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., Nie zmuszajmy dziecka do aktywnosci, lecz wyzwalajmy aktywnosc.
Nie kazmy myslec, lecz tworzmy warunki do myslenia.

Nie zgdajmy, lecz przekonujmy.

Pozwdlmy dziecku pytac i powoli rozwijajmy jego umyst tak,

By samo widzie¢ chciato”

Janusz Korczak



UZASADNIENIE WYBORU TEMATU | JEGO MIEJSCE W PROBLEMATYCE
BADAWCZEJ

Wybor tematu niniejszej dysertacji nie byl przypadkowy, w obszarze
zainteresowan autorki mies$ci si¢ bowiem zagadnienie szeroko pojetej wczesnej
interwencji. Jej idea sigga juz mysli Marii Grzegorzewskiej, ktora podkreslata
wielokrotnie konieczno$¢ wspierania rozwoju dziecka od momentu wykrycia
niepetnosprawnosci. Realizowana pomoc miata na celu niwelowanie brakéw 1 tym
samym wyrownywanie szans edukacyjnych dzieci podejmujacych nauke
w szkole. Zagadnienie to nie bylo punktem zainteresowan jedynie polskich pedagogow
specjalnych. Z analizy dost¢pnych materiatow wynika, ze pierwsze dziatania majace
na celu wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z dysfunkcjami zostaty podjete w Szwecji
juz w latach 50. XX w. Stopniowo mysl ta przenosita si¢ do innych krajow, rozwijajac

si¢ zwlaszcza w panstwach Europy Zachodnie;.

Wazng role w wustalaniu kanondéw wczesnej interwencji 1 wczesnego
wspomagania spetnily organizacje mi¢edzynarodowe — agendy ONZ: UNESCO i WHO.
Niezwykle istotnymi dla rozwoju i ustalenia normatywdéw wczesnej interwencji byty
standardy wydane przez Europejska Agencje Rozwoju Ucznidw ze Specjalnymi
Potrzebami  Edukacyjnymi. Dostepnos¢, bliskos¢, przystgpno$¢ finansowa,
interdyscyplinarno$¢, zréznicowanie 1 koordynacja $wiadczen powinny by¢
respektowane przez struktury realizujagce wczesng interwencjel. Ponadto w toku
ewolucji wczesnej interwencji jej formulg stata si¢ praca z rodzing w ujeciu

systemowym, w ktorym dziecko jest jego elementem.

Z rozwazan dostepnych w literaturze przedmiotu wynika, ze propagowane
modele wczesne] interwencji w innych panstwach ujmuja ja caloSciowo
1 wielowatkowo. Obejmuja zagadnienia dotyczace regulacji prawnych, finanséw,
szkolenia specjalistow i zalozen merytoryczno-programowych. Systemy te powinny

dawa¢ mozliwos¢ wykorzystania spotecznego, kulturowego 1 ekonomicznego

1 Wcezesna interwencja — wspomaganie rozwoju matego dziecka. Analiza sytuacji w Europie. Kluczowe
zagadnienia i rekomendacje, Raport koricowy, 2005, s. 4—6.
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potencjatu srodowisk lokalnych 1 najblizszego otoczenia, w ktérym wzrasta dziecko

z niepetnosprawnoscig.

W kontekscie tego, co powyzej, nasuwa si¢ zatem pytanie o koncepcj¢ pomocy
realizowanej w ramach wczesnej interwencji w Polsce. Autorka widzi konieczno$c¢
uzupetlnienia w polskiej literaturze naukowej deficytu udowodnionej, empirycznej
i pewnej wiedzy dotyczacej tej tematyki. Niewiele bowiem publikacji dotyka w szeroki
I ustrukturalizowany sposob wyzej wymienionej problematyki. Nie znaleziono takze
adekwatnej monografii, ktora bytaby wyczerpujaca odpowiedziag na nasuwajace si¢

w tym zakresie pytania.

Niniejsza praca, obrazujac i definiujagc pomoc udzielang w ramach wczesnej
interwencji na Mazowszu, jest konsekwencjg dociekan na temat rozpoznania stanu

wczesnej interwencji w Polsce na przyktadzie najwickszego polskiego wojewodztwa.

Zdaniem autorki waga poruszonej tematyki winna by¢ rozpatrywana takze
w innym aspekcie. W ostatnich latach jestesmy swiadkami wiclowatkowego dyskursu
— zardbwno w naszym kraju, jak 1 na $wiecie — dotyczacego prokreacji, zmian postaw
wobec planowania rodziny, budowania relacji w triadzie matka-ojciec-dziecko, systemu
opieki nad ciezarng, w tym przede wszystkim dazenia do godnych warunkéw w czasie
porodu i potogu, zapewnienia ojcom mozliwos$ci czynnego uczestnictwa w wychowaniu
I opiece nad dzieckiem, a w koncu wszelkich innych dziatan majacych na celu wzrost
liczby narodzin. Niewatpliwie sg one ukierunkowane na zapewnienie zastgpowalnosci
pokolen oraz wsparcie rodzin z matymi dzie¢mi w taczeniu funkcji wynikajacych

z bycia rodzicami i1 zobowigzan zawodowych.

Dla wielu par pojawienie si¢ nowego cztonka rodziny jest spetnieniem marzen,
doswiadczeniem wyczekiwanym, jednym z najpigkniejszych wydarzen w zyciu. Mimo
to nie jest pozbawione Igku i niepewnos$ci. Nawet ,,modelowym” rodzicom towarzyszy
stres zwigzany z trudno$ciami z wejsciem w nowa rolg, ze spelnianiem oczekiwan
partnera wobec zmieniajacej si¢ sytuacji domowej i wreszcie z wltasciwym odczytaniem

potrzeb noworodka.



Dodatkowo mtodzi rodzice, najczesciej w zwigzku z migracja, poprawa
warunkow materialno-bytowych czy odejsciem od modelu rodzin wielopokoleniowych,
opicke nad dzieckiem sprawuja sami. Ponadto nierzadko starajg si¢ pogodzi¢
konieczno$¢ wychowania dziecka z jednoczesnym wilasnym rozwojem zawodowym

I 0sobistym.

Sytuacja ta staje si¢ o wiele trudniejsza, gdy w ich zyciu pojawia si¢ dziecko
z grupy ryzyka zagrozenia niepelnosprawno$cig badz dziecko ze stwierdzong
dysfunkcja. Przyj$cie na §wiat noworodka, a wlasciwie juz sama informacja o cigzy,
obliguje rodzicéw do zapewnienia dziecku mozliwosci bytowych gwarantujacych mu
odpowiednie funkcjonowanie. Wymaga to dogodnych warunkéw finansowych
I organizacyjnych. To szczegélnie trudne, gdy ukierunkowane jest na rehabilitacje
dziecka. Ocena skutecznos$ci dziatan w ramach polityki prorodzinnej odnoszacej si¢ do
standardu zintegrowanego i ponadresortowego wsparcia rodziny z dzieckiem
wymagajacym wczesnego wsparcia terapeutycznego jest zdaniem autorki niezwykle

wazna.

O randze tematu Swiadczy réwniez fakt, ktory w $wietle literatury przedmiotu
wydaje si¢ oczywisty. Najistotniejszym etapem w rozwoju czlowicka jest wczesne
dziecifistwo. Liczni autorzy (Piotrowicz?, Kosewska®, Gtodkowska*, Schaffer®)
wskazujg na zalezno$¢ pomiedzy umiejetnosciami zdobytymi w okresie przedszkolnym
I przed nim, a sukcesami szkolnymi. W ciggu pierwszych kilku lat od narodzin dziecko
zdobywa podstawowe umiejetnosci, rozwija si¢ poznawczo, do§wiadcza sensorycznie,
by zbudowa¢ w swoim umysle obraz $wiata 1 rzeczywisto$ci. Nawigzujac do mysli

korczakowskiej — to, jak uksztaltowane jest dziecko, taka staje si¢ osoba dorosts.

2 Piotrowicz R., Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka — kompleksowe wsparcie terapeutyczne dziecka i rodziny.
Diagnoza a program, https://www.naszaklinika.com.pl/pliki/DlaRodzicowwczesnewspomaganierozwojudziecka,
(dostep: 18.02.2024).

3 Kosewska B., Wspieranie matego dziecka w srodowisku domowym, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz
R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka, Warszawa, 2017, s. 31.

4 Gtodkowska J., Dziecko osobg — personalistyczne odczytywanie kanonéw wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka, [w:] Gtodkowska J., Konieczna 1., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej
interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017, s. 17-18.

5> Schaffer H.R., Psychologia dziecka, Warszawa 2011, s. 167.
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Potrzebna jest wobec tego uwaga, koncentracja i zintensyfikowana obserwacja dziecka

przez jego opiekunow przez kilka poczatkowych lat jego zycia.

Swiadomo$é znaczenia wczesnego wykrywania zaburzen rozwojowych stale
rosnie. Powstajag nowe miejsca zajmujgce si¢ terapig w ramach wczesnej interwencji.
Liczba placowek nie jest jednak w tym przypadku gwarantem sukcesu, o0 jakoSci
udzielanej pomocy decyduja bowiem jej naukowe podstawy. Wsparcie powinno by¢
ukierunkowane na rzetelng diagnozg, ktéra wskazuje kierunki i wyznacza kanony

postgpowania terapeutycznego.

Zamiarem autorki jest zatem dostarczenie wiedzy na temat systemu wczesnej
interwencji/wczesnego wspomagania dziecka w roznych obszarach: zdrowia,
edukacji czy polityki spotecznej, ukierunkowanych na  opiek¢ nad dzieckiem

z niepelnosprawnoscia lub nig zagrozonym oraz jego rodzing.

Glownym celem pracy jest ukazanie na przyktadzie regionu Mazowsza systemu
wsparcia na rzecz dziecka i jego rodziny w aspekcie realizacji priorytetu integralnosci
podejmowanych dziatan, w tym ustug spotecznych. Wybor obszaru objetego badaniem
byt nieprzypadkowy. Autorka niniejszej dysertacji doswiadczenie zawodowe
zdobywala, pracujac z dzieémi z niepelnosprawnoscia lub  zagrozonymi
niepetnosprawnos$cig i ich rodzinami w zespole wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka funkcjonujacym w Szkole Podstawowej Specjalnej nr 24 w Plocku, a takze
w Powiatowej Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej w Plocku. Wspoétdziatajac
z Mazowieckim Samorzadowym Centrum Doskonalenia Nauczycieli, stworzyta sie¢
wspoélpracy z Miejskim Osrodkiem Pomocy Spotecznej w Plocku oraz ze Szpitalem
Swietej Trojcy w Plocku w celu proby integracji oddzialywan wzgledem dziecka i jego
rodziny, czego efektem byta migdzy innymi Konferencja ,,Otoczy¢ troska... Wczesne
wspomaganie rozwoju dziecka”. Jako wieloletni terapeuta wczesnego wspomagania,
,towarzysz” dziecka i jego rodziny, autorka obserwowata realia wczesnej pomocy
na terenie Mazowsza. Wyzej wymienione instytucje skupiaty posrod swoich
podopiecznych mieszkancow najwigkszego polskiego wojewddztwa. Kilkunastoletnie

doswiadczenie zawodowe stalo si¢ zatem przyczynkiem do checi zglebienia wiedzy
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na temat mozliwosci wsparcia dziecka 1 jego rodziny, szczegoOlnie w aspekcie

integralnos$ci ustug, na terenie Mazowsza.

Ponadto wojewodztwo mazowieckie jest nie tylko najwickszym, lecz takze
najbardziej zaludnionym wojewodztwem w Polsce, co rowniez miato wptyw na wybor

tego obszaru badan.

Praca ma charakter teoretyczno-empiryczny. W celu rozwigzania
przedstawionego problemu badawczego autorka wybrala metode sondazu
diagnostycznego. W niniejszej pracy zostala wykorzystana technika ankiety oraz
zogniskowanego wywiadu grupowego. Dokonano przegladu desk research — literatury
naukowej, dokumentéw prawnych, analiz i1 raportow branzowych, oficjalnych danych
I statystyki publicznej. Odpowiednio do wykorzystanych metod i technik zastosowano
autorskie narzedzie badawcze: kwestionariusz ankiety ,,\ZWczesne wspomaganie rozwoju

dziecka”.

Praca wpisuje si¢ w interdyscyplinarny dyskurs badanej problematyki
wykorzystujacy nauki pedagogiczne, psychologie rozwoju dziecka oraz polityke
spoteczng. Osadzenie pracy w szeroko rozumianych naukach spotecznych daje szanse

na wielowymiarowe ujecie problematyki i transgresyjng perspektywe badawcza.

Dysertacja ma odpowiedzie¢ na gléwne problemy badawcze 1 pytania, ktore
dotyczg dostepnosci i jakosci systemu wsparcia Swiadczonego dziecku i jego rodzinie,
dzialan prewencyjnych, integralnosci udzielanej pomocy, jej charakteru, a takze

modelu.

Dysertacja wypelnia luke w aktualnej wiedzy na temat wczesnej

interwencji/wczesnego wspomagania, a jednocze$nie nawigzuje do istniejacego juz
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dorobku naukowego (Grewinski, Skatbania®, Twardowski’, Brzezinska®, Glodkowska®,

Piotrowicz®?, Walczak!!, Mikler-Chwastek'?).

Praca sklada si¢ z trzech czeSci, w tym czterech rozdzialow teoretycznych

1 dwoch empirycznych.

Rozdzial pierwszy stanowi przeglad definicji poje¢ dotyczacych wczesnego
wspomagania i wczesnej interwencji. Wskazuje na rézne ich ujecia, atrybuty. Okresla
odbiorcow dziatan prowadzonych w ich ramach. Rozwazania dotycza takze mysli
tworcOw wczesnego wspomagania i wczesnej interwencji. Przedstawiono w nim
kontinuum dziatan w Polsce i poza jej granicami, ktore doprowadzity do obecnego stanu
realizacji zadan w ramach omawianego obszaru terapii. Ponadto wyeksponowane
zostaty glowne paradygmaty teoretyczne. Syntetycznie opisano wybrane koncepcje,
z zaznaczeniem ewolucji, ktora dokonata si¢ na przestrzeni lat w realizacji wczesnych

dziatan interwencyjnych.

Rozdzial drugi to przeglad rozwazan na temat pojecia osoby
z niepetnosprawnosciami. Dostarcza on informacji 0 modelach niepelnosprawnosci, ze
szczegbdlnym uwzglednieniem biopsychospotecznego. Ta cze$¢ dysertacji dotyczy
rodzajéow 1 przyczyn niepetnosprawnosci, a takze jej skutkdéw, przede wszystkim
w odniesieniu do funkcjonowania matego dziecka. Ponadto zawiera wyjasnienia

terminu ,,profilaktyka” i wskazuje na jego rodzaje.

W rozdziale tym dokonano zestawienia dziatan prewencyjnych w Polsce,

zwlaszcza w odniesieniu do matego dziecka. Opisano watki dotyczace dziecka

6 Skatbania B., Grewinski M., Specjalne potrzeby edukacyjne dzieci i dorostych — wyzwania i konsekwencje dla
polityki osSwiatowej i spotecznej, ,,Polityka i Spoteczenstwo”, 3(15)/2017.

7 Twardowski A., Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka z niepetnosprawnosciami w $rodowisku rodzinnym,
Poznan 2012.

8 Brzezinska A., Spoteczna psychologia rozwoju, Warszawa 2000.

9 Gtodkowska J., Konstruowanie umysfowej reprezentacji $wiata. Diagnoza, mozliwosci rozwojowe i edukacyjne
dzieci z lekkg niepetnosprawnosciq intelektualng w aspekcie statosci i zmiennosci w pedagogice specjalnej,
Krakéw 2012.

10 piotrowicz R., W poszukiwaniu interdyscyplinarnego modelu wsparcia matego dziecka i rodziny, [w:] Piotrowicz
R. (red.), Interdyscyplinarne uwarunkowania rozwoju matego dziecka. Wybrane zagadnienie, Warszawa 2014.
Walczak G., Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z uszkodzonym wzrokiem, Warszawa 2005.

12 Mikler-Chwastek A., Inny we wczesnym systemie opieki i wychowania, ,Interdyscyplinarne Konteksty
Pedagogiki Specjalnej” 19/2017.
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z niepetlnosprawnoscig 1 jego rodziny w podejsciu Miedzynarodowej Klasyfikacji

Niepelnosprawnosci i Zdrowia (ICF).

Rozdziat trzeci dostarcza informacji na temat oferowanych rozwigzan wczesnego
wspomagania i wczesnej interwencji na terenie Polski w os$rodkach wczesnej
interwencji, zespotach wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, w osrodkach
interwencji  kryzysowej, przez realizacjc zadan programéw  rzgdowych
i samorzadowych na rzecz dziecka i jego rodziny. Wyeksponowano watek koniecznosci
integracji ushug spotecznych w ramach wymienionych wyzej dziatan. Nawigzano do
deinstytucjonalizacji ustug spotecznych w odniesieniu do realizacji potrzeb dziecka

z niepelnosprawnoscia lub zagrozonego niepelnosprawnoscia i jego rodziny.

W rozdziale czwartym scharakteryzowano organizacj¢ pomocy, ktora sprawdzita
si¢ na gruncie europejskim, w odniesieniu do metod wczesnego wsparcia dzieci i ich
rodzin. Opisane inicjatywy podkreslaja umacnianie rodzin i wspolnot lokalnych,
wspieranie rodzicow w realizacji ich zadan zwigzanych z opieka nad dzieckiem,
koncentracje na asymilowaniu dzieci z grupy ryzyka z ich rodzinami i Srodowiskiem

z otoczenia spolecznego.

Rozdzial pigty przedstawia koncepcje badan wilasnych. Okresla, uzasadnia cel
1 przedmiot badan, problemy badawcze oraz formutuje model badawczy. Ponadto
opisuje zastosowane metody i techniki badawcze. W rozdziale tym przedstawiono ramy

metodologiczne badan.

Rozdzial szosty zawiera opis przebiegu 1 organizacji badan oraz analize¢
| interpretacje wynikow. Przedstawiona analiza uwzglednia takie aspekty wczesnego
wsparcia na terenie Mazowsza, jak jego dostepnos$¢, charakter prewencyjny,
kompleksowos$¢ dziatan i poziom ich zintegrowania, interdyscyplinarno$¢, model oraz

oczekiwania opiekundw wzgledem swiadczonych ustug.

Celem eksploracyjnym niniejszej pracy jest poznanie obszaru ustug bedacych
wsparciem na rzecz dziecka i jego rodziny, a takze ich integralno$ci. Cel praktyczny

stanowi stworzenie zbioru rekomendowanych wskazan do podnoszenia jakosci systemu
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wsparcia na rzecz dziecka i jego rodziny w naszym kraju, w tym szczegdlnie

w wojewddztwie mazowieckim.

Prace zamyka bibliografia zawierajagca wykaz aktow prawnych i dokumentow,

netografia, aneks zawierajacy spis tabel, rysunkéw zawartych w czgsci teoretycznej

| empirycznej pracy.
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CZESC 1: TEORETYCZNE ASPEKTY WCZESNEJ
INTERWENCJI | WCZESNEGO WSPOMAGANIA ROZWOJU
DZIECKA

ROZDZIAL 1. Wczesne wspomaganie i1 wczesna interwencja — geneza
i gléwne koncepcje teoretyczne

1. Wczesne wspomaganie i wczesna interwencja — definicje

Etap cigzy to dla rodzicow spodziewajacych si¢ potomstwa czas fascynujacego
oczekiwania, projektowania przysztosci. Jednoczesnie jednak jest to jedno
Z najtrudniejszych wydarzen w trwaniu i funkcjonowaniu rodziny. Niejednokrotnie
wymaga zmiany dotychczasowego stylu zycia, przyzwyczajen i przewarto§ciowania

planéw.

To rodzina, od momentu pojawienia si¢ dziecka do osiggnigcia przez nie dorostosci,
zapewnia realizacje jego podstawowych potrzeb, socjalizacj¢ i wychowanie. Dziecko

powinno wzrasta¢ w poczuciu bezpieczenstwa, mitosci i akceptacji.

Proces rozwoju osobowosci dziecka tylko z pozoru nie jest skomplikowany. Istotne
jest wigc dostrzezenie konieczno$ci wsparcia rodzin z matym dzieckiem zarowno przy
uzyciu instrumentéw ustawodawczych, jak 1 ekonomicznych. Szczegdlnej uwagi
wymagaja rodziny, ktore sprawuja opieke nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia lub
zagrozonym niepelnosprawnoscig. Na kondycje rodzicow w tym przypadku
z pewnoscig ma wpltyw czas i1 sposob przekazania diagnozy, rodzaj niepetnosprawnosci
I wreszcie konstruktywna informacja 0 mozliwosci zdobycia wsparcia i pomocy

specjalistycznej.

Dziatania ukierunkowane na podniesienie jakos$ci zycia rodzin z dzieckiem
niepetnosprawnym lub zagrozonym niepelnosprawnoscia ujmowane sg jako wczesna

interwencja lub wczesne wspomaganie rozwoju, takze jako interwencja kryzysowa.

W literaturze przedmiotu zauwazalna jest wielo$¢ definicji, ktore w swym znaczeniu

powielaja si¢ 1 wzajemnie uzupeiniaja.
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Wczesna interwencja dotyczy dziecka zagrozonego niepetnosprawnoscig lub
niepetnosprawnego oraz jego rodzicow. Wyraza si¢ swiadczeniem pomocy medycznej
ze strony lekarzy: rodzinnego, pediatry, neurologa. To od ich czujnos$ci i umiejgtnosci
wlasciwego interpretowania obaw rodzicéw zalezy dalszy los dziecka i wykorzystanie
jego mozliwosci rozwojowych. Dziecko bowiem po wizycie u lekarza specjalisty
powinno otrzymac skierowanie do placowki, ktora zajmuje si¢ diagnoza funkcjonalng
oraz terapig. Jest to szansa nie tylko na wykorzystanie mozliwosci dziecka, lecz takze
dla jego rodzicow na efektywne radzenie sobie z trudnosciami zwigzanymi

z zagrozonym rozwojem dziecka.

Atrybutami wczesnej interwencji sg dwa kluczowe elementy: wczesny wiek dziecka

3

oraz kompleksowy charakter oddziatywan'®. W $wietle wspolczesnych badan

w $wiadczeniach interwencyjnych oba te elementy sa nieodzowne“.

Niezwykle istotne jest zapewnienie rodzinom dzieci  zagrozonych
niepetnosprawnoscia lub niepelnosprawnym wszechstronnych form wsparcia,
prorodzinnego systemu opieki. Dzigki temu mozliwe jest efektywne zapobieganie
narastajgcym wraz z wiekiem dziecka zaburzeniom zachowania i trudno$ciom
wychowawczym, wyréwnywanie szans edukacyjnych, zapewnienie optymalnych

warunkow rozwoju’®,

Zorganizowany system wielospecjalistycznej opieki nad malymi dzie¢mi
z powaznymi zaburzeniami rozwojowymi definiuje w wezszym znaczeniu wczesng
interwencje!®. Wérdd pozytywnych skutkow takiej opieki wymienia sig: zwigkszanie
mozliwos$ci rozwojowych dziecka, eliminowanie zaburzen i zapobieganie ich wtérnym

nastepstwom?’.

13 Sidor-Piekarska B., Wczesna interwencja jako wspomaganie rozwoju dziecka z trudnosciami rozwojowymi
i udzielanie wsparcia jego rodzicom, Roczniki Pedagogiczne Tom 2(38), Lublin 2010, s. 129-130.

14 Doriska-Olszko M., Model opieki nad dzieémi od urodzenia do 7 roku Zzycia z zaburzeniami rozwoju
psychoruchowego w Osrodku Wczesnej Interwencji Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob z Uposledzeniem
Umystowym (OWI PSOUU), [w:] Kwasniewska G., Interdyscyplinarnos¢ procesu wczesnej interwencji wobec
dziecka i jego rodziny, Lublin 2007, s. 121.

15 piszczek M., Wczesne wspomaganie rozwoju. Czesé I, ,Rewalidacja” 2002, nr 1, s. 5-11.

16 Sidor-Piekarska B., Wczesna interwencja jako wspomaganie rozwoju dziecka z trudnosciami rozwojowymi
i udzielanie wsparcia jego rodzicom, ,,Roczniki Pedagogiczne” Tom 2 (38), Lublin 2010, s. 130.

17 Kaczmarek T., Wczesna interwencja, [w:] Bozkowa K. (red.) Encyklopedia zdrowia dziecka, Warszawa 1994,
s. 17.
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Eksperci Europejskiej Agencji Rozwoju Edukacji Ucznidow ze Specjalnymi
Potrzebami opracowali i zawarli w raporcie z 2005 r. definicj¢ wczesnej interwencji
jako zbioru $wiadczen lub ustug skierowanych do matych dzieci i ich rodzin. Dziatania
podejmowane sg w okreslonym momencie zycia dziecka i na prosbe jego rodzicow.
Odpowiadaja specjalnym potrzebom dziecka, wspomagajg jego rozwdj, a jednoczesnie
zwigkszajg kompetencje samej jego rodziny. Majg na celu poprawe funkcjonowania
spotecznego dziecka i jego bliskich. Zespot specjalistow opracowuje program wsparcia
interdyscyplinarnego skupiajacego si¢ na rodzinie, wykorzystujacego do stymulacji
naturalne srodowisko dziecka. Definicja ta zawiera takze wskazanie do organizowania

takiego wsparcia na szczeblu lokalnym?8,

Woczesna interwencja jest przedmiotem interdyscyplinarnych rozwazan dotyczacych
dziecka od pierwszych chwil jego zycia. Istotg jej jest mozliwie jak najszybsze wykrycie
dysfunkcji rozwojowych i wdrozenie dzialah niwelujacych je!®. Rozumiana jest jako
odpowiedz na potrzeby rodzicow w pierwszych miesigcach 1 latach zycia dziecka
niepelnosprawnego, zwigzane z niejednokrotnie dtugim oczekiwaniem na diagnoze,
utrudnionym dostgpem do informacji na temat choroby, leczenia, rokowan co do
dalszego funkcjonowania dziecka, wsparcia finansowego, i wreszcie z poczuciem

izolacji spotecznej 1 osamotnienia.

Pojecie to nadaje miano ustugom $wiadczonym w tym czasie na rzecz dziecka i jego
rodziny?°. Powinny by¢ one réwnoczesne, uzupehniajace sie, o charakterze medyczno-
rehabilitacyjno-terapeutycznym i rewalidacyjno-wychowawczym, wykonywane
wedhug jednego wspodlnie opracowanego programu na biezaco dostosowywanego do

zmieniajacych sie potrzeb dziecka i jego rodziny?!. Ich dominanta jest dostepno$¢ juz

18 Farly Childhood Intervention, Analysis of Situations In Europe. Summary Report 2005. Europen Agency for
Development in Special Need Education.

1 prysak D., Potencjat zastosowania psychodramy we wczesnej interwencji — studium przypadku, Psychiatr
Psychol Klin 2016, 16(4), s. 284-285.

20 Klajmon-Lech, Wczesna interwencja i wczesne wspomaganie jako wsparcie dla dziecka i jego rodziny w
biografiach rodzicéw dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi, Psychiatr Psychol Klin 2016, 16(4), s. 229-236.
21 Cytowska B., Idea wczesnej interwencji i wspomagania rozwoju matego dziecka, [w:] Cytowska B.,
Winczura B. (red.) Wczesna interwencja i wspomaganie rozwoju matego dziecka, Krakdw 2008, s. 17.

17



od pierwszych chwil zycia, szczegolnie w przypadku dzieci z glebszymi zaburzeniami,

w tym sprzezonymi o podtozu genetycznym??,

Jak zostalo wspomniane, szansy na odniesienie sukcesu terapeutycznego upatruje si¢
w dziataniach zespotowych, interdyscyplinarnych. Wyraza si¢ to w zaangazowaniu
w proces diagnozy, a nastepnie terapii, przedstawicieli réznych dziedzin poza
wymienionymi wczesniej — takze neurologa, genetyka, fizjoterapeuty, logopedy,
psychologa i pedagoga specjalnego. Podstawowym celem jest wspieranie dziecka
w jego rozwoju, ale jednocze$nie poprawa jako$ci zycia calej rodziny. To ona jest
rOwnoprawnym partnerem w procesie terapii, drogowskazem do lepszego zrozumienia
potrzeb dziecka. Szczegélnie wazny jest szacunek w odniesieniu do modeli
sprawowania opieki nad dzieckiem wynikajacych z kulturowego i socjoekonomicznego
zréznicowania rodzin. Baze dla specjalistow stanowig mocne strony dziecka i rodziny.

To w oparciu o nie winna by¢ dostarczana permanentna pomoc?.

Obok innych, wyzej opisanych celoéw wczesnej interwencji, wskazuje si¢ takze na
pomoc rodzinie w odnalezieniu wtasciwej drogi, ktéra pobudzi dziecko do rozwoju.
Rolg specjalistow jest wowczas wspieranie rodzicéw i proponowanie wykorzystania

tym celu naturalnych zasoboéw $rodowiska domowego?.

Model wczesnej interwencji, realizowany w osrodkach, ktore si¢ nig zajmuja,
zaktada, ze jest to system ,zintegrowanych, wielospecjalistycznych oddziatywan
terapeutyczno-rehabilitacyjno-edukacyjnych podjetych w stosunku do dziecka i jego
rodziny. Intencja tych oddzialywan jest zminimalizowanie trudnosci rozwojowych

dziecka tak, aby uzyskato potencjalniec mozliwy dla niego poziom rozwoju ruchowego,

22 Kwasniewska G., Idea wczesnej interwencji-skutecznosé dziatar i kierunki rozwoju w opiece nad dzieckiem i jego
rodzing, [w:] Kwasniewska G. (red.) Interdyscyplinarnos¢ procesu wczesnej interwencji wobec dziecka i jego
rodziny, Lublin 2007, s. 88.

23 Skorczyriska M., Podejscie zorientowane na rodzine we wspétczesnej teorii i praktyce wczesnej interwencji, [w:]
Cytowska B., Winczura B. (red.) Dziecko z zaburzeniami rozwoju. Konteksty diagnostyczne i terapeutyczne,
Krakéw 2006, s. 281-286.

24 Wrona K., Wrona S., Strategie radzenia sobie ze stresem stosowane przez rodzicéw uczestniczqcych w procesie
wczesnej interwencji a indywidualne sieci wsparcia, Psychiatr Psychol Klin 2016, 16(4), s. 217-224.
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intelektualnego, spotecznego i emocjonalnego, a takze poprawa kondycji psychicznej

rodziny i kompetentne wypeianie przez nig funkcji wychowawczo-opiekunczych”?°.

Sprostanie wyzwaniom opieki nad dzieckiem z nieharmonijnym rozwojem wymaga
bowiem systemowego wsparcia, jakim jest wlasnie wczesna interwencja. Jej istotg jest
bazowanie na wzajemnych kompetencjach spotecznych i poznawczych, rodzinnych
wzorcach interakcji po to, by wspiera¢ rodzing w dostosowaniu si¢ do mozliwosci

rozwojowych 1 behawioralnych dziecka, codziennych wyzwan z tym zwigzanych.

Proces ten opiera si¢ ponadto na analizie rozwoju skupionej na wykorzystaniu
plastycznosci neurorozwojowej w celu zwigkszenia kompetencji poznawczych

1 spotecznych dziecka, niezaleznie od zdiagnozowanego poziomu jego funkcjonowania.

Wspotczesnie wezesna interwencja rozumiana jest jako zapobieganie zaburzeniom
przez ich jak najwcze$niejsze wykrycie i wdrozenie konkretnego postepowania. To
réwniez zadanie, ktore realizowane jest w ramach profilaktyki. W zwigzku z tym
stanowi zintegrowany system oddziatywan prewencyjnych, diagnostycznych,
leczniczo-rehabilitacyjnych i terapeutycznych. W ramach systemu wsparcia swiadczone
sg ustugi medyczne, psychopedagogiczne i spoteczne. Maja one na celu mozliwie
najwczesniejsze rozpoznanie i zniwelowanie lub skorygowanie nieprawidtowosci
u dziecka, zapobieganie wtornym zaburzeniom, ustalenie programu usprawniania.
Skierowane sg do dziecka 1 jego rodziny, a bazujg na wzajemnych interakcjach dziecko-
rodzic-terapeuta. Pomoc taka odnosi si¢ do szerokiej grupy dzieci, zachowujac jednak

istot¢ procesu wczesnej interwencji, jaka jest jego indywidualizacja.

Kluczowe powinny by¢ takze dostepnos¢, interdyscyplinarno$é, kompleksowosé
i spojnos¢ wsparcia. Przetamywanie barier dotyczacych niepetnosprawnos$ci i jej

postrzegania to dodatkowe atuty tak prowadzonego oddziatywania?®.

25 Kastory-Bronowska M., Model opieki nad dzie¢mi od urodzenia do 7 roku Zycia z zaburzeniami rozwoju
psychoruchowego w Osrodku Wczesnej Interwencji Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob z Uposledzeniem
Umystowym (OWI PSOUU), [w:] Kwasniewska G. (red.) Interdyscyplinarnos¢ procesu wczesnej interwencji wobec
dziecka i jego rodziny, Lublin 2007, s. 107.

6 piotrowicz R., Wczesna interwencja/wczesne wspomaganie rozwoju dziecka — kompleksowosé¢ oddziatywarn
terapeutycznych w opinii rodzicow, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 351.
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W literaturze naukowej pod pojeciem wczesnej interwencji znalezé mozna
okreslenie wczesnej opieki medycznej nad dzieckiem. Pojecie wczesnej interwencji
w takim rozumieniu byto juz poruszane, jednak w wymiarze stricte zarezerwowanym
dla nauk medycznych. W systemie ochrony zdrowia ocena ryzyka wystgpienia opdznien
rozwojowych 1 im ewentualne zapobieganie lezy w kompetencji gldéwnie pediatrow
1 neonatologéw. Wczesna interwencja w takim ujeciu odnosi si¢ do kontrolowania
podstawowych funkcji zyciowych, monitorowania rozwoju dziecka, odpowiedniego
instruktazu oraz indywidualnej opieki i wczesnej stymulacji rozwojowej, czego
konsekwencja praktyczng jest mozliwo$¢ korzystania z leczenia w poradniach
specjalistycznych, osrodkach wczesnej interwencji, oddzialach rehabilitacyjnych,

osrodkach dziennej rehabilitacji?’.

Pod pojeciem wczesnej interwencji w ujgciu organizacyjnym znajduje si¢ natomiast
system wsparcia oferowany dziecku i rodzinie przez niepubliczne i publiczne osrodki

wczesnej interwencji, ktorych strukturg stanowi zespot poradni specjalistycznych.

Dzialania realizowane w ramach wczesnej interwencji przez resort zdrowia znalazty
swoje odzwierciedlenie w systemie o$wiaty. Wielospecjalistyczne dziatania od
momentu wykrycia niepetnosprawnosci do momentu podjgcia nauki w szkole

skierowane do dziecka i jego rodziny przybraly forme¢ wczesnego wspomagania.

Z  zalozenia to  wielospecjalistyczne, = kompleksowe  oddzialtywanie
psychopedagogiczne ma na celu stymulowanie funkcji odpowiedzialnych za rozwoj
psychomotoryczny, emocjonalny i spoteczny, komunikacj¢ oraz wspieranie rodzicow

w nabywaniu kompetencji umozliwiajacych stymulacje rozwoju ich dziecka?.

Wczesne wspomaganie rozwoju jest bezptatng, kompleksowg formg pomocy
realizowang w podmiotach wskazanych w rozporzadzeniach dotyczacych
organizowania zespotow  wcCzesnego wspomagania rozwoju. Przedstawione

stwierdzenie definiuje wczesne wspomaganie w ujeciu organizacyjnym. W literaturze

27 |bidem, s. 356.
28 Le$niewska K., Piotrowicz R., Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka, Dyrektor Szkoty 2014, 4/2014,
s. 80-83.
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jednak znalez¢ mozna, analogicznie do wczesnej interwencji, inne wyjasnienia tego

terminu.

Mianem wczesnego wspomagania okresla si¢ skupienie rodzicoOw czy opiekunéw na
najwczesniejszych latach zycia dziecka, a w razie takiej konieczno$ci, skorzystanie
z profesjonalnej pomocy terapeutycznej, w celu wyréwnania szans edukacyjnych
w przypadku nicharmonijnie i niestandardowo przebiegajacego rozwoju. Na wazny
udziat w tych dziataniach okresu przedszkolnego, czyli do momentu rozpoczgcia przez

dziecko nauki w szkole, wskazujg liczne opracowania?®,

Podkresdla si¢ rowniez niezwykle istotng rol¢ interakcji specjalisty z dzieckiem i jego
rodzing. W nurcie tym wczesne wspomaganie uwazane jest za ,,proces planowych
1 systematycznych oddziatywan majacych na celu uksztattowanie takich wzorcoéw
interakcji miedzy opiekunami a dzieckiem, ktére najbardziej sprzyjaja usprawnianiu
jego funkcjonowania fizycznego, psychicznego 1 spotecznego. Oddziatywania
prowadzone sg przez zespot specjalistow w $ciste] wspotpracy z rodzing i obejmuja
dzieci zagrozone niepelnosprawnoscia 1 niepetnosprawne od chwili wykrycia

zagrozenia lub niepetnosprawnos$ci do podjecia nauki w szkole*°.

Rownie wazna jest ztozono$¢ procesu, jakim jest wezesne wspomaganie. Wynika
ona ze zro6znicowanych potrzeb dziecka i jego rodziny. Realizacja ich wymaga wsparcia

wielospecjalistycznej kadry: lekarzy, logopedow, psychologdéw, pedagogdw i innych®!,

Sam poczatek oddziatywan powinien nastagpi¢ w momencie wykrycia u dziecka
zaburzen rozwojowych. Nalezy, prowadzac je, wykorzysta¢ indywidualne zasoby
dziecka 1 zapobiega¢ wtérnym zaburzeniom wykrytej niepelnosprawnosci. Dziatanie
tak wczesne pozwala na wykorzystanie okresow krytycznych dla poszczegdlnych

funkcji rozwojowych, ograniczenie deprywacji poznawczej, a potem na efektywne

2% Gtodkowska J., Dziecko Osobg — personalistyczne odczytywanie kanonéw wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka, [w:] Gtodkowska J., Konieczna 1., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej
interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017, s. 17.

30 Twardowski A., Nowa koncepcja wczesnego wspomagania dzieci z niepetnosprawnosciami, ,Forum
Pedagogiczne” 2014/1, Poznan, 2014, s. 20.

31 Walczak G., Wczesna interwencja/wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciq w Polsce.
Przesztos¢, terazniejszos¢, przysztos¢, [w:] Gtodkowska J., Konieczna 1., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 136.
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wdrozenie dziecka w integracyjny system ksztalcenia. Taki schemat postgpowania
zajmuje szczegolne miejsce we wspotczesnej pedagogice specjalnej. Nie bez znaczenia
pozostaje wielokrotnie podkreslana w tym procesie rola rodzicow, a zwlaszcza matki.
Z kolei specjalista petni role instruktora, ale i towarzysza w rozterkach i trudach
rodzicow zwigzanych z opiekag nad matym dzieckiem z niepetosprawno$cig®.
Wczesne wspomaganie wowczas moze by¢ ujete jako specjalny rodzaj interakcji

miedzyludzkich, ktore wywieraja wplyw na druga osobe®.

Proces ten opisywany jest takze jako intencjonalne oddzialywanie cztowieka na
cztowieka, ktéry przybiera rozne formy 1 dazy do dobrostanu, do powstrzymania
czynnikow negatywnie wptywajacych na ten dobrostan, do korygowania lub usuwania
nieprawidtowosci, co pozwala na samodzielne, w miar¢ wlasnych mozliwosci,

rozwigzywanie problemow>*.

Podsumowujac, wczesne wspomaganie to interdyscyplinarne, kompleksowe,
intensywne podej$cie obejmujace opieka dziecko i1 jego rodzing. Celem takiego
dziatania jest pobudzanie psychoruchowego i spotecznego rozwoju dziecka od
momentu wykrycia przestanek S$wiadczacych o nieprawidlowosciach, az do czasu
podjecia nauki w szkole. Proces ten uzalezniony jest od aktywnos$ci I wrodzonej
sktonnosci jako bazy czynnikow genetycznych i $rodowiskowych warunkujacych

wszelkie zachowania®®.

Implikacja dzialan w ramach wczesnej interwencji 1 wczesnego wspomagania jest
poprawa jakos$ci zycia rodziny poprzez udzielanie roznego rodzaju wsparcia dziecku

I jej samej. Pojecia te egzemplifikujg dziatania réznych resortéw w ramach szeroko

32 Kozyra-Sekulska M., Udziat rodzicéw w rehabilitacji dziecka z niepetnosprawnoscig, [w:] Gtodkowska J.,
Konieczna |., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017, s. 295-296.

33 Kaja B., Psychologia wspomagania rozwoju. Zrozumie¢ swiat Zycia cztowieka, Sopot 2010, s. 28.

34 Kielar-Turska M., Analiza pola semantycznego terminéw zwigzanych ze wspomaganiem rozwoju [w:] Kaja B.
(red.) Wspomaganie rozwoju psychostymulacja i psychokorekcja, Bydgoszcz 2003, s. 20.

35 Zaorska M., Wczesne wspomaganie dziecka z niepetnosprawnoscig- mentalny realizm a oczekiwania ,,cudu” z
punktu widzenia rodziny i spoteczenistwa, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 97.
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rozumianej rehabilitacji dziecka z niepetlnosprawnoscia lub  zagrozonego

niepetnosprawnoscia.

2. Historia wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania

2.1 Szkoly rozwoju wczesnej interwencji

Codzienna obserwacja malego dziecka dla jego rodzicow jest czyms$
wyjatkowym. Przez pierwsze lata swojego zycia zdobywa ono umiejetnosci
pozwalajace mu na wykorzystanie peilni swojego potencjatu intelektualnego do
aktywnego dziatania i1 socjalizacji. Poczatkowo zbiera ono do§wiadczenia wsrdd swoich
najblizszych, by moc stopniowo poszerzaé zakres osob, z ktorymi wchodzi w rdéznego
rodzaju relacje, o nowe grupy spoteczne. Niesamowitym jest codzienny progres

dotyczacy specjalizowania si¢ w kolejnych umiejgtnosciach.

Specyficzne trudno$ci rozwojowe, ktore niekiedy dotykaja dziecka, wymagaja
od jego rodzicow wypracowania strategii kompensujacych, czy nawet niwelujacych
pojawiajace si¢ odchylenia. Nierzadko dziecko, jak i jego rodzice, muszg otrzymac
wsparcie psychopedagogiczne, by konstruktywnie poradzi¢ sobie w tej trudnej

I niestandardowej sytuaciji.

W ostatnich latach wyraznie wzrosta §wiadomo$¢ w zakresie wczesnego
wykrywania probleméw dzieci z grupy ryzyka czy niepelnosprawnych i jak

najszybszego wprowadzania strategii terapeutycznych.

Zanim jednak pojawily si¢ rozne rozwigzania, u celu ktorych lezy wzrost
komfortu zycia cztonkéw rodzin z dzieckiem o nieharmonijnym rozwoju, sytuacja ich
byta, skrétowo wujmujac, skomplikowana. Dotyczylo to przede wszystkim

niepelnosprawnosci od urodzenia lub od wczesnego dziecinstwa.

W starozytnej Grecji, w ktorej wyznawano kult ciala, tezyzny fizycznej,
idealizowano ksztalty, 0Osoby niepelnosprawne uznawano =za zdeformowane
i decydowano o ich eksterminacji. W latach pozniejszych z kolei taczono
niepetnosprawno$¢ ze ztem, brakiem boskiej przychylnos$ci. Za powody pojawienia si¢
dysfunkcji uznawano bowiem grzechy rodzicéw lub innych przodkéw, wptyw ztych
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mocy, duchow czy kontaktow z demonami. Rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym
pietnowano 1 skazywano na separacje, biede, samotnos¢. Niepetnosprawnos¢ budzita
strach, ale i kpine. Zdarzalo si¢, ze osoby nig dotkniete, odnajdywaty si¢ w cyrku czy

w domu ludzi bogatych, petniac funkcje o niskim statusie spotecznym®.

Wspotczesnie takie podejscie uznawane jest za niehumanitarne, pozbawione
wszelkiej wrazliwosci czy wspotczucia. W literaturze przedmiotu istnieje jednak wiele

przyktadow poswiadczajacych usmiercanie dzieci niepetnosprawnych.

W okresie §redniowiecza zmienil si¢ schemat postrzegania. Zrodta wskazuja, ze
niekiedy osoby te byly uwazane za wybrane i naznaczone czcig, bo, jak pisat
Sw. Augustyn w dziele O Panstwie Bozym, cztowiek z dysfunkcjg jest dzietem Boga.
Rozwijanie opieki nad niepetnosprawnymi podyktowane byto nakazami mitosierdzia
i jatmuzny, ktére przy$wiecaly tamtejszym ideatlom. Nie miata ona w zadnym razie
zwigzku z medycyng, gdyz jeszcze wtedy trudno bylo wskaza¢ na przyczyng
niepetnosprawnos$ci, jak i niwelowaé jej skutki®’. Formalnie jednak nie istnialy
instytucje pomocowe, wigc dzieci i ich rodziny same zarabialy na swoje utrzymanie,

pracujac w gospodarstwach lub Zebrzac na ulicach®®,

Ten stan rzeczy w zasadzie nie zmienial si¢ znaczaco 1 trwat az do drugiej potowy
XVII w. Przetomem stato si¢ tworzenie szkot dla dzieci niepetnosprawnych, najpierw
w Europie, a potem w Stanach Zjednoczonych. Poczatkowo edukacja objeci byli
uczniowie z niedostuchem. W Paryzu w 1770 r. ksiagdz Charles Michael de L’Epée
otworzyt szkot¢ dla gluchych, ale nie z bogatych klas spotecznych, lecz dla ubogich.
Finansowal ja z wlasnych $rodkéw, a wyktady z jezyka migowego organizowat
w swoim domu. W 1778 r. niemiecki pedagog Samuel Heinicke zalozyt w Lipsku
pierwszy na terenie Niemiec zakltad dla gluchoniemych. Kolejno w 1784 r. Valentin
Haily otworzyt w Paryzu pierwsza szkote dla niewidomych, w ktérej, korzystajac

z wypukle wydrukowanej czcionki, uczyt czytania. Inicjatywa ta pobudzita kolejne

36 Zuraw H., Ewolucja podejscia do niepetnosprawnosci w kulturze zachodu-perspektywa antropologii, [w:]
Halicka M., Halicki J., Borowik J. (red.) Pogranicze. Studia Spoteczne. Tom XXVIII, Biatystok 2016, s. 28—47.

37 Kolwitz M., Radliriska I., Ksztaftowanie sie wspdfczesnego paradygmatu niepetnosprawnosci, Pom J Life Sci
2015, 61, 3, s. 270-277.

38 Korniszowski L., Dzieci z wadami wrodzonymi, Warszawa 2003, s. 25.
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panstwa, by ksztalci¢ dzieci z dysfunkcjami wzroku, m.in. Wielka Brytanig, Austrig,
Niemcy, Czechy. Nastepnic w 1837 r. Paryzu Edouard Séguin otworzy!t pierwsza
w dziejach szkote dla dzieci z glgbsza niepelnosprawnoscig intelektualng. Za nim
w Stanach Zjednoczonych w 1852 r. podazyt Alfred Langdon Elwyn, a w 1829 r.

powstat w Szwajcarii zaktad opiekunczo-wychowawczy o takim samym profilu®,

Na terenie ziem polskich w tym czasie szkolnictwo specjalne ksztaltowato si¢
zgodnie z nurtem ogdlno$wiatowym®. W 1817 r. ks. Jakub Falkowski zatozyl
w Warszawie Instytut Gtuchoniemych, uwazany za pierwsza szkot¢ specjalng w Polsce,
a wlasciwie w jej granicach. Podjat w niej w latach 1821-1824 takze pierwsze proby
ksztalcenia niewidomych. Za pierwsza szkot¢ dla niewidomych uwaza si¢ jednak
otwarty przez ks. Jozefa Szczygielskiego w 1842 r. oddziat przy Instytucie
Ghuchoniemych w Warszawie. Osoby z dysfunkcja wzroku kolejno mogty ksztalci¢ si¢
we Lwowie, Wolsztynie, a po | wojnie §wiatowej w Wilnie, L.odzi i Laskach. Na terenie
zaboru pruskiego pod koniec XIX w. powstaly, poczatkowo prywatne, pierwsze szkoty
dla niepelnosprawnych intelektualnie, a na poczatku XX w. w Warszawie. Panstwowe

szkoly rozpoczely dziatalno$é w 1917 r. w Lodzi, aw 1919 r. w Warszawie i Poznaniu®!.

System edukacji 0sO6b niepetnosprawnych ksztattowat sie¢ w formie
instytucjonalnej odpowiadajacej szkole podstawowej, a nast¢gpnie zawodowej
w korelacji 1 z uwzglednieniem wieku kalendarzowego uczniow. Mimo iz dawno
odstgpiono od szykanowania dzieci z wrodzonymi dysfunkcjami, to poza nielicznymi
przypadkami, co raczej laczy¢ nalezy z inicjatywa wyzej sytuowanych samych ich
rodzin, nie byly one obje¢te zadnym wsparciem. Moment ksztatcenia rozpoczynat si¢

dopiero od osiggnigcia wieku szkolnego*?. Wyjatkiem od takiej praktyki byta ochronka

39 Dziedzic S., Historia rozwoju szkolnictwa specjalnego w Polsce, [w:] Hulek A. (red.) Pedagogika rewalidacyjna,
Warszawa 1980, s. 526—-539.

40 7aorska M., Wczesne wspomaganie dziecka z niepetnosprawnoscig — mentalny realizm a oczekiwania ,,cudu” z
punktu widzenia rodziny i spoteczeristwa, [ w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 86-87.

41 Dziedzic S., op. cit., s. 526—539.

42 7aorska M., op. cit., s. 87.
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dla matych dzieci niewidomych prowadzona przez Towarzystwo Opieki nad

Ociemniatymi, ktore w latach 1910-1911 zatozyta Réza Czacka™®.

Wplyw na stosunek spoleczenstwa do niepetnosprawnosci na przestrzeni epok
miaty: koncepcja 1 ideat czlowieczenstwa, poziom rozwoju nauki i technologii, w tym
dziedzin medycyny, mozliwo$¢ wyjasnienia przyczyn dysfunkcji, powszechnos¢

informacji i wiedzy, a wreszcie poczucie bezpieczenstwa.

Zmieniajaca si¢ w odniesieniu do wymienionych czynnikdéw rzeczywistos$é
spowodowata znaczaca modyfikacj¢ w spotecznym odbiorze niepetnosprawnosci.
Bezwzglednie ponadto coraz bardziej z biegiem czasu instytucjonalizowana opieka nad
osobami z niepelnosprawnoscia ~ wptynela na rozwodj koncepcji zwigzanych
z koniecznos$cig wdrazania wsparcia terapeutycznego od momentu rozpoznania
problemu. Nie sposob wigc odseparowac ich od tradycji i tworcow pedagogiki
specjalnej. Zatem za prekursorow wczesnej interwencji uzna¢ mozna tworcéw podwalin

pedagogiki specjalnej.

2.2Rozw0j wczesnego wspomagania i wezesnej interwencji

Historia rozwoju wczesnego wspomagania i wczesnej interwencji istotna jest
przy okreslaniu sposobu obecnej ich realizacji. Przeszto$¢ pozwala jasniej i doglebniej

okresli¢ aktualny stan oraz przyczynki do jego ugruntowania.

Poprzedni podrozdziat dotykal problemow postrzegania i zmiany w podejsciu do
niepelnosprawnosci. Ewolucja myslenia o niwelowaniu zaburzen rozwojowych
doprowadzita w koncu do tworzenia si¢ szkot, osrodkow 1 innych instytucji
swiadczacych pomoc dzieciom z dysfunkcjami. Jednocze$nie zauwazono potrzebe
udzielania wsparcia dzieciom wcze$niej niz od momentu osiagni¢cia wieku szkolnego.

Zrodzita si¢ ona z obserwacji trudno$ci u ucznidéw rozpoczynajacych edukacje.

Pierwsze odnotowane w literaturze dzialania w ramach wczesnej interwencji

skierowane byty do dzieci z dysfunkcjami wzroku. Podjeta je w Szwecji w 1952 r.

43 Sekowska Z., Tyflopedagogika, Warszawa 1980.
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pielegniarka Instytutu dla Niewidomych w Tamteboda*. Prace z dzie¢mi, u ktorych
stwierdzono opodznienie rozwojowe, rozpoczeta latem. Dzieci te po zakonczonych
wakacjach miaty rozpocza¢ nauke w szkole. Pomoc okazata si¢ im bardzo potrzebna,
a taka jej forma zostata wkrotce mocno doceniona. Juz w 1954 r. wizyty wakacyjne
zyskaly miano pracy etatowej optacanej przez panstwo. Wkrotce wszyscy przyszli
uczniowie, ktéorzy wykazywali trudnosci w zakresie nabywania umiejetnosci

przygotowujacych do podjecia nauki, otrzymali takie wsparcie®.

Wzorem Szwecji w innych krajach takze zaczeto doceniac istote wczesnego
wspierania rozwoju. Szczegolnie preznie rozwijalo si¢ ono w krajach Europy
Zachodniej 1 Stanach Zjednoczonych, stanowigc wsparcie ulatwiajace dzieciom start
w szkole. Zaczatek tych tendencji datuje si¢ na lata 50. XX w. W 1965 r. z inicjatywy
Jule’a Sugarmana ruszyt amerykanski Federalny Program Socjalno-Pedagogiczny.
Skierowany byl do dzieci w wieku 3-5 lat, a na celu mial wyréwnywanie szans,
kompensowanie deficytow i zapobieganie komasowania si¢ zagrozen. Head Start
pojawil si¢ jako program obejmujacy przede wszystkim kilkutygodniowe, letnie
przedszkola wyrownawcze dla najubozszych. Byt sktadowg cz¢$cig prowadzonej przez
administracj¢ Lyndona B. Johnsona kampanii ,,Wielkie Spoteczenstwo”, ktorej celem
bylo przeciwdziatanie ubdstwu. W kolejnych latach zalozenia Head Start byly
rozszerzane i zmieniane, ale sam program kontynuowany jest przez kolejne wtadze az

do chwili obecnej*®.

W 1975 r., réwniez u USA, wdrozono The Portage Model — program, ktory
zaktadal wsparcie dzieci ze specjalnymi potrzebami od urodzenia do 6 r.z. Celem byta
diagnoza funkcjonalna i wspomaganie rozwoju. Odbywato si¢ ono w Srodowisku
domowym, we wspotpracy z rodzinami. Podjecie jak najwczesniejszego usprawniania
dziecka, wlaczenie w ten proces w duzej mierze opiekundéw, maksymalne

wykorzystanie otoczenia i indywidualne podej$cie do dziecka i rodziny to kluczowe

4 Walczak G., Wczesna interwencja/wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciq w Polsce.
Przesztos¢, terazniejszosc¢, przysztosé, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 125.

4 Walczak G., op.cit.

46 http://www.healthofchildren.com/G-H/Head-Start-Programs.html (dostep: 18.02.2024).
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zatozenia programu. Dziatania w jego ramach skierowane byly przede wszystkim do

srodowisk wiejskich*’,

Po roku 1981, ktéry zostal ogltoszony przez ONZ Miedzynarodowym Rokiem
Inwalidéw i Osob Niepetnosprawnych, zauwazy¢ mozna byto zdecydowany wzrost
zainteresowania statusem os6b  niepetnosprawnych. Podejmowane wodwczas
przedsiewziecia na ich rzecz byty pozytywnie oceniane przez nich samych, ale i przez
spoteczenstwo. Lata 1982-1992 ONZ oglosito w zwigzku z tym Dekada Inwalidow
1 Osob Niepelosprawnych. W tym czasie ONZ, UNESCO i WHO opracowaty
wiele dokumentow, ktore co prawda nie dawaty bezposredniej mozliwosci wdrazania
dzialan w zakresie wczesnej interwencji czy wczesnego Wwspomagania, ale

przyspieszyty i przyczynity si¢ do ich podjecia“.

Do ugruntowania si¢ idei zainteresowania losem malego dziecka i dostrzezeniem
jego potrzeb, samostanowienia i indywidualnosci, przyczynito si¢ przyjecie przez
Zgromadzenie Ogoélne ONZ w 1989 r. Konwencji o Prawach Dziecka. Polska
ratyfikowala ja w 1991 r. Zastugi Polski dla jej uchwalenia nie pozostawaly bez
znaczenia. To przedstawiciele Polski bowiem w 1978 r. ztozyli w Komisji Praw
Cztowieka ONZ projekt, ktory byt podstawa wszystkich prac nad uzgodnieniem tekstu
konwencji. Jej trzon stanowilo do$wiadczenie Polski w zakresie uznawania praw
dziecka i dbatosci o jego interesy. ldea konwencji oparta byla na zyciu, mysli
przewodniej i tworczosci doktora Janusza Korczaka, ktory podkreslat przede wszystkim
podmiotowos$¢ dziecka. Teori¢ swoja oglosit 1 praktykowat juz przed II wojna

Swiatowa™®.

Znaczenie dla miejsca w edukacji os6b ze specjalnymi potrzebami miaty
zapewne Swiatowa konferencja pod auspicjami UNESCO w Salamance w 1994 r.
i przyjeta tam Deklaracja, ktoére w jednoznaczny sposéb ugruntowaty prawo wszystkich

dzieci do nauki, niezaleznie od ich uwarunkowan fizycznych, spotecznych,

47 Kulesza E.M., Normalizacja w rehabilitacji matego dziecka na przyktadzie Programu Portage, [w:] Kossakowski
Cz. Krause A. (red.) Normalizacja srodowiska oséb niepetnosprawnych, Olsztyn 2005, s. 338—-344.

48 Walczak G., op.cit., s. 126.

4 topatka A. (red.), Konwencja o prawach dziecka a prawo polskie. Konferencja naukowa. 1991, Warszawa 1991,
s. 3—7.
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intelektualnych, emocjonalnych, jezykowych®®. W deklaracji podkreslane bylo
wielokrotnie znaczenie udzielania wczesnej pomocy dziecku i jego rodzinie. Programy
wsparcia w mysl dokumentu powinny by¢ opracowywane tak, by pozytywnie
oddzialywaly na rozwdj; w sferze fizycznej, intelektualnej, spotecznej oraz na
osiagni¢cie dojrzatosci szkolnej. Ptynace z nich korzysci powinny by¢ cenne dla samego

dziecka i dla sfery ekonomicznej catej spotecznosci®t.

Przyjete podczas 48. sesji Zgromadzenia Ogolnego Naroddéw Zjednoczonych
w 1993 r. Standardowe Zasady Wyréwnywania Szans Osdéb Niepetnosprawnych,
ratyfikowane przez Polske w 1995 r., byty kolejnym krokiem zwigkszajacym mozliwosé
na realizacje programéw wczesnego wspomagania rozwoju dzieci 1 wsparcia rodzin.
Zostaly one opracowane na podstawie doswiadczen z Dekady Osob
Niepetnosprawnych, a ich fundament stanowita Migdzynarodowa Ustawa o Prawach
Cztowieka i Swiatowy Program Dzialan na rzecz Oséb Niepetnosprawnych. W mysl
dokumentu panstwa, ktore go przyjety, zagwarantowaly podejmowanie dziatan w celu
wyréwnywania szans osob niepetnosprawnych, zwlaszcza we wskazanych obszarach
o decydujacym znaczeniu dla jakos$ci zycia 1 osiggania pelnego uczestnictwa i réwnosci.
Wsréd warunkow rdwnoprawnego uczestnictwa znalazla si¢ zasada, ktéra zobowigzata
panstwa do tworzenia programow dla wielodyscyplinarnych zespotow profesjonalistow.
Celem tych programoéw byto wezesne wykrywanie, diagnozowanie i leczenie uszkodzen
zdrowia. Programy takie obejmowaty zapobieganie, redukowanie lub eliminowanie
czynnikow powodujacych niepetnosprawnos¢. W ich planowaniu 1 ewaluacji w petni
uczestniczy¢ mogly same osoby niepetnosprawne i ich rodziny oraz organizacje osob

niepetnosprawnych.

Europejski Kongres na rzecz Osob Niepelnosprawnych w 2002 r. przyjat
Deklaracj¢ Madryckg. Uczestnicy kongresu w Madrycie wyrazili dla niej aprobate,
poparli jej wizje i zobowigzali si¢ do przedsiewzigcia dziatan prowadzacych do

roéwnosci wszystkich osob niepetnosprawnych 1 ich rodzin. Deklaracja podkreslata

50 Deklaracja z Salamanki oraz wytyczne dla dziatari w zakresie specjalnych potrzeb edukacyjnych, UNESCO,
Salamanka, 1994 r., s. 3.
5 lbidem, str. 53.
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koniecznos¢ odejscia od obrazu osoby niepetnosprawnej jako przedmiotu dziatan

charytatywnych, a nawotywata do postrzegania jej jako osoby obdarzonej prawami.

Wymienione dokumenty promuja polityke wsparcia od najmtodszych lat dziecka
1 jego rodziny. Mobilizuja rzady 1 spotecznosci do powotywania ré6znych form, w tym
organizacji o roli informujacej, uswiadamiajacej we wspotpracy ze stuzbami

spotecznymi i medycznymi, szkotami, przedszkolami, lokalnymi stowarzyszeniami®2.

