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My, dorosli, na wiele potrzebnych nam rzeczy
mozZemy poczekac. Dziecko nie moze.

Wrasnie teraz formujq sie jego kosci, tworzy krew,
rozwija umyst.

Nie moZzemy mu powiedzie¢ - jutro!
Jego imie brzmi: Dzisiaj.

Gabriela Mistral

poetka chilijska,
laureatka literackiej Nagrody Nobla w 1945 roku
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Wprowadzenie

Barbara Ewa Abramowska

. Wprowadzenie

Niniejsza publikacja jest efektem XLII Sympozjum Naukowego ,,Wczesna
Interwencja”, wydarzenia niezwykle istotnego dla wszystkich uczestnikow
systemu wsparcia matego dziecka zagrozonego niepetnosprawnos$cig oraz
z niepetnosprawnoscia: dla naukowcow badajgcych wplyw wezesnej interwencji
na rozwdj dzieci i kondycje ich rodzin, dla praktykéw, czyli profesjonalistéw wielu
réznych specjalnoéci pracujgcych z dzieckiem i jego rodzing oraz dla rodzicdw.
Dla Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob z Niepetnosprawnoscig Intelektu-
alng (PSONI) miato ono charakter symboliczny, bo jubileuszowy — odbyto sie w roku
czterdziestolecia dziatalno$ci pierwszego w Polsce O$rodka Wczesnej Interwencii
w Warszawie.

Sympozjum zostato zorganizowane przez PSONI ze wsparciem Miedzynaro-
dowego Stowarzyszenia do Badari Naukowych nad Niepetnosprawnoécig
Intelektualng i Rozwojowg (The International Association for the Scientific Study
of Intellectual and Developmental Disabilities — IASSIDD) oraz bedgcego jego
czedcig Polskiego Zespotu do Badan Naukowych nad Niepetnosprawnoécig
Intelektualng. Odbyto sie w dniach 21 i 22 wrzesnia 2018 roku w go$cinnych salach
Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie.

Patronat Honorowy nad Sympozjum sprawowali: Elzbieta Rafalska, Minister
Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, prof. tukasz Szumowski, Minister Zdrowia
oraz Krzysztof Michatkiewicz, Petnomocnik Rzgdu do Spraw Osob Niepetnospraw-
nych. Patronatem objeta wydarzenie rowniez Prezydent Miasta Stotecznego
Warszawy, Hanna Gronkiewicz-Waltz.

Obrady Sympozjum przebiegaty podczas czterech ses;ji plenarnych: U zrodet
wczesnej interwencji w Polsce; Miedzynarodowe doswiadczenia w budowaniu
kompleksowego systemu wsparcia dziecka i rodziny; Wczesna Interwencja —
aspekty medyczne wsparcia dziecka; Wczesna Interwencja — psychologiczne
wsparcie dziecka i rodziny. Odbyto sie takze pigtnascie warsztatow specjalis-
tycznych, w czasie ktdrych uczestnicy Sympozjum w mniejszych grupach spoty-
kali sie z wybitnymi praktykami, prezentujgcymi rozne aspekty oraz szczegdtowe
metody pracy z dzieckiem i rodzing we wczesnej interwencji, ukazujgc wielos¢
i rdznorodno$¢ sfer zycia i ich elementéw majgcych wptyw na rozwdj dziecka
oraz ich nie zawsze oczywiste powigzania.



Wczesna interwencja - wsparcie dziecka i rodziny

Aspekt wigczania rodziny w oddziatywania profesjonalistéw realizujgcych
programy wczesnej interwencji — a nie wytaczne skupianie sie na problemach
rozwojowych dziecka — mozna uzna¢ za idee przewodnig XLII Sympozjum
Naukowego, prezentowang zaréwno w wyktadach polskich i zagranicznych
prelegentdw, jak i podczas warsztatdw.

Potrzebe i skuteczno$¢ programéw szeroko zaprojektowanych, dtugofa-
lowych, skoordynowanych i skoncentrowanych na rodzinie podkresla prof. dr hab.
Anna Firkowska-Mankiewicz, Przewodniczgca Polskiego Zespotu do Badan Nau-
kowych nad Niepetnosprawnoscig Intelektualng, profesor Akademii Pedagogiki
Specjalnej, w wyktadzie o efektywnosci wczesnej interwencji. Zwraca uwage
na to, ze ,wartos¢ wczesnej interwenciji polega przede wszystkim na wzmacnianiu
naturalnych wiezi miedzy rodzicami a dzieckiem, nie za$ na podejmowaniu przez
rodzicow roli terapeuty czy edukatora. Te role powinni petni¢ profesjonalisci.”

Dr Monika Zima-Parjaszewska, Prezeska Zarzagdu Gtéwnego PSONI, praw-
niczka, adiunkt w Akademii Pedagogiki Specjalnej poszukuje zrodet prawa
dziecka do wczesnej interwencji i obowigzku panstwa do jego realizacji. Przepro-
wadzona przez nig analiza prawa migdzynarodowego wskazuje, ze prawo do
wczesnej interwencji jest prawem cziowieka zagwarantowanym w Konwencji ONZ
0 prawach 0séb z niepetnosprawnosciami — juz w preambule a nastepnie w arty-
kutach 25 i 26.

Z pierwszej sesji plenarnej ,U Zrdédet wczesnej interwencji w Polsce”
zamieszczamy w niniejszej publikacji dwa rozdzialy prezentujgce okolicznosci
powstawania zinstytucjonalizowanych form wspierania dzieci z problemami
w rozwoju i ich rodzin - Krystyny Mrugalskiej, Prezes Honorowej PSONI oraz
Zofii Pakuty, wspotzatozycielki i wieloletniej dyrektor Osrodka Wczesnej Interwencji
Zarzgdu Gtéwnego PSONI w Warszawie, autorek, bedacych nie tylko $wiadka-
mi historii, ale i jej gtownymi aktorami. Krystyna Mrugalska zwraca szczegding
uwage na role organizacji rodzicow powstatej we wczesnych latach szes¢dzie-
sigtych ubiegtego wieku w ramach Towarzystwa Przyjaciét Dzieci — Komitetu
i Kot Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski, ktorej prawnym kontynuatorem jest
PSONI. Zofia Pakuta przedstawia poczatki skoordynowanych dziatar rehabilita-
cyjnych specjalistow wobec dzieci w Warszawie, ktore doprowadzity do zbudo-
wania podstaw wczesnej interwenciji. Podkre$la, ze przyjete zatozenia nie tylko
przetrwaty probe czasu, ale i znalazty potwierdzenie w badaniach naukowych

Dr Radostaw Piotrowicz, adiunkt w Akademii Pedagogiki Specjalnej oraz
sekretarz Zarzgdu Gtéwnego PSONI przedstawia kompleksowe rozwigzania
Stowarzyszenia proponowane osobom z niepetnosprawnoécig intelektualng
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Wprowadzenie

w kazdym wieku, ze szczegblnym uwzglednieniem oddziatywarn wobec matych
dzieci i rodziny we wczesnej interwencji. Podkresla m.in. resortowo$é przepisdéw
prawa, na podstawie ktérych PSONI prowadzi dziatania, a takze ,trudno$ci w skoor-
dynowaniu dziatah merytorycznych w zakresie procesu rehabilitacji dziecka i wspar-
cia rodziny oraz pomiedzy placéwkami medycznymi, edukacyjnymi i socjalnymi”.

Druga sesja plenarna: ,Miedzynarodowe do$wiadczenia w budowaniu
kompleksowego systemu wsparcia dziecka i rodziny” przyniosta uczestnikom
Sympozjum wiele nowych informaciji, nierzadko trudnych do odnalezienia w lite-
raturze przedmiotu. Prof. Ana Maria Serrano z Uniwersytetu Minho w Portugalii,
czionkini IASSIDD i Europejskiego Stowarzyszenia Wczesnej Dziecigcej Interwencii
EURLYAID, gtéwng teze wystgpienia zawarta w jego tytule: ,Wczesna dziecieca
interwencja: MUSI mie¢ na celu budowanie bardziej wigczajgcej, zrownowazonej
i obiecujgcej przysztosci dla matych dzieci i rodzin”. Prelegentka podkresla, ze
wysitki terapeutdw i rodziny powinny prowadzi¢ do tego, by dziecko z niepetnospraw-
nodcig uczestniczyto — stosownie do swoich mozliwosci — we wszystkich aspektach
zycia swojej rodziny i swojej spotecznosci.

Cécile Herrou z Francji, Dyrektor Generalna Stowarzyszenia na rzecz Przyjmo-
wania Wszystkich Dzieci, w wystgpieniu zatytutowanym ,,Pamietajmy o dziecku,
nie tylko o jego niepetnosprawnoéci” przedstawia koniecznoé¢ budowania takie-
go Swiata i takich relacji w tym Swiecie, by dziecko od pierwszych dni zycia czuto
sie w nie wigczone. Postuluje, aby rodzina i terapeuci wspélnie starali sie zmienia¢
$rodowisko, a nie zmieniali dziecka w celu przystosowania go do $rodowiska.

Prof. Franz Peterander z Uniwersytetu Ludwika i Maksymiliana w Monachium,
Dyrektor Naukowy Bawarskiego Centrum Wspierania Wczesnej Interwencji
przedstawia podstawowe zasady dziatania — organizacyjne i prawne — niemieckich
osrodkdéw wczesnej interwenciji, a takze wyodrebnia sktadniki majace wptyw
na sukces wczesnej interwenciji: czynniki ryzyka; wspotpraca z rodzicami i wigcza-
nie spoteczne; efektywnosc¢ i wydajnos¢; wktad neuronauki; mikroanaliza zacho-
wan we wczesnej interwenciji.

Z sesji ,Wczesna interwencja - aspekty medyczne wsparcia dziecka”
przedstawiamy w niniejszej publikacji obszerne opracowanie wyktadu specja-
listki genetyki, dr n. med. Anny Jakubiuk-Tomaszuk, zawierajgce klasyfikacje
wrodzonych wad rozwojowych, a w jej ramach m.in.: opis czynnikow epidemio-
logicznych, patogenetycznych, wad mnogich, czynnikow genetycznych, zaburzen
rozwoju wywotanych przez czynniki srodowiskowe. Zawarte jest w nim takze
omowienie znaczenia badan genetycznych (korzy$ci, zagrozen i ograniczen)
oraz profilaktyki wad rozwojowych.



Wczesna interwencja - wsparcie dziecka i rodziny

Z sesji ,Wczesna interwencja - psychologiczne wsparcie dziecka i rodziny”
pochodzi opracowanie prof. dr hab. Ewy Pisuli z Uniwersytetu Warszawskiego,
przygotowane we wspotpracy z mgr Iwong Omelanczuk, ,Rodzice dzieci z trud-
nosciami rozwojowymi w $wietle wynikbw badan ze szczegdlinym uwzglednie-
niem stresu rodzicielskiego”. Analizujac i podsumowujac dziesieciolecia pro-
wadzonych juz badan nad dobrostanem rodzicdw dzieci z trudnosciami w rozwoju,
autorki podkreslaja, ze stanowig oni grupe szczegdlnego ryzyka, a wyniki prze-
prowadzonych badan wskazujg ,najwazniejsze obszary, w jakich rodzice moga
potrzebowac¢ pomocy, a takze czynniki, ktére nalezy uwzgledniaé, rozwazajgc
optymalne sposoby pomocy rodzinie.”

Prof. dr hab. Andrzej Twardowski z Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza
w Poznaniu w swoim wyktadzie ,Wspéipraca specjalistéw z rodzicami w pro-
cesie wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciami’
omawia m.in. sposoby takiej wspotpracy specjalistow z rodzicami, dzieki ktorej
moga oni efektywnie pomagac dziecku. Profesor przedstawia model wspdtpracy
zorientowanej na upetnomocnienie rodzicéw, a takze modele wspoétpracy
pomiedzy specjalistami, w ktorych o skutecznosci dziatan wobec dziecka decy-
duje to, czy potrafig oni stworzy¢ dla swojego zespotu model transdyscyplinarny.

Uczestnikom Sympozjum i tym, ktérzy nie mogli w nim wzig¢ udziatu, pole-
camy niniejszg publikacje, a za puente wprowadzenia do niej niech postuzy
konkluzja dr Moniki Zimy-Parjaszewskiej dotyczgca wczesnej interwencii:
Do tej pory to jedyna znana i skuteczna w Polsce forma wsparcia dziecka
i rodziny, uwzgledniajgca réznorodnosc¢ zaburzen rozwojowych dziecka,
dostosowana do psychofizycznych, zindywidualizowanych potrzeb dziecka
i rodziny, opracowana przez interdyscyplinarny zespot specjalistow (lekarzy,
psychologow, pedagogow specjalnych, fizjoterapeutow, logopedow, pra-
cownikow socjalnych). Osrodki wezesnej interwencji, koncentrujgc sie na
rodzinie, zespofowej pracy specjalistow, realizacji swiadczen mozliwie
blisko miejsca zamieszkania, daja rodzinie i dziecku szansg na komfortowe
skorzystanie w jednym, przyjaznym miejscu ze wsparcia specjalistow z wielu
dziedzin, bez potrzeby ich stresujgcych poszukiwan, odrebnych wizyt i pono-
szenia przy tym dodatkowych kosztow dojazdow. Ponadto, specjalisci maja
mozliwos¢ przekazywania sobie informacji dotyczacych funkcjonowania
dziecka i jego potrzeb, co jest niezbedne w opiece nad dzieckiem z niepel-
nosprawnoscia i jego rodzing. To, ze placowki sg prowadzone przez organi-
Zzacje rodzicow, gwarantuje poszanowanie ich godnosci, ze zrozumieniem
potrzeb rodziny w tej szczegdlnej sytuaciji.
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Wystgpienia Patronéw Honorowych

Elzbieta Rafalska
Minister Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej

o~ l
MINISTER Warszawa, dniagj{) wrzesnia 2018 r.
Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej
Elzbieta Rafalska

Pani
Monika Zima-Parjaszewska
Prezes Zarzadu Glownego
Polskiego Stowarzyszenia na rzecz
Osdb z Niepelnosprawnoscig
Intelektualng

Szanowna Pani Prezes, Szanowni Parstwo,

bardzo dzigkuj¢ za zaproszenie na XLII Migdzynarodowe Sympozjum Naukowe na temat wezesnej
interwencji. Nie mogac osobiscie wystapi¢ przed tak szacownym audytorium, ta droga cheiatabym
w kilku stowach poruszy¢ zagadnienia zwigzane z tematem debaty.

Pojawienie si¢ jakichkolwiek nieprawidlowosci rozwojowych u dziecka jest zawsze sytuacja
siresujaca oraz wymagajaca podjecia dziatan wspierajacych rodzicéw. Dlatego bardzo wazne jest,
aby rodziny dzieci zagrozonych niepelnosprawnoscia oraz dzieci niepelnosprawnych miaty
zapewnione kompleksowe wsparcie w formie prorodzinnego systemu opieki.

Wsparcie o0séb z niepelnosprawnosciami oraz ich opiekunéw to jeden z priorytetéw obecnego
Rzgdu. Dlatego tez podejmujemy szereg dzialan majacych na celu poprawe sytuacji oséb
z niepelnosprawnosciami, w tym umozliwienie im rehabilitacji nie tylko zdrowotnej, ale réwniez
spolecznej i zawodowej. Wiele zdiagnozowanych w tym zakresie probleméw rozwigzuje m.in.
Program ,Za zyciem”. W zwigzku z tym w 2017 r. przygotowano dwa pakiety ustaw
wprowadzajacych w zycie poszczegolne dzialania tego Programu.

Pierwszy pakiet dotyczyl stworzenia mechanizméw wsparcia dla rodzin w zakresie, m.in.:
zwigkszenia dostgpnosci mieszkan dla oséb niepelnosprawnych oraz rodzin wychowujacych
nicpelnosprawne dzieci, wsparcie opiekunéw oséb niepelnosprawnych w realizacji codziennych
obowigzkéw oraz pomoc w aktywizacji zawodowej. Ponadto poszerzono obszar dzialania asystenta
rodziny i wprowadzono szczegdlny rodzaj programu polityki zdrowotnej — dedykowany wylacznic
wykonaniu Programu ,Za zyciem”. Drugi pakiet obejmuje natomiast mechanizmy, do kt6rych
naleza m.in.: uslugi wspierajgce i rehabilitacyjne polegajace na prowadzeniu zaje¢ klubowych
w  warsztatach terapii zajeciowej. W ramach tego pakietu znalazly sie tez uprawnienia oséb
ubezpieczonych chorobowo do zasitku opiekuficzego w przypadku choroby dziecka
niepetnosprawnego do 18 roku Zycia, a takze mozliwos¢ korzystania z elastycznych form
organizacji czasu pracy, w tym telepracy.




Wczesna interwencja - wsparcie dziecka i rodziny
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Istotnym elementem Programu bylo dofinansowanie funkcjonowania miejsc opieki nad dzieé¢mi
w wieku do lat 3 posiadajacych orzeczenie o niepelnosprawnosci lub wymagajacych szczegélnej
opieki. W zwigzku z powyzszym w 2017 r. zostala przeprowadzona edycja specjalna programu
»Maluch+”, w ktérej przekazane bylo gminom dofinansowanie na utworzenie miejsc opieki
dla dzieci niepetnosprawnych lub wymagajacych szczegélnej opicki, dostosowanie miejsc opieki
do potrzeb dzieci z ww. grupy, a takze na zapewnienie funkcjonowania tych miejsc w zlobkach
i klubach dziecigcych. Eaczna kwota dotacji na program ,,Maluch+", edycja specjalna ,,Za zyciem”,
wyniosta ponad 3,7 min zt.

Nie mozna w tym miejscu zapomnie¢ o kompleksowym rozwiazaniu dotyczgcym wsparcia kobiet
w cigzy i ich rodzin, jak réwniez o flagowym rzadowym Programie Rodzina 500 +, w ramach
ktérego podniesiono kryterium dochodowe uprawniajace do otrzymania $wiadczenia do 1200 zi.
Dzigki temu ponad 90% dzieci niepetnosprawnych otrzymuje $wiadczenie wychowawcze. Ponadto
nalezy tu wspomnie¢ takze o Programie ,Dobry start” — tj. wyprawce w wysokosci 300 zt
(bez wzgledu na dochd w rodzinie) dla kazdego dziecka w wieku szkolnym do ukoficzenia przez
nie 20 roku zycia, a w przypadku dzieci niepelnosprawnych uczacych si¢ w szkole $wiadczenie
przystuguje do ukoriczenia przez nie 24. roku zycia.

Prosz¢ pozwoli¢, ze wspomne tez o innych waznych zmianach dla oséb z niepelnosprawnosciami
1j. podwyzszeniu renty socjalnej z 865,03 do 1029,80 zi, a takze wprowadzeniu szczeg6lnych
uprawnienn w dostepie do $wiadczen opieki zdrowotnej, ustug farmaceutycznych oraz wyrobéw
medycznych.

Szanowni Panstwo, program ,Za Zyciem” obejmuje bardzo obszerng i zlozona problematyke.
Majac jednak na wzgledzie czas, jakim dysponujg uczestnicy debaty, odniostam si¢ jedynie
do kluczowych zagadnien zawartych w programie. Pragng zapewni¢, e nie poprzestajemy
na dotychczas wprowadzonych rozwigzaniach i wshuchujac si¢ w potrzeby i problemy
sygnalizowane przez $rodowisko, caly czas pracujemy nad poprawa sytuacji  oséb
niepetnosprawnych i ich rodzin.

Podejmowane podczas dzisiejszej debaty zagadnienia sa dla mnie jako Ministra Rodziny, Pracy
i Polityki Spolecznej niezwykle wazne. Dlatego tym bardzicj zaluj¢, ze nie mogg spotkaé sie
z Panstwem osobiscie. Korzystajac z okazji na rgce Pani Prezes sktadam serdeczne podzigkowanie
za zaproszenic wraz z zyczeniami owocnych i tworczych obrad dla wszystkich uczestnikéw
Sympozjum.

Serdecznie pozdrawiam i tgcze wyrazy szacunku




Wystqpienia Patronow Honorowych

Anna Widarska

Dyrektor Departamentu Matki i Dziecka, Ministerstwo Zdrowia

Dziekujgc za zaproszenie do udziatu w sympozjum naukowym dotyczgcym
wczesnej interwenciji, pragne zapewnic¢ na wstepie, ze zagadnienia bedgce jej
tematem sg waznym obszarem dziatan i zainteresowania Ministerstwa Zdrowia,
czego wyrazem jest réwniez objecie konferencji honorowym patronatem Ministra
Zdrowia.

Urodzenie dziecka z powazng wadg rozwojowg albo zespotem wad czesto
zaburza funkcjonowanie rodziny, gdyz oznacza koniecznosc korzystania z wie-
loletniej, wielokierunkowej i kosztownej opieki medycznej. Dlatego wsparcie
kobiet i rodzin bedgcych w takiej sytuacii, zwigkszenie ich poczucia bezpieczerist-
wa i zapewnienie im realnej pomocy zaréwno w okresie cigzy, jak i po urodzeniu
dziecka — stosownie do potrzeb wynikajgcych z jego stanu zdrowia — zastuguje
na szczegdlng uwage.

Potwierdzeniem tego jest migedzy innymi Ustawa z dnia 4 listopada 2016 roku
0 wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem” (Dz.U. poz. 1860). Opieka
panistwa w zakresie przewidzianym w ustawie obejmuje dostep do swiadczen
opieki zdrowotnej oraz do instrumentdéw polityki na rzecz rodziny. Przyjety na
podstawie wspomnianej ustawy rzgdowy program kompleksowego wsparcia
dla rodzin ,,Za zyciem” obejmuje wieloptaszczyznowe rozwigzania dotyczgce
wsparcia kobiet w cigZy i ich rodzin, weczesnego wspomagania dziecka, ustug
wspierajgcych i rehabilitacyjnych, wsparcia mieszkaniowego, a takze koordynacji
wsparcia, poradnictwa i informaciji.

Rodzicom dzieci z ciezkim i nieodwracalnym uposledzeniem albo nieuleczalng
chorobg zagrazajgca Zyciu przystuguje pomoc socjalna i prawna oraz szereg
innych uprawnieri utatwiajgcych codzienng opieke, pielegnacje i rehabilitacje, reali-
zowanych miedzy innymi przez Ministra Zdrowia, Ministra Rodziny, Pracy i Poli-
tyki Spotecznej, Ministra Edukacji Narodowej, jednostki samorzgdu terytorialnego,
jednostki pomocy spoteczne.

Szczegdine uprawnienia w zakresie dostepu do swiadczen opieki zdrowotnej,
przyznane dzieciom posiadajgcym zaswiadczenie lekarskie potwierdzajgce
cieZkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajacg Zyciu,
ktdre powstaly w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu, zostaty nastep-
nie rozszerzone na inne osoby niepefnosprawne:
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— posiadajgce orzeczenie o niepetnosprawnosci tgcznie ze wskazaniami:
koniecznosci statej lub dfugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku
ze znacznie ograniczong moZliwoscig samodzielnej egzystencji oraz
koniecznosci statego wspotudziatu na co dzieri opiekuna dziecka w proce-
sie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji,

— posiadajgce orzeczenie o znacznym stopniu niepetnosprawnosci.

Uprawnienia te obejmujg:

— prawo do bezptatnych wyrobéw medycznych do wysokosci limitu finansowa-
nia ze srodkéw publicznych wedtug wskazari medycznych bez uwzglednienia
okresow uzytkowania,

— prawo do korzystania poza kolejnoscig ze swiadczeri opieki zdrowotnej oraz
Z ustug farmaceutycznych udzielanych w aptekach,

— prawo do korzystania z ambulatoryjnych swiadczen specjalistycznych finan-
sowanych ze srodkdéw publicznych bez skierowania,

— prawo do swiadczeri tzw. bezlimitowych z zakresu rehabilitacji leczniczej.

W zwigzku z realizacjg ustawy o wsparciu kobiet i rodzin ,Za zyciem” oraz
uchwalonego na jej podstawie Programu kompleksowego wsparcia dla rodzin
,Za Zyciem” dzieci, u ktorych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledze-
nie albo nieuleczalng chorobe zagrazajgcg Zyciu, ktore powstaty w prenatalnym
okresie rozwoju lub w czasie porodu, mogag byc¢ objete opiekg w ramach dzie-
ciecej opieki koordynowanej (DOK), zapewniajgcej zintegrowang opieke neona-
tologiczng, wielospecjalistyczng opieke pediatryczng, zgodnie z indywidualnymi
wskazaniami, oraz programy rehabilitacyjne. Celem Swiadczenia jest zapewnie-
nie tym dzieciom skoordynowanej opieki poszpitalnej obejmujgcej specjalistyczne
poradnictwo ambulatoryjne.

Minister Zdrowia opracowat i realizuje program polityki zdrowotnej stuzgcy
wykonaniu programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za Zyciem” na lata
2017-2021.

Przedmiotowy program zaktada wsparcie dziatan w zakresie:

— koordynacji opieki neonatologiczno-pediatrycznej na rzecz dzieci — realizacja
tego zadania ma na celu podniesienie jakosci i dostepnosci Swiadczen opieki
zdrowotnej na rzecz dzieci, u ktorych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne
uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajacg Zyciu, powstate w prena-
talnym okresie rozwoju lub w czasie porodu, przez wyposazenie lub doposazenie

14



Wystqpienia Patronow Honorowych

wyspecjalizowanych osrodkow koordynujgcych oraz z nimi wspdtpracujgcych
w odpowiedni sprzet komputerowy oraz narzedzia informatyczne,

— odZywiania mlekiem kobiecym noworodkow i niemowlgt — celem tego zadania
Jest zwigkszenie liczby bankow mleka kobiecego na terenie Kraju, wyposazenie
podmiotéw deklarujgcych chec zatoZzenia w swojej strukturze banku mleka
kobiecego lub doposazenie bankéw obecnie funkcjonujgcych. Powyzsze dziatanie
zapewnieni wigkszy dostepu do odZywiania mlekiem kobiecym noworodkéw
i niemowlat, ktére nie mogg by¢ odzywiane mlekiem biologicznej matki,

— wczesna rehabilitacja dzieci — realizacja tego zadania zaktada wyposazenie
osrodkdw rehabilitacji dla dzieci, udzielajgcych swiadczen w ramach dzieciecej
opieki koordynowanej, w urzgdzenia do rehabilitacji zaburzeri funkcji poz-
nawczych i zaburzen mowy. Dzialanie to ma na celu zwigkszenie efektywnosci
i dostepnosci rehabilitacji dzieci, u ktorych zdiagnozowano ciezkie i nieod-
wracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajgca Zyciu powstate
w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu.

Z powodu istniejgcych potrzeb, a takze dlatego, Ze warunkiem skutecznosci
pomocy jest kompleksowosc i integralnos¢ poszczegdlnych rozwigzari, wazne
jest kontynuowanie dziatari wszechstronnie wspierajgcych rodziny w opiece
nad dzie¢mi niepetnosprawnymi oraz dgzenie do statej poprawy ich sytuacji,
przez modyfikowanie i rozwijanie istniejgcych form wsparcia oraz tworzenie
warunkéw do powstawania nowych rozwigzan w tym zakresie.
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Efektywnos$c wczesnej inferwenciji

Anna Firkowska-Mankiewicz

n. 1. Efektywnosé
wczesnej inferwencji

W czasie minionego pdtwiecza wyraznie wzrosta $wiadomos¢ wielkiej bez-
bronnoéci matych dzieci oraz ich wrazliwosci na zagrozenia rozwojowe wyni-
kajgce z czynnikdw biologicznych i $rodowiskowych, powodujgcych réznego
rodzaju niepetnosprawnosci. Narazenie na dziatanie substancji toksycznych,
narkotykow i alkoholu w zyciu ptodowym, wczesniactwo i niska waga urodze-
niowa, ubostwo i niedozywienie, zaniedbywanie i wykorzystywanie dzieci, nie-
kompetentne rodzicielstwo i szereg zagrozen wynikajgcych z wojen, uchodzstwa
oraz innych traumatycznych wydarzen stanowig dobrze znane czynniki ryzyka
wplywajace negatywnie na zdrowie i rozwdj dzieci.

Rodzi sie takze wiele dzieci z wadami i niepetnosprawnosciami rozwojowymi
spowodowanymi przez zaburzenia genetyczne i choroby wrodzone. Tam, gdzie
istniejg odpowiednie statystyki, na przyktad w USA, okazuije sie, ze rozpowszech-
nienie powaznych niepetnosprawnosci wsrod dzieci w wieku do 2. roku zycia
siega 2,2%, a w wieku 3-5 lat — 5,2%, co daje bezwzgledna liczbe ok. 800 000
przypadkow. (Statystyki dotyczace Polski prezentuje w swoim tekécie w tym tomie
dr Radostaw Piotrowicz). Czesto niepetnosprawno$ci majg charakter sprzezony,
co stanowi szczegdlne wyzwanie dla stuzb zajmujgcych sie wczesng interwencja.

Sprébujmy na poczatek zdefiniowac, czym jest wczesna interwencja. Jej
najpetniejsza chyba definicja brzmi tak:

Wczesna interwencja to wielodyscyplinarne ustugi oferowane dzieciom od 0 do
5 lat [niekiedy przesuwa si¢ ten okres do momentu péjscia dziecka do szkoly,
co w niektorych krajach ma miejsce w wieku 7 lat — przyp. AF-M] w celu
poprawy ich stanu zdrowia i samopoczucia, zwrocenia uwagi na ich kompe-
tencje, zredukowania do minimum opdznieri rozwojowych, usprawnienia ist-
niejgcych bgdz pojawiajgcych sie niepetnosprawnosci, zapobieZenia pogarsza-
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niu sie funkcjonowania oraz pomocy rodzinie w przystosowaniu sie¢ do zaist-
niatej sytuacji. Realizacja tych celow dokonuje sie dzigki zaoferowaniu dzieciom
zindywidualizowanych stymulujgcych rozwdj ustug wychowawczych i terapeu-
tycznych w pofgczeniu z planem wsparcia dla ich rodzin'.

Jak wynika z tej definicji, wczesna interwencja powinna stanowi¢ spojny
system wspierania rozwoju matych dzieci i ich rodzin. Tymczasem system ten
— jesli w ogole istnieje, co w wielu krajach wcale nie jest oczywiste — czesto
pozostawia wiele do zyczenia®. Bywa tez nierzadko krytykowany za brak efek-
tywnosci, bowiem niespdjnos¢ i fragmentaryczno$¢ dziatan sprawiajg, ze zarbwno
krotko-, jak i (zwtaszcza) diugofalowe efekty wezesnej interwencji wydajg sie mato
satysfakcjonujace.

Pomimo réznych gtoséw krytycznych, zdaniem Michaela Guralnicka —
niekwestionowanego $wiatowego eksperta w dziedzinie wczesnej interwencji
— od lat 90. odnotowujemy ostrozny optymizm w tym zakresie. Blisko 40-letnie
doswiadczenia badawcze i dokonania praktyczne pokazuja, ze aktualne wysitki
koncentrujg sie na proponowaniu szeroko zakrojonych, skoordynowanych i skon-
centrowanych na rodzinie programéw interwencji w odniesieniu do dzieci
z niepetnosprawno$ciami. Chodzi takze o programy dla dzieci jeszcze nie do-
tknigtych, ale zagrozonych problemami rozwojowymi z racji przyczyn biolo-
gicznych i/lub Srodowiskowych.

Zaangazowanie w te programy wynika z przekonania (potwierdzonego
badaniami), ze wczesna interwencja przynosi istotne zmiany w zyciu dzieci
z niepetnosprawnosciami i ich rodzin®. Wielkie metaanalizy przeprowadzone
w latach 90. pokazujg konsekwentnie pozytywny, cho¢ nie oszatamiajgco wyso-
ki wptyw wczesnej interwencji na funkcjonowanie dzieci z niepetnosprawnos-
ciami. Rozmiary tego efektu sg oceniane w jednostkach odchylenia standardowe-
go, co pozwala na poréwnywanie zagregowanych wynikow badan, uzyskiwanych
w réznych zbiorowosciach —w grupach badawczych i kontrolnych. Jak wynika
z tych poréwnan, rozmiary efektu (effect size) osiagajg od 1 do 3 odchylenia
standardowego w testach rozwoju poznawczego. Oznacza to, ze dzieci pod-
dane wczesnej interwencji majg szanse podnies¢ swoj |Q érednio od 8 do 12
punktéw w stosunku do dzieci niebiorgcych udziatu w takich programach.

1 Jourdan-lonescu, C. (2003). L'intervention précoce et les programmes de prevention. w: M. J. Tasse, D.Morin (eds.), La déficience
intellectuelle, 159-180, Québec, Gaetan Morin éditeur, s. 161.

2 Jak wynika ze statystyk $wiatowych, odsetek dzieci korzystajacych z dobrodziejstwa wezesnego wykrywania zaburzeri rozwojowych
i wezesnej interwencji waha sie od 0% (w niektérych krajach Trzeciego Swiata), przez ok. 12% (np. w krajach Ameryki Poludniowej),
do niemal 100% (w krajach najbardziej rozwinietych). Np. w kanadyjskim Quebecu wszystkie centra pomocy i oérodki pierwszego
kontaktu $wiadcza ustugi wezesnej interwencji. Zob. Jourdan-lonescu, op. cit., s. 178.

3 Guralnick, M. (1991). The Next Decade of Research on the Effectiveness of Early Intervention, Exeptional Children, 58, 174-183.
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To niebagatelna réznica, zwtaszcza gdy uzmystowimy sobie, ze moze ona mie¢
decydujgce znaczenie dla loséw dziecka w zwigzku ze zdiagnozowaniem go — lub
nie — jako niepetnosprawnego intelektualnie.

O badaniach dotyczacych efektywnosci wczesnej interwencji informujg
bardziej szczego6towo inne teksty zawarte w tym tomie. Tu, za Michaelem
Guralnickiem, chciatabym zwréci¢ uwage na role tylko dwoch czynnikéw, takich
jak wiek, w ktérym dziecko zostaje poddane wczesnej interwencii, oraz zaan-
gazowanie rodziny w ten proces.

Jezeli chodzi o wiek, badania zdajg sie nie potwierdzaé w sposob
bezwzgledny tezy, ze im szybciej obejmie si¢ dziecko wczesng interwencjg,
tym lepiej — z waznym wszakze zastrzezeniem, ze zaleze¢ to moze od rodzaju
niepetnosprawno$ci dziecka. Bo na przyktad w przypadku dzieci z autyzmem
zalezno$¢ jest odwrotna — z badarn longitudinalnych Lovaasa wynika, ze jak
najwczesniejsza interwencja moze doprowadzi¢ do spektakularnej poprawy
w rozwoju i funkcjonowaniu tych dzieci, podczas gdy taka sama interwencja
w poOzniejszym wieku dziecka takich efektéw nie przynosi.

W przypadku dzieci z zespotem Downa, a takze z mézgowym porazeniem
dzieciecym oraz innymi zaburzeniami biologicznymi stwarzajgcymi ryzyko rozwo-
jowe, czyli zaburzeniami, ktére na ogét sg rozpoznawane duzo wczesniej niz
autyzm, wczesne rozpoczecie interwencii i jej systematyczne kontynuowanie
zapobiega pogorszeniu sie funkcjonowania poznawczego, ktére zwykle — bez
interwencji — nastepuje w czasie pierwszych 12-18 miesiecy zycia. Dziata wiec
ono jako czynnik prewencyjny, zapobiegajacy spadkowi poziomu intelektualnego.
P&zniej wprowadzona interwencja réwniez ma dobroczynny wptyw, cho¢ nie
tak silny, jak ta wprowadzona wczesnie. Tak wiec fakt, ze dzieki wczesnie rozpocze-
tej i systematycznie kontynuowanej stymulacji mozna zapobiec pogorszeniu
sie rozwoju dziecka lub ograniczy¢ zakres tego pogorszenia, jest najwazniejszym
dobroczynnym efektem wczesnej interwencji.

Jaki mechanizm moze leze¢ u podioza tego zjawiska? Moze jest tak, ze
wczesniej rozpoczeta interwencja pomaga rodzicom podnie$¢ ich kompetencije
wychowawcze oraz zapewni¢ dzieciom stymulujgce $rodowisko. | tu dochodzimy
do drugiego waznego czynnika, o ktorym moéwi Guralnick, a ktérym jest zaan-
gazowanie rodziny.
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W ostatnich latach mamy do czynienia z pogtebionym sposobem patrzenia
na role rodziny w przypadku dzieci z niepetnosprawnosciami. Warto tu zwrécié
uwage na trzy kwestie.

® Po pierwsze — wartos¢ wczesnej interwencji polega przede wszystkim na
wzmacnianiu naturalnych wigzi miedzy rodzicami a dzieckiem, nie za$ na
podejmowaniu przez rodzicdw roli terapeuty czy edukatora. Te role powinni
petni¢ profesjonalisci.

® Kwestia druga — to wspieranie i dodawanie sit samej rodzinie, by stawata
sie bardziej niezalezna i kompetentna w rozwigzywaniu codziennych probleméw,
podejmowaniu decyzji i szukaniu pomocy ze zrodet formalnych i nieformalnych.

@ | trzecia kwestia — to prawdziwe partnerstwo w relacjach rodzice — profesjo-
nalisci.

To nowe podejécie akcentujgce szersze, wzmacniajgce rodzine zaangazowa-
nie w programy wczesnej interwencji jest zakorzenione w ekologicznej teorii
rodziny jako systemu*. Pokazuje ono, ze tak postrzegane zaangazowanie rodziny
we wczesng interwencje okazywato sie skuteczniejsze dla stymulowania
rozwoju dziecka niz bezposrednie ¢wiczenia i uczenie dziecka przez rodzicow.
Tak wiec wspieranie interakcji rodzinnych moze mie¢ bezposredni i po$redni
wptyw na rozwoj dzieci.

Warto wiec mie€ na uwadze fakt, ze istotnym czynnikiem modyfikujgcym
skuteczno$¢ wezesnej interwencii jest stopien niepetnosprawnosci —to znaczy
dzieci z gtebszg niepetnosprawnoscig odnoszg mniej bezposrednich korzysci
z wczesnej interwencji niz dzieci lekko i umiarkowanie niepetnosprawne.
Potrzebna jest tu jednak dodatkowa wiedza na temat sposobdéw stymulowania
rozwoju i poszukiwania innych jeszcze rodzajéw wspierania rodzin, a takze wiedza
na temat biobehawioralnych mechanizméw rozwojowych dzieci z niepetnospraw-
nosciami r6znego rodzaju i r6znego stopnia. Wiedze te nalezatoby wykorzystaé
przy planowaniu maksymalnie zindywidualizowanych strategii interwencyjnych
i sposobdw ich ewaluaciji.

Tu pojawia sie kolejny problem. Ot6z dotychczasowe metody ewaluacii
skutecznoéci programdw wczesnej interwencji koncentrowaty sie gtéwnie na
miarach dotyczgcych rozwoju poznawczego, motorycznego i mowy, a niemal
catkowicie zaniedbywaly kompetencje spoteczne, mniej zalezne od rodzaju

4 Firkowska-Mankiewicz, A. (2004). Rola wczesnej interwencji — przeglad $wiatowych badan. w: Kompleksowa pomoc. Materiaty
2z Miedzynarodowej Konferencji Naukowo-Szkoleniowej ,Wielospecjalistyczna, kompleksowa pomoc matemu dziecku z zaburzeniami
rozwoju i jego rodzinie w osrodku wezesnej interwencii”, Warszawa, PSOUU, 35-43.
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niepetnosprawnosci. Tymczasem ten wiasnie wymiar uwazany jest w ostatnich
latach za szczegdlnie istotny dla funkcjonowania dzieci — zaréwno tych ze zdiagno-
zowanymi juz niepetnosprawnosciami, jak i tych zagrozonych niepetnospraw-
noscig. | jedne, i drugie prezentujg czesto szereg probleméw i zaburzenh zacho-
wania wskazujgcych na braki w kompetencjach spotecznych. Ten wymiar warto
uwzgledni¢ szerzej w programach i strategiach wczesnej interwencji. Moze to
mie¢ dtugofalowy efekt dla dalszego zycia dzieci oraz ich rodzin.

Wtasnie dtugofalowy efekt wczesnej interwencji w dorostym zyciu os6b
zZ niepetnosprawnosciami miat by¢ gtdbwnym tematem tego tekstu. Tymczasem,
jak wynika z danych amerykanskich opublikowanych w 2010 roku®, badan nad
dtugofalowymi skutkami wczesnej interwenciji jest bardzo niewiele, a ich wyniki
nie tworzg spojnego obrazu. Autorki przeanalizowaty 1698 artykutéw, koncen-
trujgc sie ostatecznie na 40 rygorystycznie wyselekcjonowanych badaniach
analizujgcych 29 réznych wczesnych programéw edukacyjnych trwajgcych
minimum 12 tygodni. Tylko nieliczne z nich $ledzity rozw¢j dzieci poddanych
tym programom w szkole Sredniej lub w dorostosci.

Z badan tych wynika, ze wczesne programy edukacyjne (a wiec nie klasycznie
rozumiana wczesna interwencja) pozytywnie wplynety na przystosowanie
spoteczne w dorostoéci, przyczyniajac sie do obnizenia poziomu przestepczoéci,
liczby nastoletnich cigz, uzaleznienia od pomocy spotecznej oraz do podwyzsze-
nia poziomu edukacji i zatrudnienia. Wyniki badan innych autoréw nie sg tak
optymistyczne, zwtaszcza w odniesieniu do rozwoju intelektualnego, ktérego
poczatkowy wzrost dzieki programom wczesnej interwencji ulegat w ciggu
kilku lat wyraznemu obnizeniu. Wyniki takie $wiadczg jednak nie o nieskutecznoéci
wczesnej interwenciji, lecz o konieczno$ci dtugofalowego wspierania rozwoju
dzieci z niepetnosprawnosciami.

Nalezy jednak pamietaé, ze programy wczesnej interwencji sprzed kilku-
nastu czy nawet kilkudziesieciu lat byly czesto fragmentaryczne, nieskoordyno-
wane i rzadko zapewniaty rodzinom potrzebne wsparcie. Wspotczesnie oferowane
programy, zwtaszcza te o wysokiej intensywnosci, trwajgce odpowiednio diugo
i przypadajace na wazne momenty w rozwoju dziecka (tzw. transition points),
a takze dostosowane do rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci okazujg sie
skuteczniejsze i majg bardziej dtugofalowy charakter.

5 Chambers, B., Cheung, A., Slavin, R. E., Smith, D., Laurenzano, M. (2010). Effective early childhood education programmes:
a best-evidence synthesis. CfBT Education Trust, www.cfot.com
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Monika Zima-Parjaszewska

n.2. Prawo do wczesnej interwencji
w $wietle Konwenciji ONZ
o prawach osoéb
Z niepetnosprawnosciami

Wprowadzenie

Konwencja o prawach os6b z niepetnosprawnosciami uchwalona 13 grudnia
2006 roku przez Organizacje Narodéw Zjednoczonych (dalej: Konwencja)' jest
pierwszg umowg miedzynarodowa, ktdra obejmuje swoimi postanowieniami
trajektorie zycia 0sdb z niepetnosprawnosciami. Naktadajgc na panstwo obowigzek
wszechstronnych dziatart w celu zagwarantowania wszystkim osobom z niepetno-
sprawnosciami korzystania ze wszystkich wolnoéci i praw cztowieka, dostrzega
potencjat kazdej osoby z niepetnosprawnoscia.

Regulacje dotyczace realizacji prawa do edukacii, zatrudnienia, prawa do
sadu, zycia kulturalnego sg konsekwencjg spotecznego, nie medycznego
modelu niepetnosprawnoéci i poszukiwania barier, na jakie napotyka osoba
z niepetnosprawnoscia, a nie jedynie jej biologicznych, indywidualnych cech.
Konwencja widzi osobe z niepetnosprawnosécig jako aktywnego uczestnika/
uczestniczke zaréwno konkretnej spotecznosci, jak i zycia spotecznego. W tym
celu podkresla $rodki i zadania wiadzy publicznej, oparte na zasadzie rownosci
i poszanowania autonomii decyzyjnej kazdej osoby z niepetnosprawnoscia.

Dotychczasowy dyskurs naukowy na temat Konwencji dotyczyt najczesciej
problemdw z wdrazaniem jej przez Polske, w tym sprzeczno$ci miedzy prawem
polskim a rozwigzaniami Konwencji i obejmowat — poza prawem do edukaciji
wiaczajacej (art. 24 Konwenciji ,inclusiv education”) — sytuacje oséb dorostych,

1 Dz. U.z2012r., poz. 1169. Oryginalne brzmienie nazwy dokumentu to: Convention on the Rights of People with Disabilities.
W oficjalnej polskiej nazwie konwencji opublikowanej w Dzienniku Ustaw uzyto terminu ,osoba niepetnosprawna”, nie za$ ,osoba
z niepetnosprawnoscia’”.
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a nie dzieci z niepetnosprawnosciami’. Nie podjeto dotychczas rozwazarn nad
wynikajgcymi z Konwencji obowigzkami paristwa wobec bardzo matych dzieci
z niepetnosprawnosciami lub zagrozonych niepetnosprawnoscig. Tymczasem
to wiadnie te dziafania, skierowane do najmniejszych dzieci i ich rodzicdw, sg jedng
z gwaranciji skutecznej realizacji konwencyjnej wizji zycia 0sob z niepetnospraw-
nosciami.

Weczesna interwencja — jako dziatania wielospecjalistyczne, skoordynowane,
ciggte wobec bardzo matych dzieci z niepetnosprawno$ciami / trudnosciami rozwo-
jowymi i zagrozonych niepetnosprawnoscig, a takze ich rodzicéw — nie zostata
wyodrebniona w Konwencji. Niewatpliwie odgrywa ona istotng role w obszarze
ustug dla dzieci z niepetnosprawno$ciami, zaréwno jako Swiadczenie opieki
zdrowotnej, jak i instrument polityki na rzecz rodziny. Celowe wydaje sie zatem
zadanie pytania, czy jest mozliwe poszukiwanie zrodet prawa do wczesnej
interwenciji® w postanowieniach Konwencji. Jej szczegdtowa analiza przekonuije,
ze prawo do wczesnej interwencii jest prawem cziowieka, zatem nalezy si¢ doma-
gac jego realizacji dla kazdego matego dziecka z niepetnosprawnoscia lub nig
zagrozonego.

O Konwenciji og6lnie

Konwencja, jako umowa miedzynarodowa dotyczgca praw cztowieka, zostata
w Polsce ratyfikowana przez Prezydenta w dniu 6 wrzesnia 2012 roku, za
uprzednig zgodg parlamentu wyrazong w ustawie. Konwencja weszta w zycie
w dniu 25 pazdziernika 2012 roku. Mimo uptywu ponad 6 lat od jej ratyfikacji, a pra-
wie 12 lat od jej podpisania (zostata podpisana przez Polske 30 marca 2007 roku),
wcigz si¢ wydaje, ze nie jest wdrozona i realizowana. Jak wspomniano we wpro-
wadzeniu do niniejszych rozwazan, Konwencja jest pierwszym dokumentem
miedzynarodowym kompleksowo obejmujgcym nie tylko zycie oséb z réznymi
rodzajami niepetnosprawnosci, ale takze wszystkie jego etapy i sfery. Oparta
jest na spotecznym modelu niepetnosprawnosci, czego wyrazem sg pierwsze

2 W ostatnich latach coraz wigcej opracowar: dotyczacych oséb z niepetnosprawno$ciami odwoluje sig do Konwencji, ale po pierwsze
brakuje pogtebionych analiz, a po drugie te istniejace rzadko dotycza sytuacji matych dzieci i okresu poprzedzajacego edukacjg;, por.
np. K. Kubicki,: Polityka publiczna wobec 0s6b z niepetnosprawnosciami, Warszawa 2017;, K. Kurowski,: Wolnosci i prawa cziowieka
i obywatela z perspektywy oséb z niepelnosprawnosciami, Warszawa 2014;, B. Gaciarz, S. Rudnicki (red.), Polscy (Nie)pelnosprawni.
Od kompleksowej diagnozy do nowego modelu polityki spotecznej, Krakéw 2014;, A. Blaszczak (red.), Najwazniejsze wyzwania po
ratyfikacji przez Polske Konwencji ONZ o prawach 0séb z niepetnosprawnosciami, Warszawa 2012.

3 Konstrukcja ,prawo do” ksztaltuje po stronie jednostki prawo podmiotowe, a po stronie paristwa obowigzek jego realizacji.
Postanowienia Konwencji nie tworza w wigkszosci nowych praw ani nie ksztaltuja samoistnie praw podmiotowych, ale potwierdzaja
ich istnienie i wskazuja obowiazki paristwa w celu ich realizacji. Wyjatkowe jest z pewnoscia w tym wzgledzie prawo do niezaleznego
zycia z art. 19 Konwenciji, ktdre nie pojawito si¢ wczesniej w zadnym dokumencie migdzynarodowym o ochronie praw czlowieka,
oraz nie jest przewidziane w Konstytucji RP, ani tez w polskim ustawodawstwie polskim.
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zdania preambuty: ,niepeinosprawnosc jest pojeciem ewoluujgcym i wynika z interakcii
miedzy osobami z dysfunkcjami a barierami wynikajacymi z postaw ludzkich
i Srodowiskowymi, ktére utrudniajg tym osobom petny i skuteczny udziat w zyciu
spoteczenstwa na zasadzie rébwnosci z innymi osobami”. Precyzuje to art. 1
Konwenciji, ktéry do os6b z niepetnosprawnoéciami zalicza te osoby, ktore
majg diugotrwale naruszong sprawnos¢ fizyczng, psychiczng’, intelektualng
lub w zakresie zmystéw, co moze, w oddziatywaniu z r6znymi barierami, utrud-
nia¢ im petny i skuteczny udziat w zyciu spotecznym, na zasadzie rownosci
z innymi osobami. Wielu autoréw i autorek przekonuje o wadze spotecznego
paradygmatu niepetnosprawnosci i jego wptywie na postrzeganie osoby
z niepeinosprawnoécig’. Szczegdlnie istotne jest jednak wskazywanie obowigzkdw
panstwa, ktore sg z nim zwigzane, czyli koniecznych zmian w polityce i dziataniach
panstwa®. Jesli niepetnosprawno$¢ rozpoczyna sie tam, gdzie bariery istniejgce
w zyciu spotecznym utrudniajg osobom z r6znymi problemami fizycznymi,
intelektualnymi, psychicznymi korzystanie z zycia spotecznego’, to obowigzkiem
panstwa jest te bariery likwidowac. | to wkadnie o dziataniach panstwa, konkret-
nych zadaniach, kierunkach i wytycznych traktujg postanowienia Konwencji.

Dokument oparty jest na zasadzie ,poszanowania przyrodzonej godno$ci,
autonomii osoby, w tym swobody dokonywania wyboréw, a takze poszanowa-
nia niezalezno$ci osoby”, niedyskryminacii i ,petnego i skutecznego udziatu i wigcze-
nia w spoteczenstwo (...)". Konwencja zobowigzuje panstwa do zapewnienia
i popierania realizacji wszystkich praw cztowieka i podstawowych wolnoéci
wszystkich 0sdb z niepetnosprawno$ciami, bez jakiejkolwiek dyskryminacji ze
wzgledu na niepetnosprawnos¢. By likwidowaé bariery i tworzy¢ $rodowisko
dostepne dla kazdej osoby z niepetnosprawnoscig wprowadza obowigzek stoso-
wania racjonalnych dostosowan?® i uniwersalnego projektowania®.

4 Wyraz ,mental” w oryginalnym brzmieniu Konwencji poczatkowo zostalo przettumaczone przez Polske jako ,umystowe”.
Obwieszczenie Ministra Spraw Zagranicznych o sprostowaniu btedéw z dnia 15 czerwca 2018 roku zmienito ten termin na: ,psychiczne”,
Dz.U.z2018r. poz. 1217.

5 Por. np.: Z. Wozniak, Niepetnosprawno$¢ i niepetnosprawni w polityce spotecznej. Spoteczny kontekst medycznego problemu,
Warszawa 2008.

6 B. Gaciarz, Model spoteczny niepelnosprawnosci jako podstawa zmian w polityce spolecznej, (w:) B. Gaciarz, S. Rudnicki (red.), op. cit.

7 M. Zima-Parjaszewska, Status prawny osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w $wietle Konstytucji RP, Konwencji o prawach oséb
z niepetnosprawnosciami i innych aktéw prawa miedzynarodowego, w: Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng w postepowa-
niach sadowych i przed innymi organami. Poradnik praktyczny, M. Zima-Parjaszewska (red.), Warszawa 2015, s. 44.

8 Termin ,reasonable accomodation” wywodzacy sie z Dyrektywy Rady 2000/78/WE z dnia 27 listopada 2000 roku ustanawiajgcej ogéine
warunki ramowe réwnego trakfowania w zakresie zatrudnienia i pracy zostat w Polsce przettumaczony jako ,racjonalne usprawnienia”.
Sa to konieczne i odpowiednie modyfikacje i dostosowania niepociggajace za soba nieproporcjonalnych i niepotrzebnych obciazen, jesli
s3 potrzebne w okreslonych przypadkach dla zapewnienia osobom z niepetnosprawnosciami mozliwosci egzekwowania i korzystania
z wszystkich praw czlowieka i podstawowych wolnosci oraz korzystania z tych praw i wolnosci.

9 Uniwersalne projektowanie odnosi sie do takich rozwigzan, ktére sa uzyteczne dla wszystkich ludzi, w jak najszerszym zakresie,
bez potrzeby adaptacji lub specjalistycznych zmian. Termin ten odnosi sie do produktow, Srodowisk, programéw i ustug i nie wyklucza
urzadzer pomocniczych dla poszczegdinych grup 0séb z niepetnosprawnosciami.
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Oprécz definicji komunikacii i jezyka Konwencja wprowadza definicje dyskry-
minacji ze wzgledu na niepetnosprawnos¢™; potwierdza, ze osoby z niepetnospraw-
nosciami majg prawo do uznania siebie za podmioty prawa i majg zdolnos¢ do
czynnos$ci prawnych, na zasadzie rowno$ci z innymi osobami, we wszystkich
aspektach zycia''; wskazuje na: prawo skutecznego dostepu 0sdb z niepetnospraw-
nosciami do wymiaru sprawiedliwo$ci; prawo do zycia bez przemocy; réwne
prawo wszystkich os6b z niepetnosprawnosciami do zycia w spotecznosci,
wraz z prawem dokonywania wybordw; prawo do zatozenia rodziny, zawarcia
zwigzku matzenskiego, decydowaniau o posiadaniu dzieci i ich wychowania
(0 czym bardziej szczegdtowo w dalszej czesci publikacii); prawo oséb niepetnospraw-
nosciami do edukacji — bez dyskryminacji i na zasadach réwnych szans; prawo
do habilitacji'; prawo do ochrony zdrowia; prawo do pracy, odpowiednich warun-
kéw zycia ich samych i ich rodzin; prawa polityczne i mozliwosci korzystania
z nich przez osoby z niepetnosprawno$ciami, na zasadzie réwnosci z innymi
osobami.

Wczesna interwencja™

Wczesna interwencja oznacza jak najwczesniejszg, kompleksowg diagnoze
dziecka w wielospecjalistycznym zespole, fizjoterapie, wsparcie psychopedago-
giczne, terapie logopedyczna, zajeciowa, a takze poradnictwo w zakresie rozwigzan
wspierajgcych rodzine.

Wczesna interwencja jest zbiorem $wiadczen lub ustug oferowanych bardzo
matym dzieciom i ich rodzinom w okreslonym okresie zycia dziecka. Wczesna
interwencja obejmuje wszystkie dziatania podejmowane w odpowiedzi na specjal-
ne potrzeby dziecka, a majgce na celu wspomaganie jego rozwoju, zwieksze-
nie kompetencji rodziny dziecka oraz wsparcie prawidtowego funkcjonowania
spotecznego dziecka i jego rodziny™. Oznacza to, ze w dziataniach wczesnej
interwencji chodzi zaréwno o rozwdj osobisty dziecka, jak tez o wzmocnienie

10 Jakiekolwiek rdznicowanie, wykluczanie lub ograniczanie ze wzgledu na niepetnosprawnos¢, ktdrego celem lub skutkiem jest
naruszenie lub zniweczenie uznania, korzystania z lub wykonywania wszelkich praw czlowieka i podstawowych wolnosci w dziedzinie
polityki, gospodarki, spotecznej, kulturalnej, obywatelskiej lub w jakiejkolwiek innej, na zasadzie réwnosci z innymi osobami. Obejmuje
to wszelkie przejawy dyskryminacji, w tym odmowe racjonalnego dostosowania.

11 Konwencja wprowadza zatem tzw. model wspieranego podejmowania decyzji (supported decision-making) w miejsce modelu
zastepczego podejmowania decyzji (substitute decision-making). Model wspieranego podejmowania decyzji polega na tym, ze
osoba z niepetnosprawnoscig nie jest pozbawiona zdolnosci do czynnosdci prawnych na rzecz ustanowionego przedstawiciela
ustawowego, ale udzielane jest jej wsparcie w podejmowaniu takich decyzji, w ktérych wsparcie jest jej potrzebne.

12 Habilitacja 0znacza skuteczne i odpowiednie érodki, uwzgledniajac wzajemne wsparcie, w celu umoziiwienia osobom z niepetnosprawnos-
ciami uzyskania i utrzymania mozliwie najwigkszej niezaleznosci, petnych zdolnosci fizycznych, umystowych, spotecznych i zawodowych
oraz pelnego wigczenia i udziatu we wszystkich aspektach zycia.

13 Szczegdlowo o wezesnej interwencji oraz kompleksowych rozwigzaniach PSONI w rozdziale dr. R. Piotrowicza, s. 55.

14 Za: Europejska Agencja na rzecz Rozwoju Edukacji Uczniow ze Specjalnymi Potrzebami — European Agency for Development in Special
Needs Education, ,Early Childhood Intervention. Analysis of Situations In Europe. Summary Report 2005".
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jego rodziny, zwigekszenie jej mozliwosci do wspierania dziecka. Te dwa cele
szczegbtowe wyczerpujg horyzontalny cel wczesnej interwencji, o ktérym
niestety czesto sie zapomina. Celem tym jest wigczenie dziecka i jego rodziny
w relacje spoteczne, zycie spotecznoéci i spoteczenstwa. Jak wskazujg badacze
cytowani w rozdziatach tej publikacji, wczesna interwencja powinna by¢ reali-
zowana w naturalnym Srodowisku dziecka, najlepiej na poziomie lokalnym,
i uwzglednia¢ r6znorodne uwarunkowania dotyczace dziecka i rodziny'.

Opisane w tej publikacji doswiadczenia europejskie i polskie' przekonujg, ze
wczesna interwencja wymaga wielu ztozonych dziatan i angazuje wiele podmio-
téw oraz wielu specjalistow z r6znych dziedzin. Wspotpraca, bezposrednie zaan-
gazowanie i udziat zarowno rodzicdw, jak i pozostatych cztonkdw rodziny, oznaczaja,
ze wczesna interwencja jest pierwszym znanym systemem wsparcia osoby
z niepetnosprawnosécig budowanym na podstawie jej indywidualnych potrzeb.

Pozostawiajac poza zakresem niniejszych rozwazarn szczegoOty opis dziatan
i Swiadczen w zakresie wczesnej interwencii, warto sie skupic sie na jej znacze-
niu w perspektywie catego zycia osoby z niepetnosprawnosécig. Wczesna inter-
wencja pozwala uruchomi¢ wszystkie potencjalne rezerwy procesu rozwojowego
dziecka. Rozwoj dziecka, nabywanie przez nie coraz nowych umiejetnosci,
wplywa na poprawe ogdinego stanu zdrowia dziecka, ale przede wszystkim
za$ na jego funkcjonowanie. Wspierane od najmtodszych dni zycia dziecko opa-
nowuje warsztat zachowania i poznaje metody, metod, ktére umoziiwig mu petniejsze
korzystanie z wielu aspektow zycia. Po pierwsze, oczywiscie utatwig mu pozna-
wanie $wiata w procesie edukacji, a po drugie, bedg szansg na jego wigkszg
samodzielno$¢, na samostanowienie, zatrudnienie, niezalezne zycie.

To dlatego, jak podkresla Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Niepetnospraw-
noscig Intelektualng'”, wczesna interwencja jest zadaniem spotecznym, wazng
inwestycjg na przysztos¢, stanowi wielowymiarowg warto$¢, a jej brak jest

15 B. Sidor-Piekarska, Wczesna interwencja jako wspomaganie rozwoju dziecka z trudnosciami rozwojowymi i udzielanie wsparcia
jego rodzicom, (w:) Roczniki pedagogiczne, 2010, tom 2 (38), s. 129i n.

16 Pierwszy w Polsce Odrodek Wezesnej Interwencii Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscig Intelekiualna powstat
w 1978 roku w Warszawie. Do tej pory to jedyna znana i skuteczna w Polsce forma wsparcia dziecka i rodziny, uwzgledniajaca
réznorodno$¢ zaburzen rozwojowych dziecka, dostosowana do psychofizycznych, zindywidualizowanych potrzeb dziecka i rodziny,
opracowana przez interdyscyplinarny zespét specjalistow (lekarzy, psychologéw, pedagogdw specjalnych, fizjoterapeutdw, logopedow,
pracownikéw socjalnych). Osrodki wezesnej interwencji, koncentrujac sig na rodzinie, zespotowej pracy specjalistéw, realizacji
$wiadczen mozliwie blisko miejsca zamieszkania, daja rodzinie i dziecku szansg na komfortowe skorzystanie w jednym, przyjaznym
miejscu ze wsparcia specjalistow z wielu dziedzin, bez potrzeby ich stresujacych poszukiwar, odrgbnych wizyt i ponoszenia przy
tym dodatkowych kosztow dojazdéw. Ponadto, specjalisci maja mozliwos¢ przekazywania sobie informacji dotyczacych funkcjonowania
dziecka i jego potrzeb, co jest niezbedne w opiece nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia i jego rodzina. To, ze placowki sa prowadzone
przez organizacjeg rodzicow, gwarantuje poszanowanie ich godnosci ze zrozumieniem potrzeb rodziny w tej szczeg6inej sytuacii.

17 Stanowisko PSONI w sprawie ustawy z dnia 4 listopada 2016 roku o wsparciu kobiet w ciazy i rodzin — Za zyciem, 18 listopada
2016 roku.

29



Wczesna interwencja - wsparcie dziecka i rodziny

istotnym kosztem zaniechania w procesie wigczenia oséb z niepetnospraw-
nosciami w zycie spoteczne. Wedtug badar amerykanskich®®, kazdy dolar wydany
na wczesng interwencje dziecka do 20. roku zycia daje potencjalng oszczed-
nos¢ 1:4; wobec osoby 27- letniej 0szczedno$¢ ta wynosi juz 1:7. Wage wczesnej
interwencji w podnoszeniu jakosci zycia rodzin z dzieckiem z niepetnospraw-
no$cig podkresla rowniez Raport Europejskiej Agencji Rozwoju Edukacji Uczniow
ze Specjalnymi Potrzebami'®.

Dziecko z niepetnosprawnosciag w dokumentach miedzynarodowych

Nie ma w tym opracowaniu miejsca na szczegdtowg analize dokumentéow
migdzynarodowych, ale wypada zaznaczy¢, kwestie dotyczgce dzieci z niepelnospraw-
nodciami nie pojawity sie w pierwszych dokumentach dotyczgcych praw cztowieka
ani w dokumentach dotyczgcych bezposrednio os6b z niepetnosprawnosciami.
Mozna wskaza¢ na przyktad, ze brakuje regulacji dotyczacej dzieci w ogole
w Europejskiej Konwencji o Ochronie Praw Cztowieka i Podstawowych Wolno$ci
z 1950 roku®, podobnie samej niepetnosprawnosci jako cechy prawnie chronionej,
z powodu ktérej nie mozna dyskryminowac, nie wymienia art. 14 tej Konwencii.
Oczywiscie katalog cech w art. 14 jest otwarty, dlatego niepetnosprawnosc¢ sie
w nim miesci.

Rada Europy wymienita niepetnosprawnosc¢ jako ceche prawnie chroniong
w Europejskiej Karcie Spotecznej z 18 pazdziemika 1961 roku®, ale nie odniosta jej
do ochrony zdrowia. Osobom z niepetnosprawnosciami przyznano w niej
prawo do rehabilitacji zawodowej i spotecznej. W kontekscie zdrowia ,parnstwa
zobowigzaly sie w celu zapewnienia skutecznego wykonywania prawa do ochro-
ny zdrowia podja¢ badz bezposrednio, bgdz we wspotpracy z organizacjami
publicznymi lub prywatnymi stosowne $rodki zmierzajgce zwtaszcza do wyelimi-
nowania, tak dalece jak to mozliwe, przyczyn choréb, zapewnienia utatwien
w zakresie poradnictwa oraz oswiaty, dla poprawy stanu zdrowia i rozwijania
indywidualnej odpowiedzialnoéci w sprawach zdrowia oraz zapobiegania tak
dalece, jak to mozliwe, chorobom epidemicznym, endemicznym i innym”.

18 W. S. Barnett, Economics of Early Childhood Intervention, (w:) J. P. Shonkoff & S. J. Meisels (Eds.), Handbook of early childhood
intervention, Cambridge University Press 2000, s. 589-610.

19 Wczesna interwencja — wspomaganie rozwoju matego dziecka. Analiza sytuacji w Europie. Kluczowe zagadnienia i rekomendacje.
Raport koricowy 2005.

20 Europejska Konwencja o ochronie podstawowych praw i wolnosci z 4 listopada 1950 roku., Dz. U. z 1993 r., Nr. 61, poz. 284.
21 Europejska Karta Spoteczna z dnia 18 pazdziernika 1961 roku., Dz. U. z 1999 r., Nr 8, poz. 67.
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W znowelizowanej Karcie w 1996 roku, w art. 15 gwarantuje sie ,bez wzgledu
na wiek, przyczyne i charakter niepetnosprawnosci, prawo do samodzielnosci,
integracji spotecznej i do udziatu w zyciu wspélnoty”. Karta obejmuje réwniez
swojg ochrong dzieci, ale wytgcznie w sferze socjalnej oraz zawodowej (praca
matoletnich).

Dokumenty ONZ — Miedzynarodowe Pakty Praw Cztowieka z 1966 roku?
dostrzegajg sytuacje dzieci, ale nie z niepetnosprawnosciami. Nie wymieniajg
tez niepetnosprawnosci w swoich klauzulach antydyskryminacyjnych, cho¢ cechy
prawnie ujete sg w katalogu otwartym. Przyktadowo art. 24 Paktu Praw Obywa-
telskich i Politycznych wskazywat, ze ,Kazde dziecko, bez zadnej dyskryminacii
ze wzgledu na rase, kolor skory, ptec, jezyk, religie, pochodzenie narodowe
lub spoteczne, sytuacje majatkowg lub urodzenie, ma prawo do Srodkéow
ochrony, jakich wymaga status matoletniego, ze strony rodziny, spoteczerstwa
i Panstwa”. Artykut 12 Paktu Praw Gospodarczych, Spotecznych i Ekonomicznych
potwierdza ,prawo kazdego do korzystania z najwyzszego osiggalnego poziomu
ochrony zdrowia fizycznego i psychicznego”. Wskazuje tez, ze ,kroki, jakie
Panstwa powinny podjg¢ dla osiggniecia petnego wykonania tego prawa,
bedg obejmowalty Srodki konieczne do zapewnienia zmniejszenia wskaznika
martwych urodzen i $miertelno$ci niemowlat oraz do zapewnienia zdrowego
rozwoju dziecka [...]". Wydaje si¢ zatem, ze to wiasnie w art. 12 tego Paktu po
raz pierwszy podkreslono obowigzek panstwa do ,zapewnienia zdrowego rozwoju
dziecka” przy wykorzystaniu ,koniecznych srodkéw”. Polska ratyfikowata oba
Pakty w 1977 roku. Sg one umowami miedzynarodowymi dotyczgcymi praw
cztowieka, w zwigzku z czym majg pierwszenstwo przed ustawa, jesli nie uda
sie ich pogodzi¢ z jej trescia.

ONZ podejmowata tematyke niepetnosprawnosci poczatkowo jedynie w dekla-
racjach. Deklaracja Praw Osob z Uposledzeniem Umystowym z 1971 roku®,
cho¢ z pejoratywng obecnie w odbiorze oryginalng terminologia, wskazuje
w punkcie 2, ze ,,0soba z uposledzeniem umystowym ma prawo do odpowiadajgcej
potrzebom opieki lekarskiej i usprawniania fizycznego oraz do nauki, szkolenia,
rehabilitacji i poradnictwa w takim zakresie, aby umozliwi¢ jej maksymalny
rozwdj posiadanych uzdolnien i potencjalnych mozliwoéci’. Ponadto w punkcie
4 podkresla potrzebe wychowywania sie ,0s6b z uposledzeniem umystowym”
w $rodowisku rodzinnym oraz zapewnienia im stosownego wsparcia. Deklaracja

22 Migdzynarodowy Pakt Praw Politycznych i Obywatelskich z 19 grudnia 1966 roku., Dz. U. z 1997, Nr 38, poz. 167; Miedzynarodowy
Pakt Praw Gospodarczych, Spotecznych i Kulturalnych z 19 grudnia 1966 roku., Dz. U. z 1997 r., Nr 38, poz. 169.

23 Deklaracja praw 0s6b z uposledzeniem umystowym, przyjeta przez Zgromadzenie Ogdine Narodéw Zjednoczonych w dniu 20 grudnia
1971 roku, Rezolucja 2856 (XXVI).
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Praw Osdb Niepetnosprawnych z 1975 roku®, nie wymienia wsrdéd swoich
postanowien dzieci z niepetnosprawnosciami, ale potwierdza zasade rownosci
w korzystaniu z praw przez ,0soby niepetnosprawne” oraz szczegéinie podkre-
$la ich ,prawo do opieki medycznej i psychologicznej oraz leczenia funkcjonal-
nego, obejmujgcego zaopatrzenie w sprzet protetyczny i ortopedyczny; prawo
do medycznej i spotecznej rehabilitacji, oswiaty [...]". Wskazuje takze, ze
Luprawnienia oséb niepetnosprawnych powinny im umozliwi¢ osiggniecie
mozliwie duzej niezalezno$ci”.

Pierwszg umowg miedzynarodowa, w ktérej nastgpito odwotanie do dzieci
(w ogole osbb) z niepetnosprawnosciami, byta Konwencja o prawach dziecka®.
Konwencja w art. 23 uznaje, ze dziecko ,niepetnosprawne umystowo badz
fizycznie” (mentally or physically disabled child®) powinno mie¢ zapewniong
petnie normalnego zycia w warunkach gwarantujgcych mu godno$¢, umozliwia-
jacych osiggniecie niezaleznoéci oraz utatwiajgcych aktywne uczestniczenie
w zyciu spotecznym. To wtasnie art. 23 Konwencji o prawach dziecka po raz
pierwszy podkresla, ze dziecko z niepetnosprawnoscig powinno mie¢ zapewnio-
ny skuteczny dostep do o$wiaty, nauki, opieki zdrowotnej, opieki rehabilita-
cyjnej, przygotowania zawodowego oraz mozliwosci rekreacyjnych, realizo-
wany w sposéb prowadzacy do osiggniecia przez nie jak najwyzszego stopnia
zintegrowania ze spoteczenstwem oraz rozwoju osobistego, w tym rozwoju
kulturalnego i duchowego. Konwencja zwraca rowniez uwage na konieczno$é
wspotpracy miedzynarodowej, wymiany odpowiednich informacji w zakresie
profilaktyki zdrowotnej oraz leczenia medycznego, psychologicznego i funkcjo-
nalnego dzieci z niepetnosprawnosciami.

Tuz po uchwaleniu Konwencji o Prawach Dziecka Zgromadzenie Ogolne
ONZ uchwalito rezolucie w sprawie przyjecia tzw. Zasad Tallinskich?®.
Wprawdzie Zasady dotyczyly promowania udziatu, szkolenia i zatrudniania oséb
z niepetnosprawno$ciami przez agendy rzgdowe oraz na wszystkich pozio-
mach wtadzy publicznej, to jednak — przedstawiajgc potrzebe organizacji kom-
pleksowych programéw, stuzgcych utatwieniu osobom z niepetnosprawnos-
ciami korzystania z edukacji juz na najwcze$niejszym jej etapie — zasada 22
podkredla decydujgca role lat niemowlectwa oraz wczesnego dziecinstwa
w cato$ciowym rozwoju dziecka z niepetnosprawnoscig. The early years are

24 Deklaracja przyjeta przez Zgromadzenie Ogdlne Organizacji Narodéw Zjednoczonych uchwata 2856 (XXVI) w dniu 9 grudnia 1975 roku.

25 Konwencja Organizacji Narodow Zjednoczonych o Prawach Dziecka z dnia 20 listopada 1989 roku., Dz. U. 1991 Nr 120, poz. 526.

26 Kwestia tumaczen ma duze znaczenie w dokumentach migedzynarodowych dotyczacych praw cziowieka, ale nie jest przedmiotem
tego opracowania.

27 Tallinn Guidelines for Action on Human Resources Development in the Field of Disability z 15 marca 1990 roku, Rezolucja 44/70.
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critical in the overall development of a disabled child and for the fostering of
positive attitudes towards the child. Specific programmes and training materials
should be developed to address these needs during the formative infant and
pre-school years. Mozna przyjgé, ze Zasady Tallinskie nadaty kierunek my$le-
niu o dzieciach z niepetnosprawnosciami, spowodowaty dostrzezenie ich
przysziosci, podkredlity znaczenie wczesnychch dziatari wspierajgcych dla
kolejnych etapdw zycia. Trzy lata p6Zniej ONZ przyjeta Standardowe Zasady
Wyréwnywania Szans Osob Niepetnosprawnych?®, w ktérych okreélita kie-
runki polityki na rzecz 0séb z niepetnosprawnoéciami. Znalazto sie w nich
wiele przetomowych pogladéw i dziatarn dotyczacych spotecznego modelu
niepetnosprawnosci, obowigzku panstwa tworzenia warunkéw odpowiednego
zycia dla oséb z niepetnosprawnosciami. Wérdd nich pojawit sie termin profi-
laktyka/prewencja ,prevention”, czyli ,dziatania nastawione na zapobieganie
wystepowaniu uszkodzen fizycznych, intelektualnych, psychicznych i narzadow
zmystow (prewencja podstawowa), lub dziatania zapobiegajace temu, by usz-
kodzenia te spowodowaty trwate ograniczenia funkcjonalne lub niepetnospraw-
no$¢ (prewencja wtorna). Prewencja moze obejmowac rézne rodzaje dziatan,
takie jak podstawowa opieka zdrowotna, opieka prenatalna i postnatalna”.
Ponadto Zasady wskazaty, ze panstwa powinny zagwarantowac, by osoby
zZ niepetnosprawnosciami, ,zwtaszcza niemowleta i dzieci otrzymywaty opieke
medyczng na tym samym poziomie i w ramach tego samego systemu, co
pozostali cztonkowie spoteczenstwa”. Zasady stanowia, ze pomoc medyczna,
ktorg panstwa powinny zapewni¢ osobom z niepetnosprawnosciami, ma by¢
skuteczna. Z perspektywy idei wczesnej interwencji niezwykle istotny wydaje
sie wymieniony w Zasadach obowigzek ,pracy nad tworzeniem programéw
dla wielodyscyplinarnych zespotow profesjonalistow. Celem tych programéw
bytoby wczesne wykrywanie, diagnozowanie i leczenie uszkodzen zdrowia.
Programy takie powinny zapobiega¢, redukowa¢ lub eliminowa¢ czynniki
powodujgce niepetnosprawno$¢ oraz zapewni¢ petne uczestnictwo osob
niepetnosprawnych i ich rodzin — zaréwno indywidualne, jak i organizacji os6b
niepetnosprawnych — na etapach planowania i ewaluacji tych programow”.
Analiza powyzszych dokumentdw, cho¢ niewyczerpujgca i niepogtebiona,
przekonuje, ze spotecznos¢ miedzynarodowa juz w latach dziewiecdziesigtych
XX wieku dostrzegata znaczenie dziatan skierowanych do matych dzieci zaraz
po urodzeniu, niemowlat, dzieci w okresie przedszkolnym, u ktérych zdiagno-
zowano trudnosci mogace prowadzi¢ do niepetnosprawnosci. Wprawdzie
deklaracje i zasady nie miaty mocy prawa powszechnie obowigzujgcego, a byty

28 The Standard Rules for the Equalization of Opportunities of Persons with Disabilities z 20 grudnia 1993 roku, Rezolucja 48/96.
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jedynie deklaracjg, wyznaczeniem kierunku wspolnych dziatarh. Mimo to jednak
— wobec braku uméw migedzynarodowych w tym zakresie — dokumenty te dla
wielu 0sdb, na przyktad dla rodzicéw z Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb
z Niepetnosprawnoscig Intelektualna, byty postrzegane jako szansa na zmiany
i staty sie motywacjg do jeszcze bardziej intensywnego dziatania.

Zakres prawa do opieki medycznej dla bardzo matych dzieci opisany w tych
dokumentach jest szeroki i wyznaczony przez cele, ktdre mu sie stawia. Podejmo-
wane w ramach opieki medycznej dziatania powinny zmierza¢ do zapewnienia
jak najwiekszej samodzielnoéci i niezaleznosci dziecka. Nie tylko w dziecinstwie,
lecz takze w catym zyciu.

Prawo do wczesnej interwencji

W poszukiwaniu Zrédet prawa do wczesnej interwencji w dokumentach
miedzynarodowych dotyczgcych praw czlowieka najwigkszg role odgrywa
Konwencja ONZ o prawach oséb z niepetnosprawnosciami. Po pierwsze, zawie-
ra precyzyjne okreslenie zasad kierunkowych i obowigzkéw panstwa dotyczacych
realizacji kazdego prawa wobec 0séb z niepetnosprawnosciami, czyli rowniez
prawa do ochrony zdrowia. Po drugie, omawia je w kontekscie spotecznego
modelu niepetnosprawnoéci, podkreslajac prawo do niezaleznego zycia i habili-
tacji 0sob z niepetnosprawnosciami. Mozna odnie$¢ wrazenie, ze tej perspektywy
najczesciej brakuje w projektowaniu rozwigzan dla dzieci z niepetnospraw-
no$ciami. W przypadku edukaciji sytuacja wyglada troche lepiej. Prawo do nauki
dzieci z niepetnosprawno$ciami jest uregulowane ustawowo i — mimo czesto
ztych praktyk — na poziomie zapiséw ustawowych daje szanse na faktyczng
realizacje rownego traktowania dzieci w edukaciji. Niestety, wobec braku zapi-
séw ustawowych dotyczgcych wczesnej interwencji, w tym potwierdzajacych
prawo do korzystania z tego rodzaju $wiadczenia, niezbedne jest wyinterpre-
towanie prawa do wczesnej interwencji z regulacji konwencyjnej.

