekszosci powiatéw In-
stytucjami Koordynujgcymi zostaty poradnie psychologiczno-pedagogicz-
ne, ale jak wskazujg dane w kilku przypadkach samorzady lokalne przyjety
inne rozwigzania (np. Powiatowe Centrum Rozwoju Edukacji; Terapeutyczny
Punkt Przedszkolny; Specjalistyczny Osrodek Szkolno-Wychowawczy).

Specjalistyczne Zespoty Wsparcia (SZW) s3 to jednostki operacyjne przyj-
mujgce zadania bezposredniego wsparcia catej rodziny na poziomie lokal-
nym. Nalezy podkresli¢, ze sg one elementem catego systemu wsparcia na
terenie powiatu. Specjalistyczne Zespoty Wsparcia przyjmujg postac:

11 petny wykaz powiatéw biorgcych udziat w pilotazu na stronie https://mwm.us.edu.pl/
index.php/powiaty/
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— zespotow wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i rodziny (WWR),
obejmujgcych dzieci, rodziny i ich srodowisko od urodzenia do mo-
mentu rozpoczecia realizacji obowigzku szkolnego;

— zespotow wspierajgcych ucznia i jego srodowisko.

Na terenie powiatu moze powstac wiele takich zespotéw. Liczba zespotéw
zalezy od posiadanych zasobdw, np. przedszkola, ztobki, szkoty, Srodowisko-
we centra zdrowia psychicznego, poradnie psychologiczno-pedagogiczne,
specjalistyczne centra wspierajgce edukacje wtgczajacg. Zadaniem tych ze-
spotéw jest:

— bezposrednia praca z dzie¢mi, uczniami i rodzinami;

— konstruowanie Sciezek wsparcia z wykorzystaniem dostepnych zaso-

bow instytucjonalnych i pozainstytucjonalnych.

Sktad SZW zalezy od zdiagnozowanych potrzeb dziecka, ucznia i rodziny (s
to m.in.: nauczyciele, pedagodzy specjalni, nauczyciele wspotorganizujgcy
ksztatcenie, logopedzi, terapeuci, psycholodzy, rehabilitanci, lekarze, piele-
gniarki srodowiskowe, potozne, pracownicy spoteczni, asystenci itd.). Waz-
nym elementem zespotdéw sg osoby odpowiedzialne za wsparcie konkretne-
go dziecka, ucznia, rodziny. Do ich zadan nalezy:

— zintegrowanie dziatan wokét dziecka, ucznia i rodziny, ktére sg rozu-
miane jako potgczenie w jeden instrument wsparcia wielu aktualnie
funkcjonujgcych form organizacyjnych;

— indywidualizacja/personalizacja wsparcia poprzez dostosowanie ro-
dzaju i zakresu pomocy do rzeczywistych potrzeb dziecka, ucznia, ro-
dziny i Srodowiska pozarodzinnego;

— zmniejszenie obcigzen proceduralnych zwigzanych z uzyskaniem do-
stepu do wsparcia w ramach wczesnego wspomagania rozwoju;

— zajmowanie sie pojedynczym dzieckiem/uczniem w taki sposdb, by
zapewnic jemu i jego sSrodowisku skorzystanie ze zréznicowanych
dziatan pomocowych we wtasciwej formie oraz w odpowiednim
czasie.
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2.3. BUDOWANIE SIECI WSPARCIA

W wielu koncepcjach psychologicznych i socjologicznych zwraca sie uwa-
ge na sieciowanie wsparcia w kontekscie indywidualnym (jednostkowym:
dziecko, rodzina) i systemowym (instytucjonalnym) (Bailey, Bruder, 2005;
Smolinska-Theiss, 2019; Correia Leite, da Silva Pereira, 2019). Doswiadczenia
krajowe, a takze zagraniczne pokazujg koniecznos¢ diagnozowania zasobdéw
lokalnych w celu budowania sieci wsparcia dla dzieci, uczniéw i ich rodzin
z wykorzystaniem réznych instytucji rzgdowych i pozarzgdowych. Jak wska-
zujg Carina Correia Leite i Ana Paula da Silva Pereira (2019, s. 2), w Portuga-
lii wczesng interwencje zapewnia grupa specjalistow w dziedzinie edukacji,
zdrowia i opieki spotecznej. Instytucje te wspdlnie tworzg Lokalny Zespot
Wczesnej Interwencji. Celem Lokalnych Zespotéw Wczesnej Interwenc;ji sa:
a) identyfikacja dzieci i rodzin objetych Krajowym Systemem Wczesnej
Interwencji;
b) zapewnienie monitorowania dzieci i rodzin, ktére nie spetniajg kryte-
riow kwalifikowalnosci do WI;
c) przygotowanie i wykonanie Indywidualnego Planu WI;
d) identyfikacja i usprawnienie zasobdéw spotecznosci;
e) zapewnienie odpowiedniego procesu przejscia kazdego dziecka do
innych programéw edukacyjnych, ustug lub kontekstow;
f) okreslenie kontekstéw i specjalistéw, do ktérych dziecko jest wigczane.

Podobne zadania sg postawione przed siecig wsparcia miedzysektorowego
w polskim modelu. Zaktada sie, ze aktywna sie¢ wsparcia to wspdlnie dziata-
jace instytucje i podmioty, w ktdrych dziecko, uczen i rodzina otrzymuje lub
moze otrzymac skoordynowane wsparcie jak najblizej miejsca zamieszkania.
Dla sprawnego funkcjonowania i optymalnej efektywnosci tak zdefiniowa-
nej sieci powinna ona spetniaé nastepujgce warunki:

— musi miec¢ charakter kompleksowy;

— musi sktadac sie z podmiotdéw z obszaru edukacji, zdrowia, polityki
spotecznej, rynku pracy; podmiotdw publicznych, sektora pozarzado-
wego i sektora prywatnego;

— zapewniac trwate monitorowanie wsparcia tworzone na podstawie
porozumienia z samorzgdem;
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— zawierane porozumienia powinny okresla¢ nie tylko standardy jako-
sciowe, dotyczgce realizowanego wsparcia, lecz takze sposéb anga-
Zowania sie samorzgdu w tworzenie warunkow i podnoszenie jakosci
Swiadczonego wsparcia.

Budowanie lokalnej sieci wsparcia miedzysektorowego w powiatach powinno
by¢ wypracowywane wspdlnie przez wszystkich interesariuszy w ramach:
konsultacji;

rozmow indywidualnych;

wymiany dobrych doswiadczen i praktyk;

poszukiwania rozwigzan z zakresu mozliwosci i ograniczen formalno-
-prawnych, organizacyjnych.

Przyktadowa $ciezka korzystania z sieci wsparcia miedzysektorowego na po-
ziomie powiatu przez osoby do lat 6 i ich rodziny zostata przedstawiona na
rys. 2.2 (dla dziecka nieobjetego wsparciem instytucjonalnym) oraz na rys.
2.3 (dla dziecka objetego wsparciem instytucjonalnym).

Poszukiwanie informacji —
portal informacyjny, gdzie, kto,
Dziecko i rodzina ——>| jak, kiedy, w jakim zakresie? |—>
PCKZ — odpowiada
za mape zasobow

Zgtoszenie do Instytucji
Koordynujacej

v/

Okreslanie potrzeb dziecka Zgtoszenie do
i rodziny — profil funkcjonalny Specjalistycznego
(skrining rozwojowy) —> Zespotu Wsparcia w sieci

Srodowisko rodzinne podmiotéw realizujacych
WWR na danym poziomie

Wstepna kwalifikacja
do poziomu wsparcia

Srodowisko pozarodzinne

i

Opracowanie,

Pogtebiona ocena Ewaluacja, ponowna

funkcjonalna dziecka wdrozenie ocena — kontynuacja
analiza zasobow rodziny Indywidualnego badz zakoriczenie
Programu

w zespole WWR procesu wsparcia

WWR w zespole WWR

RYS. 2.2. DZIECI DO LAT 6 NIEOBJETE WSPARCIEM INSTYTUCJONALNYM

Zrédto: schemat zmodyfikowany po pilotazu: E. Widawska, R. Piotrowicz, na podstawie:
E. Kaminskaiin., 2022.
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Okreslanie potrzeb dziecka
i rodziny — profil funkcjonalny

(skrining rozwojowy) SN
Srodowisko rodzinne

Wstepna kwalifikacja
do poziomu wsparcia

Srodowisko pozarodzinne

J

Zgtoszenie do Specjalistycznego
Zespotu Wsparcia

Pogfebiona ocena funkcjonalna |———>| Zgloszenie do Instytucji
dziecka, analiza zasobdw rodziny Koordynujacej

Kwalifikacja poziomu wsparcia

,

Opracowanie, wdrozenie

Indywidualnego Programu WWR Ewaluacja, ponowna ocena —
w zespole WWR uzupetnione kontynuacja badz zakonczenie
wsparcie przez inny podmiot procesu wsparcia

bedacy w sieci wsparcia

RYs. 2.3. DZIECI DO LAT 6 OBJETE WSPARCIEM INSTYTUCJONALNYM (ZtOBEK, KLUB
MALUCHA, PRZEDSZKOLE)

Zrédto: schemat zmodyfikowany po pilotazu: E. Widawska, R. Piotrowicz, na podstawie:
E. Kaminska i in., 2022.

ZAKONCZENIE

Zaprezentowany model stanowi prébe zniesienia podstawowego problemu,
jakim jest niski poziom wspétpracy miedzysektorowej we wspieraniu rodzin,
dzieci i ucznidw w ujeciu instytucjonalnym. Skrétowo przestawione wstep-
ne zatozenia sg zbiorem zweryfikowanych propozycji. Zapewne zostang one
jeszcze zmodyfikowane w kontynuacji badan pilotazowych i konsultacji spo-
tecznych. Niemniej jednak juz pobiezna analiza pokazuje, ze praktycznym
problemem (zwtaszcza w aspekcie polskiego prawa) jest formalne wtgczenie
w sie¢ wsparcia instytucji (podmiotéw) zarzadzanych przez rézne minister-
stwa (Ministerstwo Zdrowia, Ministerstwo Edukacji i Nauki, Ministerstwo
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Rodziny i Polityki Spotecznej). Brak obligacji ustawowej skutecznie blokuje
wspotprace miedzysektorowa. Inng trudnoscig jest praktyczna kooperacja
instytucji zarzadzanych na réinych szczeblach administracji samorzado-
wej (gminy, powiaty). Gminy nie sg zobowigzane do wspétpracy w ramach
wsparcia miedzysektorowego z powiatem, a podejmowanie skutecznych
dziatan w tym zakresie wymaga kooperacji JST na poziomie gminy i powiatu.
Tworzenie sieci wsparcia wymaga réwniez przeptywu informacji pomiedzy
podmiotami $wiadczgcymi wsparcie na rzecz dziecka/ucznia i jego rodziny.
Pojawiajg sie w zwigzku z tym liczne watpliwosci dotyczace realizacji prawa
do prywatnosci i zarzgdzania danymi (czesto sg to dane wrazliwe). Jak wska-
zujemy, efektywne dziatanie tego modelu bedzie zatem zwigzane z koniecz-
nosScig dostosowania regulacji prawnych, czesto rozproszonych w réznych
aktach prawnych, do nowego sposobu funkcjonowania instytucji publicz-
nych. Zmiany te wymagajg nie tylko dobrej woli specjalistéw pracujgcych
na nizszych szczeblach administracji rzgdowej i samorzgdowej, ale przede
wszystkim akceptacji politycznej najsilniej reprezentowanej w obszarze wta-
dzy ustawodawczej — co moze okazac sie trudne w kontekscie toczacej sie
wojny w Ukrainie i narastajgcego kryzysu ekonomicznego (Widawska, Bet-
za-Gajdzica, Gajdzica, 2023).

Ponadto nalezy podkresli¢, ze jednym z podstawowych warunkéw urzeczy-
wistniania modelu edukacji (wsparcia, opieki) ukierunkowanego na budowa-
nie kultury inkluzyjnej nie jest tylko zmiana organizacyjna czy podnoszenie
kompetenc;ji specjalistycznych kadry placéwek ogdlnodostepnych, ale przede
wszystkim pozytywne nastawienie spotecznosci tych placéwek do wspodtpra-
cy, wspotdziatania i angazujgcej pracy w srodowiskach osdb o zréznicowanych
potrzebach i mozliwosciach rozwojowych (Widawska, 2016). To ciggle wydaje
sie problemem wymagajgcym nieustannej troski nas wszystkich.

Jak pokazujg wyniki pilotazu, w wielu miejscach dziatania miedzysektorowe
byty wdrazane w mniejszym lub wiekszym stopniu, ale wprowadzenie mo-
delowego rozwigzania stato sie katalizatorem uwspadlnionych dziatan wielu
instytucji funkcjonujgcych na terenie powiatéw. O czym zatem warto pa-
mietac, przygotowujac sie do implementacji modelu wsparcia miedzysekto-
rowego na poziomie lokalnym i budowania dostosowanych do faktycznych
potrzeb rozwigzan?
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PAMIETAI:

— jasno okresl cel podejmowanych dziatan, tak by byt on precyzyjny
i sformutowany w sposéb czytelny dla innych;

— zacznij od opracowania mapy zasobow na terenie JST, uwzgledniajgc
wszystkie instytucje, podmioty i osoby, ktore sg istotne dla realizacji
wsparcia dla dziecka i rodziny;

— zrob liste wszystkich interesariuszy, uwzgledniajac: edukacje, ochro-
ne zdrowia i pomoc spoteczng;

— uwzglednij organizacje pozarzadowe dziatajace na terenie JST na
rzecz dzieci i rodzin;

— réznorodnos$é w podejsciu miedzysektorowym to jego ogromny za-

séb — to inne perspektywy, to synergia dziatan;

buduj relacje i dziel sie zasobami.
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RozDzIAt 3

OD MODELU BIOMEDYCZNEGO DO MODELU
BIOPSYCHOSPOLECZNEGO — WCZESNE
WSPOMAGANIE ROZWOJU DZIECKA
| WSPARCIE RODZINY OD NOWA

KATARZYNA S’WIECZKOWSKA, MAGDALENA MENDYK

WPROWADZENIE

Zanim rozpoczniesz czytanie tego rozdziatu, wykonaj dwa zadania.

ZADANIE 1:

Wyobraz sobie, ze rozpoczynasz nowg prace. Na kartce papieru napisz to, co
chciat(a)bys, aby Twoi nowi wspdtpracownicy wiedzieli o Tobie. W tym celu
mozesz skorzystaé z pytan pomocniczych:

e Kim jestes?

® Gdzie mieszkasz?
Jakie sg trzy najwazniejsze osoby w Twoim zyciu?
Z czym kojarzy Ci sie stowo przyjazn? Jak spedzasz czas ze swoimi
przyjaciétmi?
e W czym jestes dobra/dobry? Jakiej nowej umiejetnosci chciatabys/
chciatbys sie nauczy¢ w najblizszym czasie?
Jak dbasz o swoje zdrowie i sprawnos¢?
Co lubisz robi¢ w wolnym czasie?
Jakie trzy rzeczy sg dla Ciebie w zyciu najwazniejsze?
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ZADANIE 2:

Na kartce przygotuj opis przypadku. Pomysl o dziecku, ktdre wspierasz lub
ostatnio wspieratas/wspierates i opisz je w 15 zdaniach.

Odtdéz kartki na bok, wrdcimy do nich podczas omawiania tresci tego roz-
dziatu.

3.1. MODEL BIOMEDYCZNY A MODEL
BIOPSYCHOSPOLECZNY — PODSTAWOWE ROZNICE

Obowigzujgce dotychczas w Polsce rozwigzania w zakresie wspomagania
rozwoju dzieci byty oparte na modelu biomedycznym, zgodnie z ktérym
dopiero wykrycie niepetnosprawnosci, zagrozenia niepetnosprawnoscia
lub rozpoznanie medyczne stanowig podstawe podjecia dziatarn pomo-
cowych (Nowy model wczesnego wspomagania rozwoju dzieci i wsparcia
rodzin, 2021). Nie jest to spdjne ani z opracowywanym i stopniowo wdra-
zanym przez Ministerstwo Edukacji i Nauki modelem edukacji wtgczajacej
(Edukacja dla wszystkich — ramy rozwiqzan legislacyjno-organizacyjnych
na rzecz wysokiej jakosci ksztatcenia wtgczajgcego dla wszystkich osob
uczgcych sie, 2020), ani ze Swiatowymi trendami wspomagania rozwoju
dzieci i wspierania rodziny.

Zgodnie z zatozeniami opublikowanej w 2001 r. przez Swiatowg Organizacje
Zdrowia Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepetnosprawno-
Sci i Zdrowia (International Classification of Functioning, Disability and He-
alth, ICF) — zdrowie i wspieranie rozwoju to duzo wiecej niz leczenie choréb,
kompensowanie deficytéw czy praca nad usprawnianiem dysfunkcji. Na
zdrowie i dobrostan kazdego cztowieka, zgodnie z zapisami ICF, skfada sie az
pie¢ obszardw. Sg to:

e funkcje i struktury ciata — budowa ciata (koriczyny, organy) oraz funk-
cjonowanie poszczegolnych czesci ciata, organdw i narzgddw, a takze
np. jako$é snu, sprawnos¢ wzroku, funkcje oddychania itp.;

e aktywnos$¢ — funkcjonowanie osoby, w jakim zakresie jest ona samo-
dzielna podczas wykonywania réznych czynnosci zycia codziennego.
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Przy wykonywaniu ktérych czynnosci wymaga wsparcia, jakiego ro-
dzaju i jakiej ilo$ci wsparcia potrzebuje;

e uczestniczenie — udziat w réznych sytuacjach zyciowych, zaréwno in-
dywidualnie, jak i grupowo, np. udziat w wydarzeniach kulturalnych,
chodzenie do szkoty, udziat w wydarzeniach sportowych. Poczucie
przynaleznosci i bycia czescig spotecznosci, w ktdérej na co dzien funk-
cjonuje;

e czynniki Srodowiskowe — warunki srodowiskowe, w tym spoteczne,
zaréwno bariery, jak i udogodnienia;

e czynniki osobowe — wiek, pte¢, status materialny, miejsce zamieszka-
nia, wyksztatcenie.

stan
zdrowia
A
Y Y Y
fuqkqe ! strgktury < > aktywnosé < > uczestnictwo
ciata ludzkiego

t t }

Y Y

czynniki czynniki
Srodowiskowe osobowe

Rys. 3.1. ZALEZNOSCI MIEDZY SKtADNIKAMI ICF

Zrédto: Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia, 2001.

Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdro-
wia to nowy i zupetnie inny sposdb postrzegania zdrowia, w ktérym pota-
czono ze sobg wiele obszaréw dotyczgcych stanu zdrowia i jakosci zycia. To,
co zwraca uwage, to fakt, ze pojecia przywotane na rys. 3.1 sg pojeciami
0gdlnymi, nie odnoszgcymi sie do jakiejkolwiek choroby lub stanu. Dodatko-
Wo, sg one ze sobg powigzane bez wskazywania jakiejkolwiek hierarchii, czy
wiekszego znaczenia ktdregokolwiek z nich. Gdyby funkcje i struktury ciata
(,diagnoza”) byty, jak to postrzegano dotychczas, umieszczone na szczycie
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wykresu, tradycyjnie kierowatoby to nasze myslenie w strone biomedycy-
ny, podczas gdy ICF wyrazZnie przedstawia mozliwos¢ rozwazenia wszystkich
problemoéw zdrowotnych w szerszym kontekscie spoteczno-ekologicznym,
ktory mozna uznac za odwrdcenie dotychczasowego myslenia o zdrowiu
,do géry nogami” (Rosenbaum, Gorter, 2012).

Na czym wiec polega ta zmiana i czym rézni sie model biopsychospoteczny
od praktykowanego dotychczas modelu biomedycznego? Oto najwazniej-

sze rOznice:

TABELA 3.1. ROZNICE MIEDZY MODELEM BIOMEDYCZNYM A BIOPSYCHOSPOtECZNYM

Model biomedyczny Model biopsychospoteczny

1. Najwazniejsze jest rozpoznanie 1. Rozpoznanie medyczne jest tylko

medyczne.

jednym z elementdéw diagnozy
funkcjonalnej, na ktdrg sktadaja sie
wszystkie wymienione w ICF obszary.

2. Rozpoznanie medyczne determinuje
dalsze postepowanie wobec dziecka.

. Dalsze postepowanie wobec dziecka

zalezy nie tylko od rozpoznania
medycznego, lecz takze od wynikéw
oceny funkcjonalnej dziecka i oceny
zasobow i potrzeb dziecka oraz rodziny.

3. Poniewaz podjete w modelu
medycznym dziatania majg charakter
terapeutyczny i leczniczy, moga
one by¢ prowadzone tylko przez
specjalistow w danych obszarach.

. Poniewaz podjete w modelu

biopsychospotecznym dziatania majg
nie tylko charakter biomedyczny,
mozliwe i konieczne jest zaangazowanie
w kazda z podejmowanych aktywnosci
zaréwno dziecka, jak i jego rodziny.

4. Celem prowadzonych dziatan jest
wyleczenie i/albo wyrehabilitowanie
dziecka, zniesienie deficytow
i wyeliminowanie dysfunkcji.

. Celem jest poprawa jakosci zycia

oraz przygotowanie do maksymalnie
mozliwej samodzielnosci niezaleznie
od istniejgcych dysfunkcji i deficytéw
poprzez prowadzenie dziatan
wspierajgcych rozwadj dziecka.

Zrédto: opracowanie wtasne.
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OGRANICZENIA WYNIKAJACE Z MODELU BIOMEDYCZNEGO

W modelu biomedycznym dziecko i jego rodzina sg ustugobiorcami swiad-
czen medycznych lub terapeutycznych, czyli przedmiotem oddziatywan po-
dejmowanych przez specjalistow w specjalnie do tego celu przygotowanych
gabinetach. Doswiadczenia jednej z Autorek tego rozdziatu, bedacej rodzi-
cem dziecka z niepetnosprawnoscia, sg niestety takie, ze kazdy specjalista
zajmowat sie swoim ,kawatkiem problemu”, nie postrzegajgc dziecka i jego
naturalnego srodowiska w catfosci, nie uwspdlniajac celdw z innymi profe-
sjonalistami, skupiat sie tylko na tu i teraz, czyli zaspokajat i ,,rozwigzywat”
jedynie biezgce potrzeby i problemy. Takie podejscie prowadzi do szeregu
trudnosci.

Po pierwsze, postawienie dobrej i precyzyjnej diagnozy jest czesto proce-
sem trudnym i dtugotrwatym, co moze znaczgco odsung¢ w czasie podjecie
jakichkolwiek dziatarn wobec dziecka, a co za tym idzie — przyczynié¢ do jesz-
cze wiekszego pogtebienia zaburzen. Co wiecej, samo postawienie diagnozy
nie daje jeszcze mozliwosci prostego i szybkiego okreslenia potrzeb dziecka.
Wiemy przeciez, ze choé np. mdzgowe porazenie dzieciece lub zaburzenia
ze spektrum autyzmu sg terminami dla wszystkich zrozumiatymi, to opisuja
one raczej niejednorodng grupe schorzen, ktére z réznych przyczyn biolo-
gicznych mogg w bardzo zrdznicowany sposéb wptywac na rozwdj funkcji
u dzieci. Zatem skupiajgc swojg uwage na kolejnym przypadku MPD, moze-
my kompletnie straci¢ z oczu konkretne dziecko z MPD.

Po drugie, dostepne nam formy ,leczenia” i terapii dotyczg najczesciej
oznak i objawdéw lezgcych u podstaw biomedycznych aspektéw choroby.
Nawet jesli uda sie je nam wyeliminowac (co prawie nigdy sie nie zdarza)
lub w jakims stopniu ograniczy¢, nie oznacza to wcale, ze podjete przez nas
dziatania wptyng na jakos$¢ zycia wspieranego przez nas dziecka, doprowa-
dzajgc do jego wiekszej samodzielnosci i niezaleznosci. Nawet wtedy, kiedy
wptywanie na fizyczne i biomedyczne funkcjonowanie dziecka jest mozliwe,
to istniejg ograniczone powigzania miedzy zmianami w sposobie funkcjono-
wania organizmu a funkcjonalnymi skutkami tych zmian. Czasem szukajac
»cudownego leku”, ktérego nie ma i skupiajac sie na rehabilitacji, przegapia-
my to, co mogtoby wesprze¢ rozwdj dziecka.
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Po trzecie, rozwoj jest zwykle procesem przebiegajacym dosc¢ szybko, pod-
czas gdy efekty wielu naszych zabiegéw przychodzg stosunkowo powoli.
Dzi$ wiemy tez, ze rozwdj jest czyms$ naturalnym, co dotyczy zaréwno dzieci
»2” niepetnosprawnoscia, jak i ,,bez” niepetnosprawnosci oraz ze moze prze-
biegad rdznie. Na tle naturalnych zmian obserwowanych u dziecka, na ktére
wptywajg m.in. czas, czynniki Srodowiskowe i wychowanie, wyzwaniem jest
wykrycie zwigzkédw przyczynowych miedzy podejmowanymi interwencjami
a wynikami, ktore mozna przypisac terapiom (Rosenbaum, Gorter, 2012).

NA CZYM POLEGA ZMIANA PODEJSCIA OPARTA O ICF?

ICF catkowicie zmienia postrzeganie pojecia ,zdrowie”. Zgodnie z najnow-
szg, obowigzujacg definicjg, podang przez Miedzynarodowg Organizacje
Zdrowia, zdrowie to nie tylko brak choroby czy jakichkolwiek deficytéw,
zdrowie to takze dobrostan fizyczny, psychiczny i spoteczny. Oznacza to, ze
nawet wtedy, kiedy mamy jakas$ chorobe lub dysfunkcje, ale mimo to jeste-
Smy w stanie dobrze funkcjonowa¢ fizycznie, psychicznie i spotecznie, mo-
zemy by¢ uwazani za osobe zdrowa.

ICF rewolucjonizuje réwniez pojecie niepetnosprawnosci, co mozemy zoba-
czy¢ w definicji znajdujgcej sie w Konwencji ONZ o prawach oséb niepetno-
sprawnych. Czytamy tam, ze niepetnosprawnos¢ jest pojeciem ewoluujgcym
i ze wynika ona z interakcji miedzy osobami z dysfunkcjami a barierami
wynikajgcymi z postaw ludzkich i srodowiskowymi, ktére utrudniajg tym
osobom petny i skuteczny udziat w zyciu spoteczenstwa, na zasadzie row-
nosci z innymi osobami (Konwencja ONZ o prawach osdb niepetnospraw-
nych, Preambuta, pkt. 6, 2012). Oznacza to, ze niepetnosprawnos¢ nie jest
chorobg, a co za tym idzie — nie mozna jej wyleczy¢. Oczywiscie, niepet-
nosprawnos$¢ moze by¢ spowodowana chorobg lub prowadzi¢ do choroby,
sama w sobie jednak jest po prostu stanem, w ktérym osoba w zetknieciu
z rdznego typu barierami nie jest w stanie samodzielnie i satysfakcjonujgco
dla siebie funkcjonowac. Zmienia to radykalnie cel naszej pracy, przesuwa-
jac go z ,naprawiania” osdb na identyfikowanie i znoszenie barier, wyposa-
zanie dzieci w umiejetnosci i udogodnienia, ktdre pozwolg im sie rozwijac
i prowadzi¢ satysfakcjonujgce zycie pomimo niepetnosprawnosci.
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CO TA REWOLUCJA OZNACZA DLA NAS, 0SOB PRACUJACYCH
Z DZIECMI Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI LUB ZAGROZONYMI
NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI?

a) Niepetnosprawnos¢ jest pewnym rodzajem ,innosci”, odmiennego
sposobu funkcjonowania, nie jest czyms gorszym, czyms, co mogtoby
wykluczyé osobe z normalnego zycia. My, jako osoby pracujgce z oso-
bami z niepetnosprawnosciami powinnismy promowac réznorod-
nos¢, w tym te spowodowang niepetnosprawnoscia, jako wartosé.

b) Nie wolno nam zbytnio przywigzywaé sie do diagnozy medycznej
i nadawaé osobom z niepetnosprawnosciami metek, typu MPD, ze-
spot Downa itp. Oczywiscie wszystkie te osoby majg w jakims stopniu
podobne potrzeby, sg one jednak zupetnie inne, indywidualne i tak
nalezy je postrzegaé — jako osoby ,,z”.

c) Jednoczesnie nie wolno nam zapomina¢ o diagnozie medycznej
i catkowicie pomija¢ jej w naszych dziataniach, gdyz moze ona miec
ogromny wptyw na ich skutecznosé.

d) Naszym zadaniem nie jest tylko zaspokajanie biezgcych potrzeb dzie-
ci. Nasza praca musi uwzglednia¢ przysztos¢, lecz takze siegac¢ do do-
Swiadczen dziecka i rodziny z przesztosci. Przeszto$¢ oraz przysztosc
dziecka i rodziny sg kluczowe w planowaniu wsparcia.

e) Jako osoby pracujgce z dzie¢mi z niepetnosprawnosciami nie powin-
nismy skupiac sie na niepetnosprawnosci, ale na wspieraniu rozwoju.
Celem naszej pracy nie jest rehabilitacja, ale wspieranie rozwoju, czyli
dotozenie wszelkich staran do tego, aby dziecko, pomimo posiada-
nych dysfunkcji, mogto sie rozwija¢, uczyc¢ sie samodzielnosci i nieza-
leznego, aktywnego zycia. Musimy pamietaé, ze nie pracujemy z nie-
petnosprawnoscia, pracujemy z dzie¢mi.

Pobsumuimy:

1. Jesli pracujesz z wykorzystaniem ICF, diagnoza medyczna, cho¢ nie
traci swojego znaczenia, odgrywa tylko czesciowg role w budowaniu
wsparcia dziecka i rodziny.

2. Poza diagnozg medyczng nalezy przeprowadzi¢ ocene funkcjonalng
we wszystkich wymienionych w ICF obszarach:
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e funkcje i struktury ciata (diagnoza medyczna);

e aktywnos¢ (czy i w jakim stopniu dziecko jest samodzielne w réz-
nych czynnosciach zycia codziennego);

® uczestnictwo (czy dziecko aktywnie uczestniczy w zyciu swojej gru-
py rowiesniczej, rodziny, spotecznosci lokalnej);

e czynniki srodowiskowe (czy miejsce, w ktorym dziecko zyje jest
miejscem sprzyjajagcym jego rozwojowi; z jakich udogodnien
w swoim Srodowisku naturalnym korzysta dziecko; z jakimi bariera-
mi musi sie mierzy¢ na co dzien; czy zyje w sSrodowisku, w ktorym
jest akceptowane; czy zyje w miejscu, w ktdrym funkcjonuje dobry
system wsparcia 0séb z niepetnosprawnosciami);

e czynniki osobowe (w jakim wieku jest dziecko, czy jest chtopcem
czy dziewczynka, co lubi, czego nie lubi itp.).

3. Ocena i terapia prowadzona na podstawie ICF nie moze by¢ prowa-
dzona w sztucznych warunkach gabinetu lekarskiego czy terapeutycz-
nego, zaréwno diagnozowanie, jak i wspieranie dziecka musi odbywac
sie w jego Srodowisku naturalnym. Celem oddziatywan opartych na
ICF nie jest prawidtowe funkcjonowanie dziecka w gabinecie specjali-
stycznym, lecz zmiana jakosci jego zycia w srodowisku, w ktorym zyje
na co dzien. Dlatego kluczowg kwestig dla kazdej osoby pracujgcej
z dzieckiem i jego rodzing jest gruntowne poznanie i zrozumienie ich
Srodowiska oraz jego zasobdw, a takze potrzeb, ktére z tego srodowi-
ska wynikaja dla dziecka i rodziny.

4. ICF pokazuje nam powigzania pomiedzy poszczegdlnymi obszarami
sktadajgcymi sie na dobrostan osoby (zwrd¢ uwage na strzatki tgczace
poszczegdlne obszary na wykresie klasyfikacji). Powigzania te wska-
zujg na to, ze wszystkie wskazane w klasyfikacji obszary sg ze sobg
potgczone i wzajemnie od siebie zalezne. Nie da sie wiec wspieraé
dziecka ,,po kawatku”, kiedy kazdy profesjonalista pracuje osobno, za
drzwiami swojego gabinetu nad poszczegdlnymi kawatkami. Dziecko
trzeba wspiera¢ catosciowo, holistycznie.

5. Aby mozliwe byto holistyczne wsparcie rozwoju dziecka, profesjona-
lisci muszg sie ze sobg nieustannie komunikowac, uwspdlniac cele,
wspotpracowad i budowac wokadt dziecka zespdt transdyscyplinarny,
ktorego bardzo waznym elementem jest rodzina dziecka.
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PAMIETAJ — ZALETY ICF:

— ICF jest klasyfikacjg dla kazdego; kazdy z nas moze opisac siebie, uzy-
wajac klasyfikacji, ICF nikogo nie naznacza, nie stygmatyzuje.

— ICF pokazuje powigzania pomiedzy wszystkimi obszarami, ktére
wptywajg na jakos¢ zycia dziecka i jego rodziny.

— ICF promuje podejscie holistyczne.

— ICF zacheca nas do pracy w zespotach transdyscyplinarnych.

— Zastosowany w ICF jezyk jest jezykiem neutralnym, ktérego mozna
uzy¢ do opisania kazdego, nie tylko osoby z niepetnosprawnosciami,
a ktéry dodatkowo jest catkowicie zrozumiaty zaréwno dla profesjo-
nalistéw, jak i dla rodzin.

— ICF odwraca naszg uwage od deficytow oraz brakéw i zwraca jg ku
zasobom.

Wré¢ teraz do zadania 2 i podkresl w przygotowanym przez siebie opisie
przypadku wszystkie zwroty charakterystyczne dla modelu biomedycznego.
Zastandw sie, jak mogtabys /maogtbys zmienic jezyk opisu na bardziej charak-
terystyczny dla biopsychospotecznego, odwotujgcego sie do ICF, a przede
wszystkim na bardziej przyjazny odbiorcy — rodzinie dziecka, z ktérg chcesz
omoéwié planowane wsparcie.

PAMIETAJ:

Jesli chcesz byé partnerem dla rodzin, z ktérymi pracujesz, musisz uzy-
wac jezyka, ktory jest dla nich zrozumiaty. Przygotowujgc informacje dla
rodzicow lub rozmawiajgc z nimi staraj sie uzywac jezyka potocznego,
wystrzegaj sie specjalistycznych zwrotéw, ktére nie tylko sg niezrozu-
miate dla przecietnego odbiorcy, lecz takze mogg wzbudzaé¢ w nim nie-
potrzebny lek.

Teraz przeczytaj opis siebie, ktory wykonatas/wykonates w zadaniu 1. Po-
réownaj ten opis z opisem wykonanym przez Ciebie w zadaniu 2. Jakie wi-
dzisz réznice?

e Czy opis z zadania 2 jest opisem przypadku czy osoby?
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* Jakie sg pierwsze stowa, ktérych uzywasz, opisujgc dziecko, czy s3 to
stowa charakteryzujgce dziecko, czy jego jednostke chorobowg, jego
deficyty?

e Czy w Twoim opisie dziecka znajduja sie informacje na temat jego ro-
dziny, domu, upodoban, relacji z innymi dzie¢mi?

e Czy jezyk, ktorego uzytas/uzytes jest jezykiem, ktérym mozna opi-
sa¢ zaréwno dziecko ,z” niepetnosprawnoscia, jak i ,bez” niepetno-
sprawnosci, czy jest jezykiem stygmatyzujgcym?

e Czy w Twoim opisie zostaty uwzglednione zasoby dziecka i jego ro-
dziny?

e Czy chciatabys$/chciatbys, aby kto$ w taki sposéb opisat Ciebie?

Jesli chcesz zmieni¢ swdj sposdb myslenia, méwienia i pisania o dzieciach,
mozesz skorzystac z szesciu stéw rozpoczynajgcych sie w jezyku angielskim
na litere ,F” — F words for Child Development.

* Family;

® Fun;

® Friends;

® Functioning;

® Fitness;

® Future.

F words for Child Development to oparty na ICF model pracy z dzieckiem
z niepetnosprawnoscig lub zagrozonym niepetnosprawnoscia i jego rodzi-
n3. Model ten zostat wypracowany przez dziatajgcg przy Uniwersytecie
McMaster w Hamilton w Ontario (Kanada) organizacje non-profit o nazwie
CanChild, ktéra powstata w 1989 r. i jest niekwestionowanym swiatowym
liderem w obszarze badan, szkolen oraz dziatan, ktérych podstawowym ce-
lem jest poprawa jakosci zycia dzieci z niepetnosprawnosciami i ich rodzin.
W sktad zespotu wchodzg lekarze, fizjoterapeuci, terapeuci zajeciowi, logo-
pedzi, psycholodzy i inni, ktérzy zajmujg sie niepetnosprawnoscia dzieciecs,
w tym takze rodzice dzieci z niepetnosprawnosciami.

Wiecej o CanChild mozna przeczytaé na: www.canchild.ca
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3.2. Czym sA F WORDS?

1. Family — rodzina. Rodzina to najwazniejszy czynnik srodowiskowy
dziecka. Rodzina ma najwiekszy wptyw na to, jak dziecko funkcjonu-
je. W podejsciu F words for Child Development, w przeciwienstwie
do tradycyjnego, biomedycznego modelu, gdzie rodzice byli biernymi
obserwatorami oddziatywan medycznych i terapeutycznych prowa-
dzonych na ich dziecku, rodzina jest w centrum kazdego dziatania.
Wszystko co robimy, robimy w petnym partnerstwie z rodzinami. Jak
to partnerstwo budowaé, opisano w dalszej czesci tego rozdziatu.

2. Fun — zabawa, to nic innego, jak aktywnosc¢ i uczestnictwo, wszyst-
kie te czynnosci, wykonywane zaréwno indywidualnie, jak i w grupie,
ktore sprawiajg dziecku przyjemnos¢. To, co dziecko lubi robi¢, co je
fascynuje. Tylko od Twojej kreatywnosci zalezy, jak zamieni¢ codzien-
ne aktywnosci i codzienng zabawe dziecka w terapie i jak poprzez te
aktywnosci i te zabawe uzyska¢ wyznaczone cele terapeutyczne. Czy
dziecku potrzebna jest Swiadomosé, ze ktos wtasnie prowadzi wobec
niego jakie$ dziatania terapeutyczne? Swiatem dziecka jest zabawa,
dziecko rozwija sie i uczy poprzez zabawe. Wykorzystaj to. Aranzuj
ciekawe aktywnosci, podsuwaj intrygujgce przedmioty, pozwdl wy-
biera¢, podejmowad decyzje, dziataé w grupie. Dla dziecka nie ma lep-
szej terapii niz codzienne zycie i czas spedzany na zabawie, zaréwno
w pojedynke, jak i w grupie réwiesniczej.

3. Friends — przyjaciele to czynniki sSrodowiskowe dziecka, ale réwniez
uczestnictwo. To jest obszar, ktérego dzieci z niepetnosprawnosciami
sg bardzo czesto pozbawiane. Spedzajg czas na indywidualnych te-
rapiach w gabinetach dorostych, nie doswiadczajg obecnosci innych
dzieci wokot siebie i tego wszystkiego, co z tej obecnosci wynika, np.
Ze czasem trzeba poczekac na swojg kolej, ze czasem trzeba sie po-
dzieli¢, czasem przesungé. Innymi stowy, dzieci z niepetnosprawno-
Sciami nie dostajg mozliwosci doswiadczania i uczenia sie zachowan
spotecznych, zupetnie jakby byty wychowywane do samotnosci. Tym-
czasem, jednym z gtéwnych celéw prowadzonych przez nas dziatan
jest wtasnie uczestnictwo, czyli aktywny udziat w zyciu spotecznym
i poczucie przynaleznosci. Dlatego, stwarzaj dziecku mozliwos¢ spe-
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dzania czasu z réwie$nikami, konstruuj aktywnosci i zadania tak, aby
kazde dziecko, ,,z” niepetnosprawnoscia czy ,bez” niepetnosprawno-
$ci miato w nich swoje miejsce, organizuj zajeciach w parach, w gru-
pach, pozwalaj doswiadczaé zycia spotecznego.

4. Functioning — funkcjonuje/jestem samodzielny. Pod tym stowem kry-
ja sie dwa obszary z klasyfikacji ICF — czynnosci oraz uczestnictwo.
Odnosi sie ono do tego, co dziecko potrafi robi¢ samodzielnie oraz
w jakim stopniu uczestniczy w zyciu swojej rodziny, a takze w zyciu
swojej grupy réwiesniczej i spotecznosci lokalnej, czy bawi sie z in-
nymi dzie¢mi, czy korzysta z sgsiadujgcego z domem placu zabaw,
czy chodzi do kina z innymi dzieémi itp. Mogtoby sie wydawac, ze nie
ma w tym nic nowego ani odkrywczego. Przeciez zawsze celem pra-
cy profesjonalistéw byto budowanie u dzieci samodzielnosci. Rdznica
jest jednak ogromna. Dotychczas budowalismy samodzielnos¢ dziec-
ka, skupiajac sie na tym, czego mu brakuje, kompensujgc deficyty, czy
prowadzgc terapie réznego typu dysfunkcji. W podejsciu F words for
Child Development samodzielno$¢ buduje sie na tym, co dziecko ma,
na jego zasobach. Zatem, jesli dziecko ma niesprawng prawa reke, to
budujgc jego samodzielnos¢ wedtug nowego modelu, skupiamy sie
na sprawnej lewej rece, uczymy dziecko jesé, pisaé, myc sie, ubierac
lewg reka. llu sposréd naszych znajomych jest osobami leworeczny-
mi, ilu nosi okulary, ilu woli zadzwoni¢, bo pisanie sprawia im trud-
nosc¢? Czy to czyni ich gorszymi? W modelu F words nie jest wazne,
jak dziecko cos robi, wazne jest, ze robi to samodzielnie. Nie ma wiec
czegos takiego jak norma. Kazde dziecko ma swojg indywidualng nor-
me, by¢ moze nie moéwi, ale sie komunikuje, by¢ moze nie chodzi, ale
sie przemieszcza za pomocy wozka aktywnego. Jest samodzielne i to
powinno stanowié¢ sedno wszystkich naszych oddziatywan. A jak my
mozemy pomagac¢ mu te samodzielnos¢ budowad i wzmacniaé? Wita-
$nie poprzez tworzenie naturalnych warunkéw do doswiadczania, po-
przez eliminowanie barier z jego srodowiska, zachecanie do aktyw-
nosci i poszukiwania wtasnych sposobéw na pokonywanie trudnosci,
poprzez kontakt z innymi dzie¢mi i stwarzanie mozliwosci obserwo-
wania i ,dotykania” $wiata. Tego nigdy nie uda sie zrobi¢ w gabinecie
specjalistycznym.
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Fitness — sprawnosc. To pojecie odnosi sie do opisanych w ICF struk-
tur i budowy ciata. Czesto koncentrujac sie na niepetnosprawnosci,
zapominamy o zdrowiu dzieci, ktére wspieramy. Zapominamy o tym,
ze powinny by¢ uczone, jak prowadzi¢ zdrowy tryb zycia, ze nie na-
lezy jes¢ zbyt duzo stodyczy, ze nalezy chodzi¢ na spacery, ze trzeba
regularnie myc¢ zeby, ze warto, aby znalazty sobie takie aktywnosci
fizyczne czy sportowe, ktére sg w stanie wykonywadé i ktére sprawiajg
im radosc. Istotne jest, aby dbac o siebie i mie¢ Swiadomosé, ze nie
stajemy sie zdrowsi poprzez uczestnictwo w dwdch godzinach rehabi-
litacji, jednej godzinie terapii logopedycznej czy pedagogicznej. Zdro-
wie to pewien styl zycia, z ktérego powinny korzystac takze dzieci
z niepetnosprawnosciami.

Pobsumuimy:

F words to nic innego jak ICF dla dzieci.

Family — rodzina — czynniki srodowiskowe;

Fun — zabawa — aktywnos¢ i uczestnictwo;

Friends — przyjaciele — czynniki sSrodowiskowe, uczestnictwo;
Functioning — sprawnos¢ — czynnosci, uczestnictwo;

Fitness — sprawnos¢ — funkcje i struktury ciata.

Jest jednak jeszcze jedno F word, ktore specjalisci dziatajgcy w CanChild po-
stanowili dodac¢:

Future — przysztosc. To stowo, ktérego nie ma w ICF, ale ktére ma nie-
zwyktg wage w zyciu kazdego dziecka, poniewaz przysztos¢ kazdego
dziecka zaczyna sie wifasnie dzisiaj. Po to wspieramy jego rozwdj, aby
zmienic jako$¢ jego zycia dzi$ i jutro. Wszystko, co robimy lub czego
nie robimy moze by¢ kluczowe dla przysztosci dziecka. Dlatego mysl-
my o niej, pytajmy dzieci i ich rodzicéw o ich marzenia i nie decyduj-
my za nich, czy co$ bedzie lub nie bedzie mozliwe. Medycyna i Swiat
rozwijajg sie w takim tempie, ze to, co dzi$ wydaje sie marzeniem,
jutro moze okazac sie rzeczywistosScig. Przysztos¢ to takze wspdlne
planowanie tranzycji, przygotowanie dziecka i rodziny do dobrego,
bezstresowego i efektywnego przejscia do edukacji.
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Pobsumuimy:

F words:
® Nie sg nowym narzedziem diagnostycznym.
* Nie umniejszajq roli profesjonalistow.
¢ Nie umniejszajg znaczenia diagnozy medycznej i roli terapii.

ALE:

¢ Nadajg nowe znaczenie temu, co méwig rodzice i jaka jest ich rola we
wsparciu dziecka.

e Podkredlajg znaczenie wartosci, ktdre sg dla rodzicéw wazne i celdw,
ktore stawiajg sobie rodzice.

* Widza dziecko w jego naturalnym srodowisku, w tym w srodowisku
rodzinnym.

e Sprawiajg, ze dziecko przestaje by¢ przedmiotem oddziatywan tera-
peutycznych a staje sie ich podmiotem.

e Skupiajg sie nie na brakach, ale na zasobach dziecka, rodziny, srodo-
wiska.

Wiecej o F words, ich zastosowaniu, narzedziach do pracy modelem F words
mozesz dowiedziec sie na: https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/
f-words-in-childhood-disability.

3.3. ZASOBY

W tym rozdziale wielokrotnie zostato juz podkreslone, ze jedng z najwaz-
niejszych réznic pomiedzy modelem biomedycznym a biopsychospotecz-
nym jest to, ze ten pierwszy odwotuje sie do brakdéw i ograniczen, w drugim
zas, nie zapominajac o trudnosciach, dysfunkcjach i deficytach, budujemy
proces wsparcia przede wszystkim na mocnych stronach i zasobach.

Wrd¢ teraz do opisu z zadania 1 i zadania 2. W opisie swojej osoby podkresl|
wszystkie te informacje, ktére méwig o Twoich deficytach, nastepnie zréb
to samo z opisem dziecka, ktére wspierasz — podkres!| wszystko to, co wska-
zuje na jego problemy i dysfunkcje.
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Jeszcze raz zastandw sie, czy chciatbys, aby tak wtasnie Cie postrzegano —
jako zbidr wad, brakow, ograniczen, dysfunkcji. Czy myslisz, ze dziecko z nie-
petnosprawnoscig chce by¢ tak postrzegane? Czy myslisz, ze jego rodzice
chcg, aby tak o nim méwiono?

Przestan przywigzywacd tak duzg wage do brakow (cho¢ nie znaczy to, ze
masz o nich zupetnie zapomnieé), duzo wazniejsze sg zasoby, bo to na nich
budujemy wsparcie dziecka oraz rodziny i to one pomagajg nam prawidtowo
okreslaé cele tego wsparcia.

Kazdy cztowiek posiada jakies mocne strony, posiada zasoby zewnetrzne,
majace swoje zrédfa poza nim (np. dostosowane srodowisko, rodzina, przy-
jaciele itp.) i wewnetrzne — zwigzane bezposrednio z jego wtasciwosciami
osobistymi (np. cechy, stan zdrowia, umiejetnosci, wiedza, wartosci, ktére
cenimy itp.).

Dzieci réwniez posiadajg swoje zasoby:

e Samodzielnos¢, wszystko to, co dziecko potrafi zrobi¢ samodzielnie
lub z niewielkim wsparciem, to, co ,dziata”, a nie to, co ,nie dziata”,
jest jego zasobem, na ktédrym mozemy budowad rozwdj istniejgcych
juz lub nabywanie nowych umiejetnosci.

e Rodzina to zasOb dziecka, szczegdlnie jesli jest szczesliwa, babcia
i dziadek to zasob, brat i siostra to zaséb — pomysl, jak mozesz je wy-
korzystaé, aby jeszcze lepiej wspierac¢ dziecko, z ktérym pracujesz.

e Rodzic, ktéry przyprowadza dziecko regularnie na konsultacje i ko-
nieczne terapie, to zasdb dziecka — docen go.

e Zespot profesjonalistéw to zaséb dziecka — zastandw sie, jak wspodt-
pracowac z innymi profesjonalistami, aby Wasze dziatania przyczynia-
ty sie do jeszcze lepszego rozwoju dziecka.

® Przyjaciele to zasdb dziecka — pomysl, jak skorzystaé z przyjazni dziec-
ka, z sgsiadoéw i znajomych rodziny, aby dac dziecku i rodzinie jeszcze
bardziej efektywne wsparcie.

e Technologia to zaséb dziecka — sprawdz, w co mozesz wyposazyé
dziecko, aby poprawic¢ jego jakos¢ zycia i przyczynié sie do wzrostu
jego samodzielnosci.
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* Miejsca dostosowane do potrzeb oséb z niepetnosprawnosciami to
zasob dziecka — rozejrzyj sie, gdzie w okolicy, w ktérej mieszka dziec-
ko, sq miejsca przystosowane do jego potrzeb, wskaz je dziecku i ro-
dzinie, aby mogli tam spotykac sie z innymi, budowac relacje, rozwija¢
kompetencje spoteczne.

PAMIETA) — ZASOBY:

— rodziny i Srodowiska naturalnego dziecka mozesz poznac¢ poprzez do-
brze poprowadzong rozmowe z cztonkami rodziny dziecka;

— zwracajq nas ku wspieraniu rozwoju, a nie leczeniu niepetnosprawnosci;

— wprowadzajg réwnos¢ i utatwiajg komunikacje pomiedzy profesjo-
nalistami a osobami z niepetnosprawnosciami (pomysl o opisach
z zadania 1 i zadania 2 — siebie zazwyczaj staramy sie przedstawiac
w dobrym $wietle, méwigc o osobach z niepetnosprawnosciami kon-
centrujemy sie na brakach, podejscie oparte na zasobach catkowicie
to zmienia, dzieki czemu przestajemy sie réznic);

— pomagajg nam ustrzec sie przed ocenianiem postaw rodzicow;

— zmieniajg spoteczne postrzeganie niepetnosprawnosci;

— inspirujg do zobaczenia nie tylko potrzeb danej osoby, ale takze tego,
co jest dla niej wazne i co chciataby osiggnaé¢;

— zasoby sg tym, co nas wzmacnia.

Bardzo waznym efektem skupienia na zasobach jest takze to, ze prowadzi
ono do zmiany jezyka, jakiego uzywamy, méwigc o dzieciach z niepetno-
sprawnosciami. Ta zmiana jezyka chroni nas przed ableizmem, tj. przekona-
niem, ze niepetnosprawnosc jest czyms$ negatywnym, co w miare mozliwo-
$ci powinno by¢ leczone, naprawiane lub eliminowane, co z kolei skutkuje
czesto nieréwnym traktowaniem osdéb z niepetnosprawnosciami, dyskrymi-
nacjg i wykluczeniem spotecznym, w tym takze wykluczeniem z mozliwosci
petnego korzystania z edukacji wtaczajace;j.

Skupienie na zasobach dziecka i rodziny pomaga réwniez rodzicom poprzez:
e odwracanie ich uwagi od niepetnosprawnosci dziecka i przekierowy-
wania jej na samo dziecko;
* budowanie ich poczucia wtasnej wartosci jako rodzicow i jako ludzi;
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uwalnianie ich od uczucia wstydu z powodu posiadania dziecka z nie-
petnosprawnoscia;

uwalnianie ich od poczucia zyciowej kleski, jakg dla niektdrych sg na-
rodziny dziecka z niepetnosprawnoscia;

dawanie przyzwolenia na cieszenie sie dziecinstwem swojego dziecka
i nierezygnowanie z niego na rzecz ciggtego naprawiania i korzystania
z réznego rodzaju terapii;

pokazywanie, ze nie muszg rezygnowac ze swojego zycia towarzy-
skiego i zawodowego;

pokazywanie, ze zamiast skupiac sie na niepetnosprawnosci, powinni
skupic sie na tym, jak zy¢ szczesliwie pomimo niepetnosprawnosci.

Wiecej na ten temat mozna przeczytac¢ na: https://canchild.ca/system/te-
non/assets/attachments/000/003/757/original/FCS_Sheet_6.pdf

Teraz obejrzyj przygotowany przez prof. Veronice Schiariti — pediatre z Uni-
versity of Victoria w Kanadzie film pt. My abilities first: https://www.youtu-
be.com/watch?v=WyW6ey3kHvM, a nastepnie wrd¢ do opisu z zadania 2
i wykonaj opis ponownie, tym razem koncentrujgc sie na dziecku i jego za-
sobach, a nie na przypadku i jego deficytach.

Pobsumuimy:

ICF to model biopsychospoteczny niepetnosprawnosci, ktory widzi
osobe duzo szerzej niz model biomedyczny.

W modelu biospychospotecznym nie odchodzimy od diagnozy me-
dycznej, ale traktujemy jg jako jeden z elementéw diagnozy.

Ocena funkcjonalna i wsparcie dziecka odbywajg sie w jego srodowi-
sku naturalnym.

W modelu biospychospotecznym wszystkie obszary rozwoju i funkcjo-
nowania dziecka wzajemnie sie przenikajg, jest to model holistyczny.
Wsparcie dziecka i rodziny realizowane jest w zespole transdyscypli-
narnym.

W modelu biopsychospotecznym szczegdlng uwage przywigzujemy
do jezyka, jakim komunikujemy sie z dzieckiem i jego rodzing — uzy-
wamy jezyka neutralnego i zrozumiatego dla wszystkich. Pomocne
moga by¢ F words.
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e W modelu biopsychospotecznym pracujemy na zasobach, nie na de-
ficytach.
e Wsparcie dziecka i rodziny odbywa sie na zasadach partnerstwa.

PORAZENIE MOZGOWE:
MOJE ULUBIONE StOWA

Moge robi¢ niektre rzeczy inaczej, ale

JESTEM W STANIE je zrobic. To, w jaki O
RODZINA o rais e naepiei o, e bec aynieo, o ta

sposéb, jest nieistotne. Prosze, daj mi
sprobowact mnie najlepsze. Stuchaj ich. Rozmawiaj z nimi. Szanuj ich.

SPRAWNOSC

Kazdy potrzebuje byé sprawnym i
2drowym, ja rowniez. Poméz mi znaledé mi okazjg zaprzyjainic sig z rowiesnikami.
5posob na bycie sprawnym.

Waine jest w dzieciristwie mie¢ przyjaciot. Prosze, daj

e —0 s~

W dzlecifistwie
najwaniejsza jest dobra zabawa. W ten

7z
5posob ucze sig i dojrzewam. Proszg, pomé PRZYSZtOSC
i RPRIEY % P Kiedy$ dorosne, wiec prosze znajd? dla mnie sposéb na

mi robic rzeczy, ktére 53 dla mnie najlepsz -
v - PP niezaleznosé i bycie czgcia spotecznosci

zabawg,
World Cerebral Palsy Day ; :
3 . worldcpday.org : \.\éOR,J)
» CanChild ey ppored T e Founstin v ) EREBRAL
: : g ocroeers

www.canchild.ca

Rys. 3.2. F WORDS W ODNIESIENIU DO DZIECI Z PORAZENIEM MOZGOWYM

Zrédto: plakat pobrano ze strony: https://canchild.ca/system/tenon/assets/
attachments/000/003/303/original/WCPD_Polish.pdf
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Zastanow sie, jak to, co dotychczas przeczytatas/przeczytates zmieni Two-
je dotychczasowe podejscie do wsparcia dziecka i rodziny. Co zmieni sie
w sposobie prowadzenia przez Ciebie dokumentacji? Jak mozesz wykorzy-
sta¢ F words for Child Development w swojej pracy, jak mozesz je wyko-
rzysta¢ do budowania lepszego zrozumienia i pogtebiania relacji pomiedzy
dzie¢mi ,,z” niepetnosprawnoscia i ,bez” niepetnosprawnosci?

Na rys. 3.2 zamieszczono plakat przygotowany na Swiatowy Dzieh Mdzgo-
wego Porazenia Dzieciecego, przedstawiajgcy F words for Child Develop-
ment. Plakat zostat przettumaczony na 31 jezykow.

3.4. RODZINA

W tym rozdziale wielokrotnie zostato juz powiedziane, ze rodzina to najwaz-
niejszy czynnik srodowiskowy dziecka. Teraz postaramy sie pokazac, jak ICF
i F words for Child Development zmieniajg relacje pomiedzy profesjonalista-
mi a rodzinami oraz jakie jest miejsce rodziny w budowaniu wsparcia wokét
dziecka.

ZADANIE 3:

Przypomnij sobie sytuacje, kiedy bytas/bytes swiadkiem narodzin dziecka.
Pomysl, jakie emocje towarzyszyty jego rodzicom, dziadkom, przyjaciotom
rodziny.

Dla wiekszosci oséb narodziny dziecka to dar, najwspanialszy moment w zy-
ciu rodzicow. Wyobrazmy sobie... juz czas. Jedziemy do szpitala, wokot petno
personelu medycznego, maz trzymajacy za reke, jeden skurcz, drugi. Juz jest
mata, rézowa osdbka na Swiecie. Nasze marzenie, nasz najwiekszy skarb.

A potem? Okazuje sie, ze nasze dziecko nie rozwija sie tak, jak wiekszos¢
dzieci. Dopada nas rzeczywistos$¢. Brak snu, wyczerpanie, zmeczenie, ptacz,
Smiech, depresja i milion pytan co dalej? A to dopiero poczatek tego, z czym
bedg musieli przez kolejne lata mierzyc sie rodzice dziecka z niepetnospraw-
noscig. Kazdy z nich jest inny, kazdy ma inny bagaz doswiadczen, inne podej-
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Scie, przezycia, temperament, osobowos¢, wrazliwos¢. Kazdy rodzic inaczej
poradzi sobie z zyciem z dzieckiem z niepetnosprawnoscia, ale kazdy z nich
bedzie musiat sie zmierzy¢ z pytaniami i wyzwaniami, jakie stawia przed
nim niepetnosprawnosé:

Jak pogodzic¢ sie z niepetnosprawnoscig dziecka?

Gdzie szukac¢ informacji o formach wsparcia oferowanych przez sys-
tem?

Jak poradzi¢ sobie z dyskryminacjg chorego dziecka przez cztonkdéw
rodziny i spoteczenstwo?

Jak radzi¢ sobie z codziennoscig (liczne wizyty, spotkania, dowozenie na
terapie), kiedy wokét trudnosci i bariery, chociazby te komunikacyjne
czy architektoniczne, jak brak podjazdéw dla wozkéw inwalidzkich?
Jak nie przestymulowa¢ dziecka?

Jak unikng¢ nadmiernego ochraniania i wyreczania dziecka z niepet-
nosprawnosciy?

Gdzie szukac przedszkola i szkoty dla dziecka z niepetnosprawnoscia?
Jak leczy¢ i rehabilitowa¢ dziecko?

Jak radzi¢ sobie z obnizeniem warunkéw ekonomicznych rodziny —
dziecko z niepetnosprawnoscig oznacza wydatki na leczenie, terapie,
sprzet rehabilitacyjny, koniecznos¢ rezygnacji z pracy przez matke,
ktora najczesciej zajmuje sie opieka nad dzieckiem?

Jak dbaé¢ o wzajemne relacje w rodzinie, jak rozmawiaé z dziec¢mi,
z mezem, z zong, jak znalezé czas na relaks i pasje, kiedy wyjs¢ na spo-
tkanie ze znajomymi, skoro tyle obowigzkédw wokdt chorego dziecka,
jak czerpac radosc z seksu, jesli cztowiek obawia sie, czy kolejne dziec-
ko réwniez nie bedzie dzieckiem z niepetnosprawnoscig?

Jak przewartosciowac zycie catej rodziny?

Jak nauczy¢ sie zy¢ bedac rodzicem dziecka z niepetnosprawnoscia?
Co bedzie dalej? — Lek przed przysztoscia.

Zatoba, ktéra wydaje sie nie mieé koAca.

Ogromny stres kazdego dnia.

Kalejdoskop emocji — od frustracji, ztosci po rados¢ i szczescie.

Kazdego dnia probleméw bedzie coraz wiecej. Kazdy rodzic bedzie podcho-
dzit do nich inaczej, kazdy inaczej bedzie sobie z nimi radzit. Bedg mu w tym
towarzyszy¢ rézne emocje:
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®* duma;

® rados¢;

* akceptacja;

e ztos¢;

® rozczarowanie i poczucie wstydu;

e zawis¢, zazdros¢;

® |lek z powodu braku postepdéw u dziecka lub zbyt wolnego tempa
rozwoiju;

e poczucie utraty wolnosci i podporzgdkowania catego zycia potrze-
bom dziecka;

® stres zwigzany z pojawiajgcymi sie problemami finansowymi i zawo-
dowymi;

e smutek spowodowany koniecznoscia rezygnacji z marzen.

W zyciu rodziny dziecka z niepetnosprawnoscig zaczynajg pojawiac sie kryzy-

sy. Kazdy z nich jest inny, kazdy zostanie odebrany przez rodzica inaczej, jed-

nak kazdy bedzie miat na niego wiekszy lub mniejszy wptyw. Wyrézniono trzy
rodzaje najbardziej charakterystycznych kryzyséw (Kandel, Merrick, 2003):

1. Kryzys zmiany — pojawia sie informacja o diagnozie niepetnospraw-

nosci dziecka. Czesto jest to najciezsze doswiadczenie rodzicéw. Caty

Swiat staje pod znakiem zapytania — co dalej? A gdzie nasze marzenia,

plany na przysztos¢? Teraz trzeba wszystko zmienié, przewartoscio-

wa¢, pouktadaé w gtowie. Gdzie szuka¢ pomocy, akceptacji? Jak po-

godzic¢ sie z tg zmiang? Czy to w ogdle dotyczy mojej rodziny, mojego

dziecka? Zdarza sie, ze niektdrzy rodzice nie sg w stanie pozyskac¢ do-

ktadnej, adekwatnej diagnozy co do funkcjonowania czy stanu dziec-

ka. Ich zycie to ciggta zmiana — zmiana terapeutdw, lekdw, znajomych,

przyjaciot. Zycie w ciggtej niepewnosci co bedzie dalej, co jest/bedzie

z moim dzieckiem, moze trwa¢ latami. To normalne, ze na poczatku

pojawia sie obawa o przysztos¢, o to co bedzie dalej. Czesto stawia sie

przed rodzicami duze wymagania a oni najzwyczajniej w Swiecie by

uciekli, zaszyli sie gdzies daleko. Po fali pytan i trudnych emocji poja-

wia sie okres budowania wszystkiego od nowa, uktadania, planowania

zycia z dzieckiem z niepetnosprawnoscig. Proces zmiany trwaé moze

réznie — od kilku tygodni do kilku lat. Zalezy to od indywidualnych za-

sobow rodzicéw i catej rodziny. Czasami zdarza sie, ze potrzebne jest
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wsparcie terapeutdw pracujacych z dzieckiem w celu podjecia decyzji
lub dokonania zmiany (nie zawsze rozumianej przez rodzica).

2. Kryzys ideologiczny — rodzic przyjat juz informacje o niepetnospraw-
nosci swojego dziecka i musi nauczy¢ sie zy¢ z tg informacjg kazde-
go dnia. Tutaj pojawia sie caty wachlarz emocji — od rozczarowania,
ztosci, frustracji, smutku, po rado$¢, nadzieje, wiare. Kazdego dnia
rodzice mierzg sie z niepetnosprawnoscia swojego dziecka, codzien-
nie rano wykonujg te same czynnosci od pielegnacji, karmienia, ¢wi-
czen, rehabilitacji po zajecia w przedszkolu/szkole, na terapii. Caty
czas to samo, nic sie nie zmienia. Od rana do wieczora, organizacja
i planowanie wchodzg w krew, stajg sie rutyng, przyzwyczajeniem.
Poglady, wartosci zmieniajg sie z kazdym tygodniem, miesigcem czy
rokiem. Teraz to dziecko i jego rytm nadajg im znaczenie, to ono
uktada $wiatopoglad rodzicéw. Eliminuje, co zte i walczy o to, co do-
bre. Rodzic codziennie staje na granicy dwéch przeciwlegtych biegu-
now — jednego dnia akceptuje swoje dziecko takim, jakie jest, kocha
je, wspiera. Innego dnia wstydzi sie go, chce znikng¢, ztosci sie na
nie kiedy co$ nie wychodzi, ptacze po kolejnej nieprzespanej nocy.
Ratunku, pomocy!

3. Kryzys rzeczywistosci — czas stawié czota codziennym, przewlekaja-
cym sie, chronicznym problemom dnia codziennego. Problem cza-
su — jak go znalez¢? Problem przetrwania kazdego dnia. Problemy
finansowe, kosztowne terapie, operacje, zabiegi. Skagd mamy na to
wszystko wzigé pienigdze, przeciez jedno z nas musi zosta¢ w domu
z niepetnosprawnym dzieckiem? Konieczna jest wéwczas rezygnacja
z pracy, z rozwoju zawodowego. Jak sie zmobilizowaé, aby kolejne-
go dnia wstaé rano i zrobi¢ to samo co dzien wczesniej. Jak zadbaé
o godne zycie mojego dziecka i naszej rodziny? Jak kolejny raz popro-
si¢ dziadkdw, sgsiaddw, przyjaciot o pomoc, o podwiezienie na tera-
pie, o dorzucenie sie do prywatnych zajeé, bo tylko te sie sprawdzajg,
tylko te przynoszg postepy i sprawiajg rado$¢ mojego, naszemu dziec-
ku? To tylko niektdre przyktady wyzwan i trudnosci, ktérych rodzice
doswiadczajg kazdego dnia.

Wszystkie te kryzysy mogg przeplatac sie, wystepowac jeden po drugim,
jest to zalezne od sytuacji, w jakiej rodzice sie znajdujg oraz od tego, na
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jakim etapie jest ich dziecko. Kazdy z rodzicéw w inny sposéb przezywa kry-
zys, moze rowniez w odmienny sposdb przechodzi¢ jego etapy. Jednak to co
faczy rodzicow, to moment diagnozy i pojawiajace sie wraz z tg informacja
emocje, jakie im towarzysza: smutek, zal, rozpacz, niedowierzanie, poczucie
krzywdy, zagubienie, osamotnienie i wstyd.

U rodzicéw pojawiaja sie rdzne postawy wobec tego, co ich spotkato (Kan-
del, Merrick, 2007):

e Poczucie winy rodzica dziecka z niepetnosprawnoscia

Poczucie winy czesto dotyka rodzicow zdrowych dzieci. Rodzicom stawia sie
duze wymagania, ktédrym nie kazdy jest w stanie sprostaé. Zdarza sie, ze
uwazamy, iz nasze zachowanie wptynie negatywnie na psychike, przysztos¢,
zycie naszego dziecka. Co w tej sytuacji majg powiedzie¢ rodzice dzieci z nie-
petnosprawnosciami — sprawnos¢, zdrowie i przysztosc ich dziecka zalezy
bezposrednio od nich samych. Rodzice myslg, ze muszg zrobi¢ wszystko,
aby ich dziecko nie doswiadczyto niepetnosprawnosci, sprobowad wszyst-
kiego, dac z siebie wszystko (bede cwiczyc z dzieckiem piec razy w tygodniu,
sprobuje tej metody, pojade jeszcze do tego specjalisty), myslg, ze dzieki ich
wysitkom dziecko bedzie sie lepiej rozwijato. Niestety te wysitki nie zawsze
przynoszg oczekiwane efekty, a czesto wpedzajg rodzica w poczucie, ze jesz-
cze nie zrobit wystarczajgco duzo dla swojego dziecka. Poczucie winy pro-
wadzi rowniez do mysli typu: dziecko jest chore przeze mnie, posiada moje
geny, Zle funkcjonowatam w ciqgzy, mogtam bardziej o siebie dbac, mogtam
zrobic¢ wiecej badan. Z tymi mys$lami rodzice czasami walczg przez cate zycie.

* Lek o relacje w rodzinie i o przyszto$¢ — co z naszym zwigzkiem? Jak
narodziny dziecka z niepetnosprawnoscig wptyng na nasze zycie?

Przejawy tego leku to m.in.:

— silna wiez z dzieckiem, caty czas poswiecony opiece, ¢wiczeniom,
dbaniu o dziecko; brak czasu na wyjscia, spedzanie czasu z partne-
rem/partnerkg; zatracanie sie w roli rodzica kosztem szczesliwego,
zdrowego matzenstwa czy partnerstwa; ucieczka od bliskosci, odda-
lanie sie fizyczne, zanikajgca komunikacja;
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— poczucie poniesienia wspdlnej porazki, poczucie odpowiedzialnosci za
zniszczenie zycia dziecku i partnerowi (co czesto prowadzi do depres;ji);

— trud zycia z myslg, ze ma sie chore dziecko, trudne do udZwigniecia
poczucie wstydu i bycia stygmatyzowanym — che¢ ucieczki;

— poczucie rozdwojenia pomiedzy uczuciem porazki a uczuciem, ze
dzieje sie co$ dobrego, a moze i cud, ze dziecko w ogdle zyje;

— stres, zmeczenie prowadzgce do ciggtych konfliktédw, zaniku dialogu,
braku zrozumienia dla siebie nawzajem, wybuchy ztosci, agresji a po
drugiej stronie milczenie, zamykanie sie w sobie, brak kontaktu;

— czestsze wychodzenie z domu, szukanie dodatkowych zaje¢, anga-
zowanie sie w dziatania niezwigzane z dzieckiem, rodzing, separacja,
a czasami nawet rozwdd.

* Nadopiekunczos¢

Polepsza jakos¢ zycia dziecka czy jej szkodzi? Jej nadmiar moze wywotaé zabu-
rzenia lekowe i depresyjne u dziecka. Réwniez w stosunku do dziecka z niepet-
nosprawnoscig padac powinny stowa: dasz sobie rade, mozesz wszystko, jesli
czegos bardzo pragniesz, wiele osiggniesz — wierze w Ciebie. Stowa te stajg sie
wazne, gdy towarzyszg im witasciwe czyny i zachowania. Tymczasem rodzice
dzieci z niepetnosprawnos$ciami czesto powtarzaja: czekaj, ja to zrobie — be-
dzie szybciej; a nawet czasami po prostu bez stdw, zabierajg dziecku tyzeczke
i zaczynajq je karmic¢. W ten sposdb rodzic nie nauczy dziecka, ze jest w sta-
nie samo sobie poradzi¢. Ta nadopiekunczo$¢ wzmaga sie u rodzicow, ktdrych
dziecko cierpi na chorobe chroniczng i jest postrzegane jako wyjatkowo kru-
che (Abidin, 1997). Nadopiekunczy rodzic charakteryzuje sie m.in. tym, ze jest
nadzorujgcy i czujny, ma trudnosci z separacjg od dziecka, zniecheca je do sa-
modzielnego dziatania, jest bardzo mocno kontrolujacy (Thomasgard, Meyz,
1993). Postawa ta czesto utrwala izolacje spoteczng dziecka, jak réwniez jego
biernos¢ i niesamodzielno$¢ oraz poczucie, ze wymaga ciggtej opieki.

e Odtracenie dziecka

Traktowanie dziecka jako ciezaru, uwazanie, ze jest bezwarto$ciowe czesto
prowadzi do zaprzestania rehabilitacji (bo i tak nie przyniesie ona korzysci),
niedostrzegania mozliwosci dziecka, zaniedbywania jego potrzeb.
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e Wstyd i unikanie

To postawa, w ktérej rodzice nie nawigzujg pogtebionej wiezi z dziec-
kiem, obcowanie z nim nie sprawia im przyjemnosci. Zdarza sie, ze rodzice
w miare mozliwosci unikajg kontaktu z dzieckiem lub go ograniczajg. Taka
postawe czesto prezentujg rodzice, ktérzy nie otrzymujg wsparcia w naj-
blizszym otoczeniu i sami zostali odrzuceni przez bliskich i znajomych z po-
wodu niepetnosprawnosci ich dziecka. Dodatkowym efektem takiej po-
stawy jest ,,ukrywanie dziecka przed swiatem”, unikanie wspdélnych wyjs¢
i publicznych spotkan. Skutkiem takich zachowan jest izolacja spoteczna
dziecka, a czasem takze catej rodziny, brak wiezi miedzy rodzicem a dziec-
kiem, a takze niedocenianie mozliwosci dziecka. Troche tagodniejszg for-
ma tego typu zachowan jest racjonalizacja. To postawa czysto rozumo-
wa, zadaniowe traktowanie opieki, szukanie specjalistéw i metod, ale bez
zaangazowania wtasnego. Dziecko takiego rodzica jest zaopiekowane, ale
nie sg dostrzegane jego jednostkowe potrzeby, przez co nie jest budowana
wiez miedzy rodzicem a dzieckiem.

e Rozumna swoboda

To postawa, w ktorej rodzice dajg dziecku swobode, stwarzajg warunki do
swobodnego rozwoju, nie uzalezniajg dziecka od siebie. W tym przypad-
ku rodzice nie wyolbrzymiajg niepetnosprawnosci dziecka, nie méwig mu,
Ze cos jest niemozliwe z powodu jego niepetnosprawnosci. Rodzice dbajg
o dziecko i jego potrzeby, ale zapewniajg mu takze petng autonomie, co
przejawia sie uznaniem praw dziecka, prawa do podejmowania decyzji, do-
konywania wybordw, ale takze ponoszenia konsekwencji wtasnych bteddw.

* Nadmierne wymagania

To postawa, ktdéra czesto wynika z braku akceptacji niepetnosprawnosci
dziecka i préby doprowadzenia go do jak najwiekszej ,petnosprawnopo-
dobnosci”. Jest to dazenie do normalnosci za wszelka cene, stawianie
przed dzieckiem wyzwan, ktérym nie moze sprostac. Takie podejscie cze-
sto prowadzi do przecigzania dziecka i sytuacji, w ktérej jego sukcesy nie
S3 zauwazane.
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® Postawa przebojowa

Efektem takiej postawy jest angazowanie sie rodzicéw w sprawy spoteczne
0s6b niepetnosprawnych, aktywne dziatania, zaktadanie stowarzyszen, fun-
dacji. Te dziatania najczesciej dajg duzo korzysci dziecku, ktére otrzymuje
potrzebne wsparcie, mozliwos¢ przebywania w grupie, w spoteczenistwie,
czasem jednak mogg przerodzi¢ sie w postawe roszczeniowg i zagubienie
jednostkowych potrzeb dziecka.

e Akceptacja

Akceptacja to przyjecie dziecka takim jakim jest, z jego mozliwosciami
w jednych obszarach rozwoju i ograniczeniami w innych, poznanie potrzeb
i zaspokajanie ich, ale tez stawianie wymagan dostosowanych do mozliwo-
Sci psychofizycznych dziecka, mobilizowanie do pokonywania trudnosci i ra-
dos¢ z powodu sukcesdw, pochwaty, ale tez krytyka za zachowania niewta-
Sciwe. To takze zaspokajanie wiasnych potrzeb przez rodzicéw. Dzieki takiej
postawie dziecko staje sie aktywne i samodzielne na miare swoich mozliwo-
$ci, co prowadzi do wspotdziatania, czyli petnego i aktywnego uczestnictwa
dziecka w zyciu rodziny. Czes¢ rodzicdw osigga ten stan dosé szybko, czesé
dochodzi do niego latami, sg i tacy, ktérzy nigdy go nie osiggaja.

e Zespot wypalenia sie sit

Zespo6t wypalenia sie sit rodzica to poczucie przecigzenia spowodowane
sprawowaniem ciggtej opieki nad dzieckiem, osamotnieniem i brakiem
pomocy, poczuciem beznadziejnosci przy podejmowaniu wysitkéw, bra-
kiem wiedzy i umiejetnosci na temat wychowania dziecka z niepetno-
sprawnoscig, niemoznoscig osiggniecia znaczgcych zmian w zyciu, poczu-
ciem wytacznej odpowiedzialnosci za los dziecka i bycia lekcewazonym
w zetknieciu z instytucjami, brakiem wsparcia z ich strony, brakiem wie-
dzy co do mozliwosci dziecka, odczuwaniem ztej atmosfery w domu, za-
niedbywaniem pozostatych dzieci, zmeczeniem fizycznym, rezygnacja,
poczuciem nadmiernego angazowania i obcigzania dzieci zdrowych opie-
kg nad rodzernstwem z niepetnosprawnoscig, wyrzutami sumienia spo-
wodowanymi myslami na temat oddania dziecka do zaktadu opiekuncze-

78



KATARZYNA SIWIECZKOWSKA, MAGDALENA MENDYK

go (zob. Sekutowicz, Kwiatkowski, 2013; Pggowska, 2014; Rusinek, 2015;
Dudek, 2019).

W przezyciach rodzicdw po wykryciu u dziecka niepetnosprawnosci mozna
wyroznic kilka okreséw (Twardowski, 1991; Belzyt, 2012):

1. OKRES SZOKU, WSTRZASU EMOCJONALNEGO

To czas odczuwania przez rodzicdw rozpaczy, szoku, gniewu, niedowierza-
nia, wypierania, strachu o dziecko i przysztos¢, rozchwiania emocjonalnego
(nadzieja i utrata nadziei), poczucia winy. Rodzice nie uznajg niepetnospraw-
nosci swojego dziecka, szukajg winnych tego, co ich spotkato i wcigz majg,
czesto niczym nieuzasadniong, wiare w mozliwos¢ wyleczenia dziecka. To
czas, kiedy rodzice poszukujg informacji na temat tego, co dzieje sie z ich
dzieckiem, czekajg na diagnoze, odwiedzajg kolejnych lekarzy i terapeutdw,
reorganizujg zycie rodziny, uczg sie obstugi urzagdzen medycznych.

2. OKRES KRYZYSU EMOCJONALNEGO

Jest to czas odczuwania przewlektego smutku, bezradnosci, bezsilnosci,
zmeczenia. Kryzys emocjonalny mogg nasili¢ koniecznos¢ rezygnacji z pracy
i pogorszenie sie statusu materialnego rodziny, brak rzetelnej diagnozy sta-
nu dziecka, kryzys w rodzinie.

3. OKRES POZORNEGO PRZYSTOSOWANIA

Dominujgcy cechg tego okresu jest podejmowanie przez rodzicédw niera-
cjonalnych dziatan ukierunkowanych na wyleczenie/usprawnienie dziecka
wynikajgce z nieuznawania jego niepetnosprawnosci. Przejawia sie m.in. ne-
gowaniem postawionej diagnozy, szukaniem specjalistéw, ktérzy postawia
»lepsza” diagnoze, usilnym dazeniem do ,wyleczenia dziecka”, w tym podej-
mowaniem paramedycznych metod leczenia.

4. OKRES KONSTRUKTYWNEGO PRZYSTOSOWANIA

Jest czasem podejmowania racjonalnych dziatan, a w przezyciach rodzi-
cow zaczynajg dominowac uczucia pozytywne. Rodzice przyjmujg wiedze
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na temat przyczyn i konsekwencji niepetnosprawnosci, zaczynajg budowa¢é
wsparcie wokot dziecka, jak rowniez odczuwac rados¢ z sukceséw dziecka.
Nalezy pamietaé, ze niektdrzy rodzice nie dochodzg do okresu konstruktyw-
nego przystosowania sie.

Narodziny dziecka z niepetnosprawnoscia s dla wielu rodzicdw wejsciem
w zatobe po stracie, stracie swoich marzen i wyobrazen o tym, jak bedzie
wygladacich zycie z dzieckiem. Dzi$ juz wiemy, ze zatoba nie jest procesem
linearnym, ze na drodze do akceptacji jest wiele przystankéw, zakretéw,
zwrotow i ze niektérzy nigdy nie dojda do jej korica. Nie ma w tym nic zte-
go i jako profesjonalisci nie powinnismy tego oceniaé. Naszym zadaniem
jest by¢ obok.

Niepetnosprawnosc¢ brata/siostry nie pozostaje bez wptywu na rodzenstwo.
Problemy i zmartwienia sg rdzne, inne w zaleznosci od wieku rodzenstwa
i rodzaju niepetnosprawnosci.

Bracia i siostry dzieci z niepetnosprawnosciami ponoszg wiele strat (Kan-
del, Merrick, 2003; Zyta, 2004; Jurkiewicz, 2017; Swieczkowska, 2019):

* Dostrzegaja, ze rodzice koncentrujg sie gtéwnie na dziecku z niepet-
nosprawnoscia.

e Dzieci widzg, ze ich rodzenstwo z niepetnosprawnosciag moze wiecej,
bo rodzice préobujg mu rekompensowac jego niepetnosprawnosc.

® Rodzice nie akceptujg wybuchdéw gniewu rodzenstwa w stosunku do
dzieci z niepetnosprawnosciami, relacje sg zatem nieréwne, co je zna-
czaco hamuje lub wrecz uniemozliwia.

® Rodzice oczekujg, ze dzieci bez niepetnosprawnosci ograniczg swoje
potrzeby na rzecz dzieci z niepetnosprawnosciami.

e Od rodzenstwa oczekuje sie opieki nad bratem/siostrg z niepetno-
sprawnoscig, czasem dziatan i odpowiedzialnosci nieadekwatnej do
wieku dziecka.

e Dzieci czujg sie przecigzone i zmeczone.

® Czasem rodzenstwo catkowicie odcina sie i zrywa relacje z dzieckiem
Z niepetnosprawnoscia.

® Dzieci bez niepetnosprawnosci sg Swiadkami réznych emocji, ktére
towarzyszg rodzicom w przezywaniu niepetnosprawnosci jednego
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z dzieci — mogg obwinia¢ rodzenstwo z niepetnosprawnoscig za ten
stan rzeczy.

e Rodzenstwo, podobnie jak rodzice, doswiadcza trudnych emociji, roz-
czarowania, gniewu, smutku (za odebranymi rodzicami), leku — czesto
nikt nie pomaga dzieciom w radzeniu sobie z tymi emocjami.

e Wstyd wynikajacy z posiadania niepetnosprawnego brata/siostry po-
woduje, ze nie nawigzujg oni wiezi réwiesniczych.

e Wstydzg sie zapraszac¢ kolegéw do domu.

e Doswiadczajg i obawiajg sie zachowan trudnych (nieadekwatnych)
brata lub siostry.

® Czuja sie niedocenione, kiedy rodzice chwalg rodzenstwo za nawet
najmniejsze sukcesy (zdarzajg sie sytuacje odwrotne).

® Bojg sie przysztosci —co bedzie, kiedy zabraknie rodzicéw, co bedzie, jesli
wspoétmatzonek nie zaakceptuje mojego rodzenstwa z niepetnospraw-
noscig, co bedzie, jesli moje dzieci odziedziczg niepetnosprawnos¢?

e Dzieci czujg, ze wiele z siebie dajg, nie czujg, zeby otrzymywaty co$
W zamian.

® Muszg wszystkim dzieli¢ sie z rodzenstwem z niepetnosprawnoscia.

Jednak posiadanie brata lub siostry z niepetnosprawnoscia to réwniez pew-
ne korzysci:

e W dzieciach ksztattuje sie dojrzatos¢ spoteczna, akceptacja innosci,
tolerancyjnos¢, odpowiedzialnosé¢, wrazliwosc.

e Dzieci uczestniczg w czynnosciach opiekunczych, muszg podejmowad
decyzje, niepetnosprawnos¢ staje sie dla nich czyms$ normalnym.

e Uczg sie doceniac swoje zdrowie i to, co maja.

e S3 oswojone z cierpieniem i ograniczeniami, tatwiej radzg sobie w zy-
ciu z réznymi trudnosciami, jednoczesnie sg bardziej empatyczne,
wrazliwe na potrzeby innych.

® Angazuja sie spotecznie, wybierajg zawody, w ktdrych mogg pomaéc
swojemu rodzeristwu i innym osobom z niepetnosprawnos$ciami.

POWROT DO ,,NORMALNEGO ZYCIA”

Po wielu tygodniach, miesigcach, a czasami latach rodzice dziecka z niepet-
nosprawnoscig starajg sie zy¢ normalnie. Pragnienie powrotu do normal-
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nosci jest silne i daje nadzieje na lepsze jutro. Przeplatanie wizyt lekarskich,
rehabilitacji, turnuséw i ¢wiczen z pracg, opieka nad pozostatymi dzie¢mi,
spotkaniami z dziadkami, przyjaciétmi staje sie norma. Czasami potrzeba
wiecej czasu, aby to wszystko pouktadaé, aby zrozumie¢, ze przeciez moz-
na normalnie zy¢ z dzieckiem z niepetnosprawnoscia. Przeciez kazdy rodzic
miat plany, marzenia przed pojawieniem sie dziecka, dlaczego miatby z nich
rezygnowac? Czasami potrzeba wiecej wyrzeczen, czasami trzeba odpuscié,
zmieni¢ myslenie, podejscie, przewartosciowac wszystko dla dobra dziecka,
dla dobra catej rodziny. Rodzice dziecka z niepetnosprawnoscig zaczynaja
poznawac $wiat od nowa. Zdarza sie jednak, ze nie wszystkim rodzicom uda-
je sie powrécic do tak rozumianej normalnosci, do marzen. Czasami potrze-
bujg wsparcia, pokierowania, bycia obok.

JAK POMAGAC, WSPIERAC RODZINY, W TYM RODZENSTWO DZIECKA
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA?

Czesto, kiedy rozmawiamy z rodzicami dzieci z niepetnosprawnoscia o ich
wspomnieniach, doswiadczeniach i przezyciach, towarzyszy nam uczucie
zdziwienia, niedowierzania. Czy podczas diagnozy, po narodzinach dziecka,
w czasie pierwszych dni zycia kto$ Panstwa wsparf, dodat otuchy, pokazat
czego, gdzie i jak szukac¢? Czesto pada odpowiedZ: NIE. Jak to mozliwe?
Oczywiscie zdarzajg sie rodzice, ktérzy powiedzg TAK — kolezanka, znajo-
ma, ktos z naszej rodziny urodzit dziecko z niepetnosprawnoscia i dat nam
wskazowki. Jedni majg szczescie i wiedzg czym jest wczesna interwencja,
opieka specjalistyczna, jak korzysta¢ z informacji dostepnych na porta-
lach internetowych, jak dotrze¢ do stowarzyszen, oferujgcych wsparcie
i pomoc. Obserwujgc doswiadczonych rodzicéw, mozna zauwazyc, ze klu-
czowe w procesie tzw. ,dojrzewania” do akceptacji sytuacji, w jakiej sie
znalezli, jest otrzymanie odpowiedniego wsparcia, adekwatnego do fazy
przystosowania sie, w jakiej sie znajduja.

Wsparcie adresowane do rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia powin-
no mie¢ charakter wielowymiarowy i powinno obejmowac (Sek, Cieslak,
2004):
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e Wsparcie informacyjne

Wsparcie to polega na udzielaniu porad, wskazéwek, informacji niezbed-
nych do zrozumienia i podjecia dziatan przez rodzicéw. Informowanie ro-
dzicéw jest istotne od momentu pojawienia sie dziecka z niepetnospraw-
noscig, nie tylko po postawieniu diagnozy, lecz takze przed diagnozg,
czesto w momencie narodzin dziecka lub nawet wtedy, kiedy pojawia sie
informacja o zagrozeniu niepetnosprawnoscig w okresie cigzy. Zakres pre-
zentowanych informacji zalezy od rodzicéw, ich sytuacji, momentu, w kté-
rym sie znalezZli, rodzaju niepetnosprawnosci ich dziecka, problemédw,
trudnosci, z jakimi sie boryka rodzic, dziecko czy rodzenstwo. Pakiet przy-
gotowanych informacji z adresami, opisami i wskazéwkami rodzice powin-
ni otrzymac na poczatku zycia z dzieckiem z niepetnosprawnoscia. Tutaj,
jako bardzo istotne, nalezy wymieni¢ wsparcie innych rodzicéw, bardziej
doswiadczonych, wspdlng wymiane spostrzezen. Udzielenie wskazowek
staje sie bezcenne dla rodzicow, zwtaszcza w pierwszych miesigcach zycia
ich dziecka. Dzieki takiemu wsparciu rodzice nie tracg sit na szukanie po
omacku réznych rozwigzan, ale koncentrujg sie na rozwigzaniu probleméw
i przezwyciezeniu trudnosci w funkcjonowaniu dziecka. Wzrasta réwniez
poczucie bezpieczenstwa, co pomaga racjonalizowaé dziatania. Pozyskanie
odpowiednich informacji na konkretnym etapie zycia dziecka petni funkcje
prewencyjng w odniesieniu do przysztych konsekwencji, np. moze umozli-
wi¢ odpowiednio wczesne rozpoczecie ¢wiczen rehabilitacyjnych.

e Wsparcie instrumentalne

Na wsparcie instrumentalne sktadajg sie rdzne $Swiadczenia, ustugi, za-
biegi, terapie i ¢wiczenia, ktére utatwiajg lub poprawiajg funkcjonowanie
w sytuacji niepetnosprawnosci dziecka. Wsparcie instrumentalne polega
m.in. na zaopatrzeniu dziecka z niepetnosprawnoscig w rézne umiejet-
nosci, niezbedne do zycia. Czynnosci podejmowane w ramach wsparcia
majg poprawi¢ funkcjonowanie dziecka z niepetnosprawnoscig, wypo-
sazy¢ je w konkretne umiejetnosci, kompensowaé braki, niwelowa¢ za-
chowania trudne, a w konsekwencji podnies¢ komfort zycia catej rodziny,
polepszy¢ samopoczucie rodzicéw i dzieci, sprawié, ze rodzice uwierzg
w swoje dziecko i w siebie. Wymieni¢ tu nalezy rowniez udzielenie rodzi-
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com instrukcji niektorych dziatan, ustalenie pewnych procedur postepo-
wania, wyposazenie rodzicow w okreslone rodzaje reagowania na trudne
i nieprzewidywalne sytuacje. Celem udzielania tego rodzaju wsparcia jest
utatwienie rodzicom funkcjonowania z dzieckiem z niepetnosprawnoscia
w codziennym zyciu.

® Wsparcie emocjonalne

Polega na tworzeniu wiezi, wzajemnego zaufania, akceptacji i troski po-
przez pozytywne komunikaty werbalne i niewerbalne. Wsparcie to odnosi
sie w duzej mierze do sit motywacyjnych, ktérych bardzo czesto braku-
je rodzicom dzieci z niepetnosprawnosciami juz na samym poczatku dro-
gi. Jest to czasami jedno z najwazniejszych wsparé¢ udzielanych rodzinom
dzieci z niepetnosprawnosciami. Ma na celu motywowanie do dziatania,
do niepoddawania sie, powinno dawac¢ nadzieje na lepszy czas dla dziec-
ka, dla rodzicéw i dla catej rodziny. Zawiera sie tu wypracowanie wspol-
nego dialogu z rodzicami, stworzenie sytuacji petnej zaufania i wsparcia,
co czasami oznacza tylko bycie razem i rozmowe. To réwniez stworzenie
poczucia bezpieczenstwa, szczerosci i bliskosci z rodzicem. Wsparcie emo-
cjonalne wymaga zaangazowania, indywidualnego podejscia, zbudowa-
nia zaufania, opracowania mechanizmu wsparcia przez osobe, ktéra tego
wsparcia udziela. Nalezy kierowac sie ostroznoscig, wykorzysta¢ do pra-
cy zasoby rodzica i rodziny, nie krytykowaé, nie analizowaé, nie osgdzac.
Wsparcie emocjonalne to czasami dobre stowo, szczery usmiech i zapew-
nienie rodzicow, ze sg wazni, pokazanie im ich znaczenia dla dziecka z nie-
petnosprawnoscia i dla innych cztonkéw rodziny.

e Wsparcie finansowe
Oznacza wskazanie rodzicom mozliwosci korzystania z bezptatnych form
wsparcia, ale réwniez sposobow uzyskiwania réznego typu Swiadczen
i wsparcia finansowego na zakup potrzebnych sprzetow i gromadzenia Srod-

kow potrzebnych na dostep do ptatnych form leczenia czy terapii.

Poza czterema najwazniejszymi rodzajami wsparcia, wyrdzni¢ mozna jeszcze:

84



KATARZYNA S,WIECZKOWSKA, MAGDALENA MENDYK
e Wsparcie wartosciujgce

Polega ono na akceptacji, docenieniu potencjatu danej osoby za pomocg
komunikatow werbalnych i niewerbalnych. Wsparcie to znakomicie wida¢
w procesie edukacji — dziecko, ktére odnalazto swojg grupe spoteczng, ma
swoje obowigzki, petni jakas role w rodzinie, szkole, spetnia sie, odnosi sukce-
sy na miare swoich mozliwosci, czuje sie szczesliwe, akceptowane i kochane.

e Wsparcie duchowe

Odnosi sie ono do sfery duchowej cztowieka. Polega na ukazywaniu roli cier-
pienia czy bélu i nadawaniu im znaczenia.

Waznym elementem wsparcia jest rowniez przypominanie rodzicom, kim
byli przed narodzinami dziecka, co robili, o czym marzyli, tak, aby bycie ro-
dzicem dziecka z niepetnosprawnoscig nie zdominowato ich tozsamosci i nie
odebrato im waznych , kawatkéw” ich samych i ich zycia.

PAMIETAJ:

Celem wsparcia jest zblizenie do rozwigzania trudnosci, do osiggniecia
zatozonego celu. Wsparcie udzielane rodzinie to dgzenie do odnalezienia
siebie, swojego miejsca na ziemi przez dziecko z niepetnosprawnoscia.

KILKA WSKAZOWEK DLA RODZICOW DZIECKA Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA:

® nie oskarzaj nikogo o niepetnosprawnos¢ swojego dziecka;

¢ unikaj etykietowania dziecka;

® nawigzuj i utrzymuj kontakt i wspdtprace ze specjalistami;

e dbaj o cieptg i rodzinng atmosfere w domu;

e zadbaj o kontakt z innymi rodzicami, opiekunami, bedgcymi w po-
dobnej sytuacji;

e poszukajinnych obszaréw aktywnosci dla siebie i rodziny poza niepet-
nosprawnoscia;

® zapewnij pozostatym Twoim dzieciom pomoc, zainteresowanie,
wsparcie;

® badzZ szczedliwym rodzicem — znajdz czas dla siebie.
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Jak wobec tych wszystkich problemoéw, wyzwan, watpliwosci oraz potrzeb
wsparcia, ktére majg rodzice i rodzenstwo dzieci z niepetnosprawnosciami
budowac z nimi partnerstwo?

ZADANIE 4:

Opisz rodzine dziecka, ktére wspierasz. Odtdz opis na bok, wrécimy do niego
pod koniec tej czesci rozdziatu.

Teraz opowiemy Ci, czym jest wsparcie skoncentrowane na rodzinie, kto-
rego zatozenia zostaty wypracowane przez CanChild jako rozwiniecie mysli
zawartych w F words for Child Development.

To, o czym nie wolno nam nigdy zapomina¢, kiedy pracujemy z dzieckiem
to fakt, ze kazda rodzina jest inna i wyjatkowa. Tak jak kazde dziecko po-
trzebuje podejscia indywidualnego, tak tez kazda rodzina wymaga, aby trak-
towac jg w sposdb wyjgtkowy. Nie ma dwdch takich samych rodzin, nawet
jesli zmagajg sie z tym samym wyzwaniem — niepetnosprawnoscia dziecka.

Rodzina jest czyms$ statym w zyciu dziecka. Dlatego nie da sie wspieraé
dziecka w oderwaniu od jego rodziny. Dziecko i jego rodzine nalezy postrze-
gac jako jedng catosc¢.

Rodzice sg ekspertami w obszarze potrzeb i mozliwosci swojego dziec-
ka. To oni znaja je od poczatku jego zycia, spedzajg z nim kazda chwile,
sg przy nim, kiedy jest zdrowe lub chore, kiedy jest smutne lub wesote,
gtodne lub syte.

Jesli chcesz pracowac zgodnie z zatozeniami wsparcia skoncentrowanego
na rodzinie, musisz w swojej pracy uwzglednié¢ zasoby i potrzeby wszyst-
kich cztonkéw rodziny. Musisz zbudowac relacje partnerskg pomiedzy sobg
a rodzicami. Wiecej na temat mozna przeczytac na: https://canchild.ca/en/
research-in-practice/family-centred-service.
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WSPARCIE SKONCENTROWANE NA RODZINIE — PODSTAWOWE ZAtOZENIA:

* Rodzice znajg swoje dziecko najlepiej i chcg dla swojego dziecka
wszystkiego, co najlepsze.

Nikt chyba nie bedzie dyskutowat z twierdzeniem, ze to rodzice wiedzg
wszystko, co najwazniejsze o dziecku. To oni towarzyszg mu podczas wizyt
lekarskich, to oni sg przy nim w szpitalu, to oni spedzajg z nim wiekszos$¢
jego zycia, potrafig rozpoznaé, kiedy jest smutne, gtodne, zmeczone, kiedy
cos je boli. Kazdy specjalista powinien z tej wiedzy korzysta¢, stuchac rodzi-
cow, zadawac im pytania.

TABELA 3.2. CZYM ROZNI SIE WIEDZA RODZICOW OD WIEDZY PROFESJONALISTOW

Profesjonalisci: Rodzice:

— sg ekspertami w swoich dziedzinach — sg ekspertami w swoim indywidulanym
i specjalistami pracujgcymi z dzie¢mi przypadku, najlepiej znajg
z niepetnosprawnoscia; niepetnosprawnosé swojego dziecka

— posiadajg wiedze ogdlng na temat i sposdb, w jaki dziecko funkcjonuje;
potrzeb dzieci z dang jednostka — znajg potrzeby swoje i dziecka;
chorobowg lub niepetnosprawnoscia; — spedzajg duzo czasu z dzieckiem i widzg

— widza dziecko okazjonalnie, je w réznych sytuacjach zyciowych;
najczesciej w sytuacji problemow, — maja staty wptyw na dziecko,
w sztucznym srodowisku, w sytuacjach wspottworzg codzienne srodowisko
terapeutycznych; i sytuacje terapeutyczne/edukacyjne;

— maja okazjonalny wptyw na dziecko; — maja swoje wtasne cele, ktére dotyczg

— wyznaczajg gtdwnie cele medyczne nie tylko zdrowia, ale takze jakosci zycia
i terapeutyczne; dziecka i catej rodziny;

— znajg objawy i mozliwe rokowania; — znajg wtasne zasoby i zasoby dziecka;

— mogg wzbudza¢ lek u dzieci, ktére — tworzg bezpieczne srodowisko dla
doswiadczajg wielu trudnych, dziecka
bolesnych procedur medycznych czy
terapeutycznych

Zrédto: opracowanie wtasne.

Zaden z tych dwdch rodzajéw wiedzy (wiedza rodzicéw, wiedza profesjo-
nalistéw) nie jest wazniejszy. Potrzebujemy ich obu, aby dobrze zbudowac
wsparcie dla dziecka i rodziny. Dlatego jednym z najwazniejszych zadan kaz-
dego profesjonalisty jest stuchanie.
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Nikt tez nie ma watpliwosci co do tego, ze kazdy rodzic kocha swoje dziecko
i chce dla niego tego, co najlepsze. Zatem nawet wtedy, kiedy nie zgadzamy
sie z rodzicami i mamy odmienny poglad na to, jak nalezy wspiera¢ dziecko,
nie wolno nam zapomnieé, ze wszystko, co rodzice robig, czego sie domaga-
j3, na co sie nie zgadzajg, wynika z ich mitosci do dziecka. Dlatego rozmawia-
my z rodzicami, ale nigdy ich nie oceniamy.

Znajomosc dziecka i mitos¢ dajg rodzicom najwazniejsze prawo, jakim jest pra-
wo do decydowania o dziecku. Naszym zadaniem jest przedstawienie rodzicom
réznych opcji i ich mozliwych konsekwencji. Zadaniem rodzicéw jest dokona-
nie wyboru i podjecie decyzji. To na rodzicach spoczywa petna odpowiedzial-
nosc¢ za dziecko. Ich decyzjg i wyborem powinno by¢ takze to czy, jak i w jakim
zakresie chcg wigczy¢ sie w nasze dziatania wobec dziecka. Nie mamy prawa
,zadawac rodzicom prac domowych” i oczekiwaé, ze bedg robic to, co im pole-
camy. Rodzice mogg miec swoje powody, dla ktérych nie bedg mogli lub chcieli
wigczy¢ sie w to, co robimy. My musimy robi¢ swoje, wyjasni¢ rodzicom, jakie
znaczenie ma ich zaangazowanie w osigganie szybszych efektéw naszej pracy,
proponowac im sposoby wspierania naszych dziatan, ale takze mie¢ w sobie
otwartosc¢ na to, ze rodzice odmdwig wspdtpracy — majg do tego prawo.

¢ Kazda rodzina jest inna i wyjatkowa.

Oznacza to, ze kazdg rodzine nalezy traktowad inaczej i wyjgtkowo. Nie ma
rozwigzan, ktdére sprawdzg sie w kazdym przypadku. Jesli chcesz dobrze
wesprzed rodzine, musisz jej stucha¢, musisz jej zaufa¢, musisz dostrzec kaz-
dego cztonka tej rodziny i zrozumiec jego potrzeby. Zanim obcigzysz mame
dodatkowymi obowigzkami, zastandéw sie, kiedy ostatnio odpoczywata,
czy ma czas zjes$¢ spokojnie positek, czy ma czas dla swojego dziecka bez
niepetnosprawnosci, czy spotkata sie ostatnio ze swoimi starszymi rodzica-
mi. W Polsce o mamach dzieci z niepetnosprawnosciami moéwi sie czesto,
,mama Mikofaja”, ,mama Iski”, ,mama Kuby” tak, jakby bycie rodzicem
dziecka z niepetnosprawnoscia byto pewnym rodzajem tozsamosci. Tym-
czasem ,mama Iski” jest nauczycielkg jezyka angielskiego w liceum, zong
informatyka, mama studentki architektury, cérkg mamy, ktéra od kilku lat
choruje na nowotwoér. Pamietaj — nie tylko ISka mierzy sie z niepetnospraw-
noscig, mierzy sie z nig rowniez jej mama, jej tata, jej siostra i babcia, ktéra
dotychczas byta wsparciem dla rodziny, a teraz sama wymaga opieki. Twoim
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obowigzkiem jest widzie¢ kazdg z tych osoéb i widziec¢ te rodzine jako wyjat-
kowa, drugiej takiej na swojej drodze zawodowej nie spotkasz.

* Najlepszym srodowiskiem do prawidtowego rozwoju dziecka jest
wspierajgca rodzina i Srodowisko naturalne dziecka.

Gerald J. Mahoney oraz James D. MacDonald (2007) przeprowadzili analize
dotyczacg wchodzenia dziecka w interakcje z réznymi grupami dorostych
(rodzicami, terapeutami, nauczycielami itp.), ktérej celem byto ,,zmierzenie”
wptywu tych dorostych na potencjalny rozwdj dziecka. Okazato sie, ze na-
wet jesli rodzic poswieca niewiele czasu na bezposrednia ,prace” z dziec-
kiem, to i tak jego wptyw na rozwdj dziecka jest nieporownywalnie wiekszy
od tego, ktdry majg inni dorosli.

Na rysunku 3.3 przedstawiono, ile czasu w ciggu tygodnia przecietne trzylet-
nie dziecko spedza z rodzing, pod opiekg instytucjonalng oraz na zajeciach
terapeutycznych. Kontakt z rodzing zajmuje ok. 80 godzin w tygodniu przy
zatozeniu, ze dziecko $pi 10 godzin w ciggu kazdej doby. Opieka instytucjo-
nalna, np. pobyt w ztobku czy przedszkolu, obejmuje do 20 godzin tygo-
dniowo, a terapia tylko jedng godzine w tygodniu (Wczesna Interwencja.
Praktyki rekomendowane. Przewodnik dla specjalistow, 2020).

Kto ma najwiekszy wptyw na rozwdj dziecka?

B 1. terapia
B 2. opieka instytucjonalna
® 3.rodzina

RYs. 3.3. WPtYw ROZNYCH PODMIOTOW | DZIAtAN NA ROZWOJ TRZYLETNIEGO DZIECKA

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Wczesna Interwencja. Praktyki rekomendowane.
Przewodnik dla specjalistow, 2020.
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Dlatego tak wazne jest wspieranie rodziny w tym, aby stawata sie srodo-
wiskiem jak najbardziej korzystnie wptywajgcym na rozwdj dziecka. Uswia-
damianie rodzicom ich roli oraz pokazywanie, jak wielkie znaczenie majg
wszystkie wspdlnie wykonywane czynnosci zycia codziennego jest jednym
z wazniejszych zadan profesjonalistow.

Nie wolno nam tez zapomnie¢, ze stres i to, jak inni cztonkowie rodziny ra-
dzg sobie z sytuacjg niepetnosprawnosci dziecka, ma na nie wptyw. Dlatego,
tak wazne jest dbanie o jako$¢é zycia rodziny, wspieranie jej, pokazywanie
zasoboéw, docenianie wysitkdw, pytanie o jej cele, angazowanie. Im wiecej
zrobisz dla rodziny, tym wiecej zrobisz dla dziecka. Wiecej na ten temat moz-
na przeczytac na:
https://canchild.ca/system/tenon/assets/attachments/000/003/749/origi-
nal/FCS_Sheet_1.pdf).

Wiecej na temat wsparcia skoncentrowanego na rodzinie (na interakcjach
rodzice — dziecko) mozna przeczyta¢ w ksigzce Andrzeja Twardowskiego
,Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciami w srodo-
wisku rodzinnym” (2012).

PAMIETAJ: UCZENIE SIE PRACY SKONCENTROWANEJ NA RODZINIE TO
PROCES, KTORY WYMAGA OD CIEBIE:

— Zaufania i szacunku do pogladéw osdb z niepetnosprawnoscig i po-
gladoéw ich rodzicéw.

— Zaprzestania postrzegania siebie jako specjalisty. Ty jestes osobg, ktora
zajmuje sie niepetnosprawnoscig zawodowo, jestes profesjonalistg, nie
wiesz i nie musisz wiedzie¢ wszystkiego. Nigdy nie udawaj przed rodzi-
cami, ze jest inaczej. Jesli nie znasz odpowiedzi na ich pytania, powiedz
im to, ale powiedz tez, ze tej odpowiedzi poszukasz. Szanuj wiedze, kto-
rg majg rodzice, to oni sg ekspertami od swojego dziecka, to oni byli
z nim od poczatku, to oni widzieli je w réznych sytuacjach zyciowych.
Jesli chcesz skutecznie wesprzec¢ dziecko musisz pofaczy¢ swojg zawo-
dowaq wiedze z zyciowg wiedzg i doswiadczeniem rodzicow.

— Wspdtpracy z rodzinami z poszanowaniem ich indywidualnych mozli-
wosci i potrzeb.
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— Uwzgledniania w pracy z osobg z niepetnosprawnoscig celéw jej ro-
dziny; wsparcie skoncentrowane na rodzinie to wspoétodpowiedzial-
nos¢ rodziny i specjalistéw za wspdlnie wyznaczone cele, ktére beda
zmieniac jakos¢ zycia rodziny i dziecka.

— Rozmawiania z rodzing o tym, co jest dla niej wazne, jakie s3 jej ocze-
kiwania!