Szwedzkie organizacje 0so6b niepetnosprawnych opracowalty w oparciu o wyzej
wymienione dokumenty metode zwang AGENDA 22 dotyczaca tworzenia planow
polityki wobec o0s6b niepelnosprawnych. Wdrozono je na szczeblach lokalnych.
Opracowany materiat zostal skonstruowany tak, by rowniez mogt by¢ stosowany
w innych krajach. ,,Respektowanie zasad AGENDY 22 zwigkszylo szans¢ wykrywania
dzieci ze specjalnymi potrzebami i1 planowania dla nich i1 ich rodzin dziatan

wspomagajacych zaréwno na szczeblu lokalnym, jak i globalnym™3,

Zmiang w podejsciu do rozwigzywania 1 ujmowania problemow 0sob
niepelnosprawnych wniosta opracowana w 1997 r. przez Swiatowa Organizacje
Zdrowia biopsychospoteczna koncepcja niepelnosprawnosci. Zaktadata ona mozliwosé
funkcjonowania czlowieka na trzech poziomach: biologicznym, jednostkowym
i spotecznym. Odchylenie od normy na ktorej$ z tych ptaszczyzn miato Swiadczy¢
0 niepetlnosprawnosci. Koncepcja wyrazata teoretyczng podstawe dla polityki
stwarzania osobom niepetnosprawnym réwnych szans okre§lonej w Standardowych
Zasadach Wyréwnywania Szans Osob Niepetnosprawnych ONZ>*. Zmiana w odbiorze
niepetnosprawnosci i stosunku do niej spowodowata reorganizacj¢ oferowanej pomocy.
Transformacji uleglto postrzeganie dysfunkcji jako przeszkody. W konsekwencji
doprowadzito to do dziatan ukierunkowanych na optymalizacje rozwoju danej osoby,
poprawe jakos$ci zycia jej i rodziny. Ekologiczny model nawotywatl do wlaczania zadan

edukacyjnych w rytm codziennych czynnosci, w naturalnym srodowisku. Wczesng

52 Walczak G., op.cit., s. 126.

53 Walczak G., ,, Agenda 22” jako pomoc w zakresie wykrywania dzieci z zaburzeniami i w planowaniu procesu
wczesnego wspomagania ich rozwoju, [w:] Gtodkowska J. (red.) Roczniki Pedagogiki Specjalnej, 14, Warszawa,
s. 408-422.

54 Majewski T., Biopsychiczna koncepcja niepetnosprawnosci, [w:] Ossowski R. (red.) Ksztatcenie specjalne
i integracyjne, Warszawa, s. 79-83.
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interwencj¢ w taki sposob zaczgto organizowac¢ w wielu osrodkach w Europie 1 USA.
Modelem dla Polski staty si¢ osrodki w Wurzburgu w Niemczech i w Grave

w Holandii®®.

Ponadto dla rozwoju wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania istotne
okazaly si¢ dziatania miedzynarodowych stowarzyszen, np. International Association
of Special Education (IASE), Internationaly Society on Early Intervention (ISEI), ktore
organizowaly konferencje czy tez zaymowaly si¢ publikacjg artykuléw promujacych

dzialania na rzecz os6b niepelnosprawnych.

W obszarze upowszechniania uslug w ramach wczesnej interwencji duza zastuge
miata Europejska Agencja Rozwoju Edukacji Ucznidw ze Specjalnymi Potrzebami oraz
Parlament Europejski. W oparciu 0 badania prowadzone w 26 krajach w latach
2003-2004 oraz 2009-2010, majace okresli¢ warunki konieczne do realizacji
wczesnego wspomagania, ustalono kluczowe standardy realizacji spotecznego modelu
wczesnej interwencji: dostepno$¢,  blisko$¢,  przystepnos¢  finansowa,
interdyscyplinarnos¢, zréznicowanie 1 koordynacja $wiadczen. Wskazano rowniez na
obligatoryjnos¢ respektowania ich przez wszystkie osoby i instytucje $wiadczace taka

pomoc, zaréwno na szczeblu lokalnym, jak i globalnym®®.

Kolejno wraz ze =zmiang inicjatyw podejmowanych na rzecz dziecka
z dysfunkcjami ze sporadycznych 1 okazjonalnych na stale, formalne
i zinstytucjonalizowane zaobserwowa¢ mozna bylo transformacje koncepcji
w podejsciu do oferowanej pomocy. W centrum dziatan terapeutow stangta rodzina jako
catos¢, spojny system. Zatem wspierajac dziecko, zaczgto wdrazac dziatania skierowane
do calej jego rodziny, na etapie diagnozy, konstruowania, prowadzenia i ewaluacji

programu®’.

Rozwdj wezesnej interwencji 1 wezesnego wspomagania w Polsce bezwzglednie

skorelowany byt ze zmianami, ktdrych przebieg obserwowa¢ mozna byto w innych

55 Gresnigt H., Znaczenie wczesnej rewalidacji dla rozwoju matego stabowidzqgcego dziecka, [w:] Walczak G.,
Metody i formy wczesnej rehabilitacji niewidomych i stabowidzqcych dzieci, Warszawa 1995, s. 14-18.

56 Wczesna interwencja. Postepy i rozwdj w dziedzinie. 2005-2010 (2010), Europejska Agencja Rozwoju Edukacji
Ucznidw ze Specjalnymi Potrzebami. Bruksela: European Agency for Development In Special Needs Education.
57 Twardowski A., op.cit.
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panstwach europejskich czy w USA. Znaczenie wczesnej interwencji dostrzegta juz
w 1964 r. profesor Maria Grzegorzewska, tworczyni polskiej pedagogiki specjalnej,
ktora podkreslata wielokrotnie konieczno$¢ wspierania rozwoju od momentu wykrycia

niepetnosprawnos$ci®®.

Realizowana pomoc miata na celu niwelowanie brakéw 1 tym samym
wyrownywanie szans edukacyjnych dzieci podejmujgcych nauke¢ w szkole. Mimo to do
1990 r. w Polsce pomocg objete byty w wigkszosci dzieci od 3 r.z., gdyz jej formy do
tego czasu byly gtownie instytucjonalne. Owczesny system edukacji zaktadat, ze dzieci
niepetnosprawne uczeszczalty do placowek specjalnych, w tym przedszkoli specjalnych.
Wymuszato to typ podjetych dziatan skierowany jedynie do dziecka, z racji na

utrudniony kontakt z rodzina.

Oprocz przedszkoli nie istniaty inne placowki, wige dzieci, ktore nie osiggnety
3 r.z., raczej pozbawione byly mozliwosci korzystania ze wsparcia. Pozostawaly zwykle
w domach rodzinnych bez specjalistycznej opieki. Wyjatkiem od tej reguly byty rodziny
o wysokim statusie spolecznym zamieszkujace w duzych miastach. One w ramach
wlasnych mozliwosci staraty si¢ zapewni¢ dziecku specjalistyczng rehabilitacje.
Ponadto, im mtodsze dziecko, tym jego dost¢p do oferty w ramach wczesnej interwencji
byt bardziej ograniczona. Podobnie, niezaleznie od wieku, dzieci z mniejszych miast
czy wsi korzystaly znacznie mniej z pomocy specjalistycznej niz te pochodzace

z wickszych aglomeracji®®.

Problem ten szczeg6lnie dotykal samych odbiorcow dziatan w ramach wczesne;j
interwencji, czyli rodzicéw dzieci z niepelnosprawnosciami. Trudna do zaakceptowania
byla przede wszystkim sytuacja dzieci z glebsza niepelnosprawnos$cia intelektualna.
Pierwsze spotkania rodzicow takich dzieci odbywaly si¢ na przetomie lat 1962 1 1963.
Byla to oddolna inicjatywa obywatelska ludzi z réznych czesci Polski walczacych

o wlasng godnos¢ i miejsce w spoleczenstwie. Zmierza¢ miata ona do zmiany sytuacji

8 Walczak G., Wczesna interwencja/wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciq w Polsce.
Przesztos¢, terazniejszos¢, przysztosé, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 130.

%9 Walczak G., op.cit.
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pominigcia i wykluczenia spotecznego. W histori¢ wpisali si¢ Ewa i Roman Garliccy,
rodzice dziewczyny z trisomig 21. Zrelacjonowali oni trudnosci edukacyjne dotykajace
dzieci z niepetnosprawnoscia znanemu pisarzowi Marianowi Brandysowi. W tygodniku
,Swiat”, ktorego Brandys byt redaktorem, opisat te historie. Wywotato to debate
spoleczng, po ktorej wkrotce okazato si¢, ze w podobnym potozeniu jest mnostwo
rodzin w Polsce. Powstatl pierwszy w krajach obozu komunistycznego ogoélnopolski
ruch rodzicow reprezentujacy interesy grupy obywateli, ktorzy nie z wlasnej winy byli
pozbawieni wszelkich szans i egzystowali na marginesie zycia spotecznego. Owczesne
wiladze nie wyrazily jednak zgody na rejestracje samodzielnej organizacji, uznajac
problem za patologi¢ zbyt wstydliwa dla ustroju. Aby moc pomagaé swoim dzieciom,
rodzice utworzyli wigc w ramach Towarzystwa Przyjaciot Dzieci specjalistyczng
strukture¢ pod nazwa Komitet 1 Kota Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski. W 1970 r.
komitet, jako ogdlnopolska reprezentacja, uzyskat cztonkostwo w Miedzynarodowe;j
Lidze Stowarzyszen na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym (obecnie Inclusion
International). W 1991 r. Komitet i Kota oddzielity si¢ od TPD, rejestrujac w sgdzie
pozarzadows, samopomocowg, niedochodowag organizacj¢ o nazwie Polskie
Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym. Komitet ten zaczat od
1967 r. organizowac turnusy rehabilitacyjne, a w 1978 r. powstat pierwszy Osrodek
Wecezesnej Interwencji w Warszawie. Kolejne powstawaly w Szczecinie (1987 r.),
w Kielcach (1984 r.), w Rzeszowie (1985), w Katowicach (1986 r.), w Poznaniu (1987
r.), w Gdansku (1989 r.), w Zgierzu (1991 r.), w Jaworznie i Kro$nie (1992 r.), w Gdyni,
Gorzowie Wielkopolskim, Jarostawcu, Olsztynie i Kole (1993 r.), w Mikotowie (1994
r.), w Lesznie (1995 r.), w Tarnowie (1996 r.), w Kamieniu Pomorskim, Kotobrzegu
(1998 r.), w Mielcu i Przemyslu (2001 r.), w Biskupcu (2005 r.), w Nidzicy (2006 r.),
w Lublinie (2013 r.)°,

Wczesng pomocg specjalistyczng otaczal dzieci niestyszace od urodzenia do
6 r.z. Polski Zwigzek Ghluchych. W 1963 r. uruchomiona zostala pierwsza Poradnia
Rehabilitacji Dzieci i Mtodziezy, a w 1964 r. Specjalistyczny Osrodek Diagnozy
i Rehabilitacji Dzieci i Mlodziezy z Wada Stluchu w todzi, ktéory obejmowat

80 http://rwi.psoni.org.pl/historia-wi/.
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kompleksowa opieka osoby od urodzenia do 18 r.z. Osrodek zajmowat si¢ rehabilitacja
pacjentow, ktorej celem byto osiggnigcie sprawnosci jezykowej i komunikacyjnej lub
porozumiewanie si¢ W systemie migowym. Poziom tych umiej¢tnosci musiat by¢
wystarczajacy, by dziecko mogtlo realizowa¢ program dydaktyczny i1 funkcjonowac

w grupie rowiesnicze;j®?.,

Podejmowane byly rowniez dziatania na rzecz dzieci z wadami wzroku. Ich
inicjatorem byt Zarzad Gtowny Polskiego Zwigzku Niewidomych. W 1980 r. zajat si¢
on organizacja w pierwszego turnusu rehabilitacyjnego dla dzieci w wieku
przedszkolnym i ich rodzin. Wielu z podopiecznych uczestnikéw turnusu miato jeszcze
inne dysfunkcje poza wadami wzroku. Za cel turnusu obrano poznanie potrzeb dzieci
1 ich rodzin, opracowanie indywidualnego programu i proby jego wdrozenia. Po
zakonczonym turnusie rodzice otrzymywali wskazowki do kontynuacji zatozen
programowych w §rodowisku domowym. Podczas turnusow prowadzone byly zajecia
indywidualne 1 grupowe, wiaczano w zadania rodzicéw, podejmowano prac¢ z rodzing.
W tamtym czasie dzialania te uznano za nowatorskie. Cho¢ nie obejmowaty wszystkich
dzieci 1 ich rodzin, ktore takiego wsparcia potrzebowaty, to okazaly si¢ wowczas

bezcenne®2,

Korzystajac z obserwacji koniecznos$ci udzielania takiego wsparcia, w 1981 r.
PZN podjeto inicjatywe, ktora doprowadzita do powstania przy Centrum Zdrowia
Dziecka Centralnej Poradni Wczesnej Rehabilitacji. Skierowana byta ona dla niemowlat
1 dzieci w wieku poniemowlecym z dysfunkcja wzroku. Poradnia zajmowala sig¢
wielospecjalistyczng oceng rozwoju psychofizycznego i opracowaniem na jej podstawie
indywidualnego programu skierowanego do dziecka i jego rodziny. Wizyty odbywaty
si¢ w trybie ambulatoryjnym jako konsultacje lub w trakcie pobytu na oddziale
leczniczym w szpitalu. Tlos¢ i czas trwania zaj¢é terapeutycznych byty dostosowane

indywidualnie do mozliwos$ci matych pacjentow. Rodzice otrzymywali wskazoéwki do

61 Anyczkowska-Lefik M., Wielospecjalistyczna opieka rehabilitacyjna nad dzieckiem z wadg stuchu w
Specjalistycznym Osrodku Diagnozy i Rehabilitacji Dzieci i Mtodziezy z wadg stuchu w todzi, [w:] Ossowski R.(red.)
Ksztatcenie specjalne i integracyjne, Warszawa 1999, s. 199-205.

62 Mendrur J., Pacholec M., Rehabilitacja matych niewidomych dzieci w $wietle doswiadczeri Polskiego Zwigzku
niewidomych, [w:] Walczak G.(red.) Problemy wczesnej rehabilitacji niewidomych i stabo widzgcych dzieci,
Warszawa 1995, s. 115-118.
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prowadzenia ¢wiczen w warunkach domowych®. Pionierkg w tego typu dzialalno$ci
byta jednak Wanda Szuman, dziataczka spoteczna zastuzona dla pedagogiki specjalne;j.
To z jej inicjatywy w 1960 r. powstala pierwsza w Polsce Poradnia dla Rodzicéw Dzieci

Niewidomych w Bydgoszczy®-.

Rodzice dzieci z wadg wzroku takze aktywnie dziatali na ich rzecz. Zaktadali
kluby, ktére przeksztatcaty si¢ w dziatajace intensywnie stowarzyszenia. Przyczynito

sie to do powstania wielu placowek, ktore zajmowaly sie wczesng interwencja®.

Organizacje prowadzity réwniez dziatalnos¢ wydawnicza, ktorej priorytetem
byla pedagogizacja rodzicow i1 pomoc w wychowaniu i opiece nad dzieckiem
niepetnosprawnym. Przykladem tych staran byl miesigcznik ,,Nasze Dzieci”, ktory
od 1984 r. wydawal PZN. To z jego inicjatywy zostal przettumaczony i dostosowany
do warunkow polskich Oregonski Program Rehabilitacji dla Niewidomych Dzieci

do 6 1.2.%,

Przedstawiony wyzej zarys dziatan ukierunkowanych na pomoc niesiong dziecku
I jego rodzinie stanowit zaczatek do uswiadomienia konieczno$ci wdrazania wsparcia

w ramach wczesnej interwencji i jej zinstytucjonalizowania.

Wspomniana juz wczesnie] Dekada Osob Niepelnosprawnych, ktora przypadia
na czasy zmian polityczno-spotecznych w Polsce, bezwzglednie przyczynita si¢ do
podjecia nowych inicjatyw ukierunkowanych na polepszenie jakosci zycia o0séb
z dysfunkcjami. Instytucje panstwowe i1 sSrodowiska spoteczne wdrozyly w tym celu na
szczeblu ogdlnopolskim 1 lokalnym innowacyjne formy wsparcia. Lata 90. XX w.
obfitowaly w nowe regulacje legislacyjne. Podstawa prawna do organizowania

i prowadzenia wsparcia matych dzieci iich rodzin wyrazata si¢ W nastepujgcych aktach:

63 Maslankiewicz W., Pijanowska S., Diagnoza i terapia matych dzieci z uszkodzonym wzrokiem w Centrum
Zdrowia Dziecka, [w:] Walczak G. (red.) Metody i formy wczesnej rehabilitacji dzieci z uszkodzonym
wzrokiem(wybrane zagadnienia), Warszawa, s. 98—99.

64 Walczak G., Wczesna interwencja/wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciq w Polsce.
Przesztos¢, teraZniejszosé, przysztosé, [ w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 131.

55 Mendrun J., Pacholec M., op.cit., s. 116.

56 Walczak G., op.cit., s. 132.
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e Ustawa z dnia 7 wrze$nia 1991 r. o systemie o$wiaty®’.

e Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 11 czerwca 1993 r.
w sprawie organizacji 1 zasad dziatania publicznych poradni psychologiczno-
pedagogicznych oraz innych publicznych poradni specjalistycznych®®.

e Wytyczne z dnia 15 grudnia 1992 r. opracowane przez Krajowy Zespot
Specjalistyczny w Dziedzinie Pediatrii i Medycyny Szkolnej.

e Statut przedszkola specjalnego — paragraf 7, zatgcznik Nr 1 do Zarzadzenia
Nr 29 Ministra Edukacji Narodowej z dn. 4 pazdziernika 1993 r. w sprawie zasad
organizowania opieki nad uczniami niepelnosprawnymi, ich ksztatcenia
w ogolnodostepnych i integracyjnych publicznych przedszkolach, szkotach
i placowkach oraz organizacji ksztalcenia specjalnego®’.

e Ustawa z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego’.

Na mocy wymienionego wyzej rozporzadzenia poradnie psychologiczno-
pedagogiczne mogly wykrywaé wczesne zaburzenia rozwojowe i zapobiegac
niepetnosprawnosciom wtornym. Z kolei dokument opracowany przez Krajowy Zespot
Specjalistyczny w Dziedzinie Pediatrii i Medycyny Szkolnej okreslat terminy i zakres
specjalistycznych badan, ktore ocenialy stan zdrowia i rozwoj dziecka oraz wykrywaty
zaburzenia, przede wszystkim powstate w okresie plodowym i okotoporodowym.
Ustawa o ochronie zdrowia psychicznego kierowala dzialania zapobiegawcze
w zakresie zdrowia psychicznego przede wszystkim do dzieci poprzez tworzenie
placowek specjalistycznych, uwzgledniajac potrzebe wczesnego rozpoznawania

zaburzen psychoruchowych.

Przywotane regulacje prawne umozliwily powstawanie nowych placowek

| rozwinigcie juz istniejacych o dziatania na rzecz matych dzieci i ich rodzin. Sposrod

67 Ustawa z dn. 7 wrzesénia 1991r. o systemie o$wiaty (Dz. Ust. Nr 67 z 1996r., poz. 329).

68 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dn. 11 czerwca 1993r. w sprawie organizacji i zasad dziatania
publicznych poradni psychologiczno-pedagogicznych oraz innych publicznych poradni specjalistycznych (Dz. U.,
Nr 67, poz. 322).

69 Statut przedszkola specjalnego — paragraf 7, zatacznik Nr 1 do Zarzadzenia Nr 29 Ministra Edukacji Narodowe;j
z dn. 4 pazdziernika 1993r. w sprawie zasad organizowania opieki nad uczniami niepetnosprawnymi , ich
ksztatcenia w ogdlnodostepnych i integracyjnych publicznych przedszkolach, szkotach i placéwkach oraz
organizacji ksztatcenia specjalnego (Dz. Urz. Nr 9, poz.36).

70 Ustawa z dn. 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego (Dz.U. z 1994 r., Nr 11, poz. 535 i pézn.zm.).
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25 specjalistycznych poradni w roku szkolnym 1994/1995 na terenie Polski trzy przyjety
profil ukierunkowany na wczesne wsparcie i1 profilaktyke. Jeden z nich, Osrodek
Wczesnej Pomocy Psychologicznej dla Dzieci 1 Mlodziezy, ktory powstal w 1993 r.
jako poradnia psychologiczno-pedagogiczna, a wiec w resorcie o$wiaty, zajmowat
si¢ dzie¢mi, ktorych rozwdj wymagal wczesne] konsultacji, diagnozy, terapii

i rewalidacji’®.

Zespot Poradni Specjalistycznych w  Gorzowie Wielkopolskim rowniez

ukierunkowat swojg dzialalno$é na wsparcie matych dzieci i ich rodzin’2,

Trzecig tego typu poradnig byta utworzona przez kuratora o$wiaty w Lublinie
w 1993 r. Specjalistyczna Poradnia Wezesnej Diagnozy 1 Rehabilitacji. Z zapisoOw w jej
statucie wiadomo, ze na celu miala ,,wspomaganie rozwoju dziecka, wczesne
wykrywanie zaburzen rozwojowych, zapobieganie ich negatywnym skutkom, pomoc

w stymulujacym oddziatywaniu na dziecko w domu rodzinnym”73,

Poza tym inne poradnie, ktorych profil nie byt ukierunkowany na wczesne
wspomaganie, prowadzity w miar¢ swoich mozliwosci zajecia dla dzieci z opéznionym

rozwojem psychoruchowym, z odroczonym obowigzkiem szkolnym’,

Opieka mate dzieci otaczano rowniez w ramach dzialalno$ci dydaktycznej
prowadzonej w osrodkach szkolno-wychowawczych. Novum byta rozpoczeta w 1992 r.
wczesna interwencja w Osrodku dla Dzieci Niewidomych we Wroctawiu. Otrzymat on
finansowe i merytoryczne wsparcie Instytutu Theofana w Grave w Holandii. Opieka
zostato objetych 49 dzieci w wieku od 0 do 6 r.z. z wojewodztw dolno$laskiego,
opolskiego 1 malopolskiego. W pelnym wymiarze zatrudnionych bylo dwoch
tyflopedagogow. Konsultacji udzielali psycholog, okulista i rehabilitant wzroku. Na

podstawie diagnozy wymienionych specjalistow sporzadzano program indywidualnego

7! ponczek R., Szczepaniak-Maleszka W., Wczesna rewalidacja dzieci niepetnosprawnych w aspekcie aktualnych
rozporzgdzernn MEN, [w:] Walczak G. (red.) Problemy wczesnej rehabilitacji niewidomych i stabowidzqgcych dzieci,
Warszawa, s. 133—-135.

72 Zimna R., Rola Wojewddzkiej Specjalistycznej Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej w Gorzowie WLKP. W
procesie rehabilitacji niewidomych i stabowidzqcych dzieci, [w:] Walczak G. (red.) Problemy wczesnej rehabilitacji
niewidomych i stabowidzqcych dzieci, Warszawa 1995, s. 119-127.

73 Ponczek R., Szczepaniak-Maleszka W., op.cit., s. 134.

74 lbidem, s. 134.
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wsparcia, ktory nastepnie byt analizowany wspdlnie z rodzicami dziecka. W przypadku
dzieci do 4 r.z., a niekiedy starszych, gdy zachodzita taka potrzeba, podstawowg forma
pracy byly wizyty domowe trwajace od 1,5 do 2 godzin. W trakcie ich trwania odbywata
si¢ rozmowa z rodzicem i zajecia z dzieckiem. Czgstotliwos$¢ spotkan podyktowana byta
potrzebami dziecka i rodziny 1 uzalezniona od mozliwosci dojazdu. Koszt wyjazdow

finansowany byt z darowizn pienieznych przekazywanych na rzecz osrodka’™.

W 1996 r. przy wsparciu zagranicznych $srodkéw powstatl zespol wczesnej

rewalidacji w Osrodku dla Dzieci Niedowidzacych w Lodzi ®.

W Warszawie w Os$rodku Szkolno-Wychowawczym dla Dzieci Stabo
Widzacych w roku szkolnym 1996/1997 swoja dziatalno$¢ rozpoczat punkt wczesne;j
terapii pedagogicznej. Pomoc skierowana byta w duzej mierze dla dzieci od urodzenia
do 3 r.z., ktére przebywaly w domu i nie miaty dostepu do terapii specjalistycznej.
Druga grupa, ktora stala si¢ beneficjentami osrodka, a wlasciwie punktu, byly dzieci
powyzej 3 r.z., ktore pozostawaty w domu pod opieka rodzicéw lub uczeszczaty do
placowek niespecjalistycznych, a tylko sprawujacych opieke. Byly wiec pozbawione
wsparcia ze strony tyflopedagoga. Dziatalno$¢ opisywanego punktu zamykala sig¢
w trzech obszarach: pracy bezposrednio z dzieckiem, pracy z rodzing, pracy na rzecz
szerszego Srodowiska, tzn. nauczycieli, wychowawcoéw placowek, innych

specjalistow’’.

W tym czasie wiele innych osrodkow podejmowato podobne wyzwania
W organizacji swojej pracy’®. Jednoczes$nie dalej rozwijaty sie istniejace juz organizacje
pozarzadowe. Powstawaty nowe fundacje, stowarzyszenia, ktoérych statutowo okreslona

dziatalno$¢ obejmowata szeroko rozumiane wsparcie dla dziecka i jego rodziny.

7> Kaczmarek A, Wczesna rewalidacja dzieci niewidomych i stabowidzgcych, [w:] Walczak G. (red.) Metody i formy
wczesnej rehabilitacji dzieci z uszkodzonym wzrokiem (wybrane zagadnienia), Warszawa 2000, s. 86—88.

76 Zawadzka-Ostrowska M., Zespdt wczesnej rewalidacji w osrodku dla dzieci niedowidzgcych w todzi, op.cit.,
s.91-94.

77 Baszniak A., Punkt wczesnej terapii pedagogicznej w Osrodku szkolno-wychowawczym dla Dzieci stabo
widzqcych w Warszawie, op.cit., s. 95-97.

78 Walczak G., Podyplomowe studium z zakresu wczesnej rehabilitacji dzieci niewidomych i stabo widzgcych,
op.cit., s. 113-118.
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Jednym z nich byla zalozona w 1990 r. Fundacja na rzecz Dzieci
Niepetnosprawnych ,,Promyk Stonca”. W 1993 r. otworzyla Krakowski Osrodek
Rehabilitacji Wieku Rozwojowego. Pierwowzorem dla niego stata si¢ niemiecka
fundacja Aktion Sonnenschein zatozona przez Theodora Hellbriigge’a w Monachium.
Hellbriigge byt pediatra, autorem metody diagnostyki dziecigcej pod nazwa

Monachijska Funkcjonalna Diagnostyka Rozwojowa’®.

Rowniez w 1993 r. w Warszawie przy Stowarzyszeniu Rodzicow i Przyjaciot
Dzieci Niewidomych 1 Stabowidzacych ,,TECZA” powstala Poradnia Kompleksowe;]
Diagnozy, Wczesnej Edukacji, Terapii 1 Rehabilitacji. W sktad zespolu poradni
wchodzili lekarze diagnosci, psycholodzy, tyflopedagodzy, terapeuci widzenia,
fizjoterapeuci, nauczyciel orientacji przestrzennej, logopeda, pracownik socjalny,
socjoterapeuta. Podczas cotygodniowych spotkan catego zespotu omawiano trudnos$ci
poszczegolnych dzieci 1 konstruowano programy terapeutyczne. Indywidualna pomoc
odbywala si¢ w warunkach domowych. Uzupelniana byla wedlug potrzeb innymi
formami, np. konsultacjami logopedycznymi, terapeutycznymi, edukacyjnymi,

medycznymi, prowadzonymi w siedzibie poradni®.

W 1997 r. Regionalna Fundacja Pomocy Niewidomym z siedzibag w Chorzowie,
korzystajac z pomocy niemieckiego Instytutu dla Dzieci Niewidomych w Wurzburgu,
uruchomita Specjalistyczny Punkt Wczesnej Rewalidacji. Koncepcja pracy fundacji
opierala si¢ na niemieckim modelu ruchomej wczesnej interwencji. Prowadzony byt on
dwadziescia lat w Instytucie w Wiirzburgu. Badania niemieckie wskazywaty ten model
jako najskuteczniejszy i najtanszy. Opierat si¢ on na kompleksowej rewalidacji dziecka
na podstawie diagnozy, we wspotpracy z rodzicami. Oferowat psychologiczng pomoc

rodzinie, zwigkszal szanse na integracje spoteczng®.

7 Walczak G., Wczesna interwencja/wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z niepetnosprawnoscig w Polsce.
Przesztos¢, teraZniejszosé, przysztosé, [ w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 135

80 \Witarzewska A., Poradnia kompleksowej diagnozy wczesnej edukacji, terapii i rehabilitacji, [w:] Walczak G.
(red.) Metody i formy wczesnej rehabilitacji dzieci z uszkodzonym wzrokiem (wybrane zagadnienia), Warszawa
2000, s. 103-106.

81 Gwizdon K., Specjalistyczny punkt wczesnej rewalidacji — kompleksowa rehabilitacja dzieci niewidomych i
niedowidzqcych ze sprzezong niepetnosprawnosciq z terenu wojewddztwa slgskiego, [w:] Walczak G. (red.)
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W tym samym roku Milickie Stowarzyszenie Przyjaciot Dzieci 1 Osob
Niepelnosprawnych zatozylo Os$rodek Wczesnej Interwencji z siedzibg w Miliczu.
Oferta zaje¢ skierowana byla do dzieci z gmin Milicz, Krosnice 1 Cieszkow. W 1992 r.
w Rudottowicach zatozono osrodek wspomagania dzieci 1 miodziezy z wieloraka
niepetnosprawnoscig w wieku od 0 do 17 r.z. Zajmowat si¢ on rehabilitacja stacjonarng
I w domu rodzinnym oraz organizowat turnusy szkoleniowo-rehabilitacyjne dla dzieci

i rodzicow®2.

Stowarzyszenie GEN w Poznaniu z kolei oferowalo pomoc dzieciom

z wielorakimi zaburzeniami uwarunkowanymi genetycznie®.

Zmiany w zakresie rozwoju wczesnej interwencji widoczne byty nie tylko
w obszarze powstawania nowych osrodkdéw $wiadczacych specjalistyczng pomoc
dziecku i jego rodzinie, lecz takze w mozliwosciach dzielenia si¢ doswiadczeniami
i wiedza z tej dziedziny na arenie panstw Europy Zachodniej, Centralnej i Wschodniej.
Zmiany polityczne spowodowaly, ze badacze i specjalisci roznych dziedzin mieli
szerszy dostep do informacji, mogli odbywa¢ wizyty w innych krajach, uczestniczy¢
w konferencjach, sympozjach czy seminariach o poruszanej tu tematyce. Mogli
realizowa¢ badania, wspdlpracujac z zagranicznymi os$rodkami, wymieniac
doswiadczenia, przenosi¢ innowacje na grunt polskiej rzeczywistosci. Przyktadem na to
moze by¢ wspdlpraca w ramach miedzynarodowego programu ,,Przygotowanie kadr do
pracy z dzie¢mi ze sprzgzong niepelnosprawnoscig”, ktéry Wyzsza Szkota Pedagogiki
Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej realizowata z Katholiek Pedagogisch Centrum
w s’Hertogenbosch w Holandii. Pozwolita ona na odbycie stazy w holenderskich
os$rodkach przez polskich specjalistow. Owocem tej wspotpracy bylo m.in. otwarcie
przy Wyzszej Szkole Pedagogiki Specjalnej w Warszawie Poradni dla Dzieci ze

Sprzezona Niepetnosprawnoscia.

Osrodki zagraniczne zapraszaly na wizyty studyjne osoby zainteresowane

wczesng interwencja. Dawalo to mozliwo$§¢ poznania stosowanych rozwigzan

Metody i formy wczesnej rehabilitacji dzieci z uszkodzonym wzrokiem (wybrane zagadnienia), Warszawa 2000,
s. 107-112.

82Gwizdon K., op.cit., s. 107-112.

83 Walczak G., op.cit., s. 136.
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edukacyjno-rehabilitacyjnych na rzecz o0s6b niepelnosprawnych, uczestniczenia
w pracach zespotow diagnostyczno-programowych, tgcznie z wyjazdami do domoéw
podopiecznych, obserwacji 1 warunkow realizacji wsparcia. Specjalisci z zachodnich
osrodkéw jako konsultanci przyjezdzali do Polski, ale i organizowali szkolenia dla
przysztych terapeutdw wczesnej interwencji, brali udziat w konferencjach, prezentowali

metody 1 $Srodki dydaktyczne, ktére wykorzystywali w swojej pracy.

Mimo widocznej tak duzej zmiany w zakresie prowadzenia wczesnego wsparcia
rozwoju w Polsce nadal brakowato przepisow prawnych, ktore umozliwityby

i ujednolicily dziatania w jego ramach®,

Bardzo czesto konsultacji matym dzieciom udzielano spotecznie lub w ramach
puli godzin przeznaczonych na rewalidacje. Brak bylo rowniez jasnej informacji
o dostepnosci takich ustug®. Potwierdzeniem na to jest analiza badan, ktore wykazaty,
ze w grupie 500 matych dzieci z inwalidztwem wzroku tylko 43% korzystato z réznych
form specjalistycznej opieki, a 57% badanych wyrazalo konieczno$¢ opieki przez
wigcej niz jednego specjaliste. Badania wykazaty ponadto, ze im mtodsze dziecko, tym

mniej korzystalo ze specjalistycznej opieki®®.

System edukacji kojarzony byt gtdwnie z placowkami, ktore zajmujg si¢ dzie¢mi
od momentu osiggni¢cia przez nie wieku przedszkolnego, czyli 3 r.z. W zwiagzku z tym
wsparcie ze strony pedagogow, psychologéow i logopedoéw dziecko z zaburzonym
rozwojem, jak juz wczesniej nadmieniono, otrzymywato dopiero w oddziale
przedszkolnym. Konieczno$¢ rozpoczgcia dziatan stymulujgcych, o czym nie trzeba
byto juz nikogo przekonywac, potrzebna byta jak najwczes$niej, od momentu wykrycia
opoznien rozwojowych. Odpowiedzig na to i przelomem w organizacji wczesnego
wsparcia byto Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z dnia 4 kwietnia
2005 r. w sprawie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci. Na jego
mocy dyrektorzy placowek w porozumieniu z organem prowadzacym mogli powolywac

Zespol Wczesnego Wspomagania Rozwoju. Warunkiem koniecznym byto

84 Walczak G., op.cit., s. 137.

85 Baszniak A., op.cit., s. 95-97.

8 Walczak G., Zafozenia modelu wczesnej rehabilitacji niewidomych i stabowidzqcych dzieci w Polsce, [w:]
Walczak G. (red.) Problemy wczesnej rehabilitacji niewidomych i stabowidzqgcych dzieci, Warszawa 1995, s. 138.
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wprowadzenie do statutu placowki zapisu o zadaniach w ramach wczesnego
wspomagania rozwoju i oczywiscie posiadanie przez zatrudniony zespot specjalistow
kwalifikacji koniecznych do zapewnienia realizacji zalecen wskazanych w opinii
0 potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju oraz srodkéw dydaktycznych i sprzgtu
niezbednego do tego celu. Rozporzadzenie okreslato beneficjentow wczesnego
wspomagania, Sposob 1 miejsce uzyskania opinii o potrzebie wczesnego wspomagania,
osoby wchodzace w sklad zespolu udzielajacego $wiadczen terapeutycznych, jego
zadania, sposob ich dokumentowania, wymiar czasu poswigconego jednemu dziecku,
akcentowato znaczenie wspotpracy z rodzing. Rozporzadzenie dotyczace wczesnego
wspomagania rozwoju byto nowelizowane kilkakrotnie: w 2009 r., 2013 r. 1, obecnie

obowigzujace, w 2017 r.

Istotnym dla organizacji wczesnego wspomagania i wczesnej interwencji okazat
si¢ Program rzadowy, zatwierdzony do realizacji przez Komitet Rady Ministrow we
wrzesniu 2004 r., ,,Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana
1 ciggta pomoc dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscia lub niepelnosprawnemu oraz
jego rodzinie”. Jego istotg bylo wczesne wspomaganie rozwoju dziecka od momentu
wykrycia zagrozenia rozwoju lub niepetnosprawnosci do rozpoczgcia nauki w szkole
oraz pomoc rodzicom w oddziatywaniach terapeutycznych i1 wychowawczych.
Realizacja tego pilotazu miala pomdéc w stworzeniu ogdlnopolskiego,
ponadresortowego, dostepnego systemu, ktory umozliwitby zaplanowanie dziatan
rehabilitacyjnych, wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania rozwoju
i zagwarantowaniu na ten cel $rodkéw finansowych®’. Realizowany byt w 55
placowkach 1 objal 9159 dzieci. Zgromadzono dane epidemiologiczne 1 statystyczne,
ktore nigdy wczesniej nie byly w Polsce analizowane®, Finalizacja programu wskazata
na obligatoryjno$¢ budowania strategii lokalnego wyréwnywania szans 1 wskazata na
efekty w postaci umozliwienia korzystania z zycia w spoleczenstwie dorostych osob

niepetnosprawnych, poprzez m.in. ich niezalezne funkcjonowanie.

87 Serafin T., Wybrane aspekty dotyczqce mozliwosci prowadzenia dziatari wspierajgcych rozwéj matych dzieci
zagrozonych niepetnosprawnosciq lub niepetnosprawnych oraz ich rodzin (na podstawie zafozen i efektow
wdrazania pilotazu programu rzgdowego 2005-2007), Krakow 2012, s. 63.

88 Grabowska B., Matusiak t., Organizacja wczesnego wspomagania rozwoju dziecka w Polsce — na przyktadzie
Cieszyna i Oswiecimia, Psychiatr Psychol Klin 2016, 16(4), s. 237-245.
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Na powodzenie wdrozonych strategii znaczacy wptyw miata kadra specjalistow,
atmosfera pracy z dzieckiem oraz przeptyw informacji pomiedzy instytucjami
0 charakterze medycznym, edukacyjnym, wychowawczym i z sektora pomocy
spotecznej. Ministerstwo Edukacji Narodowej i Sportu, Ministerstwo Pracy i Polityki
Spotecznej, Narodowy Fundusz Zdrowia 1 Panstwowy Fundusz Rozwoju Osob
Niepetnosprawnych wypracowaty wspdlne stanowisko wyrazajace koniecznos$¢
traktowania dzialan na rzecz malych dzieci niepelnosprawnych lub zagrozonych
niepelnosprawnosciag  priorytetowo  przez  wszystkie  jednostki  samorzadu

terytorialnego®.

Powodzenie programu wczesnej, wielospecjalistycznej, kompleksowej,
skoordynowanej 1 ciggte] pomocy dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscig lub
niepelnosprawnemu oraz jego rodzinie przyczynito si¢ do dynamicznego rozwoju
wczesnego wspomagania. Przy coraz wigkszej liczbie placéwek otwierano zespoty
wCzesnego wspomagania rozwoju dziecka. Tendencje te obrazuja dane z Biura Edukacji
m.st. Warszawy. Od roku 2007 do 2015 liczba zespoléw wczesnego wspomagania
rozwoju w ramach warszawskiego systemu pomocy dziecku i rodzinie zwigkszyta si¢
z 11 do 33, czyli jedenastokrotnie®. Ponadto w placéwkach niepublicznych w 2014 r.
z ofert wczesnego wspomagania rozwoju w Warszawie skorzystalo 1048 dzieci,
w 2015 r. — 1390, a w 2016 — 2247 dzieci®..

Rozporzadzenie z 2005 r. stato si¢ takze przyczynkiem do poszerzenia juz
istniejacych organizacji pozarzadowych o wsparcie z zakresu wczesnego wspomagania.
Znakomitym przyktadem na to jest rozwoéj zakresu dziatalno$ci Fundacji Orange
o realizacj¢ programu ,,Dzwigki marzen” w 2006 r. Byto to innowacyjne, nawet w skali
panstw europejskich, dziatanie otaczajace kompleksowg i wicloetapowg opiekg mate
dzieci z wadg stuchu. W ramach pomocy dzieci od 0 do 3 r.z., a w przypadku
niepelnosprawnosci sprzezonej do 6 r.z., zostalty zaopatrzone w aparaty stuchowe od

momentu stwierdzenia u nich wady stluchu oraz objete wczesng rehabilitacjg. Program

8 Serafin T., Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka w systemie wspdtoracy resortowej i samorzgdowej, [w:]
Kwasniewska G. (red.) Interdyscyplinarnos¢ procesu wczesnej interwencji wobec dziecka i jego rodziny, Lublin
2007, s. 104-105.

% https://www.ore.edu.pl, wczesne wspomaganie rozwoju (dostep: 18.08.2020).

%1 Walczak G., op.cit., s. 139.
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ponadto miat na celu podnoszenie $wiadomosci spolecznej dotyczacej istoty

dostepnosci i wezesnosci rozpoczynania terapii®?,

Powstawaty rowniez nowe stowarzyszenia, fundacje, ktore w swojej dzialalnos$ci
statutowe] zajmowaly si¢ wczesnym wspomaganiem rozwoju. Realizowane dziatania
przybieraly roézne formy, poprzez organizacj¢ turnusow, wizyt domowych, grup

wsparcia dla rodzicow, do terapii indywidualnych i grupowych.

Zaproponowany przeglad dziatan miat na celu uzyskanie zestawienia inicjatyw
podejmowanych na Swiecie 1 w Polsce, ktére zmierzaty 1 w efekcie doprowadzity do
zinstytucjonalizowania form udzielania pomocy w ramach wczesnego wspomagania
rozwoju 1 wczesnej interwencji, a takze uznania ich jako priorytetowe w dazeniu do
uzyskania mozliwie najpetniejszego rozwoju osoby niepetnosprawnej. Na przestrzeni
lat wida¢ progres w podej$ciu do znaczenia podjecia wezesnej terapii, systematyczno$ci
w jej prowadzeniu, kompleksowosci, interdyscyplinarnosci czy wreszcie dostgpnosci.
Na osiggnigcie takiego stanu rzeczy, jaki obserwujemy obecnie, wpltyw miata sie¢
zazebiajacych si¢ 1 wzajemnie uzupetniajacych dziatan w podejsciu resortowym,
srodowisku specjalistow 1 wreszcie wsrdd rodzicow dzieci niepetnosprawnych lub

zagrozonych niepelnosprawnoscia.

3. Paradygmaty wczesnego wspomagania i wczesnej interwencji

Analizujac literatur¢ naukowa przedmiotu, zauwazy¢é mozna wyrazny podzial

w podejsciu do wezesnej interwencji czy wczesnego wspomagania.

Do konica lat 90. ubiegtego wieku dominowal paradygmat medyczny, klasyczny
model, w ktorym profesjonali$ci catkowicie przejmowali odpowiedzialno$¢ za dziatania

interwencyijne, koncentrowali si¢ na deficycie dziecka®.

Specjalisci  odpowiadali za przebieg terapii. Przeprowadzali diagnoze,

konstruowali plany wsparcia dziecka, a nast¢pnie, niemalze samodzielnie, stosowali

92 prozych A., Metoda werbo-tonalna w pracy z dzie¢mi z uszkodzonym narzgdem stuchu, [w:] Gatkowski T.,
Radziszewska-Konopka M., (red.) Wspomaganie rozwoju matego dziecka z wada stuchu, Warszawa, s. 171-178.
9 Klajmon-Lech U., Wczesna interwencja i wczesne wspomaganie jako wsparcie dla dziecka i jego rodziny
w biografiach rodzicow dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi, Psychiatr Psychol Klin 2016, 16(4), s. 219-236.

44



zaproponowane rozwigzania. Wigkszos¢ zaje¢ odbywata si¢ w gabinetach
specjalistycznych, a wigc w srodowisku zupelnie nienaturalnym dla dziecka. Rodzice
pemili jedynie funkcje pomocnikoéw, widzow, ewentualnie oceniajacych efektywnosc
podjetych dziatan. Niejednokrotnie zdarzato si¢, ze nie byli obecni podczas zaje¢, wigc
nie mieli nawet mozliwosci obserwowania. Ich zadania skoncentrowane byly na
postepowaniu  wedlug S$cistych instrukcji  przekazywanych przez terapeute,
wykonywaniu zaprogramowanych aktywnosci. Konstrukt ten oparty byt gtownie na
relacji specjalista-dziecko i stuzyt niwelowaniu dostrzezonych w toku procesu
diagnostycznego nieprawidlowosci rozwojowych. Nie zauwazano, ze dla dziecka, ktére
rozwija si¢ nieharmonijnie, rodzina jest ,,nie tylko podstawowg, ale niemal jedyna
instytucja wspierajaca konsekwentnie osoby niepelnosprawne i1 zapewniajacg ich
funkcjonowanie”®. Powinna ona stanowi¢ wsparcie w pokonywaniu barier
wynikajacych z ograniczen rozwojowych. Jej opieka bowiem jest nieoceniong pomoca

w niwelowaniu ograniczen samodzielno$ci wynikajacych z niepetnosprawnosci®.

Pojawienie si¢ nowego cztonka rodziny, jakim jest dziecko, zwykle wywotuje
bardzo silne emocje, wprowadza ogrom zmian w zyciu, przewartosciowuje je. Rodzice
niejednokrotnie musza zmieni¢ swoje dotychczasowe przyzwyczajenia, tryb zycia,
podzial obowigzkow. Jest to niezwykle stresujgca sytuacja, nasuwajg si¢ pytania
zwigzane z przyszto$cig, prognozowanie jej. Zwykle wraz z naturalnym rozwojem

dziecka codzienna rzeczywisto$¢ stabilizuje si¢, rodzina wraca do harmonijnej rutyny.

W przypadku pojawienia si¢ dziecka z niepelnosprawnoscig lub nig zagrozonego
czas dezorientacji jest zdecydowanie dluzszy. Rodzina przechodzi kolejne etapy, ktore
trwaja wiele miesigcy lub nawet lat. Jej cztonkowie odczuwaja zal, smutek, poczucie
winy, osamotnienie. Poszukujg specjalistycznej pomocy, czesto tez posrod
przedstawicieli medycyny niekonwencjonalnej. Nie mogac pogodzi¢ si¢ z zaistnialg
sytuacja, rodzice rozpoczynaja z dzieckiem mozolne ¢wiczenia. Burza si¢ zwykle
zbudowane wczesniej wiezy. Matki skupiajg sie na dziecku, jego rehabilitacji, a ojcowie

na pracy zawodowej, ktora staje si¢ glownie Zrdédlem finansowania oferowanej

9 Ostrowska A., Osoby niepetnosprawne w Polsce w latach dziewieédziesigtych, Warszawa, s. 92.
9 Bteszyniska K., Niepefnosprawnosé¢ a struktura identyfikacji spotecznych, Warszawa 2001, s. 307.
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specjalistycznej pomocy. Na co dzien towarzyszy im przemeczenie. Migdzy partnerami
rozluzniaja sic zbudowane do tej pory relacje®. Cheé¢ poszukiwan, ktorych celem jest
znalezienie Srodka o mocy uzdrowienia, wyznacza priorytety w zyciu rodziny,

a jednocze$nie zaburza istotnie jej funkcjonowanie jako systemu.

Nie bez znaczenia w dazeniu rodziny do etapu konstruktywnego przystosowania
sie%” pozostaja zmiany w podsystemie dzieci. W literaturze przedmiotu znalezé mozna
badania w dwoch nurtach®. Jeden z nich dotyczy relacji pomigdzy rodzenstwem, a drugi
wplywu na psychospoleczne funkcjonowanie zdrowego brata lub siostry. Wigkszos¢
badan wskazuje na negatywne skutki pojawienia si¢ niepetnosprawnego rodzenstwa,
takie jak poczucie odrzucenia, zaniedbywania, osamotnienie. Rodzice, skupiajac si¢ na
dziecku niepelnosprawnym, wymagaja od jego rodzenstwa wigkszej samodzielnosci,
kompensowania niespetnionych pragnien posiadania zdrowej rodziny, a nawet wsparcia
emocjonalnego. Na zdrowym rodzenstwie cigzy czgsto wstyd zwigzany z pojawieniem
si¢ niepetnosprawnos$ci w rodzinie, niezrozumienie trudnych, niejednokrotnie
nieakceptowalnych spotecznie zachowan, lek przed mozliwoscia dziedziczenia
choroby. Obarczane jest ono przyszla konieczno$ciag zaopiekowania si¢
niesamodzielnym rodzenstwem. Wybierajagc droge zyciowa, kieruje si¢ gltownie
pobudkami zwigzanymi z poczuciem odpowiedzialnosci. Warto zauwazy¢ jednak, ze
nie wszyscy autorzy dowodza jedynie negatywnych skutkow takich realiow. Wskazuje
si¢ Na pozytywy opisywanej relacji, m.in. rozwijanie postaw prospotecznych i tolerancji,
poszerzenie strategii radzenia sobie, empatii, mechanizmoéw przystosowawczych.
Istote w wykreowaniu rozwojowej roli tej sytuacji stanowi zdecydowanie postawa
rodzicielska, ktora pozwala rozwigza¢ kryzys pojawienia si¢ dziecka z zaburzonym

rozwojem®°,

% Wawrowska E., W rodzinie niewidomego dziecka, [w:] Liberska H. (red.) Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym
— mozliwosci i ograniczenia rozwoju, Warszawa 2011, s. 120-121.

97 Farnicka M., Sytuacja rodziny z dzieckiem niedostyszqgcym jako droga ku konstruktywnemu przystosowaniu sie,
[w:] Liberska H. (red.) Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym — mozliwosci i ograniczenia rozwoju, Warszawa,
2011, s. 105.

98 Jurkiewicz P., Rodzeristwo 0séb z niepetnosprawnosciq intelektualng w drodze od osamotnienia do zaradnosci,
zrozumiatosci i sensownosci, Warszawa 2017, s. 40-41.

% QOp.cit., s. 40-43.

46



W konkluzji podjetych rozwazan dotyczacych wsparcia rodziny jako
niezbednego gwaranta poprawy funkcjonowania dziecka niepelnosprawnego lub
zagrozonego niepelnosprawnoscia wczesne wspomaganie ujete w paradygmacie
medycznym okazalo si¢ niewystarczajgce, by spelniaé swojg role. Paradygmat
wczesnego wspomagania skupiony na specjalistach ograniczal rolg rodziny i nie
stanowit dla niej asysty w trudnych do przejscia etapach prowadzacych do

zaakceptowania dziecka z ograniczeniami rozwojowymi.

W przeciwwadze do niego powstata koncepcja, ktorej adresatem byto nie tylko
dziecko, lecz takze cata rodzina. Istote koncepcji stanowita znaczeniowa rownowaga
migdzy specjalista, dzieckiem i jego rodzicami a interakcjami dziecka z rodzicami
1 innymi cztonkami rodziny. W tak osadzonym paradygmacie celem wczesnego
wspomagania jest uksztalttowanie wzorcoOw relacji miedzy opiekunami a dzieckiem
sprzyjajacych procesowi jego adaptacji fizycznej, psychicznej 1 spotecznej
w codziennym funkcjonowaniu'®. Zatozenie to nie wyklucza zupeknie profilowanych
ze wzgledu na specyfike zaburzen dziecka oddziatywan. Bazuje ono na zapewnieniu
kompleksowej i interdyscyplinarnej pomocy udzielanej w $rodowisku rodzinnym,
odstepujac od skupienia si¢ na deficytach rozwojowych dziecka. Przynosi najwicksze
korzysci, gdy prowadzone jest wokoét rutynowych czynnosci, w kontekscie codziennych
relacji. Opickunowie wspierajag podopiecznego w procesie uczenia si¢. Rolg
specjalistow jest natomiast dazenie do uksztattowania interakcji dziecko-pozostali
cztonkowie rodziny, ktora bedzie umozliwiala realizacj¢ wyzej wymienionych

zatozen1%?

. Udzielaja oni konsultacji, zbieraja informacje, obserwuja zycie rodziny,
wyjasniajg, pelnig role modelowa, wspieraja w rozwigzywaniu problemow,
wspélpracuja w tworzeniu strategii w rdéznych warunkach, informuja, zapewniaja

odpowiednie materiaty, wspierajg emocjonalnie. Opiekun przy tym jest aktywng strong

100 Twardowski A., Koncepcja wczesnego wspomagania rozwoju dziecka skoncentrowanego na interakcjach
rodzice-dziecko, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty
wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017, s. 44.

101 Twardowski A., Nowa koncepcja wczesnego wspomagania dzieci z niepetnosprawnosciami, [w:] Forum
Pedagogiczne 2014/1, Poznan 2014, s. 20.
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zaproponowanych strategii terapeutycznych®?. Opisywany model buduje poczucie
pewnosci rodziny, wzmacnia jej kompetencje we wspieraniu rozwoju dziecka, pozwala
jej zachowac¢ rownowage i harmoni¢. Wzmacniane sa mig¢dzy jej cztonkami silne wiezy,
wyjatkowe 1 dtugotrwale, ktore pozwalajg przetrwa¢ kryzys zwigzany z pojawieniem
si¢ dziecka niepelnosprawnego lub zagrozonego niepelnosprawnoscig. Centrum
wczesnej interwencji jest rodzina i praca z nig na kazdym z etapow wspierania dziecka,
poczawszy od diagnozy, przez konstruowanie, realizacj¢ 1 w koncu ewaluacje programu
zapewniajacego optymalizacje jego rozwoju. Role wczesnego wsparcia z rodzing jako
jego podmiotem mozna sprowadzi¢ rowniez do dziatan niwelujacych wptyw pojawienia
si¢ dziecka z dysfunkcjami na mozliwos¢ wykluczenia spotecznego pozostatych
cztonkéw rodziny. Takie podejécie ogranicza pojawienie si¢ braku akceptacji dziecka,
wstydu przed otoczeniem, stygmatyzacja, pozwala na aktywnos$¢ spoteczng, w ktorej
niejednokrotnie udzial bierze tez samo dziecko, traktuje rodzicow i dziecko jako triade,
ktora rozumie i akceptuje swoje potrzeby, wspiera si¢ wzajemnie i buduje poprawne

relacje.

Dla efektywnosci dziatan podnoszacych jakos¢ zycia rodziny, ktorej cztonkiem
jest dziecko z dysfunkcjami, koniecznym okazato si¢ zatem odstgpienie od paradygmatu
medycznego we wczesnym wspomaganiu, a zastgpienie go podejsciem opartym na

wzajemnych interakcjach dziecka i innych cztonkow jego rodziny.

4. Wybrane koncepcje teoretyczne wczesnego wspomagania i wczesnej interwencji

Na przestrzeni lat w spotecznym odbiorze 1 medycznym podejsciu do
niepetnosprawno$ci wida¢ diametralne zmiany. Cho¢ kwestie zwigzane z wczesng
interwencjg czy wczesnym wspomaganiem podejmowane sg 0d niedawna, to rowniez
na tym polu mozna je dostrzec. Wyraznej zmianie ulegl stosunek specjalistow do

rodziny 1 samego dziecka. Rodzice stali si¢ rownoprawnymi cztonkami zespotu

102 chen D., Znaczenie relacji w procesie wczesnej interwencji dla matych dzieci i ich rodzin, [w:] Gtodkowska J.,
Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017, s. 66.
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terapeutycznego, a potrzeby calej rodziny zaczgto postrzega¢ roOwnoprawnie
z indywidualnymi potrzebami dziecka. Tak samo wazne okazaly si¢ interakcje
specjalistow z dzieckiem 1 jego rodzicami, jak 1 interakcje dziecka z rodzicami i innymi
cztonkami rodziny. W takim uj¢ciu zasadniczym celem wczesnego wspomagania stato
si¢ doskonalenie interakcji miedzy opiekunami a dzieckiem, poniewaz to one stanowia

kontekst rozwoju dzieckal®,

Przyktadem realizacji wczesnego wsparcia W takim wymiarze jest koncepcja
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka skoncentrowanego na interakcjach rodzice
— dziecko opisana przez profesora Andrzeja Twardowskiego*®*. Jej odbiorcami sa cztery
grupy: dzieci z wrodzonymi niepetnosprawnos$ciami, w tym z wadami genetycznymi,
uszkodzeniami osrodkowego ukladu nerwowego, wadami narzagdow zmystow, dzieci,
ktérych rozwdj ulegt zaburzeniu poprzez szkodliwy czynnik lub uraz, dzieci zagrozone
niepelnosprawnoscia z powodu zdiagnozowanych opdznien rozwoju najczesciej w kilku
sferach, dzieci ryzyka, w tym z nieprawidlowo przebiegajacej cigzy, z niska waga

urodzeniowa, zagrozone srodowiskowo.

Koncepcja wskazuje na konieczno$¢ prowadzenia wsparcia w codziennych
czynno$ciach, w naturalnych interakcjach miedzy dzieckiem a jego opiekunami. Rolg
specjalistow jest dazenie do takich wzorcoéw interakcji, ktore pozwola dziecku
gromadzi¢ doswiadczenia korzystne dla rozwoju. Opiekunowie towarzysza dziecku
W jego wysitkach zwigzanych z uczeniem sie!®. Interakcje te sg dwustronne. Dziecko
sktania swoim zachowaniem rodzicow do okreslonych reakcji zwrotnych, co z kolei
powoduje zmiany zachowania w dziecku, co znowu powoduje modyfikacje zachowania
rodzica. Efekty wspomagania sg tym samym funkcja wielu wczesniejszych

interakcyjnych aktow dziatania.

Wyodrebniono 6 najbardziej korzystnych cech interakcji: okazywanie dziecku

mitos$ci, wrazliwe odpowiadanie na zachowania dziecka, podzielanie tematu,

103 Brzeziska A., Jak skutecznie wspomagac rozwdj, [w:] Brzeziriska A (red.) Psychologiczne portrety cztowieka.
Praktyczna psychologia rozwojowa, Gdansk, 2005, s. 683—-708.

104 Twardowski A., Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciami w $rodowisku rodzinnym,
Poznan 2014, s. 135.

105 Twardowski A., Nowa koncepcja wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciami, Forum
Pedagogiczne, 1, 2014, s. 15-33.

49



dopasowanie oddzialywan do potrzeb i mozliwos$ci dziecka, wzajemnos¢, Kierowanie
zachowaniem dzieckal®®. Wszystkie czynno$ci domowe i w najblizszym $rodowisku
moga stuzy¢ do ich podejmowania i pomagac¢ w gromadzeniu korzystnych do§wiadczen.
Przedstawiona koncepcja nasuwa wnioski. Jednym z nich jest dostrzezenie wrodzonej
aktywnosci spotecznej 1 w odniesieniu do niej istoty umiejetnosci odczytywania intencji
sygnalow wysytanych przez dziecko. Ponadto konieczne jest dostosowanie
postepowania do dynamicznych i indywidualnych zmian rozwojowych. Kolejny
wniosek to dostrzezenie wplywu nawigzywanych interakcji na wzrost wiary rodzicow
we wiasne mozliwosci 1 kompetencje, co z kolei wptywa na poczucie sprawstwa

i pomaga w nawigzywaniu kolejnych pozytywnych interakcji.

Znaczenie wzajemnych relacji w procesie wczesnej interwencji dla matych dzieci
i ich rodzin podkre$la takze profesor Deborah Chen'®’. W przeciwwadze do
tradycyjnego modelu klinicznego, w ktorym profesjonalista byt jedynym ekspertem,
opisuje ona podej$cie praktyk silnych relacji rodzina — profesjonalista i wspierania
relacji rodzina — dziecko. Wczesna interwencja powinna doceniac rolg rodziny w zyciu
dziecka, akceptowac jej rdznice kulturowa i1 jezykowa, bazowaé na wspodlpracy,
promowaé pozytywne relacje rodzina — dziecko, wspiera¢ rodzing w zaspokajaniu
potrzeb dziecka, réwniez tych terapeutycznych, promowaé poczucie sprawstwa
opickunow. Wszystko to osiggna¢ mozna, wplatajac zadania edukacyjne w codzienne
czynnosci, wykorzystujac materiaty dostepne w domu. Rola specjalisty polega na
konsultacji, obserwacji rutynowych zaje¢, zbieraniu informacji, pomocy
w nawigzywaniu interakcji, wyjasnianiu, modelowaniu, coachingu, informowaniu,
zapewnieniu wsparcia. Opiekun jest wiec aktywna strong w terapii, wprowadza
strategie, ocenia, podaje informacje zwrotne. W koncepcji tej podkresla si¢ potrzebe
identyfikacji sSrodowiska wspierajacego interakcje opiekun — dziecko, wpltyw dziecka na

srodowisko i rodzin¢ oraz zbudowania pozytywnych relacji rodzina — profesjonalista.

106 Twardowski A., Koncepcja wczesnego wspomagania rozwoju dziecka skoncentrowanego na interakcjach
rodzice-dziecko, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty
wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017, s. 48—49.

107 Chen D., Wizyty domowe w ramach wczesnej interwencji dla dzieci z niepetnosprawnosciq sprzezona ich rodzin,
[w:] Gtodkowska J., Konieczna |., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej
interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017, s. 235-241.
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Koncepcje wczesnego wspomagania odnoszace si¢ do tradycyjnych praktyk
skupialy sie przede wszystkim na pracy profesjonalisty z dzieckiem oraz na wyro6wnaniu
deficytow lub ich zmniejszeniu. Uzywano do tego specjalistycznego sprzetu lub
zgromadzonych $rodkow dydaktycznych, ktore przynoszono ze soba na terapie.
Angazowato t0 dziecko w zaplanowane czynnosci tak, ze caty czas poswigcony byt
tylko dziecku, a opiekun skupiat si¢ na obserwacji, ewentualnie wysluchaniu

wskazowek108,

Przedstawione opisy charakteryzuja wybrane koncepcje wczesnego
wspomagania 1 wczesnej interwencji. Wskazujg na dokonanie si¢ zmian w podejsciu do
dzialan oferowanych w ramach wczesnego wspomagania. Ewolucje wida¢ jednak nie
tylko w odniesieniu do paradygmatow wczesnej interwencji, lecz takze w formie
realizacji tego procesu. Wiele placowek, wzbogacajac swoje dziatania statutowe
o udzielanie pomocy matym dzieciom, wypracowalo wtasne jej modele. Przykladem
na odejscie od tradycyjnej formy terapii udzielanej w gabinecie sg chociazby wizyty
domowe, w ramach ktérych §wiadczona jest pomoc matemu dziecku i jego rodzinie.
Istniejg rowniez placowki, ktore realizujg zadania wczesnego wspomagania rozwoju
podczas turnusow, na ktore wyjezdzaja cate rodziny. Pozwala to na oceng¢ funkcjonalng
dziecka, ale 1 na uczestniczenie w zyciu rodziny 1 wsparcie w budowaniu wzajemnych
interakcji. Kompleksowe wsparcie udzielane jest tez poprzez organizacje zajeé
grupowych dla rodzin i dzieci, co pozwala takze na integracj¢ spoleczng, nauke

zachowan 1 reakcji.