Juz preambuta do Konwencji podkreséla, ze dzieci z niepetnosprawno$ciami
powinny w petni korzystac ze wszystkich praw cztowieka i podstawowych wolnosci,
na zasadzie rownoéci z innymi dzieémi. W art. 3 Konwencji wérdéd podsta-
wowych zasad wymienia sie poszanowanie rozwijajgcych sie zdolnosci dzieci
Z niepetnosprawnosciami oraz poszanowanie prawa dzieci z niepetnospraw-
no$ciami do zachowania tozsamosci.

Artykut 7 Konwencji poswiecony jest w catosci dzieciom z niepetnospraw-
no$ciami, chociaz nie odnosi sie bezposrednio do ich zdrowia. Na jego podsta-
wie panstwa majg podja¢ wszelkie niezbedne Srodki w celu zapewnienia
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petnego korzystania przez dzieci z niepetnosprawnosciami ze wszystkich praw
cztowieka i podstawowych wolnosci, na zasadzie réwnosci z innymi dzie¢mi.
Artykut ten skupia sie na dziecku jako podmiocie, ktéry ma prawo wyrazi¢
swoje stanowisko i poglady. Ustep 2 art. 7 wskazuje, ze we wszystkich dziataniach
dotyczacych dzieci z niepetnosprawnoéciami nalezy przede wszystkim kierowac
sie najlepszym interesem dziecka. Klauzula interesu dziecka znana jest oczy-
wiécie prawu polskiemu, a jej zastosowanie w konkretnym przypadku powinno
uwzglednia¢ indywidualng sytuacje, w ktorej dziecko sie znalazto. Oznacza to,
ze to interes dziecka — a nie rodzicow, opiekunéw lub spoteczenstwa — jest
podstawowg dyrektywa przy podejmowaniu dziatar jego dotyczacych dziecka.

Ustep 3 z kolei stanowi, ze panstwa zapewnig dzieciom z niepetnospraw-
no$ciami prawo swobodnego wyrazania poglagdow we wszystkich sprawach ich
dotyczacych, przyjmujac je z nalezytg uwaga, odpowiednio do wieku i dojrzatosci
dzieci, na zasadzie rownosci z innymi dzie¢mi, oraz zapewnig dzieciom pomoc
w wykonywaniu tego prawa, dostosowang do ich niepetnosprawnosci i wieku.
Artykut 7 Konwencji to pierwsza regulacja, ktdéra podkresla podmiotowos¢
dziecka z niepetnosprawnoscig. | chociaz artykut ten nie wspomina o jego prawie
do rozwoju i dotyczy ochrony zdrowia, to wiasnie dzigki tak wyraznemu zaznacze-
niu osoby dziecka, jego podmiotowosci, najlepszego interesu, artykuty odnoszgce
sie do zdrowia, habilitacji, rehabilitacji obejmujg swoim zakresem kazde dziecko
z niepetnosprawnoscia.

Niezwykle istotny dla okre$lenia prawa do wczesnej interwenciji jest art. 25
Konwenciji. Niestety, zostat on btednie przettumaczony w polskiej wersji dokumen-
tu, 0 czym ponizej. Zgodnie z nim, panstwa uznajg, ze osoby z niepetnospraw-
no$ciami majg prawo do osiggniecia najwyzszego mozliwego poziomu stanu
zdrowia, bez dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawno$¢. To kluczowe
zobowigzanie panstwa — prawo do zdrowia, 0 najwyzszym mozliwym poziomie.
Przepis ten stanowi podstawowg gwarancje dla oséb z niepetnosprawnoscia-
mi w obszarze praw dotyczacych kwestii zdrowia. Jego dalsze postanowienia
sg takze gwarancjg prawa do wczesnej interwencji dla dzieci z niepetnospraw-
nosciami. Konwencja zobowigzuje panstwa w art. 25, by podjety wszelkie
odpowiednie srodki w celu zapewnienia osobom z niepetnosprawnosciami doste-
pu do ustug opieki zdrowotnej uwzgledniajgcych szczegbinie wymogi zwigzane
z picig, w tym do rehabilitacji zdrowotnej. Artykut wymienia szczegotowe obowigzki
panstwa, do ktérych nalezg w szczegolnosci:
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1. zapewnienie osobom z niepeinosprawnosciami takich samych jak w przypadku
innych oséb zakresu, jakosci i standardu bezptatnej lub zapewnianej po
przystepnych cenach opieki zdrowotnej i programéw zdrowotnych, w tym
w zakresie zdrowia seksualnego i prokreacyjnego oraz adresowanych do catej
populacji programéw w zakresie zdrowia publicznego adresowanych do cafej
populaciji,

2. zapewnienie ustug zdrowotnych, ktére sg potrzebne osobom z niepetnospraw-
nosciami, szczegolnie ze wzgledu na ich niepetnosprawnos¢, w tym wczesne
rozpoznawanie i leczenie, o ile to konieczne, a takze ustugi majgce na celu
ograniczenie i zapobieganie pogtebianiau sie niepetnosprawnosci i zapobie-
ganie mu, w tym u dzieci i os6b starszych — ttumaczenie polskie nie oddaje
istoty tego obowigzku, o czym ponizej.

3. zapewnienie Swiadczenia ustug opieki zdrowotnej mozliwie blisko spotecznoéci,
w ktorych zyjg osoby z niepetnosprawnosciami, w tym na obszarach wiejskich.

Pozostate zobowigzania podkres$lajg konieczno$¢ zapewnienia swobodnie
wyrazanej i Swiadomej zgody, opieki takiej samej jako$ci jak innym osobom dzie-
ki, miedzy innymi, podnoszenie $wiadomosci w zakresie praw cztowieka, god-
nosci, niezaleznosci i potrzeb 0séb z niepetnosprawno$ciami poprzez szkole-
nia oraz i upowszechnianiu standardéw etycznych w publicznej i prywatnej
opiece zdrowotnej. Art. 25 Konwencji wskazuje tez na zakaz dyskryminaciji
0s0b z niepetnosprawnosciami w zakresie ubezpieczenia zdrowotnego.

Niniejsze opracowanie nie podejmuje tematyki prawa do zdrowia czy tez
prawa do ochrony zdrowia w $wietle przepisbw prawa krajowego, uznajgc
konwencyjne rozwigzania za najwazniejsze dla dzieci z niepetnosprawnosciami.
Przepis art. 25 Konwencji przyznaje dzieciom z niepetnosprawno$ciami prawo
do osiggniecia najwyzszego mozliwego poziomu stanu zdrowia. Nie ulega watpli-
wosci, ze przepis ten obejmuje réwniez dzieci zagrozone niepetnosprawnoscia,
co moze byc takze uzasadnione spotecznym definiowaniem niepetnosprawnosci.
Co wiecej, to wiasnie w art. 25 Konwencji wyraznie podkresla sie obowigzek
$wiadczenia ustug wczesnej interwencii jak najblizej spotecznosci lokalnej, w ktorej
zyje dziecko: Provide those health services needed by persons with disabilities
specifically because of their disabilities, including early identification and inter-
vention as appropriate, and services designed to minimize and prevent further
disabilties, including among children and older persons. Niestety, termin ,inter-
vention” przettumaczono na jezyk polski jako ,leczenie”.
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Z kontekstu tego obowigzku i wskazania w nim grupy dzieci, w stosunku do
ktorej szczegolnie nalezy zapewni¢ ,minimize and prevent further disabilities”,
wynika konieczno$¢ uznania, ze to wiasnie w tym miejscu Konwencja wpro-
wadza prawo kazdego dziecka z niepetnosprawnoscig do wczesnej inter-
wencji zapewniajacej jak najwyzszy standard zdrowia i prawo do rozwoju. Skoro
panstwo jest zobowigzane do podjecia wszelkich odpowiednich Srodkow
koniecznych do zapewnienia dostepu do ustug opieki zdrowotnej, to nalezy
uzna¢ wczesng interwencje za obowigzek panstwa w realizacji prawa do zdro-
wia dzieci z niepetnosprawnosciami lub zagrozonymi niepetnosprawnosciami.
To skuteczny, efektywny i wtaciwy $rodek do zagwarantowania dziecku reali-
zacji jego praw.

Artykut 25 musi by¢ interpretowany w zwigzku ze wszystkimi innymi posta-
nowieniami Konwencji — a te ksztattujg wizje niezaleznego zycia kazdej osoby
z niepetnosprawnoscig. W artykule 26 Konwencji Panstwa Strony zobowigzujg
sie do zapewnienia osobom z niepetnosprawnoéciami prawa do habilitacji
i rehabilitacji ,habilitation and rehabilitation”. Polska réwniez w tym artykule
popetnita btgd w tlumaczeniu, pomijajgc termin habilitacja i odwotujgc sie jedy-
nie do rehabilitacji. Zgodnie z artykutem 26 panstwa podejmg skuteczne
i odpowiednie $rodki w celu umozliwienia osobom z niepetnosprawnosciami
uzyskania i utrzymania mozliwie najwiekszej niezaleznosci, petnych zdolnoci
fizycznych, intelektualnych, spotecznych i zawodowych oraz ,full inclusion and
participation in all aspects of life”, co zostato przettumaczone jako ,petnej inte-
gracji i udziatlu we wszystkich aspektach zycia spoteczenstwa”. Niezwykle
istotne w realizacji prawa do wczesnej interwencji sg konkretne zadania
wymienione w art. 26. Panstwa zorganizujg, wzmocnig i rozwing ustugi i pro-
gramy w zakresie wszechstronnej ,habilitation and rehabilitation”, co zostato
przettumaczone jako ,rehabilitacji’, w szczegdinie w obszarze zdrowia, zatrud-
nienia, edukacji i ustug socjalnych, w taki sposdb, aby ustugi i programy:

— byly dostepne od moZzliwie najwczesniejszego etapu i bylty oparte na multi-

dyscyplinarnej ocenie indywidualnych potrzeb i potencjatu,

— wspieraty udziat i ,inclusion in the community and all aspects of socjety”, co
zostato przettumaczone jako ,integracje w spoteczenstwie oraz wigczenie
we wszystkie aspekty zycia spoteczenstwa”, byty dobrowolne i dostepne
dla 0séb z niepetnosprawnosciami mozliwie blisko spoteczno$ci, w ktorych
zyja, w tym na obszarach wiejskich.
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Nie ma w tym opracowaniu miejsca na szczegdtowg analize prawa do
rehabilitacji, zarowno medycznej, jak i spotecznej oraz zawodowej. Wypada
jednak stwierdzi¢, ze wczesna interwencja, jako ustuga realizujgca prawo do
zdrowia z artykutu 25 Konwencji, jest takze Srodkiem w realizacji prawa do habi-
litacji osoby z niepetnosprawnoscia. Bowiem w $wietle artykutu 26 Konwenciji
wczesna interwencja:

a. zwigksza szanse na utrzymanie mozliwe najwiekszej niezaleznosci,

b. jest przewidziana od urodzenia dziecka, czyli od najwczesniejszego

etapu jego zycia,

c. jest oparta na multidyscyplinarnej ocenie potrzeb i potencjatu dziecka,

d. wspiera udziat i wigczenie dziecka z niepetnosprawnoscig i jego rodziny

w spoteczno$¢ i wszystkie aspekty zycia spotecznego.

Reasumujgc powyzsze wstepne rozwazania na temat prawa do wczesnej
interwencji, nalezy z catg stanowczoscig uznac, ze prawo do wczesnej interwenciji
jest prawem dziecka, a realizacja tego prawa jest obowigzkiem parstwa.
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Krystyna Mrugalska

u. 3. Wezesna interwencja,
standardy w budowaniu
kompleksowego systemu
wsparcia dziecka i rodziny

Historia wczesnej interwenciji w Polsce jest nierozerwalnie zwigzana z ruchem
rodzicow oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Mimo ze ze wzgledow
politycznych ruch ten nie mogt uzyskac odrebnej osobowosci prawnej, zaczat
dziata¢ jako osobna struktura w Towarzystwie Przyjaciot Dzieci pod nazwg
Komitet Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski. Rodzice zjednoczeni przyjetymi
w latach 60. celami, wartosciami i programem, tworzyli Kota terenowe.

Po transformacji ustrojowej w 1991 roku Komitet wspdlnie z Kotami
przeksztaicit sie w organizacje majgcg wiasng osobowos¢ prawng — Polskie
Stowarzyszenie na Rzecz Os6b z Uposledzeniem Umystowym (uzywajgce
skrotu PSOUU). W 2016 roku zmienito ono nazwe na Polskie Stowarzyszenie
na rzecz Oso6b z Niepetnosprawnoscig Intelektualng (PSONI).

Wczesna interwencja. Takie byly poczatki...

W 1963 roku, czyli na poczatku drugiej potowy ubiegtego wieku (samo
przywotanie ,ubiegtego wieku” daje perspektywe historyczng), panstwo Ewa
i Roman Garliccy z Warszawy, rodzice pani Joanny, dorostej kobiety z zespotem
Downa, naméwili znanego pisarza Mariana Brandysa, aby w poczytnym tygod-
niku ilustrowanym ,Swiat’ napisat o dzieciach i dorostych upo$ledzonych
umystowo oraz o ich rodzinach. Artykut pt. ,Bolesny temat™ wydrukowano.

1 M. Brandys, ,Bolesny temat’, ,Swiat* nr 2/13.01.1963.
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Pokazat on osamotnienie ludzi zyjgcych w izolacji, bez zadnej pomocy paristwa,
a przy tym poza $wiadomo$cig spoteczng. Ludzi, ktérzy nie z wtasnej winy ani
z wiasnego wyboru, lecz z powodu zdarzenia losowego albo nierzadko biologii
zostali napietnowani i wyrzuceni poza nawias. Nie korzystajg z rehabilitacji,
edukacii, nie majg kontaktéw z réwiesnikami, ich rozwdj nie jest w zaden sposéb
wspierany. Jako doro$li zyjg bezczynnie jak dzieci, pod opiekg rodzin, w czterech
$cianach mieszkan, bywa ze w nocy sg wyprowadzani na spacer. lch matka i ojciec
nie otrzymujg zadnego wsparcia. Tytut artykutu i jego przestanie sugerowaty,
ze nie mozna tego bolesnego tematu pozostawi¢ bez odpowiedzi, to znaczy
bez dziatan panstwa i ludzi profesjonalnie przygotowanych, a takze zjednoczo-
nych rodzicow, ktérzy najlepiej znajg potrzeby swoich dzieci.

W tym czasie Joanna Horodecka napisata na tamach ,Zycia Warszawy™:
Nie pamietam inicjatywy spofecznej rownie spontanicznej, rownie upartej i rownie
Jjednoczacej, jak ta, ktdra obecnie ogarnia coraz wiekszg liczbe ludzi w Poznaniu,
Czestochowie, Katowicach, Krakowie, we Wroctawiu i w Warszawie. Jest w niej
oS, co hakazuje gteboki szacunek dla ludzi, ktérzy jg podjeli, zobowigzuje do
okazania im realnej, konkretnej pomocy, zabrania ograniczy¢ sie do gtadkich
i fatwych stow ogdlnikowego ,poparcia”, za ktdrymi sig nic nie kryje. Jest w nigj
olbrzymi tadunek energii, najlepszej woli i serca. Jest w niej takze gfeboki sens
spoteczny, poczucie realizmu i spotecznej odpowiedzialnosci. Inicjatywa ta
wyrosta z nieszczescia i niebywatego hartu ludzi, ktorzy nieszczesciu nie dali
sie ztamac, nie zrezygnowali i zrezygnowac nie chcg. Mowa o rodzicach dzieci
gteboko uposledzonych umystowo.

Pierwsze spotkania rodzicow wypetnione byty relacjami, kiére cho¢ indywidual-
ne i petne emocii, nadzwyczaj wyraziscie zarysowaty obraz catkowitego wyklucze-
nia spotecznego duzej grupy ludzi dotknietych problemem i wynikajgcych z tego
cierpien, a takze wysitkdéw rodzicow, aby sie przebic z potrzebami dziecka przez
zapore niewiedzy i niecheci, nawet wrogosci. Budujgca byta tez wiara w mozliwo$-
ci 0séb niepetnosprawnych. Przytaczano wiele przyktadéw catkowicie pesymis-
tycznych, zatamujgcych rodzicéw diagnoz lekarzy i psychologow i zestawiano
je z pozniejszymi osiggnieciami w rozwoju i funkcjonowaniu spotecznym diagno-
zowanych osob. Rodzice przychodzili, poniewaz pojawiato sie Swiatetko nadziei
dla ich dziecka. Przychodzili rowniez po to, by wypowiedzie¢ swoj bol z powodu
niesprawiedliwoéci i krzywdy. Szukali kontaktow z osobami bedacymi w takiej
samej sytuacji jak oni oraz wsparcia. Znajdowali jedno i drugie. Ksztattowaty
sie poczucie solidarno$ci, Swiadomo$¢ wspdlnoty potrzeb i celdw, przekonanie

2 Joanna Horodecka, ,Spontaniczna inicjatywa — na razie bez odpowiedzi”, ,,Zycie Warszawy” nr 43/20.02.1963.
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0 koniecznoéci dziatania. Ujawniali sie liderzy, dla ktérych najwazniejsze
okazato sie realizowanie konkretnych celdéw dla dobra grupy, branie odpowiedzial-
no$ci. Wspaniata byta w owym czasie czysto$¢ intencji — nie partykularne inte-
resy, nie promocja swojej osoby, lecz jednoczgce, bezkompromisowe dazenie
do zaplanowanych rozwigzan korzystnych dla dzieci i dorostych. Bunt i zryw
serca, rozumu, woli.

Pamigtajac o dwczesnej sytuacji organizacji pozarzadowych, nalezy mieé
teraz dla lideréw z tamtych lat szczegdlny szacunek. Trzeba tu wspomnie€ o tym,
jak rodzity sie cele organizujgcych sie rodzicéw. Dominowato przekonanie, ze
dzieci i dorosli muszg otrzymac szanse rozwoju i aktywnego zycia przynajmnie;
takie same jak te, ktdére majg zdrowi ludzie w ich wieku. Odrzucano izolacje
i bezczynnos¢ w domu rodzinnym oraz dyskryminujgce i wykluczajgce warunki
w domach pomocy spotecznej. Ujawniano i krytykowano warunki w tych insty-
tucjach. Za kluczowe uznano: nauke, prace i kontakty spoteczne. Jako niezbed-
ne warunki — juz wéwczas — wskazywano potrzebe zdiagnozowania problemu,
propagowanie nowego podejécia do uposledzenia umystowego, zwlaszcza
wérdd lekarzy, psychologéw, nauczycieli i decydentéw, oraz ksztatcenie pro-
fesjonalistow w nowej wiedzy o uposledzeniu, a takze tworzenie sprzyjajacego
prawa. Chodzito o umacnianie si¢ w mysleniu spotecznym nowego paradygmatu
upos$ledzenia.

Rodzice, czy to z Warszawy, czy z matych miasteczek, w swoich opisach
historii od urodzenia dziecka méwili to samo: rozpoznanie zaburzenia nastepuje
zbyt pdzno. Nie tylko pierwsze miesigce, ale nawet lata zycia dziecka sg straco-
ne dla rozwoju, zas rodzice przezywajg gehenne niepewnosci, niewiedzy, leku,
rozpaczy, poszukiwan po omacku i popetnianych w nieSwiadomosci bfeddw.
Wielu rodzicow podawato w watpliwo$¢ kompetencije lekarzy, ktorzy mowili:
»1rzeba czekac, on z tego wyroénie” albo ,Nic nie pomoze, nic z niego nie bedzie.
Niech pani urodzi drugie dziecko, a to odda do zaktadu”. Méwili, ze zgodnie
z radg lekarza wiele lat biernie czekali, jednak ich dziecko (czesto wowczas
juz doroste) jest uposledzone i to powaznie, a oni majg wyrzuty sumienia, ze nic
nie robili. Inni sie oburzali: ,Jak ten lekarz mogt powiedziec, ze méj synek jest
stracony? Tylu rzeczy go nauczylismy. On jest kochanym i kochajgcym nas
dzieckiem”. Rodzice opisywali tez sposob traktowania ich samych i — jak
wbwczas mowiono —ich ,niedorozwinietych” dzieci w placdwkach stuzby zdrowia
i w urzedach. Opisywali swoje ponizenie i cierpienie.
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Jako sekretarz Komitetu Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski przy
Zarzadzie Gtéwnym Towarzystwa Przyjaciot Dzieci odwiedzatam Kota w terenie,
spotykatam sie z rodzicami i stuchatam. Jednoczes$nie przezywatam osobiécie
takie same jak opisywane przez rodzicow wizyty u lekarzy — nasz Grzes urodzit
sie w 1960 roku.

W potowie lat 70. zaczeta powstawa¢ w moim mysleniu o matych dzieciach
i ich rodzinach koncepcja wczesnej interwencji prowadzonej na dwutygod-
niowych turnusach wyjazdowych. Pomyst turnuséw oparty byt na popularnym
wowczas modelu turnuséw wczasowych, bo przeciez nie mieliSmy ani lokalu,
ani pieniedzy. A wiec dwa tygodnie pobytu w domu wczasowym, czesto
z kosztami pokrywanymi czesciowo przez zaktady pracy rodzicow. Zatozenia
byty nastepujace: okoto 20 matek z dzie¢mi z zaburzeniami w rozwoju w wieku
do 7 lat, niekiedy tez zdrowe rodzenstwo i kilku tatusiow, zespot wielospecja-
listyczny, w ktérego sktad wchodzili neurolog dzieciecy i pediatra-psychiatra,
psycholog kliniczny, specjalista rehabilitacji, logopeda i kilku pedagogéw jako
terapeuci zajeciowi oraz specjalista prowadzacy zajecia ruchowe z muzyka dla
catej grupy. W programie przewidziano prace z rodzicami — grupe wsparcia
i umozliwianie podnoszenia kompetenciji opiekunczych, wychowawczych i reha-
bilitacyjnych. Praca zaplanowana od rana do wieczora.

Pierwsze trzy turnusy zorganizowatam i poprowadzitam w latach 1976-1977
w osrodku TPD ,Helenéw™ w Miedzylesiu pod Warszawa. Nosity nazwe ,Szkota
matek”, p6zniej oprotestowang przez Ministerstwo Zdrowia. W sktad zespotu
weszly miedzy innymi wspaniate, tworcze i doswiadczone osoby: dr Hanna
Karwowska, neurolog dzieciecy, doc. Hanna Olechnowicz, psycholog, mgr Zofia
Pakuta, psycholog i specijalista rehabilitacji. Ja prowadzitam caty turnus, ustalatam
codzienny plan, koordynowatam prace wielospecjalistycznego zespotu i prace
z rodzicami oraz prowadzitam zajecia z muzykg. Dzieki codziennej wymianie
obserwacii i ich analizie razem budowatysmy diagnozy i programy dla dzieci
i dla rodzicdw. Nastepnie w ciggu dnia te programy byly realizowane. Codzien-
nie wieczorem spotykatySmy sie z rodzicami, aby omawia¢ z nimi to, co ich
interesowatlo i bolafo, oraz to, co my uznatySmy na wazne. Te wieczorne rozmowy
czesto przenosity sie na schody i trwaty do p6tnocy. Po latach rodzice wspomi-
nali, jak wielkie znaczenie mialy dla nich te turnusy, a zwlaszcza te nocne
rozmowy. Wplynety na cafe ich dalsze zycie.

3 Obecnie: Centrum Rehabilitacji, Edukacii i Opieki TPD ,Helenéw”; odrodek zatozony w 1922 roku jako Dom dla dzieci (gtéwnie sierot
i dzieci zaniedbanych spolecznie) przez Robotniczy Wydziat Wychowania Dziecka i Opieki nad Nim PPS. Zniszczony w czasie I
wojny $wiatowej, odbudowany, od 1960 organizowano tu wypoczynek letni (kolonie), nastepnie uruchomiono specjalny osrodek
szkolno-wychowawczy TPD (szkota i internat na 130 miejsc) dla dzieci z terenu Warszawy, kidrych ,trudne warunki $rodowiskowe
wymagaly zastosowania terapii opiekuriczo-wychowawczej”. Od lat 80. prowadzi sie tu kompleksowg rehabilitacje i terapie dzieci
z mézgowym porazeniem dziecigcym.
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Cztonkowie rodzin ,turnusowych” nie chcieli zrywac kontaktu z cztonkami
zespotu wielospecjalistycznego. Czesto przyjezdzali bez zapowiedzi z réznych
stron Polski, stawali na korytarzu w naszych — réznych przeciez — miejscach
pracy i méwili: ,Pani wie, ze dwa tygodnie po powrocie z turnusu Kamil usiadt
na nocniczku?” albo ,Zaczat gryz¢”, ,Wyciagnat reke po zabawke”, ,,Powiedziat:
mama”. Pytali: ,To co mam robi¢ dalej?”. | tak stato si¢ jasne, ze musimy mie¢
staty osrodek, aby pracowaé w zespole i w sposob ciggty.

Niektdrzy rodzice, po dodwiadczeniu pozytywnego skutku turnusu, po powro-
cie do domu zaczeli animowa¢ podobne dziatania, korzystajac z metod wpro-
wadzonych do koncepcji wczesnej interwencji.

Od 1 stycznia 1978 roku w biurze Zarzadu Gtéwnego TPD przy ulicy Jas-
nej w Warszawie, po wywietrzeniu dymu papierosowego, rozciggnieciu przes-
cieradta na biurku i wniesieniu swoich ,narzedzi pracy” od godziny 16.00 Osro-
dek Wczesnej Interwencji Komitetu PDST zaczynat swojg stuzbe. W marcu
tego samego roku Dyrekcja Instytutu Psychiatrii i Neurologii, dzigki poparciu
profesora Ignacego Walda, Sekretarza Naukowego IPiN, udostepnita nam w god-
zinach popotudniowych pomieszczenia Dziennego Oddziatu dla Psychicznie
Chorych. A w 1991 roku, juz jako placéwka Zarzgdu Gtownego PSOUU, Osro-
dek Wczesnej Interwencji otrzymat do uzytkowania duzy, pigkny budynek,
ktory zostat nie tylko gruntownie wyremontowany, ale tez zaadaptowany funkcjo-
nalnie do wypracowanych przez lata form i metod pracy.

Tyle fakty. Nie moge jednak odmowic sobie przyjemnosci zaprezentowania
materiatéw, ktore zostaty opracowane w latach 70. na podstawie relacji i wnioskow
rodzicow i ktdre stworzyty podstawy rodzicielskiej koncepcji wczesnej interwencii.
Sg one do dzi§ uwazane za nowoczesne i nowatorskie rozwigzania, a powstaty
ponad 40 lat temu.

Rodzicielskie Zrédia sformulowane i uwzglednione w koncepcji wezesnej interwencji

1. Zbyt p67Zna diagnoza.

2. Ograniczenie si¢ tylko do diagnozy medyczne;.

3. Brak informacji o potrzebie udziatu innych specjalistow.

4. Brak natychmiastowego podjecia oddziatywan terapeutycznych we wszystkich sferach
(bez bezczynnego oczekiwania na ustalenie ,,0statecznej diagnozy”).

5. Brak placowki, w ktdrej wszyscy niezbedni specjalisci bezposrednio mogliby wspétpraco-
wac ze sobg w zakresie diagnozy, programu terapii oraz ewaluacji, a takze potrzeb rodziny.

6. Brak rzeczywistego prowadzenia dziecka i rodziny przez okres od stwierdzenia
niepetnosprawnosci do 7. roku zycia przez zespét wielospecjalistyczny.
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7. Brak skoordynowanych, kompleksowych, wielospecjalistycznych programéw opracowanych
dla kazdego dziecka (indywidualnych).

8. Koncentracja na stabych stronach dziecka.

9. Koncentracja na dziecku z pominigciem potrzeb rodziny, zwlaszcza potrzeby wsparcia,
podnoszenia kompetencji opiekunczych, terapeutycznych i wychowawczych oraz dostepu
do informacji.

Turnusy wczesnej interwenciji w 1976 roku zostaty ocenione przez wizytujgcych
je Amerykanow — goéci Instytutu Psychiatrii i Neurologii — jako wspaniate mery-
torycznie i tanie nowatorskie w skali Swiatowej rozwigzanie wczesnej pomocy
udzielanej dzieciom o zaburzonym rozwoju i ich rodzicom. Otrzymali$my wéwczas
fundusze zagraniczne na przeprowadzenie cyklu turnuséw badawczych. Ich
efektem byta ksigzka ,U Zrodet rozwoju dziecka” pod redakcjg Hanny Olechnowicz®.
Przettumaczono jg réwniez na jezyk hiszpanski.

Osrodek Wczesnej Interwenciji utworzony i prowadzony przez rodzicdw w roku
1978 byt pierwszym w Polsce i jednym z pierwszych na $wiecie. Przez Orodek
przewingto sie wielu studentdéw réznych specjalnosci oraz doksztatcajacych sie
profesjonalistow. Pracowato w nim wielu mtodych psychologéw, pedagogéw
i fizioterapeutéw, ktorych poglady na wczesng pomoc oraz role specjalistow
ksztaftowaly sie na podstawie doswiadczern OWI. Wreszcie tysigce rodzicow
iich dzieci uzyskaty skuteczng pomoc. A to, ze koncepcja programowa i metodyczna
OWI jest po 40 latach uznawana za nowoczesng i stuszna, potwierdza jej pro-
fesjonalizm. Dowodzi uznania faktu, ze rodzice mogg by¢ ekspertami w spra-
wach dotyczacych ich oraz ich dzieci.

Jednym z najwigkszych osiagnie¢ w dziataniach organizacji rodzicow jest
wprowadzenie do programdw wczesnej interwenciji praktykowania w placéwkach
pracy zespotow wielospecjalistycznych. Wydaje sie jednak, ze przez wiele lat
nie udato sie takie ich prowadzenie, zeby w oérodkach mie¢ czas i pienigdze
na autentyczng prace zespotowa. Stagd wykorzystanie tej najlepszej z metod
jest niewystarczajgce. Brakuje czasu i pieniedzy, a takze takiej organizaciji pracy,
zeby zawsze byta mozliwo$¢ dyskusji zespotu po przyjeciu konkretnego dziecka
w danym dniu dac zespotowi szanse przedyskutowania spostrzezen i wnioskow.
Szkoda.

4 U Zrédet rozwoju dziecka. O wspomaganiu rozwoju prawidtowego i zakiconego”, H. Olechnowicz (red.), IW ,Nasza Ksiegarnia”,
Warszawa 1988.

44



Standardy w budowaniu kompleksowego systemu wsparcia dziecka i rodziny

Taka dobra historia — z pamietnika wspomnien

W ksigzce ,,Taka dobra historia... Czterdziesci lat dziatan rodzicow na
rzecz osob z niepefnosprawnoscia intelektualng” Krystyna Mrugalska
wyjasnia®, dlaczego turnusy wczesnej interwencji byly dla wielu rodzin
tak znaczace, ze czesto ich Slad wida¢ w decyzjach podejmowanych
przez cafe zycie dziecka z niepetnosprawnoscia. Byfo to skumulowanie
w jednym czasie i jednym miejscu ogromu wiedzy specjalistycznej
roznych profesjonalistow pofgczone z mozliwoscig wymiany doswiadczen
i otrzymywania wsparcia od rodzicow dzieci w podobnej sytuacji. Odpowia-
da tez na pytanie, z jakich zrédef finansowano turnusy.

W 1976 roku zorganizowatySmy pierwszy turnus wczesnej interwencji w Hele-
nowie. Bylo sporo zgloszen, gtéwnie w odpowiedzi na informacje prasowe i radiowe,
réwniez poprzez Kota. Na tym pierwszym turnusie pracowatySmy po 16-17 godzin
na dobe, ale dato nam to mas¢ doswiadczeni. [...] Mysle, ze te turnusy byly tak wartos-
ciowe, bo cho¢ spotykali si¢ tam ze sobg rodzice nieprzygotowani, ale mieli w zapleczu
profesjonalistow. I tego nie da si¢ osiggna¢ w gabinetach. Nastepnego roku odbyty
si¢ juz dwa turnusy, a my nabratysSmy glebokiego przekonania, Ze to jest Swietne
rozwigzanie.

W 1977 roku, w drugim roku turnuséw, do Helenowa przyjechali Amerykanie
szukajgc tematéw na programy naukowe. Z tzw. ,,ztotéwek zbozowych™ stworzony
byt Fundusz im. Marii Curie-Sktodowskiej i z niego byly finansowane w Polsce
badania naukowe. Profesor Wald przystat ich doc. Olechnowicz do Helenowa.
Amerykanie byli zafascynowani: Jak fo jest, ze wy w tak krotkim czasie zatatwiacie
z rodzicami tyle spraw! I to jest takie tanie. I diagnoza, i program, i rozpoczecie reha-
bilitacji, i wspieranie rodzicow, i szkolenie — wszystko przez dwa tygodnie, i 6 0sob
personelu dla 20 rodzin. Gdy mnie o to zapytali, powiedziatam, ze to jest nasza
wrodzona inteligencja i bieda. Mato pieniedzy zmusza do szukania form, w ktérych
jak najwigcej mozna zrobié. I wtedy dali nam pienigdze na program badawczy. [...]

Ponadto TPD miato porozumienie z Ministerstwem Zdrowia na organizacje tur-
nuséw zdrowotnych i udato nam si¢ przytaczy¢ do tego zadania rdwniez wczesng
interwencj¢. Turnusy byly organizowane w réznych miejscach Polski, wynajmo-
walismy caly niewielki dom wczasowy, rodzice starali si¢ o doptaty ze swoich
zakladéw pracy. Wydaje mi si¢, ze dzisiaj do organizacji 1 prowadzenia turnuséw

o
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W rozdziale ,Wielodyscyplinamo$¢ — druga rozmowa z Krystyng Mrugalska, Prezesem Zarzadu Gidwnego Polskiego Stowarzyszenia na
Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym”; B. E. Abramowska, Taka dobra historia..., Warszawa 2012, 111-114.

Na poczatku lat 70. w wyniku trwajacego przez wiele lat importu zboza PRL byta zadluzona wobec Stanéw Zjednoczonych na sume
ok. 350 min dolaréw. Poniewaz USA obawialy sie, ze nie otrzymaja zwrotu tego dlugu, zostata zawarta umowa migdzyparistwowa
umozliwiajaca splate w postaci ,ztotéwek zbozowych”, przeznaczonych na pokrycie kosztéw réznych przedsiewzieé i programéw,
w tym wspdlpracy naukowej, realizowanych w Polsce przez strong amerykariska.



Wczesna interwencja - wsparcie dziecka i rodziny

musiatby by¢ powotany wielki sztab ludzi. A z naszej strony to byta raczej dziatalnos¢
hobbystyczna. Zosia Pakuta na kazdym turnusie chudta kilka kilograméw, ja miatam
obted w oczach, bo kierowatam turnusem i pracowatam z rodzicami, prowadzitam
zajecia rytmiczne, na kazdy turnus przyjezdzali goscie, trzeba si¢ byto nimi zajac.
Wezeshniej organizowatam turnus: robitam rekrutacje, zatrudniatam personel, szukatam
osrodkow, lokali.

Krystyna Mrugalska wspomina takze turnusy dla dzieci i rodzicow — miesz-
kancow wsi, organizowane przez Komitet Pomocy Dzieciom Specjalnej
Troski jeszcze przez kilka lat po utworzeniu pierwszego osrodka wczesnej
interwencji.

Ostatni turnus z serii ,,wiejskich”, organizowany z ,,Gromadg — Rolnikiem Polskim™”
odbyt si¢ pod koniec lat 80-tych. To tez byta swietna sprawa. Elwira Fedosiuk
z ,,Gromady” przygotowywata artykul na podstawie listu matki ze wsi i przyszta
do mnie z prosbg o pomoc - co odpowiedzie¢? Stad zrodzit si¢ pomyst, ze bede
robita co roku jeden turnus dla matek z dzie¢mi ze wsi. Rekrutacja odbywata si¢
przez gazete. Pisatam do kobiet na tamach ,,Gromady”’; byly to na przyktad pytania,
na ktdére matka musiata odpowiedzie¢, zeby scharakteryzowaé swoje dziecko we
wniosku o przyjecie na turnus. To byto po prostu dziatanie edukacyjne dla wsi.
Matka miata opisa¢ dziecko wedhug tych pytari i zalaczy¢ zaswiadczenie lekarskie.
Zdarzalo sig, ze lekarz odmawiat skierowania, mowiac, ze dla takich dzieci turnuséw
nie ma, a matka si¢ pewnie pomylita. No to ja odpowiadatam: Dobrze, przyjmuje
na podstawie samej charakterystyki. 1 tylko kilka razy zdarzylo si¢, ze przez 9 lat
prowadzenia turnuséw, pomylitam si¢. Ogromny szacunek budzity we mnie te matki,
ktére tak ,,dobijaly si¢” o rehabilitacje¢ dla swoich dzieci. Jedna kiedys napisata:
Na razie to moje dziecko jest w wozeczku i w chatupie, bo jest zima. Ale co bedzie
Jak sie zrobi wiosna, a ja bede musiata go wystawic na powietrze i bedq sqgsiedzi
przechodzili, i go zobaczq. Co bedzie? 1le nastuchatam sie tragedii ludzkich - nie
z powodu tego, ze urodzito si¢ dziecko uposledzone, tylko z powodu stosunku
ludzi do tego dziecka i do jego matki! Strasznego stosunku, na przyktad tesciow —
Takiego dziedzica do ziemi urodzitas?!

,,Gromada” prowadzita rubryke , Mirtowa gatazka” — byto to posrednictwo matry-
monialne. Po skojarzeniu pary na podstawie anonséw, wptacata ona pewng kwote
na fundusz , Mirtowej gatazki”, a my z tego funduszu dostawalismy dofinansowanie
na turnusy. To nie byta catkowita optata, matki jeszcze doptacaty, ale niewiele. [...]

Mysle, ze wyprzedziliSmy swojg epoke. Osrodek Wczesnej Interwencji byt
pierwszym w Polsce i jednym z pierwszych na Swiecie.

-

Pismo codzienne adresowane do mieszkaricow wsi, ukazywalo sie w Warszawie w latach 1948-1995. Zajmowalo sig krzewieniem
oéwiaty na wsi, propagowaniem nowoczesnych technologii upraw itp. W okresie PRL-u jedna z gazet o najwyzszym naktadzie.
Zostata zawieszona w 1995 roku za wzgledéw finansowych.
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/ofia Pakuta

n. 4. Rodzice i profesjonalisci
razem w fworzeniu wczesnej
inferwencji

Dzienny Osrodek — Bednarska

Zanim powstat w Warszawie Osrodek Wczesnej Interwencii, z inicjatywy
rodzicow stworzono na ulicy Bednarskiej Dzienny O$rodek dla dzieci. Znalazto
sie tam miejsce nie tylko dla dzieci, ale rowniez dla mtodziezy i dorostych
pozostajgcych dotgd w domach. Kierownikami Osrodka byty kolejno Barbara
Wolska i Hanka Deles, a piecze naukowg sprawowata docent Hanna Olechno-
wicz, psycholog. Krystyna Mrugalska prowadzita rytmike, ja — rehabilitacje ruchowa.
Krystyna Dobrowolska — terapie manualng. Przewineto sie przez te placowke
jeszcze wielu psychologéw, logopeddw, lekarzy, nie sposéb wymieni¢ wszystkich
nazwisk. Osobliwg sitaczkg byta pani Racinowska dojezdzajgca na Bednarskg
z daleka. Pracy miat mnostwo: poza sprzataniem i dostarczaniem obiadow
z pobliskiej Dziekanki' musiata tez nosi wegiel i pali¢ w piecach. Nigdy nie narzekata.

Warunki, cho¢ byt to oddziat Instytutu Psychoneurologicznego, mielismy ponizej
jakichkolwiek standardéw. Dwie sale z matymi oknami zimne latem i niemozliwe
do ogrzania zimg. W tych salach wydzielilismy przepierzeniem miejsce na sekre-
tariat oraz dwa metry kwadratowe z biurkiem dla lekarza i do pracy naukowe;.

Docent Hanna Olechnowicz z wielkim zaangazowaniem rozwijata tu swoje
tworcze pasje. Wszyscy uwaznie obserwowaliSmy naszych pacjentow, zagtebia-
liSmy sie w studia przypadkéw, bacznie stuchali$my siebie nawzajem i rodzicow,

1 Dziekanka — obecnie dom studenta Uniwersytetu Muzycznego im. Fryderyka Chopina; budynek historyczny. Pierwotny dwér
murowany zbudowano w XV wieku, po pozarze zostat gruntownie przebudowany pod koniec XVIIl wieku. Sptonat znéw w 1944 roku,
odbudowano go po wojnie. W latach 60. XX wieku byt akademikiem dla studentéw uczelni artystycznych Warszawy i prowadzit
stoléwke studencka.
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ktorzy przyprowadzali do nas swoje dzieci. Kazdy gtos uznawalisSmy za wazny
w procesie opracowywania diagnozy i planéw terapii. Juz wtedy byty one indywi-
dualne, dopasowywane do potrzeb i mozliwosci kazdego pacjenta. W tej rzeczy-
wisto$ci powstawaly prace naukowe i wspolne publikacije.

Powoli rodzita sie idea wczesnej interwenciji. Zdawali$my sobie sprawe, ze
nasza wspdlna praca nad usprawnianiem o0sdb z niepetnosprawnosciami
moze by¢ bardziej skuteczna, jesli rozpocznie sie jak najwczesniej. Dotyczyto
to miedzy innymi nastolatkow, u ktorych przykurcze i wady postawy utrwality
sie i staty nieodwracalne z powodu braku profilaktyki i wczesnych oddziatywan
naprawczych. Nieprawidtowosci w sferze przystosowania i zachowan ze wzgle-
du na wieloletnie btedy wychowawcze, brak wymagarn i korekcji doprowadzity
do tego, ze wpisaly sie one trwale w codzienne funkcjonowanie.

Turnusy rehabilitacyjne — Szkota Matek

Nasza dziatalnos¢ na rzecz matych dzieci oraz ich rodzin rozpoczeta sie od
organizowania dwu- lub trzytygodniowych turnuséw, ktére nazwali$my Szkotg
Matek. ChcieliSmy uczy¢é matki, jak majg sie opiekowa¢ niepetnosprawnym
dzieckiem i jak z nim pracowac. Rodzicow, zwtaszcza matki, traktowaliSmy jak
wspottwérecdw programu, podejmujgcych najwazniejsze decyzje dotyczace
dziecka. W rezultacie uczylismy si¢ wspoélnie, dzielac si¢ ze sobg nawzajem
doswiadczeniami i wiedza.

O naborze na kolejne turnusy informowalismy w radiu i prasie adresowanej
do mieszkancow wsi. Zgtoszenia listowne, niekiedy szalenie poruszajace,
naptywaly z catej Polski. Czytaliémy te listy i na ich podstawie decydowali$my
o zakwalifikowaniu na turnus. Z powodu braku miejsc wielu zgtaszajgcym sie
musieliSmy z bélem serca odmowic.

Byt to czas wytezonej i petnej poswiecenia pracy terapeutéw, rodzicow i dzieci.
Od rana do pdznych godzin nocnych zespét pedagogow, logopeddw, psycho-
logéw, fizjoterapeutdw prowadzit zajecia, konsultacje i szkolenia. Ale turnus
sie konczyt i matka z dzieckiem z niepetnosprawnoscig wracata do domu, do
miejscowosci, w ktorej nie byto specjalistycznej opieki. Wskazdwek i nabytych
podczas wyjazdu umiejetnosci nie starczato na dtugo. Rodzity sie nowe problemy,
narastaly watpliwosci. Rodzice utwierdzali sie w przekonaniu, ze jest konieczna
ciggta opieka specjalistyczna.

Zdesperowani rodzice zaczeli organizowaC w roznych miejscowosciach
Kota, ktorych kierownictwo i cztonkowie uswiadamiali lokalnym wtadzom istnie-
nie grupy ludzi wykluczonych, ktdrzy oczekujg na rozwigzania legislacyjne,
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tworzenie systemu wsparcia, likwidacje barier, zapewnienia dostepu do edukacii
i rehabilitacji dostosowanych do ich potrzeb.

W Warszawie powstanie pierwszego w Polsce O$rodka Wczesnej Interwencii
wigzato sie ze znalezieniem lokalu. Krystyna Mrugalska zorganizowata poradnie
w miejscu swojej pracy, czyli w Zarzgdzie Gtéwnym TPD na ulicy Jasnej. Matych
pacjentéw przyjmowano po potudniu w pokojach biurowych. Pamietam, jak
badaftam dziecko na wielkim, pokrytym zielonym suknem stole konferencyjnym
w pokoju prezesa. Przy tym samym stole udzielatam rodzicom wskazowek
dotyczacych pielegnacii i rehabilitacji malca. Mimo braku gabinetéw, wyposazenia,
pomocy dydaktycznych poradnia byta oblegana, a zespét specjalistow wcigz
sie rozwijat i konsolidowat. Nie wymagalismy skierowan. Zalezato nam na tym,
zeby rodzic, ktéry ma watpliwosci dotyczace rozwoju dziecka, mogt sie do nas
zgtosiC i zostac objety opiekg lub uspokojony powréci¢ do domu.

Instytut Psychoneurologiczny

Wkrétce dzieki docent Teresie Stanczak, szefowej Zakladu Rehabilitacii
Psychiatrycznej Instytutu Psychoneurologicznego, przenieslismy Osrodek do
tego zaktadu. Codziennie przynosiliSmy do udostepnianych nam gabinetow
potrzebny sprzet i pomoce. Bytam kierowniczkg Osrodka i po zakonczeniu pracy
w Oddziale Rehabilitacji Psychiatrycznej o godzinie 15 rozpoczynatam konsul-
towanie matych pacjentéw. Pracowalismy niekiedy do p6znych godzin nocnych.

Od poczatku naszej dziatalnosci obejmowaliSmy opiekg catg rodzine.
WspieraliSmy jg, wigczajac w razie potrzeby krétkoterminowg terapie psycho-
logiczng, wspdiprace z psychiatrg i spotecznymi organizacjami pomocowymi.
Od poczatku tez procesowi diagnostycznemu towarzyszyta terapia.

Poza tym wspieraliSmy powstawanie blizniaczych placowek na terenie
catej Polski. Jezdzilismy po kraju, pomagali$my nowo powstatym placéwkom.
Z ich pracownikami dzielilismy sie naszym do$wiadczeniem i wiedzg. Pomaga-
lismy rozwigzywac problemy zwigzane z doborem najwtadciwszych metod
pracy z danym pacjentem i jego rodzing.

W Warszawie, dzieki staraniom prezes Krystyny Mrugalskiej, dostalismy od
miasta lokal po mokotowskim ztobku przy ulicy Pilickiej. Zawsze bede wspomi-
nata czas remontu i adaptaciji tego budynku. ZaczynaliSmy prace skoro Swit,
a konczylismy w nocy. W tym okresie najczesciej nie wracatam do domu, bo
nastepnego dnia czekaty na mnie od rana nowe zadania. Zakupy, wyposazanie
gabinetow i sal terapeutycznych w niezbedne pomoce i sprzet, organizowanie
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systemu rejestraciji pacjentow. Wszystko to wymagato przemyslenia, umiejetnosci
podejmowania trafnych i odpowiedzialnych decyz;ji.

Dzigki poprawie warunkow lokalowych moglismy zatrudni¢ wiecej specja-
listow i przyjmowac wiecej pacjentow. Czas oczekiwania na wizyte byt stosun-
kowo krotki. Niemowleta konsultowali$my w terminach specjalnie dla nich
rezerwowanych.

Prowadzilismy kursy o zasiegu ogolnopolskim, zapraszaliSmy na nie
wyktadowcdw z krajow europejskich i USA. Przeszkolilismy na Pilickiej tera-
peutow w zakresie metody NDT-Bobath, Sl, Terapii Behawioralnej, Wideotre-
ningu Komunikacji. Poza tym regularnie szkolilismy pracownikéw Osrodkéw
Weczesnej Interwencji w stosowaniu réznych metod oceny funkcjonowania
psychospotecznego dzieci z problemami rozwojowymi. Opracowywali$my diag-
noze psychologiczng i logopedyczna, a takze konstruowaliSmy plany terapii
oraz wdrazali$my rozmaite innowacyjne metody. Prowadzono u nas zajecia dla
studentéw Wydziatéw Rehabilitacji, Pedagogiki i Psychologii, odbywali staz lekarze,
neurologopedzi i psychologowie.

Nowe przepisy zwigzane z kontraktowaniem ustug z Kasg Chorych
znacznie utrudnity naszg prace. Zgtaszajacy sie pacjent musiat uzyskac skie-
rowanie od lekarza rejonowego, liczba $wiadczonych ustug byta za$ limitowana,
zalezna od wynegocjowanego kontraktu. | cho¢ ten okres uwazam za najtrud-
niejszy dla nas, to udato sie nam rozwigzywac na biezaco wszystkie problemy,
utrzymac¢ wypracowane standardy i zwieksza¢ liczbe przyjmowanych pacjentow.

Wspolna droga: rodzic — dziecko - terapeuta

Terapeuta bez wspdtpracy z rodzing nie moze liczy¢ na sukcesy terapeu-
tyczne ani na poprawe w funkcjonowaniu pacjenta. Kazde dziecko do pra-
widtowego rozwoju potrzebuje matki, a najlepiej obojga rodzicow. Poza stworze-
niem odpowiednich warunkéw bytowych rodzice zapewniajg bowiem dziecku
przede wszystkim mito$¢, akceptacje oraz poczucie bezpieczenstwa.

Kiedy rodzi sie dziecko, ktérego prawidtowy rozwdj z réznych powoddw jest
zagrozony, rodzice zwykle nie sg przygotowani na takg diagnoze. Informacja
0 negatywnych rokowaniach dziecka budzi w nich lek i poczucie winy. Zaczy-
najg szuka¢ pomocy. Najczesciej zgtaszajg sie do Osrodka Wczesnej Interwencii.
Rozpoznania nasi specjaliéci zazwyczaj nie mogg zmienic, ale udzielajg pomocy
w uzyskaniu realistycznej oceny stanu i mozliwo$ci rozwojowych dziecka.
Wymagania terapeutyczne dostosowujg oni nie tylko do strefy najblizszego
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rozwoju dziecka, lecz takze do wydolnosci rodziny. Odwotujg sie do potencjatu
rodziny oraz kompetenciji rodzicow, by wesprze¢ ich w podejmowaniu trafnych
decyzji pozwalajgcych zaspokoi€ potrzeby i ich, i dziecka.

Dbamy o utrzymanie lub wypracowanie pozytywnych interakcji rodzic — tera-
peuta i rodzic — dziecko. Wskazujemy na nawet niewielkie osiggniecia, ktore
stanowig gratyfikacje dla rodzicow i mobilizujg ich do ponawiania wysitkdw i wigcze-
nia sie do wspdtpracy, akcentujemy te osiggniecia.

Zespot. Wielospecjalistyczny proces diagnostyczno-terapeutyczny

Od poczatku w swojej dziatalnosci stawialiSmy na wspotprace zespotu
specjalistow: psychologdw, lekarzy, fizjoterapeutdw, logopedéw i pedagogow.
Kazdy z nich, opierajac sie na wtasnej wiedzy i dodwiadczeniach, korzystajac
z odpowiednio dobranych technik badania, z wynikbw obserwacji, z wywiadu
i préb klinicznych, ocenia funkcjonowanie dziecka w okreslonych sferach.
Kompleksowo$¢ stawianej diagnozy oznacza podsumowanie obserwacji dziecka,
jego relacji z matka i rowiesnikami, dzielenie sie wynikami badar, ich interpre-
tacje i wskazywanie na wspdizaleznos¢ stanu somatycznego, rozwoju psychiczne-
go, ruchowego i mowy.

W ocenie podkresla si¢ mocne strony funkcjonowania. Diagnoza, szczegol-
nie w przypadku matych dzieci, jest procesem i musi by¢ ponawiana ze wzgledu
na szybko nastepujgce zmiany. Stanowi ona zawsze podstawe programowa-
nia kolejnych cykli terapii i wyznaczania realnych celow. Czas terapii zalezny
jest przede wszystkim od potrzeb pacjenta i zmian w jego funkcjonowaniu.

Zmiany postaw rodzicielskich

Rodzice, z ktérymi pracowaliSmy czterdziesci lat temu, nie mieli mozliwosci
wyboru placéwki, terapeuty ani form i metod terapii. Dostepno$¢é wiedzy na
temat rehabilitacji dzieci z niepetnosprawno$ciami byta ograniczona. Czesto
rodzice my$leli wedtug schematu: ,Skoro to co$ pomogto Stasiowi, to na
pewno pomoze mojemu dziecku”. W rozmowach z terapeutg uzywali tego
argumentu lub o nic nie pytali, poniewaz uwazali, ze jesli specjalista wybrat
okre$long metode, to jego decyzja jest stuszna i niepodwazalna. Dzisiaj rodzic
jest sSwiadomym, dojrzatym partnerem terapeuty i wiasnego dziecka. W dyskusiji
domaga si¢ rzeczowych argumentéw, ktére upewnig go, ze stosowane na
przyktad techniki rehabilitacji sg skuteczne i wykorzystujg najnowsze osiggniecia
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nauki. Obecnie rodzic moze wybiera¢ placowke, w ktorej bedzie prowadzona
terapia, jak tez terapeutéw pracujgcych z jego dzieckiem.

Dobra wspotpraca z rodzing, niepozbawianie nadziei na pozytywne zmia-
ny, ukazanie perspektyw coraz lepszego funkcjonowania dziecka sg podstawg
spokoju i dobrostanu rodziny.

Personel placowki

Tworzg go psychologowie, lekarze, fizjoterapeuci, logopedzi i pedagodzy.
Zesp6t konsultantow spotykajacy sie z dzieckiem i rodzing w okreslonych odste-
pach czasu wdraza proces diagnostyczny i wspotpracuje z terapeutami w tworze-
niu programu terapii oraz jego modyfikacji zaleznych od zmian w funkcjono-
waniu pacjenta. Regularna wymiana informaciji, dzielenie sie wynikami badan
i obserwacji to warunek szybciej postawionej i bardziej trafnej diagnozy. To tez
sposbb na coraz lepsze porozumiewanie sie cztonkéw zespotu.

Obowiazujace standardy

Zapewnienie rodzinie z matym dzieckiem z zaburzeniami rozwoju statego
i jak najwczedniejszego monitorowania jego stanu, systematycznych wizyt
i ponawiania diagnoz przez ten sam zespét specjalistow powoduje wdrozenie
oddziatywan, ktére mogg spowodowac zahamowanie postepowania niekorzyst-
nych zmian, lepszg korekcje deficytow i uruchomienie procesu kompensacii.

Z powigzania rozwoju ruchowego, psychicznego i emocjonalno-spotecznego
dziecka wynika konieczno$¢ zaangazowania w proces diagnostyczno-tera-
peutyczny specjalistow z réznych dziedzin medycyny, psychologii i rehabili-
tacji. Tak wiec wielodyscyplinarna, zintegrowana i kompleksowa praca w stosun-
ku do dziecka i rodziny stanowi podstawe petnego wykorzystania potencjatu
rozwojowego, pokonywania trudnosci i lepszego funkcjonowania w rodzinie
i spoteczenstwie.

Przeszio$¢ fundamentem przysziosci

Kiedy patrze na te lata, co minety, widze twarze wielu ludzi: pracownikéw,
pacjentdw, ich rodzicéw. Ludzi pracujgcych z wielkim poswieceniem i zaangazowa-
niem. Niemowlat i dzieci, ktére robity niesamowite postepy i wychodzity od nas
,na wiasnych nogach”, i takich, ktore wcigz potrzebowaty rehabilitacji. Rodzicow
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poczatkowo zatamanych i sfrustrowanych, ktérzy dzieki otrzymanemu wspar-
ciu uwierzyli, ze zycie z dzieckiem, ktdre nie spetnito wszystkich ich oczeki-
wan, moze by¢ szczesliwe.

To, co mamy dzisiaj, jest efektem pionierskich dziatarn zdeterminowanych
rodzicoéw dzieci z niepetnosprawnosciami, ktorzy z Krystyng Mrugalskg na czele
wydeptywali nowe Sciezki, domagali sie od wtadz podejmowania wtasciwych
decyzji i wspotpracowali przy tworzeniu praw stuzgcych dobru 0séb z niepetnospraw-
nosciami. | cho¢ tamte lata bezpowrotnie przeminety, a tamtych ludzi — miedzy
innymi mojej nastepczyni Moniki Kastory-Bronowskiej, doktor Hanny Karwowskiej,
Wandy Miszczak — czesto juz nie ma wsrod nas, to idea wcigz zyje. Kolejne
pokolenie ludzi mtodych, Swietnie wyksztatconych i petnych zapatu pod kierun-
kiem Doroty Szumbarskiej z zaangazowaniem kontynuuje dobra robote.
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Radostaw Piotrowicz

u. 5. Wezesna interwencja
w systemie wsparcia
dziecka i rodziny
- kompleksowe rozwigzanie PSONI

Z analizy danych GUS wynika, ze liczba dzieci i rodzin wymagajacych wspar-
cia roénie. Brak bazy danych, dotyczacych liczby dzieci i rodzin objetych lub wyma-
gajacych objecia programem wczesnej interwenciji. Gidwne zrodta statystyczne
GUS zawierajg dane dotyczace liczby urodzen, Smiertelno$ci noworodkow,
czestotliwosci wystepowania niektorych chordb. Dlatego trudno przedstawiC dane
epidemiologiczne i statystyczne i prognozowac zapotrzebowanie na ustugi medyczne
w ramach wczesnej interwenciji.

Z dostepnych danych GUS wynika, ze w 2017 roku urodzito si¢ 401982 dzieci,
z czego 5,73% to dzieci z masg urodzeniowg ponizej 2500 graméw, 0,33%
dzieci ze skrajnie niskg masg urodzeniowg ponizej kilograma. Wskaznik ten
utrzymuje sie na zblizonym poziomie od roku 2014, mimo przyrostu liczby
urodzen zywych o 25 485 (6,1%) w stosunku do roku 2014. Czesto$¢ urodzen
przedwczesnych (przed 37. tygodniem cigzy) stanowi 7,28%, za$ skrajne
przedwczes$nie urodzonych (przed 28. tygodniem cigzy) 0,33% zywych urodzen.
Szacuje sie, ze czesto$¢ wystepowania powazniejszych zaburzen rozwojowych
u nowo narodzonych dzieci wystepuje w nie wiecej niz u 4-5%.

Szacuje sie tez, ze liczba dzieci niepetnosprawnych ogdtem wyniosta ponad
211 tys. Najmiodsza grupa stanowi ok. 3%. Ryzyko populacyjne urodzenia dziecka
z jedng z wad wrodzonych wynosi 2-4%, a z zespotem wad wrodzonych 0,4%.

Zestaw danych dotyczgcych czestosci wystepowania wrodzonych wad rozwo-
jowych z podziatem na grupy wad w Polsce na podstawie aktualnie dostgpnych
danych w latach 2009-2013 prezentujg tabela 1 oraz wykres 1.
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Tabela 1. Czestos¢ wystepowania wrodzonych wad rozwojowych z podziatem na grupy wad na terenie
16 wojewddztw objetych PRWWR w latach 2009-2013 (na 10 000 urodzeri zywych).

Czesto$¢ z wadami

Grupa wad Liczba dzieci na 10 000
urodzen zywych
Q89 Inne lub niesklasyfikowane wrodzone 114 0,6

wady rozwojowe

Q30-Q34 Wrodzone wady rozwojowe 234 1,2

uktadu oddechowego

Q80-Q85 Wrodzone wady rozwojowe 323 1,6

powlok ciata

Q86-Q87 Inne zespoty wrodzonych 337 1,7
wad rozwojowych (wady mnogie)

Q10-Q18 Wrodzone wady rozwojowe 521 2,6
oka, ucha, twarzy i szyi

(238-Q45 Wrodzone wady rozwojowe 1200 6,1

przewodu pokarmowego

Q00-Q07 Wrodzone wady rozwojowe 1830 93
uktadu nerwowego

Q90-99 Aberracje chromosomowe, 2069 10,5
niesklasyfikowane gdzie indziej

Q35-Q37 Rozszczepy wargi i podniebienia 2363 12

Q50-Q56 Wrodzone wady rozwojowe 2931 14,8
narzadow piciowych

Q60-Q64 Wrodzone wady rozwojowe 3091 15,6

uktadu moczowego

Q65-Q79 Wrodzone wady rozwojowe 5990 30,3
uktadu miegniowo-szkieletowego

Q20-Q28 Wrodzone wady rozwojowe 10967 55,5
uktadu sercowo-naczyniowego
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Czesto$é wad wrodzonych na 10 000 urodzer zywych

Q20-Q28 Wrodzone wady rozwojowe uktadu sercowo-... I S S
I 0,3
Q60-Q64 Wrodzone wady rozwojowe ukladu moczowego G 15,6
Q50-Q56 Wrodzone wady rozwojowe narzaddw piciowych I 14,8
Q35-Q37 Rozszczepy wargi i podniebienia  IEEG_——— 12
I 10,5
QO00-Q07 Wrodzone wady rozwojowe ukladu nerwowego N | 9,3
. 6,1
M| 26
Q86-Q87 Inne zespoty wrodzonych wad rozwojowych... 1,7
Q80-085 Wrodzone wady rozwojowe powlokciala B 1,6
m 1,2
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Wykres 1. Czestos¢ wystepowania wrodzonych wad rozwojowych z podziatem na grupy wad na terenie
16 wojewodztw objetych PRWWR w latach 2009-2013 (na 10 000 urodzen zywych).

Z badan wynika, ze u dzieci z zespotami wad wrodzonych, urodzonych
przedwczesnie, w tym ze skrajnie niskg wagg urodzeniowa, wystepuje zwiekszo-
ne ryzyko wystapienia réznorodnych zaburzen rozwojowych uwarunkowanych
neurologicznie', w tym zaburzen zmystowych, motorycznych, poznawczych
i innych?, a ryzyko jest najwyzsze w przypadku niemowlgt urodzonych przed
28. tygodniem cigzy lub dzieci bardzo matych w cigzy®. Dzieci te sg narazone
w kolejnych okresach zycia na duze ryzyko wystagpienia r6znych probleméw
rozwojowych, w tym w zakresie zaburzenia uwagi*, przetwarzania fonologicznego,

1 H.G. Taylor, P. A. Filipek, J. Juranek, B. Bangert, N. Minich, M. Hack. (2011). Brain volumes in adolescents with very low birthweight:
effects on brain structure and associations with neuropsychological autcomes. Dev. Neuropsychol., 1, 96-117.

2 Lorenz, J. M., Wooliever, D. E., Jetton, J. R, Paneth, N. (1998). A quantitative review of mortality and developmental disability in extremely
premature newborns. Arch. Pediatr. Adolesc. Med., 152, 425-435. DOI: 10.1001/archpedi.152.5.425; A. T. Bhutta, M. A. Cleves,
P. H. Casey, M. M. Cradock, K. J. S. Anand. (2002). Cognitive and behavioral outcomes of school-aged children who were born
preterm a meta-analysis. JAMA 288, 728-737. DOI: 10.1001/jama.288.6.728; C. S. Aaroudse-Moens, N. Weisglas-Kuperus, J. B. van
Goudoever, J. Oosterlaan. (2009). Meta-analysis of neurobehavioral outcomes in very preterm and/or very low birth weight children.
Pediatrics., 124(2), 717-28. DOI: 10.1542/peds.2008-2816.

3 N. S. Wood i in. (2005). The EPICure study: associations and antecedents of neurological and developmental disability at 30
months of age following extremely preterm birth. Arch. Dis. Child. Fetal Neonatal Ed., 90. DOI: 134-140 10.1136/adc.2004.052407;
F. Serenius i in. (2013). Neurodevelopmental outcome in extremely preterm infants at 2.5 years after active perinatal care in Sweden.
JAMA, 309. DOI: 1810-1820 10.1001/jama.2013.3786.

4 H. Mulder, N. J. Pitchford, N. Marlow. (2010). Processing speed and working memory underlie academic attainment in very preterm children.
Archives of Disease in Childhood — Fetal & Neonatal Edition. DOI: 2010 doi:10.1136/adc.209.16796; P. J. Anderson i in. (2011). Attention
problems in a representative sample of extremely preterm/extremely low birth weight children. Dev. Neuropsychol. 36, 57-73.
DOI: 10.1080/87565641.2011.540538.
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zaburzenia funkcji wykonawczych, deficytu poznawczego oraz zaburzen zacho-
wania®.

U noworodkéw skrajnie niedojrzatych (urodzonych miedzy 24. a 26. tygodniem
cigzy) z czestoScig ok. 30% wystepujg: dysharmonia rozwojowa, opdznienie
rozwoju ruchowego i/lub intelektualnego warunkujace w przysztoéci trudno$ci
W uczeniu sie, ktére zmniejszg sie stopniowo w grupach o bardziej zaawan-
sowanej dojrzatoéci neurologicznej po urodzeniu. Potwierdzajg to doniesienia
z badar®, z ktorych wynika, ze u 50-70% dzieci ze skrajnym wczesniactwem, 72%
wczeshiakow z ekstremalnie niskg masg ciafa (ponizej 1000 gramoéw) i 53% z bardzo
niskg masg ciata (ponizej 1500 gramdw), kontrolowanych pod kgtem poziomu
intelektualnego oraz zasobu stownictwa w okresie szkolnym, ma problemy z naukg
(w poréwnaniu z 13% dzieci w ogoinej populacji). Trudno$ci szkolne dotyczg defi-
cytdw w pamieci, zdolnosci wizualno-przestrzennych i operacyjnego myslenia,
ruchowych oraz uwagi wykonawcze;.

W populacji najmniejszych dzieci z zaburzeniami rozwojowymi podjecie
dziatah w ramach wczesnej interwenciji pozwoli wykorzystac peten ich potencjat
rozwojowy. Dziatania te zapobiegajg réwniez pogarszaniu sie stanu zdrowotnego
i utrwalaniu negatywnych skutkdéw zaburzen i stanéw chorobowych. Jak najwczes-
niejsza kompleksowa pomoc (wczesna interwencja) udzielana w stadium inten-
sywnego rozwoju dziecka daje znaczace efekty i w sposdb istotny moze wptynac
na poprawe jego stanu zdrowia. Ponadto w zwigzku z faktem, ze zaburzenia te
powodujg powstanie ztozonych probleméw zdrowotnych, konieczne jest zaan-
gazowanie do$wiadczonego w pracy z dzieckiem z niepetnosprawnoscig zespotu
specjalistow: lekarzy, fizjoterapeutdw, logopeddw, psychologdw oraz pedagogdw
specjalnych, terapeutéw wzroku, stuchu — zgodnie z indywidualnymi potrzebami
dziecka.

Istotg wczesnej interwencji sg: jej rozpoczecie tak szybko, jak to mozliwe,
ciggtos$¢ i kompleksowos¢ prowadzonych dziatan, indywidualne podejscie do pro-
blemu zdrowotnego dziecka oraz rodziny.

Niezwykle wazna w prowadzeniu wczesnej interwencii jest wspoipraca z rodzing.
Podstawg jest bycie razem z rodzing w celu zapewnienia dziecku zagrozonemu
niepetnosprawnoscig lub z niepetnosprawnoscig poczucia bliskosci i bez-
pieczenstwa. Jest to filar rozwoju dziecka i podejmowanego procesu rehabilitacii.

5 Wér6d zaburzeri emocjonalnych i zachowania zwraca sig uwage na czestsze wystgpowanie zespotu nadpobudliwosci psychoruchowej
(ADHD; podtyp z przewaga nieuwagi) (Hackiin., 2009, Johnson i in., 2010, Johnson i Marlow, 2011; Andersoniiin., 2011), zaburzer
ze spektrum autyzmu (ASD) (Johnson i Marlow, 2011) oraz wzrost czgstosci emocjonalnych i behawioralnych probleméw u skrajnych
weze$niakéw u progu dorastania (Johnson, Marlow, 2011).

6 Np.: H. G. Taylor i in., op. cit.
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Na istote wczesnego wsparcia dziecka i rodziny sktadajg sie:
— bazowanie na kompetencjach spotecznych i poznawczych dziecka, rodzin-
nych wzorcach interakcji oraz zasobach srodowiskowych’,
— analiza poziomu rozwoju dziecka, zrozumienie niepetnosprawnosci, jej
uwarunkowan i ograniczen,
— identyfikacja potrzeb rodziny.

Wazne sg relacje oparte na zrozumieniu, wsparciu, akceptacji. Bycie z rodzing
dziecka pozwala na wspolne ustalanie celu i zakresu podejmowanych dziatan
terapeutycznych. Wczesne wsparcie rodziny w postaci instruktazu i poradnictwa
w zakresie opieki, pielegnacji oraz odpowiedniej zabawy pozwoli na utrwalanie
efektu rehabilitacji w warunkach domowych oraz zwigkszenie kompetenciji
rodzicielskich.

Sprostanie wyzwaniom opieki nad dzieckiem wymaga wiec zapewnienia rodzi-
nie wsparcia systemowego, jakim w zatozeniach jest kompleksowa wczesna
interwencja. Niestety, w rzeczywistosci jest to zadanie bardzo trudne w reali-
zacji, z licznymi barierami prawnymi oraz funkcjonujgcym w Polsce systemem
ro6znych niekompatybilnych dziatan resortowych: zdrowia, edukacji, pomocy
spotecznej, administraciji. Dziataniom nadawane sg roznie nazwy: wczesna inter-
wencja, wczesne wspomaganie rozwoju, interwencja kryzysowa.

By¢ moze z tego powodu ciggle nie ma w praktyce (cho¢ w zatozeniach
programowych ono istnieje) miejsca na kompleksowe rozwigzania dotyczace
szeroko rozumianych rehabilitacji i leczenia oraz na spojne dziatania miedzy-
resortowe. Wsparcie resortowe polega na realizowaniu poszczeg6lnych zadan
w obszarze pomocy spotecznej, zdrowia, edukacji, realizowanych ponadto na
réznych szczeblach jednostek samorzgdowych.

Dla rodzicow i dziecka oznacza to ciggle pojedyncze wizyty u specjalistow
w roznych placéwkach (przychodnie, poradnie specjalistyczne, poradnie psycho-
logiczno-pedagogiczne, osrodki pomocy spotecznej). Placdwki te czesto wyma-
gajg od rodziny dublowania informacji — ponownego przezywania sytuacji

7 Np.: H. Olechnowicz. (1988). U Zrédet rozwoju cziowieka. O wspomaganiu rozwoju prawidiowym i zakidconego. Warszawa: Nasza Ksiggarnia;
M. J Guralnick. (2006). Family influences on early development: Integrating the science of normative development, risk and disability,
and intervention. w: K. McCartney, D. Phillips (red.), Handbook of early childhood development. Oxford, England: Blackwell, 44-61,
M. J. Guralnick. (2008). International perspectives on early intervention: A search for common ground. Journal of Early Intervention,
30, 90-101; A. Twardowski. (2012). Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z niepetnosprawnoéciami w $rodowisku rodzinnym.
Poznari: Wydawnictwo Naukowe UAM.
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niepetnosprawnos$ci wiasnego dziecka. Wynikiem sg nieskoordynowane ,pro-
gramy wsparcia”. Wedrowki od jednej instytucji do drugiej stajg sie powodem
silnego zniechecenia, rozgoryczenia, a przede wszystkim zwyktego fizyczne-
go zmeczenia. Rodzicom zaczyna brakowa¢ czasu dla dziecka, dla siebie i dla
partnera/wspotmatzonka.

Resort edukacji
wczesne
wspomaganie
rrozwoju dziecka Resort
Resort zdrowia Rodziny, Pracy
wczesna i Polityki Spotecznej

interwencja interwencja
kryzysowa

WSPARCIE DZIECKA
| RODZINY

Jakosc¢ zycia
rodziny

Rycina 1. Wsparcie resortowe.
Zrédto: Piotrowicz, 2017b, s. 352.

Idea wczesnej interwencji podstawg kompleksowosci dziatan
na rzecz dziecka i rodziny w modelu PSONI

Zatozenia skoordynowanego, kompleksowego, interdyscyplinarnego wspar-
cia rodziny nie zmienity sie przez lata. Pojecie ,interwencja” jest Scisle powigzane
z przyczyna, z jakiej zostata ona podjeta. Idea wczesnej interwencji — pomocy
rodzinie i dziecku z niepetnosprawno$cig — zostata zapoczatkowana w Polsce
w latach 70. XX wieku z inicjatywy rodzicdw zrzeszonych w Komitecie i kotach
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Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski®. Byt to wynik wielu lat rozpaczliwego poszu-
kiwania wsparcia w czasach, w ktoérych nie podejmowano problemu
niepetnosprawnos$ci z uwagi na to, ze zgodnie z przyjeta wéwczas ideologig
spoteczng takiego problemu po prostu nie byto. Specjalistyczne placéwki
rehabilitacyjne niemal nie istnialy. Nie istniaty takze organizacje zrzeszajace
rodzicow. Rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscig byty zdane wytgcznie
na siebie.

Spoteczenstwo nie zdawato sobie sprawy z istnienia problemu
niepetnosprawnosci, ani tym bardziej potrzeby powstania systemu wsparcia
dzieci z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin. Wczesna interwencja powstata
zatem z potrzeby pokonania przeszkod, eliminowania barier spowalniajgcych
tempo rozwoju dziecka i ograniczajgcych ten rozwdj. Jej celem byto zinte-
growanie rodzin z dzieckiem z niepetnosprawnoscig, przetamanie tabu,
udwiadomienie, ze niepetnosprawno$¢ dziecka nie jest czyms statym i ze
podjecie dziatan terapeutycznych moze zmienié sytuacje rodziny i dziecka.

Dziatania zainicjowane woéwczas, ukierunkowane na prace z rodzing,
akcentujgce pomoc i wsparcie w rehabilitacji dziecka z zaburzeniami przy
jednoczesnym poszanowaniu réznorodnosci rodzin i spotecznoéci, staty sie
podstawg standardow wczesnej interwencji PSONI.

W samej nazwie ,wczesna interwencja” zawarta jest informacja o tym, ze
prace z dzieckiem z niepetnosprawnoscig nalezy rozpocza¢ tuz po jego
narodzinach. Zatozenie, ze zawsze jest szansa, by skutecznie wspomoc
rozwoj dziecka, byto i jest czynnikiem warunkujgcym doskonalenie systemu
skoordynowanego wsparcia i ustug w jego ramach.

Wspotczesnie wezesna interwencja traktowana jest jako jedno z kluczowych
zadan profilaktyki, rozumianej jako zapobieganie zaburzeniom poprzez ich
wczesne wykrycie oraz podjecie odpowiednich dziatan. W zaleznosci od
czasu i podejmowanych dziatar interwencyjnych profilaktyka moze by¢:

1) pierwszorzedowa — polegajgca na kontroli czynnikéw ryzyka, powo-
dujgcych wady anatomiczne i zaburzenia rozwojowe; zwana jest rowniez
przeciwdziatajgca;

2) drugorzedowa — podczas ktdrej wczesne wykrycie czynnika patogennego
umozliwia zahamowanie postepujacego zaburzenia, tym samym nie dopuszcza,
by rozw¢j znacznie odbiegt od normy;

8 Pierwszy w Polsce Oérodek Wczesnej Interwencii zostat utworzony w 1978 roku w Warszawie. Szczegdtowo o historii wezesnej inter-
wencji w rozdziatach Krystyny Mrugalskiej oraz Zofii Pakuty.
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3) trzeciorzedowa — celem jest hamowanie nastepstw oraz powiktan wyni-
kajacych z wstgpienia negatywnego bodzca przez odpowiednie oddziatywa-
nia psychologiczne, pedagogiczne oraz medyczne’.

Wczesna interwencja rozumiana jest obecnie jako zintegrowany system
oddziatywan profilaktycznych, diagnostycznych, leczniczo-rehabilitacyjnych
i terapeutycznych. Jest systemem skoordynowanych ustug medycznych,
psychopedagogicznych i spolecznych, ktory promuje wzrost i rozwéj dziecka
oraz wspiera rodziny w krytycznych pierwszych latach zycia dziecka. Ma na
celu ograniczenie negatywnych skutkow zdarzenia, czy kryzysu przez:

— najwczesniejsze wykrycie i zlikwidowanie bgdz korygowanie zaobserwowa-
nych u dziecka nieprawidtowosci w rozwoju oraz dobranie éwiczen do jego
indywidualnych potrzeb,

— zapobieganie nieprawidtowo$ciom rozwojowym, kidre mozna okresli¢ w trak-
cie oceny funkcjonowania dziecka i warunkdw, w jakich sie ono rozwija,

— ustalenie wieloprofilowego programu usprawniania dziecka,

— wczesng kompleksowg profilaktyke niepetnosprawnosci.

Jednoczesnie skierowana jest na prace z rodzing poprzez ksztattowanie
pozytywnych interakcji miedzy rodzicami, rodzicami a dzieckiem, rodzicami a specja-
listami. Zrozumienie potrzeb i oczekiwan rodziny dziecka oraz sytuaciji, w kto-
rej ta rodzina sie znalazta, to podstawa wzajemnego zaufania, ktére pozwala
na lepsze poznanie dziecka i rodzica, dopasowanie procesu leczenia i terapii
oraz wptywa na jako$¢ realizowanego wsparcia. Zrozumienie przez specjalis-
téw specyfiki niepetnosprawnoéci dziecka oraz jej wptywu na funkcjonowanie
rodziny powinno utatwi¢ dobranie odpowiednich form wsparcia. Celem pracy
z rodzicami jest zwigkszenie ich kompetencji rodzicielskich i zwigzanego z tym
poczucia satysfakcji z bycia dobrym rodzicem dla swojego dziecka.

Zbudowanie relacji migdzy rodzicami a zespotem terapeutycznym stanowi
podstawe komunikacii. ,Odkrycie” niepetnosprawno$ci — zwigzanych z nig szans
i zagrozen — pozwala przetamac stereotypy i sprzyja obnizeniu poziomu leku.
Dzieki temu rodzice stajg sie bardziej otwarci na potrzeby dziecka i gotowi do
wspotpracy ze specjalistami w opracowaniu i realizacji programu leczniczo-tera-
peutycznego dziecka oraz planu wspierajgcego funkcjonowanie rodziny.

9 Cz. Kosakowski. (2000). Niepetnosprawnosé ludzka. w: M. Zaorska, Cz. Kosakowski (red.), Dziecko o specjalnych potrzebach edukacyjnych.
Torun: Wydawnictwo Edukacyjne Akapit s.c., 20-21.
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Wspolne podjecie wyzwania, jakim jest rehabilitacja dziecka, daje szanse
na osiggniecie wspdlinie ustalonych celéw (patrz rycina 2).

Rycina 2. Relacje rodzice — specjalisci.
Zrédio: opracowanie whasne.