Z wynikow badan prowadzonych przez CanChild wynika, ze sposéb, w jaki
udzielane jest wsparcie rodzinie, znaczaco wptywa na:

— poziom zadowolenia rodzica z jakosSci Swiadczonych ustug;

— stan emocjonalny rodzica i jego ogdlny dobrostan;

— poziom stresu u rodzica.

https://canchild.ca/en/research-in-practice/family-centred-service/measu-
re-of-processes-of-care-mpoc-20-webinar

Dlatego zapytaj siebie, czy naprawde pracujesz zgodnie z zatozeniami wspar-
cia skoncentrowanego na rodzinie? Mogg pomadc Ci w tym pytania przygo-
towane przez CanChild:

ZASTANOW SIE:

e Czy wiesz, jak pracowac z rodzinami wedtug zatozen wsparcia skon-
centrowanego na rodzinie?

e Czy rozmawiasz ze swoimi kolegami/kolezankami i rodzinami o tym,
czym jest dla nich wsparcie skoncentrowane na rodzinie?

e Czy czytaszirozumiesz wyniki badan dotyczgce wsparcia skoncentro-
wanego na rodzinie i postugujesz sie nimi, aby promowa¢ to podej-
$cie w swoim srodowisku?

e Czy omawiacie zatozenia wsparcia skoncentrowanego na rodzinie ze
swoimi kolegami/kolezankami z zespotu i wspieracie sie wzajemnie
w realizacji tego rodzaju wsparcia?

e Czy proponujesz rodzinom wybdr miejsca i czasu na spotkanie oraz
dostosowujesz terminy tak, aby byty dla nich najdogodniejsze?

e Czy pytasz rodzicdw o ich mocne strony i zasoby, o osoby ich wspie-
rajgce i ich wtasne umiejetnosci?
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e Czy pytasz rodziny, czy chciatyby nawigzac relacje z inng rodzing i do-
starczasz ku temu mozliwosci?

e Czy stuchasz tego, o czym méwig ci rodziny, ufasz im i wierzysz w nie?

e Czy opisujesz rodziny w ten sam, peten szacunku sposéb w ich obec-
nosci i poza nig?

e Czy pytasz rodzicéw, na ile i w jaki sposdb chcg sie zaangazowaé
w planowanie i realizowanie wsparcia dla swoich dzieci?

e Czy negocjujesz rozwigzania z rodzinami w przypadku rdznicy zdan?

e Czy przedstawiasz i wyjasniasz rodzinie wszystkie opcje i pozwalasz
jej podjaé decyzje?

e Czy wspotpracujesz przy ustalaniu celu z dzieckiem, rodzing i innymi
(np. personelem przedszkola czy szkoty)?

e Czy pomagasz rodzicom okredli¢ i poruszac sie w ,,systemach”, kiedy
wystepujg w imieniu swojego dziecka?

e Czy uktadasz plan dziatania, ktory okresla, jakie zadania muszg by¢
wykonane, kto je wykona i w jakim terminie?

e Czy rozmawiasz otwarcie i czesto z rodzicami na temat sytuacji
w przedszkolu?

e Czy pomagasz rodzinom przygotowac sie do ich pierwszej oficjalnej
wizyty lub oceny, udostepniajac im liste pytan do rozwazenia?

Wiecej na ten temat mozna przeczytac na:
https://canchild.ca/system/tenon/assets/attachments/000/003/751/origi-
nal/FCS_Sheet_18.pdf

Podstawg budowania partnerstwa pomiedzy profesjonalistami a rodzinami
jest dobra komunikacja.

PAMIETAJ:

1. Partnerzy komunikujg sie jak réwny z réwnym, dlatego:
e Zadbaj o warunki zewnetrzne dla dobrej komunikacji, czas i miej-
sce.
e Zachecaj do otwartej dyskus;ji.
® Daj kazdemu mozliwos¢ podzielenia sie swoimi pomystami i pogla-
dami.
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® Nie oceniaj ani nie dewaluuj pomystow przedstawionych przez oso-
be, z ktdrg sie komunikujesz.
e Ustal wspdlne cele dziatan z rodzina.
2. W komunikacji wazne jest wzajemne zrozumienie, dlatego:
e Spraw, aby to, co mowisz, byto jasne i zwiezte.
® Uzywaj zrozumiatego jezyka. Unikaj lub wyjasniaj znaczenie trud-
nych stéw lub wyrazen.
e Przekazujinformacje o stanie dziecka i mozliwych opcjach wsparcia
W sposob jasny i prosty.
e Pytaj i rozmawiaj o uczuciach, potrzebach, zasobach rodziny.
3. Partnerzy naprawde stuchajg sie nawzajem, dlatego:
e Stuchaj rodziny z uwagg i empatig (nawigz kontakt wzrokowy, zre-
laksuj sie).
e Sparafrazuj informacje od rodziny, zeby sie upewni¢, czy dobrze
zrozumiates to, co powiedzieli.
® Upewnij sie, czy rodzice dobrze Cie zrozumieli, pozwdl im zadac py-
tania i postaraj sie na nie odpowiedziec.
4. Partnerzy komunikujg sie w sposdb otwarty, dlatego:
¢ Nie zatajaj zadnych informacji na temat dziecka oraz swoich pogla-
déw i przemyslen, ale staraj sie uzywadé jezyka pozytywnego.
® Popros rodzicow, aby jasno okreslili swoje zyczenia.
e Pomagaj rodzinom otwarcie rozmawiac¢ o swoich potrzebach.
® Pomdz rodzinom opracowac strategie identyfikowania ich potrzeb
(np. poprzez wypetnienie ankiety).
® Badz otwarty na negocjacje i kompromisy.
e Uwierz w rodzicow i wspieraj ich decyzje.

Wiecej na ten temat mozna przeczytaé na:
https://canchild.ca/system/tenon/assets/attachments/000/003/758/origi-
nal/FCS_Sheet_8.pdf

Wra¢ teraz do opisu rodziny, ktory wykonatas/wykonates w zadaniu 4.

Czy zmienito sie Twoje postrzeganie tej rodziny po przeczytaniu tego roz-
dziatu? Jedli tak i jesli jestes gotowy pracowac wedtug zatozen wsparcia
skoncentrowanego na rodzinie, pamietaj:
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® Pytaj rodzine, gdzie i o ktdérej godzinie chciataby sie z Tobg spotkac.

e Zawsze, w rozmowie czy podczas komunikacji pisemnej, koncentruj
sie na mocnych stronach rodziny.

® Wspodtpracuj z dzieckiem, jego rodzing i innymi profesjonalistami
w ustalaniu wspdlnych celéw.

® Pokaz rodzinie rézne mozliwosci i pozwdl dokonaé wyboru.

® Przekazuj informacje w sposdb zrozumiaty, dostepny i w réznych for-
mach — na pismie, w formie filmikow, podajgc Zzrodta z internetu.

e Pytaj rodziny, czego oczekujg od Ciebie i placéwki, w ktérej pracujesz.

* Miej czas dla rodziny, kiedy sie z nig spotykasz, nie pozwdl, aby czuta
sie poganiana.

e Stuchaj tego, co méwig Ci rodziny, ufaj rodzinom.

e Zapytaj rodziny, czy chciatyby skorzysta¢ z dodatkowego wsparcia,
np. grupy wsparcia, miej zawsze gotowa jakas$ dodatkowg oferte.

e Zapytaj o pozostatych cztonkdéw rodziny, o ich zasoby, o to, czy chciat-
by sie jako$ wtaczyé we wsparcie dziecka.

Wiecej na ten temat mozna przeczytaé na:
https://canchild.ca/system/tenon/assets/attachments/000/003/754/origi-
nal/FCS_Sheet_5.pdf

Budujgc partnerstwo z rodzicami, pokazujesz im, ze nie utracili kontroli nad
swoim zyciem, ze wcigz mogg podejmowacd decyzje, mie¢ wptyw na to, co
sie dzieje. Dzieki temu dajesz im szanse na szybsze zaakceptowanie swojej
sytuacji, poprawe jakosci zycia rodziny i powrdét do ,,normalnosci”.
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SYLWIA WRONA

Radosci Zycia rodzinnego sq najpiekniejsze na swiecie,
a rados¢, jakiej rodzice doswiadczajq na widok swych
dzieci, jest najswietsza.

Johann Heinrich Pestalozzi

WPROWADZENIE

Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka od poczatkdéw swojego istnie-
nia zmieniato swoje modele i sposoby organizacji: od modeli oddziatywan
monodyscyplinarnych skupiajgcych swojg uwage wytgcznie na dziecku do
modelu skoncentrowanego na rodzinie. Baze dla promowanego podejscia
stanowig réwniez modele rozwojowe, a w szczegdlnosci model rozwoju
ekologicznego (Bronfrenbrenner, 1979, 1986) oraz model bioekologiczny
(Bronfenbrenner, Morris, 1998, 2007). Autorzy Ci zwrdcili uwage na znacze-
nie biologicznych, psychologicznych i behawioralnych cech osoby rozwija-
jacej sie w systemie ekologicznym, stawiajgc w centrum procesu interakcje
jednostki z bezposrednim otoczeniem i podkreslajac role odgrywang przez
jednostki w modyfikowaniu sytuacji, w ktérych uczestniczg (Wczesna Inter-
wencja. Praktyki rekomendowane, 2020, s. 40). Oznacza to, ze zmiany w roz-
woju dziecka uwarunkowane sg relacjami pomiedzy jego rodzing a Srodowi-
skiem, w ktérym ona zyje.

Waznym gtosem w konstruowaniu ram wczesnej interwencji sg badania
przeprowadzane przez Carla Dunsta (2000, 2007) oraz Dunsta i wspotpra-
cownikéw (2010). Carl J. Dunst jest niekwestionowanym liderem w pro-
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mowaniu upodmiotowienia rodziny i procesdéw wczesnej interwencji sku-
pionych na rodzinie. Jego badania i wiedza na temat procesdw wczesnej
interwencji doprowadzity do stworzenia modelu tzw. Ill generacji, ktérego
celem jest wyeliminowanie réznic miedzy ustugami ukierunkowanymi na
dzieci i rodzine oraz potaczenie ich codziennych doswiadczen podnoszacych
kompetencje rodzicéw z planowanymi interwencjami. Trzy giéwne kompo-
nenty jego koncepcji to:
® nacisk na potencjat rodziny i otoczenia z wykorzystaniem wsparcia
spotecznego;
® wiodgca rola rodziny we wsparciu dziecka z wykorzystaniem codzien-
nych okazji do uczenia sie;
e wzmacnianie kompetencji rodzicielskich.

PAMIETAI:

Wsparcie spoteczne — nastepuje poprzez wykorzystanie sieci spotecz-
nej rodziny, ktéra zapewnia i dostarcza pomoc oraz zasoby potrzebne
do jej codziennego funkcjonowania (Wrona, 2014, s. 33—-43). Wypetnia-
nie obowigzkow rodzicielskich oraz wspieranie rozwoju dziecka obejmu-
je dziatania pomocowe ze strony réznych cztonkdw sieci wsparcia: grup
nieformalnych i formalnych (instytucjonalnych). Przyktadem grupy nie-
formalnej sg znajomi, blizsza i dalsza rodzina, natomiast grupy formalne
sktadajg sie z réznych instytucji, takich jak: lekarz rodzinny, ztobek, po-
moc spoteczna itp. Warto podkresli¢, ze wsparcie spoteczne zachodzace
pomiedzy cztonkami sieci stanowi kontekst zdobywania doswiadczen,
ktory warunkuje rozwdj dziecka, rodzica oraz catej rodziny (Wrona,
2016, s. 212-221). Wsparcie specjalistyczne, ktére jest czescig wsparcia
spotecznego powinno odbywac sie w naturalnym srodowisku dziecka:
domowym i instytucjonalnym (np. w ztobku, przedszkolu).

Wiod3aca rola rodziny oraz otoczenia dziecka w jego rozwoju (a nie
specjalistow) z wykorzystaniem okazji do uczenia sie — to kolejny waz-
ny aspekt organizacji wczesnego wspomagania dziecka i jego rodziny. To
gtéwny powadd, dla ktdrego proces wsparcia, odbywajgcy sie w przyjaznej
atmosferze, powinien by¢ powigzany z codziennym zyciem rodziny i wyko-
nywanymi czynnosciami. Proponowane dziatania majg by¢ ukierunkowa-
ne na jakos¢ zycia catej rodziny, a nie tylko na rozwdéj kompetencji dziecka.
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Wzmacnianie kompetencji rodzicielskich i ich wiary w siebie poprzez
stworzenie mozliwosci ¢wiczenia i doskonalenia perspektyw rozwo-
jowych dziecka w codziennych czynnosciach. Badania wskazujg, ze
wzmachianie pewnosci siebie i skuteczno$ci podejmowanych dziatan
przez rodzicéw bedzie skutkowato podniesieniem jakosci zycia dziecka
i rodziny.

Przyjecie modelu Dunsta za najlepsze rozwigzanie powoduje, ze gtdwnym
zadaniem os6b odpowiedzialnych za organizacje wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka i wsparcia rodziny bedzie uzyskanie informacji na temat
tego, jak wyglada codzienne funkcjonowanie rodziny.

Nalezy odpowiedzie¢ sobie na pytania dotyczace rodziny:
* Jakie s3 jej rytuaty/codzienne aktywnosci?
e W jaki sposdb sg realizowane poszczegdlne dziatania i kto jest za nie
odpowiedzialny?
e Jak funkcjonuje dziecko w poszczegdlnych porach dnia?
* Na ile jest ono samodzielne, niezalezne i zaangazowane w wykony-
wane czynnosci?

PAMIETAI:

Zrozumienie Srodowiska rodzinnego, a takze naturalnego srodowiska
funkcjonowania dziecka, jakim jest ztobek, przedszkole lub inne insty-
tucje, utatwia podejmowanie decyzji zwiekszajacych skutecznosé pro-
wadzonych dziatarn w stosunku do dziecka i jego rodziny. To wszystko
wymaga zmiany tradycyjnego sposobu myslenia o procesie wczesnego
wspomagania dziecka i jego rodziny (WWR), a przede wszystkim o spo-
sobie realizacji Swiadczen WWR.

Przyktadem i bardzo dobrym rozwigzaniem praktycznym jest stosowanie

wywiadu opartego na rutynowych czynnosciach dnia codziennego — RBI,
autorstwa Robina McWilliama (2010a, s. 27-59; 2010b, s. 67-92).
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4.1. WYWIAD OPARTY NA RUTYNACH CZYNNOSCI DNIA
CODZIENNEGO — RBI JAKO PRZYKLAD ZDOBYWANIA
INFORMACIJI O FUNKCJONOWANIU DZIECKA | JEGO
RODZINY W CODZIENNYM ZYCIU

4.1.1. Czym JEST RBI?

RBI to czesciowo ustrukturyzowany wywiad zbierajgcy informacje na temat
funkcjonowania dziecka i jego rodziny w ciggu dnia. W zaleznosci od celu spo-
tkania — poznanie funkcjonowania dziecka w domu rodzinnym lub poznanie
funkcjonowanie dziecka w instytucji — moze ono by¢ przeprowadzone z:

® rodzing dziecka;

® opiekunami/nauczycielami.

W przypadku przeprowadzania wywiadu z nauczycielami/opiekunami nale-
Zy go zorganizowac tak, aby nie zaktdcat codziennych zajec¢ instytucji, np.
przedszkola lub ztobka.

W przypadku przeprowadzania wywiadu z rodzicami, sytuacjg idealng jest,
gdy oboje z nich mogg uczestniczyé w spotkaniu. Jezeli nie ma takiej mozliwo-
$ci, np. ze wzgledu na rodzaj lub czas pracy jednego z nich lub nieobecnos¢
z innych powoddw, w wyjatkowych sytuacjach mozna przeprowadzi¢ wywiad
z jednym rodzicem. W wywiadzie mogg réwniez uczestniczy¢ inne osoby, kto-
re spedzajg z dzieckiem wiekszos¢ dnia, np. dziadkowie, opiekunki itp. Gtow-
nym tematem spotkania jest zebranie i uporzadkowanie informacji doty-
czagcych funkcjonowania dziecka i rodziny podczas codziennych aktywnosci
domowych lub przedszkolnych (instytucjonalnych) oraz ich priorytetéw do-
tyczacych przysztych interwencji. Ten rodzaj informacji dostarcza nam wie-
dzy o tym, co dziecko potrafi juz zrobi¢ oraz jakich umiejetnosci powinno sie
nauczyc¢, by lepiej funkcjonowac¢ w codziennych sytuacjach. Lepsze funkcjono-
wanie oznacza wieksze zaangazowanie dziecka w zycie rodziny.

Przeprowadzenie wywiadu to réwniez mozliwos¢ przekazania sobie wza-
jemnie przez rodzicéw, nauczycieli i opiekunéw informacji o aktywnosci
dziecka w réznych srodowiskach, miejscach, w trakcie wypetniania réznych
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zadan. Pomaga to specjalistom z zespotu wczesnego wspomagania rozwoju
podejmowac wtasciwe decyzje dotyczace interwenc;ji.

PAMIETAI:

Zebranie w ten sposéb informacji powoduje, ze rodziny biorg odpowie-

dzialnos$¢ za ustalone przez nich cele i priorytety.

Im wiecej specjalistow rozumie cztonkdw rodziny i zna ich potrzeby, tym
bardziej skuteczna staje sie wzajemna wspodtpraca. Identyfikacja obaw, prio-
rytetéw i zasobdw rodziny przebiega w procesie przekazywania i zbierania
danych pomiedzy rodzicami, nauczycielami a specjalistami z zakresu wcze-
snego wspomagania rozwoju. Wazne, aby doprowadzito to do zrozumienia:

e czego rodzice chcg dla siebie i dziecka;

* jakiego rodzaju pomocy potrzebujg (od specjalistéw), zeby osiggnac
te aspiracje;

¢ jak postrzegajg swoje zasoby dostepne dla zaspokojenia swoich po-
trzeb (formalna i nieformalna sie¢ wsparcia spotecznego) (Wczesna
interwencja, 2020, s. 120).

Wywiad oparty na rutynowych czynnosciach dnia codziennego skupia sie na
trzech obszarach (rys. 4.1):

e rodzinie — specjalista w podejsciu skoncentrowanym na rodzinie
wspiera rodzine w korzystaniu z dostepnych rodzinnych zasobéw; po-
woduje to przejecie kontroli nad wtasnym zyciem oraz koordynacje
i unikniecie nadmiernego uzaleznienia sie od Swiadczen na jej rzecz;
zwyktych czynnosciach dnia codziennego — sg one istotne, poniewaz
wszelkie dziatania mogg przebiega¢ w trakcie codziennych znanych
sytuacji i z udziatem rodziny, opiekunéw/nauczycieli, czyli w natural-
nym Srodowisku dziecka; to nie sg lekcje lub narzucone aktywnosci
typu: mamy zamiar uczyc¢ rodzine jakiejs rutyny. Kazda rodzina ma
rutyny, np. ubierajg sie, jedzg, zmieniajg ubrania. Kazda rodzina ma
jakie$ rutynowe aktywnosci;

dziedzinach funkcjonalnych — zasadnicze znaczenie przypisuje sie
ocenie zaangazowania dziecka, ktére uzaleznia podejmowane przez
dziecko interakcje spoteczne, a takze jego kompetencje utatwiajgce
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przystosowanie sie do nowych wymagan otoczenia (McWilliam, Ba-
iley, 1992, 1995).

Swiadomos$¢ i wiedza o tym, jaki jest poziom zaangazowania dziecka w co-
dzienne czynnosci moze prowadzi¢ do jego wiekszego lub mniejszego udzia-
tu. Zaangazowanie jest uznane réwniez jako dobry wskaznik kompetencji
oraz niezbedny warunek uczenia sie i zmiany rozwojowej dziecka. Dlatego
uwzglednienie w obszarach wczesnego wspomagania rozwoju wymienio-
nych dziedzin funkcjonalnych uznaje sie za kluczowe.

Zaangazowanie jest definiowane jako czas, ktory dzieci spedzajg na interakgji
w sposob odpowiedni dla rozwoju i kontekstu ze srodowiskiem spotecznym

Czynnosci dnia Dziedziny
codziennego funkcjonalne
e N e N
zwigzazane z porami
kluczowa rola rodziny | dnia, czynnosciami, || zaangazowanie
w planowaniu dziatan ktére wykonuje &
kazda rodzina
\ J § J
e A s A

_ rodz_|_na zrédtem s3 zrozumiate
informacji oraz aktywnym .
tonki i dla rodzin, niezaleznos¢
czlonkiem w procesie odbywajg sie one
wybierania i ustalania

y ) codziennie
priorytetowych celéw L ) L )
e N
zebrane informacje rodzice potrafig okresli¢
| dotycza fgnqunowama || poziom satysfa!(c.Jl | relacje spoteczne
catej rodziny, z danej czynnosci/
a nie tylko dziecka pory dnia
§ J
informacje dotyczace
rodzic, a nie specjalista || rutynoyvych (:Izynndo§CI | uzyskape rgqutaty Y]
jest ekspertem wzmacniaja rolg rodziny, zrozumiate i uzyteczne
poniewaz przekazujg je dla rodziny

W sposob zoorganziowany

RYs. 4.1. KLUCZOWE OBSZARY WYWIADU OPARTEGO NA RUTYNACH

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie McWilliam, Casey, 2008.
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i niespotecznym (McWilliam, Trivette, Dunst, 1985) w sposdb odpowiedni dla
swojego wieku, swoich zdolnosci oraz otoczenia (McWilliam, Bailey, 1992).

Konstrukt, jakim jest ,,zaangazowanie dziecka”, w przeciwienstwie do ,bra-
nia udziatu w okreslonej aktywnosci” ma zastosowanie do wszystkich za-
chowan. Jest on klasyfikowany wedtug:
® typu —zaangazowanie z dorostym, rowiesnikiem, rzeczg;
e poziomow — od ztozonego do niezaangazowanego;
e jlosci — procent czasu, w jakim obserwujemy okreslony typ i poziom
zaangazowania.

Takie szczegdtowe wyjasnienie znaczenia pojecia ,zaangazowanie” umoz-
liwia specjalistom wspomagajagcym rozwdj dzieci doktadne opisywanie
i ocenianie zachowan dzieci (McWilliam, de Kruif, 1998). Nalezy pamietac
o dwadch gtéwnych perspektywach — rozwojowej i kontekstowej. Aby uznac,
ze dziecko jest zaangazowane, musi przejawiac zachowanie, ktérego mozna
by oczekiwac, ze jest odpowiednie dla jego poziomu rozwoju, a nie wieku.
Perspektywa kontekstowa jest zwigzana z czasem trwania zachowania, kto-
re jest osadzone w konkretnej sytuacji (kontekscie), a nie powigzane z wy-
konywaniem pojedynczych zadan, np. w sytuacji testowe].

PRZYKLAD REZULTATU ZROZUMIALEGO | UZYTECZNEGO DLA RODZINY:

Cel: koniecznos¢ komunikowania sie dziecka w sposob zrozumiaty dla wszyst-
kich — jest jasny i zrozumiaty dla rodzicéw, poniewaz skupia sie na funkcjo-
nalnym aspekcie relacji spotecznych/komunikacji.

Natomiast Cel: koniecznos¢ wymawiania przez dziecko gtosek dwuwargo-
wych —moze nie by¢ zrozumiaty dla rodziny, poniewaz skupia sie na niefunk-
cjonalnym aspekcie komunikacji.

Pamietaj — trzy giéwne cele RBI to:
— identyfikacja funkcjonalnych celéw oddziatywan terapeutyczno-eduka-
cyjnych istotnych z punktu widzenia rodzicéw/specjalistéw/nauczycieli;
— identyfikacja potrzeb rodziny;
— nawigzanie pozytywnej relacji z rodzing.
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4.1.2. GOWNE ETAPY WYWIADU OPARTEGO O RUTYNOWE
CZYNNOSCI DNIA CODZIENNEGO

1. Przygotowanie rodzin — oznacza umowienie sie na wizyte w domu ro-
dzinnym lub, jesli nie jest to mozliwe, na terenie instytucji, np. w przed-
szkolu, w ztobku. W czasach pandemii jest dopuszczalna réwniez
ewentualnosé¢ przeprowadzenia spotkania on-line. Najwieksze korzy-
$ci z uzyskiwanych informacji sg w sytuacji, w ktérej mamy mozliwos$¢
odwiedzenia domu rodzinnego dziecka objetego procesem wczesnego
wspomagania. Jest to sprzyjajgca okolicznosé, nie tylko do zaprojekto-
wania dziatan wczesnego wspomagania w naturalnych okolicznosciach,
lecz takze poznania warunkdéw socjalno-bytowych, w ktérych mieszka
dziecko. Umodwienie sie na wizyte oznacza zaproponowanie rodzinie
dogodnego terminu spotkania oraz liczby jego uczestnikdw. Jak juz
wczesniej wspominano, to rodzice decydujg o uczestnictwie dodatko-
wych oséb (np. dziadkdw, opiekunki). Wazne, aby posiadaty one istotne
informacje na temat codziennego funkcjonowania dziecka i byty cen-
nym zrédtem informacji. W trakcie umawiania terminu nalezy réwniez
udzieli¢ rodzicom informacji co bedzie celem spotkania i jakie tematy
bedg poruszane w trakcie jego trwania. Warto réwniez zadbac o to, aby
spotkanie odbywato sie w spokojnej atmosferze. Jesli oprdcz dziecka
objetego wspomaganiem rozwoju w domu mieszkajg inne dzieci, nale-
Zy zatroszczydé sie o to, aby nie przeszkadzaty w trakcie spotkania. Moz-
liwe jest zastosowanie kilku rozwigzan:
® pierwsze dotyczy sytuacji, w ktérej dziecko jest objete opiekga innych

instytucji, takich jak ztobek, przedszkole — wéwczas najdogodniejszg
porg spotkania jest czas pobytu dziecka w placowce; jesli w domu
rodzinnym sg mtodsze dzieci, mozna zapytac rodzicéw, czy istnieje
mozliwos¢ zapewnienia im opieki. Gdyby nie byto takiej mozliwosci,
mozna skorzystac z pomocy osoby towarzyszacej nam w przeprowa-
dzaniu spotkania lub zapytaé, jaka pora dnia bedzie najgodniejsza
pod wzgledem funkcjonowania rodzeristwa (np. pora jego spania);

e drugie zwigzane jest z sytuacjg, w ktorej dziecko objete wczesnym
wspomaganiem jest zbyt mate, aby by¢ pod opiekg instytucji. Na-
szym zadaniem jest rowniez zadba¢ o komfortowe warunki spotka-
nia, tzn. zapewnic opieke nad dzieckiem, aby rodzice mogli skupic
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sie na celu spotkania. Mozemy w tym przypadku réwniez zastoso-
wac rozwigzania zaproponowane z pierwszej sytuacji.

Kolejng wazng kwestig jest ustalenie, ile oséb bedzie przeprowadzato wy-
wiad i jaka bedzie ich rola. Osoby zaawansowane, znajace bardzo dobrze
strukture samego wywiadu nie potrzebujg osoby towarzyszacej. W przy-
padku, kiedy dopiero zaczynamy prace z RBI warto przeprowadzac¢ spotka-
nia parami. Nalezy wowczas ustali¢ zadania dla kazdej z osob, tak aby kazda
z nich wiedziata za co jest odpowiedzialna (tabela 4.1).

TABELA 4.1. ZADANIA 0SOB PRZEPROWADZAJACYCH WYWIAD

Rola Osoba przeprowadzajgca Osoba wspomagajgca wywiad

osoby wywiad

Zadania Prowadzenie rozmowy, Prowadzenie listy sprawdzajgcej zgodnosé
zadawanie pytan z modelem RBI, dyskretne podpowiedzi dla

osoby przeprowadzajgcej wywiad, notowanie
wywiadu, zaznaczanie obaw rodzicow,
odczytanie ich listy

Zrédto: opracowanie wiasne.

Po ustaleniu terminu spotkania oraz zapewnieniu opieki ewentualnemu ro-
dzenstwu pozostaje nam juz tylko samo spotkanie.

PRAKTYCZNA WSKAZOWKA:

We wstepnej rozmowie z rodzicami warto uzywac stowa spotkanie zamiast
wywiad. Wywiad w naszej kulturze jest kojarzony z dziatalnoscig réznych
formalnych instytucji, takich jak np. pomoc spoteczna, wywiad kuratorski.

2. Przeprowadzenie wywiadu — na terenie domu rodzinnego dziecka
objetego wczesnym wspomaganiem rozwoju lub instytucji. Naczel-
ng obowigzujgcg zasadg w trakcie catego spotkania jest gromadzenie
informacji przez osoby przeprowadzajgce wywiad oraz nie wygtasza-
nie zadnych sugestii. Jezeli odbywa sie on na terenie domu rodzinne-
go dziecka, musimy pamietac o przestrzeganiu zasad, ktére obowig-
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zujg w danym domu. JesteSmy gosémi rodziny, a nie osobami, ktére

przyszty sprawowac funkcje kontrolng. Normy kulturowe, przebieg

dotychczasowego zycia, jakos¢ sieci wsparcia, jej rozmiar mogg wa-
runkowac zachowanie rodzicéw w sytuacji, w ktérej niejako proszg

o pomoc dla swojego dziecka. Dlatego czas, ktory mamy do dyspozy-

¢ji (od 1,5 do max 2 godzin) stanowi fundament dobrych badz ztych

relacji pomiedzy specjalistami a rodzicami oraz bogatego i zwieztego
opisu funkcjonowania dziecka i rodziny. Naszym zadaniem jest zrozu-
mieé poglady rodziny, pozna¢ ich obawy, problemy.

Wywiad przeprowadzamy dwa razy:

e pierwszy w celu diagnozy sytuacji dziecka i jego rodziny oraz usta-
lenia priorytetow/celdw interwencji, nawigzaniu relacji — trwa on
do dwdch godzin,

e drugi, po uptywie szesciu miesiecy, jest on zdecydowanie krotszy,
interesuje nas gtéwnie ewaluacja programu, ewentualne zmiany
w funkcjonowaniu rodziny i dziecka.

PAMIETAI:

Podczas wywiadu specjalisci gromadzg informacje i nie wygtaszajg zad-
nych sugestii. Rodzicow traktujemy jako ekspertow od wiasnego dziecka.

4.1.3. STRUKTURA RBI

WPROWADZENIE DO WYWIADU

Jest krétkim przedstawieniem celu spotkania, praw, jakie przystuguja rodzi-
nie oraz jego przebiegu.

PRZYKtAD:

,Celem dzisiejszego spotkania jest omdwienie Waszych codziennych czyn-
nosci rodzinnych, aby odkryé, co jest dla Was wazne i jakie s3 Wasze po-
trzeby/oczekiwania dotyczgce wczesnego wspomagania rozwoju Waszego
dziecka. Nasza rozmowa to przyktad najlepszego uporzadkowania Waszych
mysli. Pamietajcie, ze jesli nie chcecie czegos powiedzie¢, nie méwcie tego!
Mozecie zakonczy¢ spotkanie w dowolnym momencie.
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Na koniec sporzadzimy liste z punktami, nad ktérymi chcielibyscie, aby pra-
cowat nasz zespot.

Jesli nie uda nam sie skonczy¢ dzisiaj, znajdziemy inny dogodny dzien, ale
powinnismy sie postarac sfinalizowac to spotkanie dzisiaj, dlatego zaczynaj-
my to spotkanie tak szybko, jak to mozliwe”.

4. EKOMAPA

Jest to kolejny wazny element RBI — pokazujgcy posiadane zasoby rodziny.
Jako narzedzie powstata w 1975 r., a jej twdrczynig byta Ann Hartman. Po-
czgtkowo byta wykorzystywana przez pracownikow socjalnych, nastepnie
z powodzeniem zostata zastosowana we wczesnej interwencji (wspotpraca
z rodzing). Podstawg teoretyczng jest ujecie ekosystemowe (ekologiczne).
Perspektywa ekologiczna czerpie inspiracje z ogdlnej teorii systemow,
w mysl ktérej rédzne typy systemoéw nie mogg byé rozpatrywane w izola-
cji. W podejsciu ekosystemowym osig, wokdt ktorej ogniskuje sie myslenie
o problemach i potrzebach klienta, nie jest on sam, ale sposdb jego usy-
tuowania w siatce powigzan spotecznych, traktowane] jako faktyczne lub
potencjalne zrédto wsparcia dla klienta.

Podejscie ekologiczne zwraca uwage na strategie adaptacyjne klienta,
umiejetnosci wspodtdziatania z innymi, samodzielnego radzenia sobie z trud-
nos$ciami, na zasoby tkwigce w nim samym lub w jego otoczeniu (rodzinie,
Srodowisku lokalnym).

Ekomapa (ekogram, ecomapa) jest diagramem mapujgcym zwiazki rodziny
i spotecznosci, w ktérej ona istnieje — mapg systemu rodzinnego w jego na-
turalnym srodowisku. Skupia sie ona na systemie ekologicznym, w ktérym
zakorzeniona jest rodzina (Hartman, 1995).

Ekomapa rodziny stuzy diagnozie sytuacji rodzinnej. Polega na graficznym
zobrazowaniu na arkuszu papieru rodziny i jej otoczenia, w ktérym znajdujg
sie najblizsze osoby (rodzina, przyjaciele, sgsiedzi), instytucje i miejsca zna-
czace w zyciu rodziny. Umozliwia rozpoznanie zasobéw $rodowiska rodzin-
nego i jego otoczenia, powigzan i relacji z instytucjami i osobami z zewnatrz.
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Pozwala rozpoznac zrédta problemoéw rodzinnych, a takze zasobdw niezbed-
nych rodzinie do funkcjonowania (Krasiejko, 2010). Pomocne moze okazaé
sie myslenie o ekomapie jak o ukfadzie stonecznym, w ktérym rodzina
znajduje sie w centrum, czyli jest ,,stoncem”, natomiast ludzie i instytucje
istotne dla tej rodziny okrazajg j petnigc role ,planet”.

Linie (rys. 4.2) pomiedzy rodzing, a poszczegdlnymi osobami czy instytucjami
ukazuja site zwigzku (stabg lub mocng), wptyw tego zwigzku na energie i zasoby
rodziny (pozytywny lub negatywny) oraz jako$¢ zwigzku (obcigzajacy lub nieob-
cigzajacy psychicznie). Nalezy pamietaé, ze rodzaj wsparcia moze by¢ zaréwno
silny, jak i stresujacy dla rodziny, np. w skomplikowanych relacjach rodzinnych.

silne wsparcie

umiarkowane wsparcie

niewielkie wsparcie

stresujace wsparcie VAVAVANAVAVAVAVAVAV
umiarkowane i stresujgce wsparcie NNV VYV VNV NV

RYS. 4.2. LINIE CHARAKTERYZUJACE SItE WSPARCIA MIEDZY OSOBAMI, INSTYTUCJAMI
A RODZINA

Zrédto: opracowanie wiasne.

KOLEJNOSC TWORZENIA EKOMAPY:

e Ekomapa pozwala nam zobrazowac system wsparcia rodziny oraz
jego jako$¢ lub jego brak. Informujemy rodzine o CELU ekomapy
oraz przypominamy, ze rodzina ma prawo nie méwié¢ nam o wszyst-
kich kwestiach. To do niej nalezy decyzja, ile informacji o sobie nam
przedstawi. W trakcie jej tworzenia dopytujemy o poszczegdlne oso-
by i miejsca, w celu naprowadzenia rodziny na rézne instytucje, udzie-
lajace jej wsparcia.

¢ Na sSrodku kartki rysujemy kwadrat, w ktérym umieszczamy imiona
rodzicdw oraz dzieci wraz z ich wiekiem —zgodnie z zasadg, ze rodzina
nuklearna znajduje sie w centralnym miejscu ekomapy. Wiek rodzi-
cOw nie ma znaczenia, dlatego go nie wpisujemy.
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* Nastepnie pytamy: kto jest dla Ciebie wsparciem? Zaczynamy od nie-
formalnych systemow wsparcia — ludzi, a nastepnie pytamy o formal-
ne wsparcie: instytucje i ich kadre.

Wokot rodziny w nastepujacej kolejnosci ustalamy osoby i miejsca majgce
dla niej znaczenie:

— rodzine;

— przyjaciot, znajomych, sgsiadow;

— wsparcie duchowe (kosciot, zwigzki wyznaniowe);

— praca zarobkowa, finanse;

— zajecia rekreacyjne;

— ustugi, ktérych rodzina jest odbiorcg, np. WWRD, terapie specjali-

styczne;
— lekarze;
— wsparcie finansowe (np. fundacje, MOPS).

Czesto zdarza sie, ze rodzina na poczatkowym etapie tworzenia ekomapy

ma problemy z wskazaniem osdéb/instytucji, ktore jg wspierajg. Dlatego
warto pamieta¢ o mozliwosci zadawania pytan pomocniczych (tabela 4.2).

TABELA 4.2. PYTANIA POMOCNE PRZY TWORZENIU EKOMAPY

Na kogo z bliskich oséb moze Pani/Pan liczy¢ (w zwigzku z problemem, o ktérym mi
Pani opowiada ...)? Co sprawia, ze ta osoba jest szczegdlnie wazna dla Pani/Pana?

Jak mogtaby/madgtby Pani/Pan okresli¢ swoje relacje z bliskimi? (stabe, silne,
konfliktowe, stresujgce)

Z czyjej pomocy Pani/Pan korzysta? Jaka to pomoc? Jak dtugo/czesto Pani/Pan z niej
korzysta?

Kto Pani/Panu pomaga? Na czym ta pomoc polega?

Czy Pani/Pan pracuje/studiuje/chodzi do szkoty? Jak ta dziatalno$¢ wptywa na Panig/
Pana?

Czy korzysta Pani/Pan/kto$ inny z rodziny z instytucji lub organizacji pomocy
spotecznej? Co to za pomoc? W jakim stopniu zaspakaja Pani/Pana potrzeby?

Pytanie o awaryjng sytuacje — na kogo moga liczy¢?

Zrédto: opracowanie wtasne.
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Kopie wspdlnie stworzonej ekomapy przekazujemy rodzinie oraz informu-
jemy ja, gdzie bedziemy przechowywac oryginat. W praktyce bardzo czesto
wracamy do ekomapy, szczegdlnie gdy szukamy Zrédet wsparcia rodziny
w okreslonej sytuacji trudnej lub gdy ustalamy cele dla rodziny zwigzane
np. z czasem wolnym rodzicéw. Nalezy zaznaczy¢, ze analiza zrodet wspar-
cia pozwala na wyodrebnienie stabych obszardéw, ale réwniez tych ktére
mogg stanowic istotng pomoc przy realizacji celéw wczesnego wspoma-
gania dziecka i rodziny. Jest to réwniez pomocne przy analizie ilosci otrzy-
mywanych Swiadczen przez rodzine. Bardzo czesto styszymy o sytuacji,
w ktérej rodzice korzystajg z pomocy kliku logopedéw, fizjoterapeutéw
itp. Taka sytuacja nie jest korzystna z punktu widzenia ciggtosci, a przede
wszystkim jednolitosci prowadzonych oddziatywan. W takiej sytuacji trud-
no réwniez stwierdzi¢, ktéry ze specjalistow jest odpowiedzialny za pro-
wadzong terapie i jej efekty. Czesto dopiero graficzne unaocznienie licz-
by $wiadczen pozwala rodzinie uswiadomic¢ sobie, ze zamiast wsparciem,
mogg one by¢ bardzo duzym utrudnieniem w rozwoju dziecka. Zadaniem
specjalisty jest przypominad rodzinie o wartosci ekomapy, w szczegdlnosci
w identyfikowaniu osdéb, ktédre mogg by¢ potrzebne rodzinie. Rysunek 4.3
przedstawia przyktadowg ekomape. Niestety w codziennej praktyce nie

Schemat ekomap

Jan i Anna

Ola4l. Kuba12 m-cy

- Czas wolny z Olg (ferie itp.)
wiara, kosciot
przedszkole Oli

pracaJana

RYS. 4.3. PRZYKLAD EKOMAPY

Zrédto: opracowanie wtasne Sylwia Witek-Gutt i Sylwia Wrona.

przyjaciélka Anny
/Gste rozmowy,
Pomoc w ,,awaryjnych”
sytuacjach

rodzice Jana

- 3xw tygodniu odbi6r
z przedszkola
- Wsparcie finansowe

mama An ny

fa nocuje,
- Opieka nad dzieémi
w czasie wyjéc i wwazdow

_lekarz POZ _ _neurolog
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zawsze jest ona tak rozbudowana. Niebieska strzatka w prawym gérnym
rogu oznacza kierunek rysowania poszczegdélnych zasobdw.

PRZYKEADOWA INTERPRETACJA EKOMAPY:

Jan i Anna mieszkajg wraz z Olg w wieku 4 lat oraz Kubg w wieku 12 miesiecy.
Najwiekszym wsparciem nieformalnym dla tej rodziny jest przyjacidotka Anny,
z ktérg Jan i Anna prowadzg czeste rozmowy (wsparcie emocjonalne) i kto-
ra udziela im pomocy w awaryjnych sytuacjach. Kolejne osoby wspierajgce
rodzine to: brat i bratowa Jana oraz rodzice Jana, ktorzy wspierajg rodzine
materialnie oraz opiekunczo — trzy razy w tygodniu odbierajg Ole z przedszko-
la. Jednak pomimo duzej pomocy réwniez sg oni zrédtem stresu. Anna nie
lubi jak rodzice Jana nie respektujg ich zasad i dajg dzieciom stodycze. Ponad-
to czuje, ze jest oceniana jej organizacja zycia domowego przez Mame Jana.
Umiarkowane wsparcie omawiana rodzina otrzymuje réwniez od siostry Anny
(wsparcie opiekuncze — czas wolny z Olg), jej mamy (kazdy pigtek Ola nocuje
u babci, wsparcie opiekunicze w trakcie wyjs¢ rodzicéw) oraz od sgsiadoéw (nie-
stety brakuje informacji, w jakim zakresie i jaki rodzaj wsparcia).

ZADANIE:

Sprobuj zinterpretowac wsparcie nieformalne (przyktadowe rozwigzanie za-
dania zawarto na koncu rozdziatu).

Po sporzadzeniu i omoéwieniu ekomapy nastepuje kolejny etap RBI.

PODSUMOWANIE EKOMAPY — JAKIE SA KORZYSCI Z JEJ
PRZYGOTOWANIA?

1. Zrozumienie otoczenia rodziny: Ekomapa moze poméc zidentyfiko-
wac elementy srodowiska rodziny, takie jak szkoty, placowki medycz-
ne, terapeuci, organizacje wsparcia spotecznego itp. To moze pomoc
rodzicom zrozumied, jakie zasoby sg im dostepne i jakie sSrodowisko
jest dostosowane do potrzeb ich dziecka niepetnosprawnego.

2. Identyfikacja obszaréw problemowych: Ekomapa moze pomédc w zi-
dentyfikowaniu obszardow, w ktérych rodzina napotyka trudnosci lub
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potrzebuje wsparcia, np. dostep do odpowiedniej opieki medyczne;j,
edukacji specjalnej, dostep do transportu publicznego, itp.

. Wsparcie spoteczne: Ekomapa moze pomdc w identyfikacji czton-
kéw rodziny i przyjaciot, ktédrzy mogg stanowi¢ wsparcie dla rodziny
z dzieckiem niepetnosprawnym. To moze by¢ istotne dla budowania
sieci wsparcia i unikniecia izolacji spoteczne;j.

. Planowanie dziatan i interwencji: Na podstawie ekomapy rodzina
moze opracowac plan dziatan, ktéry uwzglednia potrzeby dziecka
niepetnosprawnego i rodziny. Plan moze obejmowa¢ cele krotko-
i dtugoterminowe oraz kroki do ich osiggniecia.

. Monitoring postepéw: Ekomapa moze by¢ uzywana jako narzedzie
do monitorowania postepéw i oceny skutecznosci dziatan podejmo-
wanych na rzecz dziecka niepetnosprawnego. Rodzina moze regular-
nie aktualizowa¢ ekomape, aby Sledzi¢, czy ich dziatania przynosza
oczekiwane efekty.

Wsparcie
spoteczne

Monitoring Zrozumienie
postepdw otoczenia rodziny

Ekomapa

Planowanie Identyfikacja
dziatan obszaréw
i interwencji problemowych

RYs. 4.4. KoRzYSCl WYNIKAJACE Z PRZYGOTOWANIA EKOMAPY

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Ekomapa moze by¢ skonstruowana jako narzedzie partycypacyjne, kté-
re angazuje catg rodzine i innych interesariuszy, takich jak terapeuci, na-
uczyciele, pracownicy socjalni, w procesie planowania i podejmowania
decyzji. Pomaga to stworzy¢ bardziej kompleksowy obraz catej rodziny
(rys. 4.4).

5. PYTANIE DOTYCZACE OBAW RODZINY ZWIAZANYCH Z ICH
PRZYSZI’.O§CIA ORAZ O ICH POWOD OBIJECIA DZIECKA WCZESNYM
WSPOMAGANIEM ROZWOJU

O ile pierwsze pytanie wydaje sie uzasadnione, o tyle w przypadku drugiego,
nie zawsze istnieje zrozumienie dla jego zasadnosci. Gtéwnym powodem,
dla ktorego zadajemy to pytanie, jest cheé poznania pespektywy rodzicow,
a takze odbioru diagnozy, ktérg posiada ich dziecko.

6. WYWIAD WEASCIWY OPARTY NA RUTYNOWYCH CZYNNOSCIACH DNIA
CODZIENNEGO

Rozmowe z rodzinami zawsze rozpoczynamy od informacji, ze wszystkie na-
sze pytania bedga dotyczyé funkcjonowania ich dziecka w trakcie dnia. Prosi-
my, aby rodzice zastanowili sie, jak przebiegajg ich codzienne czynnosciami,
co kazdy z nich robi w trakcie ich trwania oraz jakie zmiany w funkcjonowa-
niu dziecka chcieliby zobaczyc¢.

RUTYNOWE AKTYWNOSCI OMAWIANE W TRAKCIE SPOTKANIA:

» pobudka;
» ubieranie sie/zmienianie pieluchy;

» karmienie/positki;

» przygotowanie do wyjscia/podrézowanie;
» spedzanie wolnego czasu/ogladanie TV;
» czas kapieli;

» drzemka/pora spania;

» zakupy;

» na podwoérku.

113



4. ROZPOZNAWANIE ZASOBOW RODZINY | SRODOWISKA

Wymienione rutynowe aktywnosci nalezg do tych najczesciej wystepujg-
cych. W przypadku pojawienia sie innej, niewymienionej, koniecznie jest
wigczenie jej do wywiadu. Wazne, aby w trakcie zdobywania informacji
o danej rutynie pamietaé o pytaniach pomocniczych. Tworzg one schemat
obowigzkowych szesciu pytan — tabela 4.3.

TABELA 4.3. SCHEMAT PYTAN

L.p. Pytanie Czego dotyczy
1. Corobiginni w tym czasie? funkcjonowania innych oséb
2.  Corobidziecko? funkcjonowania dziecka
3. Jakie jest zaangazowanie dziecka? dziedziny funkcjonalnej
4.  Jakie jest niezaleznos¢ dziecka? dziedziny funkcjonalnej
5. Jak wygladaja relacje spoteczne dziecka? dziedziny funkcjonalnej
6. Jak satysfakcjonujaca jest dla Ciebie ta pora satysfakcji z danej pory dnia
dnia?

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie McWilliam, 2010b.

To, co odrdznia ten wywiad od innych, to m.in. zdobywanie danych doty-
czacych zaangazowania, niezaleznosci i relacji spotecznych dziecka w trak-
cie wykonywania rutynowych czynnosci w ciggu dnia. Nalezy pamietaé, ze
dziecko, ktore jest zaangazowane, uczy sie i nabywa nowe kompetencje
i umiejetnosci. RBI jest praktyka mocno osadzong w modelu skoncentrowa-
nym na rodzinie, w ktérym istotnym warunkiem powodzenia realizacji dzia-
tan wspierajacych dziecko i jego rodzine, jest wysoka jakos$¢ zycia rodziny
oraz wzrost kompetencji rodzicielskich. Dlatego wazna jest ocena poczucia
satysfakcji (zadowolenia) rodzica z danej aktywnosci. Rodzic jest proszony
o ocene w skali od 1-5 kazdej rutynowej czynnosci, gdzie 1 oznacza — brak
satysfakcji, a 5 — bardzo usatysfakcjonowany.

Zaprezentowane w tabeli 4.3 pytania, to nie jedyne, ktére mozemy zadac.

Przyktadowy zestaw zostat zawarty w karcie RBI SAFER Combo w dalszej
czesci tego rozdziatu.
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W trakcie spotkania z pewnoscig rodzice zasygnalizujg swoje obawy oraz
obszary, nad ktérymi bedga chcieli pracowac w przysztosci. Przy ich zapisie,
z lewej strony ramki zaznaczymy gwiazdke. Taki uktad graficzny pozwoli na
bardzo szybka ich identyfikacje w trakcie podsumowania spotkania — utatwi
ich przepisanie, a pdzniej hierarchizowanie przez rodzicow.

Dalej zaprezentowano strategie rekomendowane do zastosowania w trakcie
przeprowadzania wywiadu. Czes¢ z nich nalezy do ogdélnych zasad stosowa-
nych w trakcie wywiaddw, tj. pierwsze pieé. Poniewaz spotkanie jest pierw-
szym krokiem do nawigzania pozytywnej relacji z rodzicami, warto, aby w jego
trakcie co jaki$ czas wyrazi¢ podziw dla aktywnosci, ktére wymieniaja.

Przyktady:
— to dobrze, ze potraficie znalez¢ czas na wspdlny positek;
— to dobrze, ze czytacie wieczorem bajke na zmiane z mezem.

W trakcie przeprowadzania wywiadu musimy zadbac o to, aby wszystkie
notatki byty sporzgdzane w sposéb widoczny dla rodzicow, poniewaz majg
oni prawo wglgdu do zapisanych informacji na temat funkcjonowania swojej
rodziny.

Wsrdd zdobywanych wiadomosci na temat codziennych aktywnosci dziec-
ka i cztonkéw rodziny mogga pojawié sie trudne tematy, wywotujgce silne,
a czasami skrajne emocje, takie jak np. ptacz, brak mozliwosci rozmowy na
inny temat niz ten, ktéry byt przyczyng wywotania obecnego stanu emo-
cjonalnego. W takiej sytuacji warto zaproponowac przerwanie spotkania
i ustalenie nowego terminu.

PAMIETAJ:

Naczelng zasadg dotyczaca wywiadow jest niewyrazanie swojej opi-
nii, oceny na temat oséb nieobecnych. Dotyczy to réwniez okoliczno-
Sci, w ktdrej spotkanie przeprowadzane jest tylko w obecnosci jednego
z rodzicéw (np. z powodu rozwodu czy separacji rodzicéw).

Duzg trudnoscig jest trzymanie sie tematu wywiadu. Bardzo czesto tematy
poboczne powodujg, ze zatozony czas jest wydtuzany. Nalezy tego unikad.
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Strategie przydatne podczas wywiadu:
1. Badz naturalny i ,,nieformalny”.
2. Spraw, aby rodzice czuli sie naturalnie i ,,nieformalnie”.
3. Utrzymuj kontakt wzrokowy z rodzicami, kiedy méwig do Ciebie.
4. Nie uzywaj zargonu; jesli rodzic uzywa zargonu, zapytaj, co miat na
mysli.
. Przytakuj i potwierdzaj stowa rodzica.
6. Od czasu do czasu wyrazaj podziw dla tego, co rodzic robi ze swojg
rodzina.
7. Notatki sporzadzaj tak, aby rodzic widziat, co piszesz.
. Jesli rodzic zacznie ptakac, zaoferuj przerwanie konwersacji.
9. Jesli cos wzbudza duze emocje u rodzica, przejdz do nastepnego te-
matu lub zapytaj czy nie warto porozmawiaé o czyms innym.
10. Nie wyrazaj swojej opinii na temat drugiego rodzica (nawet gdy go
nie ma).
11. Pytaj o konkretne rutyny — pamietaj, ze celem jest zakoniczenie wy-
wiadu po ok. 90 minutach.
12. Zadawaj szczegotowe pytania (McWilliam, 2010b, s. 73-74).

%]

00

Wywiad konczy sie pytaniem o czas wolny rodziny (jak go spedzaja?), o ich
obawy oraz co zmieniliby w swoim zyciu, gdyby mieli takg mozliwos¢.

7. Obawy i ich hierarchizacja

Ostatnim punktem spotkania jest analiza obaw wyszczegdlnionych przez
rodzicdw oraz ich hierarchizacja. W tej czesci wywiadu aktywna jest oso-
ba sporzadzajgca notatki. To do jej zadan nalezy przypomnienie i spisanie
na osobnej kartce wszystkich obaw rodzicéw, ktére pojawity sie w trakcie
rozmowy. Po wykonaniu tego zadania, specjalista prosi rodzicow o ich prze-
czytanie i ewentualne uzupetninie o te, ktory nie zostaty uwzglednione. Ko-
lejnym krokiem jest ich wspdlna analiza oraz ich hierarchizacja od najwaz-
niejszych do najmniej waznych z perspektywy rodzicow.

Dla sprawnego przeprowadzenia spotkania warto pamietac o uzywaniu klu-
czowych pytan i stwierdzen w trakcie wywiadu.
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Kluczowe stwierdzenia i pytania:

1.
2.
3.

O 00 g o U b

12.
13.

14.
15.

Nie musisz odpowiadaé, jesli nie chcesz.

Kto nalezy do Twojej rodziny/kto mieszka z Tobg w domu?

Krétko opisz swoje dziecko — odpowiedzi rodzicow sg sposobem na
zrozumienie, czym jest dla nich niepetnosprawnos¢ ich dziecka i jak
oni jg opisujg oraz rozumieja.

. Jakie sg Twoje gtéwne obawy?

. Jak zaczyna sie Twdj dzien?

. Dla kazdej rutyny zadaj szes$¢ kluczowych pytan.

. Co dzieje sie pdzniej... co dzieje sie dalej...?

. Przejdzmy do...

. Pozwdl, ze przypomne Ci o obawach, o ktérych wspominates.
10.
11.

Nad czym ma pracowac wedtug Ciebie zespdt specjalistow?

Jesli to koniecznie, przypomne Ci liste probleméw, ktére pojawity sie
W wywiadzie.

Ktora obawa jest dla Ciebie najwazniejsza?

Jak Ty to widzisz? (zadbaj o to, aby oboje rodzice mogli sie wypowia-
daé w rownym zakresie — pamietaj perspektywa mamy i taty moze sie
znacznie roznié).

Czy chcesz cos$ jeszcze dodac?

Czy dobrze zrozumiatam, ze ... (McWilliam, 20103, s. 35-36).

Na rys. 4.5 zaprezentowano przyktadowy opis rutyny.

PAMIETAI:

Caty proces RBI staje sie podstawg opracowania strategii i sposobéw ewa-
luowania postepdw w Indywidualnym Planie Wsparcia Dziecka i Rodziny.

Zamiast podsumowania...

PAMIETAJ!

Klucz do sukcesu w prowadzenie wywiadu:

1.
2.

Trzymaj sie wywiadu.
Pamietaj o pytaniach uzupetniajgcych, ktorych nie da sie zdefiniowaé
(czy on/ona robi tak...).
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Przyktadowy opis rutyny za pomocg RBI SAFER Combo

Rutyna: Pobudka

e Prosze opisa¢, jak wyglada czas pobudki/porannego

wstawania?

Kto zazwyczaj pierwszy wstaje?

Gdzie $pi Panstwa dziecko?

W jaki sposéb Panstwa dziecko daje sygnat, ze sie obudzito?

Kiedy sie budzi czy chce by¢ brane na rece natychmiast? Jesli

tak, czy jest zadowolone, gdy jest na rekach?

e A moze jest zadowolone przez chwile, kiedy samo lezy? Co
wowczas zazwyczaj robi?

e Co robig w tym czasie pozostali cztonkowie rodziny?

e Czy to jest dobry czas w ciggu dnia? Jesli nie, co chcielibyscie
Panstwo zmienic?

przyktadowe pytania
uszczegotawiajace szesé
podstawowych pytan

Notatki

miejsce na notatki wtasne

Zaangazowanie
dziecka

Niezaleznos¢
dziecka

Opis poziomu zaangazowania
dziecka, jego niezaleznosci
(np. co potrafi zrobic¢ sam)

oraz jak wygladaja jego relacje

spoteczne (np. jak i z kim sie
komunikuje)

Relacje spoteczne

Ocena satysfakcji rodzicow
z danej rutyny (mozna
zakreslic¢ lub otoczy¢ kétkiem
ocene)

dziecka
Dom: Przedszkole:
poczucie satysfakcji z rutyny | Dopasowanie rutyny i dziecka
(zaznacz jedno) (zaznacz jedno)
1. Brak satysfakcji/ 1. Zte dopasowanie
zadowolenia 2.
2. 3. Srednie dopasowanie
3. Usatysfakcjonowany 4,
4, 5. Doskonate dopasowanie
5. Bardzo usatysfakcjonowany

Ocena satysfakcji nauczycieli
z danej rutyny, w przypadku
wywiadu na terenie
przedszkola

Oceniane sfery (zaznacz te, ktorych dotyczy ocena):

Fizyczna Poznawcza Komunikacyjna Spoteczno-emocjonalna Adaptacyjna

gwiazdka * oznacza: niepokoje i prawdopodobne cele interwencji

RYS. 4.5. PRZYKLADOWY OPIS RUTYNY ZA POMOCA RBI SAFER ComMBO

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Formularza Wywiadu Opartego na Rutynach (Routines-
Based Interview Report Form) (McWilliam, 2003) i Skali Oceny Zadowolenia Rodziny z Rutyn (Scale
for Assessment of Family Enjoyment within Routines) (Scott, McWilliam, 2000).
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3. Obserwuj mowe ciata, utrzymuj kontakt wzrokowy.

4. Badz zrelaksowany.

5. Pokaz zainteresowanie.

6. Okazuj wspodtczucie (brak pokerowej twarzy).

7. Akceptuj — nie osgdzaj.

8. Uzywaj swoich silnych stron (McWilliam, 20103, s. 35).

PAMIETAJ réwniez o tym, ze:
Czasami z roznych powododw wywiad trzeba przerwac wczesniej i umo-
wic sie na kontynuacje w innym terminie. Wazna jest relacja z rodzing
i jakos¢ uzyskanych danych, a nie fakt przeprowadzania i odhaczenia
wywiadu.

ODPOWIEDZ NA ZADANIE DOTYCZACE ANALIZY EKOMAPY:

Z zakresu wsparcia formalnego Jan i Anna otrzymujg umiarkowane wsparcie
od nastepujgcych instytucji:

— medycznych — lekarz PZO, neurolog;

— edukacyjnych — przedszkola — nie zostat wymieniony zaden specja-
lista ani wychowawca, mozna przypuszczaé, ze cate kadra przed-
szkolna jest zrédtem umiarkowanego wsparcia, brakuje jednej wio-
dacej osoby;

— wyznaniowe — kosciéft.

Praca Jana jest dla tej rodziny przyktadem zaréwno wsparcia, jak i stresu.

Brakuje danych dotyczacych jakosci i rodzaju wsparcia — nalezy dodatkowo
je zidentyfikowac.
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WPROWADZENIE

Rodzina stanowi grupe oséb wzajemnie wptywajgcych na siebie, powig-
zanych siecig zaleznosci, bedgcych zréodtem wsparcia i zaspokajania pod-
stawowych potrzeb biologicznych i emocjonalnych. Oprdcz rodzicéw
waznym elementem kazdej rodziny sg dzieci, a relacje miedzy nimi sg jed-
nymi z silniejszych i najdtuzej trwajacych kontaktéw osobowych w zyciu
danego cztowieka. Zazwyczaj rodzenstwo zapewnia zarowno codzienne
towarzystwo (zwtaszcza w okresie wczesnego dziecinstwa), jak i wsparcie
emocjonalne oraz praktyczne. Stan niepetnosprawnosci dziecka wptywa
nie tylko na rodzicéw, lecz takze na jego braci i siostry. Rodzina, w ktérej
jedno z dzieci wymaga wczesnego wspomagania rozwoju, dbajgc o dobro-
stan wszystkich swoich cztonkéw, moze mierzy¢ sie z szeregiem dylema-
tow i watpliwosci. Rodzice, ci majacy juz inne dzieci, jak réwniez ci, ktérzy
dopiero planujg poszerzenie rodziny, stawiajg sobie pytania: Czy brat lub
siostra z niepetnosprawnos$cia moze wptywac negatywnie na zycie jego
rodzenstwa? Czy i w jaki sposéb powiedzieé¢ pozostatym dzieciom o nie-
petnosprawnosci rodzenstwa? Czy wtgczaé pozostate dzieci w opieke nad
bratem lub siostrg, czy raczej chroni¢ przed trudami i niedogodnosciami
zajec rehabilitacyjnych i opiekunczych? Jak wychowywac dzieci, zeby byty
szczesliwe? (Zyta, 2013).
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Do czynnikéw wptywajgcych na to, jakie rodzerstwo ma doswiadczenia oraz
odczucia zwigzane z posiadaniem brata lub siostry z niepetnosprawnoscia,
naleza:

e wiek (zaréwno dziecka z niepetnosprawnoscia, jak i jego rodzenstwa).
Gdy rdznica wieku miedzy dzie¢mi jest niewielka, zwykle wzajemne wiezi
i kontakty sg intensywniejsze, natomiast w sytuacji, gdy ta rdznica jest duza,
starsza siostra lub brat czesciej przejmuje obowigzki opiekuncze (np. pomoc
przy pielegnacji, asystowanie w zajeciach rehabilitacyjnych, zajmowanie ro-
dzenstwem w trakcie nieobecnosci dorostych cztonkéw rodziny itp.);

e kolejnos¢ urodzin i liczba dzieci w rodzinie. Dziecko rodzace sie w rodzi-
nie, w ktorej jest juz brat lub siostra z niepetnosprawnoscig — nie zna innej
sytuacji. W przypadku, gdy starsze dziecko jest tym bez niepetnosprawno-
Sci (zwtaszcza gdy rdznica wieku miedzy rodzenstwem jest wieksza niz 2—-3
lata), pamieta zycie rodziny, kiedy nikt z jej cztonkdw nie byt niepetnospraw-
ny. Inne sg doswiadczenia dziecka, ktdre nie ma wiecej rodzenstwa, jeszcze
inne dziecka, ktére ma wiecej braci i siéstr petnosprawnych. Takze sytuacja
blizniat, z ktérych jedno dziecko jest niepetnosprawne, moze by¢ specyficz-
na i wymagajgca szczegdlnej uwagi;

e wsparcie rodziny. Sytuacja rodzenstwa w duzym stopniu zalezy od po-
ziomu wsparcia, jaki otrzymuje cata rodzina (zaréwno wsparcia formalnego
ze strony specjalistow czy specjalistycznych placéwek, jak i nieformalnego
oferowanego przez dalszg rodzine, przyjaciét, sasiadéw, otoczenie lokalne).
To, czy rodzina dysponuje zasobami rzeczowymi, materialnymi, ma mozli-
wosc¢ korzystania z opieki wytchnieniowej, pomocy asystentéw rodziny czy
wsparcia psychologicznego moze wptywac na sytuacje rodzenstwa oraz
jego dostep do koniecznego wsparcia i zrozumienia ze strony dorostych;

e postawy rodzicow oraz sposoby radzenia sobie z problemami. Rodzi-
ce przechodzg kolejne etapy przystosowania sie do nowej sytuacji, jaka
jest niepetnosprawnosc¢ dziecka. Mogg rdznie reagowac na zwigzane z tym
wyzwania, stosowaé rézne mechanizmy dziatania, reprezentowac rdzne
postawy. To, w jaki sposdb radza sobie z problemami, jaki majg poziom
rezyliencji (zdolnosci do adaptowania sie do nowych okolicznosci oraz re-
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agowania na przeciwnosci i trudnosci) bedzie oddziatywat na pozostatych
cztonkdéw rodziny;

e rodzaj i gtebokos$¢ niepetnosprawnosci. Chociaz nie zawsze gtebszy sto-
pien niepetnosprawnosci wigze sie z bardziej negatywnym wptywem na funk-
cjonowanie rodziny i jej dobrostan, musimy pamietac¢ o specyfice zwigzanej
z réznymi rodzajami zaburzen i uszkodzen. Wyzwania, przed ktérymi stoi
rodzenstwo bez niepetnosprawnosci, mogg by¢ rézne w zaleznosci od tego,
jakie problemy w funkcjonowaniu ma jego brat czy siostra (np. utrudnienia
w komunikacji stownej lub jej brak, problemy z poruszaniem sie, problemy
natury poznawczej zwigzane z niepetnosprawnoscig intelektualng itp.);

¢ pochodzenie kulturowe, wyznawana wiara, system wartosci rodziny.
Kazda rodzina tworzy wtasny swiat oparty na elementach zwigzanych z kre-
giem kulturowym, w jakim zyje. Elementy te mogg jg wzmacniac i wspierac,
ale czasami mogg by¢ wyzwaniem i przeszkodg w drodze ku odnalezieniu
satysfakcjonujgcego poziomu jakosci zycia. Dobra znajomos¢ czynnikéw
Srodowiskowych, jak réwniez osobistych wszystkich cztonkéw rodziny jest
pomocna w budowaniu dobrych relacji (Growing together, 2011; Zyta, 2013).

PAMIETAI:

Kazdy cztonek rodziny odgrywa wazng role w swoim wtasnym syste-
mie rodzinnym. Wzmocnienie pozycji rodzenstwa przynosi korzysci za-
réwno dla niego, dla dziecka z niepetnosprawnoscia, jak i dla lepszego
funkcjonowania catej rodziny. Rodzice dziecka wymagajacego wczesne-
g0 wspomagania rozwoju powinni pamieta¢ o jego petnosprawnym
rodzeAstwie. Zycie z bratem czy siostrg z niepetnosprawnoscia wigze
sie z szeregiem specyficznych doswiadczen. Wspdlne wzrastanie moze
wptywac na ksztattowanie osobowosci, oddziatywaé na pdzniejsze wy-
bory zyciowe oraz stosunek do swiata i ludzi. Dzieci majgce niepetno-
sprawng siostre czy brata potrzebujg dostrzegania ich potrzeb, ich in-
dywidualnosci. Powinny by¢ informowane i wtgczane w zycie rodziny
zgodnie z etapem zycia, na ktérym sie znajdujg. Wazne jest takze po-
zwolenie na rozwijanie ich wtasnych zainteresowan i stwarzanie warun-
kéw do zycia wtasnym zyciem. Istotne jest takze szczere rozmawianie
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o uczuciach, obawach i planach wszystkich dzieci. Rodzice muszg wyko-
rzystac¢ dostepne zasoby i sieci wsparcia, poradzi¢ sobie z potencjalnymi
wyzwaniami zwigzanymi z niepetnosprawnoscia jednego z dzieci, tak,
aby caty system rodzinny miat szanse na harmonijny rozwd;.

5.1. SYTUACJA PSYCHOSPOLECZNA RODZENSTWA DZIECI
Z NIEPELENOSPRAWNOSCIAMI — ZARYS PROBLEMATYKI

Badania dotyczace sytuacji psychospotecznej rodzenstwa z niepetno-
sprawnosciami zazwyczaj opierajg sie na jednym z dwdch podejsé. Pierw-
sze z nich opisuje model deficytu i zaktada, ze fakt posiadania niepetno-
sprawnego rodzenstwa jest czynnikiem moggcym negatywnie wptywacé na
prawidtowe przystosowanie dziecka bez niepetnosprawnosci oraz powo-
dowac¢ podwyzszone ryzyko probleméw adaptacyjnych i emocjonalnych,
zaburzen osobowosci, problemdéw w relacjach z rowiesnikami (Neely-Bar-
nes, Graff, 2011; Rodgers i in., 2016; Jurkiewicz, 2017). Zdarza sie wystepo-
wanie poczucia zalu do $wiata/losu, uczucie smutku i naznaczenia, strach
przed odtraceniem przez $rodowisko ludzi petnosprawnych (Zyta, 2004),
poczucie osamotnienia i nizszy poziom poczucia koherencji (Jurkiewicz,
2017). Drugie podejscie opiera sie na zatozeniach, ze posiadanie rodzen-
stwa z niepetnosprawnoscig pozytywnie wptywa na rozwdéj psychospotecz-
ny dziecka o typowym rozwoju (Park, Helgeson, 2006), ksztattujgc takie
cechy, jak: dojrzato$¢é spoteczna, odpowiedzialno$é, wrazliwos¢, tolerancja
wobec innosci. Pojawiajg sie one m.in. dzieki udziatowi w czynnosciach
opiekunczych, w podejmowaniu waznych decyzji oraz przebywaniu w $ro-
dowisku 0séb z niepetnosprawnoscig (Jurkiewicz, 2017). Rodzenstwo dzieci
z niepetnosprawnoscig czesto docenia swoje zdrowie, dostrzega oraz ro-
zumie potrzeby i problemy innych dzieki kontaktowi z ograniczeniami i de-
ficytami (Zyta, 2004, 2013). Zycie z rodzeristwem z niepetnosprawnoscia
moze sprzyja¢ rozwijaniu postaw prospotecznych i tolerancji dla innosci
oraz wspierac strategie radzenia sobie z wyzwaniami zyciowymi, doskona-
lic kompetencje spoteczne i empatie, co pozytywnie dziata na ksztattowa-
nie sie kompetencji interpersonalnych i przystosowawczych (Stelter, 2013).
Dzieci pomagajace na co dzient swojemu niepetnosprawnemu rodzenstwu
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TABELA 5.1. NAJCZESTSZE SKUTKI WZRASTANIA Z RODZENSTWEM
z NIEPELNOSPRAWNOéCIA

Skutki pozytywne wzrastania Skutki negatywne wzrastania
zrodzenstwem z niepetnosprawnoscia z niepetnosprawnoscia

e dobre przystosowanie spoteczne; e ograniczanie czasu spedzanego z rodzicami

e dojrzatosc¢ spoteczna; (skupionymi na rehabilitacji dziecka

e wzrost poczucia odpowiedzialnosci; z niepetnosprawnoscia);

* rozwoj empatii; ® poczucie nadmiernej odpowiedzialnosci za

e * otwartosc na problemy innych brata/siostre, poczucie potrzeby jego/jej
0s6b z niepetnosprawnosciami ochraniania przed Swiatem zewnetrznym;
(wybér zawodow/pracy e wewnetrzna presja ,,zados¢uczynienia”
zwigzanej z pomaganiem/ rodzicom za ograniczenia rodzenstwa;

niepetnosprawnoscia) stygmatyzacja, poczucie innosci;

narazenie na sytuacje stresujgce w domu

wynikajgce z niepetnosprawnosci brata/
siostry, stres rodzinny;

brak normalnych interakcji miedzy

rodzenstwem;

e zamiana rél w rodzinie (np. mtodsze
dziecko petnosprawne przejmujace role
rodzenstwa starszego);

e ograniczenie aktywnosci rodzinnych
i wspolnego uczestnictwa w zyciu
spotecznym;

e lek przed przysztoscia;

e * |ek przed reakcjami otoczenia

Zrédto: Zyta, 2010.

nie doswiadczajg negatywnych konsekwencji w relacjach rowiesniczych
(Skotko, Levine, Goldstein, 2011), a nawet postrzegajg siebie jako osoby
bardziej odpowiedzialne niz ich réwiesnicy (Cox i in., 2003). Badania su-
geruja, ze posiadanie rodzenstwa z niepetnosprawnosciami prowadzi do
duzego zrdznicowania w przystosowaniu dziecka (Zaidman-Zait i in., 2020),
a waznym punktem badan powinny by¢ cechy relacji wewnatrzrodzinnych,
ktére decydujg o tym, czy dzieci przystosowujg sie w pozytywny lub nega-
tywny sposéb (McHale, Updegraff, Whiteman, 2012).

Rodzenstwo petnosprawne w rodzinach z pozytywnym postrzeganiem i po-
stawami wobec dziecka z niepetnosprawnoscig zwykle lepiej przystosowuje
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sie do tej sytuacji i ma bardziej pozytywne relacje z bratem/siostrg (Petelas
iin., 2009; Tsao, Davenport, Schmiege, 2012).

Nalezy pamietaé, ze wiekszos¢ braci i siéstr dzieci z niepetnosprawnosciami
funkcjonuje dobrze, chociaz relacje miedzy rodzenstwem nie sg identycz-
ne z relacjami, ktére istniejg miedzy typowo rozwijajgcym sie rodzedstwem
(Tsao, Davenport, Schmiege, 2012).

PAMIETAI:

Wzrastanie z rodzenstwem z niepetnosprawnosciag jest doswiadcze-
niem wyjatkowym i wigze sie z przezywaniem wielu uczué i sytuacji,
zaréwno trudnych, jak i pozytywnych. Dzieci wychowujgce sie z bra-
tem/siostrg objetymi wczesnym wspomaganiem rozwoju mogg czer-
pac ze swoich doswiadczen wiele dobrego dla swojego rozwoju. Waz-
ne, aby pamietac, ze nie wszystkie problemy, jakie pojawiajg sie na
réznych etapach zycia dziecka wynikajg z faktu posiadania brata/sio-
stry z niepetnosprawnoscia. Dobra wspodtpraca ze szkotg, obserwowa-
nie dziecka, gotowos¢ do wspierania go w sytuacjach trudnych pozwa-
la reagowac w sytuacjach tego wymagajacych i wspdlnie poszukiwac
konstruktywnych rozwigzan.

Rodzice dziecka z niepetnosprawnoscig miewajg problemy z wtasciwym od-
powiadaniem na wszystkie potrzeby pozostatych dzieci, poniewaz:
— skupieni sg przede wszystkim na wspieraniu/leczeniu/terapii dziecka
Z niepetnosprawnoscig oraz wypetnianiu obowigzkow opiekunczo-
-terapeutycznych (czynnosci pielegnacyjne, rehabilitacja, edukacja
zajmujg zwykle duzo czasu, mogg wptywaé na poczucie zmeczenia
i niedoceniania wagi innych aktywnosci);
— bywajg zmeczeni duzg iloscig obowigzkéw domowych, realizacjg
w rdéznych rolach spotecznych, osamotnieni w radzeniu sobie z wy-
zwaniami dnia codziennego;
— wydaje im sie, ze dzieci bez niepetnosprawnosci sg zbyt mate na roz-
mowy 0 niepetnosprawnosci brata lub siostry lub te tematy sg dla
nich zbyt duzym obcigzeniem emocjonalnym;
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— nie wiedzg, jak wspierac dzieci bez niepetnosprawnosci, w ich rela-
cjach z niepetnosprawnym rodzenstwem, nie czujg sie w tym zakresie
kompetentni;

— myslg, ze ich petnosprawne dzieci ,,jako$ sobie poradza”, ,,dobrze so-
bie radzgy”.

W sytuacji, gdy nie wiesz, czy dobrze radzisz sobie ze wspieraniem swoich
dzieci bez niepetnosprawnosci, skontaktuj sie ze specjalistami WWRD, ro-
dzinami ze stowarzyszen i organizacji pozarzadowych, siegnij po poradniki
(m.in. Zyta, 2013).

5.2. SPOSOBY WSPIERANIA DOBRYCH RELACJI ORAZ
BUDOWANIA DOBROSTANU EMOCJONALNEGO DZIECI

To, jak dzieci rozumiejg swoje rodzenistwo z niepetnosprawnoscia i jego po-
trzeby, jest wypadkowa tego, co im powiedzieli rodzice, co ustyszaty (niekie-
dy przypadkiem na ulicy czy podwérku) oraz tego, co same sobie wymyslity.
Dlatego czesto ich wiedza jest niepetna lub fatszywa. Rodzice i bliscy dorosli
sg tymi, ktorzy jako pierwsi przekazujg wzdr zachowania wobec rodzeristwa
z niepetnosprawnoscia, przekazujg informacje na temat tego, czym jest
dana niepetnosprawnosc i jakie mogg by¢ jej konsekwencje.

Rodzenstwo potrzebuje rozméw i informacji na temat zmian, jakie zachodza
w rodzinie oraz zachowan i trudnosci brata/siostry wynikajgcych z niepet-
nosprawnosci. Potrzebuje stwarzania okazji przez rodzicéw i zachecania do
zadawania pytan. Jesli nie bedzie wysmiewane ani zbywane, jesli rodzice nie
bedg twierdzi¢, ze ich dzieci sg zbyt mate na takie rozmowy, bedzie trakto-
wac catg sytuacje jako zwyczajna. Nie bedzie bato zwracac sie o pomoc do
dorostych, gdy bedzie sie czuto niepewnie (Zyta, 2013).

Czego potrzebuje rodzenstwo dzieci z niepetnosprawnosciami ze strony
rodziny i otoczenia?

® Zrozumienia i akceptacji. Dziecko musi czu¢ sie zrozumiane, kochane

i akceptowane. Niekiedy rodzice, intensywnie zajmujac sie dzieckiem
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z niepetnosprawnoscig, mogg nie dostrzegaé potrzeb pozostatych
dzieci i ich wyjatkowosci. Moga wiecej od nich wymagac i nie akcep-
towac trudnych uczué pojawiajgcych sie w relacjach z rodzeAstwem.
Kazde dziecko jest kims$ niepowtarzalnym, wymagajgcym mitosci
i wsparcia w momentach trudnych.
Wsparcia emocjonalnego. Wzrastanie w domu z bratem/siostrg z nie-
petnosprawnoscig wigze sie z szeregiem nietypowych doswiadczen —
wspotudziatem w czynnosciach pielegnacyjnych i terapeutycznych,
szeregiem dodatkowych obowigzkdw domowych, uczestniczeniem
w trudnych zachowaniach rodzenstwa, mniejszg ilo$cig czasu wol-
nego, podwyzszonym poziomem stresu itp. Nalezy zapewni¢ dziecku
czas i przestrzen dla wyrazania emocji (lek, zazdros¢, smutek, duma,
troska, frustracja itp.), jak réwniez przekonywaé, ze wszystkie uczu-
cia sq wazne i akceptowane. Otwarte rozmowy na temat przezywa-
nych emocji dostosowane do poziomu poznawczego dziecka pozwolg
wspieraé dobre relacje w rodzinie i promowaé porozumienie miedzy
rodzenstwem.
Edukacji na temat niepetnosprawnosci. Dzieci czesto nie wiedzg, na
czym polega niepetnosprawnosc¢ ich rodzenstwa. Badania prowadzo-
ne przez Briana G. Skotko i wspotpracownikéw (2006) wykazaty, ze
rodzice czesto czujg opor przed rozmowami o niepetnosprawnosci
jednego z dzieci, poniewaz obawiajg sie negatywnych reakcji. Tym-
czasem mate dzieci rzadko majg emocjonalny stosunek wobec dia-
gnozy, ale doskonale rozpoznajg, gdy ich rodzice sg smutni. Przeka-
zywanie podstawowych informacji o niepetnosprawnosci zapobiega
sytuacjom, w ktérych ich pozostate dzieci czujg sie zaktopotane czy
zazenowane, kiedy ustyszg o tym z ust oséb postronnych. Wsréd pro-
bleméw nurtujgcych dzieci majgcych rodzenstwo z niepetnospraw-
noscig sg pytania o charakterze:

— medycznym (Co jest mojemu bratu? Dlaczego ma problemy z cho-
dzeniem i méwieniem? Dlaczego wyglada inaczej niz inne dzieci?
Co sprawito, ze taki sie urodzit? Czy mozna sie tym zarazi¢? Czy
bedzie miat kiedys dzieci, a jesli tak, to czy one tez bedg miaty ten
zespot/zaburzenie?);

— spoteczno-socjalnym (Czy méj brat/siostra bedzie brzydki/brzyd-
ka? Czy bedzie pracowad, gdy stanie sie dorosty/dorosta? Jak jego/
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jej niepetnosprawnos¢ wptynie na jego/jej zycie? Z czym bedzie
miec trudnosci? Czy bedzie inny/inna?);

— edukacyjnym (Gdzie mdj brat/siostra bedzie sie uczy¢? Czy potrze-
buje wiecej czasu na nauke? Co mysli? Dlaczego tak dtugo chodzi
do przedszkola? Po co mu/jej sg dodatkowe zajecia? Czy musi cho-
dzi¢ do placowki specjalnej?);

— zwigzanym z historig danej niepetnosprawnosci (Dlaczego ta nie-
petnosprawnosé/ten zespoét tak sie nazywa? Skad pochodzi ta na-
zwa? Czy duzo ludzi ma te niepetnosprawnosc? Kto byt pierwsza
osobg na Swiecie z tg niepetnosprawnoscig/z tym zespotem?)

— emocjonalnym/dotyczagcym trudnych uczu¢ wobec rodzenstwa
oraz wspdlnych doswiadczen (Dlaczego mdj brat/siostra tak dziw-
nie sie zachowuje? Dlaczego niszczy moje rzeczy i nikogo sie nie
stucha? Dlaczego tak czesto krzyczy i bije innych? Czy ludzie mysla,
ze miec taki zespot to cos$ ztego? Jak mam sie zachowywaé, gdy
m&j brat/siostra mi przeszkadza? Dlaczego chociaz jestem mtodszy
musze go/jej pilnowac i mu/jej pomagac, a on/ona mnie nasladuje?
Dlaczego ludzie gapig sie na nas? Dlaczego inne dzieci zartujg i wy-
Smiewajg sie z 0séb z niepetnosprawnosciami? Jak mam wyjasnic
kolegom/kolezankom, jaki to zespdt, ktéry ma maj brat/siostra?);

— dotyczacym przysztosci (Co stanie sie, gdy dorosniemy? Czy moje
rodzenstwo bedzie w stanie zajmowac sie sobg samodzielnie?
Z kim bedzie mieszka¢? (Skotko, Levine, 2006; Zyta, 2010).

Rozmowy na temat niepetnosprawnosci pozwolg na lepsze zrozumienie bra-
ta/siostry i jego zachowan. Wazne, aby dzieci miaty Swiadomos¢, ze ludzie
rdznig sie miedzy sobg, a niepetnosprawnosé nie definiuje catej osoby.

* Uwagi ze strony rodzicow. Czesto dziecko z niepetnosprawnoscig —
zwtaszcza, gdy jest mate, na etapie wczesnego wspomagania rozwo-
ju — skupia uwage swoich rodzicéw, zaangazowanych w szereg dzia-
fan dotyczacych opieki nad nim. Zapewnienie rownego dostepu do
uwagi, czasu i wspalnych aktywnosci bywa trudne, ale jest niezwykle
wazne dla prawidtowego rozwoju wszystkich dzieci. Konieczne moze
by¢ korzystanie z pomocy innych oséb, np. dziadkdw, dalszej rodziny,
wolontariuszy, asystentow, tak aby stworzy¢ warunki pozwalajgce na
dzielenie swojego czasu pomiedzy wszystkich cztonkdw rodziny.
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e Wigczania w opieke nad rodzenstwem z niepetnosprawnoscia. Je-
$li jest to mozliwe, dobrze jest wtaczac dzieci w dziatania zwigzane
ze wspieraniem brata/siostry z niepetnosprawnoscig — aktywnosci
powinny by¢ dostosowane do wieku i mozliwosci dziecka i powin-
ny uwzglednia¢ jego preferencje i mocne strony. Czasami moze to
by¢ wspdlna zabawa, kiedy indziej podawanie koniecznego sprze-
tu rehabilitacyjnego czy pomoc przy karmieniu. Wazne, aby udziat
w opiece nie byt kojarzony z przykrym obowigzkiem, nie odbywat
sie kosztem innych aktywnosci dziecka, w tym jego czasu wolnego
i kontaktéw z rowiesnikami. Chodzi o budowanie wiezi, tworzenie
wspolnych doswiadczen, wzajemne poznawanie sie, budowanie od-
powiedzialnosci i empatii. Warto docenia¢ udziat dziecka we wspie-
raniu rodzenstwa.

e Zachecania do samodzielno$ci, uznawania indywidualnosci i nie-
powtarzalnosci dziecka. Wspieranie samodzielnosci pomaga uzna¢
niezalezno$¢ dziecka, uczy go osiggania kolejnych etapdw rozwoju
spotecznego, pomaga budowaé pewnos¢ siebie. Dzieki takim dzia-
taniom dziecko zdobywa umiejetnosci potrzebne w radzeniu sobie
w réznych sytuacjach. Rodzice powinni podkresla¢ mocne strony
dziecka i jego unikalne umiejetnosci, wspiera¢ indywidualne pasje
i zainteresowania.

e Rozmawianie o planach na przyszfosc. Takie rozmowy bywajg bar-
dzo trudne i czesto sg odraczane przez rodzicéw. Dzieci — niezaleznie
od swojego wieku — powinny znaé poglady i plany rodzicéw na te-
mat przysztosci dziecka z niepetnosprawnoscia. Warto w tych rozmo-
wach uwzglednia¢ opinie wszystkich cztonkéw rodziny, pamietac, ze
,ha przyszto$é pracuje sie wiele lat” (Zyta, 2013, s. 77). Przygotowa-
nie kilku planéw na przyszto$é, niewymuszanie na dzieciach decyzji
niezgodnych z ich przekonaniami i potrzebami oraz budowanie sieci
wsparcia to dziatania pomocne w budowaniu bezpiecznej przysztosci.
Jedna z propozycji jest tworzenie Kregéw Wsparcia jako formy anga-
Zujacej srodowisko lokalne, opartej na zasobach dziecka i jej rodziny,
przygotowujgcej do niezaleznego i samostanowigcego zycia (https://
kregiwsparcia.pl/, dostep: 29.11.2023).
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PAMIETAI:

Kazda sytuacja rodzinna jest wyjgtkowa. Konieczne jest dostosowa-
nie podejscia do indywidualnych potrzeb i warunkdéw danej rodziny.
Otwarta komunikacja, wspdlne rozmowy i wzajemne zrozumienie sg
kluczowe dla wsparcia rodzenstwa dzieci z niepetnosprawnoscia. Le-
piej mowic o niepetnosprawnosci rodzenstwa, niz te informacje ukry-
wac lub przekazywac niepetng wersje. Wazne, aby poziom i zakres
wiedzy przekazywanej byt dostosowany do wieku dziecka. Informacja
powinna byé prosta i szczera. Dziecko wyczuwa, gdy rodzice chcg za-
taic¢ przed nim jakies fakty i jesli to sie bedzie zdarzaé, moze stracié do
nich zaufanie.

Rodzice powinni pamietac¢ o zasadach wspierajgcych dobre relacje miedzy
cztonkami rodziny oraz budowanie ich dobrostanu emocjonalnego. Wazne
jest, aby:

1.
2.

Zwracali uwage na wszystkie swoje dzieci, unikajgc ich poréwnywania.
Rozmawiali o doswiadczanych uczuciach z braé¢mi i siostrami dzieci
z niepetnosprawnosciami (pamietajgc, ze nie ma ztych uczué, chociaz
niektdre z nich sg trudne).

. Byli otwarci na wspdlne rozwigzywanie probleméw swoich dzieci.
. Rezerwowali czes¢ czasu tylko dla dzieci bez niepetnosprawnosci (da-

jac sygnat, ze sg one dla nich wazne i pozwalajac na lepsze wstuchanie
sie w potrzeby i doswiadczenia swoich wszystkich dzieci).

. Pomagali swoim dzieciom zrozumie¢ niepetnosprawnos¢ brata/sio-

stry poprzez odpowiadanie na ich pytania, czytanie ksigzek podejmu-

.....

dostosowanym do wieku dziecka, a w sytuacjach tego wymagajgcych
kontaktowanie sie ze specjalistami (psycholog, lekarz, pedagog).

. Pomagali znalez¢ wsparcie dla rodzenstwa dzieci z niepetnospraw-

nos$ciami (grupy wsparcia, rowiesnicy w podobnej sytuacji zyciowe;j,
specjalisci) zwtaszcza w sytuacji, gdy zaobserwujg problemy z co-
dziennym funkcjonowaniem (np. problemy ze snem, utrate dotych-
czasowych zainteresowan, problemy z jedzeniem, trudnosci w ak-
tywnosciach szkolnych, zmiany w zachowaniu, unikanie kontaktéw
z innymi osobami itp.).
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7. Dbali, aby ich dzieci miaty kontakty z réwiesnikami (pozwalali zapra-
sza¢ ich do domu, nie wymagali, zeby zawsze wigczato do wspdlnej
zabawy rodzenstwo z niepetnosprawnoscia). Dla czesci dzieci pomoc-
ny jest kontakt z innym rodzenstwem oséb z niepetnosprawnoscia —
mogg podzieli¢ sie swoimi doswiadczeniami i zrozumie¢, ze nie sg je-
dyne w takiej sytuacji.

Sposoby wspierania rodzenstwa dzieci z niepetnosprawnoscig zaprezento-
wano na rys. 5.1.

(o Rozmowy o uczuciach A (o Przyczyny niepeinosprawnoéci.\
e Sprawy szkolne i przyjaznie e Czym przejawia sie
e Zainteresowania/ niepetnosprawnos¢?
hobby/marzenia Dlaczego rodzenstwo

tak sie zachowuje?
e Czy niepetnosprawnos¢ jest
zarazliwa? Czy brat/siostra
bedzie samodzielny/
samodzielna?

Prowadzenie

Prowadzenie )
rozmow na temat
niepetnosprawnosci

rozmow na temat
potrzeb dziecka

Myslenie
o/planowanie

Czas tylko

dla dziecka

przysztosci ~N
e Udziat w planowaniu

waznych
rodzinnych wydarzen

e Planowanie dorostosci
brata/siostry

e Nieprzejmowanie
odpowiedzialnosci za
rodzenstwo
z niepetnosprawnoscia )

Jestem wazny dla
rodzicéw

Mamy swoj czas, rytuaty,
zabawy

Rodzice doceniajg moje
starania, dbaja o méj
dobrostan

Rys. 5.1. SPOSOBY WSPIERANIA RODZENSTWA DZIECI Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Pobsumuimy:

Kwestie dotyczgce wspierania rodzenstwa petnosprawnego i projektowania

skutecznych interwencji opiera sie na kilku podstawowych zatozeniach:

podstawa jest otwarta komunikacja miedzy cztonkami rodziny;

wazne jest opisywanie i wyrazanie swoich uczug;

— pomocne jest wykorzystanie sieci wsparcia formalnego i pozaformal-
nego;

— proponuje sie uczestnictwo zardwno rodzicow, jak i rodzenstwa
w szkoleniach i warsztatach oraz grupach wsparcia (Tsao, Davenport,
Schmiege, 2012).

Wspieranie rodzenstwa dzieci objetych WWRD to proces dynamiczny, wy-
magajacy elastycznosci i zrozumienia. Kluczowe jest utrzymanie zdrowych
relacji rodzinnych i tworzenie Srodowiska, ktére sprzyja rownemu rozwojo-
wi wszystkich dzieci w rodzinie. Wspieranie rodzenstwa petnosprawnego,
gdy drugie dziecko jest z niepetnosprawnoscig, moze byé wyzwaniem, ale
istnieje wiele sposobdéw, aby pomdc rodzicom radzi¢ sobie z tg sytuacja.

Wazne jest, aby zaspokajaé potrzeby wszystkich cztonkéw rodziny, a w sy-
tuacjach tego wymagajacych szuka¢ wsparcia profesjonalnego i pozaformal-
nego. Znajdowanie réwnowagi pomiedzy potrzebami rodzicéw i dzieci moze
przyczynic¢ sie do budowania zdrowszego i bardziej zréwnowazonego $ro-
dowiska rodzinnego. Rodzice mogg znalez¢ pomoc w réznych obszarach ze
strony specjalistow (psychologoéw, terapeutéow, pedagogéw, lekarzy w OWI
i placbwkach WWRD), poprzez korzystanie z grup wsparcia (dla rodzicow,
dla rodzenstwa petnosprawnego), szukajgc waznych informacji na stronach
internetowych organizacji pozarzgdowych i fundacji, uczestniczac w szkole-
niach i warsztatach. Pamietajac o wyjgtkowosci kazdej rodziny, nalezy dbac
o dostosowywanie form pomocy do potrzeb kazdej z nich. Kazde rodzen-
stwo jest inne, ma inng historie, inne warunki, w ktérych wzrasta, rdozne
zasoby i unikalne potrzeby. Angazowanie pozostatych dzieci w proces wcze-
snego wspomagania rozwoju moze pomagac¢ w budowaniu lepszych relacji
wewnatrzrodzinnych. Wspomaganie jest procesem dynamicznym, wymaga-
jacym elastycznosci i zrozumienia.
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Badania potwierdzajg, ze lepiej funkcjonujg osoby, ktére moga liczy¢ na
wsparcie i chcg z niego korzystaé (Skotko, Levine, Goldstein, 2011; Tsao,
Davenport, Schmiege, 2012; Zyta, 2004, 2010, 2013). Dla niektérych rodzin
duzym wsparciem sg ich bliscy (wspdtmatzonek, dziadkowie, dalsza rodzina,
pozostate dzieci) lub dobrzy znajomi (przyjaciele, koledzy z pracy). Wiele ro-
dzin aktywnie wtgcza sie w dziatania stowarzyszen pozarzgdowych. Poszu-
kiwanie wtasnej drogi, gotowos¢ do elastycznego podchodzenia do zmienia-
jacych sie warunkow oraz otwartos¢ na korzystanie z dostepnych zasobow
pozwala lepiej radzi¢ sobie z wyzwaniami zwigzanymi z wychowywaniem
dzieci, w tym tych z niepetnosprawnoscia.
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RozDzIAL 6

OCENA FUNKCJONALNA W PROCESIE
WCZESNEGO WSPOMAGANIA ROZWOJU
DZIECI | WSPARCIA RODZIN

DIANA AKSAMIT, RADOStAW PIOTROWICZ

WPROWADZENIE

Wyniki badan dotyczgcych wczesnego wspomagania rozwoju dzieci, prowa-
dzone zaréwno w Polsce, jak i na $wiecie, jednoznacznie wskazujg, ze wszel-
kie dziatania wynikajace z realizacji procesu wsparcia oferowanego dziecku
i rodzinie w ramach WWR powinny by¢ skoordynowane, ciggte, wieloaspek-
towe oraz prowadzone w Srodowisku, w ktdrym rozwija sie i wychowuje
dziecko. Pocigga to za sobg wiele zmian systemowych, ale przede wszyst-
kim zmiany w zakresie oceny matego dziecka oraz identyfikowania zasobow
w Srodowisku, w ktdrym ono funkcjonuje.

W tym rozdziale skupimy sie na procesie wielospecjalistycznej oceny funk-
cjonowania dziecka i rodziny oraz catosciowej ocenie funkcjonalnej. Stoso-
wane dotychczas okreslenia dotyczace procesu diagnostycznego zastepuje
sie sformutowaniem: ocena funkcjonalna.

Zmiany stosowanych poje¢ w kierunku okreslenia ,,ocena funkcjonalna”
wynikajg z podejscia koncepcyjnego do procesu diagnostycznego, nie tyl-
ko matego dziecka, lecz takze jego rodziny. Zapewne u 0séb zajmujgcych
sie WWR zarédwno od strony praktycznej, jak i naukowej niejednokrotnie
w momencie dokonujgcych sie zmian systemowych rodzg sie pytania o ich
zasadnos¢, faktyczng potrzebe, konsekwencje? Impulsem do wprowadzenia
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zmian koncepcyjnych, merytorycznych w procesie wielospecjalistycznej/
funkcjonalnej/catosciowej diagnozy matego dziecka i jego rodziny w ramach
WWR, ktérg bedziemy definicyjnie ujmowac jako ocene funkcjonalng, jest
przede wszystkim zatozenie, ze tylko: wczesna edukacja i opieka nad matym
dzieckiem o wysokiej jakosci przynosi wymierne korzysci z punktu widzenia
jednostki i catego spoteczenstwa, zardwno w krétkiej, jak i w diuzszej per-
spektywie czasowej (Campbell i in., 2014; Heckman, Mosso, 2014). Korzysci
dla dziecka w kolejnych latach zycia to poprawa w funkcjonowaniu zdrowot-
nym i psychospotecznym, wieksza samodzielnos¢ w zaspokajaniu potrzeb
i lepsze samopoczucie, lepsze efekty ksztatcenia na wszystkich poziomach
edukacji oraz wieksze szanse odniesienia sukcesu na rynku pracy (znalezie-
nie i utrzymanie pracy), a w efekcie zwiekszenie szans na niezalezne zycie
(Aksamit, Girynski, 2020). Korzysci po stronie spoteczenstwa to rzadsze in-
terwencje medyczne, socjalne i pedagogiczne, mniejszy zakres problemow
zwigzanych z rynkiem pracy oraz bardziej wtgczajgce spotecznosci lokalne,
a tym samym cate spoteczenstwo.

Wprowadzane zmiany sg oparte na biopsychospotecznym modelu funk-
cjonowania cztowieka. Model ten koncentruje sie na osobie, ktdra ma do
czynienia z zadaniami, problemami, rozwigzaniami, czesto wymagajgcymi
wsparcia i pomocy ze srodowiska fizycznego i spotecznego, w ktérym funk-
cjonuje (Bronfenbrenner, 1977; Neufeld i in., 2006). Rozumienie niepetno-
sprawnosci i funkcjonowania w tym modelu wymaga zmian odnoszacych
sie do zakresu i sposobu oceny potrzeb rozwojowych i edukacyjnych dzieci,
w ktodrej konieczne staje sie uwzglednienie analizy barier utrudniajgcych na-
bywanie przez dziecko kompetencji rozwojowych oraz czynnikdéw wspieraja-
cych w srodowisku (Aksamit, Marcinkowska, 2021). Na podstawie tej oceny
planuje sie rodzaj i forme wsparcia.

PAMIETAJ:

Ocena funkcjonalna dziecka dla celéw WWR jest: wielospecjalistyczna,
pozytywna, ukierunkowujgca proces wspomagania rozwoju i uwzgled-
niajgca diagnoze nozologiczna.
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6.1. ZALtOZENIA KONCEPCYJNE PROCESU OCENY
FUNKCJONALNEJ W RAMACH WWR

Zgodnie z zatozeniami Nowego modelu wczesnego wspomagania rozwoju
dzieci i wsparcia rodzin (2021), ocene funkcjonalng nalezy rozumiec jako:

PAMIETAJ:

Proces rozpoznawania zasobdéw i trudnosci dziecka i jego rodziny oraz
oddziatujgcych na nich czynnikéw sSrodowiskowych, uwzgledniajacy
analize funkcjonowania (opartg na klasyfikacji ICF, wiedzy o kamieniach
milowych w rozwoju dziecka) oraz — o ile zostata postawiona — diagno-
ze kliniczng (opartg na klasyfikacji medycznej ICD lub DSM). Wyniki tej
oceny stanowig podstawe do ustalenia poziomu wsparcia oraz opraco-
wania indywidualnego planu wsparcia dziecka i rodziny, ktéry powinien
podlegac statej ewaluacji (definicja przyjeta na podstawie wynikéw
pracy zespotu do spraw opracowania modelu ksztatcenia uczniow ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, ktory funkcjonowat w MEN w la-
tach 2019-2020).

Ocena funkcjonalna wskazuje na mozliwosci i trudnosci rozwojowe dziecka,
uwzgledniajgc poszczegdlne sfery rozwojowe, jak rowniez ktadzie szczegdl-
ny akcent na rozpoznanie uwarunkowan srodowiska (w szczegélnosci srodo-
wiska rodzinnego) (Piotrowicz, 2014; Walczak, 2017). Zgodnie z przytoczong
definicjg uwzglednia takze rozpoznanie kliniczne matego dziecka.

Nie sposéb w tym miejscu nie odwotaé sie do analiz w zakresie wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka i wsparcia rodziny poczynionych przez Car-
la Dunsta (2002), ktéry juz wiele lat temu w swoich pracach wykazat de-
cydujaca role wsparcia spotecznego i wiodgacg role rodziny oraz otoczenia
we wspomaganiu rozwoju dziecka oraz wzmacnianiu kompetencji rodzicéw
i ich wiary w siebie. Zmienia to réwniez zatozenia procesu diagnostyczne-
go matego dziecka: odejscie od oceny funkcjonalnej w warunkach instytu-
cji na rzecz przeprowadzania tejze oceny w naturalnym $rodowisku dziec-
ka, gdzie nie testy i inne narzedzia diagnostyczne stanowig kompendium
wiedzy na temat funkcjonowania dziecka, a przede wszystkim jego rodzice
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(Piotrowicz, 2016; Aksamit, 2017). Nie wyklucza to stosowania w praktyce
roznego rodzaju arkuszy obserwacyjnych, testdw czy istniejgcych od lat
na rynku narzedzi diagnostycznych stosowanych w procesie oceny matego
dziecka i jego rodziny. Gtéwna zmiana dotyczy tego, ze specjalisci wspierajg
dziecko i rodzine w jego naturalnym srodowisku —w domu, gdzie z zatozenia
powinna odbywac sie ocena funkcjonalna matego dziecka, ocena zasobdéw
rodziny i trudnosci, z ktérymi sie zmaga (Walkiewicz-Krutak, 2017; Piotro-
wicz, 2018; Mikler-Chwastek, 2020). Zmiana dotyczy rowniez tego, ze nie ma
w tym procesie podziatu na dominujgcych specjalistéw i rodzicéw, a pomie-
dzy nimi jest mate dziecko. Specjalisci s3 doradcami dla rodziny. Dziatania
diagnostyczne sg prowadzone przez kompetentnych specjalistow — rzetel-
nie i profesjonalnie, zgodnie z zatozeniami oceny funkcjonalnej, w sposéb
dostosowany do trudnosci dziecka i rodziny oraz z wykorzystaniem réznych
form i metod pozyskiwania informacji. Jezeli dziecko uczeszcza do placéw-
ki — ztobka lub przedszkola — to réwniez ci sami specjalisci s doradcami dla
wszystkich opiekunéw i wychowawcéw w tych placéwkach.

PAMIETAI:

To, co nalezy wprowadzi¢ do codziennej praktyki, to podejscie, ze spe-
cjalisci wspdlnie z rodzicami dziecka i opiekunami (za zgoda rodzicéw)
akceptujg lub modyfikujag dokonane przez nich rozpoznanie problemu
(protodiagnoza), prezentujg swoje rozpoznanie problemu (diagnoza
specjalistyczna), wspdlnie dochodzg do ostatecznej diagnozy (diagnoza
»interakcyjna”), opracowujg zasady krétkotrwatego badz dtugofalowe-
go planu wsparcia oraz wspadlnie ustalajg kryteria ewaluacji.

W nowym podejsciu do oceny funkcjonalnej w procesie WWR wiekszy ak-
cent zostat potozony na zidentyfikowanie dostepnych zasobéw w $rodo-
wisku dziecka i jego rodziny, uwzglednienie potrzeb dziecka i rodziny (ICF,
2007; Jagodzinski, 2013; Walczak, 2016). Takie podejscie sprzyja ,,niemedy-
kalizowaniu” oddziatywan wspierajacych rozwdj. Jednym z gtéwnym czyn-
nikéw takiego stanu rzeczy jest funkcjonujgca na swiecie nie tylko w teorii,
lecz takze w praktyce, Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Nie-
petnosprawnosci i Zdrowia (ICF). Klasyfikacja ta wprowadza pojecie , niepet-
nosprawnos$¢” w celu oznaczenia wielowymiarowego zjawiska wynikajgce-
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go ze wzajemnych oddziatywan miedzy ludZzmi a ich fizycznym i spotecznym
otoczeniem. Zgodnie z ICF, niepetnosprawnos¢ jest dynamiczng interakcjg
pomiedzy stanem zdrowia a czynnikami kontekstowymi, do ktérych za-
licza sie czynniki osobowe, jak i Srodowiskowe (ICF, 2007). Taka koncep-
cja zrywa z tradycyjnym podejsciem sprowadzajgcym niepetnosprawnos¢
wytgcznie do problemu medycznego. Dzieki temu, wedtug Nowego modelu
WWR (2021), diagnoza kliniczna (kryterialna) nie jest warunkiem urucho-
mienia dziatan pomocowych. Nalezy podkresli¢, ze podstawg skuteczne-
go dziatania jest udzielenie pomocy jak najszybciej. Dobrg zmiang ma by¢
uproszczona procedura pozyskiwania wsparcia dla dziecka (zob. rys. 6.1).

STAN AKTUALNY:
konieczno$¢ uzyskania formalnego dokumentu, jakim w systemie oswiaty
jest opinia o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka, orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego lub
o potrzebie zajec¢ rewalidacyjno-wychowawczych

STAN DOCELOWY:
uruchomienie wsparcia na podstawie wynikow
oceny funkcjonalnej

. POZYTYWNA ZMIANA (!)
ZADNE DZIECKO NIE JEST WYKLUCZONE
Z POMOCY

RYS. 6.1. SPOSOBY UZYSKIWANIA WSPARCIA DLA DZIECKA | RODZINY. STAN AKTUALNY
A STAN DOCELOWY

Zrédto: opracowanie witasne.

Ponadto oddziatywania w zakresie WWR bedg mogty by¢ uruchomione na
podstawie ustalen zawartych w orzeczeniu o niepetnosprawnosci dziecka
wydawanym przez centra orzecznicze dziatajgce w nowym, przygotowywa-
nym systemie tzw. ujednoliconego orzecznictwa.
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Nalezy podkresli¢, ze ocena funkcjonalna zgodnie z nowym modelem WWR
ma charakter przede wszystkim srodowiskowy. Wyjasnienie tego zatozenia
obrazuje rys. 6.2.

Rozpoznanie i ocena wptywu czynnikdw kontekstowych
na funkcjonowanie dziecka w jego aktualnej sytuacji
zyciowej i edukacyjnej, w tym sytuacji rodziny,
prowadzone przez osoby i instytucje w systemie
ochrony zdrowia, edukacji, pomocy rodzinie i pomocy
spotecznej

SRODOWISKOWY
CHARAKTER OCENY
FUNKCJONLANE)J

Y

A

Uwzglednienie zasobdw Srodowiska nauczania
i wychowania (rodziny, grupy rowiesniczej,
ztobka, przedszkola, innych instytucji
w Srodowisku lokalnym), z ktérych korzysta
dziecko i rodzina w procesie rozpoznania
potrzeb, planowania i udzielania wsparcia
zaréwno dziecku, jak i rodzinie

Ustalenie obszaréw i sposobdéw
wsparcia kierowanego do
Srodowiska, w ktérym funkcjonuje
dziecko, w tym srodowiska
rodzinnego, na podstawie wynikow
dokonanego rozpoznania

Y

Y

Kazda osoba — rodzic/opiekun /nauczyciel/ Wzmocnienie udzielania
specjalista — jest zrédtem informacji wsparcia dziecku i rodzinie
o funkcjonowaniu dziecka i wnosi do | przez specjalistéw — przede

procesu oceny wiedze o postepach dziecka ” wszystkim bezposrednio

i doswiadczanych przez niego trudnosciach w Srodowisku dziecka

oraz rekomendowanych formach wsparcia i rodziny

RYS. 6.2. SRODOWISKOWY CHARAKTER OCENY FUNKCJONALNEJ

Zrédto: opracowanie wtasne.

Zmiana paradygmatu w obszarze wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
i wsparcia rodziny wymaga odmiennego spojrzenia na role poszczegdlnych
podmiotéw zaangazowanych i odpowiedzialnych za przeprowadzenie oceny
funkcjonalnej. Ocena funkcjonalna powinna by¢ dokonywana przez specjali-
stow WWR we wspdtpracy z opiekunami, nauczycielami oraz — w zaleznosci
od potrzeb, z udziatem lekarzy i innych specjalistow (m.in. terapeutéw sro-
dowiskowych, asystentow rodziny).

Zgodnie z nowym zatozeniem ocena funkcjonalna powinna by¢ przeprowa-
dzona w odniesieniu do wszystkich dzieci, ktérych rozwdj budzi niepokdj,
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Obserwacje

. rodzicow
Badania

profilaktyczne

Monitorowanie
rozwoju dziecka przez
rodzicow/opiekunéw
dziecido lat 3

Monitoring rozwoju
kompetncji
kluczowych dziecka

Ustalenia
i obserwacje innych
pracownikéw
systemu wsparcia

Wskazania
lekarskie

Obserwacje
podczas biezacej
pracy nauczycieli
przedszkola

RYS. 6.3. PRZESLANKI BEDACE PODSTAWA DO PRZEPROWADZENIA OCENY
FUNKCJONALNEJ

Zrédto: opracowanie wtasne.

nie tylko tych, ktore sg zagrozone niepetnosprawnoscig lub majg potwier-
dzong niepetnosprawnosé. Na rys. 6.3 zostaty zobrazowane wybrane prze-
stanki do przeprowadzenia oceny funkcjonalnej.