Konkludujac, analiza rozwoju wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania
pozwala dostrzec zmiang w postrzeganiu niepetnosprawnosci. Poglady skierowane ku
wykluczeniu spotecznemu 0s6b z dysfunkcjami i ich rodzin zostaty przekute w bardziej
pomocne postrzeganie, nacechowane akceptacjg, zrozumieniem, niedostrzeganiem
inno$ci. Taka zmiana potrzebna byla nie tylko samym dzieciom, lecz takze ich
rodzinom, by nie czuly si¢ napi¢tnowane, odrzucone czy dyskryminowane. Pojgcia

wczesna interwencja i wczesne wspomaganie wyrazaja dziatania réznych resortow

108 Twardowski A., Nowa koncepcja wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciami, Forum
Pedagogiczne, 1, 2014, s. 42.
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w ramach szeroko rozumianej rehabilitacji dziecka z niepelnosprawnoscig lub
zagrozonego niepelnosprawnoscig. Zmierzaja one do poprawy jakos$ci zycia nie tylko
dziecka, lecz takze calej rodziny. Ewolucja dzialan w ramach wsparcia dziecka
niepetnosprawnego widoczna jest takze w podejsciu do roli rodzica w dziataniach
terapeutycznych. Opiekunowie spedzaja z dzieckiem najwigcej czasu, najlepiej je znaja,
doskonale odczytuja jego potrzeby. Wazne zatem, aby wykonujac czynnosci
opiekunczo-pielggnacyjne, potrafili wykorzystac je jako samoistng stymulacj¢ dziecka,
by relacje migdzy rodzicem i dzieckiem staty si¢ polem do jego rozwoju. Na przestrzeni
lat obserwowana jest zmiana w podejsciu do sposobu wsparcia dziecka i rodziny.
Widoczne jest przejscie we wczesnym wspomaganiu od paradygmatu medycznego do
paradygmatu skoncentrowanego na rodzinie. Niezwykle istotna jest wspdlna realizacja
proponowanych ustug. Lata do§wiadczen w udzielaniu wczesnej pomocy wskazuja na

brak efektow w przypadku jej rozproszenia i dezintegracji.
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ROZDZIAL 1I. Wczesne wspomaganie i wczesna interwencja w ujeciu
personalistycznym

1. Niepelnosprawnos¢, dziecko niepelnosprawne i zagrozone

niepelnosprawnoscig — definicje

By mowi¢ o niepetnosprawnos$ci, warto najpierw zastanowi¢ si¢ nad pojgciem
sprawnosci, rowniez w odniesieniu do pelnej sprawnosci 1 refleksji nad tym, czy taka

w ogole u cztowieka moze istnie€.

Oceniajac sprawnosci, porownuje si¢ je posrdod ludzi z danego Srodowiska
relatywnie do ich wieku. Okreslane sg zwykle od wysokich, przez przeci¢tne i niskie,
az do catkowitego ich braku. Niska sprawno$¢ motoryczna czy muzykalno$¢ na
wysokim poziomie, a wigc ocena zakresu i stopnia sprawno$ci, tworzy osobniczg
charakterystyke dziecka czy dorostego. O pelnej sprawnosci zatem mowi¢ nie mozna.
W zalezno$ci od zastosowanej skali pordwnawczej to samo spoteczenstwo tworzy
normy 1 okresla, co nimi nie jest. W strategii postgpowan zauwaza si¢ trend w dazeniu
do dostosowania jednostki do okreslonej normy lub trend odwotlujacy si¢ do normy
funkcjonalnej, ktoéra odnosi si¢ do indywidualnych mozliwosci czlowieka, co nie
powoduje nacisku 1 stygmatyzacji. Wyrdznia si¢ sprawnos$ci globalne, istotne dla
utrzymania rozwoju i przetrwania, oraz szczegotowe — nadajace jednostce indywidualny
wymiar fizyczny i psychiczny. Wplyw na ich rozwd; ma podloze genetyczne, ale
1 zewnetrzne oddziatywania: kulturowe, materialne, rodzinne, instytucjonalnego
wychowania. Dzigki temu spoteczenstwo jest zréznicowane jednostkowo. Znaczenie
samej sprawno$ci niesie za sobg informacjg, jak czlowiek skutecznie dziala, jak

funkcjonujel®,

Dzieci z niepetnosprawnoscia to dzieci, ktorych rozwdj utrudniony jest na tyle, ze
ani one same poprzez mechanizmy psychicznej regulacji, ani standardowe metody
postepowania pedagogicznego nie sg w stanie tych utrudnien zlikwidowaé. Konieczne

jest wowczas wdrozenie zindywidualizowanych dziatan wielospecjalistycznych!t?,

109 Obuchowska 1., Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Warszawa 1995, s. 9-10.
110 obuchowska I., Dylematy pedagogiki specjalnej, Kwartalnik Pedagogiczny, 1984, 4, s. 3-7.
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Konkretne kryteria, ktore pozwalaja uzna¢ dziecko do 16 r.z. za niepetnosprawne,
wyroznione s3 w celu mozliwosci uzyskania przez nie orzeczenia o niepetnosprawnosci.
Posréd nich wymienia si¢ zmniejszong, potwierdzong dokumentacja medyczna,
sprawno$¢ fizyczng lub psychiczng, konieczno$¢ zapewnienia wigkszej opieki niz
dzieciom zdrowym w tym samym wieku, czas trwania ograniczen dtuzszy niz rok,
a wynikajacy z wad wrodzonych 1 schorzen o réznych przyczynach, wrodzonych lub
nabytych ciezkich chorob metabolicznych, ukladu krazenia, oddechowego,
moczowego, pokarmowego, uktadu krzepnigcia i1 innych, uposledzenia umystowego
(poczawszy od upo$ledzenia w stopniu umiarkowanym), psychozy 1 zespotow
psychotycznych, catosciowych zaburzen rozwojowych, ktére powoduja znaczne
zaburzenia interakcji spotecznych lub komunikacji werbalnej oraz nasilone stereotypie
zachowan, zainteresowan i aktywnosci, padaczki z czgstymi napadami lub wyraznymi
nastepstwami  psychoneurologicznymi, nowotworow zlosliwych oraz chordb
rozrostowych uktadu krwiotworczego — do 5 lat od zakonczenia leczenia, wrodzonych
lub nabytych wad narzadu wzroku, gluchoniemoty, gluchoty lub obustronnego
uposledzenia stuchu, ktdre nie poprawia si¢ w wystarczajagcym stopniu po zastosowaniu

aparatu stuchowego lub implantu §limakowego!!!,

Niepelnosprawnos¢ matych dzieci ogranicza im mozliwos$¢ korzystania z potencjatu
poznawczego w celu wilasnego rozwoju, a w konsekwencji zdobycie wyksztatcenia
pozwalajacego na samodzielne funkcjonowanie w przysztosci. Generuje zatem
konsekwencje ekonomiczne, ktorych przyczyny leza w kosztach leczenia,
wspomagania, ksztatcenia i1 rehabilitacji, aktywizacji spotecznej i zawodowej. Brak
odpowiednio wczesnego wsparcia prowadzi¢ moze do zwigkszenia Srodkow,
ktore wywolane sg koniecznoscig opieki i utrzymania dorostej osoby

z niepetnosprawnos$cig!?.

Odbiorcami wczesnych oddziatywan, ktore maja na celu stworzenie warunkow
sprzyjajacych  jak najlepszemu funkcjonowaniu fizycznemu, psychicznemu

i spolecznemu. sg cztery grupy dzieci. Pierwsza z nich sa dzieci urodzone

111 Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 1 lutego 2002 r. w sprawie kryteriéw oceny
niepetnosprawnosci u oséb w wieku do 16 roku zycia (Dz.U. nr 17 poz. 162 z pdzn. zm.).
112 serafin T., op.cit., s. 94.
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z niepelnosprawnosciami, w tym z wadami genetycznymi, wadami narzagdow zmystow,
uszkodzeniami  o$rodkowego uktadu nerwowego. Niepelnosprawnos¢ maja
zdiagnozowang bezposrednio po urodzeniu lub w pierwszych dniach swojego zycia.
Druga grupa to dzieci, ktore urodzity si¢ zdrowe i rozwijaly prawidlowo do czasu
pojawienia si¢ szkodliwego czynnika lub urazu, ktére patologicznie na ten rozwoj
wptynety. Posrod nich moga by¢ dzieci, ktore doznaty uszkodzenia mdzgu na skutek
niedotlenienia, utracity wzrok w wyniku nieszczesliwego wypadku, dotkneta ich
przewlekta choroba. Do trzeciej grupy zaliczane s3 dzieci zagrozone
niepelnosprawnoscia z powodu opdznien lub zaburzen rozwoju w jednej lub kilku
sferach. Gdy dotycza wielu, okres$lane sg jako opdzniony rozwoj psychoruchowy lub
wolniejszy rozwoj. W czwartej grupie znajduja si¢ dzieci ryzyka, czyli zagrozone
niepetnosprawnoscig z powodu nieprawidlowego przebiegu cigzy, niskiej wagi
urodzeniowej,  komplikacji  porodowych  lub  niekorzystnych  warunkow
srodowiskowych. Dzieci z grupy trzeciej i czwartej naleza do tych, u ktérych
wystgpienie niepetnosprawnosci jest bardzo prawdopodobne, 1 wiaczenie wezesnych

odpowiednich dziatah wspomagajacych ich rozwéj jest bardzo istotne!!3.

Sama niepelnosprawno$¢ stanowi wyzwanie cywilizacyjne i jest bezposrednio
zwigzana z problemami spolecznymi, takimi jak bezrobocie, alkoholizm, ubdstwo,
pochodzenie. Uktad rél spotecznych, ktory, uogolniajac, hotduje wspodlczesnie
odnoszeniu sukcesdéw na kazdym polu zycia, stawia osoby niepetnosprawne na pozycji

przegranych, ograniczajac im, czy wrecz wykluczajac mozliwosci rozwoju.

Niepetnosprawnos¢é nie jest w takim razie zjawiskiem jedynie natury medycznej.
Wptywa na funkcjonowanie catej rodziny, w ktorej si¢ pojawia, ogranicza dostep
do instytucji zwigzanych z rozwojem cywilizacyjnym, sytuuje poza dostepem do
publicznych débr kultury, poza gldéwnym nurtem zycia spolecznego, poczawszy od
ksztalcenia specjalnego, az do form permanentnej opieki. Niewatpliwie coraz czgsciej
jest tematem dyskursu publicznego i zajmuje istotne miejsce w polityce spoteczne;j

I rodzinnej.

113 Twardowski A., Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciami w srodowisku rodzinnym,
Poznan 2014, s. 135.
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Pojecie niepetnosprawnosci nie jest tatwe do zdefiniowania. Warto pamigtac, ze
zastgpito ono stowo ,,inwalidztwo”, co etymologicznie oznaczato bezsilnos¢, stabosc,
schorowanie, odchylenie od normy, i zdecydowanie kojarzyto sie negatywniell4,
Konieczne bylo pojawienie si¢ okreslenia, ktére akcentowatoby niestandardowos¢, inng
perspektywe, ale nickoniecznie w negatywnej konotacji'’>. Oficjalnie zaczeto go
uzywaé w latach 70. XX w.1®, Wydaje si¢ jednak, ze nie do konca wyeliminowato to
skojarzenie czy odbidr osob niepetnosprawnych jako odmiennych, naznaczonych,
budzacych litos¢. W kontekscie tym w szczegodlnie trudnej sytuacji znajdujg si¢ 0soby,
ktorych niepelnosprawnos¢ jest widoczna — poprzez inny wyglad czy niestandardowe
zachowanie. Uciele$nienie odmiennych cech powoduje stygmatyzacje 1 wplywa

bezpo$rednio na relacje w grupie czy zbiorowosci, do ktorej dana osoba przynalezy!!’,

W kontekscie odbioru 0soéb niepetnosprawnych przez otoczenie istotnym jest spor
obecny w literaturze przedmiotu, a dotyczacy stanowisk uzycia zapisow — 0soba
niepetnosprawna i osoba z niepelnosprawnoscig. W swojej pracy przedstawia go Jakub
Niedbalski!!8, Wskazuje na poglady Joanny Podgorskiej-Jachnik, ktora zwraca uwage
na uzycie terminu ,,osoba z niepetnosprawnos$cia”, akcentujgcego jej podmiotowosc,
a niepelnosprawno$¢ czynigc jednym z jej wielu atrybutow, w przeciwienstwie do
pojecia ,,0osoba niepetnosprawna”, ktore skupia si¢ na niepetnosprawnosci jako
gldéwnym przymiocie opisujgcym t¢ osobe. Za terminem ,,osoba z niepelnosprawnoscia”
opowiadaja si¢ Dariusz Galasinski, Elzbieta Zakrzewska-Manterys, Adam Bodnar
i Anna Sledzinska-Szymon, podkreslajac, ze w jezyku polskim nie jest zasadnym
rozdzielanie obu terminow, nie ma ku temu podstaw aksjologicznych i mozliwe jest

stosowanie ich zamiennie. Z kolei Marek Rymsza!!'® ma odmienne zdanie, wskazujac,

114 Balcerzak- Paradowska B.(red.) , Sytuacja 0séb niepetnosprawnych w Polsce. Raport Instytutu Pracy i Spraw
Socjalnych, Warszawa 2002.

115 Niedbalski, Wymiary, konteksty i wzory karier. Proces stawania sie sportowcem przez osoby
Z niepetnosprawnosciq fizyczng-analiza spotecznych mechanizmow (re)konstruowania tozsamosci, £t6dz 2017,
s. 25.

116 7akrzewska-Manterys, Uposledzeni umystowo. Poza granicami cztowieczeristwa, Warszawa 2010, s. 46.

117 Niedbalski, op.cit., s. 202.

118 Nijedbalski, Wymiary, konteksty i wzory karier. Proces stawania sie sportowcem przez osoby
Z niepetnosprawnosciq fizyczng-analiza spotecznych mechanizmdw (re)konstruowania tozsamosci, £6dz 2017.
119 Rymsza M., Niepetnosprawny jako aktywny obywatel-problematyka integracji spotecznej i zawodowej oséb
niepetnosprawnych w Polsce [w:] Zakrzewska-Manterys E., Niedbalski J. (red.) Samodzielni, zaradni, niezalezni.
Ludzie niepetnosprawni w systemie polityki, pracy i edukacji. Ludzie niepetnosprawni w systemie polityki, pracy
i edukacji, £tédz 2016.
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ze okreslenie ,,osoba z niepelnosprawnoscig” jest kalka z jezyka angielskiego, nie
znajduje miejsca znaczeniowego Ww naszym rodzimym jezyku, nie pozwala m.in. na
rozgraniczenie osob z jedng niepelnosprawnoscig czy z kilkoma w postaci sprzezonej,

ani rowniez na okre$lenie nasilenia dysfunkc;jit?°.

Mimo tak czestego w obecnym czasie odwolywania si¢ do terminu
,hiepetnosprawnos¢” 1 zainteresowania losem o0sO6b z niepetnosprawnos$cia
zdefiniowanie go, co juz wczesniej w niniejszej pracy bylto podkreslone, nie jest wcale
oczywiste i1 tatwe. Granica mig¢dzy sprawnoscig a niesprawnoscig jest trudna do
wytyczenia. Brak jest wcigz jednej ogdlnie uzywanej definicji. Przyjmuje si¢ ich kilka,
zaleznie od stosowanych kryteriow, ktore moga ulega¢ dezaktualizacjom, czy po prostu
zmianom. Roznice miedzy niepetnosprawnoscig a jej brakiem trudno jest wskazac
ponadto z uwagi na zmieniajgce si¢ uwarunkowania legislacyjne, ale i demograficzne,
zwigzane ze zwigkszajaca si¢ liczbg seniorow, ktorzy z biologicznego punktu widzenia
wraz z uplywem czasu majg coraz wigcej schorzen. Trudno jest wigc jednoznacznie
wskaza¢, kto moze nosi¢ miano osoby niepelnosprawnej. Rozstrzygnigcie nie jest takze
tatwe w przypadku izolowanej trudnos$ci, ktorej wyznacznikiem moze by¢ np.
uczestnictwo w akcie komunikacji. W przypadku gdy dla jednego z jego uczestnikow
kod przekazywania komunikatu jest nieznany, to trudno okresli¢ kto — nadawca czy
odbiorca — jest niepelnosprawny. Wyjasnieniem tej sytuacji moglaby by¢ proba
komunikowania si¢ z uzyciem alternatywnych form porozumiewania si¢, ktore nie dla
obydwu uczestnikow komunikacji mogg by¢ znane. Obraz porozumiewania si¢ osoby
niestyszacej uzywajacej gestow jezyka migowego ze slyszaca, ktora nie potrafi ich
odczytaé, moze byé wyjasnieniem tych rozwazan'?l. Ponadto trudno jednoznacznie
rozgraniczy¢ pojecie choroby i niepelnosprawnosci, zdrowia i choroby, i kolejno
okresli¢ stopien niepelnosprawnosci w odniesieniu do wymiaru zdrowia w sensie

somatycznym, spotecznym i psychicznym!?2, Z wielu wzgledow teoretycznych

120 Njedbalski J., Niepetnosprawnosé i osoby z niepetnosprawnosciq. Od pasywnosci i wykluczenia do aktywnosci
zyciowej i integracji spotecznej, £6dz 2019, s. 17-18.

121 podgébrska-Jachnik D., Praca z osobami z niepetnosprawnosciq i ich rodzinami, Warszawa 2014, s. 22-23.

122 Karwat I.D., Poszerzone rozwazania nad definiciami niepetnosprawnosci, Medycyna Ogdlna, 4, 1996,
s. 381-389.
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I praktycznych nie jest wskazane jednak, by odchodzi¢ od prob definiowania

niepetnosprawnosci.

Postugujac si¢ kryterium obowigzywania i aktualnos$ci, nalezy odwota¢ si¢ do
zapisOw Konwencji o prawach osob niepelnosprawnych przyjetej przez Zgromadzenie
Organizacji Narodow Zjednoczonych (ONZ) w 2006 r. W preambule dokument m.in.
uznaje dyskryminacje ze wzgledu na niepelnosprawnos$¢ za pogwalcenie godnosci
| wartosci czlowieka oraz stwierdza, ze osoby niepetnosprawne, szczeg6lnie kobiety
1 dziewczeta, sg czesto narazone na wielorakg lub wzmocniong dyskryminacje.
Podkresla znaczenie, jakie dla o0sob niepelnosprawnych ma ich samodzielnos$¢
1 niezalezno$¢, a takze znaczenie, jakie ma dostepnos¢ Srodowiska fizycznego,
spotecznego, gospodarczego 1 kulturalnego, opieki zdrowotnej, edukacji, informacji
I komunikacji, oraz uznaje, ze niepelnosprawnos$¢ to wynik oddziatywania pomiedzy
osobami z dysfunkcjami a barierami wynikajacymi z postaw i srodowiska, co utrudnia

petny udziat w Zyciu spotecznym, na réwni z innymi osobami'?3,

Pojecie osoby niepetnosprawnej obejmuje osoby, ktore majg dtugotrwale naruszong
sprawno$¢ fizyczna, umystowsa, intelektualng lub w zakresie zmystow, co moze
—w oddzialywaniu z r6znymi barierami — utrudnia¢ im petny i skuteczny udziat w zyciu
spolecznym, na zasadzie réwnosci z innymi osobami'?*. Definicja ta wyznacza
podejscie do oséb niepetnosprawnych jako otwarte, niestygmatyzujace, wilaczajace

1 wyréwnujace szanse.

Przyjeta w 1980 r. przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO) definicja
niepelnosprawnosci charakteryzuje ja jako ograniczenie lub brak zdolnosci do
wykonywania czynno$ci w sposéb lub w zakresie uwazanym za normalny dla
cztowieka, wynikajace z uszkodzenia 1 uposledzenia funkcji organizmu. Podkresla tez
trzy aspekty stanowigce kluczowe wymiary niepelnosprawnosci: biologiczny,

funkcjonalny i spoteczny. Niepetnosprawnos$¢ rozpatrywana jest na trzech poziomach:

123 punkt (e) preambuty [w:] Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych, sporzadzona w Nowym Jorku dnia
13 grudnia 2006 r., ogtoszona 25 pazdziernika 2012 (Dz. U. 2012 poz. 1169).
124 Artykut 1., tamze.
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1. Uszkodzenie (impairment) — brak lub wady anatomicznej struktury narzadow,
brak lub zaburzenie funkcji psychicznych lub fizjologicznych organizmu na
skutek okreslonej wady wrodzonej, choroby lub urazu.

2. Niepelnosprawno$¢ funkcjonalna (disability), dysfunkcja - to kazde
ograniczenie lub brak mozliwosci wykonywania czynnosci w sposob 1 w zakresie
uwazanym za normalny dla cztowieka, spowodowany uszkodzeniem.

3. Uposledzenie spoteczne (handicap) — ograniczenie lub uniemozliwienie
podejmowania r6l standardowych pod wzgledem wieku, plci, czynnikow

spotecznych, srodowiskowych i kulturowych oraz spotecznych?,

Definicja zostala zmodyfikowana w 2001 r. w wyniku jej krytyki przez samych
niepetnosprawnych i ich srodowiska. W nowej zaktualizowanej wersji zwraca si¢
wigkszg uwage na aspekt spoteczny, funkcjonalny i depatologizacje. Koncepcja
odwoluje si¢ do kondycji cztowieka od pelni zdrowia, aktywnosci i uczestnictwa
spotecznego do niepelnosprawnosci. Nie koncentruje si¢ wigc jedynie na chorobie czy
zaburzeniu. Podkre§la to rowniez sama jej nazwa: Klasyfikacja Funkcjonowania,

Niepelosprawnoséci i Zdrowia'?®,

Odnoszac si¢ do definicji niepetnosprawnosci o charakterze prawnym, warto
zwroci¢ uwage na te zawartg w Ustawie o rehabilitacji zawodowej 1 spotecznej oraz
zatrudnianiu 0s6b niepelnosprawnych z 27 sierpnia 1997r., ktora brzmi:
,hiepetnosprawnymi sg osoby, ktérych stan psychiczny, fizyczny lub umystowy
trwale lub okresowo utrudnia lub uniemozliwia wypetianie rél spotecznych,
a w szczegOlnosci ogranicza zdolnosci do wykonywania pracy zawodowej’t?’,
Kolejnym przyktadem tego typu definicji moze by¢ zastosowana dla potrzeb
Narodowego Spisu Powszechnego z 2002 r. Za osobe niepelnosprawng uznano w tych

okolicznos$ciach taka, ktora posiada orzeczenie wydane przez odpowiedni organ lub

125 |CIDH (International Classification of Impairmaints, Disabilities and Handicaps), WHO, Bruksela 1980.

126 podgébrska-Jachnik D., op.cit., s. 27.

127 Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych z dnia 27 sierpnia
1997r (Dz.U. z 1997r. Nr 123, poz. 776 z pdin.zm.).
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osobe, ktora nie ma go, ale odczuwa ograniczenie uniemozliwiajace lub utrudniajace

wykonywanie czynno$ci charakterystycznych dla jej wieku?8,

W literaturze obecne sg takze okreslenia, ktore nie odnajdujg swojej lokacji ze
wzgledow prawnych. Za ich uzytecznoscig przemawiaja inne argumenty. Aleksander
Hulek wskazuje jako osobe niepetnosprawng te, ,.ktorej stan fizyczny lub psychiczny
trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza albo uniemozliwia wypekianie zadan

zyciowych i 16l spolecznych zgodnie z normami spolecznymi i prawnymi”*?°,

Szerszy  zakres  niepelnosprawnosci  formuluje  Stanistaw  Kowalik.
Niepetosprawno$¢ cztowieka wywotana uszkodzeniem ciata lub choroba przewlekta
moze powodowac dysfunkcje organizmu, niepelnosprawnos¢ psychologiczng
1 niepetnosprawnos$¢ spoleczng. Moze takze predysponowaé do sytuacji braku
zgodno$ci migdzy mozliwosciami czlowieka a stawianymi mu przez otoczenie
wymaganiami. Czas trwania niepelnosprawnosci moze by¢ ciagly lub krotszy, jesli dana

choroba moze zosta¢ wyleczona®°.

Jak wida¢, cho¢ przytoczone definicje sa tylko niewielka czgsécig dostgpnych, mozna
dostrzec ich mnogos$¢. Zwykle, zaleznie od przyjetego kryterium, z wigkszym
nasileniem zwracaja uwage na wybrane aspekty niepelnosprawnosci. Wyrdzni¢ mozna
posrdd nich definicje ogdlne, ktdre wyznaczajg kryteria, zwykle zarowno biologiczne,
jak 1 spoleczne, na podstawie ktorych mozna uzna¢ osobg¢ za niepetnosprawng. Druga
grupg sa definicje odnoszace si¢ do zaburzenia w konkretnych sferach, np.
niepetnosprawnos$¢ fizyczna. Osobng kategori¢ stanowig te stworzone dla okreslonych

celow, np. uzyskania $wiadczenia czy innej formy pomocy*3!,

Jak juz wspomniano, modele podej$cia do 0so6b niepetnosprawnych na przestrzeni

dziejow znaczaco si¢ zmienity!®2, Pierwszym, obecnie w pierwotnej formie juz

128 Kaminski J., Prawnokarne uwarunkowania sytuacji oséb z niepetnosprawnosciq intelektualna, ,Sprawni
w Prawie”, Warszawa 2006, 6.

129 Hulek A., Swiat ludziom niepetnosprawnym, Warszawa 1992, s. 24-28.

130 Kowalik S., Psychospoteczne podstawy rehabilitacji oséb niepetnosprawnych, Warszawa 1996.

131 Majewski T., W sprawie definicji osoby niepetnosprawnej, Problemy rehabilitacji spotecznej i zawodowe;j
1(139), 1994, s. 34-35.

132 Gaciarz B., Przemysleé¢ niepetnosprawnosé na nowo. Od instytucji paristwa opiekuriczego do integracji
i aktywizacji spotecznej, Studia socjologiczne 2(2013), 2014, s. 15-28.
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nieistniejacy, byt model moralny, ktéry thumaczyt niepetnosprawnos¢ w kategorii kary
za grzechy. Mimo jego zupelinej dezaktualizacji, niepelnosprawno$¢ wciaz wigze si¢ ze
wstydem, stygmatyzacjg czy dyskryminacjg. Model biologiczny natomiast odnosi si¢
do samego zaburzenia w rozumieniu uszkodzenia czy choroby. Koncentruje si¢ na
interwencji medycznej 1 terapeutycznej w celu usunigcia lub ztagodzenia schorzenia
jako gléwnej przyczyny ograniczenia. Nie traktuje osoby niepetnosprawnej jako czegsci
podsystemu jakiej$ zbiorowosci, a jedynie jako jednostke z okreslonym deficytem.
Podobny jest model funkcjonalny. Wedlug niego rehabilitacja jest mozliwoscig
uzyskania optymalnego poziomu funkcjonowania w réznych sferach zycia, réwniez
przy wykorzystaniu urzadzen przywracajgcych osobie niezalezno$¢. Z kolei w modelu
spolecznym osoba niepetnosprawna postrzegana jest przez pryzmat ograniczen
w aktywnosci spotecznej, mozliwosci przynaleznosci do srodowiska. W modelu tym
kryterium jest partycypacja i inkluzja spoteczna. To Sama 0soba z niepelnosprawnoscia
powinna sta¢ si¢ przyczynkiem do zmian S$rodowiskowych umozliwiajacych

uczestniczenie osob z niepelnosprawnoscig w zyciu spotecznym?33,

Ewa Giermanowska 1 Mariola Ractaw zwracaja uwage na procesy wpltywajace na
funkcjonowanie o0s6b z niepelnosprawnoscia w Polsce, przede wszystkim
umozliwiajagce w efekcie ich aktywnos¢ zawodowa. Jest to tworzenie koncepcji
zapobiegania wykluczeniu spotecznemu poprzez wiaczanie 0sob z niepetnosprawnoscia
w rozne sfery zycia spotecznego, skuteczng edukacje dzieci 1 mtodziezy
z niepetnosprawnosciami, tworzenie polityki zatrudnienia. Implikacjg opisanych wyzej
procesOw jest poprawa jakosci zycia 0sob z niepetlnosprawnoscig i ich rodzin.
Asynchronia procesow powoduje jednak funkcjonalne i psychologiczne utrudnienia,
ktore sa jej konsekwencja, nie rozwigzuja nadal aktualnych probleméw o0s6b

niesprawnych®3*,

Zatem upatrywanie przyczyn trudno$ci os6b z niepetlnosprawnoscia wytacznie

w chorobie czy uszkodzeniu nie jest trafne. Istota sg bariery ekonomiczne i zwigzane

133 Antczak R., Grabowska |., Polafiska Z., Podstawy i Zrédta danych statystyki oséb niepetnosprawnych,
Wiadomosci statystyczne, 2(681), 2018, s. 22—-24.

134 Giermanowska E., Ractaw M., Pomiedzy polityka Zycia, emancypacjq i jej pozorowaniem. Pytania o nowy model
polityki spotecznej wobec zatrudnienia o0sob niepetnosprawnych, Studia Socjologiczne, 2 (2013), 2014,
s. 107-110.
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z polityka spoteczng. Ograniczenia wynikaja z rodzaju interakcji, jakie zachodza
miedzy osobg a Srodowiskiem. By skutecznie pomagaé, nalezy dokona¢ zmian
w spoleczenstwie 1 srodowisku, dostosowacé sposob reagowania na dysfunkcje osoby

niepetnosprawne;.

Zalozenia  te  spelnia  biopsychospoteczny ~ model  funkcjonowania
niepetnosprawnosci  w ujeciu  Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania,
Niepelosprawnosci i Zdrowia®®®. Zwraca uwage na psychologiczny i medyczny aspekt
funkcjonowania cztowieka, a jednocze$nie na uwarunkowania ekonomiczne, spoteczne,
prawne 1 kulturowe. Podkresla wpltyw jednostki na Srodowisko 1 srodowiska na
jednostke. Jako odpowiednig pomoc wskazuje wsparcie osoby niepelnosprawnej, ktore
spowoduje jej samowystarczalnos¢ oraz umiejetnosé radzenia sobie w obowigzujacych

warunkach, jak i w zmieniajacych sie w przysziosci®3e.

Niepelnosprawnos¢ w kontekscie wyzej zawartych rozwazan ma wymiar medyczny,
psychofizyczny, biologiczny, ale i spoteczny. Na jej ksztalt wplyw majg bowiem
interakcje, ktére zachodza w grupie ludzi®™®’. Model funkcjonowania osoby
z niepelnosprawnoscia jest wypadkowa tych uwarunkowan. Jej problemy nie moga
zatem pozosta¢ jedynie w osrodku zainteresowan medykdéw. Nauki spoteczne czy
humanistyczne réwniez stawiajg niepelnosprawno$¢ jako przedmiot swoich
zainteresowan. W mysl humanistycznych idei osoby z niepelnosprawnosciag powinny
stanowi¢ cze$¢ integralng spoteczenstwa po to, by obie strony czerpa¢ mogty z tego
korzysci. Zakorzenione one powinny by¢ w §wiadomos$ci wszystkich ludzi. Wazne, by
w tym duchu, czyli poszukiwania aktywnego zycia w spoteczenstwie, rodzice otaczali

opieka swoje dzieci, zwlaszcza niepelnosprawne czy zagrozone niepelnosprawnoscia.

135 Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ICF), 2001, Geneva: World
Health Organization.

136 Cwirklej-Sozanska A., Wilmowska-Pietruszyriska A., Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania
Niepetnosprawnosci i Zdrowia — model biopsychospoteczny, ,,Prawo i edukacja”, 8/2015, 2015, s. 11-13.

137 Ostrowska A., Niepetnosprawni w spoteczeristwie 1993-2013, Warszawa 2015, s. 8.
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2. Rodzaje i przyczyny niepelnosprawnosci

Postrzeganie niepelnosprawnosci na przestrzeni lat, a wlasciwie wiekow, przeszto
znaczacg metamorfoze. Zmiany te wyraznie widoczne s3 w modelach podejscia do
niepetnosprawnosci. Zwlaszcza spoteczny model zwraca uwage na znaczenie
partycypacji osoby niepetnosprawnej w grupie spotecznej dla zwigkszania mozliwosci
jej rozwoju i poprawy w funkcjonowaniu. Jego warto$¢ wzrasta rOwniez w odniesieniu
do odejscia od praktyk segregacyjnych 1 zjawiska stygmatyzacji. Postrzeganie osoby
niepelnosprawnej zdecydowanie zatem zalezne jest od ogolnie przyjetego modelu
podejscia do niepetnosprawnosci, ale 1 od jej samej, od jej rodzaju. Zroznicowanie 0sob
niepetnosprawnych mozliwe jest ze wzgledu na pte¢, wiek, status, stan cywilny,
wyksztatcenie, zainteresowania, czyli tak samo, jak w kazdej innej grupie, ale 1 ze
wzgledu na zakres zaburzen i stopien uszkodzenia. Wybierajac okre§lone kryterium,

mozna dokona¢ analizy kategoryzujacej grupy osob niepetnosprawnych®38,

Ze wzgledu na rodzaj niepetnosprawnos$ci wyrdznia sie:
1. Osoby z niepelnosprawnoscig fizyczng, ze zdiagnozowanym zaburzeniem,

uszkodzeniem, chorobg narzadu ruchu lub niektérymi zaburzeniami mowy.

2. Osoby z niepelnosprawnoscia zmyslowa, inaczej sensoryczng, niestyszacy,
niedostyszacy, niewidomi, niedowidzacy.

3. Osoby z niepetnosprawnos$cig umystowsa lub psychiczng, z zaburzeniami i chorobami
psychicznymi, z niepelnosprawnos$cia intelektualng, z zaburzeniami ze spektrum

autyzmu.

4. Osoby z niepelnosprawnosciag zlozona, tzn. dotknigte wiecej niz jedng

niesprawnos$cig!®,

Wspotwystepowanie zaburzen, czyli niepelnosprawno$¢ sprzezona, skutkuje
oczywiscie trudnoscig w przyporzadkowaniu osoby do danej kategorii. Sprzezenie moze
dotyka¢ jednej lub kilku kategorii. Niepetnosprawnos$¢ sprzezona u dziecka jest

wynikiem wystgpienia u nieslyszacego lub stabostyszacego, niewidomego Ilub

138 Kirenko J., Oblicza niepetnosprawnosci, Lublin 2006, s. 19-20.
139 Borkowska M., Niepetnosprawnosé-definicja, podziat na grupy, [w:] Borkowska M. (red.) Dziecko
niepetnosprawne ruchowo. Usprawnianie ruchowe, Warszawa 1997, s. 12—-18.
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stabowidzacego, z niepetnosprawnoscig ruchowa, z niepelnosprawnoscig intelektualng
albo z zaburzeniem ze spektrum autyzmu, co najmniej jeszcze jednej z wymienionych
niepetnosprawnosci, spowodowanych przez jeden lub wigcej czynnikéw endo- i/lub

egzogennych, pojawiajacych si¢ jednoczasowo lub w kolejnych okresach zycia.

Za dziecko z niepelnosprawnoscia sprz¢zong uznaje si¢ to, ktore posiada orzeczenie
o potrzebie ksztatcenia specjalnego wydane przez publiczng poradni¢ psychologiczno-
pedagogiczng, w ktérym wskazano co najmniej dwie niepelnosprawnosci, z ktorych
kazda wymaga specjalnej organizacji procesu edukacyjnego 1 odrebnych metod pracy
dydaktycznej. Przykladem moze by¢ ksztalcenie 1 wychowanie dziecka

ghluchoniewidomego z niepetnosprawnoscig intelektualng#,

Najczestszymi przyczynami niepelnosprawnosci sg zaburzenia w obrebie narzadu
ruchu#!, Stanowi to wyjasnienie konotacji osoby niepelnosprawnej z osobg poruszajaca
si¢ na wozku inwalidzkim czy o kulach. Dysfunkcja narzadu ruchu dotyczy zwykle
konczyn gérnych, dolnych lub kregostupa. Specyfika jej, ze wzgledow na przyczyne

i skutki, jest zdecydowanie bardziej ztozona#,
Posréd osob z dysfunkcjami narzadéw ruchu wyrdznia si¢ grupy*:

1. Osoby z brakiem konczyn lub ich czg$ci, po amputacjach, w wyniku choréb lub
przypadkow losowych, a takze w wyniku niewyksztalcenia si¢ ich juz w zyciu
ptodowym.

2. Osoby z uszkodzeniami uktadu nerwowego centralnego lub obwodowego, a takze
z uszkodzeniami mig$ni pojedynczych lub catych ich grup w czgdciach
odpowiedzialnych za funkcjonowanie konczyn; zaburzenia czynno$ci motorycznych
dotycza porazen lub niedowladow objawiajacych si¢ obnizeniem sprawnosci,
poprawnos$ci wykonywania ruchéw, ostabieniem sity migsniowej czy spowolnieniem

ruchow. W tej grupie znajdujg si¢ osoby z Moézgowym Pporazeniem dziecigcym,

140 Kupisiewicz M., Stownik pedagogiki specjalnej, Warszawa 2013, s. 215.

141 Fornal R., Dworzanski T., Jedrzejewska B., Epidemiologia urazéw jako problem najblizszej przysztosci, [w:]
Karwat D. (red.) Problemy rehabilitacyjne i zagadnienia pomocy spotecznej oséb niepetnosprawnych w Polsce,
Tom Il, Lublin 2002, s. 143-144.

142 Wolski P., Niepetnosprawnos¢ ruchowa. Miedzy diagnozq a dziataniem, Centrum Rozwoju Zasobdw Ludzkich,
Warszawa 2013, s. 8.

143 J, Niedbalski, op.cit., s. 29-32.
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Z chorobg Heinego-Medina, polineuropatig, stwardnieniem rozsianym, uszkodzeniem
rdzenia kregowego w wyniku wypadku czy choroby.

3. Osoby z niepoprawnie uformowanym w okresie ptodowym lub rozwojowym
szkieletem, a takze w zwigzku z achondroplazjg lub w wyniku chordb i niedoborow.
4. Osoby z uszkodzeniami stawow w wyniku wypadkow, uprawiania sportow, chorob

reumatycznych, cukrzycy 1 degradacji zwigzanej z wiekiem.

Ze wzgledu na przyczyne 1 skutki dysfunkcji narzadéw ruchu mozna wyr6znic:
1. Uszkodzenia i braki w anatomicznej strukturze narzadu ruchu mogg by¢
spowodowane amputacja badz urazem narzadu; obejmuja one uszkodzenie migsni
1 konczyn; majg rézny zakres 1 dotycza jednej, dwodch, trzech lub nawet czterech
konczyn; zaleznie od tego umiejetnosci lokomocyjne 1 manipulacyjne ulegaja

ograniczeniu lub zniesieniu;

2. Zaburzenia czynno$ci motorycznych — bywaja wywotane zaburzeniami
neurologicznymi, np. dziecigcym porazeniem modzgowym, udarem moézgu badz
uszkodzeniem rdzenia kregowego; w tym przypadku narzad ruchu jest nieuszkodzony
lub nieznacznie zmieniony pod wzgledem anatomicznym; zaburzenie czynno$ci
motorycznych moze objawia¢ si¢ niedowladem (cze¢Sciowym uniemozliwieniem
poruszania si¢, zmniejszeniem sprawnosci i poprawnosci wykonywania poszczegolnych
ruchow, ich spowolnieniem badz ostabieniem ich sily) lub tez porazeniem (catkowitym

uniemozliwieniem wykonywania ruchow, zwanym tez bezwtadem lub paralizem);

3. Deformacje narzadow ruchu - s3 spowodowane uszkodzeniami lub
nieprawidlowos$ciami w anatomicznej budowie narzadow ruchu badz ich
poszczegolnych elementdw; zazwyczaj sg skutkiem wystepowania wad wrodzonych lub
chordb kosci oraz migsni; objawy deformacji to m.in.: dodatkowy element narzadu
ruchu lub catkowity jego brak, nieprawidlowy ksztalt konkretnej konczyny lub innej
sktadowej uktadu kostnego badz migsniowego, deformacje takie jak zanik migsni,

zesztywnienie stawow lub kregostupal®,

144 Kurkus-Rozowska B., Wptyw rehabilitacji na poprawe wydolnosci fizycznej 0séb niepetnosprawnych ruchowo,
Bezpieczenstwo pracy, 3/2002, 2002r, s. 21.
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Dysfunkcje w obrgbie narzadu ruchu wplywaja na zycie osoby nimi dotknigtej we
wszystkich jego aspektach. Moga pojawic sie trudnosci z akceptacja whasnej sytuaciji,
z funkcjonowaniem spotecznym, zawodowym, spetnianiem rél w rodzinie. Nie sg wieC

one bezposrednio zwigzane z dysfunkcja ruchu, ale z niej wynikaja!®®.

Osoby z dysfunkcjami narzgdu wzroku lub stuchu to osoby z niepetnosprawno$ciami
sensorycznymi. Wzrok i stuch dostarczajg informacji o $wiecie poprzez odbior

bodZcow, a takze wzmacniaja aktywno$é cztowieka®4®.

W grupie oséb niepetnosprawnych z powodu uszkodzenia narzgdu wzroku wyrdznia
si¢ osoby niewidome od urodzenia, widzace szczatkowo i ociemniate oraz osoby
niedowidzace, stabowidzace 1 stabowidzace z wadami obuocznymi. Brak widzenia lub
zmiany ograniczajgce pole widzenia, uniemozliwiajagc samodzielne poruszanie si¢
w nowym, nieznanym dotad miejscu, kategoryzuje osoby z takimi trudnosciami jako
niewidome!#’. Do grupy niedowidzacych zalicza si¢ te osoby, u ktorych ostro$¢ wzroku
lepszego oka po zastosowaniu szkiet korekcyjnych nie jest wyzsza niz 5/20, tzn. ze

widzi palce z odleglosci okoto 12 m48,

Swiatowa Organizacja Zdrowia za osobe niewidoma uwaza ta, ktéra catkowicie lub

czg$ciowo pozbawiona jest wzroku.

Glownym wskaznikiem ogolnego stanu narzadu wzroku jest centralna ostro$é
widzenia. Migdzynarodowa Klasyfikacja Obnizenia Ostro$ci Wzroku wyodrebnia

nastepujacy podzial uszkodzenia wzroku:
o wzrok catkowicie normalny — ostros¢ wzroku po korekcji od 0,8 do 1,0;

o wzrok prawie normalny — ostro$¢ wzroku po korekcji ponizej 0,8, stopien

uszkodzenia ostro$ci wzroku lekki;

145 Furmaniuk L., Mozliwosci zawodowe oséb z dysfunkcja narzadu ruchu,
https://studylibpl.com/doc/1236836/mozliwosci-zawodowe-0sdb-z-dysfunkcjg-narzgdu-ruchu, (dostep:
21.02.2024).

146 Niedbalski J., Niepetnosprawnosé i osoby z niepetnosprawnosciq. Od pasywnosci i wykluczenia do aktywnosci
zyciowej i integracji spotecznej, £6dz 2019, s. 14-15.

147 Niedbalski J., op.cit., s. 32-33.

148 Ossowski R., Dzieci niedowidzqce i niewidome, [w:] Obuchowska | (red.) Dziecko niepetnosprawne w rodzinie,
Warszawa 1995, s. 298.
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o stabowzrocznos¢ umiarkowana — ostros¢ wzroku po korekcji ponizej 0,3, stopien

uszkodzenia ostro$ci wzroku umiarkowanys;

o stabowzroczno$¢ znaczna — ostro§¢ wzroku po korekcji ponizej 0,1, stopien

uszkodzenia ostrosci wzroku znaczny;

o stabowzrocznos¢ gleboka (Slepota umiarkowana) — ostro$¢ wzroku po korekcji

ponizej 0,05, stopien uszkodzenia ostrosci wzroku gieboki;

« Slepota prawie catkowita — poczucie §wiatta — ostros¢ wzroku po korekcji ponize;j

0,02, stopien uszkodzenia ostrosci wzroku prawie catkowity;

e Slepota catkowita — ostros¢ wzroku po korekcji 0,00, stopien uszkodzenia

ostros$ci wzroku catkowity.

W procesie analizy uszkodzenia wzroku nalezy réwniez uwzgledni¢ ubytki pola
widzenia, widzenie barw (Slepota na barwy), widzenie stereoskopowe (obuoczne),
widzenie nocne (zdolnos$¢ adaptacji do widzenia w stabych warunkach $wietlnych).
Posréd najczestszych przyczyn utraty lub uszkodzenia wzroku znajduja si¢ wady
wrodzone 1 choroby analizatora wzrokowego, uszkodzenia okotoporodowe, czynniki
dziedziczne, choroby zakazne z towarzyszaca wysoka temperatura, zatrucia, urazy

mechaniczne, chemiczne, termiczne, awitaminoza, zmiany starcze°.

Wsrod osob z uszkodzonym narzadem stuchu wyrdznia si¢ osoby niestyszace,
ktorych ubytek stuchu mimo zastosowania protezy uniemozliwia rozumieniec mowy,
oraz stabostyszace lub niedostyszace, ktore w zaleznosci od stopnia ubytku stuchu
moga, ale nie musza, korzysta¢ z aparatdéw stuchowych. Zwykle postuguja si¢ one
jezykiem fonicznym, nie musza do komunikacji uzywaé alternatywnych form,
w przeciwienstwie do osob niesltyszacych, ktore zwykle ich uzywaja, cho¢ nie w

kazdym przypadku®®,

Ubytki stuchu dzieli si¢, uwzgledniajac rézne kryteria. Po pierwsze ze wzgledu na
czas wystgpienia uszkodzenia wyrdznia si¢ prelingwalne, ktore wystapity przed

opanowaniem mowy, perilingwalne, w trakcie jej rozwoju, i postlingwalne, po jej

149 Niedbalski J., op.cit., s. 34.
150 |bidem, s. 34.
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opanowaniu, w wieku szkolnym, dorostym i ewentualnie starczym. Ze wzgledu na
etiologi¢ uszkodzenia ubytki stuchu mozna pogrupowaé¢ na wrodzone, genetyczne lub
w nastepstwie chordb przebytych przez matke w czasie cigzy, na nabyte, w nastepstwie
chorob, przyjmowanych $rodkéw farmakologicznych, urazéw akustycznych lub
mechanicznych, zaburzen metabolicznych, procesOw starzenia si¢ narzadu stuchu,
urazé6w czaszki, guzow skroniowych, guzow moézgu, standéw po zapaleniu opon
mozgowych, w wyniku stwardnienia rozsianego. Podzial ubytkéw stuchu istotny jest
przede wszystkim ze wzgledu na ich stopien. Lekki ubytek stuchu miesci si¢ w
granicach 21-40 dB, umiarkowany 41-70 dB, znaczny 71-90 dB, i gleboki powyzej 90
dB. Sg one w przypadku izolowanych wad stuchu skorelowane m.in. z poziomem
funkcjonowania osoby z wadg stuchu 1 jej mozliwosciami nabywania umiejetnosci
fonicznego komunikowania si¢. Ze wzgledu na miejsce uszkodzenia wyrdznia si¢ ubytki
przewodzeniowe, odbiorcze, mieszane oraz centralne zaburzenia stuchu. Ze wzgledu na

lokalizacje mozna je podzieli¢ na jednostronne i obustronne®®?,

W kolejnej grupie znajduja si¢ osoby z niepetlnosprawnos$cig intelektualng. To
niezwykle rozlegta grupa, co z pewnoS$cig przyczynilo si¢ do tego, ze jest jedng
z najczescie] badanych i opisywanych. Terminologia zwigzana z niepelnosprawnoscia
intelektualng 1 jej definicje przeobrazaly si¢ relatywnie do innych niesprawnosci dos¢
czgsto. Tendencja ta zapewne gléwnie wynikata z konieczno$ci odchodzenia od

terminoéw, ktore spotecznie odbierane byly jako stygmatyzujace czy wrecz obrazliwe.

Pierwsza grupe definicji stanowig kliniczno-medyczne, in. biologiczno-
patoneurologiczno-medyczne, ktéore za kryteria przyjmuja: rodzaj czynnikow
etiologicznych, czas dziatania patogenu, zespoty objawoOw, mozliwosci leczenia,

jego prognozy, czynniki somatyczne, biochemiczne, neurologiczne.

Druga grupa definicji, psychologiczno-spoteczne, in. behawioralne, zwraca uwagg
na procesy spoleczne i podatnos¢ jednostki na oddzialywania rewalidacyjne. Kryteria

podziatu, do ktorych si¢ odnosza, to: psychologiczne, pedagogiczne, spoteczne

151 Wtodarczyk E., Badanie stuchu-diagnostyka dzieci, [ w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G.
(red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa
2017, s.166-171.
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i ewolucyjne. Pierwsze opierajga si¢ na procesach orientacyjno-poznawczych,
intelektualnych, emocjonalnych, motywacyjnych, a takze mechanizmach kontroli
1 procesach wykonawczych. Kryterium pedagogiczne odnosi si¢ do mozliwosci
przyswajania wiedzy, tresci przewidzianych w programie nauczania, tempa uczenia si¢

i charakteru trudnoéci odnoszacych sie do nauki szkolnej®2.

Kryterium spoteczne uwzglednia zaradnos$¢ zyciowa dziecka, samodzielnos¢,
uspotecznienie. Kryterium ewolucyjne poréwnuje osobg niepetnosprawng
intelektualnie z osobg prawidlowo rozwijajaca si¢ w zakresie czynnoS$ci orientacyjno-

poznawczych, intelektualnych, motywacyjnych, emocjonalnych i wykonawczych?®®2,

Podziat os6b ze wzgledu na poziom ilorazu inteligencji ulegal zmianom, m,in.
z powodow, o ktorych pisano wyzej. Cztery grupy odzwierciedlajg stopien obnizenia
sprawnosci intelektualnej jednostki. Obecnie wyroznia si¢ stopien lekki — zakres 1Q
wedlug ICD-10 50-69, stopien umiarkowany — zakres 1Q wedtug ICD-10 35-49,
stopien znaczny — zakres IQ wedhug ICD-10 20-34, stopien gleboki — zakres wedlug
ICD-10 ponizej 2014,

Niepetnosprawnos¢ intelektualna w  ujgciu  prawno-administracyjnym  jest
powigzana z prawnymi regulacjami krajowymi i mie¢dzynarodowymi. Poza
definiowaniem okresla zakres uprawnien i obowigzkow o0sob z zaburzeniami oraz
podmiotow zajmujacych si¢ edukacja, wychowaniem czy opiekg nad osobami

niepelnosprawnymi.

Stanistaw Kowalik wyr6znia cztery podstawowe ujecia paradygmatyczne
niepetnosprawnosci intelektualne;j: psychobiologiczna, psychorozwojowa,
psychospoteczng, pedagogiczng. Na gruncie psychobiologicznej perspektywy
niepelnosprawnos$¢ intelektualna jest rozpatrywana w odniesieniu do dwoch zatozen.

Wedhug pierwszego gatunek ludzki, podobnie jak kazdy inny biologiczny, rozwija si¢

152 Janiszewska-Niescioruk Z., Przemiany w sposobie ujmowania niepetnosprawnosci intelektualnej (uposledzenia
umystowego), [w:] Janiszewska-Niescioruk Z., Maciarz A. (red.) Wspdtczesne problemy pedagogiki osob
Z niepetnosprawnosciq intelektualng, Krakow 2006, s. 46.

153 Niedbalski J., Zy¢ i pracowaé w domu pomocy spotecznej. Socjologiczne studium interakcji personelu z
uposledzonymi umystowo podopiecznymi, £6dz 2013, s. 40.

154 Cierpiatkowska L., Psychopatologia, Warszawa 2007, s. 176.
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zgodnie z ogodlnogatunkowym wzorcem. Wedlug drugiego wzorzec ten jest
przekazywany poszczegolnym przedstawicielom gatunku poprzez genetyczne

dziedziczenie®®>,

Jako przyczyny niepetnosprawnosci intelektualnej mozna uzna¢ w zwiazku
z tym uszkodzenie struktur mézgu wystgpujace w okresie prenatalnym, perinatalnym,
postnatalnym do 3 r.z. lub przekazanie na poziomie genetycznym
niepetnowartosciowego wzorca ogolnogatunkowego rozwoju osobniczego, a takze

btedy w przekazaniu tego wzorca w okresie ptodowym.

Psychorozwojowa perspektywa odnosi si¢ do niepelnosprawnosci intelektualnej
jako efektu niepowodzen w rozwoju osoby i zaklada, ze tylko oddziatywanie
zewnetrznego sSrodowiska moze urzeczywistni¢ biologiczny wzorzec rozwoju jednostki.
Psychospoteczna perspektywa ujmuje niepelnosprawnos¢ intelektualng jako fakt
spoteczno-kulturowy. Osoby mniej kompetentne s3 eliminowane z waznych zadan
spotecznych i to nadaje im etykiet¢ niepetnosprawnych intelektualnie. W podej$ciu tym
testy mierzace poziom ilorazu inteligencji staja si¢ zatem nieprzydatne. Niezaleznie
bowiem od jego poziomu mozna mie¢ mozliwosci przystosowania si¢ do otaczajacych
warunkdw, a co za tym idzie — rozwoju w grupie spolecznej. Idea ta skorelowana jest
z definicja w nurcie koncepcji psychospolecznej niepelnosprawnosci intelektualnej,
ktéra zaznacza, ze jest to nizsze niz przecigtne funkcjonowanie intelektualne
wspolwystepujace z ograniczeniem w zakresie dwoch lub wigcej umiejetnosci
przystosowawczych: porozumiewania si¢, samoobstugi, trybu zycia domowego,
sprawnosci spoteczno-interpersonalnej, korzystania z doébr spoteczno-kulturalnych,
samodzielno$ci, umiejetnosci szkolnych, wykonywania pracy, sposobu organizowania
wolnego czasu oraz troski o zdrowie i bezpieczenstwo®*®. Za wyznacznik oceny dziecka
jako niepelnosprawnego uznaje si¢ zatem poziom zachowan przystosowawczych. Jesli

nie sg znaczaco nizsze, to dziecka nie mozna uzna¢ za niepelnosprawne intelektualnie.

155 Kowalik S., Gordziej Z., Rehabilitacja w domach pomocy spotecznej, Warszawa 2005, s. 34.
156 Janiszewska-Niescioruk Z., op.cit., s. 53.
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Trudnosci w interakcjach spotecznych 1 komunikacji, a takze ograniczenia
poznawcze oraz specyficzne, odbiegajagce od normy zachowania, moga przyja¢ miano
niepelnosprawnosci spotecznej. Odnosi si¢ ona w tym kontekscie do spektrum zaburzen
autystycznych. Mieszczg sie¢ w tej grupie zaburzenia o roéznych mechanizmach
1 przyczynach, a prowadzace do zaburzen rozwojowych. Wymienia si¢ wsrod nich

zaburzenia ze spektrum autyzmu oraz zaburzenia semantyczno-pragmatyczne®®’.

Przyczyny wymienionych dysfunkcji nie sg jednoznacznie okreslone. Posrdd nich
wskazuje si¢ na niekorzystne zmiany neurologiczne o nieznanej etiologii. Najczesciej
wymieniane to: uwarunkowania genetyczne, wiek ojca powyzej 40 r.z., zaburzenia
metaboliczne, flory bakteryjnej jelit, urazy okotoporodowe, uszkodzenia centralnego

uktadu nerwowego i toksoplazmoza®®®,

Autyzm dziecigcy okreslany jest jako ztozone zaburzenie rozwoju i funkcjonowania
osrodkowego uktadu nerwowego. Zwigzany jest z trudnosciami komunikowania uczué
I budowania relacji interpersonalnych, zubozeniem i stereotypowos$cia zachowan oraz
trudnos$ciami z integracja wrazen zmystowych. Okres$lenie spektrum autyzmu podkresla
r6znorodnos$¢ o0s6b z autyzmem, poziomu ich funkcjonowania intelektualnego,

komunikowania sie, samodzielno$ci, radzenia sobie w zyciu zawodowym™°,

Zespot Aspergera odnosi si¢ z kolei do trudnosci w akceptowaniu zmian,
ograniczonej elastyczno$ci myslenia przy braku niepelnosprawnosci intelektualnej oraz
ograniczonych, waskich i powtarzajacych si¢ zachowaniach oraz zainteresowaniach.
Objawy te ograniczajg lub zaburzaja codzienne funkcjonowanie. Rozwd); mowy oraz
rozwo6j poznawczy przebiegaja bardziej typowo w porownaniu do zaburzen ze spektrum

o cigzszym nasileniu'®,

Zaburzenia semantyczno-pragmatyczne charakteryzuja si¢ przede wszystkim
powaznymi trudno$ciami w rozumieniu i uzywaniu mowy, w tym nierozumieniu tekstu,

przenosni, zartow, oraz opoznieniem w jej rozwoju. Od autyzmu dziecigcego czy

157 Niedbalski J., Niepetnosprawnos¢ i osoby z niepetnosprawnosciq, . Od pasywnosci i wykluczenia do aktywnosci
zyciowej i integracji spotecznej, £6dz 2019, s. 39-40.

158 |bidem, s. 39-41.

159 https://synapsis.org.pl/autyzm/czym-jest-autyzm/definicja-autyzmu/ (dostep: 18.02.2024).

160 https://depot.ceon.pl/bitstream/handle/123456789/9938/Asperger (dostep: 18.02.2024).
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zespotu Aspergera odrdzniajg zburzenia semantyczno-pragmatyczne mniejsze deficyty
W m.in. zachowaniu, sprawnosci fizycznej i1 przede wszystkim w kontaktach

spotecznych?6l,

Wymienione wyzej zaburzenia w ramach niepetnosprawnosci spotecznej wymagaja
odwotania si¢ do zmiany w klasyfikacjach i odniesieniu ich do aktualnego podejscia do
autyzmu. Zaburzenie to traktuje si¢ jako spektrum z réznym nasileniem objawow.

Istotny jest rowniez nacisk na wczesne diagnozowanie 1 wczesng pomoc terapeutyczng.

W najnowszej klasyfikacji zaburzen psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa
Psychiatrycznego Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-V)
termin calo$ciowe zaburzenia rozwojowe zostat zastgpiony przez spektrum zaburzen
autystycznych. Zrezygnowano zuzywania jednostek chorobowych na rzecz
trojstopniowej klasyfikacji nasilenia objawow oraz stopnia ich wplywu na codzienne
funkcjonowanie i wymagane w tym zakresie wsparcie. Wykluczono réwniez kryterium
opoznienia rozwoju mowy, a dotychczas obowigzujace Kkryterium wieku, w jakim
pojawiaja si¢ pierwsze objawy choroby, zastgpiono okresleniem ,,poczatek we
wczesnym dziecinstwie”. Zalecono natomiast uwzglednienie w diagnozie zdolnosci
poznawczych, zdolnosci jezykowych oraz chordb wspotistniejacych. Dwie grupy
objawow z dotychczasowej triady diagnostycznej (czyli zaburzenia interakcji spotecz-
nych i zaburzenia komunikacji) potaczono w jedng domeng diagnostyczng — relacje

spoteczne’®?,

Niezaleznie jednak od lokacji wyzej wymienionych nieprawidlowosci rozwojowych
w danym obszarze zaburzen sg one state 1 powodujg trwate zmiany w spotecznym

funkcjonowaniu jednostki, u ktorej zostaly zdiagnozowane.

Niepelosprawno$¢ w ujeciu medycznym jest jednostka chorobowa. Wptywa na
ograniczenia w sferze psychicznej, biologicznej i spoteczno-kulturowej. W grupie ludzi
niepetnosprawnych funkcjonuja osoby z uszkodzonym cialem, przewlektymi

chorobami czy innymi nieprawidlowo$ciami uwarunkowanymi biologicznie.

181 Hrycyna E., Zaburzenia semantyczne | pragmatyczne-problemy terminologii, ,Logopedia”, Tom 48-1,2019,

s. 47-62.

182 Djagnostic and statistical manual of mental disorders: DSM-5, American Psychiatric Association, Washington
2013.
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Zaburzenia moga by¢ pojedyncze badz zlozone, roznigce si¢ od siebie zarowno

obszarem, ktory jest nimi dotkniety, czy tez ich zakresem i stopniem?%3,

W literaturze z zakresu pedagogiki specjalnej i psychologii klinicznej dostepne sg

klasyfikacje kategorii niepetnosprawnosci U dzieci.

Zofia Sekowska wyodrebnia poérod niepetnosprawnych?®4:

e dzieci z trudnosciami w eksploracji $wiata i w komunikacji na skutek braku
lub uszkodzen analizatoréw zmystowych;

e dzieci, u ktorych nieprawidlowo przebiegaja procesy poznawcze, wskutek
czego nieadekwatnie postrzegaja rzeczywisto$¢, majg ograniczong zdolnosé
rozumowania i trudnosci w przystosowaniu si¢ do zycia spotecznego;

e dzieci, ktore na skutek uszkodzenia narzadow ruchu lub przewlektej choroby
majg ograniczong zdolnos$¢ do dzialania, ekspresji, do uczestnictwa w zyciu
spolecznym;

e dzieci wymagajace wychowania resocjalizacyjnego, czego przyczyng moga
by¢: zaniedbanie 1 btedy wychowawcze, nieprawidtowosci funkcjonowania

systemu nerwowego lub psychopatie.

Podziat ten nie nadaje konkretnego specjalistycznego nazewnictwa poszczegolnym
zaburzeniom, ale wskazuje na ich rodzaje i1 skutki odnoszace si¢ do rozwoju

psychicznego i fizycznego.

Natomiast klasyfikacja, ktorg podaje Ryszard Koscielak'®®, konkretyzuje okre$lenia

r6znych rodzajow odchylen:

e niepelnosprawni intelektualnie,
o glusi,
e niewidomi,

e niedostosowani spotecznie,

163 Cudak S., Wychowawcze i emocjonalne funkcjonowanie rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, tédz 2007,
s.51.

164 Sekowska Z., Pedagogika specjalna: zarys, Warszawa 1985.

165 Ko4cielak R., Funkcjonowanie psychospofeczne oséb niepetnosprawnych umystowo, Warszawa 1996.
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e przewlekle chorzy somatyczne, chorzy psychicznie, chorzy nerwowo,
e dzieci z uszkodzeniem narzadu ruchu,

e dzieci z glebszymi zaburzeniami mowy.

2166

Inny podziat przedstawia Aleksandra Maciarz*°°. Wyr6znia ona:

e dzieci z niepetnosprawnoscig fizyczng, w tym: niepetnosprawne sensorycznie
(niewidomi, niedowidzacy, ghtusi, niedostyszacy, ghuchoniewidomi oraz
dzieci z chorobami somatycznymi i niepetnosprawne ruchowo);

e dzieci z niepetnosprawnoscia;

e dzieci niedostosowane spotecznie.

Jest to klasyfikacja bardzo ogodlna, oddzielajaca zjawiska fizyczne, psychiczne

| spoleczne zwigzane z niepelnosprawnoscia.