Dlatego dziatania podejmowane w zakresie wczesnej interwencji w kontekscie
rodziny majg na celu:
— wspieranie rodzicoOw w zrozumieniu niepetnosprawnosci i sensu podejmo-
wanych dziatan,
— wskazanie strategii radzenia sobie w sytuacji kryzysowej,
— zmniejszenie u rodzicéw uczucia izolacji, stresu i frustracii, ktére moga wyni-
ka¢ z niepetnosprawnosci dziecka,
— zwiekszenie kompetencji rodzicielskich i zwigzanego z tym poczucia satys-
fakcji z bycia dobrym rodzicem dla swojego dziecka,
— poprawienie i wzmocnienie efektow oddziatywari medycznych, psycholo-
gicznych, spotecznych i edukacyjnych,
— obnizenie przysztych kosztdw ksztatcenia specjalnego, rehabilitacji i potrzeb
zdrowotnych.

Kazde dziecko wymaga zindywidualizowanych dziatan diagnostyczno-tera-
peutycznych. Kluczowe jest realizowanie ich w jednym miejscu, w jednej insty-
tuciji i przez interdyscyplinarny zesp6t specjalistdw. Zapewni to kompleksowo$é
i spéjnosé realizowanych $wiadczen.

Wczesna interwencja nadal ma na celu pomoc w przetamywaniu barier
w postrzeganiu niepetnosprawnosci oraz umozliwienie dziecku i rodzicom realizo-
wania kolejnych krokdéw prowadzacych do poprawy jakosci zycia rodziny.

Takie rozumienie wczesnej interwencji to wynik dokonujacej sie stopniowo
zmiany w postrzeganiu rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscig i samego
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dziecka z niepetnosprawnosécig. W ciggu minionych 40 lat powstaly instytucjonalne
formy wsparcia: oérodki wczesnej interwencji, specjalistyczne poradnie i osrodki
rehabilitacyjne. Zaszly zmiany w podejsciu do niepetnosprawnosci (od izolacii,
przez integracje, do wigczenia w spotecznosc) i rehabilitacji (od postrzegania wad
i negatywnych cech rozwoju do postrzegania i akcentowania szans rozwojowych).
Dokonat sie postep w dziedzinie medyczny. W rehabilitacji ktadzie sie nacisk
na kompleksowo$¢ i interdyscyplinarno$¢ oddziatywan. Przejawia sig to szcze-
golnie pod czas rozpoczynania wczesnej interwencji. Dzieci z zaburzeniami
rozwojowymi sg obejmowane opiekg od momentu narodzenia, a niekiedy
w okresie prenatalnym. Wciaz podkresla sie znaczenie podjecia dziatar profi-
laktycznych i rehabilitacyjnych w pierwszych dniach, tygodniach i miesigcach
zycia dziecka, poniewaz majg one ogromne znaczenie w osigganiu przez nie
dojrzatosci neurorozwojowe;.

Osrodek Wczesnej interwencji — miejsce kompleksowego
wsparcia dziecka i rodziny

W Polsce funkcjonuje sie¢ 33 osrodkéw wczesnej interwencji PSONI.
Zapewniajg wsparcie dla ponad 22 000 matych pacjentdw i ich rodzin, realizujgc
ponad 490 000 swiadczen rocznie™.

I Osrodki Wczesnej Interwencji ]

Kontrakty NFZ Konkursy
odrebne kontrakty na finansowanie ustug .
medycznych - brak spsjnosé w NFZ zadania zlecone
|| {uzupetnienie $wiadczer medycznych)
r T o) N\
ik Ambulatoryina | L
| Psychiatria \ Rehabilitacja spec[uliswrgzlna
opieka medyczna Rehabilitacja
— logopedia
inne zadania
Poradnia zdrowia Poradnia rehabilitacyjna e
psychicznego Zaklad Fizjoterapii Poradnia
Poradnia dla dzieci Oérodek Driennej neurologiczna
zautyzmem Rehabilitacji dla dzieci Poradnia
Poradnia z zaburzeniami rozwoju logopedyczna
psychologiczna psychoruchowego ihne

Rycina 3. Zapewnienie kompleksowych, interdyscyplinarnych $wiadczen na rzecz dziecka i rodziny — struktura
organizacyjna w o$rodku wczesnej interwencji — system zdrowia. Zrédlo: Piotrowicz, 2014, s. 27.

10 Dane ze sprawozdari za 2016 rok z 21 OWI z uwzglednieniem poszczegdlnych komdrek organizacyjnych (zrédio: PSONI).
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Niestety, niepubliczne Osrodki Wczesnej Interwencji (OWI) jako pierwsze
placowki zapewniajgce kompleksowe wsparcie dziecku i rodzinie dziatajgce
od 40 lat z inicjatywy rodzicow dzieci z niepetnosprawnoécia, do dzi$ nie sg jed-
nostkami organizacyjnymi resortu zdrowia, co utrudnia finansowanie realizo-
wanych przez nie Swiadczen. Strukture organizacyjng stanowi zespdt poradni
specjalistycznych. Kontraktowanie ich ustug jest odrebnym postepowaniem,
nieuwzgledniajgcym kompleksowoéci Swiadczen. To powoduje poszukiwanie
Srodkéw z réznych zrodet, warunkujgcych funkcjonowanie placdéwek oraz
zapewnienie zroznicowanych wiadczen na rzecz dziecka i rodziny w sposob
kompleksowy, spdjny i w jednym miejscu.

PROGRAMY
PFRON

Zdrowie

SAMORZAD
NFZ - LOKALNY

Rycina 4. Zrédio finansowania wezesnej interwendji w celu zapewnienia dostepnosci | kompleksowosc
$wiadczen na rzecz dziecka i rodziny.

Zrédio: opracowanie wiasne.

Istotne jest wiec wprowadzenie placéwek wczesnej interwenciji do systemu
zakladdw leczniczych Ministerstwa Zdrowia, co umozliwi realizacje przez jednego
Swiadczeniodawce i sfinansowanie przez NFZ zintegrowanej opieki rehabilita-
cyjno-terapeutycznej, konsultacji wielospecjalistycznych i badan diagnostycznych
oraz programow rehabilitacyjnych. Spowoduije to wiekszg dostepnosé i wyzszg
jakos¢ Swiadczen opieki zdrowotnej dla dzieci z ciezkimi zaburzeniami rozwoju
oraz ich rodzin.
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Pomimo trudnosci wynikajgcych z braku rozwigzan prawnych uwzglednia-
jacych wczesng interwencje w systemie zdrowia, PSONI — prowadzace OWI
— wypracowato w przez 50 lat dziatalno$ci standardy pracy na rzecz dziecka
i rodziny.

Dostepnosc

Interdyscyplinarnosc Bliskosc

Kompleksowosc Wsparcie

Rycina 5. Zalozenia wczesnej interwencii.

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Zgodnie ze standardami wczesnej interwencji PSONI kazda placowka ma
zapewni¢ wczesna, wielodyscyplinarng, wysokospecijalistyczng, ciagta, kom-
pleksowg pomoc dziecku i rodzinie.

Wczesna pomoc dostepna od pierwszych tygodni zycia, od momentu
zauwazenia niepokojgcych objawow, oznacza wszystkie czynnosci, ktorych
celem jest stymulowanie dziecka w zakresie kompensacji brakéw rozwo-
jowych. Jest istotne, aby pomoc zostata udzielona jak najszybciej. Pozwola
to na podjecie najskuteczniejszych krokdw zmierzajacych do uzyskania poprawy
lub wyeliminowania zaburzer rozwojowych. Za jak najwcze$niejszym zdiagno-
zowaniem zaburzen i wynikajgcych z nich dalszych zagrozen dla rozwoju
oraz podjeciem terapii przemawia wyjgtkowa duza plastycznos¢ centralne-
go uktadu nerwowego. Ponadto rodzice matych dzieci majg wiecej nadziei,
sit, zapatu i wiary w sukces, dlatego sg bardziej zaangazowani we wspdiprace
ze specjalistami i majg wiekszy udziat w rehabilitacji i terapii dziecka.
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Wielodyscyplinarno$¢ oznacza prace zespotowa, zaangazowanie w pro-
ces diagnozy, rehabilitaciji i terapii specjalistdw z r6znych dziedzin: lekarza
medycyny, fizjoterapeuty, psychologa, logopedy, pedagoga specjalnego,
terapeuty. Pozwala to na dokonanie catosciowej analizy rozwoju psychoru-
chowego dziecka w $cisle powigzanych ze sobg obszarach: motorycznym,
poznawczym, komunikacji, emocjonalno-spotecznym. Szczegotowa ocena
dziecka we wszystkich obszarach rozwoju oraz opracowanie spojnego wie-
loprofilowego programu rehabilitacji i terapii przekracza kompetencje jed-
nego specjalisty.

Wysokospecjalistyczny zespot to zespdt specjalistow z réznych dziedzin:
rehabilitacji ruchowej, neurologii, pediatrii, psychiatrii dzieciecej, fizjoterapii,
psychologii, logopedii, pedagogiki specjalnej, majacy kompetencje z zakresu
diagnozy i rehabilitacji matego dziecka o zaburzonym rozwoju psychomo-
torycznym (w tym z niepetnosprawnoscia) i z jego rodzing, udokumentowane
doswiadczenie w pracy z dzie¢mi, w szczeg6lnosci w wieku od 0 do 3 lat.

Ciagtosé to nieustanne, wnikliwe $ledzenie rozwoju dziecka, rehabilitacja
i terapia, okresowe aktualizowanie diagnozy w pofgczeniu z modyfikowaniem
indywidualnego programu leczniczo-rehabilitacyjno-terapeutycznego w zaleznosci
od zmieniajgcych sie potrzeb zdrowotnych i rozwojowych dziecka, realizowa-
ny przez zespot specjalistow. Ciezkie zaburzenia rozwojowe u matego dziecka
cechuje zmienno$¢ obrazu klinicznego wynikajgca z procesu dojrzewania
o$rodkowego uktadu nerwowego oraz stopniowego ujawniania si¢ wtdrnych
zaburzen w kolejnych fazach rozwoju. Konieczne jest wiec ciggte, systema-
tyczne i konsekwentne monitorowanie czynnosci rehabilitacyjnych i terapeu-
tycznych.

Kompleksowos$¢ to spojna wspdtpraca specjalistdw réznych dziedzin
w zakresie postepowania diagnostycznego i rehabilitacyjnego. To tgczenie
diagnoz lekarskich z oceng psychologa, fizjoterapeuty, logopedy, pedagoga
specjalnego. Wynikiem jest opracowanie skorelowanego indywidualnego
programu rehabilitacyjno-terapeutycznego oraz jego realizacja. Komplekso-
woé¢ oznacza réwniez potgczenie oddziatywan w stosunku do dziecka ze
wsparciem rodziny. Zapewnienie kompleksowosci $wiadczen warunkuje
poprawe funkcjonowania dziecka oraz lepsza jakoS¢ zycia rodziny.
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Kompleksowa diagnoza — rozpoznanie kliniczne oraz cato$ciowa ocena
funkcjonowania dziecka w obszarach rozwojowych dokonywana przez
specjalistéw roznych dziedzin w sposéb kompleksowy. Ocena rozwoju dziecka
winna mie¢ charakter diagnozy umiejetnosci funkcjonalnych, ktérej zadaniem
jest szczegdtowe okreslenie poziomu funkcjonowania dziecka, obszaréw
kluczowych w rehabilitacji, mocnych i stabych stron dziecka. Podstawe sta-
nowig schematy rozwojowe przedstawiajgce zgodnie z prawami ontogenezy
zachowania typowe dla dziecka rozwijajgcego sie prawidtowo.

Indywidualny program leczniczo-rehabilitacyjno-terapeutyczny —
zestaw indywidualnie dobranych dla danego dziecka dziatar\ (porad) rehabili-
tacyjnych i terapeutycznych realizowanych przez poszczegdlnych specja-
listéw. Dziatania te zostajg okreslone na podstawie kompleksowej diagnozy.
Taki program zawiera cele terapeutyczne oraz zasady postepowania reha-
bilitacyjnego i terapeutycznego z dzieckiem, opisuje zakres, czestotliwosc,
czas i formy realizacji zaje¢. Program jest jeden, zostaje stworzony przez
zespol specjalistow.

Do standardu wczesnej interwencji wobec dziecka i rodziny, wypracowanego
i realizowanego przez Osrodki Wczesnej Interwencji PSONI od 40 lat, naleza:

1) przeprowadzenie odpowiednich badan,

2) ustalenie catosciowej, spdjnej diagnozy klinicznej i funkcjonalnej,

3) identyfikacja potrzeb dziecka oraz zasobdw rodziny,

4) opracowanie wielospecijalistycznego, indywidualnego programu leczniczo-
-rehabilitacyjno-terapeutycznego (IPLRT) dostosowanego do zdiagnozo-
wanych indywidualnych potrzeb dziecka,

5) realizacja skoordynowanego leczenia medycznego i rehabilitacji dziecka
z uwzglednieniem dziatarn wspomagajacych rodzine dziecka,

6) koordynowanie dziatan specjalistdw prowadzacych zajecia z dzieckiem,

7) okresowa ewaluacja dziafar diagnostycznych i rehabilitacyjnych, analizo-
wanie skutecznosci pomocy udzielanej dziecku i jego rodzinie, wprowadza-
nie zmian w IPLRT stosownie do potrzeb dziecka i jego rodziny,

8) wsparcie rodziny.
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Zatozenia skoordynowanej, kompleksowej, interdyscyplinarnej wczesnej inter-
wencji wobec dziecka z powaznymi zaburzeniami rozwojowymi oraz jego rodziny
stanowig podstawe efektywnosci prowadzonego leczenia, rehabilitacji i terapii.

Wczesna interwencja

WIELOSPECJALISTYCZNA, KOMPLEKSOWA, SKOORDYNOWANA, CIAGtA POMOC DZIECKU
ORAZ JEGO RODZINIE

ZESPOL MEDYCZNY ZESPOL PSYCHOPEDAGOGICZNY

\ 4

KOMPLEKSOWE, SPOJNE POZNANIE DZIECKA | RODZINY
DIAGNOZA KLINICZNA DIAGNOZA FUNKCIONALNA

WIELOPROFILOWY INDYWIDUALNY PROGRAM
LECZNICZO-REHABILITACYJNO-TERAPEUTYCZNY
DLA DZIECKA | WSPARCIA RODZINY

PRACA Z DZIECKIEM

SKOORDYNOWANE DZIAtANIA - WSPOLPRACA

EWALUACJA (modyfikacja)

dziatan odpowiednio do potrzeb rozwojowych dziecka i jego rodziny

Rycina 6. Model realizacji standardow wczesnej interwencii.
Zrédio: Piotrowicz, 2014.

Jest to mozliwe dzieki:

—okazaniu rodzinie gebokiego zrozumienia, konsekwenciji w dziafaniu i mozliwosci
uzyskania od specjalistow informaciji o réznych metodach, formach, typach
doraznej opieki nad dzieckiem, dajgcej rodzicom chwile wytchnienia, oraz
0 zrodtach finansowania dodatkowych kosztow terapii, sprzetu adaptacyjnego,
opieki medycznej i zabawek;
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— akceptaciji tego, kim sg rodzice, oraz docenienia ich spostrzezen i pomystow;
szanowania ich zycia rodzinnego i wyznaczania tylko takiej liczby wyzwan
i zadan, jakiej moga podotac;

— skierowaniu uwagi innych ludzi na pozytywne aspekty zwigzane z dzie-
ckiem, by traktowali je podmiotowo i by byli w stanie czerpa¢ przyjemno$é¢
z przebywania z nim;

— skoordynowaniu pracy i wysitkdw wszystkich osb zajmujgcych sie dzieckiem
oraz wigczeniu rodzicow w proces tworzenia dla niego planu;

— organizowaniu warunkow do spotykania sig¢ i utrzymywania kontaktu z innymi
rodzicami dzieci.

W centrum uwagi w realizacji wczesnej interwenciji sg dziecko i rodzina.
Podstawami tej realizacji sa:

— wrazliwos¢ i podmiotowo$¢ — otwarcie na sygnaly dziecka i dorostego,
traktowanie dziecka i jego otoczenia jako osdb majgcych wptyw na proces
uczenia, budowania relacji;

— wzmocnienie, czyli dawanie sity do pokonywania trudnoéci i barier;

— kompleksowos¢ — uwzglednianie i tgczenie wszystkich srodowisk, w ktorych
dziecko funkcjonuje oraz obszardw rozwoju (ruch, poznanie, komunikacja,
emocje itp.);

— pozytywnosc¢ i optymizm, plastyczno$¢ — skupianie sie przede wszystkim na
mocnych stronach dziecka i $rodowiska rozwojowego, budzenie w dziecku
wiary, ze mozna pokonywa¢ trudnosci i skutecznie uzyskiwaé wsparcie,
modyfikowanie dziatan i otoczenia do potrzeb i indywidualnych mozliwosci
dziecka;

— poszukiwanie najlepszych i najskuteczniejszych metod oraz rozwigzan
sprzyjajgcych rozwojowi dziecka.

koncentracja

dziatan na deIEJ.SCIE
i catosciowe
rodzinie
wspotpraca SR
potprac dyscypli-
z innymi
: . narne
stuzbami podejécie
Rycina 7. Komponenty bycia razem. )
o ) wigczenie
Zr6dto: opracowanie wiasne. spofeczne
rodziny
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Zatozenia wczesnej interwencji wprowadzonej 40 lat temu w Polsce z inicja-
tywy i przez rodzicow zrzeszonych obecnie w Polskim Stowarzyszeniu na rzecz
Os6b z Niepetnosprawnoscig Intelektualng oraz innych organizacjach pozarzadowych
we wspotpracy ze specjalistami z dziedziny medycyny, psychologii, pedagogiki
i rehabilitacji zainspirowaty dziatania rzagdowe prowadzgce do stworzenia systemu
kompleksowej opieki na dzieckiem i wsparcia rodziny:

— utworzenie i prowadzenie Osrodkdéw Wczesnej Interwencji (OWI),

— opracowanie i wdrozenie Programu Rzgdowego Wczesna Interwencja, wie-
lospecjalistycznej, kompleksowej, skoordynowanej i ciggtej pomocy dziecku
zagrozonemu niepetnosprawnoscig lub z niepetnosprawnoécig oraz jego
rodzinie (pilotaz 2005-2007),

— wprowadzenie do systemu oswiaty Wczesnego Wspomagania Rozwoju
Dziecka (2005),

— uchwalenie i poczatek wdrazania rzgdowego programu kompleksowego
wsparcia dla rodzin ,Za zyciem” (2016).

W systemie opieki zdrowotnej wczesne dziatania polegajg na ocenie ryzyka
wystgpienia opdznienia rozwoju oraz — o ile to mozliwe — na postepowaniu zapo-
biegawczym. Ogromna role odgrywajg tu pediatrzy i neonatolodzy, poniewaz
to do nich w pierwszej kolejnosci trafiajg rodzice z dzieckiem. W sytuacji przyjécia
na Swiat noworodka zagrozonego procesem patologicznym, zadaniem persone-
lu szpitalnego jest objecie go ,programem wczesnej opieki i stymulacji rozwo-
jowej”. Wczesna interwencja w tym zakresie sprowadza sie do uwaznego kontro-
lowania podstawowych funkciji zyciowych oraz monitorowania rozwoju dziecka,
odpowiedniego instruktazu oraz indywidualnej opieki i wczesnej stymulacji rozwo-
jowej, a w konsekwencji — objecie leczeniem ambulatoryjnym w poradniach
specjalistycznych i OWI, finansowanych w ramach r6znych kontraktéw NFZ.
Opiekg objete jest dziecko zagrozone niepetnosprawnoécig, dziecko z wadami
i zaburzeniami rozwojowymi. Do uzyskania Swiadczen konieczne jest skierowa-
nie do poradni specjalistycznych wystawione przez lekarza pierwszego kontaktu
(pediatre, lekarza rodzinnego) lub lekarza specjaliste. Swiadczenia realizujg
specjalistyczne poradnie zdrowia, oddziaty rehabilitacyjne, osrodki dziennej
rehabilitacji oraz OSrodki Wczesnej Interwencji.

Wprowadzone w 2005 roku wczesne wspomaganie rozwoju dziecka (WWRD)
stato sie zadaniem systemu oswiaty i otworzyto mozliwos¢ organizowania jak
najblizej miejsca zamieszkania wielospecjalistycznych dziatary stymulujacych
rozwdj matego dziecka od momentu wykrycia niepetnosprawnosci do czasu
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rozpoczecia przez nie nauki. Wezedniej dominowat poglad, ze edukacja to
system przedszkolny i szkolny. Wprowadzenie wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka oznaczato otwarcie systemu na mate dziecko i akcentowanie
znaczenia pomocy psychologiczno-pedagogicznej od momentu urodzenia
réwnolegte z leczeniem medycznym w ramach wczesnej interwencji. WWRD
stafo si¢ z zatozenia wielospecjalistycznym, kompleksowym oddziatywaniem
psychopedagogicznym, majgcym na celu stymulowanie funkcji odpowiedzialnych
za rozwdj psychomotoryczny, emocjonalny i spoteczny, komunikacje matego
dziecka, wsparciem udzielanym rodzicom i rodzinie w nabywaniu umiejetnosci
postepowania z dzieckiem w zakresie okreslonym przez indywidualny program
wspomagania rozwoju oraz dziataniami uzupetniajgcymi i wspierajagcymi lecze-
nie medyczne. WWRD realizowane jest w poradniach psychologiczno-peda-
gogicznych, przedszkolach integracyjnych i specjalnych, szkotach podstawowych
specjalnych oraz w domu rodzinnym dziecka.

Przyjety w 2016 roku rzgdowy program wsparcia dla rodzin ,Za zyciem”™"
z zatozenia ma na celu m.in. zapewnic rzeczywistg i petng pomoc w celu inte-
gracji spotecznej i zawodowej 0s6b z niepetnosprawnoécig oraz wsparcie ich
rodzin. Przewiduje rowniez pomoc dla kobiet w czasie cigzy (w tym powiktanej),
porodu i potogu oraz rozwdj wsparcia dla matek z matoletnimi dzie¢mi. Program
ma zapewni¢ podniesienie jakoSci i dostepnosci $wiadczen opieki zdrowotnej,
zwigkszenie efektywnoéci i dostepnosci rehabilitacji dzieci, u ktorych zdiagnozo-
wano ciezkie i nieodwracalne upo$ledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca
zyciu, powstatych w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu. Ma stano-
wi¢ catoéciowe wsparcie 0s6b z niepetnosprawnoscig i jej rodziny w ciaggu
catego zycia.

11 Uchwata Rady Ministréw z dnia 20 grudnia 2016 roku w sprawie programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za zyciem”, Dz. U. 2016,
poz. 1250.
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Koordynowana opieka
neonatologiczno-pediatryczna
na rzecz dzieci

Koordynowana opieka nad
kobietg w cigzy

Wiodace osrodki koordynacyjno- Asystent rodziny
-rehabilitacyjno-opiekuncze Opieka wytchnieniowa

Rycina 8. Wybrane dziatania na rzecz dziecka i rodziny w programie ,Za zyciem”.
Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie Dz. U. 2016, poz. 1250.

Program wprowadza m.in. nowe rozwigzania organizacyjne i instytucjonalne

dotyczace dziecka i rodziny w obszarze zdrowia i edukaciji. Sg to:

1) Koordynowana opieka nad kobietg w ciazy, ze szczegélnym uwzgled-
nieniem cigzy powikianej. Celem jest zapewnienie wszechstronnej opie-
ki zdrowotnej kobiecie w okresie cigzy, porodu i potogu. Grupe docelowg
stanowig kobiety w cigzy, w tym powiktanej, oraz noworodki. Podmiotami
realizujgcymi sg oddziaty potozniczo-ginekologiczne, oddziaty potozniczo-
-ginekologiczne Il i lll poziomu referencyjnego, poradnie ginekologiczno-
-potoznicze, oddziaty neonatologiczne IIl poziomu referencyjnego, potozne
podstawowej opieki zdrowotnej.

2) Koordynowana opieka neonatologiczno-pediatryczna na rzecz dzieci,
u ktérych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uszkodzenie albo
nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu, ktore powstaty w prenatal-
nym okresie rozwoju lub w czasie porodu. Zatozonym celem dziatania
jest podniesienie jakosci i dostepnosci Swiadczer opieki zdrowotnej
poprzez umozliwienie koordynacji $wiadczen udzielanych przez porad-
nie neonatologiczno-pediatryczne przy wsparciu informatycznych $rod-
kéw wymiany i gromadzenia dokumentacji medycznej. Wsparcie kieruje
sie do niemowlat oraz dzieci do 3. roku zycia, u ktérych zdiagnozowano
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ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajacg
zyciu, powstate w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu.
Podmiotami realizujgcymi sg poradnie neonatologiczne, inne poradnie
dla dzieci, poradnie i osrodki rehabilitacji dla dzieci.

3) Utworzenie w obszarze edukacji osrodkéw koordynacyjno-rehabi-

litacyjno-opiekunczych ze szczeg6linym uwzglednieniem wczesnego
wspomagania rozwoju dzieci od momentu wykrycia niepetnosprawnosci
lub zagrozenia niepetnosprawnoscig. Zatozonym celem dziatania jest
zapewnienie dziecku niepetnosprawnemu dostepu do aktywnej pomocy
ze strony panstwa (stuzby zdrowia, pomocy spotecznej, oswiaty), a jego
rodzicom fachowej informacji dotyczgcej ich dziecka oraz jego probleméw
rozwojowych, skoordynowanie dziatar stuzacych wykorzystaniu dostepnych
ustug, zapewnienie interdyscyplinarnego wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka, umozliwiajgcego objecie specjalistyczng opiekg dziecka
oraz jego rodziny.
Wsparcie jest kierowane do dzieci od urodzenia do czasu podjecia nauki
szkolnej, ze szczegblnym uwzglednieniem dzieci do 3. roku zycia, u kt6-
rych wystepujg wybrane schorzenia wedtug miedzynarodowej klasyfi-
kacji chordb i zaburzeri ICD-10. Podmioty realizujgce to docelowo 380
powiatowych osrodkow o statusie publicznym.

4) Uruchomienie w ramach pomocy spotecznej dziatan na rzecz wspar-
cia rodziny poprzez powotanie asystenta rodziny oraz $wiadczer w ramach
opieki wytchnieniowe;.

Pomimo spojnych zatozen migedzyresortowych w systemie tym nadal brak
platformy wymiany informacji o0 wzajemnych rodzajach swiadczenh na rzecz
rodziny i dziecka z problemami rozwojowymi, istniejg trudnosci w skoordyno-
waniu dziatar merytorycznych w zakresie procesu rehabilitacji dziecka i wspar-
cia rodziny oraz miedzy placowkami medycznymi, edukacyjnymi i socjalnymi.
Zréznicowanie instytucji pod wzgledem resortowym, zroznicowanie zasad rodza-
ju wsparcia, liczby godzin oraz Zrédet finansowania jest nadal wyzwaniem dla
rodziny dziecka z niepetnosprawnoscig.

Ro6znorodno$é¢ $wiadczen oraz placowek publicznych i niepublicznych ofe-
rujgcych rodzicom dzieci z trudno$ciami rozwojowymi wsparcie sktania do
analizy jakosci oferowanych Swiadczen w aspekcie kompleksowosci diagnozy
i rehabilitacji oraz podejécia do rodziny i dziecka.
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Poradnie Psychologiczno-

Poradnie Zdrowia -Pedagogiczne Osrodki Pomocy
Psychicznego dla dzieci — zajecia dla dzieci, rodzicow, Spotecznej (OPS)
: i3, pomoc il ek
psychologiczna - \n.spar|_|l(_l dla dziecka

p: i
dla rodzicow

Poradnie . Osrodki Interwencji
Ambulatoryjnej Opieki Rodzina Kryzysowej (OIK)
Medycznej

z dzieckiem

OSRODKI
WCZESNE)

INTERWENCJI Dziecieca opieka

koordynowana
(KOD)

Zespoly wczesnego

g { Wiodace osrodki
wspomagania rozwoju

koordynacyjno-
-rehabilitacyjno-
-opiekuncze

Rycina 9. Wykaz wybranych resortowych instytucii realizujacych $wiadczenia w zakresie diagnozy
i rehabilitacji matego dziecka.

Zrédio: Piotrowicz, 2017b, s. 364.

Obecna organizacja wsparcia dziecka i rodziny umoZliwia niezalezne korzys-
tanie z ustug przez rodzica i dziecko zarbwno w zakresie wczesnej interwencji
(wczesnego wspomagania rozwoju dziecka) w systemie zdrowia i edukacii.
Niestety, nie zawsze to dziatanie jest spojne. Nadal wyzwanie stanowi reali-
zacja zatozen kompleksowego, skoordynowanego, zintegrowanego systemu
oddziatywan profilaktycznych, diagnostycznych, leczniczo-rehabilitacyjnych
i terapeutycznych, ktérych podmiotem jest mate dziecko o zaburzonym rozwoju
oraz jego rodzina, ukierunkowanie na wprowadzenie miedzy innymi ujednoli-
conych standardéw, umoZzliwiajgcych zapewnienie wiadciwego miedzyresortowe-
go poziomu opieki, wspomagania i wsparcia.
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Wczesna interwencja — poczatek w systemie wsparcia na drodze
od dziecifistwa do starosci

Zmierzenie sie z niepetnosprawnoscig to aktywne poszukiwanie form organi-
zacyjnych i metod zapewniajgcych realizacje potrzeb, eliminujgcych bariery
i ograniczenia, ktore towarzyszg osobom z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzi-
nom w roznych okresach zycia. Bycie z 0sobg z niepetnosprawnoscig i jej rodzing
to towarzyszenie i wspomaganie w realizacji zadar rozwojowych oraz podnoszgcych
jakos$¢ zycia. To budowanie systemu wsparcia przyjaznego, zapewniajgcego samo-
realizacje, autonomie i godnosc.

Wczesna interwencja to poczatek drogi, poczatek oswajania si¢ z problema-
mi, adaptacja do nowej sytuacji wynikajacej z ograniczen i zaburzen rozwojowych.
,Mie¢ nadzieje, ze bedzie dobrze” — to posiadanie silnej woli, ktéra pomaga
w realizacji celu, jakim jest dobrostan dziecka. To zaangazowanie rodzicow —
podstawa podejmowanych dziatar leczniczo-terapeutycznych. To przekonanie
0 umiejetnosci znajdowania rozwigzan, jak radzi¢ sobie z niepetnosprawnoscia.
To réwniez budowanie i doskonalenie kompetencii rodzicielskich i terapeutycznych,
potrzebnych szczegdlnie w przypadku niepetnosprawnoéci, ktéra bedzie trwaé
przez cate zycie. Dlatego kluczowe jest zapewnienie sytemu wsparcia dotyczgcego
kazdego etapu zycia osoby i jej rodziny. Rozpoczecie dziatah dotyczacych
matego dziecka z niepetnosprawnoscig 40 lat temu przez PSONI zainicjowato
zbudowanie modelu wsparcia 0s6b z niepetnosprawnoscig i ich rodzin.
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RODZINA

DZIECKO

ROZWOIU

ZESPOLY WCZESNEGO 0SRODKI
WSPOMAGANIA  [€1 WCZESNE)

INTERWENCJI

P |

Niepubliczne poradnie psychologiczno-

-pedagogiczne

OSRODKI REHABILITACYINO-
-EDUKACYJNO-WYCHOWAWCZE (OREW)
Niepubliczne przedszkola, zespoty szkét

Wsparcie informacyjne
Poradnictwo

Grupy wsparcia

Opieka wytchnieniowa

SRODOWISKOWE DOMY
SAMOPOMOCY

ZESPOLY TERAPEUTYCZNO-
-REHABILITACYINE

WARSZTATY TERAPII ZAJECIOWE)

ZAKLADY AKTYWNOSCI
ZAWODOWE!
MIESZKANIA TRENINGOWE Spétdzielnie socjalne
MIESZKANIA CHRONIONE, Centra DZWONI
WSPOMAGANE [+] (DORADZTWA ZAWODOWEGO
i WSPIERANIA OSOB z NI)
NIEZALEZNE 2YCIE

Rycina 10. System wsparcia 0soby z niepetnosprawnos$cia intelektualng i rodziny w PSONI.
Zrédio: PSONI — opracowanie wiasne.
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Ana Maria Serrano

u. 6. Wezesna dziecieca interwencija:
MUSI mie¢ na celu budowanie
bardziej wigczajgcej,
zrdwnowazonej i obiecujgcej
przysziosci dla matych dzieci
| rodzin.

Proces pracy z rodzing nie jest mechaniczny,
ale wymaga ogromnego wysitku cztowieka.

Marianne S. Corey, Gerald Corey

Eurlyaid — The European Association on Early Childhood Intervention (EAECI)
— jest stowarzyszeniem ekspertéw i przedstawicieli stowarzyszen rodzicow
z rznych panstw cztonkowskich Unii Europejskiej, zajmujgcych sie wezesng inter-
wencjg wobec dzieci z niepetnosprawnosciami lub zagrozonych niepetnospraw-
noscig rozwojowg. Stowarzyszenie jest grupg robocza, ktérej zadanie, w zwigzku
rosngcym uznaniem znaczenia wczesnej diagnozy i wezesnej interwenciji, polega
na przyczynianiu si¢ do rozwoju wspdlnej polityki i prawodawstwa w ramach
Unii Europejskiej. EAECI opracowato i ogtosito dokument — Manifest'. Zawiera
on definicje kluczowych pojeé, okresla grupe docelowg i podaje uzasadnienie
oraz tres¢ wczesnej interwencii, przedstawia warunki i wymagania konieczne
do osiggniecia wczesnej interwenciji o jak najlepszej jakosci oraz rekomenduje
szereg zalecen.

1 Manifest, Early Intervention for Children with Developmental Disabilities: Manifesto of the Eurlyaid Working Party by J. M. H. DE MOOR?,
B. T. M. VAN WAESBERGHE, J. B. L. HOSMAN, D. JAEKEN and S. MIEDEMA, Department of Special Education, Catholic University,
PO Box 9103, 6500 HD Nijmegen, The Netherlands; published in: International Journal of Rehabilitation Research 16, 23-31 (1993)
https:/www.eurlyaid.eu/wp-content/uploads/2016/05/eaei_manifesto_eng.pdf
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Celem EAECI jest:

1) podnoszenie jakosci zycia rodzicow i dzieci o specjalnych potrzebach
poprzez interwencje wczesnoszkolne (w kontekscie wigczenia i z uwzgled-
nieniem problematyki ptci),

2) pobudzenie aktywnosci w zakresie tworzenia, uruchamiania i rozwoju sieci
wczesnej interwencji na poziomie europejskim,

3) zwiekszenie wrazliwosci na wartosci i etyke wczesnej interwencji
w dziecinstwie,

4) zwiekszenie wiedzy | doswiadczenia w zakresie interwencji w okresie wczes-
nego dziecinstwa.

Cele te sg realizowane poprzez nastepujace dziatania:

a. upowszechnianie wiedzy i doswiadczen w zakresie wczesnej interwencii
wsrod rodzicow, specjalistow, naukowcdw i praktykdw,

b. promowanie wymiany informaciji i doSwiadczen oraz wiedzy specjalistycznej
w sposOb dostepny dla wszystkich poprzez stworzenie europejskiej
spotecznoéci internetowe;,

c. zwigkszenie rozwoju dobrych praktyk,

d. wspieranie istniejgcych pomystow dotyczacych dobrych praktyk i sieci
wczesnej interwenciji oraz dziatanie jako system odniesienia,

e. inicjowanie badan naukowych w dziedzinie wczesnej interwenciji,

f. inicjowanie dyskursu na temat programéw szkoleniowych dla profesjonalistow,

g. wspieranie wymiany personelu,

h. inicjowanie projektow i uczestniczenie w nich,

i. organizowanie konferenciji, seminariéw i sympozjéw,

j. upowszechnianie wiedzy o znaczeniu interwencji w okresie wczesnego

dziecinstwa.

Wczesna interwencja

U Zrodet wezesnej interwencji istnieje przekonanie, ze rodzice znajg swoje
dziecko najlepiej i wywierajg najwiekszy wptyw na jego rozwdj. Otrzymane przez
rodzine i dziecko wsparcie, doswiadczenia i mozliwosci oferowane we wczesnym
okresie zycia znaczgco ksztattujg rozwoj dziecka. Gtowna rola wczesnej inter-
wencji polega na dzieleniu sie wiedza, informacjami i umiejetnosciami z rodzing,
aby umozliwi¢ im dalsze wspieranie rozwoju dziecka. (ECIA, 2018).
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Profesjonalna DZIECKO

wsparcie

Rycina 1. Podmioty systemu wczesnej interwencii.

Weczesna interwencja definiowana jest wiec jako zapewnienie wsparcia (i zaso-
béw) rodzinom niemowlat i matych dzieci ze strony cztonkéw nieformalnych i for-
malnych sieci wsparcia spotecznego, ktdre zapewniajg bezposrednio i posred-
nio poprawe w funkcjonowaniu rodzicow, rodziny i dziecka?.

Siedem podstawowych zasad wczesnej interwencji® (2007):

1. Niemowleta i mate dzieci uczg sie najlepiej poprzez codzienne doswiadcze-
nia i interakcje z osobami znanymi, w srodowisku znanym i bezpiecznym.

2. Wszystkie rodziny, z niezbednym wsparciem i zasobami, mogg zwiekszy¢
zdolno$¢ uczenia sig, poprawi¢ nauke i rozwoj swoich dzieci.

3. Podstawowag rolg wczesnej interwencii jest praca z cztonkami rodziny i opie-
kunami dzieci oraz ich wspieranie.

4. Proces wczesnej interwencji, od momentu jej rozpoczecia, musi by¢ dyna-
miczny i zindywidualizowany, musi uwzglednia¢ oczekiwania i potrzeby
cztonkow rodziny, style uczenia si¢ oraz uwarunkowania kulturowe.

2 C.J. Dunst. (2017). Procedures for Developing Evidence-Informed Performance Checkists for Improving Early Childhood Intervention Practices.
J ournal of Education and Learning; Vol. 6, No. 3, 37.
3 Za: Grupa robocza ds. Zasad i prakiyk w $rodowisku naturalnym (2007).
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5. Indywidualny Plan Wsparcia Rodziny (IFSP) musi by¢ funkcjonalny i oparty
na potrzebach dzieci i rodzin oraz priorytetach okreslonych przez rodzine.

6. Priorytety, potrzeby i zainteresowania rodziny sg najlepiej rozwigzywane
przez terapeute (doradce rodzinnego), ktdry reprezentuje i otrzymuje
wsparcie zespotu i spotecznosci.

7. Interwencje wobec matych dzieci i cztonkéw ich rodzin muszg sie opiera¢
na wyraznych zasadach, sprawdzonych i zatwierdzonych praktykach,
najlepszych dostepnych badaniach oraz odpowiednich przepisach i regu-
lacjach.

Podstawa i idea wsparcia dziecka i rodziny we wczesnej interwencji ma swoje
umocowanie prawne w Konwencji o prawach 0séb niepetnosprawnych (CRPD),
zgodnie z ktora:

e Dzieci z niepetnosprawno$ciami majg prawo do aktywnego uczestnictwa
we wszystkich aspektach zycia rodzinnego i spotecznego; wymagajg
réwnych szans w celu realizacji ich praw; powinny by¢ zawsze trakto-
wane z godnoécig. (Komentarz ogéiny 7, CRC)

e Dzie¢mi z niepetnosprawno$ciami najlepiej jest opiekowac sie i najlepie;
je pielegnowac w ich wiasnym érodowisku rodzinnym. ,Nigdy nie powinny
by¢ zinstytucjonalizowane wytacznie ze wzgledu na niepetnosprawnos¢”.
(Komentarz ogdiny 9, CRC)

Rozwoj dziecka

Rodzinne wzorce
interakcji

Zasoby rodzinne

Rycina 2. Uwarunkowania rozwoju dziecka.
Zrédlo: Guralnick, 2010.

84



Wczesna dziecieca interwencja

Weczesna interwencja jest procesem. W jego centrum jest dziecko, jego rodzina,
wzajemne interakcje oraz otoczenie prawne, instytucjonalne i spoteczne, w ktd-
rym ta interwencja sie odbywa.

.. PRAWODAWSTO B -Y
o .'.. " < Edukacja e Wsparcie .‘-.
‘-' / spoleczne .
-y ] Wsparcie r s r
2 " DZIECKO .
1 ; - Rodzina Wartosci
Praktyki Szkofa’ : .
- . / . L
'. - .¢ .
)_‘ Opieka .'.' o
- it = Sad W .o
- """ Rozwigzania
- dziatania

Rycina 3. Ekologiczne podejécie do wczesnej interwencii.

Dziatania podejmowane w ramach wczesnej interwencii, by zapewnic efektywne
wsparcie, muszg uwzgledniac trzy spdjne komponenty: mozliwo$ci rozwojowe
dziecka, wsparcie rodziny oraz zasoby spoteczne.

Mozliwosci uczenia sie dzieci

= Wsparcie dla rodzicow

=l Spotfeczne zasoby —_—

Rycina 4. Komponenty wczesnej interwencji.
Zrédio: Dunst, 2000.
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Powstajgce Rodzinne Centra Wsparcia (osrodki wczesnej interwencji):
— opieraja sie ha uwaznym stuchaniu i zrozumieniu rodziny,
— opracowuig i realizujg programy wsparcia, w ktérych rodzina odgrywa gtéwng
role,
— skupiajg sie na gtéwnych problemach rodziny i rozwigzujg te problemy,
— koncentrujg si¢ na codziennym zyciu rodziny i spotecznosci, w ktorej rodzi-
na funkcjonuje,

— oferujg Swiadczenia i ustugi, dobrane w sposob, kt6ry pasuje do kontekstu
rodziny (np. jej kultury, stylu zycia i harmonograméw). (Espe-Sherwindt, 2010)

Komponenty skutecznego wsparcia w Rodzinnych Centrach Wsparcia za: (Dunst,
2000) prezentuje rycina 5.

Budowanie wspoétpracy

Praktyczne wspétdziatanie

Wzmocnienie kompetencii

Rycina 5. Komponenty skutecznego wsparcia.
Zrédlo: ANIP/IM2 (za: Dunst, 1998, 2000, 2002).
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Zakres, w jakim wptyw praktyk wczesnej interwenciji na systemy rodzinne moze
odpowiada¢ réznym interakcjom rodzic — dziecko i na rozwo¢j dziecka, prezen-
tuje model rownan strukturalnych (MASEM) — rycina 6. Model prezentuje wyniki
analiz podejmowanych dziatan, ktére obejmujg budowanie potencjatu, wspar-
cie spofeczne i zasoby, potrzeby rodzinne (obawy i priorytety) oraz silne strony
rodziny. W metaanalizie uwzgledniono osiem badan, w ktdrych uczestniczyto
910 niemowlat, matych dzieci i przedszkolakéw z opdznieniami rozwojowymi
lub niepetnosprawno$ciami rozwojowymi oraz bez niepetnosprawnosci, a takze
ich rodzice lub inni gtéwni opiekunowie zaangazowani w réznego rodzaju pro-
gramy wsparcia. Wyniki badan wskazujg, ze wdrozenie praktyk wczesnej
interwencji w system rodziny ma bezpo$redni wptyw na przekonanie o wiasnej
skutecznoéci i dobre samopoczucie oraz posrednio oddziatuje na interakcje
rodzic — dziecko i rozwdj dziecka, za posrednictwem przekonania rodzicow o wiasnej
skutecznoéci oraz ich dobrego samopoczucia.
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Pamietajmy o dziecku, nie tylko o jego niepefnosprawnosci

Cécile Herrou

u. 7. Pamietajmy o dziecku,
nie tylko o jego
niepetnosprawnosci

Stowarzyszenie na rzecz Przyjmowania Wszystkich Dzieci (Association Pour
I'Accueil de Tous les Enfants — APATE) zostato zatozone w 1990 roku w Paryzu.
Nasza praca ma przede wszystkim charakter socjalny. | cho¢ nie nalezymy do
sektora medyczno-socjalnego, to z nim wspotpracujemy.

Pierwsza nasza placowka powstata w Paryzu w 1992 roku dla dwadzie$cior-
ga dzieci w wieku od roku do szeciu lat. Dziata ona do dzi, nazywa sie La Maison
Dagobert. Obecnie mamy szes¢ placéwek. JestesSmy finansowani wytgcznie ze
$rodkéw publicznych. Czes¢ $rodkéw pochodzi z Kasy Zasitkéw Rodzinnych
(Caisse d'Allocations Familiales), czes¢ otrzymujemy od miasta Paryza.

Do naszych placowek przyjmujemy dzieci z réznymi rodzajami niepetnospraw-
nosci i 0 roznym jej stopniu, na przyktad dzieci gtuche, z autyzmem, z problemami
W uczeniu si¢ oraz dzieci ze sprzezonymi niepetnosprawnosciami. Prowadzimy
tez dla takiej samej grupy dzieci szes¢ przedszkoli (jardin d’enfants) dziatajgcych
jak przedszkola publiczne lub prywatne, ale nie nalezg one do sektora edukaciji.
Zatrudniani sg w nich nauczyciele edukatorzy z wyksztatceniem pedagogicznym.

Kilka miesiecy temu we Francji wprowadzono obowigzek nauki dla dzieci
w wieku od trzech do siedmiu lat, wiec dostosowujemy sie do tej nowej sytuacii.
Obowigzek dotyczy rowniez dzieci z niepetnosprawnosciami. Dla tych, ktére majg
specyficzne ograniczenia, opracowano edukacje przystosowana.

Prowadzimy tez w Paryzu placowki zwane multi-accueil, przyjmujemy do nich
dzieci z niepetnosprawnosciami i bez niepetnosprawnosci. Rodzice mogg tu
obserwowag, co ich dziecko robi, w jakich zajeciach uczestniczy, jakg ma opie-
ke. Chce podkresli¢, ze niezwykle wazne jest dla nas to, by pracowac razem
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z rodzicami. Traktujemy ich jak swoich partnerow. Mamy tez przekonanie, ze
dzieci sg najlepszymi terapeutami dla samych siebie i dla siebie nawzajem.
Powinny opiekowac sie sobg nawzajem, pomagac sobie tak, jak robig to dzieci
bez niepetnosprawno$ci, w my$l zasady vivre ensemble — zy¢ razem.

Placéwki prowadzone przez APATE to:

— La Maison Dagobert, placowka multi-accueil, powstata w 1992 roku,
ma 20 miejsc;

— L’Ecole Gulliver, przedszkole, dziata od 1998 roku, ma 36 miejsc;

— La Caverne d’Ali Baba, placowka multi-accueil i przedszkole,
dziata od 2006 roku, ma 57 miejsc;

— Le Sourire du Chat, placobwka multi-accueil, dziata od 2017 roku,
ma 45 miejsc;

— La Taverne d’Ali Baba, placowka wsparcia dla rodzicow mieszczaca
sie w tym samym lokalu co La Caverne d’Ali Baba;

— Mowgli, Ztobek, powstat w 2015 roku, ma 22 miejsca;
— Baloo, ztobek, powstat w 2015 roku, ma 28 miejsc.

W La Maison Dagobert codziennie przebywa okoto dwadziesciorga dzieci.
W sumie jest ich pie¢dziesiecioro piecioro, ale nie przychodzg one regularnie.
Prowadzimy tez dodatkowe zajecia edukacyjne w innych placéwkach. Zajecia
te mogg obserwowac rodzice. Chodzi nam o to, by rodzice sie dowiedzieli, jak
mozna pracowac ze swoimi dzieémi w domu.

W Maison Dagobert prowadzimy przedszkole dla dzieci od dwéch i pét roku
do szeéciu, a czasem siedmiu lat i ztobek dla trzydzieSciorga dziewieciorga
dzieci. We wszystkich naszych placowkach jest zasada, ze na troje dzieci spraw-
nych przypada jedno dziecko z niepetnosprawnoscig. Dzieci sg przygotowywa-
ne do pdjscia do szkoty lub do placdéwek specjalnych.

Z naszych obserwacji wynika, ze wigczenie jest bardziej efektywne w grupie
mieszanej niz w grupie sktadajacej sie tylko z dzieci z niepetnosprawno$ciami.
Jedli rozpoczyna sie wigczanie dzieci bardzo matych, osigga sie $wietne wyniki.

Przy okazji wyjasnie, ze Dagobert to francuski krol z czasdw Sredniowiecza.
Mébwi o nim popularna piosenka dla dzieci: Le bon roi Dagobert, a mis sa culotte
a l'envers... (Dobry krol Dagobert zatozyt majtki na lewg strone). W naszych
placéwkach dzieci sg krolami.
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Czesto pytajg nas o to, jak adaptujg sie w naszych placéwkach dzieci
z niepeinosprawnosciami. Z naszych doswiadczen wynika, ze dziecko z powaznymi
niepetnoprawno$ciami czesto przystosowuije sie do pracy w grupie lepiej niz dzie-
ci sprawne. Poza tym dzieci z niepetnosprawnoéciami, ktére majg rodzenstwo,
przystosowujg sie lepiej niz dzieci sprawne. Wiemy réwniez, ze niekoniecznie
im wieksza niepetnosprawno$¢, tym wiecej opieki wymaga dziecko.

Do stworzenia nazwy Ecole Gulliver zainspirowata nas oczywiscie powie$¢
Jonathana Swifta. Wiele sie tam mowi o relatywnoéci, o tym, ze od jednych
jestesmy wieksi, a od innych mniejsi... To dotyczy wszystkich ludzi.

La Caverne d’Ali Baba to Ztobek dla dzieci od roku do trzech lat i przedszko-
le dla dzieci od trzech do siedmiu lat dziafajgce w jednym budynku. Wiele dzieci
jest pochodzenia arabskiego, stgd odwotanie do basni o Ali Babie.

Nietrudno zgadnac¢, ze nazwa Le Sourire du Chat (Usmiech Kota) nawigzuje
do kota z Alicji w krainie czaréw. To nawigzanie do dzieci, ktre majg zaburzenia
ze spektrum autyzmu, a zatem inng percepcje niz dzieci bez tego zaburzenia.

Jak wyglada sytuacja dzieci z niepetnosprawnosciami we Francji? W 1975 roku
uchwalono ustawe okreslajacg stanowisko paristwa wobec 0séb z niepetnospraw-
nosciami (L 'intégration des personnes handicapées). Byta to niezwykle wazna
ustawa, méwigca o integraciji, okre$lajgca zasady edukacji, rehabilitacji oraz
pracy tych os6b. Pracowatam wtedy z Jeanine Lévy w Centre d’Action Médico-
-Sociale Précoce, jednym z pierwszych o$rodkéw medyczno-socjalnych we Franciji.
W 1975 roku prawo méwito, ze osoby z niepetnosprawnoécig trzeba leczyc,
rehabilitowac, zeby mogtly zy¢ w Swiecie otwartym na réwnych prawach z osobami
bez niepetnosprawnosci.

W 2005 roku uchwalono Ustawe o rownosci praw i mozliwosci, uczestnictwie
i prawach obywatelskich dla os6b z niepetnosprawnosciami (Pour I'égalité des
droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées).
Jest w niej mowa o autonomii 0s6b z niepetnosprawnosciami oraz ich prawach
obywatelskich, miedzy innymi o prawie dostepu do edukacii.

Przed przyjazdem na to sympozjum mieliSmy 7 wrzesnia wizyte pani Agnes
Buzyn, Minister Solidarnoéci i Zdrowia (zresztg Polki z pochodzenia), i sekretarza
stanu. Na spotkaniu z nimi przedstawiono raport z 5 lipca 2018 roku ,.Jakg opiekg
i edukacjg otacza¢ dziecko z niepetnosprawnosciami od urodzenia do szesciu
lat i jak wspiera¢ jego rodzing” opracowany przez Rade ds. Dzieci i Mtodziezy.
Zatozenia raportu pokrywajg sie z tym, co robimy w naszych placéwkach.
Mowi sie w nim o tym, ze:
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— mate dzieci, takze te z niepetnosprawno$ciami, majg korzysta¢ z placowek
takich jak przedszkola i ztobki,
— dziecko z niepetnosprawnoscig musi zostac jak najwczesniej zdiagnozowane,

— obowigzkowe jest jak najwczesniejsze wigczanie dziecka do Srodowiska
(ztobka, przedszkola),

— dzieci z niepetnosprawnosciami nie powinny by¢ izolowane (np. w pla-
cowkach edukacyjnych), powinny przebywac z innymi dzie¢mi, zwtaszcza
ze swoim rodzenstwem,

— rodzice sg ekspertami w sprawach swoich dzieci.

Czesto stysze na przyktad od matki, ze co$ zaobserwowata u swojego dziecka,
ale lekarz to zakwestionowat, bo wedtug niego tak nie mogto by¢. Warto zatem
przypomnie¢: matki, rodzice sg ekspertami w sprawach swoich dzieci.

Dzieci kierujg do nas albo rodzice, albo osoby zajmujgce sie zawodowo
opieka nad dzie¢mi. Przyjmujemy wszystkie dzieci. Rodzicom méwimy, ze mogg
przyprowadzi¢ dziecko, kiedy chca, na przyktad tuz przed rozpoczeciem roku
szkolnego. Nie ma komisji, ktéra decydowataby o przyjeciu dziecka do naszych
placéwek.

WSsrdd naszych pracownikow sg miedzy innymi lekarz internista, lekarz pedia-
tra, psycholog, logopeda, pedagodzy o réznych specjalizacjach. Tworzymy zespdt,
to jest dla nas niezwykle wazne. Dbamy o jakos¢ relacji w zespole, o panujaca
w nim atmosfere. Na cotygodniowych spotkaniach rozmawiamy, analizujemy to,
co zachodzi miedzy nami, jak poszczegdlni cztonkowie czujg sie w zespole, ana-
lizujemy rozmowy z rodzicami. Mamy naprawde dobry kontakt z rodzicami, co
nas cieszy.

Oczywiscie, pojawia sie wiele watpliwosci. Dotyczg one zwlaszcza aspektow
prawnych tego, czym sie zajmujemy. W wielu sytuacjach przecieramy szlak
dla innych, wiec stgpamy po nieznanym gruncie.

Méwitam, ze nie stawiamy warunkdw, ze przyjmujemy wszystkie dzieci.
Jest jednak warunek, ktérego przestrzegamy: nie przyjmujemy dzieci, ktore sg
zaniedbane lub niewtasciwie wspierane w domu. Kiedy orientujemy sie, ze co$
jest nie tak, kiedy co$ nas zaniepokoi, kierujemy rodzine na konsultacje do specja-
listy. Nie dotyczy to tylko dzieci z niepetnosprawnosciami. Mamy obowigzek
stosowac dziatania prewencyjne wobec kazdego dziecka. | ten obowigzek
sumiennie wypetniamy.
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Pamietajmy o dziecku, nie tylko o jego niepefnosprawnosci

Wspomne jeszcze o czyms, co dotyczy catego APATE. Naszego 70-letniego
prezesa zastapit 28-latek. Urodzit sie on z porazeniem mézgowym, nie chodzi.
Jest adwokatem, prawnikiem w instytucji samorzadowej.

Na koniec anegdota z naszej placéwki. Czworo dzieci siedzi przy stole, opo-
wiadajg o swoim rodzenstwie z niepetnosprawnoscia.

Pierwsze dziecko méwi:
— Moja siostra wczoraj zrzucita talerz na podfoge.

Drugie dziecko mowi:
— Moja siostra...

Trzecie dodaje:
— Za to madj brat...

Na to czwarte stwierdza:
— A ja nie mam ani siostry, ani brata.

Wtedy troje pozostatych wota do niego:
— Biedaku!
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Franz Peterander

. 8. Refleksje na temat wczesnej
inferwencji - Niemcy

Wczesna interwencja jest dzi§ koncepcjg uznang migdzynarodowo, skuteczng
i praktykowang na catym $wiecie'. W Niemczech tym zlozonym zadaniem zajmujg
sie wielodyscyplinare centra weczesnej interwencji (Interdisciplinary Early Child-
hood Intervention Centers, IECI). Centra te realizujg ustugi zorientowane na rodzine,
prace zespotowg i budowanie sieci regionalnych opartych na wspdtpracy. Ich
celem jest wezesne wykrywanie nieprawidtowosci rozwojowych dzieci, wspiera-
nie i terapia. W ramach interdyscyplinarnej i holistycznej koncepcji centra te
oferujg kompleksowe wsparcie dla dzieci od urodzenia az do momentu péjécia
do szkoty. Zagrozenie wystapienia niepetnosprawnosci lub juz wystepujgca
niepetnosprawno$¢ powinny by¢ rozpoznawane w jak najmtodszym wieku.
Konsekwencje niepetnosprawnosci powinny zosta¢ zminimalizowane poprzez
ukierunkowanie na wsparcie i leczenie.

Interdyscyplinarna wczesna interwencja stanowi cato$ciowe i kompleksowe
podejscie, wymagajgce w indywidualnych przypadkach realizacji dziatan
zaréwno edukacyjno-psychologicznych, jak i medycznych. Wyrazenie ,komplek-
sowe wsparcie” jest dzi§ uzywane jako ogolne okreslenie dla diagnozy i wspie-
rania dzieci, poradnictwa dla rodzicow oraz wspdtpracy z instytucjami®. Gtownym
zadaniem jest interdyscyplinarna, pogtebiona oraz zweryfikowana diagnoza.
Zadania w ramach wczesnej interwencji obejmujg specjalne wsparcie edukacyjne
oraz pomoc psychologiczng, medyczng i medyczno-terapeutyczng. Ponadto
dzieci sg wspierane we wspotpracy z rodzinami w ich najblizszym otoczeniu.

1 World Health Organization WHO — Unicef. (2012). Early childhood development and disability; S. L. Odom, M. J. Hanson, J. A. Blackman
& S. Kaul (eds.) (2003). Early Intervention Practices around the world. Baltimore: Paul Brooks.
2 M. Thurmair, M. Naggl. (2010). Praxis der Frihforderung. Reinhardt, Minchen/Basel.
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Coraz czesciej wielodyscyplinarne centra wczesnej interwencji wspierajg
réwniez dzieci z rodzin o podwyzszonym poziomie ryzyka, zagrozone poja-
wieniem sie trudno$ci w uczeniu si¢ i probleméw behawioralnych z powodu
deprywacyjnych warunkow zycia. IECI pracujg ambulatoryjnie i w domach rodzin-
nych, w przedszkolach oraz instytucjach integracyjnych. Wsparcie kierowane jest
do dzieci z trudnosciami w uczeniu sig, zachowaniu i mowie, z niepetnosprawno$-
cig intelektualna, sensoryczng lub ruchowa. Z reguty co tydzien odbywaja sie jedna
lub dwie sesje wsparcia.

W Niemczech ponad 1500 instytucii oferuje wczesng interwencje. W poszcze-
golnych krajach zwigzkowych jest ona réznie zorganizowana (zobacz: www.
fruehfoerderung-viff.de). Szczegdtowe informacje na temat sytuacji 200 centréw
wczesnej interwencji w Bawarii mozna znalez¢ w ramach badania Franzla
z 2012 roku (www.fruehfoerderung-bayern.de).

Podstawa prawna

W Niemczech pierwsze wielodyscyplinare centra wczesnej interwenciji
powstaty w Bawarii w 1974 roku. Podstawg prawng wczesnej interwencii jest
paragraf 30. — ,Wczesna diagnoza i wczesna interwencja” Kodeksu zabezpiecze-
nia spotecznego (SGB IX, 2017). IECI sg finansowane przez gminy, powiaty
oraz z ubezpieczen zdrowotnych. Wczesna interwencja jest bezptatna. Zgodnie
z prawem IECI wspiera rowniez dzieci zagrozone wystgpieniem niepetnospraw-
nosci. W 2007 roku powstato Krajowe Centrum Wczesnej Interwencji (www.
fruehehilfen.de). Jego celem byto przede wszystkim zaoferowanie lepszego
wsparcia w zakresie dobrostanu dzieci w rodzinach o podwyzszonym ryzyku.
Federalna Ustawa o ochronie dzieci, uchwalona w 2011 roku, ma na celu zabez-
pieczenie finansowania potoznych rodzinnych w zakresie wczesnej pomocy.
Pomiedzy wczesng interwencjg a wczesng pomocg istnieje wspotzalezno$é.

Oprécz IECI w poszczegdlnych krajach zwigzkowych dziatajg na podstawie
paragrafu 119 Kodeksu zabezpieczenia spotecznego (SGB V) takze osrodki
spoteczno-pediatryczne (SPC). Ich zadaniem jest ambulatoryjne i realizowane w $ro-
dowisku domowym leczenie oraz wspieranie dzieci i mtodziezy z niepetnospraw-
noscig od urodzenia do 18. roku zycia. Oferujg one opieke medyczng i psycho-
spoteczna.
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Podstawy teoretyczne

Praca w IECI opiera sie gtéwnie na teoriach behawioralnych, poznawczych,
rozwojowych oraz systemowego uczenia si¢, na koncepcjach specjalnych
potrzeb i réznorodnych badaniach empirycznych. Punktem wyjscia sg teorie, ktore
przypisujg wyjatkowe znaczenie wptywowi Srodowiska na rozwoj cztowieka.
Kurt Lewin podkre$lit ten aspekt w 1933 roku w pracy Environmental Forces in
Child Behavior and Development. To on stworzyt legendarny wzér B = f (PE):
Zachowanie (B, behavior) jest funkcjg (f, function) interakcji miedzy cztowiekiem
(P, person) a otoczeniem (E, environment).

Donald Hebb (1949, Organizacja zachowania) sformutowat fundamentalng
teorie zachowania (wzbogacone srodowisko). Ta teoria podkresla wyjgtkowy
wptyw érodowiska na rozwéj mdzgu i stata sie bardzo wazna we wspoétczesnej
neuronauce. Robert Sears (1951, Teoretyczne ramy dla osobowosci i zachowan
spotecznych) opracowat teorie dotyczgcg znaczenia relacji diadycznej jako jed-
nostki analitycznej, na przyktad relacji rodzic — dziecko. W ten sposob stworzyt
wspotczesng podstawe do systematycznej analizy procesdw interakeiji oraz ich
wplywu na rozwoj poznawczy, spoteczny i emocjonalny dziecka. Teoria przy-
wigzania Johna Bowlby’ego (1969) rowniez okazata sie¢ fundamentalna dla
bardziej zrdznicowanego opisu wptywu jakosci wczesnych wzorcdw relacyjnych
na procesy rozwoju dziecka. Urie Bronfenbrenner sformutowat systemowo-eko-
logicznag teorie psychologii rozwojowej (1979), ktdra podkresla wptyw interakcji
miedzy naturg a wychowaniem na rozwdj dziecka. Teoria rozwoju transakcyjne-
go autorstwa Arnolda Sameroffa (2009) réwniez koncentruje sie na znaczeniu
wzajemnych relacji miedzy osoba, srodowiskiem a genetyka. Na podstawie
tych teorii przeprowadzono wiele badan w celu opisania czynnikéw ryzyka i ochro-
ny, ktdre majg najwieksze znaczenie w dzisiejszych interwencjach we wczesnym
dziecinstwie.

Czynniki ryzyka, podatnos¢ i odpornosé (rezyliencja®)

Konstrukty te przyczyniajg sie¢ do lepszego wyjasnienia procesdéw rozwoju
dziecka. Czynnikami ryzyka mogg by¢: ubostwo, przemoc w rodzinie, hamujgce
rozwdj interakcje rodzic — dziecko, temperament dziecka. Skumulowany efekt
czynnikow ryzyka zostat udowodniony, ale sposéb ich dziatania jest nadal nie-
jasny. Dzieci, ktore sg narazone na siedem lub wiecej czynnikéw ryzyka, maja
IQ obnizone o 30 punktow. Od cechy nazwanej podatnoécig zalezy, czy i w jakim
stopniu czynniki ryzyka majg negatywny wptyw na rozwdj dziecka.

3 Rezyliencja — umiejetnosé (lub proces) dostosowywania sie do zmieniajacych sie warunkéw otoczenia, zdolno$¢ odzyskiwania ostabionej sity.
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W rozwoju dziecka istniejg okresy zwigkszonej podatnoéci. Ich znajomo$¢ moze
mie¢ ogromne znaczenie dla wczesnego planowania i wdrazania interwencji.

Badania dowodza, ze dzieci mogg by¢ stosunkowo dobrze rozwinigte pomi-
mo wielu czynnikow ryzyka. ,,O0dpornos¢” tych dzieci wynika z ich zdolnosci do
skutecznego korzystania z zasobdéw wewnetrznych i zewnetrznych. Zadanie
wczesnej interwencji polega na wprowadzeniu rownowagi miedzy czynnikami
ryzyka a czynnikami chronigcymi oraz wzmocnieniu odpornosci.

Wspélpraca z rodzicami i wigczanie spoteczne (inkluzja)

Oparta na partnerstwie wspdtpraca rodzicdw i terapeutdw wczesnej interwenciji
wymaga uwzglednienia pomystdéw i oczekiwan rodzicow. Uogolniona wiedza
ekspercka terapeutow oraz indywidualna wiedza rodzicow na temat ich dziecka
warunkuije holistyczne zrozumienie sytuacji i zadan. Pozytywne skutki wspierania
proceséw rozwojowych dzieci majg konsekwencje:

— we wzmocnieniu kompetencji rodzicielskich,

— w stworzeniu warunkow sprzyjajgcych rozwojowi rodziny?®,

— w doradztwie dla rodzicéw w zakresie mozliwo$ci rozwoju ich dzieci,

— W nawigzaniu dialogu miedzy rodzicami a specjalistami w zakresie wsparcia

dziecka (w tym modelowego uczenia sie),

— we wsparciu w budowaniu sieci spotecznosciowych (grupy rodzicow).

Weczesna interwencja ma na celu takze wigczanie dzieci z niepetnosprawnos-
ciami w zycie, zabawe i nauke ich spotecznoéci (Konwencja ONZ o prawach osob
z niepetnosprawnosciami, 2006). Waznym wyzwaniem spotecznym w przyszto$ci
jest wzmocnienie wspodtpracy z przedszkolami w celu wsparcia wigczenia
spotecznego.

Efektywnos$¢ i wydajnosé

Liczne badania dowodzg wysokiej skutecznosci wczesnej interwenciji.
Dtugoterminowe czynniki wptywu to czas trwania i intensywnos¢ wsparcia, jego
holistycznosc i elastyczno$¢, indywidualizacja zamiast standaryzaciji, stabilnos¢
warunkdéw srodowiskowych wspierajgcych rozwdj w fazie szkolnej. Osiggniecie
celéw behawioralnych i poznawczych jest wazne, ale dtugoterminowa ,warto$¢”
wczesnej interwencji powinna rowniez zostac¢ zoperacjonalizowana. Warto$¢

4 F. Peterander. (2011). Sensible Phasen und kindliche Entwicklung. w: Friihforderung interdisziplinar, 30, 196-202.
5 F. Peterander. (2000). The Best Quality Cooperation between Parents and Experts in Early Intervention. Infants and Young Children, 12 (3), 32-45.
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ta dotyczy: promowania witasnej inicjatywy, samoregulacji, samodzielnoci,
zdolnosci do przywigzania, dobrego samopoczucia, podstawowego zaufania,
uwagi i motywacji oraz wzmacniania poczucia wtasnej wartosci i poczucia wiasnej
skutecznoéci. Metaanalizy ekonomisty i laureata Nagrody Nobla Jamesa
Heckmana® na temat stosunku kosztéw do korzy$ci we wczesnej interwencji
dobitnie potwierdzajg wysokg skutecznos¢ wezesnej interwencii. Stosunek zaso-
béw finansowych do warto$ci ekonomicznej jest réwniez imponujacy (1:4)'.

Wktad neuronauki

Z powodu szybkiego rozwoju mézgu w pierwszych trzech latach zycia czas ten
jest rbwniez uwazany za faze wrazliwg: tworzg sie wtedy podstawy przysztego
rozwoju dziecka. Postepy w dziedzinie neuropsychologii, badan genetycznych
i biologii molekularnej spowodujg w przysziosci powstanie rozszerzonych
modeli wyjasniajgcych procesy rozwoju dziecka, a tym samym bedg mie¢ trwaty
wplyw na projektowanie proceséw wsparcia®. Badania we wspomnianym
obszarze akcentujg genetyczne uwarunkowania prenatalnego rozwoju struktur
mébzgowych. Wzajemne procesy interakcji miedzy genetycznym uwarunkowa-
niem dziecka a jego wczesnymi doswiadczeniami stanowig podstawe jego
uczenia sie i zachowania. Na tej podstawie stawiane sg prognozy kierunku
rozwoju dziecka. Jesli wczesne dziecinstwo jest ksztattowane przez niepewne,
zaniedbujgce lub deprywacyjne warunki, nastepujg przesilenia systemu stre-
sowego, ktére mogg doprowadzi¢ nawet do uszkodzenia struktur nerwowych®.
W rezultacie rozwdj uczenia sie i uwagi dzieci, a takze ich zdolno$¢ do ksztattowa-
nia relacji emocjonalnych sg ostabione juz na wczesnym etapie rozwoju®.
Zwiaszcza dzieci z niepetnosprawnosciami, ktére dorastajg w warunkach ryzyka,
majg powaznie ograniczone mozliwosci rozwoju.

6 J.J. Heckman. (2013). Giving Kids a fair Chance (A Strategy that Works). Cambridge: MIT Press.
7 F. Peterander. (2006). Der Wert der Frithférderung. w: Friihférderung interdisziplinar, 25, 159-168.

8 J. P. Shonkoff. (2010). Building a new biodevelopmental framework to guide the future of early childhood policy. w: Child Develop-
ment, 81, 357-367.

9 H. Scheich & A. K. Braun. (2009). Bedeutung der Hirnforschung fiir die Frihférderung. w: Monatsschrift Kinderheilkunde, 157, 953-964.
10 F. Peterander, Sensible Phasen..., op. cit.
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Pojecie mikroanalizy zachowan we wczesnej interwencji rozumiane
jako analiza zachowan ,,chwila po chwili”’ (ang. Situational Moments)

Gtownym wymogiem interdyscyplinarnej interwencji we wczesnym dzie-
cinstwie jest wzmocnienie profesjonalnej pracy z dzieckiem i rodzing. Powstaje
pytanie, w jaki sposéb proces wspierania moze by¢ projektowany lepiej dla
konkretnego dziecka w jego sytuaciji zyciowej. Jednym ze sposobdw zaprojekto-
wania facylitacji jest Swiadome rozpoznanie i wykorzystanie mikroanalizy interakcyjnej
(present moments)'. W pracach teoretycznych trwa dyskusja na temat tak
zwanych jednostek behawioralnych lub epizodéw behawioralnych. Oprécz
wiedzy o teoriach, wynikach badan i praktycznych do$wiadczeniach ekspertow
w przypadku proceséw zmian krétkie indywidualne epizody zachowan odgrywajg
gtéwna role w interakcjach terapeutéw wczesnej interwencii z dzieckiem. Co dzie-
je sie w waznej mikroanalizie zachowan wsparcia dziecka (odcinki 5-30 sekund)?
W jakim stopniu mozna postrzega¢ takg mikroanalize zachowar i jak ten
obserwowalny proces interakcji miedzy terapeutg a dzieckiem moze zostac zin-
terpretowany w odniesieniu do celow wsparcia? Nadal nie ma sformutowane;j
koncepciji interdyscyplinarnej wczesnej interwencji dajgcej odpowiedz na to
pytanie.

Rozwijanie $wiadomosci ekspertow na temat znaczenia i wykorzystania mikroa-
nalizy zachowan w procesie wsparcia powinno si¢ znalez¢ w centrum zainte-
resowania. Wazne jest, aby uwaga terapeuty byta skupiona na celach wsparcia,
bo to one kierujg biezgcymi dziataniami. W szczegolnosci nalezy zwréci¢ uwage
na obserwowanie przebiegu procesu relacji w sytuacji zyciowej. Doswiadczenia
w dziataniu in vivo pokazuijg, ze ciagty behawioralny strumien zachowan mozna
podzieli¢ na momenty sytuacyjne per se, w zaleznoéci od celu terapeuty wczes-
nej interwenciji. Strumien zachowania jest ciagty, ale nie jest nieustrukturyzowa-
ny. Psychologia Gestalt i stosowane w niej pojecia takie jak ,podobiefstwo” oraz
,DliskoSC” wspierajg te obserwacje. Istotny jest moment, w ktérym znaczgce
sytuacyjne momenty sg rozpoznawane i wykorzystywane przez profesjonalistow
w strumieniu zachowan. To metodyczne podejécie powinno sie skupia¢ na opra-
cowaniu ukrytych mechanizméw dziatania i wzorcow relacji. W ostatecznym rozra-
chunku wazne dla terapeutdw wczesnej interwencji jest to, ze w oparciu o ten
proces rozumienia realizowane jest dziatanie utatwiajgce rozwoj w biezgcej mikroa-
nalizie zachowan.

11 D. N. Stern. (2004). The Present Moment in Psychotherapy and Everyday Life. New York: W. W. Norton & Company.
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Refleksja i dziatanie w mikroanalizie zachowan jest samo w sobie uniwersal-
nym podejsciem do wsparcia i terapii i ma diuga tradycje. Kurt Lewin akcentowat
w ,Podreczniku psychologii dziecka” (1933), ze procesy zmiany i rozwdj dziecka
mozna zrozumieé tylko wtedy, gdy indywidualne dziecko jest postrzegane w jego
aktualnym kontekscie zycia w biezgcym momencie dziatania. W swojej teorii pola
przypisat mikroanalizie zachowar wyjgtkowe znaczenie dla procesu rozwoju
dziecka. Roger Barker rowniez imponujgco wykazat znaczenie mikroanalizy
w swojej ksigzce z 1951 roku ,Dzien chtopca”. Obserwowat on przez jeden dzien
dziewiecioletniego chiopca, minuta po minucie. Na tej podstawie opisat jakoscio-
wo 686 mikroanaliz zachowan. Podobnie Gerald Patterson (1984) opracowat
pierwszy program treningowy dla rodzicéw i uchwycit sekwencje interakcji matka
— dziecko w mikroanalizie zachowan. Pokazat wzorce interakcji wazne w pro-
cesie przesytania informacji zwrotnych w formie wideo. Daniel Stern (2004) byt
w latach 70. XX wieku pionierem analizy momentéw relacyjnych za pomocg
zréznicowanej mikroanalizy zachowan w interakcji niemowle — matka.

Wyniki tego podstawowego badania sprawity, ze poznano zasady intuicyjne-
go zachowania rodzicéw. Pozwolito to rozwing¢ terapie zaburzen regulacyjnych
wczesnego dziecinstwa.

Zgodnie z koncepcjg mikroanalizy zachowan terapeuci wczesnej inter-
wencji powinni zrealizowac pie¢ etapow analizy i dziatania: samoobserwacie,
refleksje, decyzje, dziatanie (nowe sposoby) i ocene skutkow. Na pierwszy plan
wysuwajg sie efekty wsparcia proceséw do$wiadczania dziecka, jego motywacji
i wzmocnienie poczucia wiasnej skutecznosci. Prace terapeutow wczesnej
interwencji mozna zintensyfikowac dzieki zastosowaniu koncepcji mikroanalizy
zachowan. Dowodzg tego do$wiadczenia terapeutéw wczesnej interwenciji
z mikroanaliza zachowan. Jack Shonkoff (2010) zauwazyt, ze subiektywne
doswiadczenia profesjonalistéw to niewykorzystany potencjat dalszego rozwoju
systemu wczesnej interwenciji. Mozliwo$ci uzyskania dzieki badaniom randomi-
zowanym nowego wgladu w to, jak ulepszyé metody wsparcia, wydajg sie obecnie
wyczerpane.
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Komentarz koncowy

Oprocz obecnych systemowo-ekologicznych teorii wczesnej interwenciji
w przysztosci potrzebna jest teoria odnoszgca sie do prowadzenia dziatan, wyjas-
niajgca mechanizmy systematycznie inicjowanych proceséw zmian (wsparcia).
Po 50 latach teorii, badar i praktyki powinno by¢ moZliwe sformutowanie ogéinej
teorii wczesnej interwencji. To pomogtoby w lepszym wyja$nianiu ztozonosci
i konsekwencji oddziatywar wczesnej interwenciji. Powinno to by¢ takze pomocne
w formutowaniu indywidualnych celow rozwojowych i opisywaniu metod wsparcia
w taki sposéb, aby mozna byto realizowa¢ skuteczniejsze procesy zmian dla
dzieci i ich rodzin na poziomie indywidulanym.
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Anna Jakubiuk-Tomaszuk

u.9. Wezesna interwencja
— genetyczne uwarunkowania
zaktécen rozwojowych

Naturalnym zjawiskiem zmiennosci biologicznej cztowieka jest wystepowanie
zmian w materiale genetycznym. Na przestrzeni wielu tysiecy lat ewolucji w organiz-
mach cztowieka utrwality sie niektdre z nich. Cze$¢ umozliwita przystosowanie
sie do zmian zachodzacych w otaczajgcym $rodowisku. Inne sg przekazywane,
czyli dziedziczone, bezobjawowo na kolejne pokolenia. Ujawniajg sie pod posta-
cig charakterystycznych cech w wygladzie albo predyspozycji do zapadalnosci
na choroby przewlekte. W niektorych rodzinach zmiany w materiale genetycznym
rozpoznawane sg u poszczegoélnych oséb pod postacig zaburzonego rozwoju,
wad wrodzonych lub odmiennosci wygladu. Najciezsze z nich powodujg poronie-
nia samoistne. Kazdy podziat komorek rozrodczych moze ujawni¢ nowg mutacje.

PrzyjScie na $wiat dziecka z wada rozwojowa, zespotem wad czy z zaburzo-
nym rozwojem czesto dramatycznie zmienia funkcjonowanie rodziny. Osoby
z zaburzeniami rozwojowymi wymagajg indywidualnej, wieloletniej i wielokierunko-
wej opieki specjalistycznej. Ich rodziny z kolei wymagajg objecia opiekg genetyczna
w celu przekazania informacji o chorobie, rozpoznaniu, powiktaniach, rokowaniu
i ryzyku genetycznym. Rodzice, zgtaszajac si¢ na konsultacje genetyczng, ocze-
kujg miedzy innymi odpowiedzi na pytania:

— Jaka jest przyczyna wystgpienia u ich nowo narodzonego dziecka zaburzen

rozwojowych?

— Jak mozna dziecku pomoc?

— Czy mozna dziecko wyleczy¢?
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— Jakie bedg nastepstwa choroby?

— Jakie dziecko ma szanse na prawidtowy rozwoj?
— Czy bedzie chodzi¢? Czy bedzie mowic?

— Czy bedzie takie samo jak jego réwiesnicy?

— Czy bedzie mogto chodzi¢ do szkoty?

— Czy w przysztoSci sie usamodzielni?

— Czy bedzie mogto zatozy wiasng rodzine?

Wiele rodzin w obawie przed powtdrzeniem sie choroby u nastepnego dziecka
nie decyduje sie na kolejng cigze. Rdwniez zdrowi kuzyni, zaktadajac wiasne rodzi-
ny, obawiajg sie podobnych probleméw. Wiele osob jest zagubionych i samodziel-
nie nie moze poradzi¢ sobie w nowej sytuacji. Wobec powyzszego wazne jest,
aby dzieci i ich rodziny objg¢ wtasciwg opiekg, w tym tez opiekg genetyka Kli-
nicznego.