Wymaga to jednak zaangazowania podmiotdw POZ i wdrozenia do praktyki
idei badan przesiewowych. Zakfada sie, ze tylko poprzez badania profilaktycz-
ne (bilanse, skriningi) mozliwy jest catosciowy ,,monitoring” rozwoju wszyst-
kich dzieci w Polsce, co z kolei pozwoli na wczesne wykrycie i rozpoznanie
nieprawidtowosci. Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 24
wrzesnia 2013 r. w sprawie swiadczen gwarantowanych z zakresu podstawo-
wej opieki zdrowotnej (Dz.U. z 2019 r., poz. 736, z pdzn. zm.), w jednostkach
ochrony zdrowia sg prowadzone przez lekarza POZ bilanse zdrowia. W pierw-
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szych czterech latach Zzycia dziecka zaplanowanych jest siedem wizyt profilak-
tycznych w ramach podstawowej opieki zdrowotnej, w tym pie¢ z nich odby-
wa sie w pierwszych dwunastu miesigcach zycia. Zakres badan u dzieci w 1.
roku zycia obejmuje badanie podmiotowe i przedmiotowe, z uwzglednieniem
rozwoju fizycznego, pomiaru i monitorowania obwodu gtowy, podstawowe;j
oceny stanu neurologicznego oraz badania przedmiotowego w kierunku wy-
krywania zaburzen stuchu, wad postawy, jak rowniez przeprowadzania szcze-
pien ochronnych. Od 5. roku zycia do uzyskania przez dziecko petnoletniosci
zaplanowanych jest kolejnych pieé¢ wizyt profilaktycznych w podstawowej
opiece zdrowotnej (POZ). Obejmujg one zaréwno ocene rozwoju fizycznego,
jak i ruchowego, psychicznego i spotecznego. W przypadku podejrzenia nie-
prawidtowosci w ktdrejkolwiek z wymienionych sfer, lekarz kieruje pacjenta
do odpowiedniego specjalisty. Stan docelowy zgodnie z zatozeniami Nowego
modelu wczesnego wspomagania rozwoju dzieci i wsparcia rodzin (2021) ma
wyglgdac nastepujgco (zob. rys. 6.4).

1K
(Instytucja koordynujaca)

Ztobki,
kluby dzieciece,
placowki
wychowania
przedszkolnego

Program systematycznego monitorowania rozwoju kompetencji
rozwojowych dzieci

funkcje sensoryczne (wzrokowe, stuchowe), rozwéj mowy,
rozwoj ruchowy, poznawczy i spoteczno-emocjonalny dzieci

RYs. 6.4. WSPOLPRACA SEKTOROW W PROCESIE DIAGNOZY — STAN DOCELOWY

Zrédto: opracowanie wtasne.
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Instytucja koordynujgca (IK) — zgodnie z zatozeniami Nowego modelu
WWR ma by¢ placéwkag wspodtpracujacg z POZ. Pomiedzy tymi placéwkami
zakfada sie przeptyw informacji. Kiedy lekarz POZ wykryje nieprawidtowosci
badz kiedy zachodzi potrzeba dokonania pogtebionej oceny funkcjonalnej
wynikajaca z innych przestanek, IK otrzymuje takg informacje i uruchamia
dziatania wspierajace rodzine i dziecko. W Nowym modelu WWR proponu-
je sie, by prowadzone w jednostkach ochrony zdrowia dziatania zwigzane
z wykrywaniem potencjalnych opdznien czy zaburzen w rozwoju dzieci, byty
nastepnie kontynuowane w ztobkach i klubach dzieciecych, placéwkach
wychowania przedszkolnego oraz klasach I-lll szkoty podstawowej. Jed-
noczes$nie proponuje sie, by wdrazac do praktyki réznego rodzaju badania
przesiewowe, zarowno w instytucjach nalezgcych do sektora medycznego
(POZ), polityki rodzinnej (ztobki, kluby dzieciece), edukacyjnego (placéwki
wychowania przedszkolnego, klasy I-Ill szkoty podstawowej). Wyniki mo-
nitorowania rozwoju i badan przesiewowych bytyby nastepnie omawiane
z rodzicami, ktorzy uzyskaliby informacje, jakie dziatania wspierajace roz-
woj dziecka sg rekomendowane i czy wskazana jest pogtebiona ocena funk-
cjonalna w IK. Zanonimizowane wyniki badan przesiewowych bedg stuzyty
analizie potrzeb rozwojowych dzieci na terenie powiatu, a odpowiedzialne
beda za to IK. Pozwoli to na planowanie odpowiednich dziatan profilaktycz-
nych i interwencyjnych na poziomie lokalnym i krajowym. Nalezy raz jesz-
cze podkresli¢, ze ocena funkcjonalna jest procesem trwajgcym w czasie,
co oznacza, ze odbywa sie w sposéb ciggty we wspomaganiu rozwoju dzieci
w ramach opieki nad dzieémi do lat 3 oraz w ramach wychowania przed-
szkolnego. Obrazuje to rys. 6.5.

Nowy model WWR zakfada, ze ocena funkcjonalna w przedszkolu jest pro-
wadzona przez nauczycieli i specjalistow pracujgcych z dzieckiem i rodzina.
Obejmuje ocene funkcjonowania dziecka w sferze percepcji i uwagi, matej
i duzej motoryki, dojrzatosci emocjonalnej, umiejetnosci komunikowania
sie, umiejetnosci spotecznych, znajomosci jezyka i czynnosci mowy oraz
rozwoju poznawczego. Elementem oceny jest réwniez identyfikowanie ba-
rier po stronie srodowiska, utrudniajgcych funkcjonowanie dziecka. Wyniki
tej oceny stanowig podstawe do okreslenia celéw, form, metod i $Srodkow
w zakresie wspomagania rozwoju dziecka oraz wsparcia rodziny.
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W trakcie biezgcej pracy w ztobkach i klubach dzieciecych oraz placéwkach
wychowania przedszkolnego

Monitoring rozwoju kluczowych
kompetencji dzieci
Na podstawie informacji wynikajgcych
z monitorowania oraz obserwacji
funkcjonowania dzieci identyfikowane
sg ewentualne trudnosci i planowane sg
dziatania wspierajgce w trakcie biezgcej
pracy

W przypadku dzieci objetych
wychowaniem przedszkolnym

/

Wsparcie merytoryczne zapewniajg
pracownicy IK, a takze specjalisci
pracujgcy w podmiotach tworzacych siec¢
wsparcia.

Wsparcie to obejmuje: porady,
konsultacje, instruktaz do pracy
z dzieckiem w toku codziennych czynnosci

opiekundw i aktywnosci dziecka na
terenie placéwki. Y,

~

-
4 Specjalisci przedszkolni zapewniajg
rowniez wsparcie dla nauczycieli
wychowania przedszkolnego w ich
codziennej pracy. Poza konsultacjami
i poradami, takze bezposrednio wspieraja
nauczycieli podczas pracy z grupg, a przez

Monitorowanie realizacji podstawy
programowej
Obejmuje analize postepow dzieci
i podejmowanie dziatan ukierunkowanych
na wspieranie ich rozwoju podczas zaje¢
wychowania przedszkolnego

\ to posrednio wspieraja dzieci. j

f Specjalisci przedszkolni \
(w szczegolnosci psycholodzy, pedagodzy
specjalni i logopedzi) wspotpracuja
z nauczycielami w zespotach
wielospecjalistycznych. Nowe
rozwigzania zakfadaja wiekszg autonomie
w przydzielaniu instrumentéw wsparcia
na podstawie rozpoznania dokonanego
w przedszkolu, bez koniecznosci
przeprowadzania oceny dziecka poza
przedszkolem. Godziny dodatkowego
wsparcia bedg mogty by¢ przydzielane
na podstawie ustalefi/konsultacji
przedszkolnych z udziatem rodzicéw oraz
— W razie potrzeby pracownikéw placéwek

Specjalista instruuje, daje przyktady, jak nauczyciel moze
radzic sobie przy pojawiajacych sie u dziecka trudnosciach,

K specjalistycznych. j
\

jakie moga byc sposoby ich pokonywania. j
u

RYs. 6.5. OCENA FUNKCJONALNA W GRUPIE DZIECI DO LAT 3 ORAZ W WYCHOWANI
PRZEDSZKOLNYM

Zrédto: opracowanie wtasne.

Ocena funkcjonalna obejmuje:

1. Ocene potrzeb i mozliwosci rodziny oraz sSrodowiska opiekuriczo-wy-

chowawczego dziecka.

2. Ocene fizjoterapeutyczng majgcg na celu ocene rozwoju motorycz-
nego dziecka przy uzyciu specjalistycznych narzedzi oraz ustalenie

planu wspomagania.
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3. Ocene psychologiczng przeprowadzang z wykorzystaniem wystanda-
ryzowanych narzedzi. Ma ona na celu przeprowadzenie pogtebionej
diagnostyki cato$ciowego rozwoju matego dziecka, ustalenie diagno-
zy psychologicznej, profilu rozwojowego.

4. Ocene logopedyczng przeprowadzang z wykorzystaniem narzedzi do
badania kompetencji komunikacyjnych. Ma ona na celu przeprowa-
dzenie pogtebionej diagnozy logopedycznej, ocene zdolnosci kompe-
tencji jezykowych i komunikacyjnych.

5. Ocene pedagogiczng realizowang przez pedagoga, w tym pedagoga
specjalnego, z wykorzystaniem technik i narzedzi oceny funkcjonal-
nej rozwoju dziecka w zakresie kluczowych obszaréw procesu ucze-
nia sie: czynnosci poznawczych, manipulacyjnych, nasladownictwa,
wspotdziatania, umiejetnosci emocjonalno-spotecznych, aktywnosci
zycia codziennego i uczestnictwa oraz barier w srodowisku rodzin-
nym i lokalnym.

PAMIETAI:

Po przeprowadzeniu oceny funkcjonalnej okreslony zostanie profil
funkcjonalny (PF) dziecka, ktdry jest wynikiem transdyscyplinarnej
analizy danych, wynikéw badan i dziatan diagnostycznych przeprowa-
dzonych przez wszystkie osoby zaangazowane w proces oceny funkcjo-
nalnej (specjalisci, rodzice, nauczyciele, lekarze, pracownicy socjalni). PF
integruje informacje pochodzace z réznych zrédet i wskazuje obszary na
okreslonym etapie rozwoju dziecka, w odniesieniu do ktérych jest okre-
Slany aktualny poziom jego funkcjonowania z uwzglednieniem zaso-
béw dziecka (ktére powinny byc¢ rozpoznane i rozwijane), potencjalnych
trudnosci zwigzanych z funkcjonowaniem dziecka w Srodowisku (ktére
powinny by¢ niwelowane i stanowig wskazanie do podjecia wsparcia),
wptywu czynnikdw srodowiskowych, ktdre majg wptyw na sytuacje zy-
ciowa dziecka, w tym dotyczacych rodziny.

PF stanowi podstawe planowania wsparcia dla dziecka i rodziny oraz ptasz-
czyzne odniesienia w ocenie jego efektywnosci, co pozwala monitorowac
proces rozwoju oraz odpowiednio wyznaczaé cele rozwojowe, terapeutycz-
ne i edukacyjne w perspektywie krotko i dfugoterminowej.
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Pobsumuimy:

Ocena funkcjonalna jest procesem rozciggnietym w czasie, ktéry przede
wszystkim powinien odbywac sie w naturalnym srodowisku dziecka, to zna-
czy W miejscu jego zamieszkania, w instytucji opieki nad dzieckiem do lat
trzech lub w placéwce wychowania przedszkolnego. Wyniki oceny funkcjo-
nalnej z jednej strony wskazuja, jak dziecko funkcjonuje w poszczegdlnych
sferach rozwojowych, z drugiej strony ukazujg zasoby i potrzeby zaréwno
dziecka, jak i Srodowiska, w ktérym ono funkcjonuje (przede wszystkim sro-
dowiska rodzinnego). Nalezy podkresli¢, ze rozpoznawanie potrzeb dziecka
i rodziny powinno by¢ ciggte, a zakres i rodzaj oddziatywan powinien byé
odpowiednio modyfikowany w zaleznosci od aktualnych potrzeb.

Celem postepowania diagnostycznego jest ustalenie potrzeb i zakresu podejmowania dziatan
dotyczgcych wspomagania funkcjonowania dziecka w poszczegdlnych obszarach rozwojowych
oraz analizy wptywu czynnikéw srodowiskowych na funkcjonowanie dziecka i rodziny.

Ocena dokonywana jest przez wielospecjalistyczny zesp6t WWR z uwzglednieniem potrzeb
okreslonych w ramach kwalifikacji do poziomu wsparcia WWR.

Ocena funkcjonalna rozwoju dziecka dokonywana jest w réznych obszarach rozwojowych
w odniesieniu do norm rozwoju dziecka. Ma na celu okreslenie zasobdéw i trudnosci dzieci
w obszarach kluczowych dla rozwoju.

Efektem oceny funkcjonalnej jest Profil Funkcjonalny (PF), stanowigcy catosciowe zobrazowanie
zgromadzonej wiedzy o dziecku i rodzinie oraz Srodowisku, w ktérym funkcjonuja.

W procesie oceny funkcjonalnej uczestniczg wszyscy specjalisci oraz rodzice dziecka.

Proces oceny funkcjonalnej przeprowadzany jest w srodowisku naturalnym dziecka lub
w podmiocie realizujgcym zadania w ramach WWR.

Ocena funkcjonalna z elementami ilosciowej oceny wykonywanej przy uzyciu
standaryzowanych narzedzi uwzglednia dane o dziecku uzyskane w wyniku rozmowy/
wywiadu z rodzicami oraz analizy dokumentacji medycznej dotyczacej stanu zdrowia dziecka.
W zaleznosci od potrzeb dziecka i jego stanu zdrowia postepowanie diagnostyczne uzupetniane
jest o konsultacje medyczne, badania specjalistyczne realizowane w ramach dostepnych
$wiadczen w podmiotach leczniczych, w tym réwniez na podstawie odrebnych porozumier/
umdw zawartych przez instytucje koordynujaca.

Proces oceny funkcjonalnej jest dostosowany do potrzeb oraz mozliwos$ci dziecka/rodziny oraz
przeprowadzany jest przez zespét WWR zgodnie z kodeksem etyki zawodowej.

RYs. 6.6. GROWNE ZAtOZENIA OCENY FUNKCJONALNEJ DLA CELOW WWR

Zrédto: opracowanie wtasne.
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Ocena funkcjonalna daje mozliwos¢ wieloaspektowego rozpoznania moc-
nych stron i trudnosci/zaburzen w rozwoju dziecka, uwzgledniajgc zasoby
rodzinne oraz srodowiskowe oraz ocene nozologiczng, okreslajgcg lub wy-
kluczajgca konkretng jednostke chorobowa. Szczegdlnie wazne jest to, ze
ocena funkcjonalna oraz diagnoza nozologiczna dajg mozliwos$é catoscio-
wego rozpoznania funkcjonowania dziecka oraz jego rodziny. Nalezy pod-
kresli¢, ze ocena funkcjonalna z elementami ilosciowej oceny wykonywanej
przy uzyciu standaryzowanych narzedzi uwzglednia rowniez dane o dziecku
uzyskane w wyniku rozmowy/wywiadu z rodzicami oraz analizy dokumen-
tacji medycznej dotyczacej stanu zdrowia dziecka. W zaleznosci od potrzeb
dziecka i jego stanu zdrowia postepowanie diagnostyczne jest uzupetniane
o konsultacje medyczne, badania specjalistyczne realizowane w ramach do-
stepnych swiadczen w podmiotach leczniczych, w tym réwniez na podsta-
wie odrebnych porozumien/uméw zawartych przez instytucje koordynuja-
c3. Podsumowanie gtdwnych zatozen oceny funkcjonalnej w procesie WWR
zawarto narys. 6.6.
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RozDzIAL 7

WYKRYWANIE POTRZEB | MONITOROWANIE
ROZWOIJU DZIECKA

ANNA MIKLER-CHWASTEK

7.1. POTRZEBY ROZWOJOWE DZIECKA

Kazdy cztowiek ma potrzeby, ktére potrafi zaspokoi¢ samodzielnie badz
z pomocg innych oséb. W przypadku matego dziecka to wtasnie najblizsi
opiekunowie sg tymi, od ktorych zalezy trafne wykrywanie jego potrzeb,
a takze ich realizacja. Dzieciece potrzeby mozemy podzieli¢ na dwie grupy:
biologiczne i psychospoteczne. Do pierwszej nalezg: zapewnienie dziecku
odpowiedniego zywienia, snu, aktywnosci ruchowej, pielegnacji i podsta-
wowe] opieki (w tym takze opieki medycznej). Do drugiej grupy mozemy
zaliczy¢ bliski kontakt z osobg znaczgcy, budowanie poczucia bezpieczen-
stwa, dobre relacje z innymi osobami, mozliwos¢ gromadzenia doswiadczen
sprzyjajacych procesowi uczenia sie i rozwoju, akceptacje, wdrazanie do
przestrzegania norm i wzorcow, wdrazanie do samodzielnosci, szeroko po-
jetg organizacje procesu wychowania.

W przypadku najmtodszych dzieci to rodzice sg odpowiedzialni za rozpozna-
wanie i zaspokajanie ich potrzeb. Im jest ono starsze, tym bardziej rozszerza
sie zakres 0sdb oddziatujgcych na nie. Sg to opiekunki ztobkowe, nauczycie-
le wychowania przedszkolnego, nauczyciele szkolni, a takze grono réowie-
$nikdw. Do grupy oséb dbajgcych o zabezpieczenie potrzeb rozwojowych
nalezg takze specjalisci niosgcy pomoc dziecku z trudnosciami rozwojowymi
i/albo z niepetnosprawnoscig. Zatem grono oséb, z ktérymi dziecko ma kon-
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takt i ktére na nie oddziatujg moze by¢ catkiem spore. Wazne, by wszyscy
potrafili odpowiednio komunikowac¢ sie miedzy sobg, wymienia¢ informa-
cjami na temat potrzeb dziecka, a takze sposobami, jakie wykorzystujg by
owe potrzeby zaspokoi¢. Brak spéjnosci moze w tym przypadku przyczynic
sie do pogtebienia trudnosci rozwojowych. Stad tak istotne jest interdyscy-
plinarne podejscie do procesu wspomagania rozwoju dziecka, gdzie rozpo-
znawanie jego potrzeb i adekwatne na nie odpowiadanie staje sie kwestig
kluczowg (Schaffer, 2006).

7.1.1. PODSTAWOWE POTRZEBY DZIECKA WEDtUG JEFFREYA
E. YOUNGA

Hierarchie potrzeb dziecka skatalogowano na wiele sposobéw. Jednak auto-
rzy zgodni sg co do tego, ze absolutnie podstawowymi sg potrzeby fizjolo-
giczne i te zwigzane z poczuciem bezpieczenstwa. ,Zestaw potrzeb” zapro-
ponowany przez Jeffreya E. Younga skoncentrowany jest przede wszystkim
na mozliwosciach i potrzebach matego dziecka. Sg nimi:

* Potrzeba bezpieczeristwa —wigze sie ona nie tylko z zabezpieczeniem
podstawowych potrzeb fizjologicznych, lecz takze realng obecnoscia
rodzica, jego dostepnoscia dla dziecka. Dziecko musi mie¢ poczucie,
ze w poblizu sg osoby, na ktdre moze liczy¢, dajgce mu wsparcie, re-
agujace na jego potrzeby. Zatem nie chodzi tu tylko o fizyczng obec-
nos$¢ dorostego, ktéry dba o to, by dziecku nie stata sie krzywda (nie
doznato urazu fizycznego), byto najedzone i miato odpowiedni zestaw
zabawek. Istotne jest, aby relacja z rodzicami byta stabilna, petna ak-
ceptacji i szacunku.

® Potrzeba kontaktu z innymi (wiezi) — wigze sie w duzej mierze z za-
spakajaniem potrzeby bezpieczenstwa. Bliskos¢ fizyczna, przytulanie,
bujanie, kotysanie w ramionach, spedzanie razem czasu, szczere za-
interesowanie dorostego sprawami dziecka powodujg, ze miedzy nim
a opiekunem tworzy sie wiez, poczucie przynaleznosci i zaufania. Po-
mocne w budowaniu wiezi s3:

— czesty i dtugotrwaty kontakt fizyczny miedzy dzieckiem a opieku-
nem (rodzicem), szczegdlnie w pierwszych latach zycia dziecka;

— umiejetnos¢ opiekuna uspokojenia dziecka znajdujgcego sie w sta-
nie stresu, np. poprzez przytulanie;

151



7. WYKRYWANIE POTRZEB | MONITOROWANIE ROZWOJU DZIECKA

— wrazliwos$¢ opiekuna na sygnaty ptynace ze strony dziecka, a szcze-
goélnie zdolnos¢ do harmonizowania swoich interwencji z rytmami
dziecka;

— bezposredni kontakt wzrokowy;

— szybkie reagowanie na ptacz dziecka.

PAMIETAI:

Wazne jest, aby dziecko miato kontakt nie tylko z najblizszymi, lecz
takze z réwiesnikami. W miare uptywu czasu powinien powiekszaé sie
krag ludzi, ktérzy znajdujg sie w najblizszym otoczeniu dziecka. Z nimi
takze buduje ono relacje i wiez, ale potrzebuje doswiadczen, by sie
tego nauczyc.

® Potrzeba autonomii i niezalezno$ci — z jednej strony dziecko jest za-
lezne od dorostych opiekunéw, ale jednoczesnie potrzebuje czasu
i przestrzeni do tego, by powoli uniezaleznia¢ sie od nich i dojs¢ do
samodzielnosci autonomicznej w okresie wczesnej dorostosci. Zatem
potrzeba sporo czasu, by dotrze¢ do tego poziomu. Mtody cztowiek
potrzebuje wsparcia w postaci zadan dopasowanych do jego mozli-
wosci. Rodzic, ktory dostrzega mocne strony dziecka, potrafi dopaso-
wac do nich proces uczenia. Nie mozna takze zapominaé o postawach
rodzicielskich, takich jak: wspdétdziatanie, akceptacja, dawanie dziecku
rozumnej swobody, uznanie jego praw, ktére pozwalajg dziecku na:
— zbudowanie poczucia niezaleznosci;

— rozpoznawanie swojego potencjatu;

— zaufanie do swoich mozliwosci.

Bezpieczny styl przywigzania, jaki dziecko wypracowuje w relacji
z najblizszymi, powoduje, ze zyskuje ono zaufanie nie tylko do najbliz-
szych opiekundéw (pewnos¢, ze jest blisko mnie kto$, kto mi pomoze),
lecz takze podparcie dla swoich mozliwosci. Zaczyna je rozpoznawac
i doceniag, staje sie samodzielne i niezalezne.

e Potrzeba poczucia wtasnej wartosci — dziecko, ktdremu opiekuno-
wie pozwalajg na zdobywanie niezaleznosci, wspierajg je przy tej oka-
zji w budowaniu poczucia wtasnej wartosci. Dam rade. Poradze so-
bie. Potrafie. Dziecko, ktdre zna swojg wartos¢ bedzie pewne siebie,
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tatwiej mu bedzie radzi¢ sobie z trudnosciami, wykaze sie wiekszym
zaufaniem do zasobdw, ktére zgromadzito. W relacji z rodzicami i in-
nymi osobami w bezpiecznym stylu przywigzania zaspakaja poczucie
wtasnej wartosci, czyli jest $wiadome swoich mozliwosci. Wzrasta
W poczuciu, ze w sytuacjach trudnych jest w stanie sobie poradzi¢.
Poprzez to, ze wczesniej zaspokojono jego potrzebe bezpieczerstwa,
zyskato mozliwos$é bycia niezaleznym i autonomicznym.

e Potrzeba autoekspresji — cho¢ dziecko wymaga kontroli, to oczywi-
$cie musi miec przestrzen na realizacje wtasnych zamierzen i pomy-
stéw. Ma prawo do budowania niezaleznosci poprzez ekspresje wta-
snych planéw.

¢ Potrzeba realnych ograniczen (stawiania rozsgdnych granic) — cho¢
kazdy cztowiek ma prawo do wolnosci i niezaleznosci, to trzeba pa-
mieta¢ o stawianiu granic. Wolnos¢ dziecka konczy sie tam, gdzie
zaczyna sie wolnos¢ drugiej osoby. Zatem wychowanie musi obej-
mowac takze jasne stawianie granic, dziecko ma wiedzieé, co jest ak-
ceptowane spotecznie, a co nie, jakie reguty panujg w jego otoczeniu.
Stawianie granic jest zwigzane z poczuciem bezpieczenstwa, a co za
tym idzie — bedzie zwigzane takze z tym, ze dziecko staje sie nieza-
lezne i autonomiczne, bo wie, w jakiej przestrzeni moze sie poruszac,
co jest dla niego bezpieczne i co jest akceptowalne w spotecznosci,
w ktorej sie wychowuije.

Katalog potrzeb stworzony przez J.E. Younga dotyczy tylko pewnego wycin-
ka — potrzeb natury emocjonalnej. Trzeba pamietac, ze obowigzkiem opie-
kuna jest zadbanie takze o dobrostan dziecka w wymiarze edukacyjnym czy
zdrowotnym. Dziecko odbiera wyksztatcenie zgodnie z zasadami panujgcymi
w danym kraju, monitorowaniu podlega takze jego stan zdrowia i kondycja
w obszarze rozwoju psychoruchowego. Rodzice czesciowo sg za ten proces
odpowiedzialni. Dbajg o edukacje dziecka na terenie domu, zanim rozpocz-
nie ono proces ksztatcenia w przedszkolu i szkole. Samodzielnie monitoruja
poziom rozwoju korzystajgc z kalendarzy rozwojowych, przygladajac sie po-
stepom, doszukujgc sie dysharmonii rozwojowej. Czesto to wtasnie rodzice
lub opiekunowie (nianie, opiekunki w ztobkach) dostrzegajg pierwsze trud-
nosci rozwojowe dziecka.
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PAMIETAI:

Dziecko ma wiele potrzeb, zadaniem dorostego jest adekwatne odpo-
wiadanie na nie. Bedzie to miato wptyw na jego przysztosc.

7.1.2. MONITOROWANIE PRZEBIEGU ROZWOJU — ROZWIAZANIA
SYSTEMOWE

Monitorowanie przebiegu rozwoju dzieci w Polsce przebiega wedtug okre-
Slonego schematu. Zwraca sie uwage na to, by kobiety planujace cigze za-
dbaty o stan zdrowia (np. rezygnacja z uzywek, suplementacja kwasem
foliowym, przeprowadzenie petnego leczenia stomatologicznego), po-
informowaty lekarza prowadzgcego o swoich planach, jesli zmagajg sie
z chorobg przewlekta. Zadbanie o odpowiednig kondycje zdrowotng matki
daje wiekszg szanse na to, ze rozwdj ptodu bedzie przebiegat bez zakté-
cen. Regularna kontrola lekarska, realizacja zleconych badan, czyli szeroko
pojete monitorowanie przebiegu cigzy, to takze jeden z elementdw dbato-
$ci o kondycje dziecka. Wprowadzenie odpowiedniego leczenia matki (np.
w przypadku wykrycia cukrzycy cigzowej badz anemii) moze ochronic¢ ptéd
przed wystgpieniem niekorzystnych czynnikéw mogacych wptywaé nega-
tywnie na przebieg jego rozwoju. Monitorowanie rozwoju dziecka polega
takze na regularnych badaniach ultrasonograficznych pozwalajgcych wy-
kry¢ anomalie rozwojowe.

Monitorowaniem przebiegu rozwoju dziecka po narodzeniu zajmujg sie
gtéwnie lekarze pediatrzy. Juz w pierwszych minutach zycia okresla sie stan
noworodka wykonujgc rutynowe badania i okreslajgc ich wyniki za pomo-
cg skali Apgar, a takze oceniajac jego wage, wzrost oraz ogdlng kondycje.
W pierwszych dobach zycia dziecka przeprowadza sie takze badania przesie-
wowe w kierunku wystepowania choréb metabolicznych?'? oraz przesiewo-

12 W Polsce rocznie rodzi sie ok. 400 dzieci z wadami metabolicznymi. WHO uznata
wczesne wykrywanie wad metabolicznych u noworodkdéw za bardzo wazny element
oddziatywan, pozwalajgcy na wczesne rozpoczecie dziatan ratunkowych w przypadku
dzieci, u ktérych takie zaburzenia wykryto. Rozpoczecie leczenia w pierwszych dniach
badZ tygodniach zycia dziecka moze ochronic¢ je przed nastepstwami choroby (Portal
Gov.pl (www.gov.pl).
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we badanie w kierunku wad stuchu?!®. Wczesne wykrycie trudnosci w tym
obszarze pozwala na szybkie zorganizowanie pomocy dziecku, np. wdroze-
nie leczenia, opieki specjalistycznej, wsparcia dla rodzicow.

Od 1976 r. wszystkie dzieci w Polsce mogg skorzystac z tzw. bilansow zdro-
wia przeprowadzonych przez lekarzy pediatréw w przychodniach zdrowia.
Badania te dotyczg kontroli przyrostu masy i wzrostu, a takze ogdlnego sta-
nu zdrowia. Pierwszy bilans jest przeprowadzony jeszcze na oddziale potoz-
niczym. W 1. roku zycia bilanse zdrowia potaczone sg zazwyczaj z wizytami
szczepiennymi. Kolejne badania sg prowadzone w wieku ztobkowym, przed-
szkolnym i szkolnym 4,

PAMIETAI:

Monitorowanie przebiegu rozwoju i stanu zdrowia dziecka jest jednym
z elementéw odpowiadania na jego potrzeby.

7.1.3. WCZESNE WSPOMAGANIE ROZWOJU | WCZESNA
INTERWENCJA

Wykrycie choréb badZ zaburzen rozwojowych u dziecka skutkuje skiero-
waniem go do specjalistow, przeprowadzeniem catej gamy badan dodat-
kowych, a takze ustaleniom dtugoterminowego procesu terapeutycznego.
W Polsce sg prowadzone dziatania w ramach wczesnej interwencji (WI)*°
oraz wczesnego wspomagania rozwoju dziecka (WWRD)*®. Terapia dziecka
w ramach wczesnej interwencji odbywa sie w specjalistycznych osrodkach
juz od 1978 r. Jej celem jest prowadzenie oddziatywania diagnostycznego,
leczniczego, rehabilitacyjnego i terapeutycznego skierowanego do dziecka

13 przesiewowe badania stuchu wszystkich noworodkdéw urodzonych w polskich szpitalach
pozwalajg na ustalenie, ktdre dzieci mogg zmagac sie z zaburzeniami w tym obszarze. Daje
to realng szanse na uratowanie stuchu dziecka, co przektada sie takze na jego kompetencje
w obszarze mowy, dajgc mu mozliwos¢ realizacji w obszarze spotecznym i poznawczym.

14 Rozporzgdzenie Ministra Zdrowia z dnia 24 wrzesnia 2013 r. w sprawie $wiadczen gwaran-
towanych z zakresu podstawowej opieki zdrowotnej (Dz.U. z 2019 r. poz. 736, z pdzn. zm.).

15 Program realizowany w resorcie zdrowia.

16 Program realizowany w resorcie edukacji.
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i jego rodziny. Chodzi o jak najszybsze wykrycie problemdéw rozwojowych,
zdiagnozowanie ich oraz udzielenie dziecku i jego rodzinie szeroko zakrojo-
nej pomocy tak, by minimalizowadé skutki zwigzane z niepetnosprawnoscia.

Natomiast wczesne wspomaganie rozwoju dziecka jako rozwigzanie propo-
nowane przez Ministerstwo Edukacji istnieje od 2005 r. i jest realizowane
w placéwkach oswiatowych, czyli w przedszkolach, szkotach i poradniach
psychologiczno-pedagogicznych. Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci jest
dedykowane dzieciom z niepetnosprawnosciami, z trudnosciami rozwojo-
wymi, zdiagnozowanymi od momentu urodzenia do rozpoczecia przez nie
nauki w szkole. W zespotach WWR pracujg psychologowie, pedagodzy, lo-
gopedzi i inni specjalisci w zaleznosci od potrzeb dziecka. Zajecia sg orga-
nizowane w wymiarze od 4 do 8 godzin w miesigcu, w zaleznosci od tego,
jakiego rodzaju wsparcia potrzebuje dane dziecko'’.

Brak spdjnosci w organizowaniu pomocy dzieciom majgcym trudnosci roz-
wojowe i ich rodzinom powoduje, ze cze$é z nich nie otrzymuje odpowied-
niej pomocy, a niektére korzystajg z wielu mozliwosci, przy czym nieskoor-
dynowane oddziatywania terapeutyczne mogg wykluczac sie nawzajem, nie
przynoszac realnych korzysci dziecku. W sytuacji, gdy dwa niezalezne resor-
ty — zdrowia i edukacji — organizujg pomoc dla najmtodszych, istnieje wta-
$nie tego typu ryzyko. Brak miedzyresortowego porozumienia, koordynacji
dziatan powoduje, ze czes¢ dzieci i ich rodzin nie moze w petni skorzystac
z przystugujgcych im praw wynikajgcych z Konwencji Praw Dziecka, a takze
Konwencji Osob Niepetnosprawnych ratyfikowanych przez Polske.

Najkorzystniejszym z punktu widzenia dziecka z trudnosciami rozwojowymi
oraz jego rodziny jest podejscie biopsychospoteczne pozwalajgce na orga-
nizowanie wielospecjalistycznego oddziatywania w najblizszym srodowisku
dziecka, majac na uwadze zasoby jego rodziny. Zadaniem specjalistéw jest
zatem niesienie szeroko zakrojonej pomocy dziecku i jego rodzinie. Chodzi
nie tylko o proces terapeutyczny, polegajgcy na wspieraniu deficytowych
funkcji, ale przede wszystkim o wzmocnienie umiejetnosci i mozliwosci naj-

17 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w sprawie orga-
nizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U. poz. 1635).
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blizszych cztonkdw rodziny dziecka oraz udzielanie wsparcia tak, by powiddt
sie proces jego integracji spotecznej z najblizszym srodowiskiem. Dziecko po-
winno uczy¢ sie w swoim najblizszym otoczeniu, a takze bra¢ czynny udziat
W zyciu swojej rodziny. Proces rozwoju i uczenia sie nie przebiega przeciez
w izolacji i zaciszu gabinetu specjalisty, ale odbywa sie w kazdym momencie
zycia dziecka. Co jednoczesnie oznacza, ze na dziecko i jego rodzine oddzia-
tuja nie tylko aspekty natury biologicznej i psychologicznej, lecz takze to, co
dzieje sie w najblizszym otoczeniu rodzinnym, w relacjach rowiesniczych,
w srodowisku ztobkowym, przedszkolnym i szkolnym czy spotecznosci lo-
kalnej, a nawet zalezy od sytuacji spoteczno-politycznej panstwa, w ktérym
dziecko funkcjonuje (Wczesna interwencja..., 2020).

PAMIETAJ:

Pomoc terapeutyczna i wsparcie muszg by¢ udzielane dziecku i jego ro-
dzinie. Jest to zwigzane z zaspokajaniem jego potrzeb, lecz takze po-
trzeb najblizszych opiekundéw. Oni muszg mie¢ pewnosc¢, ze stanowia
odpowiednie wsparcie dla swojego dziecka.

7.2. DOSTEPNE NARZEDZIA DIAGNOSTYCZNE DO OCENY
POZIOMU ROZWOJU DZIECKA!®

Jednym z istotnych etapdw procesu wspomagania rozwoju dziecka jest rze-
telna ocena jego mozliwosci i potrzeb. W ramach pilotazu Standardéw or-
ganizacji wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, ktéry zostat przeprowa-
dzony w listopadzie i grudniu 2021 r. przez Akademie Pedagogiki Specjalnej

18 QOpracowane na podstawie: B. Bulla (1997). Skale jako metoda oceny poziomu rozwoju
dziecka od urodzenia do lat 3. Katowice: Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego; M. Czub
(2014). Diagnoza funkcjonowania spoteczno-emocjonalnego dziecka w wieku od 1,5 do 5,5
lat. Warszawa: IBE; T. Hellbrigge, F. Lajosi, R. Schamberger, T. Rautenstrauch (1994). Mo-
nachijska funkcjonalna diagnostyka rozwojowa. Krakéw: Antykwa; M. Wojszczyk (1997).
Obserwacja psychologiczna jako metoda diagnozy i prognozy rozwoju dziecka do lat 3.
Katowice: Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego; M. Wéjtowicz-Szefler (2018). Diagno-
zowanie rozwoju matego dziecka. Czes¢ 1. Warszawa: Wydawnictwo Difin; M. Wéjtowicz-
-Szefler (2020). Diagnozowanie rozwoju matego dziecka. Czes$¢ 2. Warszawa: Wydawnic-
two Difin.
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im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie, uczestnicy — pracownicy poradni
psychologiczno-pedagogicznych z 12 powiatdéw na terenie Polski — wskazali
narzedzia diagnostyczne, z ktdrych korzystajg specjalisci zatrudnieni w tych
poradniach. Narzedzia diagnostyczne wymienione jako najczesciej stosowa-
ne przez psychologdéw, pedagogow i logopeddw do oceny poziomu rozwoju
matego dziecka zaprezentowano w tabeli 7.1 i krotko scharakteryzowano
w dalszej czesci rozdziatu.

TABELA 7.1. NARZEDZIA PRZEZNACZONE DLA PSYCHOLOGOW, PEDAGOGOW,
LOGOPEDOW | INNYCH SPECJALISTOW

Nazwa narzedzia dla dla dla dla innych
psychologéw pedagogoéw logopedow specjalistow

Dziecieca Skala Rozwojowa 4
DSR
Krétka Skala Rozwoju v v

Dziecka (KSRD)

Monachijska Funkcjonalna 4 v v
Diagnostyka Rozwojowa

Bateria Metod v v
Diagnozy Rozwoju

Psychomotorycznego Dzieci

5-6-letnich

Skala Inteligencji Stanford- 4
Binet 5 (SB5)

Miedzynarodowa Skala v
Wykonaniowa Leiter 3

IDS-2 Skale Inteligencji 4
i Rozwoju dla Dzieci
i Mtodziezy

IDS-P Skale Inteligencji 4
i Rozwoju Dzieci w wieku
przedszkolnym

Narzedzia do diagnozy 4 v
funkcjonowania spoteczno-

emocjonalnego dziecka

w wieku od 1,5 do 5,5 roku
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TABELA 7.1. CD.

Nazwa narzedzia dla dla dla dla innych
psychologéw pedagogéw logopedéw specjalistow

Skala Rozwoju v
Emocjonalnego dla dzieci
w wieku 3—6 lat (SkaRE)

Profil Psychoedukacyjny v v
PEP-3-PL
ADOS.2 Protokét obserwacji v v v v

do diagnozowania zaburzen
ze spektrum autyzmu

ASRS Zestaw v v
Kwestionariuszy do
Diagnozy Spektrum

Autyzmu

Karty Oceny Logopedycznej v
Dziecka KOLD

KOJD-Afa — Karty Oceny v
Jezyka Dziecka Afa

Test Rozwoju Jezykowego v v
TRJ

Inwentarze Rozwoju Mowy v/ v v

i Komunikacji (IRMIK): Stowa
i gesty. Stowa i zdania.

Karty Oceny Stuchu v v v v
Fonemowego KOSF

Skala Gotowosci v v
Matematycznej i Ryzyka
Dyskalkulii

Potudniowo-Kalifornijskie v
Testy Integracji
Sensorycznej

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie wynikéw badar przeprowadzonych w ramach pilotazu
Standardéw organizacji WWR.
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Dziecieca Skala Rozwojowa DSR — narzedzie diagnostyczne przeznaczone
do uzytku wytgcznie psychologdéw, wykorzystywane do badania matych
dzieci od 2. miesigca zycia do konca 3. roku zycia. Sktada sie z tzw. skali wy-
konaniowej i obserwacyjnej. Stuzy przede wszystkim do wczesnego wykry-
wania zaburzen i opdznien rozwojowych. DSR moze by¢ wykorzystywane
jako narzedzie do badan przesiewowych.

Krotka Skala Rozwoju Dziecka (KSRD) — narzedzie przeznaczone dla psy-
chologéw i pedagogdw, ktdrzy zajmujg sie diagnozowaniem dzieci do 12.
roku zycia. Narzedzie moze by¢ uzywane zaréwno w poradni psychologicz-
no-pedagogicznej, jak i ztobku, przedszkolu czy szkole. Pozwala na szybka
ocene funkcjonowania dziecka w obszarze motorycznym, poznawczym,
emocjonalnym, a takze rozwoju mowy i komunikacji. Natomiast Krotka
Skala Rozwoju Niemowlecia pozwala na badanie dziecka od 1. do 12. mie-
sigca zycia.

Monachijska Funkcjonalna Diagnostyka Rozwojowa — narzedzia diagno-
styczne przeznaczone dla lekarzy, psychologéw, pedagogéw, a takze opie-
kunéw pracujgcych w ztobkach, nauczycieli wychowania przedszkolnego
i innych specjalistow zatrudnionych np. w poradniach psychologiczno-pe-
dagogicznych. Stuzy do badania dzieci od 1. miesigca zycia do 6. roku zy-
cia. Umozliwia badanie funkcji psychomotorycznych, takich jak: petzanie,
siadanie, stanie, raczkowanie, chodzenie, chwytanie, zachowania podczas
zabawy, rozwéj mowy, rozwadj spoteczno-emocjonalny, a takze kompetencje
zwigzane z samodzielnoscia dziecka.

Bateria Metod Diagnozy Rozwoju Psychomotorycznego dzieci 5—6-let-
nich — narzedzie przeznaczone dla psychologéw i pedagogéw pracujgcych
w poradniach psychologiczno-pedagogicznych. Pozwala na diagnozowanie
funkcji wzrokowo-przestrzennych, stuchowo-jezykowych, orientacji w prze-
strzeni, motoryki matej i duzej, rozwoju poznawczego, a takze rozwoju spo-
teczno-emocjonalnego u dzieci 5-letnich i 6-letnich. Przydatne w ocenie go-
towosci szkolne;j.

Skala Inteligencji Stanford-Binet 5 (SB5) to indywidualnie przeprowadzany
specjalistyczny test oceniajgcy inteligencje i zdolnosci poznawcze w popula-
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cji i w grupach specjalnych. Test jest przeznaczony dla oséb w wieku od 2,0
do 69,11 lat (w tym dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng).

Miedzynarodowa Skala Wykonaniowa Leiter 3 stuzy do badania dzieci od
3 roku zycia, mtodziezy i oséb dorostych. Pozwala ocenic¢ poziom inteligencji
i pamieci niewerbalnej oraz uwagi. Dzieki temu, ze jest testem niewerbal-
nym, mozna jg wykorzysta¢ do badania oséb majgcych trudnosci w komu-
nikacji, wynikajgce np. ze spektrum zaburzen autystycznych, uszkodzenia
mozgu, jak réwniez z nieznajomosci jezyka (np. obcokrajowcéw). Diagnoze
za pomocg Skali Leiter 3 mogg przeprowadzi¢ wytgcznie psychologowie.

IDS-2 Skale Inteligencji i Rozwoju dla Dzieci i Mtodziezy to narzedzie prze-
znaczone dla psychologéw stuzgce do badania dzieci i dorostych w wieku
5-20 lat. Podczas badania indywidualnego psycholog ocenia funkcje wyko-
nawcze, czynnosci psychomotoryczne, kompetencje emocjonalno-spotecz-
ne i szkolne, a takze postawy wobec pracy. Narzedzie sktada sie z 30 testow
i daje mozliwo$¢ diagnozowania oséb z trudnos$ciami szkolnymi, wykazuja-
cych zdolnosci, a takze z niepetnosprawnoscia intelektualng. W przygoto-
waniu jest wersja testow dla osdb niewidomych i w znacznym stopniu sta-
bowidzgcych — IDS-2-N.

Skale Inteligencji i Rozwoju Dzieci w wieku przedszkolnym (IDS-P) — na-
rzedzie przeznaczone wytacznie dla psychologéw. Stuzy do badania dzieci
miedzy 3. a 5. rokiem zycia. Pozwala na zmierzenie inteligencji, zdolnosci
poznawczych, umiejetnosci psychomotorycznych, a takze kompetencji ma-
tematycznych, jezykowych oraz emocjonalno-spotecznych.

Narzedzia do diagnozy funkcjonowania spoteczno-emocjonalnego dziec-
ka w wieku od 1,5 do 5,5 roku — dla psychologéw i pedagogdéw pozwalajace
na przeprowadzenie badania u dzieci miedzy 1,5. a 5. rokiem zycia. Stuzy
diagnozowaniu rozwoju spotecznego i emocjonalnego. Skfada sie z trzech
czesci: Kwestionariusza Styl adaptacji, Skali Reakcja na nowosc i Skali Kon-
centracja.

Skala Rozwoju Emocjonalnego dla dzieci w wieku 3—6 lat (SkaRE) — uzyt-
kownikami tego narzedzia sg wytgcznie psychologowie. Skala umozliwia ba-
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danie dzieci miedzy 3. a 6. rokiem zycia, majac na uwadze poziom rozwoju
emocjonalnego. Narzedzie przydatne jest takze w trakcie oceny gotowosci
szkolne;j.

Profil Psychoedukacyjny PEP-3-PL — narzedzie diagnostyczne stuzgce do
oceny poziomu rozwoju zdolnosci i umiejetnosci dziecka z ASD. Sktada sie
z dwdch czesci. Sa to:

e Skala wykonaniowo-obserwacyjna stuzgca do okreslenia poziomu
rozwoju dziecka w obszarach: mowa bierna i czynna, kompetencje
poznawcze werbalne i prewerbalne, motoryka mata i duza, naslado-
wanie, a takze zachowania przystosowawcze: ekspresja emocjonalna,
wzajemnos$¢ spoteczna, specyficzne zachowania ruchowe, specyficz-
ne zachowania jezykowe.

e Raport opiekuna — rodzic (lub prawny opiekun) dziecka ocenia jego
funkcjonowanie.

Narzedzie jest przydatne w badaniu dzieci z ASD oraz innymi trudnosciami,
a takze obarczonych rozwojem nieharmonijnym w wieku 2-6 lat.

ADOS-2. Protokét obserwacji do diagnozowania zaburzen ze spektrum au-
tyzmu — narzedzie do badania zaburzen ze spektrum autyzmu przeznaczone
dla psychologdw, lekarzy, logopeddw, a takze pedagogdw, uznane za ,ztoty
standard” diagnozy autyzmu. Stuzy do badania dzieci od 12. miesigca zycia,
mtodziezy i oséb dorostych. Pozwala na ocene zachowan zwigzanych z cha-
rakterystycznymi cechami spektrum zaburzen autystycznych w takich ob-
szarach jak: jezyk, komunikacja, relacje interpersonalne, zachowania w za-
bawie, zachowania stereotypowe.

ASRS Zestaw Kwestionariuszy do Diagnozy Spektrum Autyzmu — narzedzie
przeznaczone dla psychologéw i pedagogdéw. Pozwala oceni¢ zachowania
zwigzane ze spektrum zaburzen autystycznych, takie jak trudnosci komu-
nikacyjne, problemy w nawigzywaniu relacji oraz w zakresie koncentracji
uwagi u dzieci w wieku miedzy 2,5. a 18. rokiem zycia.

Karty Oceny Logopedycznej Dziecka KOLD — narzedzie stuzgce logopedom
do oceny poziomu rozwoju dziecka od 1. miesigca zycia do 9. roku zycia.
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Badaniu podlega rozumienie mowy, nadawanie mowy, reakcje stuchowe,
ocena narzgddw mowy, artykulacja i sprawnos$é narzagddéw artykulacyjnych,
a takze umiejetnosci pragmatyczno-spoteczne.

KOJD-Afa — narzedzie diagnostyczne przeznaczone dla logopeddéw. Pozwala
oceni¢ sprawnos¢ jezykowaq i komunikacyjng dziecka w wieku przedszkol-
nym i szkolnym. Umozliwia diagnoze funkcji jezykowych typu: rozumienie,
powtarzanie, nazywanie, dialog, opowies¢, mowa spontaniczna, podsystem
fonetyczno-fonologiczny, podsystem fleksyjno-sktadniowy, podsystem lek-
sykalno-semantyczny, podsystem pragmatyczny. Warto podkresli¢, ze na-
rzedzie to stuzy wytgcznie do diagnozowania dziecka i nie nalezy go wyko-
rzystywac w procesie terapeutycznym.

Test Rozwoju Jezykowego TRJ jest przeznaczony dla dzieci od 4. do 8,11.
roku zycia. Stuzy do oceny poziomu rozwoju jezykowego dziecka pod wzgle-
dem rozumienia i produkcji mowy oraz do diagnozy zaburzen jezykowych.

Inwentarze Rozwoju Mowy i Komunikacji (IRMIK) to narzedzie diagno-
styczne przeznaczone dla pedagogéw, psychologéw i logopeddow stuzgce
do okreslania poziomu rozwoju mowy matych dzieci. Kwestionariusz wypet-
nia rodzic. Czes¢ Stowa i gesty jest przeznaczona do badania dzieci miedzy
8. a 18. miesigcem zycia. Pytania zawarte w tej czesci dotyczg rozumienia
i wykorzystywania stow przez dziecko, a takze gestéw stuzgcych do komu-
nikacji i zabaw. Natomiast test Stowa i zdania jest przeznaczony do badania
dzieci miedzy 18. a 36. miesigcem zycia w zakresie spontanicznego uzywa-
nia stdw w rozmowie, umiejetnosci ich nasladowania i powtarzania, a takze
faczenia ze sobg poszczegdlnych wyrazéw.

Karty Oceny Stuchu Fonemowego KOSF — narzedzie przeznaczone dla na-
uczycieli wychowania przedszkolnego i edukacji wczesnoszkolnej, psycholo-
gow, pedagogow, logopedodw. Stuzy do badania stuchu fonemowego u dzie-
ci miedzy 3. a 7,6. rokiem zycia.

Skala Gotowosci Matematycznej i Ryzyka Dyskalkulii — narzedzie przezna-
czone dla psychologéw i pedagogdéw pracujgcych w poradniach psycholo-
giczno-pedagogicznych. Przeznaczone do badania dzieci w wieku miedzy
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4,7. a 7,6. roku. Pozwala na diagnozowanie gotowosci dziecka do nauki ma-
tematyki, a wiec przydatne w ocenie gotowosci szkolnej, a takze jako ele-
ment planowania terapii dziecka z trudnosciami w uczeniu sie matematyki.

Potudniowo-Kalifornijskie Testy Integracji Sensorycznej — narzedzie prze-
znaczone dla certyfikowanych specjalistéw zajmujgcych sie diagnozg i tera-
pig integracji sensorycznej. Pozwala na badanie niemowlat, dzieci w wieku
przedszkolnym i szkolnym, mtodziezy i oséb dorostych.

PAMIETAI:

Potrzeby dziecka sg wielorakie — zwigzane sg z etapem rozwojowym,
poziomem funkcjonowania, zasobami i trudnos$ciami, z jakimi zmaga sie
dziecko. Mozna powiedzie¢, ze kazde dziecko bedzie miato nieco od-
mienne potrzeby. Zadaniem dorostego opiekuna jest zatem uwazna ich
ocena po to, by odpowiednio je zaspokoi¢. Z catg pewnoscig istnieje pa-
kiet potrzeb bazowych. Nalezg do nich: potrzeby fizjologiczne, potrzeba
bezpieczenistwa oraz budowania mocnej i zdrowe] wiezi z opiekunem,
potrzeba bycia niezaleznym i autonomicznym na miare swoich mozliwo-
$ci. Wszystkie dzieci potrzebujg wsparcia, by osiggng¢ wysokie poczucie
wtasnej wartosci, co pozwoli im na realizacje zamierzen teraz i w przy-
sztosci. Po to, by dobrze funkcjonowac w spoteczenstwie, dziecko po-
trzebuje takze stawiania mu jasnych granic.
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RozDzIAL 8

KONSTRUOWANIE INDYWIDUALNEGO PLANU
WCZESNEGO WSPOMAGANIA ROZWOJU
DZIECKA | WSPARCIA RODZINY (IPWWR)

GRAZYNA WALCZAK

Kazde dziecko wymagajgce wsparcia, pomocy terapeu-
tycznej ,,stanowi pewne sacrum” i stgd wynika potrze-
ba indywidualnego rozpoznania jego potrzeb i mozli-
wosci i w konsekwencji opracowania indywidualnego
programu.

(D. Wolska, A. Wolski, 2003).

WPROWADZENIE

Konstruowanie indywidualnego planu wczesnego wspomagania rozwo-
ju dziecka i wsparcia rodziny (IPWWR) jest kolejnym po diagnozie/ocenie
funkcjonalnej etapem procesu WWR. Etap ten jest niezwykle wazny, mozna
rzec, ze to serce catego uktadu, poniewaz w wyniku jego realizacji powstaje
plan oddziatywan skierowanych do dziecka, jego rodziny i sSrodowiska po-
zarodzinnego, opracowywany z uwzglednieniem priorytetéw rodziny, form
i stopnia jej zaangazowania w proces wspomagania rozwoju dziecka.

IPWWR w modelu WWR skoncentrowanym na rodzinie, to szczegdlny doku-
ment, gdyz ,wyraza najwazniejszy cel interwencji, ktérym jest upetnomoc-
nienie rodziny; oddaje gtos rodzicom lub opiekunom dziecka i stwarza wa-
runki, zeby to oni przejeli kontrole nad przebiegiem interwencji, prowadzi jg
w takim kierunku, jaki uznajg za najlepszy dla zaspokojenia priorytetowych
potrzeb dziecka i wtasnych” (Wczesna Interwencja. Praktyki rekomendowa-
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ne, 2020, s. 149). Zatem opracowanie IPWWR jest zadaniem bardzo odpo-
wiedzialnym i ztozonym.

Opracowanie IPWWR jest w gestii zespotu WWR. Kluczowa role w realiza-
cji tego zadania odgrywa specjalista wiodgcy, ktory jest cztonkiem zespotu
wczesnego wspomagania rozwoju i wsparcia rodziny. Do jego zadan nalezy
m.in. koordynacja procesu opracowania, realizacji i monitorowania indywi-
dualnego planu wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i wsparcia rodzi-
ny. Rolg specjalisty wiodgcego jest moderowanie przebiegu spotkania. Bar-
dzo wazne jest wyjasnienie celu spotkania oraz zachecanie uczestnikow do
wyrazania opinii, dbatos¢ o poprawng komunikacje i zapisywanie/rejestro-
wanie ustalen zespotu. Spotkania poswiecone opracowaniu IPWWR powin-
ny odbywac sie w zyczliwej atmosferze. Wszyscy uczestnicy powinni miec
poczucie poszanowania i partnerstwa.

PAMIETAI:

Jesli chcesz, by rodzice wtaczyli sie w realizacje WWR, powinni miec
przekonanie, ze ich gtos jest wazny i ma znaczenie w realizacji wszyst-
kich etapdw WWR. Specjalisci powinni chcie¢ i umie¢ wystuchac rodzi-
cow. Opracowanie IPWWR wspdlnie z udziatem rodzicow to réowniez
poczatek budowania relacji opartych na zaufaniu, ktére bedzie podsta-
wa dalszych dziatan. Wymiana opinii i przemyslen powinna odbywadé
sie w atmosferze wspdtpracy. Wszyscy uczestnicy spotkania sg wazni
i majg réwne prawo gtosu.

Poza rodzicami i specjalistami w spotkaniu mogg uczestniczy¢ réwniez inne
osoby, ktére na co dzien majg kontakt z dzieckiem, np. dziadkowie, pracow-
nik ztobka, opiekunka.

Czas tych spotkan powinien by¢ tak zaplanowany, by rodzice rzeczywi-
$cie mogli w nich uczestniczy¢. Liczbe spotkan ustala sie w zaleznosci od
sytuacji dziecka i rodziny oraz danych zgromadzonych do analizy i omé-
wienia materiatdw. Zazwyczaj na opracowanie IPWWR potrzebnych jest
kilka spotkan. Konstruowanie IPWWR jest procesem, ktdrego realizacja
przebiega etapowo.
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Etapy konstruowania IPWWR:
® Analiza wynikdéw diagnozy oraz okreslenie obszaréw wsparcia i prio-
rytetéw.
e Okreslenie celdow/ konceptualizacja.
e QOkreslenie warunkow realizacji celow.
e Zaplanowanie ewaluacji.

8.1. ANALIZA WYNIKOW DIAGNOZY | OCENY FUNKCJONALNE)J
ORAZ OKRESLENIE OBSZAROW WSPARCIA | PRIORYTETOW

Analiza wszystkich pozyskanych w procesie diagnozy danych o dziecku i ro-
dzinie inicjuje proces konstruowania IPWWR. Potencjalnym zrédtem danych
o dziecku mogg by¢ nastepujace dokumenty:

e wyniki oceny funkcjonalnej (rozpoznanie, okreslenie poziomu funk-
cjonowania dziecka we wszystkich badanych sferach, profil funkcjo-
nalny);

e wytwory dziecka, ewentualnie ich zdjecia, kopie;

¢ wyniki diagnozy kryterialnej;

e wyniki wywiadu wstepnego;

e wyniki wywiadu opartego na rutynach wraz z ekomapa (zasoby dziec-
ka i rodziny oraz spotecznosci lokalnej i dostepnych ustug).

Omodwienie, przedyskutowanie wszystkiego co udato sie ustali¢ o dziecku
i rodzinie jest okazjg nie tylko do analizy zebranych danych w kontekscie
srodowiskowych uwarunkowan, lecz takze okazja do wyjasnienia pewnych
niejasnosci, a czasami sprzecznych informacji. Prowadzi to w efekcie do
uspdjnienia obrazu funkcjonowania dziecka i jego rodziny. Wspdlna anali-
za danych i ich omawianie jest tez podstawg do okreslenia priorytetowych
obszaréw funkcjonowania dziecka i rodziny oraz okazjg do wyrazenia niepo-
kojow i oczekiwan rodzicow. Rodzice powinni mie¢ Swiadomos$é, ze ich zda-
nie bedzie uwzglednione w opracowywaniu IPWWR. Pominiecie stanowiska
rodziny moze spowodowac, ze IPIWWR stanie sie ,,dokumentem wyspecja-
lizowanych strategii, w ktorym kompetencja specjalistéw jest przeceniana
i ktory w niewielkim stopniu odzwierciedla codzienne zycie dziecka i rodzi-
ny” (Wczesna Interwencja. Praktyki rekomendowane, 2020, s. 153).
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Podkreslanie roli rodzicéw w zadnej mierze nie umniejsza znaczenia specjali-
stow w procesie WWR. Na etapie konstruowania IPWWR specjalisci powinni
poinformowacé rodzicéw o wszystkich swoich obawach i zastrzezeniach, aby
rodzice mogli podjg¢ swiadomg decyzje odnosnie ustalania celéw i strategii
ich osiggania. Nalezy bowiem ,,zawsze mie¢ na uwadze, ze kazda relacja po-
trzebuje przejrzystosci, wzajemnego szacunku, konsekwencji, elastycznosci,
przestrzeni i czasu. Trzeba tez umiec stuchac (...) i komunikowa¢ zgodnie z za-
sadg, ze komunikacja wymaga nieprzerwanej uwagi i elastycznosci, ze trzeba
dawad i bra¢” (Wczesna Interwencja. Praktyki rekomendowane, 2020, s. 154).

W wyniku wieloaspektowej i wnikliwej analizy danych o dziecku i rodzinie
nalezy wspdlnie okresli¢ priorytetowe obszary wsparcia, ktére bedg stano-
wity podstawe do okreslenia celéw WWR oraz warunkdw ich realizacji.

8.2. OKRESLANIE CELOW / KONCEPTUALIZACJA

Okreslenie celu jest opisem stanu oczekiwanego, pozgdanych zmian, czyli
tego, CO MA BYC osiggniete w wyniku realizacji programu. Zaktadane cele
powinny stuzy¢ przede wszystkim wspieraniu rodziny i rozwoju danego
dziecka. ,Cele te sg bardzo réznie formutowane i jest to oczywiste wobec
ztozonosci zjawisk. Warto jednak w tym miejscu zwrdci¢ uwage na to, iz
pozyteczne jest okreslenie w ramach celéw tego, w jakim stopniu osoba nie-
sprawna ma wykonaé dang czynnosé, np. na polecenie i z pomocg, na pole-
cenie, lecz bez pomocy, samodzielnie w sytuacji rehabilitacji, samodzielnie
i spontanicznie w sytuacjach innych” (Obuchowska, 1999, s. 125).

Ze wzgledu na ztozonos¢ rdznych sytuacji, nawet po bardzo wnikliwej anali-
zie wynikow oceny, nie zawsze mozna jednoznacznie okresli¢ priorytetowe
obszary i wynikajgce z nich cele. Utatwieniem w tym zakresie mogg by¢ na-
stepujace pytania skierowane przez specjalistéw do rodzicéw, ktdére pozwo-
I3 doprecyzowac oczekiwane zmiany.

e Jakie zmiany chcielibyscie widzie¢ po zakoriczeniu interwencji?

e Co chcielibyscie zmienic?

e Co Waszym zdaniem powinno przebiegaé inaczej? (Wczesna Inter-

wencja. Praktyki rekomendowane, 2021, s. 154).
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Pomocg w okresleniu celdéw ogdlnych i szczegétowych moze by¢ réwniez
operacjonalizacja zadan. Jest to szczegdtowa analiza ocenianych sfer i usta-
lenie, w jakich zakresach, jakich zadan i czynnosci dziecko nie wykonuje
(Marcinkowska, 2005). Operacjonalizacja zadan pomaga nie tylko okresli¢
cele, lecz takze kierunek i kolejno$é nabywania kompetencji, moze by¢ za-
tem przydatna réwniez w fazie ewaluacji po realizacji indywidualnego pro-
gramu wspomagania rozwoju. Cele ogdlne wynikaja ze sfery i zakresu okre-
Slonego podczas operacjonalizacji zadan, sg to zwykle cele dtugoterminowe,
np. roczne, pétroczne, kwartalne. Cele szczegétowe, to cele odnoszace sie
do rozwijania, ksztattowania, nabywania okreslonych czynnosci. Cele te po-
winny by¢ krétkoterminowe — 1, 2 miesieczne, gdyz utatwi to planowanie
procedury osiggania celdw, ich realizacje i monitorowanie oraz ewaluacje
danego programu. Zaréwno cele ogdlne, jak i szczegétowe, powinny odnosié
sie tez do rodziny, Srodowiska dziecka. Operacjonalizacja zadan jest szcze-
gélnie przydatna w formutowaniu celéw WWR dla dziecka z wielorakg nie-
petnosprawnoscia.

PAMIETAI:

Cele WWR powinny by¢ funkcjonalne oraz wynikaé z rozpoznania po-

trzeb oraz priorytetéw dziecka i rodziny. Cele sg funkcjonalne, gdy spet-

niajg nastepujace kryteria:

— odzwierciedlajg priorytety rodziny;

— s3 uzyteczne i znaczace;

— odzwierciedlajg prawdziwe sytuacje z zycia dziecka i rodziny;

— ich opis nie zawiera terminéw fachowych;

— sg mierzalne (Wczesna Interwencja. Praktyki rekomendowane, 2020,
s. 156).

Nalezy podkresli¢, ze ,,cele sformutowane w sposdb funkcjonalny pozwala-
ja zwiekszy¢ udziat dziecka w rutynowych czynnosciach dnia codziennego
oraz uzasadniaj, dlaczego jest wazne, zeby pracowac nad ich osigganiem”
(Wczesna Interwencja. Praktyki rekomendowane, 2020, s. 157).

Wazne: Oprocz celéw funkcjonalnych dla dziecka konieczne jest réowniez
okreslenie celéw dla samych rodzicéw (przynajmniej jednego).
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Poniewaz nic lepiej nie uczy jak przyktady, w tabeli 8.1 zamieszczono kilka
celdw w ujeciu funkcjonalnym i niefunkcjonalnym.

TABELA 8.1. PRZYKLADY CELOW FUNKCJONALNYCH | NIEFUNKCJONALNYCH

Cele
Ujecie funkcjonalne Ujecie niefunkcjonalne
Podczas $niadania Ania bedzie siedziata przy stole Wydtuzy¢ czas siedzenia Ani.

i zjadata positek do konca.

W drodze z domu do szkoty Ja$ trzyma za reke tate Jas wykonuje polecenia taty.
i idzie przy nim.

Zrédto: opracowanie na podstawie Wczesna Interwencja. Praktyki rekomendowane, 2020.

Na etapie formutowania celéw bardzo istotne jest rowniez wskazanie kry-
teriow ich osiggniecia. Okreslenie kryterium to ustalenie wskaznikéw/miar
pozwalajacych stwierdzié, czy cel zostat osiggniety czy nie. W tym zakresie
rowniez wazny jest udziat rodzicéw. Skoro bowiem cele byty formutowane
zgodnie z oczekiwaniami rodzicéw, to réwniez oni powinni okresli¢ sytuacje,
ktére beda ,,méwity” o osiggnieciu celu. Na przyktad: Jas samodzielnie pije
z kubka w czasie wszystkich positkow przez tydzien.

8.3. OKRESLENIE WARUNKOW REALIZACJI CELOW
Po okresleniu celdw, czyli po ustaleniu tego, do czego mamy dazy¢, nalezy
okresli¢ warunki ich realizacji, w tym: zasady, strategie/sposoby realizacji ce-
6w, osoby wspotrealizujgce, miejsce i czas realizacji celow.
Zasady
Okreslajac warunki realizacji powinno sie uwzglednia¢, stosownie do kon-
tekstowych uwarunkowan, zasady pedagogiki specjalnej oraz zasady sper-

sonalizowane, tj. takie, ktore sg szczegdlnie istotne dla realizacji danego pro-
gramu. S3 one opracowywane z myslg o konkretnym dziecku i jego rodzinie.
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Zasady te majg pomdc zharmonizowac i uspdjni¢ sposéb postepowania
wszystkich oséb zaangazowanych w realizacje celow WWR.

Strategie/sposoby realizacji

Strategia w odniesieniu do WWR jest swoistym drogowskazem dojscia od
tego, CO JEST (stan obecny wynikajacy z analizy danych o dziecku i rodzinie),
do tego, CO MA BYC, tj. do stanu oczekiwanego, celu. Ustalanie strategii
mozna poréwnaé¢ do budowy mostu, ktéry ,tgczy dwa brzegi rzeki: brzeg
aktualnego stanu (tego CO JEST) oraz brzeg oczekiwany (tego CO MA BYC),
w pewnym sensie jest to zawsze brzeg nadziei” (Obuchowska, 1999, s. 127).

Strategie powinny by¢ budowane na zasobach rodziny z uwzglednieniem
mozliwe] sieci wsparcia. Dlatego bardzo wazne jest rozpoznanie realnych
mozliwosci witgczenia sie rodziny w realizacje celdw, po to, by dziatania
wspierajgce rozwdj wkomponowac w naturalne sytuacje codziennego zycia
rodziny.

PAMIETAI:

Bardzo wazne jest ustalenie tego, co rodzina juz robi, ewentualnie tego
co moze zrobi¢ dla osiggniecia celdéw planu wczesnego wspomagania
rozwoju. Zatem najpierw powinna byc¢ analiza i zrozumienie pomystéw
rodziny, a dopiero pdzniej ewentualne ich korygowanie albo propono-
wanie witasnych strategii, ktére dopetnig dziatania rodzicow podejmo-
wane w sytuacjach naturalnych (Wczesna Interwencja. Praktyki reko-
mendowane, 2020).

Ustalajac strategie WWR nalezy réwniez wskaza¢ osoby wspierajgce reali-
zacje celéw, czyli odpowiedzie¢ na pytanie: kto i w jakim zakresie bedzie
uczestniczyt w realizacji poszczegdlnych celdow. Mogg to by¢: rodzice, perso-
nel ztobka, przedszkola, specjalista wiodacy, przyjaciele, sgsiedzi, rodzenstwo.
W planowaniu strategii WWR niezbedne jest tez okreslenie czasu i miejsca
najbardziej optymalnego do realizacji okreslonych celéw. Dane miejsce cza-
sami bedzie wymagato modyfikacji. Wéweczas zakres i sposdb nowej aranzacji
miejsca nalezy rowniez omowic z rodzicami/opiekunami dziecka.
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PAMIETAI:

»(...) w podejsciu skoncentrowanym na rodzinie najlepsze jest dla niej
to, co sama wskazuje za najbardziej odpowiednie dla siebie i dziecka.
Dlatego jeszcze raz podkreslamy jak wazne jest omawianie z rodzicami
dziecka zasobdw i strategii, zeby mogli oni swiadomie dokonaé wyboru.
Nawet najbardziej skuteczna strategia, ktora sprawdzita sie w wielu in-
nych rodzinach albo zostata opisana w literaturze przedmiotu, nie musi
by¢ odpowiednia dla rodziny, z ktdrg wtasnie pracujemy” (Wczesna In-
terwencja. Praktyki rekomendowane, 2020, s. 162).

Dane strategie powinny ulega¢ modyfikacji, jesli wyniki ewaluacji wyka-
3 taka koniecznosc.

8.4. FORMA zAPISU IPWWR

Wszystkie ustalenia dotyczace realizacji celéw i warunkdéw ich realizacji po-
winny by¢ zapisane, w efekcie czego powstanie dokument — Indywidualny
Plan Wczesnego Wspomagania Rozwoju Dziecka i Wsparcia Rodziny (IPWWR).
Dokument ten powinien byé odzwierciedleniem procesu konstruowania
IPWWR, a jednocze$nie moze stanowi¢ cenne narzedzie utatwiajgce realiza-
cje i monitorowanie procesu WWR. IPWWR jest tez swoistym kontraktem
miedzy rodzing a specjalistami, gdyz zawiera wspdlne ustalenia odnosnie ce-
6w i warunkdw ich realizacji. Analiza literatury i dobrych praktyk pokazuje, ze
nie ma jednego, idealnego formatu zapisu IPWWR. Zdania s3 tez podzielone
wzgledem sposobu przechowywania IPWWR tylko w formie elektronicznej.
Zasadniczo przyjmuje sie, ze dokument IPWWR powinien spetniaé zaréwno
wymagania ustugodawcy, jak i uwzglednia¢ wszystkie ustalenia zespotu re-
alizujgcego model WWR skoncentrowany na rodzinie. Specjalici zatem po-
winni ,zachowac delikatng réwnowage miedzy tym, czego wymagajg od nich
przepisy, a praktykami skoncentrowanymi na rodzinie (Wczesna Interwencja.
Praktyki rekomendowane, 2020, s. 165). Niezaleznie od formy zapisu, zaleca
sie, by struktura IPIWWR zawierata dwie czesci informacji.

CZESC PIERWSZA — informacje ogélne: dotyczy materiatéw uzyskanych po-
przez oméwienie i podsumowanie danych zebranych w dotychczasowym
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przebiegu interwencji (pierwszy kontakt i ocena funkcjonalna) oraz informa-
cji zebranych na temat dziecka i rodziny. Bedg tu:
e |ista naturalnych Zrédet wsparcia oraz zasobéw i mocnych stron ro-
dziny;
e umiejetnosci funkcjonalne i potrzeby dziecka;
® obawy i priorytety rodziny.

CZESC DRUGA — plan dziatania: okreélenie celéw funkcjonalnych dla dziecka
i rodziny oraz strategii i zasobdw do osiggniecia kazdego z tych celdw, wigcznie
z kryteriami, procedurami i uzgodnionymi datami. Opisanie planu dziatania:
e KTO | CO bedzie robit (zaangazowane osoby);
e GDZIE | JAK to sie odbedzie (procedury, wsparcie i miejsce);
e KIEDY (trwanie, czestotliwosé);
* JAK zostanie to ocenione — ewaluacja (kryteria osiggania celéw dtugo-
i krotkoterminowych) (Wczesna Interwencja. Praktyki rekomendowa-
ne, 2020, s. 164).

Forma zapisu IPWWR moze by¢ taczona — opisowa i tabelaryczna, albo tyl-
ko opisowa, w sytuacji, kiedy trudnos¢ sprawia zapisywanie danych w tabeli.
Najistotniejsze jest, by kazda przyjeta formuta zawierafa te zalecenia. O wybo-
rze formy ostatecznie decyduje zespét WWR. Wazne jest, by tak opracowaé
IPWWR, aby utatwiat realizacje procesu WWR oraz pomdgt” monitorowacé
dostarczanie ustug i wsparcia oraz odnotowywaé osigganie zaplanowanych
celow” (Wezesna Interwencja. Praktyki rekomendowane, 2020, s. 164).

W konicowej czesci tego rozdziatu zataczono przyktad rozktadu zapisu da-
nych dotyczacych planowanego wsparcia dziecka i rodziny w IPWWR, przy-
gotowany zgodnie z zatozeniami wsparcia oferowanego dziecku i rodzinie,
opisanymi w Nowym modelu WWR (2021). Prezentowany zapis uwzglednia
,nowya” perspektywe pracy z dzieckiem, tj. na podstawie Miedzynarodowej
Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ICF), czyli z wy-
korzystaniem profilu funkcjonalnego dziecka i doborem aktywnosci na pod-
stawie ICF (rozwijane aktywnosci i uczestniczenie, powigzane z nimi funkcje
oraz cele rozwoju dla danej aktywnosci). Szczegdlny akcent potozono w tym
zapisie na zaangazowanie rodziny i najblizszego srodowiska dziecka w reali-
zacje IPWWR.
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8.5. EWALUACIA

Ewaluacja to okreslenie, oszacowanie wartosci (Stownik wyrazow obcych,
1971). W kontekscie rozwazan o programach wspomagajacych rozwoj, ewa-
luacja jest niezbednym elementem procesu terapii, poniewaz pozwala kom-
pleksowo okresli¢ efektywnosc¢ realizowanych strategii.

W wyniku ewaluacji nalezy przede wszystkim ustali¢, czy podjete dziatania
doprowadzity do celu. Ewaluacje nalezy zaplanowaé, czyli okresli¢:

przedmiot ewaluac;ji;

pytania, na ktére chcemy w wyniku ewaluacji uzyskaé¢ odpowiedz;
wskazniki (kryteria) uzyskanych efektéw;

sposdb badania (ustalenia) wartosci badanych wskaznikéw i ich reje-
strowania;

kogo bedzie dotyczyta ewaluacja, kto i kiedy jg przeprowadzi;

rodzaj i forme podejmowanych dziatan w ramach zmodyfikowanego
programu, by powstate zmiany miaty charakter trwaty.

»Ewaluacja powinna rozpoczg¢ sie juz w koncowej fazie konstruowania pro-
gramu. | tak po opracowaniu programu nalezy zwrdéci¢ uwage:

czy cele sformutowano jasno, czy nie sg zbyt ogdlne i czy nie jest ich
zbyt duzo;

czy uwzgledniono warunki kontekstowe (Srodowiskowe i indywidu-
alne);

czy program zaktada tez oddziatywanie na $rodowisko spoteczne i fi-
zyczne;

czy podejmowane dziatania sg spdjne i stuzg interesom dziecka i ro-
dziny” (Walczak, 2011, s. 42).

Ewaluacje mozna przeprowadzi¢ wkrétce po zrealizowaniu programu (per-
spektywa dtugofalowa) lub w trakcie jego realizacji (perspektywa krotko-
terminowa). Jest to wowczas biezgce rejestrowanie zmian i postepéw po-
wstatych w wyniku przebiegu codziennych zaje¢ WWR. Pomocg w ewaluacji
osiggania celéw moze by¢ Skala osiggnie¢ celéw WWR autorstwa Deala,
Dunsta i Trivette’a (tabela 8.2).
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TABELA 8.2. SKALA OSIAGNIEC CELOW WWR DEALA, DUNSTA | TRIVETTE'A

Punktacja Kryterium
1 Sytuacja sie zmienita, nie jest juz potrzeba.
2 Sytuacja sie nie zmienita, nadal jest potrzebg i celem.
3 Rozpoczeta sie realizacja celu — nadal jest potrzeba.
4 Cel czesciowo osiggniety, ale nie satysfakcjonuje rodziny.
5 Cel osiggniety, ale bez satysfakcji rodziny.
6 Cel w wiekszosci osiggniety, rodzina usatysfakcjonowana.
7 Cel osiggniety, rodzina usatysfakcjonowana.

Zrédto: Wezesna Interwencja. Praktyki rekomendowane, 2020, s. 159.

PAMIETAI:

Wyniki ewaluacji osigganych rezultatéw i postepdw rozwojowych dziec-
ka oraz stopnia zadowolenia rodziny z efektéw swoich dziatan i poczu-
cia wtasnej kompetencji s niezbedne do zmiany strategii lub procedur
osiggania celéw.

Pobsumuimy:

e Zgodnie z zatozeniami Nowego modelu WWR, tj. modelu skoncentro-
wanego na rodzinie, wszelkie planowane dziatania/pomoc, niezalez-
nie od poziomu wsparcia, powinny uwzglednia¢ dobrostan dziecka,
jego rodziny oraz blizszego i dalszego $rodowiska, w ktorym funk-
cjonuje. Wynika to z biopsychospotecznej koncepcji funkcjonowa-
nia cztowieka, wedtug ktérej jest on postrzegany jako osoba zyjaca
w konkretnym srodowisku.

® Podstawg do opracowania IPWWR jest wieloaspektowa analiza wyni-
kéw diagnozy i oceny funkcjonalnej oraz rozpoznania zasobdéw dziec-
ka, jego rodziny i Srodowiska, ze szczegdlnym uwzglednieniem profilu
funkcjonalnego dziecka i ekomapy.

e QOpracowanie IPWWR jest procesem wymagajgcym zaangazowania
i udziatu catego zespotu WWR, w ktdrym rodzice sg partnerami spe-
cjalistow.
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e IPWWR ,wynika z interakcji, wspotpracy i partnerstwa miedzy rodzi-
ng a specjalistami, ale powinien wyraznie wskazywa¢ na kluczowa
role rodziny w rozwoju dziecka.

* IPWWR powinien odzwierciedla¢ wspdlng prace nad mobilizowaniem
systeméw wsparcia (formalnych i nieformalnych), dgzeniem do upet-
nomocnienia rodziny poprzez oddawanie jej poczucia kontroli nad
decyzjami, ktére majg wptyw na nig samg i jej dziecko” (Wczesna In-
terwencja. Praktyki rekomendowane, 2020, s. 167).
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INDYWIDUALNY PLAN WCZESNEGO WSPOMAGANIA
ROZWOJU | WSPARCIA RODZINY (IPWWR)

Indywidualny plan oddziatywan skierowanych do dziecka, jego rodziny i $ro-
dowiska pozarodzinnego, opracowywany z uwzglednieniem priorytetéow
rodziny, w tym decyzji, form i stopnia jej zaangazowania w proces wspo-
magania rozwoju dziecka, sporzgdzany na podstawie profilu funkcjonalnego
dziecka oraz wywiadu opartego na rutynach (RBI) i ekomapy:

Imie i nazwisko dziecka: ........... ... ...
Data urodzenia: .......... ... ...
Miejsce zamieszkania: ...............o i
Tel. kontaktowy, e-mail do rodzicow/opiekunéw dziecka: ................
Data zatwierdzenia IPWWR: ... ... .. ... .. .. .. i
Czas realizacji IPWWR: ... ... e
Skiad zespotu WWR: ... ... .. e
Specjalista wiodacy: ...

Zrédta informacji o rodzinie i dziecku, na podstawie ktérych sporzadzono
PV R:

Czesc . Rozpoznanie — dane o funkcjonowaniu dziecka i rodziny

1. ROZPOZNANIE NA PODSTAWIE DIAGNOZY KLINICZNEJ (w przypadku
okreslonego rozpoznania):

2. WYNIKI ANALIZY PROFILU FUNKCJONALNEGO DZIECKA (MOCNE
STRONY FUNKCJONOWANIA DZIECKA | JEGO TRUDNOSCI ROZWOJO-
WE ORAZ ZAANGAZOWANIE, RELACJE SPOtECZNE | NIEZALEZNOSC
DZIECKA)

3. OBAWY, OCZEKIWANIA | PRIORYTETY RODZINY

4.ZASOBY | MOCNE STRONY RODZINY, SRODOWISKOWE ZRODtA
WSPARCIA
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Czesc Il. Planowanie wsparcia dla dziecka i rodziny
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1. Plan rozwijania aktywnosci

Obszary Rozwijane

aktywnosci aktywnosci

i uczestnicze- i uczestni-
nia (ICF) czenie

Cele
szczegotowe
najblizszego

rozwoju
dla danej
aktywnosci

Utatwienia
w realizacji
celéow

Kto, gdzie,
kiedy

Ocena

Stopien
osiggniecia
celu (tabela)*

2. Zasady postepowania z dzieckiem:

3. Szczegobtowe zadania do realizacji w domu

Funkcje (ICF)

Aktywnos¢
i uczestniczenie

Zaangazowanie
rodziny
i sSrodowiska

Uwagi do realizacji
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4. Formy wsparcia rodziny i srodowiska pozarodzinnego okreslone przez
cztonkdw rodziny i zespot:

Wsparcie rodziny:
1) Potrzeby zdefiniowane przez rodzicow/opiekundw — jakos$¢ zycia (2ro-
dtem informacji RBI — ekomapa)

2) Zakres wsparcia Srodowiskowego:

3) Zakres wsparcia terapeutycznego:

5. Inne wazne informacje z punktu widzenia wdrozenia ipwwr wypracowa-
ne na podstawie porozumienia z rodzing dziecka:

6. Planowana ewaluacja IPWWR (kto i kiedy jg przeprowadzi)

*Kryteria Skali osiggnie¢ celéw WWR Deala Dunsta i Trivette’a

Punktacja Kryterium

1 Sytuacja sie zmienita nie jest juz potrzeba.

2 Sytuacja sie nie zmienita, nadal jest potrzebg i celem.

3 Rozpoczeta sie realizacja celu — nadal jest potrzeba.

4 Cel czesciowo osiggniety, ale nie satysfakcjonuje rodziny.
Cel osiggniety, ale bez satysfakcji rodziny.

6 Cel w wiekszosci osiggniety, rodzina usatysfakcjonowana.

7 Cel osiggniety, rodzina usatysfakcjonowana.

Zrédto: Wezesna Interwencja. Praktyki rekomendowane, 2020, s. 159.
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RozDzIAt 9

PRACA ZESPOLOWA W RAMACH WCZESNEGO
WSPOMAGANIA ROZWOJU DZIECKA
| WSPARCIA RODZINY

LUIZA LIPINSKA, ALEKSANDRA KRASNOSTAWSKA

9.1. CZYM JEST PRACA ZESPOLOWA?

Praca zespotowa jest jednym z gtdwnych zatozern Nowego modelu WWR
(2021), w ktérym wskazuje sie na potrzebe wspodtpracy réznych specjali-
stéw przy ocenie funkcjonalnej dziecka, opracowywaniu programu IPWWR
oraz w czasie realizacji dziatan wspierajgcych (fizjoterapeutycznych, logo-
pedycznych, psychologicznych, pedagogicznych, socjalnych, technologicz-
nych), skierowanych do dziecka i rodziny. Praca zespotowa w ramach WWR
zaktada takze udziat reprezentantéw réznych instytucji. Co wiecej, jakosc¢
udzielanego dziecku i rodzinie wsparcia zalezy od jakos$ci wspdtpracy podej-
mowanej przez cztonkéw zespotu w réznych obszarach.

Wedtug Edgara Scheina (za: Adair, 2001) zespotem mozna nazwa¢ dowolng
liczbe osdb, ktére oddziatujg na siebie i s siebie Swiadome oraz postrze-
gajq siebie jako grupe. Z kolei John Adair (2001, s. 14-17) uwaza, Ze grupa
robocza jest wowczas, gdy wystepuje dajgce sie zdefiniowac cztonkostwo,
Swiadomos$¢ grupy, poczucie wspolnego celu, wzajemna wspoétzaleznosc
w realizacji celu, wspoétdziatanie i zdolnos¢ do dziatania w jednolity sposdb.
W systemie zarzadzania jakoscig zespoty sg zwykle niewielkimi grupami pra-
cownikéw powotanymi na state (np. kota jakosci) lub do wykonania poje-
dynczych zadan (projektéw).
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Do najwazniejszych zalet pracy w zespole, w poréwnaniu z pracg indywidu-
alng, mozna zaliczy¢:
° mozliwos¢ skorzystania z réznorakich doswiadczen i umiejetnosci
cztonkdéw zespotu;
® synergie, czyli wartos$¢ catosci, to wiecej niz suma poszczegdlnych
czynnikéw; kazdy z cztonkdéw zespotu daje site, ktora kreuje nowe
i nieoczekiwane zdolnosci zespotu;
® inspirowanie wzajemne cztonkéw zespotu, co wptywa na wiekszg
ilos¢ kreatywnych rozwigzan;
e zwielokrotnienie mobilizacji do podjecia dziatania;
® wzmachnianie wiezi miedzyludzkich oraz budowanie relacji;
¢ wiekszg mozliwos$¢ wychwycenia btedow;
® podziat odpowiedzialnosci, a co za tym idzie, fagodzenie napie¢ emo-
cjonalnych oraz stresu; cztonkowie zespotu sumienniej wykonujg
swoje zadania, gdyz wiedzg, ze od ich pracy zalezy powodzenie cate-
go zespotu.

Dokonanie oceny umiejetnosci i obszaréw do wsparcia dziecka w kazdej ze
sfer rozwoju oraz ustalenie, w jaki sposéb oceniane umiejetnosci wptywaja
na funkcjonowanie dziecka w rodzinie oraz w srodowisku jest jednym z klu-
czowych zadan zespotu. Zwracamy szczegélng uwage na uwzglednienie po-
trzeb catej rodziny, a nie tylko dziecka. Takie zatozenie prowadzenia WWR
jest o wiele skuteczniejsze niz branie pod uwage jedynie potrzeb dziecka lub
branie pod uwage wybidrczych potrzeb okreslonych przez profesjonalistow
niezaleznie od siebie. Program IPWWR niezwigzany z potrzebami rodziny
moze nie przynies¢ zadnych efektéw albo odnies¢ skutek negatywny. Dlate-
go w tworzeniu Programu IPWWR uczestniczy zespét, do ktérego zaliczamy
réwniez rodzine dziecka. Wyznacza on, w jaki sposéb wspierac rozwéj dziec-
ka dysponujgc potencjatem rodziny.

PAMIETAI:

Zadania zespotu — ocena funkcjonalna, opracowanie, wdrazanie i re-
alizacja IPWWR — nakfadajg koniecznos¢ wzajemnej komunikacji, jak
i podejmowania wspdlnych dziatan przez cztonkdéw zespotu. Wspdtpra-
ca w zespole pocigga za sobg przyjecie wspdlnej wizji wsparcia dziecka
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i rodziny. Cel wspotpracy pomiedzy cztonkami zespotu wydaje sie byé
klarowny — jest nim realizacja programu wspierajgcego dziecko i jego ro-
dzine, natomiast zastanowienia wymagajg struktura, organizacja i mo-
del pracy zespotu.

Praca zespofowa umozliwia wzajemne uzupetnianie sie kompetencjami,
gromadzenie i analizowanie wiekszej ilosci informacji, tgczenie potencja-
téw w rozwigzywaniu ztozonych problemow oraz wzajemne motywowanie
i wspieranie sie w dziataniu. Wymiana wiedzy i informacji pomiedzy profe-
sjonalistami jest najwiekszg zaletg zespotéw multi- i interdyscyplinarnych.
Zespoty te tgczg w pracy nad wspdlnym celem osoby odmienne pod wzgle-
dem zdobytej edukacji, kwalifikacji, umiejetnosci zawodowych, doswiad-
czen zyciowych a réznorodnosc jest ich najwiekszg sita.

Efektywna realizacja IPWWR zalezy od zaangazowania cztonkéw rodziny
dziecka oraz cztonkéw zespotu, wspdlnego podejmowania decyzji, modyfi-
kowania Programu IPWWR w odpowiedzi na zmieniajgce sie potrzeby dziec-
ka i jego rodziny oraz od statego kontaktu miedzy uczestnikami procesu.
Juz na etapie opracowywania Programu IPWWR nalezy wyznaczy¢ osobe,
do zadan ktérej nalezec bedzie zorganizowanie skutecznego wspdtdziatania
cztonkéw zespotu. Wielodyscyplinarnos¢, kompleksowos$é, spéjnosé, sko-
ordynowanie, regularne spotkania zespotu i ewaluacja pracy s3 zatozenia-
mi transdyscyplinarnego modelu pracy zespotowej. Co wiecej, w modelu
tym petnoprawnymi cztonkami zespotu sg rodzice, a scislej méwiac, rodzi-
ny dzieci (Doroszuk, Tersa, 2018, s. 108—109). Niemozliwe jest prowadzenie
wsparcia dziecka i jego rodziny bez osiggniecia przez zespo6t porozumienia
dotyczacego potrzeb, celéw oraz priorytetdw danej rodziny przed podje-
ciem dziatan.

9.2. TRANSDYSCYPLINARNY MODEL ZESPOLU W RELACJI
Z RODZINA

Model transdyscyplinarny pracy zespotu WWR zaktada holistyczne podej-
Scie do dziecka i jego rodziny oraz koniecznos$¢ wspotpracy pomiedzy profe-
sjonalistami juz od etapu diagnozy dziecka (Doroszuk, Tersa, 2018, s. 109).
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Najwazniejszg strefg oddziatywan WWR jest naturalne srodowisko, w kto-
rym funkcjonuje dziecko — nalezy je wspiera¢ i wzmacniac, aby dziecko mo-
gto sie w nim optymalnie rozwijac.

Rodzice i profesjonalisci pozostajg w symetrycznej relacji. Oznacza to, ze
zadna ze stron nie dominuje nad drugg — nie narzuca jej swojej woli, nie
obcigza nadmiarem obowigzkdéw, nie obarcza odpowiedzialnoscig za ponie-
sione porazki. Rowniez zadna ze stron nie przypisuje sobie wytgcznych za-
stug za osiaggniete sukcesy. Zadaniem profesjonalistéow w zespole WWR jest
przede wszystkim ksztattowanie w cztonkach rodzin takich kompetencji,
jak: zaangazowanie, poczucie skutecznosci, umiejetnos¢ zaspokajania wta-
snych potrzeb, umiejetnos¢ korzystania z dostepnych zasobdéw, rozumienie
otoczenia spotecznego i wiara w mozliwos¢ wywierania wptywu na nie,
przekonanie, ze to, co sie robi, jest wartoSciowe oraz poczucie mozliwosci
decydowania o sobie (Twardowski, 2014, s. 17-18).

Prace zespotu WWR nalezy oprze¢ na mocnych stronach rodziny i jej pla-
nach na przysztosc. Zasoby i kompetencje dziecka, rodzicéw i innych czton-
kow rodziny, ich wizja przysztosci powinny stanowié punkt wyjscia przy opra-
cowywaniu Programu IPWWR. Prowadzenie specjalistycznych oddziatywan
(zaje¢, terapii) bezposrednio z dzieckiem jest zasadne i czesto niezbedne,
natomiast wczesne wspomaganie rozwoju przynosi najlepsze efekty, gdy
prowadzone jest podczas codziennych, rutynowych czynnosci, w kontekscie
naturalnych interakcji miedzy osobg dorosta a dzieckiem. Wsparcie dziecka
nastepuje wowczas dwustronnie — przez udzielenie mu wsparcia terapeu-
tycznego, jak i stworzenie mu odpowiednich warunkéw do rozwoju poprzez
wsparcie jego Srodowiska rodzinnego.

PAMIETAJ:

W relacjach z rodzicami profesjonalisci powinni stosowac partnerski styl
porozumiewania sie. Otwarte i szczere porozumiewanie sie jest warun-
kiem skutecznego wsparcia. Przed zadawaniem pytan, dyskusjg, udzie-
laniem porad warto najpierw wystucha¢ rodzicow dziecka i traktowaé
rodzicow jako ekspertéw w sprawach ich dziecka.
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9.3. SKtAD zESsPotU WWR

Myslac o sktadzie zespotu WWR, najczesciej wskazujemy profesjonalistow
—pedagogdéw specjalnych (posiadajgcych przygotowanie specjalistyczne
z zakresu wczesnej interwencji/ wczesnego wspomagania rozwoju dziecka),
nauczycieli, psychologéw, logopeddw, fizjoterapeutéw, terapeutdw, leka-
rzy, diagnostykow, pracownikéw spotecznych — jako jego cztonkéw. Dobor
specjalistéw dokonuje sie poprzez okreslenie potrzeb dziecka i jego rodziny
tak, aby zespdt mogt zrealizowad efektywne wsparcie wykorzystujgc wiedze
i kompetencje zawodowe kazdego ze swoich cztonkdow.

Podczas kompletowania zespotdw najczesciej popetnia sie trzy gtdéwne
btedy, tj.:
® tworzy sie zespoty zbyt liczne (btedne zatozenie, ze wiecej znaczy
lepiej);
* powotuje sie zespoty zbyt homogeniczne (btedne zatozenie, ze ludzie
o podobnych cechach i umiejetnosciach bedg lepiej sie dogadywac);
® nie zapewnia sie szkolen z pracy grupowej oraz umiejetnosci inter-
personalnych (btedne zatozenie, ze kazdy umie i wie, jak pracowac
w grupie) (Hackman, 2002, s. 115).

Mimo ze nie kazdy posiada naturalng zdolno$¢ do wspdtpracy w zespole, to
jest to kompetencja, ktérg kazdy moze nabyc i rozwijac. Dlatego tak waz-
ne jest uczestnictwo cztonkdw zespotu w szkoleniach czy warsztatach, kté-
re pozwolg im zdoby¢ doswiadczenie oraz ksztattowac wtasciwe postawy
i umiejetnosci, takie jak zdolno$¢ uwaznego stuchania, otwarto$¢ na dysku-
sje, sugestie, wskazéwki czy pomysty innych, umiejetnos¢ wyrazania swoich
opinii w sposdb konstruktywny, zwiezty i zrozumiaty dla pozostatych czton-
kéw grupy, odwazne przedstawianie wtasnych pogladéw w duchu szacunku
dla drugiej strony dialogu.

Kompetencje miekkie sg zatem rownie wazne co kwalifikacje i doswiadcze-
nie zawodowe cztonkéw zespotu. Wazne jest, aby w procesie wspierania
dziecka i rodziny, specjalisci WWR wyszli poza wyspecjalizowang wiedze wy-
ksztatcenia kierunkowego. Wspdtpracujacy zespdt gwarantuje komplemen-

185



tarne

9. PRACA ZESPOLOWA W RAMACH WCZESNEGO WSPOMAGANIA ROZWOJU DZIECKA...

wykorzystanie wiedzy z réznorodnych dziedzin (medycznej, eduka-

cyjnej, spotecznej) w celu podjecia catosciowego, zintegrowanego wsparcia
dziecka i rodziny w reakcji na wielos¢ i ztozono$¢ potrzeb rodziny.

Profesjonalisci, cztonkowie zespotu WWR, mogg rozwijac¢ w sobie cechy oso-
bowosciowe, ktdre przyczynia sie do efektywnego wsparcia dziecka i jego
rodziny. Nalezg do nich (Watkins, Morgan, 2007, s. 30-31):

umiejetnosc czerpania radosci z pracy z dzieckiem; docenianie dziec-
ka jako cztowieka;

samoswiadomos¢ i wiedza o wtasnych mozliwosciach i kompeten-
cjach; umiejetnosé¢ wyznaczania realistycznych, mozliwych do osig-
gniecia celow;

umiejetnosc identyfikowania zasobdw i preferencji poszczegdlnych
cztonkdéw rodziny oraz rodziny jako catosci;

bardzo dobra znajomosc¢ realizowanego programu IPWWR —rél i za-
dan wszystkich cztonkéw zespotu;

umiejetnos¢ dostrzegania minimalnych nawet zmian, postepéw
oraz okazywania radosci z tych zmian; rownolegle — cierpliwos¢
w stosunku do powolnych zmian;

dyskrecja podczas omawiania informacji dotyczacych danej rodziny;
uczciwo$é, niezawodnosé, elastycznosé i uwaznos$é, umiejetnosc
dostosowywania wtasnych dziatan, np. do czesto zmiennych stanow
zdrowotnych dziecka, zmian funkcjonowania rodziny;

akceptacja rodzin, z ktérymi sie wspotpracuje — za to, co mogg za-
oferowac swojemu dziecku oraz uwzglednianie w planowaniu dziatan
panujgcych w rodzinie zwyczajow, obyczajéw i preferowanych przez
nig wartosci;

komunikatywnos¢, przystepne rodzicom przedstawianie pojeé, kon-
kretne odpowiedzi na pytania, dostarczanie wyczerpujgcych informa-
cji o programach, mozliwosciach wsparcia, wskazywanie na korzysci,
jakie moga przynie$é¢ dziecku i catej rodzinie, zachecanie rodzicéw,
aby samodzielnie dokonywali wyboréw i podejmowali decyzje odno-
$nie do zakresu potrzebnego im wsparcia.
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9.4. ORGANIZACIJA PRACY ZESPOtU WWR
Prace zespotu WWR mozna podzieli¢ na cztery etapy.

Etap pierwszy — zesp6t koncentruje sie na okresleniu celow dtugo- i krot-
koterminowych, okresleniu zadan, zasobow i umiejetnosci, ktore sg nie-
zbedne do realizacji tych zadan. Na tym etapie pracy zespotu moze sie
okaza¢, ze zespot potrzebuje innego sktadu — poszerzonego lub zmniejszo-
nego — aby mdc pracowac efektywnie bgdz dodatkowych szkolen cztonkéw
zespotu (np. szkolenie fizjoterapeuty z zakresu ergoterapii).

Drugi etap to stworzenie harmonogramu i planu, czyli zdefiniowanie dzia-
fan, ktore nalezy wykonaé, aby osiggngc okreslone cele. Wazne jest doktad-
ne ustalenie czasu realizacji poszczegélnych dziatan, wskazanie osoby odpo-
wiedzialnej za konkretne dziatania i okreslenie sposobu komunikowania sie
cztonkdw zespotu. Jasne ustalenia dajg poczucie bezpieczeristwa i rozktada-
j3 obowigzki na wszystkich cztonkéw zespotu.

Etap trzeci to dziatanie, czyli rozpoczecie realizacji dziatann czgstkowych.
Cztonkowie zespotu sg zmotywowani do podejmowania dziatan z mozliwo-
$cig realizowania wspdlnej wizji, tgczy ich poczucie celowosci dziatan oraz
wiara w odniesienie sukcesu. Na tym etapie znaczaca jest rola lidera zespo-
tu, ktoérego zadaniem jest utrzymanie jasnej wizji, koordynowanie planéw,
monitorowanie pracy i zaangazowania poszczegdlnych cztonkdw.

Czwarty etap — ewaluacja i monitorowanie realizacji, czyli ocena, weryfi-
kacja zrealizowanych juz celéw posrednich oraz weryfikacja wczesniej usta-
lonego harmonogramu wdrazania IPIWWR. Warto na tym etapie siegna¢ po
narzedzia wspierajgce cztonkdéw zespotu, jakimi mogg by¢ inter- i superwizje.

Najwazniejszg czescig pracy zespotu sg bezposrednie dziatania na rzecz
dziecka i rodziny. Mogg byé one wykonywane w domu lub w placéwkach,
osrodkach. Sg one podejmowane zaréwno zgodnie z harmonogramem pra-
cy zespotu, jak i w odpowiedzi na biezgce, pojawiajace sie potrzeby rodziny.
W modelu transdyscyplinarnym pracy zespotowej zalecane jest podejscie,
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w ktorym profesjonalisci wymieniajg sie swojg wiedzg, ustalajg jednoli-
ty plan postepowania oraz wyznaczaja osobe odpowiedzialng za jego
realizacje w domu dziecka. Osobg tg jest specjalista wiodacy. Podejscie
transdyscyplinarne, realizowane przede wszystkim przez jednego cztonka
zespotu przy statym wsparciu pozostatych, zmierza do minimalizowania ne-
gatywnych konsekwencji, ktére mogg wyniknac dla rodziny wskutek czestej
ingerencji kilku specjalistéw (czesto sie zmieniajgcych) w jej zycie codzienne.
Jesli dziecko, jego rodzina albo specjalista wiodgcy odczuwajg potrzebe bez-
posredniego kontaktu z innym cztonkiem zespotu, taki kontakt nastepuje
podczas wspdlnej wizyty ze specjalistg wiodgcym. Podstawowym zadaniem
innego cztonka zespotu jest wéwczas pokaz, jak rodzic moze usprawniac
swoje dziecko w trakcie zwyktych, codziennych, rutynowych czynnosci, jesli
wykona je w pewien okreslony sposéb. Realizacja programu IPWWR moze
odbywac sie w trakcie czynnosci pielegnacyjnych, samoobstugowych, zaba-
wy, podczas spacerdw, zakupow, wyjs¢ rodziny do sSrodowiska, moze wspot-
grac z organizacjg zycia rodziny, jej unikalng struktura.

Pomocne dla cztonkéw zespotu WWR beda m.in. informacje:

e kto tworzy rodzine dziecka i krgg osdb bliskich;
kto jest gtdwnym opiekunem dziecka;
jak wyglada organizacyjnie przecietny dzien z zycia rodziny;
co najblizsi dziecku robig wspdlnie jako rodzina;
® co poszczegdlni cztonkowie rodziny lubig robi¢ z dzieckiem;
ktdre dziatania z dzieckiem stanowig wyzwanie.

Co trzy, cztery miesigce cztonkowie zespotu spotykajg sie w celu okreslenia
aktualnej sytuacji dziecka i rodziny, efektywnosci realizacji Programu IPWWR
i wyznaczenia kierunku dalszych dziatan. Przed spotkaniem nalezy uaktualnic
wszelkie informacje o funkcjonowaniu dziecka i rodziny i zadba¢, aby kazdy
z cztonkéw zespotu do tych informacji miat dostep. Podczas spotkania zespotu
WWR, cztonkowie podejmujg decyzje badz o kontynuacji dotychczasowych
dziatan, badz o wyborze sfery rozwoju, na ktorej nalezy skupi¢ wysitki przez
kolejne trzy, cztery miesigce. W obu przypadkach zespét wyznacza cele w po-
staci konkretnych umiejetnosci, zachowan, majgc na uwadze rozwdj kom-
petencji kluczowych niezbednych do samorealizacji dziecka. Warto zadbac —
przy wsparciu rodziny — o wykorzystywanie nowo zdobywanych umiejetnosci

188



LUIZA LIPINSKA, ALEKSANDRA KRASNOSTAWSKA

w kazdej z dziedzin zycia dziecka, o opracowanie najbardziej naturalnego i jed-
noczes$nie praktycznego sposobu ich zastosowania. Podczas spotkan zespotu
WWR rodzine dziecka reprezentuje specjalista wiodacy.

PAMIETAJ:

Zadania zespotu WWR nie konczg sie wraz z objeciem dziecka obowigz-
kiem szkolnym. Realizacja planu IPWWR powinna uwzglednia¢ przejscie
z WWR do programow realizowanych w placowkach oswiatowych. Pro-
ces przejscia utatwia zamiane form wsparcia w ramach WWR na rzecz
jak najbardziej sprzyjajgcego rozwojowi dziecka srodowiska szkolnego.

Jego planowanie powinno by¢ ujete w IPWWR i zawiera w sobie takie

elementy, jak:

— dostarczenie rodzicom informacji dotyczgcych mozliwosci wyboru
réznych placéwek;

— wspieranie rodzicow w ich formalnych zadaniach na poszczegdlnych
etapach procesu przejscia;

— udzielanie kadrze placéwki informacji o dotychczasowych dziataniach
wspierajgcych rodzine i dziecko w celu zaplanowania i przygotowania
kontynuacji dziatan;

— utrzymywanie okresowego kontaktu z dzieckiem i rodzing po proce-
sie przejscia.

9.5. SPECJALISTA WIODACY

Jeden wybrany cztonek zespotu otacza rodzine szczegblng uwaga. Jest nim
specjalista wiodacy, ktéry koordynuje wsparcie kierowane do konkretne-
go dziecka i jego rodziny — od procesu oceny funkcjonalnej, opracowania po
monitorowanie realizacji IPWWR. Petni on réwniez role tacznika pomiedzy
zespotem WWR a spotecznoscig, w ktérej funkcjonuje dziecko i jego rodzi-
na. Powinien minimalizowa¢ trudnosci wynikajace ze wspotpracy rodziny
ze specjalistami, a takze zapobiega¢ szumowi informacyjnemu. W przypad-
ku mtfodszych dzieci specjalistg wiodgcym zostaje najczesciej psycholog,
w przypadku nieco starszych dzieci, np. w wieku przedszkolnym, moze nim
by¢ pedagog specjalny.
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PAMIETAI:

Specjalista wiodgcy jest tym cztonkiem zespotu WWR, ktéry najcze-
Sciej kontaktuje sie z dzieckiem i rodzing, zwtaszcza podczas wizyt do-
mowych. Wiekszos¢ wizyt odbywa sam, powinien tez by¢ obecny, gdy
z dzieckiem i rodzicami pracujg w sSrodowisku domowym inni specjalisci.
Podczas pierwszych wizyt specjalista wiodacy zbiera informacje o rodzi-
nie, m.in. przeprowadza wywiad oparty na rutynach (RBI — opisano go
w rozdziale 4) — poznaje jej troski, problemy, z ktérymi mierzg sie czton-
kowie rodziny, ich plany i marzenia oraz mozliwosci rozwoju i stopien
gotowosci na rozpoczecie wdrazania Programu IPWWR.

W rozpoznaniu potrzeb, obaw i zasobéw rodziny mogg pomédc nastepujace
pytania:

1. Co lekarze lub inni specjali$ci powiedzieli Paristwu o funkcjonowaniu
Waszego dziecka? Czasami rodzice proszg o wyjasnienie postawionej
diagnozy lub sg dobrze poinformowani o stanie dziecka.

2. Jakie chcecie osiggnac cele, jesli chodzi o Wasze dziecko? Sprébujmy
tu zrozumie¢ nadzieje i marzenia rodzicéw. Warto poprosic¢ rodzicow
o dokonczenie nastepujacych zdan: ,,Bytoby wspaniale, gdyby moje
dziecko mogto...”, ,W ciggu roku chciatbym, aby moje dziecko nauczy-
to sie...”.

3. Jakie sg Wasze gtéwne obawy? Rodzice mogg mieé obawy dotycza-
ce kwestii medycznych, emocjonalnych, spotecznych (Chen, 2017,
s. 235).

Dzieki regularnym wizytom domowym specjalista wiodgacy staje sie czesto
pierwszg osobg poznajgcg emocjonalne i psychologiczne potrzeby rodziny.
Nie oczekuje sie od niego profesjonalnego doradztwa, ale raczej budowania
wiezi opartej na zaufaniu. Wystuchujgc ze zrozumieniem cztonkdéw rodziny,
specjalista wiodgcy ma szanse stac sie dla nich zrédtem otuchy i drogg do-
stepu do odpowiednich swiadczen i wsparcia.

Z czasem, specjalista wiodacy jest postrzegany przez rodzine jako osoba

posiadajgca szerokg wiedze o ich dziecku, jako kto$ zaufany, liczacy sie
z ich zdaniem i w zwigzku z tym potrafigcy zrozumiec ich problemy. Inni
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cztonkowie zespotu WWR mogg sie zmienia¢ — specjalista wiodacy trwa
przy rodzinie, towarzyszy w réznych waznych sytuacjach rodzinnych,
a takze jest gwarantem ciggtosci i systematycznosci podejmowanych dzia-
tan wspierajacych.