Podzialu niepetnosprawnosci u dzieci dokonano réwniez, uwzgledniajac kryterium

etiologiczne. Juz Maria Grzegorzewska wyodrebnita:

e dzieci, ktére z r6znych przyczyn endogennych odznaczaja si¢ zaburzeniami
orientacyjnymi i emocjonalnymi oraz uszkodzeniem narzadu ruchu;

e dzieci z zaburzeniami o charakterze zewnatrzpochodnym, $rodowiskowym,
bedacymi  wynikiem nieprawidlowych 1 niekorzystnych kontaktow
z otoczeniem, niedostosowane spotecznie, ktérych trudnosci w kontakcie nie
sg rezultatem wystepowania nieprawidlowosci wymienionych w poprzedniej

kategoriit®’.
Klasyfikacja niepelosprawnosci dzieci autorstwa Stanistawa Kowalika'®® zawiera:

e grupe, ktora na skutek uposledzen organicznych lub funkcjonalnych ma
trwate trudnoSci w poznawaniu $wiata 1 nawigzywaniu kontaktow
z otoczeniem, musi mie¢ zapewniong specjalng edukacje 1 dostosowang

metode rewalidacji;

186Maciarz A., Uczniowie niepetnosprawni w szkole powszechnej: poradnik dla nauczycieli, Warszawa 1996,
s. 135.

167 Cudak S., Pedagogika rodziny — skrypt dla studentéw, Kielce 2007, s. 55.

168 Kowalik S., Psychospoteczne podstawy rehabilitacji 0oséb niepetnosprawnych, Katowice 1999.
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e grupe, ktora tylko w pewnym okresie zycia wymaga specjalistycznej opieki,
a po tym czasie wraca do samodzielnego funkcjonowania w naturalnym dla

siebie srodowisku.

Wedlug Anny Wyszynskiej'®® kryteria klasyfikacyjne niepetnosprawnosci u dzieci

mozna ujaé¢ W grupy:

e ctiologiczne,

e czas trwania zaburzenia,

e neuropsychologiczne  uwzgledniajagce  patomechanizmy  biopsychiczno-
spoleczne,

e Dbiopsychiczne,

e pedagogiczne,

e spoteczne.

Ostatnie kryterium dzieli dzieci dotknigte dysfunkcjami na te, ktére beda samodzielne
1 zaradne zyciowo, na te, ktére w tych obszarach funkcjonowania majg ograniczenia,
I na te, ktore nie s w stanie zaspokoi¢ swoich podstawowych potrzeb, moga stwarzac

sytuacje zagrazajace bezpieczenstwu wiasnemu i innych osob.

Kryteria  podzialu  niepetnosprawnosci  koresponduja  ze  stopniami
niepelnosprawnosci, czyli poziomami okreslajagcymi stan dysfunkcji, ograniczenia
sprawnosci w wymiarze biologicznym, spotecznym i zawodowym. Okresla si¢

trzy stopnie niepelnosprawnos$ci: znaczny, umiarkowany 1 lekki.

Znaczny stopien niepetnosprawno$ci wskazuje na ograniczenia organizmu
uniemozliwiajace jednostce samodzielng egzystencje, w tym zaspokajanie
podstawowych potrzeb zyciowych, wykonywanie r6l zawodowych, spolecznych.
Generuje potrzebe stalej, dtugotrwalej opieki i pomocy innych os6b w wykonywaniu
czynno$ci samoobslugowych, prowadzeniu gospodarstwa domowego, organizacji

I realizacji procesu leczenia.

169 WyszynAska A., Psychologia defektologiczna, Warszawa 1987.
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Umiarkowany stopien niepelnosprawnosci powoduje naruszenie sprawnosci
organizmu, co uniemozliwia podjecie pracy lub ograniczenie jej do pracy w warunkach
chronionych, zmniejszenie mozliwosci samodzielnego funkcjonowania, ktore wymaga

wsparcia czesciowego 1 czasowego innej osoby.

Lekki stopien niepetlnosprawno$ci to naruszenie sprawnosci organizmu, ktore
powoduje obnizenie zdolno$ci do wykonywania pracy lub zmniejszenie jej wydajnosci,
czesciowo ogranicza mozliwo$¢ wypelniania rol spotecznych. Istnieje jednak w tym
przypadku mozliwo$¢ kompensowania dysfunkcji poprzez sprzet i oddziatywania

rehabilitacyjne oraz $rodki techniczne!’.

Wydaje sie, ze najbardziej interesujacym zagadnieniem dla badaczy
z zakresu medycyny, psychologii, pedagogiki, ale i samych rodzicow dzieci
z niepelnosprawnos$cia, jest jej etiologia. Ustalenie przyczyn niepelnosprawnos$ci
pozwala na dopasowanie odpowiedniego sposobu leczenia 1 dobor whasciwych metod
postgpowania terapeutycznego. Wyrdznienie czynnikoéw etiologicznych przyczynito si¢
ponadto do zmiany niewlasciwego podejScia do uwarunkowan niesprawnosci,
stygmatyzujacego i1 krzywdzacego rodziny dzieci niepetnosprawnych. Konkretne
uwarunkowania bg¢dace podlozem zaburzen zostaly juz wczesniej wymienione.
Ich podzialu na przyczyny prenatalne, perinatalne 1 uszkodzenia postnatalne dokonuje
m.in. Otto Lipkowski. Inng klasyfikacj¢ etiologii uwarunkowan wptywajacych na
niepetnosprawnos$¢ opracowata Hanna Borzyszkowska. Wyodrebnita ona grupy
czynnikow endo- i egzogennych, czyli wewnetrznych i pochodzacych z zewnatrz.
Niezmiernie istotny jest takze czas pojawienia si¢ patogenu. Ten sam bowiem czynnik
szkodliwy, ale dzialajacy w roznych okresach rozwojowych, moze wywota¢ inne

skutkit™,

Niepelosprawnos¢, co wielokrotnie byto juz w pracy podkreslane, jest zjawiskiem
nie tylko uwarunkowanym medycznie, lecz takze spoteczno-kulturowo. Wpltywa
zarowno na jednostke, jak i na jej relacje z otoczeniem, wigc odnosi si¢ do zycia

w spoteczenstwie. By méc w peini rozpatrywac jako$¢ tej relacji, nalezy wiedzie¢,

170 Kupisiewicz M., Stownik pedagogiki specjalnej, Warszawa 2013, s. 214-215.
171 cudak S., op.cit., s. 57-59.
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z jakim rodzajem niesprawno$ci 1 o jakim stopniu nasilenia zmaga si¢ osoba nig
dotknigta. Niezmiernie zatem wazne jest poznanie przyczyn 1 rodzajow

niepelnosprawnosci u dziecka.

3. Skutki niepelnosprawnosci

Niepetnosprawnos¢ moze nie$¢ za sobg wiele skutkdéw, zar6wno w odniesieniu do
jednostki nig dotknigtej, jak 1 do jej najblizszego otoczenia, a takze dla calego

spoleczenstwa.

Niepelnosprawnosé, ktora wystepuje U dzieci, ogranicza im mozliwosci
wykorzystania potencjalu poznawczego, wptywa negatywnie na ich rozwoj, powoduje
trudnosci w zdobyciu wyksztatcenia. Generuje to konsekwencje ekonomiczne zwigzane
z kosztami leczenia, wspomagania w rozwoju, rehabilitacji, usamodzielnianiu sie,
aktywizacji spotecznej i1 zawodowej. Zaleznie od stopnia niepelnosprawnosci,
mozliwosci rozwojowych dziecka czy podjecia wezesnej interwencji, moga pojawic si¢
koszty zwigzane z instytucjonalnym wsparciem w formie ksztalcenia specjalnego czy

w dalszej kolejnos$ci z utrzymaniem osoby niepelnosprawne;.

Ponadto niepelnosprawno$¢ naraza osobe nig dotknigta na  stygmatyzacje,
wykluczenie spoteczne, ograniczenie mozliwosci korzystania z dobr kultury czy
z réznych form zycia spotecznego. Niepelnosprawno$¢ budzi skojarzenia
z niesamodzielno$cig, nieumiejetnoscig zadbania o siebie i realizacj¢ swoich potrzeb.

Powoduje to konotacje odmiennos$ci, inno$ci'’?,

Awersje do nawigzywania interakcji z osobami dotknietymi dysfunkcjami thumaczy
takze wcigz istniejagce przeswiadczenie o pojawianiu si¢ niepetnosprawnosci jako kary
za grzechy, nieuczciwo$¢ czy inne negatywne zachowania. Trudniej, jak dowodzi
Ostrowska, jest wejs¢ w relacje z osoba, ktorej dysfunkcje sg dostrzegalne i nie sg

zgodne z ogoélnie przyjetym kanonem pickna, wzorcem estetyki. Wynika to

172 Kossewska E., Spofeczeristwo wobec o0séb niepetnosprawnych — postawy i ich determinanty,

StudiaPsychologica I, 14, 2003, s. 2.
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z ograniczonych mozliwosci przebywania w towarzystwie czy Srodowisku osob

niepelnosprawnych!’3,

Niepetnosprawnos¢ wptywa na poczucie podmiotowosci, mozliwos¢ podejmowania
decyzji, wolnosci wyboru, podjecia pracy 1 uzyskania dochodu, ksztalttowania swojego

wizerunku spolecznego i rownouprawnienial’,

Niepetnosprawnos¢ nierzadko ponadto budzi wsréd pelnosprawnych litose,
nadmierne wspoitczucie, odrzucenie czy izolowanie!”™. Negatywne postawy moga
odnosi¢ si¢ do pojedynczych osob lub catych grup spotecznych w zakresie szeroko
pojetej sfery kultury, sfery wytworczej, sfery spozycia, socjalnej, politykit’e,

Ludzie niepelnosprawni przyjmuja etykiety, ktore wywoluja Igk, 1itos¢ czy wrecz
obrzydzenie. Wskazuje to na przewage stygmatyzujacych nad stygmatyzowanymil’’,
Wszystko to z kolei powoduje trudnos¢ w zaakceptowaniu wlasnej niepelnosprawnosci,
W przystosowaniu si¢ do otoczenia. Zmniejsza efektywno$¢ wdrozonych dzialan
zaradczych 1 ostabia mechanizmy odpornosciowe. Osoby stygmatyzowane maja nizsze
poczucie wlasnej wartosci, otrzymuja negatywne informacje na wlasny temat, ksztattuja

negatywng tozsamo$¢t’e,

Osoby niepelnosprawne traktowane sa jako stabe, lekliwe, wycofane, niepewne
siecbie, niezadowolone z zycia. Cechy te wpisujg si¢ w ich ogoélny obraz
W spoteczenstwiel’®. Poprzez takie wartoSciowanie eliminuje si¢ je z zZycia
1 podejmowania w nim aktywnych rol. Powstaja przez to bariery uniemozliwiajace

w pewnych sytuacjach funkcjonowanie osob niepelnosprawnych, ich marginalizacja

173 Ostrowska A., Niepetnosprawni w spoteczerstwie 1993-2013, Wydawnictwo Instytutu Filozofii i Sojologii
Polskiej akademii Nauk, 2015, s. 141.

174 szarfenberg R., Pojecie wykluczenia spotecznego, Warszawa 2008, s. 4.

175 Kolwitz M. , Radlidska |., Ksztaftowanie sie wspédtczesnego paradygmatu niepetnosprawnosci, Pomeranian
Journal of Life Science, 61(3), 2015, s. 272.

176 Nowak A., Marginalizacja oséb niepetnosprawnych, [w:] Nowak A. (red.) Wybrane spoteczno-socjalne aspekty
marginalizacji, Katowice 2005, s. 50.

177 Szarfenberg R., Pojecie wykluczenia spotecznego, Warszawa 2008, s. 5.

178 Czykwin E., Wstep, [w:] Czykwin E., Rusaczyk M. (red.) Gorsi inni — badania, Biatystok 2008, s. 19.

179 Ostrowska A., O seksualnosci oséb niepetnosprawnych, Warszawa 1997, s. 76.
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i wykluczeniel®, Sytuacje te dotycza edukacji, podjecia aktywnosci zawodowej, ale

rowniez zycia prywatnegosl,

Niepelnosprawnos¢ zatem wplywa na mozliwosci rozwojowe dziecka, na
podejmowanie przez nie rol spotecznych w dziecinstwie 1 kolejno potem w dorostosci.
Zwiazana jest tez bezposrednio z obcigzeniem ekonomicznym panstwa, ktore peini

m.in. role opiekuncza wzgledem oséb z obnizong sprawnoscig.

Nie nalezy zapominaé takze o wptywie niepetnosprawnosci na calg rodzing.
W literaturze przedmiotu znalez¢ mozna wiele odniesien do emocji, ktore towarzysza
rodzinom, w ktorych pojawia si¢ dziecko niepetnosprawne. Wsrod nich wymieniane sa
niepokéj, lek o przyszto$é¢ dziecka, niepewno$¢ nowej sytuacjil®?, Maria KoScielska czas
po urodzeniu dziecka niepelnosprawnego okresla jako czas zatoby, wyjasniajac
to rozpacza po stracie oczekiwanego, wymarzonego potomka i konfrontacji
z niepelnosprawnym dzieckiem. Brak akceptacji dziecka z dysfunkcjami przenoszony

jest na jego rodzicow, ktorzy czujg niecheé do siebie i przekladajg ja na otoczenie!®,

Pojawienie si¢ dziecka z dysfunkcjami czgsto ujmowane jest w kategoriach
negatywnych kryzysowych, konfliktowych, destrukcyjnych'®. Przejawami nieradzenia
sobie w tej sytuacji s3: ogromne zmeczenie, zaburzenia somatyczne, zaniedbywanie
pozostalych cztonkow rodziny, nierealizowanie plandéw zyciowych, osamotnienie,
brak kontaktow z ludzmi, poczucie przegranej i brak nadziei'®®. W zwiazku z nimi
pojawiaja sic mechanizmy obronne: rezygnacja, negacja, agresja, izolowanie sig'8®.
W niektorych przypadkach rodzina nie jest w stanie poradzi¢ sobie z opieka nad

niepelnosprawnym domownikiem.

Jak wida¢, niepelnosprawnos$¢ znaczaco wplywa na jednostke, system rodziny

i spoteczenstwo. Nie dziwi wigc fakt, ze zagadnienia z nig zwigzane zajmujg znaczaca

180 76tkowska T., Wyréwnywanie szans spofecznych 0séb z niepetnosprawnosciq intelektualng. Uwarunkowania
i obszary, Szczecin 2004, s. 281.

181 76tkowska T., op.cit., s. 271.

182 \Wyczesany J., Oligofrenopedagogika, Krakéw 1998, s. 156.

183 Koscielska M., Oblicza uposledzenia, Warszawa, 1995, s. 53-54.

184 Dykcik W., Pedagogika specjalna: praca zbiorowa, Poznani 2005, s. 37.

185 Kodcielska M.,op.cit., s. 81.

186 Mrugalska K., Rodzina jako najblizsze srodowisko osoby uposledzonej, Praca Socjalna, 1, 1995, s. 70.
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role w perspektywie dziatan na polu medycznym, psychologicznym, pedagogicznym
czy wreszcie spotecznym. Skuteczne mozliwosci przeciwdziatania czy zapobiegania jej
negatywnym efektom stanowig istotne miejsce posrod aktywnoséci badaczy wyzej
wymienionych dyscyplin naukowych. Niezmiernie istotne jest ponadto wsparcie ze
strony panstwa, ukierunkowane na realizacje przywotanych celéw, przy uzyciu do tego

réznego rodzaju instrumentow oraz powotanych instytuciji.

4. Profilaktyka niepelnosprawnosci — wybrane ujecia

Profilaktyka i1 prewencja to terminy, ktére stosowane sg zamiennie. Oznaczaja
wszelkie dzialania podejmowane po to, by zapobiega¢ zagrozeniom. Polegaja na
usuwaniu ich przyczyn oraz obnizeniu prawdopodobienstwa wystgpienia zaburzen

w funkcjonowaniu somatycznym, spotecznym, psychicznym.

W pedagogice profilaktyka dotyczy zapobiegania niepowodzeniom szkolnym,
btedom w uczeniu si¢ oraz brakom w nabywaniu wiedzy okreslone; materiatem
nauczania. W jej ramach stosowane s3 odpowiednie metody i1 S$rodki, ktore

przeciwdziatajg wymienionym niepozadanym zjawiskom'®’.

Prewencja spoteczna natomiast to system dziatan, ktore zapobiegaja wystepowaniu
1 rozpowszechnianiu si¢ patologii spotecznej. W ich obrgbie wymienia si¢ wykrywanie
1 usuwanie biologicznych, spolecznych i1 psychicznych czynnikow zwickszajacych
ryzyko wystapienia zachowan niepozadanych, niezgodnych z ogolnie uznanymi
normami spotecznymi. Szybkie podejmowanie interwencji w przypadku poczatkowych
objawéw niedostosowania czy ksztaltowanie umiejetnosci niepoddawania si¢

negatywnym wpltywom réowniez miesci si¢ w zakresie dziatan prewencji spolecznej!®®,

Profilaktyka zdrowotna dotyczy zapobiegania chorobom, kontrolowania przyczyn
i czynnikéw ryzyka oraz przeciwdzialania skutkom choroby. Wdrazane s3: wczesne
wykrywanie poprzez badania przesiewowe, leczenie, a takze przywracanie zdrowia

poprzez podjecie szybkich, skutecznych i odpowiednio ukierunkowanych czynnosci.

187 Kupisiewicz M., Stownik pedagogiki specjalnej, Warszawa 2013, s. 285.
188 |hidem, s. 285.
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Celem profilaktyki jest zahamowanie postepu choroby i powiklan z nig zwigzanych.
W zakres prewencji zdrowotnej wpisane jest ponadto utrwalenie prawidlowych

wzorcow zdrowego stylu zycial®®.

Pojecie prewencji jest zatem terminem niezmiernie szerokim. Obejmuje dziatania
kliniczne i organizacyjno-edukacyjne. Podstawowym jej ogniwem jest promocja
zdrowia 1 edukacja zdrowotna. Istotg ich jest ograniczenie zagrozen dla zdrowia oraz
zwickszenie kontroli nad zdrowiem 1 jego poprawa. Promocja zdrowia koncentruje si¢
na zdrowiu jako gldéwnym aspekcie jej zainteresowania. Profilaktyka to wdrozenie oraz
przestrzeganie roznych dzialan w kontrakcji zagrozenia zdrowia. Dotyczy ona chorob,
procedur im zapobiegania i ograniczania ich nastgpstw. Stanowi wobec tego czgsé

promocji zdrowia'®,

Dziatania prewencyjne zostaty podzielone, przyjmujac koncepcje trdjstopniowych
dzialan zapobiegawczych. Koncepcja ta zaklada istnienie profilaktyki pierwotne;.
Celem jej jest zmniejszenie mozliwosci wystapienia okreslonej choroby poprzez
zniwelowanie zaistnienia szkodliwych czynnikéw mogacych jg wywota¢. Profilaktyka
wtorna z kolei stuzy zatrzymaniu procesu chorobowego. Ponadto ma skréci¢ czas
trwania choroby poprzez rozpoznanie jej pierwszych objawdéw. W zakres profilaktyki
trzeciorzgdowej wpisuja si¢ zadania zapobiegawcze, ktore zwigzane sg z nastepstwami
przebytych chorob, przeciwdziataniem ich nawrotéw i kolejnych z tym zwigzanych

ewentualnych hospitalizacji*®:.

Profilaktyka mie$ci si¢ w obszarze dziatah promocji zdrowia, ktéra poza ideami
zapobiegania chorobom i ich negatywnym skutkom i optymalizacji stanu zdrowia,
opiera si¢ na dziataniach edukacyjnych, wsparcia srodowiskowego, spotecznego,
politycznego, ekonomicznego, prawnego 1 organizacyjnego. Pojecie profilaktyki

i promocji zdrowia jest zwigzane z edukacja zdrowotna, ktora zajmuje si¢ bezposrednim

183 |bidem, s. 285.
190 Gadzinowski J., Szczapa J., Szczapa T., Czech B., Prewencja w opiece nad noworodkiem, [w:] Kwasniewska

G.(red.) Interdyscyplinarnosc procesu wczesnej interwencji wobec dziecka i jego rodziny, Lublin 2007, s. 22.
11 |bidem, s. 22.
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kontaktem z pacjentem. Czyni to w celu umozliwienia realizacji zadan promocji

zdrowia i zdrowia publicznego!®?.

Profilaktyka, rozumiana jako zapobieganie zaburzeniom poprzez ich mozliwie
najwczesniejsze identyfikowanie 1 podjecie odpowiednich z tym zwigzanych strategii,
traktuje wspotczesnie wezesng interwencje jako jedno z jej kluczowych zadan'®, Biorac
pod uwage kryterium czasu i rodzaj podejmowanych dzialan interwencyjnych,

wyodrebnia si¢ profilaktyke:

e pierwszorzedowa — opierajacg si¢ na kontroli czynnikow ryzyka bedacych
przyczyna wad anatomicznych 1 zaburzen rozwojowych, zwang rdéwniez
przeciwdziatajaca;

e drugorzgdowa — majaca na celu wczesne wykrycie czynnika patogennego
1 umozliwienie zahamowania post¢pujacego zaburzenia, co nie pozwoli na
znaczne obnizenie poziomu rozwoju w stosunku do normy;

e trzeciorzedowg — ukierunkowang na hamowanie nastepstw oraz niekorzystnych
zmian wynikajacych z pojawienia si¢ negatywnego bodzca poprzez odpowiednie

oddziatywania medyczne, psychologiczne i pedagogiczne®®.

Profilaktyka zwigzana jest rowniez zZ problematyka niepelnosprawnosci. Poprzez
dziatania z zakresu profilaktyki mozliwe jest ograniczenie rozmiaru i ci¢zkosci

niepetnosprawnos$ci®.

Rune Simeonsson w odniesieniu do niepelnosprawnosci wyrdznia trzy poziomy

prewencji:

192 |pidem, s. 22.

193 piotrowicz R., Wczesna interwencja/wczesne wspomaganie rozwoju dziecka — kompleksowos¢ oddziatywarn
terapeutycznych w opinii rodzicow, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 354,

194 Kosakowski Cz., Niepetnosprawnosé¢ ludzka, [w:] Zaorska M., Kosakowski Cz. (red.) Dziecko o specjalnych
potrzebach edukacyjnych, Torun, s. 20-21.

195 Sidor-Piekarska B., Wczesna interwencja jako wspomaganie rozwoju dziecka z trudnosciami rozwojowymi
i udzielanie wsparcia jego rodzicom, Roczniki pedagogiczne Tom 2(38), Lublin 2010, s. 132.
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e pierwszorzgdowa — uniwersalna, skoncentrowana na zmniejszeniu liczby
nowych przypadkéw w populacji, dotyczy identyfikowania dzieci zagrozonych
niepetnosprawnoscia;

e drugorzgdowa — majaca na celu zmniejszenie liczby przypadkow, wczesne
rozpoznanie, przeciwdziatanie dysfunkcjom;

e trzeciorzegdowa — zmierzajagca do zmniejszenia wtornych zaburzen poprzez
realizacje dzialan z zakresu wczesnej interwencji wdrozonych od momentu

wykrycia niepelnosprawnosci.

Prewencja pierwszorzedowa obejmuje zapobieganie powstawaniu uszkodzen
organizmu, drugorzedowa 1 trzeciorzegdowa — dziatania terapeutyczne, usprawniajace,

kompensujace 1 hamujace pogarszanie si¢ stanu zdrowia®®®.

Idea profilaktyki dotyczy wszystkich spoleczenstw. Wsrdd nich wyodrebnia si¢
grupy ryzyka. Grupa wysokiego ryzyka sg z pewnoscig noworodki. Dziatania
prewencyjne maja w ich przypadku ogromne znaczenie. Szybka identyfikacja
zagrozenia i interwencja skierowana na jego zniwelowanie jest podstawa prawidlowego

rozwoju dziecka'®’.

Karta Ottawska (1986), Deklaracja z Bogoty (1992), Deklaracja z Meksyku (2000)
oraz ustalenia Szostej Migdzynarodowej Konferencji na temat Promocji Zdrowia
w Bangkoku — Bangkok Charter (2005) przyczynily si¢ do popularyzowania idei
prewencji. Ustalenia Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) w tym zakresie sa
priorytetowe dla panstw Unii Europejskiej. Poza tym wyznacznikiem dla opisywanych
dziatan sg dokumenty przyjete na szczeblu ministerialnym. Narodowy Program Zdrowia
jest jednym z gtéwnych zatozen ustawy o zdrowiu publicznym?!®®, ktéra weszta w zycie
3 grudnia 2015 r. Realizacja ustawy zaklada podniesienie Swiadomosci w zakresie
uznania waznos$ci zdrowego stylu zycia 1 zachowan prozdrowotnych. W Polsce ponadto

realizowane sa autorskie programy promocji zdrowia. W ramach opieki nad

1% Mrugalska K., Zafozenia Pilotazu Programu Rzgdowego Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa,
skoordynowana i ciggta pomoc dziecku zagrozonemu niepetnosprawnosciq lub niepetnosprawnemu oraz jego
rodzinie, Rewalidacja 2003, nr 1, s. 4.

197 Gadzinowski J., Szczapa J., Szczapa T., Czech B., op.cit., s. 22.

198 Ustawa z dn. 11 wrzesnia 2015 r. o zdrowiu publicznym (Dz.U. 2015r., poz. 1916).
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noworodkami podejmowane s3 dzialania prewencyjne zakladajace poprawe opieki

zdrowotnej nad matka, noworodkiem i matym dzieckiem*%,

Profilaktyka pierwszorzedowa obejmuje wszystkie dzialania zmniejszajace ryzyko
wystagpienia danej choroby. Ma na celu ograniczenie czynnikow szkodliwych,
potencjalnie wywotlujacych chorobe, dysfunkcje czy zaburzenia. Nalezy zwrdci¢ uwage
na fakt, ze wszystkie tego typu czynnosci sg skierowane do ludzi zdrowych, zapobiegaja

chorobie i stuzg wzmocnieniu i optymalizacji stanu zdrowia.

Profilaktyka pierwszorzedowa w odniesieniu do noworodkow okreslana jest takze
jako profilaktyka pierwszego stopnia. Przede wszystkim dotyczy matki karmiace;j,
wpltywu jej stylu zycia i sprawowania opieki na rozwoj dziecka. Znajduja si¢ tu
takze czynno$ci wykonywane przez personel medyczny w stosunku do zdrowych
1 zagrozonych chorobg noworodkow. Ws$rdd takich dzialan mozna wyrdznié
profilaktyke zakazen przedniego odcinka oka, ktéore moga doprowadzi¢ nawet do
Slepoty. W celu zapobiegania im stosuje si¢ zakraplanie do worka spojowkowego
azotanu srebra bezposrednio po urodzeniu. Posrdéd zalecanych ze wzgledow
zdrowotnych, zywieniowych, psychologicznych, socjalnych, $rodowiskowych
1 ekonomicznych dziatan, w ramach prewencji pierwszorzgdowej wskazuje si¢ na
znaczenie karmienia piersig. Korzystne jest ono zaréwno z punktu widzenia matki, jak
I dziecka. Zapobiega wystgpowaniu choréb zakaznych, zmniejsza wspotczynnik
umieralno$ci u niemowlat, ryzyko wystgpienia cukrzycy, chtoniakow, biataczek,
choroby Hodgkina, nadwagi, otyto$ci, hipercholesterolemii oraz astmy u dzieci
i dorostych. Wylaczne karmienie piersig zalecane jest przez Swiatowa Organizacje
Zdrowia (WHO) do 6 mies. zycia, a jego kontynuacja z wlaczeniem innych

pokarmow do 2 r.z.

Zapobieganie krzywicy réwniez nalezy do dziatan prewencji pierwszego stopnia.
Zaleca si¢, suplementacj¢ wit. D, odpowiednig podaz wapnia 1 fosforandw oraz

ekspozycje na stonce.

199 |bidem, s. 22-23.
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Ukladanie niemowlgt na plecach w czasie snu, utrzymywanie odpowiedniej
temperatury w pomieszczeniu, w ktorym $§pi dziecko, unikanie zbyt cieptych ubran,
zakaz palenia papierosow w cigzy I podczas karmienia stanowi szereg wskazan

shuzacych zapobieganiu zespotu naglego zgonu niemowlat (S1DS)?%.

Profilaktyka drugorzgdowa ma wyselekcjonowa¢ z populacji noworodkéw te
z grupy ryzyka, okresli¢ mozliwie najszybciej ich stan zdrowia oraz wdrozy¢
odpowiednio szybko leczenie. Stluzg temu gldwnie testy przesiewowe. Wytaniajg one
dzieci, u ktérych prawdopodobnie wystgpuje zaburzenie czy choroba. Nie stanowig one
jednak podstawy do postawienia wlasciwej diagnozy i mozliwos$ci wdrozenia leczenia.
Do ich wykonania wykorzystuje si¢ testy analityczne, badania kliniczne czy inne
procedury przed wystapieniem objawow klinicznych choroby. Mogg odnosi¢ si¢ one do
catej populacji lub jedynie do grupy ryzyka. Dajag mozliwo$¢ wykrycia chorob, ktore we
wczesnym stadium nie objawiajg si¢ w sposOb charakterystyczny, a nieleczone
prowadza do zaburzen rozwoju, a nawet Smierci. Sg zatem ogromnie istotne.
W konsekwencji zastosowanego leczenia polepszaja jakos¢ zycia dzieci i ich rodzin,
a takze podnosza odsetek przezywalnosci. Badanie przesiewowe jest jedynie pierwszym
etapem postepowania. Drugi to diagnoza, ktéra skierowana jest do 0so6b z pozytywnym
wynikiem testu przesiewowego. Etap trzeci, w przypadku gdy postepowanie
diagnostyczne potwierdzi wynik badania przesiewowego, to leczenie i inne strategie
skierowane do os6b z potwierdzonym rozpoznaniem choroby. By rozpocza¢ badanie
przesiewowe noworodkow, Kkonieczne jest spelnienie kryteriow oraz przestanek
wymaganych do ich podjecia. Zgodne sg one z zaleceniami WHO i Programem badan
przesiewowych noworodkéw w Polsce w latach 2019-2022. Gléwnym celem badan
przesiewowych jest sprawienie, aby jak najmniej noworodkow, niemowlat i dzieci
umierato z powodu wad wrodzonych, zapobieganie cigzkim uposledzeniom, zarowno

fizycznym jak i intelektualnym, ktore moga wynika¢ z tych wad.
W Polsce prowadzone sg badania przesiewowe w kierunku m.in.:

e wrodzonej niedoczynnosci tarczycy (hipotyreozy);

200 |hidem, s. 25-26.
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« fenyloketonurii (PKU);

« mukowiscydozy (CF);

o rzadkich wad metabolizmu metodg MS/MS;
« Wrodzonego przerostu nadnerczy;

« deficytu biotynidazy.

Istotnym elementem badania lekarskiego i oceny rozwoju fizycznego noworodka
jest wykorzystanie siatek centylowych. Jest to metoda obiektywna. Wykorzystuje dane
epidemiologiczne populacji dzieci w Polsce. Oceniane sg obwod glowy, dtugos¢ i masa
ciata. Dane zaznaczane sg na osiach, gdzie pozioma oznacza wiek dziecka, a pionowa
parametr, ktory badano. Obszar mi¢dzy 3 a 97 centylem jest uznany za normg¢. Zwraca
si¢ takze uwage na proporcje wartosci centyli dla réznych parametrow. O zaburzeniu

swiadczy¢ moga wyniki:

e dlugosé¢ ciata dziecka ponizej 3 centyla,

e pozycja centylowa masy ciata dziecka roézni si¢ o dwa lub wigcej kanatow
centylowych od pozycji jego wysokosci,

e pozycja centylowa obwodu glowy noworodka usytuowana ponizej 3 centyla lub
roznica pozycji jego wysokosci ciata o dwa lub wigcej kanatow centylowych,

e pozycja centylowa obwodu klatki piersiowej noworodka ro6zni si¢ od pozycji

jego dlugosci o dwa lub wiecej kanatow centylowych.

Jednym z testow przesiewowych przeprowadzanym wsréd noworodkow jest
badanie majace na celu wykrycie wrodzonej dysplazji stawoéw biodrowych, czyli braku
stabilizacji biodra wywotanego niedorozwojem wszystkich struktur stawu.
Nierozpoznane zaburzenie moze doprowadzi¢ do podwichnigcia i zwichnigcia w stawie
biodrowym, a w nastgpstwie tego kalectwo 1 konieczno$¢ podjecia dtugofalowej terapii.
W przypadku stwierdzenia nieprawidlowosci w badaniu przedmiotowym konieczne jest

zatem badanie ultrasonograficzne stawu biodrowego.

Kolejnym badaniem przesiewowym u noworodkéw jest wykrywanie dysfunkcji

narzagdu stuchu. W Polsce idea badan przesiewowych dotyczacych wykrywania
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uszkodzen stuchu u noworodkéw zostata zainicjowana przez Polskie Towarzystwo
Neonatologiczne i Fundacje Wielkiej Orkiestry Swiatecznej Pomocy, ktora ufundowata
pierwszy specjalistyczny sprzet 1 szkolenia dla personelu oddzialéw neonatologicznych.
Obecnie badania wykonywane s3 w drugiej dobie zycia. Jesli wynik okaze si¢
nieprawidtowy, sa powtarzane w dniu wypisu ze szpitala. Jesli wynik testu ponownie
bedzie niepoprawny, dziecko otrzymuje skierowanie do poradni audiologicznej celem
wykonania dalszej diagnostyki. Zatozeniem programu jest wylonienie dzieci z grupy

ryzyka w tym zakresie do 3 mies. zycia.

Nastepnym elementem opieki nad noworodkami — zwlaszcza przedwcze$nie
urodzonymi — jest badanie w kierunku retinopatii wczesniaczej. Wykrycie jej we
wczesnym stadium umozliwia leczenie 1 zatrzymanie post¢pu zmian. Przeoczenie ich
moze prowadzi¢ do nieodwracalnego zaburzenia widzenia, a nawet do catkowitej utraty

wzroku.

Szczepienia w okresie noworodkowym réwniez naleza do dziatan profilaktycznych.
W pierwszej dobie zycia zalecane sg przeciwko wirusowemu zapaleniu watroby typu
B oraz szczepienie Bacillus Calmette-Guerin (BCG) u noworodkéw z urodzeniowa

masg ciata wigksza badz réwng 2000 g.

Niedobor wit. K moze wigza¢ si¢ z wystgpieniem krwawien u noworodkow
i niemowlat do konca 3 mies. zycia. W zwigzku z tym wskazana jest jej profilaktyczna
podaz jednorazowa dawka po urodzeniu. Dzieciom, ktére pierwotng dawke przyjety

dosustnie i s3 karmione piersig, od 2 tyg. do 3 mies. nalezy podawa¢ kolejne dawki?%L,

Profilaktyka trzeciorzedowa polega na interwencji po wystapieniu dysfunkcji. Za
jej cele uznaje si¢ przeciwdziatanie poglebianiu si¢ choroby i umozliwienie poprzez
leczenie 1 terapi¢ powrotu do uczestniczenia w zyciu spotecznym. Takie dzialania
w przypadku noworodkow odnoszg si¢ do tych z powaznymi dysfunkcjami uktadowymi
i narzadowymi. Do opisanej grupy zalicza si¢ noworodki zagrozone
niepelnosprawnoscia i chorobg przewlekla. Istote trzeciorzedowej profilaktyki stanowi

tu kontakt personelu z rodzicami, jak najszybsze przekazywanie im informacji o stanie

201 |hidem, s. 26-34.
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zdrowia 1 zagrozeniach ich dziecka, mozliwosciach 1 polu dziatan oraz prognozie
zwigzanej z przyszlym jego funkcjonowaniem. Ogromng rol¢ odgrywaja takze ruchy
samopomocowe, fundacje, organizacje pozarzadowe, stowarzyszenia 1 wszelkie

instytucje $wiadczace pomoc na rzecz dziecka i jego rodziny?%2,

Charakterystyka dziatan profilaktycznych w oparciu o opieke nad noworodkiem jest
przyktadem wskazujacym na rodzaj podejmowanych aktywnos$ci z uwzglednieniem

podziatu ich wedtug trzystopniowej skali.

Prewencja jako jedna z ptaszczyzn wczesnej interwencji stanowi istotny sektor
$wiadczen na rzecz dziecka i jego rodziny. Ma na celu wspieranie rodzin, zanim pojawi
si¢ istotny problem. Jest tez sposobem na uniknigcie trudno$ci zwigzanych

z niepetnosprawnoscig 1 jej skutkami.

5. Dziecko z niepelnosprawnoscia 1 jego rodzina - podejscie ICF

w kompleksowym wsparciu

Migdzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i |Zdrowia
— International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)?* jest
klasyfikacja opracowana przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO). Stosuje si¢
ja do opisu roéznych aspektow zdrowia. Sklasyfikowane sa funkcjonowanie

1 niepelnosprawnos$¢ w powigzaniu ze stanem zdrowia.

Na dobrostan kazdego cztowieka wplyw ma 5 obszarow: aktywnos¢, funkcje
i struktury ciata ludzkiego, uczestniczenie, czynniki srodowiskowe, czynniki osobowe.
Funkcje 1 struktury ciata ludzkiego dotycza poszczegdlnych czgsci ciala 1 ich
funkcjonowania. Dotyczag m.in. jakosci snu, sprawnosci wzroku, przebiegu funkcji
zyciowych, organow. Aktywno$¢ wyrazajaca si¢ w ilosci czynnosci, ktore osoba ma
mozliwo$¢ wykonywa¢ samodzielnie i1 tych, przy ktorych konieczne jest wsparcie.

Uczestniczenie obejmuje mozliwo$¢ udzialu w réznych sytuacjach zyciowych

202 |hidem, s. 34.
203 Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ICF), 2001, Geneva: World
Health Organization.
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I rytualnych: chodzenie do szkoty, udziat w wydarzeniach kulturalnych, sportowych,
w formie grupowej, jak i indywidualnie. Uczestniczenie pozwala na aktywno$¢
spoleczng 1 daje mozliwos¢ czucia przynaleznosci. ~ Warunki, w ktorych osoba
funkcjonuje, okreslajg czynniki Srodowiskowe: sprzet wspierajacy, ale i bariery
1 ograniczenia, ktore utrudniajg zycie codzienne. Czynniki osobowe okreslaja plec,
status spoteczny, materialny, poziom wyksztalcenia, zainteresowania. Ogdlnie do

czynnikdéw osobowych zaliczy¢ mozna wszystko, co charakteryzuje jednostke?%4,

Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia?®
kompleksowe wsparcie dziecka i1 rodziny osadza w modelu biopsychospotecznym.
Rozpoznanie medyczne w tym ujeciu jest tylko jedng ze skladowych diagnozy
funkcjonalnej, obok pozostalych wymienionych wyzej obszaréw. Zatem postepowanie
wobec dziecka wymagajacego wsparcia jest uzaleznione nie jedynie od konkretnej
diagnozy medycznej, ale od wynikow oceny funkcjonalnej dziecka, a takze zasobow
1 potrzeb jego rodziny. Wobec tego dzialania pomocowe wzgledem dziecka majg nie
tylko charakter medyczny. Konieczne jest wigc zaangazowanie w nie rodziny jako
systemu, do ktorego dziecko przynalezy. Celem wszelkich podejmowanych dziatan jest

wspieranie dziecka, bez wzgledu na poziom jego dysfunkcji?®®.

Opisane podej$cie wyraznie rézni si¢ od modelu biomedycznego, w ktorym
w centrum znajdowata si¢ konkretna diagnoza medyczna — rozpoznanie. To od nigj
uzaleznione bylo oddziatywanie, ktore prowadzone bylo wytacznie przez specjalistow

1 mialo charakter leczniczy. Celem byto doprowadzenie do eliminacji zaburzenia.

Podejscie Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci
i Zdrowia (ICF)?" zmienito postrzeganie niepelnosprawnosci jako choroby na rzecz

okreslania jej jako sposobu funkcjonowania. Zrewolucjonizowato réwniez obszar

204 Swieczkowska K., Wsparcie skoncentrowane na rodzinie — ICF jako podstawa budowania zespotu
transdyscyplinarnego wokdt dziecka i jego rodziny w nowym modelu WWR, Model wczesnego wspomagania
rozwoju skoncentrowany na rodzinie i Srodowisku. Terazniejszosc¢ i przysztosé. Materiaty z konferencji, Osrodek
Rozwoju Edukacji, Warszawa 2022, s. 32—-33.

205 Op.cit.

206 Wwilmowska-Pietruszyriska A.., Bilski D, Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, niepetnosprawnosci i
zdrowia,, Niepetnosprawnosc¢ — zagadnienia, problemy, rozwigzania. Nr 11/2013(7).

207 Op.cit.
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dotyczacy wsparcia samego dziecka. Dzialania ukierunkowane na jego rehabilitacje

zastgpita praca z calym srodowiskiem matego pacjenta.

Podejscie to nie powinno by¢ jednak interpretowane jako odejscie od diagnozy
medycznej w ogole 1 koniecznosci jej prowadzenia. Samo zdrowie fizyczne nie stanowi
jednak o dobrostanie osoby. Istotne sg odwrocenie uwagi terapeutéw od deficytow
i brakow dziecka z wyzwaniami rozwojowymi na rzecz jego zasobow, stosowanie
niestygmatyzujacego jezyka, zrozumialego nie tylko dla profesjonalistow, lecz takze
dla rodzin, taczenie wszystkich elementéw sktadajacych si¢ na dobrostan dziecka,

propagujac prace w zespole transdyscyplinarnym?%,

Niepetnosprawnos¢ rozwazana jest w roznych kontekstach. Maja one wymiar
medyczny, psychofizyczny, biologiczny, ale 1 spoleczny. W zwigzku z tym problemy
0sOb z niepetnosprawnos$cia pozostaja nie tylko w osrodku zainteresowan nauk
medycznych, lecz takze spotecznych czy humanistycznych. W mysl idei tych nauk
osoby z niepelnosprawnoscig powinny stanowi¢ integralng czg$¢ spoteczenstwa.
Wiasciwym wsparciem 0soby z niepetnosprawnoscig jest takie, ktore spowoduje jej
samowystarczalno$¢ oraz umieje¢tnos¢ radzenia sobie w obecnych realiach, jak i w tych,
ktére zmienig si¢ w przysztosci. By moc w pelni wspiera¢ osobe z niepelnosprawnoscia
w budowaniu relacji ze spoteczenstwem, umozliwianiu jej partycypacji w srodowisku
lokalnym, nalezy wiedzie¢, z jakim rodzajem niesprawnosci i o jakim stopniu nasilenia
zmaga si¢ osoba nig dotknigta. Niezmiernie zatem wazne jest poznanie przyczyn
I rodzajow niepelnosprawnosci od momentu jej pojawienia si¢. Niepetnosprawnosé
dotyka nie tylko samej jednostki, lecz takze wptywa na system rodziny i spoteczenstwo.
Istotne sg zatem skuteczne mozliwosci jej przeciwdziataniu lub zapobieganie jej
niepozadanym skutkom. Podej$cie do realizacji tych zamierzen w znaczacy sposob
zmienita Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci
i Zdrowia, ktéra zaakcentowata zarowno diagnoze medyczna, jak i oceng funkcjonalna,
zasoby 1 potrzeby osoby niepelnosprawnej oraz jej rodziny. Wptyneta na zmiang
podejscia w ramach wczesnej pomocy udzielanej dziecku i jego rodzinie. Przestal by¢

propagowany model, w ktorym opiekunowie byli tylko biernymi odbiorcami ustug, na

208 Syvieczkowska K., op.cit., s. 33.
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rzecz promocji transdyscyplinarnego modelu wsparcia, w ktéorym relacja terapeuci

— rodzice oparta jest na partnerstwie.
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CZESC II: PRAKTYKA WCZESNEJ INTERWENCJI

ROZDZIAL 111. Wsparcie dziecka i rodziny w ujeciu instytucjonalnym
1. Wczesna interwencja w Polsce

Wedtug raportu Fundacji Wczesniak (2018) w Polsce rocznie rodzi si¢ okoto 300
tys. dzieci, z czego okolto 20 tys. noworodkow przychodzi na swiat przedwczesnie, tzn.
przed 37 tyg. cigzy?®. Nie w peli wyksztalcony ukiad nerwowy, niedojrzato$é
narzadéw powoduje u wczesniakéw wiele powiktan i choréb. Ponadto obserwuje sie
u nich nieprawidlowoéci rozwoju psychomotorycznego?'?. Widoczne s one w sferze
rozwoju ruchowego w postaci zwykle obnizonego napi¢cia mig§niowego powodujacego
asymetrie, trudnosci w regulacji napigcia osi glowa—tutoéw, w nieprawidtowej jakosci
1 wystepowaniu odruchow, prowadzac do zaburzen w rozwoju chwytania, siadania,
chodzenia itp. W sferze rozwoju poznawczego obserwowane s3 trudnosci
z kierowaniem i utrzymywaniem uwagi, uczeniem si¢ oraz w rozwoju intelektualnym.
W konsekwencji zwykle pojawiaja si¢ bariery w uzyskaniu dojrzatoéci szkolnej,
sukcesOw edukacyjnych, a nawet w codziennym funkcjonowaniu. Przedwczesny porod
1 niska masa urodzeniowa majg wplyw réwniez na rozw6j mowy, ktory zwykle

przebiega w sposéb opdzniony lub zaburzony, takze w plaszczyznie artykulacyjnej?*?.

W sferze rozwoju emocjonalnego wynikiem wczes$niactwa sa ktopoty zwigzane
z regulowaniem emocji czy standw pobudzenia na podtozu przezywania wigkszego

poziomu stresu, leku czy reaktywno$ci emocjonalnej?!2,

U dzieci leczonych szpitalnie dtuzej niz miesiac i tych, ktérym podawano tlen ze

wzgledu na zaburzenia oddychania, zaobserwowano trudno$ci w utrzymaniu

209 \Wéjtowicz-Szefler M., Czy wczesniaki potrzebujg wezesnego wspomagania rozwoju?, [w:] Wéjtowicz-Szefler
M. (red.) Dzieci przedwczesnie urodzone mozliwosci wsparcia i pomocy, Warszawa 2018, s. 13.

210 Chrzan-Detko$ M., Wczesniaki. Rozwéj psychoruchowy w pierwszych latach zycia, Gdansk 2012, s. 13.

21 |bidem, s. 14.

212 Kmita G., Mate dziecko i jego rodzina. Z teorii i praktyki wczesnej interwencji psychologicznej, Warszawa
2007, s. 27.
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spokojnego snu i czuwania oraz w mozliwo$ciach uspokojenia ich przez matke?®?,
Obnizona samoregulacja stanowi podtoze do nieprzemyslanych, impulsywnych,
chaotycznych, nieadekwatnych do sytuacji dziatan w pdzniejszych okresach zycia.
Zachowania te moga prowadzi¢ do agresji, wybuchow zto$ci, buntow, nieumiejetnosci

dostosowania si¢ do obowigzujgcych regut 214,

Wczesniejsze przyjscie na $wiat uwidacznia si¢ takze w przebiegu rozwoju
spolecznego. Wyraza si¢ w zmniejszonej adaptacji do swiata, zdolnosci budowania
i podtrzymywania kontaktu z innymi, trudnos$ciach w przekazywaniu swoich potrzeb
i reagowaniu na sygnaly spoteczne, nickompetencji w relacjach z rodzicami?®®. Dzieci

te Wymagajg tzw. srodkéw ochronnych, np. wrazliwej i dostrojonej postawy matki?2®,

Nalezy pamigta¢, ze skutki wczesniactwa nie zawsze s3 mozliwe do
zdiagnozowania od razu po urodzeniu, czy nawet w pierwszych 3 latach zycia. Niektore
z nich uwidaczniajg si¢ dopiero w okresie przedszkolnym lub szkolnym. Okresla
je indywidualny charakter wynikajacy z czasu w rozumieniu tygodnia cigzy

w momencie urodzenia, punktacji w skali Apgar, a nawet pici®Y’.

Pierwsze momenty w Zyciu wcze$niaka sg bardzo trudne dla niego i w duzej
mierze wplywaja na jego dalsze losy. Bez intensywnej opieki medycznej,
monitorowania funkcji zyciowych, rozwoju moézgu, ukladu nerwowego, narzadow
zmystow czy funkcji pokarmowych niejednokrotnie dziecko nie byloby w stanie
przezy¢. Wymaga ono opieki wielospecjalistycznej: medycznej, rehabilitacyjnej,
neurologopedycznej, pedagogicznej, by w mozliwie jak najwigkszym stopniu

zapobiega¢ negatywnym skutkom przedwczesnego porodu.

Niewatpliwie istotng i niezastgpiong korzyscig rozwojowa dla wczesniaka jest
opieka i obecno$¢ jego rodzicéw. W zespole interdyscyplinarnym wspierajagcym rozwoj

dziecka stanowig oni bardzo wazne ogniwo. Nie nalezy zapomina¢ jednak, Ze sami oni

213 Kmita G., Majewska M., Regulacja interakcyjna w diadach matka — niemowle urodzone przedwczesnie, [w:]
Kmita G.(red.) Dziecko urodzone przedwczesnie i jego rodzice. Wybrane zagadnienia psychologiczne, Warszawa
2013, s. 25.

214 Wojtowicz-Szefler M., op.cit., s. 14.

215 Kmita G., Majewska M., op.cit.

216 Bjeleninik t., Dzieci przedwczesnie urodzone w percepcji matek, Gdarsk, 2012.

217 Waéjtowicz-Szefler M., op.cit., s. 15.
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potrzebuja troski i pomocy, przede wszystkim ze strony psychologéw, w poradzeniu
sobie z sytuacjg kryzysowa pojawienia si¢ dziecka wymagajacego tak intensywnego
wielospecjalistycznego wsparcia.  Nawet dziecko urodzone przedwczesnie bez
widocznych deficytow nalezy do niemowlat z grupy ryzyka wymagajacych
zastosowania odpowiedniego programu  profilaktycznego i diagnostyczno-
terapeutycznego. Istota dziatan w tym przypadku jest okreslenie poziomu
funkcjonowania wcze$niaka, wskazanie czynnikow ryzyka i srodkow zapobiegawczych

zaburzeniom rozwojowym.

By wykluczy¢ lub potwierdzi¢ ryzyko czy obecno$¢ nieprawidtowosci, dziecko
powinno jak najszybciej zosta¢ poddane ocenie rozwoju ruchowego, poznawczego,
emocjonalnego i spotecznego, a wiec szczegdtowej diagnozie rozwojowej?*e. Dzieki jej
wielospecjalistycznemu charakterowi mozliwe jest okreslenie mocnych i stabych stron
dziecka oraz ustalenie odpowiednich strategii terapeutycznych ukierunkowanych na

dziecko 1 jego rodzing.

Okres po przyjsciu dziecka na $wiat jest bardzo istotny dla niego 1 jego rodziny.
Codzienno$¢ zmienia swoj wymiar. Szczegdlnie odczuwane jest to w przypadku dzieci
z niepelnosprawnoscia czy zagrozonych niepelnosprawno$cia, w tym réwniez dzieci
przedwczesnie urodzonych. Wedlug definicji zawartych w Migdzynarodowe;j
Statystycznej Klasyfikacji Choroéb i Probleméw Zdrowotnych ICD-10 zagrozenie
niepetnosprawnoscig w okresie wczesnego dziecinstwa odnosi si¢ do dzieci z ré6znymi

zaburzeniami, chorobami i zespotami chorobowymi.

W tabeli 1 zaprezentowano stany wymagajgce wczesnej, kompleksowej

I wielospecjalistycznej pomocy:

218 |hidem, s. 16.
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Tabela 1. Stany wymagajace weczesnej, kompleksowej i wielospecjalistycznej pomocy

Niektore stany rozpoczynajqce sie w okresie okotoporodowym:

stan plodu i noworodka spowodowany czynnikami
matczynymi oraz powiktaniami cigzy — POO

stan plodu i noworodka spowodowany innymi
powiktaniami czynnosci porodowej i porodu — P03

opdzniony wzrost ptodu i niedozywienie ptodu — P05

zaburzenia zwigzane z krotkim czasem trwania ciazy i
niskiej urodzeniowej masie ciata — P07

Uraz porodowy

rozerwanie struktur $rédczaszkowych 1 krwotok
spowodowany urazem porodowym — P10

inne porodowe urazy o$rodkowego uktadu nerwowego
-P11

uraz porodowy obwodowego uktadu nerwowego — P14

inne urazy porodowe — P15

Zaburzenia oddechowe i sercowo-naczyniowe swoiste
dla okresu okotoporodowego

niedotlenienie wewnatrzmaciczne — P20
zaburzenia oddychania noworodka — P22

zamartwica urodzeniowa — P21

Zaburzenie krwotoczne i hematologiczne u plodu i
noworodka

§rodczaszkowy  nieurazowy krwotok u  plodu
i noworodka — P52

inne krwotoki u noworodka — P54

Inne  stany  rozpoczynajgce  sie  w  okresie
okotoporodowym

drgawki noworodka — P90
inne zaburzenia mézgowe noworodka — P91

zaburzenia napicia mig§niowego noworodka — P94

Wrodzone wady rozwojowe, znieksztalcenia i inne
aberracje chromosomowe

przepuklina mézgowa — Q01
matogtowie — Q02
wodogtowie wrodzone — Q03
rozszczep kregostupa — Q05

inne wrodzone wady rozwojowe uktadu nerwowego —
Q07

Wrodzone wady rozwojowe i znieksztalcenia ukladu
miesniowo-szkieletowego

rozszczep wargi i podniebienia — Q37

wrodzone znieksztatcenie mig$niowo-kostne
w zakresie czaszki, twarzy, kregostupa i klatki
piersiowej — Q67

palce dodatkowe — Q69

zrost palcow — Q70

znieksztatcenie zmniejszajace konczyny — Q73




Inne wady rozwojowe

inne okreslone zespoly wad rozwojowych dotyczace
wielu uktadow — Q87

inne wrodzone wady rozwojowe niesklasyfikowane
gdzie indziej — Q89

Aberracje chromosomowe niesklasyfikowane gdzie
indziej

zespot Downa — Q90
zespot Edwardsa i zespot Pataua — Q91
zespot Turnera — Q96

inne trisomie i czg¢Sciowe trisomie autosomow
niesklasyfikowane gdzie indziej — Q92

monosomie i delacje autosoméw niesklasyfikowane

gdzie indziej — Q93

inne aberracje chromosomow niesklasyfikowane gdzie
indziej — Q99

Choroby uktadu nerwowego

nastgpstwa chorob zapalnych osrodkowego uktadu
nerwowego — G09

Ukiadowe zaniki pierwotne zajmujgce osrodkowy uktad
nerwowy:

zanik migéni pochodzenia rdzeniowego i zespoly
pokrewne — G12

Zaburzenia pozapiramidowe i zaburzenia czynnosci

ruchowych:

dystonia — G24
inne  zaburzenia pozapiramidowe i zaburzenia
czynnosci ruchowych — G25

zaburzenia pozapiramidowe i zaburzenia czynnosci
ruchowych w chorobach sklasyfikowanych gdzie
indziej — G26

Zaburzenia okresowe i napadowe:

padaczka — G40

stan padaczkowy — G41

Choroby polgczen nerwowo-migsniowych i migsni

miastenia ciezka rzekomoporazna i inne zaburzenia
nerwowo-miesniowe — G70

pierwotne zaburzenia migsniowe — G71

Porazenia mozgowe i inne zespoly porazenne

dziecigce porazenie mézgowe — G80
porazenie potowicze — G81

porazenie konczyn
czterokonczynowe — G82

dolnych i porazenie

inne zespoly porazenne — G83

Inne zaburzenia ukiadu nerwowego

wodogtowie — G91
encefalopatia toksyczna — G92

inne zaburzenia mozgu — G93
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Zaburzenia psychiczne i zaburzenia zachowania

uposledzenie umystowe lekkie — F70

uposledzenie umystowe umiarkowane — F71
uposledzenie umystowe glebokie — F72

uposledzenie umystowe BNO (nieokreslone) — F79
specyficzne zaburzenia rozwoju mowy i jezyka — F80
zaburzenia artykulacji (dyslalie) — F80.0

zaburzenia ekspresji mowy — F80.1

zaburzenia rozumienia mowy i wrodzone zaburzenia

percepcji stuchowej, dysfazja, afazja, ghuchota stow

zaburzenia mowy BNO - F80.9

specyficzne zaburzenia rozwoju funkcji motorycznych
- F82

autyzm dziecigcy — F84.0
autyzm atypowy — F84.1
zespot Retta — F84.2
zaburzenia zachowania — F91

zaburzenia ~ emocjonalne  rozpoczynajace  si¢
w dziecinstwie — F93

lgk przed separacja w dziecinstwie— F93.0

zaburzenia funkcjonowania spotecznego zaczynajace
si¢ w dziecinstwie — F94

mutyzm wybiérczy — F94.0
tiki — F95

zespot tikow glosowych i ruchowych (zespét Giles de
la Tourette) — F95.2

stereotypie ruchowe — F98.4

Choroby oka — uposledzenie widzenia i slepota

uposledzenie widzenia — H53

zaburzenia widzenia, nieokre$lone — H53.9
$lepota i uposledzenie wzroku — H54
$lepota obuoczna — H54.0

uposledzenie wzroku — H54.2

nicokre$lona utrata wzroku — H54.7

Choroby ucha — inne choroby ucha

ghuchota  przewodzeniowa 1  czuciowo-nerwowa
(odbiorcza) — H90

ghuchota przewodzeniowa, obustronna — H90.0
ghuchota przewodzeniowa, nieokre$lona — H90.2
ghuchota czuciowo-nerwowa, obustronna — H90.3
ghuchota czuciowo-nerwowa, nieokreslona — H90.5

inna ghuchota — H91
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. ubytek stuchu, nieokreslony — H91.9

. inne zaburzenia percepcji stuchowej — H93.2

Zrédlo: Program Rzadowy — Pilotaz 2005-2007 Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i
ciagla pomoc dziecku zagrozonemu niepelnosprawnos$cia lub niepetnosprawnemu oraz jego rodzinie, 2004.

Zapewnienie optymalnych warunkow do rozwoju dziecka obarczonego
nieprawidlowos$ciami rozwojowymi dla jego rodzicéw staje si¢ priorytetowe, ale
i jednoczesnie jest olbrzymig presja. Niejednokrotnie deficyty powoduja, ze na drodze
wychowania rodzice spotykaja wiele niewiadomych. Korzystajac z pomocy
specjalistycznej, nie zawsze znajdujg oni oczekiwane zrozumienie, konkretng pomoc,
odpowiedZz na pytania zwigzane z codzienno$cig, terazniejszoscig, a tym bardziej
przysztoscig ich dziecka. Poszukiwanie specjalistycznej pomocy, wsparcia wpisuje si¢
w indywidualne zyciorysy calych rodzin. Jak wielokrotnie podkreslano, zapewnienie
warunkow bytowych, finansowanie koniecznych dla poprawy funkcjonowania,
a nierzadko réwniez dla przezycia, form wsparcia dziecka jest obligatoryjne i wymaga
ogromu wysitku i po§wiecenia. Zycie catej rodzinny, jej harmonia, stereotypy zostaja
zaburzone i podporzadkowane wyzwaniom opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym
czy zagrozonym niepelnosprawnoscig. Nie kazda z rodzin dotknigta takim problemem
jest w stanie poradzi¢ sobie sama, wdrozy¢ odpowiednie strategie, by pomoc dziecku
1 jednoczesnie zachowa¢ mozliwos¢ wilasnego rozwoju. Sprostanie temu wymaga
zapewnienia kompleksowej, ukierunkowanej na dziecko 1 jego rodzing pomocy.
Diagnoza i rehabilitacja oraz wsparcie emocjonalne dziecka i jego rodziny to gtéwne

zatozenia wczesnej interwencji?®®,

Zapewnienie pomocy uwzgledniajacej potrzeby dziecka i rodziny, zainteresowania
dziecka, jego warunki rozwojowe, dazenia rodziny, jej mozliwosci, kontekst kulturalno-
bytowy, srodowisko spoteczne rowniez w Polsce lezg u podstaw tworzenia i rozwoju

idei wczesnej interwencji?®,

219 piotrowicz R., Wczesna interwencja-pomoc dziecku i rodzinie-potrzeba wsparcia, [w:] Piotrowicz R. (red.)
Interdyscyplinarne uwarunkowania rozwoju matego dziecka. Wybrane zagadnienia, Warszawa 2014, s. 7.
220 |pidem, s. 8.
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Wymienione zatozenia programowe ze wzgledu na przeszkody natury prawnej, Czy
wynikajagce z niekompatybilnych dziatan migdzyresortowych, s3 trudne do
zrealizowania w polskich warunkach. Pomoc skierowana do dziecka z deficytami
rozwojowymi i jego rodziny rozproszona jest pomiedzy resorty: zdrowia, edukacii,
pomocy spolecznej i administracji. W odniesieniu do miejsca realizacji definiowana jest
ona jako weczesna interwencja, wczesne wspomaganie rozwoju, czy interwencja

kryzysowa. Realizowana jest przez rdzne placowki i instytucje®?,

W ramach systemu ochrony zdrowia realizowana jest wczesna interwencja i wczesna
opieka rozwojowa. Polega ona na ocenie ryzyka wystagpienia zaburzen czy opOznien
rozwojowych oraz na zapobieganiu im?%2, Gléwng role w realizacji tych zadan pelniag
pediatrzy oraz neonatolodzy. Dziecko zagrozone niepelnosprawnoscia czy
niepetnosprawne otoczone jest przez personel szpitalny programem wczesnej opieki
1 stymulacji rozwojowej. Skierowana jest ona do dzieci urodzonych przedwczesnie,
dzieci z grupy ryzyka zaburzen rozwojowych, z wadami 1 zaburzeniami rozwojowymi.
Polega na kontrolowaniu funkcji zyciowych i1 monitorowaniu rozwoju dziecka,
wczesnej stymulacji rozwojowej, indywidualnej opiece 1 instruktazu. Realizowana jest
w oddziatach neonatologicznych, a takze w poradniach specjalistycznych, do ktérych
konieczne jest wystawione przez pediatre czy lekarza rodzinnego skierowanie. Ponadto
wczesng interwencja zajmuja si¢ osrodki wezesnej interwencji, oddziaty rehabilitacyjne

i o$rodki dziennej rehabilitacji?®.