Przyczyny zaburzonego rozwoju dziecka

Zaburzenia rozwoju dziecka mogg dotyczy¢ roznych sfer. Mogg mie¢ cha-
rakter somatyczny lub emocjonalny i mogg by¢ wywotane przez r6zne mecha-
nizmy. Aby zrozumie¢ przyczyne wystapienia u dziecka zaburzer rozwojowych,
trzeba pozna¢ mechanizmy je wywotujgce. W poszukiwaniu przyczyn uwzgled-
nia sie uwarunkowania genetyczne, ale rowniez czynniki Srodowiskowe.

Genetycznie uwarunkowane wady rozwojowe sg zaburzeniami prawidtowego
rozwoju struktur wewnetrznych i zewnetrznych dziecka, narzgdéw (morfoge-
nezy), tkanek (histogenezy), ktbre powstajg w okresie zycia ptodowego i sg
obecne przy urodzeniu. Wrodzone wady rozwojowe wystepujg z czestoscig 2-4%
u zywo urodzonych noworodkéw. Sg to gtéwnie duze wady wrodzone, ktore
stanowig najczestszg przyczyne wczesnych zgondéw niemowlat. Powodujg
niepetnosprawno$¢ fizyczng dzieci i czesto wspotistniejg z niepetnospraw-
noécig intelektualng. Sposrod identyfikowanych wrodzonych wad rozwojowych
0 znanej etiologii okoto 35% z nich spowodowanych jest przez czynniki gene-
tyczne, w tym okoto 6,5% wad wrodzonych powstaje w wyniku aberracji
i chromosomowych, a 7,5% wad to efekt mutaciji pojedynczego genu. Okoto 50%
wrodzonych wad rozwojowych jest wywotanych przez mieszane wptywy gene-
tyczno-$rodowiskowe.

Wrodzone wady rozwojowe dzieli sie wedtug réznych systeméw klasyfikacii,
co pokazuje Tabela 1.
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l. Czynnik epidemiologiczny

[.1. liczba wady pojedynicze wada serca,
wada mdzgu
wady mnogie liczne wady
l.2. wielkosé wady duze wada mézgu,
wady przewodu
pokarmowego
wady mate dodatkowy palec,
skérne palcozrosty
1.3. przezywalno$c¢ wady letalne bezczaszkowiec,
brak nerek
wady nieograniczajace skorne palcozrosty,
przezywalnosci szeroki rozstaw
gatek ocznych
1.4, dziedzicznosé wady wystepujace wada wzroku,
rodzinnie wada serca
wady wystepujace mozliwa kazda wada
sporadycznie
1.5. etoiologia genetyczne matogtowie,
dodatkowy palec
wieloczynnikowe przepuklina oponowo-
-rdzeniowa
nieznana kazda mozliwa wada
Il. Czynnik patogenny
.1 malformacje zadziatanie czynnikow rozszczep wargi
wewnetrznych na proces i podniebienia,
rozwojowy skorne palcozrosty,
dodatkowe palce,
przodomdzgowie
1.2 dysrupcje zadziatanie czynnikow zespot pasm
zewnetrznych na pierwotnie owodniowych

prawidlowy proces rozwojowy

1.3 deformacje

zadziatanie czynnikow
mechanicznych
na proces rozwojowy

stopa korisko-szpotawa,
sekwencja Pottera

1.4 dysplazje

nieprawidiowe réznicowanie
komorek w tkanki

dysplazcje kostne,
dysplazje ektodermalne,
defekty kolagenu,
choroby spichrzeniowe
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ll. Wady mnogie

M.1 sekwencje

pojedynczy defekt

rozwojowy lub czynnik
mechaniczny, ktéry powoduje
kaskade nieprawidtowosci

sekwencja Pierre-Robin,
sekwencja pasm
owodniowych,
sekwencja matowodzia
(Pottera),

sekwencja otwarte]
wady cewy nerwowej

.2 kompleksy

grupa wad rozwojowych
powstajgcych jako efekt
zakidconego rozwoju

niedorozwdj potowiczy
twarzy,
agenezja kosci

okre$lonego obszaru krzyzowej,
rozwojowego lub jego brak catej koriczyny
czesci

.3 skojarzenia przypadkowe potaczenia asocjacja VACTERL
wad

.4 zespoly zmiany materiatu zespot Downa,

genetycznego sktadajace sie
na zbior cech antropologicznych
i cech Klinicznych

zespot Edwardsa,
zespot Williamsa,
zespOt Marfana

IV. Czynnik genetyczny

V.1 choroby
chromosomowe

aberracje liczbowe

zespot Downa,
zespOt Edwardsa,
zespot Turnera,
zespdt Klinelfeltera

aberracje strukturalne

zespot Wolfa-Hirschhorna,
zespot kociego krzyku”
(cri du chat),

zespot DiGeorge’a,
zespot Pradera-Williego,
zespot Angelmana

V2 choroby
jednogenowe
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autosomalne

zespdt Marfana,
nerwiakowtdkniakowato$é

typu 1,
achondroplazja

sprzezone z picia

zespot Retta,
dystrofia migéniowa
Duchenne’a

mitochondrialne

zanik nerwu wzrokowego
typu Lebera




Wczesna interwencja — genetyczne uwarunkowania zaktocen rozwojowych

V.3 choroby Srodowiskowe przepuklina oponowo-
wieloczynnikowe wielogenowe -rdzeniowa,
wrodzone zwezenie
odzwiernika,

choroba Hirschsprunga

V. Czynnik srodowiskowy

VA czynniki leki, ciezkie wady kofczyn,
egzogenne alkohol, wady serca,

narkotyki, wady przewodu pokarmowego,
zwigzki dymu tytoniowego, wady mdzgu,
zwigzki chemiczne, alkoholowy zespdt plodowy,
czynniki fizyczne, rozszczep wargi
zaburzenia odzywiania i podniebienia

V.2 czynniki endogenne infekcje matogtowie,
cukrzyca wodogtowie,
fenyloketonuria wady rozwojowe
padaczka kosci krzyzowej,
przewlekle choroby tarczycy wady serca,
choroby serca, zespot fenyloketonurii
choroby ukladu oddechowego,  matczynej,
choroby watroby niepetnosprawno$¢
choroby intelektualna

autoimmunologiczne

Tabela 1. Klasyfikacja wrodzonych wad rozwojowych z przykiadami. (opracowanie wiasne)

Klasyfikacja wrodzonych wad rozwojowych

l. Czynniki epidemiologiczne

Duze wady wrodzone sg zaburzeniami rozwoju embrionalnego, ktére znacznie
uposledzajg funkcjonowanie organizmu. W wiekszosci wymagajg wczesnej
interwencji medycznej i niosg powazne nastepstwa dla zdrowia i zycia dziecka
(np. wada serca, niedroznos¢ jelit, przepuklina przeponowa, wada uktadu moczo-
wego). Niektére z wad wrodzonych, takie jak: bezmdzgowie, obustronny brak
nerek prowadzg do wczesnego zgonu dziecka.

Termin ,,mate wady wrodzone” uzywany jest zamiennie w stosunku do okre-
$len ,mate anomalie” czy ,cechy dysmorficzne”. Jest to grupa zaburzen rozwo-
jowych powstajgcych w okresie rozwoju embrionalnego i/lub ptodowego, ktére
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nie wymagajg korekty chirurgicznej lub wymagajg niewielkiej. Mate wady
wrodzone czesto sg izolowanym wariantem rozwojowym przekazywanym z poko-
lenia na pokolenie w spos6b dominujacy. Moga rowniez wspdtistnie¢ z duzymi
wadami i stanowi¢ sktadnik zespotu genetycznego. Wystepujg wsrod osob
zdrowych w populacji z czestoscig okoto 3-4%. Okreslane sg najczesciej
w obszarach organizmu o ztozonej budowie, takich jak: twarz, dtonie lub stopy.
Przyktadem najczestszych tego typu anomalii sg: zakrzywienie (klinodatktylia)
pigtych palcow ditoni, szeroko rozstawione gatki oczne (hyperteloryzm),
obecno$¢ dodatkowego palca, skorny palcozrost drugiego i trzeciego palca
stop i obecnoéé bruzdy poprzecznej w obrebie dtoni. W przypadku identyfikacji
ich u dziecka konieczne sg wnikliwe badania rodzinne z uwzglednieniem
w pierwszej kolejnosci oceny klinicznej obydwojga rodzicdw biologicznych, jak
réwniez fenotypow rodzenstwa rodzicow i dziadkéw. Waznym aspektem jest
znajomos¢ pochodzenia etnicznego rodzicow. Na przyktad: obustronne
zmarszczki nakatne (fatd skéry zastaniajgcy kaciki wewnetrzne gatki ocznej)
sg opisywane u ludnosci pochodzenia azjatyckiego i tatarskiego, sko$no-
-gorne ustawienie szpar powiekowych — u potomkéw mongolskich, a niebieskie
plamy skéry okolicy krzyzowej (ang. mongolian blue spof) wystepujg u 90%
dzieci pochodzenia azjatyckiego.

Wady wrodzone mogg wystepowac pojedynczo, jako wady izolowane, lub
w grupach, tworzgc zespdt wad. Najczesciej identyfikuje sie pojedyncze wady
wrodzone. Ich przyczyng sg nieprawidtowosci rozwoju w okresie prenatalnym.
Moga wystepowac rodzinnie i najczesciej uwarunkowane sg wieloczynniko-
wo. Mnogie wady wrodzone wystepujg stosunkowo rzadko. Stwierdza si¢ je
u okoto 0,7% noworodkdw. Przewaznie jedna lub dwie duze wady wrodzone
wspotistniejg z kilkoma matymi wadami. Ztozone wady okreslane s3g jako:
zespoly, sekwencje, skojarzenia lub kompleksy (patrz opis w czesci Wady
Mnogie).

Istnieje wiele chordb, ktére prowadzg do poronienia samoistnego, porodu
niewczesnego, zgonu Wewngtrzmacicznego lub prowadzace do przedwczesnej
$mierci zywo urodzonego dziecka, bez wzgledu na zastosowane leczenie. Sg
to tzw. wady letalne (fac. letalis), czyli $miertelne. Stanowig one okoto 10%
wszystkich identyfikowanych wad wrodzonych. Do letalnych zespotéw gene-
tycznych zaliczane sg migdzy innymi trisomia chromosomu 13 (zespét Pataua),
trisomia chromosomu 18 (zespét Edwardsa), obustronny brak nerek, wady
serca z ciezkg wewngtrzmaciczng niewydolnoécig krgzenia, bezczaszkowiec
oraz dysplazja tanatoforyczna (dysplazja Smiertelna). Znaczna wigkszo$¢
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matych wad wrodzonych, izolowanych duzych wad wrodzonych i ztozonych wad
nie jest zwigzana z ryzykiem przedwczesnego zgonu dziecka i zaliczana jest
do wad nieograniczajacych przezywalnosci.

Rozpoznanie u dziecka lub u osoby dorostej wady wrodzonej lub zaburzenia
uwarunkowanego genetycznie, zwtaszcza przebiegajgcego z odmiennym rozwo-
jem psychoruchowym i poznawczym, jest rbwnowazne z identyfikacjg rodziny
ryzyka genetycznego. Wrodzone wady wystepujace rodzinnie identyfikuje
sie w zespotach dziedziczagcych sie w sposdb monogenowy wedtug praw
Mendla, wéréd 50-60% przypadkéw wad wrodzonych o nieznanej etiologii oraz
w izolowanych wadach wrodzonych o etiologii wieloczynnikowej. W przypadku
kazdej cigzy, niezaleznie od liczby posiadanych dzieci oraz od braku obcigzen
rodzinnych, istnieje mozliwo$¢ wystgpienia wady wrodzonej pojawiajagcej sie
sporadycznie.

Il. Czynniki patogenetyczne

Malformacje to pierwotne zaburzenia rozwojowe powstajgce we wczesnym
okresie zarodkowym. Mechanizmy ich powstawania sg ztozone, mogg dotyczy¢
zaburzen proliferaciji, réznicowania i komunikacji komérek lub zahamowania
rozwoju tkanek. Dotyczg pojedynczych struktur lub obszaréw anatomicznych
albo nieprawidtowosci rozwojowych w wielu uktadach. Przyktadami sg rozszczep
wargi i podniebienia, skorne palcozrosty, dodatkowe palce i wady oérodkowego
uktadu nerwowego, takie jak miedzy innymi przodomézgowie.

Dysplazje powstajg jako skutek nieprawidtowego réznicowania sie¢ komérek
w tkanki. Najczesciej dotyczg jednej z tkanek organizmu. Mogg by¢ widoczne po
urodzeniu, ale mogg tez nasila¢ sie i uwidacznia¢ sie wraz z wiekiem. Najcze$-
ciej sg to choroby wywotane defektem jednego genu. Przykiadem sa dysplazje
kostne, dysplazje ektodermalne, defekty kolagenu i choroby spichrzeniowe.
W przypadku chordb spichrzeniowych wystepuja postepujace zmiany dysplas-
tyczne wielu tkanek i uktadow wywotane przez gromadzace si¢ niemetabolizo-
wane ztogi.

Przerwania (dysrupcje) sg zmianami powstajgcymi wtornie w strukturach,
ktdre poczatkowo pojawity sie prawidtowo. Dotyczg przypadkowego zlokalizowa-
nego uszkodzenia wszystkich struktur niezaleznie od ich pochodzenia embrionalne-
go. Przyktadem jest zesp6t pasm owodniowych, ktéry zaleznie od czasu wystgpie-
nia z r6znym nasileniem wywotuje uszkodzenie skory, tkanki podskornej, miesni
i kosci.
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Deformacje to wady powstajgce w ostatnich trzech miesigcach cigzy pod
wptywem ucisku mechanicznego na rosngcy ptdd. Nadmierny ucisk moze by¢
wywotany przez nieprawidtowosci w budowie macicy, cigze mnogie, matowo-
dzie lub pierwotne choroby ptodu obejmujgce migénie, stawy albo zaburzenia
neurologiczne. Wiekszos¢ zmian deformacyjnych (70%) dotyczy znieksztatcenia
jednej struktury, (np. stopa konsko-szpotawa). U 30% dzieci wystepuje wiecej
niz jedna tego typu nieprawidtowosc¢, co nazywane jest sekwencjg deformacyjna.

lll. Wady mnogie

Sekwencje wynikajg z pojedynczego defektu rozwojowego lub czynnika
mechanicznego, ktory powoduje kaskade nieprawidtowosci, na przykiad sekwencja
Pierre-Robin (pierwotng wadg jest zahamowanie rozwoju zuchwy — mikrogna-
tia — niezstapienie jezyka — niezarosniecie blaszek podniebienia — rozszczep),
sekwencja pasm owodniowych, sekwencja matowodzia (Pottera) i sekwencja
otwartej wady cewy nerwowe;.

Kompleksy s3 grupg wad rozwojowych powstajgcych jako efekt zaktocone-
go rozwoju okreslonego obszaru rozwojowego lub jego czesci. Najczesciej
wywotane sg przez zaburzenia rozwoju naczyn krwiono$nych. Przyktadem sa:
niedorozwoj potowiczy twarzy, agenezja kosci krzyzowej lub brak catej korczyny.

Skojarzenia wad (asocjacje) stanowig przypadkowe potgczenia wad, ktd-
rych skiadowe wystepujg czesciej razem, niz mogtyby wystepowac osobno,
np. na przyktad asocjacja VACTERL (V — wady kregow, A — zaro$niecie odbytu,
C — wady serca, TE — przetoka tchawiczo-oskrzelowa, R — wada nerek, L —
wady konczyn).

Zespoty wad wrodzonych wywotane sg przez zmiany materiatu gene-
tycznego i sktadajg sie na zbiér cech antropologicznych, w tym cech fenoty-
powych (cech wygladu) oraz cech klinicznych, do ktérych nalezg duze i mate
wady wrodzone. Przykladami sg: zespdt Downa, zespdt Edwardsa, zespoét
Williamsa, zespét Marfana.
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IV. Czynniki genetyczne

1. Choroby chromosomowe

Mutacje chromosomowe, inaczej aberracje chromosomowe, wystepujg u okoto
1% dzieci zywo urodzonych i stanowig 6% duzych wad wrodzonych. Dzieli sie
je na aberracje liczbowe i strukturalne. Aberracje liczbowe sg skutkiem nie-
prawidtowo przebiegajacego procesu rozdziatu chromosomoéw podczas podziatow
komorkowych. U okoto 7,5% wszystkich zarodkéw we wczesnym okresie rozwo-
ju wystepuja aberracje chromosomowe i sg one przyczyng okoto 60% poronien
samoistnych w pierwszych 12 tygodniach cigzy oraz przyczyng okoto 10% poro-
déw przedwczesnych lub zgondw w okresie okotoporodowym. Wiekszos¢ mutacii
liczbowych chromosoméw autosomowych (wszystkie chromosomy z wyjatkiem
chromosomoéw piciowych) jest letalna, czyli powodujgca zaburzenie funkcjo-
nowania organizmu w stopniu znacznym i w konsekwencji $mierc jeszcze we
wczesnych stadiach rozwojowych. Wyjatkiem sg miedzy innymi trisomie chro-
mosomu 21 (zespdt Downa) oraz cze$¢ dzieci z trisomig chromosomow 18 (zespot
Edwardsa) i 13 (zesp6t Pataua) lub zmiany liczby chromosoméw piciowych,
ktdre stanowig 50% aberracji chromosomowych wystepujacych u zywo urodzo-
nych dzieci.

Mutacje strukturalne chromosomdw powstajg na skutek peknie¢ chromo-
somow, a nastepnie tgczenia si¢ odcinkbw w zmienionym porzadku.
Przyktadami najczestszych zespotow aberracji strukturalnych chromosomowych
sg miedzy innymi: zespot Wolfa-Hirschhorna (delecja — utrata fragmentu krét-
kiego ramienia chromosomu 4), zespét ,kociego krzyku” (inaczej zespdt cri du
chat) spowodowany delecja fragmentu krétkiego ramienia chromosomu 5 oraz
zespot DiGeorge’a, zespdt Pradera-Williego i zespdt Angelmana.

2. Choroby i zespoly dziedziczone jednogenowo (monogenowo)

Choroby monogenowe sg efektem mutaciji jednego lub obydwu alleli genu
na chromosomie autosomowym, ptciowym lub materiatu genetycznego zawar-
tego w mitochondriach. Stanowig 7,5% opisywanych wad rozwojowych. Dziedziczg
sie najczesciej wedtug praw opisanych przez Grzegorza Mendla (patrz
rozdziat Dziedziczenie). W zaleznoéci od potozenia zmiany na chromosomach
wyrézniamy choroby jednogenowe autosomalne, sprzezone z picig i mito-
chondrialne.
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3. Choroby wieloczynnikowe

Objawy tej grupy chordb uzaleznione sg od mieszanych wptywow czynni-
kow zardwno genetycznych, jak i Srodowiskowych. Stanowig najwiekszg
grupe znanych przyczyn wad rozwojowych — okoto 20%. Przyktadami sa: prze-
puklina oponowo-rdzeniowa, choroba Hirschsprunga i wrodzone zwezenie
odzwiernika.

V. Zaburzenia rozwoju wywotane przez czynniki Srodowiskowe

Organizm czlowieka rozpoczyna rozwoj, gdy komoérka i jajowa potgczy sie
z plemnikiem. W momencie zaptodnienia nastepuje okreslenie pici. Rozpoczy-
na sie cigg ztozonych proceséw regulacyjnych w dzielgcych sie komérkach
tworzacego sie organizmu. Podczas podziatdbw komdrkowych kazda komérka
potomna otrzymuje identyczny materiat genetyczny. Jednakze w komérkach
potomnych ujawniajg sie nieliczne ze wszystkich obecnych genéw. Ztozone
réznicowanie sie komérek w poszczegolne struktury, a nastepnie narzady jest
zalezne od wielu czynnikéw. Jednym z mechanizméw zaburzajgcych regu-
lacje poszczegdinych gendw jest uszkadzajgcy wplyw czynnikbw zewnetrz-
nych w czasie cigzy. Zmiany rozwojowe powstajgce pod wptywem tych czyn-
nikdw nie sg dziedziczne, to znaczy nie sg przekazywane na kolejne pokolenia.
Jednak ich obraz moze utrudnia¢ jednoznaczng ich identyfikacje. W ustaleniu
rozpoznania pomocne sg wykonywane badania laboratoryjne i wywiad cigzowy.

Czynniki $rodowiskowe dzielimy na: czynniki pochodzenia egzogennego
i czynniki pochodzenia endogennego. Czynniki egzogenne, kidre negatywnie
wplywajg na rozwijajacy sie ptod, to miedzy innymi: leki, alkohol, narkotyki,
zwigzki dymu tytoniowego, zwigzki chemiczne, czynniki fizyczne i zaburzenia
odzywiania. Kobiety powinny w czasie cigzy unika¢ lekbw, szczegolnie tych,
ktorych dziatanie na ptéd nie zostato poznane, poniewaz mogg powodowaé
rézne ciezkie wady. Przyktadem moze byc¢ talidomid, ktdry w latach 70. XX wieku
stosowano przeciwbolowo. Zwigzek ten w pierwszych trzech miesigcach cigzy
hamowat synteze DNA. Na skutek tego rodzity sie dzieci pozbawione lub z nie-
dorozwojem koriczyn gérych i dolnych. Lek ten zaburzat réwniez proces
rozwoju narzagdéw, powodowat wady serca i przewodu pokarmowego. Powo-
dowat réwniez poronienia. Lek o dziataniu uspokajajgcym, nasennym i prze-
ciwdrgawkowym — Diazepam (valium) — dziata na ptod teratogennie, powodu-
je rozszczep wargi i podniebienia. Antybiotyk Streptomycyna powoduje
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u rozwijajgcego sie w cigzy dziecka gtuchote. Natomiast antybiotyk Tetracyklina
wywotuje u ptodu zaburzenia rozwoju kosci i zebow.

Dziatanie narkotykéw (amfetamina, kokaina) na ptod jest wszechstronne,
powoduje powazne uszkodzenia mdzgu, zahamowanie rozwoju naczyn krwio-
nosnych, niedorozwdj serca i rozszczep podniebienia.

Stosowanie alkoholu w cigzy jest przeciwwskazane, poniewaz nie ma bez-
piecznej dawki alkoholu dla matki w czasie cigzy. Dlugotrwate spozywanie
alkoholu prowadzi do niedoboréw sktadnikow mineralnych (K, Ca, Fe, Zn, Mg)
oraz witamin (A i z grupy B). U dzieci narazonych na teratogenne dziatanie
alkoholu w cigzy wystepuje alkoholowy zesp6t ptodowy (FAS, ang. Fetal Alcohol
Syndrome). Alkohol, dziatajgc na ptdd, powoduije trwate i nieodwracalne zaburze-
nia rozwoju organizmu i uktadu neurologicznego. Petnoobjawowy FAS stanowi
zaledwie 10% wszystkich zaburzen rozwojowych zwigzanych z ekspozycjg ptodu
na dziatanie etanolu, noszacych nazwe Spektrum Alkoholowych Uszkodzen
Ptodu. Rozpoznawany jest na podstawie wywiadu cigzowego potwierdzajgcego
spozywanie alkoholu oraz obecnosci cech fenotypowych twarzy: krétkich
szpar powiekowych, opadajgcych powiek (ptoza), szeroko rozstawionych
gatek ocznych, krétkiego grzbietu nosa, wygtadzonych/ptaskich kolumn
rynienki podnosowej, waskiej czerwieni wargi gornej, matej zuchwy i nisko
osadzonych matzowin usznych. Ponadto u dziecka wystepuje krotka szyja
i niedorozwdj ptytek paznokciowych. Dzieci rodzg sie z niskg masg ciata, niskim
wzrostem i matym obwodem gtowy. Dalszy rozwdj przebiega ze spowolnie-
niem rozwoju fizycznego i psychomotorycznego. Czesto wystepujgce wrodzone
wady serca mogg wymagaé interwencji kardiologicznej. Najpowazniejsze
uszkodzenia o$rodkowego uktadu nerwowego powodujg nastepnie zaburzenia
zachowania i uwagi, trudnosci z naukg oraz niepetnosprawnosc¢ intelektualna.

Dym tytoniowy podczasw cigzy powoduje zanik i zmniejszenie unaczynienia
kosmkow tozyska, co powoduje upos$ledzenie krazenia matczyno-tozyskowe-
go. Nastepnie powoduje niedotlenienie ptodu, wywotujgc opdznienie wzrostu,
niewlasciwy przebieg procesow metabolicznych u ptodu i w fozysku. Dzieci rodzg
sie z niskg masg urodzeniowg i wykazujg nieco nizszy iloraz inteligenciji, sg
bardziej aktywne ruchowo, majg ostabiong zdolno$¢ do koncentraciji i dtugotrwatej
pracy umystowe;.

115



Wczesna interwencja - wsparcie dziecka i rodziny

Niedozywienie matki oraz diety eliminujgce na przyktad sktadniki biatka
zwierzecego powodujgce niedobory sktadnikéw pokarmowych, mineralnych i wita-
min mogg by¢ przyczyna niskiej masy urodzeniowej, opdznienia rozwoju psycho-
motorycznego i niedoboréw odpornosci u nowo narodzonych dzieci. Moga
rowniez powodowac powazniejszych zaburzenia rozwoju mdzgu i wady wrodzone.

Czynniki endogenne to gtéwnie choroby matki: infekcje, cukrzyca,
padaczka, fenyloketonuria, przewlekte choroby tarczycy, serca, uktadu odde-
chowego, watroby, choroby autoimmunologiczne. Ostre choroby zakazne
matki przebyte w czasie cigzy mogg wywotaé zaburzenia rozwoju ptodu.
Infekcja TORCH jest akronimem pochodzgcym od angielskich nazw czynni-
kéw zakaznych, ktére go wywotuja: Toxoplasmosis — toksoplazmoza, Other—
inne (np. wirus grypy, odry), Rubella — rbzyczka, Cytomegalia — cytomegalia,
Herpes — wirus opryszczki.

Zakazenie pierwotniakiem toksoplazmozy (choroba odzwierzeca wystepujaca
na catym Swiecie) u kobiety ciezarnej najczesciej moze przebiegaé bezobja-
wowo. Natomiast u ptodu moze powodowaé obumarcie lub zaburzenia rozwoju.
Dzieci rodzg si¢ z matogtowiem i/lub wodogtowiem, zapaleniem struktur gatki
ocznej, a takze ze zwapnieniami mézgu. Jak niebezpieczna bedzie to postac,
zalezy od tego, w ktérym etapie cigzy doszto do zakazenia. Zakazenie wiru-
sem rézyczki jest grozne w pierwszych tygodniach cigzy i powoduje wiele wad
rozwojowych: uszkadza uktad nerwowy, powoduje matogtowie, niedostuch,
gtuchote, za¢me, wady rozwojowe serca, uktadu kostnego, uzebienia i jest
przyczyng opoOznienia rozwoju psychoruchowego, niepetnosprawnosci inte-
lektualnej i zaburzen zachowania. Wirus cytomegalii powoduje opdznienie
rozwoju ptodu, niedokrwistos¢ hemolityczna, zéttaczke, powiekszenie watroby
i Sledziony, matogtowie i zwapnienia srédczaszkowe.

Ryzyko powstawania wad wrodzonych zwigzanych z wystepowaniem
cukrzycy u kobiety ciezarnej jest zalezne od stopnia wyréwnania cukrzycy.
Jest to szczegdinie wazne w pierwszych o$miu tygodniach cigzy, poniewaz
w przypadku nieprawidtowo wyréwnanej cukrzycy w tym okresie powstajg
wady. Mogg one dotyczy¢ wad rozwojowych serca lub wad koéci krzyzowych
i niedorozwoju konczyn dolnych.

Zespdt fenyloketonurii matczynej wystepuje u dzieci kobiet chorujgcych na
fenyloketonurie i nieprzestrzegajgcych rezimu dietetycznego. Gromadzagcy sie
aminokwas fenyloalanina, krgzgc we krwi, przechodzi przez fozysko do krwio-
biegu ptodu i zaburza rozwéj. Powoduje wystgpienie matogtowia, wad wrodzo-
nych serca, nerek, narzgdu wzroku i niepetnosprawno$¢ intelektualna.
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Podstawy dziedziczenia. Czy rozpoznana choroba jest dziedziczna?

Rozpoznanie lub podejrzenie choroby/wady rozwojowej uwarunkowanej
genetycznie, zwtaszcza przebiegajgcej z odmiennym rozwojem somatycznym
i poznawczym, zawsze wymaga wnikliwej diagnostyki genetycznej. Osoba,
u ktérej po raz pierwszy w rodzinie wystapi choroba o podtozu genetycznym,
nazywana jest probandem. W poszukiwaniu przyczyny zaburzen rozwojowych
istotne jest roznicowanie zmiany wrodzonej wywotanej przez czynnik genetyczny
od tych, ktére wywotane sg srodowiskowymi czynnikami teratogennymi.

Znaczna wigkszo$¢ wad pojawia sie w rodzinach jako pierwsze i spora-
dyczne zachorowania. Jednakze dopiero po konsultacji genetycznej i czesto
zaawansowanych badaniach genetycznych u okoto 40-50% osob istnieje
mozliwos¢ okre$lenia jej charakteru. W przypadku zidentyfikowania choroby
pojedynczego genu i mutacji chromosomowej zawsze konieczna jest ocena
obydwojga rodzicow w celu potwierdzenia lub wykluczenia charakteru dziedziczne-
go. Znajomo$¢ mechanizméw wywotujgcych wade rozwojowg u narodzonego
dziecka wplywa na decyzje prokreacyjne, losy zwigzkow matzenskich oraz
czesto takze na przyszto$¢ zdrowego rodzenstwa.

Wady rozwojowe wywotane przez czynniki genetyczne moga zwigekszac
ryzyko genetyczne powtdrzenia choroby w rodzinie, u rodzenstwa i kuzynéw.
Czy i kiedy moéwimy o charakterze dziedzicznym? Ze wzgledu na olbrzymig
iloé¢ chordb genetycznych, wedtug bazy OMIM opisano ponad 8000 jednos-
tek. Okreslenie podtoza genetycznego jest niezmiernie trudne, jednak bardzo
wazne w kontekscie poradnictwa genetycznego. Wiekszo$¢ chordb zaliczana
jest do tzw. rzadkich chordb, inaczej nazywanych chorobami sierocymi (ang.
orphan disorder). Wystepujg one w populaciji z czestoécig 1 na 2000 oso6b lub
rzadziej. Choroby te w wigkszo$ci wykazujg duzg zmienno$¢ objawdw (zmienna
ekspresja), niecatkowitg penetracje (u 0sob z mutacjg nie obserwuje sie cech
fenotypowych lub wystepujg pojedyncze z nich) lub pézne ich ujawnianie sie.
Znajomos¢ cech Klinicznych, wiasciwie przeprowadzona analiza wywiadu rodzin-
nego, interpretacja wynikow badan (biochemicznych, enzymatycznych, obra-
zowych, genetycznych) i diagnostyka réznicowa wptywajg na okreslenie ryzyka
genetycznego. Ryzyko wystgpienia choroby genetycznej u poszczegolnych
cztonkow rodziny jest gtownym zadaniem poradnictwa genetycznego.
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Dziedziczenie wad rozwojowych o podtozu jednogenowym

Wady rozwojowe uwarunkowane mutacjg pojedynczego genu stanowig ponad
1000 jednostek. Mutacje pojedynczych genéw moga wystepowaé de novo lub
sg dziedziczone zgodnie z prawami Mendla. Lokalizacja zmutowanego genu
na chromosomach autosomowych lub chromosomie ptciowym X oraz to, czy
choroba wystepuje u homozygot czy heterozygot, typuje sposdb dziedziczenia.
Homozygota to osoba, u ktérej na dwoch kopiach okreslonego genu wyste-
puja dwie mutacje. W przypadku heterozygoty wystepuje jeden zmutowany
gen i drugi identyczny gen niezmieniony.

Choroby jednogenowe mogg sie dziedziczy¢ sie w sposob autosomalnie
dominujgcy, autosomalnie recesywny, recesywny sprzezony z chromosomem
X lub dominujgcy sprzezony z chromosomem X. Dla tej grupy choréb mozna
okresli¢ teoretyczne ryzyko powtdrzenia choroby w rodzinie. Zaburzenia mate-
riatu genetycznego mogg by¢ réwniez przekazywane w materiale gene-
tycznym pozajgdrowym, w mitochondriach tylko komdrek jajowych kobiet.
Wiasciwa konstrukcja i analiza rodowodu umozliwia zaplanowanie diagnostyki
genetycznej i okreslenie sposobu dziedziczenia choroby w rodzinie. Jednakze
w niektérych przypadkach okreslenie ryzyka genetycznego w znanych chorobach
0 dziedziczeniu mendlowskim nie jest tak proste, jak to wynikatoby z analizy
rodowodu.

1. Dziedziczenie autosomalne recesywne

Dziedziczenie autosomalne recesywne (AR) ujawnia si¢ tylko u homozygot,
niezaleznie od pici. Wykazuje poziomg transmisje, czyli zachorowania wyste-
pujg u rodzenstwa. Rodzice dziecka z chorobg AR sg zazwyczaj nosicielami
zmutowanego genu (heterozygotami) bez objawéw klinicznych. Teoretyczne
ryzyko ponownego urodzenia dziecka z tg samg chorobg niezaleznie od liczby
posiadanych juz dzieci wynosi 25% (1:4) (Ryc. 1). Choroby AR czesciej ujawniajg
sie u spokrewnionych rodzicow. Typowym przyktadem dziedziczenia autoso-
malnego recesywnego sg choroby metaboliczne: fenyloketonuria, galaktozemia
oraz rdzeniowy zanik miesni i wiekszo$¢ chordb spichrzeniowych.
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D osoba zdrowa
- osoba chora
|:l nosiciel /nosicielka

4_ .

Rycina 1. Schemat pokazujacy mechanizm dziedziczenia autosomalnie recesywnego.
(Opracowanie wiasne)

2. Dziedziczenie autosomalne dominujgce

Choroby dziedziczace sie w sposob okreslany jako autosomalnie dominujacy
(AD) wykazujg pionowg transmisje, czyli ujawniajg sie w kazdym kolejnym
pokoleniu. Ryzyko wystgpienia choroby jest takie samo dla kobiet i dla mezczyzn.
Jesli jedno z rodzicdw jest chore, wowczas ryzyko urodzenia dziecka z tg samg
chorobg bedzie wynosi 50% (1:2) dla kazdej kolejnej cigzy (Ryc. 2).
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|:| osoba zdrowa
- osoba chora

Rycina 2. Schemat pokazujacy mechanizm dziedziczenia autosomalnie dominujacego.
(Opracowanie wiasne).

Jesli rodzice sg zdrowi, ryzyko wystgpienia drugiej nowej mutacji bedzie
bardzo niskie i bliskie zeru. Autosomalnie dominujgce dziedziczenie wystepuje
miedzy innymi w zespole Aperta, zespole Noonan i achondroplaz;i.

Czes¢ chordb jednogenowych przekazywanych na kolejne pokolenia w spo-
séb autosomalny dominujgcy wykazuje duzg zmienno$¢ obrazéw klinicznych.
Dlatego zawsze konieczna jest ocena rodzicdw biologicznych dla sprawdze-
nia, czy ktore$ z nich nie ma lekkich objawow tej samej choroby co dziecko.
Duzg zmienno$¢ objawdw klinicznych obserwujemy w nerwiakowtdkniakowa-
tosci typu 1 (NF1). U niektdrych chorych objawy sg tak tagodne, ze wydajg sie
oni zdrowi. Wystepuijg u nich tylko plamy koloru ,kawa z mlekiem” (café au lait).
Natomiast u dziecka uwidaczniajg sie liczne cechy, miedzy innymi te same
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plamy, piegi okolic pach i pachwin, liczne guzki na przebiegu nerwéw obwo-
dowych i deformacje kostne. W NF1 nowe mutacje (mutacje de novo) wystepuijg
u 50% chorych i sg najczesciej pochodzenia ojcowskiego.

3. Dziedziczenie recesywne sprzezone z chromosomem X

Dziedziczenie recesywne sprzezone z chromosomem X wystepuje wowczas,
gdy zachorowania dotyczg tylko ptci meskiej. Kobiety sg zazwyczaj nosiciel-
kami zmutowanego genu i zwykle nie wykazujg objawdw choroby. W sytuacii, gdy
kobieta jest nosicielka, teoretyczne ryzyko wystgpienia choroby u syna wynosi
50% (1:2). Ryzyko urodzenia corki nosicielki wynos réwniez 50% (1:2) (Ryc. 3).
Przyktadami najczesciej wystepujgcych chordb o tym sposobie dziedziczenia
sg: dystrofia miesniowa typu Duchenne’a, hemofilia typu A i choroba Charcota-
-Mariego-Tootha.

I:] osoba zdrowa
- osoba chora

nosicielka

Rycina 3. Schemat pokazujgcy mechanizm dziedziczenia recesywnego sprzezonego z chromosomem X.
(Opracowanie wiasne).
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4. Dziedziczenie dominujgce sprzezone z chromosomem X

Objawy choréb monogenowych dziedziczacych sie w sposéb dominujacy
sprzezony z chromosomem X wystepujg zarowno u kobiet, jak i u mezczyzn. Jed-
nak u mezczyzn objawy choroby sg bardziej nasilone i w niektorych chorobach
stajg sie przyczyng przedwczesnej $mierci. Tym sposobem dziedziczy sie
zespot Retta i zespot tamliwego chromosomu X.

Dziedziczenie wad rozwojowych wywotanych mutacjami chromosomowymi

1. Aberracje liczbowe

Najczestsze aberracje liczbowe chromosomdw autosomowych — trisomie
chromosomoéw 21, 18 i 13 — oraz aberracje liczbowe chromosoméw ptciowych
wystepujg sporadycznie. W przypadku urodzenia dziecka z trisomig chromo-
somu 21 (zesp6t Downa) ryzyko ponownego urodzenia dziecka z tym zespotem
jest niskie i wynosi okoto 1%. Ryzyko urodzenia dziecka z zespotem Downa
w wiekszej mierze zalezne jest od wieku matki (Tabela 2).

2. Aberracje strukturalne

Aberracje strukturalne, takie jak translokacje, inwersje, duplikacje, delecje,
izochromosomy, chromosomy dicentryczne, chromosomy pierscieniowe i chro-
mosomy markerowe, mogg powstawaé de novo lub by¢ efektem nosicielstwa.
Nosiciele zréwnowazonych translokacji chromosomowych sg bezobjawowi.
Mozna ich zidentyfikowa¢ po wykonaniu badania kariotypu. W rozpoznawaniu
ich pomocny jest wywiad rodzinny, w ktérym wystepujg wielokrotne utraty
cigzy w wyniku poronienia samoistnego, cigze obumarte, porody przedwczesne,
rodzg sie dzieci z licznymi wadami, z zaburzeniami rozwojowymi i cechami
dymorficznymi. U niektdrych oséb stan nosicielstwa translokacji chromosomowe;j
skutkuje bezdzietnoscig lub nieptodno$cig pierwotng. W takich sytuacjach w przy-
padku wigkszosci zaburzen strukturalnych chromosoméw ryzyko ponownego
wystgpienia choroby wyliczane jest jedynie empirycznie.

Dziedziczenie wad rozwojowych uwarunkowanych wieloczynnikowo

W wadach rozwojowych o etiologii wieloczynnikowej ryzyko genetyczne jest
zréznicowane i wynosi od 2% do 15%. Zmienia sie zaleznie od rodzaju wady,
liczby cztonk6w rodziny, stopnia pokrewienstwa i ptci. W przypadku urodzenia
dziecka w przepukling oponowo-rdzeniowg ryzyko genetyczne dla nastepnego
dziecka wynosi okoto 4%.
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Pokrewienstwo rodzicow

Dzieci matzenstw spokrewnionych cechuje gorszy rozwoj i mniejsza odporno$¢
biologiczna. Czesciej ujawniajg sie u nich wady i zaburzenia rozwojowe uwarun-
kowane genetycznie. Ryzyko genetyczne urodzenia dziecka z wadg rozwojowg
dla potomstwa zwigzkdéw miedzy braémi i siostrami ciotecznymi jest dwa, trzy
razy wigksze. W praktyce klinicznej znaczna wigkszo$¢ rodzicdw, u ktdrych
dziecka rozpoznawana jest choroba uwarunkowana genetycznie dziedziczgca
sie w sposob autosomalnie recesywny w chwili potwierdzania jej charakteru
dziedzicznego, nie jest Swiadoma pokrewienstwa. Takie pary najczesciej pochodzg
z jednego regionu geograficznego, sasiadujacych ze sobg miejscowosci, tej
samej miejscowosci lub majg wspdinych przodkéw. Dopiero wnikliwa analiza
i rozmowa rodzinna okresla pokrewienstwo. Zdarza sig, ze jest to bardzo bliskie
pokrewienstwo, dotyczgce trzeciego i czwartego pokolenia.

W przypadku matzenstw niespokrewnionych szansa wystgpienia niekorzyst-
nych gendéw homozygotycznych w danym locus (tzn. obszarze chromosomu
zajmowanym przez okreslony gen) jest mata. Jednak duza réznica miedzy
genotypami rodzicow moze by¢ przyczyng poronier na skutek narastania
niezgodno$ci miedzy matkg a ptodem.

Podtoze genetyczne autyzmu

Choroby ze spektrum zaburzen autystycznych (ASDs, ang. autism spectrum
disorders) nalezg do etiologicznie i klinicznie heterogennej grupy catosciowych
zaburzen neurorozwojowych wystepujacych z czestoscig ok. 0,6-1% w ogoine;
populacji. Charakteryzujg sie wystepowaniem zaburzenia relacji spotecznych,
uposledzeniem umiejetnosci komunikowania si¢ i rozwoju mowy oraz zachowan
cechujgcych sie schematyzmem i ograniczonym repertuarem zainteresowan
i aktywnosci. U osdb z ASDs wspotwystepuig rézne objawy kliniczne: niepetnospraw-
nos¢ intelektualna (30-50%), padaczka (25-37%), zesp6t nadpobudliwosci
psychoruchowej z deficytem uwagi (ADHD, ang. Attention Deficit Hyperactivity
Disorder) (25%), zaburzenia rozwojowe, somatyczne, duzy obwod glowy (makro-
cefalia) (20%), zaburzenia psychiczne, zaburzenia snu i problemy zotgdkowo-
-jelitowe. Ponadto u dzieci z autyzmem czesto wystepujg nietypowe zmiany
w badaniu EEG bez napaddw drgawkowych.

Wykonanie badan genetycznych umozliwia identyfikacje czynnikéw gene-
tycznych u ok. 25-35% 0s6b z ASDs. Mogg one dotyczy¢é mutacji w genach
PTEN lub CHDS8, delecji chromosoméw 16p11.2 i 17q12 oraz duplikacji chro-
mosomu 1g21.1. U okoto 10% pacjentéw z ASDs identyfikuje sie mutacje
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odpowiedzialne za znane choroby lub zespoty monogenowe, takie jak zespot
kruchego chromosomu X, zespét Retta, stwardnienie guzowate, nerwiakowtdknia-
kowatos¢ typu 1, zespdt Cowdena, zespdt Jouberta, zespét Timothy, zespot
Smitha, Lemliego i Opitza oraz fenyloketonuria. Nieprawidtowe kariotypy wys-
tepujg u okoto 3-6% pacjentow z ASDs. Najczesciej stwierdza sie: dodatkowy
izodicentryczny chromosom 15 pochodzenia matczynego oraz zmiany regionu
15911913, a takze zespo6t Downa, zespét Turnera i zespot Klinefeltera oraz
dodatkowy chromosom Y u mezczyzn (zespot nadmezczyzny).

Ze wzgledu na réznorodne objawy kliniczne sugeruje sie wptyw wielu
gendw, ktdrych zaburzenia powstajg w nastepstwie interakcji Srodowiskowych.
Wiekszos¢ nieprawidtowosci dotyczy gendw kodujgcych biatka odpowiedzial-
ne za rozwdj neurondw, funkcjonowanie synaps i rozmaite Sciezki sygnalizacii
wewnatrz neurondéw. U krewnych oséb autystycznych czesciej niz w ogdinej
populacji spotyka sie zaburzenia rozwojowe i poznawcze.

Stwierdzenie autyzmu u osoby w rodzinie zwieksza prawdopodobienstwo
urodzenia kolejnego dziecka z tym zaburzeniem o 5-10%. Jezeli w rodzinie
wystepujg inne osoby ze spektrum zaburzen autystycznych, ryzyko genetyczne
wzrasta do 20%.

Znaczenie badan genetycznych

Zastosowanie réznych genetycznych metod badawczych pozwala na
poznanie przyczyn wielu chordb. Badania genetyczne wykonywane sg u dzieci,
u dorostych i u ptodéw. Umozliwiajg postawienie rozpoznania, monitorowanie
leczenia, prognozowanie przebiegu i skutkébw choroby oraz zastosowanie
dziatan profilaktycznych. Umozliwiajg tez okreslenie ryzyka ich ujawnienia sie
u potomstwa.

Badania genetyczne sg wykonywane u 0s6b, u ktérych obserwuije sie jeden
lub wiecej z nastepujgcych objawdw: opdznienie rozwoju psychoruchowego,
obnizone lub wzmozone napiecie migsniowe, niepetnosprawno$¢ intelektualna,
autyzm, niedobdr wysoko$ci ciata, nieprawidtowe proporcje ciata, cechy dymor-
ficzne i wady wrodzone. U osoby z podejrzeniem zmiany genetycznej bada-
nia genetyczne wykonywane sg w celu weryfikacji rozpoznania klinicznego.

Obecnie w diagnostyce chordb dziedzicznych wykonywane sg badania
cytogenetyczne i molekularne. Ze wzgledu na duzy zakres zmian genetycznych
wazny jest wybdr wtadciwego wykonywanego badania genetycznego. Kwalifi-
kacje do badan genetycznych przeprowadzajg genetycy kliniczni. Spotkanie
z genetykiem klinicznym stanowi okazje do zadania lekarzowi wszelkich pytan
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dotyczacych istoty choroby uwarunkowanej genetycznie. Lekarz przekazuje
pacjentowi i jego rodzinie wiedze dotyczacg danej choroby genetycznej. Ustala
sposOb dziedziczenia choroby w rodzinie. Okresla ryzyko genetyczne
zwigzane z mozliwoécig pojawienia sie choroby u potomstwa innych cztonkéw
rodziny. Przekazuje informacje dotyczgce znaczenia wykrytych zmian gene-
tycznych dla funkcjonowania organizmu, przebiegu choroby i mozliwo$ci terapeu-
tycznych.

W przypadku zidentyfikowania wady genetycznej rodzice i rodzina majg
mozliwos¢ okreslenia ryzyka genetycznego powtérzenia danej zmiany gene-
tycznej. Jest to szczegodlnie istotne dla rodzicdw i krewnych osoby chorujacej
ze wzgledu na obawy powtérzenia tej choroby w kolejnej cigzy.

Kazdy otrzymany wynik badania genetycznego powinien zosta¢ omoéwiony
indywidualnie z udzieleniem porady genetycznej i interpretacjg sposobu dzie-
dziczenia zmiany w rodzinie. Osoby, u ktdrych identyfikuje sie zmiany w genach,
sg obejmowane dziataniami profilaktycznymi.

Pacjentki w sytuacji cigzy, w ktorej obserwuje sie nieprawidtowy wynik tes-
tow cigzowych, nieprawidtowy obraz USG, ktdére majg powyzej 35 lat lub
zgtaszajg chorobe genetyczng u dziecka z poprzedniej cigzy lub w rodzinie,
umawiajg sie na konsultacje do lekarza genetyka w celu oméwienia dalszego
postepowania diagnostycznego.

Profilaktyka wad rozwojowych

Mimo znacznego postepu medycyny mozliwosci leczenia wad wrodzonych
wcigz sg ograniczone. Skuteczne leczenie dotyczy wad izolowanych, takich
jak wiekszos¢ wad serca, uktadu moczowego i pokarmowego. Brak jest mozliwos-
ci wyleczenia wad rozwojowych wywotanych aberracjami chromosomowymi
i/lub mutacjami monogenowymi. W takich przypadkach zastosowanie znajdujg
indywidualna opieka wielospecjalistyczna i opracowywanie skutecznych spo-
sobow profilaktycznych.

Podstawowg pierwotnej profilaktyki w przysztosci nowo narodzonego dziecka
jest zdrowie kobiety, ktdra planuje cigze. Opiera sie ono na zdrowym odzywia-
niu sie, eliminacji szkodliwych czynnikow srodowiskowych (papierosy, alkohol,
narkotyki), profilaktyce kwasem foliowym (0,4 mg/dobe minimum trzy miesigce
przed cigza i w pierwszym trymestrze cigzy), wykonywaniu szczepien ochronnych
(przeciw wirusowi rézyczki i grypy), niewykonywaniu badan rentgenowskich
W cigzy, badaniu w cigzy w kierunku toksoplazmozy i cytomegalii, ocenie poziomu
cukru i leczeniu choréb przewlektych.
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W profilaktyce drugiego stopnia najwazniejszg role odgrywa badanie ultra-
sonograficzne ptodu w kierunku wykrywania wad rozwojowych poszczegol-
nych uktadéw anatomicznych i struktur. Badania te dodatkowo umozliwiajg
zdobycie informacji o dziecku, o tym jak sie ono rozwija i jakg ma pte¢. Nato-
miast wykrycie wady rozwojowej u ptodu umozliwia lekarzowi wybo6r wiasci-
wego postepowania dla dobra pacjenta — zaréwno rodzicdw, jak i dziecka.
Prowadzi do zaplanowania odpowiedniego leczenia w osrodku specjalis-
tycznym, wdrozenia wczesnej rehabilitacji i opieki wielospecjalistycznej.
Stwierdzenie wady u ptodu jest dla przysztych rodzicdw nieopisanym i niewyo-
brazalnie silnym przezyciem. Prenatalne rozpoznanie wady u dziecka umozliwia
przygotowanie sie rodzicow. W przypadku zidentyfikowania ciezkiego i nie-
odwracalnego uszkodzenia ptodu rodzice majg mozliwos¢ podjecia decyzji
0 przerwaniu cigzy zgodnie z prawem (Ustawa o planowaniu rodziny, ochronie
ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnoéci przerywania cigzy; Dz.U. Nr 17,
poz. 78).

Najszersze dziatanie obejmujg profilaktyke po urodzeniu, tak zwang profi-
laktyke trzeciego stopnia. Ma ona na celu wsparcie spoteczne utatwiajgce
osobom dotknietym wadami oraz ich rodzinom adaptacje i funkcjonowanie
w Srodowisku. Dziatania te powinny zapewnic wielokierunkowg specjalistyczng
opieke lekarskg i state wsparcie psychologiczne.

Korzysci, zagrozenia i ograniczenia zwigzane z wykonaniem
badan genetycznych

Dla wielu rodzin podjecie decyzji o0 wykonaniu badania genetycznego u ich
dziecka albo u poszczegdlnych cztonkéw rodziny jest trudne. W przypadku
osoby matfoletniej zgode na wykonanie badania genetycznego w jej imieniu
wyraza przedstawiciel ustawowy. Przedstawicielem ustawowym jest rodzic
lub opiekun wyznaczony przez sad opiekunczy. Jesli pacjent ukonczyt 16. rok
zycia, on réwniez musi wyrazi¢ zgode na wykonywang diagnostyke. Dlatego
przed rozpoczeciem diagnostyki genetycznej wazne jest, aby mie¢ mozliwo$é
przedyskutowania z lekarzem genetykiem klinicznym wszystkich pytan, watpli-
wosci i konsekwencii (korzysci, ryzyko, dalsze postepowanie terapeutyczne).
Pacjent powinien zosta¢ poinformowany o celu badania, jego ograniczeniach,
o0 rodzaju pobieranego materiatu, sposobie jego zabezpieczenia i utylizacji po
zakonczonej diagnostyce. Lekarz zawsze uzyskuje zgode pisemna na rodzaj
i zakres wykonywanego badania genetycznego.
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1. Korzysci

Badanie genetyczne daje mozliwos¢ ustalenia przyczyny, czyli tta gene-
tycznego choroby u dziecka. Wyjasnia sposob dziedziczenia choroby w rodzinie:
mutacja niedziedziczna (mutacja genetyczna powstata w komérkach soma-
tycznych i nie jest przekazywana na kolejne pokolenie), dziedziczna — sposéb
dziedziczenia (wedtug praw Mendla — dziedziczgca sie w sposéb autosomalnie
dominujgcy, recesywny, dominujgcy sprzezony z chromosomem X lub wie-
loczynnikowo). W przypadku zmiany genetycznej, ktéra wystgpita w rodzinie
po raz pierwszy (de novo), ryzyko genetyczne powtdrzenia choroby w przypad-
ku kolejnych cigz rodzicdw jest niskie (okoto 0,1-1 %). W rzadkich sytuacjach
(1:100000) tzw. mozaikowato$ci germinalnej (obecnosci nieprawidtowe;j linii komor-
kowej w jajnikach lub jadrach) ryzyko powtdrzenia choroby moze by¢ zwiekszone.
Natomiast osoba, u ktdrej pojawita sie nowa mutacja, moze jg przekazywac na
kolejne pokolenia z ryzykiem zaleznym od sposobu dziedziczenia.

Zdiagnozowanie choroby genetycznej u dziecka daje mozliwos¢ wyboru
wiasciwych metod terapeutycznych i objecia ukierunkowang opiekg specjalis-
tyczng. W wykrywaniu wad materiatu genetycznego wykorzystywane sg rézne
metody laboratoryjnej diagnostyki genetycznej. Wybor metody nalezy od lekarza
genetyka klinicznego.

Identyfikacja choroby o podtozu genetycznym u dziecka moze sie przyczyni¢
do stwierdzenia, ze obydwoje rodzice sg bezobjawowymi nosicielami choroby,
ze jedno z rodzicow jest nosicielem translokacji chromosomowej zréwno-
wazonej albo ze jedno z rodzicow ma te samg chorobe genetyczng. Wykrycie
nosicielstwa choroby upowaznia do badania bliskich krewnych w celu ustalenia
statusu nosicielstwa choroby u innych cztonkéw rodzinny (nosiciele zréwno-
wazonych aberracji chromosomowych, mutacje dziedziczace si¢ autosomalnie
recesywnie). Zidentyfikowanie mutacji genetycznej umozliwia okreslenie ryzyka
genetycznego i jest pomocne w planach prokreacyjnych, bo daje mozliwo$¢
zaplanowania badan genetycznych we wczesnym okresie ptodowym lub zapla-
nowania badan preimplantacyjnych.

Badanie genetyczne moze réwniez wykluczy¢ lub wskazac, ze badana
osoba jest w grupie zwigkszonego ryzyka rozwinigcia choroby w pézniejszych
latach zycia (np. choroba Huntingtona, nowotwor piersi). W przypadku zwiekszo-
nego ryzyka wystapienia choroby nowotworowej dana osoba otrzymuije zale-
cenie stosowania profilaktyki i wykonywania badan kontrolnych. Badania genetyczne
w kierunku predyspozycji do choréb nowotworowych, chordb ujawniajgcych
sie w zyciu dorostym (choroba Huntingtona) lub bezobjawowego nosicielstwa
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chordb nie powinny by¢ wykonywane u oséb matoletnich na podstawie wytgcznie
zgdania opiekuna ustawowego. Wyjatkiem sg przyczyny medyczne lub wnioski
sadu.

2. Zagrozenia

Zawarty w kazdej komérce naszego organizmu materiat genetyczny DNA
(kwas dezoksyrybonukleinowy) jest archiwum informacji o naszym pochodzeniu,
wygladzie i chorobach, na ktére chorujemy lub mozemy zachorowaé w przysztoSci.
Informacje te, podobnie jak historia medyczna i dokumenty urzedowe, sg
zaliczane do danych wrazliwych, ktére powinny by¢ otoczone szczegding
ochrong. Powinien mie¢ do nich dostep jedynie witasciciel lub osoba przez
niego upowazniona. Poprzez nieSwiadome gubienie komérek przez kazdy
organizm (ztuszczanie komdrek naskoérka i blony sluzowej, wypadanie wtosdw)
rozrzucamy w ciggu kazdej sekundy dane genomowe. DNA zawarte w tych
komorkach nie jest najwyzszej jakosci, jednak jest wystarczajgce do wykonania
badan genetycznych mikro$ladéw, wykorzystywanych w kierunku ustalenia
pokrewienstwa lub ojcostwa. W zwigzku z tym nie mamy catkowitej mozliwosci
ukrycia danych genetycznych.

Obecnie w Polsce nie ma unormowanego prawa regulujgcego aspekty
badan genetycznych. Wiele laboratoriow komercyjnych oferuje mozliwo$é
wykonania réznych badan genetycznych tacznie z wykonywaniem bardzo zaa-
wansowanych badari polegajacych na sekwencjonowaniu catego genomu.
Wyniki takich badan wysytane sg listem lub pocztg elektroniczng. Nie ma gwa-
rancji, ze kopie wykonanych badan nie zostang przekazane w niepozadane
miejsce.

Zarbdwno przez przypadek, jak i w trakcie wykonywania badan gene-
tycznych ukierunkowanych mozemy wykry¢ klinicznie istotne zmiany wrodzone.
Wykonujac diagnostyke prenatalng, poszukujgc predyspozycji, przyczyn
dziedzicznych schorzen czy wykonujgc kariotyp, mozemy ujawni¢ miedzy innymi
rodzinne translokacje chromosomowe i choroby genetyczne z tagodnym feno-
typem (np. zespédt Klinefeltera).

W okoto 10% diagnozowanych przypadkdéw wykonanie badan genetycznych
moze odstoni¢ tajemnice rodzinne zwigzane z adopcjg i ojcostwem. W takich
sytuacjach lekarz genetyk kliniczny zobowigzany jest zachowac tajemnice
lekarska dotyczaca uzyskanych informacii.
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3. Ograniczenia

Wykonywane badania genetyczne powszechnie dostepnymi metodami
diagnostycznymi nie zawsze umozliwiajg wykrycie zmiany w genie lub chro-
mosomie. Dzieje sie tak w okoto 30% diagnozowanych przypadkéw. Taka
informacja nie potwierdza ani nie wyklucza istnienia wady materiatu genetyczne-
go. Badania zaawansowanymi metodami polegajacymi na analizowaniu licznych
sekwencji gendw lub catego genomu w Polsce wykonywane sg tylko w ramach
badan naukowych lub odptatnie. W przypadku chordb o podtozu genetycznym
poznanie przyczyny moze nie wptyna¢ na wyleczenie. Aktualnie nieliczne cho-
roby o podtozu genetycznym sg leczone z zastosowaniem terapii genowej, za
pomocg leczenia wspomaganego lub substytucyjnego (enzymatyczna terapia
zastepcza, ERT w chorobach metabolicznych).

Ograniczenia diagnostyczne poradni genetycznych sg zwigzane z dostep-
noécig kosztownych i zaawansowanych badan genetycznych analizujgcych
caly genom i wszystkie sekwencje genomu. Zaawansowane metody biologii
molekularnej identyfikujg liczne zmiany, ktdre nie zawsze mozemy trafnie
przeanalizowa¢ i przypisac ich znaczenie do stwierdzanej nieprawidtowosci
klinicznej. Niepotwierdzenie wady materiatu genetycznego z duzym prawdo-
podobienstwem wskazuje na dziatanie czynnikow $rodowiskowych w okresie
cigzy i tym samym niskie ryzyko powtdrzenia choroby w kolejnych cigzach.

W czesci identyfikowanych choréb o podtozu genetycznym ze wzgledu na
r6znie zmienny przebieg kliniczny nie jest mozliwe przewidzenie zasiggu skutkéw
stwierdzonego btedu genetycznego. Zwigzane to jest z wystepowaniem
niepetnej penetracii (nie wszystkie osoby dziedziczgce mutacje ujawnig objawy
choroby), nieznanym wptywem mutacji na przebieg choroby i wptywem innych
gendw na modyfikacje obrazu klinicznego.

Przypadki kliniczne — specyfika zespotu genetycznego
czy rodzinna stygmatyzacja?

Dla kazdej rodziny zaskoczeniem sg narodziny dziecka z odmiennoscia
wygladu, wystgpieniem wad wrodzonych lub zaburzen rozwojowych. Jakie
mechanizmy lezg u podtoza wystepowania powyzszych przyczyn? Czy swoiste
trzesienie ziemi zaburzajgce idylle i zmieniajgce plany rodzin zweryfikuje ich
postawy zyciowe? Niektdrzy rodzice nigdy nie otrzymajg odpowiedzi na pytanie,
dlaczego ich dziecko nie jest takie, jak sobie wymarzyli. Poczucie winy, ktore
najczesciej neka matki, jest najciezszym brzemieniem na cate zycie. Jaka
przysztos¢ czeka zdrowe rodzenstwo? Praktyka pracy w Poradni Genetycznej
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odkrywa tajemnice wielu rodzin. Drogi czytelniku, wnioski praktyczne z przedsta-
wionych sytuacji wyciggnij sam.

Rodzina 1

Do poradni genetycznej zgtosita sie pacjentka w wieku 48 lat z pytaniem,
czy jej jedyna cérka moze urodzi¢ syna chorego na dystrofie miesniowg typu
Duchenne’a (DMD). Z wywiadu ustalono, ze dwaj bracia pacjentki chorowali
na dystrofie migsniowg typu Duchenne’a (DMD) i zmarli w wieku 19 i 21 lat.
Mtodsza siostra pacjentki ma trojke dzieci — corke i dwoch synow. U synéw
okoto 4. roku zycia rowniez potwierdzono postepujgcg chorobe miesni typu
DMD. Pacjentka po urodzeniu cérki nie zdecydowata sie na kolejne cigze,
chociaz bardzo pragneta mie¢ minimum trojke dzieci. Obawiata sie, ze jezeli
urodzi syna, on rowniez bedzie chory i szybko umrze. Pomimo diagnostyki
genetycznej wykonywanej w rodzinie pacjentki nie zdecydowata sie ona na
badania genetyczne w kierunku nosicielstwa. Po wielu latach w obawie o zdro-
wie dzieci corki, ktdra wkrotce miata zatozy¢ wiasng rodzine, zgtosita sie po
porade genetyczna.

Oméwiono z pacjentkg istote dystrofii miesniowej typu Duchenne’a. DMD
wywotujg mutacje genu DMD (gen koduje biatko dystrofing) potozonego na
chromosomie X. Dziedziczg sie one w sposob recesywny sprzezony z chro-
mosomem X. Oznacza to, ze statystycznie 50% chtopcow moze dziedziczyé
po matkach nosicielkach zmutowany gen DMD i zachoruje. Kolejna potowa
chtopcdw nie dziedziczy mutacji i jest zdrowa. Natomiast cérki sg zdrowe i w 50%
moga by¢ nosicielkami DMD (bardzo rzadkie sg mechanizmy genetyczne, w ktd-
rych wyniku kobiety rowniez mogg zachorowac).

W celu okreslenia statusu nosicielstwa choroby w rodzinie najpierw bada-
my jak najblizszego krewnego osoby chorej lub nosiciela. W rodzinie ustalono,
Ze nosicielkami sg matka i siostra pacjentki. Teoretycznie zdrowa pacjentka w 50%
moze by¢ nosicielkg DMD lub w 50% nie dziedziczy mutacji w genie DMD.
Pacjentka po wielu latach zycia w niepewnosci zdecydowata sie na badanie
genetyczne w kierunku nosicielstwa wystepujgcej w rodzinie choroby DMD.

Wynik badania wykazat, ze konsultowana pacjentka nie odziedziczyta
mutacji w genie DMD wystepujacej w rodzinie — nie jest nosicielkg dystrofii
miesniowej typu Duchenne’a. Pacjentka nie przekazuje nosicielstwa choroby
na cérke. Ryzyko urodzenia przez cérke pacjentki dziecka chorego na DMD
jest bardzo niskie — populacyjne (<0,1%).
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Rodzina 2

Na konsultacje do poradni genetycznej zgtosita si¢ matka z tréjkg dzieci
(dziewczynka 17-letnia, chtopiec 15-letni i dziewczynka 11-letnia). U trojki dzieci
orzeczono niepetnosprawnos¢ intelektualng w stopniu umiarkowanym. Na wizycie
ustalono, ze rodzice sg zdrowi i niespokrewnieni. W rodzinie matki i ojca nie
byto os6b niepetnosprawnych intelektualnie ani chorych genetycznie. Kuzynki
mamy miaty syna, ktory rozwijat sie gorzej z powodu, jak méwiono, ,przestra-
szenia przez konia”. Drugi syn w wieku 4 lat utopit sie w studni.

U najstarszej corki po urodzeniu — ze wzgledu na wystepowanie u niej cha-
rakterystycznych cech dysmorficznych — podejrzewano zespdt Downa. Wykona-
ne wowczas badanie kariotypu nie wykazato zmian liczby ani struktury (wygladu)
chromosoméw (46,XX, prawidtowy kariotyp zenski). Wykluczono zespét Downa.
W szpitalu ktos przypadkowy powiedziat matce: ,aby wiecej nie rodzita dzieci,
bo wszystkie bedg chore...”. Mimo to urodzita ona syna i drugg corke. U nich
réwniez po urodzeniu podejrzewano zesp6t Downa. Wykonane badania kario-
typow nie potwierdzity tych podejrzen.

Ocenione klinicznie rodzerstwo miato sko$ne ku goérze ustawienie szpar
powiekowych, obustronne zmarszczki nakgtne (fatd skory zachodzacy na kaciki
wewnetrzne oczu), szerokg czerwien wargi gérnej i doinej, gtebokie bruzdy na
dtoniach, krétkie palce dfoni i stop oraz bruzde sandatowg. U najmtodszej
dziewczynki po urodzeniu na szyi stwierdzono przetoke. Nie stwierdzano u dzieci
wad narzgdéw wewnetrznych.

Ponownie u dzieci wykonano ocene kariotypow z zaleceniem uzyskania
wiekszej rozdzielczosci chromosoméw. Uzyskano w trzech zleconych badaniach
identyczng sytuacje — duplikacje fragmentu dystalnego dtugiego ramienia chro-
mosomu 20 i delecje fragmentu dystalnego dtugiego ramienia chromosomu
19. Wykonane u rodzicéw badanie kariotypu wykazato, ze matka jest nosi-
cielkg zrownowazonej translokacji chromosomowej pomiedzy chromosomami
19§ 20. O rozpoznaniu poinformowano rodzicéw. Zaskoczeniem byta reakcja
matki, ktéra z radoscig przyjeta diagnoze. Ucieszyta sie, ze jej dzieci nie majg
zespotu Downa. Powiedziata: ,,A byto tak blisko... Dzieci majg zmieniony chro-
mosom 20, sasiedni”. (Tu wyjasnie, ze oznaczenia liczbowe chromosomoéw sg
umowne i nie wigzg sie z wystepowaniem tej samej kolejnoéci chromosomoéw
w dtugiej nici DNA).

Ze wzgledu na stwierdzenie nosicielstwa translokacji chromosomowej u matki
zalecono wykonanie badan rodzinnych. Stwierdzono nosicielstwo identyczne;
translokacji u babci (mamy matki). Na badania nie wyrazity zgody dwie siostry
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babci ani pozostali kuzyni. Pacjentka ustyszata od nich, ze sg zdrowi, problem
jest jedynie z nig, poniewaz tylko ona rodzi chore dzieci. Przeanalizowano
fotografie rodzinne. Identyczne cechy dymorficzne, jak te stwierdzone u trojki
rodzenstwa, zaobserwowano jeszcze u czworga kuzynéw, w tym u chtopca
.przestraszonego przez konia”, u chtopca, ktéry wpadt do studni, i u dwéch
dziewczynek z mbzgowym porazeniem dzieciecym, o ktdrych pacjentka wcze$-
niej nie wiedziata. Na tej podstawie mozna wnioskowac, ze w rodzinie wyste-
puje ten sam problem genetyczny i obecni sg liczni nosiciele translokacji chro-
MOSOMOWe;.

Szacowane dla wszystkich nosicieli translokacji chromosomowych ryzyko
matematyczne urodzenia chorego dziecka wynosi okoto 30%. Ryzyko genetyczne
nie ma pamieci, co oznacza, ze w jednej rodzinie moze urodzi¢ sie jedno
chore dziecko i wszystkie kolejne bedg zdrowe, w innej rodzinie wszystkie dzie-
ci bedg chore, zas w kolejnej rodzinie wszystkie dzieci bedg zdrowe. Niektore
translokacje wplywajg na zwiekszone ryzyko poronien lub sg przyczyng
nieptodnosci matzenskiej. Identyfikacja nosicieli translokacji chromosomowych
daje mozliwos¢ oceny kariotypu u ptodu lub zaplanowania diagnostyki preim-
plantacyjnej (wykonanie badania genetycznego na zarodkach w trakcie proce-
dury wspomaganego rozrodu).

Rodzina 3

W poradni genetycznej w trakcie zaawansowanych badarn genetycznych
pozostaje chtopiec w wieku 8 lat, ktdry urodzit sie z pierwszej cigzy blizniaczej,
jako Blizniak |. Rodzice sg zdrowi, niespokrewnieni, w rodzinie nie byto przy-
padkdéw chordb genetycznych ani niepowodzen cigzy. Wykonywane badania
ultrasonograficzne w cigzy wskazywaty, ze chtopiec nie rozwija sie prawidtowo,
ma rozszczep wargi i podniebienia. Ze wzgledu na nieprawidtowe potozenie
ptodéw pordd odbyt sie droga cesarskiego ciecia. Konsultowany chtopiec
urodzit sie w stanie cigzkim. Po urodzeniu wystgpity problemy z oddychaniem
i stwierdzono nieprawidtowosci budowy ciata — wydtuzony w wymiarze przed-
nio-tylnym ksztatt gtowy, rozszczep wargi i podniebienia, mate dtonie, niepra-
widtowo wyksztaicone zewnetrzne narzady piciowe z brakiem jgderek i obnizone
napiecie migsniowe. Opieka nad chtopcem od chwili jego narodzin wymaga
duzego zaangazowania rodzicéw. Dokonano zabiegdw operacyjnych, konieczne
byly liczne wizyty w poradniach specjalistycznych. Chtopiec ma zajecia fizy-
koterapeutyczne, statg terapie logopedyczng i opieke psychologiczng. Duze
problemy wywotywato karmienie chtopca i jego znacznie opOzniajgcy sie
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rozwdj. W pierwszych miesigcach zycia chtopiec byt konsultowany w poradni
genetycznej. Wykonano kariotyp, ktory nie wykazat nieprawidtowosci na pozio-
mie chromosoméw (prawidtowy kariotyp meski — 46,XY). Rodzice wowczas
nie mieli sit na kontynuowanie dalszej diagnostyki genetycznej. Chiopiec
nauczyt si¢ chodzi¢ samodzielnie w wieku 5 lat, nadal nie zgtasza potrzeb fiz-
jologicznych, wypowiada pojedyncze sylaby i komunikuje sie gtéwnie za pomoca
gestéw. Najlepszy kontakt spoteczny nawigzuje ze zdrowym bratem bliznia-
kiem — Blizniakiem Il. Rodzice nie zdecydowali sie na kolejne dzieci.

Podejscie zdrowego brata jest nastepujgce. Blizniak | w wieku 4 lat méwi
do mamy: ,Oddaj mnie do domu dziecka. Bedziesz miata wiecej czasu, aby
zaopiekowa¢ sie moim chorym bratem...”. W wieku 8 lat ten sam zdrowy
chtopiec méwi do mamy: ,Nie zatoze rodziny. Cate zycie bede opiekowat sie
moim bardzo chorym bratem...”.

Badania genetyczne sg kontynuowane u Blizniaka | w celu ustalenia lub
wykluczenia podtoza genetycznego wystepujgcych u niego nieprawidtowosci.
W etiologii uwzglednia sie zmiany materialtu genetycznego — niedzie-
dziczne/dziedziczne oraz mozliwo$¢ zadziatania czynnikdéw Srodowiskowych
uszkadzajgcych ptdd w cigzy. Ustalenie lub wykluczenie mechanizmoéw gene-
tycznych pozwoli okresli¢ ryzyko genetyczne powtdrzenia choroby w rodzinie.

Podsumowanie

Identyfikacja dziecka z zaburzeniem rozwojowym moze sugerowac wyste-
powanie zespotu genetycznego. Rozpoznanie kliniczne opiera sie przede wszyst-
kim na wystgpieniu charakterystycznego zespotu cech fenotypowych. Weryfi-
kacjg rozpoznania klinicznego jest diagnostyka genetyczna, ktéra powinna
by¢ wykonywana pod nadzorem specjalisty genetyki klinicznej. Konsekwencje
wykrytych nieprawidtowo$ci genetycznych musza by¢ omawiane indywidualnie
pod katem dzieci, rodzicow, zdrowego rodzenstwa i kuzyndw. Postep metod
diagnostycznych wykorzystywanych w genetyce daje nadzieje na poznanie
przyczyn odmiennos$ci rozwojowych wielu dzieci oraz ukierunkowuje perspek-
tywy leczenia wad materiatu genetycznego.
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. 10. Rodzice dzieci z trudnosciami
rozwojowymi w Swietle wynikow
badan ze szczegdlnym
uwzglednieniem stresu
rodzicielskiego

Badania nad sytuacjg rodzicow dzieci z trudnoéciami w rozwoju stanowig
istotny obszar prac dotyczgcych zaburzen rozwojowych. W powstawaniu niekto-
rych zaburzer rozwoju istotng role odgrywa dziedziczenie nieprawidtowosci
genetycznych', co moze wigzac sie z dodwiadczaniem przez rodzicow poczucia
winy w zwigzku ze stanem dziecka. Ponadto w etiologii lub przebiegu niekté-
rych zaburzen istotne znaczenie odgrywajg czynniki rodzinne? na przyktad
rodzaj wiezi, wzorce komunikowania sie, klimat w rodzinie i nasilenie konfliktw.
Niektore typy relacji miedzy rodzicami, a takze migdzy rodzicami a dzieémi uznawa-
ne sg na przyktad za czynnik ryzyka anoreksji lub bulimii u dziecka®. Odrzucenie
przez rodzicdw lub traumatyczne rodzinne przezycia dziecka sg badane jako
zrodta mutyzmu wybidrczego®.

1 Zob.: B. Cytowska, B. Winczura, A. Stawarski, Dzieci chore, niepetnosprawne i z utrudnieniami w rozwoju. Krakéw 2008, Oficyna
Wydawnicza IMPULS.

2 |. Namystowska (red.). (2011). Psychiatria dzieci i mtodziezy. Warszawa: Wydawnictwo Lekarskie PZWL.
3 B. Jozefik. (2008). Koncepcja przywiazania a zaburzenia odzywiania si¢ — teoria i empiria. Psychiatria Polska, 42(2), 157-166.
4 Np. P. Wong. (2010). Selective Mutism. A Review of Etiology, Comorbidities and Treatment. Psychiatry, 7(3), 23-31.
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W tym rozdziale pokrétce omoéwiona zostanie historia badan nad rodzicami
dzieci z trudnosciami rozwojowymi, w tym zwlaszcza nad stresem rodzicielskim,
prowadzonych w ramach popularnego w tym obszarze podwdéjnego modelu
ABCX®.

Badania nad rodzicami dzieci z nieprawidtowosciami
w rozwoju — krétka historia

Poczatkowo zainteresowanie badaczy rodzinami dzieci z trudnosciami w rozwo-
ju wigzato sie przede wszystkim z poszukiwaniem w nich czynnikow sprzyjajacych
powstawaniu lub utrzymywaniu sie nieprawidtowosci rozwojowych u dzieci.
Traktowanie zaburzen wiezi lub nieprawidtowych praktyk rodzicielskich jako
Zrédta trudnosci w rozwoju dziecka uwidocznito sie szczegdlnie w odniesieniu
do rodzicow dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (autism spectrum
disorders, ASD), ktérzy — zwtaszcza matki — byli opisywani jako emocjonalnie
chtodni, niepotrafigcy nawigzaé¢ prawidtowych relacji z dzieckiem lub wrecz je
odrzucajacy®. Przyktadem szczegolnego obarczania rodzicow odpowiedzial-
noscig za nieprawidtowosci w funkcjonowaniu dziecka z ASD byta praca
Bruna Bettelheima (1967), ktdry rozpatrywat spoteczne wycofanie dziecka jako
rezultat dodwiadczania skrajnego emocjonalnego odrzucenia. Podkre$lenia
wymaga brak dowoddéw naukowych potwierdzajgcych te teze, podobnie jak
inne koncepcje odnoszace sie do roli czynnikdéw psychologicznych w etiologii
autyzmu. Wyniki wspotczesnych badan wskazujg, ze udziat rodzicow w powsta-
waniu tego zaburzenia u dziecka mozna rozpatrywac wytgcznie w kontekécie
wplywdw genetycznych’.

W miare uptywu czasu coraz bardziej zaczeto interesowac sie przezyciami
rodzicow oraz ich trudno$ciami doswiadczanymi w zwigzku z niepetnospraw-
no$cig dziecka. Niematg role odegraty w tym prace autorstwa samych rodzicow,
opisujgce ich codzienne zycie, zmagania z poszukiwaniem wiasciwej diagnozy
i pomocy specjalistycznej czy tez trudnosci w zapewnieniu dziecku edukacii
odpowiedniej do jego potrzeb, a takze negatywne, bolesne zachowania innych
ludzi®. Obecnie dysponujemy bogatg literaturg tego typu — wérdd licznych prac

6 Zob.: E. Pisula. (2012). Rodzice dzieci z autyzmem. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN; E. Schopler, G. B. Mesibov. (1984).
Proffesional attitudes toward Barents: A forty-years progress raport. w: E. Schopler, G. B. Mesibov (red.), The effect of autism on the family.
New York, NY: Plenum Press, 3-17.

7 B. Tick, P. Bolton, F. Happe, M. Rutter, F. Rijsdijk. (2016). Heritability of autism spectrum disorders: a meta-analysis of twin studies.

Journal of Child Psychology and Psychiatry, 57(5), 585-595.
8 Zob.: D. W. Carroll. (2007). Books Written by Parents of Children With Developmental Disabilities: A Quantitative Text Analysis. Journal
of Developmental Disabilities, 14(3), 9-18.
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dostepnych w jezyku polskim wymieni¢ mozna migdzy innymi te opisujgce
do$wiadczenia rodzicow dzieci z ASD®, zespotem Downa™ czy rzadkimi zaburze-
niami w rozwoju’"'.

Wczesne proby naukowych analiz reakcji rodzicow na trudno$ci rozwojowe
u dziecka koncentrowaly sie na rozpatrywaniu ich sytuacji w kategoriach przezywa-
nego dramatu, doznawania krzywdy, poczucia winy i straty. Znalazto to wyraz
w koncepcjach zatoby™ oraz chronicznego smutku'®. Podkre$lano w nich trud-
nosci zwigzane z niespetnieniem oczekiwan dotyczacych narodzin zdrowego
dziecka, a takze nieprzemijajgcy charakter przezywanego smutku, wynikajacy
z ciggtej obecnoéci probleméw w funkcjonowaniu i rozwoju dziecka. Badania
prowadzone w tym obszarze miaty najczesciej charakter studiow przypadku,
co utrudniato formutowanie og6lnych wnioskéw i byto przedmiotem krytyki.