PAMIETAJ:

Oparta na zaufaniu relacja miedzy rodzing a specjalistg wiodgcym jest
kluczem do sukcesu, dlatego wizyty domowe zalezg od wspdlnej pracy
i emocjonalnej relacji miedzy odwiedzajgcym a odwiedzanymi. Warto
Swiadomie zadbac o budowanie pozytywnej relacji z rodzina.

Dlatego:

1. Badz pozytywnie nastawiony do rodziny.

2. Badz uprzejmy — niezaleznie od sytuacji pamietaj o zwrotach grzecz-
nosciowych czy usmiechu.

3. Akceptuj — uznaj poszczegdlnych cztonkdw rodziny takimi, jakimi sg,
zaréwno z wadami, jak i zaletami.

4. Zauwaz zasoby, jakie posiada rodzina, doceniaj je.

5. Komplementuj rodzine i poszczegdlnych jej cztonkdw, chociazby za
chec wspotpracy. Wazne: podkreslaj dobre rzeczy, ktdre ktos z rodzi-
ny zrobi z dzieckiem.

6. Poswie¢ rodzinie uwage tak, aby czuta, ze jest dla ciebie wazina
i w chwili pracy z rodzing zajmujesz sie tylko jej sprawami.

7. Badz autentyczny w tym, co robisz.

Kluczowymi obszarami, w ktérych specjalista wiodacy wspiera rodzine, sa:
e koordynowanie zajeé terapeutycznych, z ktérych korzysta dziecko;
¢ identyfikowanie i zaspokajanie potrzeb rodzicielskich;
® przekazywanie rodzicom informacji na temat:
— rozwoju dziecka (np. jakie s3 umiejetnosci oczekiwane od dziecka
w danym wieku),
— trudnosci dziecka/ diagnozy,
— informacji na temat mozliwych form wsparcia, ustug i zasobdéw
dostepnych dla dziecka i rodziny oraz informacji o tym, co rodzina
moze robic z dzieckiem;
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® propagowanie rodziny dziecka z niepetnosprawnoscig w srodowisku
lokalnym;

® zapewnienie rodzinie optymalnego wsparcia emocjonalnego — empa-
tia, pozytywne nastawienie i wrazliwos¢ w kontakcie z dzieckiem oraz
rodzing, nieograniczanie sie tylko do stuchania, ale tez podejmowanie
dziatan, jesli sg konieczne, kierowanie sie wytgcznie dobrem catej ro-
dziny, reagowanie na problemy rodziny, a nie tylko skupianie sie na
dziecku; wartosciowe sg wskazowki dotyczgce tworzenia przez rodzi-
cOw grup wsparcia, uzyskania pomocy psychologicznej dla wszystkich
cztonkdw rodziny, korzystanie ze $rodkow, ustug lokalnych;

® wsparcie i prowadzenie rodzicéw w kierunku zdobycia praktycznych
umiejetnosci budowania oraz pogtebiania zdrowych i satysfakcjonu-
jacych relacji z dzieckiem, tworzenia i umacniania wiezi miedzy czton-
kami rodziny;

e zapewnienie wsparcia materialnego — dostep do zasobodw, ktérych
rodzina potrzebuje, zeby osiggnac swoje cele — sprzet, materiaty czy
wsparcie finansowe.

Kilka wskazéwek, ktére mogg byc¢ uzyteczne w pracy specjalisty wiodace-
g0 z rodzing:

1. Nie koncentruj sie nadmiernie na problemie, kieruj swoje wysitki
w celu okreslenia: co rodzina chce, aby sie zmienito; czego oczekuje
od ciebie jako specjalisty wiodgcego; czego oczekuje od pozostatych
cztonkdw zespotu; co musi sie wydarzyé w zyciu rodziny, aby zmiana
byta mozliwa.

2. Ustal z rodzing cele, ktére beda:

— realistyczne;
— sformutowane w pozytywnych kategoriach;
— raczej mate niz duze.

3. Technika skalowania moze pomadc rodzinie w uporzadkowaniu pew-
nych tematow, jak réwniez w konkretyzowaniu obrazu rzeczywisto-
$ci, pomaga dostrzegac to, co juz istnieje, jest pomocna w rozmowie
o celach i ich realizacji.

— Rodzic okresla tytut skali: okresla sie jg w sformutowaniu pozytyw-
nym, w skrécie ujmujgc umiejetnosé, cel, osiggniecie, na ktérym
zalezy rodzinie.
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— Wyznaczamy stopnie na skali — klasyczna to skala liczbowa 10-stop-
niowa. Okreslamy, ze 10 oznacza najwyzszy dla danej umiejetnosci
poziom, a 1 — poziom najnizszy.

— Rodzic okresla, gdzie jesteSmy obecnie na skali. Jest to w petni su-
biektywna ocena rodzica.

— Pytamy rodzica: ,,Co sie sktada na to, ze jest juz tyle (tej umiejetno-
$ci)?” Pytamy o wyijatki, czyli: ,,Czy kiedys byto juz wiecej na skali?”,
,Czy kiedys byto juz na niej mniej?”. Mozemy dzieki tym pytaniom
dowiedzie¢ sie o czynnikach, ktére sg korzystne dla umiejetnosci,
a takze o sprawdzonych juz sposobach radzenia sobie z regresem.

— Ustalamy z rodzicem, co bedzie nastepnym matym krokiem w kie-
runku pozadanej dziesigtki. Dzieki skali rodzic moze zobaczy¢, ze
miedzy punktem, na ktérym teraz jest a dziesigtka, do ktorej dazy,
jest sporo punktéw po drodze. Na tym etapie planuje sie konkretne
dziatania oraz okresla sie, po czym rodzic pozna, ze ten krok przy-
blizyt go do celu.

— Skale nalezy wspdlnie narysowad i pokazywac rodzicom, wspdlnie
na niej pracowac, zaznaczac kolejne kroki.

. Szanuj tempo rodziny we wprowadzaniu zmian, jedni robig to szyb-
ciej, inni wolniej. O tempie zawsze decyduje rodzina, ty jedynie mo-
zesz to zaakceptowad.

. Szukaj zasobow rodziny — stuchajgc rodzicéw i reagujgc na ich pro-
blemy, pomagajac im odnalezé ich mocne strony i zyska¢ pozytywna
postawe, zwiekszasz ich poczucie pewnosci, wiasnej wartosci oraz
kontroli nad sytuacjg. Pamietaj, ze pomysty, ktére rodzice wygene-
rowali sami, najczesciej dtuzej realizujg w swoim codziennym zyciu.

. Dostosuj do mozliwosci cztonkéw rodziny terminy i godziny spotkan
Srodowiskowych.

. W czasie spotkan z rodzing sprawdzaj czy to, co wspdlnie robicie
w czasie Waszych spotkan jest wazne i uzyteczne dla rodziny.

. Pamietaj — rodzice chcg by¢ zaangazowani i czuc sie autorami sukcesu.

Kazdy z cztonkdw zespotu WWR moze stac sie specjalista wiodgcym, zdo-
bywajgc doswiadczenie w pracy z matym dzieckiem i rodzing oraz pracujgc
nad wtasnymi kompetencjami spotecznymi (takimi jak: tatwos$¢ nawigzywa-
nia kontaktow, wysoki poziom kultury osobistej, poszanowanie godnosci
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i odmiennosci drugiego cztowieka, umiejetnos¢ podejmowania wspodtpra-
cy z roznymi podmiotami, samodzielnos¢ i umiejetnosé pracy zespotowe;j,
postepowanie zgodnie z zasadami etyki zawodowej i inne), osobowoscio-
wymi (m.in. umiejetnos¢ pracy w stresie, okazywanie zrozumienia sytuacji,
dyskrecja, wysokie morale osobiste i zawodowe, otwartos¢, obiektywizm,
rzetelno$¢, kreatywnosé, wrazliwos¢ poznawcza, wtasna aktywnosc¢ i moty-
wowanie do rozwoju, umiejetno$¢ panowania nad emocjami i inne), zawo-
dowymi (m.in. tatwos¢ podejmowania trafnych decyzji, dobra organizacja
pracy, skuteczno$¢ w dziataniu, umiejetno$é obserwacji i tgczenia faktéw,
umiejetnos¢ motywowania do zmiany, znajomos$¢ przepisdw w kontekscie
realizowanych zadan, umiejetnosé¢ oceny sytuacji dziecka i rodziny, wiedza
i umiejetnosci stosowania metod i technik pracy z rodzing).

9.6. KOMUNIKACJA W ZESPOLE

Praca jest wazng czescig zycia i dziatalnosci cztowieka, dlatego atmosfera
jaka w niej panuje oddziatuje na nasze codzienne zycie, dobrostan psychicz-
ny i relacje interpersonalne. Pozytywna atmosfera przekfada sie na zaanga-
zowanie i kreatywno$é, a co za tym idzie — na jako$¢ swiadczonych ustug.
Budowanie relacji opartych na zaufaniu, empatii i wyrozumiatosci w zespole
transdyscyplinarnym nabiera szczegélnego znaczenia, gdy zesp6t ten Swiad-
czy ustugi terapeutyczne polegajgce na doradzaniu, wspieraniu, opiece,
ksztatceniu. Dotyczy to zatem réwniez zespotu profesjonalistow WWR.

PAMIETAJ:

Pozytywna atmosfera w organizacji i zespole sprzyja efektywnej komu-
nikacji, zaufaniu, lojalnosci, zaangazowaniu oraz poczuciu wspoéttworze-
nia miejsca pracy.

Profesjonalisci podejmujacy problematyke relacji w zarzgdzaniu podkre-
$laja, ze relacje interpersonalne s jednym z filaréw organizacji i zespotu
(Glinska-Newes, 2017, s. 10). Budowanie stabilnego i wspierajgcego sie ze-
spotu powinno by¢ traktowane jako inwestycja i dziatania wysokoprofe-
sjonalne.
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Zdaniem Patricka Lencioniego (2016) do gtéwnych dysfunkcji pracy w zespo-
le naleza:

brak zaufania;

obawa przed konfliktem;
brak zaangazowania;
unikanie odpowiedzi;
brak dbatosci o wyniki.

Wedtug autora najwiekszym zagrozeniem dla zespotu jest brak zaufania.

Reguty budowania zaufania w zespole okreslit S. Covey (za: Lencioni, 2016,
s. 22-23), autor bestsellerowych pozycji na temat przywddztwa i rozwoju
osobistego. Sg nimi:

mowienie wprost (badZ uczciwy i szczery w relacjach z innymi, nie
sprawiaj fatszywego wrazenia);

okazywanie szacunku (dbaj o innych i okazuj im troske; badz wobec
nich uprzejmy);

dbanie o przejrzystos¢ (méw prawde i badZ rzetelny; nie ukrywaj
przed innymi informacji ani swoich zamiarow);

naprawianie krzywd (jezeli kogos$ skrzywdzisz, okaz skruche i prze-
pros$; nie prébuj zatuszowac szkdd, ktére wyrzadzites);

okazywanie lojalnosci (doceniaj dokonania innych; nie obgaduj in-
nych za plecami);

wykazywanie sie rezultatami (realizuj powierzone Ci zadania; nie za-
niedbuj obowigzkéw, nie obiecuj wiecej niz jeste$ w stanie zrobié);
doskonalenie sie (rozwijaj swoje umiejetnosci i poszerzaj kompeten-
cje; doceniaj i korzystaj z informacji zwrotnych, ktdre otrzymujesz);
konfrontacja z rzeczywistoscig (nie unikaj stawiania czota proble-
mom, jezeli takie wystgpig; wyjasnij wszelkie niedopowiedzenia);
precyzowanie oczekiwan (ujawniaj swoje oczekiwania; wyjasnij je,
jezeli nie sg jasne; staraj sie nie zawies¢ oczekiwan innych);
przyjmowanie odpowiedzialnosci (bgdZz odpowiedzialny i wymagaj
odpowiedzialnosci od innych);

najpierw stuchanie (wystuchaj, zanim dokonasz oceny; postaraj sie
zrozumiec drugg osobe; nie zaktadaj, ze Ty wiesz najlepiej, co jest dla
innych najlepsze);
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¢ dotrzymywanie zobowigzan (dotrzymuj obietnic; nie tam danego
stowa);

e obdarzanie zaufaniem (nie badz nieufny; obdarzaj zaufaniem osoby,
ktore na to zastugujg).

Sprawno$¢ oraz jakosé komunikacji w zespole sg waznymi elementami bu-
dujgcymi relacje interpersonalne. Proces dawania i przyjmowania informa-
cji zwrotnej jest gtdwnym celem spotkan podsumowujgcych, sprawozdan,
ewaluacji pracy (w tym interwizji oraz superwizji).

PAMIETAI:

Efektywna informacja zwrotna pomiedzy cztonkami zespotu multidy-
scyplinarnego prowadzi do pozytywnych relacji pomiedzy specjalistami
oraz specjalistami i rodzicami; rozwija kompetencje, wptywa na jakosc¢
Swiadczonych ustug, a wiec rowniez wsparcia oferowanego w ramach
WWR).

Odpowiednio sformutowana informacja zwrotna umozliwia rozwéj, posze-
rzanie wiedzy profesjonalistéw, a przysztosci efektywnos¢ podejmowanych
dziatan. Proces udzielania informacji zwrotnej winien staé sie wartosciowg
norma w relacjach interpersonalnych w zespotach multidyscyplinarnych.

Model CORBS wskazuje na najwazniejsze czynniki pomocne przy udzielaniu
informacji zwrotne;j:
e Jasnosc (Clear) — jasno okresl, czemu informacja zwrotna ma stuzyc.
e Posiadanie (Owned) — pamietaj, Twoja informacja zwrotna jest opar-
ta tylko na Twoich przekonaniach, a nie jest uniwersalng i ostateczng
prawda.
e Regularnos¢ (Regular) — dziel sie opinig tak regularnie i czesto, jak
tylko to mozliwe.
e Zrownowazenie (Balanced) — zapewnij rwnowage miedzy pozytyw-
ng informacjg a informacjg stanowigcg nowe wyzwania.
e Doktadnosc (Specific) — staraj sie zawsze, aby informacja zwrotna
byta tak doktadna i szczegdétowa oraz odnoszaca sie do konkretnych
sytuacji i zdarzen, jak tylko to mozliwe.
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Czas na refleksje — pomysl:

1. Co jest dla Ciebie trudne, gdy chcesz wyrazi¢ swojg opinie rozmawia-
jac z profesjonalistami z zespotu WWR o terapii dziecka, o IPWWR?

2. Jakim stownictwem postugujesz sie podczas spotkan podsumowujg-
cych terapie?

3. Czy swoje wypowiedzi opierasz na swoich subiektywnych opiniach,
czy nazywasz fakty?

4. Czy skupiasz sie na mocnych stronach pracy swojego kolegi/kolezanki
z zespotu, czy stale wytykasz mu btedy?

PAMIETAI:

Najwazniejsze w informacji zwrotnej jest przekazanie jej w taki spo-
séb, aby budowata ona wsparcie i stanowita zachete do dalszego
rozwoju — ,dawata moc”. Konstruujagc swojg wypowiedZ zwrotng,
zwracaj szczegdlng uwage na czasowniki — opisz, co widzisz, nazwij
zachowanie, bez oceny i wartosciowania tego zachowania. Skup sie
na tym co cztowiek robi, nie porédwnuj go z innymi. Unikaj okreslen
wartosciujgcych typu ,,dobrze”, ,najlepiej”, ,,nieetyczny”, , nierozwi-
jajace” (Henderson, Holloway, Millar, 2014, s. 85-94). Przyktady ta-
kich wypowiedzi: Gdy widze Parstwa na zajeciach z synkiem dwa razy
w tygodniu, jestem pod wrazeniem, jak udaje sie Panstwu znalez¢ na
to czas; Gdy schyla sie Pani do corki i moéwi do niej, bedqgc na wyso-
kosci jej wzroku, to powoduje, ze corce tatwiej jest skupi¢ sie na Pani
twarzy i na tym, co Pani do niejf mowi.

W zespole WWR kluczowg role (swego rodzaju posrednika, mostu miedzy
profesjonalistami a rodzing dziecka z niepetnosprawnoscig) stanowi specja-
lista wiodacy. Wazine, aby sposéb jego komunikacji z zespotem WWR byt
oparty na empatii, czyli kompleksowym patrzeniu na siebie, innych i ota-
czajgcy rzeczywistos¢ poprzez uwaznos$é na uczucia i potrzeby. Empatycz-
ny — nie oznacza wspodfczujgcy, emocjonalny. Empatyczny lider (specjalista
wiodgcy) rozumie siebie i swoje emocje, potrafi czytac potrzeby innych i od-
powiadaé na nie, potrafi spojrze¢ na proces terapeutyczny z réznych per-
spektyw (perspektywy dziecka, rodzica, rodzenstwa, profesjonalisty) (Be-
rendt, Panas, Lorenc, 2018).
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9.7. SUPERWIZJA | INTERWIZJA W PRACY ZESPOLOWE)

Model biopsychospoteczny determinuje okreslony sposdb myslenia o nie-
petnosprawnosci, zarzadzaniu terapig oséb o ztozonych potrzebach oraz
o roli profesjonalistéw w procesie catoSciowego wspierania rozwoju dzieci
z niepetnosprawnos$ciami lub zagrozonych niepetnosprawnoscia. Rézno-
rodnosc¢ i wielo$¢ oddziatywan, praca z rodzing dziecka z niepetnospraw-
noscig oraz stawiane przez rodzicéw i opiekundw wymagania i oczekiwania
wobec terapeutéw mogg prowadzi¢ do poczucia frustracji, nadmiernego
obcigzenia psychicznego i fizycznego profesjonalistéw oraz do wypalenia
zawodowego.

Wedtug badaczy (Fraudenberger, Rechelson, za: Bobik, 2018) — wypalenie
zawodowe dotyczy najczesciej profesjonalistow, ktdrych praca zawodowa
polega na doradzaniu, pomaganiu, opiece, ksztatceniu i dlatego wymaga
wysokiej motywacji wewnetrznej, zaangazowania, zasobéw interpersonal-
nych. W celu unikniecia tych niekorzystnych czynnikéw ryzyka w pracy pro-
fesjonalistéw, dos¢ powszechnie dokonuje sie ewaluacji pracy.

PAMIETAI:

Ewaluacja pracy terapeutdéw jest rozumiana jako proces systematyczne-
go zbierania informacji o rzeczywistosci edukacyjnej, ich analizowania,
interpretowania oraz formutowania wnioskéw, ktére mozna wykorzy-
staé w praktyce, podejmujgc okreslone decyzje na podstawie informacji
zwrotnej.

9.7.1. SUPERWIZJA

Powszechnie znang oraz rekomendowang formg ewaluacji pracy terapeu-
téw pracujacych na co dzien z osobami z niepetnosprawnosciami lub za-
grozonymi niepetnosprawnoscia, jest superwizja. Przedmiotem superwizji
sg gtéwnie trudne lub zaburzone procesy interakcji miedzyludzkiej w ptasz-
czyznie relacji zawodowych. Superwizja jest formg profesjonalnej pomocy
i wsparcia terapeutéw poprzez ich motywowanie do uruchamiania swoich
wewnetrznych zasobdéw i kompetencji, przepracowania doswiadczen zawo-
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dowych z dystansu we wspierajgcych warunkach zapewnionych przez su-
perwizora (Mutzeck, za: Chmielewska-Dtugosz, 2007).

Celem procesu superwizyjnego jest:
e przezwyciezanie trudnosci, konfliktdw oraz obcigzen zawodowych;
e budzenie nowej motywacji i wiary we wtasne mozliwosci w sytu-
acjach wyczerpania zawodowego;
e podnoszenie profesjonalizmu i jakosci pracy;
* budowanie pewnosci siebie i rozwijanie swoich umiejetnosci w pracy;
e poprawa atmosfery i relacji miedzy cztonkami zespotu;
® rozwdj instytucji, organizacji, proponowanej oferty terapeutycznej.

Superwizja wspiera rozwéj osobisty terapeuty, podnosi jego kwalifikacje za-
wodowe i jednoczesnie wptywa na rozwdj zespotu, instytucji, organizacji.

Mtodzi stazem profesjonalisci (cztonkowie zespotu WWR) mogg potrzebo-
wacé superwizji skupionej gtdwnie na wsparciu dydaktycznym oraz meto-
dycznym, z uwagi na potrzebe uzupetniania wiedzy w zakresie planowania
oraz prowadzenia wsparcia dla dziecka i jego rodziny. Natomiast szczegdlnie
istotnym zagadnieniem superwizji prowadzonej w zespole WWR jest temat
relacji terapeutycznej — czyli tego, co sie dzieje miedzy matym dzieckiem
a profesjonalistg oraz miedzy rodzicami a profesjonalista.

Przedmiotem superwizji mogg by¢ zatem réznorodne, zgtaszane przez pro-
fesjonaliste zagadnienia, np.

* kwestie metodyki postepowania w danej dziedzinie (np. w zakresie
prowadzenia konkretnej terapii — komunikacji alternatywnej i wspo-
magajacej, diagnozowania, metody pracy nad zachowaniami nieade-
kwatnymi);

® poczucie zmeczenia i wypalenia zawodowego;

¢ relacje i sposoby komunikowania sie pomiedzy poszczegdlnymi pro-
fesjonalistami pracujgcymi w zespole WWR;

® stawianie granic w kontakcie z rodzicami oraz innymi profesjonalista-
mi pracujgcymi w zespole WWR.
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Do najczesciej spotykanych form superwizji nalezg superwizja grupowa oraz
indywidualna. Obie te formy profesjonalnej pomocy powinny by¢ przepro-
wadzanie wedtug Scisle okreslonych zasad.

Podczas superwizji indywidualnej — osoba superwizowana (superwizant)
pracuje z jednym, rzadziej z kilkoma bardziej doswiadczonymi specjalista-
mi. Celem konsultacji jest praca nad trudnos$ciami, wzbogacenie wiedzy,
rozwijanie umiejetnosci oraz doswiadczenia zawodowego. Powszechnie
superwizorem jest profesjonalista z wieloletnim doswiadczeniem, bedgcy
autorytetem zawodowym, jednak osoba ta nie powinna przyjmowac roli
autorytarnego eksperta, a raczej osoby wspierajgce]. Superwizor powinien
radzi¢, pobudzaé superwizanta do kreatywnych, nowych rozwigzan, a nie
nakazywacd czy zmuszac do dziatan terapeutycznych (Kielin, 2013, s. 34-46).

W Polsce metoda superwizji indywidualnych z superwizorem posiadajgcym
wieloletnie doswiadczenie w budowaniu indywidualnych systeméw ko-
munikacyjnych jest szeroko wykorzystywana oraz uznawana za pozgdana
forme rozwoju osobistego w terapii z zakresu komunikacji alternatywnej
i wspomagajacej (AAC). Podczas superwizji komunikacyjnych superwizant
przedstawia proces budowania systemu komunikacyjnego z wybranym
uzytkownikiem AAC, zadaje pytania, prezentuje petng dokumentacje (oce-
na komunikacyjna, strategie komunikacyjne) przedstawia proces terapeu-
tyczny na materiale filmowym lub/i podczas zaje¢ prowadzonych na zywo.
Superwizor moze zapytac o oczekiwania i cel spotkania.

Superwizje komunikacyjne, tak jak z zatozenia kazdy rodzaj superwizji, na-
kierowane sg zaréwno na rozwdj osoby poddajgcej sie procesowi super-
wizji (przeanalizowania wtasnej pracy, relacji komunikacyjnej, skutecznosci
strategii komunikacyjnych), jak i na podwyzszenie jakosci oddziatywan tera-
peutycznych, w tym takze podwyzszenie jakosci ustug organizacji, placowki
(Grycman, Jerzyk, Bucyk, 2020, s. 123).

Wspodtczesnie coraz wiekszg popularnoscia cieszg sie rowniez superwizje onli-
ne lub cykle superwizji online (superwizja w formie grupowej, w statej grupie).
Warto jednak zaznaczy¢, ze superwizja jest kosztowng forma doskonalenia
zawodowego. Dla wiekszosci publicznych placdwek oswiatowych zorganizo-
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wanie i sfinansowanie superwizji jest wyzwaniem. Dlatego czes¢ profesjonali-
stéw decyduje sie na podjecie procesu superwizji na witasny koszt.

PAMIETAI:

Superwizja jest dziataniem profesjonalnym, warto wyznaczy¢ w corocz-
nych planach budzetowych srodki na cykliczng superwizje zespotu. Za-
réwno wsrdd szkoleniowcdw, jak i profesjonalistéw superwizja jest po-
strzegana jako najbardziej przydatna forma doskonalenia zawodowego.

9.7.2. JAK ZORGANIZOWAC SUPERWIZJE?

Profesjonalisci podejmujg dobrowolng decyzje o korzystaniu z superwizji.
Gdy placéwka oswiatowa decyduje sie na podjecie statej wspotpracy z su-
perwizorem, musi przygotowac organizacje spotkan. Wizyta superwizora,
czy to w placéwce oswiatowej, czy medycznej, wigze sie z przygotowaniem
merytorycznym zespotu oraz organizacjg logistyczng (harmonogram, przy-
gotowanie lokalowo-sprzetowe).

Zanim dokonasz wyboru superwizora:

® Poznaj potrzeby swojego zespotu — przedstaw idee superwizji, jej za-
tozenia, cele, korzysci ptynace z procesu, zapytaj cztonkdw zespotu
o ich oczekiwania i leki wzgledem superwizora oraz procesu super-
wizji. Przedstaw warunki, ktére musi spetni¢ superwizant poddany
procesowi (zgoda i gotowos¢ na nagrywanie swojej pracy, nawigzanie
wspotpracy opartej na otwartej komunikacji z empatig, wiarygodno-
$cig i gotowoscig do refleksji oraz ewaluacji swojej pracy).

e Stworz porozumienie robocze lub umowe z superwizorem, poznaj
sposob jego pracy (etapy rozwoju zawodowego, doswiadczenie szko-
leniowe), aby zbudowac bezpieczng przestrzen wspotpracy. Warto
porozmawia¢ o wartos$ciach osobistych i zawodowych oraz etyce
w stosunku do pracy.

e Zidentyfikuj zasady i procedury wspoétpracy z superwizorem, upew-
nij sie, ze jestes pewien, czego mozesz oczekiwac od superwizora,
powiedz o swoich wyobrazeniach o dobrej wspdtpracy oraz o lekach
i niepokojach.
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Dwa miesigce przed wizytg superwizora:

Wyznacz koordynatora, ktéry bedzie odpowiedzialny za kontakt z su-
perwizorem, organizacje logistyczno-organizacyjng oraz merytorycz-
ng (kontrola przygotowanych dokumentéw). Warto, aby koordynator
miat zaréwno umiejetnosci pracy w zespole, jak i wyksztatcenie kie-
runkowe do prowadzenia terapii (w celu kontroli przygotowywanych
dokumentow, ich weryfikacji, pdzniejszej ewaluacji).

Zorganizuj spotkanie zespotu merytorycznego (przewodniczy mu
koordynator): porozmawiajcie o potrzebach, zdefiniujcie problemy
i trudnosci, wyznaczcie terapeutéw, ktdrzy bedg superwizantami,
ustalcie liste rezerwowa. Ustalcie, kto z zespotu profesjonalistow pra-
cujgcych na co dzien z dzieckiem obowigzkowo powinien wzig¢ udziat
w omoéwieniu superwizji.

Przygotujcie komplet dokumentéw dziecka (diagnoza nozologiczna,
ocena funkcjonalna, profil funkcjonalny), jego rodziny (ocena zaso-
béw, ekomapa) i Srodowiska pozarodzinnego.

Zbierzcie i uporzadkujcie materiaty wideo z pracy z dzieckiem. Ko-
nieczne jest podpisanie zgody na nagrywanie i przechowywanie na-
gran oraz RODO.

Przedstaw superwizorowi styl uczenia sie cztonkéw zespotu w pla-
cowce oraz opisz Wasz preferowany styl pracy. Omoéw, jak ewentual-
ne réznice w stylu uczenia sie mogg wptynac na wspotprace.

Stwdérz umowe superwizji z wybranym superwizorem.

Umowa z superwizorem powinna zawierac nastepujace elementy:
1) Zasady organizacji superwizji — zasady i procedury wspodtpracy, usta-

lenie, kto finalnie ponosi odpowiedzialnos¢ za realizacje ustug tera-
peutycznych, jak zostanie zrealizowana ptatnos¢, kto jest odpowie-
dzialny za prowadzenie dokumentacji, raportowanie, ewaluacje.

2) Kodeks postepowania i kodeks etyczny — proces i granice wspotpracy,

ustalenie granic poufnosci superwizji, jakie czynnosci beda podejmo-
wane, gdy ktérakolwiek ze stron ma watpliwosci co do stosowanych
metod i stylu pracy. Jesli superwizor jest osobg pracujgcg w danej or-
ganizacji (superwizor wewnetrzny), ustal granice i zakresy kompeten-
cyjne dotyczace rél osobistych i zawodowych — superwizja dotyczy
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TYLKO spraw zawodowych, wprowadzenie wsparcia lub doradztwa
w innym zakresie jest niedozwolone.

3) Ustalenia ogdlne — miejsce, forma superwizji (na zywo, online, forma

hybrydowa), czas i czestotliwos$é spotkan, forma ptatnosci, procedura
odstgpienia od umowy.

4) Struktura w ramach procesu superwizji — ile oséb bedzie brato udziat

w superwizji, w tym, ile oséb bedzie brato czynny udziat w superwi-
zji (jako superwizanci), jakiego rodzaju zagadnienia bedg porusza-
ne podczas procesu superwizji, czy wszyscy uczestnicy superwizji
(a przede wszystkim superwizor oraz superwizant) wyrazajg zgode na
nagrywanie samej superwizji oraz omowienia superwizji, w jakiej for-
mie i przez jaki czas archiwizowane bedg nagrania, kto bedzie miat do
nich dostep (czy nowi pracownicy, ktorzy nie mieli okazji bra¢ udziatu
w superwizji, a dotgczyli do zespotu, czy réwniez rodzice dziecka, pla-
cowka, w ktérej przebywa dziecko — przedszkole, szkota, osrodek) (za:
Henderson, Holloway, Millar, 2014, s. 41-45).

Na kilka dni przed wizytg superwizora zadaniem koordynatora jest:

potwierdzenie obecnosci superwizora w placéwce;

potwierdzenie obecnosci i gotowosci terapeutéw — superwizantéw
oraz zespotu profesjonalistow pracujgcych z dzieckiem;

jesli superwizja zaktada przedstawienie fragmentu pracy terapeutycz-
nej na zywo, nalezy potwierdzi¢ obecnos¢ dziecka i jego opiekunéw
oraz przygotowac odpowiednig sale do spotkania;

przygotowanie nagrania wideo z fragmentami terapii dziecka. Mate-
riaty wideo sg szczegdlnie wazne, gdy niepewna jest obecnos¢ dziec-
ka w dniu superwizji;

przygotowanie pomieszczenia, w ktérym odbedzie sie omdwienie su-
perwizji — nalezy zadbac¢ o sprzet: rzutnik, komputer, gtosniki, kame-
re ze statywem, dodatkowa karte pamieci oraz wode, kawe, herbate
dla uczestnikéw. Przydatna moze okazac sie sala z lustrem weneckim,
wtedy superwizor i superwizant oraz dziecko znajdujg sie w sali te-
rapeutycznej, pozostata czes¢ profesjonalistéw przyglagda sie, bedac
w oddzielnym pomieszczeniu;

ustalenie harmonogramu godzinowego — zazwyczaj superwizja
jednego terapeuty jest podzielona na dwie czesci: przedstawienie
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fragmentu terapii na zywo przed superwizorem albo/i przedsta-
wienie fragmentu terapii na materiale filmowym oraz omdéwienie
procesu terapeutycznego. Najcenniejsze jest, kiedy w omdwieniu
superwizji uczestniczg wszyscy pracownicy (superwizja jest forma
doskonalenia zawodowego, ale réwniez rozwoju osobistego — pod-
nosi kompetencje w zakresie wyrazania swoich opinii opartych na
komunikacji, empatii, pracy w grupie, $Smiatosci i otwartosci na ewa-
luowanie swojej pracy), réwniez Ci, ktorzy dotychczas nie znali i nie
brali udziatu w superwizji;

e uzyskanie zgody na nagrywanie oraz archiwizowanie nagran z su-
perwizji.

Nagrywanie procesu superwizji ma nieocenione korzysci:

® nagranie procesu superwizji (sesji terapeutycznej oraz jej omdéwienia)
jest bezposrednim dowodem realizacji superwizji;

® nagranie daje mozliwo$¢ sprawdzenia oraz monitorowania swojego
rozwoju osobie superwizowanej, weryfikacji, w jaki sposéb wykorzy-
stata czas na sesji superwizji;

® zapis wideo superwizji jest przydatny podczas przygotowan do na-
stepnej sesji superwizji;

® nagranie z grupowego omowienia superwizji moze by¢ rozpatrywa-
ne pod katem pracy zespotu, komunikacji w zespole, dbatosci o jezyk
oraz postawy wobec omawianych zagadnien (Henderson, Holloway,
Millar, 2014, s. 145-157).

PAMIETA}:

Superwizja jest wspdolnym procesem (superwizora, superwizanta oraz
catego zespotu profesjonalistow) opartym na réwnosci i réwnorzedno-
$ci, nawet jesli wérdéd uczestnikdw wystepujg réznice w ich doswiadcze-
niu i wiedzy.

Ostatnie lata nauczyty profesjonalistéw z réznych dziedzin zycia oraz nauki,
ze spotkania w formach online lub hybrydowych mogg by¢ z powodzeniem
realizowane zaréwno w ramach rozwoju osobistego, zawodowego, jak i pro-
wadzonych terapii i konsultacji. Réwniez zdalna forma superwizji (superwi-
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zja online) cieszy sie coraz wiekszg popularnoscig. W praktyce nalezy jed-
nak wzig¢ pod uwage, ze podczas spotkania mogg pojawiaé sie problemy
techniczne i trudnosci z tgczem internetowym, zatem warto doprecyzowac
Z superwizorem rzeczywisty czas trwania spotkania.

O czym warto pamietac podczas organizowania superwizji online w Twoim
zespole:

e aspekty techniczne — zapewnij mozliwie bezpieczne i sprawne funk-
cjonowanie sieci internetowej. Jesli podczas spotkanie cztonkowie
zespotu taczg sie z réznych urzadzen, warto, aby korzystali z interne-
tu, a nie sieci Wi-Fi dostepnej w szkole, placéwce. Przed spotkaniem
warto poznac¢ mozliwosci programu, z ktérego korzystacie (udostep-
nianie ekranu, udostepnianie plikdw, mozliwo$¢ nagrywania spotka-
nia, uczestniczenia na czacie itp.);

e prywatnosc i bezpieczenstwo w sieci — zasada poufnosci procesu
superwizji jest jedng z wazniejszych zasad, niezaleznie od tego, czy
spotkanie odbywa sie w przestrzeni rzeczywistej, czy wirtualnej. Jesli
superwizja online jest nagrywana, zadbaj o bezpieczne przechowy-
wanie oraz udostepnianie materiatu wideo (Henderson, Holloway,
Millar, 2014, s. 145-157).

Podsumowanie — fakty i mity zwigzane z superwizjg:

Mit: superwizja jest uzyteczna jedynie do rozwigzywania biezgcych pro-
blemdw.

Fakt: superwizja jest formg rozwoju osobistego, w tym zawodowego. Zna-
czgco wptywa na motywacje profesjonalisty, jest okazjg do przyjrzenia sie
z dystansu réznorodnym zjawiskom. Superwizja moze wptywac na pozytyw-
ne relacje z zespole, przynosi¢ odcigzenie i ulge.

Mit: podczas superwizji superwizant i superwizor skupiajg sie na proble-
mach i trudnych sytuacjach.

Fakt: superwizant, a w przypadku superwizji grupowej rowniez jej uczest-
nicy, dzielg sie swoimi doswiadczeniami, dobrymi praktykami. Pokazujg, co
dziata w ich pracy, a stanowi zawodowe obcigzenie.
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Mit: w wyniku superwizji grupowej zorganizowanej w osrodku, placéwce,
instytucji mogg wyptynac informacje niepozadane, trudnosci.

Fakt: wszystkich uczestnikdw superwizji (w tym superwizora) dotyczy bez-
wzgledna zasada poufnosci.

Mit: korzystanie z superwizji oznacza, ze z czyms sobie nie radze jako profe-
sjonalista.

Fakt: superwizja jest formg profesjonalnego wsparcia oraz waznym elemen-
tem praktyki terapeutycznej w zawodach zwigzanych z pomaganiem. Brak
superwizji moze prowadzi¢ do niebezpiecznego przecigzenia zawodowego.

9.7.3. INTERWIZJA

Obok superwizji indywidualnej, uzyteczng formg uzupetniajaca jest interwi-
zja. Ideg tej formy superwizji jest budowanie wewnetrznego wsparcia w ze-
spole profesjonalistow pracujgcych z rodzing dziecka z niepetnosprawnoscia
i zagrozonego niepetnosprawnoscia.

PAMIETAJ:

Interwizja to praca zespotowa o charakterze wspierajgcym, prowadza-
ca do rozwoju zawodowego oraz osobistego. W spotkaniach interwizyj-
nych uczestniczg osoby o mniej wiecej podobnym doswiadczeniu (gtow-
nie zespot transdyscyplinarny).

W grupie interwizyjnej nie ma osoby, ktéra przyjmuje role superwizora, jest
jednak osoba prowadzgca spotkanie. Interwizja zawsze odbywa sie wedtug
ustalonych zasad.

Jak przygotowaé zespdt do regularnych spotkan interwizyjnych:

* Wyznacz koordynatora — osobe odpowiedzialng za organizacje spo-
tkan interwizyjnych oraz prowadzenie kazdego spotkania (moze by¢
to jedna osoba lub kazde spotkanie moze prowadzi¢ inna osoba).
Osoba prowadzaca interwizje pilnuje czasu wypowiedzi, dba o prze-
strzeganie zasad (np. nieoceniania pracy, nieodnoszenia sie do wypo-
wiedzi przedmowcow).
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® Przygotujcie wraz z koordynatorem spotkanie organizacyjne, pod-
czas ktérego przedstawicie idee i zatozenia spotkan interwizyjnych,
wyznaczcie dogodny, staty dzien spotkan oraz godzine (na jednorazo-
we spotkanie warto przeznaczy¢ ok. 45—-60 minut), zdecydujecie, kto
uczestniczy w spotkaniach (warto, aby w interwizji uczestniczyt caty
zespot merytoryczny — nauczyciele, profesjonalisci, koordynatorzy,
dyrekcja). Podczas spotkania warto zapytac o leki i obawy cztonkéw
zespotu zwigzane z nagrywaniem oraz prezentowaniem swojej pracy.
Warto otoczy¢ te osoby szczegdlng uwagg podczas pierwszych spo-
tkan, wzmacniaé ich w codziennej pracy oraz daé czas na poznanie sa-
mego procesu interwizji, zanim bedg prezentowali swojg prace. Pod-
czas spotkania organizacyjnego warto porozmawiaé o korzysciach,
jakie wynikajg z nagrywania wtasnej pracy oraz ustali¢ sposoby ar-
chiwizacji materiatéw (wszystkie materiaty z terapii — dokumentacja
papierowa oraz wideo sg dokumentacjg dziecka, zatem nie wolno jej
przechowywadé na prywatnych komdrkach. Warto, gdy filmy z terapii
sg przechowywane na osobistym dysku ucznia).

e Ustalcie wraz z koordynatorem harmonogram interwizji — opracuj-
cie tabele, w ktérej obok dat interwizji bedzie wyznaczony jeden te-
rapeuta, ktéry podczas spotkania bedzie prezentowat swojg prace.
Dostep do tego harmonogramu powinien mie¢ kazdy cztonek zespotu
(warto umiesci¢ go w wersji edytowalnej, np. na wirtualnym dysku
pracowniczym, zmiany w harmonogramie warto zaznacza¢ innym ko-
lorem, stosowac skreslenia).

e Zorientujcie sie, jakim sprzetem dysponujecie — podczas interwizji
pracuje sie gtdéwnie na filmach, warto wiec miec kilka kamer, staty-
wow. Podczas spotkan przydatny jest duzy ekran lub projektor do
wyswietlania filmoéw.

Przyktadowa struktura interwizji:
1. Etap wstepny — profesjonalista przedstawia pokrétce informacje
o dziecku, ktorego terapie prezentuje na materiale filmowym (klasy-
fikacja ICF, ocena funkcjonalna, profil funkcjonalny, informacje o ro-
dzinie — ocena zasobow, ekomapa, informacje o srodowisku pozaro-
dzinnym, dodatkowa dokumentacja) — powinno to zajgé nie wiecej niz
10 minut.
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2. Etap prezentacji materiatu filmowego (fragmentu terapii) i/albo do-
kumentacji, np. dotyczgcej monitorowania procesu zmiany u dziecka,
korespondencja z rodzicami, kontrakt z rodzicami.

PAMIETAJ:

Za dobdr materiatu filmowego, jego dtugosé oraz jako$é odpowiada wy-
tacznie osoba poddajaca sie interwizji. Podczas oglgdania nagrania nie-
dopuszczalne sg dyskusje, rozmowy o filmie.

3. Etap odpowiedzi na pytania dotyczgce obejrzanego fragmentu tera-
pii.
Kazdy z uczestnikéw interwizji odpowiada na trzy pytania (niedopusz-
czalne sg dyskusje, zadawanie dodatkowych pytan osobie poddajacej
sie interwizji):
1) Co Ci sie podobato w obejrzanym fragmencie?
2) Co sprawitoby Ci trudnos¢, gdybys byt/byta na moim miejscu?
3) Co zrobitbys/zrobitabys inaczej, bedgc na moim miejscu?

Etap odpowiedzi na pytania jest jednoczesnie najcenniejszg oraz najtrud-
niejszg czescig interwizji, warto zatem, gdy zespdt przestrzega nastepuja-
cych regut:

— Zasada jednej odpowiedzi — podczas odpowiadania na pytania wy-
mien tylko jedng sytuacje/moment, ktéry Ci sie podobat, jeden
ktory sprawitby Ci trudnosé i jedng informacje zwrotng — co zrobit/
zrobitabys inaczej. Jesli podczas filmu pomyslates o kilku odpowie-
dziach, wybierz te najwazniejszg lub te, ktdrej jeszcze nikt nie po-
wiedziat. Po etapie odpowiedzi bedzie czas na dopowiedzenie.

— Nie oceniaj— odpowiadajgc na pytania nazywaj fakty, np. podobato
mi sie, jak powiedziatas do dziecka..., podobato mi sie jak zareago-
watas usmiechem na usmiech dziecka. Umiejetno$¢ formutowania
faktéw, a nie ocen, jest trudng umiejetnoscig, przydatne moze by¢
zorganizowanie dla zespotu szkolenia/warsztatéw z metody ,,Poro-
zumienie bez Przemocy”.

— Przestrzegajcie kolejnosci pytan — kazdy z uczestnikéw odpowiada
na wszystkie trzy pytania (przymus moéwienia), dopuszczalne sg od-
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powiedzi: nie wiem, co zrobitabym inaczej. Pierwsze dwa pytania
majg charakter wspierajgcy, a trzecie jest formg profesjonalnego
wsparcia, informacji zwrotnej.

— Nie odnoscie sie do wypowiedzi poprzednikdw — unikaj wypowiedzi:
uwazam tak samo jak moj poprzednik. W takiej sytuacji nalezy swo-
imi sfowami odpowiedzie¢ na pytania.

— Pamietajcie o koleZeriskiej formie spotkania — nie stawiajcie sie
w roli ekspertéw, unikajcie wypowiedzi typu: ja wiem, jak powinno
sie to zrobic, ja wiem, jak bedzie lepiej.

— Podczas formutowania odpowiedzi odnoscie sie tylko i wytgcznie
do obejrzanego fragmentu, a nie np. do osobistych doswiadczen
w pracy z tym dzieckiem (tego typu wskazéwki mozna powiedzieé
po serii pytan).

PAMIETAI:

Warto ustali¢, w jakiej kolejnosci uczestnicy odpowiadajg na pytania —
w zespole transdyscyplinarnym moze by¢ to kolejnos$é¢ wedtug grup pro-
fesjonalistéw — fizjoterapeuci, logopedzi, psychologowie, nauczyciele.

4. Etap tzw. czasu dla osoby poddajacej sie interwizji, ktéra moze zadac
pytania dodatkowe do konkretnych oséb, dopytaé, np. co miates na
mysli mowigc, ze zmienitbys pozycje dziecka? Czy mozesz mi cos za-
proponowac?

PAMIETAI:

To osoba poddajaca sie interwizji najlepiej zna zaprezentowang sytuacje
terapeutyczng, nie musi zatem ttumaczydé sie ze swoich dziatan, nie musi
wyjasnia¢ watpliwosci, ktére miaty osoby ogladajgce nagranie.

To osoba poddajgca sie interwizji decyduje, co i ile zabiera dla siebie
z tego spotkania, z ktérych wskazéwek skorzysta, a ktére odrzuci. Jesli
pewne wskazéwki bedg prowokowaty do dyskusji, osoba prowadzaca
interwizje powinna przerwacé taka polemike, méwiac np. nie musisz ni-
czego ttumaczyc, zabierz dla siebie tyle, ile chcesz i potrzebujesz. W cza-
sie przeznaczonego dla osoby interwizowanej warto pozostawié prze-

209



9. PRACA ZESPOLOWA W RAMACH WCZESNEGO WSPOMAGANIA ROZWOJU DZIECKA...

strzen na ewentualne dodatkowe odpowiedzi oséb uczestniczacych
w interwizji.

5. Zakonczenie interwizji — podziekowanie za spotkanie, przypomnienie
zasady poufnosci, ktéra obowigzuje wszystkich uczestnikdw interwizji.

Korzysci ptynace z organizowania spotkan interwizyjnych w zespotach trans-
dyscyplinarnych polegajg nie tylko na analizowaniu wtasnej pracy, lecz takze
na przyjrzeniu sie pracy innych profesjonalistéw.

PAMIETAI:

Ewaluowanie pracy terapeutéw, zatem ewaluowanie procesow tera-
peutycznych, uswiadamia profesjonalistom, ze kazdy ma zawodowe
chwile zwatpienia, trudnosci, a poszukiwanie rozwigzan jest nieodtacz-
nym elementem pracy.

Trudnosci, na ktére moze napotkac zespot podczas organizowania oraz prze-
biegu spotkan interwizyjnych, to:

* Formutowanie wypowiedzi opartych na faktach, a nie na ocenach.
Po pewnym czasie osoby biorgce udziat w spotkaniach interwizyjnych
doceniajg wartos¢ konstruktywnej i konkretnej informacji zwrotnej
otrzymanej od innych uczestnikdw, dostrzegajg réwniez, ze oceny
typu ,super zajecia” nie wnoszg nic do ewaluacji wtasnej pracy.

e W pierwszych miesigcach, a nawet latach zespotowych interwizji
dominujg wyrezyserowane, Scisle zaplanowane nagrania filmowe
z terapii. Profesjonalisci starajg sie zaprezentowaé swojg prace z jak
najlepszej strony, bedg wiec nagrywac filmy kilkakrotnie, aby wybrac
najlepszy moment. Jest to zupetnie zrozumiate, wiele oséb potrzebu-
je nabrania pewnosci zawodowej, poczucia akceptacji w grupie, za-
nim zdecyduja sie przedstawic¢ zajecia, na ktorych czuja sie bezradni
i prezentujg nierozwigzane problemy.

e Ogladanie wtasnych zaje¢ w obecnosci innych terapeutéw dla wie-
lu profesjonalistow wigze sie z przezywaniem negatywnych emocji.
Zadbajcie wiec jako zespot o relacje opartg na zaufaniu, otwartosci,
szczero$ci, stosujcie wzmacniajgcg informacje zwrotnga. Regularnie
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prowadzona interwizja sprzyja gotowosci zespotu na dzielenie sie za-
wodowymi watpliwosciami.

e Uznanie wiasnego oraz grupowego przyzwolenia na popetnianie bte-
doéw — regularna interwizja buduje swiadomos¢, a z czasem akcepta-
cje i zgode na popetnianie bteddw, powiedzenie nie wiem.

e Wypowiadanie sie z pozycji autorytetu.

Regularne interwizje prowadzone w zespole transdyscyplinarnym, a za-
tem réznorodnos¢ punktow widzenia, czasem réwniez sprzecznos¢ opinii,
ubogacajg prace profesjonalisty, wymuszajg aktywnos¢ w mysleniu o me-
todyce pracy i sktaniajg do poszukiwania odpowiedzi na pojawiajgce sie
watpliwosci.

PAMIETAI:

Proces superwizji oraz interwizji:

— wymaga uprzedniego zaplanowania (patrz wskazéwki), wdrazania
oraz ewaluacji (np. ankieta satysfakcji wéréd uczestnikéw, rozmowy
podsumowujgce z superwizorem). Superwizja i interwizja to proce-
sy, ktére powinny by¢ odpowiednio dokumentowane (harmonogram
spotkan, notatki ze spotkan, rekomendacje po poszczegdlnych spo-
tkaniach);

— wspiera prace zespotowgq oraz usprawnia dziatalnos¢ organizacji;

— wptywa na samoswiadomos¢ pracownikdw, ich sktonnos¢ do refleksji
oraz rozwoju zawodowego i osobistego;

— zapewnia szanse na przepracowanie roznorodnych zagadnien oraz
watpliwosci terapeutycznych;

— tworzy sprzyjajgce warunki do integrowania zespotu, nie tylko w pro-
cesie superwizji i interwizji, lecz takze pdzniej.

Interwizja zespotowa oraz superwizja rozumiane jako proces, czyli ,zbidr
dziatan uporzadkowanych w czasie oraz przestrzeni, ktére prowadza do uzy-

skania pozadanego efektu” (Szczepanska, 2011, s. 107) wymaga ewaluacji.

Celem ewaluacji jest udoskonalenie i zaplanowanie dalszych dziatar. Ponad-
to ewaluacja proceséw zespotowych — jakimi sg interwizja oraz superwizja,
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integruje zespdt multidyscyplinarny, pokazuje, ze potrzeby cztonkéw zespo-
tu sg wazne, sktania do refleksji i zastanowienia sie nad wptywem superwizji
i interwizji na poszczegdlne osoby oraz organizacje czy instytucje.

Klasycznym narzedziem ewaluacji, pozwalajgcym na uzyskanie twardych da-
nych ilosciowych, jest ankieta. Stosunkowo krétki czas jej przygotowania,
pozyskania danych oraz wprowadzenia ich do formularza sprawia, ze ankie-
ta jest powszechnie stosowang i dostepng metodg ewaluacji.

Inng, cho¢ wymagajacg spotkania catego zespotu, formg ewaluacji procesu
superwizji oraz interwizji moze by¢ tzw. warsztat ewaluacyjny z zespotem —
czyli spotkanie podsumowujgce. Na takie spotkanie nalezy przygotowac
wszystkie materiaty zwigzane z superwizjg oraz interwizjg, np. harmono-
gram spotkan, notatki, inne materiaty ewaluacyjne (np. opracowane wyniki
ankiety). Warto wyznaczy¢ osobe prowadzacy taki warsztat.

Spotkanie ewaluacyjne moze opierac sie na rundzie szybkich odpowiedzi na
zadane pytanie. Przyktadowe pytania ewaluacyjne:
— Co mozna byto zrobic inaczej?
Co jest warte kontynuowania?
Co byto zaskakujace i réznito sie od oczekiwan?
Z czego nalezatoby zrezygnowac?
Jakie inne dziatania warto dodac?

Wyniki przeprowadzonej ewaluacji warto podsumowac w raporcie i przed-
stawic¢ go wszystkim uczestnikom zespotu multidyscyplinarnego.
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RozDziAt 10

WSPIERANIE PROCESOW PRZEJSCIA
POMIEDZY ETAPAMI KSZTALCENIA

ANNA FLOREK

WPROWADZENIE

Dla os6b zaangazowanych zawodowo w edukacje, przejscie dziecka z opie-
ki domowej do przedszkola lub z przedszkola do szkoty jest zjawiskiem
powszechnym i oczywistym. Jednak dla konkretnego dziecka i konkretnej
rodziny sg to wydarzenia jedyne w ich zyciu, wywotujgce wiele emoc;ji,
wymagajgce duzej mobilizacji sit, nowej organizacji codziennosci i majace
wptyw na ich dalsze losy.

Dlatego — wyposazony w wiedze i doswiadczenie — przyjmij perspektywe
rodzica i dziecka.

Wprowadzenie w zycie nowego modelu WWR daje szanse nie tylko na za-
chowanie ciggtosci oddziatywan wspierajacych dziecko w jego rozwoju, lecz
takze na wfasciwe wykorzystanie potencjatu rozwojowego dziecka i zaso-
bow jego rodziny. Korzystanie z tych zatozen jest bardzo pomocne w do-
brym przygotowaniu i przeprowadzeniu procesu przejscia dziecka z opieki
domowej do ztobka/przedszkola lub z jednego miejsca edukacji do innego.

Dla matego dziecka miejscem statego przebywania jest zwykle dom rodzin-
ny, a opiekunami sg rodzice. Z czasem to sie zmienia i jest to naturalne oraz
potrzebne dla prawidtowego rozwoju dziecka, by znajdowato sie ono réw-
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niez w innych miejscach niz dom i wchodzito w nowe, pozarodzinne relacje.
Dla kazdego dziecka i jego rodzicéw taka zmiana jest wyzwaniem.

Pomysl:
e Jak to jest z rodzicami wychowujgcymi dziecko z niepetnosprawno-
Scig?
e Jakie sg ich nadzieje, jakie obawy?
e Co mozesz zrobi¢, by decyzja podjeta przez opiekundw dziecka i jej
nastepstwa dobrze stuzyty dziecku i catej rodzinie?

Zmiany najczesciej sg zwigzane z rozwojem dziecka. Rodzice postanawia-
ja, by dziecko po osiggnieciu pewnego wieku zaczeto uczeszczaé do ztob-
ka, punktu terapeutycznego, nastepnie do przedszkola, by wreszcie prze-
kroczy¢ prog szkoty. Rodzice wybierajg konkretne miejsce i w nim, dziecko
i oni ,,zadomawiajg” sie na okreslony czas. Zwykle w tym miejscu dziecko
pozostaje do czasu, az osiggnie dojrzatos¢, by przejs¢ do nastepnego etapu
edukacyjnego.

Zdarza sie, ze pojawiajg sie powody, by miejsce/placowke zmieni¢ wczesniej.
Bywa, ze placowka, do ktorej dziecko uczeszcza, nie zapewnia mu dobrych
warunkow do rozwoju. Zobrazuje to dwoma przyktadami. W przyktadzie 1.
stawiano dziecku zbyt wysokie wymagania, a jednoczesnie nie otrzymywato
ono wtasciwego wsparcia. Podejmowane préby zmian na korzys$é dziecka nie
przyniosty pozadanych efektow. Przyktad 2. odnosi sie do sytuacji, w ktorej
wskazania do zmiany wynikaty z faktu, ze dziecko przebywato w mato sty-
mulujgcym srodowisku rowiesniczym.

PRZYKtAD 1:

Basia jest dziewczynkq, u ktorej w wieku trzech lat zostat rozpoznany autyzm.
Przez 4 lata uczeszczata do przedszkola integracyjnego, gdzie przygotowano
dla niej indywidualny program edukacyjno-terapeutyczny (IPET), ktory reali-
zowano we wspotpracy terapeutow, wychowawcow i rodzicow. Dziewczynka
byta stopniowo wtgczana do grupy i uczona samodzielnego funkcjonowania
w grupie. Pod koniec pobytu w przedszkolu byta samodzielna w zakresie sa-
moobstugi, pozytywnie postrzegana przez rowiesnikow i miata dobre relacje,
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wykonywata dostosowane do jej mozliwosci zadania typu szkolnego. Jednak
nadal potrzebowata uwaznosci ze strony dorostych, wielu dostosowar edu-
kacyjnych i bardzo duzego, indywidualnego wsparcia w nowych, nieznanych
sytuacjach. Rodzice, majgc dobre doswiadczenia z edukacjq integracyjng,
zadecydowali o postaniu corki do klasy integracyjnej. Niestety, dziewczynka
znalaztszy sie bez nalezytego wsparcia w hatasliwej grupie, coraz bardziej
wycofywata sie. Pedagog specjalny obecny w klasie nie nawigzat dobrego
kontaktu ani z dzieckiem, ani z rodzicami. Nie rozumiat zachowania dziecka,
a rodzicom przekazywat informacje o nieadekwatnych do sytuacji reakcjach
dziewczynki. Szkota nie uwazata za zasadne podjgc¢ wspotpracy z przedszko-
lem, do ktorego uczeszczato dziecko. Wobec obserwowanych, nasilajgcych
sie objawow regresu u dziecka, rodzice, nie widzgc szans na poprawe sytu-
acji, postanowili zmienic szkofe.

Basia znalazta sie w matej szkole integracyjnej. Nauczyciele i terapeuci szkol-
ni, korzystajqgc z wiedzy rodzicow o swoim dziecku i doswiadczeri zgroma-
dzonych w przedszkolu, opracowali i wdrozyli szczegétowy plan wsparcia
dla dziewczynki. Na pozytywne efekty nie trzeba byto dtugo czekac — Basia
w przyjaznym srodowisku szybko odzyskata sity i zndw funkcjonowata zgod-
nie ze swoimi mozliwosciami, nabywata nowe umiejetnosci szkolne i spotecz-
ne. Ukoriczyta szkote podstawowq i z wiekszosciq dzieci z klasy kontynuowa-
ta nauke w gimnazjum.

PRZYKLAD 2:

Stas ma umiarkowany niedostuch, dobrze skorygowany aparatem stucho-
wym. Jest dzieckiem gtuchych rodzicow. Uczeszczat do przedszkola dla
dzieci z niedostuchem. Chtopiec miat zajecia z logopedq i uczyt sie jezyka
mowionego, jednak do porozumiewania sie najczesciej uzywat jezyka mi-
gowego, m.in. dlatego, Zze miat mato okazji do komunikowania sie w jezyku
mdwionym. Logopeda pracujgcy z chfopcem, widzqc szybkie postepy dziec-
ka, zaproponowat rodzicom przeniesienie syna do przedszkola integracyj-
nego, by dziecko przebywato w grupie rowiesnikow postugujgcych sie jezy-
kiem mdwionym. Rodzice podjeli decyzje o przeniesieniu i dos¢ szybko byli
z tej decyzji zadowoleni.
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Tego rodzaju okolicznosci sktaniajg rodzicéw do podjecia decyzji o zmianie,
a wsparcie ze strony specjalistow jest czesto z wielu powoddw konieczne.

Pomysl — jakiego wsparcia potrzebujg rodzice i dziecko w jednej i drugiej
sytuacji?

Bywa, ze zmiana jest wymuszona sytuacjg zaistniata w rodzinie: zmiang
miejsca zamieszkania, pojawieniem sie rodzenstwa, podjeciem pracy przez
rodzica sprawujgcego opieke lub zmiang pracy.

PAMIETAI:

Zmiany sg czescig zycia. Jesli, z jakichs powoddw, sg one wskazane lub
konieczne, to nalezy ich dokonac. Rodzice powinni méc liczy¢ na Twoja
pomoc i pomoc innych specjalistdw w dobrym przygotowaniu i rozwaz-
nym przeprowadzeniu zmian.

Nowy model WWR traktuje proces przejscia jako niezwykle wazne wyda-
rzenie w zyciu dziecka i rodziny, majgce wptyw na to, co dzieje sie aktualnie
i co bedzie w przysztosci. W dalsze]j czesci rozdziatu zostanie opisane, jakie
wsparcie zespotu WWR powinna otrzymac rodzina, by mogta podjac decy-
zje mozliwie najkorzystniejsze dla dziecka i wszystkich jej cztonkdw.

Pobsumuimy:

Powodem przejscia dziecka z jednego miejsca opieki/edukacji do innego jest:
e naturalny proces rozwojowy dziecka;
® niekorzystna dla dalszego rozwoju dziecka sytuacja w danym miejscu/
placéwce;
e wydarzenia zaistniate w rodzinie.

10.1. PRZYGOTOWANIE PROCESU PRZEJSCIA

Czas przygotowan do zmiany jest zalezny od tego, jakie sg powody tej decy-
zji. Jesli jest to naturalna sytuacja, zwigzana z wiekiem i rozwojem dziecka,
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to zwykle rodzice rozpoczynaja poszukiwanie odpowiedniego miejsca na
rok przed postaniem dziecka do przedszkola/szkoty.

PAMIETAI:

Poinformuj rodzicow, ze inaczej przebiega proces rekrutacji w placow-
kach publicznych i niepublicznych —inne sg terminy i inne procedury.

Niezaleznie od okolicznosci i powoddw, aby proces przejscia nastgpit z jak
najwiekszg korzyscia i jak najmniejszym obcigzeniem dla dziecka i jego ro-
dzicdw, konieczne jest zaangazowanie:
e instytucji koordynujacej dziatajgcej w miejscu zamieszkania dziecka;
® zespotu realizujgcego indywidualny plan wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka i wsparcia rodziny (IPWWR);
® specjalisty wiodgcego, ktéry koordynuje dziatania i jest przewodni-
kiem w catym procesie przejscia;
® rodzicow dziecka.

PAMIETAI:

Do zaplanowania procesu przejscia nalezy wykorzystac absolutnie catg
dotychczasowg wiedze i doswiadczenie wszystkich wymienionych wcze-
$niej podmiotéw. Jednak dla rodzicéw, z ktérymi pracujesz, Ty bedziesz
najwazniejszg osobg, powiernikiem, wsparciem i doradcy. Od Twojej
postawy i rodzaju udzielonego wsparcia bedzie zalezato, jak bedg po-
strzegali i przezywali zmiane.

Przygotowanie dziecka i jego rodziny do zmiany

Pomimo tego, ze istniejg ogdlne wskazowki dotyczgce organizacji procesu
przejscia, kazda rodzina potrzebuje indywidualnego planu realizacji przej-
Scia. W jakim zakresie bedzie wymagata wsparcia w jego realizacji, zalezy
m.in. od tego, jak przebiegata dotychczasowa wspdtpraca z zespotem WWR,
ale réwniez od tego, jak rodzice postrzegajg siebie i swoje dziecko, na ile
czujg sie kompetentni jako rodzice, silni i otwarci na zmiany. Zawsze, cho¢
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w réznym stopniu, beda potrzebowali wsparcia, by rozwazyé rézne aspekty
nadchodzacej zmiany.

W procesie przejscia rodzice potrzebujg wsparcia osoby:

e 7yczliwej, gotowej do rozmow;

® z ktdérg mozna przedyskutowac rézne rozwigzania i watpliwosci;
od ktérej mogg uzyskac informacje i potrzebne materiaty;
e ktora wspierajgc, pozwoli im samodzielnie dziata¢ i podja¢ decyzje
dotyczacg przysztosci ich dziecka, a tym samym ich rodziny;
ktéra uszanuje ich wybdr, réwniez wtedy, gdy bedzie odmienny od
tego, co Twoim zdaniem ,wydaje sie lepsze”.

Co jest potrzebne, by przygotowac rodzine i dziecko do przej$cia do nowe;j
placowki:

1. Ocena funkcjonalna dziecka w kontekscie czekajacej je zmiany.

Nawet wtedy, kiedy rodzice z zaangazowaniem uczestniczyli w realizacji pla-
nu wspierania rozwoju dziecka i majg wiedze, jak ich dziecko funkcjonuje
i jak radzi sobie w codziennych sytuacjach, opis mozliwosci i potrzeb dziecka
w tym momencie jego zycia jest bardzo potrzebny.

Rodzice musza wiedzie¢:

e jak specjalisci widzg ich dziecko;

* jakie sg jego mozliwosci, zdolnosci i w zwigzku z tym, jakie wymagania
mozna mu postawié i czego od niego oczekiwag;
co moze by¢ polem sukcesdéw dziecka;
w jakim stopniu i zakresie jest oraz moze by¢ samodzielne w nowej
placéwce;
kiedy i w jakich sytuacjach prawdopodobnie bedzie potrzebowato
pomocy i wsparcia;
e jakie umiejetnosci i zachowania powinny by¢ ksztattowane i rozwija-
ne u dziecka w kontekscie zblizajacej sie zmiany;
co moze dziecku utatwi¢ odnalezienie sie w nowych warunkach (ce-
chy osobowe, umiejetnosci);
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® co moze by¢ problemem w przystosowaniu sie i dobrym funkcjono-
waniu dziecka w nowym miejscu.

Zanim rodzice otrzymajg stosowng informacje o dziecku w formie pisemnej,
jej tres¢ powinna by¢ z nimi omodwiona, przedyskutowana i uzgodniona. Nie
chodzi o kwestionowanie faktow, ale o to, jak jest przedstawiane dziecko i oni
jako rodzice. Mozna tu uzyé poréwnania do fotografii — wszystkie sg prawdzi-
we, cho¢ nie kazde ujecie jest korzystne. Chodzi o to, by przedstawiac dziecko
i rodzine z zyczliwoscia, piszac o jej potrzebach, ale réwniez o mozliwosciach
i zasobach. Informacja powinna by¢ tak sformutowana, by kazdy, kto jg prze-
czyta miat pozytywny obraz dziecka i rodziny, a jednoczes$nie by dowiedziat sie
o zdolnosciach, mozliwosciach, potrzebach i trudnosciach.

PAMIETAI:

W informacji o dziecku unikaj opisywania zaburzen. Opisuj Jasia, Mat-
gosie i ich rodziny. Tego rodzaju petna informacja o dziecku, sporzadzo-
na wspolnie przez wszystkich specjalistéw i opiekunéw dziecka bedzie
pomocna rodzicom przy wyborze placéwki dla dziecka. Moze tez by¢
ztozona z inng dokumentacjg w placéwce, do ktdrej rodzice zapisujg
dziecko, moze by¢ rowniez waznym dokumentem przechowywanym
w rodzinnym archiwum.

2. Okreslenie potrzeb i mozliwosci rodziny.

To jest czas na burze mozgdow. Kazda osoba w rodzinie jest wazna, cho¢
okresowo potrzeby jednej sg na pierwszym miejscu. Przy planowaniu zmia-
ny trzeba uwzglednia¢ dobrostan kazdego i wszystkich razem. Czesto w tej
dyskusji potrzebny jest udziat kogo$ z zewnatrz, osoby, z ktérg rodzice sg
w dobrych relacjach i ktéra moze pomadc spojrzeé na konsekwencje podej-
mowanych decyzji w perspektywie czasowej i z perspektywy poszczegdl-
nych cztonkéw rodziny.

3. Okreslenie przez rodzicow oczekiwan zwigzanych z czekajacg ich
zmiang i, jesli potrzeba, urealnienia ich w odniesieniu do mozliwosci
i potrzeb dziecka oraz jego rodziny.
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Czego chce dla mojego dziecka, co jest mozliwe, czemu bedzie w stanie
sprostac dziecko, czemu bedziemy w stanie sprosta¢ my rodzice. Pomoc
specjalisty bedzie tu niektdrym rodzicom bardzo potrzebna. Nie chodzi
o to, by zamykac¢ jakie$ drogi przed dzieckiem, ale by je trafnie wybierac.
Rodzice znajg swoje dziecko, sg z nim w kazdej sytuacji, ale moze im brako-
wac odniesienia do czekajgcych dziecko wyzwan. Moga nie wiedzie¢, jakich
umiejetnosci oczekuje sie od poczatkujgcego przedszkolaka/ucznia. Majg
pragnienia i marzenia, ale tez konkretne potrzeby i ograniczenia. Aby nie
zabrng¢ w $lepy zautek, trzeba sformutowaé konkretne pytania i udzieli¢ na
nie odpowiedzi, np.:
— Znajomi posytajq dzieci do dwujezycznego przedszkola blisko domu —
ale czy to jest dobre miejsce dla naszego syna?
— Jest swietne przedszkole dla naszego dziecka, ale w innym miescie —
czy decydujemy sie na przeprowadzke? Czy to konieczne, mozliwe?
— Mamy ptatng dobrgq szkote dla syna, ale czy wystarczy nam pieniedzy
na edukacje corki, na inne potrzeby naszej rodziny?

Realna ocena sytuacji nie jest pozbawianiem nadziei, jest raczej dobrg po-
zywka dla nadziei.

PAMIETAI:

Przejscie dziecka do przedszkola lub do szkoty to momenty krytyczne,
kiedy rodzice kolejny raz mierzg sie z faktem choroby i/albo niepetno-
sprawnosci dziecka i powinni podjgé decyzje uwzgledniajgce ten fakt.
Wsparcie jest rodzicom wéwczas bardzo potrzebne. Warto rowniez po-
kaza¢ rodzicom, ze standardowe rozwigzania nie sg jedynymi, ze jest
wiele mozliwosci i trzeba szuka¢ najlepszego rozwigzania dla dziecka
i dla catej rodziny.

Pobsumuimy:

Rodzice, ktdérzy sg partnerami specjalistow i od pierwszego spotkania z nimi
uczestniczg we wszystkich dziataniach podejmowanych wzgledem dziecka,
posiadajg szerokg wiedze na temat mozliwosci i ograniczen swojego dziec-
ka, potrzebng do podjecia decyzji dotyczacej przejscia. Ale bywa, ze zycze-
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niowy obraz dziecka lub brak wiedzy na temat placéwki, do ktérej dziecko
ma pojs¢, jak réwniez nieuwzglednienie potrzeb wszystkich cztonkéw rodzi-
ny mogg nakresli¢ nieprawdziwy obraz tego, co ich czeka. Z tego powodu
potrzebujg towarzyszenia im w tym procesie.

Wybér miejsca odpowiedniego dla dziecka i rodziny

Jest wiele wspaniatych miejsc, ale ja szukam wspaniatego przedszkola/szkoty
dla MOJEGO DZIECKA.

Taka mysl powinna towarzyszy¢ rodzicom przysztych przedszkolakow,
ucznidw. Liczba, rodzaj i jakos¢ placéwek sg rézne w zaleznosci od miejsca
zamieszkania rodzicow. Na pytanie, ile ich jest i jakie, moze odpowiedziec in-
stytucja koordynujaca (IK), ktéra posiada w swoich zasobach liste placowek
i osrodkow przygotowanych na przyjecie dzieci wymagajgcych specjalnego
wsparcia. Baza powinna zawieraé adresy i opisy placéwek publicznych oraz
niepublicznych. Dla zaplanowania przejscia nie wystarczy lista tych miejsc -
nalezy posiadac o nich szczegétowa, uaktualniong wiedze.

Zadanie: Pomysl o rodzinie, z ktdrg pracujesz. Napisz, jakich informacji po-
trzebujesz o przedszkolu lub szkole, by byta odpowiednia dla dziecka wycho-
wujgcego sie w tej rodzinie.

Pomoca w wyborze odpowiedniego miejsca bedzie zapoznanie sie ze struk-
turg organizacyjng placéwek, ktére sg w okolicy zamieszkania rodziny. Oto
niektére aspekty warte uwagi rodzicow i specjalisty wiodacego.

Jesli baza placéwek jest aktualizowana, to bedzie wiadomo, czy w interesu-
jacej rodzicow placéwce sg wolne miejsca, kiedy odbywa sie rekrutacja, jak
réwniez z kim nalezy sie kontaktowaé w sprawie przyjec.

Informacje o tym, jak przeprowadzana jest adaptacja oraz jakie sg prakty-
kowane procedury wtgczania, jesli nie sg opisane i zamieszczone w bazie
IK, to powinny by¢ dostepne na stronie internetowej placéwek. Warto to
sprawdzic.
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TABELA 10.1. ASPEKTY ISTOTNE PRZY WYBORZE PLACOWKI DLA DZIECKA

Lp. Organizacja Zabezpieczenie potrzeb dziecka/rodziny
placowki

1. Dzieci Doswiadczenie w pracy z dzie¢mi z okreslonymi rodzajami
przyjmowane niepetnosprawnosci. Brak takiego doswiadczenia nie

eliminuje placéwki, ale wymaga czesto elastycznosci
organizacyjnej i szkolen kadry.

2. Czas pracy Czas zapewnienia opieki dziecku w placéwce. Ma to
znaczenie dla organizacji zycia rodziny (praca zawodowa
rodzicow, opieka nad rodzeristwem dziecka i inne).

3. Liczebno$¢ grup Liczebno$¢ grup to jeden z podstawowych wyznacznikéw
tego, jak duzym obcigzeniem dla dziecka moze by¢ pobyt
w danej grupie. Kazde dziecko ma inng odpornos¢ na
wielos¢ i réznorodnos¢ bodzcow.

4. Organizacja opieki Liczba osdb dorostych sprawujgcych opieke, czas ich

w grupie obecnosci w grupie. Od tego, m.in. zalezy, ile czasu i uwagi
otrzyma konkretne dziecko.

5. Wsparcie Instytucje opiekuncze i edukacyjne dla matych dzieci
specjalistyczne zatrudniajg roznych specjalistéw i w roznym wymiarze

czasowym. Nalezy oceni¢, ktdra z proponowanych ofert
bedzie najbardziej odpowiednia.

6. Wspotpraca Kiedy i w jakich okolicznosciach placéwka wspotpracuje ze
ze specjalistg specjalistami zajmujgcymi sie dzieckiem a niezatrudnionymi
wiodgcym iinnymi w danej placdwce? Jakie sg przyjete praktyki? Jest to wazne,
specjalistami by dziatania podejmowane na rzecz dziecka i rodziny byty
z zewnatrz spdjne.

7. Wspotpraca Kiedy i w jakich okolicznosciach rodzice mogg kontaktowac
z rodzicami sie z osobami zajmujacymi sie dzieckiem, ze specjalistami,

z dyrekcjg? W jaki sposob i w jakiej formie uzgadniane sg
plany wsparcia dla dziecka, jak sg informowani o postepach,
trudnosciach dziecka? Otwartos¢, wzajemne informowanie
sie i uzgadnianie bedg w przysztosci podstawg powodzenia
wszelkich dziatan.

8. Monitorowanie W jaki sposéb specjalisci bedg monitorowali rozwéj dziecka?

rozwoju dziecka

Wiedza na temat form i sposobdw dziatan podejmowanych
na rzecz dziecka i rodziny bywa niezbedna do wtasciwego
zaplanowania dalszej pracy. Jest to szczegdlnie wazne

w odniesieniu do dzieci i rodzin, ktdére potrzebujg
wieloaspektowej pomocy.

Zrédto: opracowanie wtasne.
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PAMIETAI:

Nawet, jesli informacje o placdwce mogg wydawac sie zbyt szczegdto-
we, to w kontekscie podejmowania decyzji o dalszych losach dziecka,
sg niezwykle istotne. Szczegétowa wiedza pomoze wytypowaé miejsca,
sposrdd ktdrych rodzice dziecka bedg mogli wybrac to najlepsze.

Wypowiedz rodzicéw: Po przyjsciu do was wreszcie odetchneliSmy. Tu chcq
nas i nasze dziecko. Nie boimy sie mowic o naszych trudnosciach i wqtpli-
wosciach. Bez leku zostawiamy nasze dziecko, bo wiemy, ze bedzie dobrze
zaopiekowane.

Nalezy zmniejszy¢ rodzicom stres zwigzany z poszukiwaniem miejsca dla
dziecka i dokonac¢ wstepnej selekcji placowek.

Wypowiedz matki: Bylismy w wielu placowkach i kilka razy ustyszelismy,
ze z takim dzieckiem to nie do nas. Juz nie mamy sity kolejny raz ustyszeé, ze
mamy , nie takie” dziecko.

PAMIETAI:

Rodzice nie doswiadczyliby wielu przykrosci, gdyby mieli wiedze na te-
mat instytucji opiekunczych i edukacyjnych, do ktérych chcieli zapisaé
swoje dziecko. Wiele z nich juz we wstepnych rozwazaniach zostatoby
wykreslone z listy.

Wybranie nieodpowiedniego miejsca dla dziecka, niedostosowanego do po-
trzeb i mozliwosci rodziny, moze miec zte, a czasem katastrofalne nastep-
stwa. U dziecka moze nastgpic¢ regres, a nawet mogg pojawic sie nowe nie-
pokojgce zaburzenia w rozwoju i funkcjonowaniu. W rodzinie rowniez moze
wystgpi¢ wiele niekorzystnych procesow, takich jak przecigzenie rodzicow,
poczucie bezsilnosci i bezradnosci, zaniedbywanie potrzeb innych cztonkéw
rodziny. O tym, ze kazdy element tej skomplikowanej uktadanki moze spra-
wi¢, ze wybor bedzie nietrafiony, Swiadczy historia Krzysia. Bywa, ze mozna
wprowadzi¢ korekty, ale jest i tak, ze trzeba szuka¢ nowego miejsca.
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PRZYKLAD:

Po rozwazeniu wielu mozliwosci rodzice Krzysia postanowili, Ze podejmie on na-
uke w szkole specjalnej, ktora zapewni m.in. dowozenie chtopca do szkoty. To
duze utatwienie dla rodzicow. Jednak dosc¢ szybko pojawit sie powazny problem,
ktory byt mozliwy do przewidzenia. Znalismy dobrze Krzysia, uczeszczat cztery
lata do naszego przedszkola. Chfopiec miat nadwrazliwosé¢ stuchowq. Obserwo-
walismy u niego m.in. silne reakcje emocjonalne na dzwiek silnikow niektorych
samochoddw. Szkolny bus ma witasnie taki ,,nielubiany” silnik. Dziecko z coraz
wiekszymi oporami wsiadato do busa, a kiedy samochdd ruszat, zaczynat gto-
sno krzyczec, chciat uciekac, byt wystraszony. Osoba opiekujgca sie uczniami
w busie nie potrafita mu pomoc. Efekt byt taki, Ze chtopiec, pomimo wczesniej-
szego pozytywnego nastawienia do szkoty, nie chce do niej uczeszczac.

Mozna byto te] sytuacji unikngé, gdyby szkotfa i organizatorzy transportu skorzy-
stali z naszych doswiadczen (pracownikéw przedszkola) i mieli wiedze o proble-
mach chtopca. Rdwniez po wystgpieniu trudnych zachowan u dziecka mozna
te sytuacje zmieni¢, wtgczajac terapeute, ktéry pomoze dziecku przezwyciezy¢
leki zwigzane z podrézowaniem szkolnym busem. Dziatania nalezy jednak pod-
jac¢ szybko, by nie utrwalita sie niechec do szkoty i aby ciggty stres nie spowo-
dowat zahamowania tempa rozwoju lub nie spowodowat regresu w funkcjono-
waniu dziecka czy pojawienia sie nowych niepokojgcych zachowan.

Zadanie: Dokonaj z rodzicami przegladu placéwek zlokalizowanych blisko
ich miejsca zamieszkania, pozostawiajgc w polu uwagi te, ktére spetniajg
najwiecej kryteriow, tzn. bedg odpowiednim miejscem dla dziecka i spetnig
oczekiwania rodzicow.

Kontakty z wybranym przedszkolem/szkot3 przed podjeciem decyzji

Jest to bardzo wazny punkt, a mimo to czesto niedoceniany i pomijany. Dla
wygody placowek, a czasem rowniez rodzicow, wprowadzona zostata rekru-
tacja elektroniczna. O ile mozna przysta¢ na te formute w odniesieniu do
dzieci, ktorych rozwdj nie budzi niepokoju, o tyle w odniesieniu do dzieci
objetych wsparciem w ramach WWR, taka procedura jest powodem bted-
nych decyzji po stronie rodzicéw i po stronie placéwki. Rodzice muszg wie-
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dzieé¢, komu powierzg swoje dziecko, a pracownicy przedszkola lub szkoty
powinni podejmowac decyzje o przyjeciu, majgc Swiadomos¢ swoich mozli-
wosci oraz potrzeb dziecka i jego rodziny. Cho¢ wydaje sie to oczywiste, to
w praktyce jest czesto bagatelizowane lub usprawiedliwiane brakiem czasu.
Jak mozna to zorganizowa¢, majgc na wzgledzie dobro wszystkich zaintere-
sowanych, przedstawiam w kolejnych punktach.

1. USTALENIE TERMINU SPOTKANIA

Kontakt z wybrang placéwka rozpoczyna sie najczesciej rozmowg telefonicz-
ng lub kontaktem mailowym. Zwykle robig to sami rodzice. Ale sg tez sytu-
acje, kiedy rodzice potrzebujg pomocy specjalisty, np. kiedy stabostyszgce
dziecko ma dwoje rodzicéw z niepetnosprawnoscig stuchowa, nalezy zorga-
nizowac spotkanie z udziatem ttumacza jezyka migowego.

2. SPOTKANIE Z RODZICAMI

Po wstepnej akceptacji miejsca rodzice przekazujg dokumentacje dziecka nie-
zbedna do podjecia wstepnej decyzji. Pracownicy placéwki majacej przyjac
dziecko powinni zapoznac sie z dokumentacjg przed spotkaniem z zaintereso-
wanymi rodzicami. Rodzicom moze (a czasem powinien) towarzyszyc¢ specjali-
sta wiodacy, np. tak jak w przytoczonym wczesniej przyktadzie rodzicow z nie-
petnosprawnoscig stuchowa majacych dziecko z niedostuchem. Specjalista
wiodgcy moze tu réwniez petnic role ttumacza jezyka migowego. Rozmowa
powinna dotyczy¢ warunkéw przyjecia, oferty opiekunczej, wychowawczej,
edukacyjnej oraz wsparcia specjalistycznego. Dla rodzicéw wazne jest row-
niez obejrzenie przedszkola/szkoty, pomieszczen, w ktdrych bedzie przebywa-
to i z ktérych bedzie korzystato dziecko, poznanie oséb odpowiedzialnych za
koordynowanie pomocy psychologiczno-pedagogicznej i innej.

3. WIZYTA RODZICOW Z DZIECKIEM

Nastepnie powinno odby¢ sie spotkanie z osobami, ktére bedg sprawo-
waty opieke nad dzieckiem. Trzeba dobrze zaaranzowaé to spotkanie, by
dziecko miato mite skojarzenia z miejscem i osobami, by chciato przyjs¢
tam kolejny raz.
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4. UZGODNIENIE PLANU ADAPTACJI DO WARUNKOW W NOWYM
MIEJSCU

Kazde przedszkole zwykle ma wypracowane schematy zwigzane z przyjmo-
waniem dzieci i ich adaptacja. Trzeba je poznac i przeanalizowac pod katem
ich odpowiedniosci wzgledem konkretnego dziecka i jego rodzicow. Wazna
jest opinia rodzicdw. Oni mogg mie¢ wiasne oczekiwania i przemyslenia, od-
nosnie do tego, co i jak nalezy zrobi¢, by ich dziecko mozliwie najszybciej
i najtatwiej odnalazto sie w nowym miejscu i z nowymi osobami.

10.2. ADAPTACJA W NOWYM MIEJSCU

Adaptacja dziecka do warunkow przedszkola i szkoty to proces, w ktérym
dziecko poznaje i oswaja miejsce, wchodzi w relacje z osobami, poznaje
obowigzujgce w danym miejscu zasady i stopniowo sie ich uczy. Dziatania
podejmowane przez rodzicéw oraz pracownikow przedszkola i szkoty majg
sprawié, by dziecko jak najszybciej mogto poczuc sie bezpiecznie i korzystac
z dobrodziejstw tego miejsca: by mogto bawic sie, uczy¢, wszechstronnie
rozwija¢. Rodzice, znajgc swoje dziecko i specyfike miejsca, mogg przewi-
dzie¢, z czym dziecko sobie poradzi oraz jakie mogg wystgpi¢ trudnosci
i jak je przezwyciezy¢. Pracownicy przedszkola i szkoty majg wypracowane
sposoby pomocy dzieciom w okresie adaptacji, jednak wobec niektdrych
przedszkolakéw i uczniéw powinni podejmowacé specjalne dziatania. Dzieci
ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi zwykle potrzebujg takich specjal-
nych dziatan. Wtedy nieodzowna jest wspdétpraca nowych opiekundéw dziec-
ka z rodzicami i osobami dotychczas wspierajgcymi dziecko w rozwoju.

10.2.1. PROCES PRZEJSCIA Z OPIEKI DOMOWEJ/ZtOBKA
DO PRZEDSZKOLA

Dotychczas zajmowalismy sie tym, co mozna zrobi¢ przed péjsciem dziecka
do przedszkola i szkoty. Teraz zajmiemy sie przystosowywaniem rzeczywi-
stosci przedszkolnej do potrzeb konkretnego dziecka.
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Ponizej opisano fundamentalne zasady dobrej adaptacji dziecka w przed-
szkolu lub w innej instytucji opiekunczo-edukacyjne;j:

1. NAUCZYCIEL POZNAJE DZIECKO ZANIM ROZPOCZNIE ONO EDUKACIJE
PRZEDSZKOLNA

Okazje do poznania przysztego przedszkolaka mogg by¢ rézne:
e spotkania indywidualne;
e spotkania grupowe — zajecia przygotowujgce do przedszkola prowa-
dzone przez przysztych wychowawcdéw dziecka;
* wizyty przysztego opiekuna dziecka w miejscu, do ktérego obecnie
dziecko uczeszcza (do tego wrdcimy przy opisywaniu procesu przej-
$cia z przedszkola do szkoty).

Wychowawca, poznajgc dziecko osobiscie, bedzie miat lepsze wyobrazenie
o czekajacych go zadaniach zwigzanych z opiekg nad przysztym przedszko-
lakiem.

PRzYKtAD:

Do przedszkola zgtosili sie rodzice z 4-letnim Joziem, ktéry oddychat za po-
mocq rurki tracheostomijnej. Jego dotychczasowa historia Zycia to liczne
operacje i zabiegi medyczne wykonywane w kraju i za granicqg. Miat za sobg
nieudang prébe przedszkolng. Jego dotychczasowe kontakty z dzie¢mi ogra-
niczaty sie do spotkan w szpitalach lub przychodniach. Bardzo potrzebowat
grupy réwiesniczej i troche ,normalnosci”. Jozio to bystry chtopiec, ale z pro-
blemami w komunikowaniu sie — moéwit, ale jego mowa byta niewyrazna. Po-
trzebowat bardzo duzej uwagi osoby dorostej w zwiqzku z pielegnacjq rurki
(czeste odsysanie) i podczas przyjmowania ptynow i pokarmow. Zaniedbania
w tym wzgledzie mogty spowodowac zakrztuszenie sie dziecka. Poniewaz
w przedszkolu byfo jedno wolne miejsce, a rodzice deklarowali petng goto-
wosc¢ do wspdtoracy, matka zas towarzyszenie dziecku w przedszkolu tak
dtugo jak bedzie to potrzebne, zostata podjeta wstepna decyzja o przyjeciu
dziecka. Po dwudniowym goscinnym pobycie chfopca w grupie, wychowaw-
cy zgtosili dyrektorowi, Ze nie mogq podjqc sie opieki nad dzieckiem. Pierw-
szym powodem byt lek przed odpowiedzialnosciq za zdrowie i zycie dziecka
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(w dalszej perspektywie chtopiec miat pozostawac sam w grupie, a czyn-
nosci pielegnacyjne mieli przejg¢ wychowawcy). Drugim tez znaczqcym —
wzgledy estetyczne. Informacja, ze podczas positkow zawsze bedzie matka,
a czyszczenie rurki jest prostq czynnosciq podobnqg do wycierania nosa za-
katarzonym przedszkolakom, nie przekonata wychowawcow. Powstat pro-
blem — przedszkole mogto nie przyjqc dziecka, odestac je donikgd. Na szcze-
Scie okazato sie, ze w innej grupie jest wychowawca, ktdry ukonczyt liczne
szkolenia z zakresu pierwszej pomocy. Takich zabiegow nie wykonywat, ale
jak powiedziat, to Zaden problem, chetnie sie ich nauczy. Jozio zostat przyjety
do grupy, zaakceptowany przez wychowawcow stopniowo nadrabiat braki
w kontaktach z réowiesnikami. Pozostat w przedszkolu do czasu rozpoczecia
nauki w szkole.

PAMIETAI:

Przedszkole i wychowawcy konkretnej grupy powinni z petng swiado-
moscig i odpowiedzialno$cig podejmowac sie opieki nad dzie¢mi ze
specjalnymi potrzebami. Rekrutacja za posrednictwem internetu i brak
uczestnictwa w rekrutacji osob majgcych zajmowac sie dzieckiem jest
duzym btedem. Jest to szczegdlnie wazne, gdy nauczyciel nie pracowat
dotychczas z dzieémi majgcymi okreslone problemy.

Zastanow sie: Co mozna zrobi¢, by przedszkole, grupa byty miejscem przy-
jaznym dla kazdego dziecka? Jakie mogg by¢ nastepstwa pobytu w grupie
,hiechcianych” dzieci?

2. RODZIC TOWARZYSZY DZIECKU W OKRESIE ADAPTACIJI | JEST
PARTNEREM WYCHOWAWCOW DZIECKA

Obecnos¢ rodzicow w przedszkolu w okresie adaptacyjnym jest dobrodziej-
stwem dla nich, ich dziecka i dla nowych opiekunéw. Dziecko, majgc zapew-
nione poczucie bezpieczeristwa, szybciej oswaja nowe miejsce i nawigzuje
relacje z opiekunami. Rodzice mogg zobaczy¢, jak wyglada przedszkolna co-
dziennos¢, moga réwniez przekazac¢ wazne informacje dotyczace ich dziec-
ka, np. wyjasni¢ jego zachowanie. Opiekunowie w przyjaznych dla dziecka
warunkach mogg nawigza¢ z nim kontakt, poznac je i na biezgco ustalac
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z rodzicami zasady jego pobytu w przedszkolu (czas pobytu, rodzaj wsparcia
i inne). Towarzyszenie dziecku trwa tak dtugo, jak to potrzebne, ale najkrdce;j
jak to mozliwe (Florek, Gromadzka, 2016).

PAMIETAJ:

Zaproponuj rodzicom i przedszkolnym opiekunom dziecka spotkanie, na
ktorym omowicie, jak ma przebiegac¢ towarzyszenie dziecku w okresie
adaptac;ji. Kto z bliskich dziecku osdb moze, a czasem powinien, zastgpic
rodzicow. Czego od nich oczekuje przedszkole, by ich obecnosé byta po-
moca dla dziecka i nauczyciela, a nie utrudnieniem.

3. DZIECKO, RODZICE | NAUCZYCIELE POTRZEBUJA SPECJALISTYCZNEGO
WSPARCIA

Zrédtem informacji o tym, jakiej pomocy bedzie potrzebowato dziecko, jest
dokumentacja WWR, specjalista wiodgcy i rodzice. Jesli nowi opiekunowi za-
poznajg sie z dokumentacjg, to mogg zapewnic dziecku kontynuacje wspar-
cia, a gdy zaistnieje taka potrzeba, uzupetnig swojg wiedze i umiejetnosci,
np. nabeda kompetencje w zakresie komunikacji niewerbalnej. Bedg mogli
tez z duzym prawdopodobieAstwem okredli¢, w jakich sytuacjach, podczas
jakich zaje¢, powinna by¢ w grupie dodatkowa osoba.

Jesli dotychczas dziecko miato opieke specjalistyczng, to po przejsciu do
przedszkola, terapie powinny by¢ kontynuowane. Najkorzystniej jest, gdy
terapia odbywa sie na terenie przedszkola. Nalezy jednak ograniczy¢ do
minimum tzw. terapie gabinetowgq. Dziecko potrzebuje umiejetnosci, aby
sprawniej wykonywa¢ codzienne czynnosci, nawigzywac i podtrzymywac
relacje z rowiesnikami, bawi¢ sie, uczy¢ — to wszystko dzieje sie w codzien-
nym zyciu, poza gabinetem. Specjalista powinien wspieraé dziecko w tych
sytuacjach, w ktérych potrzebuje ono wsparcia: podczas zabawy, positkow,
w czasie zaje¢ zorganizowanych. Wtedy jest tez dostepny dla opiekunéw
dziecka i w razie potrzeby moze konsultowac dziatania wychowawcze i edu-
kacyjne nauczycieli. Jesli terapeuta petni swoje zadania w przedszkolu, ta-
twiej tez organizowaé spotkania z udziatem rodzicéw, wychowawcéw i te-
rapeutéw, by wspdlnie ustala¢ cele i formutowac zadania. W przedszkolu
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moze brakowac specjalisty potrzebnego dziecku. Wtedy warto nawigzac
wspotprace z poradnig, pod opieky ktorej byto dziecko przed przyjsciem
do przedszkola. Rola specjalisty w okresie adaptacji dziecka do warunkéw
przedszkola bedzie uzalezniona od potrzeb konkretnego przedszkolaka.

Zadanie: Majac na mysli konkretne dziecko, znajac jego potrzeby, zastanow
sie i opisz, jakiego wsparcia mozesz udzieli¢ dziecku, rodzicom, nauczycie-
lom oraz innym osobom majgcym z nim kontakt w okresie przystosowywa-
nia sie dziecka do warunkow przedszkola.

Dzieki rozwigzaniom zapisanym w Nowym modelu WWR mozna zapewnié
specjalistyczne wsparcie we wtasciwym czasie i formie, nawet wowczas, gdy
w przedszkolu nie ma zatrudnionych specjalistéw.

PAMIETAI:

Pracownicy IK oraz pracownicy podmiotéw dziatajgcych w sieci koordy-
nowanej przez IK na wniosek rodzicow konsultujg i udzielajg wsparcia
dzieciom nie tylko w siedzibie IK, lecz takze w domu rodzinnym i w $ro-
dowisku ich dziennego pobytu (ztobku, klubie dzieciecym, przedszkolu
lub w innej instytucji opieki nad matym dzieckiem).

4. DZIECKO UCZESTNICZY W ZYCIU PRZEDSZKOLA NA MIARE SWOICH
MOZLIWOSCI

Ten punkt wywotuje wiele dyskusji. Powodem jest btedne przekonanie,
ze dziecko moze przebywaé w przedszkolu tak dtugo, jak dfugo jest ono
czynne i uczestniczy¢ we wszystkich zajeciach. Nie postrzegajmy przed-
szkola wytacznie jako instytucji opiekunczej. Dla dzieci rozpoczynajacych
edukacje przedszkolng, a szczegdlnie dla tych ze specjalnymi potrzebami
rozwojowymi, czas pobytu i udziat w poszczegdlnych aktywnosciach po-
winien by¢ rozwaznie zaplanowany. Uczestnictwo ma stuzy¢ ich rozwojo-
wi i o ile to mozliwe, nie by¢ Zrodtem nadmiernego stresu. Dzieci ze spe-
cjalnymi potrzebami rozwojowymi majg zwykle obnizong odpornos¢ na
bodzZce. U przedszkolaka przemeczonego nadmiarem bodZzcédw pojawiajg
sie lub nasilajg zachowania niepozgdane. W efekcie postrzegane jest ono
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jako trudne, nienadajace sie do przedszkola, a prawda zwykle jest taka,
ze sytuacja jest dla niego za trudna, bo postawione wymagania znacznie
przekraczajg jego mozliwosci. Refleksja na ten temat powinna sie pojawié
przy planowaniu uczestnictwa przedszkolaka w zajeciach. Dzieci lubig mu-
zyke i zajecia rytmiczne, ale nie wszystkie. Te z nadwrazliwoscig stuchowg
mogg mieé powazne trudnosci z powodu gtosnych dzwiekdéw i natezonej
spontanicznosci ruchowej uczestnikow zabaw.

Pomysl: Jak zaplanowad pobyt znanego ci dziecka z autyzmem w przedszko-
lu? Wskaz argumenty, ktdre pomogg Ci przekonaé rodzicéw i nauczycieli do
twojej koncepc;ji.

Rodzice czesto pytajg o to, jak dtugo bedzie trwata adaptacja. Odpowiedz
jest jedna — trudno powiedzie¢. W procesie adaptacji wazne sg cierpliwos¢
i uwaznos¢ wszystkich dorostych. Czasem drobiazg (z naszego punktu wi-
dzenia) sprawia, ze dziecko odmawia pozostania w przedszkolu. Nie jest fa-
two rozpoznac¢ przyczyne, tym bardziej, ze ono nie wie, dlaczego nie chce,
czasem wie, ale nie umie powiedzie¢. Zwykle jest to lek przed czyms lub
przed kims. Podaje kilka przyktadéw, majgc Swiadomosé, ze powoddw moze
by¢ bardzo, bardzo duzo:

* |eki zwigzane z pobytem: dziecko jest przyprowadzane w srodku dnia
i nie widzi, ze dzieci rano przychodzg do przedszkola, a po potudniu
wracajg do domu, dlatego moze sie bac, ze zostanie w przedszkolu
i nie wréci do domu;

* |eki zwigzane ze spaniem: do zasypiania potrzebuje swojego pokoju,
przytulanki, rytuatow, boi sie, ze jak zasnie, to nie bedzie widziato,
kiedy przyjdzie po niego mama;

® |eki zwigzane z positkami: w domu potrawy smakujg inaczej, zjada tyl-
ko to, co chce;

* |leki zwigzane z toaleta: przedszkolna fazienka i jej wyposazenie wy-
gladajg inaczej niz w domu;

e |eki zwigzane z zajeciami dodatkowymi, specjalistycznymi i wycho-
dzeniem do gabinetu: specjalista zabiera dziecko na zajecia gabi-
netowe, bez uprzedniego nawigzania z nim dobrego kontaktu na
terenie grupy.
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PAMIETAI:

Rozmowa z rodzicami i uwazna obserwacja dziecka dokonana przez pra-
cownika pedagogicznego przedszkola lub specjaliste z zewnatrz moze
pomac w poznaniu przyczyn lekéw dziecka.

W okresie przystosowywania sie do warunkéw w przedszkolu, dzieci czesto
nas dorostych zaskakuja, np.:
e w domu sg karmione przez rodzicow, a w przedszkolu starajg sie jes¢
samodzielnie;
e wdomu sygnalizujg potrzeby fizjologiczne, a w przedszkolu moczg sie;
e w domu dziecko zabiera zabawki mtodszej siostrze, a z réwiesnikiem
w przedszkolu bawi sie zgodnie.

Bywa tez, ze dziecko moze by¢ zdezorientowane, gdy nowi opiekunowie nie
wiedzg, czego ono chce, gdy sprawdzony domowy system komunikowania
potrzeb w przedszkolu nie dziata. Nawet jesli pojawig sie ktopoty, dajmy
dziecku czas i wspodlnie — rodzice, poprzedni i obecni opiekunowie dziecka —
poszukajmy sposobdw na przezwyciezenie trudnosci.

PAMIETAI:

Nalezy dostosowaé miejsce do dziecka, a nie dziecko do miejsca.

Pobsumuimy:

Proces przejscia z opieki domowej, ztobka, innej placéwki opiekuriczej lub
opiekunczo-edukacyjnej do przedszkola jest zakoriczony wtedy, gdy:

e dziecko bez oporéw zegna sie z osobg odprowadzajgcy, godzi sie na
pozostanie w przedszkolu i z pomocg opiekundw radzi sobie z co-
dziennymi przedszkolnymi wyzwaniami;

e zostaty uzgodnione i wdrozone dostosowania potrzebne dziecku oraz
wsparcie dla dziecka, rodzicéw i nauczycieli;

® rodzice i pracownicy przedszkola majg uzgodnione satysfakcjonujgce
sposoby komunikowania sie i formy wspétdziatania.
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10.2.2. PROCES PRZEJSCIA Z PRZEDSZKOLA DO SZKOLY

Oto dwa zalecenia zawarte w Standardach organizacji WWR dotyczace pro-
cesu przejscia:

»Zespoty WWR wspierajg dzieci w procesie przejscia (do instytucji opieki
nad dzie¢mi do lat 3, do wychowania przedszkolnego, do szkoty podsta-
wowej), pracujg ze srodowiskiem szkolnym, z nauczycielami i specjalistami
w szkotach, aby wiedzieli oni, jak wychodzi¢ naprzeciw potrzebom dziecka”.

»Szkota podstawowa jest zobowigzana do zapewnienia kazdemu dziecku
rozpoczynajgcemu nauke w klasie pierwszej odpowiedniego wsparcia oraz —
jesli jest taka potrzeba — kontynuacje realizacji celéw zawartych w IPWWR”.

W naszym systemie edukacyjnym proces przygotowywania przejscia
z przedszkola do szkoty trwa co najmniej rok. W pazdzierniku roku poprze-
dzajgcego pojscie do szkoty nauczyciele wykonujg Skale Gotowosci Szkolnej
i opracowuja wstepng ocene gotowosci szkolnej. W opracowaniu wstepne;j
gotowosci szkolnej dzieci z niepetnosprawnos$ciami uczestniczg wszyscy
specjalisci zaangazowani we wspieranie dziecka w jego rozwoju, zatrudnie-
ni w przedszkolu i poza nim. Wyniki sg interpretowane w odniesieniu do
wymagan stawianych uczniowi rozpoczynajgcemu nauke w pierwszej klasie.
Wstepna ocena gotowosci szkolnej dziecka jest omawiana z rodzicami na
indywidualnych spotkaniach. Jesli jest taka potrzeba, w spotkaniach uczest-
niczg réwniez specjalisci. Rozmowa dotyczy:

* mozliwosci dziecka;

e planu wsparcia dziecka w sferach, w ktérych stwierdza sie opdznienia

lub zaburzenia;
® miejsca dalszej edukac;ji.

W kwietniu nastepnego roku rodzice otrzymujg koricowa ocene gotowosci
szkolnej. W przypadku dzieci z niepetnosprawnoscig lub specjalnymi po-
trzebami edukacyjnymi rodzice mogg wnioskowac o odroczenie obowigzku
szkolnego.
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Czas miedzy pazdziernikiem a kwietniem nastepnego roku to dla rodzicow
okres intensywnego poszukiwania szkoty odpowiedniej dla ich dziecka. Trzeba
mie¢ na uwadze, ze sg to bardzo trudne decyzje dla rodzicéw dzieci wyma-
gajacych specjalnego wsparcia. Jak dobrze wybrac i co uwzgledni¢ podczas
dokonywania wyboru zostato opisane w pierwszej czesci tego rozdziatu.

Podobnie jak w odniesieniu do przedszkola, przeanalizujemy cztery najwaz-
niejsze aspekty adaptacji szkolnej dziecka.

1. NAUCZYCIEL POZNAJE DZIECKO, ZANIM ONO ROZPOCZNIE EDUKACIJE
SZKOLNA

Do powszechnie praktykowanych spotkan dzieci i rodzicdw na terenie
szkoty dotacze jeszcze jedng propozycje. Jest to bardzo prosty, a zupetnie
niedoceniany element pomysinego przejscia z przedszkola do szkoty. Przy-
szty nauczyciel jest zapraszany do przedszkola i poznaje swojego przyszte-
go ucznia w jego naturalnym srodowisku. Dziecko w bezpiecznej dla siebie
sytuacji poznaje przysztego nauczyciela. Nauczyciel ma okazje obserwo-
wac dziecko podczas zajeé, swobodnej zabawy, zobaczy¢, jak jest wspiera-
ne w sytuacjach trudnych, co jest pomocne. Swoje obserwacje uzupetnia
rozmowa za specjalistami, przede wszystkim ze specjalistg wiodgcym, za-
poznaje sie z dokumentacjg. Wizyta jest organizowana za zgodg rodzicow
i w porozumieniu z dyrekcjg przysztej szkoty. Woéwczas we wrzesniu, kiedy
dziecko znajdzie sie w szkole, spotyka znang juz sobie osobe, a nauczyciel
wie, kim jest ten uczen.

PAMIETAJ:

Upowszechnienie tego elementu w procesie przejscia pozwoli dzieciom,
ich rodzicom i nauczycielom unikng¢ wielu streséw oraz utatwi pierw-
szoklasiscie adaptacje w szkole.

Bardzo czesto nawet jednorazowa, kilkugodzinna wizyta pozwala pod-
ja¢ trafne decyzje dotyczace przygotowania szkoty na przyjecia dziecka.

Uwaga: Szkoty niechetnie korzystajg z takiego sposobu poznania swoich
przysztych ucznidw. Jak myslisz, dlaczego tak sie dzieje?
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2. RODZIC W OKRESIE ADAPTACIJI JEST PARTNEREM NAUCZYCIELI
DZIECKA

Uczestnictwo rodzicow w czasie adaptacji dziecka do szkoty musi by¢ inaczej
zdefiniowane i zorganizowane niz na poziomie przedszkola. Poza spotkania-
mi integracyjnymi rodzice nie towarzysza dzieciom. Zwykle dzieci tez juz
tego nie potrzebuja. Jednak niepokdj rodzicéw odnosnie do tego, jak dziec-
ko sobie radzi, jest zwykle bardzo duzy. Tym bardziej, ze nie majg mozliwo-
$ci pozna¢ warsztatu pracy nauczyciela. Nie majg okazji przekaza¢ waznych
informacji o dziecku, wyjasni¢ niezrozumiatego dla nauczyciela zachowania
dziecka. Brak informacji od nauczyciela powoduje wiele komplikacji w rela-
cjach rodzicow ze szkotg. Dlatego tak wazne jest ustalenie zasad wspotpra-
cy i sposobéw kontaktowania sie, wyznaczanie wspdlnych celdw i zadan.
Gospodarzem szkoty jest nauczyciel i to on powinien zaprosi¢ rodzicéw do
wspotpracy — do partnerskiej wspotpracy.

Dobre relacje nauczycieli z rodzicami sg wazne, aby:
® zauwazac sukcesy ucznia, rozwija¢ jego zdolnosci i talenty;
e szybko i zgodnie reagowac na pojawiajgce sie problemy.

PAMIETAI:

Jesli od pierwszego spotkania nauczyciel i rodzice bedg pozytywnie do
siebie nastawieni, to nawigzg relacje petne zyczliwosci, wzajemnego
szacunku i zaufania. Wtedy wszystkim bedzie tatwiej, a najwiecej sko-
rzysta na tym dziecko.

3. NAUCZYCIELE, DZIECKO | RODZICE POTRZEBUJA SPECJALISTYCZNEGO
WSPARCIA

Gtéwny ciezar pomysinej adaptacji dziecka w szkole spoczywa na nauczy-
cielu i dlatego trzeba mu udzieli¢ potrzebnego wsparcia. Nauczyciel wie,
ze szkota petni wobec ucznidéw zadania opiekunicze, ale przede wszystkim
edukacyjne i on jest za to odpowiedzialny. Dlatego majgc wiedze o dziecku
i znajac czekajace go zadania, powinien wspdlnie z rodzicami i specjalistg
wiodgcym okreslic:
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* jakiego oprzyrzgdowania potrzebuje dziecko, by byé samodzielnym
i aby te samodzielno$¢ i niezalezno$¢ rozszerza¢ (np. korzystanie
z méwika, tj. tabletu ze specjalnym oprogramowaniem do komuniko-
wania sie, obstuga pompy insulinowej);

* jakg dodatkowa wiedze i umiejetnosci powinien naby¢ nauczyciel, by
nie by¢ bezradnym wobec ktopotéw dziecka;

e w jakich sytuacjach i jakiego wsparcia potrzebuje uczen (np. podczas
czynnosci samoobstugowych, zaje¢ edukacyjnych, kontaktéw z ro-
wiesnikami);

¢ jakie umiejetnosci moze i powinien zdoby¢ uczen w zwigzku z nowg
zyciowq rolg. Kto mu pomoze te umiejetnosci nabywac: nauczyciel,
pedagog wspierajgcy (o ile jest), rodzice?

Dobrze zorganizowane wsparcie to sukces wszystkich oséb zaangazowa-
nych w pomoc uczniowi. Dobre wsparcie musi by¢ nieustannie modyfiko-
wane, np. poczgtkowo potrzebne jest w czynnosciach samoobstugowych,
a poiniej bardziej w konkretnych sytuacjach edukacyjnych. Budowanie
W uczniu z niepetnosprawnoscig poczucia sprawczosci od pierwszych
dni pobytu w szkole jest bardzo wazne. Trafne podpowiedzi dawane na-
uczycielowi sprawig, ze poszerzy on swoje kompetencje, da szanse sobie
i uczniowi. Zdecyduje o innej aranzacji otoczenia, modyfikacji form i me-
tod nauczania, wykorzystywaniu potencjatu dziecka i na koniec dostoso-
waniu wymagan. O niewtasciwie zorganizowanym wsparciu mozna mowic
wowczas, gdy uczen otrzymuje indywidualnego asystenta, ktory ciggle
z nim jest, dostownie stoi za jego plecami. Wprawdzie nauczyciel prowa-
dzacy zajecia z klasg nie ma wdéwczas ,,probleméow” z uczniem, ale uczen
jest w pewnym sensie ubezwtasnowolniony.