W ramach systemu edukacji realizowane jest Wczesne Wspomaganie Rozwoju
Dzieci??*. Jest to bezplatna forma pomocy skierowana do dzieci niepetnosprawnych
iich rodzin od momentu wykrycia u dziecka niepetnosprawnosci do czasu rozpoczecia
przez nie nauki w szkole. Zajgcia mogg realizowac publiczne 1 niepubliczne placowki:

przedszkola, szkoly podstawowe, w tym specjalne, inne placowki zajmujace

221 |pidem, s. 8.

222 Jasiak-Patczyriska E., Postepowania interwencyjne i wczesna terapia na oddziatach noworodkowych
i niemowlecych, [w:] Winczura B., Cytowska B. (red.) Wczesna interwencja i wspomaganie rozwoju matego
dziecka, Krakéw 2006, s. 28.

223 piotrowicz R., Wczesna interwencja-pomoc dziecku i rodzinie-potrzeba wsparcia, [w:] Piotrowicz R. (red.)
Interdyscyplinarne uwarunkowania rozwoju matego dziecka. Wybrane zagadnienia, Warszawa 2014, s. 9.

224 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017r. w sprawie organizowania wczesnego
wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U.p0z.1635).
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si¢  wychowaniem przedszkolnym, specjalne o$rodki szkolno-wychowawcze,
specjalne osrodki wychowawcze, o$rodki rewalidacyjno-wychowawcze, poradnie
psychologiczno-pedagogiczne, pod warunkiem, ze powotano w nich zesp6t wezesnego
wspomagania rozwoju dziecka. W jego sktadzie sg specjalisci, ktérzy wspieraja dziecko
i rodzing, w tym pedagog, psycholog, logopeda, rehabilitant i inni. Jednostki systemu
oswiaty realizujgce program wczesnego wspomagania rozwoju dzieci muszg speiniaé
warunki, ktore okresla Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia
2017 r. w sprawie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci??®. Program
wczesnego wspomagania rozwoju, ktorego celem jest pobudzanie i Stymulowanie
rozwoju w sferach: motorycznej, poznawczej, emocjonalnej i spotecznej, realizowany
jest na podstawie przepisow zawartych w Ustawie — Prawo O$wiatowe®?® oraz
Rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej w sprawie organizowania wczesnego
wspomagania rozwoju dzieci?’. Zajecia odbywaja si¢ od 4 do 8 godzin w miesiacu,
zaleznie od potrzeb dziecka 1 rodziny. Wymiar ten moze by¢ zwigkszony za zgoda
organu prowadzacego jednostke oswiaty, w ktorej dziecko otoczone jest wczesng
pomoca??8, Podstawg skierowania do takiej jednostki jest opinia o potrzebie wczesnego
wspomagania rozwoju wydana na wniosek rodzica przez poradni¢ psychologiczno-

pedagogiczng??°.

Od 2017 r. zatozenia wczesnego wspomagania rozwoju dziecka realizowane sg takze
w ramach Programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem”. Wsrdod jego

rozwigzan znajduje si¢ m.in.:

e wsparcie dla kobiet w cigzy oraz ich rodzin, zapewnienie opieki zdrowotne;j
w czasie cigzy, porodu 1 potogu, ze szczegdlnym uwzglednieniem cigzy
powiktanej, a takze otoczenie troska noworodka;

e wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i pomoc jego rodzinie polegajace na:

koordynowaniu opieki medycznej i rehabilitacyjnej, zapewnieniu pomocy

225 https://www.gov.pl/web/edukacja/wczesne-wspomaganie-rozwoju (dostep: 22.02.2024r.).

226 Ustawa Prawo Os$wiatowe z dnia 14 grudnia 2016r. (Dz.U.2017,p02.59).

227 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017r. w sprawie organizowania wczesnego
wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U.p0z.1635).

228 \Wéjtowicz-Szefler M., Czy wczesniaki potrzebujg wczesnego wspomagania rozwoju?, [w:] Wéjtowicz-Szefler
M. (red.) Dzieci przedwczesnie urodzone mozliwosci wsparcia i pomocy, Warszawa 2018, s. 16.

229 pjotrowicz R., op.cit., s. 9.
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spolecznej 1 os$wiatowe] w rozumieniu zapewnienia opieki w ztobku,
przedszkolu, wsparcia finansowego;

e ustugi wspierajace 1 rehabilitacyjne, wsparcie cztonkow rodziny w opiece nad
osoba niepetnosprawna;

e pomoc mieszkaniowa;

e koordynacja, poradnictwo, informacja;

e inne instrumenty wsparcia 2%,

Wsrod zatozen wezesnego wspomagania zatem, poza poprawa w sferach spotecznej
I funkcjonalnej, znajduje si¢ zapobieganie wykluczeniu spolecznemu oraz wsparcie
psychologiczne 1 ekonomiczne, co przeklada si¢ na poprawe jakosci zycia rodzin

z dzieckiem niepetlnosprawnym czy zagrozonym niepelnosprawnoscia.

Pomoc spoteczna w ramach swych dziatah oferuje interwencje kryzysowa, ktora
zajmuje si¢ dorazng, natychmiastowa pomocg osobom, ktore jej w danej chwili
potrzebuja. Znaczace w pracy z rodzing z malym dzieckiem sg czynniki spoleczno-
ekonomiczne oaz psychiczne, zwlaszcza gdy nieprawidtowosci ulokowane w ich
obszarach zaklocaja rozwdj dziecka. Zwykle dysfunkcje dotycza niewydolnosci
materialnej, mieszkaniowej, niskiej dojrzatosci spoteczno-ekonomicznej rodzicow,

patologii spotecznej, a takze samotnego rodzicielstwa?®!,

Klasyczny model interwencji kryzysowej polega na zapewnieniu wsparcia

emocjonalnego, poczucia bezpieczenstwa, zredukowaniu leku?3?,

Cho¢ w zatozeniach programowych dziatania na rzecz dziecka i jego rodziny
stanowig wspolny, spojny mechanizm, to w praktyce, jak wyzej przedstawiono, sg
rozproszone migdzy pomoc spoteczng, resort zdrowia i edukacji, a takze na szczeblach

jednostek samorzadu terytorialnego.

W praktyce powoduje to wizyty u specjalistbw w réznych instytucjach czy

placowkach. Z emocjonalnego punktu widzenia wyzej wymienione konsultacje sg dla

230 Wojtowicz-Szefler M., op.cit., s. 18.

231 piotrowicz R., op.cit., s. 9.

232 Kasprzak J., Interwencja kryzysowa, http://www.psychologia.edu.pl/czytelnia/63-terapia-uzaleznienia-i-
wspoluzaleznienia/316-interwencja-kryzysowa.html (dostep: 18.08.2020).
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rodzica kolejnymi momentami zmagania si¢ z historig niepelnosprawnosci swojego
dziecka. Ponadto taki system generuje utrudnienia zwigzane z dost¢pnos$cig informacji
dotyczacych wizyt specjalistycznych, co czg¢sto prowadzi do koniecznosci korzystania
z odptatnych form wsparcia. Brak bazy informacyjnej zmusza do poszukiwania
informacji w Internecie, u innych rodzicéw dotknig¢tych podobnym problemem. Kolejne
wizyty specjalistyczne sg wyzwaniem dla rodzicéw. Sprostanie wymaganiom
rozpoczetej terapii, kontynuowanie jej w domu, dostosowanie si¢ do czasu jej trwania
I wyznaczanych wizyt powoduje gonitwe, zmgczenie, brak mozliwos$ci skupienia si¢ na
potrzebach wtasnych, partnera, czy pozostatych dzieci i wreszcie rodzi frustracje. Stad
zrealizowanie ide1 wezesnej interwencji jako systemu kompatybilnych dziatan na rzecz
dziecka i jego rodziny powinno by¢ w Polsce priorytetowe. Nie nalezy zapominac takze
o roli 1 znaczeniu profilaktyki we wczesnej interwencji. Ma przeciez ona wymiar
zapobiegawczy, podejmowany w celu zwigkszenia szans prawidlowego rozwoju

dziecka oraz zniwelowania wymiaru zaburzen w pézniejszym czasie®®,

System wczesnej interwencji na przestrzeni lat przeszedl transformacje
ukierunkowang na instytucjonalne wsparcie od momentu wykrycia niepetnosprawnosci,
na szeroko zakrojong diagnostyke, w tym prenatalng, nowoczesne metody leczenia
w roznych dziedzinach nauki nastawione na osiggniecie mozliwie jak najpetniejszego

rozwoju dziecka, rowniez przez wsparcie i pracg z jego rodzing.
Podsumowujac, wczesna interwencja w Polsce obejmuje:

e wczesng interwencj¢ medyczna,

e wczesng interwencje psychologiczno-pedagogiczng — wczesne wspomaganie
rozwoju dziecka,

e wczesng interwencje spoleczng — interwencj¢ kryzysowa realizowang przez

wsparcie informacyjne, ekonomiczno-bytowe, emocjonalne?*.

233 Firkowska-Mankiewicz A., Rola wczesnej interwencji — przeglgd $wiatowych badar. Kompleksowa pomoc,
Materiaty z Miedzynarodowej Konferencji Naukowo-Szkoleniowej ,, Wielospecjalistyczna, kompleksowa pomoc
matemu dziecku z zaburzeniami rozwoju i jego rodzinie w osrodku wczesnej interwencji, Warszawa 2004, s. 37.
234 piotrowicz R., Wczesna interwencja-pomoc dziecku i rodzinie-potrzeba wsparcia, [w:] Piotrowicz R. (red.)
Interdyscyplinarne uwarunkowania rozwoju matego dziecka. Wybrane zagadnienia, Warszawa 2014, s. 17.
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Rozwigzania prawne w celu zapewnienia wczesnej, wielospecjalistycznej
i kompleksowej opieki nad dzieckiem zagrozonym niepetnosprawno$cig Iub

niepelnosprawnym umozliwiaja:

e dzialania w ramach wczesnego wspomagania rozwoju dziecka,
e realizacj¢ wczesnej, wielospecjalistycznej 1 kompleksowej opieki nad dzieckiem

niepetnosprawnym lub zagrozonym niepelnosprawnoscia?.

Wczesna pomoc ukierunkowana na dziecko 1 jego rodzine kreuje mozliwosci
rozwojowe, stwarza szans¢ na osiggni¢Cie optymalnego rozwoju fizycznego,
poznawczego i emocjonalno-spotecznego dziecka. Podjecie interwencji jak najszybciej
umozliwia osigganie przez dziecko jak najwickszej zaradno$ci zZyciowe;,
samodzielnos$ci, niezalezno$ci, a takze wptywa na podniesienie jako$ci zycia dziecka
i jego najblizszych. Rozwigzania prawne W zakresie wczesnej interwencji w Polsce, by
umozliwi¢ osigganie wymienionych celow, pozwala¢ powinny zatem na pPoOmMOC:
specjalistyczng, ciggly, skoordynowana, kompleksowg i systemowa, udzielang jak
najblizej miejsca zamieszkania i rozpoczeta od momentu wykrycia niepetnosprawnosci.

Obecnie w warunkach polskich utrudniona jest jej realizacja w pozadanej formie.

2. Osrodki wczesnej interwencji

Celem wczesnej interwencji bezwzglednie jest pomoc dziecku niepetnosprawnemu
I zagrozonemu niepetnosprawnos$cig i jego rodzinie. By mogt by¢ zrealizowany,
konieczne jest cato$ciowe podejscie obejmujace diagnoze kliniczng, wielokierunkowa
ocen¢ funkcjonalng dziecka, rozpoznanie S§rodowiska rodzinnego i1 jego potrzeb,
opracowanie, realizacj¢ i ewaluacj¢ procedur medycznych i z dziedzin psychologiczno-
pedagogicznych czy socjalnych z uwzglgdnieniem wsparcia nie tylko dla dziecka, lecz

takze jego rodziny.

35 |bidem, s. 17.
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Wczesna interwencja to =zatem system wielospecjalistycznych $wiadczen
o charakterze zintegrowanym, kompleksowym opierajacy si¢ na dziataniach

profilaktycznych, diagnostycznych, leczniczo-rehabilitacyjnych i terapeutycznych?3,
Do wyzwan procesu wczesnej interwencji naleza:

e minimalizowanie ograniczen W rozwoju fizycznym, poznawczym,
emocjonalnym, na ktére narazone jest dziecko z grupy ryzyka z powodu
niesprzyjajacych czynnikdéw biologicznych i srodowiskowych,

e redukowanie op6znien rozwojowych,

e rehabilitacja niepelnosprawnosci istniejacych i1 pojawiajacych sie,

e popularyzowanie i sprzyjanie postawom i wzorcom pozadanym podczas

opieki rodzicielskiej i w funkcjonowaniu rodziny?.

Wczesna interwencja na drodze swojego rozwoju ewoluowata ponadto do dziatan,
u ktorych podtoza lezy wypracowanie modelu interakcji rodzic—dziecko, ktore w jak
najlepszy mozliwy sposéb prowadza do wyréwnania szans rozwojowych, do
optymalizacji tego procesu, dbajac jednoczesnie o komfort zycia pozostatych

cztonkoéw rodziny?®,

Utworzenie 1 prowadzenie Osrodkéw Wczesnej Interwencji (OWI) byto inicjatywa
ukierunkowang na kompleksowa pomoc dziecku i jego rodzinie. Pierwszy Osrodek
Weczesnej Interwencji (OWI) zostat zatozony przez rodzicow dzieci zrzeszonych w
Polskim Stowarzyszeniu na rzecz Osob z Niepelnosprawnoscig Intelektualng (PSONI)
w Warszawie w 1978 r. W kolejnych latach stowarzyszenie powotywato osrodki m.in.
w Szczecinie, Kielcach, Rzeszowie, Katowicach, Gdansku, czy Olsztynie. Obecnie

w strukturach Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob z Niepelnosprawnos$cia

236 pjotrowicz, op.cit., s. 26.

237 Blackman J.A., Early Intervention: an Overview., [w:] Odom S.L., Hanson M.J., Blackman J.A., Kaul S. (red.)
Early Intervention Practices around the World, Baltimore, Brookes, s. 3.

238 piotrowicz R., Wczesna interwencja/wczesne wspomaganie rozwoju dziecka — kompleksowosé oddziatywari
terapeutycznych w opinii rodzicow, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 48-49.
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Intelektualng (PSONI) dziata na terenie catego kraju 30 osrodkow wczesnej interwencji,

ktdre rocznie otaczaja troska okoto 13 000 dzieci i ich rodzin®°,

Wczesne dziatania w systemie zdrowia zarezerwowane sg przede wszystkim dla
pediatrow 1 neonatologow. Patologiczny rozwdj] noworodka wymaga bowiem
zapewnienia mu wczesnej opieki i stymulacji rozwojowej, tzn. kontrolowania funkcji
zyciowych, monitorowania rozwoju, instruktazu, indywidualnej opieki, co w
konsekwencji przektada si¢ na leczenie ambulatoryjne w poradniach specjalistycznych
i osrodkach wczesnej interwencji finansowanych w ramach kontraktow z Narodowym
Funduszem Zdrowia (NFZ). Warunkiem umozliwiajagcym skorzystanie z oferowanych
ustug jest skierowanie wystawione przez lekarza pierwszego kontaktu lub pediatre.
Osrodki Wczesnej Interwencji — niepubliczne — nie funkcjonuja jako jednostki
organizacyjne resortu zdrowia. Stanowi to utrudnienie w finansowaniu realizowanych
przez nie $wiadczen. Ich strukture organizacyjng buduje zesp6t poradni
specjalistycznych.  Kontraktowanie ustug jest odregbnym postgpowaniem,

wykluczajacym kompleksowo$é $wiadczen?40,

W strukturze organizacyjnej osrodkow wczesnej interwencji znajduja si¢ rozdzielnie
kontraktowane i finansowane przez Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ) ustugi

medyczne:

e Psychiatria: poradnia zdrowia psychicznego, poradnia dla dzieci z autyzmem,
poradnia psychologiczna;

e Rehabilitacja: poradnia rehabilitacyjna, zaktad fizjoterapii, osrodek dziennej
rehabilitacji dla dzieci z zaburzeniami rozwoju psychoruchowego;

e Ambulatoryjna specjalistyczna opieka medyczna: poradnia neurologiczna,

poradnia logopedyczna,;

a takze ustugi realizowane w ramach konkursow i zadan zleconych:

239 Doriska-Olszko M., Wczesna interwencja-wczesne wspomaganie rozwoju,
https://terapiaspecjalna.pl/artykul/wczesna-interwencja-wczesne-wspomaganie-rozwoju (dostep: 19.08.2020).
240 piotrowicz R., Wczesna interwencja/wczesne wspomaganie rozwoju dziecka — kompleksowosé oddziatywarn
terapeutycznych w opinii rodzicow, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 356.
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e Rehabilitacja,
e Logopedia,

e Inne zadania?*!.

Zakres udzielanych §wiadczen wpisuje si¢ w ramy kontraktowanych ustug w danym

dziale.

Model opieki nad dzie¢mi od urodzenia do 7 r.z. w osrodkach wczesnej interwencji
zaklada realizacj¢ systemu zintegrowanych, wielospecjalistycznych oddziatywan
terapeutyczno-rehabilitacyjno-edukacyjnych podjetych w stosunku do dziecka i jego
rodziny. Ma na celu zminimalizowanie trudnosci rozwojowych dziecka w obszarach
ruchowym, intelektualnym, spotecznym i emocjonalnym, a takze zapewnienie harmonii
psychicznej rodzinie, umozliwiajacej pelnienie przez nig funkcji wychowawczo-
opiekunczych??, Beneficjentami ustug osrodkéw wczesnej interwencji w Polsce sg
dzieci od urodzenia do 7 r.z. z nieprawidlowym lub opdznionym rozwojem. Kierowane
sa zwykle przez przychodnie pediatryczne, szpitale dziecigce, oddziaty noworodkowe.
Sa to dzieci niepelnosprawne lub zagrozone niepetnosprawnoscia, u ktorych najczesciej

stwierdzono?*3:

e zagrozenie nieprawidlowym rozwojem dzieci z grupy wysokiego ryzyka
cigzowo-porodowego;

e nieprawidlowy rozwoj psychomotoryczny w przebiegu rdznych jednostek
chorobowych: wrodzone wady rozwojowe ukladu nerwowego, zespoty
uwarunkowane genetycznie, choroby metaboliczne uktadu nerwowego,
niepelnosprawno$¢ intelektualna bez ustalonej etiologii, jednostki chorobowe
bedace objawem trwatych dysfunkcji aparatu ruchowego, zespoty
mikrozaburzen czynno$ci mézgu o cigzkim przebiegu, zaburzenia integracji
sensorycznej o ciezkim przebiegu, zespoly padaczkowe, choroby wptywajace na

nieprawidtowy rozwdj psychomotoryczny, wieloraka niepelnosprawnos¢;

241 |pidem, s. 357.

242 Kastory-Bronowska M., Model opieki nad dzie¢mi od urodzenia do 7 roku Zzycia z zaburzeniami rozwoju
psychoruchowego w Osrodku Wczesnej Interwencji Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob z Uposledzeniem
Umystowym (OWI PSOUU), [w:] Kwasniewska G. (red.) Interdyscyplinarnosc¢ procesu wczesnej interwencji wobec
dziecka i jego rodziny, Lublin 2007, s. 107.

243 |pidem, s. 108.
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e nieprawidtowy rozwdj psychomotoryczny bez ustalonej etiologii;

e calosciowe zaburzenia rozwoju.

Zgodnie z wytycznymi w odniesieniu do wczesnej interwencji osrodki zapewniaja
pomoc rodzinie w wyjsciu z kryzysu zwigzanego ze zlg kondycja psychiczng

spowodowang pojawieniem si¢ dziecka niepetnosprawnego.
Do zadan o$rodkéw wczesnej interwencji nalezg?**;

e ustalenie wielospecjalistycznej 1 kompleksowej diagnozy: lekarskiej,
psychologicznej, logopedycznej, oceny rozwoju ruchowego i stanu narzadu
ruchu;

e opracowanie 1  wdrazanie  szczegOtowego,  wielospecjalistycznego,
kompleksowego programu usprawniajgcego sfer¢ psychiczng, ruchowa,
spoteczng i emocjonalng dziecka,

e prowadzenie rediagnoz w celu oceny progresu w rozwoju dziecka, ewaluowanie
programow terapeutycznych;

e dostosowanie form terapii do potrzeb dziecka, prowadzenie zaje¢ grupowych
I indywidualnych;

e realizowanie programow dla rodzin o charakterze terapeutyczno-edukacyjno-
profilaktycznym;

e udzielanie wskazowek opiekunom w obszarach pielegnacji, stymulacji rozwoju

I usprawniania ich dziecka w warunkach domowych.

Szczegb6lnie podkreslanym aspektem podczas diagnozy czy terapii jest
kompleksowos¢. Zespotowy styl pracy odgrywa wazng rolg. Osrodki wykorzystuja
nowoczesne metody terapii, przy wyborze ktorych kieruja si¢ takze mozliwoscia
realizowania ich w teamach. Informacje dotyczace dziecka przekazywane sg rodzicom,
ale rownie wazny jest ich przeptyw pomiedzy specjalistami. Istotg jest wsparcie

opickunow. Wykorzystywane sg r6zne formy pomocy rodzinom, m.in.:

244 Kastory-Bronowska M., Model opieki nad dzie¢mi od urodzenia do siédmego roku Zycia z zaburzeniami rozwoju
psychoruchowego i ich rodzinami w Osrodku Wczesnej Interwencji w Warszawie, Materiaty konferencyjne
,Zdrowe dziecko-wspdlny cel”, Edytor s.c. Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym,
Wyszkéw 2012, s. 25-37.
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e poradnictwo 1 aktywny instruktaz,
e treningi umiejetnosci,

e psychoterapia,

e Qrupa wsparcia,

e wspolpraca ze srodowiskiem lokalnym?4°.

Wczesne wykrywanie probleméw rozwojowych 1 ich niwelowanie w miarg
mozliwosci jest niezwykle istotne. Warunkuje przysztos¢ dziecka, jego rodziny
1 posrednio calego spoteczenstwa. Zespotowy model pracy ukierunkowany na wsparcie
catej rodziny gwarantuje dla nich lepsza przyszto$¢, godne zycie, a dla specjalistow

ogromng satysfakcje.

3. Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka

Zalozenia wczesne] interwencji, wprowadzonej z inicjatywy zrzeszonych
w stowarzyszenie rodzicow dzieci niepelnosprawnych oraz innych organizacji
pozarzagdowych we wspodlpracy ze specjalistami z dziedzin medycyny, psychologii,
pedagogiki i rehabilitacji, znalazty odzwierciedlenie we wprowadzonym do systemu
o$wiaty w 2005 r. Wczesnym Wspomaganiu Rozwoju Dzieci®*5. Stalo sie ono
wyzwaniem dla systemu edukacji, ktéra do tej pory utozsamiana byla z opieka nad
dzieckiem dopiero po uzyskaniu przez nie wieku przedszkolnego. Opieka przedszkolna
zacze¢ta byC inaczej postrzegana réwniez przez rodzicow. Zaakcentowato to takze
znaczenie, obok medycznej, opieki pedagogiczno-psychologicznej w okresie
noworodkowym, niemowlecym 1 wczesnodziecigcym. Uwydatniono znaczenie
pierwszych doswiadczen rozwojowych dlugofalowo wplywajacych na osigganie przez

dziecko gotowosci szkolnej. Podkreslono istote wczesnego okresu dla pobudzenia

245 |bidem, s. 116-117.
246 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017r. w sprawie organizowania wczeshego
wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U.p0z.1635).
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rozwoju umiejetnosci  jezykowych, matematycznych, spoteczno-emocjonalnych,

budowania poczucia wlasnej warto$ci i ciekawosci poznawczej®*’.

Wczesne rozpoznanie potrzeb dziecka 1 rodziny determinuje rozwoj, poprawe
funkcjonowania spolecznego 1 warunkéw materialno-bytowych. Wszystko to rzutowac
moze na sukcesy edukacyjne 1 uniknigcie trudnosci wychowawczych. System o$wiaty
otworzyt si¢ na problemy matego dziecka od momentu wykrycia niepetnosprawnosci
do podjecia przez nie nauki w szkole. Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci powstato
jako  kompleksowe, wielospecjalistyczne oddziatywanie psychopedagogiczne
ukierunkowane na stymulacje funkcji odpowiadajacych za rozwdj psychomotoryczny,
emocjonalny, spoteczny, komunikacj¢ oraz na wsparcie udzielane rodzinie pozwalajace
na nabywanie przez nig umiej¢tnosci postgpowania z dzieckiem. Zakres dziatan
W ramach wczesnego wspomagania rozwoju wyznacza indywidualny program

248 Jest ono nieodptatng pomoca skierowang do

wspierajacy leczenie medyczne
najmlodszych dzieci niepetnosprawnych lub zagrozonych niepelnosprawnoscia.
Realizowane jest w poradniach psychologiczno-pedagogicznych, przedszkolach
integracyjnych i specjalnych, szkotach podstawowych specjalnych, w rodzinnych

domach dziecka.
Woczesne wspomaganie rozwoju dziecka jest zatem?4°:

e wielospecjalistycznym, kompleksowym oddziatywaniem psychopedagogicznym
stymulujagcym funkcje poznawcze, rozw6j emocjonalny, psychomotoryczny,
spoteczny oraz komunikacje;

e dziataniem wspierajagcym rodzicOw w nabywaniu przez nich umiejetnosci
postepowania z dzieckiem, co okres$la indywidualny program wspomagania

rozwoju;

247 Sidor-Piekarska B., Wczesna interwencja jako wspomaganie rozwoju dziecka z trudnosciami rozwojowymi
i udzielanie wsparcia jego rodzicom, Roczniki Pedagogiczne, 2(38), 2010, s. 129-135.

248 piotrowicz R., Wczesna interwencja/wczesne wspomaganie rozwoju dziecka — kompleksowos¢ oddziatywarn
terapeutycznych w opinii rodzicow, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 357-358.

249pjotrowicz R., W poszukiwaniu interdyscyplinarnego modelu wsparcia matego dziecka i rodziny, [w:] Piotrowicz
R. (red.) Interdyscyplinarne uwarunkowania rozwoju matego dziecka. Wybrane zagadnienia, Warszawa 2014,
s. 32-33.
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e uzupetnieniem leczenia medycznego.

W skitad struktury wczesnego wsparcia dziecka w ramach systemu edukacji

wchodza?™:

e poradnie  psychologiczno-pedagogiczne zajmujagce si¢  opiniowaniem
| orzekaniem oraz wspomaganiem,

e placowki edukacyjne zajmujgce si¢ wspomaganiem rozwoju.

Zasady organizacji wczesnego wspomagania rozwoju w systemie edukacji obecnie
w Polsce reguluje Ustawa — Prawo O$wiatowe®! oraz Rozporzadzenie Ministra
Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w sprawie organizowania wczesnego
wspomagania rozwoju dzieci®®. Akty te okreslaja warunki organizowania pomocy,
ktorej celem jest pobudzenie rozwoju psychoruchowego i spotecznego dziecka, od
momentu wykrycia niepelnosprawnos$ci do rozpoczecia przez nie nauki w szkole.
Woczesne wspomaganie organizowane jest w podmiotach, ktore zatrudniajg
wykwalifikowang do prowadzenia zaje¢ z malymi dzie¢mi kadrg oraz dysponuja baza
lokalowa wyposazong w $rodki dydaktyczne 1 sprzet specjalistyczny dostosowany do
potrzeb rozwojowych oraz mozliwosci psychofizycznych i edukacyjnych dzieci.
Istotne, by do tego celu przeznaczone byty odrebne pomieszczenia, dajgce mozliwos¢
wykonania takze zabiegow pielegnacyjnych. Dziecko moze skorzysta¢ z pomocy, jesli
otrzyma wydang na prosbe jego rodzicoOw opini¢ o potrzebie wczesnego wspomagania
rozwoju. Jest ona wydawana przez zespol orzekajacy w poradni psychologiczno-

pedagogicznej.

Osobg uprawniong do utworzenia Zespotu wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
jest dyrektor podmiotu. Wspotpracuje on z organem prowadzacym dang placowke.
W sktad zespotu wczesnego wspomagania wchodzg osoby przygotowane do pracy
z matymi dzie¢mi o zaburzonym rozwoju, w tym pedagodzy posiadajacy odpowiednie

do rodzaju niepelnosprawnosci dziecka kwalifikacje, psycholodzy, logopedzi i inni

20 |pidem, s. 33.

251 Ustawa Prawo Odwiatowe z dnia 14 grudnia 2016r. (Dz.U.2017,p0z.59).

252 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017r. w sprawie organizowania wczeshego
wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U. z dnia 30 sierpnia 2017, poz. 1635).
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specjalisci udzielajacy wsparcia dziecku 1 jego rodzinie. Waznym jest, by zaleznie od
indywidualnych potrzeb 1 mozliwosci dziecka, powotywany byt odrebny zespot

specjalistow. Do jego zadan nalezy w szczegdlnoéci®®®;

e ustalenie na podstawie diagnozy zawartej w opinii 0 potrzebie wczesnego
wspomagania kierunkow 1 harmonogramu dziatah na rzecz dziecka i jego
rodziny, uwzgledniajac aktywnos$¢ spoteczng, eliminowanie barier 1 ograniczen
w Srodowisku;

e nawigzanie wspolpracy z:

— przedszkolem lub oddzialem przedszkolnym w szkole, do ktorego dziecko
uczeszcza, z innymi podmiotami $wiadczacymi ustugi terapeutyczne dziecku
I jego rodzinie, w celu zapewnienia spojnosci oddziatywan;

— podmiotem leczniczym, by zdiagnozowac potrzeby dziecka wynikajace z jego
niepetnosprawnosci, zapewni¢ mu wsparcie medyczno-rehabilitacyjne;

— osrodkiem pomocy spotecznej;

e opracowanie i realizowanie z dzieckiem i jego rodzing indywidualnego
programu terapeutycznego oraz koordynowanie dziatan osob prowadzacych
zajecia z dzieckiem,;

e ocenianie postepow 1 trudnosci w funkcjonowaniu dziecka, identyfikowanie
1 eliminowanie barier 1 ograniczen w srodowisku uniemozliwiajgcych aktywnos¢
i udziat w zyciu spolecznym;

¢ analizowanie skutecznosci pomocy udzielanej dziecku i jego rodzinie, ewaluacja

programu, planowanie dalszych dzialan w zakresie wczesnego wspomagania.

Pracg¢ zespolu koordynuje dyrektor. Dzialania zespotu w ramach wczesnego
wspomagania powinny by¢ dokumentowane, ze szczegdlnym uwzglednieniem arkusza

obserwacji dziecka, ktory powinien zawiera¢?>*:

e imi¢ i nazwisko dziecka

253 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017r. w sprawie organizowania wczesnego
wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U. z dnia 30 sierpnia 2017, poz. 1635).

254 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w sprawie organizowania wczesnego
wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U. z dnia 30 sierpnia 2017, poz. 1635).
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e numer opinii 0 potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka oraz date
wydania tej opinii;

e ocen¢ sprawnosci dziecka w obszarach: motoryki duzej, motoryki matej,
percepcji, komunikacji, rozwoju emocjonalnego i zachowania,

e ocen¢ postepéw oraz trudnosci w funkcjonowaniu dziecka, w tym
identyfikowanie 1 eliminowanie barier 1 ograniczen w srodowisku utrudniajacych
jego aktywnos¢ 1 uczestnictwo w zZyciu spotecznym,;

e informacje dotyczace realizacji poszczegdlnych zaje¢ w ramach wczesnego

wspomagania.
Indywidualny program wczesnego wspomagania okre$la przede wszystkim?®;

e sposob realizacji celéw ukierunkowanych na poprawe funkcjonowania dziecka,
wzmacniania jego roli w zyciu spotecznym, ograniczanie barier utrudniajacych
mu funkcjonowanie w grupie, przygotowanie do nauki w szkole;

e wsparcie rodziny w zakresie realizacji programu;

e obszary wspoéltpracy z przedszkolem, podmiotem leczniczym, osSrodkiem pomocy
spolecznej;

e sposob oceny postepow dziecka.

Zajecia w ramach wczesnego wspomagania organizowane sg W wymiarze od 4 do 8
godzin w miesigcu. [lo$¢ godzin ustala dyrektor podmiotu, w ktorym udzielana jest
pomoc, uwzgledniajac potrzeby i1 mozliwosci dziecka okreslone przez zespot.
W uzasadnionych przypadkach, po akceptacji organu prowadzacego, miesi¢czny

wymiar godzin moze by¢ wyzszy.

Zajecia prowadzone sg indywidualnie z dzieckiem i jego rodzing. W przypadku
jednak, gdy celem jest przygotowanie dziecka do funkcjonowania w zyciu spotecznym,

terapia moze odbywaé si¢ w grupach, nie wigkszych jednak niz trzyosobowe.

255 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w sprawie organizowania wczesnego
wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U. z dnia 30 sierpnia 2017, poz. 1635).
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W przypadku mtodszych dzieci, ponizej 3 r.z., w ramach zaje¢ rekomendowane sa

wizyty w domu rodzinnym?°6,
Wspotpraca zespotu z rodzing dotyczy przede wszystkim:

e ksztaltowania postaw 1 zachowan w kontaktach z dzieckiem, wzmacniania wigzi
emocjonalnej pomiedzy rodzicami i1 dzieckiem, rozpoznawania zachowan
dziecka i umiej¢tnego reagowania na nie;

e udzielania instruktazu i porad oraz konsultacji w zakresie pracy z dzieckiem;

e identyfikowania i eliminowania barier 1 ograniczen w S$rodowisku, ktére
utrudniajg funkcjonowanie dziecka, jego aktywnos$¢ 1 uczestnictwo w Zyciu
spotecznym, pomocy w przystosowaniu warunkéw w $Srodowisku domowym
pozwalajacych na optymalny rozwoj dziecka, w zdobywaniu specjalistycznego

sprzetu i niezbednych $rodkéw dydaktycznych?’,

Dyskusyjnym aspektem prowadzonej w ramach wczesnego wspomagania pomocy
jest jej ilos¢ przypadajaca na jedno dziecko. Czesto, zwlaszcza w przypadku dzieci
korzystajacych tylko z wezesnego wspomagania rozwoju, limit dostepnych godzin jest
zbyt maly. Zdarza si¢ wigc, co praktykowane jest w wielu placowkach w Polsce,
ze jedna godzina dzielona jest na jednostki minutowe posrod kilku terapeutow.
W przypadku jednak, gdy dziecko jest pod opiekg osrodkdéw pozaoswiatowych, wazny
jest nie tylko przydziat zajeé, lecz takze skorelowanie ich ze $wiadczeniami

oferowanymi wtasnie w tych placéwkach.

Finansowanie zaj¢¢ wynikajacych z wezesnego wspomagania realizowane jest na
podstawie dotacji z budzetu gminy lub powiatu, z czg$ci oswiatowej subwencji ogdlnej
dla jednostek samorzadu terytorialnego. Wymogiem formalnym dla otrzymania
srodkow jest okreslenie 1 zgltoszenie organowi prowadzacemu przez dyrektora placowki
edukacyjnej liczby dzieci w terminie do 30 wrze$nia roku poprzedzajacego rok dotacji.

Okreslenie liczby dzieci objetych jest zatem jednym z kluczowych zadan wczesnego

256 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w sprawie organizowania wczesnego
wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U. z dnia 30 sierpnia 2017, poz. 1635).
257 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w sprawie organizowania wczesnego
wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U. z dnia 30 sierpnia 2017, poz. 1635).
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wspomagania rozwoju dziecka. Wymaga ono podjecia wspdtpracy w srodowisku
lokalnym, m.in. z poradniami psychologiczno-pedagogicznymi, podmiotami
medycznymi, osrodkami pomocy spotecznej. Na wielu terenach w Polsce organizowane
sa konferencje, sympozja dotyczace wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
o charakterze rowniez informacyjnym, skierowane do lekarzy, pedagogow,
psychologow, pracownikow przedszkoli, osrodkow pomocy spotecznej 1 wreszcie

rodzicOw.

Prowadzone do tej pory badania wsérdd rodzicéw dzieci w wieku od urodzenia do
6 r.z. wskazujg na kluczowa role w informowaniu o mozliwosciach uzyskania pomocy
I dostania si¢ do lekarzy. Zagubieni rodzice gtéwnie w nich upatruja nadziei ha pomoc
w radzeniu sobie z dzieckiem z podejrzeniem zaburzonego rozwoju. Jednoczesnie
istotne, z informacyjnego punktu widzenia, okazaty si¢ spotkania z innymi rodzicami
dzieci z nieprawidlowos$ciami rozwojowymi oraz z nauczycielami z przedszkola. Inne
sposrod dostepnych badan wykazaty zbyt matg wiedze¢ lekarzy o mozliwosciach
uzyskania wsparcia dla matego dziecka, od urodzenia do 3 r.z., w poradniach
psychologiczno-pedagogicznych, a nastepnie w placowkach prowadzacych zajecia

wczesnego wspomagania rozwoju?8,

Informacja o mozliwo$ciach uzyskania pomocy w ramach wczesnego wspomagania
jest bardzo wazna. Wczesne wspomaganie bowiem ma ogromne znaczenie dla rozwoju

dziecka 1 jego przysztosci, a takze funkcjonowania catej jego rodziny.
Wyraza si¢ ono m.in. w?%;

e mozliwosci zmniejszenia ryzyka wystapienia opoznien rozwojowych dziecka;
e funkcji lecznicze] polegajacej na wsparciu procesu rozwoju i zapobieganiu
poglebiania si¢ wad;

e zmniejszaniu skutkéw ubocznych dysfunkcji dziecka;

258 pjotrowicz R., W poszukiwaniu interdyscyplinarnego modelu wsparcia matego dziecka i rodziny, [w:] Piotrowicz
R. (red.) Interdyscyplinarne uwarunkowania rozwoju matego dziecka. Wybrane zagadnienia, Warszawa 2014,
s. 36.

259 Rafat-tuniewska J., Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka - pytania i odpowiedzi, [w:] Rafat-tuniewska J.
(red.) Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka w teorii i praktyce, Warszawa 2017, s. 25.
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o cfektywnosci metod pomocy rodzicom w zakresie postgpowania z dzieckiem
niepetnosprawnym;

e dostarczaniu informacji z zakresu diagnozy, mozliwej genezy dysfunkcji,
prognoz, wiedzy na temat prawidlowego rozwoju dziecka i jego stymulacji;

e umozliwianiu catej rodzinie przystosowania si¢ do nowej sytuacji zwigzanej

Z obecnoscig 1 postepowaniem wobec dziecka z niepetnosprawnoscig.

Warty podkreslenia jest fakt, iz mimo opisywanych i potwierdzonych empirycznie
problemdéw zwigzanych z uzyskaniem informacji o mozliwosciach wsparcia matego
dziecka z zaburzeniami, w Polsce z roku na rok wzrasta liczba wydawanych opinii

0 potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju?®,

4. Interwencja kryzysowa

Pojecie kryzysu na co dzien uzywane jest do$¢ czesto. Jego znaczenie taczy sie
zwykle z gwaltownymi zmianami, trudnymi emocjami, pogorszeniem si¢ sytuacji.
W medycynie kryzys okresla pogorszenie stanu chorego, okres przetomu. Stowo kryzys
zajmuje istotne miejsce w terminologii psychologicznej. Wiedza w tym zakresie
budowana jest od okoto 50 lat, a obecnie w koncepcjach psychologicznych oznacza
zaburzenie rownowagi wewnetrznej, wywolane traumatycznym wydarzeniem w Zyciu,

co z kolei powoduje konieczno$é rozstrzygnieé i zmian?®l,

Posrod krytycznych
wydarzen zyciowych opisywanych w literaturze psychologicznej znajduje si¢, zaliczone
do znaczacych wydarzen emocjonalnych wyodrgbnionych w toku codziennosci,
urodzenie dziecka?®?. Wydarzenia kryzysowe, zgodnie z typologia Johana Cullberga,
podzieli¢ mozna na kryzysy przemiany (rozwojowe, normatywne), kryzysy sytuacyjne
(traumatyczne) oraz chroniczne?®. Kryzysy sytuacyjne wywolywane sa przez silne

urazowe wydarzenia. Zamiennie nazywane s3 losowymi, incydentalnymi czy

260 pjotrowicz R., op. cit., s. 37.

261 Badura-Madej W., Wybrane zagadnienia interwencji kryzysowej. Poradnik dla pracownikéw socjalnych,
Warszawa 1999, s. 16.

262 Adamczak M., Krytyczne zdarzenia zyciowej radzenie sobie z nimi-wybrane zagadnienia, [w:] Waligéra B.
(red.) Elementy psychologii klinicznej, Poznan 1992.

263 Badura-Madej W., Podstawowe pojecia teorii kryzysu i interwencji kryzysowej, [w:] Badura-Madej W.,
Wybrane zagadnienia interwencji kryzysowej. Poradnik dla pracownikéw socjalnych, Warszawa 1999, s. 16.
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traumatycznymi. Negatywnie wplywaja na poczucie bezpieczenstwa, tozsamosci,
zdrowia, a nawet zycia. Wsrdd nich, obok $mierci najblizszej osoby, utraty zwigzku,
katastrofy, wymienia si¢ nagla niepetnosprawnos$¢, rozpoznanie somatycznej choroby.
Na drodze prowadzacej do poradzenia sobie z kryzysem sytuacyjnym pojawiajg si¢

cztery fazy: szoku, reakcji emocjonalnej, pracy nad kryzysem, nowej orientacjiZ®*.

Do praktyk psychologicznych na trwale =zaliczono pojgcie radzenia sobie
w sytuacjach kryzysowych. Wybor skutecznych sposobow wyjscia z nich uzalezniony
jest od wielu czynnikow, a jego powodzenie determinuje mozliwos¢ radzenia sobie
w przysztosci. Dlatego osobie w kryzysie nalezy zapewni¢ wsparcie specjalisty

psychologa, psychoterapeuty lub psychiatry?%,

Interwencja kryzysowa, ktorej celem jest przywrdcenie rdwnowagi psychiczne;,
przybiera rézne formy pomocy psychologicznej, medycznej, socjalnej czy
prawnej. Klasyczny jej model polega na zapewnieniu wsparcia emocjonalnego
1 poczucia bezpieczenstwa, na zmniejszeniu leku, wykazaniu opiekunczo$ci 1 pomocy
w podejmowaniu odpowiednich decyzji i1 dziataniach, empatii w odpowiedzi na
potrzeby osoby w kryzysie. Istot¢ wlasciwie zaplanowanej interwencji kryzysowej

stanowi jej praktyczny charakter?e®,

W Polsce udzielaniem pomocy w sytuacjach naglych, trudnych, traumatycznych
zmian, przezy¢ zajmuja si¢ 0srodki interwencji kryzysowej. Trudno okresli¢ jeden, staty
model ich dziatania. Styl i forma pracy osrodkow determinowana jest bowiem
potrzebami spotecznosci lokalnej. Od nich réwniez uzalezniona jest przewaga

udzielanych ustlug w postaci swiadczen medycznych, psychologicznych 1 spotecznych.

Historia rozwoju osrodkow interwencji kryzysowej doprowadzita do ich obecnego
modelu polegajacego na udzielaniu kompleksowej pomocy w roéznych rodzajach
kryzysu. Osrodki maja odmienng strukture 1 specjalizacje, ktore dostosowuja

odpowiednio do potrzeb $rodowiska lokalnego. Czas pracy osrodkow jest

264 Badura-Madej W., op.cit., s. 22-23.

265 Kalinska-Gradziel E., Ulfik-Jaworska I., Praktyczne aspekty kontaktu pomocowego podczas interwencji
kryzysowej z osobami pokrzywdzonymi przestepstwem, Narracje na zlecenie Stowarzyszenia Wspierania
Aktywnosci ,Bona Fides”, s. 10.

266 Badura-Madej w.,op.cit., s. 27-28.
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zroznicowany, dopasowany do oczekiwan spotecznych. Formy pracy sa réznorodne,
poprzez rozmowy telefoniczne, wizyty ambulatoryjne do uslug udzielanych w domu
osoby pozostajacej w kryzysie. Dyzurujacy przy telefonie dazg zwykle do poznania
osoby po drugiej stronie linii, jej srodowiska domowego, by jak najpetniej poradzié
sobie z sytuacjg kryzysowa. Pomoc ambulatoryjna udzielana jest zglaszajagcym sie
osobiscie badz skierowanym przez inne stuzby. Interwencyjne stuzby ruchome
natomiast pojawiaja si¢ w miejscu przebywania osoby w kryzysie. Spoczywa na nich
duza odpowiedzialno$¢ wymuszona koniecznoscig podejmowania szybkich decyz;ji,
odpowiednich reakcji w czgsto nieprzewidywalnych sytuacjach interwencji. Niektore
osrodki interwencji kryzysowej dajg mozliwos¢ zatrzymania si¢ w hostelu, czasowego

w nim pozostania i skorzystania jednoczesnie z intensywnej psychoterapii.

Opisane wyzej formy dzialania rzadko w praktyce realizowane sg jednocze$nie
przez jedng placowke?®’. Osrodki moga mieé charakter diagnostyczno-rozdzielczy.
Specjalisci diagnozujg stan psychiczny i okreslajg sytuacj¢ kryzysowa. Na tej podstawie
kieruja do innych instytucji pomocowych, w tym instytucji ochrony zdrowia, pomocy
spotecznej. Centra moga tez mie¢ charakter terapeutyczny i zajmowac si¢ psychoterapig
kryzysowa. Moga rowniez w przypadku deprywacji spotecznej osob czy rodzin

w kryzysie petni¢ funkcje systemu spotecznego.

Poza podstawowymi zadaniami os$rodki interwencji kryzysowej wspotpracujg
Z innymi instytucjami pomocowymi, organizujg lub biorg udzial w tworzeniu grup
wsparcia i samopomocowych, popularyzuja wiedze na temat kryzysu i radzenia sobie
z nim, inicjujg powotywanie specjalistycznych placowek rozwigzujacych zagrozenia
w danej spotecznosci lokalnej, prezentuja swoja oferte pomocy, zwigkszajac wiedzg
o niej w $rodowisku?®®, Czas pracy osrodka okreslaja potrzeby spoleczno$ci oraz

mozliwosci finansowe. Pozadane jest, by pomoc w nich udzielana byta catlodobowo.

Osrodki wczesnej interwencji moga stanowi¢ integralng cze$¢ osrodka pomocy

spotecznej, szpitala psychiatrycznego czy instytucji funkcjonujgcych w ramach innych

267 Le$niak E., Modele osrodkéw interwencji kryzysowej, [w:] Badura-Madej W., Wybrane zagadnienia interwencji
kryzysowej. Poradnik dla pracownikéw socjalnych, Warszawa 1999, s. 73-74.
268 |hidem, s. 76.
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stuzb. Moga tez stanowi¢ oddzielne placowki wspotpracujace na zasadzie porozumien.
Wsrod zatrudnionych pracownikéw sg pielegniarki, psycholodzy, pracownicy socjalni
i lekarze. Moga stanowi¢ zespoty: ambulatoryjny, interwencyjny, psychoterapeutyczny

lub pehi¢ dyzury zaleznie od potrzeb.

Interwencja kryzysowa czegsto dotyczy rodziny, ktéra zmaga si¢ ze zmiang
w swojej strukturze, np. urodzeniem si¢ dziecka, wyczerpaniem si¢ zasobow rodziny
(np. w wyniku opieki nad przewlekle chorym domownikiem), nadmierng eksploatacja
zasobow rodziny w wyniku przedluzajacych si¢ konfliktoéw, niewystarczajacych
zasobow finansowych w stosunku do wymagan (zwigzanych z opieka nad
niepetnosprawnym dzieckiem)?®. Celem interwencji jest wowczas umozliwienie
poradzenia sobie rodziny z przejSciowym brakiem réwnowagi spowodowanym

wydarzeniem krytycznym?/°,

Sytuacje kryzysowe zdarzajg si¢ epizodycznie, dotykaja pojedynczo oséb, grup
spotecznych, rodzin. Wywotane r6znymi nieprzewidywalnymi wydarzeniami,
kumulujac ich skutki, mogg zaburza¢ rownowage psychiczng. Niewatpliwie pojawienie
si¢ w rodzinie dziecka z nieharmonijnym rozwojem jest znaczacym, czesto
zagrazajacym wydarzeniem. Dotychczasowe metody radzenia sobie z problemami
1 wzrostem napigcia mogg okaza¢ si¢ niewystarczajgce, by nie zaburzy¢ codziennej
rodzinnej harmonii. Skutkiem jest stan nierownowagi i dezorganizacji. Interwencja
kryzysowa w takim przypadku jest niezbedna w celu rozwigzania problemu 1 przerwania
stanu kryzysu. Umozliwienie skorzystania z pomocy rodzinie w sytuacji kryzysowej
zwigzane] z pojawieniem si¢ dziecka niepelnosprawnego czy zagrozonego
niepetnosprawno$ciga pozwala jej na przejscie od niebezpieczenstwa do szansy

optymalnego rozwoju dziecka i harmonijnego funkcjonowania jego rodziny.

269 | eéniak E., Dobrzyniska-Masterhazy A., Rodziny w kryzysie: diagnoza i interwencja kryzysowa, [w:] Badura-
Madej W., Wybrane zagadnienia interwencji kryzysowej. Poradnik dla pracownikéw socjalnych, Warszawa 1999,
s. 84.

270 |bidem, s. 96.
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5. Programy rzadowe i samorzadowe na rzecz dziecka niepelnosprawnego
lub zagrozonego niepelnosprawnoscia i jego rodziny

Pozadane praktyki skierowane na rzecz dziecka i1 jego rodziny wyrdznione zostaty

w przyjetym w 2016 r. Rzadowym programie wsparcia dla rodzin ,,Za Zyciem”?"?,

W swoich zalozeniach obejmuje on pelng pomoc w integracji spotecznej
1 zawodowej 0s0b niepelnosprawnych oraz wsparcie ich rodzin. Zatozenia programu
majg takze na celu otoczenie troska kobiet w cigzy, ze szczegdlnym uwzglednieniem
cigzy powiklanej, w czasie porodu, potogu oraz matek z maloletnimi dzie¢mi. Jednym
z priorytetOw programu jest zapewnienie jako$ci 1 dostepnosci opieki zdrowotne;,
a takze rehabilitacji u dzieci, u ktérych zdiagnozowano cigzkie i nieodwracalne
uposledzenie lub nieuleczalng chorobg zagrazajaca zyciu, a powstatych w okresie
prenatalnym lub okotoporodowym. Wsparcie w ramach programu ma by¢ udzielane na

przestrzeni catego Zycia i ma charakter catoéciowy?’2,
Posrod wybranych dziatan programu na rzecz dziecka 1 jego rodziny znajdujg si¢:

e koordynowana opieka nad kobieta w ciazy,
e koordynowana opieka neonatologiczno-pediatryczna na rzecz dzieci,
e powotanie wiodgcych osrodkoéw koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekunczych,

e zapewnienie asystenta rodziny oraz opieki wytchnieniowej?"3.

Program wprowadza w obszarze zdrowia i edukacji rozwigzania organizacyjne

I instytucjonalne odnoszace si¢ do dziecka i rodziny. Dotycza one:

e Kkoordynowanej opiceki nad kobieta w cigzy, ze szczegblnym uwzglednieniem
cigzy powiktanej;
e koordynowanej opieki neonatologiczno-pediatrycznej dzieci, u ktérych

zdiagnozowano ci¢zkie 1 nieodwracalne uszkodzenie albo nieuleczalng

271 Uchwata Rady Ministréw z dn. 20 grudnia 2016 r. w sprawie kompleksowego wsparcia dla rodzin ,, Za Zyciem”,
Monitor Polski, (Dz.U.2016, poz. 1250).

272 https://zazyciem.mrips.gov.pl/program-za-zyciem, (dostep: 25.02.2024).

273 piotrowicz R., Wczesna interwencja/wczesne wspomaganie rozwoju dziecka — kompleksowosé oddziatywarn
terapeutycznych w opinii rodzicow, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 359.
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chorobe zagrazajaca zyciu o poczatku w okresie prenatalnym, porodowym
| wczesnorozwojowym;

e Utworzenia w obszarze edukacji osrodkow koordynacyjno-rehabilitacyjno-
opiekunczych ze szczegdélnym uwzglednieniem wczesnego wspomagania
rozwoju dzieci od momentu wykrycia niepelnosprawnosci lub zagrozenia
niepetnosprawnoscia;

e Uuruchomienia w ramach pomocy spolecznej dzialan na rzecz wsparcia rodziny
poprzez powolanie asystenta rodziny oraz S$wiadczen w ramach opieki

wytchnieniowe;.

Program okresla  podmioty, ktore udzielaja pomocy: oddziaty potozniczo-
ginekologiczne, poradnie ginekologiczno-potoznicze, oddzialy neonatologiczne III

poziomu referencyjnego, potozne Podstawowej Opieki Zdrowotnej (POZ).

Jednym z priorytetéw programu jest podniesienie jakosci 1 dostgpnosci opieki
zdrowotne] poprzez umozliwienie koordynacji udzielanych §wiadczen przez poradnie
neonatologiczno-pediatryczne przy wykorzystaniu informatycznych §rodkéw wymiany
I gromadzenia dokumentacji medycznej. Dziatania skierowane sg przede wszystkim do
niemowlat oraz dzieci ze zdiagnozowang ci¢zka nieodwracalng i zagrazajaca zyciu
chorobg 1 nieodwracalnym uposledzeniem, o poczatku w okresie prenatalnym,
okotoporodowym lub rozwojowym do 3 r.z. Swiadczen tych udzielaja poradnie

neonatologiczne i inne specjalistyczne, poradnie lub osrodki rehabilitacji.

Natomiast celem  utworzenia osrodkéw  koordynacyjno-rehabilitacyjno-
opiekunczych jest utatwienie dziecku niepelnosprawnemu dostgpu do pomocy ze strony
panstwa: ochrony zdrowia, o§wiaty, pomocy spolecznej, jego rodzicom udzielenie
rzetelnej informacji dotyczacej zdiagnozowanego zaburzenia, takze skoordynowanie
wsparcia, zapewnienie zgodnego z obowigzujacymi standardami dziatania na polu
wczesnego wspomagania. Dziatania rekomendowane sg dla dzieci od urodzenia do
rozpoczecia przez nie nauki w szkole, z naciskiem do 3 r.z., u ktérych wystepuja
schorzenia wedtug Migdzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Chorob i Probleméw
Zdrowotnych ICD. Program zaktada realizacj¢ wyzej wymienionych dziatan przez 380

powiatowych osrodkdéw o statusie publicznym. Zajecia wspomagajace rozwdj sa
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dodatkowe i niezalezne od rehabilitacji realizowanej w ramach Narodowego Funduszu
Zdrowia, oddzialywan wynikajacych z ksztalcenia specjalnego czy wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka w systemie edukacji. Dziecko zagrozone
niepetnosprawnoscig lub niepelnosprawne w ramach programu ,,Za Zyciem” moze
uzyska¢ do 5 dodatkowych godzin w tygodniu zaje¢ wspierajacych
rozw6j. Przyznawane s3 one 1 organizowane przez powiatowe osrodki
koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekuncze. Program =zaklada takze  zapewnienie
dziecku z niepetnosprawnos$cia lub zagrozonemu niepetnosprawnoscia i jego rodzinie
dostepu do pomocy spotecznej, psychologicznej i os§wiatowej, dostepu do placowek
opiekunczych: zlobkoéw, przedszkoli, klubikow dziecigcych. Oferuje ponadto wsparcie
materialne rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym, m.in. jednorazowe $wiadczenie
w wysokoséci 4000 zt, a takze wyroby medyczne. Swiadczenie materialne przystuguje
bez wzgledu na wysokos¢ dochodu, a podstawa do jego wyptacenia, pod warunkiem
posiadania zaswiadczenia, ze kobieta byla pod opieka ginekologa najpdzniej od 10
tygodnia cigzy, jest ztozenie wniosku w urzedzie miasta czy gminy lub osrodku pomocy

spolecznej, w terminie nieprzekraczajacym 12 mies. od dnia urodzenia dziecka?'*.

W ramach pomocy spotecznej program zaklada powotanie asystenta rodziny
I wprowadzenie opieki wytchnieniowej w wymiarze do 120 godzin rocznie. Opieke
zapewniaja calodobowe dzienne osrodki wsparcia, placowki systemu os$wiaty lub
organizacje pozarzadowe. Wsparcie dotyczy takze realizacji codziennych obowigzkow
domowych w wymiarze nie wigkszym niz 10 godzin tygodniowo, wykonywanych
w ramach prac spotecznie uzytecznych przez osoby bezrobotne. Opieka wytchnieniowa
skierowana jest wylacznie do rodzin z dzieckiem lub osobg niepelnosprawng
wymagajaca dlugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie
ograniczong mozliwos$cig samodzielnej egzystencji oraz statego wspdtudziatu opiekuna
dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji, edukacji lub legitymujacych si¢
orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci. Pomoc oferowana w ramach
programu daje réwniez wsparcie mieszkaniowe w postaci m.in. zwigkszenia

dostepnosci mieszkan dla rodzin wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia,

274 https://zazyciem.mrips.gov.pl/program-za-zyciem (dostep:25.02.2024).
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preferencyjne kredyty, najem, tworzenie mieszkan chronionych. Instrumenty wsparcia
utatwiaja inicjatywy na rzecz rodzin wychowujacych dzieci z niepelnosprawnoscia,

dbaja o ich aktywizacje spoteczng i zawodowa?">.

Glownymi zatozeniami programu jest zatem integracja spoleczna 0sOb
z niepelnosprawnoscig, a takze wspieranie psychologiczne, spoteczne, funkcjonalne

oraz ekonomiczne rodzin?’s,

Kolejnym zadaniem jest opracowany w 2021 r. na zlecenie Ministerstwa
Edukacji i Nauki (MEIN) zintegrowany model wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka i1 wsparcia rodziny wraz ze standardami jego wdrozenia. Realizatorem byta
Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie.
Wspotpracowano z przedstawicielami innych uczelni, z praktykami, przedstawicielami
samorzadow powiatowych. Wykorzystano do§wiadczenia wynikajace z realizacji zadan
w programie ,Za zyciem” wiodgcych osrodkéw koordynacyjno-rehabilitacyjno-
opiekunczych. Jednym z kluczowych rozwigzan jest ocena funkcjonalna. Jej standardy
zostaly opracowane dla siedmiu grup trudnosci ucznidéw na zlecenia Ministerstwa
Edukacji i Nauki przez Katolicki Uniwersytet Lubelski im. Jana Pawta II we wspotpracy
z przedstawicielami innych uczelni oraz pracownikami poradni psychologiczno-
pedagogicznych. Ponadto przygotowano standardy: prowadzenia psychoterapii
indywidualnej, grupowej i1 rodzinnej skierowanej do ucznidow, dzieci i rodzicow,
prowadzenia pomocy psychologicznej w poradniach psychologiczno-pedagogicznych,
prowadzenia superwizji w edukacji dla pracownikow placowek edukacyjnych. Warunki
przygotowania superwizorow oraz ich kodeks etyczny opracowalo Polskie

Towarzystwo Psychologiczne?’’.

25https://zazyciem.mrips.gov.pl/program-za-zyciem (dostep: 25.02.2024).

276 \W¢jtowicz-Szefler M., Czy wczesniaki potrzebujq wczesnego wspomagania rozwoju?, [w:] Wéjtowicz-Szefler
M. (red.) Dzieci przedwczesnie urodzone mozliwosci wsparcia i pomocy, Warszawa 2018, s. 18.

277 Neroj E., Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i wsparcie rodziny w dziataniach Ministerstwa Edukacji
i nauki, Model wczesnego wspomagania rozwoju skoncentrowany na rodzinie i srodowisku, Terazniejszosc¢
i przysztos¢, Warszawa 2022, s. 12-14.
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Prowadzone sg dzialania pilotazowe, w tym zrealizowany w ramach umowy
miedzy Ministerstwem Edukacji 1 Nauki a uczelniami wyzszymi pilotaz wspotpracy

miedzysektorowej?’8,

Model wsparcia migdzysektorowego to zadanie, ktore bylo realizowane od
kwietnia 2022 r. do grudnia 2023 r. Gtownym celem projektu byto podniesienie jako$ci
i efektywnosci skoordynowanego, miedzysektorowego wsparcia udzielanego dzieciom,
uczniom 1 ich rodzinom oraz srodowisku, w ktorym funkcjonujg na poziomie lokalnym,
w powiecie. Dla osiaggniecia celu program zaktadal zanalizowanie zasobow
instytucjonalnych, form wsparcia Srodowiskowego oraz programow realizowanych
przez jednostki samorzadowe 1 organizacje pozarzadowe w sektorze zdrowia, edukacji
1 pomocy spolecznej; zintegrowanie dotychczasowych dzialan skoncentrowanych na
dziecku i rodzinie, §wiadczonych do momentu rozpoczg¢cia przez nie nauki w szkole,
uruchomienie zasobow wsparcia ulokowanych w $rodowisku dziecka i rodziny;
personalizacje wsparcia poprzez dostosowanie rodzaju 1 zakresu pomocy do
rzeczywistych potrzeb dziecka, rodziny i srodowiska pozarodzinnego, ograniczenie
wymogu procedur dostepnosci wsparcia, siegniecie do zasobodw lokalnych, podnoszenie
jakos$ci $wiadczonej pomocy, dzigki spojnosci celow i oddziatywan; wspieranie procesu
zmian z zaangazowaniem Jednostek Samorzadu Terytorialnego (JST), placowek
wspierajacych oraz wspotpracujacych?’®. Dalsze dziatania zakladaly  prace
legislacyjne, uprzedzone uzgodnieniami i konsultacjami, opracowanie i uzupetnienie
juz istniejagcych narzedzi 1 poradnikéw dostgpnych w portalu wsparcie.gov.pl,

przygotowanie kadr, doposazenie jednostek systemu o$wiaty?e°.