W ostatnich kilkudziesieciu latach w badaniach nad sytuacjg rodzicow dzieci
z niepetnosprawnoscig lub zaburzeniami rozwoju duzg popularno$¢ zdobyt
paradygmat stresu i radzenia sobie™. Wigze si¢ to z wprowadzeniem kon-
struktu stresu rodzicielskiego, a takze dostrzezeniem zréznicowania sytuaciji
i przebiegu adaptacji poszczegolnych rodzicéw oraz znaczenia rozpoznania
zasobdw, jakie mogg by¢ pomocne rodzinom w procesie przystosowania.

Model podwéjnego ABCX w badaniach nad adaptacja
rodzicow dzieci z trudnosciami w rozwoju

Stres rodzicielski definiowany bywa w sposéb bardzo oczywisty — jako stres
zwigzany z opiekg nad dzieckiem'. Rame teoretyczng dla badar nad rodzinami
z dzie¢mi z niepetnosprawnoscig lub zaburzeniami rozwoju prowadzonych w para-
dygmacie stresu i radzenia sobie stanowi czesto model podwdjnego ABCX,
opisany przez Hamiltona I. McCubbina i Joan Patterson (1983). Model ten pozwa-
la przewidzie¢ odpowiedz rodziny na sytuacje kryzysowg. Uwzglednia on

[{e)

Np.: K. Barnett. (2013). Blysk. Opowies¢ o wychowaniu, geniuszu i autyzmie. Wroctaw: Wydawnictwo Bukowy Las.

R. Isaacson. (2010). Opowies¢ ojca. Przez mongolskie stepy w poszukiwaniu cudu. Warszawa: Wydawnictwo Nasza Ksiggarnia;

M. Jaworska. (2013). Syndrom czerwonej hulajnogi. Warszawa: Wydawnictwo: Prészynski i S-ka; N. Sadlowski. (2016). Stowo na

A. Gdarisk: Wydawnictwo Harmonia.

10 Np.: A. Sobolewska. (2002). Cela: Odpowiedz na zespét Downa. Warszawa: Wydawnictwo W.A.B.

11 Np.: A-D. Julliand. (2012). Slady malych stop na piasku. Poznari: Wydawnictwo $w. Wojciecha.

12 Np.: A. Solonit, M. Stark. (1961). Mourning and the birth of defective child. Psychoanalytic study of the Child, 16, 523-537.

13 8. Olshansky. (1962). Chronic Sorrow: A Response to Having a Mentally Defective Child. Social Casework, 43(4), 190-193.

14 Np.: R. L. McStay, D. Trembath, C. Dissanayake. (2015). Raising a Child with Autism: A Developmental Perspective on Family
Adaptation. Current Developmental Disorders Reports, 2(1), 65-83; R. |. Webster, A. Majnemer, R. W. Platt, M. I. Shevell. (2007).
Child Health and Parental Stress in School-Age Children With a Preschool Diagnosis of Developmental Delay. Journal of Child Neurology,
23(1), 32-38.

15 Abidin, R. (1995). Parenting Stress Index (3rd ed.). Odessa, FL: Psychological Assessment Resources, Inc.
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czynniki ryzyka oraz czynniki ochronne, ktére dziataty zarbwno przed wystgpie-
niem zdarzenia kryzysowego (w tym wypadku rozumianego jako narodziny
dziecka z zaburzeniami rozwoju, diagnoza zaburzer lub inne zdarzenie zwigzane
z uswiadomieniem sobie przez rodzicéw powaznych trudno$ci rozwojowych
dziecka), oraz te, ktére pojawity sie w trakcie trwania kryzysu lub po nim.
Uwzglednienie tych réznych punktéw czasowych lezy u podioza zlozonych
zalezno$ci postulowanych w modelu. Dzigki takiemu ujeciu mozliwe stato sie
przewidywanie, jakie czynniki warunkujg osiggniecie przez rodzine satysfakcjo-
nujgcego poziomu przystosowania do sytuacji kryzysowej, jakie za$ temu nie
sprzyjaja.

Model podwojnego ABCX (rys. 1) obejmuje cztery elementy: aA — nagro-
madzenie zmian w zyciu rodzinnym, zwigzanych z potencjalnie kryzysowg
sytuacjg, bB — posiadane przez rodzine zasoby, cC — zmiany w sposobie
postrzegania i oceniania przez rodzine pierwotnego stresora oraz skumulowa-
nych wtérnych stresoréw wynikajacych z pojawienia sie stresora pierwotnego,
BC — wykorzystywane przez rodzing sposoby radzenia sobie z kryzysem oraz
xX — poziom adaptacji rodziny do sytuaciji kryzysowej, ktéry w pracach na temat
doswiadczen rodzicéw dzieci z trudno$ciami rozwojowymi definiowany jest
najczesciej jako poziom stresu rodzicielskiego, ale nierzadko takze jako poziom
depresiji, jakosci zycia czy innych miar dobrostanu’®.

16 R.L. McStay, D. Trembath, C. Dissanayake. (2014). Stress and Family Quality of Life in Parents of Children with Autism Spectrum
Disorder: Parent Gender and the Double ABCX Model. Journal of Autism and Developmental Disorders, 4 (12), 3101-3118.
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bB

Posiadane przez rodzing
zasoby

I

aA BC xX

Nagromadzenie stresorow Wykorzystywane przez Poziom adaptacji rodziny
w zyciu rodzinnym rodzing sposoby radzenia do sytuacji stresogennej
sobie

|

cC

Zmiany w sposobie
postrzegania i oceniania
stresorow

Rys. 1. Model podw6jnego ABCX wg McCubbin i Patterson'”.

Zrédlo: Opracowanie wiasne na podstawie McStay iin.™,

W$rdd czynnikéw majgcych wptyw na poziom stresu rodzicielskiego nalezy
wymieni¢ na przyktad: trudnosci dziecka w komunikowaniu sie, przejawiane
przez nie problemy w zachowaniu, jego niskie umiejetnosci przystosowawcze
oraz obawy rodzicoéw o przyszio$¢ dziecka, ktore wigzg sie z jego ograniczony-
mi mozliwo$ciami w zakresie niezaleznego, samodzielnego zycia®. Dodatkowo
rodzice spostrzegajg wsparcie ze strony profesjonalistow, otoczenia spoteczne-
go i instytucji paristwowych jako niewystarczajgce. Do$wiadczajg wraz ze swoimi
dzie¢mi ograniczonego dostepu do diagnozy i terapii, odpowiedniej edukaciji
oraz r6znych form pomocy dla dziecka i rodziny, co takze znajduje odzwierciedlenie

17 H.I. McCubbin, J. M. Patterson. (1983), op. cit.

18 R.L. McStayiin. (2015), op. cit.

19 R. C. Tervo. (2012). Developmental and Behavior Problems Predict Parenting Stress in Young Children With Global Delay. Jour-
nal of Child Neurology, 27(3), 291-296Valicenti-Mcdermott, M., Lawson, K., Hottinger, K., Seijo, R., Schechtman, M., Shulman, L.,
Shinnar, S. (2015). Parental Stress in Families of Children With Autism and Other Developmental Disabilities. Journal of Child Neu-
rology, 30(13), 1728-1735.
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w podwyzszonym poziomie do$wiadczanego przez nich stresu®. Istotne znacze-
nie dla poziomu stresu rodzicielskiego majg postawy i zachowania innych ludzi
wobec dziecka oraz rodziny, stygmatyzacja, odrzucenie i brak zrozumienia dla
problemdw doswiadczanych przez rodzing®'. Ponadto rodzice, zwtaszcza matki,
czesto decydujg sie na ograniczenie aktywnosci zawodowej lub catkowicie
Z niej rezygnuja, aby zapewni¢ dziecku odpowiednig opieke®. Prowadzi to do
zmniejszenia si¢ dochoddw rodziny, ktérej sytuacja finansowa jest czesto trudna
ze wzgledu na koszty zwigzane z korzystaniem ze specjalistycznych ustug
medycznych, rehabilitacyjnych i edukacyjnych.

Liczne badania wskazujg, ze poziom stresu rodzicielskiego pozostaje w zwigzku
z rodzajem zaburzen wystepujgcych w rozwoju dziecka®. Grupe szczego6lnego
ryzyka stanowig w tym konteksécie rodzice dzieci z ASD*. Wykazano, ze 84%
matek oraz 67% ojcdw dzieci z tym zaburzeniem charakteryzuje sie wysokim
poziomem stresu wynikajgcego z opieki nad dzieckiem?®, a poziom tego stresu
u matek jest zblizony do do$wiadczanego przez weterandéw wojennych®. Tak
duze nasilenie stresu wynika¢ moze z wielu czynnikow, w tym przede wszystkim
z zaburzen w zachowaniu dziecka, a takze z braku oznak zaburzen w jego
wygladzie, co w potgczeniu z nietypowymi zachowaniami powoduje niezrozumie-
nie, odrzucenie, wysmiewanie i stygmatyzowanie dziecka oraz rodziny”. Takze
trudnosci dziecka z ASD w komunikowaniu sie, jego niskie umiejetnosci

20 S. A Bonis, K. J. Sawin. (2016). Risks and Protective Factors for Stress Self-Management in Parents of Children With Autism Spectrum
Disorder: An Integrated Review of the Literature. Journal of Pediatric Nursing, 31(6), 567-579.

21 D. E. Gray. (2002a). ‘Everybody just freezes. Everybody is just embarrassed': felt and enacted stigma among parents of children
with high functioning autism. Sociology of Health & lliness, 24(6), 734-749; B. J. Myers, V. H. Mackintosh, R. P. Goin-Kochel. (2009).
“My greatest joy and my greatest heart ache:” Parents’ own words on how having a child in the autism spectrum has affected their
lives and their families’ lives. Research in Autism Spectrum Disorders, 3(3), 670-684.

22 D. E. Gray. (2002b). Ten years on: A longitudinal study of families of children with autism. Journal of Intellectual & Developmental
Disability, 27(3), 215-222; B. Zablotsky, C. P. Bradshaw, E. A. Stuart. (2012). The Association Between Mental Health, Stress, and Coping
Supports in Mothers of Children with Autism Spectrum Disorders. Journal of Autism and Developmental Disorders, 43(6), 1380-1393.

23 Min.:J. E. Dumas, L. C. Wolf, S. N. Fisman, A. Culligan. (1991). Parenting stress, child behavior problems, and dysphoria in parents
of children with autism, down syndrome, behavior disorders, and normal development. Exceptionality, 2(2), 97-110; E. Pisula.
(2007). A Comparative Study of Stress Profiles in Mothers of Children with Autism and those of Children with Down’s Syndrome.
Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 20(3), 274-278; M. Valicenti-McDermott, K. Lawson, K. Hottinger, R. Seijo,
M. Schechtman, L. Shulman, S. Shinnar. (2015). Parental Stress in Families of Children With Autism and Other Developmental Disabilities.
Journal of Child Neurology, 30(13), 1728-1735.

24 E. Pisula, A. Porgbowicz-Dérsmann. (2017). Family functioning, parenting stress and quality of life in mothers and fathers of Polish
children with high functioning autism or Asperger syndrome. Plos One, 12(10), 1-19.

25 N. Oelofsen, P. Richardson. (2006). Sense of coherence and parenting stress in mothers and fathers of preschool children with
developmental disability. Journal of Intellectual & Developmental Disability, 31(1), 1-12.

26 M. M. Seltzer, J. S. Greenberg, J. Hong, L. E. Smith, D. M. Aimeida, C. Coe, R. S. Stawski. (2009). Maternal Cortisol Levels and
Behavior Problems in Adolescents and Adults with ASD. Journal of Autism and Developmental Disorders, 40(4), 457-469.

27 S. Hodgetts, D. Nicholas, L. Zwaigenbaum. (2013). Home Sweet Home? Families’ Experiences With Aggression in Children With
Autism Spectrum Disorders. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities, 28(3), 166-174; B. J. Myers i in. (2009), op. cit.
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spoteczne, nieharmonijnos¢ rozwoju i problemy w uczeniu sie sprzyjajg wyso-
kiemu poziomowi stresu, leku i depresji u rodzicow?®. Dla poréwnania rodzice
dzieci z zespotem Downa nie tylko opisujg swoich syndw i corki jako lepiej
adaptujgcych sie®, lecz takze myslg bardziej pozytywnie o ich przysztosci, sg
bardziej zadowoleni z zycia i odczuwajg nizszy poziom stresu oraz depresji niz
rodzice dzieci z ASD™.

Model McCubbina i Patterson (1983) pozwala na identyfikacje czynnikdéw
ryzyka dla podwyzszonego poziomu stresu rodzicielskiego oraz na wskazanie
czynnikéw ochronnych. Do zasobdw, ktdre mogg chroni¢ rodzicdw dzieci z trud-
no$ciami w rozwoju, nalezy na przyktad otrzymywane przez rodzine wsparcie
spoteczne® i poczucie koherencji®® oraz poczucie wiasnej skutecznosci rodzicow®.

Istnieje wiele danych dokumentujgcych, ze rodzice dzieci z trudno$ciami
rozwojowymi oceniajg wsparcie spoteczne jako bardzo pomocne w radzeniu
sobie ze stresem rodzicielskim*. W poréwnaniu do rodzicéw dzieci rozwi-
jajacych sie typowo spostrzegajg je jednak jako mniej dostepne®. Ze wzgledu
na wymagania zwigzane z opiekg nad dzieckiem z trudnosciami w rozwoju ich
udziat w zyciu spotecznym, rodzinnym i towarzyskim staje si¢ w znacznym
stopniu ograniczony®. Poczucie wstydu i braku umiejetnoéci radzenia sobie
z nietypowymi zachowaniami dziecka réwniez lezy u podtoza wycofywania sie
przez rodzicow z kontaktow z innymi ludzmi, co wzmaga w nich poczucie osamot-
nienia. Ograniczone wsparcie spoteczne znajduje wyraz w trudnosciach ze
znalezieniem choéby chwilowej zastepczej opieki nad dzieckiem. Prowadzi to
do sytuaciji, w ktorej rodzice stajg sie jedynymi osobami sprawujgcymi te opieke,
co skutkuje brakiem wytchnienia i odpoczynku. Niemniej jednak wielu rodzicow

28 M. J. Baker-Ericzn, L. Brookman-Frazee, A. Stahmer. (2005). Stress Levels and Adaptability in Parents of Toddlers With and Without
Autism Spectrum Disorders. Research and Practice for Persons with Severe Disabilities, 30(4), 194-204.

29 L. A Ricci, R. M. Hodapp. (2003). Fathers of children with Down’s syndrome versus other types of intellectual disability: perceptions,
stress and involvement. Journal of Intellectual Disability Research, 47(4-5), 273-284.

30 A. Dabrowska, E. Pisula. (2010). Parenting stress and coping styles in mothers and fathers of pre-school children with autism and
Down syndrome. Journal of Intellectual Disability Research, 54(3), 266-280; J. E. Dumasi in., op. cit.

31 K.I. Pakenham, C. Samios, K. Sofronoff. (2005). Adjustment in mothers of children with Asperger syndrome. Autism, 9(2), 191-212.

32 E.Pisula, Z. Kossakowska. (2010). Sense of Coherence and Coping with Stress Among Mothers and Fathers of Children with Autism.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 40(12), 1485-1494.

33 J.S.Karst, A. V. Van Hecke. (2012). Parent and Family Impact of Autism Spectrum Disorders: A Review and Proposed Model for
Intervention Evaluation. Clinical Child and Family Psychology Review, 15(3), 247-277.

34 Przeglad: W. W. Lai, T. P. S. Oei (2014). Coping in Parents and Caregivers of Children with Autism Spectrum Disorders (ASD): a Revie.
Review Journal of Autism and Developmental Disorders, 1(3), 207-224.

35 M. J. Weiss. (2002). Hardiness and Social Support as Predictors of Stress in Mothers of Typical Children, Children with Autism, and
Children with Mental Retardation. Autism, 6(1), 115-130.

36 D.E. Gray. (2002a), op. cit.; M. Meirsschaut, H. Roeyers, P. Warreyn. (2010). Parenting in families with a child with autism spectrum
disorder and a typically developing child: Mothers’ experiences and cognitions. Research in Autism Spectrum Disorders, 4(4), 661-669;
B. J. Myers i in. (2009), op. cit.
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podkresla, ze od najblizszej rodziny otrzymujg najwieksze wsparcie spoteczne,
szczegolnie od swoich partneréw oraz rodzicow®.

Wsrod zasobow podmiotowych, pomocnych rodzicom w radzeniu sobie ze
stresem, badano migdzy innymi poczucie koherencji. Jest ono definiowane
jako ,(...) globalna orientacja cztowieka, wyrazajgca stopien, w jakim cztowiek
ten ma dominujace, trwate, cho¢ dynamiczne poczucie pewnosci, ze (1) bodzce
naptywajace w ciggu zycia ze srodowiska wewnetrznego i zewnetrznego majg
charakter ustrukturowany, przewidywalny i wyttumaczalny; (2) dostepne sg
zasoby, ktdre pozwolg mu sprosta¢ wymaganiom stawianym przez te bodzce;
(8) wymagania sg dla niego wyzwaniem wartym wysitku i zaangazowania™.
Stwierdzono, ze silne poczucie koherencji moze dziata¢ jak bufor chronigcy
rodzicow przed wysokim poziomem stresu i ograniczaé negatywny wptyw
trudnoéci rozwojowych dziecka na rodzing®. Wykazano jednak rowniez, ze
u rodzicdw dzieci z niepetnosprawnoscig lub zaburzeniami rozwoju w poréwnaniu
do rodzicdw dzieci rozwijajacych sie typowo poczucie koherencii jest istotnie
nizsze®.

Innym waznym zasobem jest poczucie skuteczno$ci rodzica. W pracach
dotyczgcych tego zagadnienia u rodzicdw dzieci z trudno$ciami rozwojowymi
badacze najczesciej odwotujg sie do koncepcji sformutowanej przez Alberta Bandure
(1977). Definiuje on poczucie skutecznoéci jako konstrukt sktadajacy sie z dwéch
komponentow: poznawczego, czyli przekonania o wiasnej skutecznoéci, oraz
emocjonalnego, czyli satysfakcji z bycia skutecznym. Stwierdzono, ze poziom
poczucia skutecznosci jest nizszy u rodzicdéw dzieci z zaburzeniami rozwoju
niz u rodzicdw dzieci rozwijajacych sie typowo. Dodatkowo wptywa na niego rodzaj
zaburzen wystepujgcych u dziecka, na przyktad u rodzicéw dzieci z zespotem
Downa jest on wyzszy niz u rodzicow dzieci z ASD*'.

37 E.Gray. (2002a), op. cit.; C. R. Hill-Chapman, T. K. Herzog, R. S. Maduro. (2013). Aligning over the child: Parenting alliance medi-
ates the association of autism spectrum disorder atypicality with parenting stress. Research in Developmental Disabilities, 34(5),
1498-1504.

38 A. Antonovsky. (2005). Rozwiklanie tajemnicy zdrowia. Jak radzi¢ sobie ze stresem i nie zachorowac. Warszawa: Wydawnictwo
Instytutu Psychiatrii i Neurologii.

39 R. McStay, D. Trembath, C. Dissanayake. (2015). Raising a Child with Autism: A Developmental Perspective on Family Adaptation.
Current Developmental Disorders Reports, 2(1), 65-83; Olsson, M. B., Hwang, C. P. (2002). Sense of coherence in parents of children
with different developmental disabilities. Journal of Intellectual Disability Research, 46(7), 548-559.

40 N. Oelofsen, P. Richardson. (20086), op. cit.; E. Pisula, Z. Kossakowska, op. cit.

41 J. R. Rodrigue, S. B. Morgan, G. Geffken. (1990). Families of Autistic Children: Psychological Functioning of Mothers. Journal of
Clinical Child Psychology, 19(4), 371-379.
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W modelu podwojnego ABCX poziom adaptacji rodziny do sytuaciji kryzy-
sowej zalezy rowniez od efektywnosci radzenia przez rodzicdw z wyzwaniami.
Radzenie sobie ze stresem to wysitki podejmowane przez jednostke w sytu-
acjach ocenianych przez nig jako zagrazajgce i wywotujgce nadmierne napie-
cie”. Sposoby te mogg redukowaé skutki trudnych zdarzen w perspektywie
krotko- i diugoterminowej, majg rowniez znaczenie dla emocjonalnego, fizyczne-
go i psychicznego funkcjonowania rodzica®. Rodzice dzieci z trudno$ciami
rozwojowymi czesto radzg sobie ze stresem poprzez poszukiwanie wsparcia
emocjonalnego u bliskich, poznawcze przeformutowanie, aktywne unikanie
zrédta stresu, zaprzeczanie problemowi, ekspresje negatywnych emocji czy
angazowanie sie w czynnos$ci zastepcze*. Z punktu widzenia nasilenia stresu
rodzicielskiego szczegdlne znaczenie adaptacyjne ma radzenie sobie ze stre-
sem poprzez poszukiwanie spotecznego wsparcia oraz poznawcze przefor-
mutowanie®.

Rodzice dostrzegajg wiele pozytywnych aspektéw opieki nad dzieckiem
z trudnosciami rozwojowymi*. Najczesciej wymieniane sg: wieksza blisko$¢
i wspdipraca cztonkéw rodziny, wzmocnienie wiezi matzenskiej, wiasny rozwoj
osobisty i pozytywne zmiany we wiasnej osobowosci, a takze poszerzenie
spotecznej sieci wsparcia. Do korzysci wynikajgcych z doswiadczen rodziciels-
kich zaliczajg takze przewarto$ciowanie wizji Swiata i wtasnego zycia.
Zauwazaja, ze doswiadczenie bycia rodzicem dziecka z nieprawidtowo$ciami
w rozwoju pozwala im na postrzeganie $wiata i wiasnego zycia jako bardziej
wartosciowego oraz zmiane zyciowych priorytetdw. Niektorzy rodzice dekla-
rujg rowniez wzrost znaczenia duchowosci oraz pogtebienie wtasnej wiary.
Jeszcze inni zwracajg uwage, ze wychowywania dziecka z trudno$ciami w rozwo-
ju pomogto im nauczy¢ sie odnajdywania radosci w drobnych sytuacjach dnia
codziennego oraz dostrzegania nawet niewielkich postepéw i zmian w funkcjo-
nowaniu dziecka.

42 R.S. Lazarus, S. Folkman. (1984). Stress, Appraisal, and Coping. New York: Springer.

43 J. S. Karst, Van Hecke, A. V. (2012). Parent and Family Impact of Autism Spectrum Disorders: A Review and Proposed Model for
Intervention Evaluation. Clinical Child and Family Psychology Review, 15(3), 247-277.

44 Gray, D. E. (2003). Gender and coping: the parents of children with high functioning autism. Social Science & Medicine, 56(3), 631-642;
Lai, W. W., Oei, T. P. S. (2014), op. cit.

45 Manning, M. M., Wainwright, L., Bennett, J. (2010). The Double ABCX Model of Adaptation in Racially Diverse Families with
a School-Age Child with Autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 41(3), 320-331; Pakenham, K. I., Samios, C.,
Sofronoff, K. (2005). Adjustment in mothers of children with Asperger syndrome. Autism, 9(2), 191-212.

46 M.in.: Bayat, M. (2007). Evidence of resilience in families of children with autism. Journal of Intellectual Disability Research, 51(9),
702-714; Pakenham, K. 1., Sofronoff, K., Samios, C. (2004). Finding meaning in parenting a child with Asperger syndrome: corre-
lates of sense making and benefit finding. Research in Developmental Disabilities, 25(3), 245-264.
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Podejmowane sg tez préby okreslenia sposobéw radzenia sobie nieko-
rzystnych w kontekscie poziomu adaptacji rodzica i jego dobrostanu. Nalezg
do nich: aktywne unikanie stresoréw, zaprzeczanie istnieniu probleméw i angazowa-
nie sie¢ w czynno$ci zastepcze. Strategie te wigzg sie z podwyzszonym pozio-
mem stresu rodzicielskiego, depresiji oraz niepokoju®. Nalezy jednak podkreslic,
ze efektywnosé roznych sposobow radzenia sobie zalezy od wielu czynnikow,
w tym indywidualnej charakterystyki rodzica.

Uptyw czasu powoduje wiele zmian w rodzicielskich sposobach radzenia
sobie. Wigze sie to z nowymi zadaniami i wyzwaniami wynikajgcymi z rozwoju
dziecka, a takze ze zmieniajgcymi sie mozliwosciami rodzicdw i catych rodzin.
Wykazano miedzy innymi, ze rodzice mtodszych dzieci czesciej wykorzystujg
sposoby radzenia sobie skoncentrowane na problemie, za$ rodzice starszych
dzieci czesciej stosujg strategie skoncentrowane na emocjach®. Taki kierunek
zmian moze niepokoi¢ w kontekscie faktu, ze radzenie sobie skupione na
emocjach czesciej wigze sie z negatywnymi wskaznikami adaptacji. Wzrost
czestosci tego typu strategii moze by¢ efektem porazek rodzicéw w zakresie
dazenia do zmiany sytuacji dziecka oraz ich niepowodzen w prébach wptywa-
nia na stresory. Odnosi si¢ to na przyktad do trudnoéci z uzyskaniem adek-
watnej pomocy ze strony innych oséb oraz powotanych do tego instytuciji. Taki
obraz zmian w radzeniu sobie wspdtgra z odnotowywanym w badaniach faktem,
ze rodzice dzieci mtodszych czesciej poszukujg informacji na temat mozliwych
form wsparcia, za$ rodzice dzieci starszych w wiekszym stopniu akceptujg
Swojg sytuacje, polegajg gtéwnie na sobie i wkasnych umiejetnoéciach, a jed-
nocze$nie sg bardziej asertywni oraz czesciej radzg sobie poprzez pozytywne
poznawcze przeformutowanie®.

Takze w odniesieniu do sposob6w radzenia sobie ze stresem ujawnia sie
wplyw rodzaju nieprawidtowosci w rozwoju u dziecka. Rodzice dzieci z ASD,
w poréwnaniu do rodzicdw dzieci z innymi zaburzeniami, czesciej radzg sobie
ze stresem poprzez dystansowanie si¢ od problemu, unikanie go lub ucieczke
od zroda stresu®, poza tym czeSciej wykorzystujg myslenie zyczeniowe®'.

47 Np.:Lai, W.W., Goh, T.J., Oei, T. P. S., Sung, M. (2015). Coping and Well-Being in Parents of Children with Autism Spectrum Disorders
(ASD). Journal of Autism and Developmental Disorders, 45(8), 2582-2593; K. |. Pakenham, C. Samios, K. Sofronoff (2005), op. cit.

48 W.W.Lai, T.P.S. Oei (2014), op. cit.

49 Por. Pisula, E. (2012). Rodzice dzieci z autyzmem. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

50 W.W.Laiiin. (2015), op. cit.; E. Pisula, Kossakowska, op. cit., B. Sivberg. (2002). Family System and Coping Behaviors. Autism, 6(4),
397-409.

51 J. R. Rodrigue, S. B. Morgan, G. R. Geffken. (1992). Psychosocial adaptation of fathers of children with autism, down syndrome,
and normal development. Journal of Autism and Developmental Disorders, 22(2), 249-263.
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Dodatkowo matki dzieci z ASD, czeSciej niz matki dzieci z innymi zaburze-
niami w rozwoju, obwiniajg siebie za problemy dziecka®. Moze to wynika¢
z niejasnosci co do przyczyn ASD, sprzyjajacych temu, ze cze$¢ matek poszu-
kuje Zrédet trudnosci rozwojowych dziecka we wiasnym postepowaniu. Wska-
zane wyzej charakterystyczne dla rodzicoéw dzieci z ASD sposoby radzenia sobie
wydajg sie niekorzystne dla rodzicdw, co znajduje potwierdzenie w nizszych
wskaznikach ich adaptacji w zestawieniu z innymi grupami rodzicéw dzieci
z zaburzeniami rozwojowymi. Wcigz jednak brakuje rozstrzygajacych danych
na temat wptywu rodzaju zaburzenia rozwoju wystepujgcego u dziecka na wykorzys-
tywane przez rodzicdw dzieci sposoby radzenia sobie ze stresem. W niektorych
pracach nie potwierdzono na przyktad istnienia roznic w tym zakresie miedzy
rodzicami dzieci z ASD a rodzicami dzieci z innymi zaburzeniami w rozwoju®.

Badania nad dobrostanem psychicznym rodzicéw dzieci z trudno$ciami
w rozwoju dotyczg miedzy innymi subiektywnej jakosci zycia rodzicéw oraz
réznych aspektdéw ich zdrowia psychofizycznego. Generalnie, deklarowana
jakos$¢ zycia jest u rodzicow dzieci z nieprawidtowo$ciami w rozwoju nizsza niz
u rodzicdw dzieci rozwijajgcych sie typowo*. Poza tym rodzice dzieci z niepra-
widtowosciami w rozwoju nizej niz rodzice dzieci rozwijajgcych sie typowo oce-
niajg swojg kondycje zdrowotna, sytuacje finansowa, kariere zawodowa i jako$é
wypoczynku®. Deklarujg wiecej problemdw ze zdrowiem fizycznym i psychicznym,
miedzy innymi cze$ciej do$wiadczajg depresiji, leku oraz niepokoju®.

52 J. R. Rodrigue, S. B. Morgan, G. Geffken. (1990). Families of Autistic Children: Psychological Functioning of Mothers. Journal of
Clinical Child Psychology, 19(4), 371-379.

53 Np.: L. Abbeduto, M. M. Seltzer, P. Shattuck, M. W. Krauss, G. Orsmond, M. M. Murphy. (2004). Psychological Well-Being and
Coping in Mothers of Youths With Autism, Down Syndrome, or Fragile X Syndrome. American Journal on Mental Retardation,
109(3), 237-254; S. L. Hartley, M. M. Seltzer, L. Head, L. Abbeduto. (2012). Psychological Well-being in Fathers of Adolescents
and Young Adults With Down Syndrome, Fragile X Syndrome, and Autism. Family Relations, 61(2), 327-342.

54 S.F.Gau, M. C. Chou, H. L. Chiang, J. C. Lee, C. C. Wong, W. J. Chou, Y. Y. Wu. (2012). Parental adjustment, marital relationship,
and family function in families of children with autism. Research in Autism Spectrum Disorders, 6(1), 263-270; D. Poston, A. Turnbull,
J. Park, H. Mannan, J. Marquis, M. Wang. (2003). Family Quality of Life: A Qualitative Inquiry. Mental Retardation, 41(5), 313-328;
Werner, S., Shulman, C. (2013). Subjective well-being among family caregivers of individuals with developmental disabilities: The
role of affiliate stigma and psychosocial moderating variables. Research in Developmental Disabilities, 34(11), 4103-4114.

55 R. . Brown, J. MacAdam-Crisp, M. Wang, G. larocci. (2006). Family Quality of Life When There Is a Child With a Developmental
Disability. Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities, 3(4), 238-245.

56 N. Johnson, M. Frenn, S. Feetham, P. Simpson. (2011). Autism spectrum disorder: Parenting stress, family functioning and health-
related quality of life. Families, Systems, & Health, 29(3), 232-252; J. S. Karst, A. V. Van Hecke, op. cit.; L. J. Meltzer. (2011).
Factors associated with depressive symptoms in parents of children with autism spectrum disorders. Research in Autism Spectrum
Disorders, 5(1), 361-367.
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Zakonczenie

Przytoczone w tym rozdziale informacije dobitnie wskazujg, ze rodzice dzieci
z zaburzeniami rozwoju stanowig grupe szczegéinego ryzyka podwyzszonego
poziomu stresu rodzicielskiego, depresji i obnizonej jakosci zycia. Ich kondycja
psychofizyczna jest generalnie gorsza niz u rodzicow dzieci rozwijajacych sie
typowo. Jest wiec oczywiste, ze ta grupa osdb powinna by¢ otoczona odpo-
wiednim wsparciem. Nie jest ona jednak jednorodna — trudnosci do$wiadczane
przez poszczegolnych rodzicdw sg zroznicowane, podobnie jak posiadane
przez nich zasoby i mozliwosci adaptacyjne.

Mimo dziesiecioleci prowadzenia badar w tym obszarze lepsze zrozumienie
potrzeb rodzin i wypracowywanie skutecznych form wspierania ich wcigz stano-
wi wazne wyzwanie. Zgromadzone dotychczas wyniki dostarczyty wielu przy-
datnych informacji. Wskazujg najwazniejsze obszary, w jakich rodzice mogg
potrzebowac¢ pomocy, a takze czynniki, ktére nalezy uwzgledniaé, rozwazajgc
optymalne sposoby pomocy rodzinie. Pomoc z pewnoscig powinna uwzglednia¢
nie tylko potrzeby dziecka, lecz takze trudne przezycia rodzicéw oraz ich sposob
spostrzegania wtasnej sytuacji zyciowej. Istotne jest, zeby rodzina byta w tym
procesie partnerem profesjonalistow, uczestniczyta w okreslaniu celéw pomocy,
mogta rozwija¢ swoje kompetencje i poczucie umocnienia.
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Andrzej Twardowski

. 11. Wspotpraca specjalistdéw
Z rodzicami w procesie
wczesnego wspomagania
rozwoju dzieci
Z niepetnosprawnosciami'

Wstep

Poczatkowo we wczesnym wspomaganiu rozwoju dominowat paradygmat
medyczny skoncentrowany na zaburzeniach i deficytach wystepujacych u dziecka.
Specjalisci sprawowali nadzor nad catoscig oddziatywan pomocowych. Ich uwaga
koncentrowata si¢ przed wszystkim na niepetnosprawnym dziecku. Opracowy-
wali diagnoze, ustalali program postepowania i przeprowadzali wigkszos¢
zaje¢ z dzieckiem, gtéwnie w specjalistycznych gabinetach. Udzielali rodzicom
instrukcji, jak powinni postepowac z dzieckiem i jakie czynno$ci z nim wykony-
wac. Jednak rodzice czesto przerywali realizacje zaleconych ¢wiczen, szczegol-
nie gdy napotykali na trudnosci, nie uzyskiwali spodziewanych rezultatow lub
gdy dtugo musieli czekac na kolejne spotkanie ze specjalistami.

W ciggu ostatniego ¢wiercwiecza medyczny paradygmat wspomagania rozwo-
ju dziecka ustgpit nowemu — skoncentrowanemu na rodzinie®. Charakterys-
tyczne dla nowego paradygmatu jest odejécie od bezposrednich oddziatywarn
na dziecko na rzecz oddziatywania na dziecko za posrednictwem rodzicow
i opiekunéw. Oznacza to, ze bezposrednim adresatem oddziatywarn pomo-
cowych sg rodzice i inni domownicy, dziecko za$ jest adresatem posrednim.

1 W tekscie przytoczono, w zmienionej formie, wybrane tresci zawarte w piatym rozdziale ksigzki: A. Twardowski, Wczesne wspomaganie
rozwoju dzieci z niepelnosprawno$ciami w $rodowisku rodzinnym, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznari 2012, 284-330.

2 A. Twardowski, Nowa koncepcja wezesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepetnosprawnoéciami, Forum Pedagogiczne, 1/2014, 15-33.
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Oddziatywania pomocowe zmierzajg do uksztattowania u rodzicéw i innych
cztonkdw rodziny takich kompetencii, ktére pozwolg im skutecznie wspomagac
rozwoj dziecka. Dlatego dla specjalistow kluczowym staje sie¢ pytanie: Jak
wspotpracowaé z rodzicami, aby oni mogli skutecznie pomagac niepetnospraw-
nemu dziecku poprzez swoje interakcje z nim? Z tak postawionego pytania
wynikajg kolejne, bardziej szczeg6towe: Czemu przede wszystkim powinna
stuzy¢ pomoc udzielana rodzicom? Ktory model wspdtpracy miedzy specjalis-
tami jest optymalny? Jaka forma wspotpracy z rodzicami jest najlepsza? Jak
przygotowaé¢ rodzicéw do wspomagania rozwoju dziecka? Jak przygotowaé
specjalistow do wspotpracy z rodzicami? Celem tej pracy jest udzielenie odpo-
wiedzi na wymienione pytania.

Wspotpraca zorientowana na upetnomocnienie rodzicow

Idea upetnomocnienia (empowerment) pojawita sie w latach 60. XX wieku
w USA na fali ruchéw spotecznych majacych na celu: zapewnienie rownych
praw wszystkim obywatelom, wyeliminowanie dyskryminacji, ograniczenie
ubostwa i zmniejszenie nierownosci w dostepie do edukaciji i opieki zdrowot-
nej’. Wedtug Julian Rappaport ,upetnomocnienie” to idea, ktdra zaktada, ze
wiele potrzebnych kompetenciji ludzie tak naprawde juz majg albo bez wigkszych
probleméw mogg opanowac. Natomiast ich niski poziom funkcjonowania jest
zazwyczaj konsekwencjg ograniczen ptyngcych ze Srodowiska spotecznego
lub braku $rodkdw, ktdre pozwalatyby na wykorzystanie posiadanych kompe-
tencji. Czasami jednak ludzie potrzebujg opanowa¢ nowe kompetencje.
Wowczas powinno sie to odbywa¢ w naturalnych sytuacjach zycia codzienne-
go, a nie w warunkach sztucznych, na przyktad podczas specjalistycznych
szkolen, gdzie wszystko jest ,wyrezyserowane” i kontrolowane przez eksper-
tow*. Rodzice oraz inni czlonkowie rodziny nie mogg by¢ poddani
upetnomocnieniu na zasadzie treningu — oni upetnomocniajg sie sami, przy
udziale innych oséb. Upetnomocnieniu sprzyjajg samodzielna realizacja
réznych zadan oraz pokonywanie pojawiajacych sie trudno$ci.

3 Termin empowerment jest zlozony i niejednoznaczny. Pochodzi od faciriskiego stowa potere, kidre oznacza ,méc”, ,by¢ w stanie”,
Jpotrafi¢’. Mozna go thumaczy¢ réwniez jako: ,upodmiotowienie”, ,umocnienie”, ,usamodzielnienie”, ,uwtasnowolnienie” lub ,uprawomoc-
nienie”. W moim przekonaniu ,upefnomocnienie” najlepiej odzwierciedla znaczenie terminu empowerment.

4 J. Rappaport, Terms of empowerment/exemplars of prevention: Toward a theory for community psychology, American Journal of
Community Psychology, 2/1987, 121-148.

5 J. Xu, Empowering culturally diverse families of young children with disabilities: The double ABCX model, Early Childhood Journal,
6/2007, 431-437.
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Termin ,upetnomocnienie” jest szeroko stosowny w naukach spotecznych
i naukach o zdrowiu oraz czesto uzywany przez przedstawicieli stuzb spotecznych.
Jednak wséréd badaczy i praktykéw nie ma jednomysinosci dotyczacej tego,
jakie kompetencje powinna opanowac jednostka, aby osiggna¢ stan upetnomocnie-
nia. Zazwyczaj podkresla sie, ze upetnomocnienie jest pojeciem zbiorczym
obejmujgcym rozne wiasciwosci jednostki, ktdre ulegajg stopniowym przemia-
nom®. Najczesciej wymienianymi elementami upetnomocnienia sg: (1) poczucie
skutecznoéci (self efficacy)’, (2) przekonanie o mozliwosci decydowania o sobie
(self-determination), (3) przekonanie, ze to, co sie robi, jest wartoSciowe,
(4) umiejetnos¢ zaspokajania wtasnych potrzeb, (5) umiejetnos¢ korzystania
z dostepnych zasobdw, (6) rozumienie otoczenia spotecznego i wiara w mozliwo$¢
wplywania na nie®. Do wymienionych elementdéw niektorzy autorzy dodajg
rzecznictwo (advocacy), czyli zdolnos¢ do wystepowania we wiasnym imieniu,
imieniu swojej grupy, a takze w imieniu innych oséb i grup. Na przyktad rodzice
moga byc¢ rzecznikami siebie samych, swojego niepeinosprawnego dziecka i swo-
jej rodziny, a takze innych niepetnosprawnych dzieci oraz ich rodzin.
Rzecznictwo wyraza sie¢ w umiejetnosciach: prezentowania wtasnego stano-
wiska, obrony wiasnych intereséw, domagania si¢ poszanowania naleznych
praw i ubiegania sie o ustanowienie nowych. Role rzecznikbw matych dzieci
z niepetnosprawnosciami petnig rodzice i inni cztonkowie rodziny. Angazujg
sie w dziatalnos¢ spoteczng i polityczng gtéwnie na poziomie lokalnym (samo-
rzgdowym), a poza tym takze regionalnym i ogdlnokrajowym. Istotne znaczenie
ma wigczanie si¢ w prace stowarzyszen i organizacji dziatajgcych na rzecz osob
niepetnosprawnych i ich rodzin a takze uczestniczenie w grupach wsparcia.

Upetnomocnienie rodzicow wymaga zmiany tradycyjnego modelu relacji
miedzy specjalistami a rodzicami. Specjalisci powinni zrezygnowaé z przyjmo-
wania postawy ekspertow, ktdrzy ,wszystko wiedzg” i potrafig rozwigzaé proble-
my trapigce rodzine. Taka postawa jest niekorzystna z wielu powodéw. Przede
wszystkim wywotuje nieuzasadnione prze$wiadczenie o omnipotencji specja-
listow. W konsekwencji rodzice mogg poczué sie zwolnieni z obowigzku
uczestniczenia w oddziatywaniach wspomagajgcych rozwdj dziecka.

6 1. Dempsey, C. J. Dunst, Helpgiving styles and parent empowerment in families with a young child with disability, Journal of Intellectual
and Developmental Disability, 1/2004, 40-51.

7 Terminem ,poczucie skutecznosci” po raz pierwszy postuzyt sie Albert Bandura ,na okre$lenie doswiadczanego przez jednostke
poczucia wiasnej kompetencji, zdolnosci radzenia sobie z sytuacjami, wobec ktérych stawia jg zycie” (A. S. Reber, E. S. Reber,
Stownik psychologii, Wydawnictwo Naukowe SCHOLAR, Warszawa 2005, 536).

8 M. A. Zimmerman, Psychological empowerment: Issues and illustration, American Journal of Community Psychology, 5/1995, 581-599.
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Ekspercka postawa specjalistdw zniecheca rodzicow do zadawania pytan,
wyrazania watpliwosci i zgtaszania wtasnych propozyciji. Ponadto sytuuje rodzi-
cédw w roli niekompetentnych petentéw, ktorzy majg stucha¢ przekazywanych
im polecen. A przeciez w rzeczywistoéci to rodzice sg ekspertami w sprawach
swego dziecka, poniewaz przebywajg z nim na co dzien i obserwuijg jego zacho-
wania w najrézniejszych sytuacjach®.

Upetnomocnienie rodzicow zalezy od tego, jakg postawe w tej kwestii prezen-
tujg specjalisci. Stwierdzono, ze jesli specijalisci akceptujg ideg upetnomocnienia,
wowczas sg sktonni uwazaé, ze rodzice potrafig prawidtowo oceni¢ rozne
zdarzenia zyciowe i wtasciwie nimi pokierowac®. SpecjaliSci ci sg nastawieni
zadaniowo. Nie ograniczajg sie¢ wytacznie do pomagania w rozwigzywaniu
biezgcych problemow, ale zachecajg rodzicdw do podejmowania dziatar zorien-
towanych na przyszto$¢ dziecka i rodziny. Sg przekonani, ze dziatania opty-
malizujgce funkcjonowanie rodziny sg zdecydowanie bardziej korzystne od dziatan
o charakterze naprawczym. Uwazaja, ze aby poprawi¢ funkcjonowanie rodziny,
nalezy przede wszystkim koncentrowaé sie na jej mocnych stronach, w mniejszym
za$ — na niedostatkach.

Pozytywna postawa specjalistéw jest warunkiem koniecznym procesu
upetnomocnienia rodzicow, ale nie jest warunkiem wystarczajgcym. Bowiem
najwazniejsze jest to, w jaki sposob owa postawa odzwierciedla sie w zachowa-
niach specjalistow. Ustalono, ze niektdre zachowania specjalistow w toku inte-
rakcji z rodzicami szczegdlnie sprzyjajg upetnomocnieniu rodzicow'. Przede
wszystkim specjalisci powinni stosowa¢ partnerski styl porozumiewania sie.
Jego istotnym elementem jest aktywne i refleksyjne stuchanie umozliwiajgce
zrozumienie potrzeb i probleméw rodzicéw. Pozgdane jest, aby specjalisci
zachecali rodzicéw do otwartego méwienia o ich potrzebach i obawach. Part-
nerski styl porozumiewania sie utatwia rodzicom nabywanie nowych umiejet-
nosci. Specjaliéci powinni wzmacnia¢ i poszerzaé juz istniejgce umiejetnosci
rodzicodw. Powinni zachecac ich, aby nie czekali na pomoc, lecz sami prébo-
wali radzi¢ sobie z problemami. Udzielane wsparcie powinno by¢ dostosowane
do sposobu, w jaki rodzice spostrzegajg i oceniajg swoje problemy i potrzeby.

9 Zachowania dziecka niepetnosprawnego intelektualnie z towarzyszacymi objawami psychotycznymi moga by¢ tak dziwaczne
i nieprzewidywalne, Ze tylko rodzice sg w stanie okresli¢ ich sens. Podobnie jest w przypadku dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu.

10 J. Rappaport, Terms of empowerment/exemplars..., op. cit.

11 C.J. Dunst, C. M. Trivette, Enabling and empowering families: Conceptual and intervention issues, School Psychology Review,
16/1987, 443-456.
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Upetnomocnienie rodzicow podnosi skutecznos¢ wspomagania rozwoju
dzieci z niepetnosprawnoéciami. SpecjaliSci nie narzucajg rodzicom wtasnych
rozwigzan, ale pomagajg im opanowa¢ kompetencje niezbedne do decydowa-
nia o wiasnych sprawach i radzenia sobie z problemami zycia codziennego.
Kierujg sie zasadg, ze pomoc nie jest celem samym w sobie, stuzy natomiast
usamodzielnieniu i upodmiotowieniu rodzicéw. Zaleznos¢ miedzy pomaga-
niem a upetnomocnianiem przedstawia si¢ nastepujgco: im szybciej specjalisci
pobudzg i rozwing u rodzicow kompetencje umozliwiajgce skuteczne wspo-
maganie rozwoju dziecka, tym szybciej rodzice bedg mogli przejgé odpowiedzial-
no$¢ za swoje sprawy. Jednoczesnie, im szybciej rodzice zaczng decydowac
0 sprawach dziecka i rodziny, tym czesciej bedg odczuwac potrzebe uzupetnia-
nia swoich kompetenciji i tym chetniej beda wspoétpracowaé ze specjalistami.

Modele wspétpracy miedzy specjalistami

W literaturze przedmiotu opisywane sg trzy modele wspotpracy miedzy

cztonkami zespotéw wspomagajgcych rozwdj matych dzieci z niepetnospraw-
nosciami: wielodyscyplinarny, intersyscyplinarny i transdysyplinarny'. Pierwszy
model charakteryzuije si¢ najnizszym poziomem wspdtpracy miedzy specjalis-
tami reprezentujgcymi rozne dziedziny, zas trzeci — najwyzszym. Przecho-
dzenie specjalistéw od modelu wielodyscyplinarnego poprzez interedyscypli-
narny do transdyscyplinarego jest wyrazem ich rozwoju zawodowego.
W zespole wielodyscyplinarmym poszczegdini specjali$ci pracujg z dzieckiem
niezaleznie od siebie. Kazdy przeprowadza oddzielng diagnoze przy uzyciu
metod stosowanych w jego dziedzinie. Diagnoza jest procesem dtugotrwatym
i ucigzliwym, poniewaz dziecko jest badane kolejno przez: psychologa, peda-
goga, logopede, fizjoterapeute, a czesto jeszcze innych specjalistéw. Po diag-
nozie kazdy specjalista opracowuje wtasny program terapii z dziedziny, ktorg
reprezentuje. Nastepnie podejmowane sg oddziatywania pomocowe. Poszcze-
golni specjalisci spotykaja sie z dzieckiem oddzielnie, w Scile ustalonych ter-
minach — albo na terenie domu rodzinnego, albo na terenie placoéwki Swiadczacej
ustugi w zakresie wczesnego wspomagania rozwoju. Specjalisci w zasadzie
nie wymieniajg sie informacjami. Jesli sie komunikuja, to rzadko i raczej poprzez
kanaty nieformalne®.

12 M. Briggs, Building early intervention teams: Working together for the families and children, Aspen, Baltimore 1997.
13 R. R. Fewell, The team approach to infant education, [w:] Educating handicapped infants: Issues in development and intervention,
S. G. Garwood, R. R. Fewell (red.), Aspen, Rockville 1983.
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W modelu wielodyscyplinarnym dziecko podlega swoistej defragmentacii,
poniewaz kazdy specjalista koncentruje sie tylko na wybranym aspekcie jego
funkcjonowania.

W interdyscyplinarnym zespole wczesnego wspomagania specjalisci, nie-
zaleznie od siebie, diagnozujg dziecko i jego rodzine. Nastepnie spotykaja sie,
aby przedyskutowac uzyskane wyniki i wspdlnie opracowac program wspo-
magania. Kazdy realizuje te cze$¢ programu, ktdéra wchodzi w zakres jego
kompetenciji. Caly program jest nadzorowany i koordynowany przez jednego
specjaliste. Prowadzi on te zajecia, ktére wchodzg w zakres jego kompetenciji,
niektore realizuje wspodlnie z innym specjalistg, pozostate za$ powierza innym
cztonkom zespotu. W interdyscyplinarnym modelu wczesnego wspomagania
oddziatywania prowadzone przez poszczegdlnych specjalistow sg skoncen-
trowane na zaspokojeniu potrzeb dziecka i jego rodziny. Dlatego specjalisci
regularnie sie porozumiewaja, chetnie sobie pomagajg oraz wspotpracujg
z rodzing™. Mimo to w pracy zespotu czasami pojawiajg sie problemy. Wyni-
kajg one z nadmiernej sktonnosci specjalistow do poruszania sie wytgcznie
w obrebie wtasnej dyscypliny i zwigzanej z tym niecheci do udostepniania kole-
gom posiadanej wiedzy. Zdarza sie, ze poszczeg6lni cztonkowie zespotu nie
rozumiejg specyfiki przygotowania zawodowego swoich kolegdw. Nie orientujg
sie, jakg wiedzg dysponujg koledzy, jakimi metodami i w jakim celu sie postuguja.
Bywa, ze pojawiajg sie nieporozumienia, poniewaz te same terminy sg
odmiennie rozumiane przez poszczegdinych cztonkéw zespotu®.

W modelu transdyscyplinarnym odpowiedzialno$¢ za wczesne wspomaga-
nie rozwoju dziecka spoczywa na wszystkich cztonkach zespotu, niezaleznie
od ich specjalizacji. Specjalisci wykraczajg poza granice wtasnych dyscyplin.
Maksymalizujg wzajemne relacje, chetnie wspdtpracujg i czesto sie komuni-
kujg. Gdy zintegrujg posiadane kompetencje, wéwczas mogg funkcjonowaé
w sposéb transdyscyplinarny. Przejawami takiego funkcjonowania sg: state
dazenie cztonkdéw zespotu do uczenia si¢ od siebie nawzajem, $wiadomo$é
wspolnej misji oraz prowadzenie skoordynowanych oddzialywan w Scistej
wspotpracy z rodzicami oraz innymi cztonkami rodziny®. Rodzice wystepuja
w roli petnoprawnych cztonkdw zespotu, poniewaz majg najwiekszy wptyw na
rozwoj dziecka, szczegbinie we wczesnych stadiach ontogenezy.

14 N. Peterson, Early intervention for handicapped and at-risk children: An introduction to early childhood special education, Love
Publishing, Denver 1987.

15 M. Briggs, Building early intervention teams..., op. cit.
16 S. Davies, Team around the child: Working together in early childhood intervention, Kurrajong Waratah, New South Wales 2007.
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Przyznaje im sie prawo do uczestniczenia we wszystkich dziataniach zespotu:
diagnozie, opracowywaniu programu wspomagania, realizacji programu oraz
ocenianiu jego skutecznosci. Wszystkie decyzje w trakcie wymienionych dziatan
podejmowane sg w drodze konsensusu miedzy specjalistami a rodzicami.
| chociaz za opracowanie programu wspomagania rozwoju dziecka odpowiada
caly zespdt, to realizatorami programu sg rodzice i inni cztonkowie rodziny
oraz jeden z czlonkow zespotu, petnigcy role koordynatora prowadzonych
dziatan. Oczywiscie, tak rodzina, jak i koordynator mogg uzyska¢ wsparcie
pozostalych cztonkéw zespotu zawsze wtedy, kiedy zajdzie taka potrzeba.

Aby zesp6t mogt funkcjonowac w sposdb transdyscyplinamy, jego cztonkowie
muszg zmieni¢ sposob dotychczasowego funkcjonowania zawodowego, prze-
chodzac przez pie¢ wzajemnie powigzanych ze sobg faz". Pierwszg z nich
jest doskonalenie roli. W tej fazie specjaliéci podejmujg dziatania o charakterze
samoksztaiceniowym w celu wzbogacenia swojej wiedzy i swoich umiejetnosci.
Zapoznajg sie z najnowszymi osiggnieciami wtasnej dyscypliny. Studiujg lite-
rature, uczestniczg w konferencjach, kursach i szkoleniach.

Wzbogacanie roli zawodowej jest druga fazg w ksztattowaniu sie transdys-
cyplinarnego modelu wspdtpracy miedzy cztonkami zespotu wczesnego wspo-
magania rozwoju dziecka. Czlonkowie zespotu zdobywajg ogding orientacje
dotyczacg istoty innych dziedzin. Poznajg stosowang w nich terminologie i metody
oddziatywan. Pozyskiwanie nowej wiedzy i umiejetnosci dokonuije sie w trakcie
wspolnych dyskusiji, narad i szkolen.

Trzecig fazg w ksztattowaniu sie transdyscyplinarnej wspotpracy w zespole
jest rozszerzanie roli. Cztonkowie zespotu kontynuujg dziatania polegajace na
wymienianiu si¢ informacjami i uczeniu si¢ od siebie nawzajem. Wymieniajg
sie notatkami, artykutami i ksigzkami. Demonstrujg kolegom stosowane przez
siebie techniki i metody, a takze uczg ich, jak mogliby wykorzysta¢ niektére z nich
w pewnych aspektach, niekiedy za$ w catosci. W ten sposob kazdy cztonek
zespotu zdobywa podstawowg wiedze z zakresu innych specjalnosci i wybrane
umiejetnosci przynalezace do nich.

Istotg czwartej fazy rozwoju zespotu jest dzielenie sie wtasng rolg zawo-
dowg z pozostatymi cztonkami zespotu. O dzieleniu sie rolg mozna méwic¢
wowczas, gdy cztonkowie zespotu zaczynajg wykorzystywa¢ we wiasnych
dziataniach niektére z poznanych technik i metod. Nalezy podkresli¢, ze dzie-
lenie sie rolg nie jest tozsame z zamiang rél. Na przyktad od fizjoterapeuty nie

17 G. King, D. Strachan, M. Tucker, B. Duwyn, S. Desserud, M. Shillington, The application of a transdisciplinary model for early
intervention services, Infants & Young Children, 3/2009, 211-223.
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oczekuje sie, ze bedzie wystepowat w roli logopedy. Natomiast oczekuije sie,
ze zdobedzie dodatkowe umiejetnosci, ktore dotgczy do repertuaru umiejet-
nosci dotychczas uzywanych. Takimi dodatkowymi umiejetnosciami moga by¢
na przyktad ¢wiczenia logopedyczne stymulujgce miesnie twarzy, szczegdlnie
miesnie w rejonie ust. Ale zanim fizjoterapeuta zacznie stosowac te ¢wiczenia,
musi najpierw zademonstrowac logopedzie, w jaki sposdb chce to robic.

Pigta — ostatnig — fazg w budowaniu transdyscyplinarnego modelu wspdipracy
miedzy cztonkami zespotu wczesnego wspomagania rozwoju dziecka jest
wyzwalanie si¢ z roli. Cztonkowie zespotu uwalniajg cze$¢ swoich kompetenciji
zawodowych do dyspozycji pozostatych cztonkéw zespotu. Jednoczesnie
podejmujg odpowiedzialno$¢ za to, ze ,uwolnione” kompetencje zostang przez
innych wykorzystane poprawnie. Dzigki procesowi ,wyzwalania si¢” specjalista
zaczyna lepiej wypetniaé swojg role zawodowa. Miedzy innymi dlatego, ze z jednej
strony dostrzega i eliminuje wystepujace w niej niedoskonatosci, a z drugiej —
wzbogaca jg o nowe elementy.

Transdyscyplinarny model wspdtpracy miedzy specjalistami podnosi sku-
teczno$¢ wczesnego wspomagania. Dzieje sie tak, poniewaz w bezposrednie
oddziatywania prowadzone z dzieckiem angazuje sie mniej specjalistow, wiec
pomoc moze by¢ udzielana wiekszej liczbie rodzin. W modelach wielodyscy-
plinarnym i interdyscyplinarnym z dzieckiem pracuje jednoczesnie kilku specja-
listow. W modelu transdyscyplinarnym caty zespét jest zaangazowany w diag-
noze i przygotowanie programu oddziatywarn. Natomiast same oddziatywania
sg prowadzone przez rodzicow i oddelegowanego specjaliste, ktéry w razie
konieczno$ci moze liczy¢ na pomoc kolegbéw z zespotu. Taki sposdb dziatania
umozliwia pozostatym cztonkom zespotu pracowanie z innymi rodzinami. Warto
w tym miejscu ponownie podkresli¢, ze oddziatywanie transdyscyplinarne nie
polega na wystepowaniu w cudzych rolach zawodowych. Jego istotg jest wzbo-
gacenie wtasnej roli o kompetencje przynalezne do innych dziedzin, za zgodg
i przy pomocy specjalistow reprezentujgcych owe dziedziny.

Wizyty domowe podstawowa formg wspotpracy
specjalistow z rodzicami

Przez wiele lat wizyty domowe przebiegaly i nadal przebiegajg wedtug Scisle
okre$lonego scenariusza. W umowionym terminie specjalista zjawia sie z trzema
nieodigcznymi atrybutami: torbg zabawek, listg postepéw dziecka oraz wykazem
zadan i porad dla rodzicéw. Na poczatku wypytuje rodzicdw, jak przebiegata
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ich praca z dzieckiem w czasie od ostatniej wizyty, co udato sie osiggnac, co
sprawia najwieksze trudnosci. Nastepnie specjalista przechodzi do zasad-
niczej czesci wizyty. Siada naprzeciwko dziecka, zwykle na podtodze, i wykonu-
je z nim r6zne éwiczenia, gtéwnie w formie zabawowej. Rodzice przypatrujg
sie dziataniom specijalisty, a nastepnie pod jego kierunkiem i nadzorem wykonuijg
niektore z zaobserwowanych czynnoéci. Na zakonczenie specjalista przeka-
zuje rodzicom pisemny wykaz ¢wiczen, ktre powinni wykonywac z dzieckiem
do czasu jego kolejnych odwiedzin. Do wykazu zazwyczaj dotgcza zestaw
pisemnych wskazowek, jak owe éwiczenia nalezy przeprowadzac.

Specjaliéci sg zorientowani na prace z dzieckiem i chcg byé gtownymi
sprawcami zachodzgcych w nim zamian. Przedstawiony sposob realizacji
wizyty domowej budzi szereg zastrzezen i watpliwosci. Po pierwsze, przy-
nidstszy zabawki, specjalista zdaje sie sugerowacé, ze te, ktére znajdujg sie
w domu, nie sg odpowiednie do prowadzenia oddziatywan stymulujgcych
rozwoj dziecka. Po drugie, pomimo ze oddziatywania prowadzone sg w domu
dziecka, to niewiele sie réznig od tych prowadzonych w gabinecie specjalis-
tycznym. To specjalista sprawuje petng kontrole nad przebiegiem zaje¢ z dzie-
ckiem. Decyduje, co, kiedy i w jaki sposdb zostanie wykonane. Rodzice ogra-
niczajg sie gtownie do wykonywania jego polecen. Po trzecie, dominacja
specjalisty wywotuje nieuzasadnione wrazenie, ze pozytywne zmiany obser-
wowane u dziecka sg rezultatem wizyt domowych, a nie dziatarh wykonywa-
nych przez rodzicow w okresach miedzy wizytami. Po czwarte, jesli na wizyty
domowe przychodzi kilku specjalistow, woéwczas u rodzicbw moze powstac
prze$wiadczenie, ze specjalisci potrafig zaspokoi¢ wszystkie potrzeby dziecka
i ze im wiecej specjalistycznych oddziatywan dziecko otrzymuije, tym dla niego
lepiej. Ponadto rodzice mogg dojé¢ do wniosku, ze kazdy problem wyste-
pujgcy u dziecka wymaga oddzielnej specjalistycznej ustugi®.

W modelu transdycyplinarnym wizyta domowa przebiega inaczej. Ma stuzy¢
catej rodzinie, a nie tylko dziecku traktowanemu w kategoriach ,odbiorcy ustug”
lub ,pacjenta”. Sktada sie zazwyczaj z oémiu elementow. Pierwszym jest
zaplanowanie wizyty. Specjalista analizuje program oddziatywan oraz notatki
z poprzedniej wizyty i na tej podstawie ustala: jakie czynnoéci bedg wykony-
wane, kto bedzie w nich uczestniczyt, jakie zabawki i przedmioty zostang
uzyte. Drugim elementem wizyty jest przywitanie si¢ z rodzing. Chodzi o to,

18 M. Wolery, R. A. McWilliam, D. B. Bailey, Teaching infants and preschoolers with disabilities, Merrill , Columbus 2005.
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aby specjalista przywitat sie z wszystkimi cztonkami rodziny, w tym szczegol-
nie z dzieckiem. Jego stowa oraz gesty, naturalne i szczere, powinny wyraza¢
akceptacje i sympatie. Specjalista powinien okazywaé autentyczng rados¢ ze
spotkania. Przywitanie, cho¢ trwa krétko, buduje atmosfere wizyty i ma duzy
wplyw na jej dalszy przebieg. Trzeci element wizyty to ocena czynnosci stymu-
lujgcych rozwdj dziecka, wykonywanych przez rodzicow. Sposob wykonywa-
nia tych czynnosci wskazuije nie tylko, jakie postepy poczynili rodzice od ostatniej
wizyty, ale tez — jakiej pomocy potrzebujg. Obserwacja to czwarty, a jed-
noczesnie kluczowy element wizyty. Rodzice obserwujg, w jaki sposdb specja-
lista wykonuje z dzieckiem rézne czynnosci i ¢wiczenia. Natomiast specjalista
w trakcie oddziatywania na dziecko ocenia jego postepy. Pigtym elementem
wizyty domowej jest pokaz. Specjalista i cztonkowie rodziny demonstrujg sobie
nawzajem, w jaki sposdb wykonujg czynnosci wspomagajgce rozwdj dziecka.
Pokazowi towarzyszy szésty element wizyty: dzielenie sie wiedzg. Wymiana
informacii jest jednym z najwazniejszych aspektow wizyty domowej. Dzigki niej
domownicy wzbogacajg swoje dodwiadczenie, a specjalista — wiedze o potrze-
bach rodziny. Siédmy element to zaplanowanie kolejnego spotkania. Rodzice
zgtaszaja, jakie tematy chcieliby omowic i jakie czynnosci wykonywac. Z kolei
specjalista konfrontuje sugestie rodzicéw z realizowanym programem i zgtasza
wiasne propozycje. Plan kolejnej wizyty jest gotowy, jesli obie strony go zaak-
ceptuja. Osmy i jednocze$nie ostatni element wizyty to kontynuacja podjetych
dziatan. Odpowiadajg za nie zaréwno specjalista, jak i rodzice. Na przyktad, rodzi-
ce przez kolejny tydzien wykonujg zalecone czynnosci wspomagajgce rozwdj
dziecka, natomiast w migdzyczasie specjalista sktada krotkg wizyte, aby
zobaczy¢, czy rodzice prawidiowo je wykonuja.

W transdyscyplinarmym modelu wspomagania rozwoju dziecka wizyty
domowe koncentrujg sie na problemach dotyczacych relacji miedzy rodzicami
a dzieckiem. Specijalista mniej czasu spedza na wykonywaniu ¢wiczen z dzieckiem,
wigcej na przygotowywaniu rodzicow do prowadzenia dziatan wspomagajacych
rozwdj dziecka. Aby wywigzac sie z tego zadania, specjalista musi zadbaé
0 jak najlepsze relacje z rodzicami. Phyllis McWilliam proponuje sze$¢ zasad,
ktorymi specjaliéci powinni kierowac¢ sie w kontaktach z rodzicami®.

19 P. J. McWilliam, Talking to families, w: Working with families of young children with special needs, R. A. McWilliam (red.), Guilford
Press, New York 2010.
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1. Prowadz niezobowigzujgce rozmowy z rodzicami. Specjalista powinien
stwarza¢ okazje do podejmowania czegstych rozméw majgcych nieformalny
charakter. Nawet jesli takie rozmowy wydajg sie nieistotne, to pomagaja
budowaé pozytywng relacje. Towarzyszgca im atmosfera zaufania zacheca
rodzicéw do otwartego mdwienia o ich problemach i nadziejach.

2. Koncentruj sie na mocnych stronach dziecka i rodziny. Jezeli specjalista
skupia sie na problemach rodziny i trudnosciach dziecka, to niechcacy
sugeruje rodzicom, ze bez jego pomocy sobie nie poradzg. Ponadto rodzice
mogg odniesC wrazenie, ze specjalista nie zauwaza lub nie docenia ich
wysitkow. Pochwaly i pozytywne opinie sg zazwyczaj odbierane przez rodzi-
cdw jako wyraz uznania dla ich kompetencji wychowawczych.

3. Dopytuj rodzicéw o ich opinie i poglady. Specjalisci majg sktonno$¢ do
uwazania, ze dysponujg wystarczajgcg wiedzg i umiejetnosciami, aby sku-
tecznie pomagac¢ dziecku i jego rodzinie. Jednak rodzice nie zawsze sg
sktonni zaakceptowac proponowane im rozwigzania. Czasami dlatego, ze sg
niezgodne z ich przekonaniami i priorytetami, a czasami dlatego, ze brakuje
im czasu, aby je realizowac. Dlatego specjalista powinien pozna¢ stanowisko
rodzicow.

4. Staraj sie zrozumie¢ punkt widzenia rodzicéw. Specjalista powinien
dazyé do wnikniecia w perspektywe poznawczg rodzicdw, ustalié, co dla nich
jest wazne i dlaczego. UmiejetnoS¢ pojrzenia na sytuacje z perspektywy
rodzicdw sprzyja optymalnemu zaspokojeniu ich potrzeb. Kiedy pojawia sie
sprzecznos¢ lub nieporozumienie, specjalista powinien unikaé pokusy
naktaniania rodzicow do podporzgdkowania sie. W zamian powinien stara¢
sie ,zrozumie¢, jak oni rozumiejg”.

5. Troszcz sie o calg rodzine. Okazywanie troski nie powinno polega¢
wytgcznie na koncentrowaniu sie na kfopotach i trudnosciach, z jakimi borykajg
sie rodzice. Specjalista powinien okazywaé zainteresowanie sprawami catej
rodziny. Powinien pyta¢ rodzicéw o pozostatych czionkéw rodziny w sposob
wrazliwy i taktowny — tak, jak uczynitby to dobry znajomy lub przyjaciel.

6. Szanuj uczucia rodzicéw i odpowiednio na nie reaguj. Czesto bywa, ze
specjalista nie rozmawia o emocjach przezywanych przez cztonkdw rodziny,
nawet jesli jego relacje z rodzicami charakteryzujg sie wysokim stopniem
zazytosci. Ale jezeli specjalista nie potrafi odpowiednio zareagowa¢ na
uczucia okazywane przez rodzicéw, sprawia wrazenie, ze traktuje je jako
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niewtasciwe lub mato istotne. Dlatego rodzice powinni mie¢ mozliwos¢
wyrazania swoich uczu¢. Nieoceniajgca postawa specjalisty i jego auten-
tyczne wspotczucie tagodzg rozpacz, bél i lek odczuwane przez nich.

Wizyty domowe sg podstawowg formg wspotpracy specjalistéw z rodzicami
w ramach transdycyplinarnego modelu wczesnego wspomagania rozwoju
dzieci z niepetnosprawnosciami. Jednoczes$nie jest to wysoce skuteczny sposéb
prowadzenia oddziatywar wspomagajacych w najbardziej naturalnym érodo-
wisku rozwoju dziecka, jakim jest rodzina. Istotg tego sposobu jest wykorzys-
tywanie codziennych sytuacji zycia rodzinnego jako kontekstu, w ktérym dziecko
gromadzi do$wiadczenia korzystne dla swojego rozwoju. Zadaniem rodzicéw
oraz innych domownikdw jest wykorzystywanie sytuacji sprzyjajgcych uczeniu
i petnienie w tym procesie roli mediatoréw.

Przygotowanie rodzicow do wspomagania rozwoju dziecka

W ciggu ostatniego dwudziestolecia nastgpity znaczne zmiany w sposobach
przygotowania rodzicéw do pracy z dzieckiem. Obecnie mniejszy nacisk ktadzie
sie na uczenie rodzicow konkretnych umiejetnosci, wiekszy za$ na wzmacnia-
nie posiadanych przez nich kompetencji osobowo$ciowych. Akcentuje sie
koniecznos¢ wykorzystania zasobdw i mocnych stron zaréwno rodzicow, jak
i catego systemu rodzinnego. Zwolennicy nowego podejscia mowig najczesciej
0 ,oudowaniu potencjatu rodziny”, czyli procesie ,polegajacym na zapewnieniu
rodzicom i innym cztonkom rodziny doswiadczen umozliwiajgcych osigganie
zamierzonych celdw i radzenie sobie z trudnymi wydarzeniami zyciowymi™®.
Zgodnie z nowym podejéciem zadaniem specjalistéw jest ksztattowanie u rodzi-
cow takich dyspozycji osobowosciowych, ktdre pozwolg im przejgé odpowiedzial-
no$¢ za witasne sprawy. Przede wszystkim nalezy wzmacnia¢é w rodzicach
poczucie wtasnej skutecznoéci i wiare we wiasne mozliwosci.

W procesie budowania potencjatu rodziny kluczowg role odgrywajg cztery
elementy. Pierwszym z nich jest stwarzanie rodzicom mozliwoéci gromadzenia
doswiadczen wzbogacajgcych ich rodzicielskie kompetencje. Ale samo stwarza-
nie mozliwosci to za mato. Dodatkowo specjaliéci powinni uswiadamia¢ rodzi-
com, co jest istotg owych mozliwoci, i zachecac rodzicow, by z nich korzystali.
Drugi element procesu budowania potencjatu rodziny to pomoc udzielana
przez specjalistow. Zadaniem specjalistow jest stwarzanie warunkéw, w ktdrych
rodzice mogg postugiwac sie posiadanymi umiejetnosciami i nabywac nowe.

20 L. L. Wilson, C. J. Dunst, Checking out family-centered help-giving practices, w: Family-Based Practices, E. Horn, M. Ostrosky,
H. Jones (red.), Sopris West, Longmont 2004, s 2.
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Specjalisci nie moga narzucac rodzicom gotowych rozwigzan. Powinni ograniczy¢
sie do pomagania im w podejmowanych $wiadomych decyzji. Trzecim elemen-
tem budowania potencjatu rodziny jest zaangazowanie rodzicéw w zdobywanie
kompetencji umozliwiajgcych skuteczne wspomaganie rozwoju dziecka. Im
bardziej rodzice angazujg sie w dziatania na rzecz dziecka, tym bardziej czujg
sie autorami uzyskiwanych efektow. To z kolei wzmacnia ich motywacje do
dziatania i zwigksza prawdopodobienistwo kolejnych sukceséw. Refleksja jest
czwartym elementem procesu budowania potencjatu rodziny. Specjalisci powinni
zachecac rodzicow, aby analizowali wtasne dziatania, potrzeby i motywy. To poma-
ga rodzicom dojé¢ do petniejszego zrozumienia, w jaki sposob nabywajg nowe
kompetencije i jak wptywajg one na rozwoj dziecka. Pomaga tez zrozumieé, jak
nalezy postepowac w przysztosci, aby lepiej poradzi¢ sobie z okre$lonymi pro-
blemami.

Budowanie potencjatu rodziny, ktérego kluczowym elementem jest
upetnomocnienie rodzicobw, wymaga zastosowania odpowiedniej metody.
Najwilasciwszg wydaje sie metoda coachingu. ,Coaching jest strategia
nauczania osob dorostych, ktdérego celem jest udoskonalenie umiejetnoSci
posiadanych przez uczacego sie, utatwienie mu nabycia nowych umiejetnos-
ci oraz dopomozenie w osiggnieciu gtebszego zrozumienia wiasnych dziatan
— stosownych aktualnie oraz planowanych™'. Specjalista stosujgcy coaching nie
mowi rodzicom, co majg robi¢ z dzieckiem, ale rozpoczyna od ustalenia, co
rodzice wiedzg i jak postepujg, aby na tej podstawie opracowac, a nastepnie
wdrozy¢ wspdlny plan dziatania zgodny z potrzebami i priorytetami rodzicow.
Specjalista pomaga rodzicom ustali¢, co funkcjonuje poprawnie, co powinno
by¢ zrobione inaczej i jakiego poziomu wsparcia rodzice potrzebujg. Mowigc
inaczej — zadaniem coacha jest dopomozenie rodzicom w okre$leniu stanéw
aktualnego i oczekiwanego oraz w zaplanowaniu dziatan, ktére éw oczekiwany
stan pozwolityby osiggnagc®.

Rodzice poddawani szkoleniu metodg coachingu rozwijajg posiadane kom-
petencje i nabywajg nowe. Dzigki temu mogg coraz skuteczniej, a przede
wszystkim coraz bardziej samodzielnie prowadzi¢ oddziatywania wspoma-
gajace rozwdj dziecka. Jednak, aby szkolenie za pomocg metody coachingu
przyniosto oczekiwane rezultaty, nalezy wykorzystaé wszystkie elementy tej

21 M. L. Shelden, D. D. Rush, The ten myths about providing early intervention services in natural environments, Infants & Young
Children, 1/2001, 3.

22 D.D. Rusch, M. L. Shelden, B. E. Haft, Coaching families and colleagues: A process for collaboration in natural settings, Infants
& Young Children 1/2003, 37.
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metody, to znaczy: (1) wspdlne planowanie, (2) obserwacje, (3) dziatania,
(4) refleksje oraz (5) informacje zwrotne®.

Wspolne planowanie to pierwszy element coachingu. Planowanie mozna
rozpocza¢ wowczas, gdy specjalista dostrzeze sprzyjajgce okolicznosci lub
gdy rodzice poproszg go o pomoc. W obu przypadkach specjalista podejmuje
dyskusje z rodzicami. Jej cel to ustalenie, czy postepowanie rodzicow jest
zgodne z ich potrzebami i priorytetami. Specjalista razem z rodzicami identyfi-
kuje sytuacje, w ktdrych najczesciej napotykajg oni na okreslong trudnosc.
Nastepnie wspdlnie generujg pomysly, jak nalezatoby postapic, aby owg trudno$é
wyeliminowa¢ lub ztagodzi¢. Na koniec wybierajg jeden z pomystéw i opracowuijg
plan jego realizacji. Dzigki wspolnemu planowaniu rodzice mogg coraz bardziej
samodzielnie i coraz skuteczniej realizowa¢ opracowane plany.

Drugim elementem coachingu jest obserwacja. Specjalista obserwuje, jak
rodzice postepujg z dzieckiem w okreslonych sytuacjach. W ten sposoéb gro-
madzi materiat do przysztej dyskusji i planowania kolejnych dziatan rodzicéw.
Moze obserwowac, w jaki sposéb ojciec bawi sie z dzieckiem, jak razem z nim
oglada ksigzke z obrazkami, jak matka karmi dziecko lub porozumiewa sie z nim.
Po przeprowadzeniu obserwacji specjalista powinien podja¢ z rodzicami dys-
kusje dotyczacg ich dalszych dziatan. Na przyktad, jedli zauwazy, ze dziecko
lubi siedzie¢ na kolanach ojca czytajacego gazete, to dyskusja moze dotyczyé
dziatan, ktére ojciec mogtby podjgé, aby wspomoc rozwoj dziecka. W trakcie
dyskusji specjalista i ojciec moga zaplanowac¢ nastepujace dziatania: ogladanie
obrazkéw, opowiadanie o obrazkach, zadawanie dziecku pytan dotyczacy tresci
obrazkdw, czytanie ogtoszen, pozwolenie dziecku na przewracanie stron,
poproszenie dziecka, aby ,czytato” gazete.

Trzecim elementem coachingu stosowanego w procesie szkolenia rodzicéw
sg dziatania. Stwarzajg one rodzicom mozliwos¢ wykorzystania informaciji
pozyskanych w trakcie dyskusji z coachem oraz udoskonalenia posiadanych
umiejetno$ci. Dziatania mogg by¢ podejmowane w trakcie interakcji z coachem
oraz w okresie miedzy kolejnymi spotkaniami z nim. Niezaleznie od tego, czy
dziatania sg zaplanowane czy spontaniczne, to zawsze sg prowadzone w real-
nych sytuacjach zyciowych. Sg zamierzone i tak zorganizowane, aby stymu-
lowaty rozwdj dziecka.

23 M. L. Sheldon, D. D. Rush, The ten myths about providing..., op. cit.
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Czwartym i jednoczesnie najwazniejszym elementem coachingu jest
refleksja osoby korzystajacej z tego typu pomocy. Refleksja powinna pojawi€ sie
po obserwacii lub dziataniu. Rodzice przy pomocy coacha analizujg stasowane
przez siebie sposoby postepowania z dzieckiem. Coach zadaje pytania i dys-
kutuje z rodzicami, aby zacheci¢ ich do przemy$lenia aktualnego zachowania,
ustalenia, czy prowadzi ono do oczekiwanych rezultatéw, a jesli nie prowadzi,
to co nalezatoby w nim zmieni¢. W ten sposdb coach rozwija u rodzicéw zdol-
noS¢ refleksyjnego dziatania i zacheca ich do statego doskonalenia posiadanej
wiedzy i posiadanych umiejetnosci. Dzieki temu mogg oni bardziej samodzielnie
radzi¢ sobie z napotkanymi problemami. Moga poszukiwaé nowych sposobéw
dziatania, gdy dotychczasowe okazujg sie nieskuteczne. Dzigki refleksji rodzice
mogg zrozumie¢ wiasne problemy, pozna¢ posiadane mozliwo$ci oraz wypra-
cowac optymalne strategie postepowania z dzieckiem.