PAMIETAJ:

Wsparcie ma by¢ odpowiedzig na konkretne trudnosci ucznia i nauczy-
ciela. Wsparcie powinno stuzy¢ przezwyciezeniu trudnosci, powinno by¢
szybko udzielone i mozliwie szybko wycofywane.
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4. DZIECKO UCZESTNICZY W ZYCIU KLASY | SZKOtY ORAZ REALIZUJE
ZADANIA PROGRAMOWE NA MIARE SWOICH MOZLIWOSCI

PRZYKtLAD:

Wréémy do historii Basi opisanej na poczqtku tego rozdziatu. Nauczyciele
w jej pierwszej szkole oczekiwali, Ze bedzie ona funkcjonowata tak jak inni
uczniowie. Jednak Basia na polecenie nauczyciela kierowane do grupy nie
wyjmowata z tornistra zeszytu, a jesli wyjeta, to rysowata w nim swoje ry-
sunki. Siedzenie przy stoliku tez byto dla niej za trudne. W nowej szkole na-
uczyciel do niej podchodzit i méwit bezposrednio do niej, upewniajqc sie, czy
rozumie polecenie i wie, co ma zrobic. Przygotowane dla niej zadania byty
krotkie i odpowiednie do jej umiejetnosci. Basia wiedziata, Ze po ich wykona-
niu moze pojsc¢ do innej czesci sali i zajgc sie swoimi ulubionymi aktywnoscia-
mi. To byto proste i skuteczne.

Adaptacja w szkole nie rézni od adaptacji w kazdym innym miejscu. Dziecko
chetnie zajmie sie wykonywaniem przewidzianych dla niego zadan dopie-
ro wtedy, kiedy poczuje sie bezpieczne, odnajdzie sie wsréd réwiesnikéw,
oswoi nowe miejsce. Dla jednego ucznia trudnoscig bedzie nawigzanie kon-
taktu z réwiednikami, z nauczycielem, dla innego siedzenie w tawce, wyjscie
na zajecia do sali gimnastycznej, wycieczka klasowa. Podobnie jest z ucze-
niem sie — z rdznych powodow dziecko nie potrafi przeczytaé, policzyé, na-
rysowac, opowiedzieé. Cze$¢ ucznidw z niepetnosprawnoscia przychodzi do
szkoty, cho¢ nie osiggneto gotowosci szkolnej i moze nigdy nie doréwnacd
réwiesnikom w osiggnieciach szkolnych. Dla nich trzeba przygotowac indy-
widualng sciezke zdobywania wiedzy, umiejetnosci i wszechstronnego roz-
woju (nie tylko jako uczniéw, ale przede wszystkim jako oséb).

PAMIETAJ:

Okreslenie aktualnego poziomu umiejetnosci ucznia i tempa uczenia sie
pozwoli nauczycielowi przygotowac zadania dla dziecka, ktore bedg po-
szerzaty jego wiedze i umiejetnosci. Takie, ktorych wykonanie bedzie
sprawiato dziecku rados¢ i umozliwi poczucie sukcesu.
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Pobsumuimy:

Przejécie z jednego srodowiska opiekuriczo-wychowawczo-edukacyjnego do
innego jest procesem, w ktdry powinni by¢ zaangazowani obecni i przyszli
opiekunowie dziecka. Powinni dziata¢ wspdlnie i w porozumieniu, kierujac
sie dobrem dziecka i jego rodziny. Cho¢ zawsze ostatecznymi decydentami,
w tej sprawie i we wszystkich innych dotyczgcych dziecka, sg rodzice, to jed-
nak Twoja rola jako specjalisty rowniez jest bardzo wazna.
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RozDziIAL 1 1

TRUDNE ZACHOWANIA | PROBLEMY
EMOCJONALNE WYSTEPUJACE U MALYCH
DZIECI

ANETA JEGIER, ANNA MIKLER-CHWASTEK

Trudne zachowania pojawiajg sie na réznych etapach rozwojowych. Ich
przyczyny moga by¢ wielorakie (Wolanczyk, 2005; Kuty-Pachecka, 2015; Za-
wadzka, 2019):

e okres rozwojowy: np. bunt dwulatka;

e wrodzone czynniki temperamentalne, np. wysoka wrazliwos¢;

e zaburzenia w budowie oraz dziataniu osrodkowego uktadu nerwowe-
go (spektrum zaburzen autystycznych, zaburzony rozwéj mowy, za-
burzenia sensoryczne);

¢ trudne zachowania mogg by¢ podpatrzone od innych dzieci;

e choroby przewlekte (np. podczas zaostrzert w chorobach skory);

e sytuacja rodzinna, btedy rodzicielskie, traumatyczne przezycia, uwa-
runkowania rodzinno-srodowiskowe, problemy spowodowane zabu-
rzeniami wiezi.

Warto pamietaé, ze wiele nieakceptowanych zachowan dzieci wynika z ich
trudnosci komunikacyjnych lub zwigzanych z umiejetnoscig wyrazania i ro-
zumienia emocji. Dziecko moze nie by¢ w stanie wyrazi¢ swoich potrzeb,
lekéw, radosci lub trudnosci, wiec reaguje tak, jak potrafi. Cho¢ dla rodzi-
céw, nauczycieli czy terapeutéw zachowania te mogg by¢ trudne w odbio-
rze, zawsze nalezy zadaé sobie pytanie: co jest ich przyczyng, w jaki sposéb
mozemy pomoc dziecku, ale i rodzicowi, ktory czesto nie rozumie, dlaczego
dochodzi do sytuacji trudnych (Pietrowska, 2013).
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PAMIETAI:

Przyczyny zaburzen w zachowaniu moga by¢ rézne.

ZACHOWANIA AGRESYWNE

Cho¢ w przypadku matych dzieci obserwujemy zachowania agresywne,
trzeba pamietac, ze jest to rodzaj agresji pierwotnej, wynikajacej z potrze-
by obrony samego siebie. Nie méwimy tutaj o sytuacji, gdy reakcja agre-
sywna jest generowana celowo po to, by komus zaszkodzi¢ czy sprawié¢ mu
przykro$é. Agresja u dziecka moze mieé rézne przyczyny. Nie bez znaczenia
jest srodowisko, w jakim sie ono wychowuje — jesli dostrzega zachowania
agresywne innych osdb, bedzie je nasladowad, gdyz w ten sposdb przebiega
proces uczenia sie mtodego cztowieka. Bywa, ze reakcje trudne wynikajg ze
zmieniajgcej sie sytuacji rodzinnej dziecka, np. brak zainteresowania ze stro-
ny rodzicéw lub pojawienie sie rodzenstwa budzi u dziecka lek, chwilowg
utrate poczucia bezpieczenstwa i w zwigzku z tym moze ono zareagowad,
okazujgc agresje. Dos¢ szybko orientuje sie, ze niewtfasciwe zachowanie po-
woduje natychmiastowg reakcje dorostego i w ten sposdb zyskuje jego uwa-
ge i zainteresowanie (Brozek, 2004; Silenska, 2020).

Przyczyng zachowan agresywnych moze by¢ réwniez:
e ogladanie niewtasciwych bajek, granie w gry petne przemocy i nie-
wtasciwych zachowan;
e brak norm wychowawczych;
® niewystarczajgca ilos¢ snu oraz odpoczynku.

BICIE | GRYZIENIE

Szczegdlnie w przypadku matych dzieci lub dzieci z zaburzeniami rozwojo-
wymi bicie i gryzienie dosy¢ czesto pojawiajg sie jako sposoby radzenia so-
bie z trudnymi sytuacjami. Te zachowania najczesciej towarzyszg maluchom
od konca 1. do konca 3. roku zycia, wystepujg u od 11 do 17% dzieci w wieku
9-18 miesiecy i 9% dzieci w wieku 2 lat. Warto zaznaczy¢, ze chodzi w tym
przypadku o dzieci w normie rozwojowe;j (Zielinska, 2011). Bywa, ze przyczy-
na ich pojawienia sie jest zupetnie banalna, np. podczas zgbkowania dziecko
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odkrywa, ze gryzienie przynosi ulge dzigstom. Ale moze takze stanowié spo-
sodb na poznawanie swiata: dzieci gryzg przedmioty (osoby), by je poznac.
Inng przyczyng gryzienia moze by¢ che¢ zwrdcenia na siebie uwagi lub po-
trzeba osiggniecia czegos (szczegdlnie, gdy ten sposdb okazat sie skuteczny).
Dzieci gryzg, gdy s zdenerwowane lub w obronie wtasnej, ale takze w sy-
tuacjach trudnych, takich jak utrata poczucia bezpieczenstwa. Zachowania
takie mogg wystepowac rowniez jako przejaw frustracji, bezradnosci i gnie-
Wwu, np. W sytuacji pojawienia sie mtodszego rodzenstwa, przeprowadzki,
zmeczenia, gtodu, pragnienia albo gdy dziecko nie radzi sobie z nadmiarem
bodzZcéw sensorycznych.

Ze wzgledu na to, ze uktad nerwowy matego dziecka nie jest jeszcze w petni
dojrzaty, moze ono reagowac gryzieniem i biciem, gdy jest zdenerwowane,
obrazone, ale takze , przyttoczone” radoscig. Trudno mu wyrazi¢ stowami to
co czuje, wiec manifestuje uczucia poprzez zachowania fizyczne. Tego typu re-
akcje powinny wygasaé pod koniec 3. roku zycia nie tylko dlatego, ze dziecko
dojrzewa, ale réwniez ze wzgledu na proces wychowawczy, ktéry prowadza
rodzice, opiekunowie, terapeuci czy nauczyciele. Wdrazajg dziecko do wtasci-
wych zachowan, uczg radzi¢ sobie z gniewem, pokazujg bezpieczne sposo-
by rozwigzywania problemoéw. Zachowania, takie jak bicie i gryzienie u dzieci
zdrowych ustepujg samoistnie, pozostajgc bez wptywu na ich pdzniejsze funk-
cjonowanie. Jednak u dzieci, ktdrych rozwdj jest zaktécony, moga utrzymywac
sie dtuzej i wystepowac jako forma komunikowania swoich potrzeb lub ma-
nifestacja trudnosci w komunikacji. W tym przypadku czesto dochodzi do za-
chowan autoagresywnych, gdy dziecko bije i gryzie siebie, doznajac przy tym
nieraz dotkliwych ran, fizycznych obrazen w postaci skaleczenia lub trwatych
uszkodzen: blizn i zgrubien naskérka (Zielinska, 2011).

WYCOFANIE

W sytuacjach trudnych dziecko nie zawsze reaguje niewtasciwym zachowa-
niem. Bywa, ze uruchamia inne mechanizmy obronne, staje sie zamkniete
w sobie i kontakt z nim jest utrudniony. Jest spokojne, wydaje sie powolne,
jego mimika jest uboga, unika kontaktu wzrokowego i dotykowego. Przyczy-
na takiego zachowania moze by¢ sytuacja rodzinna, spotykanie sie z krytyka
i oSmieszeniem, a nawet karami fizycznymi. Dziecko przezywa grozbe utraty
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wiezi emocjonalnej z rodzicami, zatem woli sie nie angazowaé. Doswiadczy-
to juz przykrosci i wie, ze lepiej jest stang¢ z boku i udawaé niewidocznego.
W tym przypadku méwimy o tzw. dziecku ,niewidzialnym”, ktére zachowuje
sie tak, jakby go nie byfo. Zyje w swoim $wiecie, izoluje sie od $wiata ze-
wnetrznego. Postrzegane jest jako dziecko nieSmiate, wycofane. Zachowuje
sie tak, aby nie zwracac na siebie uwagi. Dziecko takie cechuje sie bardzo
niskimi kompetencjami psychospotecznymi, zwtaszcza interpersonalnymi
(Bocian-Waszkiewicz, 2018).

PAMIETAI:

Zachowania trudne nie wynikajg ze ztej woli dziecka. Jest ono jeszcze
niedostatecznie dojrzate, by radzi¢ sobie z ktopotami, jakie je spotykaja.

TRUDNE ZACHOWANIA CHARAKTERYSTYCZNE DLA OKRESU
ROZWOJOWEGO — ,,BUNT DWULATKA”

Miedzy 2. a 3. rokiem zycia czes$¢ dzieci manifestuje niezwykle trudne za-
chowania spowodowane zmianami zachodzgcymi w psychice i osobowosci.
Zaczyna ono coraz mocniej odczuwac wtasng tozsamosc. W zwigzku z che-
cig pokazania wtasnej odrebnosci mocno i zdecydowanie zaznacza swoje
zdanie, stawia opdr, wyraza sprzeciw, najczesciej wykorzystuje stowo ,,nie”,
negujgc zdanie rodzicow, na zakazy reaguje ztoscig, lubi popisywac sie swojg
samodzielnoscig i jest uparte (Lasota, 2017).

Zachowania dziecka stajg sie w tym czasie ktopotliwe, jednak trzeba pamie-
tac, ze jest to proces naturalny i wazny z punktu widzenia rozwoju psychiki
dziecka, Swiadczy bowiem o rozwijajacej sie u dziecka autonomii (Ruzniak-
-Lubocka, 2018). Bunt dwulatka trwa zazwyczaj kilka tygodni, a czasem kilka
miesiecy. Zdarza sie, ze pojawia sie wrecz z dnia na dzien. Po pewnym czasie
wygasa i zachowania dziecka znowu stajg sie wtasciwe z punktu widzenia
jego rodzicow i opiekundw.

Trzeba pamietac o tym, ze cho¢ dziecko ma prawo do wyrazania buntu, to

niewtasciwe zachowania powinny by¢ korygowane przez jego najblizszych
po to, by nie staty sie nawykiem i trwatym zachowaniem.

243



11. TRUDNE ZACHOWANIA | PROBLEMY EMOCJONALNE WYSTEPUJACE U MALYCH DZIECI

TRUDNOSCI EMOCJONALNE WYNIKAJACE Z PROCESU ROZWOJOWEGO
LUB TYPU OSOBOWOSCI — DZIECKO WYSOKO WRAZLIWE

Wysoka wrazliwos$é jest cecha charakterystyczng az dla 20% populaciji.
Wynika z konstruktu genetycznego oraz cech temperamentu (Aron, 2017,
2022). O ile wielu dorostych traktuje swojg wysokg wrazliwos¢ jako dar i jest
z niej zadowolonych, o tyle dla dzieci moze by¢ ona ktopotliwa, ze wzgledu
na to, ze ich uktad nerwowy jest jeszcze niedojrzaty i majg zdecydowanie
mniej doswiadczen spotecznych.

Osoby wrazliwe posiadajg bardziej czuty uktad nerwowy i sg bardziej em-
patyczne. Majg tendencje do wyolbrzymiania zagrozen, doszukujg sie po-
tencjalnych niebezpieczenstw, przez co czesto reagujg nieadekwatnie do
sytuacji. S tez nadmiernie wyczulone na emocje innych, nie lubig zmian,
nowych sytuacji i nieznanych oséb, martwig sie i niepokojg bez wyraznej
przyczyny, s3 nadmiernie ostrozne, szybko sie stresujg, denerwuja, irytuja,
moga by¢ nawet agresywne.

Dziecko wysoko wrazliwe jest postrzegane jako nieprzystosowane do zycia
w otaczajgcym je swiecie. Jego emocjonalnos¢ jest uwazana za stabosé przez
dorostych, ktérzy nie rozumiejg trudnosci, z jakimi boryka sie dziecko. Cze-
sto je wySmiewajg, co dodatkowo jeszcze pogtebia ktopoty emocjonalne.

ZACHOWANIA NIEPOZADANE WYNIKAJACE Z ZABURZEN ROZWOJOWYCH

Opdzniony rozwoj mowy (ORM) bywa przyczyng sktonnosci do frustracji
dziecka, gdy jego wypowiedzi nie s3 rozumiane nawet przez najblizszych.
Dziecko nie czuje sie pewnie szczegdlnie w nowych sytuacjach, w kontakcie
z nieznanymi osobami. Doswiadczyto juz niepowodzen komunikacyjnych,
zatem spodziewa sie problemdéw w byciu rozumianym. Do tego doswiadcza
zaburzenia w poczuciu bezpieczenstwa, a relacje z innymi zaczynajg mu sie
kojarzy¢ z czyms negatywnym. Moze reagowac ztoscig i agresjg lub wycofy-
waniem sie. Przyczyna tego stanu sg opdznienia w pojawieniu sie kolejnych
etapow rozwoju mowy dziecka, tzn. nie pojawity sie one w czasie powszech-
nie uznanym za witasciwy, wystapity pdzniej niz u réwiesnikow (Jastrzebow-
ska, 1997). Przez to dzieci z ORM czesto sg dla swoich réwiesnikéw mato
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atrakcyjnymi partnerami zabaw. Sg narazone na ryzyko niezaspokojenia lub
zrealizowania w mniejszym stopniu m.in.: potrzeby akceptacji, spotecznej
aprobaty, zdobywania nowych doswiadczen, sukcesu, kontaktu, uznania czy
przynaleznosci do grupy.

W przypadku dzieci, u ktérych zaburzenia w rozwoju mowy sg znacznie po-
wazniejsze i nie ustepujg do 3. roku zycia, trudnosci w zachowaniu moga
sie nasila¢, szczegdlnie wtedy, gdy nie uda sie wypracowac alternatywnych
form komunikowania sie.

U dzieci ze spektrum zaburzen autystycznych mogg wystepowac trudnosci
w zachowaniu, ktére wynikajg z:
e trudnosci komunikacyjnych;
® problemdw w rozwoju teorii umystu (mozliwosé rozpoznawania emo-
cji i interpretowania zachowan innych osdb);
® problemdw w rozumieniu norm spotecznych;
e kiopotow w autoregulacji;
e zaburzen w przetwarzaniu sensorycznym;
e przymusu wykonywania czynnosci rytualnych, stereotypowych (Wol-
ski, 2013).

U czesci z nich pojawiajg sie zachowania agresywne badz autoagresywne,
np. gryzienie rak, uderzanie gtowg o Sciane, bicie, drapanie, gryzienie, rzu-
canie sie na ziemie, przewracanie mebli, ttuczenie naczyn itp. Ataki moga
by¢ skierowane na samo dziecko lub inng osobe. Przyczyna tego typu zacho-
wan sg trudnosci w wyrazaniu emocji, potrzeba uwagi, dezaprobata tego, co
dzieje sie wokoto dziecka. Dziecko demonstruje swoje trudnosci w sposéb
mu najblizszy, choé nie zawsze jest on akceptowalny spotecznie, np. rzuca-
nie przedmiotami, krzyk. Pojawiajg sie takze uporczywe zachowania: zawsze
ten sam sposdéb wykonania danych czynnosci, réznego rodzaju manieryzmy
ruchowe, przede wszystkim dotyczgce ruchow rak, krecenie sie w miejscu,
odchodzenie od wykonywanego zadania, unikanie kontaktu fizycznego, pro-
blemy z akceptowaniem zmian w otoczeniu (Winczura, 2019; Pisula, 2013).

Zachowania dziecka z ASD mogg by¢ niezwykle ktopotliwe w odbiorze dla
0s0b neurotypowych. Trzeba jednak pamietaé, ze nie wynikajg one ze ztej
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woli dziecka ani z zaniedban wychowawczych, tylko z trudnosci, z jakimi ono
sie zmaga. Nie oznacza to jednak, ze mogg by¢ one w petni usprawiedliwia-
ne i akceptowane. Praca terapeutyczna i wychowawcza polega na tym, by
minimalizowaé zachowania nieprawidtowe i wzmacniac te, ktére sg akcep-
towane spofecznie.

ZACHOWANIA TRUDNE U DZIECI Z CHOROBAMI PRZEWLEKLYMI

Dzieci zmagajgce sie z chorobami przewlektymi takze mogg manifestowaé
zachowania trudne — nie z powodu btedéw wychowawczych, ale ze wzgledu
na kfopoty, z jakimi sie borykajg. Dtugotrwata choroba jest bowiem streso-
rem obcigzajgcym organizm i psychike. Dziecko dos$wiadcza réznego rodza-
ju ograniczen, np. dietetycznych lub zwigzanych z poruszaniem sig, co sta-
nowi ryzyko wystgpienia zaburzen emocjonalnych i zaburzen zachowania.
To ryzyko jest dwa do czterech razy wieksze niz u zdrowych réwiesnikow
(Kowaluk-Romanek, 2012). Dzieci te czesto s3: labilne emocjonalnie, lekli-
we, obawiajg sie nieznanych oséb, nowych sytuacji, gdyz sama choroba, ale
takze proces leczenia sg zrédtem wielu przykrych doznan: bélu, leku, ztosci,
smutku, bezsilnosci, przerazenia, rozpaczy, tesknoty, obawy przed roztgka
z rodzicami (Zelazkowska, 2016).

Zachowania trudne w procesie adaptac;ji

Dzieci rozpoczynajgce proces adaptacji do nowej placowki (ztobek, przed-
szkole, osrodek terapeutyczny) mogg w rézny sposdb reagowac na zmiane
(Lubowiecka, 2000). Cho¢ trudnosci wynikajgce z procesu adaptacyjnego
nie sg niczym niezwyktym, to u czesci dzieci mogg wystepowaé w postaci
zachowan trudnych: dziecko podczas roztgki z rodzicami bardzo trudno jest
ukoi¢, bywa, ze w trakcie pobytu w placowce réowniez nie jest w stanie do-
brze funkcjonowac¢ ze wzgledu na tesknote za bliskimi. Dziecko ptacze, od-
mawia spozywania positkdw, zabawy, udziatu w zajeciach, wykazuje agresje
wobec innych dzieci lub dorostych (obrazanie, atakowanie). Moze zdarzy¢
sie rzucanie przedmiotami, niszczenie ich, brak reakcji na prosby opiekuna,
zabieranie przedmiotéw innym dzieciom lub wyrywanie zabawek, a nawet
ucieczki (Brzezinska, Czub, Ozadowicz, 2012).
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Trudnosci te mogg by¢ przejsciowe i trwac przez kilka dni lub tygodni albo
dtugotrwate, kiedy proces przystosowania sie do nowych warunkéw bywa
nawet niemozliwy. W takiej sytuacji nalezy rozwazy¢ mozliwos¢ zmiany
miejsca prowadzenia terapii lub wycofac dziecko ze ztobka albo przedszkola
na kilka miesiecy. Jest szansa, ze po pewnym czasie jego uktad nerwowy
bedzie wystarczajgco dojrzaty, by radzi¢ sobie z nowymi wyzwaniami.

PAMIETAI:

Cho¢ zachowania trudne nie sg zawinione przez dziecko i nie wynikaja
z jego ztej woli, to nie mozna ich akceptowaé. Rolg dorostego jest nie-
sienie pomocy, ale takze korygowanie niewtasciwych reakcji. W prze-
ciwnym razie wejdg w staty repertuar zachowan i dziecku bedzie trudno
funkcjonowaé w spoteczenstwie.

ZACHOWANIA TRUDNE WYNIKAJACE Z TRUDNEJ SYTUACJI RODZINNE)J

Sytuacja problemowa w domu rodzinnym zawsze ma wptyw na funkcjonowa-
nie matego dziecka. Trudnosci dorostych zmieniajg zaréwno jakos¢ ich umie-
jetnosci rodzicielskich, jak i zachowanie dziecka. Najczesciej wystepujgce sytu-
acje w rodzinie prowadzgce do pojawienia sie trudnych zachowan u dzieci to:
zmiana miejsca zamieszkania, rozwdd, zatoba, choroba w rodzinie, pojawienie
sie kolejnych dzieci, ale takze naduzywanie alkoholu i przemoc.

Zmiana miejsca zamieszkania, ale tez rozwdd, zatoba czy kolejne dziecko
w rodzinie wigzg sie z poczuciem straty, czy to osoby, czy miejsca, rzeczy.
Moze to skutkowaé pojawieniem sie zachowan trudnych u dziecka. ,Wiele
dzieci cofa sie w tej dziedzinie, w ktdorej ostatnio pojawit sie progres. Jesli
maluch przestat sie moczy¢ w nocy, trzeba bedzie wréci¢ do pieluszek. Jezeli
mowit ptynnie, zacznie sie jgkaé” (Brazelton, Sparrow, 2013, s. 294). Mogg
tez pojawic sie zachowania prowokacyjne, poniewaz dziecko podswiadomie
chce przekonac sie, ze jest ktos, kto panuje nad sytuacjg i ze mimo zmian
jest ona bezpieczna.

Depresja rodzicielska powigzana jest ze wzrostem zachowan psychopato-
logicznych u dziecka, agresjg wobec siebie, innych osdb, niepokojem, roz-
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regulowaniem emocjonalnym. Mate dzieci najczesciej reaguja w sposéb
pobudzony, nie rozumiejg tego, co sie dzieje, przejawiajg niepokdj. Okazujg
emocje w sposob impulsywny.

PAMIETAI:

Depresja bliskiej osoby zawsze wptywa na rozwdj dziecka. Sposéb my-
$lenia i funkcjonowania osoby chorej nie pozostaje obojetny dla jej dzie-
ci, ktadac sie cieniem na réznych aspektach ich rozwoju.

W przypadku rodzin dysfunkcyjnych, konsekwencje, ktore sg widoczne
w rozwoju dziecka, to regres lub zahamowanie, zachowania autodestruk-
cyjne, zaburzenia snu, izolowanie sie, apatia lub zachowania agresywne,
zaburzenia odzywiania, moczenie sie, zanieczyszczanie. Konsekwencje funk-
cjonowania w rodzinie dysfunkcyjnej mogg dotyczy¢ wszystkich sfer zycia
dziecka: fizycznej, emocjonalnej, poznawczej i spotecznej. Dorastanie dzieci
w takich rodzinach przebiega w poczuciu zagrozenia i niepewnosci. Czesto
bowiem dochodzi w nich do zaniedban, nie ma komunikacji miedzy doro-
stymi a dzie¢mi. Dzieci wypracowujg rézne mechanizmy obronne, ktoére
pozwalajg im przetrwac w trudnej rzeczywistosci. Objawia sie to trudnym
zachowaniem poprzez nieadekwatnie obnizony nastrdj czy rozdraznienie
(Gastot, Jegier, 2023, s. 124-142).

PAMIETAI:

Przemoc jest wtedy, gdy osoba silniejsza sprawia cierpienie osobie stab-
szej. Czasem krzywdzg osoby, ktére powinny opiekowac sie dzieckiem
i je chronié. Dziecku trudno samemu uporac sie z krzywdzeniem, potrze-
buje do tego osdb dorostych. Na przemoc musimy reagowac.

TRUDNE ZACHOWANIA WYNIKAJACE Z ZABURZEN WIEZI

WSszyscy sg zgodni, ze dorosli majg wptyw na rozwdj dziecka. Mamy wrecz
obowigzek tak wptywaé na rozwdj dziecka, aby prawidtowo sie rozwijato,
zdobywato nowga wiedze, umiejetnosci i kompetencje. Jednak, gdy zadamy
pytanie, w jaki sposéb, przy uzyciu jakich metod nasz wptyw na rozwdj pod-
opiecznych bedzie najskuteczniejszy, to okaze sie, ze zdania bedg podzielo-
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ne. Mirostawa Nerto (2016, s. 147) napisata: , Poszukiwania determinantow
ludzkiego zachowania dostarczyty dotychczas wielu réznych, wcigz weryfi-
kowanych hipotez dotyczacych zachowania w dziecinstwie i regulacji sto-
sunkéw z otoczeniem, poczawszy od najwczesniejszych jego okreséw”. Od
narodzin dziecko niejako wtgcza sie do srodowiska zewnetrznego i warun-
kéw, jakie w nim panujg, reagujgc na nie. Reakcje te za$ spotykajg sie z od-
powiedzig dorostych w postaci zachowan opiekuriczych i wychowawczych.
Nie jest to jednak prosta zaleznos¢, gdyz istotng role odgrywa tu jakosc i po-
ziom dopasowania. Rézne cechy temperamentu dziecka mogg bowiem wa-
runkowac pewien styl zachowania, ktéry moze by¢ trudny dla opiekundéw.

Oczywiscie dzieci sg rézne. Sg takie, ktore reagujg bardzo silnie na nawet naj-
mniejszy dystans i takie, ktére potrafig funkcjonowacé spokojnie w odlegto-
$ci od opiekuna. Te, dla ktérych celem jest bliskos¢, potrafig wykorzystywac
rézne narzedzia, zeby ten cel uzyskac. Czasem uzywajg ptaczu, ale najpierw
probuja przywotywac dorostego wzrokiem, krzykiem. Dzieci zwiekszaja site
bodzZca, az do uzyskania efektu, celu. Uruchomienie systemu przywigzania
zalezne jest od stanu, w jakim znajdujg sie dzieci. Jezeli sg chore, to bardziej
potrzebujg bliskosci dorostego. | nie chodzi tu o manipulowanie dorostym,
ztosliwosé, lecz o zaspokojenie podstawowej potrzeby. Dlatego, gdy cos sie
dzieje z dzie¢mi, to uruchamiajg sie w nich zachowania przywigzaniowe. In-
nym bodzcem wyzwalajagcym te zachowania jest to, co dzieje sie obok dzie-
ci, czyli warunki srodowiskowe. Gdy znajduje sie co$, co im zagraza (to, co
one postrzegajg jako zagrazajgce), to réwniez aktywuje sie system przywig-
zania i dzieci podejmujg zachowania, ktére pozwalajg im zmniejszy¢ dystans
(Kowolik, 2013).

Dzieci przychodza na swiat z pewnym repertuarem zachowan, ktére poma-
gajg im przetrwad. To, na czym im zalezy, manifestujg otoczeniu poprzez
zachowania przywigzaniowe: ptacz, usmiech, poszukiwanie bliskosci. Mate
dzieci nie potrafig zwerbalizowaé swoich potrzeb, méwigc do dorostego:
pobaw sie ze mng... To opiekunowie muszg dostrzec potrzeby dzieci i je
prawidtowo odczytad. Niestety nie zawsze tak sie dzieje. Dorosli reaguja
na wysytane przez dzieci komunikaty w rézny sposéb, a dzieci dopasowujg
sie do danej sytuacji. Opiekun, ktéry akceptuje zachowanie dzieci, wyzwoli
w nich inng reakcje, niz ten, ktéry tego zachowania nie akceptuje. Dzieci
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elastycznie dopasowuja sie do srodowiska wychowawczego, a pdzniej za-
czynajg sie zachowywadé w okreslony sposéb. Psychologowie nazywajg to
stylem przywigzania. Wyrdznia sie dwa style przywigzania: styl bezpieczny
i styl pozabezpieczny. S3 one warunkowane odpowiedzig opiekunéw, m.in.
w nastepstwie pojawienia sie zachowan przywigzaniowych dzieci. Czyli do-
rosli bliscy dziecku mogg doprowadzié¢ poprzez swoje dziatania do tego, ze
dzieci uksztattujg w sobie styl bezpiecznego lub pozabezpiecznego przywia-
zania (Bowlby, 2007).

Styl przywigzania to pewna teoria, ktérg budujg dzieci w swoim umysle.
Kiedy dziecko przychodzi na swiat, nie wie, czego ma oczekiwaé, czy ludzie
wokodt sg pomocni, czy nie. Dowiaduje sie tego z interakcji i zaczyna sie do-
stosowywac do tego, co przekazuje mu otoczenie. Tworzy w swoim umysle
przewidywanie, czego mozna sie spodziewac po ludziach. Gdy dziecko czu-
je sie bezpiecznie, to jego styl przywigzania jest bezpieczny. Pod$wiadomie
wiec ufa, ze dorosli sg niezawodni i czujni, w razie potrzeby pomoga.

Pozabezpieczny styl przywigzania to utrwalone doswiadczenia, ktére budujg
w dzieciecej podswiadomosci schemat: dorosli nie odpowiadajg na potrze-
by, gdy jest mi Zle, musze sam sobie poradzi¢. Niektére z dzieci o takim sty-
lu przywigzania, po pewnym czasie, nawet gdy przezywajg trudne emocje,
to ich nie ujawniajg. W pozabezpiecznym stylu przywigzania mozemy takze
wyrozni¢ styl ambiwalentny. Charakteryzuje sie on przekonaniem, ze nigdy
nie wiadomo, jak zachowajg sie dorosli, czasem sg pomocni, a czasem nie.
Ambiwalentne zachowanie dorostych sprawia, ze dziecko pozostaje w sta-
nie niepewnosci i nie ma poczucia bezpieczerstwa.

Zbudowany w toku doswiadczen zwigzanych z reakcjami dorostych na za-
chowania przywigzaniowe dzieci, styl przywigzania ma kluczowe znaczenie
dla budowania relacji spotecznych. To, jak dorosli odpowiadajg na potrze-
by dziecka, rzutuje na jego zachowanie w wielu réznych obszarach, m.in.
ksztattuje zdolnos¢ dziecka do zarzgdzania wtasnymi emocjami, samoregu-
lacji, rozwija empatie, umiejetnos¢ polegania na sobie, zaufania do innych.

W tym miejscu warto wspomniec o reaktywnym zaburzeniu przywigzania,
ktore moze wystgpic¢ juz u niemowlat i matych dzieci. Charakteryzuje sie
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ono nieprawidtowymi wzorcami interakcji, wystepowaniem zaburzen emo-
cjonalnych, wycofaniem, lekliwoscig i nadmierng czujnoscia. U dzieci wy-
stepujg znaczgce trudnosci w budowaniu wiezi i interakcji z innymi osoba-
mi (w tym z réwiesnikami). Mogg takze wystgpi¢ zachowania innego typu,
zwigzane z trudnosciami we wtasciwym dostosowaniu wiezi, np. poufatosc¢
wobec 0séb obcych (Szczepaniak, 2016).

PAMIETAI:

Dzieci wychowywane w akceptujgcym ich zachowania przywigzaniowe
srodowisku uczg sie regulowania emocji, poniewaz dowiadujg sie, ze
po emocji trudnej przychodzi wyciszenie oraz uczg sie, jak sobie radzié
z trudnymi emocjami.

Dzieci wychowujemy teraz, ale powinny nam przyswiecac dtugoterminowe
cele. Jak napisata Mirostawa Nerto (2016): ,,Kazde dziecko (...) spontanicznie
(samorzutnie) dazy do ochrony wtasnego istnienia, sygnalizuje o wtasnych
potrzebach i domaga sie ich zaspokojenia, podejmuje aktywnos¢, by czué
sie dobrze. (...) Jesli nie podejmuje inicjatywy, to z powodu nadmiernych
ograniczen, jakie stawia¢ moze organizm (np. z powodu choroby organizmu)
i/lub otoczenie zewnetrzne”.

ZACHOWANIA TRUDNE U DZIECKA — CO MOZE ZROBIC RODZIC, OPIEKUN,
NAUCZYCIEL, TERAPEUTA

Rodzic, opiekun, nauczyciel czy terapeuta, widzgc nietypowe trudne zacho-
wania dziecka, powinien postawic sobie kilka pytan, dokonujgc analizy sy-
tuacji:

® Z jakiego powodu dziecko tak sie zachowuje — jakg funkcje petnig te
zachowania w jego zyciu?

e Kiedy wystepuje zachowanie trudne (np. po potudniu, gdy dziecko
jest zmeczone, tuz przed wejsciem na zajecia, gdy jest gtodne lub co$
mu dolega)?

e Jakie okolicznos$ci towarzyszyty trudnemu zachowaniu dziecka (np.
hatas w pomieszczeniu, upat, nowa osoba w grupie, zmiana w organi-
zacji zaje¢, bliski kontakt z innym dzieckiem, spér o zabawke)?
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e Czy zachowanie trudne dziecka spowodowato, ze uzyskato ono to,
czego chciato (np. otrzymato stodycze, zabawke, przerwe w zaje-
ciach)?

e Czy w zyciu dziecka cos$ sie wydarzyto (np. pojawienie sie rodzeristwa,
przeprowadzka, ktopoty rodzinne)?

PAMIETAI:

Opiekun moze poméc dziecku pod warunkiem, ze bacznie je obserwuje
i analizuje sytuacje, w ktorych doszto do zachowania trudnego.
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RozDzIAt 12

WCZESNA INTERWENCJA LOGOPEDYCZNA

GABRIELA LORENS

WPROWADZENIE

Zanim przejdziesz do dalszej czesci poradnika, sprébuj odpowiedzieé na na-
stepujace pytania:
e Co wiesz 0 rozwoju mowy?
* Co wptywa na rozwdj mowy w pierwszych miesigcach zycia dziecka?
® Jakg posiadasz wiedze na temat mozliwosci wsparcia dziecka w pierw-
szych miesigcach zycia w procesie rozwoju mowy?

Jesli nie znasz odpowiedszi, to ten rozdziat przyblizy Ci wiedze wtasnie z tego
obszaru, tj. wczesnej interwencji logopedycznej, ktdra jest uznawana za klu-
CzZowg W procesie rozwoju mowy u dzieci. W tym rozdziale przyjrzymy sie,
czym dokfadnie jest wczesna interwencja logopedyczna, jakie s3 jej celei ja-
kie s najwazniejsze obszary oddziatywan terapeutycznych.

Narodziny dziecka to bardzo wazne wydarzenie w zyciu kazdej rodziny. No-
worodek wymaga szczegdlnej troski i opieki ze strony swoich rodzicéw lub
opiekunéw. Wiekszos¢ niemowlat bez przeszkdd pokonuje kolejne etapy
swojego rozwoju. Inaczej dzieje sie w przypadku dzieci z niepetnospraw-
noscig lub zagrozonych niepetnosprawnoscia. Ich rozwdj odbiega od nor-
matywnego rozwoju i powinien by¢é monitorowany oraz wspomagany od
pierwszych chwil zycia dziecka. Beata Cytowska (2006) wskazuje, ze czynni-
kami ryzyka wystgpienia niepetnosprawnosci u matych dzieci s3:
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e wysokie ryzyko cigzowo-porodowe;

e wczesniactwo z typowaq dla przedwczes$nie urodzonych niedojrzato-
$cig OUN;

® urazy okotoporodowe uszkadzajgce OUN;

e wady genetyczne, aberracje i mutacje chromosomowe;

e wrodzone wady rozwojowe uktadu nerwowego;

® opodznione dojrzewanie odruchowe;

¢ infekcje w obrebie centralnego uktadu nerwowego;

® zaburzenia metaboliczne obcigzajace uktad nerwowy;

® mikrozaburzenia czynnos$ci mézgu o ciezkim przebiegu;

® epilepsja.

Aby wykry¢ trudnosci rozwojowe dziecka i jak najlepiej wspiera¢ jego roz-
woéj, nalezy rzetelnie przeprowadzi¢ caty proces diagnostyczny. W celu
minimalizowania skutkéw niepetnosprawnosci, podczas diagnozy nalezy
uwzgledni¢ wiele aspektéw rozwojowych dziecka. Z tego powodu istotna
jest interdyscyplinarnos¢ i wspoétpraca specjalistow reprezentujgcych réz-
ne dziedziny, aby mdéc oceni¢ poszczegdlne sfery rozwoju dziecka, tj. roz-
woj ruchowy, funkcje poznawcze, manipulacyjne, spoteczne, a takze rozwdj
mowy (Stecko, Michatowicz, 1991, s. 13-14). Wyjatkowy wptyw wczesnych
doswiadczen sprawia, ze pierwszy okres zycia dziecka staje sie zaréwno po-
tencjatem, jak i zagrozeniem dla rozwoju dziecka.

12.1. DIAGNOZA WE WCZESNEJ INTERWENCIJI
LOGOPEDYCZNE)

W obszarze logopedii wczesna interwencja skupia sie na diagnozie i terapii
nieprawidtowosci wptywajgcych na rozwdj mowy. Jest sktadowqy oddzia-
tywan bezposrednich i posrednich, zmierzajacych do zmiany istniejgcych
nieprawidtowosci anatomicznych i funkcjonalnych w obrebie obszaru ust-
no-twarzowego. To dziatania i starania zmierzajgce do wywotania pozg-
danego odruchu, np. ssania i/albo wygaszania odruchdw, a takze w miare
mozliwosci korygowania nieprawidtowych odruchéw. Wczesna interwencja
logopedyczna stanowi kompleksowe podejscie terapeutyczne, ktére ma na
celu wykrycie i korekte wszelkich zaburzen mowy i komunikacji u dzieci. Jej
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zadaniem jest rowniez edukacja i wsparcie rodzicow w zakresie odpowied-
niej pielegnacji, profilaktyki i terapii z obszaru oddziatywan logopedycznych
(Rzadzka, 2021).

Przed rozpoczeciem interwencji logopedycznej konieczne jest przeprowa-
dzenie doktadnej diagnozy stanu dziecka. Logopeda ocenia rézne aspekty
rozwoju mowy, takie jak odruchowe reakcje w obszarze ustno-twarzowym,
napiecie miesniowe, budowe aparatu artykulacyjnego oraz reakcje na sty-
mulacje zmystowg. W procesie diagnozowania logopeda wspodtpracuje z in-
nymi specjalistami, a takze przeprowadza wywiad z rodzicami, aby uzyskaé
informacje na temat przebiegu cigzy i porodu, ktére mogg mieé¢ wptyw na
rozwoj dziecka. Diagnoza jest kluczowym etapem wczesnej interwenc;ji lo-
gopedycznej, poniewaz pozwala na doktadne zrozumienie probleméw i do-
stosowanie terapii do indywidualnych potrzeb dziecka.

Wczesnie podjeta interwencja logopedyczna skutkuje szybszym lub wiek-
szym postepem niz wsparcie udzielone w pdzZniejszym okresie zycia dziecka
(Peacock-Chambers, Ivy, Bair-Merritt, 2017). Wykazano, ze programy wcze-
snej interwencji logopedycznej majg znaczacy i pozytywny wptyw na recep-
tywny i ekspresyjny rozwdj jezykowy dziecka (Roberts, Kaiser, 2011). Wcze-
sna interwencja logopedyczna jest skuteczna we wspieraniu matych dzieci
z zaburzeniami mowy i jezyka oraz wspomaganiu ich w osigganiu kolejnych
kamieni milowych (Kay-Raining Bird i in., 2012).

Mowa jest zalezna od dziatania trzech waznych mechanizméw: biologicz-
nego, spofecznego oraz psychicznego. Jest narzedziem myslenia, eksplo-
rowania i odbierania otaczajgcego nas $wiata. Postugiwanie sie jezykiem
w celu komunikacji z otoczeniem jest procesem ztozonym, ktérego rozwaj
rozpoczyna sie bardzo wczesnie, bo juz od momentu poczecia. Wtedy roz-
wija sie uktad nerwowy oraz narzady obszaru ustno-twarzowego, ktére
etapowo o0siggajg swojg dojrzatosé. Ich normatywny rozwdj warunkuje
w okresie postnatalnym skuteczng komunikacje i nabywanie umiejetnosci
artykulacyjnych (Kornas-Biela, 1998; Pluta-Wojciechowska, 2011). Komu-
nikacyjna funkcja jezyka opiera sie natomiast na mechanizmie spotecz-
nym, na doswiadczeniach zyciowych oraz wspdtdziataniu z bliskim otocze-
niem, ktére wyzwala potencjat dziecka. Rownie wazne dla rozwoju mowy
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jest poczucie wiezi emocjonalnej z rodzicami, opiekunami, motywacja do
komunikowania sie oraz gotowo$¢ emocjonalna do porozumiewania sie
(Ratajczak, 2019).

PAMIETAJ:

Mowa jest czynnoscig zfozong, narzedziem myslenia, eksplorowania
i odczytywania $wiata. Postugiwanie sie jezykiem w celu komunikacji
z otoczeniem jest procesem wieloetapowym.

Do najwazniejszych okreséw i etapdw rozwoju narzagdéw odpowiedzialnych
za mowe w okresie prenatalnym zalicza sie m.in. te okresy i zachodzgce
w nich zmiany:

e w 2.-3. tygodniu cigzy zaczyna rozwija¢ sie uktad nerwowy;

® od 4. do 12. tygodnia cigzy rozpoczyna sie wspotpraca miedzy ukta-
dem nerwowym a miesniowym (odruchy wargowe, ruchy potykania,
wyksztatcenie sie podniebienia twardego, miekkiego i jezyczka, po-
czatki aktywnosci fonacyjnej);

e od 14. tygodnia cigzy ptdéd przygotowuje sie do pdzniejszego ssania
odzywczego (piersi, butelki) w celu pobierania pokarmu przez poty-
kanie wéd ptodowych;

e w 17. tygodniu rozwiniete sg fatdy gtosowe, a ptéd potrafi wysuwac
wargi do przodu i ssa¢ wtasny palec;

e w 23. tygodniu s3 juz w petni wyksztatcone miesnie oddechowe;

e w 29. tygodniu cigzy odruchowa reakcja ssania jest w petni uksztat-
towana;

e w 34. tygodniu opanowana jest umiejetnos¢ skoordynowanego ssa-
nia, potykania i oddychania (Kornas-Biela, 2011).

PAMIETAJ:

Rozwdj mowy rozpoczyna sie juz od momentu poczecia dziecka, ponie-
waz to juz wtedy zaczynajq sie ksztattowac i funkcjonowaé narzady za
nig odpowiedzialne.
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12.2. OBSZARY ODDZIALtYWAN WCZESNEJ INTERWENCJI
LOGOPEDYCZNE)J

Jak zostato to wczesniej podkreslone, rozwdj mowy jest uwarunkowany
wieloczynnikowo. Wczesna interwencja logopedyczna obejmuje m.in.:
® rozwoj i trening stuchowy;
® rozwojowe zmiany anatomiczne traktu gtosowo-artykulacyjnego;
e rozwdj i trening czynnosci prymarnych;
e rozwdj i trening tworzenia dzwiekéw, takze gtosek, wykorzystujacy
w réznym wymiarze tor gtosowo-artykulacyjny (Pluta-Wojciechow-
ska, 2022).

Mowa rozwija sie na bazie tych czynnosci i jest ona okreslana jako czynnos$é
sekundarna (wtérna) w stosunku do czynnosci pierwotnych. Danuta Pluta-
-Wojciechowska (2022) podkresla, ze ,ta niezwykta umiejetnos¢ cztowieka
wyksztafcita sie w filogenezie z wykorzystaniem w wyjatkowy sposdb wcze-
Sniejszych czynnosci biologicznych, z drugiej zas, ze powstajgc w ontogene-
zie, wynika i wytania sie jako wynik progresji wielu funkcji, w tym o cha-
rakterze biomechanicznym, a zwigzanych z czynnosciami zabezpieczajgcymi
dostarczenie tlenu i pozywienia” (Pluta-Wojciechowska, 2022, s. 23).

12.2.1. ROozWOJ | TRENING SLUCHOWY

Rozwdj i trening stuchowy stanowig fundament do ksztattowania sie rucho-
wych wzoréow gtosek — fonemdw. Zmyst stuchu rozwija sie bardzo wczesnie,
przez co dziecko juz w okresie prenatalnym ma swoisty kontakt ze Swiatem
zewnetrznym. Bezpieczna bariera w postaci otaczajgcego ptynu owodnio-
wego, Scianki macicy i powtok ciata matki, powoduje, ze bodzce dochodzace
spoza tej strefy bezpieczeistwa — zaréwno codzienne dzwieki, rozmowy, jak
i odgtosy aut czy wrzawy z boiska, sg dla dziecka bezpieczne. Dochodzgce
do zmystu stuchu dzwieki sg ttumione, dzieki czemu mechanizmy ochron-
ne ucha odpowiednio sie wyksztatcajg, a narzad stuchu nie ulega uszkodze-
niom (Lorens, Kiepura-Andrzejewska, 2021).
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PAMIETAI:

Wyzsze procesy stuchowe, bedgce podstawg nabywania jezyka i beda-
ce gwarantem funkcjonowania w srodowisku, rozpoczynajg sie w zyciu
ptodowym.

Wczesna stymulacja dZzwiekowa w postaci tondw ulubionej muzyki, czytania
,do brzucha”, stanowi podwaliny przysztego rozwoju mowy dziecka. Stymula-
cja stuchowa ptodu i wychowanie stuchowe w pierwszych latach zycia dziecka
stanowig wazng podstawe prawidtowego rozwoju mozliwosci stuchowych, na-
bywania mowy, zdolnosci kontroli i werbalizowania emocji oraz doskonalenia
umiejetnosci komunikacyjnych i spotecznych. Prawidtowy odbiér stuchowy
odgrywa wazng role w normatywnym rozwoju mowy i funkcji poznawczych
(Kasica-Bartkowska, Przybyla, 2016). Nowe doswiadczenia stuchowe w postaci
odbioru dzwieku, jego zidentyfikowania oraz zapamietania warunkujg rozwdj
wyzszych umiejetnosci: méwienia, czytania oraz pisania.

Wrazenia stuchowe ptyngce z odbioru gtosu matki dochodzg do dziecka
naturalnie. Jednak zalecana jest kazda forma nasilania tego oddziatywania,
poprzez czytanie, Spiewanie dziecku czy méwienie do niego potgczone z de-
likatnym dotykaniem brzucha. W okresie prenatalnym dziecko zapamietu-
je réwniez barwe gtosu ojca lub innej bliskiej osoby. Od potowy cigzy ptéd
reaguje na réznorodne bodzce akustyczne, a pod koniec 9. miesigca zycia
ptodowego réznicuje tempo oraz intonacje wypowiedzi. Jest to pierwszy
trening stuchu fonetycznego dla dziecka, a jednoczesnie wstep do rozwo-
ju mowy (Cieszynska, Korendo, 2007). Pt6d odbiera rowniez dzwieki, ktére
generowane sg przez funkcjonowanie organizmu matki (bicie serca, dzwieki
powstajgce w trakcie trawienia pokarmu, przeptyw krwi — dZzwieki powta-
rzalne, rytmiczne, ciche).

Pordéd przedwczesny, czyli przed 37. tygodniem cigzy, nie daje szans na
catkowite rozwiniecie sie narzadu stuchu. Wczesniaki od momentu przed-
wczesnego przyjscia na swiat narazone sg zatem na niebezpieczne dla nich
doznania stuchowe. Dtugotrwate przebywanie wsrdd takich dzwiekéw ne-
gatywnie wptywa nie tylko na narzad stuchu, lecz takze na caty rozwdj psy-
chofizyczny dziecka.
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WAZNE!

Eksponowanie dzieci — zwtaszcza urodzonych przedwczesnie — na dzwie-
ki, ktore znaja z okresu ptodowego, powoduje normalizacje pracy serca,
zwolnienie tetna, polepsza jakos¢ snu, zwieksza saturacje, poprawia ja-
ko$¢ ssania i ma pozytywny wptyw na przyrost masy ciata (Krélak-Olejnik,
Lehman, 2019).

Zdolnos$¢ rozpoznawania gtosu matki u wczesniakdw ma dziatanie terapeu-
tyczne. Trzykrotna w ciggu dnia 45-minutowa stymulacja gtosem matki wy-
starcza do wtasciwego rozwoju kory mdzgowej u dzieci urodzonych miedzy
25. a 32. tygodniem cigzy (Krélak-Olejnik, Lehman, 2019). Noworodki uro-
dzone o czasie rodzg sie z w petni rozwinietym stuchem. Mimo to chwile po
porodzie bywajg ciezkim doswiadczeniem dla nowonarodzonego dziecka,
poniewaz nagle pojawia sie wiele dzwiekdéw, ktérych dziecko nie zna i nie
rozpoznaje. Dzwieki te sg zdecydowanie gtosniejsze i o wyzszym natezeniu,
niz te, ktdre pamieta z okresu ptodowego. Dlatego tak wazne jest utozenie
noworodka tuz po narodzinach na brzuchu czy klatce piersiowej matki — do-
staje w ten sposéb namiastke wrazen zmystowych, do ktérych byt przyzwy-
czajony przez ostatnie miesigce (tozirska-Czerniak, 2019).

Noworodki wolg stucha¢ gtosu ludzkiego w jezyku rodzimym niz innych
dzwiekéw. W czwartym dniu zycia odrdzniajg gtos matki od gtosu innych
kobiet (Biertkowska, 2012). Ten gtos przez dtugi czas bedzie dla nich najwaz-
niejszym gwarantem bliskosci i bezpieczenstwa. Gtos matki ma wyjgtkowe
dziatanie: moze obniza¢ u dziecka poziom kortyzolu i zwieksza¢ poziom
oksytocyny. Dowiedziono réwniez, ze stymuluje kore moézgowa lepiej niz
gtosy obcych ludzi, przygotowujgc niemowle do rozwoju i przetwarzania
mowy (Fehlhaber, 2016). Wysoki ton gtosu matki, bogata intonacja oraz
powolne tempo mowy pomagajg w najwczesniejszych stadiach uczenia sie
fonemow. Bardzo wczesna jezykowa specjalizacja mdzgu pozwala wyja-
$ni¢ szczegdlng reaktywnosé na ludzkg mowe i umiejetno$¢ odrdzniania
jezyka ojczystego od jezykdw obcych. Osobom dorostym trudnosc¢ sprawia
oddzielenie zastyszanych stéw w nieznanym jezyku, natomiast noworod-
ki posiadajg zdolnos¢ wykrywania granic pomiedzy ustyszanymi stowami
(Southoniin., 1994).
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Noworodki, ktérych matki przez dwa ostatnie miesigce trwania cigzy czytaty
na gtos rymowang ksigzke (dwa razy dziennie), preferowaty bardziej wtasnie
te teksty anizeli nieznane i réznigce sie rytmem. Preferencja ta byta okresla-
na na podstawie reakcji ssania, bicia serca i skupienia uwagi (Krélak-Olejnik,
Lehman, 2019).

CO MOZESz zZROBIC?

Stymulacja zmystu stuchu powinna rozpoczgé sie bardzo wczesnie,
czyli w okresie zycia ptodowego, a juz na pewno w okresie noworod-
kowym.

Wazna jest ilos¢ i jako$¢ doswiadczen stuchowych — im wiecej stow
kierowanych jest wprost do dziecka, tym bogatszym stownictwem
bedzie ono w przysztosci operowato.

Zwracajac sie do dziecka, nalezy koncentrowad sie na tym, co jest tu
i teraz, wskazujgc i nazywajgc osoby, przedmioty, wydarzenia z naj-
blizszego otoczenia dziecka, a zwtaszcza zachowania i emocje.

Do matego dziecka nalezy zwracaé sie, uzywajgc prostego stownika
wyrazéw, z pozytywnym zabarwieniem intonacyjnym.

Warto skorzystaé z zasady powtdrzen — powtarzajgc te same wyrazy
lub frazy wzmacnia sie drogi nerwowe, ktore tgczg w mdzgu dziecka
brzmienie ze znaczeniem.

Nauka jezyka odbywa sie poprzez konwersacje. Naprzemiennos$¢ mo-
wienia i stuchania stanowi najszybszg i najskuteczniejszg nauke mé-
wienia. Méwienie do niemowlat na wysokosci ich twarzy, zacheca je
do odpowiedzi usmiechem, bogatym gtuzeniem, pdzniej gaworze-
niem, pierwszym stowem.

Radosne interakcje, rymowanki, wierszyki, piosenki to proste formy
zabawy wptywajgce na rozwdj mowy.

Gtosne czytanie dzieciom ksigzek (juz w okresie prenatalnym) stano-
wi doskonatg stymulacje stuchowa.

Czyta¢ mozna kazdemu dziecku, niezaleznie od jego wieku i poziomu
niepetnosprawnosci.

Dzieciom, ktére z rédznych powoddéw nie postugujg sie mowa gtosng
i korzystajg z AAC (ang. Augmentative and Alternative Communica-
tion — wspomagajaca i alternatywna komunikacja), nalezy wdrozy¢
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czytanie uczestniczace, proponujac ksigzeczki sensoryczne, z rucho-
mymi lub odczepianymi elementami itp.

12.2.2. ZMIANY ANATOMICZNE TRAKTU GLOSOWO-
-ARTYKULACYJNEGO

Dziatania z zakresu wczesnej interwencji logopedycznej powinny byé
gwarantem stworzenia jak najbardziej korzystnych warunkéw dla rozwo-
ju przestrzeni ustno-twarzowej. Wiele tych zmian nastepuje samoistnie,
np. w okresie noworodkowym krtan przejmuje wysokie utozenie, ktdre
umozliwia jednoczesne ssanie, potykanie i oddychanie. Wraz ze wzro-
stem dziecka potozenie krtani obniza sie wobec podniebienia miekkiego,
co wptywa na potozenie jezyka wobec przedniej czesci szczeki i zuchwy
(Pluta-Wojciechowska, 2022). Funkcje kompleksu ustno-twarzowego
wptywaja na tkanki state — na rozwaj kosci. Jednocze$nie uwarunkowania
budowy aparatu artykulacyjnego wptywajg na sposob realizacji funkcji,
w tym na tworzenie dzwiekdw mowy (Castillo Morales, 2009). Norma-
tywny rozwdj przestrzeni ustno-twarzowej jest zwigzany z réwnowaga
poszczegdblnych grup miesniowych zwigzanych z pracg warg, policzkéw
czy jezyka. Wczesna interwencja logopedyczna ma na celu zapobieganie
lub minimalizowanie zaburzen rownowagi miesniowej, ktére sg spowo-
dowane poprzez:

e nieprawidtowe uktadanie noworodkéw i niemowlat, zbyt rzadkie
zmiany pozycji w czasie snu, karmienia lub noszenia oraz nieodpo-
wiednig lub nieumiejetng pielegnacje;

e powstate kompensacje dotyczace zaburzonych funkcji obszaru ustno-
-twarzowego, np. z powodu nienormatywnego napiecia mie$niowego
czy wad anatomicznych (skrécone wedzidetko jezyka — ankyloglossia,
rozszczep wargi albo/i podniebienia, wysoko wysklepione podniebie-
nie twarde);

e oddech torem ustnym, ktéry stwarza nienormatywne warunki: roz-
warta szpara warg, obnizona zuchwa, pfaskie utozenie jezyka, zmiana
utozenia gtowy wzgledem osi kregostupa;

® potykanie z utozonym pomiedzy zebami jezykiem;

® zucie z rozwartg szparg warg;
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e parafunkcje — niekorzystne nawyki, np. ssanie kciuka czy wargi, ob-
gryzanie paznokci, otdwka, ktére powodujg zintensyfikowanie pracy
niektérych miesni, wptywajac na struktury kostne i uwarunkowania
zgryzowe;

e dfugotrwate ssanie smoczka uspokajacza;

® niekorzystne warunki w obrebie narzadu zucia (Castillo Morales,
2009; Przybyla, 2015; Kaczorowska-Bray, 2012).

Rolg wczesnej interwencji logopedycznej jest organizowanie juz od pierw-
szych dni zycia dziecka takich doswiadczen zwigzanych z funkcjami obszaru
ustno-twarzowego, ktore pozwolg stworzy¢ jak najkorzystniejsze warunki
do stopniowego rozwoju organizmu.

WAZNE!

Nieprawidtowe funkcje w obrebie obszaru ustno-twarzowego niekorzyst-
nie zmieniajg jego przestrzen, co przektada sie na jakos¢ realizowanych
gtosek, fonacji, a takze sam wyglad twarzy.

CO MOZESzZ ZROBIC?

e Kluczowg role odgrywa odpowiedniinstruktaz pielegnacyjny, podczas
ktorego opiekunowie mogg poznac prawidtowe techniki codziennej
pielegnacji — noszenia, uktadania, przewijania czy przebierania.

® Smoczek uspokajacz najlepiej jest wyeliminowa¢d przed ukorficzeniem
1. roku zycia. W przypadku jednak pewnych trudnosci (samoregula-
cja, zgbkowanie, hospitalizacja) nalezy zrezygnowac ze smoczka naj-
pozniej pomiedzy 18. a 24. miesigcem zycia (moment, kiedy ssanie
wygasa jako funkcja) (Czajkowska, Machos, 2020).

e W przypadku powstatych wad zgryzu nalezy jeszcze przed rozpocze-
ciem dziatania ortodontycznego podja¢ interwencje w celu odzwy-
czajenia dziecka od niekorzystnych parafunkgc;ji.

e Parafunkcje powinny by¢ zastepowane innymi czynnosciami, np.
u dziecka przed ukonczeniem 1. roku zycia ssanie kciuka mozna zastg-
pi¢ ssaniem smoczka uspokajacza, u starszego dziecka, np. ssaniem
cukierka tic-tac; obgryzanie otéwka mozna zastgpié gryzieniem spe-
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cjalnych naktadek na otéwek lub odgryzaniem kabanosa czy suszone-
g0 mango.

* Nalezy pamieta¢, ze odzwyczajenie od parafunkcji wigze sie z zabez-
pieczeniem emocji u dziecka. Wazne, aby powstrzymac sie od krytyki
i nagradzac za wszelki przejaw pozytywnych zmian w szkodliwych na-
wykach dziecka.

12.2.3. RozwOJ | TRENING CZYNNOSCI PRYMARNYCH

Czynnosci prymarne okreslane inaczej jako funkcje prymarne to aktywnosci
w obszarze ustno-twarzowo-gardtowym, ktére wystepujg przed rozwojem
mowy i artykulacji. Sg one ze sobg powigzane, tworzgc dziatajgcy dynamicz-
nie swoisty system aktywnosci. Na te czynnosci sktadajg sie m.in.: oddycha-
nie, odruchowe reakcje oralne, sensoryka kompleksu ustno-twarzowego,
przyjmowanie pokarmow i picie, autostymulacja orofacjalna.

ODDYCHANIE

Oddech stanowi podstawe naszego zycia, poniewaz jego celem jest do-
starczenie do organizmu tlenu — sktadnika niezbednego do wszelkiej ak-
tywnosci zyciowej. Fizjologiczne oddychanie w spoczynku powinno prze-
biega¢ torem nosowym. Odbywa sie bez naszej Swiadomosci i kontroli.
Oddech torem nosowym przektada sie na normatywny rozwdj komplek-
su ustno-twarzowego. Zwarcie warg oraz odpowiednia pozycja jezyka
wptywajg na normatywne roztozenie napiecia miesniowego. Uwidocz-
nione juz u noworodkdw wysokie utozenie jezyka (horyzontalno-wer-
tykalne), wptywa na podniebienie twarde, bedac jednym z gwarantéw
prawidfowego rozrostu poprzecznej kosci szczeki. Nie pozwala koSciom
podniebienia twardego nadmiernie sie zwezaé i wysoko wysklepiac. Ta-
kie uwarunkowania wptywajg nie tylko na napiecie miesniowe, lecz takze
na ksztattowanie sie warunkow zgryzowych i w efekcie na normatywny
oddech brzuszno-piersiowy, zwany tez oddechem dolnozebrowo-prze-
ponowym (Skorek, Rzgdzka, 2011). Dodatkowo powietrze, przechodzgce
przez jame nosowg pobudza w niej ukrwienie, jest ogrzewane, oczyszcza-
ne i nawilzane, stanowigc bariere dla niepozgdanych wiruséw i bakterii
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(Pluta-Wojciechowska, 2022). Natomiast w przypadku zwiekszonego za-
potrzebowania na tlen czesciowo powietrze dobierane jest drogg ustna.
Tak tez dzieje sie podczas mowienia.

WAZNE!

Oddech torem ustnym podczas spoczynku wptywa niekorzystnie na roz-
woj kompleksu ustno-twarzowego.

Przyczyny oddychania nieprawidtowym torem moga by¢ rézne. Sg to m.in.:

obnizone napiecie miesni okolicy oralnej od urodzenia i oddychanie
torem ustnym od pierwszych dni zycia dziecka;

czeste infekcje gérnych drég oddechowych, alergie, ktére prowadza
do niedroznosci nosa;

karmienie butelka dzieci powyzej 18. miesigca zycia;

wystepowanie parafunkcji, takich jak ssanie pieluszki, palca, wargi,
jezyka;

wady anatomiczne — polipy w nosie, ankyloglosja (skrécone wedzidet-
ko jezyka), krzywa przegroda nosowa oraz przerost migdatkow pod-
niebiennych i/albo trzeciego migdata (Siebert, Kaminska, 2014).

CO MOZESz ZROBIC?

Nalezy zweryfikowac¢ mozliwosci oddychania torem nosowym (bada-
nie pediatryczne, ewentualnie laryngologiczne).

Jama nosowa powinna by¢ udrozniona poprzez nawilzanie i oczysz-
czanie.

W czasie snu i w pozycji spoczynkowej dziecka nalezy dopilnowaé,
aby szpara warg byta domknieta.

W razie potrzeby mozna podtrzymywac zuchwe specjalnymi czapka-
mi z wigzaniem umiejscowionym na kacie zuchwy.

Nalezy zadbad o prawidtowy sposéb karmienia piersig (pozycja dziec-
ka, przystawienie do piersi).

W przypadku karmienia alternatywnego dobdr sprzetu (butelki
ze smoczkiem) powinien by¢ uzalezniony od potrzeb i mozliwosci
dziecka.
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e Przy trudnosciach z karmieniem naturalnym — karmienie alternatywne
powinno odbywac sie zgodnie z zasadami karmienia terapeutycznego.

e W celu normalizacji napiecia mie$niowego mozna zastosowaé ¢wi-
czenia bierne: masaze zewnetrzne okolicy oralnej, intraoralne, ustno-
-twarzowag terapie regulacyjng Rodolfo Castillo Moralesa i inne (Sko-
rek, Rzagdzka, 2011).

ODRUCHOWE REAKCJE ORALNE

Prawidtowe reakcje w sferze oralnej sg gwarantem akwizycji jezyka, warg,
podniebienia miekkiego w zakresie umiejetnosci artykulacyjnych oraz umozli-
wiajg rozwaj prawidtowej trakcji oddechowej i normalizacje napiecia miesnio-
wego w obszarze orofacjalnym. Sprawdzenie odruchéw ustno-twarzowych
(obecnosé, sposdb realizacji) jest podstawowym krokiem w diagnozie wcze-
snej interwencji logopedycznej. Stanowi punkt wyjscia do dalszego postepo-
wania terapeutycznego. Wszelkie nieprawidtowosci w wystepowaniu odru-
chéw mogg stac sie przyczyng braku rozwoju lub zaburzen nastepujacych po
nich funkcji niezbednych do karmienia albo/i pojenia dziecka (Stecko, 2002).

WAZNE!

Dojrzewanie odruchéw ustno-twarzowych stanowi podstawowy waru-
nek prawidtowego rozwoju mowy.

Do odruchowych reakcji obszaru ustno-twarzowego nalezg m.in.:

¢ reakcja szukania — wywotywana poprzez dotkniecie obszaru twarzy
tuz za kacikami ust. Odpowiedzig jest nieodroczony, symetryczny
zwrot ciata w kierunku bodzZca, a nastepnie powrét. Reakcja ta doj-
rzewa w 2. —3. miesigcu i wtedy tez powinna dotyczy¢ izolowanego
ruchu gtowy;

* reakcja otwierania ust — wywotywana poprzez zblizenie brodawki
piersi/butelki z pokarmem do warg. Odpowiedzig jest rozwarcie, wy-
suwanie i cofanie warg. Zanika ok. 4. miesigca zycia na rzecz Swiado-
mego przyjmowania pokarmu. U niemowlecia starszego przeksztatca
sie w tzw. odruch ryjkowy (trgbkowy), ktéry umozliwia picie z kubka
otwartego, przez stomke oraz dmuchanie;
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reakcja kasania — reaktywuje jg diagonalne utozenie palca na dzia-
stach. Dziecko rytmiczne zwiera szczeki. Ma zwigzek z przysztymi
funkcjami odgryzania, gryzienia i zucia. Szczytowa faza rozwoju przy-
pada na 2.—4. miesigc zycia. Po 4.-5. miesigcu przeksztatca sie w na-
gryzanie;

reakcja wymiotna — jest reakcjg obronng. Reaktywowana poprzez
przesuniecie palca po podniebieniu twardym ku miekkiemu. W od-
powiedzi uwidacznia sie fzawienie oczu, ekstensja zuchwy, rytmiczna
kokontrakcja krtaniowa. Dojrzewa po 6.—7. miesigcu i ulega redukcji.
Pozostaje do konca zycia;

reakcja zuchwowa — wywotywana jest poprzez delikatne odciggnie-
cie zuchwy w doét (palec utozony na brddce) w stanie spoczynku (snu,
czuwania). Odpowiedzig jest powrdt zuchwy do prawidtowej pozycji
spoczynkowej. Reakcja rozwija sie sukcesywnie. Pozwala na ocene
pozycji spoczynkowej jezyka (Rzgdzka, 2021);

reakcja ssania — jest najsilniejszym zapewniajgcym przezycie, natu-
ralnym odruchem dziecka. Pojawia sie w zyciu ptodowym ok. 17. ty-
godnia cigzy. Wowczas dziecko zaczyna dotykaé swoich warg i wkta-
dac palce do buzi, przez co reaktywuje ssanie. Procesem inicjowania
ruchéw ssacych z udziatem jezyka, warg, zuchwy kieruje prosty tuk
odruchowy. Bodziec w postaci dotyku receptoréw znajdujgcych sie
na wargach i jezyku powoduje uruchomienie sygnatu, ktéry droga
nerwowg przekazuje informacje do centrali znajdujgcej sie na pozio-
mie rdzenia przedtuzonego. Ta z kolei, korzystajac z drég nerwowych,
przekazuje odpowiedz do wszystkich miesni unerwianych przez ner-
wy czaszkowe (tréjdzielny, twarzowy, jezykowo-gardtowy, btedny,
dodatkowy, podjezykowy). Odruchowa reakcja ssania aktywizuje pra-
ce wiekszos$ci miesni obszaru ustno-twarzowego (m. skroniowe, zwa-
cze, policzkowe, okrezny ust, podjezykowe, nadgnykowe) (Czajkow-
ska, Machos, 2020). Ssanie nieodzywcze (ang. non nutritive sucking,
NNS) nie przynosi dziecku waloréw odzywczych, natomiast poma-
ga w samoregulacji i regulacji systemu sensorycznego, daje poczu-
cie bliskosci i bezpieczenstwa. Dziecko w ten sposéb ssie najczesciej
oprdzniong piers mamy, smoczek lub palce. U dzieci przedwczesnie
urodzonych NNS wptywa na dtugoterminowe rezultaty neurorozwo-
jowe (Poore iin., 2008). Jest tez doskonatym treningiem ssania, ktore
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ufatwia w pdzniejszym czasie ssanie odzywcze. Dodatkowo stanowi
niefarmakologiczny sposdb tagodzenia bolu u noworodkdéw. Ssanie
odzywcze (ang. nutritive sucking, NS) wymaga od niemowlaka sko-
ordynowanej czynnosci ssania—oddychania—potykania (SOP). Ssanie
piersi to najlepsza forma kontaktu dotykowego noworodka z matka
oraz jest najlepszym treningiem dla obszaru ustno-twarzowego. Pod-
czas aktu ssania wzmacniajg sie miesnie, ktére sg uzywane takze przy
potykaniu (Czajkowska, Machos, 2020). Nie kazde dziecko jest w sta-
nie aktywnie ssa¢ piers matki. Dzieci z trudnosciami oddechowymi,
nienormatywnym napieciem mie$niowym (wzmozone lub obnizone),
z wadami anatomicznymi (rozszczep wargi i/albo podniebienia; skro-
cone wedzidetko jezyka; niedorozwdj zuchwy, np. w sekwencji Pierre
Robin i innych) czesto nie poradzg sobie w tej aktywnosci i wymagaja
dziatan z zakresu wczesnej interwencji logopedycznej;

e odruch potykania — zdrowe niemowle przychodzi na swiat z umie-
jetnoscig potykania. Jest ona jednym z odruchdéw obecnych przez
cate zycie. Poczgtkowo potykanie jest typu niemowlecego, co ozna-
cza, ze jezyk jest umieszczony pomiedzy watkami dzigstowymi. Wraz
z wiekiem przechodzi w typ potykania dorostego z jezykiem wklejo-
nym w podniebienie i z luzno zwartymi wargami (ok. 4. roku zycia).
Podczas aktu potykania aktywizujg sie miesnie zuchwowo-gnykowe,
odpowiedzialne za unoszenie dna jamy ustnej i docisk jezyka do pod-
niebienia.

PAMIETAI:

— Ssanie odzywcze to triada czynnosci ssania, potykania mleka i oddy-
chania. Ssanie odzywcze jest o wiele trudniejszg czynnoscig anizeli
ssanie nieodzywcze.

— U dziecka urodzonego o czasie w razie duzej potrzeby NNS smoczek
uspokajacz mozna wdrozy¢ ok. 3.—4. tygodni od porodu (ustabili-
zowanie sie laktacji u matki, umiejetnos¢ ssania dziecka). Smoczek
uspokajacz najlepiej odstawié dziecku przed ukoniczeniem 1. roku zy-
Cia, najpdzniej zas miedzy 18. a 24. miesigcem zycia.
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CO MOZESz zZROBIC?

® U dziecka przedwcze$nie urodzonego ssanie smoczka uspokajacza
wspomaga samoregulacje, zmniejsza odczuwanie bélu, przygotowuje
do ssania odzywczego.

e Smoczek uspokajacz powinien by¢ indywidualnie dobrany do potrzeb
i mozliwosci dziecka (dynamiczny, anatomiczny, ortodontyczny).

* Nie wszystkie dzieci mogg by¢ karmione doustnie. Przy karmieniu
alternatywnym (sonda, PEG), jesli tylko stan dziecka na to pozwala,
nalezy przed podawaniem i w trakcie podawania przez sonde pokar-
mu stymulowaé odruchy ustno-twarzowe zgodnie z kolejnoscig ich
inicjacji.

e Autostymulacja orofacjalna w naturalny sposdéb stymuluje odruchy
ustno-twarzowe.

¢ Dzieci, ktore z réznych powoddw nie mogg by¢ karmione piersig, po-
winny mie¢ indywidualnie dobrang butelke ze smoczkiem zaleznie od
potrzeb i mozliwosci. Technologia produkcji butelek i smoczkéw daje
mozliwosci doprecyzowania sity ssania. Dobér butelki powinien by¢
uzalezniony od stanu klinicznego dziecka, uwarunkowan anatomicz-
nych, wieku, a takze od schematu karmienia — karmienie wytacznie
butelka czy w schemacie mieszanym. Odpowiednio dobrana butelka
ze smoczkiem moze stworzy¢ warunki do tego, aby pokarm wyptywat
dzieki wytworzeniu podcisnienia podczas ssania, w schemacie przy-
blizonym jak podczas karmienia naturalnego (White-Traut, Rankin,
Yoder, 2013).

e Nalezy wybra¢ dla dziecka taki sposdb karmienia, ktéry bedzie stano-
wit baze dla rozwijania umiejetnosci: jedzenia tyzeczka, picia z kubka,
gryzienia, zucia, mowienia.

e Karmienie powinno zapewnia¢ odpowiednie warunki rozwoju w za-
kresie prawidtowej dystrybucji napiecia miesniowego i akceptacji
bodZcow sensorycznych zwigzanych z obszarem ustno-twarzowym.

PRZYJMOWANIE POKARMOW | PLYNOW

Przyjmowanie pokarmow i picie ksztattujg sie na bazie motoryki pierwot-
nej, tzn. odruchowych reakcji oralnych. Wptyw na te funkcje ma réwniez
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autostymulacja oralna. Dziecko rozwija i doskonali najpierw ssanie (opisane
w poprzednim podrozdziale), pdzniej jedzenie z tyzeczki, picie z kubka, od-
gryzanie, gryzienie i zucie.

Okoto 6.—7. miesigca zycia nalezy zaczg¢ wprowadzaé pokarmy state (uzu-
petniajace), przy jednoczesnym zachowaniu karmienia piersig. Dziecko jest
gotowe do rozszerzania diety, gdy opanuje pewne umiejetnosci: siedzenie
z podparciem, kontrole ruchu gtowy i szyi, jedzenie z tyzeczki (zanika odruch
wypychania jezykiem). W innym przypadku wymaga karmienia terapeutycz-
nego z zastosowaniem technik wspomagajacych.

W tym okresie dziecko przyzwyczaja sie do innej konsystencji pokarmu niz
ptynna. Nabywa nowe umiejetnosci oralne. Dziecko uczy sie pobierania po-
karmu z tyzeczki. tyzeczka wprowadzana jest do jamy ustnej po wczesniej-
szym rozwarciu warg przez dziecko. Dociska ona lekko na srodkowg czes¢
jezyka. Istotnym aspektem tej czynnosci jest praca warg, szczegdlnie praca
wargi gornej, ktérej zadaniem jest Sciggniecie z tyzeczki pokarmu. Nastep-
nie szpara warg zostaje domknieta i lekko sie zaokragla. tyzeczka powinna
by¢ wysunieta z jamy ustnej réwnolegle do dolnej wargi. Jezyk przejmuje
pokarm i przesuwa go w gtgb jamy ustnej. Inaczej niz podczas ssania dziecko
koordynuje oddech. Wdech nastepuje nosem, a wydech ustami.

Gdy dziecko opanuje te umiejetnos¢ — ok. 9. miesigca, to jest to dobry mo-
ment, by rozpocza¢ nauke picia z kubka otwartego. Podobnie jak w przy-
padku karmienia tyzeczka, wargi przed kontaktem z kubkiem powinny by¢
rozwarte. Brzeg kubka zostaje oparty o dolng warge. Nastepuje kontakt pty-
nu z wargami, ktére zaczynajg zabieraé ptyn przez sekwencyjne domkniecie.
Na poczatku nauki sg to pojedyncze tyki, a nastepnie umiejetnos$é rozwija sie
do sekwencji. Dziecko, pijgc z kubka otwartego zdobywa nowe umiejetnosci
i uczy sie dojrzatego typu potykania. Podczas spacerdow czy podrdzy dobrym
rozwigzaniem sg bidony z rurkg, ale nalezy mie¢ na wzgledzie, by stomka nie
byta wsuwana miedzy zeby czy dzigsta, ale aby zostata w przedsionku jamy
ustnej, pomiedzy wargami.

Odgryzanie rozpoczyna sie w momencie pojawienia sie siecznych zebéw
mlecznych, tj. pomiedzy 8. a 10. miesigcem zycia. Nastepuje obnizenie zu-
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chwy. Czes¢ miekkiego, statego pokarmu po wiozeniu pomiedzy siekacze
zostaje odcieta i przesunieta przez jezyk na powierzchnie zujgce zebdéw
bocznych. Wargi zwierajg sie.

Gryzienie pojawia sie wraz z wyrznieciem sie kolejnych zebéw mlecznych.
Po odgryzieniu kawatka kesa pokarmowego jezyk poprzez ruchy lateralne
(boczne) przesuwa kes pokarmowy na dzigsta/zeby trzonowe. Wargi zwie-
rajg sie, a ruch zuchwy wraz z zebami powoduje rozdrobnienie pokarmu
i mieszanie go ze $ling w celu uformowania bolusa pokarmowego gotowego
do przetkniecia.

Zucie — czas inicjacji wystepuje wraz z pojawieniem sie kolejnych zebdéw
mlecznych, a w szczegolnosci zebdw trzonowych. Pokarm zostaje przesu-
niety w kierunku zebéw bocznych. Miesien policzkowy utrzymuje kes po-
karmowy w przestrzeni pomiedzy zebami trzonowymi gérnymi i dolnymi,
nastepuje miazdzenie i rozcieranie przewaga ruchéw odwodzenia i przywo-
dzenia zuchwy. Pokarm zostaje rozdrobniony i wymieszany ze $ling (Morris,
Klein, 2000).

WAZNE!

Dziecko podczas jedzenia i picia uczy sie koordynacji miesniowej. Przebieg
pobierania pokarmu i picia to naturalny trening narzagdéw mowy kazdego
cztowieka, majacy wptyw na pdézniejszy rozwoj artykulacji. Dtugie poda-
wanie dziecku zmiksowanych lub papkowatych positkbw wptywa nega-
tywnie na rozwoj jego mowy.

CO MOZESz ZROBIC?

e W miare mozliwosci dziecka nalezy rozszerzac diete zgodnie z propo-
zycja Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii, Hepatologii i Zywie-
nia Dzieci (PTGHiZD). Wiecej o zasadach zywienia niemowlgt mozesz
dowiedziec sie na stronie internetowe;j: Polskie Towarzystwo Gastro-
enterologii, Hepatologii i Zywienia Dzieci (ptghizd.pl).

® Podczas karmienia wazne jest odpowiednie pozycjonowanie dziecka.
Otrzymanie wsparcia dla lepszej kontroli miednicy, mozliwos¢ nor-
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malizacji napiecia miesniowego oraz mozliwos¢ nawigzania kontaktu
wzrokowego z rodzicem/opiekunem powodujg, ze terapia karmienia
staje sie skuteczniejsza, a takze bezpieczniejsza. Niemowle, ktdre jesz-
cze stabilnie nie siedzi, lepiej jest karmi¢ w foteliku samochodowym
anizeli w miekkim lezaczku/bujaczku. W przypadku gdy dziecko ma
deficyty ruchowe, nieprawidtowe napiecie miesniowe, nalezy zadbac
o0 mozliwos¢ regulowanego podporu stép w krzesetku do karmienia.
Pierwsza wprowadzona dziecku tyzeczka powinna by¢ jak najbardziej
ptaska, aby dziecko mogto zaktywizowaé gérng warge. Nigdy nie nale-
zy ocierac tyzeczki o gérng warge w celu Sciggniecia pokarmu.
Umiejetnosc picia z kubka otwartego warto rozpoczac¢ od tzw. kubkéw
treningowych (kubek otwarty ze scietym brzegiem, np. Doidy, Flexi;
Camo Cap ze stymulacjg do mobilizacji dolnej wargi; kubek Reflo Smart
Cup dajgcy mozliwos¢ samodzielnego picia, chronigcy przed zalaniem).
Nauke picia warto rozpocza¢ od lekko zageszczonych ptyndw.

Stomke mozna wprowadzié, kiedy dziecko opanuje picie z kubka
otwartego. Nauke picia z bidonu przez stomke wspomagajg kubki te-
rapeutyczne, np. Cip-Kup, Mi$ Miodus.

Przedtuzone karmienie dziecka (powyzej 1. roku zycia) butelkg ze
smoczkiem lub butelkg z twardym ustnikiem nie stymuluje prawidto-
wego sposobu oddychania, a ponadto utrwala odruch ssania (ktéry
powinien juz zanikng¢) i utrwala niemowlecy typ potykania (sposéb
potykania sliny z jezykiem potozonym ptasko na dnie jamy ustnej).
Nalezy zrezygnowac ze stosowania kubkéw niekapkow z ustnikiem.
Dtugotrwate ich uzywanie moze powodowaé przesuwanie tukéw
dzigstowych i prowokowaé powstawanie zgryzu otwartego czy wysu-
niecia gérnych mlecznych siekaczy.

Proponowanie dziecku twardszych pokarmoéw (na miare jego mozli-
wosci) ksztatci umiejetnos¢ zucia, ktéra zapobiega préchnicy, sttocze-
niu zebow, wadom zgryzu, a takze dostarcza wielu bodzcéw senso-
rycznych i stymuluje rozrost szczeki.

Karmienie dziecka powinno by¢ tak prowadzone, aby zabezpieczad je
przed zaburzeniami odzywiania. Nigdy nie wolno karmi¢ dziecka na
site ani w czasie snu.

Nauka karmienia powinna opierac sie na wspotpracy z rodzicami na
zasadzie wsparcia, a nie wydawanych instrukgcji.
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SENSORYKA KOMPLEKSU USTNO-TWARZOWEGO

Niektdre dzieci prezentujg nadwrazliwo$é dotykowa. Ich reakcje sg wygo-
rowane i nieproporcjonalne do sity bodzca. W przypadku nadwrazliwo-
Sci oralnej zachowania te sg obserwowane w efekcie dziatania bodzcéw
w obszarze kompleksu ustno-twarzowego. Przyczyny tego stanu mogg byc¢
rézne, np. wczesniactwo, ograniczona lub przerwana stymulacja uktadu
przedsionkowego w zyciu ptodowym, nieprawidtowy przebieg cigzy, kom-
plikacje podczas przebiegu porodu naturalnego, cesarskie ciecie czy tez
zbyt duza liczba bodzcéw zwigzanych z interwencjg medyczng lub btedami
terapeutycznymi (Maas, 1998).

Gtéwnymi objawami nadwrazliwosci orofacjalnej sa:

* awersyjna reakcja na dotyk: unikanie Zzrédta bodzca, wzmozone na-
piecie miesni mimicznych i/albo ptacz, nietolerowanie dotyku, przy-
tulania, odpychanie sie, prezenie, nie lubi czesania i obcinania wto-
sOw, mycia zebow;

e trudnos$¢ w przyjmowaniu prawidtowej pozycji podczas karmienia;

e trudnos$é z przyjmowaniem pokarmoéw i piciem: trudnos¢ ze ssaniem,
pobieraniem pokarmu z tyzeczki, kubeczka, selektywnos¢ pokarmo-
wa, nietolerowanie grudek w pokarmie, brak aktywnego uczestnic-
twa dziecka podczas karmienia;

* nieprawidfowe reakcje ustno-twarzowe — obnizona odruchowa re-
akcja ssania; wygérowana reakcja kasania, wypychania, zwracania
(Odowska-Szlachcic, 2013).

WAZNE!

Nadwrazliwo$sé¢ kompleksu ustno-twarzowego powoduje nieche¢ do
jedzenia, wybidrczos¢ pokarmowa oraz zaburza rozwa@j artykulacji.

Brak podjecia dziatan z zakresu wczesnej interwencji logopedycznej moze przy-
czynic sie do wtornych zaburzen w funkcjonowaniu w pdzniejszych latach zycia
dziecka. Do nieprawidtowosci powstatych w efekcie braku wczesnej interwen-
cji mozemy zaliczy¢ m.in.: zaburzenia artykulacji, opdZzniony rozwéj mowy, wy-
bidrczos¢ pokarmowag, a nawet jadtowstret psychiczny (Gacka, 2015).
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CO MOZESz zZROBIC?

* Nawigzanie prawidtowej wiezi emocjonalnej — u dzieci wysokiego ry-
zyka, przedwczesnie urodzonych i z wadami genetycznymi trudnosci
ze ssaniem oraz ograniczenie kontaktu cielesnego z matkg utrudnia-
j3 budowanie pierwszych pozytywnych doswiadczen w otaczajgcym
Swiecie. W miare poprawy stanu zdrowia mozliwy, a nawet wskazany,
jest bardziej bezposredni kontakt, poprzez odpowiednie pozycjono-
wanie, pielegnowanie, kangurowanie, karmienie.

e Uktadanie noworodka w tzw. gniazdku, ktére zapewnia odpowied-
nie pozycjonowanie dziecka oraz daje mozliwo$é optymalnych, bez-
piecznych ruchéw przeciwko sile grawitacji. To pozwala na wyciszenie
i uspokojenie organizmu, daje poczucie bezpieczeristwa.

e Kangurowanie to inaczej dotyk mitosci, kontakt skéry dziecka ze skérg
rodzica (matki lub ojca). Kangurowanie zmniejsza liczbe negatywnych
doznan, redukuje poziom stresu, pozwala na gteboki sen. Jest o wiele
efektywniejsze niz samo gtaskanie, dotykanie. Noworodek w natural-
ny sposéb stymulowany jest cieptem bijgcym od rodzica, jego blisko-
Scig. Styszy gtos, odczuwa wibracje ciata i czuje rytm bicia jego serca.
Kangurowanie stanowi pewien rodzaj stymulacji polisensoryczne;j.
W rozwoju psychoruchowym dzieci kangurowane wykazujg lepsza
koordynacje wzrokowo-ruchowg oraz stuchowo-jezykows.

e Pobieranie pokarmu jest jednym z pierwszych pozytywnych do-
Swiadczen noworodka, ktére majg wptyw na regulacje wrazliwosci
kompleksu ustno-twarzowego. Podczas karmienia, oprécz wspo-
mnianych juz wczesniej reakcji ustno-twarzowych, wazne jest od-
powiednie pozycjonowanie z uwzglednieniem mozliwosci moto-
rycznych dziecka. Wsparcie dziecka powinno by¢ dostosowane do
sposobu karmienia (naturalne, alternatywne) i bedzie ono zalezne
od potrzeb i mozliwosci dziecka. Podczas karmienia nalezy pamietac
o elastycznosci w wybieraniu technik wspomagajacych, tj. kontrola
oralna oraz kontrola gtowy. Mleko matki jest nieocenionym pokar-
mem dla dziecka. Jego wfasciwosci zdrowotne i odzywcze wpty-
wajg na poprawe parametréw neurorozwojowych oraz na system
odpornosci. Dodatkowo zawiera ono réznorodnos¢ smakéw, ktore
odpowiadajg spozywanym przez matke pokarmom. Niemowleta
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preferujg smak stodki, unikajg gorzkiego, dlatego wczesne zrdézni-
cowanie doznan smakowych bedzie miato wptyw w przysztosci na
lepszg akceptacje smakdw przez dziecko. Nawet jesli z przyczyn me-
dycznych dziecko jest karmione przez sonde, nalezy stymulowac je
bodzcem smakowym w postaci kropli wprowadzonej do jamy ust-
nej (naturalnego mleka matki lub mieszanki). Bardzo wazne jest,
aby karmi¢ dziecko w schemacie responsywnym. Zatem nie nalezy
karmi¢ dziecka niebedgcego w stanie czuwania, uzywac dystraktéw
w trakcie karmienia, wttacza¢ pokarm do jamy ustnej dzieci, ktdre
nie majg trudnosci ze ssaniem lub tez odmawiajg z innych przyczyn
jedzenia itp. (Lorens, Jakdbiak, 2015).

e Podczas karmienia dziecka nalezy pozwoli¢ mu na doswiadczanie
zmystem dotyku faktury oraz temperatury pozywienia. Dotykowe
oswajanie z jedzeniem sprzyja odwrazliwianiu oralnemu.

AUTOSTYMULACJA OROFACJALNA

Doswiadczenia zwigzane z wkfadaniem przez dziecko dtoni i przedmiotéow
(gryzakow, bezpiecznych zabawek itp.) do buzi wptywajg na rozwdj mowy.
Takie aktywnosci w pierwszych miesigcach zycia sg naturalne i pozagdane dla
normatywnie rozwijajgcego sie niemowlecia. Doswiadcza ono w jamie ust-
nej réznych faktur i temperatur. Dzieki autostymulacji oralnej poznaje wiel-
kos¢, ksztatt i smak wktadanych do buzi przedmiotéw czy czesci swojego
ciata (dton, stopa). To swoiste doswiadczenie sensoryczne przygotowujgce
do jedzenia z tyzeczki, picia z kubka, a w pdzniejszym czasie do multimodal-
nego odkrywania gtosek (Czajkowska, Machos, 2020).

WAZNE!

Autostymulacja oralna jest waznym elementem w rozwoju dziecka. Wpty-
wa na samoregulacje, lokomocje, komunikacje, percepcje i jedzenie.

CO MOZESz ZROBIC?

® Dziecko powinno mie¢ mozliwo$¢ dotykania ragczkami swojej twarzy,
wktfadania dtoni i stép do jamy ustne;.
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® Swoistym rodzajem autostymulacji oralnej jest uzywanie przez dziec-
ko gryzakow sensorycznych o réznej fakturze i twardosci w zaleznosci
od preferencji i mozliwosci.

e W przypadku gdy dziecko nie jest w stanie stymulowa¢ sie samo, to
taka stymulacje powinien wesprze¢ opiekun poprzez dotykanie warg,
dzigset i jezyka przeznaczonymi to tego typu aktywnosci szczoteczka-
mi, gryzakami.

12.2.4. ROzZWOJ | TRENING TWORZENIA DZWIEKOW, TAKZE
GLOSEK, WYKORZYSTUJACY W ROZNYM WYMIARZE TOR
GLOSOWO-ARTYKULACYJNY

Wszystkie normatywnie rozwijajace sie dzieci przechodzg te same fazy roz-
woju mowy w tej samej kolejnosci. Czynnikiem indywidualnym jest tempo
nabywania tychze umiejetnosci. We wczesnym okresie rozwoju dziecko ko-
munikuje sie z otoczeniem za pomocg niewerbalnych srodkéw komunika-
cji: krzyku, gtuzenia, gaworzenia, gestéw, a takze ekspresji emocji (Hurlock,
1985). W przypadku dzieci z niepetnosprawnoscig lub zagrozonych niepet-
nosprawnoscig niektére fazy rozwoju mowy moga nie zostac¢ osiggniete.

W okresie noworodkowym to krzyk jest pierwszym sposobem komunikacji ze
Swiatem zewnetrznym (Ostwald, Peltzman, 1974). Jest on rowniez dowodem
na sprawnos$¢ wigzadet gtosowych. W zaleznosci od potrzeby dziecka, pory
dnia i reakcji otoczenia przybiera on rézne wymiary. Krzyk sygnalizuje otocze-
niu potrzebe zaspokojenia gtodu, zniwelowania bdlu, zmeczenia itp. Juz od
3. 4. tygodnia zycia krzyk zaczyna byc¢ zréznicowany ze wzgledu na intonacje.
Inaczej krzyczy dziecko, kiedy jest gtodne, a inaczej, kiedy cierpi z powodu dys-
komfortu fizycznego, bdlu. Znaczenie krzyku jest mozliwe do odczytania, ma-
jac na wzgledzie jego intensywnosé, a takze ruchy ciata dziecka. Krzyk nasila
sie w porach karmienia i usypiania. Prawidtowo rozwijajgce sie niemowleta po
ukonczeniu 6. miesigca zycia krzyczg coraz mniej w ciggu dnia, oczywiscie jesli
tylko ich potrzeby sg szybko zaspokajane. Krzyk jako forma komunikowania
sie nie zanika pomimo tego, ze dziecko posiada umiejetnos¢ wypowiadania
kilku stéw. Jest on dopiero zbedny w chwili, gdy dziecko posiada dostateczny
zasob stownika czynnego potrzebnego do wyrazania swoich potrzeb, mysli
i uczué w sposdb zrozumiaty dla otoczenia (Hurlock, 1985).
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Okoto 2.—3. miesigca zycia pojawia sie gltuzenie, ktére pozwala na bezwa-
runkowy trening narzgddw mowy. Gtuzenie jest odruchem bezwarunko-
wym, co oznacza, ze wystepuje u wszystkich dzieci, réwniez u gtuchych
i stabostyszacych. Pojawiajg sie pierwsze przypadkowe gtoski, przypomi-
najgce k, g, h, a takze samogtoski. Dzwieki te majg charakter wybuchowy
i s3 nieswiadomymi, przypadkowymi ruchami narzaddéw artykulacyjnych.
Nie majg one dla dziecka znaczenia i nie sg wykorzystywane jako srodek
komunikacji. Gtuzenie stanowi rodzaj aktywnosci zabawowej, sprawiajgce;j
dziecku przyjemnos¢ (Hurlock, 1985).

Od ok. 6. miesigca zycia gtuzenie jest zastepowane sekwencjg sylab, tzw.
gaworzeniem, ktére jest juz dziataniem swiadomym. Dziecko celowo wydaje
dzwieki, nasladujgc to, co ustyszy kanatem stuchowym, wspomagajac sie row-
niez kanatem wzrokowym. Gaworzenie jest swoistym treningiem stuchowym.
Tworzy podstawy do wsparcia sprawnych ruchéw artykulacyjnych, przyspie-
sza proces nabywania mowy, ksztattuje sprawnosci niezbedne do kontroli
aparatu gtosowego przy bardziej ztozonych czynnosciach mowy. Gaworzenie
jest swoistg zachetg do kontaktu z otoczeniem. Niemowleta czesciej gaworzg,
przebywajgc w obecnosci osob, ktére ze sobg konwersujg. Poprzez gaworze-
nie dziecko odczuwa przynalezno$¢ do grupy spotfecznej, szczegdlnie wtedy,
gdy osoba dorosta odpowiada na nie (Hurlock, 1985). Brak gaworzenia moze
Swiadczy¢ o ktopotach ze stuchem lub innych zaburzeniach rozwoju.

Kolejng forme komunikacji stanowig gesty, ktdre poprzedzajg mowe. Gesty-
kulacja obejmuje ruchy catego ciata lub wyizolowane ruchy ramion i dtoni.
Stanowig one komunikacje wspomagajacg, a czasem nawet zastepujgca.
Gesty stanowig bardzo wazny aspekt komunikacyjny.

Wyrazanie emocji poprzez mimike i pantomime to kolejna przedwerbalna
forma komunikowania sie dziecka z otoczeniem. Niemowle potrafi wyrazi¢
mimikg rados¢, bdl, strach. Ekspresja emocji, podobnie jak gestykulacja, za-
chowuje swoje znaczenie nawet wtedy, gdy dzieci posiadajg juz umiejetnosc
komunikacji werbalne;j.

Na przetomie 1. i 2. roku zycia zaczyna sie okres lingwalny mowy. Dziecko
wypowiada pierwsze stowo w jezyku ojczystym. W tym okresie pojawiajg
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sie prawie wszystkie samogtoski i wiele spétgtosek (p, pi, b, bi, m, mi, t, d,
n, I, s, ¢, czasem takze Z, dz). Dziecko zaczyna uzywa¢ onomatopei (dZwie-
ki nasladowcze), a takze prostych wyrazéw dwusylabowych (mama, tata,
baba). Dziecko poczatkowo upraszcza realizacje stéw, wymawiajgc sylabe
nagtosowg lub jedynie sylabe wygtosowg wyrazu. Zamiast catych wyrazow
artykutuje tylko ich konkretne czesci — zazwyczaj sylabe akcentowang w da-
nym stowie. Miedzy 14. a 15. miesigcem zycia dziecko zaczyna uzywa¢ co-
raz wiecej pojedynczych wyrazow. Jest to spowodowane szybkim rozwojem
psychoruchowym dziecka. Zaczyna ono sie lepiej przemieszczaé, rozwija
spostrzegawczo$é i pamieé, jednoczesnie poznaje otaczajgcy je $wiat. Nazy-
wa przedmioty, osoby z najblizszego otoczenia, zjawiska emocjonalnie z nim
zwigzane (Kaczmarek, 1977).

W 2. 3. roku zycia dziecko wymawia wszystkie samogtoski i prawie wszyst-
kie spotgtoski. Pod koniec okresu zdania pojawiajg sie gtoski syczace (s, z ¢,
dz), a niekiedy nawet szumigce. Dziecko zaczyna uzywac pierwszych regut
gramatycznych, a jego wymowa jest juz rozumiana nie tylko przez osoby
z najblizszego otoczenia.

W 4. roku zycia intensywnie rozwija sie zdolno$¢ faczenia wiekszej liczby
tresciowych elementéw. W tym okresie znacznie przyrasta liczba wypowia-
danych stow. Pojawiajg sie konstrukcje sktadniowe zdan pod postacig wie-
lokrotnie ztozonych. Dzieci w celu podkreslenia tresci naduzywajg zaimkdéw
i przystowkéw wskazujgcych. Wspomagajg sie gestem i wykrzyknieniem
(Przetacznikowa, 1967). Wymowa gtosek syczacych ugruntowuje sie.

Gdy dziecko konczy 6 lat, mowa jest na tyle uksztattowana, aby mogto swo-
bodnie sie porozumiewac. Niestety wiele dzieci nie osigga tego etapu roz-
woju mowy. Zaburzenia mogg dotyczy¢ samego mowienia, jak i artykulacji
wraz z niezdolnoscig do rozumienia stéw. Rowniez zaburzenia komunikacji
niewerbalnej (mowa ciata, kontakt wzrokowy) stanowig czesty problem
u dzieci z niepetnosprawnoscig oraz zagrozonych niepetnosprawnoscia. Za-
burzania jezykowe mogg wynika¢ z wielu réznych przyczyn o charakterze
endo- i egzogennym.
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CO MOZESz zZROBIC?

* Nalezy mowi¢ do dziecka juz od pierwszych chwil jego zycia.

e W obecnosci dziecka wskazane jest komentowanie w trakcie wykony-
wania codziennych czynnosci. Nie tylko tych wykonywanych wzgle-
dem dziecka, lecz takze tych obserwowanych przez nie.

® Twarz rozmoéwcy powinna znalez¢ sie w centrum uwagi dziecka.

e Odtwarzanie przez osobe dorostg ustyszanego gaworzenia powoduje
u dziecka ogromng satysfakcje z powodu reakcji dorostego.

e W strukturze mdézgu pola ruchowe dtoni sgsiadujg z polami, ktére
sg odpowiedzialne za ruchy narzagdéw mowy. Dlatego usprawnianie
dtoni dziecka wptywa na usprawnianie jego mowy. Zatem wszelkie
zabawy paluszkowe petnig funkcje stymulujgcg rozwdj mowy, a takze
¢wiczg nasladownictwo i uzycie gestéw.

* Spiewanie piosenek i stuchanie muzyki odpowiedniej do wieku dziec-
ka dziata wspomagajgco na nasladownictwo (piosenki z gestami), po-
szerzanie stownika biernego i czynnego (piosenki powtarzanki), kon-
centracje i pamieé stuchowg oraz prozodie mowy.

¢ Nasladowanie odgtoséw zwierzat i odgtosow otoczenia potgczone
z ruchem ciata i gestem wptywa korzystnie na przygotowanie dziecka
do méwienia.

e Czytanie ksigzek potgczone z pokazywaniem, nazywaniem obiektow
przedstawionych na ilustracjach, czytanie utworéw rymowanych
o prostej fabule oraz zabawa w uzupetnianie brakujgcych stow w tek-
Scie czytanego utworu stanowi doskonata stymulacje rozwoju mowy.

e Poprzez zabawe dziecko uczy sie m.in. naprzemiennosci, przekie-
rowywania uwagi. Zabawa na niby, czyli zabawa symboliczna (np.
w sklep, lekarza), ksztattuje wiedze o rzeczywistosci. Dziecko uczy sie
wchodzenia w nowa role, a takze inicjuje kontakt stowny i wchodzi
w dialog.

e W przypadku trudnosci w rozwoju mowy gtosnej nalezy jak najszyb-
ciej wdrozy¢ komunikacje wspomagajacg (np. gesty MAKATON) lub
alternatywng (np. symbole PCS, znaki przestrzenno-dotykowe itp.)
indywidualnie dobrang do potrzeb i mozliwosci dziecka i jego rodziny.
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Pobsumuimy:

Woczesna interwencja logopedyczna to dziatania prowadzone wobec dzieci
z niepetnosprawnoscig oraz zagrozonych niepetnosprawnoscia, u ktérych
stwierdza sie dysfunkcje w zakresie warunkéw prawidtowego ksztattowania
sie mowy. Wymagajg one wczesnych, specjalistycznych oddziatywan w pro-
cesie diagnozy i terapii logopedycznej odnoszacej sie do trudnosci z oddy-
chaniem, ssaniem, potykaniem, gryzieniem, zuciem, ruchami mimicznymi
i artykulacyjnymi, a takze do nieprawidtowosci anatomicznych w obszarze
ustno-twarzowym, nadwrazliwosci lub niedowrazliwosci dotykowej czy przy
nienormatywnym napieciu miesniowym, ktére wptywa na utozenie catego
ciata, w tym takze zuchwy i jezyka.

Sposdb, w jaki dziecko jest karmione czy uktadane do snu, jak poznaje Swiat
i swoje ciato poprzez dotyk, ksztattuje warunki, w jakich rozwija sie mowa
i tworzy dzwiek. Wszelkie dysfunkcje w zakresie oddychania, picia i jedzenia
w miare mozliwosci dziecka powinny zostac¢ skorygowane, zeby nastgpit jak
najbardziej zblizony do prawidtfowego rozwdéj mowy. Jesli tak sie nie dzieje,
to dziecko bedzie doswiadczato ich skutkdw nie tylko w pierwszych latach
ksztattowania sie mowy, lecz takze pdzniej, gdy terapii jest poddawany juz
aspekt wykonawczy mowy, artykulacja i/albo fonacja.
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RozDziAL 13

KOMUNIKACJA WSPOMAGAJACA
| ALTERNATYWNA (AAC) WE WSPIERANIU
ROZWOJU MALEGO DZIECKA

MAJA KLODA-LESZCZYNSKA

WPROWADZENIE

Kiedy myslimy o wspieraniu rozwoju matego dziecka z trudnosciami komu-
nikacyjnymi, pierwsze dziatanie, ktére przychodzi nam do gtowy, to podjecie
terapii logopedycznej lub neurologopedycznej nakierowanej na stymulacje
mowy. Jest to mysl ze wszech miar stuszna, gdyz mowa jest najbardziej efek-
tywnym (szybkim i powszechnym) sposobem porozumiewania sie.

Koncentracja na uzyskaniu dZzwiekow mowy niesie ze sobg jednak pewne
ryzyko — w przypadku matego dziecka nigdy nie wiemy, w jakim czasie uda
sie mowe ,wywotaé”. Nie mamy pewnosci, czy uzyskane dzwieki beda zro-
zumiate ani czy dziecko bedzie potrafito uzyc¢ ich do funkcjonalnej komunika-
cji. Nie potrafimy okresli¢, jak obszerny repertuar werbalny opanuje dziec-
ko — czy bedzie on wystarczajgcy do zaspokojenia adekwatnych do wieku
potrzeb komunikacyjnych. | co najwazniejsze — zawsze musimy bra¢ pod
uwage mozliwos¢, ze mowa artykutowana nie pojawi sie lub rozwinie sie
w stopniu szczagtkowym.

Musimy zdawa¢ sobie sprawe, ze w przypadku dzieci o ztozonych potrze-
bach komunikacyjnych (ang. complex communication needs, CCN) badz za-
grozonych wystgpieniem zaburzen w rozwoju mowy, komunikacji i jezyka,
terapia logopedyczna to proces trwajgcy zazwyczaj wiele lat.
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Jak zabezpieczy¢ w tym czasie potrzeby komunikacyjne, jezykowe, spo-
teczne oraz poznawcze matego cztowieka? Jak wesprze¢ go w przekazy-
waniu swoich pragnien, mysli, uczu¢, preferencji? Jak umozliwi¢ aktywne
uczestnictwo w zyciu rodzinnym, w interakcjach z réwiesnikami? Jak organi-
zowac edukacje, gdy czesto nie jestesmy w stanie rzetelnie ocenic, czy i ile
dziecko z przekazywanych tresci rozumie?

Odpowiedzi na te pytania przynosi dynamicznie rozwijajgca sie, interdyscy-
plinarna dziedzina wiedzy i praktyki zwana komunikacjg wspomagajaca
i alternatywna (ang. Augmentative and Alternative Communication, w skro-
cie AAC). Pod tym szerokim pojeciem rozumiemy wszelkie , dziatania profi-
laktyczne, diagnostyczne i terapeutyczne zmierzajgce do usuwania niepo-
wodzen komunikacyjnych oraz przywracania skutecznego i funkcjonalnego
porozumiewania sie dzieci i dorostych, bez wzgledu na rodzaj i ztozonos¢
objawow oraz przyczyny i skutki zaistniatych dysfunkcji, zaburzen lub ogra-
niczen” (Grycman, Kaczmarek, 2014).

W wezszym — bardziej powszechnym rozumieniu — AAC to zbior strategii
i narzedzi umozliwiajgcych osobom ze ztozonymi potrzebami komunikacyj-
nymi nadawanie i odbieranie komunikatéw (Grycman, Kaczmarek, 2014).

Kiedy w przypadku matego dziecka powinnismy rozwaza¢ wprowadzenie
komunikacji wspomagajacej?
e Gdy obserwujemy, ze umiejetnosci werbalne i jezykowe dziecka nie
zaspokajajg odpowiednich do wieku potrzeb komunikacyjnych.
e Gdy dziecko znajduje sie w grupie ryzyka wystgpienia zaburzen
w rozwoju komunikacji, mowy i jezyka — czy to ze wzgledu na posia-
dang niepetnosprawnos¢ czy tez (w sytuacji braku diagnozy) obser-
wowane na wczesnym etapie rozwoju nieprawidtowosci w obszarze
umiejetnosci prewerbalnych (Romski, Sevcik, 2005).