Do innych dziatan polityki panstwa na rzecz dziecka i jego rodziny zaliczy¢ mozna
program ,,Rodzina 800 plus”, w ramach ktoérego rodzinom z dzie¢mi przystuguje
Swiadczenie wychowawcze na dziecko do ukonczenia 18 r.z., bez wzgledu na dochod
osiggany przez rodzing. Od 1 stycznia 2024 r. §wiadczenie wynosi 800 zt miesigcznie
na jedno dziecko. Przyjmowaniem wnioskow o $wiadczenie wychowawcze, ich

rozpatrywaniem oraz przyznawaniem i1 wyplata $wiadczenia zajmuje si¢ Zaktad

278 |bidem, s. 13.
279 https://mwm.us.edu.pl/ (dostep: 29.05.2023).
280 gp.cit., s. 13.
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Ubezpieczen Spotecznych (ZUS). Whnioski do Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych
mozna ztozy¢ tylko droga elektroniczng przez Internet, a wyptata przyznanego
Swiadczenia odbywa si¢ wytacznie w formie bezgotowkowej, na wskazany we wniosku

rachunek bankowy?8!,

Program funkcjonuje od 1 kwietnia 2016 r., a jego gtdéwnymi zalozeniami byla
poprawa sytuacji materialnej rodzin i zwigkszenie ich znaczenia i roli w spoteczenstwie.
Ponadto program miat si¢ przyczyni¢ do wzrostu liczby urodzen, a takze ograniczenia
ubostwa. Program okreslony zostat przez Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki
Spotecznej jako finansowy fundament wsparcia rodzin. Od 1 lipca 2019 r. $wiadczenie
wychowawcze wyplacane bylo na kazde dziecko do momentu ukonczenia przez nie
18 r.z., bez wzgledu na dochdd rodziny. Program byt czescig kompleksowej polityki

panstwa wobec rodzin??,

Kolejny program ,Maluch+” powstal, by zwigkszy¢ dostgpnos¢ terytorialng
1 finansowa miejsc opieki nad dzie¢mi do 3 r.z., w tym niepelnosprawnych lub
wymagajacych specjalistycznej pielggnacji, w zlobkach, klubach dziecigcych,
u dziennych opiekun6w?3, Istotnym, rozpatrujac potrzeby dziecka i jego rodziny, jest
wsparcie rodziny przezywajacej trudnosci w wypetianiu funkcji opiekunczo-
wychowawczych. Zapewnia je odpowiednio wojt, burmistrz, prezydent miasta, przy
udziale instytucji i podmiotow dziatajacych na rzecz dziecka i rodziny, placéwek
dziennego wsparcia, rodzin wspierajacych. Polega ono na analizie sytuacji rodziny
1 srodowiska rodzinnego oraz przyczyn kryzysu w rodzinie, rozwijaniu umiejgtnosci
opiekunczo-wychowawczych rodziny, pomocy w jej integracji, przeciwdziataniu
marginalizacji i degradacji spolecznej rodziny, wzmocnieniu roli i funkcji rodziny.
Wykorzystywane sg formy wsparcia takie jak: praca z rodzing, pomoc w opiece
I wychowaniu dziecka, konsultacje i poradnictwo specjalistyczne, terapia
I mediacja, pomoc prawna, szczegélnie w zakresie prawa rodzinnego, organizowanie

dla rodzin spotkan majacych na celu wymiane ich doswiadczen oraz zapobieganie

281 https://www.gov.pl/web/rodzina/rodzina-500-plus.
282 https://www.gov.pl/web/rodzina/rodzina-500-plus (dostep: 30.08.2020).
283 https://www.gov.pl/web/rodzina/programy-i-projekty-program-maluch (dostep: 30.08.2020).
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izolacji, ,,grup wsparcia” lub ,,grup samopomocowych”?84. W raporcie dotyczacym
instytucjonalnych form opieki dla dzieci w wieku do lat 3 na koniec 2021 r. zapisano,
ze m.in. dzigki Programowi ,,Maluch+” liczba miejsc opieki dla dzieci w tym wieku

systematycznie rosta?®,

W przegladzie form wsparcia dziecka z niepelnosprawnoscig czy zagrozonego
niepetnosprawno$cia na uwage zastuguja rowniez specjalistyczne ustugi opiekuncze?®.
Rodzice dziecka wymagajacego wsparcia moga zlozy¢ wniosek do osrodka pomocy
spotecznej w celu uzyskania takich ustug. Gmina organizuje pomoc $§wiadczong
w ramach specjalistycznych ushug opiekunczych na zlecenie lekarza psychiatry lub
neurologa. Pacjent wymagajacy wsparcia moze je otrzymac na kazdym etapie zycia.
Ustugi swiadczone sg przez pedagoga, logopede, fizjoterapeute, pracownika socjalnego
czy opiekunke S$rodowiskowa; odbywaja si¢ na terenie domu rodzinnego
podopiecznego, w przedszkolu, osrodku rehabilitacyjnym, terapeutycznym. Sa
wsparciem szczegdlnie w przypadku, kiedy miejsce zamieszkania dziecka jest znacznie

oddalone od instytucji zajmujacych si¢ wczesng interwencja czy wczesnym

wspomaganiem?®’,

Rzadowe 1 samorzadowe programy ukierunkowane na pomoc dziecku
niepetnosprawnemu czy zagrozonemu niepelnosprawnoscig 1 jego rodzinie zaktadaja
jak najwczesniejsza, wielospecjalistyczng i kompleksowa pomoc, ktorej celem jest
rzeczywista integracja spoteczna, aktywizacja zawodowa, poprawa warunkow
ekonomicznych. Odpowiednio wczesnie wdrozone formy pomocy dostosowane do
indywidualnych potrzeb dziecka z zaburzeniami stawiajg na jego drodze rozwoju szans¢
na osiggnigcie niezalezno$ci, samodzielnosci, lepszej jakosci zycia. Niepodwazalnie
istotng inwestycja w dziecko i jego rodzing na polu dziatan rzagdowych i samorzadowych

w ramach wczesnego wspomagania jest profilaktyka zaburzen rozwojowych.

284 https://www.gov.pl/web/rodzina/wsparcie-rodziny-przezywajacej-trudnosci-w-wypelnianiu-funkcii-
opiekunczo-wychowawczych-podstawowe-informacje (dostep: 30.08.2020).

285 https://www.gov.pl/web/rodzina/raport-dot-instytucjonalnych-form-opieki-dla-dzieci-w-wieku-do-lat-3-na-
koniec-2021-r (dostep: 25.02.2024).

286 Rozporzadzenie Ministra Polityki Spotecznej z dnia 22 wrze$nia 2005 r. w sprawie specjalistycznych ustug
opiekunczych(Dz.U.2005.189.1598,z pdzn.zm.).

287 Sidor-Piekarska B., op.cit., s. 138—139.
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Wsparcie 1 odpowiednio zaplanowana troska ukierunkowana na dziecko
niepetnosprawne czy z grupy ryzyka i jego rodzing¢ daje mu wielokrotnie szans¢ na
doréwnanie rowiesnikom, aktywnos$¢ spoteczng, uzyskanie optymalnego poziomu

rozwoju poznawczego i emocjonalnego.

6. Integracja czy dezintegracja uslug na rzecz dziecka niepelnosprawnego

lub zagrozonego niepelnosprawnoscia i jego rodziny?

Niepodjecie odpowiednio wczesnych dziatan stymulujacych rozwdj dziecka
z dysfunkcjami moze poglebi¢ zaburzenia, zahamowac rozwoj, utrwali¢ nieprawidtowe
zachowania, a nawet doprowadzi¢ do niepetnosprawnosci, w tym intelektualnej, ktora

bedzie stopniowo dla dziecka stawala si¢ $wiadoma niepetnosprawnoscig?®,

Standardem dziatah pomocowych powinna by¢ kompleksowos¢, dostepnose,
interdyscyplinarno$¢ 1 ciaggto$¢ ustlug. Wcezesne rozpoznanie potrzeb i mozliwosci
dziecka, wdrozenie dziatan wspomagajacych powinno uwzglednia¢ wszystkie aspekty
funkcjonowania rodziny. Wsparcie rodzicow to zrozumienie trudnosci, z jakimi si¢
oni borykaja, wyzwan, ktéore napotykaja podczas opieki nad dzieckiem
z niepetnosprawnoscig czy nig zagrozonym. Przyjécie na §wiat dziecka z zaburzonym
rozwojem wymaga od jego rodzicow nakladéow finansowych, organizacyjnych
1 emocjonalnych. Koszty zwigzane z pielegnacja i rehabilitacja dziecka z wyzwaniami
rozwojowymi, organizacja i Sprostanie procesowi terapii niosg za sobg zmiany
w dotychczasowym funkcjonowaniu rodziny, zaburzaja jej standardy funkcjonowania,
zmieniaja priorytety. Stad uwzglednienie potrzeb nie tylko dziecka, lecz takze rodziny

W procesie wczesnego wspierania jest tak bardzo wazne.

Sprostanie wyzwaniom sytuacji pojawienia si¢ dziecka niepelnosprawnego wymaga

systemowego wsparcia rodziny. Zadania w tym zakresie realizowane s3 w ramach

288 piotrowicz R., Wczesna interwencja/wczesne wspomaganie rozwoju dziecka — kompleksowosé oddziatywari
terapeutycznych w opinii rodzicow, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 362.
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pomocy spotecznej, zdrowia i edukacji. Zatozenia programowe resortowych placowek

wzajemnie si¢ przenikaja, a wrgcz powielajg. Wsrod nich wyodrgbni¢ mozna:

e diagnoze potrzeb rodziny, okreslenie jej probleméw;

e \Wwskazanie mozliwych form wsparcia, informowanie o dziataniach
instytucjonalnych i pozainstytucjonalnych;

e opieke specjalistyczng ukierunkowang na okreslenie problemu, opracowania
1 wdrozenia programu dla dziecka 1 jego rodziny;

e opieke specjalistyczng ukierunkowang na realizacj¢ programu;

e wsparcie rodziny w realizacji wdrozonych dziatah programowych?°.

Wielo$¢ zaplanowanych dziatah ukierunkowanych na pomoc dziecku 1 jego rodzinie
oraz instytucji ich realizujagcych na roéznych szczeblach jednostek samorzadowych
zmusza do refleksji nad mozliwoscig ich kompatybilno$ci. Mimo przemawiajacych za
spojnoscig dzialan wspolnych zatozen miedzyresortowych wcigz brak koordynacji
miedzy nimi. Opisane wczes$niej strategie realizowane przez resort zdrowia, edukacji,
pomocy spolecznej to w praktyce wcigz pojedyncze wizyty u roznych specjalistow,
w roznych instytucjach, niejednokrotnie oddalonych od siebie znacznie, co wyklucza
wzajemng wspOlprace miedzy nimi. Jednoczes$nie naraza rodzicow na koniecznos$é
dostosowania si¢ do wyznaczonego w kolejnych placéwkach harmonogramu,
powodujac wyscig z czasem w pogoni na wizyte u kolejnego specjalisty. Taki system
wyklucza mozliwos¢ wsparcia emocjonalnego rodziny, aktywizacji spolecznej
I zawodowej jej cztonkow. Nie daje rodzicom mozliwosci czynnego uczestnictwa
w realizacji zalozonego programu, wdrazania zadan do codziennych rutynowych
czynnosci, wiary we wlasne mozliwos$ci terapeutyczne. Wreszcie jest obcigzeniem dla
matego dziecka, ktore nie jest w stanie wytworzy¢ wlasnego schematu aktywnosci
1 czuwania, przyzwyczajenia do stalych godzin rutynowych czynnosci pielegnacyjnych
czy wspomagajgcych rozwoj, prowadzonych w naturalnym srodowisku domowym. Dla
skutecznego wsparcia dziecka i jego rodziny waznym jest, aby systemy w réznych

resortach uzupeinialy si¢. Wczesna interwencja czy wczesne wspomaganie to bowiem

289 pjotrowicz R., W poszukiwaniu interdyscyplinarnego modelu wsparcia matego dziecka i rodziny, [w:] Piotrowicz
R. (red.) Interdyscyplinarne uwarunkowania rozwoju matego dziecka. Wybrane zagadnienia, Warszawa 2014,
s. 23.
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pojecia niemal tozsame w zatozeniach, zwracajagce uwage na kompleksowosc,
interdyscyplinarno$¢, spojno$¢ diagnozy i1 programu wsparcia. Niekiedy terminy te

stosowane sa nawet zamiennie?®,

Dla efektywnosci oddziatywan ukierunkowanych na rozwoj dziecka w réznych
obszarach 1 poprawe jakoSci zycia jego rodziny $wiadczenia medyczne,
psychopedagogiczne 1 spoteczne powinny stanowi¢ jednolity system wczesnej,
wielospecjalistycznej pomocy, kompleksowej i skoordynowanej, pehligcy funkcje

informacyjna, diagnostyczna i stymulacyjna?®?.

Funkcja diagnostyczna, czyli poznawanie, ocenianie i okreslanie stanowi jedno
z zadan wczesnego wsparcia. Ze wzgledu na skuteczno$¢ wdrazanych strategii
terapeutycznych dostosowanych do diagnozy, obligatoryjnym jest jej kompleksowos$¢
1 spojnos¢. Diagnozy medyczne, psychologiczne, pedagogiczne, logopedyczne
powinny si¢ uzupelnia¢ 1 wspolnie organizowac proces dziatan terapeutycznych.
Wielokierunkowe oddziatywanie terapeutyczne wymaga rowniez wspotpracyzespotu
specjalistow, chociazby ze wzgledu na r6zng etiologi¢ trudnosci rozwojowych dziecka,
ale i ze wzgledu na mechanizmy obronne rodziny wytworzone po uzyskaniu informacji

292 Zadaniem calego zespotu jest skoordynowanie

0 niepetnosprawnosci dziecka
wspolnych dziatan majacych na celu w jak najszybszym czasie uzyskanie zamierzonych
efektow terapeutycznych i wptywu na poprawg funkcjonowania rodziny, zwigkszenie
kompetencji rodzicielskich, zdobycia poczucia satysfakcji z bycia dobrym rodzicem dla
swojego dziecka. W opracowywaniu programu skutecznej interwencji niezbg¢dna
jest zatem wielospecjalistyczna wiedza dotyczaca praw rozwoju dziecka,
patomechanizméw jego deficytow, merytorycznej wiedzy o mozliwosciach i strategiach
ich korygowania 1 zapobiegania pojawianiu si¢ wtdrnych, kolejnych zaburzen, a takze

umiejetnosci pracy z rodzing, nawigzywania z nig odpowiednich relacji.

Podsumowujgc, koniecznym jest, by systemy wczesnej interwencji i wczesnego

wspomagania, a takze interwencji kryzysowej, stanowily jedno$¢, zaro6wno

20 |pidem, s. 26.

21 |pidem, s. 38.

292 Skérezyhska M., Wspdiczesne tendencje we wezesnej interwencji u dzieci zagrozonych niepetnosprawnoscig
lub niepetnosprawnych, Krakdéw 2006, s. 38.
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w dziataniach skierowanych do dziecka, jak 1 jego rodziny. Skoordynowanie diagnozy,
programu wczesnego wsparcia i oddziatywan na rodzing wymaga przede wszystkim
swiadomosci  profesjonalistow 1 rodzicow o wadze interdyscyplinarnos$ci,
zintegrowanego systemu wsparcia dla jakosci $wiadczonych ustug na rzecz dziecka

0 zaburzonym rozwoju i jego rodziny.

7. Koncepcja zintegrowanych ustug spotecznych — wybrane zagadnienia

Podejmujac problematyke ustug spotecznych w aspekcie zwrocenia szczegodlnej
uwagi na skuteczno$¢ i efektywnos¢ wdrazanych interwencji socjalnych oraz
zwickszenia jakosci 1 indywidualizacji $wiadczen, moéwi si¢ o koniecznosci ich
zintegrowania®®, Z pewno$cig zwigzana jest ona ze zmianami dotyczacymi ushug
spotecznych w Polsce. W tradycyjnym bowiem ujeciu ustugi zdominowane byly przez

Swiadczenia finansowe i rzeczowe.

Dyskurs odnoszacy si¢ do integracji ustug ma swoj poczatek w Polsce w 2007 r.
1 zwigzany jest bezposrednio z pierwsza konferencja na ten temat, zorganizowang przez
Ministerstwo Pracy 1 Polityki Spolecznej. Na konferencji upowszechniono raport Briana

Mundaya dotyczacy opisywanego zagadnienia.

Integracja ustug moze wystepowa¢ w roznych wariantach. Wedlug kryterium
podziatu ze wzgledu na charakter i zakres powigzan pomiedzy ustugodawcami mozna

wyodrebnid¢?%;

e autonomi¢ lub formy wystepujace przed integracja — partnerstwo, wspotpraca,
wspotdziatanie sieciowe,
e integracj¢ stuzb i ich uslug — potaczenie stuzb i ich ustug ukierunkowane na

rozwigzanie danego problemu spotecznego,

293 Grewinski M., Lizut J., idea, definicje i teoretyczne aspekty deinstytucjonalizacji w polityce spotecznej, [w:]
Grewinski M., Lizut J (red.) Deinstytucjonalizacja w polityce spotecznej— szanse i zagrozenia, Warszawa 2021,
s. 12-30.

224 |bidem, s. 12-30.
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e integracj¢ pelng — scharakteryzowang przez ujednolicony system planowania,
zarzadzania, dziatania operacyjnego na rzecz swiadczenia ustug przez podmioty

go tworzace.

Model integracji pelnej moze roéwniez przybiera¢ rozne formy: integracje
strukturalng, wspolne,interdyscyplinarne dziatania, ukierunkowane na potrzeby osoby

wymagajgcej pomocy.

8. Deinstytucjonalizacja wsparcia na rzecz osob z niepelnosprawnoscia

a jakos¢ ustug Swiadczonych dziecku i jego rodzinie

Kazda osoba wspierajaca dziecko z niepelnosprawno$cia czy zagrozone
niepelnosprawnoscig powinna zada¢ sobie pytanie o cel swojego dzialania. Wazne jest,
gdzie w przyszlosci chciataby zobaczy¢ dziecko, ktéremu udziela wsparcia, do jakich

warunkéw funkcjonowania chce je przygotowac.

Istota wczesnego wsparcia powinna opierac si¢ na dazeniu do mozliwosci rownego
w przysztoSci Korzystania z praw czlowieka i podstawowych wolnos$ci 0soby
niepetnosprawnej. Wazne jest wiec wlaczenie takich strategii, ktére przygotuja dziecko
z niepelnosprawnoscig nie tylko do zycia ,,placowkowego”, np. w domu pomocy
spotecznej, lecz takze pozwola mu na pelne uczestnictwo w zyciu spotecznym.
Srodkiem do uzyskania obranego celu w przypadku pracy z matym dzieckiem z grupy
ryzyka jest przede wszystkim wsparcie jego rodziny, wzmocnienie jej, wigczenie
w dziatania, ktorych celem bedzie mozliwos$¢ realizacji prawa do niezaleznego zycia

dziecka z niepelnosprawnoscig i wlgczenia go do spotecznosci lokalnej.

Cele te mozna osiggna¢ réwniez dzigki deinstytucjonalizacji — procesowi, ktory

ma doprowadzi¢ do:

e poprawy funkcjonowania 0sob z niepelnosprawnosciag w srodowisku,
e rozwoju ustug spolecznych, zmiany profilu instytucji oraz zakresu
jej dziatania, dostosowania oferty do faktycznych potrzeb, adekwatnego

przygotowania kadr pomocowych, sieciowania ushug

130



1 budowania wspolpracy migdzyinstytucjonalnej, miedzysektorowej

i miedzyresortowej?®,

Deinstytucjonalizacja to takze zmiana podejscia do niepetnosprawnosci
wyrazajaca si¢ w odejSciu od medycznego modelu niepelnosprawnosci na
korzy$¢ spotecznego, zniesienie mozliwosci ubezwlasnowolnienia 0séb
z niepetnosprawnoscig, zmian w systemie edukacji , polityki spotecznej czy ochrony

zdrowia.

Kierunkiem rozwoju deinstytucjonalizacji jest wsparcie rodzin umozliwiajace
funkcjonowanie 0sob z niepelnosprawnosciag w swoim srodowisku najdtuzej, jak to
mozliwe. Wsparcie dotyczy poczucia bezpieczenstwa fizycznego, spolecznego
1 socjalnego. Celem jego jest utrzymanie mozliwie jak najdluzszego pozostawania
osoby niepetnosprawnej w swoim rodzinnym $rodowisku, do momentu, kiedy dla
niej samej jest to optymalne. Wymaga to takze akceptujacego, odpowiedniego
srodowiska. Taki system wsparcia staje si¢ alternatywa dla pomocy instytucjonalnej,
moze zmieni¢ jej profil, natezenie, zakres ushug dostosowany do jej

beneficjentow?%,

Deinstytucjonalizacja wyraza poszanowanie praw czltowieka, stawia go
W centrum dziatan pomocowych, zapewnia poprawe jakosci zycia 1 podkresla jego
podmiotowos¢. Gwarantuje pomoc w postaci ustug §wiadczonych w lokalnych
spotecznosciach, tym samym promuje odejscie od opieki instytucjonalnej. Mozliwe
jest to poprzez odejscie od umieszczania dzieci i dorostych niepetnosprawnych
w miejscach opieki instytucjonalnej, by unikng¢ izolowania, a jednoczes$nie
zapewnienia powszechnej dostgpnosci podstawowych ustug w dziedzinach:
edukacja, szkolenie, zatrudnienie, mieszkalnictwo, opieka zdrowotna, transport. Jest
ona procesem rozwoju ustug opiekunczych na poziomie rodziny i lokalnej

spotecznosci®®’.

2% 7debska E., Deinstytucjonalizacja ustug spotecznych na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami, [w:] GrewiAski
M., Lizut J. (red.) Deinstytucjonalizacja w polityce spotecznej — szanse i zagrozenia, Warszawa 2021, s. 102-104.
2% |bidem, s. 106—108.

297 https://mcps.com.pl/wp-content/uploads/2022/05/prezentacja-27-maja.pdf (dostep: 14.10.2023).
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Konkludujac, gtéwna rolg form wczesnego wsparcia jest rozwijanie dziecka
1 wspieranie jego rodziny w oparciu o biopsychospoleczny model
niepetnosprawnosci. W praktyce specjalisci udzielajacy wezesnej pomocy powinni
bazowac¢ na mocnych stronach dziecka i jego rodziny, uwzglednia¢ potrzeby dziecka
1 rodziny, dba¢ o budowanie relacji pomiedzy dzieckiem i jego opiekunami,
zwicksza¢ szanse dziecka na jego niezalezno$¢ w dorostym zyciu, a takze
zapobiega¢ wykluczeniu spolecznemu 1 stygmatyzacji rodziny dotknigtej
problemem niepelnosprawnosci. Realizujac te zatozenia, instytucje udzielajace
wczesnej pomocy powinny dziala¢ z zachowaniem priorytetow dostepnosci,
kompleksowosci i integralno$ci oddzialywan. Wazne jest, by system wczesnej
interwencji 1 wczesnego wspomagania, a takze interwencji kryzysowej, stanowil
jednos¢, zardbwno w dziataniach skierowanych do dziecka, jak i jego rodziny.
Skoordynowanie dziatan w zakresie diagnozy, programu wczesnego wsparcia
dziecka i jego rodziny wymaga przede wszystkim swiadomosci profesjonalistow
1 rodzicow o wadze interdyscyplinarnosci, zintegrowanego systemu wsparcia dla

jakos$ci §wiadczonych ustug na rzecz dziecka o zaburzonym rozwoju i jego rodziny.
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ROZDZIAL IV. Doswiadczenia migdzynarodowe w obszarze wczesnej interwencji

1. Uzasadnienie wyboru krajow

Opisane doswiadczenia w ponizszych podrozdziatach stanowig probe stworzenia
zbioru wiedzy dotyczacej organizacji pomocy, ktoéra sprawdzita si¢ na gruncie
europejskim, w odniesieniu do metod umacniania dzieci i ich rodzin w ramach wczesnej
interwencji. Sie¢ Eurochild zaprezentowala podczas konferencji w 2012 r. w Hadze
kompendium inspirujacych praktyk w zakresie wczesnej interwencji i profilaktyki
w dziataniach na rzecz rodziny i rodzicielstwa. Opisane inicjatywy byty przykladem
wprowadzanych w ramach wsparcia dziecka i jego rodziny realizacji programow

pomocowych.

Ideg wczesnej interwencji 1 profilaktyki w $wietle zmian zachodzacych wspoétczesnie
w tym obszarze w Europie jest wspomaganie rodzicow 1 rodzin jeszcze przed
pojawieniem si¢ problemow zwigzanych z urodzeniem si¢ dziecka niepelnosprawnego
czy zagrozonego niepelnosprawnosciag. Wsparcie rodzicielskie, edukacja, szkolenia,
umacnianie rodzin i sieci spotecznych daje wigkszg pewnos$¢ siebie rodzicom, rozwija
ich umiejetnosci 1 kompetencje wychowawcze, co procentuje wyzszymi wskaznikami
rozwoju dziecka. Takie podejécie pozwala na uniknigcie ogromnych wydatkow
zwigzanych z rozpadem rodziny, pogarszaniem si¢ zdrowia psychicznego jej cztonkow

i wreszcie wykluczenia spolecznego?®.

Dziatania w ramach wczesnej interwencji istotne sg takze dla polityki 1 rozwoju

gospodarczego w Unii Europejskiej:

e odpowiednio zaprojektowana polityka rodzinna moze zapewnic
Europejczykom wicksze poczucie bezpieczenstwa i sta¢ si¢ przyczynkiem do

posiadania takiej ilosci dzieci, jaka by chcieli; przyczyni si¢ takze do

2% D’Addato A., Williams A., Inspirujgce praktyki w zakresie wczesnej interwencji i profilaktyki w dziataniach na
rzecz rodziny i wsparcia dla rodzicow w Europie, [w:] Dziecko krzywdzone. Teoria, badania, praktyka, Vol. 12,
Nr 2 (2013).
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uzyskania na gruncie zawodowym rownowagi pici, mozliwosci godzenia

zycia zawodowego z zyciem rodzinnym;

realizacja programéw wsparcia rodziny i rodzicielstwa moze by¢ tematem

negocjacji w sprawie Wieloletnich Ram Finansowych Unii Europejskiej;

walka z ubdstwem 1 wykluczeniem spotecznym wsréd dzieci w ramach
Strategii Europa 2020 byla zobowigzaniem do zapewnienia dzieciom
srodowiska rodzinnego dysponujacego zasobami niezbednymi do spetnienia
ich potrzeb; praca rodzicoOw za godne wynagrodzenie oraz elastyczne warunki
pracy pozwalajace na pogodzenie zycia rodzinnego z zawodowym powinna

przyczyni¢ si¢ do uzyskania dobrostanu dzieci i ich rodzicéw;

podejmowane wysitki w ramach polityki prorodzinnej powinny mieé
pozytywne efekty, ze wzgledu chociazby na wydatki finansowe zwiazane
z jej prowadzeniem; wazne zatem, by poparte byly doswiadczeniem

empirycznym i bazowaly na sprawdzonych rozwigzaniach?®°.

Przytoczone ponizej przyklady inspirujacych praktyk dowiodly skutecznosci na

rzecz poprawy sytuacji dzieci z grupy ryzyka i ich rodzin. Byty odpowiedzig na lokalne

potrzeby w tej kwestii spoteczenstwa, biorgc pod uwage aktualny stan gospodarczy

1 polityczny danego obszaru. Dawaly réwniez mozliwosci ich wdrazania w innych

krajach czy na terenie catej Unii Europejskiej. Cho¢ inicjatywy w ramach wczesnej

interwencji w roznych panstwach nie stanowig swoich replik, to majg wiele watkow

wspolnych:

stawiaja w centrum oddzialywan rodzing dziecka, jego srodowisko,

wskazuja na celowo$¢ interwencji 1 umiejscowienie jej w czasie, ktory
z perspektywy dziecka 1 jego potrzeb bedzie najlepszy,

uwidaczniajg znaczenie dostgpnosci swiadczen,

podkreslajg niestygmatyzowanie, a dostrzeganie potrzeb rodzin z dzie¢mi

niepetnosprawnymi,

2% |bidem, s. 6-7
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e uwzgledniajg wspdiprace miedzyresortowa jako mozliwos¢ umacniania rodziny.

Inicjatywy przenikajg si¢, uzupetniaja, ale kazda z nich ktadzie gtowny nacisk na
inny obszar wsparcia, np. skupia si¢ na umacnianiu rodzin i wspdlnot lokalnych, wspiera
rodzicéw w realizacji ich zadan rodzicielskich, czy koncentruje si¢ na asymilowaniu

dzieci z grupy ryzyka z ich rodzinami.

Analize ustug z zakresu wczesnej interwencji w Europie odnalezé mozna
z pewnos$cig w raporcie opracowanym przez Europejska Agencje Rozwoju Edukacji
Ucznidow ze Specjalnymi Potrzebami, a bedacym podsumowaniem projektu ,,Wczesna
interwencja”. W raporcie umieszczono propozycje europejskiej definicji wczesnej
interwencji. Wskazano takze na ewolucje modelu wczesnej interwencji od skupionego
na dziecku do centralizujacego catg rodzing 1 otoczenie jako gtownych beneficjentéw
wczesnych oddziatywan terapeutycznych, a takze na przej$cie od modelu medycznego
do spotecznego. Raport wskazuje ponadto na kluczowe znaczenie dla podejmowanych
oddziatywan na rzecz dziecka i jego rodziny elementéw: dostepnosci, bliskosci,

przystepnosci finansowej i réznorodnoéci $wiadczen3?.

Dla realizacji powyzszych wskazan autorzy raportu rekomenduja:

e Scista wspolprace miedzy instytucjami stuzby zdrowia, o§wiaty i pomocy
spotecznej, odpowiadajacych za organizowanie 1 finasowanie wczesnej
interwencji,

e prace w zespotach interdyscyplinarnych,

e opracowanie Indywidualnego Programu Pomocy Rodzinie3°:.

Weczesna interwencja w Europie organizowana jest w rozny sposob, ale z pewnoscia
wspolny mianownik podejmowanych dziatan stanowi mate dziecko i jego rodzina jako
gtéwni beneficjenci oddziatywan. Standardy postepowania wobec matego dziecka i jego
rodziny sg w krajach europejskich zblizone do siebie. R6zni¢ si¢ moga zasiggiem ustug

czy momentem wskazujagcym na konieczno$¢ ich podjecia. Obrazuje to przyktad

300 poniska-Olszko M., Tendencje dotyczgce wezesnej interwencji wobec dziecka z zaburzeniami rozwojowymi oraz
jego rodziny w krajach Unii Europejskiej, [w:] Kwasniewska G. (red.) Interdyscyplinarnosc¢ procesu wczesnej
interwencji wobec dziecka i jego rodziny, Lublin, 2007, s. 121.

301 |pidem, s. 122.
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niektorych krajow skandynawskich, gdzie opieka pielegniarki adresowana jest do
wszystkich matych dzieci przez pierwszy rok zycia lub tylko do dzieci z grupy ryzyka,
w ramach profilaktyki drugorzedowej. Wowczas opieka moze by¢ przedtuzona do
momentu ukonczenia przez dziecko 2,5 r.z. W przypadku dzieci zagrozonych
niepetnosprawnoscig lub niepetnosprawnych swiadczenia udzielane sg dziecku jeszcze
w szpitalu przez zespot wykwalifikowanych specjalistéw z dziedzin medycyny.
W wigkszosci krajow Unii Europejskiej sukcesywnie do zespotu dotaczajg specjalisci

z sektora edukacji i opieki spoteczne;.

Ponadto dziataniom z zakresu wczesnej interwencji w krajach Unii Europejskiej

przypisa¢ mozna wspolne zatozenia:

e dostgpnos¢ — rozpoczecie dziatan z dzieckiem i jego rodzing najwczesniej jak to

mozliwe, niezaleznie od obszaréw zamieszkiwanych przez rodzing;

e blisko$¢ — inaczej decentralizacja ustug, mozliwo$¢ objecia pomocg dziecka
1 jego rodziny jak najblizej miejsca zamieszkania, umozliwienie otrzymania
wsparcia na szczeblu lokalnym, blisko miejsca zamieszkania, bez koniecznosci
dojezdzania do wyspecjalizowanych osrodkow, a z jednoczesnym zachowaniem

wysokiego standardu oferowanych ushug;

e dostgpnos$¢ finansowa — dzialania w ramach wczesnej interwencji na rzecz
dziecka 1 jego rodziny sa zupelnie bezptatne, pokrywane z naktadow
finansowych sektora zdrowia, edukacji i pomocy spolecznej oraz firm
ubezpieczeniowych 1 organizacji pozarzadowych, wyjatek stanowig niektore

kraje, gdzie koszty dodatkowych ustug rodzice pokrywajg we wiasnym zakresie;

e interdyscyplinarno$¢ — pomoc dziecku i1 jego rodzinie $wiadczona jest przez
specjalistow réznych dziedzin i1 stanowi jednocze$nie platform¢ wymiany

wlasnej wiedzy, umiejetnosci i doswiadczen;

e roznorodno$¢ $wiadczen — odnosi si¢ do réznych dziedzin i specjalnosci
wczesnej interwencji, pomoc ukierunkowana na dziecko 1 jego rodzing

w  wigkszosci krajow Unii Europejskiej $wiadczona jest przez zespoét
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interdyscyplinarny stworzony przez pracownikow resortu zdrowia, edukacji

i pomocy spotecznej®®?,

Dziatania w ramach Unii Europejskiej odnoszace si¢ do wsparcia rodziny zwtaszcza
z dzieckiem niepelnosprawnym czy zagrozonym niepetnosprawnoscia sg znaczace dla
polityk poszczegdlnych panstw i tworzg potencjat dla innowacyjnych metod umacniania

dziecka i jego rodziny.

Dziecko jest czg$cia spoteczenstwa, jest poczatkiem generacji nowego pokolenia.
W duzej mierze od tego, jakie do§wiadczenia i przekazane warto$ci majg dzieci, takie
beda przyszte losy spoleczenstwa. Ksztattowanie dziecka to gléwnie rola rodzicéw, przy
wspotudziale $rodowiska. To z domu rodzinnego dziecko czerpie wartosci,
przyzwyczajenia, ksztaltuje cechy charakteru. Urodzeniu si¢ dziecka zwykle
towarzyszy rado$¢, oczekiwania i marzenia zwigzane z projekcja przysztego zycia, ktore
rodzina ekonomicznie i interpersonalniec musi dostosowaé¢ do pojawiajacych si¢ wraz
z nowym jej cztonkiem zmian. Niechciang, ale zdarzajacg si¢ sytuacja, jest pojawienie
si¢ dziecka z zaburzeniami rozwojowymi w obszarze funkcjonowania intelektualnego,
komunikacji, percepcji czy rozwoju ruchowego. Swiadomo$é niepetnosprawnosci dla
rodzicow niejednokrotnie stanowi szok. Przewartosciowanie dotychczasowych nadziei,
oczekiwan musi przybra¢ forme nowej projekcji przysziej rzeczywistosci. Zwykle
w tym czasie rodzice s3 zagubieni, potrzebuja wsparcia i zrozumienia. Tylko ich
emocjonalna stabilizacja moze pomoc w zrozumieniu sytuacji 1 wspieraniu dziecka
w pokonywaniu trudno$ci tak, by moglo rozwija¢ si¢ poznawczo, ruchowo

i emocjonalnie.

Na calym $wiecie prowadzone s3 badania, ktére wzbogacaja wiedze
profesjonalistow, organizacji pomocowych i samych rodzicow w obszarze mozliwosci

stworzenia sytuacji wspierajacych stuzacych uniknigcia poczucia odrzucenia, wstydu,

302 ponska-Olszko M., Tendencje dotyczgce wezesnej interwencji wobec dziecka z zaburzeniami rozwojowymi oraz
jego rodziny w krajach Unii Europejskiej, [w:] Kwasniewska G. (red.) Interdyscyplinarnos¢ procesu wczesnej
interwencji wobec dziecka i jego rodziny, Lublin 2007, s. 122-123.
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wrogosci 1 braku akceptacji, pozwalajacych nawigza¢ pozytywne relacje emocjonalne

z dzie¢mi niepelnosprawnymi®®,

Doswiadczenia pokazujg, iz zaleznie od regionu geograficznego podejscie do
dzialan w ramach wczesnej interwencji ma wiele wspolnego, ale 1 jest rozbiezne
w licznych kwestiach. Celem globalnym powinno by¢ znormalizowanie zycia dziecka
1 jego rodziny, pomoc rodzinom w stworzeniu optymalnych warunkow do rozwoju
dziecka juz od urodzenia oraz wspieranie go do uzyskania mozliwie najwigkszych
umiejetnosci. Praktyki stosowane w tym celu majg miejsce rowniez poza krajami
zachodniej i centralnej Europy. Dzielenie si¢ doswiadczeniami, wykorzystywanie
naukowych rekomendacji, wymiana informacji mi¢dzy profesjonalistami i rodzicami
z r16znych krajow doprowadzi¢ moze do =zakorzenienia w kazdym panstwie
sprawdzonych strategii skierowanych do dziecka z nieharmonijnym rozwojem i jego

rodziny.

2. Przyklady rozwiazan wczesnej interwencji w Niemczech

W Niemczech ponad 1500 instytucji gwarantuje pomoc w ramach wczesnej
interwencji. Zadaniem tym zajmujg si¢ wielodyscyplinarne centra wczesnej interwencji.
oferujac ustugi zorientowane na rodzing, prace zespotowa i1 budowanie sieci
regionalnych opartych na wspotpracy. Opieka otaczajg dzieci od urodzenia do momentu
pojscia przez nie do szkoty. Pomoc oferowana w ramach wczesnej interwencji dotyczy
specjalnego wsparcia edukacyjnego oraz psychologicznego, medycznego i medyczno-
terapeutycznego. Wsparcie dotyczy nie tylko dziecka, lecz takze jego rodziny

w $rodowisku domowym, w najblizszym otoczeniu®%,

Centra zajmuja si¢ takze dzie¢mi, ktore na skutek deprywacji srodowiskowych,
zagrozone sg pojawieniem si¢ trudnosci szkolnych czy probleméw behawioralnych.

Centra pracuja ambulatoryjnie oraz w domach podopiecznych, przedszkolach czy

303 stankowska G.., Wptyw postaw rodzicielskich na rozwdéj dzieci z niepetnosprawnosciami, [w:] Gtodkowska J.,
Konieczna |., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017, s. 233.

304 peterander F., Refleksje na temat wczesnej interwencji — Niemcy, [w:] Abramowska A. B., Podhajska K.,
Wczesna interwencja — wsparcie dziecka i rodziny. Materiaty z Sympozjum naukowego, Warszawa 2018, s. 95.
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instytucjach integracyjnych. Zajmuja si¢ specjalnym wsparciem edukacyjnym,
pomoca specjalistyczng, medyczng 1 medyczno-terapeutyczng. Z pomocy korzystaja
dzieci z trudnosciami w uczeniu si¢, zachowaniu, mowie, z niepelnosprawnoscia
intelektualng, sensoryczng lub ruchowa. Wymiar pomocy okre§lony jest zwykle na

jedna lub dwie sesje wsparcia tygodniowo3®,

System wsparcia w ramach wczesnej interwencji nie jest tozsamy we wszystkich
krajach zwigzkowych. Jest on roznie zorganizowany, jesli chodzi o strukture
1 finansowanie. W systemie znajduja si¢ osrodki wczesnej interwencji — centra
pediatryczne, centra edukacyjne 1 os$rodki doradztwa dla rodzicéw, przedszkola

specjalne3°,

Pierwsze centra wczesnej interwencji powstaly w Bawarii w 1974 r. W 1973 r.
ustanowiono pierwsze regulacje prawne, ktore stanowily podstawe do stworzenia
wielospecjalistycznego systemu pomocy dla dziecka i jego rodziny3?’. Podstawa prawna
wczesnej interwencji jest paragraf 30. — ,,Wczesna diagnoza i wczesna interwencja”
Kodeksu Zabezpieczenia Spotecznego (Sozial Gesetz Buch,SGB IX, 2017)3%,

W Bawarii sposréd wszystkich dzieci do 3 r.z. 4% wymaga pomocy
specjalistycznej®®. W 2005 r. 123 o$rodki $wiadczyly pomoc, stanowiac zorganizowang
sie¢. Obecnie wsparcie jest nieodplatne, finansowane przez gminy, powiaty oraz
w ramach ubezpieczenia zdrowotnego. Kazda rodzina ma osrodek zlokalizowany nie
dalej niz 10 km od miejsca swojego zamieszkania. Pomoc udzielana jest podczas wizyt
w osrodku lub w domu rodzinnym dziecka przez tzw. mobilne zespoty specjalistow.
Okoto 1/3 dzieci objetych pomocg ma powazne opdznienia psychofizyczne. Granica
wieku dzieci, ktorym najczesciej swiadczona jest pomoc, t0 3-4 r.z. Przecietny czas
trwania terapii to okoto 2 lata. Uzalezniony jest on od indywidualnych potrzeb. Zesp6t

pracujacy z dzieckiem i jego rodzing sktada si¢ zwykle z 11 specjalistow stale ze sobg

305 |bidem, s. 96.

306 Doniska-Olszko M., Tendencje dotyczgce wezesnej interwencji wobec dziecka z zaburzeniami rozwojowymi oraz
jego rodziny w krajach Unii Europejskiej, [w:] Kwasniewska G.(red.), Interdyscyplinarnos¢ procesu wczesnej
interwencji wobec dziecka i jego rodziny, Lublin 2007, s. 127.

307 |bidem, s. 127.

308 peterander F., op.cit. , s. 96.

309 Doriska-Olszko M., op.cit., s. 127.
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wspolpracujacych. Istotne, ze sktad zespotu nie zmienia si¢ przez 57 lat, co powoduje
jego chroniczny rozwdj. SpecjaliSci uzupeiniajg si¢ w swoich umiejetnosciach,
spostrzezeniach dotyczacych rozwoju dziecka 1 sytuacji rodziny. Praca zespolowa,
wielowymiarowa analiza kazdego przypadku jest gwarantem sukcesu wprowadzanych

dziatan.

W 1975 r. Bawaria powotata wspdlny resortowy departament pedagogiczny
1 medyczny. Jego pracownicy rekrutujg si¢ z wymienionych resortow, Scisle
wspotpracuja, realizujg wspdlne cele 1 rozwijaja umiejetnosci 1 wiedze w zakresie
wczesne] interwencji. Departament organizuje spotkania, sympozja mig¢dzy
specjalistami, ulatwia ich zatrudnianie, dba o jako$¢ swiadczonych ustug w osrodkach

w ramach wczesnej interwencji®!°.

Weczesna interwencja stuzy takze zgodnie z prawem wsparciu dzieci zagrozonych
niepetnosprawnoscig. Zaoferowaniem lepszego wsparcia dzieciom z grupy ryzyka
zajmuje si¢ powstale w tym celu w 2007 r. Krajowe Centrum Wczesnej Interwencji.
Z kolei Federalna Ustawa o ochronie dzieci, uchwalona w 2011 r., ma zabezpieczaé
finansowanie poloznych rodzinnych w zakresie wczesnej pomocy. Wczesna

interwencja i wczesna pomoc dziatajg wspolzaleznie®!L,

Oprocz wielodyscyplinarnych centrow wczesnej interwencji w poszczegdlnych
landach na podstawie paragrafu 119 Kodeksu Zabezpieczenia Spotecznego (SGB V)
powotano osrodki spoteczno-pediatryczne (SPC) oferujace pomoc medyczna, spoteczng
1 psychologiczng skierowang do dzieci 1 mtodziezy niepelnosprawnej od urodzenia do
ukonczenia 18 r.z. Dziatajg one ambulatoryjnie oraz w $rodowisku domowym osoby

niepelnosprawnej®!?,

Diagnoza i1 plan terapii w ramach pomocy $wiadczonej przez specjalistow
wielodyscyplinarnych centrow wczesnej interwencji odpowiadajg na potrzeby dziecka

i jego rodziny. Priorytetem podejmowanych dziatan jest uniknigcie wykluczenia

310 |bidem, s. 127.
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spolecznego catego systemu rodzinnego dziecka. Skupianie si¢ na deficytach dziecka

przeniesione jest na drugi plan3®3.

Niezwykle wazna jest w tego typu dziataniach partnerska wspotpraca terapeutow
z rodzicami dziecka, taczenie specjalistycznej wiedzy terapeutow z indywidualng

wiedza rodzicéw na temat ich dziecka, ktora gwarantuje:

e utwierdzenie w kompetencjach rodzicielskich,

e stworzenie warunkow sprzyjajacych rozwojowi rodziny,

e wsparcie rodzicéw w poznawaniu mozliwosci rozwoju ich dzieci,

e mozliwo$¢ nawigzania rozwojowe] dla dziecka relacji miedzy rodzicami
a specjalistami w zakresie programu wsparcia (w tym modelowego uczenia si¢),

e powstawanie sieci spolecznosciowych (grupy rodzicow).

Idea wczesnej interwencji opiera si¢ takze o Konwencje ONZ o prawach osob
z niepelnosprawnoséciami (2006 r.), wyluszczajac konieczno$¢ wigczania dziecka

w zycie, zabawe i nauke w spolecznosci®!.

Na obszarze Niemiec podkreslana jest szczegdlna warto§¢ wczesnej interwencji.
Ceniona jest jej skuteczno$¢ wyrazona realizacjg osiggania dlugoterminowych celow,
m.in. mozliwosci uzyskania przez dziecko umiejetnosci samoregulacji, samodzielnosci,
zdolnosci przywigzania si¢, a takze rozwijania proceséw poznawczych i poczucia

Sprawczosci.

Zwraca si¢ takze w procesie wczesnej interwencji uwage na okres rozwojowy
u dziecka do 3 r.z., kiedy to oddzialywania stymulujace majg najwieksza wartos¢,
a czynniki negatywne, takie jak cho¢by deprywacja srodowiskowa, niewlasciwy, ale
i niezmienny wplyw na dalszy rozwdj dziecka, zwlaszcza obarczonego

niepetnosprawnos$cig3!®,

Swiadczenia udzielane we wczesnej interwencji maja charakter profesjonalnej pracy

z dzieckiem i rodzing, z naciskiem potozonym na wykorzystanie mikroanalizy

313 Doniska-Olszko M., op.cit., s. 127.

314 peterander F., Refleksje na temat wczesnej interwencji — Niemcy, [w:] Abramowska A. B., Podhajska K.,
Wczesna interwencja — wsparcie dziecka i rodziny. Materiaty z Sympozjum naukowego, Warszawa, 2018, s. 98.
315 |bidem, s. 99.

141



interakcyjnej, na obserwacje dziecka w danym jego momencie 1 Srodowisku
rodzinnym?3®, Zadaniem wczesnej interwencji jest takze wprowadzenie rownowagi
pomiedzy czynnikami ryzyka, takimi jak: ubostwo, przemoc w rodzinie, hamujgcymi
rozwoj interakcji rodzic — dziecko, temperament dziecka, a pomig¢dzy czynnikami

chronigcymi i tzw. odpornoscig®’.

Wczesna interwencja, uznana mig¢dzynarodowo jako koncepcja skuteczna
1 praktykowana, roéwniez na terenie Niemiec petni znaczacg role jako wsparcie czy
mechanizm inicjowania znaczacych zmian dla dzieci i ich rodzin na poziomie

indywidualnym.

Przyktad Niemiec wskazuje na model wczesnej interwencji, w ktorym istotg jest
zintegrowanie ustug. Wczesna pomoc wyrazajaca si¢ we wsparciu terapeutycznym

dziecka w srodowisku domowym jest integrowana z innymi ustugami spotecznymi.

3. Weczesna interwencja w Portugalii

Do 1980 r. w Portugalii mate dziecko do momentu rozpoczecia nauki w szkole objete
bylo wsparciem w ramach resortu zdrowia i pomocy spotecznej. Udzial sektora
edukacji w pomocy matym dzieciom z zaburzeniami rozwojowymi byl ograniczony
1 koncentrowat si¢ gldéwnie wokot diagnozy. Podejmowane ewentualne wysitki w tej
kwestii byly inicjowane przez terapeutdw i samych rodzicéw dzieci z zaburzeniami.

Koncentrowaly si¢ zwykle jedynie wokoét diagnozy.

Swiadomo$é potrzeby pomocy matym dzieciom ze specjalnymi potrzebami
rozwojowymi istniata, ale zakres §wiadczen pomocowych do nich skierowanych byt
wcigz nieznaczacy. Taka sytuacja trwata do poczatku lat 90. XX w. Po nich nastapit
przetom w rozwoju wczesnej interwencji. Zaczeto powolywac osrodki, ktére w pomocy
dzieciom z deficytami rozwojowymi opieraly si¢ na wspolpracy trzech sektorow.

Przyktadem tego typu instytucji byt osrodek w Combrze. Jednoczesnie przeprowadzono

316 |bidem, s. 100.
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pilotazowy projekt wezesnej interwencji w Lizbonie. Ogolne zainteresowanie wptywem
wczesnych dziatan ukierunkowanych na wyrdéwnanie deficytow rozwojowych matych
dzieci wplywat w Portugalii na Swiadomos¢ w tej kwestii wladz 1 lokalnych
decydentow. Specjalisci  pozyskiwali fundusze 2z programow regionalnych,
wspolpracowali ze sobg, tworzgc tym samym sie¢ zintegrowanych ustug wczesnej

pomocy na terenie catego kraju.

W dzialania na rzecz dziecka do 6 r.z. wlaczylo si¢ rowniez Ministerstwo Edukacji
poprzez opracowanie mechanizméw finansowania §wiadczen z zakresu wczesnej
interwencji opartych na wspolnych relacjach centréw wsparcia pedagogicznego
z prywatnymi instytucjami szkolnictwa specjalnego. System wewngetrznego
doskonalenia zawodowego przygotowujacego specjalistow do pracy z dzie¢mi
w ramach wczesnej interwencji wspomagany jest obecnie w duzej mierze przez

organizacje pozarzadowe. Ksztalcenie to oparte jest na trendach:

e koncentrowania si¢ na udzielaniu zintegrowanej pomocy dziecku w jego
naturalnym $rodowisku z jednoczesnym odejsciem od pracy skupionej na jego
deficytach;

e pracy w wielospecjalistycznym zespole zintegrowanym pod wzgledem
subdyscyplin wczesnej interwencji, a zrezygnowaniu z wyizolowanych terapii
jednodyscyplinowych;

e deformacji modelu opieki nad dzieckiem 1 jego rodzing do modelu wzmocnienia
kompetencji rodzicielskich w procesie terapii, przy podkresleniu istoty rodzicow

jako rownoprawnych partneréw w procesie terapii,

Istotng zmiang w organizacji wczesnej interwencji w Portugalii wniosta regulacja
prawna z 1999 r. definiujgca wczesng interwencj¢ jako ,.zintegrowang pomoc dla
dziecka 1 rodziny, podejmowang w ramach dziatan prewencyjnych 1 rehabilitacyjnych,

mierzong wynikami nauki, zdrowia oraz dobrobytu socjalnego z uwzglednieniem:

318 Doniska-Olszko M., Tendencje dotyczgce wczesnej interwencji wobec dziecka z zaburzeniami rozwojowymi oraz
jego rodziny w krajach Unii Europejskiej, [w:] Kwasniewska G.(red.) Interdyscyplinarnos¢ procesu wczesnej
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e zapewnienia pomocy 1 warunkow  wspierajacych rozwo6j dziecka
niepetnosprawnego lub zagrozonego powaznym opdznieniem rozwoju,

e zwigkszenia potencjatu rodziny dla poprawy jej funkcjonowania,

e zwigkszenia kompetencji rodzicow oraz rozwijania ich autonomii

w pokonywaniu problemow zwigzanych z niepelnosprawnoscig®®.

Woeczesna interwencja tym samym zaczeta by¢ finansowana ze wszystkich trzech
resortow. Odpowiedzialno$¢ za organizacje dziatah pomocowych na rzecz matego
dziecka na poziomie lokalnym rozdzielono mig¢dzy resort edukacji, zdrowia 1 opieki

spolecznej. Powotano takze miedzyresortowa grup¢ decyzyjng na szczeblu centralnym.

Kierunki dalszego rozwoju wczesnej interwencji w Portugalii wskazuja na
320

konieczno$¢

e objecia opieka liczniejszej grupy dzieci od urodzenia do 2 r.z.,

e wzmozonych dziatan diagnostycznych, zwtaszcza wczesnych,

e cigglego wdrazania modelu wielospecjalistycznej pomocy rodzinie,

e poprawy jakosci i dostepnosci ksztalcenia specjalistow wczesnej interwencji,

e podnoszenia $wiadomosci spotecznej w zakresie znaczenia wczesnej interwencii,
roOwniez poprzez przekazywanie wynikéw badan naukowych dotyczacych

rezultatow wczesnie podejmowanych dziatan.

System wczesnej interwencji w Portugalii koncentruje si¢ zatem m.in. na
profesjonalnym przygotowaniu kadr do pracy z malym dzieckiem i jego rodzing,
propagowaniu badan naukowych wskazujacych na wysokg skuteczno$é
podejmowanego wczesnego wsparcia oraz na skoordynowanych dziataniach lokalnych
i na szczeblu centralnym trzech resortow: zdrowia, edukacji i pomocy spoleczne;j.
Wysoka jakos¢ dziatan skierowanych do dziecka i jego rodziny stanowi kluczowe
zadanie w dazeniu do poprawy jakoSci dzialania systemu wczesnej interwencji.

Portugalia to kolejne panstwo po Niemczech, gdzie wczesna interwencja

zorganizowana jest w sposob zintegrowany z funkcjami koordynacji ustug.

313 |bidem, s. 128.
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4. Woczesna interwencja w Szwecji

Szwecja jest przyktadem panstwa, ktore duzg wage przywiazuje do opieki nad
kazdym urodzonym dzieckiem w mysl tezy, iz rola edukacji we wczesnym dziecinstwie
jest bardzo wazna, poniewaz przygotowuje jednostke do dorostego zycia. Edukacja ta
nie jest jednak stricte nauka, a tworzeniem podczas zabawy sytuacji wspierajacych

rozw0j dziecka.

Za opieke medyczng dla malych dzieci, prowadzenie szkét 1 opieki
spolecznej odpowiedzialne s3 w Szwecji wladze samorzadowe. Szwecja
administracyjnie podzielona jest na 21 okrggdéw — regionow terytorialnych. Na czele
kazdego z nich stoi rada regionu. Podlegaja jej osrodki zdrowia, bezptatne dla dzieci

1 mtodziezy.

Woczesna interwencja adresowana jest do dzieci ze specjalnymi potrzebami od
urodzenia do 6-7 r.z. i ich rodzin w naturalnym otoczeniu. Organizowana jest przez
wladze samorzadowe i rady regionow, dostosowana indywidualnie do dzieci i ich
potrzeb. Obejmuje takze profilaktyke. W ramach prewencji pierwszorzedowe;j
samorzady dbaja o zabezpieczenie odpowiednich warunkoéw rodzinom, drugorzedowej
— o realizacj¢ programow opieki nad matym dzieckiem, a w ramach prewencji
trzeciorzedowej zwracaja uwage na tworzenie zdrowego otoczenia dla dziecka i jego
rodziny. Rady okrggowe wilaczajg si¢ takze w pomoc dziecku z problemami
psychosomatycznymi i socjoemocjonalnymi. O$rodki zdrowia zajmuja si¢ ponadto
prowadzeniem grup edukacji rodzicow. Jej gtdwnym celem jest ukierunkowanie pracy
z matym dzieckiem na dziatania pomocowe W jego naturalnym rodzinnym otoczeniu
bez konieczno$ci zmiany dotychczasowego trybu zycia wszystkich domownikow.

Pomoc udzielana jest rowniez w ztobkach i przedszkolach32L,

Dzieci niepelnosprawne objete sg §wiadczeniami osrodka zdrowia 1 habilitacji.
Dziecko poczatkowo jest skierowane do osrodka zdrowia i otrzymuje pomoc od

specjalistow z zakresu medycyny. Jesli jednak takie $wiadczenia nie sg wystarczajace,

321 Donska-Olszko M., Tendencje dotyczgce wczesnej interwencji wobec dziecka z zaburzeniami rozwojowymi oraz
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a rozw0j dziecka nie jest skorelowany z jego wiekiem, otrzymuje ono wskazanie do
korzystania ze $wiadczen, jakie oferuje osrodek habilitacji. W Szwecji habilitacja
znaczy tyle co proces nauki funkcji, umiej¢tnosci, ktorych dziecko nie nabylo ze
wzgledu na opdznienia rozwojowe®?2, W  oérodku habilitacji  pracuje
wielospecjalistyczny zespot z zakresu medycyny, edukacji, psychologii 1 pomocy
spolecznej. Wczesna interwencja polega na wspdlpracy migdzy terapeutami, na

wymianie wiedzy 1 doswiadczen z r6znych dziedzin nauki.

Szwedzki system pomocy dziecku niepelnosprawnemu i jego rodzinie opiera si¢
na pojeciu zdrowia jednostki przedstawianym przez Swiatowa Organizacje Zdrowia
(WHO) jako jej mozliwosci funkcjonalnych, aktywnos$ci oraz uczestnictwa w zyciu

spolecznym.

Warto podkresli¢, ze w Szwecji wsparcia dziecku i rodzinie, takze w ramach
wczesnej interwencji, udziela wielospecjalistyczny zespdl, rowniez z zakresu ushug

spotecznych, a pomoc ma charakter zintegrowany.

5. Rozwiazania w ramach wczesnej interwencji w Belgii

W Belgii w latach 80. XX w. swoja dziatalno$¢ rozpoczeto Kangaroo Center
— osrodek specjalizujacy sie¢ we wczesnej interwencji. Z zatozenia wielospecjalistyczny
zespot odbywal wizyty w domu rodzinnym dziecka, w jego naturalnym $rodowisku.
Obecnie, wraz ze wzrastajagcymi kompetencjami specjalistow centrum 1 rosngca liczba
doswiadczen, oferowana jest pomoc dziecku i jego rodzinie w duchu modelu
transdyscyplinarnego. Kadra centrum sktada si¢ z pedagogow, psychologow,
terapeutOw zajeciowych, pracownikow socjalnych 1 terapeutéw mowy. Kazdy
z terapeutéw jest w stanie samodzielnie §wiadczy¢ pomoc dziecku i jego rodzinie,
korzystajac z wiedzy, doswiadczen i pomocy innych specjalistow — swoich
wspotpracownikow. Praca w centrum zorganizowana jest wedlug zasady, ze rodzing

z dzieckiem niepelnosprawnym zajmuje si¢ dwoch terapeutéw, ktorych specjalnosé

322 |pidem, s. 130.
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najsilniej koreluje z potrzebami danej rodziny, przy zalozeniu oczywiscie mozliwosci
korzystania z doradztwa i konsultacji innych czlonkéw zespotu. Wszyscy specjalisci
maja ten sam status zawodowy 1 rozwijajg si¢ w kierunku szeroko rozumianej wczesnej
interwencji. Przyjety przez centrum model pracy realizowany jest z zalozeniem
zatrudniania pracownikow przez dtuzszy okres. Taki charakter udzielania Swiadczen
pozwala na wypracowanie wzajemnych pozytywnych relacji, wigzi 1 zaufania pomiedzy
terapeutami a rodzicami dziecka. Daje on rodzinie dziecka poczucie bezpieczenstwa,

stabilizacji i komfortu®?3,

6. Zespolowy Model Wczesnej Interwencji w USA

W niektorych stanach w USA réwniez przyjeto transdyscyplinarny model pracy
zespotu specjalistow w odniesieniu do potrzeb dzieci z wielorakg niepetnosprawnoscia.
Obserwuja oni dziecko, wspdlpracujg z rodzing, dokonujg oceny 1 opracowujg strategie
dziatania. Model ten opiera si¢ na pracy zespotowej, ktora stanowi¢ ma dla rodziny
1 dziecka wielospecjalistyczng i zintegrowang pomoc. Mozliwe jest to dzigki wymianie
wiedzy, do§wiadczen pomiedzy specjalistami, a takze dzigki ich wspotpracy podczas
opracowania indywidualnego programu terapeutycznego. Jeden z cztonkéw zespotu,
ktéry najlepiej odpowiada potrzebom i preferencjom danej rodziny, odwiedza dziecko
w jego domu 1 wdraza opracowane strategie. Jest to interwencja w domu dziecka
ukierunkowana na rodzing, jej priorytety i potrzeby, strukture oraz uwarunkowania

religijne i kulturalne, a takze ekonomiczne3?,

Pomoc w rozumieniu dziatan terapeutycznych skierowanych do dziecka i jego
rodziny wlaczana jest w codzienne rutynowe czynnos$ci domownikdéw zwigzane
z opieka nad dzieckiem. W pierwszym etapie pracy specjalista skupia si¢ na poznaniu
struktury rodziny, jej przyzwyczajen, $wiatopogladu, wlasnego podejscia do

niepelnosprawnosci i sposobu jej odbierania. Niezwykle istotne jest zatem zebranie
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informacji o rodzinie3?®. Zadaniem terapeutéw jest ponadto u$wiadomienie rodzinie
znaczenia wykorzystania w celach rozwojowych dla dziecka rutynowych zaje¢. Daja
one bowiem mozliwos¢ utrwalania nowych umiejetnosci. Sg wielokrotnie powtarzalne,
przewidywalne, a przede wszystkim funkcjonalne dla dziecka i jego rodziny.
Dopetnieniem dzialan terapeuty bezwzglednie musi by¢ obserwacja dziecka. Konieczne
jest rowniez dzielenie si¢ spostrzezeniami z rodzicami dotyczacymi zmian

rozwojowych zachodzacych u ich dziecka.