Przekazywanie rodzicom informacji zwrotnych to ostatni element coachingu.
Nastepuje ono po refleksji rodzicbw nad wlasnym postepowaniem lub po
dziataniach wykonanych przez rodzicow. Wiekszo$¢ informacji zwrotnych
odnosi si¢ do dziatar rodzicow: obserwowanych przez specjaliste, nieobserwo-
wanych, ale znanych specjaliécie z relacji rodzicow, a takze planowanych.
Informacje zwrotne stuzg wypracowaniu nowych pomystéw dotyczacych poste-
powania z dzieckiem. Przekazanie informacji zwrotnych zazwyczaj zapoczatko-
wuje dyskusje, poniewaz rodzice moga sie do nich ustosunkowac. W rezulta-
cie dochodzi do wspdinego wypracowania pomystu dalszych dziatan.

Przygotowanie specjalistow do wspoétpracy z rodzicami

Skutecznos¢ wczesnego wspomagania rozwoju dziecka zalezy przede
wszystkim od jakosci przygotowania zawodowego specjalistow. Obecnie
wysoki poziom wiedzy i umiejetnoéci we wiasnej dziedzinie juz nie wystarczy.
Specjalista nie moze bowiem poprzestaé na prowadzeniu terapii dziecka,
nawet jesli jest ona bardzo skuteczna. Drugim, nie mniej waznym, obszarem
jego roli zawodowej jest praca z rodzing, a mowigc Scislej — przygotowywanie
rodzicow i innych domownikéw do wspomagania rozwoju dziecka w natural-
nych sytuacjach zyciowych. Dlatego umiejetnos¢ wspotpracy z rodzicami, w tym
umiejetno$¢ motywowania rodzicéw, nalezy traktowac jako kluczowy element
przygotowania specjalistbw zajmujacych sie wczesnym wspomaganiem
rozwoju dziecka.

Interesujgce badania dotyczace tego, jakie cechy specjalistow w dziedzinie
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka zapewniajg owocng wspotprace
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z rodzicami, przeprowadzit Robin McWilliam ze wspdtpracownikami. Autorzy
na podstawie licznych i obszernych rozméw ze specjalistami wykryli sze$¢
takich cech®. Pierwszg jest pozytywne nastawienie. Wyraza sie ono w zaan-
gazowaniu w podejmowane dziatania i entuzjazmie wobec nich, a takze w wierze
w ich powodzenie. Obejmuje réwniez okazywanie cztonkom rodziny szacunku
oraz koncentrowanie si¢ na zaletach i wartosciach rodziny, nie zas na jej nie-
doskonato$ciach. Drugg cechg kompetentnego specjalisty w dziedzinie wczes-
nego wspomagania rozwoju dziecka jest rozumienie problemow i priorytetow
rodziny. Specjalista powinien by¢ zdolny do decentraciji, to znaczy rozumienia
punktu widzenia cztonkéw rodziny, i do empatii, czyli rozumienia ich emociji.
Wymienione zdolnosci pozwalajg na petniejsze zrozumienie sytuacji psycho-
logicznej rodziny. Trzecia cecha to wrazliwos¢. Autorzy wyr6znili dwa aspekty
wrazliwos$ci: zwracanie uwagi na potrzeby rodzicéw oraz zwracanie uwagi na
zgtaszane przez nich trudnosci i problemy. Przejawem wrazliwosci specjalis-
tow jest réwniez uwzglednianie indywidualnych wiasciwosci rodziny i dostosowy-
wanie do nich prowadzonych oddziatywan. Czwartg cechg kompetentnego
specjalisty w dziedzinie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka jest zyczli-
wosé. Zyczliwosé przejawia sie w partnerskim traktowaniu rodzicéw, okazywa-
niu im zaufania, chetnym podejmowaniu rozméw na tematy ich nurtujace,
pocieszaniu, oferowaniu pomocy i szczerym okazywaniu troski o dziecko i catg
rodzine. W miare uptywu czasu rodzice coraz bardziej akceptujg specjaliste
i zaczynajg traktowac go jak przyjaciela rodziny. Przyjacielskie relacje pozwalajg
specjaliscie na wiekszg bezposrednios¢ w kontaktach z rodzicami bez ryzyka,
ze poczujg sie urazeni. Pigtg cechg specjalisty w dziedzinie wczesnego wspo-
magania rozwoju dziecka jest profesjonalizm. Jego przejawem jest wszech-
stronna wiedza na temat rozwoju i zaburzen rozwoju oraz sprawne postugiwa-
nie sie metodami wspomagajacymi rozwoj. Profesjonalizm wyraza sie takze
w umiejetnoéci integrowania wtasnej pracy z dziataniami spotecznosci lokalnej
podejmowanymi na rzecz niepetnosprawnych dzieci i ich rodzin. Specjalista
powinien dobrze zna¢ spoteczno$¢ lokalng i by¢ przez nig dobrze znanym. To
utatwia mu reprezentowanie intereséw swych podopiecznych.

Dotychczas nie wypracowano cato$ciowych programow przygotowujgcych
specjalistéw do roli edukatoréw rodzicdw. Specjaliéci nie nabywajg takich kom-
petencji w trakcie studiow. Nie organizuje sie tez specjalistycznych kurséw
i szkolen w tym zakresie. W oparciu o dostepne zrodta i wtasne przemyslenia

24 R. A. McWilliam, L. Tocci, G. L. Harbin, Family-centered survives: Service providers’ discourse and behavior, Topics in Early
Childhood Special Education, 18/1998, 206-221.
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przedstawie kilka propozycji dotyczacych kompetencii, jakich potrzebujg
specjalisci, aby skutecznie szkoli¢ rodzicéw. Przede wszystkim powinni posiadac
gruntowng wiedze i umiejetnoéci z dziedziny, ktérg reprezentujg. Szczegdinie
istotna jest wiedza o rozwoju dziecka w pierwszych oémiu latach zycia i o zaburze-
niach rozwoju w tym okresie. Réwnie wazna jest znajomo$¢ psychologii rodzi-
ny, wiedza o wptywie rodzicow i innych cztonkéw rodziny na rozwdj dziecka,
a takze wiedza o wychowaniu matych dzieci z niepetnosprawnosciami. Jesli
chodzi o umiejetnosci, to najwazniejsza jest znajomos¢ metod nauczania i terapii
matych dzieci o prawidtowym i zaburzonym rozwoju, a takze metod stosownych
w poradnictwie dla oséb dorostych i dla rodzin. Niezbedna jest tez umiejetnosé¢
diagnozowania rozwoju matych dzieci.

Jesli specjalista chce uczy¢ rodzicdw metod oddziatywania na dziecko, to
sam musi je bardzo dobrze zna¢. Inaczej méwiac, specjalista nie moze uczy¢
rodzicow wykonywania czynnosci, ktérych sam nie potrafi wykona¢. Ale sama
umiejetnos¢ postugiwania sie nauczang metodg nie wystarczy. Specjalista
musi jeszcze dysponowac wiedzg i umiejetnosciami, ktére pozwolg mu skutecznie
nauczac rodzicdw. Dlatego zaleca si¢ poddawanie specjalistdw odpowiedniemu
treningowi, ktdry sktada sie z nastepujgcych elementéw: (1) nawigzanie
wspotpracy z rodzicami, (2) ustalenie celow nauczania i wybor strategii
nauczania, (3) uczenie rodzicow okreslonych umiejetnosci, (4) stosowanie
coachingu i udzielanie informacji zwrotnych, (5) ocena postepéw w funkcjonowa-
niu rodzicoéw i dziecka, (6) utrwalenie nabytej umiejetnosci i jej zastosowanie
w nowych sytuacjach®. Trening konczy sie, kiedy uczestniczacy w nim specja-
lisci opanujg wymienione umiejetnosci.

Kolejnym etapem przygotowania jest praktyka pod nadzorem doswiadczo-
nego opiekuna. Praktyka obejmuje zaréwno oddziatywania na dziecko, jak i prace
z rodzing. Uczacy sie specjalista (adept) pracuje przynajmniej z dwojgiem
niepetnosprawnych dzieci — jednym w wieku od 0 do 3 lat, drugim w wieku od
4 do 8 lat. Zajecia majg charakter indywidualny. Rozpoczynajg sie od diagnozy
dziecka; po diagnozie sg prowadzone oddziatywania za pomocg opanowane;j
metody. W ten sposdb adept uczy sie postugiwa¢ metodg i czyni to az do
uzyskania petnej wprawy. P6zZniej zaczyna stosowac kolejng metode. Czes¢
praktyki dotyczacej pracy z rodzing obejmuje: diagnozowanie dziecka w $ro-
dowisku rodzinnym, opracowywanie Indywidualnego Planu Pomocy Rodzinie,

25 A. Kaiser, T. B. Hancock, Teaching parents new skills to support their young children’s development, Infants & Young Children,
1/2003, 18.
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odbywanie wizyt domowych, prowadzenie zaje¢ z dzieckiem w celu zade-
monstrowania rodzicom, jak powinni postepowac. Adept pracuje co najmniej
z dwoma rodzinami®.

Duzg wage przywigzuje sie do dokumentowania przebiegu szkolenia.
Dokumentacje prowadzi zarébwno adept, jak i jego opiekun. Opiekun filmuje
zajecia, ktore adept prowadzi z dzieckiem. W trakcie zaje¢ adept otrzymuije od
opiekuna wskazowki i informacje zwrotne, ktorych p6zniej sam bedzie udzie-
lat rodzicom. W ten sposdb adept moze uswiadomic sobie przezycia i do$wiadcze-
nia rodzicow w sytuacjach, gdy sg edukowani. Przede wszystkim jednak mate-
riat filmowy jest systematycznie przeglgdany po kazdych zajeciach w celu
skorygowania btedow popetnianych przez adepta i usprawnienia jego oddziatywan.
Adepci sg filmowani rbwniez wtedy, kiedy prowadzg zajecia z rodzicami. Zgro-
madzony materiat jest analizowany pod katem: (1) jakosci relacji miedzy adep-
tem a rodzicami, (2) sposobu informowania rodzicéw i udzielania odpowiedzi na
ich pytania, (3) prawidtowoéci podawanych przyktadéw oraz (4) jakoéci sto-
sownego coachingu i poprawnoéci przekazywanych informacji zwrotnych.

Specijalisci, ktdrzy majg solidng wiedze z wtasnej dyscypliny i potrafig spraw-
nie porozumiewac sie z rodzicami, potrzebujg okoto dziewieciomiesiecznego
szkolenia praktycznego, aby osiggna¢ petne kompetencje do samodzielnej
pracy?. Poczatkowo moga napotyka¢ na rozne trudnosci i dlatego powinni korzys-
ta¢ z konsultacji swojego dotychczasowego opiekuna, a takze wspdtpracowac
z innymi adeptami. Ponadto w trakcie pdzniejszej samodzielnej pracy muszg
obowigzkowo korzystac z superwizji.

Zakonczenie

W tradycyjnym paradygmacie wczesnego wspomagania rozwoju petng
kontrole nad procesem usprawniania dziecka sprawowali specjalisci. Decydo-
wali, co, kiedy i w jaki sposob nalezy zrobi¢. Rodzice oraz inni cztonkowie rodzi-
ny wystepowali w roli pomocnikéw specjalistow i wykonawcow ich polecen.
Nowy paradygmat, skoncentrowany na rodzinie, opiera sie na zatozeniu, ze bez
partnerskiej wspbtpracy specjalistow z rodzicami nie mozna skutecznie wspo-
magac rozwoju matych dzieci z niepetnosprawnoéciami. Rozwazania przedsta-
wione w tej pracy przemawiajg za stusznoscia takiego stanowiska. Pozwalajg
tez na sformutowanie kilku wnioskéw.

26 T.B.Hancock, A. Kaiser, Enhanced milieu teaching, [w:] Treatment of language disorders in children, R. McCauley, M. Fey (red.),
Brookes Publishing, Baltimore 2006.
27 A. Kaiser, T. B. Hancock, Teaching parents new skills..., op. cit., 19.
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Po pierwsze, ostatecznym celem wspotpracy specjalistdw z rodzicami jest
upetnomocnienie rodzicow. Upetnomocnienie jest mozliwe, jesli specjalisci nie
narzucajg wiasnych rozwigzan, ale akceptujg decyzje rodzicodw i pomagajag w ich
realizacji.

Po drugie, najbardziej korzystny dla dziecka i rodziny jest transdyscypli-
narny model wspotpracy miedzy specjalistami, poniewaz wszyscy sg jedna-
kowo zaangazowani w diagnoze i przygotowanie programu oddziatywan wspo-
magajacych rozwoj. Natomiast same oddziatywania sg prowadzone przez
rodzicow przy pomocy specjalisty koordynatora, ktory w razie potrzeby moze
liczy¢ na pomoc kolegdw z zespotu.

Po trzecie, podstawowg formg wspotpracy specjalisty z rodzicami sg wizyty
domowe. Wizyty domowe stuzg catej rodzinie, a dziecko nie jest traktowane jak
wodbiorca ustug” lub ,pacjent”’. Celem wizyt jest wypracowanie optymalnych
wzorcdw interakcji miedzy rodzicami a dzieckiem.

Po czwarte, w programach szkolenia rodzicéw gtéwny nacisk nalezy kta$¢
na modyfikowanie dotychczasowych interakcji rodzicow z dzieckiem oraz
wzmacnianie posiadanych przez rodzicow kompetenciji. Osiggnieciu wymie-
nionych celdéw najbardziej sprzyja metoda coachingu.

Po piate, specjalisci powinni koncentrowa¢ sie na wspotpracy z rodzicami
i budowaniu partnerskich relacji z nimi. Dzigki takim relacjom moga skutecznie
pomagac rodzicom w wypracowaniu optymalnych strategii oddziatywania na
dziecko.
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Partnerstwo edukacyjne — synergia rodziny z osrodkiem

Kinga Turek
Ewa Kobiatka

Iv. 1. Partnerstwo edukacyjne
- synergia rodziny z osrodkiem

W obliczu nowych wyzwan edukacyjnych, w czasach zmian spotecznych
istnieje duza potrzeba wspoétdziatania rodziny i szkoty. Niniejszy artykut ma na
celu poszerzenie wiedzy na temat synergii rodziny i osrodka rehabilitacyjno-
-edukacyjno-wychowawczego w procesie wczesnej interwencji / wspomagania
rozwoju dziecka.

Pojecie synergii

Synergia to inaczej wspdipraca, wspdtdziatanie. Pojecie to oznacza ,wspdtdziatanie
réznych czynnikéw, skuteczniejsze niz suma ich oddzielnych dziatar™. Dzieki
wspotdziataniu impulsow oraz bodzcow skuteczno$c ich dziatania jest wieksza.
Wspotpraca wedtug M. Lobockiego oznacza ,wspdétdziatanie miedzy nauczy-
cielami i rodzicami, zmierzajgce do urzeczywistnienia okreslonych celdéw, w tym
zwtaszcza podejmowania wspdlnych decyzjii konkretnych dziatan™. Pedagog
wyznaczyt i podat warunki wtasciwej wspdtpracy miedzy oboma srodowiskami.
Najwazniejszym z nich sg relacje partnerskie fgczace i scalajgce nauczycieli i rodzi-
céw. To takze podejmowanie razem decyzji dotyczgcych dziecka, wyznaczanie
wspdlnych celdéw w jego terapii. To zaufanie, ktérym rodzic obdarza nauczyciela.
Wspotpraca domu i szkoty (osrodka) jest niezbedna, szczegdlnie w przypadku
mtodszych dzieci, to jest w wieku przedszkolnym, a nawet wczesnoszkolnym,
zagrozonych niepetnosprawno$cig intelektualng lub z takg niepetnosprawnoscia.
Wspotdziatanie pomaga w wielostronnym usprawnianiu dzieci, pobudzaniu ich
potencjatu rozwojowego.

1 Stownik wyrazéw obcych PWN, E. Sobol (red.), WN PWN, Warszawa 1995, s. 1063.
2 M. kobocki, W trosce 0 wychowanie w szkole, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2007, s. 177.
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Modele wspotpracy

Literatura przedmiotu podaje trzy zasadnicze modele wspotpracy rodzicéw

i nauczycieli:

1. Zasada trojpodmiotowego partnerstwa w relacji rodzice — nauczyciele, wraz
z dzieckiem/uczniem. W procesie edukacyjnym wszystko, co dotyczy dziecka,
powinno by¢ realizowane wspdlnie z nim?.

2. Zasada partnerstwa edukacyjnego dotyczaca wspdipracy srodowiska rodzin-
nego i szkolnego ze spotecznoscig lokalng®.

3. Zasada partycypaciji, gdzie wspotdziatanie oznacza wspoétuczestnictwo
w dziataniach edukacyjnych®.

Nalezy podkresli¢, ze modele te wzajemnie sig dopetniajg. Sg spdjne wzgle-
dem siebie, komplementarne i uzupetniajgce®.

Zasady wspotpracy
Pedagog M. Lobocki przypomina, ze nalezy rbwniez pamieta¢ o zasadach

wspdtdziatania szkota/osrodek — rodzic. Sg nimi:

—zasada pozytywnej motywacii, czyli dobrowolne i chetne podejmowanie dziatan
przez oba podmioty,

— zasada partnerstwa mowigca o takich samych prawach i obowigzkach nauczycieli
i rodzicow,

— zasada wielostronnego przeptywu informacii, ktéra zaktada poznanie i wymiane
opinii miedzy nauczycielami a rodzicami,

— zasada jednoéci oddziatywan, dgzenia do realizacji wspdlnych celéw wycho-
wawczych,

— zasada aktywnej i systematycznej wspotpracy, ktorej istotg jest podejmowanie
wspolnych dziatani, czynne i systematyczne zaangazowanie’.

Aby wspotdziatanie nauczycieli/specjalistéw z rodzicami byto skuteczne
i owocne, nalezy wdrozy¢ i stosowac roznorakie formy wspotpracy. | nauczyciel,

3 A W. Janke, Transformacja w stosunkach rodziny i szkoly na przetomie XX i XXI wieku. Perspektywy zmiany spotecznej w edukacji,
Wyd. Akademii Bydgoskiej, Bydgoszcz 2002.

4 M. Mendel, Rodzice w szkole. Program budowania partnerstwa rodzina — szkota — gmina, w: Poszukiwanie partnerstwa rodziny,
szkoly i gminy, W. Mendel (red.), Wyd. Adam Marszatek, Toruri 2000.

5 B. Sliwerski, Mozliwosci rozpoznania sensu wspéldziatania szkoly, rodzicow i uczniéw w spoleczeristwie wolno-
rynkowym, w: Nauczyciele i rodzice. W poszukiwaniu nowych znaczer i interpretacji wspoipracy, |. Nowosad, M. J. Szymariski
(red.), Oficyna Wydawnicza Uniwersytetu Zielonogérskiego — Akademia Pedagogiczna w Krakowie, Zielona Géra — Krakéw 2004.

6 D. Opozda, Synergia rodziny i szkoly — niektdre konteksty teoretyczne i praktyka, ,Horyzonty Wychowania”, 2017, nr 16(38), s. 34-36.

7 M. kobocki, Wspétdziatanie nauczycieli i rodzicow w procesie wychowania, Wyd. Nasza Ksiegarnia, Warszawa 1985, s. 32-35.
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i rodzic powinni zna¢ swoje obowigzki. Rodzic powinien by¢ zmotywowany do
dziatania w korelacji z nauczycielem/specjalista dla dobra dziecka. Bez czynnego
udziatu rodzica, bez jego zaangazowania i wspdlnego dziatania terapia jest
w duzej mierze skazana na niepowodzenie. Istotny jest stopien scalenia partne-
row we wspdtdziataniu.

Formy wspotpracy

Formy wspotpracy miedzy nauczycielami/specjalistami a rodzicami, jak poda-
je M. tobocki, dzielg sie na indywidualne, zbiorowe i mieszane. Indywidualne
formy wspotpracy to na przyktad: konsultacje rodzicdw z poszczegdinymi specja-
listami. To takze kontakty korespondencyjne, telefoniczne i przestane pocztg
internetowg pliki z ¢wiczeniami dla dziecka, z zaleceniami i wskazéwkami dla
rodzica. Wsrdd zbiorowych form wspdtpracy mozna wyrdznié¢ spotkania towarzys-
kie w osrodku i w szkole, imprezy plenerowe, warsztaty, wycieczki. Do miesza-
nych form wspotpracy zalicza sie¢ wzajemne wy$wiadczenie sobie konkretnych
ustug: pomoc rodzicow w przygotowaniu uroczystosci, udostepnianie przez nich
zdje¢ rodzinnych i wiasnych ksigzek, naprawianie urzgdzer i sprzetu szkolnego,
darowizny na wyposazenie sal’.

Partnerstwo edukacyjne - rola nauczyciela

Zadaniem nauczyciela jako specjalisty w swojej dziedzinie wiedzy jest i umacnia-
nie wiezi rodzica z oérodkiem. O partnerstwie edukacyjnym w instytucjach szkol-
nych pisze miedzy innymi J. Szempruch. Wedtug niej partnerstwo edukacyjne
to ,rowna relacja i wzajemny wptyw, jaki wywierajg na siebie poszczegdlne sro-
dowiska zycia i edukacji ucznia, jest kategorig interdyscyplinarng i ideg organi-
zujaca wspditprace réznych podmiotow edukacyjnych: nauczycieli, ucznidw, ich
rodzicdw i spotecznosci lokalnej™. Istotnym elementem wspoinego dziatania jest
dialog miedzy zainteresowanymi srodowiskami. Wta$ciwy rozwoj relacji nauczy-
cieli z uczniami powinien by¢ oparty na pewnych zasadach. Nalezg do nich:
wzajemne zaufanie, uzupetnianie sie, akceptacja, lojalnos¢, jednoé¢ dziatania,
dzielenie sie waznymi informacjami'.

8 Zob.: M. kobocki, W trosce o wychowanie w szkole, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2007, s. 182-192; M. Lobocki,
Wybrane problemy wychowania. Nadal aktualne, Wyd. UMCS, Lublin 2004, s. 265-270.

9 J. Szempruch, Nauczyciel w warunkach zmiany spotecznej i edukacyjnej, Oficyna Wydawnicza ,impuls”, Krakéw 2012, s. 213.
10 J. Szempruch, op. cit., s. 210-218.
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Osrodek (szkota) powinien rowniez wspoétdziata¢ ze srodowiskiem lokalnym
w sprawie istotnych kwestii spotecznych, ktére dotyczg wychowania, opieki,
edukacii i profilaktyki. ,Wspotdziata¢” oznacza ,aktywnie i z zaangazowaniem
wspdtpracowac, wspolnie dziata¢ na rzecz dziecka”.

Podsumowanie

Szkota powinna zabiega¢ o dobre relacje z rodzicami, o partnerskg i podmio-
towg wspotprace z nimi. Szkota, a takze inne tego typu placowki powinny by¢
otwarte i przyjazne rodzinom, mie¢ charakter demokratyczny. Wspétdziatanie
miedzy specjalistami a rodzicami dzieci w oérodkach rehabilitacyjno-edukacyjno-
-wychowawczych w procesie wczesnej interwencji i wspomagania rozwoju
dziecka wydaje sie koniecznoscig, podstawg dziatan terapeutycznych. Stanowi
ono szczegbline wyzwanie. Wymaga od specjalistow odpowiednich kompetenciji,
umiejetnosci oraz predyspozycji. Praca z dzieckiem musi by¢ oparta na synergii
z jego rodzicem. Dobre relacje miedzy obiema stronami zapewniajg skuteczniejsze
prowadzenie terapii. Dzigki synergii podejmowane sg wspolne decyzje i konkret-
ne dziatania, tatwiej tez znajdowac rozwigzania problemoéw danej rodziny.
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Kilka stow o kontroli moforycznej

Michat Sokotdw

wv. 2. Kilka stdw o kontroli
motorycznej

Kontrola motoryczna to ztozony proces zawiadywania szeroko pojeta
aktywnoscig, polegajacy na zdolnosci do prawidtowego przetwarzania informacji
docierajacej do cztowieka z jego otoczenia. Po przetworzeniu tej informaciji powsta-
je odpowiedz adaptacyjna o charakterze statycznym lub dynamicznym. Waznym
elementem kontroli motorycznej jest kontrola kinetyczna, czyli zdolno$¢ do izo-
lowanej aktywizacji mieéni i wykonania nieskompensowanego ruchu w wybra-
nej ptaszczyznie. Opanowanie tego procesu stanowi w procesie usprawniania
hipotetyczny cel, o ktdrego osiggniecie stara sie zarowno terapeuta, jak i jego pod-
opieczny. Jest ono warunkiem niezalezno$ci motorycznej dziecka, a zatem warun-
kiem uczestniczenia przez dziecko w zyciu spotecznym. W zaleznosci od tego,
z jakim podtozem problemu ruchowego mamy do czynienia: opdznieniem psy-
chomotorycznym, zespotem neurologicznym czy nawet wadg postawy poprawa
w zakresie kontroli kinetycznej i motorycznej bedzie mozliwa do osiggniecia
w réznym stopniu.

Pierwszym ogniwem w procesie usprawaniania z punktu widzenia fizjoterapii
jest diagnostyka kliniczna, polegajgca na ocenie postawy dziecka, badaniu
zakreséw ruchu i funkcji (najcze$ciej przemieszczanie sig, utrzymanie pozycii
siedzacej, sieganie i chwytanie). Na podstawie zebranych danych lokalizuje sie
priorytetowe segmenty ciata i tkanki, ktérych stan w istotny sposéb rzutuje na
wszystkie badane zmienne. Planowanie dziatan fizjoterapeutycznych i okreslenie
testéw umozliwiajgcych monitorowanie procesu ma znaczenie porzadkujace.
Zarbwno fizjoterapeuta, jak i pacjent sg w stanie szybko zweryfikowa¢ zaplano-
wany kierunek dziatan.
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Podejmowanie wysitku skierowanego na poprawe kontroli kinetycznej jest
bardzo specyficzne. Terapeuta musi zadaé sobie pytanie, dlaczego wprowadza
dane wspomagania i w jakiej ilosci, czy powinien korzysta¢ z pozycji wyzszych
czy tez nizszych. Ponadto, jezeli to tylko mozliwe, proponuje sie przekazywanie
maksymalnie duzej inicjatywy ruchu pacjentowi. Nie oznacza to jednak, ze sesja
terapeutyczna ma by¢ niezorganizowana. Treningowy model fizjoterapii, oparty
na seriach i liczbie powtérzeh danego éwiczenia, wydaje sie najbardziej produk-
tywny. Nie pozostaje przy tym w sprzecznosci z zabawowym i poznawczo-emocjo-
nalnym aspektem pracy z dzieckiem.

Istotng sprawg jest rowniez to, czy wspomagania prowadzone sg wytgcznie
przez tak zwany kierunek, czy tez z uwzglednieniem pracy miesniowe;.
Pierwszy scenariusz, czesto spotykany, zaklada aktywizowanie dziecka w jakim$
wybranym dziataniu funkcjonalnym poprzez pokazanie ruchu przez rece tera-
peuty. Drugi scenariusz, dzieki zastosowaniu technik proprioceptywnych
w potaczeniu ze znajomoécig biomechaniki i strategii budujgcych napiecie miesnia,
umozliwia bardziej efektywne wykorzystanie zaanagazowania dziecka. Dopiero
takie rozumienie i stosowanie fizjoterapii bedzie pozwalato na efektywne budowa-
nie niezaleznosci motorycznej. Ten tok rozumowania mozna zastosowac u kazdego
podpiecznego, ktory trafia do gabinetu fizjoterapeutycznego — niezaleznie od
jego wieku, rozpoznania i poziomu funkcjonowania.

Pojecie kontroli kinetycznej wywodzi sie z dorobku naukowego profesor
Shirley Sahrmann i profesora Pavla Kolara. Zmodyfikowane na potrzeby pacjen-
ta pediatrycznego i zastosowane w pracy z nim daje bardzo dobre rezultaty,
wynikajgce z umiejetnego wychwycenia przyczyny zaburzenia motorycznego.
W potgczeniu z technikami pochodzacymi z koncepcji NDT Bobath stanowi
idealne narzedzie zaspokajajgce potrzeby dziecka z trudno$ciami motoryczny-
mi. Nieco upraszczajgc, mozna powiedzie¢, ze problemy ruchowe sprowadzajg
sie do zaburzen selektywno$ci czy tez — dysocjacji. Oznacza to, ze co najmniej
jeden segment ciata w problematycznym odcinku bedzie wykazywat cechy
rozregulowania na poziomie kontroli nerwowej. Witaénie ta deregulacja jest
gtownym osrodkiem zainteresowania w podejsciu kontroli kinetycznej i stgd
bierze sie swoistos¢ stosowanych srodkdw terapeutyczncyh.
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Katarzyna Grgbczewska-Rozycka

vi. 3. Tajniki mutyzmu wybiodrczego:
CO juz wiemy, a czego wcigz
jeszcze nie?

Artykut przedstawia najnowszg wiedze na temat mutyzmu wybi6rczego —
zaburzenia o podtozu lekowym, wskutek ktérego dziecko milczy w niektérych
sytuacjach, w innych za§ méwi swobodnie. Powszechne, lecz czesto mylne
przedwiadczenia na temat mutyzmu wybiorczego zostajg poddane konfrontacii
z wynikami badary naukowych i opisami wiasnych do$wiadczen dzieci.

1. Charakterystyka objawéw mutyzmu wybiérczego

Mutyzm wybidrczy (selektywny) to zaburzenie lgkowe, ktére charakteryzuje
sie statg wybidrczoscig w mowieniu. Dziecko przejawia adekwatne kompetencje
jezykowe w specyficznych sytuacjach spotecznych, zazwyczaj w domu, nie méwi
natomiast w innych sytuacjach, zazwyczaj w szkole. Zaburzone funkcjonowanie
utrzymuije sie przez co najmniej jeden miesiac, nie ogranicza sie¢ do pierwszego
miesigca pobytu w placéwce, a stopien jego nasilenia utrudnia osigganie celow
edukacyjnych albo zawodowych oraz komunikacje spoteczng. Brak mowy nie
wynika z braku wiedzy lub swobody w postugiwaniu sie jezykiem mdéwionym
wymaganym w sytuaciji spotecznej (np. gdy dziecko postuguije sie innym jezykiem
w domu i w szkole/przedszkolu)' (ICD-11).

Definicja mutyzmu wybiérczego pozostaje niezmienna od wielu lat, cho¢ w his-
torii tego zaburzenia pojawialo sie wiele krzywdzacych, dzis nieaktualnych koncepcii
na temat mechanizméw odpowiedzialnych za milczenie dziecka w niektérych

1 https://icd.who.int/browse11/l-/end#/http:/id.who.int/icd/entity/167946871.
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sytuacjach. Przez dtugi czas uwazano, ze dziecko uzywa milczenia jako sposobu
na ,wymuszenie” czegos na dorostym (wszak w innych sytuacjach potrafi mowic)
oraz ze samo wybiera okolicznosci, w ktérych milczy. Do obalenia takiego sposo-
bu myslenia przyczynita sie miedzy innymi zmiana terminologiczna z elective
mutism na selective mutisnt.

Dzis wiemy, ze dziecko z mutyzmem wybidrczym nie moéwi, poniewaz
przezywa bardzo silny lek, ktéry uniemozliwia mu wydanie choéby najmniejszego
i najcichszego dzwieku. Zarowno Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja
Chor6b i Probleméw Zdrowotnych (ICD-11), jak réwniez Kryteria Diagnostyczne
Zaburzen Psychicznych (DSM 5, 2015) plasujg mutyzm wybi6rczy wérod zaburzen

lekowych.

2. Mutyzm wybiorczy to nie tylko milczenie

Milczenie w pewnych sytuacjach, szczegodlnie takich, ktdre wigzg sie z niedo-
statecznym poczuciem bezpieczenstwa, jest elementem kluczowym mutyzmu
wybiorczego. Nalezy jednak pamietaé, ze zaburzenie to nie polega tylko na
milczeniu. Réwnolegle z nim dzieci mogg dodwiadczaé wielu innych trudnosci
wynikajgcych z przezywanego przez nie leku.

Dzieci z mutyzmem wybidrczym bardzo czesto funkcjonujg w duzym napieciu.
Brak poczucia bezpieczenstwa powoduije, ze stale obserwujg otoczenie w poszu-
kiwaniu sytuacji potencjalnie zagrazajgcych, na przyktad takich, w ktérych kto$
mogtby niespodziewanie ustysze¢ ich glos. Tak jak w przypadku innych zaburzen
lekowych, silne napiecie powoduje, ze duza cze$¢ wartoSciowych zasobow
poznawczych dziecka jest pozytkowana na obserwowanie otoczenia i zasta-
nawianie sie, co ztego moze si¢ wydarzy¢, zamiast na bardziej swobodne i pro-
duktywne dziatania®.

Ekspozycja spoteczna wywotuje w dzieciach z mutyzmem wybiorczym silne
skrepowanie, nawet jesli z perspektywy drugiej osoby jest to mity i serdeczny
kontakt (np. przy powitaniu, pytaniu o0 samopoczucie, wreczaniu prezentu, chwa-
leniu). Czesto, cho¢ nie w przypadku wszystkich dzieci, bycie wyrdznionym na
tle grupy wigze sie z bardzo duzym tadunkiem emocjonalnym, z ktérym trudno
jestim sobie poradzi¢. W zwigzku z tym moze uruchamiac sie w nich mechanizm
obronny w postaci zastygania w bezruchu i milczeniu. Skumulowane emocje
— i mite, i nieprzyjemne — najczesciej zostajg rozladowane w domu, w srodowisku

2 B. Oerbeck, K. Manassis, K. R. Overgaard, H. Kristensen, Selective mutism, w: J. M. Rey (ed.), IACAPAP e-Textbook of Child and
Adolescent Mental Health, Geneva 2018, International Association for Child and Adolescent Psychiatry and Allied Professions.
3 L. J. Cohen, Nie strach sie ba¢, Warszawa 2015, Wyd. Mamania.
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dajgcym poczucie bezpieczenstwa. Wowczas dzieci mogg stawac sie nieznos-
ne, sktonne do konfrontacii, do rzgdzenia innymi domownikami i do przekracza-
nia granic.

Tego rodzaju zachowanie mozna interpretowac jako odreagowywanie trudne-
go czasu spedzonego poza domem. Frustracja milczgcego dziecka wynika
nie tylko z tego, ze nie jest ono w stanie wydobyc z siebie gtosu. Wielokrotnie
sie zdarza, ze dzieci te czujg silny opdr takze przed sygnalizowaniem swoich
potrzeb, proszeniem o pomoc, jedzeniem w towarzystwie innych osob, korzysta-
niem z toalety w miejscach publicznych, przebieraniem sie przed zajeciami z wycho-
wania fizycznego.

Elisa Shipon-Blum podaje, ze wiele z tych trudnosci moze wynikac z zaburzen
integracji sensorycznej (Sl). Objawiajg si¢ one nieprawidtowo$ciami w przetwarza-
niu bodZcéw, tak zwanych wrazen sensorycznych. Zaburzenia Sl sprawiajg,
ze dziecko mutystyczne moze by¢ bardziej wrazliwe na niektore dzwieki, rodzaje
$wiatta, smaki i zapachy, a jego reakcje sg niedostosowane do charakteru i inten-
sywnosci bodzcow. Nadwrazliwo$¢ moze sie objawia¢ takze wycofaniem,
samotng zabawa, bezczynnoscig, wahaniem w udzielaniu odpowiedzi, rozkojarze-
niem, trudnosciami z wykonywaniem polecen, brakiem koncentracii, niekoricze-
niem zadan.

Mutyzm wybidrczy to zaburzenie, ktére tatwo przeoczy¢ w duzej grupie dzieci.
Milczgce dziecko nie sprawia trudnosci wychowawczych, bardzo czesto rekom-
pensuje swoje trudnosci perfekcyjnym wykonaniem zadanych ¢wiczen oraz dosko-
natym przygotowaniem do lekcji i sprawdzianéw. Dlatego niezwykle wazng role
w diagnozie petni nauczyciel (wychowawca), ktory czesto jako pierwszy i jedyny
ma szanse zaobserwowac, ze dziecko nie mowi. Wychwycenie z catej grupy
milczgcego dziecka moze by¢ utrudnione takze przez to, ze wiele dzieci
z mutyzmem wybidrczym bardzo dobrze funkcjonuje na poziomie spotecznym,
dos¢ swobodnie nawigzujac relacje rowiesnicze bez uzycia mowy. Z pomocg
uczynnych kolegéw, nazywanych czesto adwokatami, sg w stanie zaspokaja¢
swoje potrzeby, a nawet posrednio komunikowac sie z nauczycielem (np. zgtosze-
nie wyjscia do toalety, prosba o dodatkowa kartke podczas zaje€).

Warto pamietac, ze mutyzm wybidrczy nie jest rzadkim zaburzeniem, ponie-
waz wystepuje u 0,47-0,76 proc. populacji‘. Oznacza to, ze siedmioro dzieci
na tysigc zmaga sie z tym zaburzeniem. Statystycznie rzecz ujmujac, w kazdej pla-
cdwee moze sie zdarzy¢ uczen, ktdrego gtosu nie styszeli koledzy ani nauczyciele.

4 A.G. Viana, D. C. Beidel, B. Rabian, Selective mutism: a review and integration of the last 15 years, Clinical Psychology Review,
2009/29(1), 57-67.
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Dane te mogg w pewnym stopniu odbiega¢ od rzeczywistosci z powodu
niedoszacowania, wynikajgcego miedzy innymi z braku zidentyfikowania zaburze-
nia u dzieci, ktére w srodowisku edukacyjnym milcza, przez co pozostajg nie-
zauwazone przez nauczycieli i wychowawcow, a takze ze wzgledu na btedne
diagnozowanie dzieci, ktérych brak bezpo$redniego kontaktu werbalnego w kon-
takcie ze specjalistg jest traktowany na przyktad jako zespdt Aspergera,
autyzm, niepetnosprawno$¢ intelektualna. Mutyzm wybi6rczy czesciej dotyka
dziewczynki niz chtopcdw, w proporcji 1,5-2,5:1°.

3. Czym mutyzm wybidrczy nie jest?

Mutyzm wybidrczy a fobia spoleczna

Mutyzm wybidrczy bywa mylony z fobig spoteczng, cho¢ sg to dwa odrebne
zaburzenia. Swiadczy o tym chociazby fakt, ze w aktualnej klasyfikacji diagnos-
tycznej ICD-10, a takze niedtugo publikowanej ICD-11 (Beta Draft) wystepuja
one oddzielnie. Mutyzm wybio6rczy (F94.0) i fobia spoteczna (F40.1) zostaty zakla-
syfikowane do kategorii zaburzen lekowych, tak jak jest to ujete w amerykanskiej
klasyfikacji DSM-5.

Co wiecej, oba te zaburzenia charakteryzujg sie innymi okresami ujawnienia
sie objawdw. Mutyzm wybidrczy najczesciej rozpoznawany jest u dzieci w wieku
przedszkolnym (3-5 lat), natomiast fobia spoteczna znaczenie p6zniej, bo w wieku
mitodziericzym. U dzieci odpowiednikiem fobii spotecznej, a czesto takze jej pre-
kursorem, jest lek spoteczny w dziecinstwie (F93.2)°.

Utozsamianie tych zaburzen nastepuje zapewne dlatego, ze bardzo czesto
zaburzenia te wystepujg wspolnie. Niektore zrodta podajg, ze fobia spoteczna
moze dotyczy¢ nawet blisko 70 proc. dzieci z mutyzmem wybiorczym’. Potwierdza
to obserwacje, wedtug ktorej cierpienie na jedno zaburzenie lekowe zwigksza
prawdopodobieristwo ujawnienia si¢ innego zaburzenia, réwniez lekowego.

Mutyzm wybibrczy i fobia spoteczna nalezg do grupy zaburzer lekowych.
Rzeczywiscie, lek jest ich wspdlnym mianownikiem. Jednak charakter tego leku
jest w przypadku obu zaburzen nieco inny.

Osoba z fobig spoteczng (lub lekiem spotecznym w dziecinstwie) przezywa
paralizujgcy lek w sytuacjach spotecznych, na przyktad podczas poznawania
nowych os6b i podczas wystapien. Lek jest tak silny, ze ta osoba nie jest w stanie

5 C. Cunningham, A. McHolm, M. Boyle, S. Patel, Behavioral and emotional adjustment, family functioning, academic performance,
and social relationships in children with selective mutism. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 2004/45, 1363-1372.

6 Zaburzenia emocjonalne i behawioralne u dzieci, T. Wolariczyk, J. Komender (red.), Warszawa 2015, Wyd. Lekarskie PZWL.

7 H. Kristensen, Selective Mutism and comorbidity with developmental disorder/delay, anxiety disorder, and elimination disorder.
Journal of American Academy of Child and Adolescent Psychiatry, 2000/39(2), 249-256.
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podjg¢ zachowan oczekiwanych w sytuacjach spotecznych (np. przedstawic sie,
nawigza¢ rozmowe, powiedzie¢ cos o sobie, zaprezentowac swoje zdanie).

Fobii spotecznej towarzyszg takze inne objawy, ktdrych wystepowanie decy-
duje o stusznosci postawienia diagnozy:

— psychologiczne (np. lek przed oceng spoteczng, przed kompromitacjg),

— behawioralne (np. unikanie sytuacji spotecznych),

— autonomiczne (np. czerwienienie sig, drzenie, nudnosci).

Wyrdzniamy podtyp uogoélniony (dotyczacy kazdego rodzaju kontaktow
spotecznych) i izolowany (dotyczacy jednej lub kilku sytuacji spotecznych, np.
jedzenia w towarzystwie innych osob, korzystania z toalety publicznej, wystepowa-
nia przed publicznoscia).

Osoba z mutyzmem wybidrczym boi sie przede wszystkim sytuacji, w ktorej
kto$ bedzie oczekiwat od niej méwienia. Warto podkresli¢, ze niektére dzieci
z mutyzmem wybi6rczym wcale nie majg trudnosci w nawigzywaniu i utrzymy-
gosci i bardzo chcg nawigzac z nimi kontakt. Dzieci z mutyzmem wybidrczym
chcg mowic i moga to robi€ w sprzyjajacych warunkach, gdy majg zapewnione
poczucie bezpieczenstwa i akceptacji oraz przestrzen do okazywania samodziel-
no$ci. Co wiecej, czesto pozwalajg innym osobom stysze¢ swojg mowe, o ile sytu-
acja ta jest pozbawiona interakcji spotecznej, bezposéredniego zwracania sie
do innej osoby. W praktyce wyglada to tak, ze dziecko w sklepie rozmawia
z mamg w obecnosci sprzedawczyni, ale nie zwraca sie¢ do sprzedawczyni
bezposrednio. Podczas przedstawienia dziecko jest w stanie wyrecytowaé
przed publiczno$cig tekst wyuczony na pamie¢, jednak nawigzanie swobodnej
i niewyrezyserowanej rozmowy moze okazac sie dla niego zbyt trudne. Podczas
przedstawienia nie ma ryzyka polegajacego na nawigzaniu bezposredniej
interakcji z drugg osoba, dlatego méwienie do publicznosci lub mikrofonu jest
tatwiejsze niz rozmowa twarzg w twarz.

Sytuacja ta moze sie okazac putapka diagnostyczng, poniewaz w grupie
trudniej jest zauwazy¢ dziecko, ktdre ma tylko objawy mutyzmu wybi6rczego.
Uwadze dorostego moze umkna¢ fakt, ze dziecko nie rozmawia z niektorymi
osobami, szczegdlnie jezeli poza milczeniem w jego zachowaniu nie ma nicze-
go niepokojgcego, to znaczy dziecko wykonuje polecenia, respekiuje zasady funkcjo-
nowania w grupie, nie stwarza ktopotéw wychowawczych. Innymi stowy, dziecko

187



Wczesna interwencja - wsparcie dziecka i rodziny

z mutyzmem wybidrczym, ktére nie zdradza ewidentnych objawow somatycznych,
ginie w grupie dzieci, a jego trudnosci pozostajg niezauwazone nawet przez
dtugie miesigce.

Wspdtwystepowanie objawow fobii spotecznej paradoksalnie zwigksza
szanse na wychwycenie trudnoéci dziecka. Rzeczywiscie, wiekszo$¢ dzieci
z mutyzmem wybidrczym ma takze dodatkowe objawy w sytuacjach spotecznych,
takie jak na przyktad:

— trudnosci z jedzeniem i piciem,

— trudnosci z korzystaniem z toalety,

— zaburzenia integracji sensorycznej (np. nadwrazliwo$¢ na bodzce),

— problemy somatyczne (m.in. nudno$ci, béle gtowy, ogolne przyspieszony

oddech).

Najwazniejsze w procesie diagnostycznym jest jednak zwrécenie uwagi na
wybidrczos¢ objawdw w zachowaniu dziecka. W domu, w przyjaznym nielekowym
$rodowisku jest ono swobodne, spontaniczne, niekiedy nieznosne. W przed-
szkolu lub szkole staje si¢ zamkniete, niedostepne, peine napiecia.

Mutyzm wybiérczy a nieSmiatosé

Mutyzm wybi6rczy nie powinien by¢ takze mylony z nieSmiatoscia, cho¢
wielu osobom czesto niezwykle tatwo przychodzi taka interpretacja zachowania
dziecka, ktére przez kolejne tygodnie milczy w przedszkolu (szkole).

Nie$miatos¢ mozemy opisac jako pewng ceche osobowosci, ktora jest dla
danej osoby raczej stata i nie uniemozliwia codziennego funkcjonowania w tak
duzym stopniu jak mutyzm wybiérczy. Rodzice dzieci nieSmiatych zazwyczaj
wiedzg o tym, ze ich pociechy, szczegolnie przy pierwszym kontakcie, zwykle
pozostajg na uboczu i powoli oswajajg sie z nowymi okoliczno$ciami i osobami.
Jezeli nieSmiatos¢ nie doskwiera dziecku, nie powoduije frustracji ani cierpienia,
to mozna uznac jg za jego ceche. W przeciwienstwie do nieSmiatosci mutyzm
wybidrczy jest zaburzeniem, ktdre powoduje cierpienie i wymaga pomocy specja-
listyczne;j.

Rodzice dzieci z mutyzmem wybi6érczym prawie zawsze sg zaskoczeni,
dowiadujac sie, w jaki sposéb ich dziecko funkcjonuje w przedszkolu (szkole).
Przecierajg oczy ze zdumienia i czesto bardzo sie martwia, uzyskawszy informacje,
ze dziecko nie mowi, nie prosi o pomoc, a nawet nie nawigzuje kontaktu.
Z perspektywy najblizszych to samo dziecko jest spontaniczne, gtosne i swo-
bodne. Kontrast pomiedzy dwoma obliczami dziecka jest tak duzy, ze budzi
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uzasadniony niepokéj. W procesie diagnozy niezwykle wazne jest zwrécenie
uwagi na kluczowg ceche opisywanego zaburzenia, czyli na wybiérczos¢ wyste-
pujacych objawow.

4. Mutyzm wybidrczy z perspektywy dziecka

Wiele dzieci z mutyzmem wybidérczym ma duzg dojrzatos¢ i wglad w swoje
trudno$ci zwigzane z przezywanym lekiem. Nawet jeéli nie zdajg sobie sprawy
z tego, ze majg jakie$ zaburzenie, czuja, jak bardzo doskwiera im niemozno$¢
mdwienia. Poproszone, by opowiedziaty o swoich trudno$ciach, czesto odwotujg
sie do obrazowego opisu wrazer somatycznych. Na przyktad: ,Sciska mnie
w gardle i nie moge nic powiedzie¢”, ,Moje gardto zaciska si¢ tak mocno, ze
nie moge nic z niego wydusié, chociaz wiem, co chce powiedzie¢”, ,Kiedy
chce co$ powiedzie¢, gardto mi zamarza”, ,Jak chce co$ powiedzied, to czuje,
jakbym miata w gardle mnostwo plastikowych kuleczek”.

Takie wypowiedzi mogg sktania¢c do myslenia, ze blokada w mdéwieniu
wigze sie z nieprawidtowym funkcjonowaniem aparatu mowy, jednak to niepraw-
da. Aparat mowy, na ktéry sktadajg sie aparat artykulacyjny, fonacyjny i odde-
chowy, dziatajg u dziecka z mutyzmem wybiérczym prawidtowo. Inng kwestig
jest to, ze pod wptywem czynnikbw psychologicznych ich funkcjonowanie
moze by¢ zaburzone. To wtadnie lek jest gtdwng przyczyng objawoéw mutyzmu
wybidrczego, ktore przywotujg dzieci, na przyktad ucisku w gardle, przyspieszo-
nego bicia serca, ptytkiego oddechu, silnego napiecia miesni.

5. Méwi¢ bez Ieku, a nie pomimo leku.

Bardzo czesto osiggniecie swobody w méwieniu wymaga pokonania licznych
trudno$ci. Oddzialywania terapeutyczne powinny zatem dotyczy¢ takze tych
trudnosci. Praca nad opisanymi powyzej trudno$ciami towarzyszgcymi
mutyzmowi wybidrczemu jest niezwykle wazna, poniewaz prowadzi do wytworze-
nia solidnych podwalin pod funkcjonowanie pozbawione leku.

Méwienie bardzo czesto znajduje sie na samym korcu planu pokazujgcego
kolejne etapy terapii. Skupienie uwagi na samym moéwieniu moze si¢ okaza¢
droga na skréty. Najprawdopodobniej w wyniku terapii dziecko bedzie méwito,
jednak zwigzane z tym obcigzenie psychiczne (np. w postaci leku, poczucia wstydu,
skrepowania), ktore de facto nie zostato zniwelowane, zacznie sie ujawnia¢

8 B.Oldakowska-Zylka, K. Grabczewska-Rozycka, Mutyzm wybidrczy. Strategie pomocy dziecku i rodzinie, Warszawa 2017, Difin S.A.
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w inny sposdb, na przyktad w postaci objawow typowych dla pokrewnych zaburzen
lekowych. Celem kompleksowej terapii jest doprowadzenie dziecka do mdwienia
bez leku, a nie pomimo leku.

6. Jakie pytania na temat mutyzmu wybiérczego pozostajg bez odpowiedzi?

Nie ulega watpliwosci, ze wiedza na temat mutyzmu wybidrczego staje sie
coraz powszechniejsza i coraz bardziej umocowana w badaniach naukowych.
Wcigz jednak wiele pytan pozostaje bez odpowiedzi.

Dlaczego nie rozmawia akurat ze mng?

Lekowe poditoze mutyzmu wybidrczego powoduje, ze milczenie objawia sie
w okoliczno$ciach wywotujgcych w dziecku brak poczucia bezpieczenstwa, czyli
gtéwnie w nowych sytuacjach spotecznych zazwyczaj z udziatem oséb spoza
zaufanego grona (np. rodziny). Wydawa¢ by sie mogto, ze zasada ta jest dos¢
prosta, lecz w praktyce potrafi przybiera¢ skomplikowang postaé. Niekiedy zna
ja jedynie osoba cierpigca na to zaburzenie.

Znajomo$¢ tych zasad wymaga bacznego wgladu we wtasne emocje i zacho-
wanie, dlatego w przypadku mtodszych dzieci czesto nie jesteSmy w stanie sie
domysli¢, na przykiad, dlaczego wnuczka rozmawia z jednym dziadkiem, a z drugim nie
lub jak to sie dzieje, ze rozmawia z nim w towarzystwie rodzicow, a w towarzystwie
babci nie. O tym, jak ztozong forme moga przybiera¢ zasady rzgdzace milczeniem,
opowiada dorosta osoba z mutyzmem wybidrczym.

Dzieci i dorosli z mutyzmem nie wybierajg intencjonalnie tych, wobec ktorych
milczg. Majg raczej instynktowne ,.zasady” na temat tego, z kim mogg rozmawiac,
ktore mogg obowigzywac przez lata, a nawet dekady. Liczba tych ,zasad”
moze sie czasem powiekszac, przez co niektorzy mtodzi ludzie w koricu milczg
we wszystkich sytuacjach. Ich system ,zasad” stopniowo obejmuje coraz wiecej
sytuacji i 0s6b, w wyniku czego nie mogg sie zdoby¢ na mowienie gaziekolwiek
lub z kimkolwiek. Osobiscie miatem piec roznych rodzajow ,zasad” méwienia (ktore
pewnie rozpozna kazdy, kto cierpi na to zaburzenie): w stosunku do niektorych
0s0b czutem sie zmuszony milcze¢ (to byto instynktowne) zawsze, gdy je spoty-
katem; ci, ktorzy nigdy mnie nie styszeli, nie ustyszeliby mnie takze w przysztosci,
nawet jesli znatem ich od lat; osoby (z kilkoma wyjgtkami) zwigzane z tymi,
wobec ktorych milczatem, takze nie uslyszatyby mojego gtosu; ci, ktorzy nie
wiedzieli o moim milczeniu w innych sytuacjach, nigdy by sie nie dowiedzieli,
Ze milcze; ci, ktérzy znali mnie jako milczgcego, nie mogli odkryc, Zze umiem mowic
w innych okolicznosciach. Nade wszystko warto zdac sobie sprawe z tego, Ze
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mutyzm wybidrczy na pewno nie jest prosty i na pewno niefatwo sie od niego
uwolnic. Moze sie stac piekielng putapkg!®

Nie lubi mnie, a moze witasnie bardzo mu na mnie zalezy?

Dzieci zmutyzmem wybidrczym nie muszg przejawiac leku spotecznego, wrecz
pragng uczestniczy¢ w zyciu grupy i nawigzywac relacje z dziecmi i dorostymi.
Niekiedy jednak owa che¢ kontaktu jest tak silna, ze generuje napigcie udarem-
niajgce proby nawigzania go. Wdwczas efekt jest odwrotny do zamierzonego:
dziecko milknie, bo tak bardzo mu zalezy, ze nie jest w stanie zapanowa¢ nad
napieciem i paralizujgcym lekiem, ktorych doswiadcza™.

Kiedy wreszcie zacznie mowi¢?

Przebieg procesu terapeutycznego dziecka z mutyzmem wybidérczym jest
bardzo zréznicowany i zalezy od kluczowych czynnikdw, takich jak: gtebokos¢
zaburzenia, wiek dziecka, czestotliwosé i formy terapii, stopien wspdtpracy w relacjach
rodzina — terapeuta — przedszkole/szkota, dotychczasowe doswiadczenia tera-
peutyczne, sytuacja rodzinna dziecka, gotowo$¢ nauczyciela do wdrazania stra-
tegii pomocy, systematycznos¢ pracy poza gabinetem terapeutycznym.

Ktéra metoda jest najlepsza?

Nie istnieje jedna, najlepsza metoda pracy z dzieckiem z mutyzmem wybidrczym.
Proces terapeutyczny powinien by¢ przede wszystkim dostosowany do potrzeb
i mozliwoéci dziecka oraz jego najblizszego otoczenia rodzinnego i edukacyjne-
go. W zaleznosci od powyzszych czynnikbw mozna wdrazac rozne strategie
postepowania, na przykiad terapie indywidualng i grupowa, warsztaty dla rodzi-
cdw, oddziatywania w przedszkolu (szkole). Gwarancjg skutecznosci planu
terapeutycznego powinny by¢ przede wszystkim wiedza oparta na badaniach nau-
kowych i doSwiadczenie terapeutyczne osoby koordynujgcej przebieg terapii.

Jak je zmusié/naktoni¢ do méwienia?

Dziecka z mutyzmem wybidrczym nie mozna zmusi¢ do mdwienia, poniewaz
da to skutek odwrotny do zamierzonego. Stosowanie trikow lub podstepdw, a takze
dziatanie bez zgody dziecka (np. potajemne nagrywanie jego gtosu i odtwarza-
nie go innym osobom) najprawdopodobniej spowoduije utrate zaufania, ktore jest
podstawa relacji terapeutycznej z dzieckiem i z jego rodzicem.

9 http:/www.ispeak.org.uk/BustingMyths.aspx (przektad autorki).
10 M. Johnson, A. Wintgens, The Selective Mutism Resource Manual, 2016, 2nd Edition. Speechmark Publishing Ltd.
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7. Nowe kierunki badan

Analizujgc historie mutyzmu wybidrczego, mozna dojs¢ do wniosku, ze jest
to stosunkowo ,mfode” zaburzenie. Autorem najstarszych naukowych wzmianek
na temat os6b milczgcych w niektérych sytuacjach mimo zdolnosci moéwienia
byt Adolf Kussmaul, niemiecki neurolog. W 1877 roku jako pierwszy uzyt on termi-
nu aphasia voluntaria. Nazwa ta wyraznie sugeruje, ze wowczas za powody milcze-
nia uwazano Swiadoma decyzje o tym, by nie odzywac sie w sytuacjach, w kt6-
rych mowa byta oczekiwana'.

W 1934 roku o intencjonalnych powodach milczenia pisat Moritz Tramer,
psychiatra dzieciecy. Dat wyraz swoim poglagdom, stworzywszy termin elective
mutism. Nie brat on pod uwage lekowego podtoza milczenia, podkreslat Swia-
domos¢ podejmowania decyzji, by milcze¢ w niektérych sytuacjach'.

Dopiero w 1994 roku, w klasyfikacji diagnostycznej DSM-IV, wprowadzono
nowg nazwe dla tego zaburzenia, selective mutism, ktbra uzywana jest do dzis.
Juz woéwczas uznawano lek za podtoze tego zaburzenia, jednak dopiero w ostat-
niej wersji klasyfikacji DSM-5 i ICD-11 mutyzm wybi6rczy zostat wigczony do grupy
zaburzen lekowych. Intensywny rozw6j neuropsychologii pozwolit na dostrzezenie
roli uktadu nerwowego w zaburzeniach lekowych. Duze znaczenie jest przypisy-
wane wrazliwoéci uktadu nerwowego, ktéra polega tym, ze nawet stosunkowo
delikatny bodziec wyzwala silng reakcje. W przypadku zaburzen lekowych
szczegoblna podatno$é na silne pobudzenie dotyczy ciata migdatowatego,
odpowiedzialnego za pobudzenie w sytuacji zagrozenia®.

Obecnie na uwage zastugujg prace poswiecone audiologiczno-neurobiolo-
gicznym teoriom mutyzmu wybiérczego, w ktorych podkres$la sie znaczenie
deficytow rozwoju mowy, zaburzenia ptynno$ci jezyka oraz zaburzenia skfadni
u dzieci z mutyzmem wybiérczym™. Warte uwagi sg rowniez prace po$wieco-
ne zaburzeniom eferentnego przetwarzania stuchowego u dzieci z mutyzmem
wybidrczym'.

11 W.G. Sharp, C. Sherman, A. M. Gross, Current Conceptualization of selective mutism, Journal of Anxiety Disorders, 2007/1;21(4):
568-579.

12 B. Oerbeck, K. Manassis, K. R. Overgaard, H. Kristensen, Selective mutisml, w: J. M. Rey (red.), IACAPAP e-Textbook of Child
and Adolescent Mental Health. Geneva 2016, International Association for Child and Adolescent Psychiatry and Allied Professions.

13 http://www.selectivemutismcenter.org/aboutus/whatisselectivemutism (dostep 27.02.2017).

14 M.in.: K. Manassis, R. Tannock, E. J. Garland, K. Minde, A. Mclnnes, S. Clark, The sounds of silence: Language, cognition and
anxiety in selective mutism. Journal of American Academy of Child and Adolescent Psychiatry, 2007/46(9), 1187-1195;
A. Mclnnes, D. Fung, K. Manassis, L. Fiksenbaum, R. Tannock, Narrative skills in selective mutism: An exploratory study. American
Journal of Speech-Language Pathology, 2004/13(4): 304-315.

15 Y. Henkin, Y. Bar-Haim, An auditory-neuroscience perspective on the development of selective mutism. Developmental Cognitive
Neuroscience, 2015/12, 86-93.
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Zajecia grupowe we wczesnej intferwencji

Martyna Banasiak
Matgorzata Juszczak-Kapusta

Iv. 4. Zajecia grupowe we wczesnej
inferwencji — wzbogacanie
form terapii i pracy przy
wspotudziale rodzicow

Czynny udziat w terapii wiasnego dziecka stanowi dla rodzicow
nieocenionq szanse na lepsze poznanie dziecka, mocnych i stabszych
stron jego funkcjonowania, zrozumienie jego zachowan, rozwijanie
jego potencjatu w celu ksztattowania autonomii i zwiekszania przy-
stosowania spotecznego.

Wczesna interwencja dotyczy nie tylko dziecka z niepetnosprawnoscia lub
nig zagrozonego, ale takze jego rodzicdw. Szczegdlny nacisk nalezy potozy¢
na dziatania oraz warunki sprzyjajace rozwojowi, realizowane nie tyle w bezpo$-
rednim kontakcie terapeuta — dziecko, ile w po$rednim, to znaczy przez rodzicow
i dzieki rodzicom'.

Wczesna interwencja opiera si¢ na zatozeniu ksztattowania wtasciwych
relacji miedzy rodzicami a osobami zawodowo zajmujgcymi sie procesem reha-
bilitacji. Wymaga to szeroko rozumianej wspotpracy i wzajemnego zrozumienia,
niezbednych do wtasciwego przebiegu usprawniania dziecka. Rodzice zgtaszajg
w rozmowach z terapeutami mniejsze kompetencje i czesto brak mozliwosci
radzenia sobie z trudnosciami syna czy corki. Szukajg wyjasnien i wskazéwek
czysto praktycznych. Zadaniem profesjonalistow, poza ustalaniem diagnozy

1 B. Chojnacka-Synaszko, Rodzaje uczestnictwa rodzicow we wspomaganiu rozwoju dziecka na wezesnym etapie jego zycia. Psychiatria
i Psychologia Kliniczna 2016, 16 (4), 204-216.
<http://www.psychiatria.com.pl/index.php/wydawnictwa/2016-vol-16-no-4/rodzaje-uczestnictwa-rodzicow-we-wspomaganiu-roz-
woju-dziecka-na-wczesnym-etapie-jego-zycia?aid=614> (dostep 7 grudnia 2018).
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i sporzadzaniem programu, jest prezentowanie rodzicom zabaw, ¢wiczen,
czynnosci pielegnacyjno-opiekuriczych oraz wspomaganie ich w watpliwosciach
zwigzanych z rozwojem dziecka, tak by mogli oni nauczy¢ sie pewnych technik
rehabilitacyjnych i terapeutycznych, a co za tym idzie — podejmowac je z dzieckiem
w naturalnych bezpiecznych warunkach (domowych)?. Przemawia za tym fakt,
ze terapeuta uczestniczy w zyciu dziecka przez pewien czas, rodzice natomiast
sg w zyciu dziecka statym elementem?.

W czasie prowadzonego przez nas warsztatu bytysmy nastawione na otwartg
i konstruktywng dyskusje dotyczacg wigczania rodzicéw w terapie (zwlaszcza gru-
powg) oraz na wymiane do$wiadczen. ZaprezentowatySmy przyktady cwiczen
wykorzystywanych w pracy z catg rodzing (gtownie w oparciu o zajecia eduka-
cyjno-terapeutyczne oraz Metode Ruchu Rozwijajgcego Weroniki Sherborne).

Formy terapii i pracy z rodzicami dziecka z niepetnosprawnoscia
oraz zagrozonego hiepetnosprawnoscig. Sposob organizowania zajeé
grupowych (z uwzglednieniem gtéwnie Metody Ruchu Rozwijajacego
Weroniki Sherborne)

W Osrodku Wczesnej Interwencji PSONI Koto w Zgierzu prowadzone sg
liczne zajecia terapeutyczne bazujgce na pracy z rodzing. Poza angazowa-
niem rodzicow (opiekundw) do czynnego udziatu w zajeciach indywidualnych
przedstawiana jest im takze propozycja zaje¢ grupowych z ich udziatem. Jedng
z nich jest aktywne wspotuczestnictwo w zabawach prowadzonych Metodg
Ruchu Rozwijajacego Weroniki Sherborne. To wtasnie one stanowity przedmiot
naszego szczegblnego zainteresowania podczas warsztatow, gdyz od kilku lat
obserwujemy ich skuteczno$é.

Metoda Ruchu Rozwijajgcego zostata opracowana przez Weronike Sherborne
na podstawie analizy ludzkiego ruchu dokonanej przez Rudolfa Labana. Do
Polski trafita w latach 70. ubiegtego wieku dzieki Marii Przasnyskiej i 1zabeli
Korsak, ktore wykorzystaly jg w pracy z dzie¢mi z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng i autyzmem?. Obecnie nie ma trudnosci z dostepem do literatury na ten
temat oraz szkolen uprawniajgcych do pracy z dzieémi—zaréwno o prawidtowym
rozwoju, jak i z problemami oraz specjalnymi potrzebami edukacyjnymi — oraz
z osobami dorostymi.

2 R. Piotrowicz, Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka — kompleksowe wsparcie terapeutyczne dzieckai rodziny. Diagnoza a program.
<http://www.ore.edu.pl/uczen-ze-specjalnymi-potrzebami-edukacyjnymi/4356-wczesne-wspomaganie-rozwojudziecka-wwrd>
(dostep 3 grudnia 2018).

3 A. Twardowski, Udziat rodzicow we wczesnym wspomaganiu rozwoju dzieci niepetnosprawnych.
<https://www.slideshare.net/crisma61/udzia-rodzicw-we-wczesnym-wspomaganiu> (dostep 7 grudnia 2018).

4 W. Sherborne, Ruch rozwijajacy dla dzieci, Warszawa 2012.
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W Osrodku zajecia odbywajg sie raz w tygodniu, przy czym zachecamy do
kontynuowania zabaw w domu. Poniewaz obserwujemy postepy dzieci i stucha-
my relacji rodzicow, wiemy, ze wiekszo$¢ powtarza aktywnosci w domu.

Mamy $wiadomos¢, ze Metoda Ruchu Rozwijajgcego jest jedng z wielu
metod wspomagajacych, ale cieszy nas, ze efekty jej wykorzystania w kontak-
cie z drugg osobg obserwujg rodzice. Dowodzg tego odpowiedzi opiekundw na
pytania w anonimowej ankiecie opracowanej przez Marte Bogdanowicz®.
Fragmenty cytujemy ponize;j.

Jakie korzysci przyniosly te zajecia Twojemu dziecku?

Lepsza komunikacje w grupie; koncentracje, kontakt wzrokowy; rozwdj
spoteczny, ciekawo$¢ do obserwowania innych dzieci, che¢ dziatania; utatwity
kontakt w otoczeniu innych dzieci; utatwity integracje z innymi; dziecko szybciej
rozwija sie pod wzgledem ruchowym, jest $mielsze; bawimy sie w ten sam sposob
w domu.

Jakie konkretne zmiany zaobserwowafes (-as) w zachowaniu dziecka po zajeciach?
Szybciej reaguje na powierzone mu zadania; lepiej sie koncentruje; odczuwa
mniejszy strach przed kontaktem z obcym dzieckiem; chetniej wspotpracuje
z innymi; wita sie z rdznymi osobami, poznaje rézne osoby; zauwazam rozwdj
mowy, znajomoS¢ czeéci ciata; poprawita sie zdolnos¢ nadladownictwa.

Dokoricz ponizsze zdania:

e Mysle, ze po tych zajeciach moje dziecko... lepiej koncentruje sie w grupie;
zaczyna nas rozumieg; jest bardziej odwazne; stato si¢ bardziej otwarte; nie
moze sie doczekac kolejnych zajec; rozwija sie szybciej; oswoito sie z rowies-
nikami.

e W czasie ¢wiczen czutem (-am)... sie jak dziecko; spokdj; harmonie z synem;
duzg wiez z dzieckiem.

e Moje dziecko nigdy dotad... nie miato w domu niektérych zabaw poznanych
na tych zajeciach; nie miato lepszych zajec; nie bawito sie w grupie razem
z innymi dzieémi; nie byto tak chetne do zabaw fizycznych.

e Zauwazytem (-am), ze... poprawity sie relacje grupowe dziecka; terapia
przynosi efekty; dzieci niechetne z czasem przyzwyczajajg sie do ¢wiczen;
synowi podobajg sie te zajecia.

5 M. Bogdanowicz, A. Kasica, Ruch Rozwijajacy dla wszystkich, Gdarisk 2009.
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e Przed zajeciami myslatem (-am), Ze... to sie nie uda; nic nam nie pomoze,
bedzie wigcej trudnosci; dziecko nie bedzie wykonywato éwiczen.

Co dobrego te zajecia daty Tobie?

Moge sie tatwiej porozumie¢ ze swoim dzieckiem; zabawe z dzieckiem,
udmiech mojego syna; pomysty na zabawy w domu; lepsze zrozumienie dziecka.

Czy cos sie zmienito we wzajemnych stosunkach miedzy Tobg a Twoim dzieckiem?
Jesli tak to co?

Pojawita sie mocniejsza wigz; moj syn w korcu sie do mnie przytula; dziecko
chetniej chce ze mng pracowac; zaczelisSmy wiecej rozmawiaé; nawigzalismy
kontakt wzrokowy.

Obecnie dzieki znajomosci dzieci, ich opiekundw oraz wiasnemu do$wiadcze-
niu na biezgco modyfikujemy i wymyslamy nowe zabawy, dostosowujgc je do
mozliwosci i potrzeb ¢wiczgcych. Celem naszej pracy jest budowanie poczucia
bezpieczenstwa fizycznego i emocjonalnego, zaufania do samego siebie, rozwi-
janie komunikacji. Poprzez aktywnosci ruchowe ksztattujemy u dzieci $wiado-
mos¢ wiasnego ciata i przestrzeni, uczymy nawigzywania kontaktu z opiekunem
oraz réwiesnikami. Bazujac na zatozeniach metody, rozwijamy relacje opiekunczg
,Z , WSpotpracy ,razem” oraz ,przeciwko”, czyli nauke przeciwstawiania sie bez
uzycia agresji dziatajgcej sile.

Ponadto w Osrodku rodzice mogg bra¢ udziat w Treningu Umiejetnosci
Spotecznych, by wraz z terapeutami rozwija¢ i wzbogaca¢ doswiadczenia
spoteczne dziecka, uczy€ je zachowarn w okreslonych sytuacjach spotecznych,
wspiera¢ w dostosowywaniu sie do wymogdw spoteczenstwa i funkcjonowaniu
w spoteczenstwie. Podstawowg prowadzonych przez nas Treningdw Umiejetnos-
ci Spotecznych i zaje¢ edukacyjno-terapeutycznych jest Swiadomos$é, ze sty-
mulowanie rozwoju dziecka, zwtaszcza matego, odbywa sie gtéwnie w ramach
czynnosci dnia codziennego (jedzenie, pielegnacja, utrzymanie higieny, space-
ry, wspolna zabawa). Zatem wspomaganie rozwoju wymaga zaangazowania
rodzicéw. To za$ oznacza, ze wsparcia potrzebuje cata rodzina, a nie tylko
dziecko. Cyklicznie organizowane sg inne, z pozoru zwyczajne, aktywnosci:
wyjscie do kina albo na lody. Daje to mozliwo$é¢, poza osigganiem wyzej
wymienionych celéw, wigczania dziecka i jego rodziny w zycie $rodowiska
lokalnego. Tradycyjnie w grudniu w ramach zaje¢ TUS-u odbywa si¢ rodzinne
pieczenie Swigtecznych piernikdw. Rodzice i terapeuci podajg przepis, dzieci
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zas$ starajg sie go zrealizowac. Podczas tego typu zaje¢ niejednokrotnie stychac
zapewnienia rodzicow: ,W domu tez takie upieczemy na swigta!”.

Inng formg grupowego stymulowania umiejetnosci spotecznych przy
wspotudziale rodzicdw sg wystepy jasetkowe oraz z okazji Dnia Godnosci.
Rodzice przygotowujg stroje i poczestunek. Niektorzy razem ze swoimi dzie¢mi
wcielajg sie w konkretne role.

Do innych form terapii grupowej wigczajgcej opiekundéw nalezg zajecia
edukacyjno-terapeutyczne, miedzy innymi zabawy na $wiezym powietrzu. Poza
tym dzieci chetnie malujg rodzicéw pastg do zebow, piankg do golenia, farbami
do malowania palcami. Cieszg sie przy zabawach paluszkowych i tanecznych:
Lojciec Wirgiliusz”, ,,Stary niedzwiedz”, ,Dziesieciu Murzynkéw”. Wyjezdzamy
tez catymi rodzinami na wycieczki (np. do Zagrody Edukacyjnej w Konarzewie,
do Wioski Indianskiej w Solcy Matej, na czarodziejskie spotkanie z Maciejem
Polem, do Dinoparku w Kotacinku). Organizujemy bale karmawatowe (odpowiedni
strj obowigzuje wszystkich — takze rodzicéw i terapeutéw). Co pewien czas
odbywajg sie rowniez dla dzieci i ich rodzicéw zajecia prowadzone metoda
Porannego Kregu. Sg to spotkania bazujgce na stymulacji polisensorycznej,
odwotujgcej sie do pieciu zmystow: dotyku, wechu, wzroku, smaku i stuchu.
W zaleznosci od pory roku prezentowane sg charakterystyczne dla niej elemen-
ty (podmuch cieptego powietrza, krople deszczu, zapach lawendy itp.). Kazde
zajecia majg okreslony porzadek i odbywajg sie wedtug Scisle okreslonej
struktury®.

Analiza znaczenia udziatu rodzicéw w terapii dziecka z niepetnosprawnoscia

Dlaczego rodzice sg wazni? Dlaczego angazujemy ich w zajecia grupowe?
Najwazniejszym powodem jest dla nas intymno$¢ relacji, zwtaszcza podczas
zaje¢ prowadzonych Metodg Ruchu Rozwijajgcego Weroniki Sherborne,
zwigzana z bliskim kontaktem fizycznym, dotykaniem, przytulaniem, gtaskaniem.
Partnerem dziecka powinien by¢ tutaj jego rodzic’. Ponadto, rodzice w natu-
ralny sposdb stajg sie rzecznikami potrzeb i umiejetnoéci wiasnego dziecka®,
a dzieki temu udzielajg mu umiejetnej pomocy w podejmowaniu i realizowaniu
zadar®. Udziat rodzicow w terapii grupowej ma by¢ takze formg odpoczynku

6 E. Puszczatkowska-Lizis, E. Biata, Terapia 0s6b o specjalnych potrzebach, Warszawa 2013.
7 M. Bogdanowicz, D. Okrzesik, Opis i planowanie zaje¢ wediug Metody Ruchu Rozwijajacego Weroniki Sherborne, Gdarisk 2011.
8 B. Ingersoll, A. Dvortcsak [za:] M. Suchowierska, Rola rodzicow w terapii dziecka z autyzmem w perspektywie podejécia behaw-
ioralnego [w:] E. Pisula, D. Danielewicz (red.), Rodzina z dzieckiem z niepetnosprawnoscia, Gdarisk 2007.
9 M. Bogdanowicz, Metoda Dobrego Startu we wspomaganiu rozwoju dzieci z zespotem Downa [w:] B. Kaczmarek (red.), Wspoma-
ganie rozwoju dzieci z zespotem Downa - teoria i praktyka, Krakéw 2014.
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dla catej rodziny. Cwiczenia usprawniajace przybieraja forme rozrywki, nie sa
traktowane w kategoriach nieuniknionego obowigzku'™. Zalecenia terapeutyczne
realizowane z dzieckiem na wesoto majg stuzy¢ aktywnemu i kreatywnemu
wigczeniu sie rodzicow w proces rehabilitacji dziecka, stanowi¢ inspiracje do
zabaw domowych''. Takie podej$cie wydiuza czas oddziatywar terapeutycznych
i zapewnia wieksze prawdopodobienstwo sukcesu dziecka'. Przy realizowaniu
zalecen terapeutycznych w warunkach naturalnych dzieci lepiej utrzymuijg
wyuczone umiejetnoéci, generalizujg je na srodowisko domowe™. Staramy sie,
aby sytuacje, w ktdrych dziecko nabywa nowe umiejetnosci, byty podobne do
tych, w ktérych pdzniej bedzie mie¢ najwiekszg szanse je wykorzystac'. Zaan-
gazowanie rodzicdw w terapie grupowg zwieksza ponadto szanse na tworze-
nie przez dziecko zwigzku z drugim cztowiekiem', je$li moze ono w przyjaz-
nej atmosferze realizowa¢ zadania i zda¢ sie na pomoc osoby dorostej —
zaspokaja potrzebe bezpieczenstwa, a to wptywa na rozwoéj zaufania do osob
znajdujgcych sie w otoczeniu™.

Korzysci dla rodzica (opiekuna) wynikajace z udziatu w terapii
grupowej z dzieckiem

PrzeanalizowatySmy wartos¢ wspétuczestniczenia w zajeciach grupowych
z dzieckiem i wytonitySmy trzy kategorie korzySci. Pierwszg rozpatrujemy
z perspektywy korzysci dla samego rodzica (opiekuna):
e bycie obdarzanym uwaga, troskg",

e utwierdzanie w przekonaniu o wtasnej sile, co przyczynia sie do obnizenia
poziomu stresu rodzicielskiego™,

przezywanie radoéci i odprezenia, swoisty powr6t do dziecinstwa®,
nauka relaksowania si¢ i kontroli wkasnych reakcji emocjonalnych®,

zmiany w osobowosci (wieksza pewno$¢ siebie, wzrost zaufania do siebie
i innych, wieksza otwarto$¢ w kontaktach z innymi, wzrost kreatywnosci)?,

12 T. Robbins i in. [za:] M. Suchowierska, op. cit.

13 0. 1. Lovaas i in. [za:] M. Suchowierska, op. cit.

14 A. Twardowski, op. cit.

15 M. Bogdanowicz, B. Kisiel, M. Przasnyska, Metoda Weroniki Sherborne w terapii i wspomaganiu rozwoju dziecka, Warszawa 1992.
16 M. Bogdanowicz, D. Okrzesik, op. cit.

17 B.Kisiel, O Ruchu Rozwijajgcym Weroniki Sherborne [w:] B. Kaczmarek (red.), Wspomaganie rozwoju dzieci z zespolem Downa
—teoria i praktyka, Krakéw 2014.

18 T. Robbins i in. [za:] M. Suchowierska, op. cit.

19 A. Puchalska [za:] M. Bogdanowicz, A. Kasica, op. cit.
20 M. Bogdanowicz, B. Kisiel, M. Przasnyska, op. cit.

21 M. Bogdanowicz, A. Kasica, op. cit.
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mozliwo$¢ podzielenia sie swoimi kfopotami, okazja do wymiany doswiadczen
i nauczenia sie nowych, moze bardziej skutecznych zachowan wobec
wiasnego dziecka®. (Kontakt z innymi rodzicami do$wiadczajgcymi podobnych
trudnosci moze stanowi¢ szczegolne zrodto wsparcia, by¢ szansg na wyjécie
z izolaciji, poniekad moze takze sta¢ sie swoistym modelem lub wzorcem do
dalszej pracy)?®,

@ wzmacnianie poczucia wiezi grupowej*.

Kolejng grupe korzysci rozpatrywatySmy w perspektywie relacji rodzic — dziecko.