U wielu matych dzieci z wyzwaniami rozwojowymi zaobserwowa¢ mozemy
réznego rodzaju trudnosci w zakresie rozwoju mowy, jezyka oraz umiejet-
nosci komunikacyjnych:
e dziecko ,,nic nie méwi” — co najczesciej oznacza, ze nie artykutuje
gtosek, sylab badz wyrazéw o okreslonym znaczeniu;
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¢ dziecko bardzo powoli nabywa umiejetnos¢ moéwienia — rozwéj mowy
jest znaczgco opdiniony w stosunku do norm;

e dziecko postuguje sie mowag, ale jego wypowiedzi sg czeSciowo badz
catkowicie niezrozumiate dla przecietnego odbiorcy;

e kiopotom w obszarze ekspresji mogg (cho¢ nie muszg) towarzyszyé
zaburzenia rozumienia mowy.

Wymienione trudnosci powinny by¢ jasng wskazéwka, ze konieczne jest
podjecie dziatan diagnostycznych i terapeutycznych.

Pojawia sie jednak wazne pytanie — w ktérym momencie mozemy stwier-
dzi¢, ze wprowadzenie AAC jest niezbedne? Jaki stopien trudnosci kwali-
fikuje dziecko do wspomagania komunikacji? Gdzie lezy granica, po prze-
kroczeniu ktdrej zyskujemy pewnosé, ze dane dziecko jest kandydatem do
interwencji AAC? Na jakiej podstawie mozemy decydowac o zastosowaniu
wspomagania u dzieci przed 2.-3. rokiem zycia?

Czy to jak rozwija sie mowa i czy w ogodle sie pojawia to jedyne kryterium
podjecia decyzji o wprowadzeniu (badz nie) komunikacji wspomagajacej?

Jasng odpowiedz na te pytania formutujg doswiadczone praktyczki i badacz-
ki Mary Ann Romski i Rose Sevcik (2005): Wprowadzanie AAC nie powinno
byc uzaleznione od braku rozwoju umiejetnosci méwienia.

Oznacza to, ze NIE MOZEMY CZEKAC, ,, dawac dziecku czasu”, jesli obserwuje-
my pierwsze sygnaty nieprawidtowosci. AAC nie jest ,,ostatnig deskga ratunku”.

PAMIETAI:

Wedtug aktualnej wiedzy AAC powinno by¢ interwencjg pierwszego
wyboru w przypadku dzieci zagrozonych wystgpieniem trudnosci
w rozwoju komunikacji, mowy i jezyka (Romski, Sevcik, 2005; Cress,
Marvin, 2003).

Na podstawie jakich kryteridw mozemy uznac, ze dane dziecko znajduje sie
w grupie ryzyka?
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Powinni$my uwaznie obserwowaé tzw. umiejetnosci prewerbalne/przed-
jezykowe — czyli zachowania pojawiajgce sie w 1. roku zycia dziecka, stano-
wigce fundament ksztattowania sie mowy oraz systemu jezykowego (Kielar-
-Turska, Biatecka-Pikul, 2000).

PAMIETAJ:

Do kompetencji prewerbalnych zaliczamy:

reagowanie na dzwieki — w tym szczegdlnie na gtos ludzki (oriento-

wanie sie w kierunku dzwieku, reagowanie na imie oraz proste, po-

wtarzalne komunikaty);

obserwowanie ludzkich twarzy i nawigzywanie kontaktu wzrokowego;

wokalizowanie, zabawy gtosem, gaworzenie;

poszukiwanie uwagi (ang. attention seeking) — zachowania majgce

na celu zdobycie zainteresowania dorostego (np. ptacz, pojekiwanie,

Smiech, wokalizacje, podchodzenie, przynoszenie przedmiotéw);

naprzemienne dziatanie — poczgtkowo w formie protodialogu (wy-

miany wokalno-mimicznej) z dorostym, a nastepnie gestykulacji i/

albo dziatan z przedmiotami na zasadzie ,raz ty — raz ja” (np. w po-

wtarzalnym rytmie rodzic robi ,,a kuku!”, a dziecko sie smieje lub na

zmiane toczg do siebie pitke);

uzywanie gestow spotecznych (np. robienie ,,papa”, bicie brawa);

dzielenie wspdlnego pola uwagi, czyli:

— podazanie za uwagg drugiej osoby (jej spojrzeniem, ruchem gtowy,
wskazaniem);

— kierowanie uwagg (wskazywanie wzrokiem/reka/palcem na intere-
sujgce obiekty);

— przenoszenie uwagi pomiedzy obiektem wspdlnego zainteresowa-
nia a osobg (,,Czy widzisz to co ja? Co o tym myslisz?”);

nasladowanie dzwiekdw, mimiki, gestow, ruchow oraz dziatan

z przedmiotami prezentowanymi przez inne osoby.

Pojawianie sie tych umiejetnosci Swiadczy o tym, iz dziecko buduje swiado-

mos¢,

ze jego dziatania wywierajg wptyw na inne osoby. Stopniowo prze-

chodzi od etapu komunikacji przedintencjonalnej do intencjonalnej — uczy
sie wysytaé celowe komunikaty skierowane do konkretnej osoby.
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PAMIETAI:

Opdzniony i/albo zaburzony rozwdj kompetencji prewerbalnych korelu-
je zwystgpieniem w pdzniejszym wieku (2.-5. rok zycia) trudnosci w ob-
szarach rozumienia mowy oraz ekspresji jezykowej, jak rowniez myslenia
symbolicznego (Morin-Lessard i in., 2021; O’Neil, Murphy, Chiat, 2019;
Smith, Mirenda, Zaidman-Zait, 2007; Watt, Wetherby, Shumway, 2006).

Niezwykle istotne jest zatem, aby dzieci z grupy ryzyka otrzymywaty wspar-
cie AAC, zanim pojawig sie zaawansowane trudnosci w obszarze komuni-
kowania sie, rozwoju mowy i jezyka. Okres do ukonczenia 2. roku zycia jest
kluczowy dla powstawania fundamentéw systemu jezykowego i funkcjonal-
nego wykorzystania dostepnych srodkéw komunikacyjnych (ruchy ciata, mi-
mika, spojrzenie, gesty, dzwieki mowy).

PAMIETAJ:

Etapu prewerbalnego nie sposob poming¢ — jezeli dziecko nie opano-
wato opisanych wczesniej umiejetnosci, niezbedne bedzie ich ksztatto-
wanie, niezaleznie od tego, czy rozpoczniemy interwencje w wieku 3, 5
czy 10 lat.

13.1. NAJWAZNIEJSZE ZALOZENIA WYNIKAJACE Z BADAN

Celem tego podrozdziatu jest odniesienie sie do najczesciej powtarzanych
mitéw dotyczacych obszaru komunikacji wspomagajgcej i alternatywne;j
(m.in. Jensen, Douglas, Gerde, 2023; Romski, Sevcik, 2005). Ich popularnos¢
wsréd specjalistdow stanowi powazng bariere w odpowiednio wczesnym
reagowaniu — wiele dzieci, ktédre mogtyby uzyska¢ dostep do niezbednego
wsparcia komunikacyjnego, nie otrzymuje go tylko dlatego, ze ktos nie jest
Swiadomy aktualnego stanu wiedzy badz go nie akceptuje.

Warto zaznaczyé, ze opisywane zatozenia nie sg uznaniowe, nie stanowig
subiektywnej, osobistej koncepcji — bazujg na danych z badan prowadzo-
nych od ponad 40 lat. Przedstawione dalej informacje przedstawiajg aktu-
alne standardy oraz dobre praktyki terapeutyczne rekomendowane przez
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najwieksze swiatowe organizacje zrzeszajgce specjalistow zajmujgcych sie
rozwojem komunikacji, mowy i jezyka (American Speech-Language-He-
aring Association, ASHA; The International Society for Augmentative and
Alternative Communication, ISAAC).

IM WCZESNIEJ, TYM LEPIE)

Wprowadzenie AAC nie jest ,opcjg awaryjng”, ,,ostatnig szansg” na uzyska-
nie porozumienia z dzieckiem, gdy wszelkie tradycyjne i eksperymentalne
formy wywotywania mowy zawioda.

PAMIETA!:

Wspomaganie komunikacji to oparte na dowodach interwencje (ang.
evidence-based practice, EBP), ktére powinny by¢ stosowane u kazdego
dziecka prezentujgcego trudnosci w zakresie komunikowania sie badz
zagrozonego ich wystgpieniem (Romski, Sevcik, 2005; Walters, Sevcik,
Romski, 2021). Nalezy je wprowadzi¢ tak szybko, jak to tylko mozliwe —
po zaobserwowaniu pierwszych niepokojgcych sygnatow w zakresie
rozwoju mowy, kompetencji komunikacyjnych i/albo jezykowych.

Badania pokazujg, ze dzieci o ztozonych potrzebach komunikacyjnych osigga-
jg najlepsze wyniki, gdy otrzymajg wsparcie AAC juz w wieku ok. 12 miesiecy
(Davidoff, 2017). Pozytywne efekty interwencji (w postaci m.in. poszerzenia
stownika biernego i czynnego) sg wyraznie widoczne u dzieci ponizej 3. roku
zycia (Drager i in., 2006; Branson, Demchak, 2009; Romski i in., 2015).

Im wczesniej rozpoczniemy, tym wiecej okazji do nauki jezyka i éwiczenia
umiejetnosci komunikacyjnych zyska dziecko. Szybciej zacznie efektywnie
sie porozumiewac, doswiadczy mniej niepowodzen komunikacyjnych. Nie
bedzie zmuszone do przekazywania swoich potrzeb za pomoca ,trudnych
zachowan”. Zyska szanse na aktywne uczestnictwo w interakcjach z doro-
stymi i réwiesnikami.

Kazde dziecko — rozwijajgce sie zaréowno typowo, jak i nietypowo — zaczy-
na budowad swoje umiejetnosci komunikacyjne i jezykowe od pierwszych
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dni zycia. Kluczowe jest, aby maty cztowiek o ztozonych potrzebach komu-
nikacyjnych, jak najszybciej zyskat dostep do skutecznych i akceptowalnych
sposobdw porozumiewania sie oraz zrozumiatego dla niego i otoczenia kodu
jezykowego.

DIAGNOZA TO PODSTAWA

W kontekscie wspierania komunikacji matego dziecka czesto pada pytanie:
,0d czego zaczgé?”. Na poczatku niezbedna jest rzetelna diagnoza funkcjo-
nalna. Zalezy nam na szczegdétowym okresleniu kompetencji komunikacyj-
nych, jezykowych i werbalnych dziecka, ale nie tylko — obserwujemy uwaz-
nie wszystkie sfery rozwoju. Aby optymalnie dobrac narzedzia i strategie
AAC, musimy uwzgledni¢ posiadane umiejetnosci spoteczne, emocjonalne,
percepcyjne, motoryczne, poznawcze. Kluczowe jest dogtebne poznanie
obszaréw zainteresowan oraz preferencji dziecka, jak réwniez przeanalizo-
wanie zachowan, ktére mogg petnic funkcje komunikacyjne.

W procesie diagnozy gromadzimy informacje dotyczgce zasobdw i barier
wystepujacych w srodowisku dziecka — zaréwno rodzinnym, jak i opiekun-
czym/edukacyjnym (w przypadku dzieci ztobkowych i przedszkolnych).

Wszystkie te warunki podlegajg dynamicznym zmianom — co oznacza, ze
proces diagnozy jest ustawiczny.

PAMIETAI:

Celem przeprowadzanej oceny nie jest odnoszenie sie do norm rozwo-
jowych, lecz monitorowanie postepéw konkretnego cztowieka oraz
ewaluacja efektywnosci podejmowanych dziatan.

Narzedzia dostepne w jezyku polskim, ktére moga by¢ pomocne w pro-
cesie funkcjonalnej diagnozy dzieci, ktére korzystaja badz mogtyby korzy-
sta¢ z AAC, to:

e Siatka dynamicznych celow AAC (The Dynamic Goals Grid DAGG-2) —
narzedzie dostepne bezptatnie w formie PDF: https://www.praacow-
nia.pl/powstalo-w-praacowni/dagg-2-po-polsku/, ttumaczenie i ada-
ptacja: Alina Smyczek.
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® Sprawd?z, jak sie porozumiewam. Ocena efektywnosci porozumiewa-
nia sie dzieci ze ztoZonymi zaburzeniami komunikacji wraz z propozy-
cjami strategii terapeutycznych (wydanie 2, 2015) — narzedzie autor-
stwa Magdaleny Grycman.

e Zestaw kwestionariuszy do oceny rozwoju komunikacji i jezyka dla
dzieci autorstwa Joanny Patasz (cz. I, 6.—36. miesigc zycia; cz. Il 37.-72.
miesigc zycia).

e Karta obserwacyjna ESDM dla matych dzieci z autyzmem — narzedzie
bedgce elementem programu Early Start Denver Model, autorstwa
Sally Rogers i Geraldine Dawson.

® Kwestionariusz VVB-MAPP. Ocena osiggania kamieni milowych rozwo-
ju i planowanie terapii. Program do oceny umiejetnosci jezykowych
i spotecznych dzieci z autyzmem i innymi zaburzeniami rozwoju (2015)
autorstwa Marka Sundberga.

e |nwentarz Rozwoju Mowy i Komunikacji: StOWA | GESTY (IRMIK SIG) —
polska adaptacja narzedzia MacArthur-Bates Communicative Deve-
lopment Inventory opracowana przez zespot pod kierunkiem prof.
Magdaleny Smoczynskiej, do pobrania bezptatnie: http://produkty.
ibe.edu.pl/pracowniatestow/index.php?d=narzedzia&id=9

Zadne dziecko nie jest ,,zbyt niepetnosprawne”, by méc skorzystaé z AAC!

Juz wiemy, ze nie mozna byc¢ ,za matym” na wspomaganie komunikacji.

PAMIETAI:

Bezpodstawne jest odmawianie bgdz odraczanie wsparcia AAC z uwagi na:

— niepetnosprawnosc intelektualng (badz jej podejrzenie);

— bariery motoryczne czy sensoryczne;

— brak umiejetnosci w rodzaju: wskazywanie palcem, dopasowywa-
nie, roznicowanie obrazkdw, nasladowanie, utrzymywanie kontaktu
wzrokowego itd.

Wyjatkowo zaskakujgcym (i czestym) argumentem przeciwko wprowadza-
niu AAC u danego dziecka jest jego rzekomy ,brak motywacji do komu-

nikacji”. Zastaniajac sie tym hastem najczesciej prébujemy poradzi¢ sobie
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z wiasng bezradnoscig — nie potrafimy nawigza¢ z dzieckiem bezpiecznej
relacji, nie umiemy odkry¢, jakie tematy je interesujg, nie dostrzegamy jego
inicjatyw komunikacyjnych badz widzimy w nich ,trudne zachowania”, ktére
nalezy wyeliminowad.

Przeniesienie na dziecko odpowiedzialnosSci za trudnosci we wzajemnym
porozumieniu by¢ moze usmierza nasze wyrzuty sumienia i frustracje, ale
z pewnoscig nie doprowadzi do konstruktywnych rozwigzan.

PAMIETAI:

Standardy w zakresie wspomagania komunikacji wyraznie wskazujg,
ze dziecko nie musi posiada¢ zadnych wstepnych umiejetnosci, aby
moc rozpoczgé interwencje (Cress, Marvin, 2003; Romski, Sevcik, 2005).
W jej trakcie bedzie uczone wszystkiego, co niezbedne do skutecznego
porozumiewania sie. Co wiecej — mozemy wrecz przyspieszy¢ rozwoj
istotnych kompetencji, gdyz dziecko bedzie widziato ich funkcjonalne
zastosowanie (np. chce znalez¢ odpowiedni symbol wéréd wielu innych,
by otrzymad doktadnie to, na czym mi zalezy — nie po to, by zadowoli¢
terapeute, dostac punkt czy brawa).

Czy maty cztowiek powinien potrafi¢ czytaé, zanim pokazemy mu ksigzki?
Czy wymagamy umiejetnosci jazdy na rowerze, zanim dziecko na niego

wsigdzie? No wtasnie...

Nauka porozumiewania sie¢ wymaga treningu — i kazdy moze sprébowac
swoich sif!

Nie kazmy dzieciom udowadnia¢, ze ,,zastugujg” na wsparcie.
Kazdy cztowiek jest w stanie sie uczyc!

Jesli myslisz, ze Twoje dziecko/uczen jest w stanie sie rozwijac¢ i nabywac
nowe umiejetnosci — masz racje.

Jesli myslisz, ze nie da rady, bo jest ,,zbyt niepetnosprawny”, nie zrozumie,
,hie ogarnie” — niestety... rGwniez masz racje.
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Od kilkudziesieciu lat psychologia bada zjawisko tzw. efektu Pigmaliona, czy-
li ,samospetniajgcego sie proroctwa”. Na czym ono polega?
e obserwator formutuje jakas hipoteze na temat obserwowanej osoby;
e traktuje te osobe stosownie do swoich oczekiwan;
e osoba zaczyna reagowac na to zachowaniem potwierdzajgcym hipo-
teze obserwatora (Wojciszke, 2019).

Jezeli zatozysz, ze dane dziecko z pewnoscig nie nauczy sie efektywniej po-
rozumiewac (,Jest za staby”, ,Nie jest zainteresowany”, ,Nie rozumie”),
bedziesz mniej sktonny do motywowania go, a takze tworzenia okazji do
¢wiczen. Wszelkie porazki i nieudane préby potraktujesz jako potwierdzenie
poczatkowych przekonan (,Widaé¢, ze to nie dla niego”, , A nie méwitem, ze
to za wczesnie?”, ,0n w ogdle nie wie, o co chodzi”.).

Szansa na to, ze dziecko opanuje nowe umiejetnosci komunikacyjne i je-
zykowe, jest w tych warunkach faktycznie niewielka. Wiekszos¢ barier na
tej drodze moze jednak tkwi¢ po Twojej stronie — w Twoim nastawieniu,
w sposobie, w jaki uczysz, w tym jakich i jak szybko oczekujesz efektow.

PAMIETAI:

Spekulowanie, ze dziecko ,nie da rady”, jest ,zbyt... mate, zaburzone,
niepetnosprawne intelektualnie” stanowi grozng putapke — zmniejsza
bowiem naszg sktonnos¢ do podejmowania préb uczenia, udostepnia-
nia narzedzi AAC, sprawia, ze szybciej rezygnujemy w przypadku braku
natychmiastowych zmian (Jensen, Douglas, Gerde, 2023).

Mniej niebezpiecznym rozwigzaniem jest ,zaktadanie kompetencji”
(ang. presume competence) — przekonanie, ze cztowiek ma szanse osig-
gnac realistycznie wyznaczone cele (znajdujace sie w strefie najbliz-
szego rozwoju) przy zastosowaniu odpowiednich strategii nauczania,
dostosowaniu srodowiska do potrzeb oraz wystarczajacej liczbie do-
sSwiadczen (Jorgensen, 2005).

Nie twierdzimy, ze kazde dziecko moze nauczy¢ sie wszystkiego — ale kazde
zastuguje na rzetelng diagnoze, adekwatnie dobrane wymagania, zindywi-
dualizowane nauczanie. Dobre stowo za wtozony trud. | Twojg gotowos¢, by
szuka¢ drogi — cho¢ nigdy nie wiesz, jak daleko uda Wam sie dojsc.

292



MAJA KtODA-LESZCZYNSKA

NAJPIERW ROZUMIENIE, POTEM EKSPRESJA

Szacuje sie, ze typowo rozwijajgce sie dziecko od narodzin do 18. miesigca
swojego zycia doswiadcza ok. 4 380 (!) godzin stymulacji jezykowe;j (za: Kor-
sten, 2011). Osoby z otoczenia méwig do niego, nie oczekujgc w zamian stéw
ani zdan, ba! — czesto nie wiedzg nawet, czy i ile dziecko rozumie. Nikomu nie
przychodzi do gtowy, zeby zgda¢ od matego cztowieka , dowoddédw” na to, ze
jest juz ,gotowy”, ze rozumie, ze ,zastuguje”, by otacza¢ go mowg i gestami.

Ten poczatkowy wktad jezykowy jest kluczowy dla rozwoju umiejetnosci
ekspresji — tworzymy podwaliny spoteczne i komunikacyjne umozliwiajgce
w przysztosci celowe, funkcjonalne korzystanie przez dziecko z dzwiekéw
mowy (Bokus, Shugar, 2007).

PAMIETAI:

W momencie, gdy decydujemy sie na wdrozenie wsparcia AAC, musimy
by¢ przygotowani na te witasnie kolejno$¢ zdarzen. To my — dorosli —
zaczynamy ksztattowaé nowe nawyki komunikacyjne, uzywac wybra-
nych narzedzi i strategii, a dziecko z czasem zacznie reagowac — gdy zo-
baczy w naszych dziataniach statos$¢ i konsekwencje.

Zatem — to nie dziecko ,,ma sie nauczy¢ komunikacji”, tylko srodowisko
ma stworzy¢ optymalne warunki i liczne okazje, a takze odpowiednio
dobrac¢ pomoce i sposoby uczenia.

Jesli w systemie danego malucha znajdg sie jakiekolwiek gesty, znaki prze-
strzenno-dotykowe i/albo narzedzia zawierajgce zdjecia czy symbole — to
Ty bedziesz ich pierwszym (i by¢ moze przez jakis czas jedynym) uzytkow-
nikiem.

Dziecko z duzym prawdopodobieristwem skorzysta z udostepnionych na-
rzedzi do komunikacji, gdy bedzie miato mozliwos$¢ wielokrotnie obserwo-

wag, jak wazne dla niego osoby sie nimi postuguja.

Jest to jedna z kluczowych strategii w interwencji AAC nazywana modelo-
waniem: ,Uzywaj AAC, by uczy¢ AAC” (w réznych zrédtach mozna spotkac
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okreslenia Aided Language Stimulation, Aided Language Input oraz Natu-
ral Aided Language. Najnowsze przeglady badan dotyczgce modelowania:
Wandin i in., 2023; Sennott, Light, McNaughton, 2016).

PRZYGOTOWANIE PARTNEROW ZWIEKSZA SZANSE NA SUKCES

Myslgc o wspieraniu porozumiewania sie, musimy zdecydowanie odcho-
dzi¢ od modelu ,zajeé¢ gabinetowych”, podczas ktérych rodzic czeka na
korytarzu, a specjalista ,¢wiczy” z dzieckiem. Podstawowym zadaniem
terapeuty we wczesnej interwencji AAC jest Scista wspétpraca z najbliz-
szym otoczeniem malucha na kazdym etapie budowy i wdrazania systemu
komunikacyjnego.

1. Zaczynamy od zebrania szczegdétowych informacji dotyczacych:

e aktualnych sposobdéw porozumiewania sie z dzieckiem;

e potrzeb i oczekiwan waznych dorostych zwigzanych z interwencjg
AAC;

¢ standardowego przebiegu dnia rodziny/zaje¢ z placéwce oraz za-
chowania sie dziecka podczas rutynowych aktywnosci (przebiera-
nie, czynnosci higieniczne, positki, wyjscia, zabawa);

e stylu zycia rodziny, sposobdw spedzania wolnego czasu;

e dobrych, powtarzalnych momentéw na ,rozmowy” z dzieckiem
w toku dnia;

® wiedzy i przekonan waznych dorostych na temat rozwoju matego
dziecka (w szczegdlnosci w obszarach mowy, komunikacji i jezyka);

* wiedzy i przekonan dotyczgcych AAC, tego jak przebiega interwen-
cja i jak moze wptynac¢ na rozwdj dziecka.

2. Wspélnie z rodzicami, nauczycielami, innymi terapeutami przepro-
wadzamy ocene funkcjonalng, gromadzac dane:

¢ 7 dotychczasowej dokumentacji dziecka;

e z obserwacji/analizy nagran interakcji dziecka z kluczowymi part-
nerami (rodzice, rodzenstwo, dziadkowie, wychowawca, niania, ro-
wiesnicy itd.);

® z kwestionariuszy wypetnianych przez waznych dorostych doty-
czacych umiejetnosci komunikacyjnych i jezykowych dziecka, jego
preferencji i zainteresowan, zachowan niepozgdanych, ktére moga
petni¢ funkcje komunikacyjne;
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® ze swobodnych i kierowanych obserwacji prowadzonych przez spe-
cjaliste w gabinecie/w domu (z wykorzystaniem wytypowanych
strategii i narzedzi AAC).

3. Wspdlnie z rodzicami podejmujemy decyzje dotyczgce pierwszych
strategii i narzedzi wspomagajacych porozumiewanie sie — dobra-
nych do potrzeb i mozliwosci dziecka, jak rowniez uwzgledniajgcych
preferencje i motywacje waznych dorostych. Nasze propozycje po-
winny by¢ dopasowane do trybu zycia rodziny i nakierowane na stop-
niowa ewolucje schematéw codziennej komunikacji w kierunku bar-
dziej funkcjonalnym i rozwojowym.

4. Wdrazamy wybrane dziatania i pomoce, co w praktyce oznacza edu-
kacje oraz trening partneréw komunikacyjnych.

PAMIETAI:

Coraz wieksza liczba badan dowodzi, ze dobre przygotowanie naj-
blizszego srodowiska dziecka jest fundamentalne dla powodzenia in-
terwencji AAC (Faldt i in., 2020; Roberts i in., 2019; Senner i in., 2019;
Roberts, Kaiser, 2011; King, Batorowicz, Shepherd, 2008; McNaughton
i in., 2008; Starble i in., 2005).

Przez , przygotowanie $rodowiska” rozumiemy wszelkie dziatania, ktére
podnoszg poziom $wiadomosci dorostych w zakresie potrzeb dziecka
oraz instruujg, jak wspomagac jego rozwdj.

Z jakich form pracy mozemy skorzysta¢ w procesie wspierania otoczenia
malucha korzystajacego z AAC?

e Jedli spotykamy sie w gabinecie, podstawowym dziataniem jest za-
proszenie rodzica do srodka, pozwolenie na obserwacje naszych
dziatan, tworzenie przestrzeni i zachecanie do aktywnego udziatu
w proponowanych aktywnosciach. Zaproszenie na zajecia mozemy
skierowaé réwniez do innych cztonkdéw rodziny, a takze terapeutéw
i nauczycieli pracujgcych z dzieckiem.

e Spotkania gabinetowe mozemy fragmentami nagrywac i udostepniaé
materiaty innym partnerom komunikacyjnym, aby dostarcza¢ wzorca
dziatan, a takze pokazywac reakcje dziecka i jego wzrastajgce kompe-
tencje.
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® Pozadane sg regularne spotkania w naturalnym srodowisku dziecka
(dom rodzinny, ztobek, przedszkole, okoliczne place zabaw) — obser-
wacja interakcji z dorostymi, udzielanie im informacji zwrotnej, a tak-
ze zademonstrowanie ,na zywo”, jak korzystaé z wybranych strategii
i narzedzi podczas rutynowych aktywnosci.

* Mozemy rowniez pracowa¢ na nagraniach dostarczanych przez
partneréw komunikacyjnych pokazujgcych ich wspdlne aktywnosci
z dzieckiem — udzielamy informacji zwrotnej, wskazujgc na dziatania
dorostego, ktore wspierajg komunikowanie sie, analizujemy zachowa-
nia dziecka i ich znaczenie.

® Dla niektérych partneréw pomocne s3 treningi ,,na sucho”, tzn.
bez obecnosci dziecka — przeéwiczenie strategii oraz uzycia narze-
dzi z terapeutg badz innym dorostym (np. drugim rodzicem, na-
uczycielem).

e [stotnym elementem mogg byc¢ takze spotkania edukacyjne — indy-
widualne badz w grupie rodzicéw, podczas ktérych terapeuta oma-
wia kluczowe zatozenia oraz strategie AAC, zwiekszajgc Swiadomosé
oraz rozumienie tego, co i po co to robimy.

e W sytuacji, gdy w systemie dziecka znajdg sie narzedzia, takie jak:
znaki przestrzenno-dotykowe, tablice z symbolami/zdjeciami, ksigzka
komunikacyjna, oprogramowanie AAC, eyetracker, switch, komunika-
tor itp. — niezbedne bedzie przeszkolenie techniczne, dzieki ktéremu
dorosli mogg w sposdb niezalezny obstugiwac sprzet oraz aktualizo-
wac sfownictwo w osobistej pomocy dziecka.

e Udzielanie wsparcia informacyjnego, np. dotyczgcego wypozyczalni
sprzetu AAC, mozliwosci dofinansowania, szkoler/webinaréw doty-
czgcych waznych dla dorostych zagadnien, grup wsparcia dziatajgcych
na zywo i w internecie.

e Udzielanie wsparcia emocjonalnego i motywacyjnego — bezposred-
nio przez terapeute, ale takze np. innych rodzicéw, ktdrzy sg w proce-
sie budowania systemu komunikacyjnego swojego dziecka.

¢ Dbanie o sprawny przeptyw informacji pomiedzy wszystkimi zaanga-
zowanymi stronami (w formie np. wspdlnej grupy w komunikatorach
spotecznos$ciowych).
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Budowanie zespotu, w ktédrym kluczowymi partnerami sg rodzice, jest wy-
zwaniem i zadaniem dla wszystkich terapeutéw pracujacych w obszarze
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci.

Gdzie szukad informacji i inspiracji dotyczacych przygotowania partneréw
komunikacyjnych?

® Polskie ttumaczenie programu ,, MODEL as a MASTERPAL” (autorka
oryginatu — Tabitha Jones-Wohleber, autorka ttumaczenia — Paulina
Rutka) — catos$¢ dostepna bezptatnie pod adresem: https://bit.ly/MA-
STERPAL-PL.

e Jak przygotowac partneréw komunikacyjnych uzytkownika AAC?” —
artykut autorstwa Pauliny Rutki, opublikowany w czasopismie Terapia
specjalna dzieci i dorostych grudzien 2021/ styczern 2022, dostepny
pod adresem: https://generaacja.pl/artykuly-do-pobrania/.

e Ksigzka ,Model aktywny — komunikacja alternatywna i wspomagaja-
ca” autorstwa Magdaleny Grycman, Moniki Jerzyk oraz Magdaleny
Bucyk (2020).

e Ksigzka ,,Razem uczymy sie méwié. Przewodnik dotyczacy wspoma-
gania rozwoju jezykowego dzieci dla opiekundéw i nauczycieli przed-
szkolnych” autorstwa Elaine Weitzman i Janice Greenberg (2014).

Pobsumuimy:

Interwencja AAC wptywa na wiele sfer rozwoju matego dziecka — poza po-
zytywnymi efektami w obszarze komunikacyjnym i jezykowym, mozemy za-
obserwowac zmiany w zakresie umiejetnosci spotecznych, emocjonalnych
oraz poznawczych.

Badania opisujg obszerng liste konkretnych korzysci wynikajacych z wdra-
zania komunikacji wspomagajce;j:

e wsparcie ksztattowania sie naturalnej mowy oraz systemu jezykowego
(White, Ayres, Snyder, 2021; Wrightiin., 2013; Leech, Cress, 2011; Rom-
skiiin., 2010; Schlosser, Wendt, 2008; Millar, Light, Schlosser, 2006);

® zwiekszenie zasobu stownictwa (Romski i in., 2015);

® rozwijanie kompetencji gramatycznych (Binger, Light, 2007);

® poprawa w zakresie rozumienia mowy (Drager i in., 2006; Brady, 2000);
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redukcja czestotliwosci i nasilenia zachowan niepozadanych (Walker,
Snell, 2013; Ganz i in., 2012);

aktywnego uczestnictwa w interakcjach (Drager, Light, McNaughton,
2010);

przygotowanie do opanowania umiejetnosci czytania i pisania (Light,
McNaughton, 2012).

Aby budowanie systemu komunikacyjnego odbywato sie ptynnie, przyno-
szgc satysfakcje dziecku oraz jego otoczeniu, warto pamietac o nastepuja-
cych zasadach:

Najlepszy moment na rozpoczecie dziatan jest teraz! — dziecko nie
bedzie ,bardziej gotowe”. Czas dziata tu tylko na naszg niekorzys¢ —
odraczanie interwencji moze negatywnie wptyng¢ na rozwdj jezyko-
Wy, poznawczy i spoteczny dziecka.

Komunikowanie sie z terapeutg w gabinecie to zaledwie poczatek —
wszystkie strategie i narzedzia nalezy wdraza¢ w naturalnym $rodo-
wisku dziecka, szkolgc i edukujac partneréw komunikacyjnych.
Niezwykle istotnym czynnikiem sg przekonania waznych dorostych
dotyczace dziecka oraz AAC — poznawaj je i ksztattuj, dostarczajgc
wiedzy i argumentéw pokazujgcych korzysci ptyngce ze wspomaga-
nia komunikacji.

Nie podejmuj dziatan bez doktadnej diagnozy — jesli trzeba, zasiegnij
wsparcia specjalisty AAC. Nietrafnie dobrane strategie i narzedzia
nie tylko narazajg rodzine na strate czasu i sSrodkéw finansowych, lecz
takze bardzo czesto skutkujg odrzuceniem AAC przez dziecko, wy-
cofaniem sie rodziny i brakiem zaufania do kolejnych préb.
Koncentruj sie na potrzebach oraz mozliwosciach dziecka i rodzi-
ny — dobierz optymalnie formy pomocy z dostepnego repertuaru po-
dej$é, strategii i narzedzi. Jesli Twoja wiedza i umiejetnosci sg niewy-
starczajgce — korzystaj z superwizji, szkolen badz konsultacji z innymi
specjalistami.

Nauka nowych sposobdéw porozumiewania sie wymaga czasu — szan-
sa, ze dziecko uzyje udostepnionych narzedzi jest tym wieksza, im
czesciej korzystajg z nich wazni dorosli.
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Im wczesniej zaczniemy, tym wiecej zyskujemy czasu na znalezienie opty-
malnej drogi do wzajemnego porozumienia.
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WCZESNE WSPOMAGANIE ROZWOJU
| WSPARCIE RODZIN KIEROWANE DO DZIECI
y 4 NIEPEI’.NOSPRAWNO§CIA StUCHOWA

KATARZYNA WERESZKA

Zanim przejdziesz do dalszej czesci poradnika, postaraj sie odpowiedzie¢ na
nastepujace pytania:
e Co wiesz o uszkodzeniu narzadu stuchu?
e Kim jest dziecko niestyszgce (gtuche) i stabostyszgce?
e Jaki jest system opieki nad dzieckiem z niepetnosprawnoscig stucho-
w3 i jego rodzing w Polsce?
¢ Jaka jest Twoja wiedza na temat mozliwosci rozwojowych dziecka nie-
styszgcego i stabostyszgcego?
* W jak sposdéb porozumiewajg sie osoby niestyszgce (gtuche) i stabo-
styszgce?
e Czy kiedy myslisz o osobie z niepetnosprawnoscig stuchowg, bardziej
niepokoi Cie fakt niemoznosci méwienia takiej osoby, czy niemoznosc
odbioru dzwiekéw przez osobe niestyszaca (gtuchg)?

Jesli masz watpliwosci co do odpowiedzi na niektére z tych pytan, to ten

poradnik moze stanowi¢ podstawe do zainteresowania sie problematyka
dotyczacg dzieci z niepetnosprawnoscig stuchowa.
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14.1. STEREOTYPY DOTYCZACE 0SOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA SLUCHOWA

Dysfunkcja narzadu stuchu jest specyficznym, ukrytym rodzajem niepetno-
sprawnosci sensorycznej, ktéra w duzym stopniu determinuje rozwdj dziec-
ka nig obcigzonego. Jak podaje Matgorzata Kupisiewicz (2022, s. 75), jest to
najczestsza wada wrodzona u noworodkéw, a wedtug swiatowych szacun-
kéw skala wystepowania wady stuchu (wrodzonej i nabytej) u niemowlat
wynosi ok. 2%. W Polsce dwdch na 1000 noworodkéw ma problemy ze stu-
chem, a u trzech na 10 tysiecy stwierdza sie obustronny czuciowo-nerwowy
niedostuch gtebokiego stopnia. Jest to liczna grupa dzieci, dlatego dziatania
zmierzajagce do rozpoznania/diagnozy wady stuchu, leczenie, zaopatrzenie
w odpowiednie protezy stuchu oraz rehabilitacja powinny by¢ podejmowane
w okresie wczesnego dziecinstwa.

Niepetnosprawnos¢ stuchowa i wynikajgce z niej potrzeby oséb niestysza-
cych i stabostyszgcych spotykajg sie z coraz wiekszym zrozumieniem i po-
dejmowaniem dziatah w zakresie systemowego wsparcia. Niemniej jednak
wcigz funkcjonuje wiele mitéw dotyczgcych oséb niestyszacych i stabosty-
szacych, ktére w pewnym stopniu zacierajg obraz ich rzeczywistych potrzeb.
Jest to tym bardziej niepokojace, ze wystepujg one réwniez w grupie na-
uczycieli, terapeutéw i wychowawcow. Osoby te z racji wykonywanego za-
wodu powinni by¢ grupa wyposazong w fachowg wiedze, ktéra pozwoli na
odpowiednig i kompetentng interwencje. Dyskusje nad stereotypami na te-
mat 0séb niestyszacych funkcjonujgcymi w spoteczenstwie po raz pierwszy
podjat Wtodzimierz Pietrzak (1993), ale mimo uptywu ponad 30 lat wspot-
czesnie odbidr spoteczny osdb z niepetnosprawnoscig stuchowga wcigz na-
cechowany jest uprzedzeniami wynikajgcymi z niewiedzy i z niezrozumienia
problemu. W dalszej czesci rozdziatu zostang przedstawione i omdwione
najczesciej wystepujgce mity na temat osob niestyszgcych.

¢ Niestyszacy s3 mniej inteligentni niz styszgcy

W badaniach psychologicznych z zastosowaniem testow bezstownych nie-
styszacy wykazujg podobny poziom rozwoju intelektualnego, jak ich sty-
szgcy rowiesnicy. Zatem nie mozna przyjac, ze uszkodzenie narzgdu stuchu
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determinuje rozwdj intelektualny osoby. Mit ten ma swoje Zzrédto w nega-
kos¢ wptywajg na rozwdj poznawczy dziecka. Wspdtczesnie wiadomo, ze
rozwdj intelektualny jest zalezny od rozwoju jezyka, zatem dziecko, ktoére
nie dysponuje zadnym narzedziem komunikacji, wykazuje obnizenie pozio-
mu rozwoju intelektualnego. Dzieci niestyszgce mogg opanowac i opanowu-
ja przynajmniej jeden jezyk. Wspodtczesnie specjalisci sg zgodni co do tego,
ze niedostuch nie powoduje zaburzen w rozwoju, ale moze w powaznym
stopniu ograniczaé mozliwosci percepcji i doswiadczen ptynacych ze swiata,
a w konsekwencji zaburza¢ rozwdj psychofizyczny, emocjonalny, spoteczny,
a takze determinowac¢ komunikacje jezykowg (Kupisiewicz, 2022, s. 76).

¢ Niestyszacy nie potrafig mowic

W grupie o0séb niestyszgcych niemdwigcy stanowig dzisiaj juz niewielki od-
setek. Agnieszka Dtuzniewska (2024, s. 30) zwraca uwage na to, ze dziecko
niestyszgce nie jest w stanie bez problemu odbieraé docierajgcych do niego
sekwencji dZzwiekdw mowy. Ma problemy z odkrywaniem cech dystynktyw-
nych styszanych gtosek oraz ich kategoryzacjg, co stanowi podstawe ksztatto-
wania sie systemu fonologicznego i utrudnia dostep do kolejnych pozioméw
jezyka: morfologicznego, syntaktycznego i semantycznego. Jednak wczesna
interwencja, nowoczesne technologie stosowane podczas wykrywania wady,
leczenia i protezowania dzieci, a takze nowoczesne metody rehabilitacji
i ksztattowania systemu jezykowego dajg duze szanse na aktywizacje wro-
dzonego potencjatu do interioryzacji systemu jezykowego narodowego przez
stabostyszace i niestyszace dzieci. Wiekszo$¢ dzieci z uszkodzeniem narzadu
stuchu nawet w stopniu znacznym lub gtebokim, ktérych wada zostata wy-
kryta wczesnie i wczesnie wdrozono programy diagnostyczno-rehabilitacyjne,
osiggajg wysokie kompetencje w zakresie mowy fonicznej i jezyka polskiego.

e Wszyscy niestyszacy uzywajqg jezyka migowego

Ten mit wigze sie z tym wczesniej opisanym. Osoby postugujgce sie jezykiem
migowym stanowig niewielkg grupe w catej populacji oséb niestyszacych.
Wiele dzieci z wadg stuchu pochodzi z rodzin styszacych i méwigcych, dla-
tego ten sposéb komunikacji staje sie dla nich naturalnym, a przy zastoso-

305



14. WCZESNE WSPOMAGANIE ROZWOJU | WSPARCIE RODZIN KIEROWANE DO DZIECI...

waniu nowoczesnych technik wsparcia ich kompetencje w zakresie rozwoju
mowy fonicznej sg wysokie. Osoby te nie znajg jezyka migowego, a Srodowi-
sko oséb niestyszgcych i migajacych jest dla nich obce. Najczesciej uzytkow-
nikami jezyka migowego sg osoby pochodzgce z rodzin niestyszacych, dla
ktorych jezyk migowy jest pierwszym naturalnym jezykiem.

e Wszyscy niestyszacy umiejg odczytywac z ust

Przeswiadczenie o tym, ze jesli odbiorca nie rozumie komunikatu (gdyz go
nie styszy), zatem nalezy do niego méwié wolno i wyraznie, jest btedne. Aby
odebrad ze zrozumieniem wypowiedz z ruchu ust osoby méwiacej, nalezy
znaé bardzo dobrze jezyk, w ktérym odbywa sie komunikacja. Osoby, kto-
re odczytuja mowe z ust, cechuje swietna pamieé, umiejetnos¢ skupienia
uwagi, a takze wysoki poziom intelektualny. W rehabilitacji dziecka z niepet-
nosprawnoscig stuchowg zwraca sie uwage na wspieranie sie podczas roz-
mowy odczytywaniem mowy z ruchu warg. Jest to naturalne wsparcie, gdyz
postrzeganie $wiata przez osoby niestyszgce odbywa sie przede wszystkim
drogg wzrokowa. Jednak przypisanie tej umiejetnosci wszystkim niestysza-
cym jest sporym naduzyciem. Niestyszacy zazwyczaj wspierajg sie, podczas
kontaktow, patrzac na twarz osoby méwigcej, ale nie jest to odczytywanie
mowy z ruchu warg, a uzupetnienie odbioru fonicznego.

e Aparaty stuchowe przywracajq stuch

Aparaty stuchowe to urzadzenia elektroakustyczne wspomagajgce narzad
stuchu. Wzmacniajg one dzwieki otoczenia i dzwieki mowy docierajgce do
ucha. Kazda osoba korzystajgca z aparatu ma indywidualnie dostosowany
do swoich potrzeb poziom wzmocnien. Wspbétczesne aparaty stuchowe sg
przystosowane do wspdtpracy z innymi urzgdzeniami wspomagajgcymi
styszenie, takimi jak petle induktofoniczne, bezprzewodowe urzgdzenia
transmisji sygnatu (FM) czy systemy cyfrowe. Nieodzownym elementem
osiggniecia korzysci z aparatow stuchowych jest prawidtowa rehabilitacja,
polegajaca na stymulacji sensorycznej uszkodzonego narzadu stuchu, kto-
ra powinna by¢ podjeta juz w okresie prelingwalnym, zaraz po rozpozna-
niu wady stuchu. Rehabilitacja taka jest koniecznym dziataniem w ramach
wczesnej interwencji (Kuczkowski, Olszewski, 2019, s. 47). Dzieki korzystaniu
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z aparatéw stuchowych niestyszace dziecko moze zrozumie¢ mowe foniczng,
moze rozwija¢ wiasne umiejetnosci w zakresie mowy dzwiekowej, moze po-
prawic sie réwniez wrazliwo$é na niektore dzwieki (nastepuje uwrazliwienie
zachowanych resztek stuchu), ale nie znaczy to, ze aparat przywraca stuch.

* Niestyszacym nie przeszkadza hatas

Niestyszacy, podobnie jak my styszacy, zyjag w Swiecie dzwiekow. Niektdére
z tych dzwiekow nigdy nie bedg zauwazone i odebrane przez osoby z uszko-
dzeniem narzadu stuchu w stopniu znacznym i gtebokim. Jednak wiele dzwie-
kow gtosnych niestyszacy sg w stanie odebrac, nawet nie korzystajac z apa-
ratdow stuchowych. Wzmocnienie tychze przez aparat powoduje, ze osoba
niestyszgca odbiera dZzwiek na granicy bdlu, co powodowac moze w skrajnych
przypadkach uraz akustyczny, a wiec pogtebienie juz istniejgcej wady.

® Wszyscy, ktorzy utracili stuch, sa tacy sami

Przytoczone analizy wykazujg, ze grupa osob z niepetnosprawnoscia stuchu
jest zréznicowana i niejednorodna. Rdznicuje ich stopien ubytku stuchu,
sposéb komunikowania sie, sSrodowisko rodzinne, z ktérego sie wywodzg,
a takze poczucie tozsamosci. Niestyszacych charakteryzuje rézne postrze-
gania Swiata, rozne doswiadczenia zyciowe, zatem w tej sferze nie rdznig sie
zbytnio od osdb styszacych.

¢ Niestyszacy majg podobne zdolnosci, ideaty i spojrzenie na innych

Nieprawda jest, ze niestyszgcy majg takie same zdolnosci, ideaty i postrzega-
nie $wiata i innych osdb. Zdolnosci i uzdolnienia sg subiektywng cechg kaz-
dego cztowieka, a niepetnosprawnos¢ stuchu w zadnym stopniu nie wptywa
na ich jako$é. Ideaty i sposéb patrzenia na innych czesto wynosimy z domu
rodzinnego, badz bliskiego nam srodowiska, a te doswiadczenia z samej na-
tury sg inne i charakterystyczne dla kazdego cztowieka.

¢ Niestyszacy moga wykonywac tylko okre$lone prace

Przez wiele lat osoby niestyszgce konczyty swojg edukacje na poziomie
szkoty zawodowej, najczesciej zlokalizowanej w specjalnym osrodku szkol-
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no-wychowawczym, w ktérym przebywaty od najmtodszych lat. Dawato to
poczucie bezpieczenstwa, wygody i pewnosci, ze zdobedzie sie zawdd po-
zwalajacy na godne zycie. Wspdtczesne podejscie do diagnozy i rehabilitacji
dzieci z niepetnosprawnosciag stuchowa, rozbudowane poradnictwo i zaje-
cia z zakresu doradztwa zawodowego, a takze wzrost swiadomosci wsréd
mtodych ludzi z uszkodzonym narzagdem stuchu powoduje, ze coraz wiecej
0s0b wybiera bardziej ambitne formy ksztatcenia. Osoby niestyszgce moze-
my spotkaé w gronie nauczycieli, wychowawcéw, psychologdéw, prawnikéw,
informatykow, projektantéw, a takze cenionych rzemiesinikow.

Wsrdéd stereotypow, ktore dotycza osdb z niepetnosprawnoscig stuchu,
szczegdlne emocje budzg te, ktdre dotyczg jezyka migowego. Wsrdd najcze-
sciej wymienianych mozna wyrdzni¢ nastepujace:

¢ Jezyk migowy jest manualng forma jezyka polskiego

Jezyk migowy jest odrebnym, naturalnym jezykiem oséb niestyszacych (Gtu-
chych) bedacych jego uzytkownikami. Jest to jezyk posiadajacy swoistg gra-
matyke, catkowicie odmienng od gramatyki jezyka polskiego. Dlatego jezyk
migowy mozna traktowac jak jezyk obcy.

¢ Jezyk migowy jest tatwy do nauki

Nauka jezyka migowego odbywa sie na specjalnych kursach, jednak chcac
poznad i przyswoic jezyk migowy na dobrym poziomie, wskazane jest czeste
kontaktowanie sie i miganie z osobami niestyszagcymi postugujgcymi sie tym
jezykiem. Wskazane jest czeste powtarzanie i zrozumienie myslenia oséb
niestyszgcych, by zrozumieé swoistg gramatyke tego jezyka.

¢ Jezyki migowe s3 takie same na catym sSwiecie

Jezyk migowy ma réwniez cechy jezyka narodowego, zatem uczac sie jezyka
migowego, nie uczymy sie jezyka uniwersalnego, za pomoca ktérego poro-
zumiewajg sie wszyscy niestyszgcy na catym sSwiecie. Charakterystyczne dla
tego jezyka sg rowniez regionalizmy (regionalne odmiany jezyka migowego)
oraz réznice wynikajace z wieku, doswiadczen i miejsca zamieszkania jego
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uzytkownikéw. Mozna zauwazy¢, ze inaczej migajg osoby starsze, a inaczej
osoby w srednim wieku i mtodsze. Zauwazalne sg rowniez pewne tendencje
do tworzenia bardziej uniwersalnego jezyka migowego, czemu sprzyja rozwaj
techniki i mozliwosci porozumiewania sie poprzez internet (Wojda, 2019).

Analiza tych stereotypdw moze poméc lepiej zrozumieé specyficzne, rzeczy-
wiste potrzeby osdb niestyszgcych. Na kolejnych stronach tego poradnika
przeczytasz wiecej o problemach dzieci z niepetnosprawnoscig stuchowa.

14.2. KIM JEST DZIECKO Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
SLUCHOWA?

W naukach medycznych podziatu oséb z uszkodzonym narzadem stuchu
dokonuje sie przede wszystkim ze wzgledu na stopien uszkodzenia (lekki,
umiarkowany, znaczny, gteboki). W 1971 r. na zlecenie Swiatowej Organiza-
cji Zdrowia (World Health Organization WHO) Miedzynarodowe Biuro Au-
diofonologii (Bureau international d’audiophonologie, BIAP) ustalito grani-
ce miedzy niedostuchem a gtuchotg na 90 dB (decybeli) $Sredniej wartosci
utraty stuchu dla lepszego ucha (Géral, 1998). Olivier Perier (1992), przy-
taczajagc badania Harrison (1984) oraz Billiet i Boorsoma (1986), zwrdcit
uwage na to, ze audiometria tonalna nie ujawnia aspektéw jakosciowych
dotyczacych resztek stuchu, ktére charakteryzujg sie duzg zmiennoscia.
Zatem nie nalezy oceniaé¢ mozliwosci stuchowych dziecka wytgcznie na
podstawie diagnozy postawionej w wyniku badan audiometrycznych, lecz
zawsze na podstawie jego zdolnosci wykorzystania wtasnych mozliwosci
styszenia z pomocg optymalnie dopasowanych protez stuchowych (Kul-
czycka, 2004, s. 11). Dzieki rozwojowi i doskonaleniu metod pozwalaja-
cych na coraz wczesniejsze wykrywanie wady stuchu, postepowi techniki
w dziedzinie protezowania uszkodzonego narzadu stuchu i szerokiemu roz-
powszechnianiu systemdéw wspomagajacych styszenie u coraz mtodszych
dzieci, rzeczywista granica miedzy niestyszgcymi a stabostyszgcymi jest
bardzo trudna do ustalenia. Dlatego tez umownie przyjeto, ze niedostysza-
cy/stabostyszacy to osoba, u ktérej stwierdzono utrate stuchu w stopniu
lekkim — miedzy 20 a 40 dB lub umiarkowanym — ubytek stuchu miedzy 40
a 70 dB (wedtug klasyfikacji BIAP). Osobg gtuchg/niestyszacag okresla sie
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taka, u ktérej w wyniku diagnozy medycznej stwierdzono ubytek w stopniu
znacznym —od 70 do 90 dB lub gtebokim — powyzej 90 dB (wedtug klasyfi-
kacji BIAP) (Kupisiewicz, 2013). Jednakze okreslenie stopnia ubytku stuchu
na podstawie wczes$niej opisanej skali moze okazac sie niewystarczajgce
dla okreslenia rzeczywistych mozliwosci stuchowych dziecka. Wazne jest
okreslenie zakresu odbioru dzwiekdéw otoczenia i dzwiekdw mowy, ktdre
sg tonami ztozonymi, a ich percepcja zalezy nie tylko od poziomu ubytku
stuchu, lecz takze od mozliwosci stuchowego odbioru tonéw sktadowych
dzwiekdéw mowy (Kupisiewicz, 2022). Rdwnoczesnie wazna jest zdolnos¢
do odrdzniania w szybko ptyngcym ciggu fonicznym segmentéw o réznym
natezeniu, czestotliwosciach, czasie trwania i o réznych sktadowych fali
akustycznej (Krakowiak, 2012, s. 20). W zwigzku z tym dzieci, ktére uzyska-
ty podobne badz zblizone krzywe na audiogramie, mogg w rdzny sposob
i w réznym stopniu odbiera¢ mowe dzwiekowa.

W Polsce, w odniesieniu do dzieci i oséb dorostych z uszkodzonym narzg-
dem stuchu stosuje sie okreslenia: stabostyszgcy i niestyszgcy — zgodnie
z rozporzgdzeniem Ministerstwa Edukacji Narodowej z dnia 4 paZzdzierni-
ka 1993 r. Urszula Eckert (1997) osoby stabostyszgce okresla jako osoby,
u ktorych wada stuchu ogranicza odbiér mowy drogg stuchowa. Odbidr in-
formac;ji stownej jest petniejszy przy stosowaniu aparatu stuchowego. Sta-
bostyszacy, w odrdznieniu od niestyszgcych, mogg opanowac¢ mowe ustng
drogg naturalng, poprzez stuch. Wada ta nie jest tak wielka, aby uniemoz-
liwiata korzystanie ze stuchu w nauce, pracy i zabawie, ogranicza jednak
i znieksztatca odbierang mowe ustng. Osoby stabostyszgce w zaleznosci od
stopnia uszkodzenia majg pewne trudnosci w kontaktach stownych, korzy-
staniu z radia, wykonywaniu zawodu wymagajgcego dobrego stuchu. W za-
leznosci od stopnia uszkodzenia i osiggnietego stopnia rewalidacji osoby te
zblizajg sie do styszgcych lub gtuchych. Osoby niestyszgce wedtug U. Eckert
(1997, s. 168) to: ,(...) osoby z tak znaczng wadg stuchu, ktéra uniemozli-
wia odbieranie mowy za pomocg stuchu w sposdb naturalny. Niestyszgcy
odbiera informacje gtéwnie drogg wzrokowg. Duzg pomocg sg urzgdzenia
wzmacniajgce dzwieki, tzw. aparaty stuchowe. Najpowazniejszym nastep-
stwem gtuchoty jest niemoznos$é opanowania mowy ustnej drogq natural-
na, tj. przez nasladownictwo styszanej mowy z otoczenia. Osoby niestyszace
majg trudnosci w kontaktach z ludzmi styszgcymi. Trudnosci te powodujg
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tendencje izolacyjne i tworzenie sie ,,mniejszosci jezykowej” postugujacych
sie gtdwnie jezykiem migowym lub miganym”.

Inng typologie oséb z uszkodzonym narzadem stuchu zaproponowata Kazi-
miera Krakowiak (2012, s. 115-127):

e Osoby funkcjonalnie styszgce — to osoby, ktdre niezaleznie od stop-
nia uszkodzenia stuchu rozpoznajg mowe z uzyciem aparatéw stucho-
wych na drodze naturalnej. S3 to:

— Osoby z nieznacznym obnizeniem sprawnosci styszenia — nie majg
one wad wymowy, mogg rozmawiac przez telefon, majg zachowa-
ny stuch fonematyczny.

— Osoby z lekkim obnizeniem sprawnosci styszenia — mogg miec
problem z rozumieniem mowy w hatasie, majg prawidtowo rozwi-
niety jezyk foniczny, u niektérych mogg wystepowaé wady wymo-
wy (problemy z identyfikacjg fonemoéw opozycyjnych).

Osoby niedostyszace — niezaleznie od stopnia uszkodzenia wykorzy-

stujg stuch jako wiodacy w odbieraniu mowy, cho¢ mogg nie rozu-

mie¢ wszystkich fonemdéw. Mowa oséb niedostyszgcych rozwija sie

W sposob spontaniczny, cho¢ z opdznieniem, dlatego konieczna po-

moc logopedyczna i indywidualnie opracowany program terapii.

Osoby stabostyszace — ich mowa nie rozwija sie spontanicznie, po-

mimo stosowanych protez stuchowych, korzystajg gtdwnie z percep-

cji wzrokowej. W przypadku tych osdb stuch petni drugorzedna role

w poznawaniu, konieczne jest stosowanie metod wspierajgcych — fo-

nogesty oraz terapia surdologopedyczna.

Osoby niestyszgce —w przypadku tej grupy oséb zmyst stuchu nie jest

wykorzystywany w aktach komunikacyjnych, konieczne jest wprowa-

dzenie jezyka migowego i objecie terapig surdologopedyczna.

Kazimiera Krakowiak (2006) podkresla, ze kazde dziecko z uszkodzonym na-
rzgdem stuchu jest przede wszystkim osobg i niezaleznie od stopnia ubytku
stuchu, rodzaju uszkodzenia czy nawet efektéw rehabilitacji i sposobu poro-
zumiewania sie jego godno$¢é powinna by¢ motywacja dla pedagogéw i ro-
dzicéw do podejmowania wszelkich wysitkdw, by stworzyé mu odpowiednie
warunki do zycia, rozwoju i wychowania.
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PAMIETAI:

Okreslenia dotyczgce oséb niestyszgcych i stabostyszgcych majg swoje
odniesienie réwniez do dzieci z uszkodzeniem narzadu stuchu. Przywo-
tana typologia pokazuje rzeczywiste réznice w grupie oséb z niepetno-
sprawnoscig stuchu wynikajgce ze zmiany systemu opieki oraz wpro-
wadzenia programu wczesnej diagnozy i rehabilitacji matych dzieci
z niepetnosprawnosciag stuchowa.

Pomysl:

e W ktérej grupie miesci sie dziecko z niepetnosprawnoscig stuchu,
z ktorym masz kontakt?

e Dlaczego przypisatas/przypisates dziecko z niepetnosprawnoscia stu-
chu wtasnie do tej grupy?

¢ Jakie reakcje stuchowe przejawia dziecko z niepetnosprawnoscig stuchu?

¢ Jakie kompetencje jezykowe manifestuje dziecko z niepetnosprawno-
$cig stuchu?

e Czy dziecko korzysta z protez stuchowych? Jakie sg to protezy?

CO MOZESz zZROBIC?

e Poznaé wiek rozwojowy dziecka.

e Zapoznac sie z wynikami badan diagnostycznych dziecka okreslajgcy-
mi stopien i rodzaj niedostuchu.

e Zapoznac sie z rodzajem protez stuchowych wykorzystywanych przez
dziecko.

e Dowiedzie¢ sie, w jakim wieku dziecko miato postawiong pierwszg
diagnoze dotyczgcg wady stuchu.

e Dowiedzie¢ sie, od kiedy dziecko zaczeto korzystaé z protez stucho-
wych.

* Dowiedzie¢ sie, czy widoczny jest zysk z protez stuchowych w reak-
cjach stuchowych dziecka.

* Dowiedzied sie, czy dziecko jest zainteresowane dzwiekami otoczenia
i dzwiekami mowy. Czy zauwaza te dzwieki, czy reaguje na nie?

e Dowiedzie¢ sie, czy dziecko wykazuje reakcje werbalne, czy wydaje
dzwieki celowe?
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14.3. PROGRAM POWSZECHNYCH BADAN
PRZESIEWOWYCH StUCHU U NOWORODKOW

Nowoczesny, ogdlnopolski Program Powszechnych Badan Przesiewowych
Stuchu u Noworodkdw jest realizowany w Polsce od 2003 r. za sprawg Fun-
dacji Wielkiej Orkiestry Swigtecznej Pomocy. Program ten zostat rzetelnie
opracowany i przygotowany przez zespot wysokiej klasy specjalistow z za-
kresu medycyny, audiologii, pedagogiki i logopedii.

Cele Programu:

— jak najwczesniejsze wykrycie ewentualnej wady stuchu u noworod-
kow (ustalenie grupy ryzyka wady stuchu juz na oddziale noworodko-
wym — | poziom referencyjny);

— skierowanie dzieci podejrzanych o niedostuch na dalsze badania dia-
gnostyczne (Il poziom referencyjny);

— w przypadku potwierdzenia wady skierowanie dziecka do protetyka
stuchu w celu dopasowania aparatow stuchowych i skierowanie do
poradni rehabilitacyjnej w celu podjecia terapii stuchu i mowy (lll po-
ziom referencyjny).

Dziatania te zwiekszajg szanse dziecka na rozwdj mowy i naturalne funkcjo-
nowanie w swiecie ludzi styszgcych. Przechodzenie przez kolejne etapy dia-
gnozowania wady stuchu u dziecka w mysl twércéw Programu ma odbywac
sie na tyle sprawnie, by dziecko. u ktérego wykryto wade stuchu, jeszcze
w pierwszym poétroczu zycia rozpoczeto terapie stuchu i mowy.

Aby petne realizowanie zatozen Programu byto mozliwe na kazdym etapie,
twércy Programu okreslili zadania dla specjalistow. | tak:

— na pierwszym poziomie referencyjnym u wszystkich noworodkéw
wykonuje sie badanie przesiewowe stuchu, zbiera sie informacje na
temat czynnikéw grupy ryzyka, nastepnie informuje sie rodzicow
dziecka o wynikach badan i sposobie ich interpretacji oraz kieruje sie
dziecko do dalszego postepowania diagnostycznego;

— na kolejnym, Il poziomie referencyjnym, wykonuje sie badania prze-
siewowe stuchu u dzieci, ktére takich badan dotychczas nie miaty,
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prowadzi sie obserwacje dzieci z grupy ryzyka, udziela sie informacji
rodzicom dzieci z wadg stuchu co do dalszej pomocy dziecku (Biuletyn
Uszko, 15/2004);

IIl poziom referencyjny to dopasowanie dziecku aparatu stuchowego,
monitorowanie stuchu dziecka, opieka psychologiczna, logopedycz-
na, surdopedagogiczna, foniatryczna oraz opieka wielospecjalistycz-
na (okulistyczna, kardiologiczna, neurologiczna i inna) (Radziszewska-
-Konopka, 2002).

Tylko rzetelne wykonywanie wymienionych, wynikajgcych z zatozenA Pro-
gramu zadan przez specjalistow, umozliwia wczesne wykrycie wady stuchu
u dziecka i wczesne objecie go programem wczesnej terapii.

Pomysl:

e Czy Program Powszechnych Badan Przesiewowych Stuchu spetnia
swoja funkcje?

e Jakie czynniki mogg utrudniac realizacje Programu na poszczegdlnych
poziomach referencyjnych?

¢ Jakg role w realizacji zadan Programu odgrywajg rodzice dzieci z wadg
stuchu?

Co MOZESz zROBIC?

* Dowiedzie¢ sie, w jakiej placdwce dziecko przyszto na $wiat i czy mia-
to wykonany test przesiewowy stuchu — w ksigzeczce zdrowia dziecka
znajdziesz odpowiedni certyfikat (niebieski potwierdza norme stu-
chowg, z6tty wskazuje na problemy ze stuchem badz na wystgpienie
czynnika ryzyka, ktéry moze powodowac odroczony niedostuch) —
| poziom referencyjny.

¢ Jesli dziecko posiada z6tty certyfikat, dowiedziec sie, czy i gdzie dziec-
ko miato wykonane badanie diagnostyczne — Il poziom referencyjny.

Dowiedziec sie, jaki czas dzielit moment wykrycia wady stuchu od po-
stawienia ostatecznej diagnozy (wedtug zalecen rady programowej
optymalny czas to maksymalnie miesigc).

e Jesli czas dzielgcy wynik przesiewowy od uzyskania diagnozy byt zbyt
dtugi, dowiedzie¢ sie, co byto przyczyna tego opdznienia.
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® Dowiedzie¢ sie, do jakiej poradni dziecko zostato skierowane w celu
zaopatrzenia w aparat/aparaty stuchowy/stuchowe.

e Dowiedzieé sie, jaki czas dzielit ostateczng diagnoze od momentu pet-
nego zaopatrzenia w aparaty stuchowe.

e Dowiedzie¢ sie, do jakiej poradni dziecko zostato skierowane w celu
podjecia rehabilitacji stuchu i mowy.

e Dowiedzieé sig, jaki czas dzielit moment zaopatrzenia dziecka w apa-
rat stuchowy od rozpoczecia terapii stuchu i mowy (wedtug zalecen
dziecko z niepetnosprawnoscia stuchu powinno rozpocza¢ rehabilita-
cje w 2. miesigcu zycia — pod warunkiem, ze dziatania rodzicéw sg
zgodne z zaleceniami).

e Jesli zauwazysz, ze czas rozpoczecia terapii wydtuzyt sie, staraj sie po-
znac¢ przyczyny tego odroczenia.

e Odeslij rodzicéw na strone WOSP do informacji o programie badan
przesiewowych: https://www.wosp.org.pl/medycyna/programy/ba-
dania-sluchu.

14.3.1. DOBRE PRAKTYKI W ZAKRESIE WCZESNEGO WSPOMAGANIA
ROZWOIJU DZIECKA Z NIEPEI’.NOSPRAWNOS’oCIA StUCHOWA

W zasadach sformutowanych w 2012 r. przez miedzynarodowg grupe eks-
pertdw z zakresu wczesnego wspomagania rozwoju dziecka z niepetno-
sprawnoscig stuchowa i jego rodziny podkreslono role:
e przesiewowych badan stuchu;
e partnerstwa i wspotpracy specjalistow i rodziny dziecka;
e profesjonalistéw w zakresie dostarczania bliskim dziecka niezbed-
nej wiedzy i praktycznych rozwigzan dotyczacych edukacji i rehabi-
litacji.

Wskazano rowniez na:
e koniecznos$¢ dostarczenia rodzinom niezbednego wsparcia;
¢ role Srodowiska rodzinnego w zakresie organizacji interakcji i mozli-
wosci kontaktow komunikacyjnych;
® range, wiedze i umiejetnosci specjalistdw w zakresie wsparcia rodziny;
e konieczno$¢ wspdtpracy miedzy specjalistami;
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® systematyczng ocene postepdw dziecka oraz ocene i monitorowa-
nie programu wczesnego wspomagania rozwoju (Olempska-Wysoc-
ka, 2019).

Wspodtczesne podejscie do organizacji i zasad wczesnego wspomagania roz-
woju dziecka z niepetnosprawnoscig stuchowg daje rodzicom i opiekunom
dziecka mozliwo$é lepszego rozpoznania problemu, bardziej swiadomego
wyboru drogi rozwoju jezykowego i sposobu komunikacji, wtgcznie z pro-
mocja dwujezycznego wychowania. Jednak, jak podaje Dorota Podgdrska-
-Jachnik (2016, s. 481), nalezy zapewni¢ powszechnos$¢ wczesnego wspoma-
gania rozwoju, gdyz tylko wtedy stanie sie ono rozwigzaniem systemowym.
Nalezy zadbaé o stworzenie modelowych rozwigzan, o powtarzalnos¢ pro-
cedur i wystandaryzowa¢ dziatania.

14.4. PROBLEMY RODZINY DZIECKA
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA SLUCHOWA

Program wczesnej terapii opracowuje sie dla kazdego dziecka indywidualnie,
bioragc pod uwage jego mozliwosci, ograniczenia, warunki, w jakich sie rozwija,
a takze rodzaj srodowiska rodzinnego, w ktérym dziecko wzrasta. Wielu te-
rapeutow, ktérzy prowadzg rehabilitacje dziecka z niepetnosprawnoscig stu-
chu, zwraca uwage na fakt, ze dominujgcg role w procesie terapii odgrywaja
rodzice dziecka. S3 oni partnerami specjalistdw w czasie rehabilitacji stuchu
i mowy dziecka, gdyz tylko w warunkach domowych, podczas systematycz-
nego, codziennego usprawniania dziecko nabywa réznorodne doswiadczenia
stuchowe pozwalajgce mu w pdzniejszym czasie rozwing¢ mowe i jezyk.

Warunkiem koniecznym do tego, by rodzice mogli wywigzywaé sie dobrze
ze swoich zadan w zakresie diagnozy i rehabilitacji dziecka jest gotowos¢ do
akceptacji dziecka takim, jakie jest, a wiec rdwniez jego wady stuchu.

PAMIETAI:

Kazimiera Krakowiak (2012) podaje, ze ok. 90% dzieci z uszkodzonym
stuchem rodzi sie w rodzinach styszacych i méwigcych. Joanna Kosmala
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(2004, s. 6) podaje jeszcze wyzszy odsetek i wskazuje, ze ,,(...) ponad
95% dzieci z wadg stuchu przychodzi na swiat w rodzinach styszacych,
co oznacza, ze dla wiekszosci rodzicéw fakt ten jest catkowicie zaskaku-
jacy, niezrozumiaty i nie wigze sie z zadnymi znanymi im doswiadczenia-
mi. Nie majgc mozliwosci odwotania sie do czegokolwiek znanego, czujg
sie zagubieni i pograzeni w chaosie”.

Badania J.J. Detraux, Ch. Debruyne, K. Fraiture (1989) pokazujg, ze moment
przekazania przez lekarza wynikéw badania i diagnozy o niepetnospraw-
nosci dziecka rodzice wspominajq jako katastrofe, czarng dziure, szok.
Jest to traumatyczne przezycie, poréwnywane z reakcjg na najbardziej dra-
matyczne wydarzenie zyciowe, takie jak smier¢ lub zagrozenie zycia kogo$
bliskiego. Wielu z rodzicow pograza sie wtedy w rozpaczy i leku, przezywa
prawdziwy kryzys egzystencjalny.

A. Courtois (2002) twierdzi, ze rodzice na tyle identyfikujg sie ze swoim nie-
petnosprawnym dzieckiem, iz czujg sie (w swoich oczach) gorszymi rodzica-
mi gorszego dziecka. Czas zatoby, ktéry przezywajg rodzice po stracie swo-
jego zdrowego dziecka, istotnie wptywa nie tylko na stosunek rodzicéw do
swojego niepetnosprawnego dziecka, lecz takze na ich relacje matzenskie.
Ten czas ma ponadto bardzo duzy wptyw na wszystkie dziatania rodzicow
w pozniejszym okresie (a wiec réwniez na podejmowanie przez nich wszel-
kich oddziatywan rewalidacyjnych wobec swojego dziecka).

Moment przekazania rodzicom diagnozy jest zatem bardzo istotny réwniez
ze wzgledu na caty pdzniejszy proces terapii dziecka. J. Helias i J.C. Lafon
(1989), ktdrzy opisywali proces diagnozowania matych dzieci z wadg stu-
chu, zwracali uwage na to, ze nie ma nic gorszego od diagnozy postawionej
bardzo szybko i nierzetelnie. Autorzy ci opracowali zasady, wedtug ktérych
powinna by¢ przekazywana rodzicom diagnoza. Wazne jest zatem kto, gdzie
(w jakim miejscu), komu, kiedy i co przekaze.

Zatem:
® o0sobg przekazujgcg informacje o niepetnosprawnosci dziecka powi-
nien by¢ lekarz, ktéry ma dodatkowo przygotowanie psychologiczne
albo spotkanie powinno odby¢ sie w obecnosci psychologa;
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miejsce, w ktédrym ma byc¢ przekazana diagnoza, powinno by¢ ciche,
moze to by¢ gabinet lekarski. Powinno sie zadba¢ o to, by podczas
rozmowy nie byty obecne osoby trzecie. Jesli to mozliwe, informacje
0 wadzie stuchu u dziecka powinni ustysze¢ oboje rodzice;

wyniki diagnozy mozna przedstawié rodzicom tylko wtedy, gdy pierw-
sze wyniki badan sg na tyle obiektywne, ze nie ma watpliwosci co
do wystepowania uszkodzenia stuchu. W przypadku izolowanej wady
stuchu zazwyczaj wystarczg dwa spotkania z rodzicami. Muszg sie
one odby¢ w krétkim czasie, by rodzina nie pozostawata w sytuacji
niepewnosci i watpliwosci;

spotkanie z rodzicami powinno trwaé co najmniej godzine, tak by ro-
dzice mieli czas na emocjonalng reakcje i wyciszenie emocji;

lekarz powinien przedstawic¢ precyzyjne informacje na temat: wady
stuchu, jej przyczyny, planowanego protezowania, sposobéw uspraw-
niania matych dzieci z niepetnosprawnoscig stuchowg, kontaktu z ro-
dzicami znajdujgcymi sie w podobnej sytuacji. Takie informacje po-
zwolg rodzicom w pewnym stopniu ztagodzi¢ poczucie bezradnosci
i osamotnienia;

lekarz powinien réwniez zinterpretowac¢ w sposob jasny i rzetelny
otrzymane wyniki badani. Specjalista powinien unikaé sformutowan
medycznych, niezrozumiatych dla rodzicéw;

nalezy pamieta¢ o tym, ze czesto z pierwszego spotkania rodzice pa-
mietajg tylko czes¢ informacji, dlatego nalezy nastawi¢ sie na kolejne
ich powtarzanie i ttumaczenie, tak by w koncu rodzice je zrozumieli.
Od tego, czy lekarz podczas pierwszego spotkania wykaze sie nalezy-
tym taktem i delikatnoscig zalezy to, czy proces terapii nie opdzni sie.

Joanna Kosmala (2002, s. 130) podkresla, ze moment przekazania rodzi-
com diagnozy dotyczace] niepetnosprawnosci stuchu staje sie poczatkiem
catkowicie nowego etapu zycia rodziny. Jednak to ,nowe” nie jest zrédtem
nadziei, radosci, ale przeciwnie niesie cierpienie, bdl, gniew, frustracje,
lek, przerazenie, zto$¢, nienawisc i agresje. Paradoksalnie, w tym okresie,
w Swiadomosci dziecka dotknietego uszkodzeniem stuchu $wiat nie zmienia
sie. To w Swiadomosci rodzicow, w ich przezyciach, a potem w codziennym
zyciu nastepujg zmiany, ktére okreslaja: ,,nigdy potem swiat juz nie moze
by¢ i nie bedzie taki sam”. Dlatego we wczesnym okresie diagnozy wady
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stuchu u dziecka, to rodzice powinni by¢ objeci szczegdlng troska i opieka
specjalistyczng, zwtaszcza w zakresie wsparcia psychologicznego.

Aby pomoc rodzinie dziecka obcigzonego uszkodzeniem stuchu i ztagodzic¢
napiecia, ktoére przezywajg rodzice w tym okresie, 25. Komisja Miedzynaro-
dowego Biura Audiofonologii (BIAP) wydata zalecenia o wielospecjalistycz-
nym wspieraniu rodziny dziecka z wadg stuchu. W mysl tych zalecen wielo-
specjalistyczne poradnictwo dla rodzicéw zaktada:

e specjalistyczne wspieranie rodziny poprzez systematyczne prowa-
dzone oddziatywania w kazdym okresie zycia dziecka. W sktad teamu
terapeutycznego wchodzg nastepujacy specjalisci: lekarz, psycholog,
logopeda, akustyk, surdopedagog, pracownik socjalny i doswiadcze-
ni rodzice. Jednym z najwazniejszych zadan zespotu specjalistow jest
pomoc rodzinom dziecka z niepetnosprawnoscig stuchu w uksztatto-
waniu odpowiednich postaw i zachowan wobec dziecka, a takze przej-
Scie przez najtrudniejsze chwile po ustyszeniu diagnozy, az do etapu
konstruktywnego przystosowania sie i postawy akceptacji dziecka.
Kazda osoba wchodzgca w sktad grupy terapeutycznej ma obowigzek
udziela¢ rodzicom jasnej, obiektywnej i realnej porady. Powinni oni
ze sobg scisle wspdtpracowaé, tak by wzajemnie uzupetniaé swoje
dziatania. Rdwnoczesnie, w mysl zalecen BIAP, nie powinni oni orze-
ka¢ w sposob ostateczny, wywotywac poczucia winy u rodzicow czy
zastepowac rodzicdw w pracy z dzieckiem (Korzon, 2001);

e takie wielospecjalistyczne wsparcie powinno dawaé rodzicom poczucie
bezpieczenstwa i wparcie juz od najwczesniejszych chwil po diagno-
zie wady stuchu. Jednak w wielu krajach (w tym réwniez ciggle jeszcze
w Polsce) gtéwny nacisk ktadzie sie na opieke nad dzieckiem z niepet-
nosprawnoscig stuchowg, moéwigc o ,,rehabilitacji dzieci z uszkodzonym
stuchem” (Kosmala, 2004). Tymczasem okazuje sie, ze bardziej efektyw-
nym podejsciem dla terapii stuchu i mowy moze stac sie taki system,
w ktérym (zwtaszcza w okresie wczesnej interwencji) méwi sie o terapii
skoncentrowanej na rodzinie z dzieckiem z niepetnosprawnoscig stu-
chu i o terapii rodziny (Pisula, 1998). W mysl tego podejscia specjalisci
powinni wspomagac rozwdj niestyszgcego dziecka i wspieraé rodzicow
w adaptacji do nowej sytuacji zyciowej, a takze pomagac rodzinie w roz-
wigzywaniu wszelkich problemdéw natury organizacyjnej i materialnej.
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Bardzo istotng pomoc dla rodzin dzieci z niepetnosprawnoscig stuchu niosg
dziatajgce na terenie naszego kraju placowki wielospecjalistyczne:

e osrodki leczniczo-rehabilitacyjne stuzby zdrowia;

e poradnie psychologiczno-pedagogiczne;

e specjalistyczne osrodki diagnozy i rehabilitacji dzieci i mtodziezy

z wadg stuchu;
e poradnie Polskiego Zwigzku Gtuchych;
e stowarzyszenia i fundacje dziatajgce na rzecz osob z wadg stuchu.

Placowki te organizujg kursy i szkolenia dla rodzicdw dzieci niestyszacych
i stabostyszacych oraz turnusy rehabilitacyjne dla dzieci i mtodziezy, w kto-
rych moga uczestniczy¢ cate rodziny. Sg one bardzo dobrze oceniane przez
rodzicdw, m.in. ze wzgledu na okazje do wymiany doswiadczen miedzy ro-
dzicami dzieci z niepetnosprawnoscia stuchu, co ma pozytywny wptyw na
ksztattowanie pozytywnych emocji przezywanych przez ,$wiezych” rodzi-
cOw dziecka z uszkodzeniem stuchu (Wojtus, 1999).

Pomysl:

e W jaki sposéb przekazano diagnoze dotyczgcag uszkodzenia stuchu
u dziecka znanym Ci rodzicom?

® Kto przekazat wynik diagnozy medycznej?

e W jakim miejscu (w jakich okolicznosciach) zostata przekazana dia-
gnoza?

e Czy specjalista przekazujacy informacje medyczng przedstawit wyniki
diagnozy w sposéb wyczerpujacy?

e Czy specjalista omoéwit dalsze postepowanie diagnostyczne i rehabi-
litacyjne?

e Czy specjalista wskazat osrodki wczesnej interwencji bgdz poradnie
rehabilitacyjne ukierunkowane na pomoc dziecku z niepetnospraw-
noscig stuchu?

CO MOZESZ ZROBIC?

e Uzyskaj odpowiedzi na te pytania.

e Poznaj potrzeby rodzicow dziecka z niepetnosprawnoscia stuchu.

e Skoncentruj sie na wsparciu rodzicow — to oni bedg partnerami
w terapii.
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® Pomadz rodzicom uporzadkowac ich emocje.

* W odpowiednim momencie zacznij uswiadamiaé rodzicom ich role
w wychowaniu, rozwoju i terapii dziecka z niepetnosprawnoscig stu-
chu.

® Poméz rodzicom znalez¢ odpowiedniego specjaliste — protetyka i/lub
terapeute stuchu i mowy.

e UsSwiadom rodzicom, ze ich dziecko ma szanse na ,,normalny” rozwdj,
a oni mogg byc¢ szczesliwymi rodzicami.

e Obal stereotypy na temat osdb z niepetnosprawnoscia stuchu, ktére
mogg pojawi¢ sie w rozmowach z rodzicami.

e Uswiadom rodzicom, ze istniejg stowarzyszenia i grupy wsparcia dla
rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscig stuchu.

e Poleé rodzicom adresy, pod ktérymi znajdg specjalistyczne wspar-
cie, jesli takiego potrzebujg, np.: https://www.wadasluchu.org/,
http://uslyszecswiat.org.pl/, https://fundacja-echo.pl/, http://osro-
dek.kei.pl/.

14.5. MOZLIWOSCI ROZWOJOWE DZIECKA
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA SLEUCHOWA

Rozwdj dziecka z niepetnosprawnoscia stuchu zalezy od wielu czynnikow.
Oprdcz stopnia uszkodzenia stuchu, a takze oceny poziomu kompetenc;ji je-
zykowych, do najistotniejszych naleza:

e wiek, w ktérym wystgpita utrata stuchu (niedostuch prelingwalny —
powstaty w okresie prenatalnym lub w pierwszym roku zycia dziecka,
perilingwalny — powstaty miedzy 2. a 6. rokiem zycia dziecka czy post-
lingwalny — powstaty po ukoriczeniu 6. roku zycia dziecka). Od wieku,
w ktédrym nastgpita utrata stuchu, zalezy rozwéj mozliwosci stucho-
wych, a tym samym mozliwosci rozwoju mowy fonicznej i jezyka;

® rodzaj uszkodzenia (niedostuch przewodzeniowy, zmystowo-nerwo-
wy, mieszany);

e czas, w jakim dziecko zaczeto nosié¢ i efektywnie korzystaé z apara-
téw stuchowych oraz czas, w ktérym rozpoczeto rehabilitacje stuchu
i mowy;
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e wykorzystywanie indywidualnych aparatéw stuchowych w codzien-
nym zyciu;

e stopien nabytej wrazliwosci stuchowej;

e wspotwystepowanie innych wad rozwojowych;

e preferowany sposdb porozumiewania sie dziecka z otoczeniem;

e stopien rozwoju mowy dzwiekowej i umiejetno$¢ jej odbioru ze zro-
zumieniem;

¢ srodowisko wychowawcze (rodzice styszacy, rodzice z wadg stuchu);

¢ indywidualne mozliwosci intelektualne dziecka, ze szczegdlnym
uwzglednieniem spostrzegania, uwagi, pamieci i myslenia;

® poziom rozwoju emocjonalnego;

e aktywny i Swiadomy udziat rodzicow w procesie ksztattowania mowy
i wspomagania rozwoju dziecka.

Rozwa@) PozNAWCZY

Na percepcje sktadajg sie takie elementy, jak: uwaga, spostrzeganie i od-
bieranie wrazen, czyli informacji zaréwno wewnetrznych ptynacych od
dziecka, jak i zewnetrznych, czyli tych, ptynacych z otoczenia, w ktdrym
dziecko sie znajduje. Odbidér wrazen, zwtaszcza tych zewnetrznych, moz-
liwy jest za pomocg zmystow: wzroku, dotyku, smaku i stuchu. Jesli kto-
rykolwiek z tych zmystdw ulegt uszkodzeniu, odbiér wrazen, a co za tym
idzie — rozwdj poznawczy dziecka w pozostatych sferach (uwagi, pamieci
czy myslenia) jest zaburzony.

Doswiadczenia sensoryczne nabywane przez niemowleta podczas odkrywa-
nia $Srodowiska, w ktérym zyjg poprzez interakcje z innymi osobami i obiek-
tami, stanowiag podstawe wczesnego rozwoju poznawczego (Kupisiewicz,
2022). Jak opisano to wczesniej, uszkodzenie stuchu wystepujgce u dziecka
nie obniza jego zdolnosci intelektualnych, jednak stuchowa deprywacja sen-
soryczna moze wptywaé na zdolnosci poznawcze dziecka. Zaobserwowane
réznice w rozwoju poznawczym miedzy dzieémi styszgcymi i niestyszgcymi
moga wynikac z reorganizacji korowej miedzymodalnej. W przypadku braku
bodzca dzwiekowego kora stuchowa reaguje na bodzce wzrokowe i soma-
tosensoryczne, tym samym dochodzi do uruchomienia mechanizméw kom-
pensacyjnych pozostatych zmystow (Glick, Sharma, 2017; Lomber, 2017, za:
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Kupisiewicz, 2022, s. 84). Przy czym nalezy podkresli¢, ze réznice te zacierajg
sie w przypadku dzieci, ktore wczesnie zostaty zaopatrzone w systemy im-
plantéw slimakowych.

Uwaga to proces, w ktdrym dokonuje sie analizy i syntezy odbieranych in-
formaciji. Dzieki tej umiejetnosci dziecko ma mozliwos¢ selekcji odbieranych
informacji i wybrania tych, ktére s3 istotne dla niego w danym momencie.
Procesy uwagi pobudzajg rowniez funkcje reagowania dziecka na okreslony
znaczacy sygnat z jednoczesnym ignorowaniem bodzcéw niechcianych. Daje
to dziecku bodziec do poszukiwania przedmiotéw w polu percepcji, ktére sg
dla niego w danej chwili pozgdane. Postrzeganie swiata przez dziecko z nie-
petnosprawnoscig stuchu zachodzi gtdwnie na drodze wzrokowej, ktdra petni
funkcje kompensacyjnga. Postrzeganie wzrokowe sprawia, ze analiza dominuje
nad syntezg. Dziecko drobiazgowo réznicuje przedmioty, a proces uogdlniania
zachodzi bardzo wolno. Dziecko czesto nie zauwaza takze sygnatow dzwieko-
wych, ktdre wystepujg w jego otoczeniu. Nie sg to sygnaty niechciane, ale nie-
zauwazane, dlatego analiza i synteza bodZcéw sg zaburzone. Tym samym Swiat
poznawany przez dziecko staje sie niepetny. Magdalena Olempska-Wysocka
(2019, s. 49) przytacza badania, ktorych wyniki wskazujg, ze dzieci z uszko-
dzonym stuchem wykazujg nizszy niz ich styszacy rowiesnicy poziom uwagi
wzrokowej. Rdwnoczesnie wyniki te sugerujg, ze uwaga wzrokowa moze by¢
zwigzana z lepszymi umiejetnosciami jezykowymi — niestyszgce dzieci niesty-
szgcych rodzicdw osiggaty wyzszy poziom uwagi, a takze niestyszgce dzieci
osiggaty wyzszy poziom rozwoju uwagi stuchowej, gdy w ich otoczeniu znaj-
dowato sie wiecej potaczern miedzy obrazem a jezykiem. Mate dzieci niesty-
szgce wykazywaty stabszy poziom uwagi niz styszacy réwiesnicy w sytuacjach
wystepowania wielu czynnikdw rozpraszajgcych.

Z kolei pamie¢ jest procesem, w ktérym dziecko rejestruje, zapisuje i w od-
powiednich momentach zycia codziennego odtwarza sytuacje, ktérych do-
Swiadczyto. Wyrdzniamy m.in. pamie¢ mimowolng i pamie¢ dowolng, ktdra
zaczyna dominowac dopiero ok. 10. roku zycia. Pamie¢ dziecka z niepetno-
sprawnoscig stuchowg rowniez jest oparta na konkretnych doswiadczeniach
wynikajacych z postrzegania wzrokowego. Dziecko najlepiej zapamietuje
sytuacje, w ktorych bezposrednio uczestniczyto, oraz te, ktére nastgpity
w zasiegu jego wzroku i na ktére zostata zwrdcona jego uwaga wzrokowa.
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Dlatego tez pamieé dziecka z wadg stuchu ma charakter obrazowo-anali-
tyczny. Olemska-Wysocka (2019, s. 56-57) pisze, ze dzieci z wadg stuchu
moze cechowac inny sposéb kodowania niz dzieci styszacych, co wptywa na
specyfike pamieci krétkotrwatej i dtugotrwatej. Przewaga dzieci styszacych
nad niestyszgcymi dotyczy przede wszystkim zapamietywania i odtwarza-
nia materiatu stownego. Dzieci niestyszgce zaopatrzone w implanty $limako-
we wykazujg duze zrdznicowanie w zakresie pojemnosci werbalnej pamieci
krotkotrwatej i pamieci roboczej.

Najbardziej ztozonym procesem w rozwoju poznawczym dziecka jest my-
slenie. Sktadajg sie na nie takie procesy, jak m.in.: rozumowanie, tworzenie
whioskow (saddw), tworzenie pojeé, dokonywanie analizy i syntezy, uogél-
nianie czy tworzenie planéw. Rozwdj myslenia dzieli sie na cztery okresy:
okres sensomotoryczny, przedoperacyjny, operacji konkretnych, operacji
formalnych. Okres myslenia sensomotorycznego u dziecka przypada od uro-
dzenia do ok. 2. roku zycia, okres myslenia przedoperacyjnego pomiedzy 2.
a 7. rokiem zycia, okres operacji konkretnych miedzy 7. a 11. rokiem zycia,
natomiast okres operacji formalnych wystepuje od 11. roku zycia. Rozwdj
myslenia dziecka z niepetnosprawnoscig stuchu zachodzi wedtug wymienio-
nych faz, jednak jako$¢ i tempo tego rozwoju zalezy od wielu czynnikdw.
W przypadku dziecka z niepetnosprawnoscia stuchowg okres operacji kon-
kretnych jest wydtuzony i widoczne sg roznice w poréwnaniu ze styszgcymi
rowiesnikami. Myslenie dziecka cechuje zwolnione tempo, biernos¢, sche-
matyzm, stereotypowos¢. Dodatkowo, jak podaje Olemska-Wysocka (2019),
czesto dzieci z uszkodzonym stuchem otrzymujg od rodzicéw, nauczycieli
i wychowawcéw informacje w formie gotowej, co ogranicza ich spontanicz-
nos¢, inicjatywe i samodzielnos¢ myslenia. Wejscie w okres operacji formal-
nych zalezy od wielu czynnikéw, np. od stopnia uszkodzenia stuchu, kom-
petencji w zakresie rozwoju mowy i jezyka, a takze wielosci roznorodnych
¢wiczen i doswiadczen, ktére burzg schematy myslowe (Zborucka, 1983;
Gatkowski, Kunicka-Kaiser, Smolenska, 1989; Szczepankowski, 1999).

RozwOJ MOWY DZIECKA

Rozwdéj mowy u dziecka typowo rozwijajacego sie, jak i u dziecka z niepet-
nosprawnoscig przebiega wedtug etapdw. Przy odpowiednich warunkach
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Srodowiskowych (najblizsze otoczenie, rodzina) u dziecka niemajgcego trud-
nosci rozwojowych etapy te nastepujg w scisle okreslonym tempie. U dzieci,
u ktérych narzady mowy wyksztafcity sie w petni w okresie prenatalnym,
wyroznia sie nastepujgce etapy rozwoju mowy (Kaczmarek, 1977):

I. Okres melodii, ktéry dzieli sie na okresy: gtuzenia — ok. 2.—3. miesigca
zycia i gaworzenia — ok. 5.—-6. miesigca zycia).

Il. Okres wyrazu — od ok. 1. roku zycia (podczas ktérego dziecko zaczyna
realizowac sylaby otwarte/pojedyncze wyrazy i w ktdrym zaczynajg
dominowac rzeczowniki i wyrazy dzwiekonasladowcze oraz czasow-
niki w formie zadan (np. daj!).

[ll. Okres zdania — przetom 2. i 3. roku zycia (poczatkowo krotkie dwu-
wyrazowe zdania, np. Mama chodz). W tym czasie zakres stownictwa
obejmuje od 500 do 1000 wyrazdw.

IV. Okres swoistej mowy dzieciecej — w zaleznosci od poprzednich eta-
pow rozwoju mowy, okres swoistej mowy dzieciecej nastepuje in-
dywidualnie u kazdego dziecka. Zwykle rozpoczyna sie w momencie
pojscia dziecka do placéwki przedszkolnej i trwa najdtuzej (az do pod-
jecia przez dziecko edukacji wczesnoszkolnej).

Przy odpowiednim wsparciu srodowiskowym wspomniane etapy rozwoju
mowy u dziecka nastepujg bez wiekszych trudnosci. Jesli natomiast zabu-
rzony jest jeden ze zmystow, ktéry odpowiada za odbiér wrazen, rozwdj
mowy u dziecka moze ulec zaburzeniu. Jednym z podstawowych zmystow,
majacym najwiekszy wptyw na rozwdj mowy u dziecka, jest zmyst stuchu.
Jesli zmyst stuchu nie dziata prawidtowo, zaburzenie mowy u dziecka wy-
stepuje juz w okresie melodii, mianowicie dziecko niestyszgce/stabostyszgce
gtuzy ok. 2.-3. miesigca zycia (tak jak dziecko styszgce), natomiast nie odbie-
rajgc bodzcéw stuchowych w odpowiedzi na swoje zachowanie, w dalszym
etapie rozwoju mowy dziecko nie gaworzy. W konsekwencji czego kolejne
etapy rozwoju mowy mogg by¢ zahamowane.

Bardzo waznymi czynnikami dla zakresu konsekwencji wady stuchu jest czas
jej wystgpienia (uszkodzenie nawet niewielkiego stopnia ogranicza i opdznia
rozwdj mowy u matego dziecka), a takze czas wykrycia uszkodzenia i czas
wprowadzenia dziatann rehabilitacyjnych. Wynika to z istnienia swoistych
faz rozwoju zmystéw zwanych okresami krytycznymi, w ktérych ma miejsce
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szczegblna podatnos$é mdzgu na rozwijanie sie okreslonych funkcji oraz zwiek-
szona gotowos$¢ do nabywania nowych umiejetnosci z okreslonego zakresu.
Istnieje mozliwos¢ rozwijania danej funkcji po okresie krytycznym (dzieki pla-
stycznosci moézgu), ktéra jednak z czasem stabnie (najwieksza jest w poczatko-
wych fazach rozwoju). W obszarze usprawniania funkcji stuchowych, za okres
krytyczny do wprowadzenia dziatan rehabilitacyjnych uznaje sie czas do skon-
czenia przez dziecko osmiu miesiecy, a w obszarze rozwoju mowy do ukon-
czenia dwaoch lat. Natomiast okres wzmozonej podatnosci, ktéry nastepuje po
okresie krytycznym, trwa do konca 2. roku zycia dla rozwoju stuchu oraz do
konca 6. roku zycia dla rozwoju mowy. W zwigzku z tym, w przypadku uszko-
dzen stuchu typu prelingwalnego i perilingwalnego, zaburzona jest nie tylko
komunikacja jezykowa, lecz takze rozwdj mowy. W przypadku uszkodzenia
stuchu typu prelingwalnego (w ktérym czynnik odpowiedzialny za uszkodze-
nie stuchu zadziatat w okresie prenatalnym lub przed ukonczeniem 1. roku zy-
cia) istnieje najwieksze zagrozenie trudnosciami w opanowaniu mowy. U dzie-
Ci z uszkodzeniem perilingwalnym wczesnym, czyli tych, ktére utracity stuch
juz po okresie ksztattowania podstawowych funkcji stuchowych, ale przed
nabyciem umiejetnosci rozumienia i tworzenia zda w okresie miedzy 2. a 4.
rokiem zycia, szanse na mozliwos¢ uksztattowania sie mowy sg nieco wieksze.
Natomiast u dzieci z uszkodzeniem perilingwalnym pdznym, czyli tych, ktore
opanowaty podstawy jezyka, w tym budowania i rozumienia zdan, ale utracity
stuch przed opanowaniem mowy i przyswojeniem systemu fonologicznego
(tj. w wieku miedzy 4 a 7 lat), umiejetnos¢ mowienia zostaje zachowana, o ile
jest ciggle wykorzystywana, jednak utrudniony jest jej dalszy rozwdj. Przy bra-
ku wsparcia i odpowiedniej rehabilitacji moze nastgpi¢ regres w opanowaniu
jezyka i zaprzestanie mowienia (Kulczycka, 2004).

NIEKTORE CHARAKTERYSTYCZNE CECHY MOWY DZIECKA Z WADA
StUCHU

Dziecko z prelingwalnym uszkodzeniem stuchu:

e w okresie noworodkowym nie wida¢ znaczacych rdznic na poziomie
pierwszych przejawéw mowy — rodzicom, ktdrzy nie mieli takich do-
Swiadczen trudno jest je zauwazy¢;

e wokalizacje dziecka w tym okresie sg mniej zréznicowane, wystepuja
nieznaczne odchylenia w zakresie dtugosci;
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ok. 2.—3. miesigca zycia dziecko wyraza swdj pozytywny stan emocjo-
nalny za pomocg mimowolnie wydawanych dzwiekdéw (grucha);

nie podejmuje prob produkcji samogtosek i spétgtosek;

nie styszy dzwiekow, ktére produkuje — a to nie prowokuje go do po-
dejmowania pierwszych nasladowczych wokalizacji, tgczenia samo-
glosek i spotgtosek w sylaby i ich ciagi;

nie gaworzy, nie jest w stanie nasladowaé intonacji dorostych;

nie odkrywa podstawowych funkcji jezyka; odkrywa je tylko na dro-
dze kontaktu pozawerbalnego;

tworzy system pojeé gtéwnie na podstawie spostrzezen wzrokowych,
co powoduje brak poje¢ semantycznych, ktére sg istotne w proce-
sach uogdlniania poznawane] rzeczywistosci oraz postugiwania sie
jezykiem;

rozumienie nie wyprzedza mowy;

brak symbolicznej funkcji mowy;

na drodze ¢wiczen artykulacyjnych i obserwacji warg osoby moéwia-
cej, dziecko podejmuje pierwsze préby postugiwania sie mowg;
pierwszy okres rozwoju jezyka zostaje wykorzystany w ograniczonym
zakresie.

Dziecko z perilingwalnym uszkodzeniem stuchu:

nie jest zdolne do prawidtowego wytwarzania dzwiekow, zapamiety-
wania ich oraz przypominania wczesniejszych bodzcéw akustycznych;
nie jest w stanie w petni kontrolowac¢ wtasnych wokalizacji (zaburzo-
ny system sprzezenia zwrotnego w zakresie narzadu stuchu);

ma znaczne opodznienie rozwoju jezykowego w stosunku do styszg-
cych réwiesnikéw;

wymaga wielu éwiczen przy zapamietaniu i zrozumieniu zwigzku po-
miedzy przymiotnikami a rzeczownikami;

problem stanowi opanowanie koniugacji czasownikéw oraz dekli-
nacji rzeczownikow (dziecko niestyszgce musi sie jej nauczyc i zapa-
mietac); dziecko jest silnie zwigzane z przedmiotem, ma trudnosci
W zrozumieniu, ze nazwy ulegaja zmianom za wzgledu na zmienia-
jace sie sytuacje;

ma problem w rozumieniu znaczen (kontekst, intonacja gtosu, rozto-
zone akcenty);
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® nieumiejetno$¢ wykorzystania jezyka w rozwoju umystowym i spo-
tecznym;

e wewnetrzne struktury sg uksztattowane na poziomie niewystarcza-
jacym do opanowania pojeé, znaczen, wtasciwosci przedmiotow oraz
zjawisk.

Dziecko z postlingwalnym uszkodzeniem stuchu:

¢ uszkodzenie stuchu we wczesnych stadiach powoduje, ze w 7. roku
zycia dziecko jest na poziomie niewystarczajgcym do wkroczenia
w okres postlingwistyczny;

® rozpoczynajgc nauke szkolng, dziecko nie ma wystarczajgco opano-
wanego systemu jezykowego, nie jest zdolne do skutecznego zdo-
bywania wiedzy; zakres stownictwa czynnego i biernego ksztattuje
sie ponizej wieku rozwojowego dziecka; moga wystgpi¢ zaburzenia
artykulacji, nieprawidtowosci semantyczne, problemy z rozumie-
niem polecen;

e opanowuje podstawowe struktury jezyka w wieku 12 lat — gdy otrzy-
ma witasciwg pomoc w ich odkrywaniu i zapamietywaniu.

Maria Goéral (1998) zwraca uwage na charakterystyczne cechy mowy dzieci
z wadg stuchu:

e odrebnos¢ w brzmieniu i modulacji — czego przyczyng jest niedosta-
teczny odbior stuchowy, a zmiany sg tym powazniejsze, im pdzniej
dziecko otrzymato aparat stuchowy oraz im wiekszy jest stopien
uszkodzenia stuchu;

e btedy artykulacji dotyczace gtosek, ktére znajdujg sie poza zakresem
pola stuchowego dziecka (gtoski o wysokich czestotliwosciach);

e zaburzenia tempa i rytmu mowy wystepujace najczesciej u dzieci,
z ktorymi pdzno rozpoczeto nauke mowy werbalnej;

e liczne agramatyzmy (dzieci z gtebokim stopniem uszkodzenia stuchu
nie uwzgledniajg zasad gramatycznych).

W odréznieniu od rozwoju leksykalnego dzieci styszacych stownik dzieci
z uszkodzeniami stuchu charakteryzuje sie z reguty nizszym tempem przy-
rostu. Przyczyn tych rdznic, poza czynnikami zwigzanymi z rozwojem jed-
nostkowym, nalezy upatrywaé — z jednej strony w indywidualnych pre-
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dyspozycjach dzieci z uszkodzeniami stuchu do recepcji dZzwiekéw mowy,
uwarunkowanej zarowno stopniem ubytku stuchu, jak i korzyscig wynika-
jacq ze stosowania urzgdzen wspomagajgcych styszenie, z drugiej zas stro-
ny — w jakosci relacji komunikacyjnych miedzy dzieckiem i najblizszymi mu
osobami. Nakres$lona sytuacja dotyczy stabostyszgcych i niestyszgcych dzieci
wychowujacych sie w srodowisku, w ktédrym do komunikowania sie jest wy-
korzystywany narodowy jezyk foniczny (Dtuzniewska, 2024).

PAMIETAI:

Jesli podczas oddziatywan rehabilitacyjnych uda sie rozwing¢ u dziecka
mowe dzwiekowg, moze by¢ ona obarczona réznymi zaburzeniami, cha-
rakterystycznymi dla oséb z uszkodzonym narzadem stuchu.

Zaburzenia te mogg wystepowac pojedynczo lub jednoczesnie. Sa to:

® nieprawidtowe oddychanie — oddech jest za krotki lub nieekonomicz-
ny (w trakcie méwienia wydychane jest zbyt wiele powietrza);

e gtos jest zbyt niski lub zbyt wysoki, czasem moze by¢ chrapliwy lub
piskliwy, monotonny, bez modulacji, czasami zbyt cichy, zbyt gtosny,
0 zmiennym natezeniu;

® nieprawidfowa artykulacja — znieksztatceniu ulegajg przede wszyst-
kim gtoski przednio- i Srodkowojezykowe;

e ograniczony zasob stowno-pojeciowy mowy, elizje, reduplikacje, za-
miany gtosek, dodawanie gtosek wynikajgce z nieprawidtowej inter-
pretacji gramatycznego zapisu stéw lub tez udZwiecznianie gtosek
w wygtosie;

e zaburzenia sktadni — postugiwanie sie zdaniami prostymi, budowa
zdan niezgodna z gramatyka jezyka polskiego (naktadanie sie grama-
tyki jezyka migowego na gramatyke jezyka polskiego), czeste stoso-
wanie koncowek w przypadkowy sposéb;

®* mowa zazwyczaj jest zbyt powolna, rzadziej zbyt szybka;

* brak akcentu wyrazowego oraz intonacji (czesto réwniez akcentu wy-
razowego oraz akcentowania pierwszej sylaby).
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ROzWGOJ EMOCJIONALNO-SPOLECZNY DZIECKA Z NIEPEI’.NOSPRAWNOS’CIA
StUCHU

Rozwéj emocjonalno-spoteczny dziecka jest wspoétzalezny z rozwojem po-
znawczym. Dzieci petnosprawne, osiggajac kolejne etapy rozwoju zwraca-
j3 uwage na twarze oséb znajdujacych sie w otoczeniu oraz na ich gtosy,
ignorujac jednoczes$nie inne dzwieki z otoczenia, w tym réwniez gtosy oséb
nieznanych. Niemowleta styszgce potrafig wyraznie odrdzni¢ gtos matki czy
ojca od np. gtosu babci czy dziadka, co niewatpliwie wptywa na dalszy roz-
woj relacji pomiedzy rodzicem i dzieckiem czy babcig a wnukiem.

W przypadku dziecka z niepetnosprawnosciag stuchu przebieg relacji dziec-
ko niestyszgce — styszgcy rodzic wyglada zupetnie inaczej, poniewaz opiera
sie jedynie na zmysle dotyku, wzroku i wechu, ktére bardzo czesto bywaja
zwodnicze. Kontakt rodzic—dziecko jest réwniez utrudniony ze strony rodzi-
ca, poniewaz sposoby na nawigzywanie relacji z dzieckiem naturalnie bazujg
na wszystkich zmystach. DZzwiek, gtos ma bardzo duze znaczenie w relacjach,
poniewaz w nim ukrywajg sie, nawet w sposéb nieswiadomy, emocje i uczu-
cia. Gdy brakuje dzwieku i fonicznej strony jezyka, Swiat dziecka i rodzica
ulega znieksztatceniu. Rodzice, ktérzy wczesniej méwili do dziecka, rozma-
wiali z nim, $piewali mu, uzyskujgc diagnoze uszkodzenia stuchu u dziecka
po prostu milkng, nie inicjujg kontaktow werbalnych, a tym samym ni¢ po-
rozumienia zaczyna wolno pekac.

CO MOZESz zZROBIC?

e Obserwuj uwaznie rozwdj dziecka, u ktérego podejrzewa sie niedo-
stuch.

* Wyznacznikiem uszkodzenia stuchu jest nie tylko niemoznos¢ mowie-
nia (ta uwidacznia sie dopiero ok. 6.—7. miesigca zycia dziecka), ale
zaburzenia w zakresie percepcji dzwiekow.

® Sprawdzaj reakcje stuchowe dziecka na rézne gtosne i ciche dzwieki —
mozesz to robi¢ podczas karmienia — na gtosny dzwiek moze zareago-
waé odruchem ssania; podczas przygotowania do kapieli reakcjg na
gtosny dzwiek moze by¢ odruch Moro.

® Sprawdzaj zainteresowanie dziecka bodZcami innymi niz wzrokowe.
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e Sprawdzaj, czy dZzwiek mobilizuje dziecko do dziatania.

e Sprawdzaj, czy dziecko skupia uwage wzrokowg na Twojej twarzy.

e Sprawdzaj, czy dziecko jest zainteresowane zabawkami dZzwiekowy-
mi, czy siega po nie, manipuluje nimi, starajac sie lepiej odebra¢, po-
czu¢ dzwieki.

e 7Zwracaj uwage na zainteresowanie dziecka réznymi przedmiotami —
ktére z nich przyciggaja jego uwage i z jakiego powodu, czy jest to
ksztatt, kolor, wielkos¢, czy inna cecha.

® Badz wyczulony na emocje, ktére prezentuje dziecko — czy dziecko
potrafi za pomoca gtosu, ptaczu manifestowaé swoje zadowolenie lub
niezadowolenie.

e Stuchaj, czy dziecko zaczyna bawi¢ sie wtasnym gtosem, czy wydaje
dzwieki podobne do mowy, czy nastuchuje swojego gtosu.

® Obserwuj, czy dziecko w wieku pieciu miesiecy zaczyna gaworzy¢, czy
wokalizuje, czy powtarza sylaby.

e Obserwuj odruchy i fiksacje wzroku dziecka, czy dziecko odwraca sie
w kierunku z ktérego dobiega dzwiek.

e Sprawdyz, czy i kiedy dziecko zaczeto artykutowad pierwsze stowa.

e QOcen wyrazistos¢ artykutowanych gtosek, sylab i stow.

e Zwrd¢ uwage na tempo, rytm, melodie i akcent gtosu dziecka.