Promowanie edukacji poprzez aktywnag intereakcj¢ (PLAI), wdrazanie
opiekunéw dziecka w reagowanie 1 odpowiednie odczytywanie jego sygnatow,
wlaczanie dziatan terapeutycznych w codzienne rutynowe czynnosci oraz rozwijanie
komunikacji stato si¢ celem trzyletniego projektu realizowanego przez Wydziat
Edukacji, Biuro do spraw Programéw Edukacji Specjalnej w USA, a skierowanego do
matych dzieci z wielorakg niepetnosprawnoscia i ich opiekunow. W projekcie wzieli
udziat terapeuci wczesnej interwencji. Pracowali z 27 dzieémi w wieku 1-4 r.z.
z réznymi zaburzeniami rozwojowymi 1 ich opiekunami w Kaliforni i Utah. Kolejny
tego typu projekt skupit 86 terapeutéw roznych specjalnosci. Poczatkowo pracowali oni
z opiekunami, obserwowali rutynowe czynnosci, dokumentowali reakcje dziecka.
Wyniki obu projektow dowiodty efektywnosci wprowadzanych strategii, jakie terapeuta
moze wykorzysta¢, zachecajac opiekuna do interakcji z dzieckiem ze zlozong
niepelnosprawnoscig. Jest to przyklad stosowania dziatah wczesnej interwencji
w Srodowisku domowym dziecka. Opisane studia wskazaly na konieczno$¢ poznania
przez specjalist¢ sytuacji rodzinnej dziecka, wspolnego z opiekunami rozwigzywania
problemow, konieczno$ci bycia profesjonalnym, empatycznym 1 wrazliwym.
Uwidocznily takze duze obcigzenie dla terapeuty, jakim jest odbywanie wizyt

domowych32,

W ciagu ostatnich okoto 30 lat dziatania na polu wczesnej interwencji w USA

przeszty znaczacg transformacj¢. Liczne badania 1 analizy empiryczne dowiodly

325 Chen D., op.cit., s. 235.
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rodzin, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej
interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017, s. 237-243.
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koniecznosci odejscia od propagowanego wczesniej modelu klinicznego, w ktoérym
terapeuta byt jedynym ekspertem, na rzecz praktyk rozwijania silnych relacji rodzina—
profesjonalista i rodzina—dziecko. Obecnie rekomenduje si¢ we wczesnej interwencji
koncentrowanie si¢ na rodzinie dziecka, traktowanie jej jako eksperta w odczytywaniu
i realizowaniu potrzeb dziecka, a takze promowanie relacji rodzina—dziecko. Celem
profesjonalistow jest wspieranie rodzicow mozliwie najlepiej, by mogli oni czu¢ si¢
kompetentnymi w opiece i relacjach ze swoim dzieckiem. Tylko $cista wspotpraca
1 rownowaga w relacjach terapeuta—rodzic zapewnia wysoka jakos¢ $wiadczen

w ramach wczesnej interwencji w USA3?’,

7. Wczesna pomoc dla dzieci z zaburzeniami rozwoju
psychoruchowego w Ukrainie

System edukacji specjalnej w Ukrainie miat swoj poczatek ponad 100 lat temu.
W 1933 r. powstaly pierwsze panstwowe instytuty edukacji specjalnej. Poczatek
systemu wczesnego wspomagania datuje si¢ natomiast na rok 1962, kiedy otwarto rézne
instytucje przedszkolne zajmujace si¢ wsparciem dzieci z zaburzeniami rozwoju.
Pierwsze takie podmioty zostaly powotane przez Ministerstwo Edukacji ZSRR oraz
Ministerstwo Opieki Zdrowotnej w Kijowie, Zytomierzu, Charkowie, Lwowie

I Odessie.

Regulacje prawne zwigzane z organizacja systemu edukacji w Ukrainie zawarte
sa3 w dokumencie ,,O edukacji”. Na ich podstawie edukacja dzieci od wieku
przedszkolnego jest obowigzkowa, a system edukacji specjalnej panstwowy. Istnieja
pozarzadowe formy wsparcia, ale ich udzial — w poréwnaniu do rzagdowych — jest

znikomy i wynosi 23% : 77 %328, Wczesne ustugi terapeutyczne dla dzieci ze ztozonymi

327 Chen D., Znaczenie relacji w procesie wczesnej interwencji dla matych dzieci i ich rodzin, [w:] Gtodkowska J.,
Konieczna ., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa, 2017, s. 62-67.

328 Gavrylov 0., Gavrylova N., Konstantyniv O., System wczesnej terapii logopedycznej dla dzieci z zaburzeniami
rozwoju psychoruchowego na Ukrainie, [w:] Gtodkowska J., Konieczna ., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 116-117.
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zaburzeniami sg dostepne i1 zupelnie wystarczajace. Podzielone s3 na dwie grupy ze

wzgledu na wiek dzieci:

1. Wczesna pomoc osrodkach terapii i specjalnych placéwkach przedprzedszkolnych

dla dzieci od 0 do 3 r.z.

2. Grupy specjalne w placowkach przedszkolnych 1 specjalnych szkotach

ogdlnodostepnych — przedszkolna sie¢ wsparcia dzieci w wieku od 3 do 6 r.z.5%°,

We wczesnym okresie przedszkolnym podejmowane sg dziatania podczas zajec
grupowych matka—dziecko oraz poprzez konsultacje medyczno-psychologiczno-
pedagogiczne w centrach rehabilitacyjnych, medycznych, w szpitalach i centrach
zdrowia dziecka. W zajecia korekcyjne zaangazowani sg pedagodzy, psycholodzy
1 logopedzi. Wsparcie medyczne i terapeutyczne ma forme¢ konsultacji raz w miesigcu
lub raz na 3 miesigce, zaleznie od potrzeb dziecka i jego rodziny, i polega na udzielaniu
porad wspierajacych opiekunéw w wychowaniu i codziennych obowigzkach. Zajgcia
korekcyjne odbywaja si¢ natomiast 2—-3 razy w tygodniu i polegaja na systematyczne;j
pracy specjalistow z dzieckiem. Odczuwalny jest brak dostepnosci instytucji
1 terapeutow, ktorzy moga $§wiadczy¢ takg pomoc. Dostepnos¢ i odleglos¢ osrodkow

roOwniez nie jest zadowalajaca.

Program specjalnej edukacji przedszkolnej wiaczany jest do ogdlnego programu
edukacji z uwzglednieniem i dostosowaniem go do rodzaju niepetnosprawnosci, np.
Program rozwoju dzieci gluchych w wieku przedszkolnym, ,,Okno” — program
opracowany dla dzieci przedszkolnych o op6znionym rozwoju, Program rozwoju dzieci
przedszkolnych z zaburzeniami rozwoju ukladu mig$niowego i kostnego, ,,Rozkvit”
— zlozony program rozwoju dzieci przedszkolnych ze spektrum autyzmu, program
,,Prace korekcyjne nad rozwojem mowy dzieci pigcioletnich cierpiacych na fonetyczne
i fonemiczne zaburzenia mowy 3. Wsparcie korekcyjne zapewniane jest w grupach

specjalnych, ktorych celem jest proces indywidualnej ze wzgledu na potrzeby dziecka

32 |bidem, s. 117.
330 |pidem, s. 119.
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rehabilitacji, w ktorg wiaczani sg specjalisci: logopeda, tyflopedagog, surdopedagog,

terapeuta rekreacji, psycholog.

Instytucje, ktore $wiadcza pomoc dziecku z nieharmonijnym rozwojem,

podlegaja pod Ministerstwo Edukacji 1 Nauki, Polityki Spotecznej 1 Zdrowia.
Mate dzieci z nicharmonijnym rozwojem sg obj¢te opieka w:

e specjalnych osrodkach przedszkolnych,

e grupach specjalnych w przedszkolach ogélnych,

e grupach przedszkolnych w szkotach specjalnych,

e centrach edukacyjno-rehabilitacyjnych ukierunkowanych na terapi¢ dzieci ze
sprzezonymi niepetnosprawnos$ciami,

e grupach tworzonych dla matek i dzieci w wieku przedszkolnym.

Instytucje te podlegaja Ministerstwu Edukacji i Nauki®3!,

Oddziaty dla dzieci przedszkolnych w szkotach z internatem 1 w domach dziecka
dla dzieci z niepelnosprawnosciami przeznaczone sg dla dzieci z niepetnosprawnos$cia
w stopniu umiarkowanym 1 znacznym oraz ze sprz¢zonymi niepetnosprawnosciami

1 podlegaja Ministerstwu Polityki Spoteczne;.

Dzieci z zaburzonym rozwojem wymagajace leczenia medycznego oraz

osierocone kierowane sg do:

e oddziatow dziecigcych w szpitalach,
e specjalnych grup dla dzieci osieroconych z psychofizycznymi zaburzeniami
w wieku wczesnoprzedszkolnym i przedszkolnym w domach dziecka

i sanatoriach. Instytucje te podlegle s3 Ministerstwu Zdrowia332,

Od 2009 r. dzieci z zaburzeniami uktadu mig$niowo-kostnego, z zaburzeniami

sensorycznymi, z zaburzeniami mowy, opdznionym rozwojem, z niepelnosprawnoscia

331 |bidem, s. 120.
332 |pidem, s. 120.
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intelektualng w stopniu lekkim poddawane sg opiece specjalistycznej w przedszkolnych

grupach integracyjnych. Tworzony jest dla nich indywidualny plan rozwoju333,

Weczesna interwencja w srodowisku domowym udzielana jest przez specjalistow
tylko dzieciom z ci¢zka niepetnosprawnoscig, gdy mozliwosci przemieszczania si¢ s3

znacznie ograniczone.

System wczesnej interwencji w Ukrainie jest zatem usystematyzowang
edukacja wspierajaca poltaczong z forma konsultacji. Takie rozwigzania prowadzone sa
w odniesieniu do konkretnych jednostek chorobowych. W przypadku dzieci
z dyskretnymi zaburzeniami rozwojowymi propagowana jest integracja naturalna

w edukacji przedszkolnej334.

Niewiadoma obecnie jest, jak na system wsparcia dziecka i jego rodziny wptywa
toczaca si¢ na terenie Ukrainy wojna oraz jakie sg jej negatywne konsekwencje

zdrowotne 1 spoteczne.

8. Pomoc dedykowana malym dzieciom w Rosji na przykladzie
rozwoju St. Petersburskiego Modelu Wczesnej Interwencji

Za poczatek rozwoju wczesnej interwencji w Rosji mozna uzna¢ dziatalno$¢
logopedy Ludmilly Chistovich w latach 80. XX wieku. Swoje badania nad istota
udzielania pomocy od pierwszych dni po wykryciu niepelnosprawnosci rozpoczeta od
opracowania programu dla niemowlat z wadg stuchu w Leningradzie. Badania
potwierdzity znaczenie jak najszybszego wdrazania dziatan dla uzyskania pozytywnych
efektéw interwencji terapeutycznej. Istota akustycznych wlasciwosci fonetycznych
dzwigkdw mowy w nauczaniu niemowlat zostata zbadana w Szwecji, USA i Rosji, i tym
samym podkreslona jako decydujaca przy nabywaniu przez dziecko kompetencji
jezykowych. Najwiekszym problemem okazat si¢ jednak brak wiedzy i aparatury do
wcezesnego wykrywania wad sluchu w Rosji. Diagnozowano je woéwczas dopiero po

3 r.z. Uszkodzenia sluchu mniejszego stopnia nie byty natomiast zupetnie wykrywane,

333 |bidem, s. 120-121.
334 |bidem, s. 121.
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a brak specjalistycznej interwencji w tych przypadkach powodowal oczywiste
zmniejszone mozliwosci rozwoju dziecka. W zwigzku z tym, chcgc wyj$¢ naprzeciw
potrzebom matych dzieci z wadami stuchu, Ludmilla Chistovich wystosowata do
srodowisk naukowych innych panstw prosbe o pomoc w tej kwestii. W odpowiedzi
zorganizowano wizyty studyjne w USA dla naukowcow z Leningradu, podczas ktorych
przekazano wiedz¢ dotyczaca neonatalnej obserwacji 1 oceny stuchu, 1 jednoczesnie
przekazano mozliwosci wykrywania i strategii pomocowych w ramach wczesnej
interwencji dla dzieci z niepetnosprawnoscig. Obnazylo to problem braku dostgpu
rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia do wczesnej pomocy w Rosji. Wspolprace
w ramach przekazywania wiedzy na temat diagnozy i terapii rozpoczgto takze ze
Szwedzkim Zrzeszeniem Przyjaciot zatozonym w celu propagowania nie tylko teorii,

lecz takze dobrych praktyk w ramach wczesnej interwencji®®,

Weczesna interwencja w Rosji miata szans¢ rozwing¢ si¢ najpeiniej od roku 1990,
kiedy to zorganizowano w Leningradzie konferencj¢ na temat sytuacji chorych dzieci
1 0sOb starszych oraz mozliwo$ci niesienia im pomocy. Jej wynikiem byl wniosek
0 niezwlocznym wprowadzeniu dziatan, by poprawic¢ jakos¢ zycia matych dzieci i 0sob
starszych. W 1992 r. zarzad Petersburga i burmistrz miasta zaaprobowali programy
Rodzina i dzieci, posrod ktorych znalazt si¢ Program Finansowania dla Niemowlat
sformutowany w paradygmacie defektologicznym — Wczesne rozpoznawanie, korekta
1 kompensacja uposledzenia stuchu, wzroku, motoryki, mowy i opdznien rozwoju
u dzieci od momentu urodzenia do 3 r.z. Za wprowadzenie programu odpowiedzialne
byly Ludmilla Chistovich i Elena Kozhevnikova. Istotne jest, ze defektologiczne
podejscie do zagadnien zwigzanych z wczesng interwencja wcigz przewaza na terenie

Ro0s;ji%3®,

Odrebne podejscie do zagadnien wezesnej interwencji zauwazy¢ mozna, analizujac
petersburski model wczesnej interwencji. Podstawe naukowa do realizacji dziatan

W jego ramach stanowita aktualna wiedza dotyczaca wczesnych doswiadczen i rozwoju

335 Kozhevnikova E., St. Petersburgski Model Wczesnej Interwencji: wyzwania i osiggniecia, [w:] Gtodkowska J.,
Konieczna |., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017, s. 109-110.

336 |bidem, s. 110.
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mozgu, okresdéw wrazliwosci, plastycznosci mozgu, teorii wczesnych kontaktow
1 przywigzania, rozwoju interakcji i komunikacji, wczesnego rozwoju poznawczego.
W modelu tym inaczej zaczg¢to postrzegac niemowle. Stato si¢ ono podmiotem dziatan,
a nie tylko dzieckiem wymagajacym biernej opieki. Ponadto dostrzezono znaczenie
dzielenia si¢ wiedzg z innymi specjalistami Priorytetem stata si¢ wspotpraca terapeutéow
ze specjalistami z dziedzin medycyny. Konieczna byta zmiana ich interwencji
w stosunku do dziecka z niepetnosprawnos$cig i jego rodzicow. Lekarze nie kierowali
niepelnosprawnych do domow dziecka dla nich przeznaczonych, a informowali rodziny
o istniejacych osrodkach wczesnej interwencji i wspdlpracowali z nimi w sprawie
dalszych losoéw dzieci. Instytut wczesnej interwencji koordynowal dziatalno$é
lokalnych interdyscyplinarnych zespotow wczesnej interwencji, wspolpracowat
z oddziatami potozniczymi, zespolem Oddziatu Intensywnej Terapii Neonatalne;j.
Pracowat takze z rodzinami dzieci z niepelnosprawno$ciami. Interdyscyplinarny zespot
wspierat rodzing na terenie domu i w osrodkach, pelnigc funkcje psychologiczng,
informacyjng 1 udzielania pomocy prawnej. Spetlniat takze role wiaczajaca do
spoteczenstwa rodziny i ich dzieci, wprowadzat do edukacji przedszkolnej dzieci

z wieloma niepelnosprawnosciami.

Glowne obszary dziatan obejmowaly programy wczesnej interwencji, r0zZwoj
wiedzy 1 badan klinicznych, programy edukacyjne, rozw6j $wiadomosci na temat

wczesnej interwencji w spoteczenstwie®¥’.

W sktadzie zespotu interdyscyplinarnego znalezli si¢ lekarze, edukatorzy,
psycholodzy, pracownicy socjalni, logopedzi, fizjoterapeuci, specjaliSci zawodowi,
stuchu 1 wzroku, ktorzy brali udzial we wszystkich dziataniach. Niezmiernie wazna
okazala si¢ wspodlpraca z zagranicznymi §rodowiskami naukowymi z zakresu wczesnej
interwencji, regularne seminaria, studia przypadkow, projekty naukowe, ktore

owocowatly zreformowaniem prac®®,

Dziatania z zakresu wczesnej interwencji w opisanej formie zostalty wstrzymane

w 2003 r. Przedstawiony model wskazat na wiele wyzwan, ktére w obaleniu w Rosji

337 |bidem, s. 111.
338 |bidem, s. 111-112.
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defektologicznego podejscia do wczesnej interwencji nalezy spetnié. Sg to m.in.
medyczne podejscie do niepetnosprawnosci, medyczna — a nie funkcjonalna — diagnoza
niosgca podzial na dzieci ,,wyuczalne 1 niewyuczalne”, brak wiary w terapeutyczne
mozliwosci rodziny, wycinkowa pomoc specjalistow roznych dziedzin, brak przepiséw
prawnych umozliwiajagcych wspotprace miedzyresortowa, centralizacja ustugi, brak
wspotpracy z opiekunami dziecka, brak porozumienia i nisko rozwini¢ta wspotpraca
mie¢dzynarodowa pomigdzy $rodowiskami naukowymi oraz rodzicami dzieci

niepelnosprawnych3%,

Opisane doswiadczenia wskazujg na istot¢ przepisOw prawnych regulujacych
udzielanie $wiadczen w ramach wczesnej interwencji, decentralizacji ushug,
zrozumienia potrzeb dziecka i jego rodziny, wymiany doswiadczen specjalistow,
zmiany paradygmatu i modelu wczesnej interwencji, a takze integralnosci udzielane;j
pomocy. Dalsza analiza rozwoju wczesnej interwencji na terenie Rosji w obecnym

czasie nie jest jednak mozliwa.

9. Wnhnioski i rekomendacje plynace z przedstawionych praktyk

Przedstawione opisy funkcjonujacych w ramach realizacji szeroko pojetej
wczesnej interwencji praktyk dowiodty skutecznosci w dziataniu na rzecz dziecka 1 jego
rodziny. Ich wybor podyktowany byt trudnoscig spoteczng wynikajaca, czy taczaca si¢
z sytuacjg ekonomiczng i polityczng danego panstwa na poziomie krajowym, lokalnym
I regionalnym. Ponadto wybrane pozytywne praktyki sa w duzej mierze inspiracja do
namystu wdrozenia tych jeszcze nieistniejacych réwniez w Polsce. Jak juz wczesdniej
pisano, nie stanowig one wzajemnych replik, ale wyraznie uwidaczniajg si¢

podobienstwa w dziataniu na rzecz dziecka i jego rodziny dotyczace:

e celu wezesnej interwencji w pracy z rodzing dziecka i §rodowiskiem lokalnym,

339 Kozhevnikova E.., St. Petersburgski Model Wczesnej Interwencji: wyzwania i osiggniecia, [w:] Gtodkowska J.,
Konieczna |., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017, s. 113.
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e doboru odpowiednich form pomocy réwniez odpowiednio wczesnie
zastosowanych,

e dostepnosci Swiadczen,

e otwartos$ci na rodzing, poszanowania jej wartosci, kultury, religii, warunkow
ekonomiczno-bytowych, nawigzania partnerskich relacji terapeuta—rodzice,

e koordynacji wspotpracy miedzysektorowej i decentralizacji.

Analiza opisanych przyktadow nasuwa wnioski w odniesieniu do $wiadczen

udzielanych w ramach wczesnej interwencji.

Po pierwsze Swiadczenia powinny by¢ latwo dostepne 1 ukierunkowane na
dziecko 1 jego rodzing. W przedstawionych studiach przypadku bardzo czesto
odnoszono si¢ do dostepnosci na poziomie lokalnym $wiadczonej pomocy,
z uwzglednieniem rowniez dostepnosci finansowej w rozumieniu bezplatnych ustug w
ramach wczesnej interwencji. Dostepno$¢ wyrazala si¢ takze zrozumieniem potrzeb
rodziny, jej sytuacji kulturowej, religijnej, przyzwyczajen. Z dostepnoscig, choc
niebezposrednio, zwigzana jest umiejetnos¢ zaangazowania rodziny w proces wsparcia,
wyjscia naprzeciw jej potrzebom. Zalezalo to od przyjetej formuly realizowanych
Swiadczen, a takze od umiejetnosci, w tym interpersonalnych, terapeutéw, od dobrych

doswiadczen opiekundéw dziecka niepelnosprawnego.

Po drugie $§wiadczenia powinny by¢ bezposrednio skierowane do dziecka i jego
rodziny, ale posrednio do catej spotecznosci lokalnej. Dziatania pomocowe w wielu
przedstawionych praktykach realizowane byly z wykorzystaniem sieci spotecznych,
grup wsparcia, organizacji lokalnych czy srodowisk naukowych. Rodzina z dzieckiem
niepetnosprawnym stanowi bowiem cz¢$¢ spotecznosci lokalnej. Dziatania przeciwko

wykluczeniu spolecznemu wptywaja zatem na lepsza jako$¢ zycia i rozwoj dziecka.

Trzecim, niewatpliwie istotnym 1 wielokrotnie podkreslanym aspektem
w dziataniach w ramach wczesnej interwencji, byla silna wspotpraca migdzy sektorami
zdrowia, edukacji 1 polityki spolecznej jako gwarantu odpowiednio dostosowanej
i wczesnej pomocy. Kluczem do wspotpracy okazywala si¢ dobra koordynacja, ktora

pozwalata na pelne wykorzystanie zasobow pomocowych w ramach trzech sektorow,
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wspolprace migdzy nimi, uzupelnianie Swiadczen, ustalenie wspdlnych celow, unikanie
zbednej konkurencji, podtrzymane wysokiego standardu ustug.

Przedstawione praktyki w kazdym przypadku dowodzity istoty organizowania
pomocy dziecku i jego rodzinie w ramach wczesnej interwencji. Podkreslaly znaczenie
udzielania wczesnego wsparcia rodzinie, niestygmatyzowanie, a okazywanie
zrozumienia i akceptacji. To rodzina stanowi najwaznicjsze dla dziecka $rodowisko,
a w dlugoterminowej perspektywie najbardziej ekonomicznie optacalne dla panstwa.
Inwestycja we wczesng pomoc powinna by¢ zatem postrzegana przez wtadze nie jako

dodatkowy koszt, ale inwestycja w przysztosc¢.

Podsumowujac ten rozdzial, warto zauwazy¢, ze w wigkszosci opisanych tu
panstw wczesna interwencja zorganizowana jest w formie zintegrowanych ushug,
holistycznego 1 interdyscyplinarnego podejécia z wykorzystaniem zespotow
interdyscyplinarnych i wlaczenia rodziny w proces wsparcia rozwoju dziecka. To
bardzo wazne w kontek$cie inicjowanego w Polsce aktualnie procesu

deinstytucjonalizacji ustug spotecznych, w tym wczesnej interwencji.
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CZESC III: SYSTEM WSPARCIA W RAMACH WCZESNEGO
WSPOMAGANIA | WCZESNEJ INTERWENCJI NA
MAZOWSZU — BADANIA WLASNE

ROZDZIAL V. Zalozenia metodologiczne
1. Organizacja badan i charakterystyka terenu badan

Obszarem badan byt teren potozony w centralnej Polsce, z wylaczeniem obszaru
miasta Warszawy. Wybor Mazowsza jako terenu badan zwigzany jest z faktem, ze
autorka niniejszej dysertacji swoje doswiadczenie zawodowe zdobywata, pracujac
z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig lub zagrozonymi niepelnosprawnoscig i ich rodzinami
objetych wsparciem w zespole wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
funkcjonujacym w Szkole Podstawowej Specjalnej nr 24 w Plocku, a takze
w Powiatowej Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej w Ptocku. Dato to mozliwosc¢
zaobserwowania dziatania wczesnej interwencji na terenie Mazowsza. Wyzej
wymienione instytucje skupialy posrdd swoich odbiorcoOw mieszkancow najwigkszego
pod wzgledem zajmowanego obszaru, ale 1 liczby ludnosci, polskiego wojewodztwa.
Mozliwo$¢ pracy jako terapeuta wczesnego wspomagania w instytucji na terenie

Mazowsza wyjasnia wybor terenu badan.

Badanie przeprowadzone bylo posréd rodzicow — beneficjentow wsparcia
udzielanego dziecku niepelnosprawnemu lub zagrozonemu niepelnosprawnoscia i jego
rodzinie, a takze posrod terapeutow oraz dyrektorow/koordynatoréow udzielanej pomocy

w placowkach roznego typu w systemie edukacji i /lub zdrowia.

Badaniem sondazowym objeto 376 losowo wybranych opiekundéw dzieci
w wieku od 2 do 9 r.z. aktualnie korzystajacych ze wsparcia placowek wczesnego
wspomagania rozwoju i/lub wczesnej interwencji prowadzonych w resorcie zdrowia

i/lub edukacji.

Badaniem zostala obj¢ta reprezentatywna grupa pod wzgledem liczebnosci, jak
I cech demograficznych, takich jak pte¢, wiek, stan rodzinny, wyksztatcenie, miejsce
zamieszkania. Kolejng grupg badanych byli terapeuci udzielajacy wsparcia dziecku
| jego rodzinie.
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W badaniu sondazowym wzieto udziat 36 losowo wybranych terapeutéw. Byta
to grupa reprezentatywna pod wzgledem liczebnosci, a takze takich cech
demograficznych, jak: wiek, staz pracy, miejsce zatrudnienia, rodzaj udzielanych

swiadczen.

Ostatnig grupg badanych byli dyrektorzy i koordynatorzy réznego typu placowek
udzielajacych wsparcia dzieciom z wyzwaniami rozwojowymi i ich rodzinom.

W badaniu wzigto udziat 5 losowo wybranych dyrektorow.

W celu weryfikacji narzedzi badawczych przeprowadzono badania pilotazowe
wsrod losowo wybranych rodzicow w pazdzierniku 2022 r. Po analizie otrzymanego

materiatlu dokonano modyfikacji narzedzia badawczego.

Zasadnicze badania przeprowadzono w 2023 r. w miesigcach: styczen, luty,
marzec. Termin nie byt przypadkowy. W wigkszosci placowek podlegajacych resortowi
oswiaty odbywaja si¢ w tym okresie zespolowe spotkania specjalistow z rodzicami,
w wielu przypadkach dokonywana jest rediagnoza i modyfikacja programoéow
terapeutycznych. W wielu podmiotach medycznych réwniez w tym okresie
dokonywana jest ponowna ocena i badanie dziecka, ewentualna kwalifikacja do
kontynuowania $wiadczen. Jest to zatem zdaniem autorki najlepszy czas, ktory pozwala
na poznanie opinii srodowiska rodzinnego dziecka, terapeutéw 1 dyrektoréw na temat
systemu wsparcia na rzecz dziecka niepelnosprawnego czy zagrozonego

niepetnosprawnoscia i jego rodziny.

W toku badan zebrano informacje od 400 rodzicéw. Analiza materiatu
z kwestionariuszy pozwolita na wprowadzenie danych od 376 oséb. Badaniem
jakosciowym objeto 41 osob, w tym 36 terapeutdow oraz 5 dyrektoréw placowek

udzielajacych $wiadczen dziecku i jego rodzinie w ramach resortu zdrowia lub edukacji.

2. Przedmiot i cel badan wlasnych

Wskazanie przedmiotu badan okreslonego jako ,,wszystko, co si¢ sklada

na tak zwang rzeczywisto$¢ spoleczng, a wiec zbiorowosci i zbiory spoteczne, instytucje
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7340 shuzy przedstawieniu gtdéwnych probleméw

spoleczne, procesy 1 zjawiska spoteczne
badawczych, a takze intencji badacza. Przedmiotem poznania sg wybrane aspekty
systemu wsparcia na rzecz dziecka i jego rodziny na Mazowszu, ze szczegOlnym

uwzglednieniem integracji uslug spotecznych na rzecz wczesnej interwencji.

Kilkunastoletnie do§wiadczenie autorki niniejszej rozprawy w pracy z dzieckiem
z wyzwaniami rozwojowymi i z jego rodzing w licznych formach i miejscach pozwolito
na dokonanie spostrzezen dotyczacych udzielanej pomocy. Wielos¢ form oferowanego
wsparcia, miedzysektorowe ich rozproszenie, a takze roznorodno$¢ placowek
publicznych 1 niepublicznych zajmujacych si¢ dzie¢mi z trudno$ciami rozwojowymi
sktania do rozpoznania jakosci oferowanych ushug, zwlaszcza w aspektach ich
dostgpnosci, kompleksowosci, interdyscyplinarnosci, wyboru modelu udzielanych
Swiadczen 1 wreszcie oceny poziomu ich integracji. Przeprowadzenie badania
sondazowego na terenie Mazowsza, w ktérym wzigto udziat 441 oséb, ugruntowato
autorke w przekonaniu, iz warto przyjrze¢ si¢ blizej szeroko rozumianemu §wiadczeniu

udzielanemu w ramach wczesnego wspomagania czy wczesnej interwenciji.

Warunkiem gwarantujacym badanie naukowe jest realizacja okreslonego celu,
czyli ,,poznanie badZ lepsze poznanie interesujgcego zagadnienia3*!. Wiadystaw

Zaczynski cel badan naukowych precyzuje jako blizsze dookreslenie tego, co zamierza

342

badacz, do czego dazy w swoim dziataniu®**. Wyr6zni¢ mozna dwa cele badan

naukowych: zewnetrzne 1 wewngtrzne. Zewnetrzne wynikaja z funkcji nauki
w spoleczenstwie i dotycza realizacji zadan teoretycznych lub praktycznych.
Wewngtrzne okreslajg te, ktore badacz stawia bezposrednio w swojej pracy
badawczej**®. Celem poznania naukowego jest ,,zdobycie wiedzy maksymalnie $cistej,
maksymalnie pewnej, maksymalnie ogoélnej, maksymalnie prostej, o maksymalnej

+33344

zawarto$ci informacji”>**. Zdaniem Brzezinskiego przestanka dla kazdego badacza

powinno by¢ uzyskanie obrazu prawdziwej rzeczywistoéci lub jej wycinka®,

340 Szumski J., Wstep do metodologii i technik badar spofecznych, Katowice 1995, s. 7.

341 pilch T., Bauman T., Zasady badar pedagogicznych. Strategie ilosciowe i jakosciowe, 2019, s. 56.
342 7aczynski W., Praca badawcza nauczyciela, Warszawa 1995, s. 85.

343 Such J., Wstep do metodologii ogdinej nauk, Poznah 1973, s. 16.

344 |bidem, s. 16.

345 Brzeziniski J., Metodologia badari psychologicznych, Warszawa 1996, s. 30.
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Osiggniecie celu wewnetrznego jest zatem drogg do osiggania tych zewnetrznych, bo
tworzac opis, wyjasnianie, przewidywanie. umozliwia si¢ racjonalne ujmowanie

i przeksztalcanie badanej rzeczywisto$ci®*®.
W klasyfikacji celow badawczych Janusz Gnitecki wyrdznia®*':

e cele poznawcze odnoszace si¢ do opisu, wyjasniania 1 przewidywania zjawisk;

e cele teoretyczne odnoszace si¢ do opracowania teoretycznego lub empirycznego
modelu zjawisk, ktore badacz weryfikuje;

e cele praktyczne — odnoszace si¢ do opracowania praktycznych wskazoéwek

postepowania.

Celem badan wiasnych, w nawigzaniu do powyzszych wywodow, jest
poznanie opinii na temat dostepnosci, rodzaju $wiadczen, interdyscyplinarnosci

1 kompleksowosci §wiadczen, poziomu integracji ustug oraz ich jakosci.

Celem badan jest takze przygotowanie projekcji zawierajacej wskazania dla
podnoszenia jako$ci systemu wsparcia na rzecz dziecka zagrozonego

niepetnosprawnoscig lub niepetnosprawnego 1 jego rodziny.

3. Problemy i hipotezy badawcze

Wskazanie przedmiotu i celow badan pozwala na podanie problemow
badawczych. Uswiadomienie sobie probleméw badawczych warunkuje mozliwosé

prowadzenia pracy badawczej.

Sam termin ,,problem badawczy” w literaturze przedmiotu jest w roznoraki
sposob definiowany. Wedlug S. Nowaka jest to zestaw pytan dotyczacych procesow,

przedmiotéw, zjawisk, ktore znajduja sie w polach zainteresowania badacza®*.

346 |bidem, s. 33.
347 Gnitecki J., Zarys metodologii w pedagogice empirycznej, Zielona Géra 1993, s. 222.
348 Nowak S., Metodologia badari socjologicznych, Warszawa 1970, s. 220.
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Odnajdujemy takze definicj¢ M. Lobockiego, brzmigca: ,,jest to pytanie, na ktore badacz

szuka odpowiedzi na drodze badan naukowych, czyli poprzez dociekanie i wysitek™34.

Problemy naukowo-badawcze odnosza si¢ do ,,pytan, na ktore nie byto dotad
odpowiedzi w nauce lub dana przez nig odpowiedz nie jest dostatecznie zadowalajaca

i wymaga weryfikacji”3°

. Mimo podejmowanych dziatan badawczych moglo sie
zdarzy¢, ze autorka nie dotarta do wszystkich wynikéw empirii dotyczacych badanego

przedmiotu.

W klasyfikacji pytan opracowanej przez K. Ajdukiewicza odnajdujemy ich dwa

rodzaje:

e pytania rozstrzygnigcia, rozpoczynajace si¢ od partykuly czy, na ktoére mozna
wskaza¢ odpowiedzi tak lub nie,

e pytania dopetnienia — dajace mozliwo$¢ udzielenia r6znych odpowiedzi®®!.

Natomiast S. Nowak w swojej klasyfikacji dokonat wyr6znienia pytan dotyczacych
wlasciwosci przedmiotéw oraz pytan o zwigzki i1 zalezno$ci zachodzace miedzy

zmiennymi uwzglednionymi w problemie badan3®2,

Problem badawczy ujmowany jest na dwoch poziomach wedhug kryterium
ogolnosci: gtéwnym oraz szczegétowym. Po sformutowaniu problemow badawczych,
na podstawie materiatu Zrodlowego, opracowano hipotezy badawcze, czyli
przypuszczalne odpowiedzi. Zgodnie z zasadami metodologii wyrdznia si¢ zmienne
zalezne, posredniczace 1 niezalezne. Wyniki podejmowanych badan beda proba
odpowiedzi na stawiane pytania w obszarze badan interdyscyplinarnych z szerokiego

spektrum nauk spotecznych.

Glowny problem badawczy brzmi: Jakie sa instrumenty wsparcia dziecka
niepetnosprawnego lub zagrozonego niepetnosprawnoscig 1 jego rodziny w ramach

wczesnego wspomagania i/lub wczesnej interwencji na Mazowszu?

349 tobocki M., Wprowadzenie do metodologii badar pedagogicznych, Krakéw 2007, s. 110.
350 tobocki M., Metody i techniki badar pedagogicznych, Krakéw 2000, s. 24.

351 Ajdukiewicz K., Zarys logiki, Warszawa 1995, s. 123.

352 Nowak S., Metodologia badari socjologicznych, Warszawa 1970, s. 35.
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Postawione problemy szczegdlowe, badawcze 1 hipotezy poparte analiza

literatury przedmiotu sg nast¢pujace:

I.  Czy ijaki jest dostep do ustug systemu wsparcia udzielanego dziecku
niepetnosprawnemu 1/lub zagrozonemu niepetnosprawnoscia 1 jego

rodzinie?
H.1. Dostep do uslug systemu wsparcia jest zréznicowany, ale w wielu
srodowiskach jest prawdopodobnie utrudniony.

I[I. Czy i jak w ramach weczesnej interwencji i/lub wczesnego

wspomagania realizowane sg dziatania prewencyjne?
H.2. Dzialania prewencyjne sg realizowane, ale nie w sposob wystarczajacy.

1. Czy $wiadczenia udzielane dziecku niepetnosprawnemu lub
zagrozonemu niepetnosprawnoscig 1 jego rodzinie sg kompleksowe

1 czy sg dostarczane w sposob zintegrowany czy zdezintegrowany?

H.3. Swiadczenia udzielane dziecku i jego rodzinie sa najczeSciej

zdezintegrowane i nie sa dostarczane w sposob kompleksowy.

IV. Czy udzielana w ramach wczesnej interwencji i/lub wczesnego
wspomagania pomoc ma  charakter interdyscyplinarnego
oddzialtywania?

H.4. Podejmowane dzialania w ramach wczesnej interwencji i/lub wczesnego

wspomagania maja w wiekszos$ci charakter interdyscyplinarny.
V. Jaki jest najczestszy model oddzialywan na dziecko 1 jego rodzing?

H.S. Praktykowane jest kilka modeli podej$s¢ do pomocy Swiadczonej dziecku
niepelnosprawnemu i/lub jego rodzinie, ale dominuje skoncentrowany na
interakcji specjalista—dziecko i oddzialywaniach skierowanych bezposrednio do

niepelnosprawnego dziecka.
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VI. Jakie sg oczekiwania rodzicow wzgledem placéwek udzielajacych
pomocy W ramach wczesnego wspomagania rozwoju i/lub wczesnej

interwencji?

H.6. Oczekiwania wi¢kszosci rodzicow zwigzane sq z potrzebami samego

dziecka, a ich poziom jest wysoki.

4. Zastosowane metody, techniki i narzedzia badawcze

Warunkiem skutecznego rozwigzania probleméw badawczych jest dobor
odpowiednich metod i technik badan. Metody sg sposobami rozwigzywania problemow
w ujeciu ogolnym, a techniki odnosza si¢ do bardziej uszczegdélowionych sposobow

postepowania badawczego stosowanych w danej nauce>%,

Wedlug Pilcha metoda to ,,zespdt teoretycznie uzasadnionych zabiegéw
koncepcyjnych 1 instrumentalnych obejmujacych najogolniej cato$¢ postepowania

badacza, zmierzajacego do rozwigzania okre$lonego problemu naukowego™ 3%,

Technika jest uwarunkowana doborem odpowiedniej metody, a ogranicza si¢ do
czynnosci pojedynczych lub jednorodnych. Istotny jest takze dobor narzedzia
badawczego, czyli ,,przedmiotu stuzacego do realizacji wybranej techniki badan”3%.
Metoda jest pojeciem najszerszym, technika podrzednym wobec metody i nadrzednym

wzgledem narzedzia. Taka kolejno$¢ wymusza organizacje rozwigzania problemu.

W celu rozwigzania problemu przedstawionego w niniejszej pracy wybrano
metod¢ sondazu diagnostycznego. Badania sondazowe obejmuja ,,zjawiska spoteczne
o znaczeniu istotnym dla wychowania, ponadto stany $wiadomosci spolecznej, opinii

i pogladow okreslonych zbiorowosci, narastania badanych zjawisk, ich tendencji

353 tobocki M., Metody i techniki badar pedagogicznych, Krakéw 2000, s. 28.

354 pilch T., Bauman T. (red.) Zasady badar pedagogicznych. Strategie ilosciowe i jakosciowe, Warszawa 2010,
s. 71.

355 pilch T., Zasady badar pedagogicznych, Warszawa 1998, s. 71.
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i nasilenia®, W badaniach sondazowych wystepuja najczeéciej techniki takie jak:

wywiad, ankieta, analiza dokumentoéw osobistych, techniki statystyczne itp.

W niniejszej pracy zostala wykorzystana technika ankiety. Ankieta daje
mozliwos¢ gromadzenia informacji poprzez wypelienie przez badanego
kwestionariusza w obecnosci lub bez badajacego (ankietera). Nie wymaga
bezposredniego kontaktu badajagcego z badanym. Ankieta czesto posiada wysoki
poziom standaryzacji**’. Odpowiednio do wykorzystanych metod i technik
zastosowano narzedzie badawcze. Wedtug Pilcha jest to przedmiot stuzacy do realizacji
wybranej techniki badan. Ma znaczenie przy gromadzeniu danych z badan. Moze by¢
nim zatem w tym znaczeniu kwestionariusz wywiadu, magnetofon, arkusz

obserwacyjny, a nawet otowek®8,

Rozwigzanie postawionych problemow badawczych bylo mozliwe dzieki
zastosowaniu techniki ankiety wraz z samodzielnie skonstruowanym narzedziem

— Kwestionariusz ankiety ,,Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka”.

Dzigki kwestionariuszowi ankiety autorka uzyskata informacje na temat
wspierania rozwoju dziecka w ramach wczesnego wspomagania rozwoju i/lub wczesnej
interwencji. Badany, odpowiadajac na pytania, podkreslat wybrang odpowiedz/

wybrane odpowiedzi lub odpowiadat na pytanie w krotkiej formie pisemne;.

W metodzie sondazu, technice ankiety wazny jest celowy dobor pytan: otwarte,
zamknigte, pototwarte. ,,Pytania otwarte pozostawiaja respondentom caltkowitg
swobode wypowiedzi. A wigc w sposéb nieskrgpowany jakimikolwiek dodatkowymi
sugestiami ze strony badacza. (...) Dzigki temu badacz rozpoznaje niejednokrotnie nowe
aspekty badanego problemu, z ktorych wczesniej nie zdawat sobie sprawy. Ma tez
mozliwo$¢ przekonania si¢ o stosunku badanych do podjetego przez niego

9359

problemu™”. Stworzone narze¢dzie badan zawierato pytania otwarte, pototwarte

i zamkniete.

3% |bidem, s. 50.

357 Pilch T., Zasady badari pedagogicznych, Warszawa, 1998, s. 87.

358 |bidem, s. 42.

359 tobocki M., Metody i techniki badar pedagogicznych, 2010, s. 255.
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Zogniskowany wywiad grupowy stanowi drugg technike badawcza. Focus group
interview wedtug Jolanty Lisek-Michalskiej jest ,.,technikg badawcza, w ktorej poprzez
wspoldzialanie, interakcje grupy uczestnikodw, badacz zbiera niezbedne dla jego celow

informacje”3%°,

Wskaza¢ mozna, poprzez zastosowanie roznych kryteriow, na odmiany tej
techniki badawczej. Po$rod nich wyrdznia si¢ czas trwania, liczbe uczestnikow,
czestotliwos¢ badania, wyznaczniki doboru uczestnikow, cel, sposob organizacji sesji,

czy rodzaj kontaktu badacza z badanymi 3¢,

Wedlug kryterium czasu trwania, ktére zwykle taczy si¢ z rozlegtoscig tematyki,

wyroznia si¢ brief group oraz extended group.

W pracy wykorzystano brief group ze wzgledu na odwotanie si¢ do jednego
tematu. Kryterium liczby uczestnikow w ilosci od 4—6 wskazato na mini group. Badanie
odbywato si¢ w czteroosobowych grupach. Dzi¢ki mniejszej grupie badacz jest w stanie
dotrze¢ do glebszych pokladow opinii, postaw. Niezaleznie od rodzajow wywiadu
wyznaczonych wskazanymi kryteriami zogniskowany wywiad grupowy ma na celu
wywota¢ grupowa dyskusje, znajdowanie argumentdw przez uczestnikow,
uprawdopodobnienie wyrazanych opinii poprzez obserwacje gestow, mimiki przez
badacza®%?. Zastosowanie moze znalezé w badaniach ukierunkowanych na opinie
badanych o przeobrazeniach systemu os$wiaty, konkretnych rozwigzaniach

praktycznych stosowanych w placéwkach o$wiatowych, kierunkow rozwoju placowki.

Wywiad fokusowy wymaga uprzedniego przygotowania scenariusza,
reaktywnego i uwaznego moderowania dyskusji, interpretowania i analizowania

zebranego materiatu.

Przeprowadzono dwa typy wywiadow fokusowych. Kryterium doboru
uczestnikow pierwszego wywiadu fokusowego byl fakt bycia dyrektorem lub
koordynatorem placowki §wiadczacej pomoc w ramach dziatan wczesnego

wspomagania lub wczesnej interwencji. Do drugiej grupy fokusowej zaproszono

360 Lisek-Michalska J., Badania fokusowe. Problemy metodologiczne i etyczne, £t6dz 2015, s. 16.
361 |bidem, s. 17-21.
362 Banaszak S., Fokus: Technika i jej zastosowanie w badaniach edukacyjnych.
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terapeutéw swiadczacych prace w tego typu instytucjach. Posrod nich wyodrebniono
grupy fokusowe, zwracajagc uwage na to, by badani byli z réznych s$rodowisk
terapeutycznych, z réznymi do$wiadczeniami, z réznym stazem pracy. Wybrano
nieformalne miejsce spotkania, w warunkach naturalnych, oraz uzyskano zgody na
zebranie materiatu badawczego. Moderatorem spotkania byta autorka niniejszej pracy.
Uprzednio, przed rozpocze¢ciem pierwszego spotkania, przygotowata scenariusz
spotkan (Scenariusz zogniskowanego wywiadu z dyrektorami/koordynatorami

placowek ; Scenariusz zogniskowanego wywiadu z terapeutami placowek).

Dzi¢ki zastosowaniu techniki autorka uzyskata informacje na temat dostgpnosci
ustug skierowanych do dziecka i jego rodziny, kompleksowosci 1 interdyscyplinarnosci

udzielanych $§wiadczen, ich modelu, poziomu zintegrowania opieki.

W pierwszej kolejnosci dokonano opisu charakterystyki badanej proby. Dla
zmiennych kategorialnych przedstawiono rozktady czestosci. Dla zmiennych
ilosciowych przedstawiono warto$ci $rednie, odchylenia standardowe oraz minimalne
1 maksymalne warto$ci. Nastepnie przeprowadzono analizy odpowiedzi os6b badanych
na pytania przyporzadkowane do poszczegolnych hipotez. Istotno$¢ statystyczng rdéznic
w zakresie odpowiedzi na pytania jednokrotnego wyboru weryfikowano za pomoca
testu x2 dla jednej proby. Istotno$¢ statystyczng roznic w zakresie odpowiedzi na pytania
wielokrotnego wyboru weryfikowano za pomocg testu Q Cochrana. Wszystkie istotne
statystycznie wyniki przedstawiono na wykresach. Jako prog istotnosci statystycznej

wykorzystano konwencjonalng wartos¢ 0,05.

5. Charakterystyka badanych grup

W badaniu ankietowym przeprowadzonym wsréd rodzicow beneficjentow
wczesnego wsparcia wzigto udziat 376 osob w wieku 18-43 lat (M=35,66; SD=5,20),
352 kobiety w wieku 18-43 lat (M=35,66; SD=5,20) i 24 m¢zczyzn w wieku 23-43 lat
(M=35,67; SD=6,92).
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W wywiadzie fokusowym (focus group interviews) wzigto udziat 36 osob, 34
kobiety i 2 mezczyzn. Zawdd terapeuty jest nadal sfeminizowany, stad respondentami
w badaniu bylo tylko 2 megzczyzn. Wérdéd badanych 19 osob to terapeuci, w tym
surdopedagodzy, oligofrenopedagodzy, tyflopedagodzy, terapeuci integracji
sensorycznej, 9 osob to logopedzi, 4 osoby to psycholodzy, 4 osoby to rehabilitanci
i fizjoterapeuci.

Badani zostali zakwalifikowani pod wzglgdem kryterium stazu pracy do czterech
grup. Pierwsza grupa (najmniej liczna): staz pracy od 0 do 5 lat to 4 osoby, druga grupa:
staz pracy od 5 do 10 lat to 9 osob, trzecia grupa: staz pracy od 10 do 15 lat to 8 oséb
I ostatnia (najliczniejsza grupa): staz pracy powyzej 15 lat to 15 osob.

Rysunek 1. Staz pracy terapeutow wczesnego wspomagania

16
14
12

10

staz pracy

0-5 lat 5-10 lat 10-15 lat pow. 15 lat

Zrédto: Opracowanie wiasne.
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Rysunek 2. Zawod

= terapeuta = logopeda = psycholog = rehabilitant

Zrédto: Opracowanie whasne.

Najmniej liczng grupa posrod badanych byli dyrektorzy placowek udzielajacych
Swiadczen w ramach wczesnego wspomagania/wczesnej interwencji. Wszyscy

respondenci to kobiety ze stazem pracy powyzej 15 lat.
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ROZDZIAL VI. Wyniki badan wlasnych

1. Wczesna interwencja i wczesne wspomaganie z perspektywy rodzicow

Metody statystyczne i podejscie metodologiczne

W pierwszej kolejnosci dokonano opisu charakterystyki badanej proby. Dla
zmiennych kategorialnych przedstawiono rozktady czestosci. Dla zmiennych
ilosciowych przedstawiono warto$ci $rednie, odchylenia standardowe oraz minimalne

1 maksymalne wartosci.

Nastepnie przeprowadzono analizy odpowiedzi osob badanych na pytania
przyporzadkowane do poszczegdlnych hipotez. Istotnos¢ statystyczng roznic w zakresie
odpowiedzi na pytania jednokrotnego wyboru weryfikowano za pomocg testu y? dla
jednej préoby. Istotno$¢ statystyczng réznic w zakresie odpowiedzi na pytania
wielokrotnego wyboru weryfikowano za pomocg testu Q Cochrana. Wszystkie istotne
statystycznie wyniki przedstawiono na wykresach. Jako prog istotnosci statystycznej

wykorzystano konwencjonalng wartos¢ 0,05.

1.1 Osoby badane

W badaniu wzi¢to udziat 376 osob w wieku 18-43 lat (M=35,66; SD=5,20), 352
kobiety w wieku 18-43 lat (M=35,66; SD=5,20) i 24 me¢zczyzn w wieku 23—43 lat
(M=35,67; SD=6,92).

Wyrazna przewaga kobiet posrdd respondentow moze $wiadczy¢ o tym, ze
zwykle w zwigzku to matki zajmujg si¢ dzieckiem, podczas gdy ojcowie przyjmuja
zadanie zapewnienia stabilnosci finansowej rodzinie. W opiece nad dzieckiem oraz
w jego wspieraniu bardziej partycypuje kobieta niz me¢zczyzna. Matka bardziej angazuje
si¢ W proces rozwoju dziecka, zna stosowane wobec niego interwencje pomocowe.
By¢ moze ojcowie zaangazowani s3 w prace zawodowa, by zapewni¢ rodzinie warunki
bytu oraz méc finansowaé wsparcie dziecka. Warto zatem rozwazy¢ wdrozenie takich

form pomocy rodzinom =z dzie¢mi niepetnosprawnymi czy zagrozonymi
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niepetnosprawnos$cia, ktore umozliwityby uczestniczenie obydwojga rodzicow

w procesie opieki nad dzieckiem i jego wychowaniu.

1.1.1. Rozklad wielko$ci miejscowosci zamieszkania osob badanych

Pytanie dotyczace miejscowosci zamieszkania osob badanych miato dostarczy¢
wiedzy o tym, w jakiej miejscowosci zamieszkujg beneficjenci wczesnych form
wsparcia 1 czy widoczny jest zwigzek pomiedzy miejscem zamieszkania a korzystaniem

Z Wczesnej pomocy.

W tabeli 1 przedstawiono rozktad wielko$ci miejscowosci zamieszkania osoéb badanych.

Tabela 1. Miejsce zamieszkania 0sob badanych

Miejsce zamieszkania n %

miasto powyzej 100 tys. mieszkancow 180 47,9

miasto ponizej 100 tys. mieszkancéw 68 18,1
Wies 128 34,0
Ogoétem 376 100

N — liczba 0sob; % — procent proby
Zrédto: opracowanie wlasne.

Najwigcej osob badanych (180; 47,9%) mieszkalo w miescie o liczbie
mieszkancow powyzej 100 tys. Kolejng pod wzgledem liczebnosci grupa byli
mieszkancy wsi (128, 34,0%). Najmniej respondentéw zamieszkuje w miastach ponizej

100 tys. mieszkancow (68; 18,1%).

W wigkszych aglomeracjach dzialania na rzecz dziecka i jego rodziny, by¢ moze,
mozna scharakteryzowa¢ jako dostepne 1 bliskie. Stad grupa respondentow
zamieszkujacych takie miasta jest najwigksza. Warto zatem przeanalizowac ten fakt pod
wzgledem priorytetu decentralizacji ustug wczesnego wspomagania | wczesnej

interwencji, zwroci¢ uwage na konieczno$¢ udzielania pomocy w najblizszym dziecku
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srodowisku, nie zaburzajac jednoczesnie, jak najbardziej to mozliwe, dotychczasowego

trybu zycia rodziny.

1.1.2. Sytuacja mieszkaniowa osob badanych
W tabeli 2 przedstawiono rozktad sytuacji mieszkaniowej osob badanych.

Pytanie dotyczace sytuacji mieszkaniowej respondentow miato na celu uzyskanie
informacji, jaka jest sytuacja mieszkaniowa rodzicow, ktorzy korzystajg z wczesnych

form wsparcia ich dziecka.

Tabela 2. Sytuacja mieszkaniowa 0s6b badanych

Miejsce zamieszkania N %

w bloku 200 53,2
w domu wolnostojagcym 168 447
Inne 8 2,1

Ogotem 376 100

n — liczba osob; % — procent proby
Zrodlo: opracowanie wiasne.

Wigkszo$¢ 0sob badanych mieszkata w bloku (200; 53,2%). Kolejna grupa to
osoby zamieszkujgce w domach wolnostojacych (168; 44,7%). Najmniej liczng grupe
stanowig osoby mieszkajace w innych budynkach, w tym w zabudowie wielorodzinne;j
czy kamienicach (8; 2,1%). Wynika z tego, ze rodziny z dzie¢mi, ktore posiadajg
potrzebg wczesnego wsparcia rozwoju, w wiekszosci zamieszkujg w blokach. Mozna
zalozy¢, ze warunki mieszkaniowe, wykorzystanie §rodowiska domowego w postaci
przydomowej infrastruktury, wptywaja na mozliwo$¢ prowadzenia skutecznego
oddziatywania w ramach wczesnej interwencji na terenie domu rodzinnego. Istotne jest,
aby proces oddziatywania na dziecko w ramach wczesnego wsparcia prowadzony byt

w warunkach domowych, rowniez w przypadku rodzin zamieszkujacych w blokach.
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1.1.3 Poziom wyksztalcenia rodzicow

Pytanie dotyczace poziomu wyksztatcenia wsrod respondentéw miato dostarczy¢
wiedzy na temat zalezno$ci pomigdzy wyksztalceniem rodzicéw a korzystaniem
z r6znych form wsparcia w ramach wczesnej interwencji. Mozna zatozy¢, ze im wyzsze
wyksztalcenie rodzicow, tym $wiadomos¢ i wiedza dotyczgca rozwoju ich dzieci jest

wyzsza 1 czgsciej korzystaja z proponowanego im wsparcia.
W tabeli 3 przedstawiono rozklad poziomu wyksztatcenia rodzicow.

Tabela 3. Poziom wyksztalcenia rodzicow

matka Ojciec

Wyksztatcenie N % n %

Podstawowe 16 4,3 28 7,4

Zawodowe 20 5,3 56 14,9

Srednie 116 30,9 152 40,4
wyzsze 224 59,6 140 37,2
ogotem 376 100 376 100

n — liczba 0sob; % — procent proby
Zrodlo: opracowanie wiasne.

Wickszo$¢ matek miata wyzsze wyksztatcenie (224; 59,6%). Najwigcej ojcOw
miato wyksztalcenie $rednie (152; 40,4%). W obydwu grupach najmniejszg liczbe

stanowili opiekunowie z wyksztatceniem podstawowym.

Moze to $wiadczy¢ o korelacji pomiedzy poziomem wyksztalcenia
a dostrzeganiem konieczno$ci wspierania funkcjonowania dziecka od momentu
obserwowania pierwszych nieprawidlowosci rozwojowych. Im wyzszy poziom
wyksztalcenia, tym wigksza umiejetnos$¢ odczytywania potrzeb dziecka, w tym rowniez
tych, ktére odnoszg si¢ do wskazania wdrazania strategii jego wsparcia. Jest to by¢ moze

wskazaniem do zwickszania $wiadomos$ci rodzicéw dotyczacej rozwoju ich dziecka
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w ramach dziatan profilaktycznych przede wszystkim w grupie oséb z podstawowym

wyksztalceniem.

1.1.4 Aktywnos¢ zawodowa rodzicow

Pytanie dotyczace aktywnos$ci zawodowej miato na celu ustalenie, czy aktywnos$¢
zawodowa obydwojga rodzicdw ogranicza mozliwosci wsparcia ich dziecka przez rdzne

formy udzielanej pomocy w ramach wczesnej interwencji.

W tabeli 4 przedstawiono rozktad aktywnosci zawodowej rodzicow.

Tabela 4. Aktywnos¢ zawodowa rodzicow

Aktywnos$¢ zawodowa n %

oboje pracuja 184 48,9

ojciec pracuje, a matka jest na urlopie macierzynskim/wychowawczym 88 23,4

matka pracuje, a ojciec jest na urlopie macierzynskim/wychowawczym 8 2,1
Inne 9% 255
ogotem 376 100

n — liczba osob; % — procent proby
Zroédlo: opracowanie wiasne.

W najwigkszej liczbie przypadkdéw oboje rodzice pracowali (184, 48,9%). Osoby
badane miaty dzieci w wieku 1-9 lat (M=5,62; SD=1,69), w 120 przypadkach byty to
dziewczynki, a w 248 przypadkach — chtopcy.

Istotne jest, ze mimo, iz wigkszo$¢ osob badanych jest czynna zawodowo,
znajduje czas, by udziela¢ dziecku wsparcia poprzez uczestnictwo z nim w réznego
rodzaju zajgciach w ramach wczesnej interwencji. By¢é moze aktywnos$¢ jest dla
rodzicow waznym elementem codziennos$ci. Warto wigc rozwazy¢ udzielanie im
pomocy w taki sposob, ktory pozwoli im na samorozwoj i prace zawodows. Przyczyng

aktywnosci zawodowej obydwojga rodzicow moze by¢ takze sytuacja finansowa
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rodziny. By¢ moze aktywnos$¢ zawodowa wynika z konieczno$ci zapewnienia rodzinie
stabilnej sytuacji materialnej, zapewnienia dziecku odpowiednich warunkéw rozwoju,
co wymaga nakladow finansowych. Warto zatem przeanalizowaé oferte bezptlatnych
oddziatywan w aspekcie ich wystarczalnoSci, a takze skuteczno$ci udzielanych dziecku

niepelnosprawnemu czy zagrozonemu niepetnosprawnoscia swiadczen finansowych.

1.1.5 Moment rozwigzania ciazy

Pytanie skierowane do respondentow dotyCzace momentu rozwigzania cigzy
miato dostarczy¢ wiedzy dotyczacej tego, kiedy w przypadku matek — beneficjentek

wCzesnego wsparcia — nastgpit moment rozwigzania cigzy.

W tabeli 5 przedstawiono rozktad momentu rozwigzania cigzy.

Tabela 5. Moment rozwigzania ciazy

Rozwigzanie cigzy n %
brak danych 4 1,1
Przedwczesnie 76 20,2
0 czasie 268 71,3
byta przenoszona 28 7,4
Ogoétem 376 100

n — liczba osob; % — procent proby
Zrédto: opracowanie whasne.

W wigkszo$ci przypadkow (268; 71,3%) rozwigzanie cigzy nastgpito o czasie.
Kolejno, pod wzgledem czestosci, cigza konczyta si¢ przedwczesnie (76; 20,2%) lub
byta przenoszona (28; 7,4%). Czterech respondentéw nie udzielito odpowiedzi na

pytanie.

Nie uwidocznita si¢ zatem korelacja pomiedzy przedwczesnym porodem lub

przenoszong cigzg, a koniecznos$cig otrzymania wczesnego wsparcia przez dziecko.
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Wynika¢ z tego moze, ze dzialania we wczesnej interwencji w ramach profilaktyki
powinny dotyczy¢ wszystkich dzieci, niezaleznie od czasu rozwigzania cigzy.
Przyktadem moglyby by¢ wprowadzone testy przesiewowe, ktorych celem byloby
wykrywanie wczesnych symptomow nieprawidtowosci rozwojowych w catej populacji

dzieci.

1.1.6 Rodzaj porodu

Kolejne pytanie skierowane do respondentow dotyczyto rodzaju porodu. Miato
ono wskaza¢ na sposOb rozwigzania cigzy u matek dzieci, beneficjentow wczesnej
interwencji. Zatozy¢ mozna, ze matki dzieci korzystajacych z roznych form wczesnego
wsparcia w przewazajacej liczbie mialy porod powiktany, tzn. przez cesarskie cigcie

w wyniku zagrozenia swojego zycia lub zycia dziecka, lub porod kleszczowy.

W tabeli 6 przedstawiono rozktad rodzajow porodu.

Tabela 6. Rodzaj porodu

Rodzaj porodu n %

sitami natury 128 34,0
sitami natury wspomagany lekami 40 10,6
planowane cesarskie ciecie 84 22,3
cesarskie cigcie wykonane 100 26,6

w wyniku zagrozenia zycia dziecka i/lub matki
kleszczowy 16 43

inne 4 1,1

n — liczba osob; % — procent proby
Zrodto: opracowanie wlasne.

W najwiekszej liczbie przypadkow osoby badane wskazaly porod sitami natury
(128; 34,0%). Kolejna grupa to dzieci urodzone przez cesarskie cigcie (100; 26,6%)
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wykonane ze wzgledu na zagrozenie zycia matki lub dziecka. Nastepnie, kolejno pod
wzgledem czestoSci wystepowania, badania wskazaly na pordd przez planowane
cesarskie cigcie (84; 22,3%), porod sitami natury wspomagany lekami (40; 10,6%)
pordd kleszezowy (16; 4,3%) i inne rozwigzania cigzy (4; 1,1%).

Dzieci urodzone sitami natury szybciej biorg pierwszy wdech, nastepuje wzrost
poziomu tlenu w ich krwi. Stanowi to 0 mniejszym narazaniu na komplikacje zwigzane
z oddychaniem w pierwszym okresie ich zycia. Ponadto pordd naturalny, poprzez
zapewnienie stymulacji czuciowej 1 ruchowej, przyspiesza mielinizacje wiokien
nerwowych oraz wplywa na zwigkszanie si¢ potgczen synaptycznych. Nie wyklucza to
jednak pojawienia si¢ nieprawidlowosci. Zaro6wno podczas porodu sitami natury, jak
1 rozwigzanego operacyjnie, moze dojs¢ do komplikacji w postaci urazow
okotoporodowych, ktére wplywaja na pozniejszy rozwdj dziecka. Skutki moga by¢

widoczne na réznych jego etapach zycia®®,

Analiza odpowiedzi respondentéw dotyczacych rodzaju porodu wskazuje zatem
na to, ze potrzebg wczesnego wsparcia majg wszystkie grupy dzieci, w najwigksze;j
liczbie (128; 24%) te urodzone z porodow sitami natury. Dziatania w ramach wczesnej
interwencji w obszarze profilaktyki obejmowac¢ powinny wszystkie grupy noworodkow,

niezaleznie od rodzaju i przebiegu porodu, takze w przypadku porodu sitami natury.

1.1.7 Sposob karmienia przez pierwsze miesiace

Kolejne pytanie skierowane do respondentow dotyczyto sposobu karmienia
dziecka przez pierwsze miesigce jego zycia. Sposob karmienia noworodka
i niemowlecia, rozszerzanie diety zgodnie ze schematem zywienia niemowlat, stanowi
baze¢ do prawidlowego rozwoju dziecka w dalszym jego zyciu, przede wszystkim
wpltywa znaczaco na rozw0j mowy. Uzyskane od respondentow informacje miatly

wskaza¢ na sposob karmienia ich dzieci 1 tym samym mozliwo$¢ pojawienia si¢

363 Singrewicz K., N. Siudzinska, Profilaktyka logopedyczna, [w:] A. Domagata, U. Mirecka (red.) Logopedia
przedszkolna i wczesnoszkolna. Diagnozowanie i terapia zaburzert mowy, 2021, s. 40.
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czynnikow ryzyka wplywajacych na rozw6j mowy dziecka, jego komunikacji

| zwigzanych z tym ewentualnych nieprawidtowos$ci rozwojowych.