Chodzi tu o rozwijanie potencjatu dziecka, ksztattowanie jego autonomii i wzrost
poziomu przystosowania spotecznego. Sg to:

koncentracja na dziecku i jego potrzebach?,

poznanie oraz zrozumienie biopsychicznych potrzeb wiasnego dziecka, a w dal-
szej kolejnosci uswiadomienie sobie koniecznosci zaspokojenia tych podsta-
wowych potrzeb i tworzenie sytuacii, ktére to umozliwig®,

lepsze poznanie dziecka, jego mozliwosci i stabszych stron funkcjonowania®,

zrozumienie zachowan dziecka (jakie ograniczenia wynikajg z niepetnospraw-
nosci, jakie reakcje emocjonalne i zachowania przejawia ono w réznych sytu-
acjach)®,

mozliwo$¢ nawigzania z dzieckiem kontaktu emocjonalnego i werbalnego
(w tym: lepszy kontakt emocjonalny, wzajemne zrozumienie, wzajemne
dawanie i branie, komunikacja niewerbalna, empatia, umocnienie wiezi
miedzy poszczegolnymi cztonkami rodziny, rado$¢ bycia ze sobg)® %' %,

22
23
24
25
26
27
28
29
30
31
32

M. Bogdanowicz, B. Kisiel, M. Przasnyska, op. cit.

E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju, Warszawa 1998.
M. Bogdanowicz, B. Kisiel, M. Przasnyska, op. cit.

G. Kwasniewska, op. cit.

M. Bogdanowicz, B. Kisiel, M. Przasnyska, op. cit.

A. Twardowski, op. cit.

G. Kwasniewska, op. cit.

A. Puchalska [za:] M. Bogdanowicz, A. Kasica, op. cit.

B. Kisiel, op. cit.

U. Chudoba, M. Krawiec [za:] M. Bogdanowicz, A. Kasica, op. cit.
G. Kwasniewska, op. cit.
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Do pozytywnych aspektow wspdtuczestniczenia przez rodzica w zajeciach
grupowych zaliczyty$Smy réwniez te, ktére mozna analizowa¢ w perspektywie
rodzic — oddziatywania terapeutyczne:

e nabycie pewnosci, ze dziecko ma dobrg opieke®,
e zorientowanie si¢ w wielokierunkowosci prowadzonej terapii®,

e ukierunkowanie wtasnych dziatan rehabilitacyjnych, nabycie lub wzrost kom-
petencjii sprawnosci rodzicow w usprawnianiu dziecka, wzrost wiary we wiasne
mozliwo$ci, wzbogacanie posiadanego repertuaru ¢wiczen do wykorzystania
w domu, nauka efektywnych oddziatywan na dziecko, urealnienie oczekiwan
rodzica wobec dziecka® ¥ %,

bezposredni wglad w postepy czynione przez dziecko®;
wiekszy poziom postrzeganej kontroli nad procesem terapii dziecka®;

uzyskanie pewnego stopnia odpowiedzialnosci za pomoc dziecku*,

motywacja do podejmowania niezaleznych decyzji, pewien stopien uniezaleznie-
nia od specjalistow*.

Warunki dobrej wspétpracy z rodzicami.

W procesie terapeutycznym niewatpliwe znaczenie ma dbatos¢ o zaufanie,
zapewnienie o dyskrecji. Dla rodzica wazna jest dostepno$¢ specjalisty (czaso-
wai emocjonalna) i jego zainteresowanie trudnosciami, ktdre przezywa rodzina.
Rodzic powinien mie¢ mozliwos¢ szczerej rozmowy z terapeutg. Budowanie
zaufania polega na méwieniu o sprawach trudnych w atmosferze akceptaciji,
toleranciji i zrozumienia indywidualnej sytuacji. Specjaliste powinna cechowaé
wrazliwo$¢ na przezycia i dodwiadczenia osob, troska okazywana zaréwno
dziecku, jak i rodzicom, szacunek. Dla pozyskania rodzica do wspotpracy
w oddziatywaniach terapeutycznych i zaangazowaniu w zajecia nalezy takze

33 J. Nawrot, op. cit.

34 Op. cit.

35 Op.cit.

36 J. Rappaport [za:] M. Suchowierska, op. cit.
37 M. Suchowierska, op. cit.

38 A. Twardowski, op. cit.

39 M. Suchowierska, op. cit.

40 J. Rappaport [za:] M. Suchowierska, op. cit.
41 Op. cit.

42 A. Twardowski, op. cit.
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zadbac¢ o komunikacje. Istotna jest dbatos¢ o sposdb, w jaki przekazywane sg
informacje o stanie dziecka i jego rozwoju, metodach pracy. Ponadto nalezy
przywigzywaé duzg wage do uwaznego stuchania, okazywania zrozumienia, cier-
pliwosci rodzinom, z ktérymi pracujemy. Warunkiem pozytywnej wspdtpracy
jest takze dobra organizacja czasu oraz miejsca spotkania®.

Podsumowujgc, pragniemy jeszcze raz podkresli¢, ze oddziatywania tera-
peutyczne muszg by¢ nakierowane na caly system relacji wewnatrzrodzin-
nych, zwlaszcza na relacje rodzice — dziecko. Majgc na uwadze, jak wazne jest
wzmacnianie czynnego zaangazowania rodzicOw w proces wspomagania
rozwoju dziecka, chcemy rownoczesnie zaznaczyc¢, ze nie nalezy zapominaé
0 poznaniu celéw oraz priorytetéw rodziny. Pamietajmy, ze rodzina ma prawo
sama okresli¢ stopien i intensywno$¢ swojego zaangazowania*.
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Stan pobudzenia i mechanizmy obronne pracy z dzieckiem

Matgorzata Kowalska

Iv. 5. Stan pobudzenia i mechanizmy
obronne pracy z dzieckiem
Z wyzwaniami rozwojowymi

Kazdy terapeuta wie, jak wazne jest nawigzanie dobrej relacji z dzieckiem
i znalezienie sposobu na zmotywowanie go do wspdipracy. Jesli jest ono gotowe,
by z nami wspdtpracowac, i otwiera sie na kontakt z nami, mozemy odetchng¢
z ulga. Wtedy praca jest efektywna, a zdobyte przez dziecko umiejgtnoéci zapi-
sujg sie w pamieci dtugotrwatej i z powodzeniem generalizujg. Jesli natomiast
mamy ktopot z nawigzaniem kontaktu i podjeciem wspotpracy, warto przyjrze¢
sie z jednej strony funkcjonowaniu zmystowemu i emocjonalnemu (bardzo wazna,
jesli nie najwazniejsza role odgrywa tu najblizsze srodowisko dziecka), a z drugiej
strony — sferze somatycznej (miedzy innymi procesom trawiennym, metabolicznym,
alergologicznym i ogblnemu stanowi zdrowia). W artykule porusze temat obszaréw
funkcjonowania emocjonalnego i zmystowego oraz ich wptywu na wspbtprace
terapeutyczna.

Jak najblizsze $rodowisko wptywa na rozwoj emocjonalny dziecka? Niemowle
jest zupetnie bezbronne i zalezne od najblizszych os6b ze swojego otoczenia.
Jedynym wrodzonym mechanizmem, ktdry je chroni, sg odruchy bezwarunko-
we. Wiasciwe warunki rozwoju emocjonalnego to przede wszystkim opieka matki
i budowanie wiezi oraz adekwatne reagowanie otoczenia na potrzeby dziecka.
Ptacz niemowlecia jest jedynym dostepnym mu sposobem informowania o dys-
komforcie i potrzebach. Jesli powdd ptaczu nie zostanie wtasciwie odczytany,
moze sie to przyczynia¢ do trudno$ci w dalszym rozwoju komunikacji, a prze-
de wszystkim prowadzi¢ do deprywacji emocjonalnej. Obserwuije sie niekiedy
dwie skrajne sytuacje. Pierwsza to taka, w ktorej rodzice nie reagujg na ptacz,
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obawiajgc sie, ze mogg niemowle w ten sposdb zbyt rozpiesci¢ (doprowadzajg
tym samym do zaburzenia poczucia bezpieczenstwa i bezwarunkowej mitosci).
Druga to taka, kiedy niemowle nie ma okazji sie rozptaka¢, poniewaz rodzice
wyprzedzajg proby podjecia przez nie komunikacji w obawie, ze ptacz jest
czym$ dla niego ztym. Zaréwno w jednej, jak i w drugiej sytuacji dochodzi do
nej przez dziecko. Jest to bardzo istotne z punktu widzenia dalszego rozwoju
dziecka, zwtaszcza jego profilu emocjonalnego. Oczywiscie nie musi by¢ tak,
ze dziecko, ktdrego ptacz ignorowano, w przysztoéci bedzie walczy¢ o swoje
jeszcze zacieklej lub nie bedzie umiato walczy¢é w ogdle, a to, ktére nie miato
okazji walczy¢ o swoje, bedzie catkowicie zewnatrzsterowne. Kazda z tych
sytuacji moze jednak co$ nam powiedzie¢ o zrédtach trudnosci obserwowanych
u dziecka. Poza tym postawy rodzicow wyuczone w podczas opieki nad nie-
mowleciem czesto pozostajg niezmienione, kiedy dziecko rosnie. Dlatego
warto w umiejetny sposéb o to pytaé, zbiera¢ informacie i je wnikliwie analizowac,
by méc lepiej zrozumiec to, co dzieje sie w gabinecie miedzy nami a dzieckiem.
Takich sytuacji mogg doswiadczaé i dzieci urodzone bez powikian, i te, ktérych
pordd byt powiktany, dzieci urodzone z cigzy patologicznej oraz dzieci, ktérych
rozwoj od poczatku przebiega nieprawidtowo. Pamietajmy réwniez o tym, jak
ogromny wptyw na dziecko majg emocje i przezycia jego matki. Nie ignorujmy
niczego. Dziecko jest cztonkiem zycia spotecznego przede wszystkim swojej
rodziny, warto zatem przyjrze¢ sie jej funkcjonowaniu i przeprowadzi¢ wywiad
dotyczgcy okresu niemowlecego.

W jaki sposéb najblizsze $rodowisko moze wptywac na rozwdj zmystowy i caty
profil sensoryczny dziecka? Funkcjonowanie zmystowe dominuje juz w trakcie
zycia ptodowego. Podstawowymi zmystami stymulowanymi przez macice sg
dotyk, uktad przedsionkowy i propriocepcja. Swoistym treningiem tych trzech
zmystow jest naturalny poréd. Niemowle przychodzi na $wiat z wrodzonym
neurologicznym progiem aktywno$ci. Prog ten moze by¢ wysoki, co oznacza ze
potrzebuje ono wiekszej ilosci lub intensywnosci bodZzcow w celu ich dostrzezenia
i przetworzenia oraz reagowania na nie. Moze tez by¢ niski, co oznacza, ze
niewielka liczba lub intensywnos$¢ bodzcéw jest odbierana, interpretowana
i przetwarzana.

Niemowleta wyposazone sg réwniez w rézne strategie samoregulacji. Po
pierwsze, pasywne — niemowle ma trudno$ci z samodzielnym regulowaniem
doptywajgcych do niego bodZcow, czyli pozwala, aby bodZce do niego docieraty
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i dopiero na nie reaguje. Po drugie, aktywne — niemowle probuje kontrolowac
rodzaj i intensywnos¢ bodzcow docierajgcych do niego.

W tym miejscu wracamy do waznoéci tego, co sie dzieje w najblizszym $ro-
dowisku dziecka. Wyobrazmy sobie sytuacje (ekstremalna, ale prawdopo-
dobng), w ktérej podwrazliwa stuchowo matka z aktywna strategig samoregulacii
codziennie wtgcza gtosno telewizor i radio, a niemowle pozostajgce w tozeczku
ma niski prég neurologiczny i pasywng strategie samoregulacji. Czy niemowle
ma szanse obroni¢ si¢ przed nadmiarem bodzcow? Niestety nie. Bedzie trwato
w reakcji zamrozenia i przestrachu oraz doswiadczato destruktywnej deprywacii
sensorycznej (wptywajacej na jego dalszy profil emocjonalny). Niemowle z aktywng
strategig prébowatoby zagtuszy¢ hatas zapewne ptaczem, co bytoby fatwiejsze
do zinterpretowania przez matke. | odwrotna sytuacja. Nadwrazliwa stuchowo
matka, preferujgca spedzanie czasu w ciszy, oraz niemowle z wysokim progiem
i aktywng strategig. Czy taka matka jest w stanie zaspokoi€ jego potrzeby sen-
soryczne? Niestety nie. Jedynym sposobem niemowlecia bedzie tworzenie
hatasu. W obu sytuacjach dziecko z aktywng strategig samoregulacji zacznie
ptakaé.

Podobnie bedzie ze starszymi dzie¢mi, tylko ich sposoby radzenia sobie
z konkretng sytuacjg beda dojrzalsze, o ile ich uktad nerwowy bedzie funkcjonowat
prawidtowo. Prawidtowo funkcjonujgcy uktad nerwowy ma zdolnoéci autore-
gulacji, czyli wzmacniania lub hamowania aktywnosci neuronalnej tak, aby
utrzymac jg w rownowadze. Jesli dzieje sie inaczej, mozna méwi¢ miedzy innymi
0 zaburzeniach modulacji sensoryczne;.

Modulacja to proces polegajacy ha hamowaniu lub wzmacnianiu aktywno$-
ci neuronalnej tak, aby byta ona spéjna z pozostatymi funkcjami uktadu nerwo-
wego. Wiasciwie funkcjonujace procesy modulaciji pozwalajg prawidtowo rejestro-
wac i przetwarza¢ bodzce zmystowe, a nastepnie prawidtowo reagowac na
wyzwania zycia codziennego. Wraz z wiekiem wzrasta zdolnos¢ do samore-
gulacji. Natomiast jesli proces ten nie przebiega prawidtowo, pojawiajg sie
trudnosci, ktére wptywajg na codzienne funkcjonowanie oraz ogolny rozwoj
dziecka i ujawniajg sie w réznych kontekstach sytuacyjnych. Dzieci mogg mie¢
ktopoty z oceng intensywnosci bodZca i czesto uruchamiajg nieadekwatne (nadre-
aktywne lub podreaktywne) reakcje i zachowania (pobudzenie, ptaczliwose,
drazliwo$¢, kiopoty ze snem, z jedzeniem, nadmierna wrazliwos¢ na dotyk,
bardzo silna potrzeba specyficznych rytuatow lub lekowo$é, biernosc i brak
intencji w kontakcie i eksploracji otoczenia).
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Ma to tez konsekwencije w rozwoju zdolnosci ruchowych, na ktére bedg sie
sktadaty nieprawidtowe reakcje posturalne i napigcie miesniowe, a w konsek-
wencji — nieudane planowanie motoryczne. Ograniczona zdolno$¢ dziecka do
regulowania wlasnych stanéw emocjonalno-behawioralnych ma réwniez bardzo
duzy wplyw na jego samooceng, budowanie tozsamosci oraz pewnosci siebie.
Zdolnos¢ dziecka do regulowania wtasnych stanéw emocjonalno-behawioral-
nych znaczaco wptywa rowniez na to, jak jest ono odbierane w swoim Srodowisku.
W takich sytuacjach dzieci narazone sg na przezywanie ogromnego stresu
spowodowanego brakiem umiejetnosci zapanowania had swoim zachowaniem,
emocjami, a czesto nawet ciatem.

To wspotczulny uktad nerwowy, unerwiajgcy narzady wewnetrzne, jest odpo-
wiedzialny za reakcje walki lub ucieczki. W pierwszych chwilach po zadziataniu
stresora pobudza on nadnercza do wydzielania adrenaliny i noradrenaliny.
Wywotuje przyspieszenie tetna i oddechu, szybszg i bardziej efektywng prace
serca, rozszerzenie oskrzeli i zrenic oraz ustanie procesow trawiennych. Nie-
trudno sie domyslaé, jak czeste wystepowanie takich reakcji w ciele wptywa na
dalszy rozwéj emocjonalny dziecka. Jesli dziecko diugo (czesto wrecz przewle-
kle) jest narazone na taki stres, moze aktywowac 0$ HPA (system podwzgérze-
-przysadka-nadnercza). Aktywowanie HPA wigze sie miedzy innymi ze zwiek-
szeniem czujno$ci, zwigkszeniem czestotliwosci bicia serca i cisnienia krwi,
zwiekszong kurczliwoscig miesni, hamowaniem funkcji pokarmowych, obnizeniem
aktywnosci uktadu immunologicznego, zaburzeniami snu, a nawet widzenia.
Przede wszystkim za$, co jest istotne z punktu widzenia terapeuty, ciggtym
pobudzeniem nerwowym i miesniowym. Jest niezwykle wazne, zebysmy jako
terapeuci umieli interpretowac wtasciwie takie zachowania dziecka, traktowac
je nie tylko w kontekscie behawioralnym, lecz takze gtebszym — somatycznym.
Istnieje przeciez wiele strategii i technik pomagajacych przywroci¢ rbwnowage
w uktadzie nerwowym.

Istotne jest, aby rodzice i terapeuci zrozumieli, ze nietypowe reakcje dziecka
sg przejawem jego indywidualnosci sensorycznej i nalezy je uwzglednic¢
w codziennym zyciu. Nalezy rowniez pamietac, ze wysoka plastycznos¢ mézgu
matego dziecka stwarza ogromng szanse na uruchomienie procesow kompen-
sacyjnych. Dlatego tak wazne sg: wtasciwa wczesna diagnostyka i odpowiednia
interwencja terapeutyczna.

Wiasciwe zdiagnozowanie preferencji sensorycznych dziecka jest niezwykle
waznym elementem dziatan wspomagajacych jego rozwoj. Jesli otoczenie
dostarcza dziecku bodZcow nieprzyjemnych dla niego, proces uczenia si¢ jest
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utrudniony i przebiega nieprawidtowo. Dziecko stosuje strategie unikania, wyco-
fywania sie z aktywnosci i walki, a tym samym ogranicza swoje mozliwosci
rozwojowe.

Na koniec kilka stéw o nieprawidtowosciach rozwojowych, ktére rbwniez moga
bezposrednio przyczynia¢ sie do nieadekwatnego stanu pobudzenia i uruchamia-
nia sie mechanizmoéw obronnych.

Ksztaftowanie si¢ umiejetnoéci sensoryczno-motorycznych dziecka naste-
puje stopniowo poprzez integracje odruchow bezwarunkowych i przeksztatcanie
ich w odruchy warunkowe. Odruchy bezwarunkowe umozliwiaty wzgledng
adaptacje do odmiennych niz dotychczas warunkéw zycia. Pod wptywem do-
$wiadczen zmystowych, w tym takze ruchowych, ktére wptywajg na dojrzewa-
nie kory moézgowej, odruchy bezwarunkowe ustepujg miejsca aktywnosci
celowej i kierowanej przez dziecko. Dzieki temu nastepuje doskonalenie umie-
jetnosci ruchowych i percepcyjnych, co warunkuje adekwatne reagowanie na
bodzce plynace z otoczenia. Stopniowe ustepowanie aktywnoéci odruchowej
powoduje, ze dziecko moze coraz czesciej swobodnie i dowolnie eksplorowaé
otoczenie, a zatem zdobywac coraz to nowe do$wiadczenia, ktdre z kolei
bedg wptywac na poszerzanie sie repertuaru reakcji adaptacyjnych. Lacznie
bedzie to wptywato na prawidtowy rozwdj psychoruchowy. Integracja odru-
chéw u dzieci urodzonych przedwczes$nie lub z zaburzeniami moze mie¢ sil-
nie zaburzony przebieg, przez co dalsze etapy rozwoju mogg nie przebiegac
harmonijnie i czesto mie¢ dziwny, niezrozumiaty dla rodzica obraz. Odruch, jak
definiuje go Svetlana Masgutova, to ,genetycznie uwarunkowana reakcja
uktadu nerwowego na adekwatny, specyficzny bodziec, ktéra odbywa sie w for-
mie odpowiedzi motorycznej, pobudzajgcej mechanizmy obronne i przetrwania
organizmu w ramach tréjkata stresu (podwzgérze — przysadka mozgowa —
nadnercza)”. W tym sensie odruchy sg podstawg proceséw rozwoju, przede
wszystkim za$ pozwalajg przetrwacé w stresie i chronig przed nim.

Jesli w trakcie rozwoju prenatalnego, narodzin czy rozwoju postnatalnego
dziecka wystgpita jakakolwiek minimalna dysfunkcja mdzgu, miejmy swiadomos¢,
ze moze ona negatywnie wptyng¢ na funkcjonowanie wiasciwych mechanizméw
obronnych i przetrwania. Takie doswiadczenia powodujg czesto nieadekwatne
wracanie przez dziecko do wczesnych odruchdéw i reakcji (podwyzszenie napie-
cia migsniowego, negatywna obrona, zachowania impulsywne, prymitywne
reakcje z poziomu tytomozgowia: walki i ucieczki lub zamrozenia). Uruchomienie
sie takich mechanizméw determinuje profil emocjonalny dziecka i znaczgco
wplywa na ksztaltowanie proceséw samoregulacji, poniewaz reakcje
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impulsywne blokujg proces rozumowania. Proces strategii przetrwania regulo-
wany jest przez tylne partie moézgu. W sytuacjach przetrwania wytwarza on
reakcje dwoch rodzajow: ochrony (zamrozenia) oraz przetrwania (walki i ucieczki).
Czyli ich zadaniem jest chroni¢ i pomaga¢ w procesach przetrwania. Odruchy
moga sie integrowaé, gdy spetnig swojg podstawowg funkcje przetrwania,
dajgc poczucie bezpieczenstwa i swobody. Dopiero wtedy mozemy méwic o stra-
tegii rozwoju, ktérego bazg jest integracja odruchdéw z kontrolowanymi ruchami
i nawykami.

Podsumujmy. Rozpatrujgc przyczyny nieadekwatnych reakciji dziecka na naszg
osobe, proponowane przez nas dziatania lub na miejsce, w ktérym przebywamy,
zwr6¢my uwage na objawy zwigzane ze specyficzng jednostkg chorobowg
zdiagnozowang u dziecka, przede wszystkim za$ na podstawowe czynniki
wplywajgce bardzo intensywnie na jego profil emocjonalny. Sg to: wiasciwe warun-
ki rozwoju emocjonalnego (od chwili poczecia do chwili obecnej), wiasciwy doptyw
bodzcoéw sensorycznych (rowniez od chwili poczecia do chwili obecnej), niepra-
widtowosci pracy uktadu nerwowego (miedzy innymi zaburzenia modulacji
sensorycznej lub integracji odruchéw) oraz sfera somatyczna (migedzy innymi
procesy trawienne, metaboliczne, alergologiczne i ogdiny stan zdrowia). Takie
podejécie daje nam mozliwosc¢ interpretaciji zachowar dziecka gtebszej niz tylko
behawioralnej. Pozwala zrozumiec, ze dziecko po prostu nie moze podjgé z nami
wspotpracy i nie ma to nic wspdlnego z jego checiami.

| na zakonczenie stowa Janusza Korczaka dobitnie oddajgce sens i przestanie
tego tekstu:
,Dziecko chce by¢ dobre. Jesli nie umie — naucz. Jesli nie wie — wyttumacz.
Jesli nie moze — poméz”.
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Radostaw Piotrowicz

Iv. 6. Wczesna inferwencja
- poznanie i planowanie pracy
terapeutycznej z dzieckiem
| rodzing

Podstawg wczesnej interwencii jest postepowanie lecznicze i wspomaganie
dziecka w rozwoju. Wspomaganie' to zamierzone, ukierunkowane oddziatywa-
nie zarbwno dorostego, jak i dziecka na drugg osobe. Wspomagac —to znaczy
podpowiadaé, stwarza¢ sytuacje do podejmowania aktywnoéci, budowac wza-
jemne zaufanie, by¢ z dzieckiem, obserwowa¢ i rejestrowa¢ zmiany w jego
funkcjonowaniu. Wspomaganie to kreatywne budowanie przestrzeni bezpiecznej
dla dziecka, zachecajgcej je do eksperymentowania, do badania otoczenia w celu
zdobywania réznorodnych do$wiadczen zgodnie z potrzebami rozwojowymi.
Wspomaganie warunkuje osigganie samodzielnosci i odpornosci emocjonalnej,
a w przysztosci — poczucia niezaleznosci oraz autonomii spotecznej. Postepo-
wanie terapeutyczno-lecznicze wobec dziecka zagrozonego niepetnospraw-
noscig lub z niepetnosprawnoscig to organizowanie doswiadczenia, w ktorym
mozliwe jest odblokowanie rozwoju oraz organizowanie pozytywnych, korzyst-
nych dla rozwoju doswiadczenr w kontaktach z innymi ludzmi. To proces
uzalezniony od wielu czynnikéw, ktérych wzajemne oddziatywanie ma wptyw
na jego powodzenie. Proces ten sktada sie z wielu elementdw takich jak:

— jako$¢ srodowiska naturalnego, w ktérym przebywa dziecko, a takze relacii

rodzice — dziecko,

1 M. Kielar-Turska (2003, s. 20) okreslita wspomaganie jako proces intencjonalnych oddzialywari czlowieka na cziowieka wystepujacy
w roznych formach i prowadzacy do potegowania dobrostanu (przez promowanie, stymulowanie), powstrzymania czynnikéw
zagrazajacych dobrostanowi (droga interwencji, wychowania, edukacji, prewencii, profilaktyki), poprawiania, usuwania nieprawidiowosci
(droga korekeji i terapii), co pozwala jednostce na samodzielne rozwigzywanie probleméw zyciowych.
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— jakos¢ procesu leczenia (dostepno$¢ leczenia i odpowiednio dostosowanych
procedur medycznych),

— jakos¢ podejmowanych wieloprofilowych oddziatywan stymulujacych rozwoj
dziecka (strukturalizacji otoczenia gwarantujgcej bezpieczenstwo i przewi-
dywalnos¢ zdarzervsytuacii, strategii nabywania do$wiadczen, style uczenia,
ilos¢, intensywnos¢, systematycznosc).

Wczesna interwencja to wzmozone podgzanie za dzieckiem, to gotowos¢
do odkrywania predyspozycji rozwojowych oraz szybkiego reagowania na poja-
wiajgce sie zaktocenia.

Dziatania w obszarze terapeutycznym matego dziecka we wczesnej interwencii

obejmujg zatem:

1) wielospecjalistyczng, kompleksowg spojng ocene rozwoju (medyczna, psycho-
logiczna, pedagogiczna, logopedyczng, ruchowsg),

2) okreslenie sfery najblizszego rozwoju, czyli tego, co dziecko jest w stanie
opanowac przy odpowiednim wsparciu oraz zastosowaniu strategii leczenia
I uczenia,

3) ustalenie i realizacja programu wieloprofilowego usprawniania,

4) wspieranie rodziny dziecka zagrozonego lub z niepetnosprawnoscia.

Woczesna interwencja

Ocena rozwoju dziecka Whpieranie rodziny

Indywidualny plan

rodzinnego

Rycina 1. Zakres dziatah wczesnej Interwencii.
Zrédio: Piotrowicz, 2016, s. 263.
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Poznanie dziecka i rodziny jest kluczem procesu leczniczo-terapeutycznego
oraz wspomagania rozwoju dziecka we wczesnej interwenciji.

Jest to dla rodzicéw trudny okres; muszg wtedy zetknac¢ sie z postepowa-
niem, ktérego wynikiem bedzie postawienie diagnozy klinicznej. Dla jednych
bedzie to ulga: ,Wiem, co jest mojemu dziecku, wiem, czego si¢ spodziewac,
wreszcie moge dziatac...”. Dla innych szok, powodujgcy niepewnos$é, bunt,
szukanie innych badan, ktére zaprzeczytyby uzyskanej diagnozie.

Dlatego tak wazne we wczesnej interwenciji jest wsparcie rodzicow w zdoby-
ciu informaciji, zrozumieniu niepetnosprawnosci oraz jej wptywu na funkcjonowa-
nie rodziny i dziecka, pokonaniu leku przed niepetnosprawnoscig. Najwazniejszym
elementem sg spotkania rodzicdw ze specjalistami, od ktorych otrzymujg oni
pierwsze informacje. To, w jaki sposob poznajg diagnoze, wptynie na ich emocje
i zachowanie, a zatem na postawe w stosunku do wspomagania rozwoju dziecka.
Brak diagnozy badz pozostawienie rodzicdw z diagnozg medyczng (negatywna,
stwierdzajgca istnienie zaburzenia) bez wyjasnienia wptywa na przedtuzajacy
sie kryzys zwigzany z rozpoznaniem u dziecka niepetnosprawnosci, co zagraza
budowaniu wiasciwych relacji miedzy samymi rodzicami oraz miedzy nimi a dzie-
ckiem. Jest to wazny moment. Ksztattujg sie wéwczas réznorodne postawy
wobec dziecka: wycofania, bezradnosci, obojetnosci lub zaprzeczenia, nadmier-
nej koncentracji na sobie i dziecku. Kazda z tych postaw — chociaz w inny sposéb —
wywiera niekorzystny wptyw na rozwdj dziecka. Podstawowymi zrodtami leku
i strachu? sg zagrazajgce funkcjonowaniu zdarzenia (negatywne rozpoznanie kli-
niczne), ich obecno$¢ — problemy wynikajgce ze stanu dziecka — dominujgce
w zyciu codziennym, ich Slady albo oczekiwanie, ze sie pojawig (niepewnos¢,
CO jeszcze przyniesie rozpoznanie, co bedzie dalej). Codzienny strach wigze
sie z oczekiwaniem na nastepne zagrozenie, zwykle nieuchronne. Poczucie nie-
pokoju spowodowane jest czesto urazem, ktory powstaje wskutek agresywne-
go sposobu przekazywania informacji, zwykle ogolnikowej, 0 niepetnosprawnosci
dziecka. Informacji pozbawionej aktualnej wiedzy dotyczacej przyczyny, kon-
sekwenciji i leczenia danego rodzaju niepetnosprawnoséci. Rodzice pozostajg
nierzadko sam na sam z ,etykietg kliniczng”. Szukajg informacji w réznych

2 Zdaniem J. Mellibrudy (2004/1) zasadnicza réznica migdzy strachem i lekiem zwigzana jest z uswiadamianiem Zrodta zagrozenia:
w przypadku strachu jest ono okreslone racjonalnie (wiem, przed czym to jest strach) , w przypadku leku natura zagrozenia pozostaje
nieznana (nie wiem, co bedzie, co si¢ stanie). Reakcja strachu sktada sig z czterech elementéw: sktadnika poznawczego, zlozonego
zr6znego rodzaju oczekiwar i przekonar zwigzanych z konkretnym zagrozeniem; sktadnika somatycznego, kidry wiaze sie z fizjo-
logiczna reakcja organizmu, szykujacego sie do spotkania z zagrozeniem; sktadnika emocjonalnego, obejmujacego réznorodne
uczucia: silnej obawy, przerazenia, paniki; i wreszcie sktadnika behawioralnego, ktéry odwotuje si¢ do biologicznie zdetermi-
nowanych trzech podstawowych typdw reakcji w obliczu zagrozenia: ucieczki, przygotowania sig do walki albo zapadania w letargiczny
bezruch. Lek wydaje sie mie¢ te same sktadniki z jedna zasadnicza réznica: jego skiadnikiem poznawczym jest oczekiwanie na
zagrozenie, kiére ma mglisty, nieokreslony charakter — co$ okropnego moze sie zdarzyé, chociaz nie wiadomo co.
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Zrédtach: prasie, ksigzkach, internecie, rozmowach z innymi rodzicami. Czesto
gubig sie w nattoku informaciji i roznych punktéw widzenia. Nadmiar informaciji,
problem z ich selekcjg poteguje w umystach rodzicow chaos i wywotuje jeszcze
wigkszg niepewno$¢ co do perspektyw rozwojowych i leczenia. Podejmowanie
réznych dziatah diagnostycznych, terapeutycznych (mnogos¢ metod, szukanie
ztotego Srodka) jest rowniez wynikiem leku przed pogorszeniem sie stanu zdrowia
dziecka oraz zaprzepaszczeniem szans na poprawe. Strach i lek moga towarzyszy¢
rodzinie bardzo diugo, czasem przez cate zycie, na przyktad lek przed przyszto$cia:
,CO sie stanie z moim dzieckiem, kiedy mnie zabraknie?”.

Rodzice postrzegajg czesto niepetnosprawno$é jako bariere w osigganiu przez
dziecko umiejetnosci spotecznych, bedacych warunkiem uzyskania odpowied-
niego stopnia samodzielno$ci umoZzliwiajgcej niezalezne zycie®. Postrzegajg sie-
bie jako osoby niezastgpione, jedyne bedace w stanie zagwarantowac dziecku
petne poczucie bezpieczenstwa oraz zaspokojenie jego potrzeb. Jest to czesto
wynik braku zaufania do instytucji oraz wizji nie do korica sprawnie dziatajgcego
systemu wsparcia spotecznego.

Naturalnym odruchem jest szukanie pomocy; stanowi ona absolutny prio-
rytet w zyciu rodziny. Dlatego dziatania podejmowane we wczesnej interwencji
majg na celu:

— wspieranie rodziny w zrozumieniu niepetnosprawno$ci i sensu podejmo-

wanych dziatan,

— wskazanie rodzinie strategii radzenia sobie w sytuaciji kryzysowej,

— zmniejszenie uczucia izolacji oraz stresu i frustracji mogacych wynikac

Z niepetnosprawnosci dziecka,

— zwiekszenie kompetencji rodzicielskich i zwigzanym z tym poczucie

satysfakcji z bycia dobrym rodzicem dla swojego dziecka*,

— poprawienie i wzmocnienie efektéw oddziatywars medycznych, psycholo-

gicznych, spotecznych i edukacyjnych,

— obnizenie przyszitych kosztow ksztatcenia specjalnego, rehabilitacii

i leczenia.

3 Niezalezne zycie nie oznacza, ze osoby z niepeinosprawnos$cia nie potrzebuja wsparcia ze strony innych. Chca one sprawowaé
taka sama kontrole nad swoim zyciem i dokonywac takich samych wyboréw kazdego dnia, jak czynia to osoby petnosprawne.
(Piotrowicz, Wapiennik, 2003, s. 68).

4 Analize relacji rodzice — specjaliéci (profesjonaliéci) w procesie nauczania i terapii dziecka podejmuja Mrugalska K. (1998), Kielin i J.,
Klimek-Markowicz K. (2013), Twardowski A. (2014), Piotrowicz R. (2017, 2108).
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Wazne jest uswiadomienie rodzicom ich praw oraz uwzglednienie tych praw
w postepowaniu leczniczo-terapeutycznym?.

Rodzic ma prawo do:
— Srodowiska terapeutycznego,

— korzystania z ustug swiadczonych przez osoby majgce
na uwadze dobro klientéw,

— terapii nadzorowanej przez kompeteninych specjalistow,
— korzystania z programéw uwzgledniajqcych funkcjonalne cele,
— oceny i ciggtej ewaluacji programu,

— korzystania z najskuteczniejszych moZliwych procedur.

Poznanie dziecka i rodziny — postepowanie diagnostyczne

Rodzice dziecka z zaburzeniami rozwojowymi otrzymujg dwie diagnozy: kli-
niczng (nozologiczna) i funkcjonalng. Obie diagnozy majg znaczenie w procesie
leczniczo-terapeutycznym dziecka oraz w systemie wsparcia rodzicéw. Diagnoza
kliniczna definiuje rodzaj zaburzen, co warunkuje poznanie ich etiologii, a przede
wszystkim ukierunkowuje proces leczniczo-rehabilitacyjny, wskazuje strategie
leczenia i rodzaj oddziatywan terapeutycznych. Diagnoza funkcjonalna okresla
szczegO6towo poziom umiejetnosci i wiadomosci dziecka, warunkujgcych proces
uczenia sie i akcentuje jego mocne strony. Okre$la zasady postepowania z dzie-
ckiem oraz konkretne czynnoéci terapeutyczne. Wiasciwie postawiona diagnoza
wyznacza obszary, w ktérych powinno si¢ udzieli¢ wsparcia.

Stawianie diagnozy klinicznej to proces — rozpoznanie, stwierdzenie wyste-
powania zaburzen i wad, okreslenie zespotdw, zidentyfikowanie problemdw,
ktdrych wynikiem jest dana jednostka kliniczna. Celem diagnozy jest poznanie
rodzaju objawdw zaburzen u dziecka oraz ich klasyfikacja przy wykorzystaniu

5 za: Van Houten R. iin., The right to effective behavioral treatment,1988;
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/pdf/10.1901/jaba.1988.21-381
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dostepnych klasyfikacji medycznych®. Zrédtem informacii sa: catoksztatt badan
medycznych, psychologicznych i pedagogicznych, w tym réwniez rzetelnie
przeprowadzony wywiad oraz analiza dokumentacji medycznej. Dla rodzicow
rozpoznanie niepetnosprawnoéci dziecka to wynik diagnoz postawionych
czesto przez réznych specjalistow: lekarzy (np. pediatre, kardiologa, neurologa,
psychiatre), psychologa, logopede, pedagoga. CatoS¢ rozpoznan skiada sie
na obraz dziecka jako podmiotu zagrozonego niepetnosprawnoscig lub z niepet-
nosprawnoscig. Diagnoza kliniczna obejmuje diagnoze objawowg oraz diagnoze
mechanizmdw powstawania zaburzen, a takze ich konsekwencje dla funkcjo-
nowania dziecka. Zadaniem diagnozy klinicznej we wczesnej interwenciji jest:
— okres$lenie czynnikéw warunkujgcych zaburzenia rozwojowe,
— przewidywanie konsekwenciji poszczeg6inych diagnoz dla ogéinego poziomu
funkcjonowania dziecka i rodziny (progres, regres, okresy zahamowania
W rozwoju),
— ustalenie form leczenia i terapii, dopasowanie strategii pracy z dzieckiem
i rodzing,
— orzekanie o niepetnosprawnosci bedace podstawg do kierowania do pla-
cowek specjalistycznych (np. poradnie, przedszkola, szkoty) oraz korzys-
tania z pomocy spotecznej (np. ulgi, zasitki).

Etiologia jest waznym elementem diagnozy, gdyz pozwala przewidywac
mozliwo$ci rozwojowe dziecka i jego zachowania, szacowac prognozy zyciowe.
Zaburzenia w funkcjonowaniu dziecka mogg by¢ uwarunkowane roznymi
(czesto naktadajgcymi sie) czynnikami etiologicznymi. Wérdd nich najczesciej
wskazuje sie na grupy zwigzane z dojrzatoscig neurorozwojowg w Zyciu
ptodowym, uwarunkowaniami genetycznymi, srodowiskiem wychowawczym
dziecka, strategig uczenia dziecka oraz terapig dziecka (zjawisko ,przestymulo-
wania”, btednie dobrane metody i formy terapii).

Diagnoza funkcjonalna” ma na celu szczegdtowe okreslenie poziomu
funkcjonowania dziecka w kilku obszarach rozwojowych: wrazliwo$ci — podatnos-
ci na bodzce, proceséw poznawczych (spostrzegania wzrokowego i stuchowe-
go, uwagi, kojarzenia), motoryki (motoryki duzej — zdolnosci poruszania sig;
motoryki matej — zdolno$ci chwytania, utrzymywania i manipulowania), czynnosci
poznawczych, emociji, kontroli zachowan, uspotecznienia, komunikacji — mowy.

6 Obecnie jednostki chorobowe zaburzen sg kategoryzowane wedtug klasyfikacji DSM-V, kody ICD-10.
7 J. Glodkowska, Poznanie ucznia szkoly specjalnej, Warszawa 1999, WSiP.
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Celem diagnozy funkcjonalnej jest okreslenie aktualnego stanu dziecka oraz
jego najblizszych mozliwosci rozwojowych. Ma ona charakter pozytywny, to
znaczy akcentuje to, co dziecko jest w stanie wykona¢ samodzielnie, co opano-
wato oraz co moze podjgé ze wsparciem drugiej osoby. Diagnoza funkcjonalna
ma wskaza¢ mozliwosci rozwojowe, ktdre sg podstawg opracowywania, realizaciji
oraz badania efektywno$ci procesu leczniczo-terapeutycznego i wsparcia rodziny.
Jest podstawg okreslenia dziatar ukierunkowanych na pozytywng zmiane funkcjo-
nowania dziecka.

mad DIAGNOZA FUNKCIONALNA

mad Jaki jest stan rzeczy?

= Dlaczego tak jest?

Jak moze by¢ w przysztosci i dlaczego?

mad CO zrobic, zeby uzyskac pozadany stan?

Rycina 2. Kluczowe pytania w diagnozie funkcjonalnej.
Zrédlo: opracowanie wiasne.

Gtownym zatozeniem diagnozy funkcjonalnej jest zbudowanie profilu
mozliwosci rozwojowych dziecka. Zadaniem jest wiec poznanie dziecka
poprzez okreslenie aktualnego poziomu rozwoju w zakresie nabywania wiedzy
oraz umiejetnosci postugiwania sie nig w srodowisku naturalnym, zwigkszajacym
samodzielno$¢ i niezaleznoé¢ dziecka w kolejnych etapach zycia. Diagnoza
funkcjonalna to okreslenie etapdw opanowywania zadahn rozwojowych we
wszystkich obszarach rozwojowych, stopnia ich realizacji oraz petnionych rél
spotecznych. To zrozumienie przyczyn i zaleznoéci pomiedzy zachowaniem
i rozwojem dziecka a czynnikami, ktére na nie wpltywajg.
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Podstawowg metodg poznania wykorzystywang w diagnozie funkcjonalnej
jest obserwacja przeprowadzona w sytuacjach naturalnych. Wyniki odnotowywa-
ne sg w arkuszach obserwaciji, ktore stanowig podstawe do analizy funkcjonowa-
nia dziecka i catej rodziny, a takze okre$lenia potrzeb, mozliwosci, ograniczen,
motywaciji, zainteresowan oraz opracowania programu wsparcia rodziny i pro-
gramu wczesnej interwencji.

W procesie diagnostycznym bierze udziat zespdt specjalistow zajmujgcych
sie dzieckiem i rodzing. W trakcie procesu diagnostycznego dziecka zawsze
obecni sg rodzice. Rodzice uczestniczg w badaniu dziecka, obserwujg zachowanie
dziecka, uczg si¢ je interpretowac, uzyskujg wyjasnienia dotyczace mechanizméw
rozwojowych oraz zdobywajg wiedze na temat tego, jak postepowac z dzieckiem.

Diagnoza funkcjonalna

Okreslenie:

Okreslenie 5 S
TAK MOZE BYC
POZNANIE AKTUALNEGO STANU 0 PROGRAM
MOZLIWOSCI

ROZWOJOWYCH
fur ia

TAK JEST - POTRAFI..
UMIE NA ETAPIE..

Rycina 3. Diagnoza funkcjonalna — podstawowe zaltozenia.
Zrédlo: Piotrowicz, 2016, s. 268.

Diagnoza funkcjonalna jest procesem dynamicznym, w ktérym zmiany moga
wynika¢ ze zmian:
— w funkcjonowaniu dziecka,
— w warunkach zewnetrznych (miejsce realizacji terapii, sposoby leczenia,
strategia postepowania),
— kompetencji zespotu oceniajgcego rozwoj dziecka.

218



Poznanie i planowanie pracy terapeutycznej z dzieckiem i rodzing

Diagnoza funkcjonalna* w zatozeniu odnosi sie do odkrywania dziecka, jego
kompetencji, stad jest:
® pozytywna — w procesie poznania koncentrujemy sie na tym, co dziecko potrafi,
wie, chocby byty to najdrobniejsze umiejetnosci. Zamiast méwié: ,Dziecko
ma problemy w...”, ,Dziecko nie potrafi...”, ,Dziecko ma trudnosci...”, méwimy:
,Dziecko potrafi na etapie...”, ,Dziecko wykonuje z pomoca... (typ wsparcia)’,

@ profilowa — zaprezentowanie wynikdéw w sposdb graficzny pozwala spostrzec,
jak dziecko radzi sobie z zadaniami w poszczegéinych sferach rozwoju.
Znajomos¢ profilu zdolno$ci dziecka pomaga rodzicom i zespotowi specjalistow
znalez¢ najlepszy sposdb przedstawienia mu zadan na poziomie stwarzajgcym
dla niego optymalne wyzwanie,

@ rozwojowa — powinna wskazywac dynamike rozwojowa,

@ ukierunkowana na proces wspomagania rozwoju i wsparcia rodzicow — wyniki
diagnozy powinny stanowié:
— podstawe do konstruowania planu oddziatywarn leczniczo-terapeutycznych
i programu,
— by¢ Zrodtem wiedzy o metodach i technikach mozliwych do wykorzystania
w procesie indywidualnego wspomagania rozwoju,

® prognostyczna — wynik powinien pozwala¢ na przewidywanie osiggniec¢
dziecka,
® nieinwazyjna — proces powinien przebiega¢ w naturalnym procesie rehabilitacii,

® kompleksowa — wieloprofilowa: rozwdj cztowieka przebiega w wielu sferach,
ma charakter wieloprofilowy; to, co si¢ na niego sktada, jest ze sobg Scisle
powigzane (czyli jedna czes¢ wplywa znaczgca na drugg i odwrotnie).

Oceniajgc rozwoj dziecka, musimy mie¢ na uwadze jego:

— rozwdj ruchowy (duza i mata motoryka), czyli reakcje odruchowe, kontrola
napiecia miesniowego, ktére ma wptyw na kontrole ruchu i postawy ciata,
opanowywanie schematdw ruchowych w zakresie przemieszczania sie
(pefzanie, siadanie, czworakowanie, wstawanie, chodzenie), sieganie,
obracanie, podnoszenie, wskazywanie, chwytanie,

— rozwéj zmystowy, czyli zdoInos¢ widzenia, styszenia, czucia, smakowania,
wachania; ocena preferenciji sensorycznych (zainteresowania sensorycznego,
kontroli sensorycznej, zdolnosci analizy i syntezy, pamieci),

8 J. Glodkowska, op. cit.
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— rozwoj intelektualny: umiejetnos¢ korzystania ze zmystow, spostrzeganie
otoczenia, przyswajanie wiedzy o $wiecie, zdolnos¢ interpretowania i oce-
niania wydarzen oraz zjawisk, w ktdrych dziecko uczestniczy (operacje: przy-
porzagdkowania, porownywania, grupowania, wnioskowania),

— rozwéj emocjonalny i zachowania: zdolnos¢ wyrazania rado$ci, zadowolenia,
smutku, zalu, ztosci odpowiednio do sytuaciji, umiejetno$¢ panowania nad
emocjami, to takze aktywno$¢ i mobilizowanie sie do dziatania,

— rozwoj komunikaciji: dojrzato$¢ funkcii fizjologicznych, sprawnos¢ aparatu
artykulacyjnego, wydolnos¢ oddechowa, komunikacja receptywna (odbiorcza)
i ekspresywna (nadawcza),

— rozwoj spoteczny: nawigzywanie i utrzymywanie kontaktéw, samoobstuga,
praca na rzecz innych, zainteresowania i rozwoj predyspozycji, ktore
umozliwig osiggniecie dorostosci, a w niej niezalezno$¢ od najblizszych.

Wieloprofilowo$¢ w diagnozie funkcjonalnej to okreslenie sfer rozwojowych
biorgcych udziat w wykonaniu przez dziecko zadania. To uruchomienie zmystow,
ciata, umystu. Powodzenie bgdz porazka zaleze¢ bedg od stopnia sprawnosci
dziecka w poszczegdlnych obszarach, bowiem zaburzenie w obrebie jednego
obszaru wplynie na sprawnos¢ w pozostatych.

Rycina 4. Wieloprofilowa ocena umiejetnosci w zadaniu: budowa wiezy z klockéw.
Zrédlo: opracowanie wiasne.
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Obserwacja dziecka jest ukierunkowana na poznanie jego mozliwosci w zakre-
sie koncentracji uwagi oraz umiejetnosci wspdipracy podczas: spontanicznej
aktywnosci, zabawy kierowanej, samodzielnej zabawy bez udziatu os6b dorostych,
w trakcie relacji z rodzicami oraz terapeuta, w trakcie relacji z rowiesnikami,
rodzeristwem. Diagnoza stanowi proces i jest ciggle ponawiana, gdyz wraz z rozwo-
jem dziecka zmienia si¢ jego funkcjonowanie. Dziecko przechodzi na wyzszy
poziom aktywno$ci, zatem zgodnie z zasadg stopniowania trudnosci wymagana
jest weryfikacja diagnozy i programu. Diagnoza funkcjonalna jest uzupetnieniem
klasycznego modelu oceny, w ktdérym specjalisci koncentrowali sie gtéwnie na
brakach i deficytach dziecka. Podejscie w zakresie oceny pozytywnej zapobie-
ga stawianiu rodzicom i dziecku zadan niemozliwych do wykonania. Tak wiec
wszelkie dziatania majg wzmacnia¢ potencjat dziecka, majg by¢ w nich wykorzys-
tywane jego mocne strony. Nie tylko po to, aby zaistniaty korzystne zmiany
rozwojowe dziecka, ale réwniez po to, aby wzmocni¢ wiezi w rodzinie i wspieraé
jako$¢ procesu terapeutycznego. Sukces programu wczesnej interwencji zalezy
od wspotpracy specjalistow, od dziatania zespotowego, realizowanego w sposob
catosciowy i interdyscyplinarny.

Kompleksowos¢ to tgczenie diagnozy klinicznej i funkcjonalnej w celu ustalenia:
— spdjnej, wieloprofilowej oceny dziecka i rodziny,
— spdjnego, skoordynowanego programu wspomagania rozwoju.

Kompleksowo$¢ to spojnos¢ dziatar specjalistow w ujednoliconym postepo-
waniu diagnostycznym, obejmujgcym kolejne etapy planowania leczniczo-tera-
peutycznego.
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ETAPY POSTEPOWANIA DIAGNOSTYCZNEGO

ZEBRANIE | ANALIZA WSTEPNYCH DANYCH

Wywiad: rozmowa z rodzicamiis istami dot ca funcjonowania dziecka

OBSERWACIA | ANALIZA

zachowan dziecka w sytuacjach naturalnych i aranzowanych.

OCENA

na podstawie prob badawe 2\ staniem nar zi badav obserwacji

retacja 0N rze eficytami
w poszczegolnych wzglednie wego | zdrowotne

WNIOSKI

do dziatari naprawczych - plan dziatann wspierajacych.
4% ¥

epowania terapeutyc

Rycina 5. Etapy postepowania w diagnozie funkcjonalnej.
Zrédlo: opracowanie wiasne.

Punktem wyjscia w opracowaniu programu jest to, co dziecko potrafi zrobi¢
w miare swoich mozliwo$ci. Podstawg jest wzbudzenie zainteresowania dziecka
i zbudowanie przestrzeni do samodzielnego dziatania®.

9 Por. E. Filipiak, Rozwijanie zdolnosci uczenia sig. Z Wygotskim i Brunerem w tle, Gdarisk 2012, GWP.
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Zatozenia, ktore nalezy realizowa¢ w ramach programéw usprawniania, to
miedzy innymi: stymulacja ogdlnego rozwoju dziecka polegajaca na dostarcza-
niu dziecku juz w pierwszym roku zycia odpowiednich do poziomu jego rozwoju
bodZcow, ktdre aktywizujg sfere spostrzezeniowo-ruchowa. Wieloprofilowo$¢
programu usprawniania matego dziecka, wynikajaca z diagnozy klinicznej i funkcjo-
nalnej, obejmuje nastepujace oddziatywania terapeutyczne:

— rehabilitacje ruchowg (redukcja podwyzszonego napigcia miesniowego lub
stymulacja obnizonego napigcia migsniowego, korygowanie reakcji odruchowych,
stymulowanie w opanowywaniu wzorcow i schematéw ruchowych; wskazowki
dla rodzicow dotyczace prawidtowej codziennej pielegnacii dziecka),

— usprawnianie manualne (odnosi si¢ gtéwnie do precyzji kontroli rak i palcéw
podczas stabilizacji ciata, chwytania, manipulowania, samoobstugi),

— terapie oralng, Scisle zwigzang z rozwojem mowy (pozycjonowanie dziecka,
stymulacja oddechowa, masaze logopedyczne, treningi prawidtowego
karmienia, stymulacja funkcji w zakresie potykania, gryzienia, zucia, budo-
wanie prawidtowych do$wiadczen sensorycznych), éwiczenia aparatu
artykulacyjnego, korekta wad w obrebie aparatu artykulacyjnego, zabawy
stowne polegajace na spontanicznym naprzemiennym méwieniu do dziecka,
czytaniu i opowiadaniu — rozwoj stownika biernego i czynnego,

—trening w zakresie nasladownictwa, kluczowej umiejetnosci w procesie
uczenia matego dziecka,

— treningi percepcyjne w zakresie stymulacji zmystowo-ruchowej (stwarzanie
okazji i prowokowanie do poznawania otoczenia drogg: dotykam — stysze —
widze — dziatam) oraz integracji zmystowo-ruchowej (baraszkowanie,
zabawy relacyjne, treningi codziennych czynnosci, eksperymentowanie
W procesie uczenia),

— treningi czynno$ci poznawczych warunkujacych przyswajanie przez dziecko
wiedzy o sobie samym i otoczeniu, mySlenie, czyli taczenie w kategorie,
porzgdkowanie, organizowanie potrzebne do zrozumienia informacii z otocze-
nia, dokonywania wyboru, samorealizacji,

— treningi samodzielnosci i zaradnoéci, umiejetnosci zaspokajania podsta-
wowych potrzeb zwigzanych z jedzeniem, toaletg i higiena, ubierania sig,
radzenia sobie w sytuacjach problemowych: dokonywanie wyboru, radzenie
sobie w sytuacji ,sam na sam”, aktywizowanie postawy ,potrafi¢ zrobic,
dziata¢ sam”,
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— uspotecznianie — nawigzuje do wiedzy potrzebnej do zycia i wspotdziatania
z inng osobg lub grupg poprzez wspdine zabawy, spacery, obcowanie
z innymi dzie¢mi; rozwijanie stosownych do wieku zachowar adaptacyjnych,
pozwalajgcych na mozliwie niezalezne funkcjonowanie i integracje spoteczna.

Wielokierunkowe oddziatywanie terapeutyczne wymaga skoordynowanych
dziatan, w ktorych uczestniczy caty zesp6t specjalistéw: lekarz odpowiedniej
specjalno$ci, psycholog, logopeda, fizjoterapeuta, pedagog specjalny, pracownik
socjalny. Opracowanie programu dla dziecka i rodzicow wymaga od specjalistow
umiejetnosci wspdipracy i wiedzy na temat praw rozwoju dziecka oraz patome-
chanizmdw zaburzen. Istotg jest indywidualizacja dziecka i rodziny. W opraco-
waniu programu interwencji zesp6t uwzglednia czynniki warunkujgce powodzenie
jego realizacji.

Do czynnikdw tych nalezy zaliczy¢:

— wstepng ocene stanu dziecka, uwzgledniajgcg mocne strony rozwoju oraz
ograniczenia hamujgce uczestniczenie dziecka w codziennym zyciu (ocena
kliniczna i funkcjonalna),

— ocene gotowosci rodzicow do wspotpracy (poznanie rodziny, panujgcych w nigj
relacii, jej warunkow bytowych — jako$ci zycia rodziny),

— przygotowanie merytoryczne cztonkéw zespotu diagnostyczno-terapeu-
tycznego,

— ustalenia celéw i gtbwnych zatozen planu wspomagania rozwoju dziecka
i wsparcia rodziny.

Program opracowany w sposéb kompleksowy, skoordynowany w zakresie
podejmowanych dziatar petni we wczesnej interwenciji funkcje informacyjng (co
jest, co bedzie realizowane z dzieckiem i rodzing), instruktazu (jak wspomagaé
rozwdj dziecka) oraz ewaluacji osiggniec, ktora staje sie podstawg modyfikacji
oddziatywarn. Opracowanie programu przynosi korzysci zaréwno rodzicom, jak
i terapeutom. Dla kazdego specjalisty i rodzica to katalog zadan do wykonania.
Zadania te pozwolg osiggna¢ wraz z dzieckiem kolejne etapy rozwoju. Program
jest dla terapeutéw wskazdwka, jak organizowac i realizowaé proces leczniczo-
-teraputyczny, oraz dla rodzicow, jak wspiera¢ dziecko w domu, w codziennych
sytuacjach. Podstawg efektywnego wspomagania rozwoju jest dobra wspotpraca
specjalistow i rodzicow, umiejetno$¢é budowania wzajemnych relacji opartych
na zrozumieniu, empatii, zaufaniu i poszanowaniu kompetencji. Najwazniejszg
role we wspdipracy z zespotem petnig zawsze rodzice dziecka.
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Rolg specjalistdw pracujgcych w zespole wczesnej interwencji jest uwiado-
mienie rodzicom, ze podstawg realizacji terapii matego dziecka sg codzienne
czynnosci wykonywane w domu, w naturalnym otoczeniu dziecka: czynnosci
pielegnacyjne i samoobstugowe oraz zabawa. Pielegnacja dziecka, bedaca
stymulacjg od podstaw, zwana rowniez przez T. Brazeltona ,pielegnacjg wrazliwg”,
oznacza ptynne i ostrozne ruchy dajace dziecku poczucie bezpieczenstwa.
Wymaga dostosowania tempa wykonywania czynnosci do tego, jak dziecko radzi
sobie z dodatkowg stymulacjg zwigzang z przewijaniem, karmieniem, ubieraniem,
rozbieraniem, kapielg i przytulaniem. Uwazne obserwowanie reakcji dziecka
byto stymulowane nadmiernie lub niewystarczajgco.

Zabawa z dzieckiem jest podstawg jego rozwoju. Udzielenie instruktazu
dotyczacego wiasciwego sposobu pielegnacii oraz doboru zabaw i zabawek zgodnie
ze specyfikg rozwoju dziecka, uwzgledniajgcego rodzaj niepetnosprawnosci,
ograniczenia i potrzeby oraz zdobyte juz umiejetnosci jest kluczowym elemen-
tem pracy z rodzicami we wczesnej interwenciji.

Jak bawi¢ sie z dzieckiem? Jak wdrazac¢ je do samoobstugi? Jak utrzymac
ciekawo$¢ dziecka? Jak nie zniecheciC dziecka? Jak wszystko zorganizowac,
by zdazy¢, bo przeciez doba ma tylko 24 godziny? Co jest kluczowe w uczeniu?
Jak si¢e nie zgubi¢ w nadmiarze zadan? Kiedy skonczy¢? A moze wszystkiego
jest za duzo, z czegos trzeba zrezygnowac? Jezeli tak, to z czego? Oto niektore
problemy pojawiajgce sie podczas realizowania programu, z ktérymi borykajg
sie rodzice, opiekunowie i terapeuci matego dziecka.

O jakosci programu $wiadczy nie liczba zadan, zastosowanych metod, termindéw
naukowych, lecz mozliwo$¢ i jako$¢ realizacji zadarn pozwalajgcych na poznanie,
utrwalenie i zastosowanie wiedzy oraz umiejetnosci w zyciu codziennym.

Zbyt duza liczba zadan, zadania rozdrobnione, zréznicowane zalecenia
poszczegolnych specjalistdw wskazujgcych swoj obszar jako najwazniejszy —to
wszystko powoduje czesto chaos w umystach rodzicow, niepewnosc, zbyt
szybkie tempo dziatania, zbyt duze oczekiwania w stosunku do dziecka i do sie-
bie, a w efekcie zmeczenie i zniechecenie. Przestymulowanie moze nastgpic,
gdy bodzce sg zbyt intensywne, ztozone i dtugotrwate. Wtedy ich odbiér prze-
kracza mozliwosci dziecka. Niedojrzaly uktad nerwowy dziecka, zwtaszcza
z obcigzeniami rozwojowymi, Zle reaguje na zmeczenie i frustracje, potrzebuje
odpoczynku, by sie zregenerowaé. Najtagodniejszym skutkiem przestymulowania
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jest zasniecie dziecka w trakcie pracy. Dowodzi to jego zmeczenia i wskazuje
na wyczerpanie mozliwosci percepcyjnych. Czestym efektem przestymulowa-
nia sg zachowania autostymulujgce i autoagresywne. Ich pojawianie si¢ w tych
okoliczno$ciach interpretuje sie jako tendencje do zapewnienia sobie kontro-
lowanej stymulacji (nawet jedli jest ona nieprzyjemna), zeby odcig¢ sie od
bodZcow wywotujgcych drazliwosc, irytacje, zmeczenie. Czeste wystepowanie
takich reakcji jako efektow niewtasciwej stymulaciji jest bardzo niekorzystne.
Nie tylko pogarsza rezultaty pracy, lecz takze utrwala nieprawidtowy schemat
aktywnosci i reagowania na otoczenie.

Nie ma zatem gotowych programéw, moga by¢ strategie — ogdine zasady
realizacji programoéw. W zapewnieniu prawidtowej opieki rozwojowej wazne sa;

—wskazowki dotyczgce wiadciwej organizacji $rodowiska domowego,
odpowiedniego miejsca do zabawy i odpoczynku,

— wskazowki dotyczace organizacji zycia rodzinnego — okreslenie zadan
zwigzanych z rolami petnionymi w rodzinie. Wzajemne ustalenie podziatu
obowigzkow w zakresie opieki nad dzieckiem, zapewnienie bytu rodzinie
bedzie warunkowac wzajemne zrozumienie, potrzebe bycia razem,

— ustalenia, jakie formy specjalistycznej pomocy terapeutycznej sg dziecku
potrzebne,

— wyjasnienie rodzicom, ze najwazniejsza czes¢ procesu leczniczo-terapeu-
tycznego odbywa sie w domu i jest prowadzona gtéwnie przez rodzicow
w trakcie codziennych czynnos$ci pielegnacyjnych oraz zabaw, a réznorodne
zajecia terapeutyczne prowadzone przez specjalistow sg uzupetnieniem
tego procesu,

— umiejetnoéci okreslania stanu dziecka optymalnego dla realizacji zadan,
szczegOlnie u noworodka i niemowlecia. Dziatania diagnostyczne i stymula-
cyjne (standardowe zabawy i czynnosci pielegnacyjne) powinny by¢ dosto-
sowane do stanu czuwania dziecka, tak aby ich stopien trudnosci byt
zsynchronizowany z poziomem jego aktywno$ci i wydolnosci,

— uwrazliwienie na sygnaty zmeczenia i przecigzenia, ktére u matych dzieci
moga pojawi¢ sie bardzo szybko pod wplywem na pozér niezbyt
obcigzajgcych bodzcdw,
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— zaspokojenie potrzeby odpoczynku, snu, swobodnej i spontanicznej
aktywnosci, ktére majg zapewniC dziecku regeneracje sit, odzyskanie
dobrego samopoczucia i che¢ ponownego zaangazowania si¢ w kontak.
Nadmierne przecigzenie stymulacjg sprawia, ze dziecko nie jest w stanie
z niej korzystaé, a kontakt z opiekunami staje si¢ traumatycznym do$wia-
dczeniem i powoduje, ze dziecko wycofuje sie z interakcji. Powoduje to
jednoczednie niepokdj, rozdraznienie, rezygnacje rodzicéw i ma w kon-
sekwencji negatywny wpltyw na przebieg procesu wspomagania rozwoju
dziecka.

Zadaniem wczesnej interwenciji jest takie opracowywanie i wdrozenie pro-
gramu, by nie tylko nie burzy¢ wzajemnych relacji rodzinnych, lecz przeciwnie
— wzmacniac je poprzez wspding analize osiggnie¢ dziecka, rozmowy, udziat
w grupach wsparcia, edukacje. Dlatego wazne jest, by program do realizacji
w domu byt okazjg do wspolnego spedzania przez rodzine czasu podczas czyn-
nosci pielegnacyjnych i samoobstugowych, zabawy albo podczas zwyktego
L,oycia z dzieckiem”. Sukcesem programu wspomagania rozwoju dziecka jest
bycie rodziny razem. Buduje to wzajemne relacje. Realizujgc zadania, nalezy
zachowaé rownowage pomiedzy obowigzkami domowymi i zawodowymi a zada-
niami terapeutycznymi. Wigkszo8¢ ¢wiczen mozna wykona¢ w warunkach
domowych, zachowujagc przy tym ich gtéwny cel terapeutyczny. Wazne jest uswia-
domienie sobie ich znaczenia. Prosta czynno$¢ moze przynies¢ dtugo oczeki-
wany sukces terapeutyczny, jakim jest sprawnos¢ na przyktad aparatu artyku-
lacyjnego odpowiadajgcego za prawidtowg wymowe. Kiedy rodzice razem
z dzieckiem odkrecajg pojemnik, by wyjac ciastko, wysuwajg oporng szuflade,
by wybra¢ bluzke, wykrecajg mokry recznik, ktéry wpadt do miski z woda,
czesto nie zauwazaja, ze sg to réwniez éwiczenia. Z kolei dziecko, pomagajgc
nam, nie ma $wiadomosci, ze ¢wiczy. Rodzice docenig te formy aktywnosci
w momencie, kiedy specjalisci ukierunkujg ich, wyjasnig sens i znaczenie tych
form aktywnosci dla dalszego rozwoju dziecka. Realizacje zadanh w warunkach
dydaktyczno-rehabilitacyjnych oraz w domu dziecka jako przyktad spdjnosci
dziatan prezentujg ponizsze tabele.
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Zadanie diagnostyczne,
dydaktyczne

Zadania w domu )
REALIZOWANE WSPOLNIE Z DZIECKIEM

Budowa wiezy z klockdw.

Wspdlne ukladanie poduszek na tozku
podczas porannego $cielenia.

Sprzatanie talerzy po positku
- ukladanie talerza na talerz.

Ustawianie pudetek
— podczas sprzatania zabawek.

Tabela 1. Budowanie wiezy — sp6jnos¢ oddziatywar.

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Zadanie rehabilitacyjne

Zadania w domu

w gabinecie REALIZOWANE WSPOLNIE Z DZIECKIEM
Stymulacja do obracania Czynnosci podczas podnoszenia dziecka.
— wzorzec obrotu.

Czynno$¢ obracania dziecka podczas
przewijania, ubierania, rozbierania.

Czynno$¢ obracania dziecka podczas
przenoszenia dziecka.

Tabela 2. Stymulowanie do obracania si¢ — spdjno$¢ oddziatywan.

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Zadaniem zespotu podczas ustalania programu jest pobudzanie rodzicéw,
opiekundw do bycia kreatywnymi, to znaczy do poszukiwania pomystéw na zaba-
we z dzieckiem, tak by byta ona przyjemna i rozwijajgca, miata okreslone reguty
i konsekwencje oraz by stawiata dziecku wymagania odpowiednie do jego
mozliwosci. Zabawa powinna by¢ nie za tatwa i nie za trudna, zachecajgca do
podejmowania réznych aktywnosci. Wazne, by prowokowac do dziatania, nie za$
wyreczac, diatego istotne jest, by rodzice nauczyli sie czeka¢, dawac dziecku czas
na podjecie aktywnosci. Elementem programu terapeutycznego jest rowniez
pozostawienie dziecka samego w zorganizowanej, bezpiecznej i kontrolowanej
przestrzeni. Jest to czas na samodzielng zabawe, radzenie sobie z odpowiedzig
na pytania: ,,Czym sie bawi¢?”, . Jak sie bawic?”. Dziecko stopniowo uczy sig bawi¢
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samo, dokonywa¢ wyboru zabawek, komunikowa¢ o swoich potrzebach.
Tylko w ciekawie zaaranzowanym i bezpiecznym otoczeniu bedzie ono samo
siebie motywowato do aktywnosci i eksplorowania otoczenia. Ciekawe zabawki
lub inne przedmioty w zasiegu wzroku zachecg dziecko do obracania gtowy i patrze-
nia w réznych kierunkach. DZwieki zabawek zachecg do odwracania sie, nastuchi-
wania i kierowania wzroku w kierunku zrédta. Sieganie po zabawki, wywotanie
dzwieku zapewnig poczucie sprawstwa (,Udato sie!”), dajgce poczucie zado-
wolenia i satysfakcji. Samoaktywnos$¢ to istotny aspekt stymulowania rozwoju.

Program powinien zosta¢ jasno sformutowany (by¢ zrozumiaty dla kazdego),

zawierac Scile okre$lone zadania i cele oraz procedure ich wykonania.

W programie:

— na wstepie przedstawia sie zwiezle powod, tto, nieodzowno$é kazdego
punktu — wynikajacy z aktualnego poziomu umiejetno$ci lub etapu, na kto-
rym znajduje sie dziecko (dane z diagnozy funkcjonalnej),

— okresla sie obszary kluczowe, warunkujgce funkcjonowanie dziecka,

— okre$la sie zalecenia dotyczgce oddziatywan terapeutycznych, ktére wynikajg
ze spojnej kompleksowej diagnozy klinicznej, oraz elementy metod pracy
rehabilitacyjnej, ktore bedg wykorzystywane w procesie usprawniania dziecka

— okredla si¢ zasady postepowania z dzieckiem, bedgce wskazdwkami
obowigzujgcymi wszystkich: specjalistéw i rodzicéw,

— umieszcza sie zadania, ktére bedg wprowadzane, rozwijane, wzbogacane
0 nowe czynnosci, ktdre sg celem do osiggniecia; zadania te to kolejny etap
umiejetnosci, stanowigcy sfere najblizszego rozwoju,

— zostawia sie mozliwos¢ wyboru zadan do wykonania (lepiej wybra¢ 2-3
najwazniejsze zadania z danej sfery rozwoju, niz koncentrowa¢ sie na
wszystkich),

— umieszcza sie doktadny opis zadan oraz sposobow ich realizacji.
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Rycina 6. Sktadowe konstruowania programu.

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Postepowanie leczniczo-terapeutyczne we wczesnej interwencii jest ciggtym
wyzwaniem dla rodzicdw i specjalistow. Wymaga analizy i modyfikaciji, uwzgled-
niania dynamiki rozwoju dziecka oraz rodzaju jego niepetnosprawnosci.
Woczesna interwencja to poczatek drogi w usprawnianiu, korygowaniu, leczeniu.
Dla jednych uczestnikdw to dojécie do normy, dla innych — stopniowe oswajanie
sie z niepetnosprawnoscig. Dynamika zmian rozwojowych wymusza ciggte ucze-
nie sie, dostosowywanie do zmieniajgcych sie warunkdéw wynikajgcych z:

— wkraczania przez dang osobe w kolejne etapy zycia i zwigzanych z nimi
przemian o charakterze organicznym — typowych dla dziecinstwa, dorasta-
nia, dorostosci i starosci;

— zmieniajacej sie rzeczywistosci ksztattowanej przez rozwoj techniki, osiggniecia
naukowe, udogodnienia, ktdre stwarzajg nowe wyzwania i mozliwosci;

— zmieniajgcego sie otoczenia spotecznego i wehodzenia w kolejne role:
dziecka, ucznia, pracownika itd., ktére niosg za sobg okreslone wymagania.
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Wstep

Planujac proces wczesnej interwencji, nierzadko mozna sie zgubi¢ w ggszczu
zalecen i metod terapeutycznych. Podstawg terapii jest jej jako$é. Skuteczne
dziatanie zapewnia:

— spdjna, kompleksowa, skoordynowana diagnoza kliniczna i funkcjonalna,

— dobre relacje oparte na zaufania rodzicow i terapeutdw,

— umiejetnie dobrana terapia nastawiona na rozwijanie umiejetnosci kluczo-
wych w danym etapie zycia,

— podazanie za zainteresowaniami dziecka,

— rozwdj przez czynny udziat dziecka w zdobywaniu wiedzy i umiejetnosci
w $rodowisku naturalnym,

— ksztattowanie samodzielnoéci i wspétdziatania w grupie jako adaptacji do
bycia w spoteczenstwie.
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Iv. 7. Przychodzi rodzic XXI wieku
do logopedy

Temat przeprowadzonego warsztatu podyktowany zostat coraz czestszymi
problemami charakterystycznymi dla XXI wieku, z ktérymi spotykajg sie logopedzi
w ramach Wczesnej Interwencji Logopedycznej oraz Wczesnego Wspomagania
Rozwoju.

Rodzice XXI wieku sg wymagajacy. Czasem wiele wymagajg od siebie i od
logopedy, czasem tylko od logopedy. Miedzy innymi w internecie szukajg odpo-
wiedzi i gotowych terapii. Czasem narzucajg wiasciwg wedtug nich metode pracy
z dzieckiem. Nie jest fatwo wyttumaczy¢, ze dana metoda nie jest dobra dla
kazdego, nie jest panaceum. Nasze babcie, matki wychowywaty swoje pociechy
bez telewizora, komputera, telefonu, bez catego multimedialnego ,wsparcia”.
Czerpaly z madros$ci przekazywanej z pokolenia na pokolenie, stuchaty réwniez
swojego instynktu. Teraz wszyscy sg bombardowani informacjami, czesto
sprzecznymi. Jak sie w tym nie zagubi¢?

Warto zaczaé od samego poczatku. Od jedzenia, picia, zasad...

Wiasciwe jedzenie, tak wazne w procesie mdwienia, czesto podczas przepro-
wadzanego wywiadu logopedycznego staje sie tematem trudnym. Kolejno$¢ wpro-
wadzania positkow, dbanie o wtasciwg stymulacje zucia, gryzienia, potykania,
0 samg atmosfere spozywania positkdw jest istotne. Nie raz spotkatySmy sie
z sytuacjg, gdy niemowigcy dwulatek w dzien nie chce jeé¢, a jesli juz — to
stodkie ptatki na mleku, a nocg wypija kilka butelek stodkiego mleka. Rozpisy-
waty$my wtedy caty sposob przestawiania go z trybu nocnego na tryb dzienny
oraz zmiane diety. Rodzicom trudno dostrzec takie zaleznosci, zwlaszcza gdy
dziecko z jakiegos powodu znajduje sie pod wielkim parasolem ochronnym.
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Bieganie za dzieckiem podczas karmienia, wigczony telewizor powoduja, ze nie
sam proces jedzenia jest wazny i uwaga nie skupia na jedzeniu, na sposobie
jedzenia, ale na zabawie, bieganiu, bajce. Zbyt diugie spozywanie produktow
ptynnych, papkowatych nie daje szansy na aktywizowanie zucia i gryzienia.
Pozwdlmy dziecku jes¢ raczkami, niech poczuje dany pokarm, jego konsystencje,
zapach. Rozszerzajmy diete, pamietajmy o owocach i warzywach. Rodzice pozwa-
lajg dzieciom na picie duzych ilosci stodkich napojéw. Potem sie martwig, ze
dzieci nie chca je$¢, ze sg bardzo ruchliwe. Cukier nie tylko jest bardzo sycacy,
przede wszystkim dziata silnie pobudzajgco. Nauczmy dziecko pi¢ wode.

Zasady to jeszcze trudniejszy temat, ktdry pojawia sie podczas diagnozo-
wania dziecka. Dziecko powinno mie¢ okreslone przez rodzicéw zasady,
wiedzie¢, co mu wolno, a czego nie. Jesli tego nie ma, panuje chaos. Ono
przekracza kolejne granice — rodzic nie reaguje. Strach o dziecko, rozpiety nad
nim parasol ochronny powodujg, ze ono zazwyczaj nie musi nic robi¢. Nie
musi wyrzuci¢ papierka do kosza, odnies¢ po positku swojego talerza do kuchni,
przynie$¢ tyzeczki. Trudno jest mu wtedy dostosowac sie do wymagari logopedy
i kazdego innego terapeuty. Zachowania kluczowe, czyli takie, ze dziecko uwaznie
stucha, uwaznie patrzy i spokojnie siedzi, Sg wypracowywane dopiero na zajeciach.
Czesto dziecko reaguje na te nowe wymagania ptaczem. Rodzicom niekiedy
trudno to zaakceptowac.

Samodzielnos¢: ubieranie sig, rozbieranie sie, zaktadanie butéw. Czesto widzi-
my mame kleczacg przed dzieckiem i usitujgcg wcisngé mu buciki na nozki.
Ono tymczasem w pozycji potlezgcej zajmuje sie czym$ innym. Aktywnie nie
wspdipracuje z rodzicem. Musi si¢ odby¢ wiele rozméw na ten temat, aby rodzice
zrozumieli, dlaczego samodzielnos¢ dziecka jest tak wazna. Dlaczego wazne
sg: koncentracja na wykonaniu zadania, doprowadzenie zadania do konca,
usprawnianie matej motoryki, nabycie skutecznosci w dziataniu, poczucie: ,Ja
chce sie sam ubra¢ i potrafie to zrobi¢”. Rodzice argumentujg, ze oni zrobig to
szybciej i doktadniej, ale jesli nie przecwicza tego w dziecinstwie, to bedg ubiera¢
takze swoje nastoletnie dziecko.

Na prawidtowy rozw6j mowy wptywa wiele czynnikow, na przyktad $rodo-
wisko, w ktérym wychowuije sie dziecko, stuch, budowa aparatu mowy i jego
sprawnos¢. Jednak w ostatnich lata zwraca sie uwage na wptyw mobilnych
urzagdzen multimedialnych (telefon, tablet, laptop itp.) na rozw6j mowy. Te
urzadzenia staly sie statym elementem naszej codziennosci. Sg dostepne nie
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tylko dla dorostych, lecz takze dla dzieci i niemowlat. Niestety, czesto sami
rodzice i opiekunowie udostepniajg dzieciom te urzadzenia, ktére w coraz
wiekszym stopniu wypetniajg im czas, wypierajg tradycyjne zabawki.
Wspotczesni rodzice matych dzieci to pokolenie dorastajace w czasie wielkiego
rozwoju cyfryzacji i boomu technologicznego. W wielu domach telewizor i kom-
puter sg wigczone niemal bez przerwy i petnig role opiekunki. Ma to zgubny
wptyw na relacje rodzica z dzieckiem, gdyz ogranicza w znacznym stopniu
kontakt stowno-wzrokowy. Wynika to czesto z zapracowania rodzicow oraz
z braku pomystu lub checi na wspding zabawe. Skutkiem tego jest rowniez
brak rozmowy z wtasnymi dzie¢mi. Z czasem ogranicza sie ona do wymiany
krétkich, zdawkowych komunikatéw, niewymagajgcych wiekszej aktywnosci
jezykowej. Jak powszechnie wiadomo, nic nie zastgpi codziennego treningu
mdwienia, wymiany informacji, prowadzenia dialogu, poszerzania stownika
czynnego i biernego. Zahamowana w ten sposob ekspresja stowna powoduje,
ze dziecko nie potrafi zbudowaé zdania, wyrazi¢ swoich mysli ani potrzeb. Ma
to negatywny wptyw na kontakty spoteczne, ktére moga nastreczaé wiele trud-
noéci, rdwniez emocjonalnych. Ku przestrodze logopedzi starajg sie uswiadomi¢
rodzicom, ze gadzety elektroniczne nie nauczg dziecka mowié. Wartoécig jest
stowo wypowiadane przez drugg osobe, zabarwienie emocjonalne, ktére to
stowo ze sobg niesie, oraz kontakt, jaki budujemy dzigki rozmowie.