14.6. METODY ROZWOJU JEZYKOWEGO W PRACY
Z DZIECKIEM zZ NIEPEI’.NOSPRAWNOS'CIA StUCHOWA

JEZYK MIGOWY

Wiekszos$¢ dzieci z uszkodzonym stuchem przychodzi na $wiat w rodzinach
styszacych. Wynika stad ,,zapotrzebowanie” rodzicéw na rehabilitacje i roz-
woj dziecka w jezyku fonicznym oraz poprzez jezyk foniczny. Wczesne stra-
tegie wsparcia dziecka zaktadajg takze dostep do jezyka migowego. Jezyk
migowy stat sie szansg dla tych dzieci, ktére z réznych powoddw nie s3
w stanie rozwingé mowy fonicznej. Dzieki nauce jezyka migowego dziecko
nie tylko moze komunikowac sie, wyrazac swoje potrzeby, lecz takze zyskuje
narzedzie do realizacji swoich potrzeb rozwojowych. Dzieci niestyszace ro-
dzicow niestyszgcych majg szerszy dostep do jezyka migowego dzieki wzro-
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kowej drodze odbioru. Uczac sie jezyka migowego, dziecko przechodzi przez
te same etapy rozwoju jezyka, w takiej samej kolejnosci i w takich samych
odstepach czasowych jak dzieci styszgce do 2. roku zycia. Potem dzieci te
prezentuja opdzniony rozwéj mowy. Wynika¢ to moze z ograniczen czaso-
wych w procesie nabywania umiejetnosci jezykowych. Dlatego, jak sugeru-
j3 badacze, drugi rok zycia to najbardziej optymalny czas na wszczepienie
implantu slimakowego (Olempska-Wysocka, 2019). Wazne jest, by objac
szczegdlng uwagg niestyszgce dzieci styszgcych rodzicow, dla ktorych rozwaj
mowy fonicznej moze nie by¢é mozliwy. Dziatania zmierzajace do wyposaze-
nia dziecka w jezyk migowy powinny objgé catg najblizszg rodzine, po to, by
stworzy¢ dziecku srodowisko do rozwoju jezykowego.

METODY USPRAWNIANIA MOWY | JEZYKA

Aby w prawidtowy sposdb wspomagac rozwoj dziecka z niepetnosprawno-

$cig stuchu, nalezy odpowiednio dobra¢ metody usprawniania mowy i jezy-
ka. Wyrdznia sie tu:

¢ Metody audytywno-werbalne (stowno-stuchowe) — sg to metody na-

stawione na maksymalne usprawnienie uszkodzonego narzadu stuchu,

po to, by w efekcie oddziatywan osoby z uszkodzeniem stuchu porozu-

miewalty sie wyfgcznie mowa dzwiekowa, odbierajgc komunikaty gtow-

nie drogg stuchowa. Rozwdj tych metod jest mozliwy dzieki stosowaniu

coraz doskonalszych protez stuchowych: aparatéw stuchowych oraz

systeméw implantéw Slimakowych. Rehabilitacja polega na tworzeniu

srodowiska akustycznego w otoczeniu dziecka, dzieki ktéremu bedzie

ono w stanie odkrywac i przyswaja¢ dzwieki mowy, podobnie jak to

czyni dziecko prawidtowo styszgce. Wychowanie stuchowo-werbalne

zakfada stosowanie szeregu ¢wiczen wprowadzanych zgodnie z zasada

stopniowania trudnosci. Pierwszym krokiem jest wykrywanie dZzwiekow

otoczenia, dzieki czemu dziecko zaczyna zauwazac istnienie lub brak

dzwieku. DZzwieki budzg naturalng ciekawosc dziecka, stajg sie dla niego

znaczgce, dziecko zaczyna ich poszukiwac. Kolejny etap to rdznicowa-

nie dzwiekdéw. Dziecko zaczyna zauwazaé ich cechy, takie jak wysokos¢,

czas trwania, natezenie. Nastepnie dziecko jest wdrazane do identyfi-

kowania dzwiekéw, utozsamiania dzwieku z jego znaczeniem. Dziecko

zaczyna rozumie¢ znaczenie dZzwiekow. Zaczyna takze zwraca¢ uwage
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na réznice miedzy dzwiekami mowy. Wszystkie ¢wiczenia nalezy dosto-
sowywac do wieku dziecka i jego kompetencji stuchowych. Kolejny krok
pozwala na rozpoznawanie réznych wypowiedzi z kontekstem lub bez
kontekstu. Dobre reakcje swiadczg o prawidtowym odbiorze mowy na
drodze stuchowej. Ostatni etap to rozumienie mowy w sytuacji dialogu.
Materiat jezykowy jest dostosowany do mozliwosci jezykowych dziec-
ka. Metoda ta zaktada aktywne uczestniczenie w niej rodzicéw dzieci
z uszkodzeniem stuchu. Z jednej strony jest ona atrakcyjna, gdyz nie
wymaga od rodzicéw przyswajania innych sposobdéw komunikacji, ale
W znaczacym stopniu obcigza system nerwowy zaréwno rodzicow, jak
i dziecka. Efekty zalezg od wielu czynnikdw, ale przede wszystkim od
wrodzonych dyspozycji dziecka i systematycznej rehabilitacji domowe;j.
Metody oralne — zakfadajace, podobnie jak wczes$niej opisane,
usprawnianie stuchu dziecka z wykorzystaniem protez stuchowych,
ale rownoczesnie pozwalajgce na kompensowanie zaburzonego od-
bioru stuchowego wzrokiem i wspieraniem sie odczytywaniem mowy
z ruchu warg, a takze stosowaniem naturalnych gestéw i alfabetu pal-
cowego. Powodzenie stosowanych metod jest widoczne w swobod-
nej komunikacji dziecka z uszkodzeniem stuchu w naturalnych sytu-
acjach zyciowych.

Metody oralne wspomagane — u podstawy ich tworzenia byfo da-
zenie do utatwienia odbioru i nadawania mowy dzwiekowej osobom
z gtebszym ubytkiem stuchu. Wsrdd tych metod najczesciej stoso-
wang w Polsce jest metoda fonogestdw opracowana przez Kazi-
miere Krakowiak (2012). Metoda ta zaktada nauczenie mowy dziec-
ka z uszkodzeniem stuchu przy wykorzystaniu wszystkich zmystow.
Opiera sie na stosowaniu specjalnie opracowanego systemu gestéw,
odczytywaniu z ust i prawidtowym, wyraznym mowieniu. Dzieki tej
metodzie mozliwa staje sie komunikacja werbalna, a takze odbidr wy-
powiedzi stownych ze zrozumieniem, opanowanie czytania i pisania
oraz opanowanie jezyka narodowego.

Metoda totalnej komunikacji — to filozofia komunikowania sie, ktora
zaktada wykorzystanie w nauce dzieci z uszkodzeniem stuchu wszel-
kich dostepnych srodkdéw. Stosujgc metode totalnej komunikacji, sto-
suje sie jezyk narodowy w postaci mowy dZzwiekowe;j i pisma, alfabet
palcowy, jezyk migowy, a takze gesty naturalne, mimike, pantomimi-

333



14. WCZESNE WSPOMAGANIE ROZWOJU | WSPARCIE RODZIN KIEROWANE DO DZIECI...

ke, srodki techniczne i pomoce wizualne. Celem tych oddziatywan
jest wyposazenie dziecka w bogate narzedzia komunikacji, ktore beda
wykorzystywane w naturalnych kontaktach z rowie$nikami, rodzica-
mi, terapeutami i nauczycielami.

Metody dwujezykowe — potfaczenie dwdch jezykéw komunikacji
0s0b z wadg stuchu: jezyka narodowego i jezyka migowego. Metoda
ta zaktada, ze dziecko z uszkodzeniem stuchu najpierw przyswoi na-
turalny dla niego jezyk migowy, co umozliwi mu wczesne porozumie-
wanie sie i rozwdj, zanim nauczy sie moéwic. Jezyka narodowego uczy
sie w mowie, piSmie lub w mowie i pismie. We wczesnym okresie
wspomagania zaleca sie takze wykorzystywanie protez stuchowych.
Zaktfada sie, ze jezyk migowy dziecko zastosuje w kontaktach z osoba-
mi niestyszgcymi, a jezyk narodowy bedzie stosowad w kontaktach ze
styszgcymi. Zaleca sie takze, w przypadku rodzin styszgcych, by cho¢
jeden z rodzicéw, podobnie jak dziecko, przyswajat jezyk migowy, by
na poziomie rodziny mozliwa byfa petna komunikacja.

CO MOZESz ZROBIC?

Rozpoznaj srodowisko jezykowe dziecka (rodzina styszaca, rodzina
niestyszaca).

Sprawdyz, czy dziecko posiada dobrze dobrang proteze stuchowsy i czy
efektywnie z niej korzysta, czy tylko jg ,nosi”.

Sprawdz, czy dziecko wykazuje zainteresowanie mowg dzwiekowa.
Sprawdyz, jaki stosunek ma rodzina dziecka z wadg stuchu do jego pro-
tezy stuchowe;j.

Rozpoznaj potrzeby dziecka w zakresie komunikacji — czy dziecko skta-
nia sie ku komunikacji werbalnej, migowej czy mieszane;.

Wybierz odpowiednig metode rozwijania mowy i jezyka.

Staraj sie nawigzywac kontakt wzrokowy z dzieckiem — dajesz mu sy-
gnat, ze jeste$ gotowa/gotowy do kontaktu i rozmowy.

Daj dziecku czas na wypowiedz, koncentruj sie na jego komunikatach,
aprobuj je, staraj sie odpowiadac na potrzeby dziecka.

Mowigc do dziecka nie okazuj zniecierpliwienia, nie pospieszaj dziec-
ka, daj mu czas na spontaniczng wypowiedz, twoja nadaktywnos¢
moze zniecheci¢ dziecko do podejmowania préb komunikaciji.
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Pozwdl dziecko obserwowac cie podczas kierowania do niego komu-
nikatu — czyta ono nie tylko mowe z ust, lecz takze obserwuje przekaz
pozawerbalny.

Pozwdl dziecku na stuchanie dostepnych dla niego dzwiekéw, dostar-
czaj mu jak najwiecej dzwiekow z naturalnego otocznia, cho¢ pamie-
taj, ze gtos ludzi jest najwazniejszym z nich.

Staraj sie méwi¢ do dziecka, zanim na ciebie spojrzy, wotaj je po imie-
niu, stowa wypowiadaj wolno, czesto je powtarzaj; gdy dziecko ma
ochote pozwdl mu dotkngé twojej twarzy podczas mowienia.

Staraj sie, by mowa, ktdra kierujesz do dziecka, zawsze zawierata jakis$
znaczgcy komunikat, poméz dziecku zrozumieé go.

Dbaj o to, by Twoje wypowiedzi byty proste, ale poprawne grama-
tycznie — pamietaj, ze uczysz dziecko prawidtowego jezyka.

Staraj sie mobilizowa¢ dziecko do wydawania dzwiekéw, nigdy nie
krytykuj go, staraj sie wzmacniac¢ jego wypowiedzi, nawet gdy nie sg
przyjemne dla ucha.

Nie wstydz sie dziecka, mobilizuj je do méwienia w kazdej nadarzaja-
cej sie sytuacji

Staraj sie wykonywac z dzieckiem wiele czynnosci, poza wadg stuchu
jego rozwdj przebiega naturalnie.

Stawiaj wymagania dziecku, ttumacz reguty i zasady rzgdzace w swie-
cie, z wieloma czynnosciami dziecko poradzi sobie bardzo dobrze sa-
modzielnie.

Badz gotowa/gotowy do zmiany metody usprawniania jezyka, w przy-
padku, gdy inna okaze sie bardziej efektywna.

Nie traktuj jezyka migowego jak porazki, ale jako szanse w rehabilita-
cji. To jezyk, dzieki ktéremu dziecko moze réwniez rozwijac sie i zdo-
bywac wiedze.

Dbaj o mitg atmosfere podczas kontaktéw z dzieckiem.

Siegnij do literatury i zapoznaj sie z pozycja: K. Bietkowska, (2011).
Stucham, mowie, jestem... program 60 krokdw do oceny i terapii dzieci
z wadgq stuchu. Krosno: Stowarzyszenie Rodzicdw i Przyjaciét Dzieci
z Wadg Stuchu.
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MALGORZATA WALKIEWICZ-KRUTAK

WPROWADZENIE

Zanim przejdziesz do tresci dotyczgcych specyfiki funkcjonowania dzieci
stabowidzacych i niewidomych, sprébuj odpowiedz sobie na nastepujace
pytania:
e Czy spotkatas/spotkates w swojej praktyce zawodowej mate dziecko
stabowidzace lub niewidzace?
e Jesli tak, przypomnij sobie, w czym funkcjonowanie tego dziecka réz-
nito sie od zachowan czy reakcji typowych dla innych dzieci, z ktorymi
pracowatas/pracowates?

Jest prawdopodobne, ze miate$ mozliwos¢ pracy lub obserwowania, jak
pracujg inni specjalisci z dzieckiem stabowidzgcym i jest mato prawdopo-
dobne, ze pracowates lub obserwowates prace innego specjalisty z dziec-
kiem niewidomym.

Dlaczego tak jest? Poniewaz:
e dzieci stabowidzgcych jest znacznie wiecej niz dzieci niewidzacych;
® dzieci niewidzgce w znacznie wiekszym stopniu niz dzieci stabowidzg-
ce, z uwagi na specyfike rozwoju, ktéry odbywa sie bez udziatu zmy-
stu wzroku, wymagajg wsparcia udzielanego przez zespét WWR spe-
cjalizujacy sie w udzielaniu wsparcia matym dzieciom niewidomym,
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a zatem odpowiednio do tego przygotowany, w ktérym co najmniej
czes¢ specjalistow powinna miec za sobg dtuzsze doswiadczenie pra-
cy z tg grupq dzieci i ich rodzicami.

W tym miejscu nalezy dokonac¢ okreslenia — kim sg i czym charakteryzujg sie
dzieci stabowidzace i dzieci niewidome.

Dzieci niewidome, do okreslenia ktérych coraz czesciej uzywa sie zamien-
nie przymiotnika ‘niewidzace’, to dzieci nieposiadajgce zadnych mozliwosci
wzrokowych, a tym samym niereagujace na bodzce wzrokowe. Wprawdzie
niektdére niewidome dzieci przejawiajg tzw. poczucie $wiatta, czyli mogg do-
strzegac niektére zrddta Swiatta w otoczeniu, te mozliwosci nie majg jednak
wptywu na ich rozwdj, dlatego nie nalezy przeceniac ich wartosci. Rozwdj
matego dziecka niewidomego odbywa sie na podstawie odbioru informacji
dotykowych, stuchowych i innych. Z uwagi na ogromne znaczenie zmystu
wzroku dla rozwoju dzieci, zwtaszcza we wczesnym dziecinstwie, rozwdj
dzieci niewidomych (w sferze motorycznej, spoteczno-emocjonalnej i po-
znawczej) charakteryzuje sie inng specyfika i aby mdc skutecznie wspierac
rozwoj matego dziecka niewidzgcego, trzeba znac¢ te specyfike oraz metody
wspomagania rozwoju dziecka niepostugujacego sie wzrokiem.

Inaczej rzecz sie ma w kontekscie dzieci stabowidzacych. Z samego okre-
Slenia (uzytego przymiotnika) wynika wniosek, ze one widzg, ale stabo, tzn.
inaczej niz ich prawidtowo widzacy rowiesnicy. W literaturze tyflologicznej
mozna znalez¢ precyzyjne definicje okres$lajgce niewidzenie i stabowzrocz-
nos¢, ale majg one zastosowanie przede wszystkich do starszych dzieci
(ucznidéw) i oséb dorostych, poniewaz opierajg sie gtéwnie na kryteriach me-
dycznych, takich jak ostro$¢ wzroku i pole widzenia. W przypadku matych
dzieci, a zwtaszcza niemowlgt, nie mozna zastosowac tych kryteriow, po-
niewaz nie mozna precyzyjnie zbadaé/okresli¢ u tych dzieci wspomnianych
parametréow medycznych. Dlatego proponuje, aby sformutowanie mate
dziecko stabowidzgce rozumiec¢ jako dziecko z rozpoznaniem choroby oku-
listycznej, manifestujgcej sie konsekwencjami majacymi wptyw na jego roz-
woj, przede wszystkim niskg ostroscig wzroku, zaburzeniem wrazliwosci na
kontrast, zaburzeniem wrazliwosci na $wiatto i ubytkami w polu widzenia.
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Czyli jednak parametry medyczne? Tak, poniewaz stabowzrocznos$¢ to
wtasnie gorsze mozliwosci postrzegania $wiata wizualnego, i jesli nawet
nie jesteSmy w stanie ich bardzo precyzyjnie okresli¢ we wczesnym okre-
sie zycia dziecka, to jesteSmy w stanie stwierdzi¢, czy sg one prawidtowe,
czy nie oraz — co najwazniejsze — jak wspierac rozwdj dziecka stabowidza-
cego z wykorzystaniem tych mozliwosci wzrokowych, ktdre dziecko posia-
da. W dalszej czesci rozdziatu opisano najistotniejsze elementy funkcjo-
nalnej oceny widzenia matego dziecka stabowidzgcego oraz najistotniejsze
zatozenia wspomagania rozwoju matych dzieci stabowidzgcych, ktérego
celem jest efektywne wykorzystanie wzroku na wszystkich polach dziata-
nia matego dziecka. Zatem dziecko stabowidzgce to dziecko, ktére mimo
ostabionych mozliwosci wzrokowych, korzysta ze wzroku — w wiekszosci
przypadkow — jako ze zmystu dominujacego w poznawaniu $wiata i naj-
mocniej motywujgcego do podejmowania czynnosci, aktywnosci i relacji
z innymi osobami. | wtasnie ta rdéznica wynikajaca z budowania wiedzy
o Swiecie w oparciu o zmyst wzroku, tak jak to sie dzieje u wszystkich dzie-
ci z wyjatkiem dzieci niewidomych, decyduje o tym, ze specyfika rozwoju
dzieci stabowidzacych jest blizsza specyfice rozwoju dzieci widzgcych niz
niewidomych. Z tego tez powodu osobom, ktdre nie majg specjalistycz-
nego przygotowania do pracy z matymi dzie¢mi niewidomymi, znacznie
tatwiej jest pracowac z dzie¢mi stabowidzgcymi.

Dlatego tez w tym rozdziale dedykowanym dzieciom z niepetnosprawnoscig
wzroku skupiono sie na wsparciu specjalistéw z zespotéw WWR w zakresie
pracy z dzieckiem stabowidzgcym. Przedstawienie zatozen pracy z dzieckiem
niewidomym przekroczytoby mozliwosci tego rozdziatu, ale takze zdaniem
autorki, pracujacej z dzie¢mi stabowidzgcymi i niewidomymi ponad dwa-
dziescia lat, nie jest mozliwe nauczenie sie pracy z matym dzieckiem niewi-
domym z kart jakiegokolwiek poradnika czy podrecznika, wymaga osobnych
studiow i praktykowania w zespole majgcym doswiadczenie w pracy z maty-
mi dzie¢mi niewidomymi.
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15.1. WSPOMAGANIE ROZWOJU DZIECKA
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA WZROKU W JEGO NATURALNYM
SRODOWISKU

We wczesnym okresie zycia, jak zauwazajg Monika Orkan-tecka i Matgorza-
ta Dgbrowska (2004, s. 80), zadne oddziatywania specjalistow polegajace na
prowadzeniu zajeé edukacyjnych i terapeutycznych bezposrednio z dzieckiem
nie beda skuteczne, poniewaz mate dziecko z niepetnosprawnoscia wzro-
ku wymaga oddziatywan statych, dostrojonych do jego rytmu dnia, potrzeb
i mozliwosci oraz prowadzonych przez osoby mu najblizsze podczas natural-
nych sytuacji zwigzanych z codziennym Zzyciem. Realizacja tych warunkdéw
daje szanse na to, aby niemowle z niepetnosprawnoscig wzroku byto w stanie
uruchomié w catosci swoj potencjat rozwojowy. Dlatego w przypadku matego
dziecka (szczegdlnie niemowlecia), wspomaganie rozwoju powinno odbywacé
sie przede wszystkim w toku codziennych czynnosci, takich jak pielegnacja,
jedzenie, wspdlna zabawa, spacery i inne czynnosci, w ktére zaangazowane
jest dziecko i jego rodzice. Wspomaganie rozwoju podejmowane w toku co-
dziennych aktywnosci wykonywanych wspélnie z niemowleciem powinno
uwzgledniac specyfike rozwoju dziecka z niepetnosprawnoscig wzroku i wyni-
kajgce z niej znaczgce trudnosci we wszystkich sferach rozwoju poznawczego,
a zwfaszcza w zakresie koordynacji wzrokowo-ruchowej, ktéra stanowi punkt
wyjscia do wczesnej eksploracji i manipulacji, opanowania schematu wta-
snego ciatfa, rozumienia pozycji wtasnego ciata i przedmiotow w przestrzeni,
formowania sie pojecia przedmiotu i pojecia statosci przedmiotu oraz rozu-
mienia zwigzkéw przyczynowo-skutkowych. W zakresie rozwoju komunikacji
i socjalizacji mate dziecko z niepetnosprawnoscig wzroku doswiadcza znacza-
cych trudnosci w rozwoju takich umiejetnosci, jak nawigzywanie i utrzymy-
wanie kontaktu, inicjowanie interakcji, rozumienie kontekstu sytuacyjnego,
antycypowanie zdarzen w otoczeniu oraz nasladowanie ruchéw i gestow (Or-
kan-tecka, Dgbrowska, 2004, s. 81).

Najlepszym srodowiskiem do wspomagania rozwoju niemowlecia z nie-
petnosprawnoscig wzroku jest dom rodzinny, ktéry zapewnia mu przede
wszystkim poczucie bezpieczeristwa. Mate dziecko, ktdre postuguje sie wzro-
kiem w sposdb ograniczony lub w ogdle sie nim nie postuguje, kazde inne
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otoczenie moze postrzegac jako nieprzewidywalne, a przez to budzace jego
lek. W zwigzku z tym najlepsza formg wczesnego wspomagania rozwoju sg
wizyty specjalisty wiodgcego i/albo innych specjalistéw w domu dziecka.
Daje to szanse na obserwowanie funkcjonowania dziecka w jego naturalnych
warunkach oraz w czasie, kiedy na jego zachowanie nie wptywajg zmeczenie
podrdzg, oczekiwanie na wizyte przed gabinetem, dziecko nie jest tez zaniepo-
kojone nieznanym sobie miejscem i sytuacjg (Walkiewicz-Krutak, 2017). Pobyt
w $Srodowisku domowym umozliwia osobie wspomagajgcej rozwoj dziecka
poznanie czynnikdow, ktdre potencjalnie mogg utatwiac lub utrudniac¢ rozwoj
psychoruchowy dziecka i dostosowanie srodowiska, w tym otoczenia fizycz-
nego do jego specyficznych potrzeb (np. poprzez pomoc rodzicom w zorgani-
zowaniu odpowiedniego miejsca do jedzenia, zabawy, odpoczynku). Pozwala
takze na obserwacje czynnosci zwigzanych z pielegnacjg dziecka i pomoc ro-
dzicom w wykorzystaniu codziennych dziatan do rozwijania réznych umiejet-
nosci dziecka. Srodowisko domowe jest najlepszym miejscem dla obserwo-
wania komunikacji dziecka z najblizszymi i sposoboéw nawigzywania przez
dziecko interakcji (Dgbrowska, 2009). Podczas pobytu w domu rodzinnym
dziecka mozna takze sprawdzi¢, jakim asortymentem zabawek i pomocy dys-
ponuje rodzina (co w przypadku dziecka z niepetnosprawnoscig wzroku ma
istotne znaczenie dla wspomagania jego rozwoju) oraz w jaki sposéb dziecko
z nich korzysta, mozna réwniez pomdc rodzicom w podjeciu decyzji, jakie za-
bawki i przedmioty nalezy wykona¢ lub zakupié. Przestrzert domu rodzinnego
to takze najlepsze miejsce do obserwacji czasu aktywnosci dziecka i oceny
symptomow zmeczenia prowadzonymi oddziatywaniami, co jest szczegdlnie
istotne w odniesieniu do niemowlat, jak rowniez dzieci z niepetnosprawno-
$cig sprzezong (niezaleznie od wieku), u ktdrych mechanizmy samoregulacji sg
stabe i czesto dochodzi u nich do przecigzenia systemu nerwowego. Prowoko-
wanie dziecka do kontynuowania aktywnosci w takiej sytuacji moze stac sie
dla niego zrédtem silnego stresu, w rezultacie ktérego dziecko moze w ogdle
wycofywad sie z interakcji, co wptywa negatywnie na przebieg catego procesu
wspomagania rozwoju.

Tymczasem dziatania wplecione w rytm codziennych czynnosci wykonywa-
nych z dzieckiem, podczas naturalnych interakcji z najblizszymi przynosza
korzystniejsze rezultaty niz wydtuzanie czasu aktywnosci dziecka ponad
jego mozliwosci, zwtaszcza w czasie spotkan w gabinecie specjalistycznym.
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PAMIETAI:

Rodzice, w odrdznieniu od terapeutdw, mogg uczyé swoje dziecko
w duzo szerszym zakresie umiejetnosci, wykorzystujac do tego natural-
ne sytuacje zycia rodzinnego. Kazda chwila spedzona z dzieckiem moze
stac sie zrédtem uczenia sie i utrwalania okreslonych umiejetnosci.
Wspomaganie rozwoju dziecka w jego naturalnym Srodowisku ma na
celu zapewnienie mu okazji do uczenia sie i utrwalania umiejetnosci
podczas codziennych aktywnosci i interakcji spotecznych, w tym samym
srodowisku, w ktorym dziecko bedzie z nich korzystato (Chen, 2014).

15.2. CHARAKTERYSTYKA SCHORZEN | ICH
KONSEKWENCJI FUNKCJONALNYCH, KTORE PROWADZA
DO NIEPELNOSPRAWNOSCI WZROKU MALYCH DZIECI

Niepetnosprawnos$é wzroku w grupie matych dzieci moze mieé etiologie
okulistyczng (wynikajgcg z wystepowania nieprawidtowosci w zakresie
struktur oczu) oraz etiologie powigzang z uszkodzeniem drogi wzrokowe;j
lub korowych osrodkéw w mdzgu odpowiedzialnych za widzenie. Taki roz-
ktad przyczyn dysfunkcji wzroku (z podziatem na etiologie okulistyczng i neu-
rologiczng) znajduje odzwierciedlenie w wynikach badan prowadzonych
w niektérych krajach, jest réwniez dostrzegany w praktyce pracy z grupa
dzieci z niepetnosprawnoscig wzroku. Na przestrzeni ostatnich dziesiecioleci
zmieniajg sie bowiem przyczyny niepetnosprawnosci wzroku w grupie ma-
tych dzieci. Zmniejsza sie liczba dzieci, ktére doswiadczajg tylko dysfunkcji
wzroku, wzrasta liczba dzieci z niepetnosprawnoscig wzroku wspoétwystepu-
jaca z innymi problemami rozwojowymi, najczesciej o etiologii powigzanej
z funkcjonowaniem uktadu nerwowego. Zmiany te powigzane sg z rozwo-
jem medycyny, a jednym z jego przejawow jest wzrastajgca w ostatnich la-
tach przezywalnos¢ dzieci skrajnie wczesnie urodzonych. Narodziny dziecka
niedojrzatego implikuja mozliwo$é zagrozenia powiktaniami zdrowotnymi,
ktoére nie pozostaja bez wptywu na rozwdj dziecka. Mimo intensywnego
w ostatnich latach rozwoju neonatologii, dzieci urodzone skrajnie wczesnie
sg narazone na komplikacje wynikajace z niedojrzatosci narzgddéw i zmystow
(Seroczynska, 2012), ktére mogg prowadzi¢ do réznych zaburzen rozwojo-
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wych. Jak zauwaza Aneta Borkowska (2012, s. 26) — obecnie ,,wspotwyste-
powanie zaburzen rozwojowych u dzieci to niemal zasada, a nie wyjatek”.

W Polsce, podobnie jak w krajach zachodnich, wéréd przyczyn zaburzen
widzenia u dzieci objetych wczesnym wspomaganiem rozwoju, dominuja:
mozgowe uszkodzenie widzenia, choroby nerwu wzrokowego (zanik ner-
wu wzrokowego i niedorozwdéj nerwu wzrokowego) oraz retinopatia wcze-
Sniakdéw. Na dalszych miejscach sg za¢ma wrodzona, coloboma (in. szcze-
lina — ubytki takich struktur oczu jak teczowka, siatkdwka, tarcza nerwu
wzrokowego) oraz albinizm oczny (Hatton, lvy, Boyer, 2013; Walkiewicz-
-Krutak, 2017).

Choroby nerwu wzrokowego — zaburzenie prawidfowej czynnosci nerwu
wzrokowego moze wynikac¢ zaréwno z nieprawidtowego wyksztatcenia sie
widkien nerwowych, jak i z ich zaniku na skutek uszkodzenia (Kepa i in.,
2007). Choroby nerwu wzrokowego s3 jedng z najczestszych przyczyn za-
awansowanej dysfunkcji wzroku u dzieci. Nalezg do nich przede wszystkim
niedorozwdéj nerwu wzrokowego i zanik nerwu wzrokowego.

Zanik nerwu wzrokowego oznacza brak lub zaburzenie przewodnictwa im-
pulséw nerwowych, a co za tym idzie — brak lub zaburzenie korowej percep-
cji wrazen wzrokowych. Zanik nerwu wzrokowego moze by¢ czesciowy (tyl-
ko czes$¢ widkien jest zniszczona) i rozlegty, gdy nie dziata wiekszos¢ wtdkien.
Catkowity zanik nerwu wzrokowego jest konsekwencjg uszkodzenia wszyst-
kich wtékien nerwowych, wigze sie z catkowitym niewidzeniem i wystepuje
rzadziej niz zanik czesciowy. Do zaniku nerwu wzrokowego u matych dzieci
mogg doprowadzié rézne przyczyny. Schorzenie to moze byé dziedziczne
lub niezwigzane z dziedziczeniem. Zaréwno wrodzone, jak i nabyte postacie
zaniku nerwu wzrokowego mogg wystepowac jako izolowane lub w prze-
biegu choréb uktadowych. Wtdérny zanik nerwu wzrokowego jest najcze-
Sciej nastepstwem wodogtowia, niedotlenienia okotoporodowego, choréb
osrodkowego uktadu nerwowego, guzéw umiejscowionych w drogach wzro-
kowych. Moze by¢ takze zwigzany z chorobami metabolicznymi i urazami
(Simon i in., 2004). Uszkodzenie nerwu wzrokowego moze by¢ réwniez kon-
sekwencjg nadmiernego cisnienia srodgatkowego w przebiegu jaskry, a tak-
Ze procesu zapalnego dotyczgcego nerwu lub siatkdwki i niektérych choréb
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metabolicznych o podtozu genetycznym. Jedng z czestszych przyczyn zani-
ku nerwu wzrokowego jest niedotlenienie okotoporodowe. Ponadto dzieci
urodzone przedwczesnie sg narazone na zwiekszone ryzyko wystepowania
maozgowego porazenia dzieciecego, jak rowniez zaniku nerwu wzrokowego
w nastepstwie wylewéw krwotocznych do komdr mozgu (Kepa i in., 2007).

Zaleznie od rodzaju i stopnia zaawansowania zaniku nerwu wzrokowego
wystepuje pewna grupa objawow funkcjonalnych, charakterystyczna dla
wiekszosci z nich. S3 to:

e ubytki w polu widzenia;

e obnizenie ostrosci wzroku w réznym stopniu;

e zaburzenie widzenia barw (od gorszego ich postrzegania do catkowi-

tego niewidzenia barw);

e zaburzenie wrazliwosci na kontrast;

e zaburzenie reakcji Zrenic na Swiatto;

® obnizenie percepcji S$wiatta (Kepa i in., 2007).

Wiele dzieci z zanikiem nerwu wzrokowego ma problemy neurologiczne,
padaczke, opdznienia w rozwoju psychoruchowym i mézgowe uszkodzenie
widzenia (Walkiewicz-Krutak, 2009).

Niedorozwdj nerwu wzrokowego (hipoplazja nerwu wzrokowego) to scho-
rzenie wzroku spowodowane nieprawidtowym rozwojem wtdkien nerwu
w zyciu ptodowym. Charakteryzuje sie mniejszg liczbg wtdékien nerwowych
lub ich catkowitym brakiem. Schorzenie to moze dotyczy¢ tylko jednego
oka, czesciej jednak dotyczy obojga oczu (Prost, 2019). Schorzenie to moze
wystgpic tacznie z problemami neurologicznymi i/albo hormonalnymi. Pro-
blemy hormonalne nieujawnione we wczesnym okresie zycia moggy poja-
wic sie pdzniej. Niedorozwdj nerwu wzrokowego jest jednym z symptomdw
zespotu de Morsiera (ang. septo-optic dysplasia, dysplazja przegrodowo-
-oczna), w ktérym wystepuje niedorozwoj nerwu wzrokowego, brak prze-
grody przezroczystej, niedorozwdj ciata modzelowatego, niedobdér hormo-
now przysadki i niedoczynnos¢ tarczycy. Dlatego u dzieci z rozpoznaniem
obustronnego niedorozwoju nerwu wzrokowego powinno sie przeprowa-
dza¢ badanie osrodkowego uktadu nerwowego za pomocg rezonansu ma-
gnetycznego w kierunku wykrycia tego zespotfu (Simon i in., 2004). Konse-
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kwencje funkcjonalne niedorozwoju nerwu wzrokowego moga by¢ rdzne,
zaleznie od zaawansowania uszkodzenia, jak réwniez tego, czy zmiana doty-
czy jednego oka, czy obu oczu. Nalezg do nich:
® obnizenie ostrosci wzroku (od nieznacznie obnizonej ostrosci wzroku
do braku poczucia Swiatta);
¢ ubytki w polu widzenia (mozliwe zaréwno znaczgce ubytki w obwo-
dowym i centralnym polu widzenia, jak tez niewielkie ograniczenia
pola widzenia, niemajgce wiekszego wptywu na funkcjonowanie
wzrokowe);
e zaburzenie widzenia barw;
® zaburzenie dosrodkowego odruchu Zrenicznego;
e wystepowanie zeza i oczoplgsu w obustronnych przypadkach;
® obnizony zapis VEP (wzrokowych potencjatéw wywotanych), co do-
wodzi zaburzen przewodzenia w nerwie wzrokowym (Simon i in.,
2004).

Niedorozwdj nerwu wzrokowego jest stanem stabilnym, nie jest schorze-
niem postepujacym, czyli widzenie nie pogarsza sie z czasem. Pod wptywem
odpowiedniej stymulacji wzroku czesto nastepuje poprawa funkcjonowania
wzrokowego dzieci, czasem réwniez zmniejszenie oczoplasu (Walkiewicz-
-Krutak, 2009).

Retinopatia wczesniakow (ang. retinopathy of prematurity, ROP) jest scho-
rzeniem siatkdwki powigzanym ze znaczng niedojrzatoscig dziecka przed-
wczesnie urodzonego, z niskg masg urodzeniowg ciata, jak rowniez relatyw-
nie dtugim okresem tlenoterapii, ktory wptywa na zaawansowanie choroby.
Dzieci urodzone przed 28. tygodniem zycia ptodowego, jak réwniez z masg
ciata ponizej 1500 graméw sg szczegdlnie narazone na zaburzenia prawi-
dtowego rozwoju unaczynienia siatkdwki, a tym samym wystgpienie reti-
nopatii wczesniakdw. Zakres zmian w obrebie siatkdwki i wynikajace z nich
konsekwencje funkcjonalne mogg miec rézny stopien zaawansowania — od
stadium 1. do stadium 5. Najlepsze mozliwosci korzystania ze wzroku ma
dziecko, u ktérego choroba zatrzyma sie w stadium 1. lub 2. Konsekwencjg
zatrzymania procesu unaczynienia obwodowe;j siatkdwki jest wéwczas ogra-
niczenie pola widzenia w obszarach obwodowych. Dzieci zwykle kompensu-
jg sobie te ograniczenia poprzez ruchy gtowg i maksymalne wykorzystanie
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centralnej czesci pola widzenia do patrzenia z boku, do géry czy na dét. Wiek-
szo$¢ dzieci z retinopatig wczesniakdw pierwszego i drugiego stopnia, o ile
nie doswiadczajg dysfunkcji wzroku wynikajacej z innych nieprawidtowosci
funkcjonowania uktadu wzrokowego, nie spetnia kryterium stabowzroczno-
$ci, a wzrok jest u nich zmystem biorgcym efektywny udziat w poznawaniu
Swiata. Powazniejszych trudnosci doswiadczajg dzieci, u ktérych doszto do
rozwoju choroby — w stadium 3. ograniczenie pola widzenia daje wieksze
skutki funkcjonalne, dzieci mogg mie¢ problemy z orientacjg w przestrzeni,
szczegOlnie ze wzrokowym kontrolowaniem trasy podczas poruszania sie,
zauwazaniem roznych obiektéw znajdujacych sie wokoét (z boku, na podto-
zu czy powyzej gtowy). Dzieci z retinopatiag wczesniakow trzeciego stopnia
mogg miec¢ rowniez obnizong ostros¢ wzroku. Konsekwencje wynikajace
z ograniczenia pola widzenia i obnizenia ostro$ci wzroku sg jeszcze bardziej
zaawansowane u dzieci z retinopatig wcze$niakdw w 4. i 5. stadium rozwoju
choroby. W stadium 4.dzieci majg mozliwos¢ zauwazania mocno kontrasto-
wych, kolorowych obiektédw prezentowanych w bliskiej odlegtosci od oczu.
Ostros¢ wzroku zwykle jest niska. W stadium 5., na skutek catkowitego od-
warstwienia siatkdwki, mamy do czynienia z brakiem mozliwosci wzroko-
wych u dzieci lub tylko poczuciem Swiatta, zatem mozliwe sg gtdwnie bez-
wzrokowe metody poznawania $wiata (Walkiewicz-Krutak, 2014).

Wedtug wytycznych Polskiego Towarzystwa Okulistycznego z 2017 r. badania
przesiewowe w kierunku retinopatii wczesniakow jest zalecane u wszystkich
niemowlat urodzonych przed ukonczeniem 33. tygodnia cigzy lub urodzo-
nych z masg ciata réwng lub mniejszg niz 1800 gramoéw (Gotz-Wieckowska,
Pawlak, 2020).

Za¢ma wrodzona moze by¢ obuoczna lub jednooczna. Moze wystepo-
wac jako jedyna choroba lub wspétistnie¢ z innymi chorobami. Moze by¢
dziedziczona, jej powstanie mogg tez spowodowaé zaburzenia uktadowe
i metaboliczne, ale przyczyna wiekszosci przypadkédw za¢my nie jest znana
(Simon i in., 2004). Za¢cma moze wystepowac u dziecka w momencie na-
rodzin, moze rozwingc sie w okresie okotoporodowym lub w dziecinstwie,
a jej objawami sg biaty odblask w obrebie Zrenicy (jesli zmetnienie obejmu-
je przednie czesci soczewki), wystepowanie oczoplasu i zeza (Prost, 2019).
Zaéma wystepujgca od urodzenia prowadzi przede wszystkim do zmniejsze-
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nia ostrosci wzroku, jak réwniez do zaburzen widzenia obuocznego. Jesli so-
czewki sg catkowicie zmetniate w momencie narodzin, dziecko nie ma szans
skorzystaé z naturalnej stymulacji wzroku ptynacej z otoczenia, nie rozwija
zatem funkcji wzrokowych, nie uczy sie patrze¢, a tym samym doswiadcza
znaczgcych opdznien w zakresie rozwoju motorycznego (np. nie podnosi
gtowy w pozycji lezenia na brzuchu), poznawczego (np. nie rozwija koordy-
nacji wzrokowo-ruchowej) i spotecznego (np. nie odpowiada usmiechem na
usmiech dorostego). Aby zapobiec konsekwencjom wynikajgcym z zaburzen
rozwoju widzenia, konieczne jest usuniecie zmetniatych soczewek w ciggu
pierwszych 2.—3. miesiecy zycia dziecka, nastepnie korekcja bezsoczewko-
wosci powstatej po usunieciu soczewek oraz systematyczna pooperacyjna
rehabilitacja wzroku dziecka, ktéra powinna uwzglednia¢ pobudzanie do
rozwoju podstawowych funkcji wzrokowych (fiksacji, $ledzenia, przeno-
szenia spojrzenia, przeszukiwania wzrokiem), jak réwniez taka stymulacje,
ktdra pozwoli na zmniejszenie lub redukcje powstatych opdznien w zakresie
réznych sfer rozwoju dziecka (Walkiewicz-Krutak, 2014).

Zaburzenia rozwojowe gatki ocznej mogg miec rézng postac i rézny stopien
zaawansowania, w grupie dzieci z dysfunkcjg wzroku najczesciej wystepuje
matoocze i coloboma (in. szczelina). Matoocze mozna zdefiniowac jako nie-
dorozwdj gatek ocznych, zwykle charakteryzuje sie wrodzong nadwzroczno-
$cig, moze byc tgczone z dziedzicznymi defektami genetycznymi. Funkcjono-
wanie wzrokowe moze miescic sie w zakresie od prawidtowego widzenia do
braku reakcji wzrokowych.

Szczelina moze dotyczyc¢ roznych struktur oka (teczéwki, naczynidwki, siat-
kéwki, tarczy nerwu wzrokowego, soczewki), zaburzenie moze by¢ jed-
nooczne lub obuoczne. Wrodzona szczelina teczéwki to ubytek teczéwki
wystepujacy zawsze w jej dolnej czesci i spowodowany niepetnym zamknie-
ciem sie pecherzyka ocznego, co moze by¢ réwniez przyczyng ubytkédw w in-
nych strukturach ocznych (Nizankowska, 2007). Konsekwencje funkcjonalne
zalezne sg tu od obszaru i rozmiarow ubytku. Ubytek w obrebie teczéwki
moze by¢ przyczyng zwiekszonej wrazliwosci na swiatto, ubytki w siatkdw-
ce skutkujg ubytkami w polu widzenia, jesli szczelina dotyczy tarczy nerwu
wzrokowego zaburzony moze by¢ proces przekazywania informacji wzroko-
wych do kory wzrokowej (Walkiewicz-Krutak, 2014).
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Albinizm (bielactwo) jest genetycznie uwarunkowang grupy schorzen,
charakteryzujacych sie zaburzeniami syntezy melaniny. Najczestszg posta-
cig jest bielactwo skérno-oczne. Bielactwo dotyczy rdéznych struktur gatki
ocznej — manifestuje sie zmniejszong iloscig lub catkowitym brakiem barw-
nika w teczéwce, ciele rzeskowym, naczyniowce i siatkdwce. Do objawow
albinizmu ocznego nalezga: obnizona ostros¢ wzroku, bedgca konsekwencjg
niedorozwoju dotka srodkowego, $wiattowstret wynikajacy z dysfunkcji te-
czéwki, oczoplas, zaburzenia widzenia przestrzennego, wady wzroku i zez
(Simon i in., 2004). Z powodu Swiattowstretu (zwiekszonej wrazliwosci na

TABELA 15.1. FUNKCJONALNE KONSEKWENCJE SCHORZEN UKLADU WZROKOWEGO

U DZIECI

Schorzenia uktadu
wzrokowego u dzieci

Funkcjonalne konsekwencje schorzen ukfadu
wzrokowego

Retinopatia wczesniakdw
(ROP)

ograniczenie pola widzenia, obnizenie ostrosci
wzroku, oczoplas, zez, zmniejszona wrazliwos¢ na
kontrast, zaburzona wrazliwos¢ na swiatto, zaburzenie
prawidtowego rozwoju widzenia

Niedorozwadj nerwu
wzrokowego

ubytki w polu widzenia, obnizenie ostrosci wzroku,
oczoplas, zaburzenia widzenia barw, zaburzenie
dosrodkowego odruchu Zrenicznego, zaburzenia
wrazliwosci na swiatto, zaburzenia w rozwoju widzenia

Zanik nerwu wzrokowego

ubytki w polu widzenia, obnizenie ostrosci wzroku,
oczoplas, zaburzenie widzenia barw, zaburzenie
wrazliwosci na kontrast, zaburzenie wrazliwosci na Swiatto

Zaburzenia rozwojowe
oczu

ubytki w polu widzenia, zwiekszona wrazliwos¢ na
Swiatto, obnizenie ostrosci wzroku, oczoplgs, zaburzona
wrazliwos$¢ na kontrast, zaburzenia w rozwoju widzenia

Za¢ma wrodzona

obnizenie ostrosci wzroku, oczoplas, zez, zaburzenie
prawidtowego rozwoju widzenia, bezsoczewkowos¢
pooperacyjna, roznowzrocznos¢, zaburzona wrazliwosc na
kontrast, zaburzenie widzenia obuocznego

Albinizm

Swiattowstret, obnizenie ostrosci wzroku, zaburzenie
widzenia obuocznego, oczoplas, zez, wspdtwystepowanie
wad wzroku

Zrédto: Walkiewicz-Krutak, 2015, s. 208.
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Swiatto) oraz koniecznosci ochrony wzroku przed stoncem, dzieci z albini-
zmem powinny nosi¢ okulary z filtrami, na zewnatrz rowniez czapke z dasz-
kiem. Istotna jest takze systematyczna kontrola wady wzroku, poniewaz
w tej grupie dzieci czesto wystepujg rowniez wady wzroku i zez (Gotz-Wiec-
kowska, Pawlak, 2020).

Mozgowe uszkodzenie widzenia (ang. cerebral/cortical visual impairment,
CVI) odnosi sie do réznych nieprawidtowosci w zakresie funkcjonowania
wzrokowego dzieci, ktére wynikajg z dysfunkcji w obrebie drég wzroko-
wych i/albo o$rodkéw wzrokowych w mézgu, zaangazowanych w procesy
zwigzane z widzeniem. Konsekwencjami mézgowego uszkodzenia widze-
nia mogay by¢ zaburzenia w zakresie funkcji wzrokowych (np. obnizona
ostro$é wzroku, ubytki w polu widzenia, zaburzona wrazliwo$é na kon-
trast), funkcji okoruchowych (np. zaburzenia w zakresie fiksacji wzroku,
zaburzenia Sledzenia wzrokiem), aktywnosci motorycznych kontrolowa-
nych za pomocg wzroku (np. trudnosci z sieganiem po obiekty na pod-
stawie informacji wizualnych) oraz umiejetnosci wzrokowo-percepcyjnych
(np. trudnosci z rozpoznawaniem obiektédw na podstawie cech wizualnych)
(Walkiewicz-Krutak, 2018). Do standw, ktére najczesciej prowadzg do CVI,
naleza: encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna (ENN), leukomala-
cja okotokomorowa (uszkodzenie istoty biatej mézgu w konsekwencji nie-
dotlenienia), wady rozwojowe osrodkowego uktadu nerwowego, infekcje
centralnego uktadu nerwowego, pourazowe uszkodzenia uktadu nerwo-
wego (Soul, Matsuba, 2010). Konsekwencji zaburzen widzenia w przebiegu
uszkodzenia mozgu jest wiele i zalezg one przede wszystkim od miejsca
uszkodzenia. Do najczesciej wystepujgcych zalicza sie:

e trudnosci w zakresie funkcji okoruchowych — (fiksacji — umiejetnosci
utrzymania spojrzenia, precyzyjnego przenoszenia spojrzenia, zabu-
rzenia ptynnego sledzenia wzrokiem);

® niska ostro$¢ wzroku;

® niskg wrazliwos¢ na kontrast;

e ubytki w polu widzenia;

® zaburzenia percepcji gtebi;

® zaburzenia wzrokowej percepcji przestrzeni;

e trudnosci z precyzyjnym sieganiem po obiekty z kontrolg wzroku;

e trudnosci ze wzrokowym kontrolowaniem przemieszczania sie;
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® problemy z rozpoznawaniem i identyfikacjg obiektéw, zwtaszcza wie-
loelementowych;

e zaburzenia w zakresie uwagi wzrokowej;

e trudnosci z lokalizowaniem bodZcéw znajdujacych sie w dalszej odle-
gtosci;

® zmienno$¢ widzenia;

e trudnosci z integracjg aktywnosci wzrokowych i motorycznych (Zihl,
Dutton, 2015; Walkiewicz-Krutak, 2018).

Rozpoznawanie mézgowego uszkodzenia widzenia w Polsce jeszcze rzad-
ko dokonywane jest przez specjalistéw z obszaru medycyny. Odpowie-
dzialnos¢ za diagnoze mozliwosci tych dzieci, jak réwniez wspomaganie
rozwoju i terapie skrojong na miare ich potrzeb, spoczywa najczesciej na
terapeutach i nauczycielach, jak réwniez rodzicach, ktérych wktad w prze-
prowadzenie rzetelnej oceny funkcjonowania dzieci i realizacje programow
terapeutycznych jest nieoceniony. Wyzwaniem dla obszaru medycyny wy-
dajg sie procedury diagnostyczne, ktére pozwolg na rozpoznawanie moé-
zgowego uszkodzenia widzenia. Z kolei wypracowanie strategii prowadze-
nia terapii dostosowanej do indywidualnego potencjatu kazdego dziecka
jest zadaniem pedagogéw specjalnych, ze szczegdlng rolg w tym procesie
tyflopedagogdw i specjalistow rehabilitacji wzroku. Konieczna jest zatem
interdyscyplinarna wspoétpraca réznych specjalistow — zaréwno z dziedziny
medycyny, jak i pedagogiki specjalnej. Kompleksowa diagnoza mozliwosci
i potrzeb dzieci z mézgowym uszkodzeniem widzenia w zakresie réznych
obszaréw rozwoju powinna by¢ punktem wyjscia do podejmowania od-
dziatywan stymulujgcych i usprawniajgcych ich rozwdj. W procesie wspo-
magania rozwoju tych dzieci kluczowa jest wiedza na temat specyfiki mé-
zgowego uszkodzenia widzenia.

PAMIETAJ:

Funkcjonalne konsekwencje schorzen okulistycznych majg inng specyfi-
ke niz te, ktére wynikajg z zaburzen neurorozwojowych, a ich znajomosc¢
jest kluczowa dla planowania i realizowania wspomagania rozwoju oraz
usprawniania funkcjonowania dzieci stabowidzacych.
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15.3. FUNKCJONALNA OCENA WIDZENIA MALYCH DZIECI
StABOWIDZACYCH

Wczesne rozpoznanie choroby uktadu wzrokowego u dziecka zwykle jest czyn-
nikiem motywujgcym rodzicow do poszukiwania wsparcia w osrodkach i po-
radniach wczesnej interwencji i wspomagania rozwoju adresowanego celowo
do dzieci stabowidzacych i niewidomych oraz ich rodzicow. Pomoc psycho-
logiczna i pedagogiczna jest coraz czesciej udzielana rodzinie i dziecku z nie-
petnosprawnoscig wzroku niedtugo po rozpoznaniu problemu okulistycznego
lub nawet réwnolegle z trwajagcym medycznym procesem diagnostycznym.
W zwigzku z tym pierwsza funkcjonalna ocena widzenia matego dziecka sta-
bowidzgcego coraz czesciej nastepuje we wczesnym okresie niemowlecym,
tj. przed ukonczeniem przez dziecko 6. miesigca zycia. Niezaleznie jednak od
tego, kiedy zostanie przeprowadzona pierwsza funkcjonalna ocena widzenia,
jest istotne, aby powtarzac jg cyklicznie, poniewaz jej wyniki pozwalajg na
ewaluacje postepow w zakresie rozwoju widzenia matego dziecka i nabywa-
nia przez nie umiejetnosci postugiwania sie ostabionym wzrokiem.

Funkcjonalna ocena widzenia dotyczy mozliwosci korzystania ze wzroku
podczas rutynowych czynnosci, codziennych aktywnosci oraz wypetniania
przez dziecko zadan rozwojowych. Przedmiotem tej oceny powinny by¢
przede wszystkim mozliwosci dziecka w zakresie:

e odbioru informacji wizualnych (recepcja bodzcéw wzrokowych);

e wystepowania i poziomu rozwoju funkcji okoruchowych (fiksacji, sle-
dzenia wzrokiem, zbieznosci, przenoszenia spojrzenia, przeszukiwa-
nia wzrokiem);

e aktywnosci wzrokowo-motorycznych (siegania z kontrolg wzroku,
manipulowania obiektami/eksplorowania obiektéw i otoczenia z kon-
trolg wzroku);

® umiejetnosci percepcyjnych.

Istotne jest réwniez okreslenie mocnych i stabszych stron funkcjonowania
wzrokowego dziecka oraz czynnikow, ktore mogg mieé¢ wptyw na zmien-
ne funkcjonowanie wzrokowe dziecka (jesli funkcjonowanie wzrokowe jest
zmienne, np. zalezne od ilosci Swiatta w otoczeniu).
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Cele funkcjonalnej oceny widzenia mozna sformutowa¢ jako:

¢ uzupetnienie danych klinicznych (okulistycznych) o funkcjonalne in-
formacje dotyczace postugiwania sie wzrokiem przez dziecko;

e okreslenie zakresu mozliwosci wzrokowych dziecka i wptywu czynni-
kow zewnetrznych na jego funkcjonowanie wzrokowe;

e wykorzystanie zebranych wynikdw do oddziatywan terapeutycz-
nych w zakresie stymulacji i usprawniania widzenia oraz dostoso-
wania warunkéw otoczenia do potrzeb stabowidzgcego dziecka,
jak réwniez w aspekcie kompensowania ostabionych mozliwosci
wzrokowych i stosowania alternatywnych metod zdobywania wie-
dzy o otaczajgcej dziecko rzeczywistosci (Topor, 2014; Walkiewicz-
-Krutak, 2009, 2015).

PAMIETAI:

Cele funkcjonalnej oceny widzenia nalezy rozpatrywac w odniesieniu do
zadan rozwojowych dziecka, czyli przede wszystkim w kontekscie etapu
rozwoju poznawczego, spotecznego i motorycznego, na ktérym dziecko
aktualnie sie znajduje. Kluczowym celem funkcjonalnej oceny widzenia
jest okreslenie, w jakim stopniu stabowidzgce dziecko wykorzystuje
wzrok w naturalnych warunkach, w ktérych przebywa na co dzien i czy
wzrok jest zmystem wiodgcym w rozwoju funkcji poznawczych, podczas
eksplorowania/poznawania obiektéw i przestrzeni, w trakcie interakcji
z innymi osobami i podczas czynnosci samoobstugowych. Istotne jest
rozpoznanie tych sfer funkcjonowania, w ktérych dziecko opiera sie na
zmysle wzroku i tych, w ktérych napotyka na najwieksze trudnosci z po-
wodu ostabionego widzenia.

Podczas przeprowadzania funkcjonalnej oceny widzenia niektdre funkcje
wzrokowe nalezy sprawdzi¢ w optymalnych warunkach funkcjonowania
wzrokowego i wygodnej pozycji (np. funkcje okoruchowe), jednak ocena wie-
lu aspektéw funkcjonowania wzrokowego matego dziecka wymaga przede
wszystkich obserwacji dziecka w naturalnych warunkach, m.in. podczas za-
bawy, czynnosci zycia codziennego i poruszania sie. Uwzglednienie podczas
funkcjonalnej oceny widzenia wszystkich aspektéw funkcjonowania matego
dziecka daje peten obraz jego mozliwosci korzystania ze wzroku i pozwala
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na przygotowanie optymalnego programu wspomagania i usprawniania wi-
dzenia (Walkiewicz-Krutak, 2015a).

Przeprowadzenie funkcjonalnej oceny widzenia wymaga wiedzy na temat
prawidtowosci rozwoju poznawczego, spotecznego i motorycznego matego
dziecka, zwtaszcza za$ wiedzy z zakresu rozwoju widzenia, czyli znajomosci
kolejnosci i uwarunkowan pojawiania sie funkcji wzrokowych u dzieci prawi-
dtowo widzacych?®® oraz specyfiki ich rozwoju u dzieci stabowidzgcych. Osobg
najbardziej kompetentng do przeprowadzenia funkcjonalnej oceny widzenia
i zinterpretowania jej wynikdw oraz zaplanowania oddziatywan wspomaga-
jacych rozwoj widzenia matego dziecka jest rehabilitant wzroku stabowidza-
cych. Niektérzy tyflopedagodzy oraz niektérzy specjalisci wczesnego wspo-
magania rozwoju dziecka takze posiadajg takie kompetencje (jest to zalezne
od tego, czy w programie studiéw tych specjalnosci zrealizowano przedmioty
przygotowujace do przeprowadzenia funkcjonalnej oceny widzenia).

Wybrane elementy funkcjonalnej oceny widzenia, ktére powinny byé pod-
dane ocenie niezaleznie od wieku i etapu rozwoju dziecka:

e Ocena zasiegu widzenia, czyli maksymalnej odlegtosci, w jakiej dziec-
ko reaguje na okreslony bodziec wzrokowy (Appleby, 2002), jest istot-
na zaréwno z perspektywy przeprowadzania innych czynnosci diagno-
stycznych (np. oceny ostrosci wzroku), jak i prowadzenia zabaw oraz
¢wiczen stymulujacych wzrok dziecka i prowokujgcych do aktywno-
$ci poznawczych i motorycznych. Jest takze kluczowa dla rozwijania
interakcji z partnerem komunikacji — jezeli zasieg widzenia dziecka
dla twarzy innej osoby wynosi tylko 30 cm, rozmowa z dzieckiem nie
powinna by¢ prowadzona z zachowaniem odlegtosci wiekszej niz 30
cm. Ocena zasiegu widzenia jest szczegdlnie istotna w okresie nie-
mowlecym, kiedy dziecko jest na wczesnym etapie rozwoju widzenia
i wymaga intensywnego pobudzania uktadu wzrokowego.

¥ O rozwoju widzenia u matego dziecka mozna przeczytac¢ w ksigzce M. Walkiewicz-Kru-
tak: Funkcjonowanie wzrokowe matych dzieci stabowidzgcych (2009) lub w rozdziale tej sa-
mej autorki: Jak rozwija sie widzenie matego dziecka? Uwarunkowania i dynamika rozwoju
widzenia w pierwszym roku zycia (2016) — odniesienie do zrédta zamieszczono w wykazie
literatury na koncu rozdziatu.
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e Ocena umiejetnosci utrzymania spojrzenia na bodicu wzroko-
wym (fiksacji wzroku), rowniez jest bardzo istotna, poniewaz jest
to funkcja warunkujgca mozliwos¢ przygladania sie obiektom i ich
poznawania z kontrolg wzroku. Ocena fiksacji wzroku to nie tylko
sprawdzenie, czy dziecko zatrzymuje spojrzenie na bodzcu wzroko-
wym, czy nie, nalezy takze okresli¢ czas utrzymywania przez dziec-
ko spojrzenia na okres$lonym obiekcie oraz rodzaj fiksacji (centralna,
pozacentralna — ktdéra oznacza, ze dziecko zatrzymuje spojrzenie na
obiekcie, ale jego oczy, z réznych powoddw, nie sg ustawione na
wprost tego obiektu). Dla rozwoju poznawczego dziecka istotny jest
rowniez czas utrzymywania spojrzenia. Podczas oceny fiksacji nale-
zy zwrdci¢ uwage takze na pozycje gtowy dziecka stabowidzgcego
podczas patrzenia. Uwaga ta dotyczy zwtaszcza dzieci, u ktérych
wystepuje oczoplas (dzieci te wykorzystuja rozmaite kompensa-
cyjne/wyréwnawcze ustawienia gtowy, np. gtowa skrecona w bok,
uniesiona lub opuszczona broda).

¢ Ocena umiejetnosci lokalizowania bodzcéw wzrokowych w réznych
obszarach pola widzenia i przenoszenie spojrzenia, czyli odnajdywa-
nia potozenia danego obiektu. Przenoszenie spojrzenia to umiejetnosc
bardzo istotna w zyciu codziennym, wykorzystywana podczas lokalizo-
wania rozmaitych bodzcéw wzrokowych znajdujacych sie w otoczeniu
dziecka. U dziecka starszego jest podstawg sprawnego czytania.

® Ocena umiejetnosci sledzenia wzrokiem (ptynnego ruchu oczu za
bodZcem ruchomym, czyli przemieszczanym/przemieszczajagcym sie
w réznych kierunkach spojrzenia. Dzieci stabowidzgce czesto nie pre-
zentujg ptynnego ruchu oczu podczas sledzenia, mogg mieé réwniez
problemy w zakresie przekraczania linii Srodkowej ciata w czasie Sle-
dzenia ruchu obiektu (zwtaszcza dzieci majace problemy neurologicz-
ne, typu niedorozwdj lub brak ciata modzelowatego lub przegrody
przezroczystej w modzgu). Nalezy jednak pamietaé, ze w przypadku
dzieci z trudnosciami rozwojowymi nie jest istotna ptynnos$é sledzenia
tylko oczami, ale wystepowanie tej funkcji, takze w potgczeniu z kom-
pensacyjnymi ruchami gtowa.

* Ocena wystepowania zbieznosci oczu (konwergenciji, tj. rGwnoczesne-
go ruchu oczu do wewnatrz podczas patrzenia na przedmiot zblizany
do czubka nosa dziecka). Jest to funkcja, ktora warunkuje efektywng
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prace wzrokowg z bliska (np. w przysztosci czytanie), ale jej brak nie
wyklucza dos¢ sprawnego postugiwania sie wzrokiem (czesto jednak
sygnalizuje funkcjonalng jednooczno$¢ dziecka stabowidzacego).
Funkcjonalna ocena pola widzenia, ktérg u matych dzieci przeprowa-
dza sie jg za pomocg metody konfrontacyjnej, czesto zmodyfikowa-
nej do potrzeb przeprowadzenia badania z dzieckiem niewspoétpracu-
jacym (Walkiewicz-Krutak, 2009). Ma ona bardzo istotne znaczenia
dla planowania oddziatywan usprawniajgcych widzenie dziecka.
Funkcjonalna ocena ostrosci wzroku oparta na obserwacji funk-
cjonowania wzrokowego dziecka w réznych warunkach i podczas
réznych czynnosci, kiedy weryfikuje sie, jakie najmniejsze obiekty
i z jakiej odlegtosci dziecko jest w stanie dostrzega¢. Kiedy spraw-
dzamy ostro$¢ wzroku dziecka starszego, np. trzylatka — istotne
sg informacje nie tylko dotyczace samego dostrzegania obiektéw,
lecz takze jakie najmniejsze obiekty i z jakiej najwiekszej odlegtosci
dziecko jest w stanie rozpoznad. Nalezy pamieta¢, ze najbardziej rze-
telny pomiar ostrosci wzroku mozliwy jest dopiero wowczas, kiedy
dziecko rozpoznaje symbole znajdujgce sie na tablicach do badania
ostrosci wzroku i wspétpracuje z badajgcym podczas oceny. Ocena
ostrosci wzroku u dzieci niemajacych umiejetnosci rozpoznawania
i identyfikowania symboli moze by¢ przeprowadzona w oparciu
o testy wykorzystujgce zasade patrzenia preferencyjnego (np. kar-
ty Teller, karty Lea Gratings) oraz badania elektrofizjologiczne (ang.
visual evoked potentials, VEP; Good, Fulton, 2010). Jesli to mozliwe,
warto podejmowaé ocene ostrosci wzroku u matych dzieci za po-
mocg testéw, poniewaz taki pomiar stuzy zaréwno do oceny aktual-
nego stanu narzgdu wzroku, jak i do jego monitorowania (Krawczyk,
Szaflik, 2009).

Funkcjonalna ocena wrazliwosci na kontrast — dziecko z zaburzong
wrazliwoscig na kontrast ma trudnosci z rozréznianiem oraz rozpozna-
waniem obiektéw i ich szczegdtéw wewnetrznych, kiedy te znajduja
sie na podobnym kolorystycznie tle. Badanie wrazliwosci na kontrast
mozna przeprowadzi¢ przy uzyciu odpowiednich testéw, w przypad-
ku niemowlat i matych dzieci uzyteczne sg Karty Hiding Heidi (Hy-
varinen, Jacob, 2011). Ale przede wszystkim nalezy oceni¢ wrazliwos¢
na kontrast podczas codziennych aktywnosci dziecka — sprawdzajac,
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ktére zestawienia obiekt/tto s3 widoczne dla dziecka (i pobudzajgce
je do aktywnosci), a ktére nie.

PAMIETAI:

Wyniki funkcjonalnej oceny widzenia stuzg do przygotowania indywidu-
alnego planu usprawniania widzenia oraz rozpoczecia oddziatywan sty-
mulujgcych i usprawniajacych widzenie dziecka, we wspoétpracy z jego
rodzing i innymi specjalistami. Wczesne wykrywanie problemoéw w za-
kresie funkcjonowania wzrokowego i wczesne rozpoczecie usprawnia-
nia widzenia moze poméc rozwing¢ potencjat mozliwosci wzrokowych
oraz efektywne postugiwanie sie ostabionym wzrokiem na wszystkich
etapach rozwoju dziecka.

15.4. PRZEJAWY TRUDNOSCI DZIECI
StABOWIDZACYCH | SPOSOBY ICH PRZEZWYCIEiANIA
(ELEMENTY USPRAWNIANIA WIDZENIA)

Stabowzrocznosé, jak to juz wczesdniej zaznaczono, w odniesieniu do matych
dzieci jest terminem trudnym do jednoznacznego zdefiniowania. Warto
pamietac, ze u kazdego dziecka (z wyjgtkiem dziecka w petni niewidome-
go) uktad wzrokowy rozwija sie pod wptywem stymulacji otoczenia i jego
stan wyjsciowy sie zmienia. Autorka rozdziatu nieraz obserwowata sytuacje,
w ktorych, po otrzymaniu diagnozy okulistycznej ,dziecko niewidome”,
zmieniaty sie mozliwosci wzrokowe dziecka pod wptywem intensywnej sty-
mulacji wzroku, zwtaszcza jesli rozpoczeto jg w pierwszych tygodniach/mie-
sigcach zycia dziecka, powodujac zmiane ,,stanu niewidzenia” na ,,stan sta-
bowzrocznosci”. Dziecko stabowidzgce zatem to dziecko, ktére ,,cos$ widzi”,
czyli ma jakies mozliwosci odbioru informacji wizualnych, ale sg one dalekie
od prawidfowego widzenia. Ostabienie widzenia (ograniczony odbiér infor-
macji wzrokowych) moze mie¢ niekorzystny wptyw na rozwéj motoryczny,
emocjonalno-spotfeczny i poznawczy matego dziecka, np. w postaci opdz-
nied w pojawianiu sie kluczowych umiejetnosci z zakresu rozwoju motorycz-
nego, doswiadczania trudnosci w sferze funkcjonowania spotecznego oraz
w rozwoju funkcji poznawczych.
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PAMIETAI:

Dzieci, ktore doswiadczajg stabowzroczno$ci od momentu narodzin,
czesto w ciggu pierwszych tygodni, a nawet miesiecy, nie prezentujg
reakcji wzrokowych, dopiero po wprowadzeniu intensywnej stymulacji
wzroku z wykorzystaniem silnie kontrastowych, btyszczacych (inten-
sywnie odbijajgcych swiatto) bodZzcow (np. folie odblaskowe, btyszczace
koraliki) zaczynajg rozwija¢ reaktywnos¢ wzrokowa i przejawiac pierw-
sze reakcje wzrokowe.

Wiekszos$é wrodzonych choréb uktadu wzrokowego nie daje objawéw ta-
twych do zauwazenia po narodzinach dziecka, czesto jedynym objawem
jest brak reakcji wzrokowych lub wystepowanie sporadycznych reakcji, np.
na Swiatfo. Kiedy jednak zestawi sie to z faktem, ze kazde mate dziecko sta-
bo reaguje wzrokowo w pierwszych tygodniach zycia, to niestety bardzo
stabe funkcjonowanie wzrokowe dziecka jest dostrzegane przez rodzicéw
zwykle w 3. miesigcu zycia. Czesto pierwszym objawem dysfunkcji wzro-
kowej u niemowlat jest pojawiajgcy sie ok. 3.—4. miesigca zycia oczoplas,
czyli zaburzenie prawidfowego ustawienia oczu w postaci rytmicznych
drgan gatek ocznych. Oczoplas wskazuje czesto na niskg ostros¢ wzroku,
czesto tak niska, ze dziecko nie ma mozliwosci skorzystania z naturalnej
stymulacji, jakg proponuje otoczenie. Dopiero odpowiednio dobrane
bodzce (zwykle silnie kontrastowe, dodatkowo oswietlone, prezento-
wane z bardzo bliskiej odlegtosci) s3 w stanie pobudzi¢ uktad wzrokowy
do reagowania.

PAMIETAI:

Dziecko stabowidzgce, aby mogto skutecznie korzysta¢ ze swoich ogra-
niczonych mozliwosci wzrokowych, powinno byé poddawane stymulacji
widzenia, zwfaszcza w 1. roku zycia.

Jesli dziecko przejawia chocby krotkie zainteresowanie bodzcami wzrokowy-
mi (np. twarzami oséb zblizajgcych sie do niego, obiektami czarno-biatymi
lub kolorowymi), warto prezentowaé mu te bodzce, aby wzmocnic i utrwali¢
reakcje wzrokowe. W pierwszej kolejnosci nalezy podjgé¢ prébe rozbudzenia
wzrokowego zainteresowania otoczeniem poprzez odpowiednig stymulacje
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dostosowang do mozliwosci wzrokowych dziecka, np. poprzez wykorzysta-
nie bodzcéw Swietlnych prezentowanych w ciemni lub cze$ciowo zaciem-
nionym otoczeniu, jesli dziecko nie reaguje na stymulacje kontrastowymi
bodzcami czarno-biatymi lub kolorowymi. Kiedy zacznie ono by¢ Swiadome
obecnosci bodzcow wzrokowych i nauczy sie, choc¢by na krétko, zatrzymy-
wac na nich spojrzenie, z czasem podejmie aktywnos¢ zwigzang z sieganiem
po nie. Dziecko majgce powazne problemy z funkcjonowaniem wzrokowym
wymaga jednak zwykle prezentowania obiektéw w bliskiej odlegtosci od
oczu, jak réwniez — do czasu rozwiniecia umiejetnosci siegania — w bliskiej
odlegtosci od dtoni. Konieczna jest duza dbato$é o atrakcyjnosé wizualng,
lecz takze dotykowgq i dZwiekowg przedmiotéw, ktére majg stymulowac
dzieci stabowidzgce do siegania (Walkiewicz-Krutak, 2015b).

PAMIETAI:

— W pierwszym pdtroczu okresu niemowlecego prezentuj dziecku sta-
bowidzgcemu zabawki o wyrazistych barwach kontrastujacych ze
sobg, z elementami btyszczagcymi (intensywnie odbijajgcymi $wiatto,
np. folia btyszczaca, koraliki btyszczace), bedace jednoczesnie 7ro-
dtem ciekawych dzwiekdw i majace ciekawe cechy dotykowe, tak aby
pobudzi¢ zainteresowanie dziecka obiektem z wykorzystaniem rdéz-
nych zmystéw.

— W drugim pétroczu okresu niemowlecego stosuj tablice manipulacyj-
ne z elementami pobudzajgcymi dziecko do zatrzymywania na nich
wzroku, przenoszenia spojrzenia, siegania i chwytania, manipulacji
z kontrolg wzroku (dzwoneczki, pitki pingpongowe itp.); proponuj
ksigzeczki sensoryczne z kontrastowymi elementami.

Na poczatku wazne jest umozliwienie dziecku zobaczenia twarzy rodzicow
i innych oséb z nim przebywajacych, po to by dziecko mogto je obserwo-
waé, nasladowaé mimike, aby mozliwe byto nawigzanie kontaktu wzroko-
wego miedzy dzieckiem i jego najblizszymi. W tym celu nalezy dodatkowo
oswietli¢ twarz, np. Swiattem lampki, wykona¢ wyrazisty makijaz, prezento-
wac twarz na kontrastujgcym z twarzg tle, przesuwac twarz w rézne obsza-
ry pola widzenia dziecka, méwié przy tym do dziecka, czyli przyciggad jego
uwage gtosem i ruchem.
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PAMIETAI:

Stymulujac dziecko stabowidzgce do kontaktu wzrokowego (Walkie-

wicz-Krutak, 2021):

— zastosuj (lub wzmocnij) kontrast w swojej twarzy (intensywny maki-
jaz, kolor wtoséw kontrastujgcy z cerg, opaska na gtowe kontrastuja-
ca z kolorem wtosow);

— usigdz przed dzieckiem tak, aby naturalne swiatto z okna padato na
Twojg twarz lub zastosuj dodatkowe oswietlenie twarzy (lampka znaj-
dujaca sie za dzieckiem i skierowana na Twojg twarz);

— prezentuj swojg twarz w odlegtosci, z ktdérej dziecko jest w stanie jg
dostrzec (w przypadku stabowidzgcych niemowlat jest to zwykle bar-
dzo bliska odlegtos¢, z czasem ta odlegtos¢ moze sie zwiekszyc);

— jesli dziecko nie zareagowato na statycznie zaprezentowang twarz,
poruszaj nig przed oczami dziecka (prezentowanie twarzy w réznych
obszarach pola widzenia, jak réwniez sam ruch mogg by¢ czynnikami
sprzyjajacymi dostrzezeniu twarzy i skierowaniu na nig uwagi);

— zastosuj wyrazistg, przejaskrawiong mimike;

— skupiaj uwage dziecka na sobie i swojej twarzy przyjemnym gtosem
i zréznicowang intonacjg oraz dotykiem;

— daj dziecku czas na reakcje, powtdrz kilka razy prébe nawigzania kon-
taktu wzrokowego i zainteresowania swojg twarza.

Istotne jest, aby zachecac dziecko do korzystania ze wzroku podczas czynno-
sci karmienia i jedzenia, wprowadzajgc w jego pole widzenia najpierw butelki
odpowiednio przygotowane do niskich mozliwosci wzrokowych stabowidza-
cego niemowlecia (etui na butelki wykonane na szydetku lub drutach w kon-
trastowe pasy), a pdzniej kubki, miseczki w intensywnych kolorach, wzorach
typu paski, szachownice itp. Z kolei wykonywanie czynnosci pielegnacyjnych
sprzyja zauwazaniu przez dziecko swojego ciata, jesli np. natozymy na stopy
niemowlecia kontrastowe skarpetki, na dfonie (przegub dtoni) frotki do wto-
séw w jaskrawych kolorach. Pomocne jest réwniez naktadanie niemowleciu
ubranek w intensywnych kolorach, w paski lub inne wyraziste wzory.

Ostros¢ wzroku i wrazliwos¢ na kontrast u dzieci stabowidzacych moga
pozosta¢ na takim poziomie, ktéry nie pozwoli na zauwazanie matych
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obiektéw lub wewnetrznych elementéw w ztozonych obiektach, szcze-
golnie jesli sg one mato kontrastowe. Dlatego dzieciom stabowidzgcym
proponuje sie czesto tablice manipulacyjne specjalnie dla nich przygo-
towywane — z wykorzystaniem intensywnych jaskrawych barw, duzego
kontrastu pomiedzy elementem wewnetrznym a ttem i ze zmniejszong
liczbg szczegdtow. Jesli taka zabawka ma dodatkowo atrakcyjne cechy do-
tykowe i dzwiekowe, moze rowniez silniej prowokowa¢ do wzrokowego
zainteresowania sie nig.

Istotng kwestig jest potrzeba dostosowania otoczenia dziecka stabowi-
dzacego do jego mozliwosci wzrokowych, tak aby motywowato je do préb
samodzielnego przemieszczania sie. Meble i inne sprzety w mieszkaniu
kontrastujgce z kolorem $cian i podtogi, wyraznie zaznaczone szlaki ko-
munikacyjne i zmiany wysokosci, np. schody, beda dawaty dziecku stabo-
widzgcemu lepsze mozliwosci kontrolowania wzrokiem otoczenia. Dzieci
z niepetnosprawnoscig wzroku, nawet jesli nie majg uszkodzen neurolo-
gicznych, czesto wymagajg wspomagania rozwoju motorycznego przez fi-
zjoterapeute, m.in. z powodu braku lub powaznie utrudnionej wzrokowej
motywacji do ruchu i aktywnosci. Wykorzystanie atrakcyjnych bodzcow
wizualnych — podswietlanych zabawek, stolika podswietlanego, btyszcza-
cych przedmiotéw codziennego uzytku (miseczki btyszczgce z umieszczo-
nymi w nich koralikami, pudetka oklejone kolorowg folig itp.), obiektow
o nasyconych barwach kontrastujgcych z ttem — moze w znaczacy sposoéb
wspomagac rozwdj motoryczny. Nalezy pamietaé, aby obiekty te byty
prezentowane w zasiegu widzenia dziecka, w preferowanym przez nie
obszarze pola widzenia i w sposéb wtasciwy dla sprowokowania danej
funkcji motorycznej.

Podstawowym sposobem uczenia sie dziecka we wczesnym dziecinstwie
jest nasladownictwo — dziecko imituje zachowania dorostych (Wygotski,
1971). Wzrok w znaczacej mierze umozliwia matemu dziecku uczenie sie
poprzez obserwowanie oraz nasladowanie zachowan i dziatan innych oséb.
Dziecko zdobywa w ten sposéb m.in. wiedze na temat sposobdéw wykorzy-
stania rozmaitych przedmiotéw. To, w jakim zakresie dziecko stabowidzace
bedzie miato mozliwos¢ uczenia sie poprzez wzrokowg obserwacje zacho-
wan innych oséb, zalezy w gtéwnej mierze od jego mozliwosci wzrokowych.
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Zwykle uczenie sie poprzez obserwacje jest mozliwe — przy zapewnieniu
dzieciom odpowiedniej do ich mozliwosci wzrokowych pomocy. Pomoc do-
rostego powinna obejmowac, z jednej strony, dobdér wiasciwych obiektow
do obserwacji, z drugiej — zapewnienie dziecku odpowiedniej odlegtosci ob-
serwacji (Walkiewicz-Krutak, 2014).

PAMIETAI:

— do rozwijania umiejetnosci nasladowania staraj sie wybierac obiekty
majgce intensywne kolory;

— stosuj odpowiedni kontrast kolorystyczny miedzy obiektem a ttem,
np. podczas prezentacji dziatan z wykorzystaniem przedmiotéw wy-
bieraj odpowiednio kontrastowe dla nich tto (tacki, podktadki), tto
powinno by¢ jednolite;

— pamietaj o odpowiedniej dla danego dziecka odlegtosci prezentacji
czynnosci (czesto bedzie to bliska odlegtosc);

— jesli potrzeba, zastosuj dodatkowe oswietlenie obiektow i obserwo-
wanej przez dziecko czynnosci;

— prezentuj obserwowang przez dziecko czynnos¢ w zwolnionym
tempie;

— jesli potrzeba, kilka razy powtdrz prezentacje czynnosci;

— jesli dziecko ma bardzo stabe mozliwosci wzrokowe, wykorzystaj me-
tode ,rece pod rece” (jest to forma komentarza dotykowego, w kté-
rej dorosty wsuwa dton lub tylko palce pod dtonie dziecka eksploruja-
cego jaki$ przedmiot lub wykonujgcego okreslong czynnos¢ — buduje
w ten sposdb wspdlne pole uwagi z dzieckiem i moze réwniez delikat-
nie pokierowaé dtorimi dziecka);

— stosuj komentarz stowny i ,mowe réwnolegta” (nazywanie czynnosci
wykonywanych przez dziecko).

Utatwienie dziecku stabowidzagcemu wzrokowego obserwowania otacza-
jacego je Srodowiska i zachodzgcych w nim zjawisk sprzyja rozpoznawaniu
przez nie coraz wiekszej liczby obiektéw i poznawaniu ich funkcji. Utatwienie
to w gtdwnej mierze polega na odpowiednim doborze obiektéw (nasycone
barwy, wysoki kontrast wewnatrz obiektu i/albo miedzy obiektem a ttem)
oraz na zmniejszeniu odlegtosci obserwacji — w przypadku niskiej ostrosci
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wzroku u dziecka. U dzieci z zaburzong wrazliwoscig na kontrast pomocne
jest takze doswietlanie obserwowanych obiektow.

Kolejng umiejetnoscig niezwykle istotng w rozwoju poznawczym dziecka
i wymagaja wsparcia w przypadku dzieci stabowidzacych, jest rozpozna-
wanie obiektéw i czynnosci na obrazkach. Dzieci niemajgce trudnosci
wzrokowych zwykle juz pod koniec okresu niemowlecego ogladajg ksig-
zeczki, zatrzymujg spojrzenie na obiektach znajdujacych sie w nich, czy
wskazujg palcem okreslone obrazki. Warto zdawaé sobie sprawe z faktu,
ze ksigzeczki z obrazkami dla matych dzieci sg mniej przydatne dla dzieci
stabowidzacych, przynajmniej wéwczas, kiedy dzieci zdobywajg pierwsze
doswiadczenia zwigzane z rozpoznawaniem obiektow dwuwymiarowych —
z uwagi na brak podobienstwa obrazkéw do realnych przedmiotow, ktore
dziecko poznato lub poznaje, ale takze czesto z uwagi na inne elementy
znajdujgce sie na obrazku, ktére mogg utrudnia¢ spostrzeganie danego
obiektu. Dlatego w odniesieniu do dzieci stabowidzacych jest niezwykle
istotne, aby uczenie sie rozpoznawania obiektéw na obrazkach zostato po-
przedzone rozpoznawaniem konkretnych przedmiotéw. Gdy mamy pew-
nos¢, ze dziecko stabowidzgce rozpoznaje konkretny przedmiot uzywany
przez nie podczas zabawy lub innych aktywnosci, nalezy zaproponowac
mu fotografie tego przedmiotu jako jego wierne odzwierciedlenie i pre-
zentowac jg dziecku na poczatku tacznie z przedmiotem, podajac jego
nazwe, najlepiej kilkakrotnie jg powtarzajgc. Fotografie powinny by¢ do-
stosowane do potrzeb konkretnego dziecka, wynikajgcych z poziomu jego
ostrosci wzroku i wrazliwosci na kontrast. Wazne jest dostosowanie wiel-
kosci obiektu oraz poziomu kontrastu miedzy obiektem a ttem. Z prakty-
ki w pracy z dzieémi stabowidzacymi wynika, ze najszybciej uczg sie one
rozpoznawac bliskie im osoby i przedmioty (zabawki), ktérymi manipuluja
na co dzien, na pojedynczych fotografiach, czyli wtedy, gdy jeden obiekt
znajduje sie na jednym zdjeciu (Walkiewicz-Krutak, 2014). Kolejnym eta-
pem jest prezentowanie dziecku fotografii z wiekszg liczbg obiektdw, a na-
stepnym — rozpoznawanie czynnosci przedstawionych na fotografiach lub
obrazkach — tutaj warto zrobi¢ zdjecia czynnos$ci wykonywanych przez
dziecko w naturalnych sytuacjach. Dostepne sg gotowe pomoce eduka-
cyjne, ktdére bazujg na wiernym odzwierciedlaniu na obrazku konkretnego
obiektu. Mogg by¢ one przydatne w pracy rdéznych specjalistéow, np. logo-
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pedy z dzieckiem stabowidzgcych na kolejnych etapach rozwoju poznaw-
czego (Walkiewicz-Krutak, 2021).

PAMIETAI:

— aby dziecko stabowidzgce mogto rozpoznaé obiekt dwuwymiarowy,

powinno wczes$niej poznac konkretny przedmiot, ktéry reprezentuje
obrazek;

— zréb zdjecia przedmiotéw, ktore prezentujesz dziecku podczas terapii

i pokazuj je rownoczesnie w konkretnymi przedmiotami, nazywajac
tak samo przedmiot i obrazek;

— wykonujac zdjecia, pamietaj o odpowiednim kontrascie kolorystycz-

nym miedzy obiektem a ttem;

— pamietaj o odpowiedniej odlegtosci prezentacji obiektéw i zdje¢;
— jesli dziecko rozpoznaje obiekty na fotografiach, sprébuj wykorzysty-

wac ogoélnodostepne ksigzeczki i obrazki do rozwijania umiejetnosci
rozpoznawania obiektdw i czynnosci na obrazkach.

Dziecko stabowidzgce w wieku przedszkolnym czesto ma stabsze mozliwosci
w zakresie percepcji wzrokowej niz jego rowiesnicy, dlatego wymaga wielu
¢wiczen rozwijajacych analize i synteze wzrokowg oraz koordynacje wzro-
kowo-ruchowa. Tego typu éwiczenia powinny by¢ jednym z podstawowych
celédw rehabilitacji wzroku prowadzonej z dzie¢mi stabowidzacymi w wieku
przedszkolnym. Nalezg do nich m.in.:

dobieranie obrazkéw przedmiotéw do konkretnych przedmiotow
i obrazkow;

rozrdznianie i rozpoznawanie matych obiektéw wzrokowych/elemen-
téw na obrazkach;

sktadanie obiektu z czesci;

identyfikowanie zdarzen na obrazkach, opowiadanie historyjek na ich
podstawie;

rozpoznawanie i odtwarzanie figur i znakéw;

odnajdywanie figur na wzorzystym tle;

rozpoznawanie oraz identyfikowanie liter i wyrazéw.
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Pobsumuimy:

Stymulacja wzroku prowadzona od pierwszych tygodni zycia dziecka stabo-
widzgcego ma pobudzi¢ uktad wzrokowy do odbioru bodzcéw (poprzez ich
wzmocnienie w postaci kontrastu i dodatkowego oswietlenia). Kiedy reakcje
wzrokowe dziecka sie utrwalg (wystepujg stale w odpowiedzi na okreslo-
ne bodzice), nalezy podjg¢ dziatania majgce na celu wtgczanie ostabionego
wzroku dziecka we wszelkie mozliwe aktywnosci, poprzez odpowiednie
dostosowanie zabawek i otoczenia fizycznego do jego mozliwosci wzroko-
wych. Usprawnianie widzenia w odniesieniu do matych dzieci polega na
rozwijaniu umiejetnosci postugiwania sie wzrokiem, a tym samym zwieksza-
niu skutecznosci wykorzystywania widzenia w codziennym funkcjonowaniu
dziecka stabowidzgcego podczas czynnosci i aktywnosci typowych dla jego
wieku i zadan rozwojowych.
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RozDzIAt 16

WCZESNE WSPOMAGANIE ROZWOJU
| WSPARCIE RODZIN KIEROWANE DO DZIECI
Z TRUDNOSCIAMI SPOLECZNYMI
| KOMUNIKACYIJNYMI, W TYM DO DZIECI
Z ZABURZENIAMI ZE SPEKTRUM AUTYZMU

ANNA PROKOPIAK

(...) Ktos moja jasna dusza karmi mitoscig

Czule kamienie ksztattem moich stop mitosci okrywa
Lagodnie kwiaty lepszej przysztosci odwaznie ustawia
w wazonie (...)%

16.1. SPECYFIKA DIAGNOZY SPEKTRUM AUTYZMU
U MALYCH DZIECI

Diagnoza zaburzen spektrum autyzmu jest stawiana coraz wczesniej takze
matym dzieciom (Gabbay-Dizdar i in., 2022). Zapotrzebowanie na diagnozo-
wanie dzieci we wczesnym dziecinstwie (przed 3. rokiem zycia) jest wynikiem
wiekszej swiadomosci rodzicéw i najblizszego srodowiska wychowawczego
dziecka. Mimo iz dzisiaj juz wiemy, ze taka diagnostyka moze sie rozpoczgc
w pierwszych miesigcach zycia dziecka (jak np. w centrum Mifne, zob. Alo-
nim, 2018), niestety nadal u czesci lekarzy zywe jest przekonanie, ze dopiero
ok. 5. roku zycia mozna wykona¢ diagnoze w kierunku spektrum autyzmu.

20 Utwor pochodzi z Biuletynu Klubu Utatwionej Komunikacji oraz Klubu FORUM Doro-
stych Oséb z Autyzmem nr 5, czerwiec 2005, Warszawa: SYNAPSIS. Zachowana zostata
oryginalna pisownia twdrcy wiersza, Mikotaja, dziecka z autyzmem, lat 8.

368



ANNA PROKOPIAK

Diagnozujgc dzieci mtodsze, np. roczne, oczywiscie nie stawiamy formalnej
diagnozy, ale rozpoznajemy trudnosci wskazujgce na mozliwos¢ rozwoju za-
burzen ze spektrum autyzmu. Dzieki takim stronom jak http://badabada.pl/
czy tez https://asdetect.org/ rodzice moga rozpoczgé badania przesiewowe
w kierunku spektrum autyzmu, zanim spotkajg sie ze specjalistg lub zespo-
tem specjalistow. Nie bez znaczenia jest tu fakt, ze oczekiwanie na konsulta-
cje refundowane z NFZ moze wynosi¢ nawet kilkanascie miesiecy.

Spektrum autyzmu, zgodnie z miedzynarodowymi podrecznikami ICD i DSM,
to zaburzenie diagnozowanie na podstawie kryteridw, ktére w nieodlegtej
historii zmienity sie kilkakrotnie. Nieostra definicja i wcigz nierozpoznane
przyczyny spektrum autyzmu stanowig przestrzen do wielu dywagacji za-
rowno naukowych, jak i publicystycznych. Obecnie przyjmuje sie, ze spek-
trum autyzmu jest ,kategorig pod wieloma wzgledami graniczng, nieostrg
i niejasng, efemeryczng i zmienng, i przez to stale odstaniajgcg swojg ar-
bitralnos¢ i bardziej spoteczng niz biologiczng konstrukcje” (Ptatos, 2018,
s. 101). Przy czym utrzymuije sie twierdzenie ,,odkrywcy” autyzmu — Kanne-
ra (1943, s. 248): ,Fizycznie dzieci te sg zasadniczo normalne”.

W praktyce klinicznej w Polsce za podstawe w diagnostyce autyzmu stuzy
obecnie Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Problemoéw
Zdrowotnych (ICD-10), w ktérej wyrdzniona jest kategoria catoSciowych za-
burzen rozwoju (CZR, w literaturze anglojezycznej PDD — pervasive develop-
mental disorder). W jej ramach znajduja sie takie terminy jak ,autyzm wcze-
snodzieciecy”, ,zesp6t Aspergera” czy ,autyzm atypowy”. W tym tekscie
termin ,,zaburzenia ze spektrum autyzmu” bedzie odnosi¢ sie do wszystkich
zaburzen wchodzacych w sktad CZR, natomiast pojecia takie jak ,,autyzm”,
»autyzm atypowy” czy ,zesp6t Aspergera” bedg odnosic sie do konkretnych
diagnoz z klasyfikacji ICD-10. Wkrotce, wraz z przyjeciem jako wigzacej ko-
lejnej wers;ji ICD, klasyfikacji ICD-11, bedzie obowigzywato w wymienionych
systemach pojecie zaburzenia ze spektrum autyzmu.

Poza ICD w diagnostyce spektrum wykorzystywano i wykorzystuje sie takze
DSM. W tej klasyfikacji autyzm po raz pierwszy pojawit sie w 1952 r. DSM
jest klasyfikacjg zaburzen psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa Psy-
chiatrycznego — jej ostatnia weryfikacja DSM-5 zostata wydana 18 maja
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2013 r. Gdy przygladamy sie kryteriom diagnostycznym, widoczne sg istotne
réznice. W DSM-5 nie ma doktadnego podziatu na rézne zaburzenia klinicz-
ne, natomiast wprowadzono trzy poziomy okreslajgce ciezko$¢ zaburzen.
W ICD-11 zaburzenia ze spektrum autyzmu sg klasyfikowane ze wzgledu na
poziom funkcjonowania intelektualnego oraz zaburzenia w zakresie jezyka,
co jest dodatkowo opisane w swietle Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjo-
nowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ang. International Classification of
Functioning, Disability and Health, ICF). |dea jest taka, ze diagnoze spektrum
autyzmu zgodnie z kryteriami ICD-10 uzupetni profil ICF.

Z funkcjonujacych w literaturze licznych definicji spektrum autyzmu szcze-
gblng uwage warto zwrécié na definicje przedstawiong przez Jamesa Mor-
risona (2016, s. 40). Zgodnie z nig zaburzenie ze spektrum autyzmu jest nie-
jednorodnym zaburzeniem neurorozwojowym o zréznicowanym nasileniu
i objawach. Zwykle diagnozuje sie je we wczesnym dziecinstwie, a objawy
utrzymujg sie do dorostosci. Niemniej jednak, pod wptywem doswiadczen
zyciowych i edukacji, objawy moga ulec ewolucji.

Warto podkresli¢, ze w 2010 r. w Polsce wprowadzono specjalny kod doty-
czacy autyzmu — (12-C), ktéry jest uzywany przez zespoty odpowiedzialne
za orzekanie o niepetnosprawnosci. Dzieki temu mozliwe jest skuteczniejsze
monitorowanie liczby oséb z autyzmem oraz innymi zaburzeniami z grupy
CZR, co ma kluczowe znaczenie m.in. dla ksztattowania oferty sSwiadczen
skierowanych do tej grupy pacjentéw (Prokopiak, 202043, s. 14).

Wspodtczesne koncepcje dotyczgce przyczyn autyzmu sg wielorakie i nie za-
wsze jednoznaczne. Wiekszos¢ specjalistow zgadza sie, ze jest to zaburze-
nie wynikajgce z potaczenia czynnikéw genetycznych (Alibutud i in., 2023)
i Srodowiskowych (Jia, Li, 2023; Keil-Stietz, Lein, 2023; Mourkani i in., 2023).
Wedtug Simona Baron-Cohena i Patricka Boltona (za: Chrzanowska, 2015,
s. 475) teorie dotyczgce etiologii autyzmu mozna podzieli¢ na cztery gtéwne
kategorie:

e podejscie psychologiczne i psychoanalityczne, ktére wskazuje jako
przyczyny autyzmu traumatyczne doswiadczenia z dziecinstwa lub
trudnosci w nawigzywaniu relacji;

e podejscie genetyczne, koncentrujgce sie na dziedzicznosci;
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¢ podejscie srodowiskowe, tgczace spektrum z wptywem czynnikow
chemicznych i biochemicznych, a takze funkcjonowaniem osrodko-
wego uktadu nerwowego;

* podejscie syntetyczne, integrujgce perspektywe genetyczng i bio-
medyczng (zob. Prokopiak, 2017, s. 15-20).

Analiza literatury naukowej ukazuje wiele zaburzen towarzyszacych auty-
zmowi. W$réd nich znajdujg sie zaburzenia:

* rozwojowe, takie jak: deficyty intelektualne, problemy z jezykiem,
trudnosci z koncentracjg, nadpobudliwos$é¢ czy opdznienia motorycz-
ne;

e psychiatryczne, w tym lek, depresja czy zaburzenia obsesyjno-kom-
pulsywne;

e behawioralne, takie jak agresja czy autoagresja;

e sensoryczne, obejmujgce nadwrazliwos¢ czy niedowrazliwo$é zmy-
stow;

® neurologiczne, np. padaczka czy tiki;

e gastrologiczne, takie jak problemy z jedzeniem czy bdle brzucha;

® snu (za: Prokopiak, 2020b).

Dane Fundacji SYNAPSIS pokazuja, ze rodzice i opiekunowie oséb z auty-
zmem najczesciej zgtaszajg nadwrazliwos¢ (43%), alergie (29%), choroby so-
matyczne (13%), afazje (9%) oraz epilepsje i depresje (Raport 2013..., 2014,
s. 197; Khachadourian i in., 2023).

W kontekscie prezentowanej analizy niezbedne jest odniesienie do fundamen-
talnych badan dotyczacych etiologii autyzmu. Istnieje wyrazna korelacja mie-
dzy czynnikami srodowiskowymi a wystepowaniem objawow autystycznych.
llustracyjnym przyktadem jest eksperyment przeprowadzony przez Harlowa,
w ktérym izolacja matp w poczatkowym etapie ich zycia indukowata zacho-
wania o charakterze autystycznym oraz deficyt w zdolnosci do nawigzywania
interakcji spotecznych (Blum, za: Gerhardt, 2010). Analogiczne obserwacje do-
konano w przypadku rumunskich dzieci przebywajgcych w sierocincach, ktére
byty pozbawione relacji z opiekunami i izolowane w tézeczkach (Chuganii in.,
cyt. za Gerhardt, 2010). Absencja interakcji spotecznych w pierwszych trzech
latach zycia ma negatywny wptyw na rozwdj kory przedczotowej w strukturze
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mdzgowej. Mechanizmy odpowiedzialne za ograniczone zdolnosci interakgji
spotecznych u o0sdb z autyzmem sg ztozone i wielowymiarowe. Jak zauwazajg
specjalisci od mdzgu: ,Rozwdj mdzgu dziecka jest gteboko uwarunkowany do-
Swiadczeniami z ludzmi” (Gerhardt, 2010, s. 29).

PAMIETAJ:

Badanie w kierunku trudnosci komunikacyjnych i spotecznych, w tym
spektrum autyzmu, mozna rozpoczgé¢ w pierwszych miesigcach zycia
dziecka, nie dopuszczajgc do rozwoju wszystkich objawéw wskazuja-
cych na autyzm. Zanim trafimy do specjalisty, mozemy samodzielnie
wykonac¢ badania przesiewowe.

Etiologia autyzmu nie jest wystarczajgco rozpoznana, ale od pierwszych
miesiecy w rozwoju matego dziecka zagrozonego autyzmem kluczowe
jest zintensyfikowanie relacji z najblizszymi (rodzice, rodzenstwo, dziad-
kowie itp.).

16.2. ODPOWIEDZ NA TRUDNOSCI KOMUNIKACYJNE
| SPOLECZNE U MALYCH DZIECI ZAGROZONYCH
ZABURZENIAMI ZE SPEKTRUM AUTYZMU

Gtéwnym powodem poszukiwania specjalistycznej pomocy przez rodzicéw
dzieci z podejrzeniem zaburzen ze spektrum autyzmu, zwykle ok. 3. roku
zycia dziecka, jest brak mowy (por. Prokopiak, 2015)%*. Predyktory autyzmu,
w tym szczegdlnie ktopoty w komunikacji, widoczne sg jednak znacznie
wczesniej (Prokopiak, 2011; Deconinck, Soncarrieu, Dan, 2013)%2. Dziecko,

2L W Centrum Terapii Autyzmu Alpha, gdzie autorka tego rozdziatu prowadzi badania
kliniczne, zrealizowano wsparcie dla ponad 1500 rodzin z matymi dzie¢mi z zaburzenia-
mi ze spektrum autyzmu. Wsparcie to obejmowato proces diagnostyczny majacy na celu
potwierdzenie lub wykluczenie diagnozy ASD, konsultacje, opracowanie indywidualnych
programow terapeutycznych do stosowania w srodowisku domowym, a takze, w miare
mozliwosci, bezposrednia terapie indywidualng. Zauwazono, ze powyzej potowy tych ro-
dzin zwrécito sie o pomoc ze wzgledu na brak mowy u swojego trzyletniego dziecka.

22 Dzieci rozwijajgce sie w sposob typowy juz w 6. miesigcu zycia demonstrujg wzrost
uwagi w reakcji na mowe skierowang do nich. Natomiast dzieci z grupy ryzyka ASD w 6.
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gdy tylko sie urodzi, nie ma spektrum autyzmu, objawy nie sg widoczne,
nie mozemy postawic diagnozy, ale mozemy stwierdzi¢, ze dziecko ma pre-
dyspozycje do rozwoju wszystkich objawéw wynikajgcych z tego zaburzenia
(Alonim, 2018; Bouw i in., 2022).

Wobec tych stwierdzedn mozna pytac: Czy dzieci zagrozone autyzmem au-
tentycznie unikajg interakcji i komunikacji spotecznej (por. Costescu i in.,
2022)? Analiza badawcza przeprowadzona przez Ewe Pisule (2003) dotycza-
ca interakcji miedzy dzie¢mi z autyzmem a ich opiekunkami dostarcza tu
cennych wynikéw. Badanie zachowan dzieci z autyzmem ukazuje momenty
gotowosci do interakcji z matka, w tym incydentalne wymiany komunika-
cyjne, ktére mogg stanowi¢ wstep do bardziej rozbudowanych interakgji.
Niemniej jednak matki, doswiadczajgce czesto poczucia bezradnosci od
pierwszych chwil zycia swojego dziecka, mogg przeoczy¢ owe sygnaty. Ska-
dingd bywajg one trudnoscig nawet dla ekspertow w dziedzinie terapii. Pro-
blem staje sie bardziej skomplikowany, gdy brak postepéw w budowaniu
relacji z dzieckiem przekfada sie na intensywne obcigzenie emocjonalne dla
matki (Pisula, 2003, s. 97). Nierozpoznawane przez opiekunke préby nawia-
zania kontaktu przez dziecko mogg prowadzi¢ jg do przyjmowania posta-
wy dyrektywnej w interakcjach, majacej na celu skupienie uwagi dziecka.
W odpowiedzi na takie zachowanie matki dzieci czesto manifestujg opér,
ktéry moze przybrac¢ forme aktywnego sprzeciwu lub przerwania interakcji.
W obawie przed narzucaniem swojej woli matki z czasem przyjmujg bardziej
bierng postawe. W literaturze naukowej podkresla sie, ze interakcje miedzy
opiekunem a niemowleciem sg czesto zsynchronizowane. To niemowle ini-
cjuje ,dialog”, podczas gdy opiekun odpowiada na bodzce emitowane przez
dziecko (Trevarthen, za: Markiewicz, 2004). Wedtug Colwyna Trevarthena
taka wymiana komunikacyjna jest wzmocnieniem dla obu stron i zaspokaja
wrodzone potrzeby, bez potrzeby angazowania dodatkowych stymulantow.

miesigcu zycia nie wykazujg analogicznego wzrostu uwagi w odpowiedzi na mowe (Cha-
warska i in., 2013). Ponadto niemowleta diagnozowane pézZniej z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu poswiecajg znacznie mniej czasu na kontakt wzrokowy, w poréwnaniu
z dzie¢mi rozwijajgcymi sie typowo lub z opdznieniem rozwoju. Obserwuje sie rowniez,
ze czesciej koncentrujg swoje spojrzenie na ustach rozmdéwecy niz pozostate grupy dzieci
(por. Prokopiak, 2011).
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Interakcje komunikacyjne pomiedzy matkg a dzieckiem z autyzmem nie za-
wsze odpowiadajg oczekiwaniom uczestnikdw. Pozostaje kwestig otwarta,
czy mozliwe jest optymalizowanie tego dialogu lub nabycie umiejetnosci pro-
wadzenia go efektywnie. Dzieci z autyzmem czesto angazowane sg W specja-
listyczne programy terapeutyczne, w ramach ktdrych przyswajajg standar-
dowe zwroty jezykowe, np. takie jak ,dzied dobry”. Niemniej jednak mowa
wyuczona w ten sposdb bywa automatyczna i nie stuzy autentycznej komu-
nikacji. Felicie Affolter (1997) zauwaza, ze chociaz rutynowe procedury mogg
upraszczac codzienne funkcjonowanie, majg one charakter restrykcyjny i nie
sprzyjajg autentycznemu rozwojowi. Charakteryzujg sie sztywnoscig i nie sg
elastyczne wobec zmieniajgcych sie okolicznosci. Analizujgc strategie radzenia
sobie z problemami przez dzieci z zaburzeniami percepcyjnymi, Affolter pod-
kresla nieadekwatnosc opierania sie wytgcznie na interwencjach behawioral-
nych. Mimo ze systematyczne ¢wiczenia mogg prowadzi¢ do pewne;j fluktuacji
kompetenc;ji, nie gwarantujg one holistycznego rozwoju. Nawet zaawansowa-
ne praktyki terapeutyczne mogg okazac sie niewystarczajgce, zwtaszcza gdy
dziecko jest konfrontowane z nieznang mu sytuacjg, w ktérej nabyte wcze-
$niej umiejetnosci moga by¢ niewystarczajgce (Affolter, 1997, s. 195).

Dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu prezentujg wyzwania w zakre-
sie komunikacji, a pojedyncze, wyodrebnione ¢wiczenia nie sg adekwatnym
rozwigzaniem w celu przezwyciezenia tych trudnosci. Niezmiernie istotne
jest angazowanie ich w autentyczne interakcje spoteczne, szczegdlnie w sfe-
rze rodzinnej. Dziecko z autyzmem, choé wymaga specjalistycznego podej-
$cia i adaptowanych strategii komunikacyjnych, jest zdolne do prowadzenia
konstruktywnego dialogu. Imperatywem jest, by inicjatywa w komunika-
cji wychodzita od dziecka, a rodzic lub terapeuta petnili role partnera re-
sponsywnego, reagujgcego na potrzeby. Znaczenie tego aspektu poteguje
sie w poczatkowym etapie zycia, kiedy rados¢ ze spotkania, bycia razem
oraz wzajemne porozumienie odgrywajg kluczowg role tworzacej sie rela-
cji. Istotnie, dzieci z autyzmem intuicyjnie wyczuwajg autentycznosé oraz
szacunek drugiej strony. Hanna Olechnowicz (1999) akcentuje, ze integracja
dotyku z wypowiadanym stowem i przezywang emocjg stanowi fundament
dla ksztattowania sie autentycznej komunikacji werbalnej. Aby dzieci z au-
tyzmem rozwijaty kompetencje komunikacyjne i uczestniczyty w ciggtym
dialogu, konieczne sg autentyczne, gtebokie relacje. Do tego niezbedne jest
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rozwiniecie przez terapeute czy rodzica umiejetnosci rozpoznawania mo-
mentow gotowosci dziecka do interakcji komunikacyjnej.

Postulowane sg przy tym pedagogiczne metody niedyrektywne. Pedagogi-
ka niedyrektywna koncentruje sie na kreacji otoczenia sprzyjajgcego rozwo-
jowi osoby, nie narzucajac jej konkretnych $ciezek postepowania. Central-
nym punktem tej koncepciji, zainspirowanej przez Carla Rogersa (Smelova,
2014), jest ksztattowanie gtebokich relacji miedzyludzkich oraz generowanie
Srodowiska sprzyjajgcego rozwojowi. Zaktada sie, ze osoba jest zdolna do
indywidualnych wyboréw i przejecia odpowiedzialno$ci. W tym ujeciu wy-
chowawca jest empatycznym towarzyszem dialogu, ktéry petni funkcje ak-
ceptujgcego wspotrozmowecey, nie narzucajgc jednoczesnie swojej perspek-
tywy. Aczkolwiek pedagogika niedyrektywna podkresla autonomie dziecka,
nie marginalizuje ona aktywnego zaangazowania pedagoga. Jak zauwaza
Bogustaw Sliwerski (2005), mimo $wiadomej intencji wychowawcy, ta kon-
cepcja odrzuca dogmatyzm i autorytatywnos$é tradycyjnych podejs¢ edu-
kacyjnych. Dla Rogersa adaptacja takiej postawy byfa wyzwaniem i doma-
gata sie odwagi. Uzupetni¢ nalezy, ze takie podejscie niejednokrotnie bywa
przedmiotem krytyki, przede wszystkim ze wzgledu na nadmierng autono-
mie przyznawang dziecku (Smelova, 2014).

Badania Mahoneya, Fingera i Powella, prezentowane przez Pisule (2003),
wskazujg, ze styl opiekuriczy matki odpowiadat za ok. 25% wariantéw roz-
woju potomstwa. Zbyt autorytatywne podejscie matki wywierato destruk-
tywne dziatanie na rozwdj. Dodatkowe badania potwierdzajg, ze matki
dzieci z zaburzeniami w rozwoju prezentuja wyzszy poziom dyrektywnosci.
Ewa Pisula (2003) analizuje réznorodne uwarunkowania takiego zachowa-
nia, ktére moga mieé zréodto w osobowosci matki, odpowiedzi na pasywnos¢
dziecka czy tez strategiach adaptacyjnych.

Dyrektywne metody stosowane we wczesnym dziecinistwie mogg sprzyjaé
ksztattowaniu umiejetnosci, jednakze nie rozwigzuja one fundamentalnych
kwestii zwigzanych z autyzmem. Wedtug analiz Olechnowicz podstawowym
celem interwencji w kontekscie autyzmu jest zmniejszenie poziomu leku i dys-
komfortu dziecka. Zasadniczg role w tej problematyce petni terapia ukierun-
kowana na relacje i dialog. Jak podkresla Olechnowicz (2004, s. 70): ,,Dopdki
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lek pozostaje na podwyzszonym poziomie, wszelkie inicjatywy edukacyjne
sg obarczone ryzykiem niepowodzenia. Niemniej jednak, gdy proces uczenia
sie staje sie dostepny, ma to znaczgcy wptyw na redukcje tego leku”. Nalezy
podkresli¢, ze fundamentalne wyzwania autyzmu nie zostang przezwyciezo-
ne jedynie przez praktyki ¢wiczeniowe. Kluczowa jest roznorodnos¢ interakgji
i doswiadczen. Metody terapeutyczne zaproponowane przez Hanne Olech-
nowicz, Virginie Axline, Stanleya Greenspana i Serene Wieder majg swoje fun-
damenty w terapii przez zabawe i sg zgodne z Rogersowskim podejsciem nie-
dyrektywnym. Autonomia dzieci z autyzmem moze by¢ harmonijnie tgczona
z autonomig innych oséb. Chociaz dzieci potrzebujg dyrektywnej nauki i éwi-
czen rozwijajacych ich zdolnosci intelektualne, rownie wazna jest terapia wiezi
i dialogu. Jak wskazuje Olechnowicz, to tylko pozorna sprzeczno$é. Dodajmy,
ze w Polsce metody Axline czy Greenspana sg wcigz mato znane.

PAMIETAI:

Mate dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, w obecnosci osdb ak-
ceptujacych je i stwarzajgcych pozytywne srodowisko, rozwijajg kom-
petencje w zakresie budowania relacji i komunikacji. Kluczowg role
w tym procesie odgrywajg zatozenia pedagogiki niedyrektywnej oraz
doswiadczenia w zakresie terapii.

Praktykowanie niedyrektywnosci, aktywna obserwacja oraz odzwier-
ciedlenie reakcji dziecka stanowig skomplikowane wyzwanie dla specja-
listy. Fundamentalne znaczenie ma tutaj zdolnos$¢é do precyzyjnej obser-
wacji zachowan dziecka oraz przekonanie o tym, ze to wtasnie dziecko
posiada najgtebsze zrozumienie swojej unikatowej trajektorii rozwojo-
wej. W praktyce dla wielu specjalistéw jest to duze wyzwanie.

W pierwszych latach zycia dziecka zagrozonego spektrum autyzmu in-
terwencje powinny by¢ skierowane na rozwijanie poczucie bezpieczen-
stwa, z terapig skoncentrowang na budowaniu relacji i dialogu z naj-
blizszymi. Podejscie to odrzuca dogmatyczne i autorytarne metody
tradycyjnej edukaciji.

Polskie praktyki terapeutyczne, niekoniecznie opierajgce sie na meto-
dach Axline czy Greenspana, powinny uwzglednia¢ zasady pedagogiki
niedyrektywnej oraz podkreslac¢ znaczenie relacji i komunikacji w pracy
z dzieémi ze spektrum autyzmu.
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16.3. WCZESNE WSPOMAGANIE ROZWOJU | WSPARCIE
RODZIN KIEROWANE DO DZIECI Z TRUDNOSCIAMI
SPOLECZNYMI | KOMUNIKACYIJNYMI, W TYM DO DZIECI
Z ZABURZENIAMI SPEKTRUM AUTYZMU

Mimo ze temat wsparcia kierowanego do rodzin z dzie¢mi z niepetnospraw-
noscig pojawia sie wielokrotnie w dyskursie naukowym i publicznym, to
jednak relatywnie zbyt mato uwagi przywigzuje sie w nim do kontekstu
wychowawczego dzieci z autyzmem (por. Prokopiak, 2013). Istotne kwestie
wymagajgce rozwazenia obejmujg identyfikacje podmiotéw udzielajgcych
wsparcia, metody jego Swiadczenia oraz momenty, w ktérych jest ono klu-
czowe. Rodziny wychowujgce dziecko ze spektrum autystycznym potrzebujg
wsparcia spotecznego dostosowanego do ich unikalnej sytuacji oraz wspar-
cia instrumentalnego, zapewniajacego niezbedne informacje na temat do-
stepnych metod leczenia i terapii. W Polsce najczestszym zréddtem wsparcia
dla takich rodzin sg lekarze oraz terapeuci.

Rodzice dzieci z autyzmem w pierwszej kolejnosci kierujg sie ku lekarzom
w poszukiwaniu efektywnych metod interwencji. Oprdcz lekarzy, rodzice cze-
sto konsultujg sie z terapeutami w celu poznania efektywnych strategii tera-
peutycznych. Jednakze warto podkresli¢, ze wiele z metod polecanych w Pol-
sce nie posiada solidnej podstawy naukowej potwierdzajacej ich skutecznosc.

W procesie wsparcia srodowiska wychowawczego oséb ze spektrum auty-
zmu wazna jest wieloaspektowa wspodtpraca. Rodzice, lekarze i terapeuci
winni sie wzajemnie wspieraé. Podstawg wspoétpracy musi byé z kolei rzetel-
na wiedza naukowa oraz odpowiednia podbudowa teoretyczna terapii. Jest
to szczegdlnie wazne w kontekscie istniejgcych metod pracy terapeutyczne;j,
ktére mogg by¢ postrzegane jako naruszajgce prawa dziecka z autyzmem.
Rodzicéw i opiekundw nalezy edukowac o réznych dostepnych modelach
terapii, w tym ESDM (The Early Start Denver Model) — modelu wczesnego
startu matego dziecka z autyzmem. Badania wskazujg, ze mato dyrektywne
podejscie matek do dzieci z autyzmem, oparte na wrazliwosci i unikaniu kar,
sprzyja lepszemu rozwojowi poznawczemu dziecka.
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W kontekscie terapii niedyrektywnej Virginia Axline sformutowata osiem
fundamentalnych zasad juz kilkadziesigt lat temu (Bokus, 1979). S one
szczegdlnie istotne w pracy z mtodymi pacjentami dos$wiadczajgcymi pro-
blemoéw spotecznych i komunikacyjnych. Kolejno zasady te przedstawiajg
sie nastepujaco:

Ustanowienie relacji: Terapeuta powinien nawigzac z pacjentem re-
lacje opartg na cieple i przyjaznym podejsciu, co sprzyja skutecznej
komunikacji.

Bezwarunkowa akceptacja: W podejsciu terapeuty kluczowa jest
petna akceptacja dziecka, niezaleznie od jego indywidualnych cech
czy zachowan.

Stworzenie atmosfery swobody: Istotne jest, by terapeuta kreowat
warunki, w ktorych pacjent czuje sie swobodnie i moze wyrazac¢ swo-
je uczucia bez obaw przed ocena.

Rozpoznawanie i odzwierciedlanie uczu¢: Terapeuta powinien do-
ktadnie identyfikowac i odzwierciedla¢ emocje dziecka, co pozwala
pacjentowi na gtebszg introspekcje i lepsze zrozumienie wtasnych re-
akgji.

Respektowanie autonomii: Terapeuta uznaje i szanuje zdolnos¢
dziecka do samodzielnego rozwigzywania problemoéw, traktujgc je
jako podmiot odpowiedzialny za wtasne decyzje.

Responsywne wsparcie: W trakcie sesji terapeutycznej to dziecko
dyktuje kierunek spotkania, przy czym terapeuta nie narzuca wtasne-
g0 scenariusza ani nie kieruje rozmowa.

Nieprzyspieszanie procesu: Terapeuta powinien unika¢ forsowania
postepdw w terapii, respektujgc naturalne tempo pacjenta.
Znaczenie ograniczen: Chod terapia zaktada pewng swobode, istniejg
jasno okreslone granice: dziecko nie moze celowo niszczy¢ otoczenia,
atakowac terapeuty czy innych pacjentéw. Rownie wazne jest, aby
terapeuta chronit dziecko przed potencjalnym zagrozeniem.

Wspotczesny model pracy z dzieckiem ze spektrum autyzmu to Model Wcze-
snego Startu z Denver dla mtodszych dzieci. Stworzenie Modelu Wczesnego
Startu w Denver (ESDM) dla dzieci z autyzmem przypisuje sie pracom Sally
J. Rogers i Geraldine Dawson. Model ESDM ktadzie nacisk na intensyfikacje
spotecznych interakcji dziecka z otoczeniem. Jego kluczowe zatozenie polega
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na wzmacnianiu i nagradzaniu spotfecznych inicjatyw dziecka oraz pomocy
rodzicom w interpretacji sygnatow wysytanych przez dziecko. Ambicjg me-
tody ESDM jest multiplikacja sytuacji uczacych, z jakimi dziecko ma kontakt
kazdego dnia, przy jednoczesnym skupieniu na jakosci relacji i wrazliwosci
dorostych na potrzeby dziecka.

Poczatki publikacji na temat ESDM datowane sg na lata 80. XX w. Istotne
elementy tej metody, takie jak koncentracja na emocjonalnych reakcjach
dziecka, réwnowaga w interakcjach spotecznych czy podejscie do rozwoju
jezyka bazujgce na naturalnych gestach, zostaty zaprezentowane w 1986 r.
Istnieje bogaty zasob literatury naukowej potwierdzajgcej efektywnosc¢ tego
podejscia w terapii. Niewatpliwg zaletg ESDM jest uniwersalny charakter —
model moze by¢ adaptowany przez réznych specjalistéw w wielu $rodowi-
skach, od domu po placowki edukacyjne czy kliniki.

W ramach ESDM kluczowe jest systematyczne zbieranie danych, majgce na
celu ocene efektywnosci terapii i optymalizacje osigganych postepdéw. To
holistyczne podejscie uwzglednia szerokg game umiejetnosci rozwijanych
w dziecinstwie, wtgczajgc jezyk, interakcje spoteczne, uwage i wiele innych.
Jezeli postepy nie spetniajg oczekiwan, ESDM proponuje zintegrowany sys-
tem interwencji oparty na dowodach naukowych.

Terapeuci specjalizujgcy sie w ESDM muszg wykaza¢ sie zaawansowanym
repertuarem umiejetnosci, wigczajac w to kontrolowanie uwagi pacjenta,
techniki dydaktyczne, regulacje emocji czy dostosowywanie uzywanego je-
zyka do etapu rozwoju dziecka.

PAMIETAI:

Autyzm jako zaburzenie rozwojowe stanowi specyficzne wyzwanie dla
catego srodowiska wychowawczego, szczegdlnie dla rodzicow dziecka
ze spektrum autyzmu, ale réwniez catej rodziny, gdyz konsekwencje
tego zaburzenia dotykajg catej rodziny. Rodzice dziecka z autyzmem
wymagajg specjalnej troski i pomocy na kazdym etapie przezywania
rodzicielstwa — szczegdlnego wsparcia spotecznego, instrumentalnego,
socjalnego. Kluczowe kwestie to identyfikacja zrédet wsparcia, metody
Swiadczenia pomocy oraz odpowiednie momenty wsparcia.
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Najczestszym Zrédtem wsparcia sg lekarze i terapeuci, jednak nie
wszystkie polecane w Polsce metody majg potwierdzong skutecznosé
naukowa. Wieloaspektowa wspodtpraca miedzy rodzicami, lekarzami
i terapeutami oparta na rzetelnej wiedzy naukowej jest kluczem do
efektywnego wsparcia osob ze spektrum autyzmu.

16.4. WSPOLPRACA Z RODZINA W ZAKRESIE WCZESNEGO
WSPOMAGANIA ROZWOJU DZIECKA

Badania naukowe dowodzg znaczacej roli rodzicow w procesie terapeu-
tycznym dzieci, zwtaszcza w kontekscie wczesnego wspomagania rozwoju.
Udowodniono, ze skutecznos¢ terapii maleje, jezeli nie angazuje sie w nig
opiekunéw. Rodzice, jako pierwsi ,znaczacy inni” w zyciu dziecka, odgry-
waja kluczowa role w jego rozwoju i adaptacji, a ich wtgczenie do procesu
terapeutycznego pozwala im na gtebsze poznanie potrzeb, mozliwosci oraz
ograniczen swojego dziecka (Cytowska, 2008, s. 17-18).

Przeglad programoéw wczesnego wspomagania rozwoju w kilkunastu pla-
cowkach w réznych wojewddztwach w Polsce ujawnia pewne braki w tym
obszarze (por. Prokopiak, 2016). Zespoty terapeutyczne czesto nie sg wy-
starczajgco przygotowane do zaawansowanego wsparcia rodziny. W pro-
gramach dominuje przekazywanie informacji rodzicom o wydarzeniach
w placdéwkach i krétka instrukcja po zajeciach. Mimo ze rzagdowy program
z lat 2005-2007 proponowat szeroko zakrojone wsparcie dla rodzin, prak-
tyka pokazuje, ze wiele z tych zatozen nigdy nie byto w petni realizowanych
(Cytowska, 2008, s. 18).

W zatozeniach takie wsparcie miatoby obejmowad nie tylko doradztwo
w réznych dziedzinach zycia, lecz takze wsparcie psychologiczne, psycho-
terapeutyczne czy psychiatryczne, organizacje spotkan dla rodzicéw w po-
dobnej sytuacji czy dostep do wypozyczalni specjalistycznego sprzetu
(Sprawdz, jak skorzysta¢ z wypozyczalni — Panstwowy Fundusz Rehabilita-
cji Osdb Niepetnosprawnych, pfron.org.pl, dostep dn. 02.11.2023). Nieste-
ty, wiele wskazuje na to, ze obecnie funkcjonujace zespoty terapeutyczne
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nie s3 w petni przygotowane do swiadczenia tak réznorodnej pomocy.
Dodatkowo, nadal z powodu ograniczonej liczby godzin przeznaczonych
na wczesne wspomaganie rozwoju wielu rodzicéw rezygnuje z mozliwych
form wsparcia na rzecz bezposredniej pracy specjalistow z ich dzie¢mi
(Braun, Niedzwiedzka, 2015, s. 19).

Taka sytuacja jest niekorzystna zaréwno dla dzieci, jak i dla rodzicéw. Bez
wsparcia i odpowiedniego przygotowania rodzice mogg czuc sie zagubieni
i przecigzeni odpowiedzialnoscig. Dziecko natomiast nie otrzymuje petnego
wsparcia, ktdre jest mu potrzebne do prawidtowego rozwoju. Dlatego tez
istnieje pilna potrzeba zwiekszenia kompetencji zespotéw terapeutycznych
w zakresie wsparcia rodziny oraz bardziej holistycznego podejscia do proce-
SU wczesnego wspomagania rozwoju.

PAMIETAI:

Autyzm jako zaburzenie rozwojowe stanowi wyzwanie zaréwno dla
dzieci, jak i dla ich rodzin. Juz w pierwszych miesigcach zycia mozliwe
jest przeprowadzenie badan w kierunku identyfikacji trudnosci komuni-
kacyjnych i spotecznych, w tym spektrum autyzmu, co pozwala na wcze-
sng interwencje, nawet przed pojawieniem sie wszystkich objawdw.
Mimo Zze etiologia autyzmu nie jest w petni rozpoznana, kluczowe jest
wzmocnienie relacji z najblizszymi od pierwszych miesiecy zycia dziec-
ka. Terapie powinny skupiac sie na budowaniu relacji, dialogu i poczuciu
bezpieczenstwa.

Polskie praktyki terapeutyczne, chociaz réznorodne, powinny w wiek-
szym stopniu kierowaé sie zasadami pedagogiki niedyrektywnej, re-
sponsywnej, ktadgc nacisk na relacje i komunikacje w pracy z dzie¢mi ze
spektrum autyzmu.

Dla rodzicéw dzieci z autyzmem kluczowe jest wsparcie spoteczne, instru-
mentalne i emocjonalne na réznych etapach rodzicielstwa. Mimo ze le-
karze i terapeuci sg najczestszym zrédtem wsparcia, nie wszystkie stoso-
wane w Polsce metody posiadajg naukowe potwierdzenie skutecznosci.
Wiaczenie rodzicow do procesu terapeutycznego, ze wzgledu na ich
fundamentalng role w zyciu dziecka, ma kluczowe znaczenie dla sku-
tecznosci interwencji.
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WCZESNE WSPOMAGANIE ROZWOJU
| WSPARCIE RODZIN KIEROWANE DO DZIECI
y 4 NIEPEtNOSPRAWNOéCIA RUCHOWA

KATARZYNA KRUS

WPROWADZENIE

Kiedy analizujemy funkcjonowanie dziecka z niepetnosprawnoscig ruchowg,
konieczne jest spojrzenie na fakt niepetnosprawnosci z kilku wymiaréw. Nie-
petnosprawnosé w wymiarze fizycznym dotyczy zmian w budowie i/albo funk-
cjonowaniu narzgdu ruchu, co moze skutkowaé m.in. trudnosciami w prze-
mieszczaniu sie, wykonywaniu czynnosci samoobstugowych, dolegliwosciami
bélowymi i koniecznoscig rehabilitacji ruchowej. Niepetnosprawnos¢ fizyczna
to jednak nie tylko zaburzone funkcjonowanie struktur ciata wymagajgce dzia-
tan usprawniajgcych, to przede wszystkim sytuacja cztowieka, ktéry funkcjo-
nuje w zrdéznicowanych srodowiskach, petni rozmaite role spofeczne, a stan
fizyczny, w jakim sie znajduje i Srodowisko mogg wzmagac ryzyko ograniczenia
aktywnosci i restrykcji w uczestnictwie. Ograniczenia uczestniczenia oznaczajg
problemy, jakie dana osoba z niepetnosprawnoscia moze napotkac w réznych
sytuacjach, angazujac sie w zycie spoteczne. Ocena funkcjonowania fizyczne-
go, spotecznego i emocjonalnego dziecka z niepetnosprawnoscig powinna by¢
oparta na zatozeniach biopsychospotecznego modelu niepetnosprawnosci.

Wystgpienie niepetnosprawnosci ruchowej u dzieci moze miec rézng etiolo-
gie. Podobnie, niejednorodny jest zakres uszkodzenia narzgdu ruchu i jego
wptyw na codzienne funkcjonowanie jednostki, a tym samym obraz funk-
cjonowania 0s6b z niepetnosprawnoscig ruchowa. Problemy ruchowe dzieci
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nie sg zwykle trudnoscig wyizolowang. Mogg przektadac sie na doswiad-
czenia poznawcze, funkcjonowanie spoteczne oraz poziom samodzielnosci
(Konieczna, Krus, 2023).

PAMIETAJ:

Dysfunkcje narzadu ruchu, z pominieciem szczegdtowych przyczyn ich

wystgpienia, mozna podzieli¢ na dwie kategorie:

1. Deficyty budowy anatomicznej: braki, deformacje w anatomicznej
strukturze, nieprawidtowa budowa stawow skutkujgca brakiem lub
ograniczeniem ruchomosci w ich zakresie.

2. Zaburzenia czynnosci motorycznych (w tym wypadku anatomiczna
struktura jest zachowana): porazenia, niedowtady, zaburzenia sity,
masy i napiecia miesniowego (Kurkus-Rozowska, 2002).

Podziat niepetnosprawnosci ruchowej z uwzglednieniem lokalizacji jej wy-
stgpienia obejmuje:

a) dysfunkcje pochodzenia mézgowego, bedgce wynikiem uszkodzen
struktur neurologicznych mézgowia, m.in. mézgowe porazenie dzie-
ciece;

b) dysfunkcje pochodzenia rdzeniowego — uszkodzenie umiejscowione
w obszarze rdzenia kregowego, m.in. w wyniku wypadku, urazu me-
chanicznego, nowotworu rdzenia, wrodzonych wad takich jak rozsz-
czep kregostupa;

c) dysfunkcje pochodzenia obwodowego, bedgce wynikiem uszkodzen
w obszarze korniczyn, np. amputacji, ztaman, uszkodzern mechanicz-
nych (Maciarz, 2005).

17.1. MOGZGOWE PORAZENIE DZIECIECE A MOZLIWOSCI
MOTORYCZNE DZIECKA

Mdzgowe porazenie dzieciece to zbiorcze pojecie obejmujgce trwate, rézno-
rodne zaburzenia napiecia miesni, czynnosci ruchowych i postawy wywofa-
ne uszkodzeniem madzgu lub nieprawidtowosciami w jego rozwoju nabyty-
mi w okresach zycia wewnatrztonowego, okotoporodowym lub wkrétce po
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urodzeniu (Ingram, 1984). Epidemiologia wystepowania mézgowego pora-
zenia dzieciecego w krajach rozwinietych waha sie pomiedzy 1 a 3,3 i wraz
z postepem medycyny powoli nieznacznie rosnie (Jézwiak, Idzior, 2015).
W Polsce jest to okoto dwojga, trojga dzieci z nieznaczng przewagga chtop-
cow (Borkowska, 1999), natomiast Zofia Kutakowska (2003) podaje, ze jest
to liczba miedzy 2 a 2,5 na 1000 zywo urodzonych niemowlat.

Pamieta;!

Etiologie mdézgowego porazenia dzieciecego dzieli sie na trzy grupy

czynnikow:

e prenatalne: czynniki genetyczne, zaburzenia przemiany materii, za-
kazenia wewnagtrzmaciczne o charakterze bakteryjnym, wirusowym,
pierwotniakowym, cukrzyca matki, napromieniowanie, niedobory wi-
tamin i mikroelementéw, konflikt serologiczny;

e perinatalne (okotoporodowe): wczesniactwo, nieprawidtowa wymia-
na fozyskowa, niedotlenienie, urazy mechaniczne, np. w wyniku po-
rodu kleszczowego;

® postnatalne: nieszczesliwe wypadki, zatrucia, zakazenia bakteryjne
i wirusowe, zapalenia opon mézgowych i mézgu (Sadowska, 2013).

Najczestszymi czynnikami prowadzgcymi do wystgpienia mézgowego pora-
Zenia dzieciecego s3: przedwczesny pordd, niedotlenienie i niedokrwienie
ptodu, skrajnie mata masa ptodu, cigza wieloptodowa, zakazenia w czasie
cigzy oraz wiek matki ponizej 16. roku zycia i powyzej 40. roku zycia (Milew-
skaiin., 2011).

W zaleznosci od rozlegtosci i umiejscowienia uszkodzen neurologicznych,
mozgowe porazenie dzieciece manifestuje sie zréznicowanym zakresem
trudnosci motorycznych i towarzyszgcymi zaburzeniami w zakresie funkgcji
poznawczych, komunikacji, zachowania i sprawnosci zmystéw. Do najczest-
szych trudnosci towarzyszgcych MPD naleza: przewlekty bol (75%), padaczka
(35%), niepetnosprawnosc intelektualna (49%), problemy ze strony uktadu
miesniowo-szkieletowego (28%), zaburzenia zachowania (26%), zaburzenia
snu (23%), zaburzenia wzroku (11%) oraz stuchu (4%) (Novak, Hines, Gold-
smith, 2012). W tabeli 17.1 scharakteryzowano poszczegdlne postacie kli-
niczne modzgowego porazenia dzieciecego.
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TABELA 17.1. POSTACIE KLINICZNE MOZGOWEGO PORAZENIA DZIECIECEGO

Postac kliniczna MPD

Charakterystyczne cechy danej postaci klinicznej MPD

Porazenie kurczowe
potowicze

Zaburzenia czynnos$ci motorycznych konczyny gérnej

i dolnej po tej samej stronie.

Zaleznie od poétkuli, ktéra jest uszkodzona, porazenie moze
by¢ lewo lub prawostronne.

Zaburzenie w wiekszym stopniu dotyczy konczyny gornej.
Wczesnie widoczna jest znaczna asymetria utozeniowa
ciata.

Czesto wystepuje epilepsja.

Wiekszo$¢ dzieci jest w normie intelektualnej.

Przyczyny: niedotlenienie, krwawienia wewnatrzczaszkowe
u dzieci donoszonych, zapalenie opon mézgowo-
rdzeniowych.

Obustronne porazenie
kurczowe

Wieksze nasilenie zmian w funkcjonowaniu konczyn
dolnych niz gérnych.

Postac najtrudniejsza do rozpoznania w pierwszych
miesigcach zycia.

Opodznione siadanie, petzanie, czworakowanie, chodzenie
nieprawidtowe lub nie wystepuje.

Przykurcze przywodzicieli ud, Sciegien Achillesa, deformacje
kosci stop i stawdw biodrowych.

Czeste wady wzroku i zez.

Wiekszos¢ dzieci jest w normie intelektualnej.

Obustronne porazenie
potowicze

Najciezsza posta¢ MPD.

W 60-70% przypadkéw wystepuje epilepsja.

Uszkodzenie kory mézgowej — niepetnosprawnosé
intelektualna, zaburzenia mowy lub brak mowy, zaburzenia
wzroku, stuchu oraz emocjonalne.

Komplikacje uktadu trawiennego, oddechowego, problemy
z kontrolg czynnosci fizjologicznych.

Porazenie miesni twarzy, jezyka, gardta — niedomykanie ust,
Slinienie sie, zaburzenia zucia, potykania, gryzienia.
Zaburzenia wszystkich czynnosci ruchowych,
nieprawidtowosci widoczne tuz po urodzeniu.

Posta¢ moézdzkowa

Spowodowana jest zaburzeniami rozwojowymi oraz
uszkodzeniami mézdzku.

,Beztad moézdzkowy” — zaburzenia koordynacji, réwnowagi,
niemoznos$¢ dostosowania sity i zakresu ruchu.

Zaburzenia mowy.

Oczoplas.
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TABELA 17.1. cD.

Postac kliniczna MPD  Charakterystyczne cechy danej postaci klinicznej MPD

Postac e Wystepowanie niekontrolowanych ruchéw mimowolnych.
pozapiramidowa e Poziom rozwoju intelektualnego na ogot jest prawidtowy.
e Zaburzenia emocjonalne — nadpobudliwos¢, labilnosé
emocjonalna.
e Podwyzszone ryzyko wystgpienia wad stuchu.
® Przyczyna: wysoki poziom bilirubiny, konflikt serologiczny,
niefizjologiczna z6ttaczka.

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie: Czochariska, 1996; Michatowicz, 2001; Kutakowska,
2003; Krol, 2010.

Kazde dziecko z diagnozag mdézgowego porazenia dzieciecego rozwija sie w inny,
swoisty sposob, a trudnosci mogg manifestowac sie z réznym nasileniem
i w innych obszarach. Pierwsze nieprawidtowosci, ktére powinny zaniepokoié
rodzicéw w rozwoju ruchowym matego dziecka, dotyczg przede wszystkim
zaburzen napiecia miesniowego. Ogot nieprawidtowosci ruchowych wynikaja-
cych z deficytéw neurologicznych okresla sie mianem patologicznej motoryki
(Sadowska, 2000). Zmiany w funkcjonowaniu motorycznym, ktére sg najbar-
dziej widoczne u dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym, to przetrwate
odruchy wczesnoniemowlece, a takze obnizone napiecie w osi ciata i pod-
wyzszone dystalnie, w obrebie dtoni i ndg (Nowotny, Czupryna, Domagalska,
2009). Obserwujac dziecko, widzimy silniej zacisniete piesci, potozone czesto
przekrzywia sie i uktada asymetrycznie, ma tendencje do prostowania, preze-
nia ciata, napinania stép. Obnizone napiecie w osi ciata moze manifestowaé
sie refluksem, problemami z przyjmowaniem positkdw, ale takze z opanowa-
niem pierwszych kamieni milowych, takich jak siadanie i czworakowanie.

Obserwacja rozwoju motorycznego dziecka do 2. roku zycia umozliwia okre-
Slenie wstepnych rokowan co do poziomu samodzielnosci i ewentualnych
problemoéw motorycznych w dorostym zyciu. Do takiej oceny stuzy kanadyjski
System Klasyfikacji Funkcji Motoryki Duzej (przypis: skrét z jez. ang. ,,GMFCS”).
Jest to system pieciostopniowy charakteryzujgcy potencjat ruchowy dziecka
na bazie dotychczas opanowanych umiejetnosci ruchowych. Rozszerzona ska-
la GMFCS obejmuje analize zdolnosci motorycznych nie tylko do 2. roku zycia,
lecz takze miedzy 2.a4.,4.a6.,6.a12.i12. a 18. rokiem zycia.
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Pamietaj!
W celu klasyfikacji matego dziecka z mézgowym porazeniem dzieciecym
poszczegdlnym stopniom skali zostaty przypisane nastepujgce umiejet-
nosci:
Stopien I: Siad na podtodze, wstawanie z siadu bez podporu rekami,
czworakowanie, podcigganie do stania, chodzenie przy meblach, a mie-
dzy 18. a 24. miesigcem zycia kroczenie bez podporu przy obiektach.
Stopien II: Siad z mozliwoscig podporu rekami, petzanie, czworakowa-
nie, kroczenie przy meblach.
Stopien lll: Siad z podparciem dolnej czesci palcow, obracanie sie i pet-
zanie do przodu.
Stopien IV: Siadanie tylko z podporem tutowia. Obrot plecy — brzuch,
kontrola gtowy. Stopien V: Znaczna trudnos¢ w swiadomej kontroli ru-
chow, przeturlanie tylko z pomocg, problemy z kontrolg gtowy (Palisano
iin., 2007).

Na wczesnym etapie rozwoju motorycznego dziecka specjali$ci mogg postu-
zy¢ sie takze skalg HINE (Hammersmith Infant Neurological Examination),
dzieki ktorej rozwdj motoryczny dziecka od 2. do 24. miesigca zycia moze
by¢ przedstawiony wartoscig punktowg, gdzie maksymalny wynik wynosi
78 punktow. Wynik tego badania neurologicznego cechuje sie czutoscig na
poziomie 90%, co pozwala na szybszg diagnostyke i wczesny dobér ade-
kwatnego postepowania terapeutycznego. Skala dotyczy nastepujgcych ob-
szarow funkcjonowania dziecka: zachowanie, postawa ciafa, ruchy, napiecie
miesniowe, odruchy i reakcje oraz osiem pozycji z wybranych etapéw roz-
woju motorycznego dziecka (Mackowska i in., 2020).

17.2. DZIECKO NA WOZKU AKTYWNYM — W DRODZE
DO SAMODZIELNOSCI

W zaleznosci od diagnozy nozologicznej oraz funkcjonalnej, czes¢ dzieci
z niepetnosprawnoscig ruchowg nie ma mozliwosci samodzielnego prze-
mieszczania sie bez wsparcia sprzetéw ortopedycznych i rehabilitacyjnych.
W przypadku niewyksztatcenia sie koriczyn dolnych, powaznych wad w ich
morfologicznej budowie, ale takze takich diagnoz jak rozszczep kregostupa
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czy porazenie mdzgowe, gdzie koriczyny dolne majg bardzo silng spastycz-
nos¢, konieczne jest zaopatrzenie dziecka w odpowiednio dobrany do para-
metrow fizycznych wozek aktywny. W przypadku dzieci z tagodnymi trud-
nosciami motorycznymi, podczas analizy chodu efektywnym rozwigzaniem
moze by¢ wyposazenie w ortezy, kule tréjnogi badz chodzik, jednak wy-
mienione sprzety wymagajg umiejetnosci kroczenia oraz pionizacji, co nie
lezy w zakresie mozliwosci ruchowych czesci dzieci. Dobér odpowiedniego
sprzetu umozliwiajgcego uzyskanie maksymalnego komfortu zycia, ale takze
najwyzszej samodzielnosci i aktywnosci spotecznej dziecka, powinien by¢
dokonany na podstawie konsultacji z ortopeda lub lekarzem rehabilitacji,
a finalnie z przedstawicielem medycznym.

Moment zmiany z wykorzystywanego dotychczas dzieciecego spacerowe-
go wodzka na wodzek aktywny jest momentem emocjonalnie trudnym dla
rodzica dziecka z niepetnosprawnosciag ruchowa. Bywa, ze podjecie decy-
zji jest przez rodzicdw opdzniane, poddawane wielokrotnej analizie. Jest
to decyzja, ktéra wigze sie z odmiennym odbiorem spotecznym. Dziecko
z niepetnosprawnoscig ruchowg przestaje by¢ jedynie wiekszym dziec-
kiem zabieranym w wozku na spacery i zakupy. Jesli niepetnosprawnosé
ruchowa nie jest natychmiast widoczna, dziecko w woézku spacerowym
moze by¢ przez postronne osoby odbierane jako bardziej meczliwe lub
niesforne i dlatego przewozone w wozku. Po przejsciu na wozek aktywny
w widoczny sposéb staje sie dzieckiem z niepetnosprawnosciag ruchowa.
Rodzice podkreslajg, ze trudnym i niezapomnianym doswiadczeniem jest
pierwszy spacer z dzieckiem na wodzku, ktéry pamieta sie przede wszyst-
kim przez pryzmat spojrzen oséb z otoczenia. Od tego momentu w per-
cepcji Srodowiska funkcjonuje sie jako rodzic ,tej dziewczynki/chtopca na
woézku”. Przejscie na wdzek aktywny jest momentem stresujgcym, a za-
razem przetomowym w zyciu rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia
ruchowa. Poza obawg o odbidr spoteczny, rodzicom towarzyszy réwniez
lek dotyczgcy pokonywania barier architektonicznych, bezpieczeristwa
w samodzielnym przemieszczaniu sie dziecka, wtasciwego zrownowazenia
udzielanego dziecku wsparcia, odpowiedniego uzytkowania i konserwacji
wodzka. Bywa, ze porady specjalistéw dotyczagce momentu zakupu pierw-
szego wodzka nie sg spojne, co poteguje u rodzicéw poczucie zagubienia —
z jednej strony styszg, ze jak dziecko usigdzie na wodzek, to juz nigdy nie
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wstanie, nie postawi krokow, bedzie tylko regres badz zatrzymanie poste-
poOw w rozwoju. Z drugiej strony, ze kota dadzg dziecku niezalezno$¢, stang
sie oknem na $wiat i Zrodtem nowych wyzwan, na ktére nalezy przygoto-
wac dziecko jak najwczesniej.

Specyfika rozwoju sensomotorycznego matego dziecka wskazuje, ze ruch
jest dla niego Zzrédtem poznania $wiata, eksplorowania obiektéw metoda
préb i bteddéw, tworzenia pierwszych skryptow poznawczych przektadajg-
cych sie na funkcje kognitywne. Dziecko, ktére nie moze przemiescic¢ sie
samodzielnie do obiektéw znajdujacych sie w jego otoczeniu i nie moze
ich pozna¢ wielozmystowo, ma ograniczony zaséb wiedzy o nich. Zada-
niem terapeutéw i rodzicow jest zblizanie dziecka do przedmiotdow i in-
nych obiektdw, co czesto oznacza przenoszenie, tudziez ,,wktadanie Swiata
w rece dziecka”, czyli przynoszenie obiektéw i przedstawianie ich funkgcji
i wiasciwosci. Konsekwencjg niemoznosci aktywnego samodzielnego dzia-
fania w otaczajgcej rzeczywistosci jest poczucie frustracji i wystepowanie
zachowan problemowych u dzieci, jak réwniez pasywnosc¢ i nieche¢ do po-
dejmowania aktywnosci, ktéra jest obarczona duzym ryzykiem niepowo-
dzenia i zaleznosci. W efekcie wtasciwe zaopatrzenie dziecka umozliwiaja-
ce samodzielne przemieszczanie sie, jest jednoczesnie decyzjg sprzyjajaca
rozwojowi oraz chronigcg przed ograniczeniem zdobywania informacji
o otaczajgcym Swiecie.

PAMIETAI:

Odpowiednie zaopatrzenie umozliwia wprowadzenie u dziecka z nie-
petnosprawnoscig ruchowa ,adaptacji funkcjonalnej”, czyli praktyk
i ¢wiczen pozwalajgcych wyposazyé grupe dzieci o ograniczeniach mo-
torycznych w takie sprawnosci, ktére sg potrzebne w realizacji rutyn
zycia codziennego i mozliwie niezaleznego podejmowania zréznicowa-
nych rdl spotecznych. W ramach adaptacji funkcjonalnej dziecko uczy
sie przede wszystkim samoobstugi.

Zajecia z adaptacji funkcjonalnej mogg by¢ podzielone na sekcje, ktére

przedstawiono w tabeli 17.2, a zakres wykonywania tych zadan jest zalezny
od indywidualnych mozliwosci motorycznych dziecka.
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TABELA 17.2. ZADANIA Z ZAKRESU ADAPTACJI FUNKCJONALNEJ DZIECKA
z NIEPELNOSPRAWNOéCIA RUCHOWA

Obszar funkcjonowania  Wybrane zadania

Poruszanie sie — bezpieczna zmiana pozycji;
— wchodzenie, schodzenie po schodach;
— omijanie przeszkdd przy przemieszczaniu sie
z balkonikiem;
— nauka pokonywania zjazdéw, podjazdéw na wdzku

Jedzenie — przygotowanie miejsca spozywania positku;
— wiasciwe postugiwanie sie sztu¢cami;
— samodzielne estetyczne spozywanie positku;
— przygotowanie prostego dania, np. kanapki, satatki,
kisielu

Ubieranie sie — zapinanie guzikdw, suwakdw, rzepow;
— wspotpraca przy ubieraniu, wsuwanie rgk w rekawy, nég
w nogawki;
— przewracanie ubran na wtasciwg strone, zaktadanie buta
zgodnie z lateralizacjg;
— wigzanie sznuréwek

Higiena osobista — zauwazanie zabrudzenia i samodzielna reakcja na nie;

— zauwazanie plam na ubraniach, préby samodzielnego
usuwania plam;

— pielegnacja wtoséw, mycie, czesanie, proste fryzury;

— pielegnacja dfoni i paznokci, mycie rak, obcinanie
paznokci;

— higiena jamy ustnej, regularne mycie zebow, prawidtowe
uzycie pasty, szczoteczki, ptynu do ptukania;

— wspotpraca przy kapieli, trzymanie uchwytu, samodzielne
namydlanie, sptukiwanie

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Nowotny, 2002.

Cwiczenia z adaptacji funkcjonalnej dla dziecka poruszajacego sie ha wézku
mogg obejmowac nastepujgce zadania:
— przesiadanie sie na wozek, bezpieczne schodzenie z wdzka na inne
ptaszczyzny;
— wprowadzenie wdzka w balans do zjazdu z kraweznika, schodka;
— omijanie na wozku przeszkdd, slalom miedzy przeszkodami, przejazd
przez prdég, poruszanie sie w waskich przestrzeniach;
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— samodzielne korzystanie z dostosowanej toalety;

— pokonywanie podjazdéw, korzystanie z wind, podnosnikéw, nauka
otwierania i zamykania réznych systemoéw drzwi;

— nauka radzenia sobie w sytuacji upadku z wdzka, przewrdcenia sie
wozka;

— nauka ptynnej pracy na ciggach, ergonomicznej i dynamicznej jazdy;

— podtrzymanie sprawnosci fizycznej na wozku, uprawianie sportdw,
np. bocce, siatkdwki, uczestnictwo w zajeciach ogélnorozwojowych.

Zajecia adaptacji funkcjonalnej powinny angazowaé dziecko nie tylko
w przestrzeni zamknietej w domu, na sali terapeutycznej badz hali spor-
towej, ale przede wszystkim w srodowisku, gdzie mozna dokonaé gene-
ralizacji wypracowanych umiejetnosci. Takim obszarem uogdlnienia jest
najblizsze srodowisko dziecka, srodki komunikacji miejskiej, sklepy, kino,
park. Cel pracy z dzieckiem jest zrealizowany w petni nie wtedy, kiedy
bezbtednie pokonuje slalom miedzy pachotkami, ale kiedy uwaznie omija
w markecie innych kupujacych, precyzyjnie wjezdza w wezsze alejki i do-
ciera do potrzebnych produktow.

Chcac rozwaznie wspiera¢ dziecko w nauce korzystania z wdzka aktyw-
nego, nalezy pamietac, ze wdzek stanowi integralng czes¢ zycia dziecka,
jest w statym kontakcie z jego ciatem, jest jego prywatnym przedmiotem
i to ono podejmuje o nim kluczowe decyzje. Do najczestszych btedow
0s6b wspierajgcych dziecko nalezy przejmowanie kontroli nad wdzkiem
w réznych sytuacjach bez zgody matego wtasciciela. Na rys. 17.1 zapre-
zentowano liste zachowan zakazanych w towarzyszeniu dziecku na woézku
aktywnym.

Woézek aktywny nalezy do prywatnej strefy dziecka, niekontrolowane kie-
rowanie nim, opieranie sie jest wkroczeniem w te strefe bez zgody wtasci-
ciela, naruszeniem poczucia komfortu, a czesto takze zachwianiem poczucia
bezpieczenstwa i niezaleznosci, gdyz kierowanie za dziecko zabiera poczucie
bezpiecznej kontroli nad sprzetem oraz decydowania o tym gdzie i w jakim
tempie chce sie ono przemieszczac. Przywieszenie natomiast jakiegokolwiek
dodatkowego obiektu oznacza zwiekszenie ciezaru prowadzonego wdzka,
a co za tym idzie — zwiekszenie wktadanego z przemieszczanie sie wysitku
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Nagte tapanie

i prowadzenie

wozka dziecka

: Zmiana kierunku
Ztapanie jazdy wozka
wozka i nagte przez inng
przyspieszenie osobe, gdy
jazdy dziecko go
prowadzi

Opieranie
Zatrzymanie

wozka bez
uprzedzenia

sie na
wozku
dziecka

Wieszanie na Komunikaty
wozku typu
zakupow, ,Szybciej, dawaj,
ciezszych postaraj sie,
siatek co tak wolno"

Rys. 17.1. ZACHOWANIA NIEDOZWOLONE PODCZAS TOWARZYSZENIA DZIECKU
PRZEMIESZCZAJACEMU SIE NA wOzKU

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie J. Cohen, Praktyczny poradnik savoir-vivre wobec 0séb
niepetnosprawnych, https://www.power.gov.pl/media/13600/praktyczny-poradnik-savoir-vivre-
wobec-ON.pdf (dostep: 11.11.2023).

oraz pogorszenie tocznosci két. Wszystkie trudnosci, takie jak brak poczucia
kontroli nad wdzkiem, trudnos¢ w jego prowadzeniu, nadmierna ingerencja
0s0b trzecich negatywnie wptywajg na poczucie motywacji w nauce prze-
mieszczania sie na wozku.

Efektywne wykorzystanie wozka aktywnego zalezy takze od jego prawidto-
wego doboru do parametréw dziecka. Wiekszos¢ wozkéw jest wykonywa-
na na zamowienie indywidualne zgodnie z diagnozg, poziomem aktywnosci
i warunkami anatomicznymi przysztego uzytkownika. Czas oczekiwania na
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wozek na ogot trwa od 4 do 8 tygodni. Zaleznie od ztozonosci indywidual-
nych dostosowan czas ten moze sie wydtuzyc.

Adekwatnie do wymiaréw dziecka dostosowaniu podlegajg m.in.:
— szerokos¢ i gtebokos¢ siedziska;
— dtugosé i szerokos¢ ramy wozka;
— dtugosé i szerokos¢ podndika;
— wielkosc¢ i rozstaw kot.

W zaleznosci od mozliwosci motorycznych dziecka, ktére kwalifikuje sie
funkcjonalnie do korzystania z wézka aktywnego, nalezy rozwazy¢ zakup
wyposazenia dodatkowego.

Przyktadem takiego wyposazenia sg m.in.:

— peloty boczne — ich zadaniem jest podtrzymanie w osi prostej tor-
su dziecka, ktére ma na ogot obnizone napiecie i przechyla ciato na
jedng ze stron. Peloty chronig przed bocznym przechyleniem sie na
wozku, a takze pogtebieniem mozliwego wtérnego skutku niepetno-
sprawnosci ruchowej jakim jest skolioza;

— pasy odwodzace — pasy, ktére pozwalajg na podtrzymanie postawy
siedzgcej i utrzymanie sie na woézku dzieciom z tendencjg do zsuwa-
nia sie z wdzka, niekontrolowanych odruchéw wyprostnych, tudziez
stabej stabilizacji przedniej i podporu, co w przypadku pochylenia sie
moze skutkowaé spadnieciem z wdzka. Pasy dziatajg takze ochron-
nie w przypadku neurogennej spastycznosci i napiecia przywodzicieli,
w dalszej konsekwencji dziatajg prewencyjnie wobec neurogenne-
go podwichniecia stawdw biodrowych, utrzymujac utozenie bioder
w prawidtowym kacie;

— pas na nogi mocowany do podndzka — dla dzieci, ktére nie majg
wyksztatconego dobrego podporu w stopach, majg tendencje do
prostowania ze wzgledu na spastycznos¢ lub cofania, zsuwania nég
w przypadku niedowtadow i przykurczy. Pasy chronig przed spadnie-
ciem z woézka i utrzymuja prawidtowa pozycje ciata;

— wasy — tylna czes¢ montowana do wodzka blokujgca przed wywréce-
niem sie w przypadku tylnego odchylenia.
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Standardowa budowa wdzka aktywnego w wersji podstawowej wyglgda na-
stepujaco:

1. Uchwyty

2. Oparcie plecéw
3. Tylne koto

4. Potos

5. Przednie koto
6. Podndzek

7. Hamulec

8. Rama

9. Poduszka

10. Ostona

RYs. 17.2. BUDOWA WOZKA

Zrédto: instrukcja do wézka aktywnego firmy Kiischall.

Przy wyborze wdzka na uwage zastuguje takze jego lekkos¢, tocznosc kot,
tatwosc¢ korzystania z ciggdw, materiat z jakiego wykonana jest rama, kota
i poduszka pod siedziskiem, typ zamontowanych hamulcéw. Wszystkie te
elementy sktadajg sie na komfort korzystania z wdzka.

Dla dziecka poruszajgcego sie na wozku istotny jest tez odbior spoteczny, ro-
zumienie potrzeb i trudnosci dziecka przez jego rowiesnikow. Sprzyja temu
poznawanie przez dzieci petnosprawne rowiesnikdéw z niepetnosprawnoscig
ruchowg, zapoznanie sie z wézkiem, odpowiadanie na pytania i watpliwosci
dzieci. Niektére organizacje, np. Fundacja Aktywnej Rehabilitacji, prowadza
zajecia w szkotach i przedszkolach, do ktérych uczeszczajg dzieci z niepet-
nosprawnoscig ruchowg. W ramach zaje¢ dzieci zapoznajg sie z budowg
i funkcjami wdzka, poznajg bariery w przemieszczaniu sie na wézku. Jesli jest
zgoda ze strony rodzicow, dzieci petnosprawne mogg wykonywac szereg za-
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dan na woézku aktywnym, aby lepiej zrozumie¢ codzienne wyzwania kolegi,
kolezanki z niepetnosprawnoscia.

W ramach projektu finansowanego przez PFRON ,,Kompleksowa aktywizacja
spoteczna dzieci w wieku 4-16 lat poruszajgcych sie na wozku inwalidzkim”,
realizowanego przez Fundacje Aktywnej Rehabilitacji, dzieci z niepetno-
sprawnoscig ruchowg oraz ich rodzice mogg nie tylko skorzystac z profe-
sjonalnego poradnictwa w zakresie doboru wtasciwego wodzka, lecz takze
skorzystaé z wizyt domowych ukierunkowanych na dostosowanie codzien-
nego otoczenia tak, aby dziecko mogto w nim maksymalnie samodzielnie
funkcjonowac. W projekcie powstajg rowniez materiaty dla dzieci z niepet-
nosprawnoscig i petnosprawnych, sprzyjajgce normalizacji zycia dziecka na
wozku, zrozumienia jego problemdw, ale tez wdrozenia w codzienne obo-
wigzki. W materiatach dla dzieci na wézku znajduje sie m.in. zadanie doty-
czgce dbatosci o wozek, ktore tu przytoczono:

ZADANIE

Umyj razem z rodzicami swoéj wdozek wedtug krokéw podanych w instrukcji.
Pamietaj, zeby zabezpieczy¢ przed wodg i pobrudzeniem miejsce pracy oraz
posprzatac po sobie.

Do mycia wdzka przygotuj:
* miske z wodg;
® ptyn czyszczacy;
e Sciereczke do zmoczenia;
e papierowe reczniki;
® klucze do odkrecenia matych koétek (nimbus i klucz ptaski);
e smar do osiek;
¢ koc do siedzenia.

1. Zejdz z wdzka na utozony koc.

2. Popros rodzica o pomoc w wypieciu duzych két oraz odkrecenie za
pomoca kluczy matych kétek.

3. Namocz sSciereczke w wodzie z ptynem i zacznij od mycia ramy, na-
stepnie przejdz do duzych két, waséw oraz matych koétek.
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4. Popros tate o wyciggniecie osiek, wytrzyj je suchym recznikiem, po-
tem wysmaruj oski i wtdz je z powrotem.

5. Wepnij duze kota w wodzek, popros tate o zatozenie matych kétek.

6. Zdejmij poduszke, wyczys$¢ siedzisko i oparcie, zatéz poduszke.

Zrédto: materiaty edukacyjne dla dzieci utworzone w ramach dziatalnosci FAR.

W zapewnieniu dziecku satysfakcjonujgcego poziomu aktywnosci spotecz-
nej i integracji istotng role odgrywa normalizacja faktu niepetnosprawnosci
w spoteczenstwie i podnoszenie Swiadomosci petnosprawnych dzieci. Poza
organizacjg spotkan na temat niepetnosprawnosci ruchowej w instytucjach
edukacyjnych, nalezy zauwazy¢, ze coraz wiecej materiatdéw edukacyjnych,
bajek i obiektéw do codziennej zabawy porusza problematyke niepetno-
sprawnosci ruchowej. W pracy z dzieémi mozna wykorzystaé np. tresci
utworzone z perspektywy dziecka z niepetnosprawnoscia napisane prosty-
mi dla grupy mtodszych odbiorcéw stowami, ktorych gtdwnym przestaniem
jest przekazanie, ze dzieci z niepetnosprawnoscig ruchowa majg marzenia,
rozwijajg swoje pasje, sg aktywne i mogg osiggac wiele sukceséw. Oto przy-
ktadowy fragment: ,,Nie moge tez chodzi¢ i dlatego jezdze na wdzku. Jestem
wielkim szczesciarzem, bo mam dwa wazki. Jeden to ten, ktéry pcha mama
i na ktérym moge $cigac sie z Zuzig. Drugi ma prawdziwy silnik elektrycz-
ny. (...) Pewnie myslisz, ze przez wézek i respirator siedze caty czas w domu
i jestem bardzo smutny. Nic z tego. Ptywatem juz w basenie (...), wspinatem
z rodzicami po goérach (...). Jeszcze tylko nie wiem jak, skocze na spadochro-
nie” (Kossowska, 2018, s. 103).

Na rys. 17.3-17.6 przedstawiono przyktadowe pomoce, ktére mozna wyko-
rzystac, przyblizajgc dzieciom tematyke niepetnosprawnosci ruchowej roé-
wiesnika.

Poza wykorzystaniem zabawek, w wyjasnieniu dzieciom petnosprawnym
sytuacji dziecka z niepetnosprawnoscig ruchowg, moze pomdc szereg za-
dan praktycznych. Podczas pracy z grupg mtodszych dzieci warto przygo-
towac podstawowe materiaty, takie jak grube rekawice, ziarna grochu,
kartki i dtugopisy.
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RYS. 17.4. ZESTAW KLOCKOW
Z AUTOBUSEM DO PRZEWOZU DZIECKA

) NA WOZKU
RYs. 17.3. LALKA BARBIE NA WOZKU Zrédto: http://bambam.com.pl/presta-
AKTYWNYM 2210/619-playmobil-9419-city-life-
Zrédto: https://tantis.pl autobus-szkolny--4008789094193.html

Kolorujemy réznorodnos¢:

Niepetnosprawnosc¢

w kolorach

RYS. 17.5. KOLOROWANKA ,, KOLORUJEMY ROZNORODNOSC: NIEPEENOSPRAWNOSC
W KOLORACH” AUTORSTWA tUKASZA KUFTY

Zrédto: https://kufta.pl/kolorowanka/
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Poppsh Schoot Playprovp * La salle de clame
Pappas Spietgruppe - Ls guarderia de Peppa - Poppa Hors dn Encola

RYs.17. 6. ZESTAW FIGUREK ,SZKOtA SWINKI PEPPY” Z MYSZKA MANDY NA WOZKU
AKTYWNYM

Zrédto: https://www.empik.com/pep-szkola-swinki-peppy-hasbro,p1262184136,zabawki-p

Przyktadowe zadania:

ZADANIE 1

Dzieci przesiadajg sie z krzesetka na krzesetko nie wykorzystujgc nég, pracu-
ja wytacznie rekami, nie mogg oprzec stop na podtodze. Celem jest wczucie
sie w sytuacje dziecka przemieszczajgcego sie na wdzku, ktére przesiada sie
z niego wielokrotnie w ciggu dnia.

ZADANIE 2

Dzieci majg przemiescic sie z jednego miejsca w sali do drugiego, nie mogg
jednak korzystac z nég. Celem jest pokazanie trudnosci w przemieszczaniu
sie dziecka z niepetnosprawnoscia ruchowa.

ZADANIE 3

Dzieci zaktadajg bokserskie rekawice, majg w nich sprobowac zapig¢ suwak,
guziki w koszuli.

Celem jest pokazanie trudnosci w zakresie motoryki mate;j.

400


https://www.empik.com/pep-szkola-swinki-peppy-hasbro,p1262184136,zabawki-p

KATARZYNA KRUS

ZADANIE 4

Dziecko chwyta narzedzie pisarskie w reke, ktdrg na co dzien nie pisze. Ma
narysowac powieszony na tablicy rysunek. Celem jest pokazanie trudnosci
w zakresie precyzji ruchdéw u dzieci z niepetnosprawnoscig ruchowa.

Pobsumuimy:

W wymiarze edukacyjnym i terapeutycznym priorytetowym dziataniem jest
minimalizacja negatywnego wptywu wystgpienia niepetnosprawnosci ru-
chowej na codziennos¢ dziecka. Wiele zalezy od postaw specjalistéw oraz
Srodowiska dziecka. Specjalisci mogg redukowac skutki niepetnosprawnosci
poprzez:
¢ indywidualizacje tempa pracy i dynamiki prowadzenia zajeé, stoso-
wanie przerw w pracy adekwatne do potrzeb dziecka;
e roztadowanie napiecia w ¢wiczeniach rozluzniajgcych i wyciszajgcych;
e polisensoryczne przedstawianie obiektéw i zjawisk;
e zachowanie przewidywalnosci i regularnosci w dziataniu, unikanie
nieoczekiwanych zmian;
® powtarzanie i doskonalenie opanowanych przez dziecko umiejetnosci
(MEN, 2010).

Wspierajgce Srodowisko wychowawcze matego dziecka powinno natomiast
pozwalac na indywidualne zbieranie przez dziecko doswiadczen i zachecac
je do aktywnosci. Ruch, dostep do ciekawych stymulujgcych bodzcéw po-
zwala dziecku na budowanie wtasnych skryptow poznawczych, lepsze rozu-
mienie swiata, rodzice powinni by¢ swiadomi pozytywnych i negatywnych
praktyk w kontekscie rozwoju dziecka z niepetnosprawnoscig ruchowg (Lo-
ska, 2008).

Dziatania niesprzyjajgce funkcjonowaniu dzieci z niepetnosprawnoscia ru-
chowga wymieniono na rys. 17.7.
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umieszczanie
przedmiotow
catkowicie poza
zasiegiem
dziecka

niedostosowane
przedmioty: zbyt

przewaga czasu

pasywnego
przed mate, zbyt duze,
telewizorem za ciezkie

Niesprzyjajece
srodowisko
dla dziecka

Z niepetnosprawnoscig

ruchowa

zawgzenie izolowanie
przestrzeni od sprawnych
eksploracji do réwieénikow

np. kojca

wyreczanie,

ograniczanie
aktywnosci

wtasnej

RYS. 17.7. NIESPRZYJAJACE SRODOWISKO DLA DZIECKA Z NIEPEI’.NOSPRAWNOS'CIA
RUCHOWA

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie: Loska, 2008.

PAMIETAI:

Dla dziecka z niepetnosprawnoscig ruchowa czynnosci zycia codzien-
nego, takie jak ubieranie sie, mycie, przygotowywanie positkdw, prze-
mieszczanie sie za pomoca sprzetu rehabilitacyjnego, ortopedyczne-
go, zabawa réznymi obiektami sg waznym elementem w codziennej
rehabilitacji, ktéry pozwala na osiggniecie mozliwie maksymalnej nie-
zaleznosci.
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WSPOMAGANIE ROZWOJU DZIECKA z FASD
(SPEKTRUM ZABURZEN POWSTAJACYCH
NA SKUTEK PRENATALNEJ EKSPOZYCJI
NA ALKOHOL)

TERESA JADCZAK-SZUMILO

WPROWADZENIE

W Europie pierwsze badania nad szkodami zdrowotnymi u dzieci, ktére
w okresie cigzy byty narazone na alkohol, podjat francuski pediatra Paul Le-
moine. W 1968 r. zbadat 127 niemowlat, dzieci matek, ktdre bedac w cigzy,
pity alkohol w bardzo duzychilosciach (Lemoineiin., 1968). Dzieci tych matek
urodzity sie martwe lub byty ciezko uszkodzone. W tamtym czasie uwazano,
ze szkodliwe sg tylko duze dawki alkoholu. Po odkryciach Paula Lemoina
wiekszo$¢ badan nad FASD byfa inicjowana i wykonywana w USA. W 1973 r.
zespot lekarzy i psychologéw opisat zmiany, jakie powstajg na skutek pre-
natalnej ekspozycji na alkohol u dzieci. Zauwazono, ze sg one powtarzalne
i nadano im miano syndromu. Zespét ten sktadat sie z wybitnych badaczy,
ktérzy dzisiaj s uwazani za odkrywcow tego zespotu — prof. Davida Smitha
i Kennetha Jonesa. W sktad zespotu wchodzili rowniez Christy Ulleland i Ann
Streissguth (Jones i in., 1973). Poczgtkowo zespotowi nadano nazwe zespot
Smitha-Jonesa, ale pdzniej zamieniono j3 na nazwe FAS (ang. Fetal Alcohol
Syndrome) — alkoholowy zespét ptodowy. Dzisiaj wiemy, ze to tylko jeden
z zespotéw, jaki moze pojawic sie na skutek prenatalnego narazenia na alko-
hol. Dla okreslenia wszystkich mozliwych zdrowotnych skutkéw zwigzanych
ze spozywaniem alkoholu w cigzy wspotczesnie uzywamy okreslenia spek-
trum zaburzen zwigzanych z prenatalng ekspozycjg na alkohol — FASD (ang.
Fetal Alcohol Spectrum Disorder).
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W Polsce w 2020 r. opublikowano standardy diagnostyczne w zakresie FASD
(Medycyna Praktyczna, 2020). Wedtug tych standardéw w Polsce diagno-
zujemy FAS — alkoholowy zespot ptodowy, ktéry w Klasyfikacji ICD-10 jest
oznaczony kodem Q86.0 oraz ND-PAE (ang. neurodevelopmental disorders
associated with prenatal alcohol exposure), ktore w Klasyfikacji ICD-10 sg
oznaczone kodem G96.8. Ponadto mozemy diagnozowad ryzyko FASD, w sy-
tuacji kiedy diagnosci nie dysponujg petnymi danymi potrzebnymi w pro-
cesie diagnozy. Warto zauwazy¢, ze diagnoza klasyfikacyjna wskazuje tylko
na przyczyne zaburzen, jaka jest silny teratogen — alkohol. Dla zrozumienia
funkcjonowania dziecka i jego trudnosci powinnismy opisa¢ doktadnie defi-
cyty dziecka, ktére powstaty z powodu toksykacji w okresie cigzy. Eksperci
zalecajg zastosowanie dodatkowych kodéw w zaleznosci od trudnosci wy-
stepujacych u dziecka. Najczesciej stosuje sie nastepujgce kody klasyfika-
cyjne: F80 — swoiste zaburzenia rozwoju mowy i jezyka, F81 — swoiste za-
burzenia rozwoju umiejetnosci szkolnych, F82 — swoiste zaburzenia rozwoju
funkcji motorycznych, F94.8 — inne dzieciece zaburzenia funkcjonowania
spotecznego, F83 — mieszane specyficzne zaburzenia rozwojowe, F88 — inne
zaburzenia rozwoju psychicznego (psychologicznego), R-27 — inne zaburze-
nia koordynacji ruchéw, R62.8 — inne braki w poréwnaniu z oczekiwanym
prawidtowym rozwojem fizjologicznym (niskorostos¢, niedobdér masy cia-
ta), E34.3 — kartowatos¢, gdzie indziej niesklasyfikowana (niskorostosé). Nie
oznacza to, ze tylko te dodatkowe kody mogg opisywac trudnosci rozwo-
jowe dzieci z FASD. Przytoczenie dodatkowych opiséw wskazuje raczej na
fakt, ze po zakwalifikowaniu dziecka do grupy FASD, dalsza diagnoza po-
winna mie¢ charakter opisowy i powinna zawiera¢ opis wszelkich trudnosci,
jakich dziecko doswiadcza, a takze opis jego mocnych stron, na ktérych po-
winna opierac sie terapia i wsparcie dziecka z FASD.

18.1. WCZESNA DIAGNOZA JAKO CZYNNIK OCHRONNY

Profesor Ann Streissguth (1997a) monitorowata rozwdj dzieci z FASD przez po-
nad 20 lat. Po latach badan wymienita kilka czynnikdéw ochronnych dla dzieci
z FASD, wsrod ktérych na pierwszym miejscu wymienita wczesng diagnoze
wykonang przed 5. rokiem zycia oraz posiadanie rodziny. Niestety, czynniki te
nie sg fatwe do osiggniecia przez dzieci z FASD, z uwagi na ich sytuacje zycio-

406



TERESA JADCZAK-SZUMItO

w3, chociaz obserwuje sie obnizanie sie wieku dzieci trafiajgcych na diagnoze,
zwtaszcza kiedy dzieci s3 w adopcji. Posiadanie rodziny jest dla wielu dzieci
z FASD tylko marzeniem. Wczesna diagnoza i kochajgcy rodzice to czynniki da-
jace najwieksze szanse na prawidtowe zabezpieczenie dziecka. Jesli problemy
rozwojowe zostang wczesnie wykryte, rozwdj dziecka moze by¢ odpowiednio
stymulowany w domu i podczas prowadzenia terapii. Jest to bardzo wazne,
gdyz wczesna interwencja wobec dzieci z FASD zapobiega wtérnym proble-
mom rozwojowym, takim jak problemy edukacyjne, spoteczne czy prawne.
Tylko te dzieci z FASD, ktdre majg zapewniong pomoc, adekwatng do swoich
zaburzen i trudnosci, majg szanse na optymalny rozwdj.

W wyniku uszkodzenn OUN i nieprawidtowego oddziatywania srodowisko-
wego u dzieci z FASD czesto dochodzi do wtérnych zaburzei. Zaburzenia
wystepujace u dzieci z FASD zostaty podzielone na pierwotne i wtérne (ang.
primary and secondary disability) (O’Malley, 2007). Zaburzeniami pierwot-
nymi okresla sie te, ktére majg bezposredni zwigzek z uszkodzeniami OUN.
Do wtérnych zaburzen zalicza sie wszystkie problemy dziecka z FASD, ktére
powstaty w ciggu zycia, w wyniku interakcji ze sSrodowiskiem. Do tych pro-
blemoéw nalezg: ktopoty w relacjach z innymi wynikajgce z nierozumienia
specyfiki funkcjonowania dzieci z FASD, frustracja i agresja, izolacja spotecz-
na, zaburzenia w relacjach z réwiesnikami i dorostymi, ktopoty z przestrze-
ganiem prawa, zazywanie narkotykdéw i picie alkoholu (Streissguth, 1997a).
Tabela 18.1 zawiera przyktady pierwotnych i wtérnych uszkodzen, ktére po-
wstaty na skutek wadliwego oddziatywania Srodowiska i braku wystarczajg-
cej opieki oraz wsparcia.

Dzieci z FASD powinny by¢ diagnozowane przez wielospecjalistyczny zespot.
Oczekuje sie, ze specjalisci przeprowadzajacy ocene dziecka z FASD beda
rzetelnie przeszkoleni w tym zakresie. Minimalny zesp6t diagnostyczny po-
winien skfadac sie z lekarza i psychologa. W sktad zespotu diagnostycznego
mogg wchodzié¢ rowniez inni specjalisci: logopeda, fizjoterapeuta, pedagog
oraz lekarze réznych specjalnosci: genetyk, psychiatra, neurolog, pediatra.
Interdyscyplinarnos$¢ zespotu zwieksza szanse na rzetelny opis trudnosci
i mozliwosci rozwojowych dziecka z FASD. Poza oceng medyczng, dzie-
ci z FASD powinny mie¢ przeprowadzong doktadng ocene psychologiczng
i neuropsychologiczng. Ocena ta powinna zawiera¢ opis rozwoju mowy
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TABELA 18.1. USZKODZENIA PIERWOTNE | WTORNE U DZIECI Z FASD A ODDZIALYWANIE

SRODOWISKA DZIECKA

Trudnosci wynikajgce
z uszkodzenia mézgu

Oddziatywanie
srodowiskowe

Uszkodzenia wtdrne

Spowolniony

transfer informacji
miedzypotkulowej — zbyt
wolne kojarzenie faktéw

Karanie dziecka za zbyt
wolne wykonywanie
polecen

Nieukonczenie edukacji,
Ucieczki zdomu

Spowolnienie i trudnosci
z produkcja stow,
meczliwosc

Pomytki w rozumieniu

i przekazywaniu
komunikatow
interpretowane jako celowe
dziatanie, bezczelnos¢

Problemy spoteczne
i prawne

Problemy

z zapamietywaniem,
utrata z pamieci raz juz
wyuczonych informacji

Problemy w edukacji
(otoczenie uwaza, ze moze
sie wyuczy¢, tylko mu sie
nie chce — ,,przeciez juz to

Nieukonczenie szkoty, brak
zaplanowania adekwatnej
Sciezki ksztatcenia

umiat”)

Trudnosci w zakresie
myslenia przyczynowo-
skutkowego

Kary, w tym kary prawne za
zachowanie, tzw. fatszywe
dewiacje’

Popetniane bteddéw
w dziataniu; podejmowanie
btednych decyzji

Staba odpornosc¢ na
stres, problemy jelitowe,
problemy w detoksykacji

tatwe rozregulowanie
emocjonalne, szybka
reaktywnosé¢, nadmierna
ekspresja emocji

Problemy zdrowotne,
problemy emocjonalne,
depresja, uzaleznienia

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Streissguth, 1997a.

*  Fatszywe dewiacje — zachowania seksualne popetniane ze wzgledu na brak refleksyjnosci, np.
rozebranie sie na ulicy. Otoczenie, ktére nie rozumie problemoéw osoby z FASD, moze traktowaé
takie zachowanie np. jako ekshibicjonizm lub celowe naruszenie zasad spotecznych.

i jezyka, proceséw pamieciowych, proceséw myslenia, uwagi i koncentracji,
funkcji wykonawczych, rozwoju emocjonalnego i spotecznego. Tak opraco-
wana diagnoza nie bedzie wytgcznie etykietujaca, ale dostarczy informacji
o realnych trudnosciach dziecka z FASD.

U dzieci z FASD stwierdzono réwniez liczne zaburzenia zwigzane z przetwa-
rzaniem sensorycznym.
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PAMIETAI:

— Chociaz dzieci z FASD na pierwszy rzut oka bardzo dobrze sobie radzg,
to prenatalna ekspozycja na alkohol wywiera wptyw na rozwijajacy
sie mozg.

— W badaniach nad FASD zaobserwowano, ze dzieci te maja liczne za-
burzenia behawioralne, ktére mogg by¢ skutkiem ekspozycji na alko-
hol (Mattson, Riley, 1996).

— Deficyty sensomotoryczne, takie jak: obnizona koordynacja, ostabio-
na rownowaga, niedojrzato$é motoryczna, opdznienia rozwoju moto-
rycznego s zaliczane do szerokiego spektrum problemdw neurobe-
hawioralnych opisywanych u dzieci z FASD.

— U dzieci z tej grupy obserwuje sie ponadto liczne zaburzenia adapta-
cyjne i trudnosci behawioralne, z ktérych wiele jest tgczonych z dys-
funkcjami integracji sensorycznej.

Istnieje specyfika w neurorozwoju dzieci z FASD, ktéra ma istotny wptyw na
postepowanie terapeutyczne. Dziecko z FASD w okresie prenatalnym jest
narazone na toksyne, jakg jest alkohol. Oznacza to, ze jesli przezyto, jego
uktad nerwowy musiat uruchomic strategie obronne. Dziecko w tonie matki,
poczagwszy od drugiego trymestru cigzy, potrafi uruchamiaé strategie po-
mocne w silnym zagrozeniu zycia. Badacze zaobserwowali fakt, ze z powo-
du alkoholu, 0$ adrenalinowo-kortyzolowa (tzw. o$ HPA) podlega wadliwe-
mu programowaniu w okresie cigzy (Kwon Kim, Osborn, Weinberg, 1996).
Oznacza to, ze dzieci rodzg sie z podwyzszonym wskaznikiem adrenaliny
i kortyzolu, ktdry utrzymuje sie po urodzeniu i moze wptywaé na rozwoj.
Podwyzszona, zle zaprogramowana o$ HPA moze przyczyniaé sie do nadpo-
budliwosci, nadruchliwosci, problemdw z koncentracjg, a przede wszystkim
z utrzymujgcym sie stale alarmem w uktadzie nerwowym. Obniza to mozli-
wosci edukacyjne dziecka, a w dalszej konsekwencji moze mie¢ negatywny
wptyw na jego zdrowie. Obnizenie wskaznikow osi HPA powinno by¢ nasza
pierwszg troskg i podstawowym elementem wczesnej interwencji, zanim
wprowadzimy jakiekolwiek inne formy terapii. Brak interwencji w tym za-
kresie moze wptywacd niekorzystnie na rozwdj dziecka i uniemozliwia¢ mu
skorzystanie w petni z innych form terapii. Kolejnym wyzwaniem jest prze-
prowadzenie diagnozy neuropsychologicznej.
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Diagnoza neuropsychologiczna stanowi podstawe dla oceny stanu zdrowia
dzieci z FASD oraz dla zrozumienia ich funkcjonowania. Wyniki testéw neu-
ropsychologicznych pozwalajg zrozumieé¢ dysfunkcje dziecka i zaplanowaé
pomoc. Neuropsycholog diagnozujacy dziecko z FASD powinien by¢ prze-
szkolony w zakresie specyfiki problemoéw dzieci z FASD i w zakresie metod
diagnostycznych, adekwatnych dla dzieci z FASD.

Poza ogdlnymi deficytami intelektualnymi badacze ocenili szeroki zakres
obszaréw funkcjonowania poznawczego u dzieci z FASD, w tym umiejet-
nosci jezykowe, funkcjonowanie wzrokowo-przestrzenne, matg motory-
ke, uczenie sie niewerbalne i wyniki w nauce. Na ogét dzieci narazone
na alkohol wykazujg znaczgce uposledzenie we wszystkich obszarach
funkcjonowania poznawczego z niewielkimi réznicami jakosciowymi ob-
serwowanymi pomiedzy grupami zaburzen nalezgcych do FASD (Shonfeld
i in., 2006). Prenatalna ekspozycja na alkohol moze wptywaé na uczenie
sie i pamiec. Badania dzieci z FASD ogdlnie poparty te obserwacje, cho-
ciaz deficyty pamieci mogg nie by¢ tak globalne, jak kiedy$ sgdzono. Na
przyktad w jednym z badan sprawdzano werbalne uczenie sie i pamieé
u dzieci z FAS i u dzieci nienarazonych na alkohol (Mattson, Riley, 1996).
Badanie wykazato, ze chociaz dzieci z FAS wykazywaty pewne deficyty
w zapamietywaniu informacji werbalnych, deficyty te wynikaty raczej
z trudnosci z uzyskaniem informacji niz ze zdolnosci do zapamietywania
informacji w czasie. Inne badania ujawnity rdwniez podobne deficyty
w pozyskiwaniu niewerbalnych informacji u dzieci narazonych na dziata-
nie alkoholu, co sugeruje, ze niedobory uczenia sie wystepujg z powodu
deficytow zaréwno werbalnych, jak i niewerbalnych, a takze mogg po-
wodowac znaczne uposledzenie w réznych obszarach funkcjonowania.
Dzieci z FASD wykazujg rowniez trudnosci w zakresie rozwoju funkcji wy-
konawczych. Termin ,funkcjonowanie wykonawcze” odnosi sie do grupy
zdolno$ci poznawczych, takich jak: rozwigzywanie problemdw, myslenie
abstrakcyjne, planowanie z wyprzedzeniem i elastycznos¢ myslenia. Tego
typu umiejetnosci sg niezalezne od ogdlnej funkcji intelektualnej i maja
wptyw na to, czy i w jaki sposéb dana osoba moze wykona¢ zadanie. Dzie-
ci po prenatalnej ekspozycji na alkohol w okresie cigzy wykazujg uposle-
dzenie w funkcjach wykonawczych (Kodituwakku, Kalberg, May, 2001). Co
wazne, w tych badaniach deficyty dzieci w zakresie funkcji wykonawczych

410



TERESA JADCZAK-SZUMItO

nie byty powigzane z ich ogélnym poziomem intelektualnym. To odkrycie
potwierdzito sie takze wsrdd dorostych z FASD. Badanie przeprowadzone
przez Paula D. Conora i wspotpracownikéw (2006) pokazato, ze deficyty
pacjentow w zakresie funkcji wykonawczych byty wieksze, gdy byty po-
wigzane z ogblnymi niskimi wynikami Q.

W procesie diagnozy dzieci z FASD czesto wymagajg wykonania badan
przez rézinych specjalistow. Czasami potrzebne sg rowniez badania ge-
netyczne. Dzieci z takimi zespotami genetycznymi jak zespot Cornelii de
Lange czy zespdt Williamsa majg dysmorfie podobne do dzieci z FASD.
Zwtaszcza we wczesnym dziecinstwie zespoty te, ze wzgledu na wyglad
dzieci mogg by¢ mylone z zespotem FASD. W sytuacji tzw. podwdéjnej dia-
gnozy potrzebne s badania genetyczne. Czasami dzieci z FASD oprdcz
zmian poalkoholowych majg zmiany genetyczne. Poniewaz alkohol jest
czynnikiem epigenetycznym, coraz czesciej wykonuje sie badania zwigza-
ne z ekspresjg genéw.

Ze wzgledu na uszkodzenia organdéw wewnetrznych lub zmiany w ich budo-
wie, a takze w funkcjonowaniu, dzieci z FASD wymagajg czesto konsultacji
chirurgicznej, okulistycznej, endokrynologicznej, diabetologicznej czy ga-
strologicznej. W toku zycia, zaleznie od stanu zdrowia, poszczegdlni specja-
lisSci moga by¢ pomocni.

W opiece nad dzieckiem z FASD przydatne sg diagnoza logopedyczna i peda-
gogiczna. Z kolei opis funkcjonowania dziecka w szkole, sporzadzony przez
wychowawce, moze przyblizy¢ diagnostom rodzaj probleméw, jakie napo-
tyka dziecko z FASD w procesie edukacji. Przy czym konieczny jest dialog
miedzy specjalistami, aby diagnoza nie byfa zestawem czgstkowych opinii
i sadéw o dziecku, czasem wzajemnie sie wykluczajgcych, lecz stanowita
rzetelny opis trudnosci rozwojowych dziecka oraz jego zasobdéw. Trzeba pa-
mieta¢, ze kazde dziecko z grupy FASD jest inne i ma inny rodzaj dysfunk-
cji. Wsrod tej grupy bedg dzieci z niewielkimi dysfunkcjami i dzieci z duzymi
zmianami w zakresie budowy ciata, uktadu nerwowego i funkcjonowania.
Tabela 18.2 przedstawia czestotliwos¢ wystepowania réoznych dysfunkc;i
w tej grupie dzieci.
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TABELA 18.2. CZESTOTLIWOSE WYSTEPOWANIA ZABURZEN | NIEPRAWIDEOWOSCI
W GRUPIE DZIECI Z FASD

Zaburzenia Czestotliwos¢
Waga i wzrost nizsze od normy dla danego wieku 98%
Dysmorfie twarzy 95%
Opdznienie rozwoju ruchowego i umystowego 89%
Matogtowie 84-89%
Wady wymowy 80%
Nadaktywnos¢ 72%
Wiotko$¢é miesni 58%
Skrécony i zakrzywiony maty palec dtoni 51%
Deformacje genitaliéw 46%
Skrzywienia kregostupa 44%
Porost wtoséw na karku 35%
Ptasia klatka piersiowa 30%
Wady serca 29%
Zaburzenia widzenia 25%
Zaburzenia styszenia 20%
Zaburzenia przetykania/odzywiania 20%
Problemy zwigzane z funkcjonowaniem spotecznym 20%
Mate zeby 16%
Hipoplastyczne palce 13%
Przepukliny 12%
Nieprawidtowosci w budowie nerek 10%
Deformacje stawdéw biodrowych 9%
Szewska klatka piersiowa 7%
Rozszczep podniebienia 7%

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Liszcz, 2011.
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Dzieci z FASD ze wzgledu na ekspozycje na alkohol w okresie ptodowym
doznajg przede wszystkim specyficznych uszkodzen modzgu, ktére nie za-
wsze manifestujg sie w postaci niedowtaddw czy afazji (niebedacych zwykle
trudnymi do zdiagnozowania). Wptyw uszkodzenia mdzgu na funkcjonowa-
nie dziecka ujawnia sie powoli i czasem bardzo dyskretnie. W zwigzku z tym
wiele os6b ma problem z rozpoznaniem, ze okre$lone zachowania dziecka
wynikajg z uszkodzenia OUN. Czesto otoczenie dziecka przypisuje jego dzia-
fania ztym intencjom i celowym prowokacjom. W ciggu ostatnich 50 lat ba-
dan nad FASD wykazano, ze uszkodzenia mdzgu w przypadku dzieci z FASD
sg kluczowe dla ich funkcjonowania. Poczatkowo, brak metod oceny OUN,
a pozniej specyfika tych uszkodzen, przez wiele lat utrudniaty zrozumienie
istoty deficytéw w zakresie funkcjonowania uktadu nerwowego u dzieci
z FASD. Wspodtczesne badania wskazujg, ze destrukcyjny wptyw alkoholu za-
czyna sie juz na poziomie komérek (O’Malley, 2007). Dzieki rozwojowi dia-
gnostyki wiadomo, ze nawet u dzieci, ktére majg dyskretne cechy dysmorfii
lub nie majg ich w ogdle, prenatalna ekspozycja na alkohol moze przyczynié
sie do zmian i uszkodzerh w OUN (Urbanik i in., 2023).

18.2. PROBLEMY PSYCHICZNE DZIECI Z FASD

Zadna z istniejacych klasyfikacji choréb (DSM-5, ICD-10) nie wprowadzi-
fa odrebnych kodéw dla zaburzen neurorozwojowych czy neuropsychia-
trycznych zwigzanych z prenatalng ekspozycjg na alkohol. W USA badacze
proponuja, aby problemy psychiatryczne, ktére moga pojawic sie u dziec-
ka z FASD, opisywac w kategorii zaburzen umystowych spowodowanych
ogbélnym stanem zdrowia (O’Malley, 2007). Do opisu zaburzen neuro-
rozwojowych u dzieci, w tym dzieci z FASD, uzywa sie tam, oprdcz ska-
li DSM-5, opisu klinicznego wedtug klasyfikacji diagnostycznej DC: 0-3R
(Zero to Three, 1994, za: O’Malley, 2007). Klasyfikacja ta zostata stworzona
na potrzeby diagnostyczne dzieci z zaburzeniami w zakresie zdrowia psy-
chicznego bedacych ponizej 3. roku zycia. Zaburzenia te nie sg wigczone
ani do DSM-5, ani do ICD-10. Skala ta uwzglednia zaburzenia psychiczne,
zaburzenia relacji z matka dotyczace przywiazania, a takze zaburzenia sen-
soryczne zwigzane z regulacjg zachowania i odpowiedzig na bodzce (Kla-
syfikacja diagnostyczna DC: 0-3R, 2008). Dzieci z FASD w tych obszarach

413



18. WSPOMAGANIE ROZWOJU DZIECKA Z FASD (SPEKTRUM ZABURZEN POWSTAJACYCH...

majg ogromne deficyty ze wzgledu na uszkodzenia OUN, ktére prowadzg
do zaburzen sensorycznych i powiktan w zakresie przywigzania oraz trau-
my wczesnodzieciecej. U dzieci z FASD mozna zaobserwowac takze zabu-
rzenia afektywne zwigzane z labilnoscia emocjonalng, ptaczliwoscig oraz
ataki paniki z hiperwentylacjg (O’Malley, 2007).

Poniewaz czes$€ dzieci z FASD wychowuje sie poza rodzing biologiczng, maja
one dodatkowo trudnosci zwigzane z zaburzeniami przywigzania i traumg,
w tym traumg separacyjng. W Polsce nie prowadzi sie statystyki dotycza-
cej liczby dzieci z FASD mieszkajgcych w domach dziecka, w rodzinach za-
stepczych oraz dzieci adoptowanych. Poniewaz od wielu lat problemy dzieci
z FASD sg podnoszone przez rodzicéw zastepczych i adopcyjnych, mozna
mie¢ wrazenie, ze wiekszos¢ dzieci z FASD to dzieci porzucone. W Polsce
zjawisko to nie jest monitorowane i niekoniecznie jest prawdg, ze wiekszos$¢
dzieci z FASD wychowuje sie w rodzinach zastepczych i adopcyjnych. Pewne
jest jednak, ze dzieci, ktore stracity rodzicdw z powodu alkoholu, czesto bo-
rykajg sie z takimi problemami jak: zaniedbanie we wczesnym dzieciistwie,
wyksztatcenie sie pozabezpiecznego stylu przywigzania, konsekwencje dzie-
ciecej traumy rozwojowej. Dziecko, ktére ma w sobie taki tadunek trudnosci
jak wymienione oraz uszkodzenia OUN z powodu FASD, bedzie miato ktopo-
ty funkcjonalne. Wzajemne przenikanie sie tych trudnosci stanowi powazne
obcigzenie dla rozwoju dziecka i czesto trudnosci te sprawiajg, ze dziecko
nie radzi sobie z emocjami. Jednak nawet w tym zakresie dziecko z FASD
moze otrzymac efektywng pomoc, jesli ma kogos bliskiego, kto zabezpieczy
potrzebe bezpieczenstwa bazowego.

W tabeli 18.3 zestawiono problemy, jakie w ciggu catego zycia mogg miec
dzieci z FASD. Musimy pamieta¢, ze trudnosci te nie wystepuja i/albo mini-
malizujg sie, jesli dziecko otrzymuje adekwatng dla swoich potrzeb pomoc.

W Polsce dzieci z FASD mogg otrzymaé, tak jak kazde dziecko z niepetno-
sprawnoscig, opinie o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju. Ponie-
waz wiele dzieci z FASD w poczatkowym okresie rozwija sie prawidtowo,
nie zawsze bedg one kierowane na diagnoze. Wiele deficytdw charaktery-
stycznych dla FASD ujawnia sie w toku zycia i nie zawsze dziecko zostanie
wczesnie zakwalifikowane do pomocy.
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TABELA 18.3. PROBLEMY W ZAKRESIE ZDROWIA PSYCHICZNEGO | PROBLEMY SPOtECZNE

DZIECI Z FASD
Problem Procent pacjentow
Zdrowie umystowe/Problemy psychiatryczne 94
Problemy z zatrudnieniem 80
Niesamodzielne zamieszkiwanie 80
Niewtasciwe zachowania seksualne 45
Przerwana nauka w szkole 43
Ktopoty z prawem 42
Zatrzymanie za popetnione przestepstwo 35
Pobyt w szpitalu psychiatrycznym 23
Pobyt w placdwkach odwykowych (alkohol i narkotyki) 15

Zrédto: Streissguth, 1997a, Gedeon, 2003, za: O’Malley, 2007.

Specyfika problemdéw dzieci z FASD polega na tym, ze ich procesy rozwo-
jowe zostaty zmienione poprzez toksyne. Dodatkowo z powodu trudnej
historii zycia dzieci z FASD majg w swoim doswiadczeniu traume wczesno-
dziecieca. Aby ich rozwdj mégt sie poprawié¢, wymagajg uregulowania ba-
zowych procesdw, takich jak system przywigzania i zbudowanie bazowego
bezpieczestwa. Wiele dzieci z FASD wychowuje sie w pieczy zastepczej, do-
mach dziecka lub w rodzinach adopcyjnych. Skutki wczesnej traumy, w tym
traumy relacyjnej, bywajg u dziecka wieksze i bardziej dotkliwe niz deficyty
wynikajgce z FASD, zwtaszcza wtedy, gdy sg one niewielkie. Oddziatywania
w zakresie zaburzen przywigzania i traumy wczesnodzieciecej to bardzo wy-
magajace obszary terapii. W tym zakresie terapeuci i wychowawcy muszg
wspotpracowac z rodzicami, a takze wzmacniaé rodzicow w prawidtowym
rozumieniu zachowania dziecka.

18.3. DzIECKO z FASD W EDUKACII

Dzieci z FASD, mimo ze doswiadczajg problemdéw neurorozwojowych, zwy-
kle uzyskujg orzeczenie z tytutu zagrozenia niedostosowaniem spofecz-
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nym. Moze sie okaza¢, ze tym samym program wsparcia bedzie polegat na
skierowaniu dziecka na TUS (Trening Umiejetnosci Spotecznych), w ktédrym
uczestniczenie wymaga od dziecka refleksyjnosci i uczenia sie na wtasnych
btedach. Tymczasem dzieci z FASD majg uszkodzenia w OUN i potrzebujg
wsparcia w zakresie wyrownywania tych deficytéw i wzbudzenia proceséw
plastycznosci w uktadzie nerwowym oraz ich kompensacji.

Przecietna klasa szkolna i sSrodowisko szkolne moze by¢ dla dziecka z FASD
przyttaczajgce. Jest w nim zbyt wiele bodzcow réznego typu, od obrazu
przez dotyk do gtosnych dZzwiekow. Takie sSrodowisko moze by¢ dla dziecka
z FASD trudne nie tylko w odbiorze, lecz takze w zrozumieniu. Nadmierna
aktywacja wszystkich zmystow moze wptywac¢ na réwnowage wewnetrz-
ng, zachowanie spokoju, regulacje emocji, ale takze na procesy poznawcze.
W efekcie uczen z FASD moze by¢ zdezorientowany, zdezorganizowany, za-
gubiony w rzeczywistosci. Taki stan bedzie wprowadzat tez emocjonalne
rozdraznienie. Zachowanie dziecka moze jawié sie jako niegrzeczne, oporne,
buntownicze czy lekcewazgce. Tymczasem system nerwowy dziecka z FASD
nie jest w stanie poradzi¢ sobie z odbiorem i przetworzeniem tych wszyst-
kich bodzcéw i dziecko ma problem ze zrozumieniem otaczajgcego go $wia-
ta. Rozdraznione emocjonalnie dziecko moze by¢ postrzegane jako dziecko
z zaburzeniami emocjonalnymi, i co gorsze, bywa, ze jest leczone farmakolo-
gicznie jak dziecko z zaburzeniami opozycyjno-buntowniczymi.

Warto pamietaé, ze zaréwno w opiece, jak i w edukacji dzieci z FASD trze-
ba odpowiednio przygotowac srodowisko do uczenia sie. Trzeba zastanowi¢
sie, czy mozna ograniczy¢ liczbe bodzcow. Wazne jest, aby wdrazaé rutyny
w codziennym postepowaniu (Dawyduk, Kircher, 2009). Wéwczas dziec-
ku, ktére ma ktopoty z organizacjg bodzcéw, tatwiej jest sie zorganizowac.
Nauczyciele powinni by¢ przygotowani do pracy z dzie¢mi z FASD. Wazne
jest, aby rozumieli ich zachowania, wiedzieli, ze trzeba zwracac sie do nich
prostym jezykiem i nie wydawac wielu polecen jednoczesnie. Dzieci z FASD,
ktore majg iloraz inteligencji w normie, bedg realizowaty obowigzek szkolny
w szkole publicznej. Ich deficyty nie uniemozliwiajg im realizacji edukacji,
ale utrudniajg codzienne funkcjonowanie i to na te okoliczno$¢ nauczyciel
powinien by¢ przygotowany.
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W systemie edukacji w Polsce, paradoksalnie wiekszy zakres wsparcia otrzy-
ma dziecko z FASD ciezko uszkodzone, poniewaz otrzyma orzeczenie o po-
trzebie ksztatcenia specjalnego i wynikajgce z niego wsparcie. A te dzieci,
ktore urodzity sie w lepszej kondycji i mogtyby w przysztosci funkcjonowac
samodzielnie, gdyby je wtasciwie wspierano, mogg doswiadcza¢ wiekszych
trudnosci ze wzgledu na brak pomocy we wczesnym dziecinstwie.

PAMIETAJ:

— Nauczyciele, podobnie jak inni specjali$ci pracujacy z dzie¢mi z FASD,
powinni by¢ przeszkoleni w zakresie prowadzenia profilaktyki i pracy
z uczniem z FASD.

— Aby pracowac z uczniem z FASD stosownie do jego potrzeb, uczen
musi posiadac diagnoze.

— Diagnoza ucznia z FASD nie moze stanowic tylko opisu zaburzen i nie-
prawidfowosci, powinna zawieraé rowniez opis mocnych i stabszych
stron w jego rozwoju, a takze funkcjonowaniu oraz wytyczne do pra-
CYy z uczniem.

18.4. SYSTEM POMOCY DLA DzIECI Z FASD

Dzieci z FASD wymagajg systemowego podejscia w zakresie pomocy.
W 2000 r. w Kanadzie, zaburzenia z grupy FASD uznano za spoteczng epide-
mie XXI w. Tym samym wdrozono wiele systemowych procedur, poczynajgc
od profilaktyki, a koficzac na leczeniu. tatwiej byto wdrozy¢ procedury pro-
filaktyczne niz znalez¢ formy skutecznych oddziatywan. Jednak wszyscy sg
zgodni co do tego, ze rodziny wychowujgce dzieci z FASD wymagajg wspar-
cia i pomocy w opiece nad dzieémi. Rodzice i wychowawcy powinni dgzy¢
do zrozumienia specyfiki trudnosci dzieci z tej grupy. Powinni tez otrzymac
wskazéwki, jak wspiera¢ je na co dzien. Okazuje sie, ze najtrudniejsza jest
codzienna refleksja i pamie¢ o tym, ze dziecko moze mie¢ trudnosci w réz-
nych obszarach funkcjonowania. Poniewaz wiekszos¢ dzieci z FASD wyglada
tak jak inne dzieci i w réznych obszarach dziata prawidtowo, otoczenie zapo-
mina, ze dziecko ma deficyty. Kiedy wiec dziecko popetnia pomytki, mamy
tendencje przypisywac je celowemu dziataniu dziecka. Zapominamy, ze jego
mozg nie dziata tak samo jak u dzieci zdrowych.
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Na swiecie nie ma jednorodnych procedur pomocy dla dzieci z FASD. Pre-
zentowany w dalszej czesci tekstu model pomocy jest wynikiem 25 lat pracy
klinicznej w Item — Centrum Psychologicznym w Zywcu i jest efektem pracy
z rodzinami i dzie¢mi prowadzonej w formie turnuséw terapeutycznych (20
turnuséw) oraz prowadzonej stacjonarnie w poradni. Model pomocy dla dzie-
ci z FASD? jest efektem tej pracy. Model zostat przedstawiony na rys. 18.1.

Regulacja osi HPA i innych systemdw obronnych

Regulacja emocji matka—dziecko
Praca nad wskaznikami stresu

Praca nad wczesng traumga prenatalng i relacyjng
Praca z odruchami obronnymi

Terapia neurorozwojowa

Programy pracy z dzie¢mi, ktérych
zmiany neurorozwojowe s mniejsze niz
1 SD w tescie neurorozwojowym SIPT

Programy pracy neurorozwojowej pogtebionej
klinicznie dla dzieci, ktérych zmiany
neurorozwojowe sg wieksze niz 1 SD w tescie SIPT

Akomodacje

Treningi spoteczne
Trening jezykowy wg modelu Cogginsa

Alternatywne sposoby uczenia sie
Ksztattowanie myslenia matematycznego
wg E. Gruszczyk-Kolczynskej

Rys. 18.1. MODEL POMOCY DLA DzIECI Z FASD WED+UG TERESY JADCZAK-SZUMItO

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Jadczak-Szumito, 2018.

Skroét HPA znajdujacy sie na rysunku 18.1. odnosi sie do osi podwzgdrze — przysadka — nadnercza,
czyli do uktadu hormonalnego odgrywajacego istotng role w procesach reakcji organizmu na stres.

To, co jest bardzo specyficzne dla dzieci z grupy FASD, to reakcja uktadu
nerwowego dziecka na toksyne jeszcze w okresie prenatalnym. Badacze
zwracajg uwage na to, ze dziecko, aby przetrwaé toksykacje, musi uru-
chomi¢ strategie obronne. Do takich strategii nalezy aktywacja osi HPA.

23 Model pomocy zostat wypracowany w zespole: Teresa Jadczak-Szumito (kierownik ze-
spotu), Emil Szumito, Krzysztof Liszcz, Katarzyna Katamajska-Liszcz, Bernadetta Wotoszyn,
Edyta Gotkowska, Michalina Jarosz.
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0O$ HPA w okresie ptodowym podlega programowaniu i alkohol ma nie-
korzystny wptyw na ten proces. W efekcie dzieci z FASD mogg urodzié sie
z wysokg aktywacjg w tym obszarze. Oznacza to ciggty alarm w organi-
zmie i matg odpornos$¢ na stres. Nadmierna aktywacja tej osi oznacza tez
czesto nadruchliwos¢, problemy z koncentracjg i uwagg, a takze ktopoty
zdrowotne, podobne jak w sytuacji wysokiego stresu. Niektdrzy badacze
zwracajg uwage na fakt, ze noworodki z FASD majg tak wysoki poziom hor-
monow stresu w organizmie, ze mozna uznad, iz urodzity sie z objawami
stresu pourazowego. Stres ten zwieksza sie, kiedy dziecko z FASD ma nie-
korzystng sytuacje opiekuriczg po urodzeniu. Poniewaz wysoka aktywacja
w tym zakresie czesto utrudnia lub uniemozliwia rozwdj i przyswajanie
nowych informacji, pierwszym krokiem wsparcia powinny by¢ dziatania
obnizajgce to pobudzenie. W prezentowanym modelu pomocy wykorzy-
stujemy do tego przede wszystkim prace nad dostrojeniem emocjonal-
nym w diadzie matka—dziecko, prace zwigzang z regulacjg uktadu ner-
wowego po doswiadczeniu traumatycznym i prace neurorozwojowg, np.
z odruchami strachu-paralizu. Dopiero po uspokojeniu alarmu w ukfadzie
nerwowym dziecka wprowadzamy terapie neurorozwojowg, korzystajgc
z integracji sensoryczno-motorycznej, pracy rozwojowej z mechanizmami
odruchowymi, np. INPP (ang. Institute for Neuro-Physiological Psychology;
metoda stosowana w terapii przetrwatych odruchdéw pierwotnych i nie-
dojrzatych odruchéw posturalnych) czy MNRI (neurosensomotoryczna in-
tegracja odruchow), a takze z profilu neurorozwojowego Glenna Domana.
Ostatnim etapem pracy sg akomodacje srodowiskowe. Poniewaz dzieci
z FASD majg ograniczone rozumienie jezyka, w treningach spotecznych
i jezykowych korzystamy ze specjalnie przygotowanych obrazkéw, ktore
stuzg do uczenia dzieci rozumienia metafor, norm spotecznych, powigzan
faktow oraz rozumienia przyczynowosci i skutku. Program ten stosowa-
lisSmy dotychczas w ITEM, zarowno podczas turnuséw terapeutycznych,
jak i w codziennej pracy w poradni. Objelismy tym programem ponad 3
tysigce rodzin. Dzieci z FASD prowadzone w ten sposdb osiggaty satys-
fakcjonujace wyniki rozwojowe i edukacyjne na miare swoich mozliwosci
poznawczych. Nie prezentowaty tez zaburzen wtdérnych polegajgcych na
famaniu zasad czy prezentowaniu destrukcyjnego zachowania.
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Pobsumuimy:

FASD jest najczesciej wystepujgcym zaburzeniem neurorozwojowym na $wie-
cie. W Polsce wcigz jeszcze mamy problem z systemowym rozwigzywaniem
probleméw, z zakresu zaréwno profilaktyki, jak i leczenia oséb z tym zespo-
tem. Pracujac nad programami wsparcia dla dzieci z FASD, nie mozemy za-
pominac o profilaktyce. FASD mozna catkowicie zapobiega¢, wymaga to za-
chowania abstynencji, przynajmniej w okresie cigzy. Wydaje sie to prostym
wyzwaniem. Jednak w obliczu wysokiego spozycia alkoholu w spoteczenstwie
i jednoczesnie matej wiedzy na temat jego wptywu na organizm rozwijajgcego
sie dziecka, FASD staje sie realnym problemem w wielu krajach, w tym w Pol-
sce. Wéwczas zadaniem spotecznie waznym jest wsparcie dla rodzin wycho-
wujgcych dzieci z FASD oraz leczenie dzieci z tym zaburzeniem.
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oraz wspotpraca ekspercka MEiIN 2020-nadal; w latach 2012-2015 Dyrektor
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stra Pracy i Polityki Socjalnej za osiggniecia w zakresie pomocy spotecznej
(1996 r.), nagroda Ministra Zdrowia , Zastuzony dla Stuzby Zdrowia” za bada-
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wychowania i edukacji.

424



NOTY O AUTORACH

Maja Ktoda-Leszczyniska — psycholozka, terapeutka wczesnej interwencji,
specjalistka komunikacji alternatywnej i wspomagajgcej AAC. Na co dzien
wspiera osoby ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi, ich rodziny oraz
srodowisko, pracujac w Osrodku Terapeutycznym Przystan Szkraba w War-
szawie. Obszarem jej szczegdlnego zainteresowania jest wdrazanie AAC
u dzieci od narodzin do 7. roku zycia. Buduje indywidualne systemy komuni-
kacyjne, prowadzi szkolenia oraz superwizje. Twérczyni facebookowej grupy
,Chcemy gadAAC” poswieconej wspomaganiu porozumiewania sie.

Aleksandra Krasnostawska — neurologopedka, pedagozka specjalna, tera-
peutka AAC. Koordynatorka do spraw komunikacji alternatywnej i wspoma-
gajgcej w Zespole Niepublicznych Placéwek Oswiatowych przy Polskim Sto-
warzyszeniu na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektualng w Gdansku.
Prowadzi firme RelAACja komunikAACja — pracujgc z rodzinami i osobami
korzystajgcymi z AAC buduje, opracowuje i rozwija indywidualne systemy
uzytkownikéw o ztozonych potrzebach w komunikowaniu sie.

Katarzyna Krus — asystentka w Zaktadzie Edukacji i Rehabilitacji Oséb z Nie-
petnosprawnoscig Intelektualng w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Ma-
rii Grzegorzewskiej; magister pedagogiki specjalnej, specjalizacja: rehabili-
tacja oséb ze sprzezong niepetnosprawnoscia, absolwentka i kierowniczka
studiéw podyplomowych ,Diagnoza i terapia dziecka z zaburzeniami inte-
gracji sensorycznej”, cztonkini Zarzadu Fundacji im. Marii Grzegorzewskiej,
Koordynator Programu Erasmus + w APS. Zainteresowania badawcze: nie-
petnosprawnos¢ intelektualna w stopniu gtebokim, wsparcie rodziny oséb
z niepetnosprawnoscia, wczesniactwo, wczesna interwencja, mdzgowe po-
razenie dzieciece, metody aktywizujgce w pedagogice specjalnej.

Luiza Lipinska — nauczycielka, pedagozka specjalna, terapeutka AAC; od 1997 .
zwigzana z gdanskim kotem Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Niepet-
nosprawnoscig Intelektualng, wspierajgc w placéwkach i projektach dzieci,
mtodziez i doroste osoby z niepetnosprawnoscig; od 2019 r. dyrektorka Nie-
publicznej Podstawowej Szkoty Specjalnej im. Pawta Adamowicza w Gdansku.

Gabriela Lorens — doktor nauk spotecznych w zakresie pedagogiki, wykta-
dowca w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w War-

425



NOTY O AUTORACH

szawie, neurologopeda, pedagog specjalny, terapeuta koncepcji Castillo
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czej Wcezesna interwencja — pomoc dziecku i rodzinie, wspoétautor arkuszy
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cenia specjalistdow wczesnej interwencji/wczesnego wspomagania rozwoju
matych dzieci z niepetnosprawnoscig wzroku. Kierownik czternastu edycji
studidow podyplomowych Wczesne Wspomaganie Rozwoju Matych Dzieci ze
Ztozonymi Zaburzeniami i Wspieranie Ich Rodzin. Cztonkini International Co-
uncil for Education of People with Visual Impairment (ICEVI) oraz European
Association on Early Childhood Intervention (EAECI). Cztonkini Zespotu MEN
ds. opracowania modelu ksztatcenia ucznidow ze specjalnymi potrzebami
(2017-2019). Cztonkini zespotu realizujgcego projekt ,Opracowanie standar-
déw w zakresie organizacji wczesnego wspomagania rozwoju dziecka” w ra-
mach umowy pomiedzy MEiN a APS (2021-2022). Autorka wielu publikacji
z zakresu wczesnego wspomagania rozwoju matego dziecka w tym m.in.
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poradnika Stymulacja umiejetnosci widzenia stabowidzgcych dzieci (1998)
oraz podrecznika Diagnoza funkcjonalna podstawq konstruowania indywi-
dualnych programdéw wczesnego wspomagania rozwoju dzieci zagrozonych
niesprawnosciq bqgdz z niesprawnoscig (2011). Redaktorka i wspoétredaktor-
ka wielu publikacji zbiorowych, m.in.: Interdyscyplinarne konteksty wczesnej
interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka (2017).

Matgorzata Walkiewicz-Krutak — doktor habilitowana nauk spotecznych
w zakresie pedagogiki, profesor uczelni, kierownik Zaktadu Tyflopedago-
giki w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej, tyflope-
dagog, specjalista WWR, rehabilitant wzroku dzieci stabowidzgcych, na-
uczyciel dyplomowany. Od ponad dwudziestu lat prowadzi konsultacje dla
matych dzieci z niepetnosprawnoscig wzroku i ich rodzicéw w Niepublicz-
nej Specjalistycznej Poradni Wczesnego Wspomagania Rozwoju ,Tecza’
w Warszawie, ponadto pracuje jako tyflopedagog w Specjalistycznej Po-
radni Psychologiczno-Pedagogicznej , TOP” w Warszawie, gdzie prowadzi
funkcjonalng ocene wzroku ucznidw dla celéw orzecznictwa. Autorka ksig-
zek: Funkcjonalna ocena wzroku i proces wspomagania rozwoju widzenia
u dzieci stabowidzqcych (2002), Funkcjonowanie wzrokowe matych dzieci
stabowidzqgcych (2009), Mdzgowe uszkodzenie widzenia u matych dzieci.
Studium teoretyczno-empiryczne (2018) oraz wielu artykutéw i rozdzia-
téw w publikacjach naukowych. Kierownik Studiéw Podyplomowych Re-
habilitacja Wzroku Stabowidzgcych w Akademii Pedagogiki Specjalnej im.
Marii Grzegorzewskiej. Koordynator projektu ,,Opracowanie i pilotaz stan-
dardéw w zakresie organizacji wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
i wsparcia rodziny” realizowanego w Akademii Pedagogiki Specjalnej na
zlecenie Ministerstwa Edukac;ji i Nauki (2021).

Katarzyna Wereszka — doktor nauk humanistycznych, surdopedagog, adiunkt
w Zaktadzie Surdopedagogiki w Instytucie Pedagogiki Specjalnej w Akademii
Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie. Jej zaintereso-
wania naukowe dotyczg tematyki oceny jakosci wczesnej opieki (w zakresie
diagnozy i rehabilitacji) ukierunkowanej na dziecko z wadg stuchu i jego ro-
dzine, a takze wptywu tejze opieki na wszechstronny rozwéj dziecka z wadg
stuchu. Podejmuje réwniez tematyke zwigzang z rolg rodziny w procesie dia-
gnozy i rewalidacji dziecka z wadg stuchu. Opracowuje strategie wsparcia spe-
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cjalistycznego rodziny dziecka z niepetnosprawnoscia w okresie diagnozowa-
nia niepetnosprawnosci, a takze w okresie wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka z wadg stuchu. Do kregu zainteresowan autorki nalezy réwniez ocena
kompetencji komunikacyjnych dzieci z wadg stuchu w zaleznosci od stosowa-
nych metod rewalidacji dziecka w wieku przedszkolnym i szkolnym. Autorka
wielu artykutéw i rozdziatéw w monografiach naukowych.

Edyta Widawska — profesorka Uniwersytetu Slaskiego, doktorka habilitowa-
na w zakresie pedagogiki, doktorka nauk humanistycznych w zakresie socjo-
logii, pedagozka spoteczna, ekspertka Helsinskiej Fundacji Praw Cztowieka,
cztonkini Sieci Obywatelskiej Watchdog Polska, wieloletnia cztonkini Komisji
Ekspertéw ds. Zdrowia przy Rzeczniku Praw Obywatelskich, specjalistka ds.
monitoringu i praw cztowieka, trenerka i edukatorka dziatan réwnosciowych
w kraju i za granicg, wspotpracujaca z wieloma organizacjami trzeciego sek-
tora. Autorka licznych publikacji dotyczgcych procesow inkluzywnych i ich
prawocztowieczego wymiaru. Prace w obszarze badan naukowych tgczy sku-
tecznie z praktyka, realizujgc projekty we wspotpracy z instytucjami zaanga-
zowanymi we wprowadzanie polityk rownosciowych na poziomie krajowym
i miedzynarodowym (m.in. RPO, OBWE, ONZ, RE, UE, UNHCR).

Sylwia Wrona — doktor nauk humanistycznych w zakresie pedagogiki, pra-
cuje w Zaktadzie Pedagogiki Specjalnej Wydziatu Etnologii i Nauk o Edukacji
Uniwersytetu Slaskiego w Katowicach, pedagog specjalny. Zainteresowania
badawcze to: wczesna interwencja oraz wczesne wspomaganie rozwoju, ze
szczegblnym uwzglednieniem wsparcia rodziny w tym procesie. Autorka
ksigzki: Osoba gfeboko uposledzona umystowo w systemie edukacji — analiza
porownawcza zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych (2011) oraz wielu arty-
kutéw i rozdziatéw w monografiach naukowych.

Agnieszka Zyta — doktor habilitowana nauk spotecznych w zakresie peda-
gogiki, profesor uczelni na Uniwersytecie Warminsko-Mazurskim w Olszty-
nie, pedagozka specjalna (specjalnosé: edukacja i rehabilitacja oséb z nie-
petnosprawnoscia intelektualna, tyflopedagogika). Cztonkini management
committee COST Action CA21123, Cancer — Understanding Prevention in
Intellectual Disabilities (CUPID) na lata 2022-2026. Wspdtpracuje z organi-
zacjami pozarzgdowymi i stowarzyszeniami, m.in. PSONI, Bardziej Kochani,
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Fenomenalni (dawniej Strzat w 10), prowadzi warsztaty i szkolenia z zakresu
wspierania rodzin (w tym rodzenstwa) oséb z niepetnosprawnosciami. Au-
torka i wspdétautorka kilku ksigzek, m.in.: Rodzeristwo 0sdb z gtebszq niepet-
nosprawnosciq intelektualng (2004); Normalizacja srodowiska spotecznego
0s0b z niepetnosprawnosciq intelektualng (2010, (wspdtautorzy: A. Krause,
S. Nosarzewska); Zycie z zespotem Downa. Narracje biograficzne rodzicéw,
rodzenstwa i dorostych osob z zespotem Downa (2012); Zwiqzki uczuciowe
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng (2020, wspotautorka: K. Cwiryn-
kato). Autorka ponad stu artykutéw naukowych i popularnonaukowych z za-
kresu pedagogiki specjalnej i studidw nad niepetnosprawnoscia. Zaintereso-
wania badawcze: sytuacja psychospoteczna rodzin (w tym rodzenstwa) oséb
Z niepetnosprawnosciami, terapia i wsparcie osdb z gtebszg niepetnospraw-
noscig intelektualng, badania partycypacyjne a osoby z niepetnosprawno-
$cig intelektualng, problemy dorostosci (zwigzki uczuciowe, samostanowie-
nie) osob z niepetnosprawnosciami.
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