Powszechnie uwaza sie, ze dzieci do drugiego roku zycia nie powinny
ogladac telewizji. Jest im potrzebna wielos¢ i roznorodnos¢ bodzcdw odbiera-
nych w kontakcie z innymi osobami, we wspolnych kreatywnych zabawach,
podczas $piewania, czytania ksigzek, spedzania czasu na Swiezym powietrzu.
Korzystanie z telewizora, komputera, tabletu przez przedszkolakéw powinno
odbywac sie zawsze pod kontrolg rodzicow — chodzi tu zaréwno o czas trwania
kontaktu, jak i tres¢ przekazu. Natomiast w przypadku op6znionego rozwoju
mowy nalezy catkowicie ograniczy¢ korzystanie z urzgdzeri mobilnych na
rzecz stymulowania rozwoju mowy.

Nowoczesne rozwigzania i postep technologiczny mogg by¢ uzywane
takze w korzystny spos6b w pracy z dzie¢mi, miedzy innymi z dzieémi
z niepetnosprawnosciami. Bardzo czesto z powodu niepetnosprawnosci rozwoj
mowy werbalnej jest ograniczony lub catkowicie niemozliwy. Dzieci te podpatrujg
mobilnych. Komputery, laptopy i tablety z odpowiednim oprogramowaniem
pomagajg im w nauce, rewalidacji, terapii pedagogicznej i logopedyczne;.
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Urzgdzeniem, ktére wplywa korzystnie na mozliwosci komunikowania sie
0s0b, u ktorych umiejetnosc ta jest zaburzona lub nie wyksztaltcita sie w ogdle,
jest Mowik — syntezator mowy. Logopedzi, rodzice, specjalisci, nauczyciele
bardzo czesto obserwujg frustracje, zlos¢, wycofanie, smutek, czasem agresje
i bezsilno$¢ dzieci, ktore sg nierozumiane przez najblizsze otoczenie. Prébujg
one przekazywac komunikaty w sposéb niewerbalny, mimo to nie zawsze te komu-
nikaty sg odczytywane wiasciwie. Syntezator mowy daje szanse na lepsze funkcjo-
nowanie i petnienie rol spotecznych przez te osoby. Umozliwia korzystanie
z dodatkowych urzgdzen, ktére utatwiajg poruszanie sie po utworzonych tablicach
komunikacyjnych dla 0os6b z ograniczeniami ruchowymi.

Méwik przynosi ogromne korzysci dzieciom, ktore z niego korzystaja. Staja
sie one bardziej radosne, spokojniejsze, czujg si¢ rozumiane przez innych.
Informujg o swoich potrzebach, inicjujg aktywno$¢, wyrazajg uczucia i na pewno
czerpig wiele rado$ci z mozliwosci komunikowania sie z otoczeniem. Nalezy jed-
nak przypominaé rodzicom, ze jest to urzgdzenie do komunikowania sie, a nie
do grania czy ogladania filméw. Zdarza sig, ze dzieci, chcac wigczyc¢ gry, ktére
rodzice wgrywajg na tablet z oprogramowaniem Moéwika, kasujg jego aplikacje.
Oczywiscie, jest mozliwe odzyskanie aplikacji, ale lepiej tego unikac.

A zatem podsumujmy: korzystanie z urzgdzer mobilnych w odpowiednim celu,
z ograniczeniami czasowymi i stosownie do wieku moze przynosi¢ korzysci.
Jednak w nadmiarze pozbawia dzieci szansy poznawania Swiata przez doswiad-
czenie, przez zabawe, hamuje rozwéj mowy oraz okrada z czasu, ktdry rodzina
moze spedzi¢ razem. Nie wyreczajmy sie technologig, poswieémy dzieciom
czas!
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Ewa Ziemka

Iv. 8. Wspieranie interakciji
rodzic - dziecko metodg
Wideotreningu Komunikaciji
w przypadku matego dziecka
Z nieprawidiowym rozwojem

l. Wczesna interwencja terapeutyczna
wobec rodzin dzieci z niepetnosprawnosciami

Kiedy z jakichs przyczyn dochodzi do zaktécenia prawidtowego rozwoju matego
dziecka, wzajemne komunikowanie sie w systemie rodzinnym moze by¢ od
poczatku utrudnione lub zaburzone. Moze sie to wigza¢ z trudno$ciami adapta-
cyjnymi zaréwno dziecka, jak i jego rodzicéw'. Dzieci mogg przejawia¢ ograniczo-
ne mozliwosci nawigzywania kontaktu z otoczeniem, ich komunikaty moga
by¢ malo czytelne, a dla rodzicdw ich zachowania mogg byé trudne do zrozumie-
nia. Rozwoj psychobiologiczny dziecka zachodzi zawsze w interakcji z innymi
ludzmi. Charakter tych interakcji jest nie tylko wyznacznikiem jakoéci relacii
emocjonalnej dziecka i jego opiekuna, ale takze mozliwosci wykorzystania
przez dziecko jego potencjatu rozwojowego w réznych sferach jego funkcjo-
nowania’. Uczestniczenie we wzajemnych wymianach dorostego i dziecka jest

1 Por.: M. Kocielska, K. Muskat, Praca terapeutyczna z rodzicami dzieci posledzonych umystowo i dzieci autystycznych. w: M. Koécielska
(red.), Studia z psychologii Klinicznej dziecka, Warszawa 1988, Wydawnictwa Szkolne i Pedagogiczne, 220-254; K. Mrugalska, Rodzice
i dzieci. w: H. Olechnowicz (red.), U zrédet rozwoju dziecka. Warszawa 1988, Wydawnictwo ,Nasza Ksiegarnia”, 11-37.

2 Czownicka, M. Zalewska, Wigz psychologiczna dziecka z matka jako przedmiot diagnozy klinicznej, w: M. Koscielska (red.), Studia
z psychologii Klinicznej dziecka, Warszawa 1988, WSIP, 63-95; H. R. Schaffer. (1994a). Spoteczny kontekst rozwoju psychologicznego.
w: A. Brzezifiska, G. Lutomski (red.), Dziecko w $wiecie ludzi i przedmiotéw. Poznan: Zysk i S-ka, 72-95; H. R. Schaffer. (1994b).
Wczesny rozwdj spoteczny, op. cit., 96-124; H. R. Schaffer. (1994c). Epizody wspdinego zaangazowania jako kontekst rozwoju poznaw-
czego, op. cit.,, 150-188; H. R. Schaffer, Psychologia dziecka, Warszawa 2004, Wydawnictwo Naukowe PWN.



Wczesna interwencja - wsparcie dziecka i rodziny

uzaleznione od stanu i zachowania obu stron. Partnerzy interakcji reagujg w okres-
lony sposéb na cechy drugiej osoby, na wysytane przez nig sygnaly. Proces
dostosowywania si¢ do siebie nawzajem napotyka duze trudnosci, gdy dziecko
ma mniejsze kompetencje komunikacyjne, niz rodzic mégtby tego oczekiwac,
a rodzic wnosi do kontaktu z nim watpliwoéci, lek, niepewno$¢, czasem nie-
chec®. Wedtug Olechnowicz* ,rodzice i dzieci stanowig nierozerwalng catos¢
psychologiczng”, a wigc ich przezycia i reakcje sg nawzajem od siebie uzaleznione.
Jedli podczas interakcji jeden z partnerow nie spetnia oczekiwan drugiej strony,
proces ksztattowania spotecznej wymiany i rozwoj catego systemu zostajg
zdezintegrowane®.

W takich sytuacjach wazne jest, aby w oddziatywaniach terapeutycznych
nie koncentrowac sie jedynie na dziecku, ale opiekg obja¢ réwniez catg jego rodzi-
ne. Istotne jest przygotowanie rodzicow do wspierania rozwoju ich dziecka
poprzez wyjasnianie im jego zachowania, nauczenie ich, jak rozumie¢ jego
komunikaty, jak radzi¢ sobie z r6znymi jego reakcjami i jak rozwija¢ z nim kontakt
w naturalnym $rodowisku, jakim jest dom. W przypadku matych dzieci oddziatywa-
nia terapeutyczne powinny by¢ dostosowane do naturalnej aktywnosci dziecka
oraz zosta¢ wplecione w codzienne czynnosci. Mate dzieci sg bowiem z zasady
niegotowe do kontaktu zadaniowego. Stad znaczna cze$¢ dziatan majacych
na celu stymulowanie rozwoju lezy w gestii rodzicow. Wazne jest wzmocnienie
u rodzicoéw ich kompetencji wychowawczych, rozwijanie ich zdolnosci dostrzega-
nia potrzeb i rozumienia zachowan dziecka oraz znajdowania wtasnych spo-
sobéw radzenia sobie z tymi zachowaniami. Zapobiega to powstawaniu syndro-
mu wyuczonej bezradnosci lub traktowania dziecka w kategoriach przedmiotowych:
jako obiektu, ktdry za wszelkg cene nalezy wyedukowac i ,unormalni¢”. Pozwa-
la tez, w blizszej lub dalszej perspektywie, czerpac satysfakcje z bycia rodzicem
i rados¢ z kontaktu z wiasnym dzieckiem, poza sytuacjami stricte edukacyjnymi®.

W oparciu o przyjety w O$rodku Wczesnej Interwencji model pomocy rodzi-
nom dzieci z trudnosciami w rozwoju oraz doswiadczenia wyniesione z terapii
dzieci i z kontaktéw z ich rodzicami odwotujemy sie w naszej pracy do metody
wspierania naturalnych zasobdw psychologicznych rodziny, jakg jest Wideo-
trening Komunikaciji (Video Interaction Training, VIT).

3 E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju, Warszawa 1998, Uniwersytet Warszawski.

4 U Zrédet rozwoju dziecka. Wspomaganie rozwoju prawidtowego i zakiéconego, H. Olechnowicz (red.), Warszawa 1988, Wydawnictwa
Szkolne i Pedagogiczne S.A., s. 3.

5 H. R. Schaffer, Psychologia dziecka, op. cit.

6 Por.: E. Pisula, Male dziecko z autyzmem. Diagnoza i terapia, Gdarisk 2004, Gdariskie Wydawnictwo Psychologiczne.
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Il. Wideotrening Komunikaciji — zarys teorii metody

a. Zastosowanie i tlo teoretyczne

Wideotrening Komunikacii to krotkoterminowa, intensywna pomoc rodzinie,
skoncentrowana na zmianie interakcji miedzy rodzicami a dzieckiem. Jej celem
jest wspieranie kompetencji rodzicdw, uczenie ich zasad poprawnej komunikacii
i wykorzystanie tych umiejetno$ci do nawigzywania pozytywnych kontaktow
z dzieckiem. Jest skuteczng metoda pracy we wszystkich rodzinach, gdy relacja
z dzieckiem jest utrudniona ze wzgledu na problemy w jego rozwoju, ze szcze-
g6lnym uwzglednieniem dzieci z zaburzeniami rozwoju mowy, niepetnospraw-
no$cig intelektualng, autyzmem, wieloraka gtebokg niepetnosprawnoscig. Praca
metoda VIT ma zastosowanie, gdy rodzice zgtaszajg problemy wychowawcze
oraz profilaktycznie, gdy zalezy nam na wzmacnianiu wigezi emocjonalnej,
wrazliwoéci spotecznej, umiejetnosci rozwigzywania probleméw, poczucia
wiasnych kompetenciji’. Praca z rodzing koncentruje sie na procesach interakcji
i komunikacji w rodzinie oraz na wtasciwej stymulacji rozwoju dziecka.

Tworcami metody byli w latach 80. XX wieku Holendrzy, Harrie Biemans
i Saskia van Rees, ktorzy osadzili zatozenia VIT w nurcie psychologii rozwojowej,
z odniesieniem do jej perspektywy spoteczno-interakcyjnej (teoria H. Rudolpha
Schaffera, teoria komunikacyjna C. Trevarthena). Metoda nawigzuje réwniez
do podej$cia empowerment, zaklada prace na pozytywach i rozwijanie zasobdw
istniejacych w systemie rodzinnym: umiejetnosci komunikacyjnych i i interakcyjnych
nalezacych do niego osdb, ich zdolnoSci udzielania sobie nawzajem wsparcia
i mozliwosci wspdlnego rozwigzywania problemow.

b. Sposéb pracy

Praca z rodzing odbywa sie w oparciu o analize interakcji nagranych na wideo.
Trener dokonuje krétkich, 10-15-minutowych nagran w domu rodzinnym dziecka,
w naturalnych sytuacjach, takich na przyktad jak zabawa, jedzenie positku. Na
nastepnym spotkaniu omawia (review) wspolnie z rodzicami wybrane krotkie
fragmenty filmu, w ktérych dochodzi do nawigzania kontaktu. W trakcie spotkan
nierzadko okazuje sie, ze dziecko na co dziehn wykazuje duzo wigcej inicjatywy
w kontakcie, niz rejestrujg jego opiekunowie. Sygnaty wysytane przez dziecko

7 Por.: H. Kennedy, Time to SPIN or SPIN as a way of life. w: E. Reczek, L. Mi$ (red.), Z teoretycznych i metodologicznych zagadnien
Wideotreningu Komunikacji, Krakéw 2001, Instytut Socjologii UJ, 101-108; G. Kmita, Od obrazu do znaczenia. Wykorzystanie analizy
interakcji w terapii malych dzieci i ich rodzin, w: M. Swiecicka, M. Zalewska (red.), Problematyka kontaktu w diagnozie i terapii dzied,
Warszawa 2005, Wydawnictwo EMU, 59-72; G. Kmita, Psychoterapia i niemowleta, w: |. Grzesiuk, H. Suszek (red.), Psychoterapia — problemy
pacjentéw, Warszawa 2011, Eneteia Wydawnictwo Psychologii i Kultury, 339-359.
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mogag by¢ bardzo dyskretne i trudne do odczytania. Stad wazne jest uwrazliwie-
nie rodzicow, jak by¢ uwaznym i w jaki sposoéb dostroi¢ sie do mozliwosci dziecka.
Trener koncentruje sie na pozytywnych aspektach interakcji — wskazuje na mocne
strony rodzicéw we wzmacnianiu lub wywotywaniu u dziecka pozgdanych zacho-
wan. W pracy z rodzing stosuje sie czesto technike stop-klatki, aby uwypukli¢
omawiane elementy komunikacji. Rola trenera polega na modelowaniu przebie-
gu prawidtowej komunikaciji, na kompensowaniu wiedzy rodzicow na ten temat
oraz na pomocy w znajdowaniu konstruktywnych rozwigzan. Przede wszystkim
za$ polega na aktywizowaniu ich do dokonywania wtasnej analizy oglgdanych
fragmentow filmu, rozwijania samowiedzy i poczucia kompetenciji. W pewnych
momentach trener moze odwota¢ sie w tym celu do techniki ,przekazania pilota”
w rece rodzicow.

c. Przebieg terapii

Rodzice dzieci z niepetnosprawnosciami w trakcie spotkan ze specjalistami
zgtaszajg liczne problemy zwigzane z kontaktem ze swoim dzieckiem. Mowig
o trudnosciach z porozumieniem sie z nim. Czesto sg to bowiem dzieci, ktére
nie méwig lub majg op6zniony rozwdj mowy, majg trudnosci z wyrazaniem
swoich potrzeb, nie reagujg na wydawane im polecenia. Wystepujg u nich
nieadekwatne reakcje emocjonalne, momenty niepokoju pojawiajgce sie bez
uchwytnej przyczyny zewnetrznej. Rodzice majg trudnosci ze wspdlng zabawg
z dzieckiem, zainteresowaniem go nowymi aktywnosciami, z utrzymaniem uwagi
dziecka w trakcie zabawy. Podejmujg liczne préby, ktdre nie dajg satysfakcjo-
nujgcych rezultatow, wigc odczuwajg silne negatywne emocje, czesto bezradno$¢.
Przyczyn tego stanu upatrujg nierzadko w braku swoich umiejetnosci, maja
poczucie winy, co czesto skutkuje poszukiwaniem kolejnych specjalistow, ktorzy
znajdg sposob na edukowanie dziecka.

Trener Wideotreningu Komunikaciji na pierwszym spotkaniu, ktére jest spot-
kaniem diagnostycznym, rozmawia z rodzicami na temat ich probleméw w relacjach
z dzieckiem. Trudnosci te zostang przeformutowane na cele do pracy podczas
kolejnych spotkan. Pierwsze nagranie daje mozliwo$¢ zaobserwowania jakoSci
kontaktu rodzicow z dzieckiem, przeanalizowania struktury relacji interpersonal-
nych, okre$lenia zasobdw rodziny, na ktérych mozna bazowag, planujac oddziatywa-
nia terapeutyczne i wptywajac na polepszenie relacji w rodzinie.
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Praca z rodzing w ramach Wideotreningu Komunikacji przebiega zasadniczo
w kilku fazach. W pierwszym okresie rodzice majg za zadanie zapoznac si¢ z zasa-
dami podstawowej komunikacji (faza 1):

— w jaki sposdb wzajemne obdarzac¢ sie uwaga,

— jak rozpoznawac reakcje dziecka jako che¢ nawigzania kontaktu lub podjecia
aktywnosci,

— jak okazywac sobie aprobate,

— W jaki sposéb dzieli¢ uwage miedzy cztonkdw rodziny,

— jak rozwija¢ wspotdziatanie w trakcie aktywnoéci,

— jak naprzemiennie przejmowac inicjatywe,

— w jaki sposob kierowaé aktywnoscig dziecka w oparciu o pozytywne aspekty
relacji.

W trakcie spotkania trener uczy rodzicow zwracania uwagi na rézne aspekty
sytuacji oraz interakcji, na zachowania i czynniki dziatajgce w otoczeniu, ktore
moga wplywac na jako$¢ kontaktu z dzieckiem, miedzy innymi na to:

......

dziecka,
— jakie zachowania rodzica sprzyjajg nawigzywaniu kontaktu z dzieckiem,
— jak i kiedy rodzic uzyskuje kontakt wzrokowy z dzieckiem,
— w jaki sposdb rodzic uzyskuje uwage dziecka,
— w jaki sposéb rodzic reaguje na komunikaty wysytane przez dziecko,
— w jaki sposob rodzic podgza za inicjatywami dziecka w zabawie i je rozwija,
— jakie zachowania rodzica sprzyjajg temu, ze dziecko jest spokojne,
— w jaki sposéb rodzic aktywizuje dziecko do wspdinej aktywnosci,
— w jaki sposob rodzic aktywizuje dziecko do dialogu, naprzemienno$ci
w zabawie,

— w jaki spos6b rodzic aktywizuje dziecko do komunikowania si¢ z otoczeniem,
— w jaki sposob dziecko komunikuje swoje potrzeby,
— w jaki sposdb rodzic osigga wspdtprace z dzieckiem.

W momencie, gdy rodzina opanuje zasady podstawowej komunikaciji, trener
stara sie zacheci¢ rodzicow do wykorzystania posiadanych umiejetno$ci w réznych
codziennych sytuacjach (faza 2).
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Na kolejnym etapie oddziatywarn terapeutycznych trener koncentruje sie
z rodzicami na temacie rozwoju dziecka (faza 3). W trakcie nagran zwraca sie
uwage na to, czego dziecko potrzebuje dla swojego dalszego rozwoju. Waznym
elementem, ktéry bierze sie tutaj pod uwage, jest wiek dziecka i poziom jego
rozwoju. Trener wraz z rodzicami zastanawia sie, ktdre obszary funkcjonowania
dziecka wymagajg pomocy i w jaki spos6b mozna rozwigza¢ zaobserwowane
problemy.

W trakcie spotkan analizowane sg interakcje rodzicow z dzieckiem, miedzy
innymi pod katem tego:

— w jaki sposob rodzic aktywizuje dziecko do zabawy adekwatnej do poziomu

jego rozwoju,

— w jaki sposéb rodzic zacheca dziecko do nasladowania,

— w jaki sposéb rodzic aktywizuje dziecko do rozwijania zabawy,

— w jaki sposob rodzic stymuluje rozwo6j mowy dziecka,

— w jaki sposéb rodzic stymuluje rozwoj poznawczy dziecka,

— w jaki sposéb rodzic rozwija samodzielno$¢ dziecka,

— jak rodzic egzekwuje wykonanie polecen,

— jak rodzic reaguje na trudne zachowania dziecka.

Wideotrening Komunikacji moze stanowi¢ baze przygotowujaca dziecko do
wspditpracy zadaniowej, pozwalajgcej aktywnie wigczy¢ go do oddziatywan tera-
peutycznych prowadzonych przez specjalistow. Czesto istniejg bowiem takie
trudnosci, ktrych nie da sie rozwigzac jedynie przy uzyciu specyficznych form
komunikacji podstawowej, lecz konieczne sg dodatkowe formy pomocy, na przyktad
odpowiednia rehabilitacja lub edukacja.

W momencie gdy rodzice opanowali podstawy komunikacji, radzg sobie
w codziennym funkcjonowaniu i obserwuje sie poprawe w rozwoju dziecka,
podwieca sie szczegolng uwage rozwojowi rodzicdw (faza 4) oraz spotecznemu
funkcjonowaniu rodziny (faza 5). Pomaga sie im wowczas w polepszeniu wzajem-
nych relacji, odnowieniu kontaktow z rodzing, znajomymi, podjeciu decyzji odno$-
nie pracy badz dalszego ksztatcenia sie.
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d. Rezultaty
Wideotrening Komunikacji pomaga rodzicom:
— zrozumie¢ zachowania dziecka, odczytywac¢ ich potrzeby, mozliwosci,
ograniczenia i adekwatnie na nie reagowac,
— nawigzywac¢ satysfakcjonujace relacje z dzieckiem,
— przeciwdziata wypaleniu rodzicielskiemu,
— zmniejszac czynniki ryzyka takie jak niewtasciwe postawy rodzicielskie.

Wideotrening Komunikaciji:

— pomaga dziecku zwiekszy¢ poczucie niezaleznoéci i samodzielnoéci,

— wplywa na budowanie przez dziecko pozytywnego obrazu siebie,

— wptywa na rozwoj u dziecka poczucia bycia akceptowanym,

— zmniejsza czynniki ryzyka wystgpienia u dziecka zaburzen zachowania.

Podsumowanie

Wideotrening Komunikaciji jest metodg krétkoterminowg — standardem jest kil-
kumiesieczna wspotpraca z rodzing, z mozliwo$cig elastycznego dostosowa-
nia czestotliwoéci i ostatecznej liczby spotkan do potrzeb danej rodziny. Metoda
ta bazuje na pozytywnych aspektach relacji— wskazuje na mocne strony rodzicéw
we wzmacnianiu lub wywotywaniu pozadanych zachowan u dzieci. Praca z rodzing
odbywa si¢ na podstawie analizy struktury relacji interpersonalnych nagranych
na wideo. Celem jest rozwijanie u rodzicow ich kompetencji, zaangazowania,
umiejetnosci dostrzegania sygnatow ptyngcych od dziecka, wiasciwego ich inter-
pretowania, reagowania w natychmiastowy i adekwatny sposéb oraz rozwijanie
u nich empatii, zdolno$ci przewidywania, pozytywnego uczestniczenia w kontak-
cie, dostrojenia sie do aktywnos$ci dziecka.

Zobrazowaniem zatozen metody Wideotreningu Komunikacji moze by¢ sen-
tencja Konfucjusza:
JPowiedz mi, a zapomne. Pokaz mi, a moze zapamietam.
Pozwol mi zrobié, a zrozumiem”.
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Anna Kloze

Iv. 9. Ocend fizjoterapeutyczna
niemowlecia zagrozonego
nieprawidiowym rozwojem
ruchowym

Integralng czescig fizjoterapii jest ocena stanu ruchowego pacjenta. Testy do
oceny rozwoju ruchowego powinny zosta¢ dobrane tak, by pozwalaty wychwyci¢
najdrobniejsze nieprawidtowosci w rozwoju ruchowym dziecka juz w pierwszych
tygodniach zycia, czyli wtedy, gdy pacjenci po raz pierwszy trafiajg do specja-
listycznych osrodkdw rehabilitacyjnych. Podstawg oceny rozwoju jest analiza
jako$ci prezentowanych wzorcow postawy i ruchu. Ocenie podlega nie tyle tempo
osiggania poszczegoinych umiejetnosci ruchowych, ile sposéb reakcji na bodzce
ptyngce z otoczenia, bedgcy objawem prawidtowego lub zaburzonego rozwoju
psychoruchowego.

Dzigki trafnej diagnozie stanu ruchowego mozliwe jest opracowanie szcze-
gotowych, zindywidualizowanych programéw terapii dla dzieci prezentujgcych
zaburzenia rozwoju w pierwszych miesigcach zycia. Wspdiczesne testy rozwoju
ruchowego stosowane przez fizjoterapeutdw opierajg sie gtéwnie na ocenie ruchdw
spontanicznych niemowlecia, umiejetnosci kontroli glowy i tutowia w linii Srodko-
wej ciata we wszystkich pozycjach fizjologicznych, umiejetnosci pracy prze-
ciwko sile grawitacji, ocenie ruchéw selektywnych, precyzyjnych itp. Wyniki
testéw sg podstawg do opracowywania programdw usprawniania ruchowego
i kontroli efektéw fizjoterapii. Co nie jest bez znaczenia we wspotczesnym
Swiecie — testy te nie sg czasochtonne, sg tatwo akceptowalne przez rodzicoéw
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i opiekundw, a ich wiarygodne wyniki mogg sie sta¢ podstawg zagwarantowania
$rodkoéw pienieznych potrzebnych do sfinansowania wysokospecjalistycznej,
czesto dtugotrwatej terapii.

Popularnymi testami ruchowymi stosowanymi w osrodkach wczesnej inter-
wencji do oceny stanu ruchowego niemowlat sg: Test of Infant Motor Perfor-
mance (TIMP), test Alberta Infant Motor Scale (AIMS), Ocena Globalnych
Wzorcéw Ruchu wg Prechtla, Test of Sensory Functions in Infants (TSFI).

Omowie dwa z wymienionych testow: TIMP oraz AIMS.

Test of Infant Motor Performance stuzy do oceny wzorcdw postawy i wzorcodw
ruchu prezentowanych u niemowlat w pierwszych miesigcach zycia. Opiera sie
na ocenie zachowarn ruchowych dziecka wykorzystywanych w codziennych
czynnosciach pielegnacyjnych, pozwalajacych rozwingé naturalng interakcje
opiekun — dziecko'. Ubieranie, przewijanie, podnoszenie, noszenie, zabawa
sprzyjajg doskonaleniu umiejetnosci niemowlecia z zakresu odbioru bodzcéw
sensorycznych z otoczenia, wptywajgc na rozwoj motoryczny, rozwijanie kompe-
tencji komunikacyjnych i zachowan spotecznych. TIMP stosuje si¢ u niemowlat
urodzonych o czasie i urodzonych przedwczesnie. Przeznaczony jest dla dzieci
urodzonych od 34. tygodnia wieku postkoncepcyjnego do 17. tygodnia zycia wieku
skorygowanego. Ma on na celu identyfikacje niemowlat z opdznionym lub niehar-
monijnym rozwojem, Sledzenie postepdw w motoryce niemowlecia, pomoc
w wytyczaniu gtownych celow fizjoterapii na danym poziomie rozwoju, mierze-
nie efektywnosci stosowanej terapii oraz aktywne wdrazanie rodzicéw w proces
rehabilitacji poprzez uswiadamianie im osigganych etapéw kompetencji nie-
mowlecia®.

Autorami testu sg amerykanscy fizjoterapeuci: Suzann K. Campbell —
gtowna tworczyni testu z University of lllinois w USA — Gay L. Girolami, Thubi
H. A. Kolobe, Elizabeth T. Osten oraz Maureen C. Lenke. Test jest wystandary-
zowany na probce 990 dzieci amerykanskich z 11 stanéw USA, randomizowa-
ny. Udowodniono, ze TIMP jest trafnym i rzetelnym narzedziem badawczym,

1 M. E. Murney, S. K. Campbell, The ecological relevance of the Test of Infant Motor Performance Elicited Scale items. Physical Therapy,
1998 78, 479-489.

2 A.M. Glanzman, E. Mazzone, M. Main, M. Pelliccioni, J. Wood, K. J. Swoboda, The Childrens Hospital of Philadelphia Infant Test of Neuromus-
cular Disorders: test development and reliability. Developmental Medicine & Child Neurology, 2012/54(2), 129-139; C. L. Guimaraes, C.
M. Reinaux, A. C. Botelho, G. M. Lima, J. E. Cabral Filho, Motor development evaluated by Test of Infant Motor Performance: comparison
between preterm and full term infants, Revista Brasileira de Fisioterapia, 2011/15(5), 357-362; V. M. Barbosa, S. K. Campbell, M.
Berbaum, The ability of the Test of Infant Motor Performance (TIMP) item responses to discriminate among children with cerebral palsy,
developmental delay or typical development. Pediatric Physical Therapy, 2007/1; V. M. Barbosa, S. K. Campbell, E. Smith, M. Berbaum,
Comparison of Test of Infant Motor Performance (TIMP) item responses among children with cerebral palsy, developmental delay and typical
development. American Journal Occupational Therapy, 2005/59, 446-456.
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a uzyskiwane wyniki sg wiarygodnym wskazaniem do podjecia fizjoterapii.
Test ten utatwia konstruowanie planéw terapii w oparciu o programy z zakresu
wczesnej interwencji oraz usprawnia monitorowanie przebiegu procesu wielo-
specjalistycznego wspierania matego pacjenta w pierwszych miesigcach zycia*.
Udowodniono, ze test jest wiarygodnym narzedziem badawczym do oceny rozwo-
ju ruchowego dzieci z wadami genetycznymi, w tym dzieci z zespotem Downa®.

Konstrukcja testu umozliwia ocene podstawowego repertuaru aktywno$ci
wiasnej niemowlecia w odpowiedzi na bodzce ptyngce z otoczenia. Pod uwage
brane sg takie umiejetnosci jak: nawigzywanie kontaktu wzrokowego z badajagcym,
$ledzenie wzrokiem poruszajgcego sie przedmiotu, kierowanie gtowy i oczu
w kierunku dzwieku, kontrola gtowy i tutowia w przestrzeni w odpowiedzi na dziatanie
sity grawitacji, a takze selektywno$¢ i naprzemienno$¢ ruchéw we wszystkich
pozycjach fizjologicznych. TIMP sktada sie z dwdch czesci: spontanicznej oraz
prowokacyjnej.

l. Obserwacja spontanicznej aktywnosci

W tej czesci testu analizuje sie obecno$¢ (1 punkt) lub brak (0 punktéw) 13 wzor-
cow ruchu bgdz zachowan.
Obserwowane sg 4 sktadowe umiejetnosci:

— ruchy spontaniczne,

— jako$¢ prezentowanych wzorcow ruchu,

— umiejetno$¢ kontroli postawy w linii Srodkowej ciata,
— antygrawitacyjne i funkcjonalne wzorce ruchu.

Metodyka testu zaktada, ze
kazdg z 13 prob obserwacji sponta-
nicznej aktywno$ci mozna ocenia¢
réwniez w trakcie przeprowadza-
nia drugiej czesci testu. Nie ma jed-
nak mozliwosci, by dziecku w jaki-
kolwiek sposdb utatwi¢ wykonanie
danej préby.

Ryc. 1. Ocena testem TIMP. Materiat wiasny.

3 S. K. Campbell, T. H. A. Kolobe, Concurrent validity of the Test of Infant Motor Performance with Alberta Infant Motor Scale. Pediatric
Physical Therapy: 12/2000, 2-9.

4 V.M. Barbosa, S. K. Campbell, D. Sheftel, J. Singh, N. Beligere, Longitudinal performance of infants with cerebral palsy on the Test of Infant
Motor Performance and on the Alberta Infant Motor Scale. Physical Occupation Therapy in Pediatric, 23(3)/2003, 7-29.

5 A Kloze, G. Brzuszkiewicz-Kuzmicka, P. Czyzewski, Use of the Test of Infant Motor Performance in Assessment of Motor Development
of Infants with Down syndrome. Pediatric Physicial Therapy, 2016, vol. 28,1: 40-45.
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Il. Aktywno$¢ w odpowiedzi na stymulacje

Ta cze$¢ testu sklada sie z 29 prob umozliwiajgcych ocene wzorcow
ruchowych, wzorcow postawy i zachowan dziecka w odpowiedzi na stymulacje
z zewnatrz. Prowokowane sg zachowania, ktdre obserwowa¢ mozemy w codzien-
nej aktywnosci niemowlecia podczas karmienia, przewijania, ubierania, brania na
rece. Dziecko jest oceniane w lezeniu przodem i tytem, w pozycji siadu, stania,
zawieszenia horyzontalnego oraz wychylenia bocznego. W okreslonych zada-
niach wykorzystuje sie stymulacje dotykowa, wzrokowg bgdz stuchowa.

Arkusz testowy zawiera ilustracje nie-
mowlgt podczas wszystkich wykonywa-
nych zadan czeéci drugiej testu i mozliwych
— odpowiednio punktowanych — odpo-
wiedzi ruchowych dziecka. Jak wynika
z przeprowadzonych badan, mozliwo$¢
konfrontacji aktualnych umiejetnosci
ruchowych dziecka z ilustracjami zawar-
tymi w tescie znaczaco utatwia rodzicom
zrozumienie celowosci terapii, co skut-
kuje lepszg wspoipracg rodzicow (opie-
kunow) z fizjoterapeuta®.

Ryc. 2. Ocena testem TIMP

Materiat wlasny.

Metodyka testu okresla szczegdtowy opis zasad punktowania kazdej préby.
Uzyskany wynik okresla jakos¢ rozwoju ruchowego badanego dziecka w stosun-
ku do $redniej zdrowej populacii:

1. na poziomie $redniej +/— 1 SD,

2. ponizej $redniej —1 do —2 SD,

3. znacznie ponizej sredniej < —2 SD.

6 A.Kloze, G. Brzuszkiewicz-Kuzmicka, A. Stepien, J. Stepowska, A. Kuzmicka, M. kukowicz, Wplyw testu TIMP na ksztattowanie postaw
rodzicow niemowlat z zespotem Downa w procesie terapeutycznym, Fizjoterapia Polska, 4/2014, 34-44.
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Kolejnym testem moggcym uzupetni¢ badanie kliniczne prowadzone w gabi-
necie fizjoterapeuty jest test Alberta Infant Motor Scale. To narzedzie badawcze
(test referencyjny) powstate w oparciu o teorie neurorozwojowe i badania nau-
kowe wczesnego rozwoju ruchowego niemowlgt. Uwzglednia sekwencyjnosc,
funkcjonalno$¢, dynamike i r6znorodnos¢ ruchu’. W celu udokumentowania
wiarygodno$ci i rzetelno$ci test zostat przeprowadzony na 2400 dzieciach z pro-
wincji Alberta w Kanadzie, co pozwolito na opracowanie siatek centylowych
uzyskiwanych wynikow punktowych w zaleznoéci od wieku czy ptci.

Test AIMS stuzy do oceny stanu ruchowego niemowlat od 40. tygodnia
zycia wieku ptodowego do 18. miesigca zycia wieku korygowanego, to znaczy
do przewidywanego czasu rozpoczynania samodzielnego chodzenia. Jak podajg
autorzy, konstrukcja testu umozliwia ocene i monitorowanie rozwoju ruchowego
wszystkich niemowlat, niezaleznie od przyczyn prezentowanych opdznien
rozwojowych. Do grupy niemowlat zagrozonych nieprawidtowym rozwojem
(tzw. grupy ryzyka) zaliczane sg dzieci o nieprawidtowym przebiegu okresu
prenatalnego, perinatalnego, neonatalnego, postnatalnego, podlegajace nega-
tywnym wptywom $Srodowiska lub majgce zaburzenia na tle genetycznym.

Test AIMS ma na celu identyfikacje niemowlat, ktére:
1. nie prezentujg zaburzen w przebiegu rozwoju motorycznego,

2. prezentujg prawidtowe wzorce ruchowe, ale tempo ich rozwoju jest niepra-
widtowe,

3. prezentujg zaburzone wzorce ruchowe $wiadczgce o nieprawidtowym
rozwoju ruchowym.

Test ten jest wykorzystywany réwniez do ewaluacji i monitorowania rozwoju
ruchowego niemowlat przez pierwsze 18 miesiecy zycia, utatwia planowanie
terapii dzieciom prezentujgcym opdznienia rozwojowe.

Progres w motoryce niemowlecia moze by¢ konsekwencjg jego dojrzewania
lub rezultatem prowadzonej fizjoterapii. Ze wzgledu na fakt, ze test skonstruowa-
no w oparciu o prawidtowy rozwdj, nie stuzy on do ewaluacji rozwoju niemowlat
prezentujgcych patologiczne wzorce ruchu, mogace $wiadczyé o zaburzeniach
funkcjonowania osrodkowego uktadu nerwowego.

7 M. C. Piper, J. Darrah, Motor Assessment of the Developing Infant, Philadelphia 1994, W. B. Saunders.
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Kliniczne zastosowanie testu AIMS® przedstawiono w ponizszej tabeli.

Cele oceny Dzieci w normie Dzieci rozwijajace Dzieci prezentujace
testem AIMS rOZWOjowej sie z opOznieniem patologiczne wzorce
ruchowe ruchowym

Identyfikacja

niemowlat

z opdznionym TAK TAK TAK

rozwojem

ruchowym

Monitorowanie TAK TAK NIE

zmian w czasie

Planowanie

usprawniania NIE DOTYCZY TAK TAK

ruchowego

Tabela 1. Kliniczne zastosowanie testu AIMS.

Ocenie podlegajg najwazniejsze sktadowe ruchu: umiejetno$¢ kontroli po-
stawy, adekwatne do potrzeb przemieszczanie $rodka ciezkosci ciata oraz praca
antygrawitacyjna konczyn i tutowia. Koncepcja testu oparta jest na etapowosci
rozwoju prawidtowego, sekwencyjnosci osiggania kolejnych, coraz bardziej
ztozonych — dojrzatych — umiejetno$ci motorycznych prowadzacych do przyjecia
pozycji dwunoznej i rozpoczecia samodzielnego chodu.

Podczas przeprowadzania badania
nalezy unika¢ bezposredniego kontaktu
fizycznego z dzieckiem, mogacego wedtug
autoréw zafatszowac wynik testu.

To niemowle, a nie badajgcy ma inicjowac
dang aktywnos¢ ruchowg podlegajaca
ocenie.

Ryc. 2. Ocena testem AIMS

Materiat wiasny.

8 M. C. Piper, J. Darrah, op. cit.
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Ocena fizioterapeutyczna niemowlecia

Czas przeznaczony na przeprowadzenie badania to 30 minut, w ciggu ktérych
obserwujemy motoryke wtasng dziecka w czterech podstawowych pozycjach:

1. lezeniu przodem (21 ocenianych elementow),
2. lezeniu tytem (9 ocenianych elementéw),

3. siadzie (12 ocenianych elementdéw),

4. staniu (16 ocenianych elementéw).

Uzyskane punkty przyznane za wykonanie poszczegolnych sekwencji
ruchowych sg interpretowane na podstawie siatek centylowych uwzgledniajgcych
wiek korygowany dziecka w chwili badania. Je$li na przyktad, testowane nie-
mowle osiggneto wynik sytuujacy je ponizej 5. centyla (95 proc. badanych dzieci
w tym samym wieku uzyskato w tescie AIMS wyniki wyzsze), Swiadczy to o pre-
zentowanym opGznieniu w rozwoju ruchowym.
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Fakty dotyczqce zywienia dojelitowego

Aleksandra Zyta-Pawlak

Piotr Pawlak

iv.10. Co zywienie ma wspolnego
2 fizjoterapig?
Fakty dotyczqgce zywienia
dojelifowego

Z punku widzenia fizjoterapii zywienie jest funkcjg dnia codziennego, dzieki
ktérej pokarm zostaje dostarczony do organizmu. Zywienie z perspektywy diete-
tycznej to dostarczanie organizmowi odpowiednich sktadnikéw odzywczych
zapewniajgcych utrzymanie podstawowych procesdw zyciowych.

Najwiekszg grupe pacjentow narazonych na niedozywienie znajdujemy
wsrdd tych ze schorzeniami neurologicznymi. Wystepuje ono nawet u 60% pacjen-
tow ze schorzeniami neurologicznymi. U 50% pacjentéw po udarze oprécz
niedozywienia wystepujg réwniez zaburzenia potykania. Niedozywienie wérdd
pacjentéw z deficytami pochodzenia neurologicznego koreluje z ich stopniem
niepetnosprawnosci i zaleznosci od opiekundw.

Oceniajgc stan odzywienia pacjenta, mozemy wykorzysta¢ kilka zasad
utatwiajgcych dostosowanie terapii do jego potrzeb. Jedzenie uznaje sie za
efektywne, kiedy jeden positek trwa nie dtuzej niz 30 minut, odpowiednia jest
podaz ptyndw, odstepy miedzy positkami trwajg okoto 3 godzin. Ocena masy
ciata, diugosci oraz wysokosci, a u dzieci rowniez obwdd glowy sg narzedziami
podstawowymi do oceny stanu odzywienia. U pacjentéw pediatrycznych pomia-
ry odnosimy do odpowiednich siatek centylowych. Dodatkowym uzytecznym

253



Wczesna interwencja - wsparcie dziecka i rodziny

wskaznikiem stopnia odzywienia jest ocena proporcji masy ciata do dtugosci i wyso-
kosci ciafa, tak zwany wiek wzrostowy.

Wedtug standardéw Polskiego Towarzystwa Zywienia Klinicznego Dzieci oraz
The European Society for Paediatric Gastroenterology Hepatology and Nutrition
(ESPHGAN) wprowadzenie interwencji zywieniowej powinniémy rozwazyc¢, kiedy
obserwujemy:

— niedostateczng podaz doustna,

— podaz mniejszg niz 80% indywidualnego zapotrzebowania przez wiecej

niz 10 dni. (U dzieci powyzej 1. roku zycia leczenie zywieniowe nalezy wigczy¢
w ciggu 5 dni, a u dzieci ponizej 1. roku zycia — w ciggu 3 dni),

— czas podazy positkéw u dzieci niesamodzielnych wiekszy od okoto 4 godzin

na dobe,

— zahamowanie rozwoju,

— upo$ledzenie wzrastania lub przyrostu masy ciata utrzymujgce sie dtuzej
niz 1 miesigc u dzieci ponizej 2. roku zycia,

— spadek masy ciata lub brak przyrostu masy ciafa przez wigcej niz 3 miesigce
u dzieci powyzej 2. roku zycia,

— zmiane masy ciata o 2 kanaty centylowe wg wieku,

— grubosc fatdu skornego nad migdniem tréjgtowym mniejszg niz 5 cm.

Wsparcie fizjoterapeuty w procesie leczenia zywieniowego koncentruje sie
na doborze wiasciwej pozycji podczas przyjmowania pokarmu, normalizacii
napiecia miesniowego podczas karmienia oraz dostosowaniu konsystencii
potraw do mozliwoéci funkcjonalnych aparatu orofacjalnego pacjenta.

Jesli zostaty wyczerpane wszystkie mozliwosci zywienia pacjenta drogg
doustna, nalezy rozwazy¢ wprowadzenie zywienia dojelitowego. Polega ono na
podawaniu do wybranego odcinka przewodu pokarmowego substancii
bedgcych zrodtem energii, azotu (biatko, hydrolizat biatka lub aminokwasy) oraz
elektrolitdw, wapnia, fosforu, pierwiastkow sladowych i witamin. Odbywa sie to
za pomocg przetoki odzywczej, czyli zgtebnika wprowadzonego do zotgdka, dwu-
nastnicy lub jelita cienkiego. W szczegdlnych przypadkach u dzieci — drogg
doustng. (Ta forma leczenia zywieniowego jest uznana przez The European
Society for Clinical Nutrition and Metabolism, ESPEN).
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Kwalifikacja do programu Domowego Zywienia Dojelitowego (Home Enteral
Nutrition, HEN) ma kilka etapéw. Najpierw lekarz (pediatra, neurolog) wystawia
dla pacjenta skierowanie do o$rodka zajmujacego sie zywieniem dojelitowym.
Na tej podstawie zostaje ustalona data przyjecia do osrodka w celu dokonania
oceny stanu odzywienia pacjenta. Wyniki tej oceny pozwolg zdecydowa¢, czy
pacjent zostanie wigczony do programu HEN.

Zatozenie dostepu do przewodu pokarmowego z punktu widzenia fizjote-
rapeuty nie ma wptywu — podczas procesu usprawniania pacjenta — na stabi-
lizacje w osi glowa — tutdw. Natomiast moga wystgpi¢ nieznaczne zaburzenia
symetrii w lezeniu na brzuchu. Wdrozenie leczenia zywieniowego moze czaso-
wo wyltgczy€ pacjenta z zajec fizjoterapii z powodu odczuwanego przez niego
bélu. Poczatkowo nie zaleca sie stosowania migdzy innymi zabiegdw z zakresu
hydroterapii.
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Programowanie domowego leczenia zywieniowego

Urszula Grzybowska-Chlebowczyk

iv.11. Programowanie domowego
leczenia zywieniowego u dzieci
z problemami neurologicznymi

Leczenie zywieniowe obejmuje wczesne rozpoznanie niedozywienia, diag-
nostyke przyczyn i ewentualnie juz istniejgcych powiktan niedozywienia, wdrozenie
prawidtowego leczenia zywieniowego, ustalenie aktualnego zapotrzebowania
na sktadniki pokarmowe oraz ustalenie sposobu i drogi podazy sktadnikow
odzywczych. Brane sg przy tym pod uwage nie tylko potrzeby zwigzane z wiekiem,
picig, masg ciata i aktywnoscig fizyczng chorego, ale réwniez ze specyfikg choro-
by podstawowej i stosowanym lub planowanym leczeniem.

Leczenie dojelitowe polega na podazy do przewodu pokarmowego diety
przemystowej, ktdra stanowi zrédto energii, azotu (biatko, hydrolizat biatka lub ami-
nokwasy), elektrolitow, wapnia, fosforu, pierwiastkéw Sladowych i witamin, z wykorzys-
taniem przetoki odzywczej lub zgtebnika wprowadzonego do zotgdka, dwunast-
nicy lub jelita cienkiego, albo w szczegdinych przypadkach u dzieci —z wykorzystaniem
drogi doustne;.

Leczenie dojelitowe wymaga podazy drogg przewodu pokarmowego co
najmniej 50 proc. zapotrzebowania.

Celem zywienia dojelitowego jest:

— utrzymanie wtasciwego stanu odzywiania i nawodnienie,

— zapobieganie niedozywieniu zwigzanemu z choroba,

— poprawa przebiegu i rokowania choroby podstawowej,
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— zagwarantowanie optymalnego wzrastania oraz rozwoju dziecka,

— poprawa jako$ci zycia dziecka w przypadku niedostatecznego doustnego
spozycia pokarmow.

Zywienie dojelitowe nalezy rozwazyé, gdy u pacjentéw z prawidiowo lub cze$-
ciowo funkcjonujgcym przewodem pokarmowym zaspokojenie indywidualnego
zapotrzebowania energetycznego drogg doustng jest niewystarczajgce lub
niemozliwe.

Wskazania do wdrozenia leczenia zywieniowego u dzieci to:

— niedostateczna podaz doustna: niemozno$¢ pokrycia wigcej niz 60-80 proc.
indywidualnego zapotrzebowania kalorycznego przez okres dtuzszy niz
10 dni; w przypadku przewidywanego braku podazy doustnej wsparcie
Zywieniowe powinno by¢ rozpoczynane u dzieci powyzej 1. roku zycia w ciggu
5 dni, a u dzieci ponizej 1. roku zycia w ciggu 3 dni,

— catkowity czas zywienia u dzieci z op6znieniem rozwoju psychomotoryczne-
go przekraczajacy 4-6 godzin/dobe.

Przyjecie do szpitala NIE

Obserwacja i okresowa
ocena stanu odzywienia

\J

Ocena stanu odzywienia
Czy pacjent wymaga wsparcia zywieniowego?

TAK
NIE
Zachowana czynnosc przewodu pokarmowego | Zywienie pozajelitowe
TAK 4
Zywienie dojelitowe
<4 tygodnie >4 tygodnie
‘ NIE NIE
Zgtebnik nosowo-zoladkowy |- Ryzyko aspiracji > Gastrostomia
TAK § ¥ TAK
Zgtebnik nosowo-jelitowy Jejunostomia
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Spadek masy ciata i zahamowanie wzrostu

Kwalifikacja do domowego zywienia pozajelitowego i dojelitowego odbywa
sie w warunkach szpitalnych ze wzgledu na konieczno$¢ przeszkolenia rodzicow
(opiekundw) w zakresie opieki nad dzieckiem wymagajgcym leczenia zywie-
niowego.

Zywienie dojelitowe w warunkach domowych jest prowadzone i nadzorowa-
ne przez poradni¢ zajmujacg sie leczeniem zywieniowym, ktbra zapewnia lecze-
nie mozliwych powiktan, w tym wymagajacych hospitalizaciji.

Diety enteralne

W Zzywieniu enteralnym zaleca sie gotowe, wystandaryzowane, ptynne diety
przemystowe o zbilansowanym sktadzie dostosowanym do wieku chorego,
ktére mogg stanowi¢ jedyne Zrédto pozywienia (diety kompletne). Mozna je
podzieli¢ na kilka grup w zaleznosci od:
® struktury chemicznej makrosktadnikow:

— polimeryczne — zawierajg cate czasteczki biatka i weglowodandw (oligosa-
charydy, skrobig, maltodekstryne) oraz oleje roslinne,

— oligomeryczne — zawierajg hydrolizowane biatka (oligopeptydy i wolne ami-
nokwasy), disacharydy i/lub glukoze (ew. modyfikowang skrobie), emulsje
MCT i oleje roslinne,

— monomeryczne (elementarne) — zawierajg wolne amonikwasy, disachardydy
i/lub glukoze (ew. modyfikowang skrobie), emulsje MCT , oleje roslinne;
® gestosci energetyczney:
— ubogokaloryczne — zawierajg 0,9 kcal/ml,
— normokaloryczne — zawierajg 0,9-1,2 kcal/ml,
— bogatokaloryczne — zawierajg ponad 1,2 kcal/ml;

® osmolarnosci:
— hipoosmolarne — mniegj niz 280 mOsm/I,
— izoosmolarne — 280-300 mOsm/l,

— hiperosmolarne — wiecej niz 300 mOsm/l (wiekszo$¢ kompletnych diet poli-
merycznych i wszystkie doustne suplementy pokarmowe).
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Schemat karmienia
Diety mogg by¢ podawane:
— w porcjach (bolusach) za pomocg strzykawki,

— we wlewie grawitacyjnym,
— za pomocg pompy do zywienia dojelitowego (wlew ciagty/przerywany);

w zaleznosci od wskazan klinicznych.

Wybér dostepu w leczeniu zywieniowym dzieci:
— dostep czasowy — zgtebnik (nosowo-zotadkowy, nosowo-jelitowy) — wspoma-
ganie zywieniowe nie przekracza 4-6 tygodni,
— faza kwalifikacji do wytworzenia przetoki odzywczej,
— dostep staly — metoda endoskopowa (PEG), chirurgiczna lub laparosko-

powa — stomia (gastrostomia, rzadziej jejunostomia).
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Prof. dr hab. Anna Firkowska-Mankiewicz

Psycholog, socjolog, wieloletni pracownik naukowy Instytutu Filozofii

i Socjologii PAN, byta prorektor Akademii Pedagogiki Specjalnej, obecnie
kieruje Katedrg Socjologii Ogdinej i Badar Interdyscyplinarnych IFiS APS.
Przewodniczgca Polskiego Zespotu do Badari Naukowych nad
Niepetnosprawnoscig Intelektualng (filia IASSIDD), wieloletnia
wolontariuszka i konsultantka naukowa Polskiego Stowarzyszenia

na rzecz Osob z Niepetnosprawnoscig Intelektualng, ekspertka i dziataczka
w organizacjach miedzynarodowych (WHO, Inclusion International,

Inclusion Europe). Autorka licznych publikacji ksigzkowych i artykutéw
naukowych w czasopismach polskich i zagranicznych (m.in. w International
Journal of Sociology, Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities)
z zakresu wielodyscyplinarnych badari nad inteligencjg, socjologii medycyny,
niepetnosprawnosci, a zwtaszcza niepetnosprawnosci intelektualnej

(m.in. Spor o inteligencje cztowieka [1993], Zdolnym by¢ [1999], Intelligence
and Success in Life [2002], Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng

— spotecznie niewygodni inni [2013], Osoba z niepetnosprawnoscig
intelektualng wobec choroby terminalnej i Smierci [2015]).

dr Monika Zima-Parjaszewska

Doktor nauk prawnych, adwokat, adiunkt w Akademii Pedagogiki
Specjalnej w Warszawie, kierowniczka Pracowni Prawa i Kryminologii;
prezeska Zarzgdu Gtéwnego Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb

z Niepetnosprawnoscig Intelektualng; przewodniczgca Krajowej Rady
Konsultacyjnej do Spraw Osdb Niepetnosprawnych VIl kadencji;
wspotprzewodniczgca Komisji Ekspertow ds. Osob z Niepetnosprawnoscig
przy Rzeczniku Praw Obywatelskich.

Jej zainteresowania naukowe dotyczg: konstytucyjnego statusu osoby

Z niepefnosprawnoscig intelektualng (wolnosci i prawa cztowieka

w odniesieniu do 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng);
ubezwtasnowolnienia jako ograniczenia wolnosci i praw konstytucyjnych
(zdolnos¢ do czynnosci prawnych i wspierane podejmowanie decyzji);
zasady rownosci i niedyskryminacji (dyskryminacja, prawo
antydyskryminacyjne).

Autorka ekspertyz i raportéw dotyczgcych osob z niepetnosprawnosciami.
Wspotautorka Spotecznego Raportu Alternatywnego z realizacji Konwencji
Narodow Zjednoczonych o prawach 0sob z niepetnosprawnosciami,
ztoZzonego w 2015 roku w ONZ.

Trenerka z zakresu praw cztowieka, prawa antydyskryminacyjnego,
wspdtautorka programu szkoleri dla 0sob z niepetnosprawnosciag
intelektualng — self-adwokatow.
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mgr Krystyna Mrugalska

Prezes Honorowa Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob

z Niepetnosprawnoscig Intelektualng.Dziataczka spoteczna, wspottworczyni
ruchu rodzicéw osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng, z ktérym zwigzana
jest od 1963 roku; wieloletnia Prezes Zarzgdu Gtdwnego Polskiego
Stowarzyszenia na Rzecz Osdb z Uposledzeniem Umysfowym;

z wyksztafcenia pedagog, absolwentka Wydziatu Psychologii i Pedagogiki
Uniwersytetu Warszawskiego oraz Instytutu Pedagogiki Specjalnej.

Byta matkg syna z gtebokg wielorakg niepetnosprawnoscig. Wspottworzyta
programowo i organizacyjnie system kompleksowego wsparcia 0s6b

Z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Zapoczgtkowata w Polsce wykorzystywanie instrumentu praw cztowieka

w podejsciu do 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Brata udziat

i inicjowata liczne badania naukowe; opublikowafta wiele artykutow

i rozdziatéw w pracach zbiorowych; szkolita profesjonalistéw réznych
specjalnosci w zakresie specyfiki niepetnosprawnosci intelektualnej.

mgr Zofia Pakuta

Absolwentka wydziatow Rehabilitacji AWF i Psychologii Uniwersytetu
Warszawskiego. Od ponad piecdziesieciu lat pracuje z osobami

Z niepefnosprawnosciami i ich rodzinami. Prace zawodowg rozpoczeta

w Instytucie Psychiatrii i Neurologii zajmujgc sie problemami osoéb

z chorobami psychicznymi i z niepetnosprawnoscia intelektualng.

Wraz z zespotem tworzyta podstawy nowoczesnej rehabilitacji, a powotana
do Krajowego Nadzoru Psychiatrycznego szkolita mtodg kadre we wdrazaniu
roznych form rehabilitacji. Wspottworzyta pierwszy w Polsce Osrodek Wczesnej
Interwenciji, ktorym przez lata kierowata. Wspomagata swojg wiedzg

i doswiadczeniem nowo powstajgce w Polsce placéwki. Prowadzita zajecia
ze studentami wydziatéw fizjoterapii i pedagogiki przygotowujgc ich do pracy
terapeutycznej. Organizowata i prowadzita cykliczne kursy i szkolenia
zwigzane z wielospecjalistyczng diagnozg i holistycznym podejsciem

do problemdw dziecka z zaburzeniami rozwoju i jego rodziny.

Autorka rozdziatéw i artykutdw o tematyce wczesnej interwencji,

matka z wyboru Dominiki z niepetnosprawnoscig intelektualng.

dr Radostaw Piotrowicz

Doktor nauk humanistycznych; sekretarz Zarzgdu Gtownego PSONI;
wyktadowca w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej
w Warszawie, oligofrenopedagog, specjalista w zakresie rehabilitacji dzieci
ze sprzezong niepetnosprawnoscig, wczesnej interwenciji, diagnosta,
wieloletni terapeuta Osrodka Wczesnej Interwencji PSONI Koto w Zgierzu,
autor programow ksztatcenia oraz kierownik Studiéw podyplomowych

w APS ,Wczesna interwencja-pomoc dziecku i rodzinie w zakresie
wczesnego wspomagania i opieki nad matym dzieckiem’.

Redaktor ksigzek z serii wydawniczej ,Mate Dziecko” z zakresu wczesnej
interwencji i wspomagania rozwoju. Zainteresowania naukowe: jakosc Zycia
rodzin i 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng, wczesna interwencja,
skrining niemowilat.
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prof. Ana Maria Serrano

Profesor nadzwyczajny w Instytucie Edukacji oraz badaczka w Centrum
Badan w Edukacji na Uniwersytecie Minho w Portugalii; cztonkini IASSIDD

i Europejskiego Stowarzyszenia Wczesnej Dzieciecej Interwencji (EURLYAID).
Od 1994 roku prowadzi na Uniwersytecie Minho zajecia dydaktyczne

z zakresu edukacji specjalnej/wczesnej interwencii.

Zaprojektowata program studiow magisterskich z zakresu wczesnej interwencji,
ktére koordynuje. Uczestniczyta w osmiu miedzynarodowych, europejskich
projektach badawczych. Brata udziat w licznych konferencjach naukowych
na temat wczesnej interwenciji.

Jest cztonkiem zarzgdu krajowego Stowarzyszenia Wczesnej Interwenciji
(ANIP) w Portugalii, cztonkiem zarzgdu Miedzynarodowego Stowarzyszenia
Weczesnej Interwenciji (ISEI); od 2012 roku jest przewodniczgcg Europejskiego
Stowarzyszenia Wczesnej Dzieciecej Interwencii.

Cécile Herrou

Dyrektor Generalna Stowarzyszenia na rzecz Przyjmowania Wszystkich
Dzieci (Association Pour I'Accueil de Tous les Enfants — APATE, Francja).
W latach 1979-1992 pracowata jako asystentka socjalna w Centre d'Action
Médico-Sociale Précoce, stworzonym przez Jeanine Levy (byt to pierwszy
osrodek wczesnej interwencji we Francji). Uzyskata dyplom wyzszych
studidow w zakresie pracy socjalnej. W roku 1990 zatozyta wraz z Jeanine
Levy Stowarzyszenie APATE. W roku 1992 byta tworczynig Maison
Dagobert - pierwszej placowki, w ktdrej jedng trzecig ogdtu dzieci stanowig
dzieci z niepetnosprawnoscig. Obecnie Stowarzyszenie APATE prowadzi
kilka placowek tego typu. W roku 1994 stworzyta czasopismo

,Contraste - Enfance et Handicap” poswiecone tematom zawodowym

i etycznym zwigzanym z niepetnosprawnoscig, towarzyszeniem dziecku

i rodzinie. Publikacja ta wydawana jest do dzisiaj przez ANECAMSP
(Association Nationale des Equipes Contribuant a I'Action Médico-Sociale
Précoce - Stowarzyszenie Narodowe zespotéw prowadzgcych wczesng
interwencje). Zwolenniczka i propagatorka edukacji wigczajgcey.

prof. Franz Peterander

Profesor na Uniwersytecie Ludwika Maksymiliana w Monachium.

Dyrektor naukowy Bawarskiego Centrum Wspierania Wczesnej Interwencji.
Zaangazowany w badania naukowe dotyczgce wczesnej interwencji.
Organizator krajowych i miedzynarodowych kongresow w dziedzinie
terapii dziecka, wczesnej interwencji, jakosci zarzgdzania w instytucjach
spotecznych. Cztonek Komitetu Koordynujgcego Miedzynarodowego
Stowarzyszenia Wczesnej Interwencji (ISEI); cztonek EURLYAID
(Europejskie Stowarzyszenie Wczesnej Dzieciecej Interwencji).

Autor ksigzek i artykutow w krajowych i miedzynarodowych czasopismach.
Redaktor niemieckiego czasopisma ,Fruhforderung interdisziplipinar’
(Interdyscyplinarna Wczesna Interwencja).
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ar n. med. Anna Jakubiuk-Tomaszuk

Specjalista genetyki, konsultant wojewddzki woj. podlaskiego w zakresie
genetyki i w Poradni Genetycznej ,Mastermed” w Biatymstoku, Podlaskie
Centrum Genetyki Klinicznej. Wyktadowca w Akademii Pedagogiki Specjalnej
im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie. Od 15 lat diagnozuje zespoly
genetyczne, m.in. w Bialymstoku i w Warszawie. Konsultuje dzieci i dorostych
z rzadkimi chorobami genetycznymi. Wykonuje diagnostyke prenatalng

i postnatalng oraz ocene predyspozycji do zachorowania na nowotwory.
Wspotpracuje ze znanymi osrodkami zagranicznymi i polskimi.

Dorobek naukowy obejmuje liczne wystgpienia na konferencjach
miedzynarodowych i ogélnopolskich, publikacje w czasopismach naukowych
i wspofautorstwo ksigzek. Gtowne zainteresowania naukowe dotyczg
zespotow genetycznych zwigzanych z zaburzeniami uktadu nerwowego

i funkcjonowaniem uktadu odpornosciowego w chorobach
neurodegeneracyjnych.

prof. dr hab. Ewa Pisula

Profesor zwyczajny na Wydziale Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego,
Kierownik Zaktadu Psychologii Rehabilitacyjnej, Kierownik Studiow
Podyplomowych ,Rehabilitacja dzieci z dysfunkcjami rozwojowymi”,

Czionek Rady Wydziatu

Psychologii UW, Cztonek Komisji ds. Awansow Profesorskich, Cztonek Rady
Upowszechniania Nauki PAN. Gfdwne zainteresowania naukowe: zaburzenia
rozwoju, zwtaszcza autystyczne spektrum zaburzeri; rodzina z dzieckiem

z zaburzeniami rozwoju lub niepetnosprawnoscig; stres i radzenie sobie

ze stresem u dzieci i mtodziezy. Najwazniejsze publikacje: monografie,

m.in. ,Mafe dziecko z autyzmem. Diagnoza i terapia” (2005); ,,Rodzice

i rodzenstwo dzieci z zaburzeniami rozwoju” (2007); ,Autyzm: przyczyny,
symptomy, terapia” (2010); ,Autyzm” (W serii red. przez prof. A. Grabowsk3g
Od badari mézgu do praktyki psychologicznej, 2012), ,,Rodzice dzieci

z autyzmem” (2012).

mgr Iwona Omelanczuk

Psycholog, pedagog specjalny; asystent w Instytucie Pedagogiki Specjalnej,
Zaktadzie Pedagogiki Terapeutycznej Akademii Pedagogiki Specjalnej

im. Marii Grzegorzewskiegj.

Gléwne zainteresowania naukowe dotyczg problemdw nasilenia autystycznej
charakterystyki zachowania; zaburzeri ze spektrum autyzmu; rzadkich
zaburzeri rozwojowych; wplywu uczestnictwa w warsztatach umiejetnosci
psychospotecznych na umigjetnosci warunkujgce efektywnosc funkcjonowania
w réznych sytuacjach spotecznych.

Wybrane publikacje: ,,Cechy temperamentalne a nasilenie autystycznej
charakterystyki zachowania u dzieci w wieku przedszkolnym”; ,Dystans
spoteczny studentek Akademii Pedagogiki Specjalnej oraz Uniwersytetu
Warszawskiego wobec 0sdb z uszkodzeniami narzgdu ruchu, wzroku

oraz bez takich uszkodzeri”; ,,Skutecznosc¢ terapii integracji sensorycznej

w opinii rodzicow dzieci z dysfunkcjami rozwojowymi”,
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prof. dr hab. Andrzej Twardowski

Profesor zwyczajny, pedagog specjalny, psycholog kliniczny, pracownik
naukowo-dydaktyczny Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza w Poznaniu,
Kierownik Zaktadu Psychopatologii Dziecka na Wydziale Studiow
Edukacyjnych. Cztonek Polskiego Towarzystwa Pedagogicznego, Polskiego
Towarzystwa Pedagogow Specjalnych, International Society on Early
Intervention oraz Zespotu Pedagogiki Specjalnej przy Komitecie

Nauk Pedagogicznych PAN. Cztonek rad redakcyjnych czasopism
naukowych: Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej; Zeszyty
Kaliskiego Towarzystwa Przyjaciét Nauk, Nasze Forum a takze
amerykariskiego czasopisma: International Society on Early Intervention.
Zainteresowania naukowe dotyczg miedzy innymi: wczesnej interwencji

- wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciami,
funkcjonowania rodzin wychowujgcych dzieci z niepetnosprawnosciami,
integracji spotecznej 0séb z niepetnosprawnosciami, dialogowej kompetencji
komunikacyjnej dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng, efektywnosci
réwiesniczego tutoringu oraz psychologicznych problemy ojcéw, dziadkow

i rodzenstwa dzieci z niepefnosprawnosciami.

Autor i redaktor licznych publikacji.

mgr Kinga Turek

Dyplomowany neurologopeda, pedagog przedszkolny i wczesnoszkolny,
oligofrenopedagog, specjalista wczesnego wspomagania rozwoju dziecka;
doktorantka na Wydziale Pedagogicznym i Artystycznym Uniwersytet

Jana Kochanowskiego w Kielcach, nauczyciel akademicki SSW w Kielcach
Wydziat Zamiejscowy w Myslenicach, zastepca dyrektora ds. wczesnego
wspomagania rozwoju w Osrodku Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowaw-
czym PSONI Kofo w Myslenicach.

mgr Ewa Kobiatka

Terapeuta zajeciowy, logopeda, oligofrenopedagog; specjalista wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka, terapeuta z doswiadczeniem w pracy

z dziecmi i mtodziezg z niepetnosprawnoscig intelektualng w Osrodku
Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczym PSONI Koto w Myslenicach.

mgr Michat Sokotow

Absolwent Gdariskiego Uniwersytetu Medycznego, obecnie doktorant tego
Uniwersytetu, pracownik dydaktyczny w Zaktadzie Fizjoterapii. Koordynator
zespolu fizjoterapeutow i fizjoterapeuta w Osrodku Wczesnej Interwencji
PSONI w Gdarisku, z ktorym jest zwigzany od 2008 roku. Ukoriczyt liczne
szkolenia z zakresu fizjoterapii dzieci ryzyka: wczesniaki, rozpoznanie
obnizonego napiecia miesniowego, asymetrii, planowania i prowadzenia
terapii w Mézgowym Porazeniu Dzieciecym, trudnosciami zwigzanymi

z Sl — przetwarzaniem bodZcéw sensorycznych, wadami postawy

oraz problemami natury ortopedyczneyj. Identyfikuje sie przede wszystkim

z koncepcjg NDT Bobath, korzystajgc jednak z takich narzedzi jak
manipulacje powieziowe, kinesiotaping, PNF, metoda Prechtla, Kinetic Control,
MEDEK i wiele innych.
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mgr Katarzyna Grgbczewska-RéZycka

Psycholog, logopeda, pedagog, pracuje w Osrodku Wczesnej Interwencji
PSONI Kofo w Zgierzu i w Poradni Terapii Mutyzmu ,Mowie” w Warszawie.
Wspdtautorka ksigzki pt. ,Mutyzm wybidrczy. Strategie pomocy dziecku

i rodzinie” Wyd. Difin S.A., 2017.

mgr Martyna Banasiak

Oligofrenopedagog, terapeuta z zakresu wczesnej interwencji i wczesnego
wspomagania rozwoju, absolwentka Uniwersytetu t 6dzkiego i Akademii
Pedagogiki Specjalnej w Warszawie. Pracuje w Osrodku Wczesnej
Interwencji PSONI Koto w Zgierzu, gdzie prowadzi zajecia indywidualne
oraz grupowe z zakresu Metody Ruchu Rozwijajgcego Weroniki Sherborne
oraz Treningu Umigjetnosci Spotecznych. Ponadto, jest nauczycielem
wspierajgcym ucznia z Zespotem Aspergera w szkole podstawowey.

mgr Matgorzata Juszczak-Kapusta

Psycholog, terapeuta wczesnej interwencji, posiada licencjat z pedagogiki
wspierajgcej z profilaktykg niedostosowania spofecznego, na co dzien
prowadzi terapie psychologiczng i grupowg w Osrodku Wczesnej Interwencji
PSONI Kofo w Zgierzu, pracujgc z dziecmi z zaburzeniami rozwoju,
opdznieniem w rozwoju psychoruchowym, trudnosciami komunikacyjnymi,

z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, zespotami genetycznymi, zaburzeniami
zachowania i niepetnosprawnoscig sprzezona.

mgr Matgorzata Kowalska

Oligofrenopedagog, terapeuta Integracji Sensorycznej, nauczyciel edukacji
wczesnoszkolnej i przedszkolnej, specjalista terapii neurotaktyine.

Od 2007 roku wspdfpracuje z Osrodkiem Wczesnej Interwencji PSONI

w Zgierzu, od trzech lat prowadzi Gabinet Terapii i Wspierania Rozwoju
Dziecka TECZA. W pracy z dzie¢mi skupia sie na neurobiologicznych
aspektach ich funkcjonowania oraz poszukiwaniu naturalnych zasobéw
organizmu, na ktorych to gtdwnie opiera planowane dziatania terapeutyczne.
Caly czas poszukuje skutecznych metod pracy z dziecmi poprzez
uczestnictwo w licznych szkoleniach.

mgr Marzena Polinkiewicz

Neurologopeda; absolwentka Uniwersytetu Warmirisko-Mazurskiego z zakresu
logopedii oraz Uniwersytetu Gdariskiego z neurologopedii. Od 2001 r. pracuje

w Osrodku Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczym PSONI Koo w Nidzicy,
oraz w Niepublicznym Przedszkolu Specjalnym ,Zaczarowany ogréd”. Prowadzi
diagnoze i terapie neurologopedyczng dzieci z zaburzonym rozwojem
psychoruchowym oraz zagrozonych niepeinosprawnoscig we Wczesnym
Wspomaganiu Rozwoju i we Wczesnej Interwencji. Ponadto pracuje z mtodziezg
Z niepetnosprawnoscig intelektualng ze sprzezeniami. Praktyk Metody Tomatisa
poziom 1. Wspdtautorka ksigzek z dziedziny logopedii: ,Zdania obrazkowo-
-wyrazowe. Materiat do terapii glosek k; ki, g, gi, h, hi” oraz ,Zdania obrazkowo-
-wyrazowe. Materiat do terapii gtosek p, pi, b, bi, m, mi”.
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mgr Matgorzata Kobus

Surdologopeda, neurologopeda; ukoriczyta studia na Uniwersytecie
Warmirisko-Mazurskim oraz Uniwersytecie Marii Curie-Sktodowskiej

w Lublinie. Od 2008 r. pracuje w PSONI Koto w Nidzicy, w Osrodku
Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczym z dzie¢mi z zaburzonym
rozwojem psychoruchowym oraz zagrozonymi niepetnosprawnoscig

we Wezesnym Wspomaganiu Rozwoju i we Wczesnej Interwencji.
Pracuje réwniez z mtodziezg z niepetnosprawnoscig intelektualng

ze sprzezeniami. Praktyk Metody Tomatisa poziom 1. Wspotautorka ksigzek
z dziedziny logopedii: ,Zdania obrazkowo-wyrazowe. Materiat do terapii
glosek k, ki, g, gi, h, hi” oraz ,Zdania obrazkowo-wyrazowe. Materiat do
terapii gtosek p, pi, b, bi, m, mi”.

mgr Ewa Ziemka

Psycholog kliniczny, absolwentka Wydziatu Psychologii Uniwersytetu
Warszawskiego. Certyfikowany trener metody Wideotreningu komunikaciji.
Od 23 lat pracuje jako psycholog w Osrodku Wczesnej Interwencji Zarzgdu
Gtéwnego PSONI w interdyscyplinarnym zespole specjalistow w zakresie
diagnozy i terapii dzieci z nieprawidlowym rozwojem oraz ich rodzin.

mgr Monika Zielinska

Psycholog, absolwentka Wydziatu Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego.
Certyfikowany trener metody Wideotreningu Komunikacji. Od 2005 roku
pracuje w Osrodku Wczesnej Interwencji Zarzgdu Gtownego PSONI, gdzie
na co dzien zajmuje sie diagnozg i terapig dzieci o szczegdlnych potrzebach
rozwojowych.

adr Anna Kloze

Doktor nauk o kulturze fizycznej, starszy wyktadowca na Wydziale
Rehabilitacji Akademii Wychowania Fizycznego w Warszawie, od 25 lat
zajmuje sie fizjoterapig niemowlgt zagrozonych nieprawidtowym rozwojem,
obecnie fizjoterapeuta oraz Koordynator Oddziatu Dziennej Rehabilitacji

w Osrodku Wczesnej Interwencji Zarzgdu Gtéwnego PSONI w Warszawie.

mgr inz. Aleksandra Zyta-Pawlak

Dietetyk, od ponad 10. lat jest pracownikiem Kliniki Pediatrii, Zywienia

i Choréb Metabolicznych Instytutu Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka

na stanowisku specjalisty dietetyka. Autorka wielu publikacji naukowych.
Wspotautor ksigzki "Za mamusie, za tatusia. Sposob na niejadka.

Jak ksztattowac prawidlowe nawyki z jedzeniem u dzieci na réznych
etapach rozwoju". Wyktadowca na kursach specjalizacyjnych dla szerokiego
spektrum kadry medycznej. Prowadzi zajecia ze studentami, jest opiekunkg
wolontariuszy.
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mgr Piotr Pawlak

Fizjoterapeuta od 15 lat jest pracownikiem Instytutu Pomnik Centrum
Zdrowia Dziecka. Na stanowisku fizjoterapeuty pracowat w Poradni
Rehabilitacji Neurologicznej, gdzie gtdwng grupg pacjentéw byty noworodki
i niemowleta. Obecnie pracownik Oddziatu Rehabilitacji Neurologicznej,
gdzie pomaga odzyskac sprawnos¢ grupie pacjentow z deficytami
neurologicznymi. Pasjonat i entuzjasta terapii funkcjonalnej. Odbyt wiele
kursow i szkoleri zwiekszajgc swojg wiedze i umiejetnosci praktyczne.
Autor licznych publikacji naukowych. Dzieli sie swojg wiedzg prowadzgc
zajecia ze studentami. Koordynator fizjoterapeutow w Klinice Budzik.

Prof. dr hab. n. med. Urszula Grzybowska-Chlebowczyk

Kierownik Kliniki Pediatrii Katedry Pediatrii Wydziatu Lekarskiego

w Katowicach S/qsk/ego Un/wersytetu Medycznego. Specjalista z zakresu
pediatrii, gastroenterologii i gastroenterologii dziecigcey.

Od 2014 r. Przewodniczgca Oddziatu Slaskiego Polskiego Towarzystwa
Pediatrycznego, cztonek Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii,
Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii Hepatologii i Zywienia Dzieci

oraz Polskiego Towarzystwa Zywienia Klinicznego Dzieci, a takze towarzystw
zagranicznych: Europejskiego Towarzystwa Chordb Zapalnych Jelit (ECCO),
Europejskiego Towarzystwa Chordb Infekcyjnych (ESPID), Europejskiego
Towarzystwa Gastroenterologii, Hepatologii i Zywienia

Dzieci (ESPGHAN).

Zainteresowania naukowe dotyczg gastroenterologii dzieciecej, zagadnien
zwigzanych z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelit u dzieci — poszukiwania
czynnikdw majgcych wplyw na rozwdj choroby oraz jej przebieg,

W Gérnoslgskim Centrum Zdrowia Dziecka, jako jednym z pierwszych
osrodkdw w Polsce, wdrozyta endoskopowe pobieranie wycinkow z czesci
zstepujgcej dwunastnicy w celu diagnostyki celiakii.
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Polskie Stowarzyszenie na rzecz
Oséb z Niepetnosprawnoscia Intelektualng

jest organizacjg pozytku publicznego

MISJA PSONI jest:

m dbanie o godnos¢ i szczescie oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna,
ich rbwnoprawne miejsce w rodzinie i w spoteczenstwie,

B wspieranie rodzin oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng we wszystkich
obszarach zycia i sytuacjach, a zwlaszcza w ich gotowosci niesienia pomocy innym.

CELEM PSONI jest dziatanie na rzecz wyréwnywania szans osob

z niepetnosprawnoscig intelektualng, tworzenia warunkéw przestrzegania wobec nich
praw cztowieka, prowadzenia ich ku aktywnemu uczestnictwu w zyciu spotecznym,
dziatanie na rzecz ochrony ich zdrowia oraz wspieranie ich rodzin.

STATYSTYKA:

M 119 Kot terenowych,

M 11.500 czlonkéw (rodzice, osoby z niepetnosprawnosécig intelektualna, przyjaciele),

M ponad 400 placowek i statych form wsparcia dla blisko 25 tysiecy dzieci i dorostych.

PSONI prowadzi:

m placowki i projekty z zakresu rehabilitacii, terapii, edukacji, w tym ustawicznej,
aktywizacji zawodowej oraz opiekurncze,

m wspieranie ruchu self-adwokatéw, rzecznikow wtasnych spraw,

m chronione i wspomagane mieszkania grupowe,

B organizacje spedzania wolnego czasu (m.in. kluby, zespoty artystyczne,
sportowe, turystyczne),

 indywidualne wspieranie w niezaleznym zyciu,

I wspieranie i pomoc rodzinom,

M dziatalno$¢ wydawnicza, m.in. wydaje kwartalnik ,Spoteczenstwo dla Wszystkich”.

PSONI wspétpracuje z instytucjami i organizacjami:

M w tworzeniu nowego prawa,

M w dazeniu do zmiany wizerunku osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
i postaw spotecznych,

B w rozwijaniu wiezi spotecznych, utatwiajgcych umacnianie sie spoteczenstwa
dla wszystkich, czyli wigczanie oséb z niepetnosprawnosécia intelektualna,

M w popularyzowaniu wynikéw badarn naukowych i doswiadczen innych krajéw,

B w ksztatceniu profesjonalnych kadr,

B w umacnianiu organizacji pozarzgdowych.

Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscia Intelektualng
ul. Glogowa 2b, 02-639 Warszawa, Tel. 22 848-82-60, 22 646-03-14, Fax 22 848-61-62

www.psoni.org.pl