W tabeli 7 przedstawiono rozktad sposoboéw karmienia dziecka przez pierwsze miesigce.

Tabela 7. Sposoby karmienia dziecka przez pierwsze miesigce

Sposoby karmienia dziecka n %

piersia 228 60,6
mlekiem modyfikowanym 216 57,4
inne 372 98,9

n — liczba osob; % — procent proby
Zrédto: opracowanie whasne.

W najwigkszej liczbie przypadkéw osoby badane wskazatly inne sposoby
karmienia niz piersig lub mlekiem modyfikowanym (372; 98,9). Karmienie piersia
trwato od 1 do 13 miesigcy (M=0,99; SD=1,78). W grupie badanych byty osoby, ktorych
dzieci karmione byly jednocze$nie piersia i mlekiem modyfikowanym, a takze
respondenci, ktorzy zaznaczyli odpowiedzi piersia oraz inne lub mlekiem
modyfikowanym oraz inne. Wskazany inny sposob karmienia oznacza dla badanych
prawdopodobnie rozszerzanie diety zgodnie ze schematem zywienia niemowlat
1 $wiadczy o duzej $wiadomosci opiekunéw w tym obszarze. Przebieg czynnos$ci
prymarnych, rozumianych przede wszystkim jako oddychanie oraz przyjmowanie
pokarméw, picie®®* ma znaczacy wplyw m.in. na rozwdj mowy. Czynnikami
wplywajacymi na przebieg czynno$ci prymarnych sa m.in. rozszerzanie diety, sposob
karmienia, dobor akcesoriéw do karmienia, odpowiednie pozycjonowanie®®®. Sa to
jedne z wielu sktadowych wptywajacych na rozwdj dziecka i1 jednocze$nie bedace
czynnikami tzw. grupy ryzyka pojawienia si¢ nieprawidtowosci, zwlaszcza w zakresie

rozwoju mowy czy szeroko rozumianych zdolnos$ci komunikacyjnych. Prezentowane

364 pluta-Wojciechowska D., Zaburzenia czynnosci prymarnych i artykulacji. Podstawy postepowania
logopedycznego, Bytom 2013, s. 307.

365 Singrewicz K., Siudzinska N., Profilaktyka logopedyczna, [w:] A. Domagata, U. Mirecka (red.) Logopedia
przedszkolna i wczesnoszkolna. Diagnozowanie i terapia zaburzern mowy, Gdanska 2021, s. 41.
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wyniki badan $wiadczg zatem o wysokiej wiedzy wsrod respondentow z zakresu
wybranego badanego obszaru profilaktyki pierwszo-, drugo- i trzeciorz¢dowej, a takze
o stosowaniu wskazan z tego obszaru w codziennosci. Wybrany do badania obszar
profilaktyki wynika z zainteresowan wlasnych 1 preferencji autorki pracy.
Przeprowadzone badanie wskazuje na konieczno$¢ utrzymywania aktualne; wiedzy

rodzicow w badanym obszarze i jej aktualizowania.

1.1.8 Kolejnos¢ pojawienia si¢ dziecka w rodzinie

Badani zostali zapytani o kolejno$¢ pojawienia si¢ dziecka wymagajacego
wczesnego wsparcia w ich rodzinie. Celem bylo uzyskanie odpowiedzi na pytanie, czy
posiadanie dziecka wymagajacego wczesnego wsparcia wplywa na decyzje

o0 nieplanowaniu kolejnego dziecka.

W tabeli 8 przedstawiono rozktad kolejnos$ci pojawienia si¢ dziecka na Swiecie.

Tabela 8. Kolejnos¢ pojawienia si¢ dziecka na swiecie

Kolejnos¢ pojawienia si¢ dziecka na swiecie  n %
brak danych 4 1,1
pierwsze 196 52,1
drugie 148 39,4
trzecie 20 5,3
inne 8 2,1
ogotem 376 100

n — liczba osob; % — procent proby
Zrodto: opracowanie wlasne.

W badaniu dos$¢ liczng grupe (148; 39,4) stanowity rodziny, w ktorych dziecko

niepetnosprawne lub zagrozone niepetlnosprawnoscig pojawito si¢ jako drugie lub
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trzecie. Nie mozna zatem stwierdzié¢, ze pojawienie si¢ dziecka niepelnosprawnego

wplywa na decyzje rodzicoOw o nieposiadaniu kolejnego dziecka.

1.1.9 Sytuacja rodzinna dziecka

Respondenci byli zapytani takze o to, czy dziecko wymagajace wczesnego
wsparcia wychowuje si¢ samo czy z rodzenstwem. Pytanie miato dostarczy¢ wiedzy
0 tym, czy posiadanie drugiego lub kolejnego dziecka w rodzinie wplywa na korzystanie

z r6znych form wsparcia w ramach wczesnej interwencji.

W tabeli 9 przedstawiono rozklad sytuacji, w jakiej wychowuje si¢ dziecko.

Tabela 9. Sytuacja, w jakiej wychowuje si¢ dziecko

Sytuacja, w jakiej wychowuje si¢ dziecko n %

samo 128 34,0
Z siostrg 152 40,5
Z bratem 96 25,5
ogotem 376 100

n — liczba 0sob; % — procent proby
Zrodlo: opracowanie wiasne.

W najwigkszej liczbie przypadkow dzieci wychowywaly si¢ z rodzenstwem.
152 (40,5%) dzieci wychowuje si¢ z siostrg, 96 (25,5%) z bratem. Wychowywanie
dziecka z rodzenstwem nie wptywa zatem na zaniechanie przez opiekunéw dziatan

stosowanych w ramach wczesnej interwencji.

1.1.10 Stan rodziny

Odpowiedzi respondentow mialy dostarczy¢ rowniez wiedzy zwigzanej ze

stanem rodziny, w ktore] wychowywane jest dziecko wymagajace wczesnego
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wspomagania  terapeutycznego. Paradygmat ~ wczesnego  wspomagania
skoncentrowanego na rodzinie dziecka, gdzie gtéwnie to opiekunowie poprzez swoje
oddzialywanie wspieraja rozwdj, jest najbardziej pozadany, zwlaszcza jesli dotyczy
interwencji wzgledem matego dziecka z niepetnosprawnoscia lub nig zagrozonego.
Zaangazowane w ten proces powinny by¢ na co dzien osoby najwazniejsze dla dziecka,
czyli rodzice. Istotna jest zatem informacja, czy dziecko wychowuje si¢ w rodzinie
pelnej 1 czy obydwoje rodzice moga aktywnie uczestniczy¢ w procesie wsparcia

w ramach wczesnej interwencji wzgledem ich dziecka.

W tabeli 10 przedstawiono rozktad stanu rodziny osob badanych.

Tabela 10. Stan rodziny osob badanych

Stan rodziny n %
peina 308 81,9
niepetna 52 13,8
patchworkowa 16 4,3
ogotem 376 100

n — liczba 0sob; % — procent proby
Zrédlo: opracowanie wiasne.

W wigkszosci przypadkow dzieci wychowywaty sie¢ w petnych rodzinach.
Pojawienie si¢ dziecka niepetnosprawnego czy zagrozonego niepelnosprawnoscia nie

wplyngto na zmiane stanu rodziny. W wigkszosci odpowiedzi (308; 81,9%) rodzice

wspolnie mogli uczestniczy¢ we wsparciu dziecka w warunkach domowych.

1.1.11 Opieka nad dzieckiem w ciggu dnia
Z mozliwoscig wsparcia dziecka na terenie domu rodzinnego zwigzane jest

réwniez pytanie, ktore dostarczyto wiedzy o tym, kto sprawuje opieke nad dzieckiem.

W tabeli 11 przedstawiono rozkiad osob sprawujacych opieke nad dzieckiem

w ciagu dnia.
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Tabela 11. Osoby sprawujace opieke nad dzieckiem w ciagu dnia

Osoby sprawujace opieke nad dzieckiem N %
rodzic 280 74,5
opiekun/ka 8 2,1
babcia/dziadek 28 7,4
instytucja 132 35,1
inne 24 6,4

n — liczba oso6b; % — procent proby
Zrédlo: opracowanie wiasne.

W wigkszosci przypadkéw (280; 74,5%) to rodzice sprawowali opieke nad
dzieckiem w ciggu dnia. Wsparciem dla rodzin z matym dzieckiem jest takze instytucja
swiadczaca opieke (132; 35,1%). Najmniej liczne grupy stanowia dzieci pozostajace
pod opieka babci lub dziadka (28; 7,4%) czy innych osob petnigcych funkcjg opiekuncza
(24; 6,4%).

Na istot¢ wsparcia rozwoju dziecka jako fundamentu tego procesu zwraca uwage
Radostaw Piotrowicz, formutujac hasto: ,,Wejdz w swiat dziecka, obserwuj aktywnosci
dziecka, badz wrazliwy(a) na sygnaty dziecka, baw si¢ z dzieckiem twarzag w twarz,
badz dla dziecka modelem, ale odzwierciedlaj takze jego aktywnoS$ci, wspotdziataj
z dzieckiem, razem ustalajcie zasady 1 reguly aktywnos$ci; naucz si¢ stucha¢ dziecka,
komunikuj si¢ nie tylko przez zadawanie pytan, naucz si¢ czekaé, daj dziecku szanse na
aktywnos¢; nie wyrgczaj, nie narzucaj aktywnosci, daj dziecku mozliwo$¢ wyboru; badz
otwarty(a) na zmiany, badz elastyczny(a) w dziataniu, tworczy(a) w podejsciu do
dziecka i jego otoczenia, miej czas na bycie razem”3®, Zatem rodzice powinni by¢

$wiadomi, jak ogromna role w rozwoju dziecka petni przebywanie z nim. Wazne jest

366 piotrowicz R., Bycie razem — fundamentem procesu wspomagania rozwoju dziecka, [w:] R. Piotrowicz, M.
Walkiewicz-Krutak (red.) Mate dziecko — duzo pomystow. Wybrane obszary wspomagania rozwoju dziecka,
Warszawa, 2016, za: B. Kosewska, Wspomaganie rozwoju matego dziecka w sSrodowisku domowym, [w:]
Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji,
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017, s. 315-316.
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rozwijanie ich poczucia posiadania wiedzy na temat wdrazania odpowiednich technik
wychowania dziecka 1 zasad stosowanych podczas wykonywania czynnosSci
pielegnacyjnych. Odpowiednim rozwigzaniem mogtyby sta¢ si¢ organizowane dla
rodzicéw, np. w punktach opieki ztobkowej, warsztaty zwiekszajace ich kompetencje

w tym obszarze.

Wyzsze wyksztalcenie rodzicow, typ s$rodowiska ma wplyw na poziom
kompetencji komunikacyjnych, ktére dziecko osiaga®®’. Badania prowadzone przez
Bernadette Kosewska wskazaty na korelacje wyzszego wyksztalcenia u rodzicow
1 dostrzezenia potrzeb dziecka, aranzowania przestrzeni 1 wykorzystywania rekwizytow
domowych do wsparcia rozwoju dziecka od 0 do 1 roku zycia®® Rodzice, ktorzy
przebywaja w domu z dzieckiem w ciggu dnia, wspieraja jego komunikacje, wdrazaja
normy spoleczne, dziatajac przy tym instynktownie, wykorzystujac czas z dzieckiem na
zabawe. Ponadto raport ze wspomnianych badan wskazat, ze wychowanie dziecka na

wsi, w domu wolnostojacym, wplywa na rozwoj jego samodzielno$ci®®.

Uwarunkowania $rodowiskowe wyrazajace si¢ w dbalosci o psychofizyczny
rozwdj dziecka i jego odpowiednig pielggnacje wptywaja na ksztattowanie si¢ struktur
anatomicznych i1 funkcjonowanie aparatu artykulacyjnego, ale takze na zaspokajanie
potrzeb emocjonalnych i integracje zmystowa. Bledy pielegnacyjne, w postaci
dlugotrwatego karmienia butelka, przetrwalego podawania smoczka czy pokarmow
o niewlasciwej konsystencji, rowniez generowanie innych parafunkcji, moga
doprowadzi¢ do nieprawidtowego przebiegu funkcji w obrgbie narzadu mowy, zaburzen
mowy, a takze by¢ konsekwencja zaburzen integracji sensorycznej oraz powodowac

zaburzenia emocjonalne’,

367 Karwowska-Struczyk M., Nisze ekologiczne a rozwdj dziecka, Warszawa 2000, s. 223-224.

368 Kosewska B., Wspomaganie rozwoju matego dziecka w srodowisku domowym, [w:] Gtodkowska J., Konieczna
., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka, Warszawa 2017, s. 328.

369 Kosewska B., Wspomaganie rozwoju matego dziecka w srodowisku domowym, [w:] Gtodkowska J., Konieczna
., Piotrowicz R., Walczak G. (red.) Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka, Warszawa 2017, s. 327-328.

370 Emiluta-Rozya D., Lipiec D., Zaburzenia artykulacji — przyczyny, symptomatologia, klasyfikacje, [w:] A.
Domagata, U. Mirecka (red.) Logopedia przedszkolna i wczesnoszkolna. Rozwdj sprawnosci jezykowych.
Podstawowe problemy logopedyczne, Gdanska 2021, s. 330—-336.
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Prawidtowy przebieg okresu prenatalnego, porod o czasie, bez komplikacji, brak
zaburzen rozwojowych, wad genetycznych, wad narzadéw zmystéw, korzystne

czynniki $rodowiskowe maja istotny wptyw na niezaburzony rozwdj dziecka®"*.

Podsumowujac powyzszg czgs$¢ badan, nalezy zwroci¢ uwage na to, ze wigkszos¢
badanych rodzin zamieszkuje w bloku w mies$cie. Matki dzieci majg wyksztatcenie
wyzsze, ojcowie $rednie. Obydwoje rodzice pracuja, ale obowigzki zawodowe godza
z wychowaniem dzieci. W wigkszosci sami petnig role opiekunow. Dzieci wychowuja
si¢ w rodzinach w wigkszo$ci pelnych. Na $wiecie pojawily si¢ jako pierwsze. Urodzity
si¢ o czasie przez pordd naturalny. W wigkszosci majg rodzenstwo. Karmione byty
piersig, mlekiem modyfikowanym, a takze dieta niemowlgcia byla rozszerzana.
Stymulujace warunki do rozwoju U wigkszosci sposrod badanej grupy zostaly zatem

spetnione.

1.2 Dostep do ushug systemu wsparcia udzielanego dziecku
niepelnosprawnemu i zagrozonemu niepelnosprawnoscia i jego rodzinie

Respondentom zadano pytania, ktore mialy dostarczy¢ informacji na temat
dostgpnosci proponowanych ushlug w ramach wczesnej interwencji. Dostgpnos¢ wigze
si¢ z perspektywa uzyskania wsparcia przez dziecko i rodzine tak szybko, jak to
mozliwe. Wczesne dzialania powinny by¢ podejmowane od momentu wykrycia
pierwszych symptomdw problemow rozwojowych. Jest to gwarantem zmniejszenia lub
nawet wyeliminowania trudno$ci rozwojowych dziecka i1 wptywa na poprawe sytuacji
w rodzinie dotknietej problemem niepetnosprawnosci. O dostepnosci do ustug wsparcia
udzielanego dziecku z niepelnosprawno$cig i1 zagrozonemu niepetnosprawnoscia
Swiadcza: wiek, w ktorym dziecko otrzymato pomoc, mozliwo$ci uzyskania wsparcia,
dostep do informacji o nich, czas poszukiwania placéwki udzielajacej Swiadczen
w ramach wczesnej interwencji, czas oczekiwania na przyjecie do niej, odleglos¢

placowki od miejsca zamieszkania, a takze model jej dzialania.

371 Singrewicz K., Siudzidska N., Profilaktyka logopedyczna, [w:] A. Domagata, U. Mirecka (red.) Logopedia
przedszkolna i wezesnoszkolna. Diagnozowanie i terapia zaburzen mowy, Gdansk 2021, s. 39-41.
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1.2.1 Wiek, w ktéorym dziecko zostalo przyjete do placowki

Respondenci zostali zapytani o to, w jakim wieku ich dziecko zostato przyjete do
placowki $wiadczacej ustugi w ramach wczesnej interwencji. Poj¢cia wczesna
interwencja, wczesne wspomaganie wiazg si¢ ze wsparciem otrzymywanym przez
dziecko i rodzine tak szybko, jak to mozliwe, od momentu dostrzezenia U niego
pierwszych symptomdow nieprawidtowosci rozwojowych. Zadane pytanie dostarczyto
wiedzy o tym, jaki byl wiek dzieci w momencie rozpoczecia przez nie korzystania

z ustug $wiadczonych w ramach wczesnego oddziatywania.

Na rysunku 3 przedstawiono rozktad wieku, w ktérym dziecko zostalo przyjete
do placowki §wiadczacej pomoc w ramach wczesnego wspomagania lub wczesnej
Interwenciji.

Rysunek 3. Rozktad wieku, w ktorym dziecko zostato przyjete do placéwki $wiadczacej pomoc w ramach

wczesnego wspomagania lub wczesnej interwencji

12; 3,2%
40; 10,6%

Wiek dziecka

0-6 m-cy

40; 10,6%
6 m-cy — 12 m-cy
12 m-cy-18 m-cy

‘ 24 6.4% = 18 m-cy — 24 mc-e
) 0,47
m 24 mc-e—36 m -cy

m po 36 mc.z

192;51,1%

68; 18,1%

Zrbdto: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu y? stwierdzono, ze pomiedzy czestoScig
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie roznice, y%(5)=348,60,
p<0,001. W wigkszosci przypadkow dzieci byly przyjete do placowek po 36 mies. zycia
(192; 51,1%). Nastepnie beneficjentami wczesnych oddzialywan byly dzieci w wieku
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24-36 mies. (68; 18,1%), 12—-18 mies. (40; 10,6%), 6-12 mies. (40; 10,6%), 18—-24 mies.
(24; 6,4%), 0-6 mies. (12; 3,2).

Okres niemowlecy 1 wezesnodzieciecy charakteryzuje si¢ bardzo intensywnymi
zmianami rozwojowymi. Pojgcie rozwoju dziecka rozumiane jest jako jego rozwoj
fizyczny, ruchowy, emocjonalny, funkcji poznawczych oraz funkcji spotecznych®’?,

Nie sposéb nie wspomnie¢ tu o rozwoju mowy, ktory rowniez w okresie do 3 r.z.
jest bardzo intensywny. Stworzono prawidlowy wzorzec nabywania kolejnych
umiejetnosci na ww. plaszczyznach. Znajomo$¢ nastepujacych po sobie etapow
rozwojowych, kamieni milowych stanowi podstawe do dziatah profilaktycznych,
posrdd ktérych znajduje sie wezesne wykrywanie nieprawidlowosci 1 wdrazanie dziatan
specjalistycznych. Ta intensywnos$¢ rozwojowa, zwtaszcza w okresie od 18 do 36 mies.
zycia, dotyczaca zmian niemal w catym organizmie, pozwala na dostrzezenie roznic
w funkcjonowaniu dziecka w odniesieniu do schematu prawidlowego rozwoju. Rozwdj

w pierwszych latach zycia stanowi podstawe dla przysztego funkcjonowania w okresie

dziecinstwa i po6zniejszego dorostego zycia.

Mozna przypuszcza¢, ze sklania to rodzicow do rozpoczecia poszukiwan
odpowiedniego wsparcia w przypadku, gdy dziecko nie zdobywa naturalnie kolejnych
szczebli rozwojowych. Wiek ok. 36 mies. jest czasem intensywnych zmian
w funkcjonowaniu dziecka, a ich brak jest wyraznie widoczny. Nalezy zatem
wprowadzi¢ rozwigzania systemowe, ktoére pozwola na wczesniejsze wykrywanie
nieprawidtowos$ci rozwojowych 1 nastepnie jak najszybsze udzielanie pomocy. Da to
szans¢ na na zniwelowanie trudno$ci rozwojowych dziecka lub zmniejszenie ich

nasilenia.

372 Firek-Pedras M., Rozwdj psychosomatyczny matego dziecka — od urodzenia do 6. roku zycia. Podstawowe
problemy rozwojowe tego okresu, [w:] Skibska J., Wspieranie rozwoju matego dziecka, Bielsko Biata, Krakow
2014, s.11-13.
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1.2.2 Mozliwosci otrzymania wsparcia

O dostgpnosci do ustug wcezesnej interwencji $wiadczy mozliwos¢ uzyskania
informacji na temat miejsc, ktore takiego wsparcia udzielaja. Rodzice dzieci zostali
zatem zapytania o zrodto informacji, z ktorego skorzystali, poszukujac placowek

wczesnego wsparcia.

Na rysunku 4 przedstawiono rozklad zrodet informacji oséb badanych
o mozliwosci otrzymania wsparcia w ramach wczesnego wspomagania lub wczesnej
interwencji.

Rysunek 4. Zrodla informacji osob badanych o mozliwo$ci otrzymania wsparcia w ramach wczesnego

wspomagania lub wczesnej interwencji
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lekarz pediatra lub lekarz rodzinny 14,9
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uczeszcza

Zrbdto: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu Q Cochrana stwierdzono, ze pomiedzy czestoscia
wskazywanych odpowiedzi zachodzity istotne statystycznie réznice, Q(6)=188,04,
p<0,001. Najczesciej wskazywanymi zrdédtami informacji byty zasoby Internetu oraz

personel medyczny w poradniach specjalistycznych. Ciekawym jest, ze zadna z 0sob
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badanych nie wskazala personelu medycznego w oddziale potozniczym lub

noworodkowym.

Dostepnos¢ do ustug wcezesnego wspomagania wyraza si¢ miedzy innymi
w mozliwosci uzyskania informacji na temat funkcjonowania placéwek zajmujacych
si¢ tego typu dzialaniami interwencyjnymi. Przewazajace odpowiedzi rodzicoéw
wskazaly na konieczno$¢ samodzielnych poszukiwan przy wykorzystaniu przede
wszystkim zasobu internetowego w postaci analizowania wpisow 2z forow
internetowych czy portali dla rodzicow dzieci z dysfunkcjami. Poprzez zamieszczanie
wpisow na forach internetowych sami w efekcie stawali si¢ Zrodlem informacji dla
kolejnych rodzicow poszukujacych pomocy. Duza czeé¢ respondentow wskazywata na
personel medyczny placowek specjalistycznych jako na osoby kierujagce do
odpowiednich instytucji. Nalezy jednak podkresli¢, ze byty to placowki medyczne, ktore
juz taka wczesng pomoc wzgledem ich dziecka §wiadcza. Warto zwrdci¢ uwage na
matg aktywnos¢ dotyczacg informowania o miejscach udzielajacych wezesnej pomocy

personelu medycznego w oddziatach potozniczych i noworodkowych.

Wyraznie zaznacza si¢ samodzielna aktywnos$¢ rodzicow w poszukiwaniu miejsc
udzielajacych pomocy w przypadku dostrzegania przez nich sygnatéw ostrzegawczych
$wiadczacych o trudno$ciach rozwojowych ich dzieci. Brakuje zatem portalu
informacyjnego, ktory utatwitby rodzicom dostep do uzyskania wczesnego wsparcia.
Warto rozwazy¢ takze mozliwo$¢ przekazywania takich informacji przez personel
medyczny oddziatéw polozniczych i1 noworodkowych, réwniez jako dziatanie
prewencyjne, odnoszace si¢ nie tylko do noworodkéw z grupy ryzyka. Nalezy takze
przeanalizowa¢ konieczno$¢ wilaczenia do obowigzkéw nauczycieli w grupach
ztobkowych czy przedszkolnych udzielania informacji o mozliwo$ciach uzyskania
wczesnej pomocy w srodowisku lokalnym. By¢ moze dobrym rozwigzaniem byloby
zorganizowanie punktoéw wczesnej diagnostyki i dziatania terapeutycznego w kazdej
placowce $wiadczacej ustugi opiekuncze matym dzieciom do momentu rozpoczecia

przez nie nauki w szkole.
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1.2.3 Dostep do informacji o placowkach dajacych mozliwos¢ otrzymania
wsparcia w ocenie rodzicow

W przeprowadzonym badaniu poproszono rodzicéw — beneficjentow wcezesnego
wspomagania o0 wyrazenie swojej opinii na temat dostgpnosci ustug wczesnej

interwencji i wczesnego wspomagania.

Na rysunku 5 przedstawiono rozktad ocen dostepu do informacji o placowkach

dajacych mozliwo$¢ otrzymania wsparcia.

Rysunek 5. Rozktad ocen dostepu do informacji o placoéwkach dajgcych mozliwo$¢ otrzymania wsparcia

72;19,1% Dostep

do informacji

168; 44,7% wystarczajacy
= niewystarczajacy

nie maja zdania

136; 36,2%

Zrodto: opracowanie wiasne.

W oparciu o warto$¢ testu y? stwierdzono, ze pomiedzy czestoScig
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie rdznice, x%(2)=38,13,
p<0,001. Najwiecej osoéb badanych ocenito, ze dostep do informacji o placowkach

dajacych mozliwos¢ otrzymania wsparcia jest wystarczajacy.

Mimo ze wickszo$¢ z badanych wskazato na samodzielne poszukiwania
instytucji udzielajacych wezesnego wsparcia dziecku i jego rodzinie, to sam dostep do
nich ocenito jako wystarczajacy (168; 44,7%). Przypuszczalnie wynika to z tego, ze fora
internetowe, grupy dla rodzicow s3 rzetelnym i wyczerpujacym zrodlem wiedzy

w obszarze mozliwo$ci uzyskiwania wczesnej pomocy. By¢ moze analiza forow
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internetowych pod wzgledem ich aspektu informacyjnego jest ptaszczyzng, ktora

wymaga pogtebionego badania.

Rozpatrujac powyzsze wyniki, warto jednak zwréci¢ uwage na fakt, ze znaczna
cze$¢ sposrod badanych osob (136; 36,2%) wskazata na niewystarczajacy poziom
dostepnosci do informacji o pomocy udzielanej w ramach wczesnego wspomagania czy
wczesnej interwencji. 72 osoby, co stanowi 19,1% badanych, nie wyrazity swojej opinii
w omawianym obszarze. Wskazuje to na konieczno$¢ poprawy jakosci ustug w zakresie
dostepnosci do informacji na temat mozliwosci podejmowania wczesnych dzialan na

rzecz dziecka.

1.2.4 Czas poszukiwan placowki

W aspekcie dostgpnosci ustug wezesnego wsparcia nalezy przeanalizowac czas
poszukiwania placowki przez rodzicoOw. Zostali oni zatem zapytani o czas, ktoéry mingt
od momentu zauwazenia pierwszych niepokojacych objawdéw do momentu znalezienia

placowki, w ktdrej otrzymali pomoc.

Na rysunku 6 przedstawiono rozktad czasu od momentu zauwazenia pierwszych
niepokojacych objawow do momentu znalezienia placéwki, w ktdrej otrzymano pomoc.

Rysunek 6. Rozktad czasu od momentu zauwazenia pierwszych niepokojacych objawéw do momentu znalezienia

placoéwki, w ktorej otrzymano pomoc

Czas
do znalezienia
placowki

132; 35,1% 03
148; 39,4% -3 m-cy
= 6 m-cy

= powyzej 6 m-cy

96; 25,5%

Zrbdto: opracowanie wilasne.
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W oparciu o warto$¢ testu 2 stwierdzono, ze pomiedzy czestoécia
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie roznice, y2(2)=11,32,

p<0,001. W najwieckszej liczbie przypadkow placowke znaleziono w ciggu 0—3 mies.

Ciekawym jest, ze 148 osob, co stanowi 39,4% respondentow, wskazato na czas
szukania odpowiedniej placowki do 3 mies. od momentu zauwazenia pierwszych
symptomow nieprawidtowosci rozwojowych. Na czas poszukiwania powyzej 6 mies.
wskazaty 132 osoby, co stanowi 35,1% sposrod badanych. Czas 6 mies. podato 96 0sob,
co stanowi 25,5%. Wskazuje to zatem na niejednakowy czas poswigcony na
poszukiwanie placowki wspierajacej rozwoj dziecka. By¢ moze to zrdznicowanie
wynika z preferencji rodzicow dotyczacych wyboru konkretnej instytucji czy
dostepnosci do informacji na temat jej funkcjonowania. Obserwacja dzieci
wymagajacych wczesnej interwencji w celu wykrywania pierwszych symptomow
zaburzenia jest niezwykle wazna. Im wczesniejsza analiza czynnikow ryzyka, tym
wicksza efektywno$¢ podejmowanych dziatan, a takze szansa na optymalizacje
rozwoju’3. Badania wskazaly na niejednakowy czas poszukiwan placowki, co §wiadczy
o ograniczonej dostgpnosci ustug wcezesnej interwencji. Stanowi to wyzwanie dla
rodzicow i jest barierg w uzyskiwaniu form pomocy wczesnego wsparcia przez dzieci.
Zwigkszenie dostepnosci ustug powinno sta¢ si¢ jednym z priorytetowych dziatan

w organizowaniu ustug wczesnej interwencji na terenie Mazowsza.

1.2.5 Czas oczekiwania na przyjecie do placowki

Na rysunku 7 przedstawiono rozktad czasu oczekiwania na przyjecie do wybranej

placowki.

373 E, Gacka, Czynniki ryzyka wystgpienia nieprawidtowosci w ksztattowaniu sie mowy u dzieci urodzonych
przed terminem (wczesniakow) w swietle zatozen profilaktyki logopedycznej, [w:] Pluta- Wojciechowska D.,
Sambor B ., Wspdfczesne tendencje w diagnozie i terapii logopedycznej, Harmonia, Gdansk, 2017, s.200-201
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Rysunek 7. Rozktad czasu oczekiwania na przyjecie do wybranej placowki

36; 9,6%

Czas
do znalezienia
placéwki

100; 26,6%

0-1 mc-a
88; 23,4% m 1-3 mcy
m 3-6 mc-y

= pow. 6 m-cy

152; 40,4%

Zrodto: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu y? stwierdzono, ze pomiedzy czestoScig
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie réznice, y2(3)=72,34,
p<0,001. W najwigkszej liczbie przypadkow (152; 40,4%) czas oczekiwania miescit si¢
w przedziale 1-3 mies. Nastgpna grupe pod wzgledem liczebno$ci stanowili rodzice
wskazujacy na czas oczekiwania nieprzekraczajgcy 1 mies. (100; 26,6%), kolejno czas
oczekiwania wynosit 3-6 mies. (88; 23,4%). Najmniej liczng grupe stanowili

respondenci wskazujacy na czas oczekiwania powyzej 6 mies. (36; 9,6%).

Niejednorodno$¢ czasu oczekiwania na przyjecie moze by¢ zwigzana
z roznorodno$cig placowek, preferencjami rodzicow co do wyboru instytucji
udzielajacej wsparcia dziecku i jego rodzinie, wyboru konkretnego miejsca i jego
przynaleznos$ci do danego resortu. Analiza odpowiedzi respondentéw dotyczaca czasu
oczekiwania na przyjecie do placowki sktania do refleksji dotyczacej ustug wczesnego
wsparcia w aspekcie ich dostepnosci. Brak wczesnego wsparcia moze powodowac wiele
konsekwencji, m.in. pogl¢bienie zaburzenia czy pojawienie si¢ kolejnych deficytow
rozwojowych. Wdrozenie go jak najszybciej to mozliwe jest bardzo istotne. Pozwala nie

dopusci¢ m.in. do powstawania i utrwalania nieprawidlowych wtorych wzorcow
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zachowan®’#, Zatem dostgpno$é, wyrazona réwniez jako czas oczekiwania na dostanie
si¢ do placéwki, jest niezwykle istotna z punktu widzenia skuteczno$ci podejmowanych
wczesnych dziatan. Stanowi jednak wyzwanie dla pomocy $wiadczonej dziecku 1 jego

rodzinie na Mazowszu.

1.2.6 Czynniki decydujace o wyborze placowki

Respondenci zostali zapytani o rodzaj czynnikéw, ktére zdecydowaty o wybraniu
przez nich placéwki §wiadczacej pomoc. Pytanie miato dostarczy¢ informacji o tym, co
dla rodzicow jest priorytetem podczas poszukiwania odpowiedniego miejsca

udzielajacego wezesnego wsparcia.

Na rysunku 8 przedstawiono rozklad czynnikow branych pod uwage przy

wyborze placowki.

374 piotrowicz R., Wczesna interwencja/wczesne wspomaganie rozwoju dziecka — kompleksowosé¢ oddziatywar
terapeutycznych w opinii rodzicow, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)

Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 361.
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Rysunek 8. Czynniki brane pod uwage przy wyborze placowki

%
Czynniki brane pod uwage 0,0 10,0 20,0 30,0 40,0 50,0 60,0 70,0

opinia innych rodzicow o placéwce i

specjalistach w niej zatrudnionych 62,8

odlegtos$¢ od swojego miejsca zamieszkania

krétki czas oczekiwania na przyjecie

inne powody . 6,4

Zrbdlo: opracowanie wilasne.

W oparciu o wartos¢ testu Q Cochrana stwierdzono, ze pomiedzy czgstoscia
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie roznice, Q(3)=227,03,
p<0,001. Najczegsciej wskazywanym czynnikiem byla opinia innych rodzicow

o placowce i specjalistach w niej zatrudnionych.

Glownym czynnikiem decydujacym o wyborze placowki byta pozytywna opinia
innych rodzicow na temat specjalistow zatrudnionych w palcowce, jak i samego jej
funkcjonowania. Swiadczy to zatem o wysokich oczekiwaniach rodzicow wzgledem
dziatan podejmowanych w celu wspomagania rozwoju dziecka. Moze by¢ to takze
wyjasnieniem dysproporcji pomigdzy czasem oczekiwania na przyjecie do konkretnych
instytucji. Wskazuje to zatem na konieczno$¢ utrzymywania wysokiego poziomu

i jakosci udzielanych $§wiadczen wzgledem dziecka i jego rodziny na terenie Mazowsza.
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1.2.7 Odleglos¢ od miejsca zamieszkania do wybranej placowki

Dostepnos¢ do ustug wczesnej pomocy analizowana byla takze w aspekcie
odlegtosci od miejsca zamieszkania rodzicow do wybranej placéwki. Zostali oni zatem
zapytani o to, w jakiej odlegltosci od ich miejsca zamieszkania znajduje si¢ placowka,

z ktorej ushug korzystaja.

Na rysunku 9 przedstawiono rozktad odlegtosci od miejsca zamieszkania do

wybranej placowki.

Rysunek 9. Rozktad odlegtosci od miejsca zamieszkania do wybranej placowki

20; 5,3%

Odlegtosc
do placowki

72;19,1%

128; 34,0%
0-5 km.

= 5-10 km.

= 10-20 km.

= 20 — 40 km.
= pow. 40 km.

52;13,8%

104; 27,7%

Zrbdlo: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu y? stwierdzono, ze pomiedzy czestoScig
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie roznice, y2(4)=95,92,
p<0,001. W najwigkszej liczbie przypadkoéw odlegto$¢ do placowki zawierata sie
w przedziale 5 km (128; 34,0). Kolejng grupe stanowili badani, ktérzy wskazujg na
przedziat: 5-10 km (104, 27,7%), 20-40 km (52, 13,8%), 10-20 km (52; 13,8%),
powyzej 40 km (20, 5;3%).

Analiza wynikéw badania wskazuje na zréznicowanie odpowiedzi posrod
respondentow. Odlegto$¢ od miejsca zamieszkania do instytucji udzielajacej wsparcia

wynika, by¢ moze, z dlugosci dystansu od miejsca zamieszkania rodzicow do wiekszego
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miasta oraz moze by¢ zwigzana z wysokimi wymaganiami rodzicoéw wzgledem
wybieranych przez nich konkretnych placowek. Istotne jest jednak to, ze najwicksza
liczba respondentéw wskazala na odleglos¢ do 5 km od miejsca zamieszkania do
instytucji udzielajacej wsparcia. Nalezy zastanowi¢ si¢ nad zmiang dostgpnosci ustug
udzielanych w ramach wczesnej interwencji tak, by byly udziclane wszystkim jej

beneficjentom w srodowisku lokalnym.

1.2.8 Formy instytucjonalnego wsparcia

Z punktu widzenia dost¢pnosci do ustug wczesnej pomocy wazny jest ponadto
obszar dotyczacy form instytucjonalnej pomocy. Badani rodzice zostali zapytani

o rodzaj instytucji, w ktorej $wiadczone sg im ustugi wezesnego wsparcia.

Na rysunku 10 przedstawiono rozklad form instytucjonalnego wsparcia,

z ktorych korzystaly osoby badane.

Rysunek 10. Formy instytucjonalnego wsparcia, z ktorych korzystaty osoby badane

%
Formy wsparcia 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

kompleksowa instytucja tgczaca pomoc
medyczng z psychologiczno-pedagogiczng

odrebne poradnie specjalistyczne:
medyczne, rehabilitacyjne, pedagogiczne,
psychologiczne, logopedyczne itp.

76,6

I
N
N
N

osrodki interwencji kryzysowej 43

stowarzyszenia, fundacje, prywatne gabinety 40,4

inne formy I 53

Zrbdlo: opracowanie wilasne.
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W oparciu o wartos¢ testu Q Cochrana stwierdzono, ze pomiedzy czestoscia
wskazywanych odpowiedzi zachodzity istotne statystycznie réznice, Q(4)=565,77,
p<0,001. Wigkszo§¢ osOb korzystalo z odrebnych poradni specjalistycznych:
medycznych, rehabilitacyjnych, pedagogicznych, psychologicznych, logopedycznych.

Analiza uzyskanych odpowiedzi $wiadczy o utrudnionej dostgpnosci do
placowek udzielajgcych kompleksowego wsparcia. Tylko niewielka liczba o0sob
badanych wskazata na mozliwos$¢ korzystania z oferty tego typu placowki. Jest to wazne
réowniez z punktu widzenia zintegrowania $wiadczen udzielanych dziecku i jego
rodzinie. Mozna zatozy¢, ze pomig¢dzy odrgbnymi poradniami specjalistycznymi oraz
instytucjami §wiadczacymi ustugi dziecku i rodzinie przeplyw informacji na temat
udzielanej pomocy jest utrudniony. Wartym uwagi jest rowniez fakt, ze 40,4%
badanych podkreslito konieczno$¢ korzystania z gabinetow prywatnych, stowarzyszen,
fundacji, co wskazuje na utrudniony dostep do dziatan w ramach wczesnej interwencji

na Mazowszu.

1.2.9 Czas oczekiwania na wizyty w odrebnych poradniach specjalistycznych

Wigkszos¢ badanych respondentow wskazata na korzystanie z form wsparcia
udzielanego przez odrebne poradnie specjalistyczne. Na dostgpno$¢ ustug w ramach
wczesnej interwencji wpltywa zatem czas oczekiwania na przyjecie do kazdej z nich.
Badani zostali zapytani o czas oczekiwania na przyjecie do placowek udzielajacych im

wsparcia.

Na rysunku 11 przedstawiono rozktad $redniego czasu oczekiwania na wizyty

w odrebnych poradniach specjalistycznych.
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Rysunek 11. Rozktad $redniego czasu oczekiwania na wizyty w odrebnych poradniach specjalistycznych

8;2,8%

16; 5,6%

Sredni czas
oczekiwania
na wizyte

0-6 m-cy
m 6-12 m-cy
m 12-24 m-ce

100; 34,7% = pow. 24 m-cy

164; 56,9%

Zrodto: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu y? stwierdzono, ze pomiedzy czestoScig
wskazywanych odpowiedzi zachodzity istotne statystycznie réznice, x%(3)=228,89,
p<0,001. W wigkszosci przypadkow (164; 56,9%) sredni czas oczekiwania na wizyte
miescit si¢ w przedziale do 6 mies. Przez okres 6-12 mies. oczekiwato 100 osob, co
stanowi 34,7%, a 12-24 mies. — 16 osob, co stanowi 5,6% sposrod badanych. Tylko
8 o0sob, czyli 2,8% sposrod wszystkich badanych, wskazalo na czas oczekiwania
wynoszacy powyzej 24 mies. Czas oczekiwania na uzyskanie pomocy powyzej 6 mies.
Swiadczy o utrudnionym dostgpie do réznorodnych uslug udzielanych w ramach
wczesnej interwencji 1 wskazuje na konieczno$¢ wprowadzenia zmian w aspekcie ich

dostgpnosci.

1.2.10 Model korzystania z wielu poradni specjalistycznych

Na rysunku 12 przedstawiono rozktad sposobu korzystania z wielu poradni

specjalistycznych.
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Rysunek 12. Rozktad sposobu korzystania z wielu poradni specjalistycznych

Korzystanie z wielu poradni

72;21,1% = jedna z nich ma charakter
wiodacy i koordynujacy

Swiadczenia

88; 25,7%

= stanowig one odrebne,
niezalezne instytucje, a ich
dziatania nie sa kompatybilne
i skoordynowane

stanowig odrebne placowki,
ale wymiana doswiadczen
terapeutycznych iinformacji
na temat dziecka jest miedzy
nimi zapewniona

182; 53,2%

Zrodto: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu 2 stwierdzono, ze pomiedzy czestoécig
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie roznice, y2(3)=61,97,
p<0,001. W wigkszosci przypadkow (182; 53,2%) poradnie stanowity odrebne,
niezalezne instytucje, a ich dziatania nie byly kompatybilne i skoordynowane.
Wigkszo$¢ osOb wskazata na brak placowki, ktora bylaby wiodaca. Wynika to
z pewnoscig z tego, ze wigkszos¢ badanych korzysta z odrgbnych placowek
swiadczacych pomoc. Nie ma migdzy nimi mozliwej wymiany doswiadczen,
prowadzenia wspdlnych dzialan wedtug multidyscyplinarnego modelu §wiadczenia
pomocy. Brak placoéwki, ktora koordynuje udzielang pomoc. $wiadczy o niskiej jakosci
ustug, a takze o ich dezintegracji. Znaczaco wptywa réwniez na mozliwo$¢ udzielania
skutecznej wielospecjalistycznej pomocy. Jest to dowdd na dezintegracje procesu
wsparcia w ramach wczesnego wspomagania na terenie Mazowsza i wskazanie do
wdrozenia rozwigzan umozliwiajacych udzielanie zintegrowanych swiadczen dziecku

i jego rodzinie.
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1.3 Realizowanie dzialan prewencyjnych

Weczesna interwencja rozumiana jest rowniez jako zapobieganie zaburzeniom
poprzez ich wezesne wykrywanie oraz podejmowanie dziatan w celu ich niwelowania.
W zintegrowany system wczesnych $wiadczen wchodza oddzialywania z zakresu
profilaktyki. Badani zostali zatem zapytani o to, czy w ramach udzielanej im pomocy
Swiadczone s3 dziatania profilaktyczne i czy sa one udzielane w wystarczajagcym
stopniu. Odpowiedzi mialy dostarczy¢ wiedzy na temat dzialan profilaktycznych

$wiadczonych w ramach ushug z zakresu wczesnego wsparcia.

Na rysunku 13 przedstawiono rozklad realizowania dzialan prewencyjnych

w ramach udzielanej pomocy.

Rysunek 13. Rozktad realizowania dziatan prewencyjnych w ramach udzielanej pomocy

Dziatania
prewencyjne

80; 21,3%

112; 29,8% = zdecydowanie tak
= raczej tak
tak, ale dziatania byty
ograniczone i
niewystarczajace
nie spostrzegli takich
36; 9,6% oddziatywan

148; 39,4%

Zrbdto: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu y? stwierdzono, ze pomiedzy czestoScig
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie roznice, ¥2(3)=72,34,
p<0,001. W wiekszosci przypadkoéw (148; 39,4%) badani odpowiedzieli, ze raczej
udzielano $wiadczen profilaktycznych. Tylko 80 osob, co stanowi 21,3% sposrod
badanych, odpowiedziato, ze takie dzialania byly prowadzone, natomiast 36 osob, co

stanowi 9,6% sposrdd badanych, okreslito je jako ograniczone. Interpretujac dane, warto
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zwrdci¢ uwage na to, ze 112 osob, co stanowi 29,8 % sposrod badanych, nie dostrzega

w ogoble podejmowanych dziatan profilaktycznych.

Przeprowadzone badanie dotyczylo dzieci z niepelnosprawnoscig lub
zagrozonych niepelnosprawnoscia. Zatozy¢ zatem mozna, ze podejmowane dziatania
profilaktyczne miaty charakter drugo- lub trzeciorzedowy. Identyfikacja i wykluczenie
czynnikow ryzyka z okresu prenatalnego, okotoporodowego i po urodzeniu dziecka,
ktore mogg negatywnie wplywac na rozwoj psychoruchowy, emocjonalny i spoteczny,

jest jednym z priorytetow wczesnej interwencji®™

. Warto zauwazy¢, ze pomimo, iz
wickszos¢ respondentow potwierdzita udzielanie w ramach wczesnej interwencji
pomocy z zakresu profilaktyki, to przeprowadzone badanie pokazato, ze nie we
wszystkich placowkach udzielajacych wczesnego wsparcia na terenie Mazowsza
dzialania profilaktyczne sg prowadzone lub w ocenie respondentdéw nie sg prowadzone
w sposob wystarczajacy. Uprawnia to do podkreslenia koniecznosci ujednolicenia
wsparcia udzielanego we wszystkich placoéwkach wczesnej interwencji 1 wczesnego

wspomagania na Mazowszu w aspekcie prowadzenia przez nie dziatan profilaktycznych

W wystarczajacym, by byly skuteczne, stopniu.

1.4 Kompleksowos$¢ Swiadczen

1.4.1 Przeprowadzenie kompleksowej diagnozy

Waznym dziataniem w obszarze wczesnej pomocy jest postgpowanie
diagnostyczne, ktoére powinno stanowi¢ podstawe prowadzonych wzgledem dziecka
1 jego rodziny oddzialywan. Do respondentow skierowano wigc pytanie, czy proces

wczesnego wspierania rozwoju dziecka poprzedzita kompleksowa diagnoza.

Na rysunku 14 przedstawiono rozktad przeprowadzania kompleksowej diagnozy

dziecka.

375 E. Gacka, Czynniki ryzyka wystgpienia nieprawidtowosci w ksztattowaniu sie mowy u dzieci urodzonych przed
terminem (wczesniakow) w swietle zatoZzen profilaktyki logopedycznej, [w:] Pluta-Wojciechowska D., Sambor B.,
Wspdtczesne tendencje w diagnozie i terapii logopedycznej, Gdansk 2017, s. 192—-193.

201



Rysunek 14. Rozktad przeprowadzenia kompleksowej diagnozy dziecka

Kompleksowa
diagnoza
dziecka

40; 10,6%

= tak
nie

92; 24,5%

nie wiedza

244; 64,9%

Zrodto: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu y? stwierdzono, ze pomiedzy czestoScig
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie réznice, y2(2)=179,32,
p<0,001. W wigkszosci przypadkow (244; 64,9%) przeprowadzono kompleksowsg
diagnoze dziecka. Ma to kluczowe znaczenie dla jakosci $wiadczonego wsparcia.
Jednoczesnie 92 osoby, co stanowi 24,5% sposrod badanych, nie potwierdzito
przeprowadzania kompleksowej diagnozy. Odpowiedzi nie wiem udzielito 40
respondentow (10,6%). Mozna przypuszczacé, ze jest to grupa rodzicow, ktéra nie zdaje
sobie sprawy z istotnosci kompleksowej diagnozy, a nastawiona jest na prowadzenie

wsparcia terapeutycznego.

1.4.2 Oferowane formy pomocy

Dzialania instytucji zajmujacych si¢ udzielaniem wczesnego wsparcia
koncentruja si¢ wokot wielu form jego realizacji. Wczesna pomoc to nie jedynie
dziatanie ukierunkowane na diagnoze i terapi¢ dziecka, ale zapewnienie szerokiego
wachlarza wsparcia ukierunkowanego nie tylko na dziecko, lecz takze na jego rodzing.

Badani rodzice wskazali na najczgstsze formy udzielanej im 1 ich dzieciom pomocy.
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Na rysunku 15 przedstawiono rozktad form pomocy, z ktoérych korzystaty osoby

badane.

Rysunek 15. Formy pomocy, z ktorych korzystaly osoby badane

Formy pomocy 0 5 10 15 20 25
pomoc psychologa udzielana opiekunom
dziecka

grupy wsparcia przeznaczone dla rodzicow,
np. w postaci spotkan integracyjnych - 43

wyjazdy integracyjne - 4,3

spotkania i imprezy okolicznosciowe

prowadzone z okazji $wiat, obchododw itp. np., _ 19,1

Mikotajki, Bale karnawatowe

pomoc w zdobywaniu srodkéw finansowych
przeznaczonych na wsparcie dziecka, np. na - 6,4
sprzet rehabilitacyjny, srodki dydaktyczne itd.

spotkania z prawnikami, pracownikami -
socjalnymi itp.

warsztaty dostarczajace wiedzy na temat
schorzenia dziecka, jego potrzeb rozwojowych

Zrbdto: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu Q Cochrana stwierdzono, ze pomiedzy czestoscia
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie roznice, Q(6)=181,82,
p<0,001. Najwigcej osob wskazato na pomoc psychologa udzielang opiekunom dziecka
(21,3%) i spotkania oraz imprezy okolicznosciowe prowadzone z okazji $wiat
w palcowkach realizujacych wczesne wspomaganie (19,1%). Nastepnie respondenci
podali w odpowiedzi korzystanie z pomocy w formie warsztatow dotyczacych roznych
zdiagnozowanych u dzieci nieprawidlowosci rozwojowych czy ich potrzeb
wynikajacych ze schorzen (10,6%) oraz pomoc w zdobywaniu srodkéw finansowych na
rzecz dziecka (6,4%). Najrzadziej wybierano takie formy jak: grupy wsparcia dla
rodzicow (4,3%), wyjazdy integracyjne (4,3%), spotkania z prawnikami, pracownikami
socjalnymi (4,3%). Analiza wynikow badan sktania do wniosku, ze formy dziatan

w wigkszosci ukierunkowane sg wprost na potrzeby dziecka, zdecydowanie rzadziej
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odpowiadaja na potrzeby rodzica, a takze nie realizujg koniecznosci wiaczania rodzin
w Srodowisko lokalne oraz nie sg prowadzone w postaci zintegrowanych ustug. Proces
wczesnej interwencji powinien dotyczy¢ dziecka, ale rowniez jego rodziny. Nalezy
zatem zmodyfikowa¢ dziatania w ramach wczesnej interwencji na Mazowszu tak, aby

realizowaly wszystkie priorytety wczesnego wsparcia.

Liczba placowek w roznych resortach, o r6znych profilach, sposobach prowadzenia
sktania do oceny jakos$ci §wiadczen w nich udzielanych. Wczesna opieka nad dzieckiem
Z wyzwaniami rozwojowymi i jego rodzing to nie tylko dziatanie terapeutyczne, lecz
takze diagnostyczne. Ponadto o profesjonalizmie ustug $wiadczy ich réznorodnos¢
pozwalajaca na spelnienie wszystkich potrzeb dziecka i jego rodziny. Nie nalezy

pomijac istoty zintegrowania prowadzonych dziatan.

1.5 Oddzialywanie interdyscyplinarne

1.5.1 Sposob przeprowadzenia diagnozy dziecka

Diagnoza poprzedzajgca rozpoczecie oddziatywan ukierunkowanych na dziecko
1 jego rodzing powinna by¢ kompleksowa, oparta o dziatanie zespotu
interdyscyplinarnego. Zapytano zatem respondentow o sposob przeprowadzenia

diagnozy w ramach udzielanej im pomocy.

Na rysunku 16 przedstawiono rozklad sposobu przeprowadzenia diagnozy

dziecka.
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Rysunek 16. Rozktad sposobu przeprowadzenia diagnozy dziecka

32; 8,5% Przeprowadzenie
diagnozy

u zespot
interdyscyplinarny

124; 33,0% jeden lub dwéch
specjalistéw

220; 58,5% podczas krotkiego
spotkania

nie majg wiedzy

Zrbdto: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu y? stwierdzono, ze pomiedzy czestoScig
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie réznice, y2(2)=141,02,
p<0,001. W wigkszosci przypadkow diagnoze dziecka przeprowadzit zespot
interdyscyplinarny (220; 58,5%). 124 osoby, co stanowi 33% badanych, wskazaty na
diagnozg przeprowadzong przez jednego specjaliste podczas krotkiego spotkania.
Najmniej liczng grupe (32; 8,5%) stanowia rodzice, ktorzy nie majg wiedzy na temat
diagnozy ich dzieci. By¢ moze powodem braku informacji na temat diagnozy jest zbyt
mata wiedza rodzicow o jej zasadnosci, skupianie si¢ jedynie na dziataniach
terapeutycznych, brak informacji wyptywajacych od specjalistow do rodzicow czy zbyt

maly kontakt rodzicow ze specjalistami.

1.5.2 Opracowanie programu interdyscyplinarnego wsparcia

Program terapeutyczny stanowi centrum dziatan realizowanych w ramach

wczesnego wspomagania. O powodzeniu podejmowanych aktywnosci decyduje miedzy
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innymi ich interdyscyplinarnos¢ Respondenci zostali zatem zapytani o charakter

opracowanego programu wsparcia.

Na rysunku 17 przedstawiono rozklad opracowywania programu

interdyscyplinarnego wsparcia.

Rysunek 17. Rozktad opracowywania programu interdyscyplinarnego wsparcia

Program
interdyscyplinarnego

92; 24,5% wsparcia

= zdecydowanie tak

176; 46,8%
tak, ale nie spetniat
on wszystkich
potrzeb dziecka

40; 10,6% .
nie

nie wiem

68; 18,1%

Zrbdto: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu y? stwierdzono, ze pomiedzy czesto$cia wskazywanych
odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie r6znice, y2(3)=109,79, p<0,001.
W najwigkszej liczbie przypadkéow (176; 46,8%) opracowano program
interdyscyplinarnego wsparcia. Ciekawym jest, ze kolejna grupe pod wzgledem
czestosci udzielanych odpowiedzi (92; 24,5%) stanowili respondenci, ktorzy nie maja
wiedzy na temat charakteru programu wsparcia. By¢ moze wynika to ze
skoncentrowania si¢ opiekunéw na konkretnych dziataniach kazdego ze specjalistow
i niewiedzy dotyczacej wptywu interdyscyplinarnosci podejmowanych dziatan na ich
powodzenie. Kolejna grupa respondentow (68; 18,1%) potwierdzita opracowanie
interdyscyplinarnego programu terapeutycznego, ale niespelniajacego wszystkich
potrzeb dziecka. Najmniej liczng grupe (40; 10,6%) stanowili rodzice, ktorzy nie

otrzymali interdyscyplinarnego programu wsparcia.
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Podsumowujac, wigkszo$¢ sposrod badanych rodzicow potwierdzita otrzymanie
programu wsparcia, ktdry, jak mozna przypuszczaé, jest wynikiem postgpowania
diagnostycznego kilku specjalistow. Miejsce przeprowadzania diagnozy, a takze

zintegrowanie specjalistow w tym dziataniu, wymaga pogtebionego badania.

1.6 Model oddzialywan na dziecko i jego rodzine

1.6.1 Kontakt terapeutéw z rodzicami

Jednym z priorytetéw wcezesnie udzielanego wsparcia jest wigczenie srodowiska
rodzinnego w oddziatywania. W zwigzku z tym respondenci zostali zapytani

o czestotliwos¢ kontaktow z terapeutami.

Na rysunku 18 przedstawiono rozktad statego kontaktu z terapeutami dziecka.

Rysunek 18. Rozktad statego kontaktu z terapeutami dziecka

Staty kontakt

. 0,
52; 14,0% z terapeutami

= zdecydowanie tak

48; 12,9% .
. tak, ale kontakt jest

ograniczony i
niewystarczajacy

zaleznie od potrzeb
w sposob
wystarczajacy

272;73,1%

Zrbdto: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu y? stwierdzono, ze pomiedzy czesto$cia
wskazywanych odpowiedzi zachodzity istotne statystycznie réznice, x%(3)=464,51,
p<0,001. W wigkszos$ci przypadkéw rodzice mieli staty kontakt z terapeutami dziecka

(272; 73,1%). Jako wystarczajacy ocenilo kontakt z terapeutami 52 rodzicow, co
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stanowi 14 % wszystkich badanych. Niewystarczajacy kontakt z terapeutami miata

najmniejsza liczba respondentéw(48; 12,9%).

Za jako$¢ prowadzonych uslug odpowiada takze wspdlpraca terapeutow
Zz rodzicami. Zdecydowana wickszo$¢ rodzicoéw potwierdzita staty kontakt ze
specjalistami udzielajacymi pomocy ich dziecku. Wskazuje to na wysoki poziom

udzielanych ustug w tym obszarze.

1.6.2 Informowanie o celach programowych i osiagnieciach dziecka

O wspotpracy swiadczy takze informowanie rodzicow przez terapeutéw o celach
programowych, osiggnigciach dziecka 1 kolejnych zaplanowanych dziataniach

wczesnego wspomagania.

Na rysunku 19 przedstawiono rozktad informowania rodzicow o celach
programowych, osiggnigciach dziecka 1 kolejnych zaplanowanych dzialaniach przez
terapeutow.

Rysunek 19. Rozklad informowania rodzicow o celach programowych, osiagnigciach dziecka i kolejnych

zaplanowanych dziataniach przez terapeutow

16; 4,3% Informowanie

12; 3,2% y
rodzicow

44; 11,7% = zdecydowanie tak

tak, ale przekazywane
informacje nie s
wystarczajace i maja
charakter szczatkowy
nie

sporadycznie

304; 80,9%

Zrbdlo: opracowanie wilasne.
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W oparciu o warto$¢ testu 2 stwierdzono, ze pomiedzy czestoécia
wskazywanych odpowiedzi zachodzity istotne statystycznie réznice, x%(3)=632,00,
p<0,001. W wigkszo$ci przypadkow rodzice byli informowani o celach programowych,
osiggnieciach dziecka i kolejnych zaplanowanych dziataniach (304; 80,9%).
44 respondentow, co stanowi 11,7 % sposrod badanych, informacje ocenia jako
niewystarczajgce i szczatkowe. 16 o0sob, co stanowi 4,3% badanych, sporadycznie
uzyskuje informacje o celach programowych 1 osiggnigciach dziecka. Najmniej liczng

grupe (12; 3,2%) stanowig respondenci, ktorzy nie otrzymujg informacji.

Mozliwos¢ kontaktowania si¢ z terapeutami, otrzymywanie informacji na temat
prowadzonych oddzialywan wzgledem dziecka, a takze ewaluacja dzialan
I informowanie o uzyskanych efektach daje rodzicom poczucie profesjonalizmu
udzielanej pomocy, wskazuje na jej rzetelno$¢ 1 komunikatywno$¢ specjalistow.
Najwickszg liczbe respondentow w badaniach stanowila grupa, ktora potwierdzita
uzyskiwanie informacji o celach programowych i osiagnieciach dziecka. Swiadczy to

o wysokiej jakosci udzielanej w tym obszarze pomocy.

1.6.3 Prowadzenie oddzialywan na terenie domu

Jednym z priorytetow wsparcia w ramach wczesnej interwencji jest prowadzenie
oddziatywan w $rodowisku domowym dziecka z zaangazowaniem w nie jego

najblizszych. Badani zostali zapytani o miejsce udzielanych swiadczen.

Na rysunku 20 przedstawiono rozktad prowadzenia wczesnych oddziatywan

przez terapeutOw na terenie domu.
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Rysunek 20. Rozktad prowadzenia wezesnych oddziatywan przez terapeutow na terenie domu

12;3,2% Oddziatywania
na terenie domu

= tak

nie

364; 96,8%

Zrodto: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu y? stwierdzono, ze pomiedzy czestoScig
wskazywanych odpowiedzi zachodzity istotne statystycznie réznice, x%(1)=329,53,
p<0,001. W zdecydowanej wigkszosci przypadkoéw (364; 96,8%) oddziatywania
terapeutOw nie byly prowadzone na terenie domu. Tylko 12 0s6b, co stanowi 3,2%
sposréd badanych, potwierdzito udzielanie ustug wczesnej interwencji w domu
rodzinnym podopiecznego. Mozna przypuszcza¢, ze byla to grupa rodzicow
najmtodszych dzieci lub tych, u ktoérych prowadzenie oddziatywan z powodu ograniczen

rozwojowych poza domem nie jest mozliwe.

Zwolennicy paradygmatu skoncentrowanego na rodzinie oraz interakcjach
rodzice — dziecko podkreslaja znaczenie prowadzenia oddzialywan na terenie domu
rodzinnego, we wspodlpracy z domownikami oraz z uwzglednieniem mozliwosci
wykorzystania przestrzeni domowej jako s$rodowiska wspierajagcego dziecko.

Przeprowadzone badania wskazujg na niewykorzystanie srodowiska domowego
w celu prowadzenia dziatan terapeutycznych. Swiadczy to zatem o niskiej jakosci
udzielanej pomocy na Mazowszu w zakresie prowadzenia oddzialywan wczesnego

wspomagania na terenie domu rodzinnego dziecka.
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1.6.4 Uczestniczenie rodzicow w procesie wczesnego wsparcia dziecka

Kolejno respondenci udzielili odpowiedzi na pytanie dotyczace ich uczestnictwa

w oddzialywaniach wczesnej interwencji.

Na rysunku 21 przedstawiono rozktad uczestniczenia rodzicow

w oddziatywaniach terapeutycznych.

Rysunek 21. Rozktad uczestniczenia rodzicow w oddziatywaniach terapeutycznych

Uczestniczenie
rodzicow

124; 33,0% 128;34,0% = tak

rzadko

bardzo rzadko

16; 4,3%
nie maja mozliwosci

108; 28,7%

Zrodto: opracowanie wiasne.

W oparciu o warto$¢ testu 2 stwierdzono, ze pomiedzy czestoécig
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie roznice, y%(3)=88,68,
p<0,001. W najwigkszej liczbie przypadkow (128; 34%) rodzice uczestniczyli
w oddzialywaniach terapeutycznych. 24 osoby, co stanowi 33% sposrod badanych, nie
ma mozliwosci uczestniczenia w dzialaniach. 108 oséb, co stanowi 28,7% badanych,

uczestniczyto w zajeciach rzadko, a 16 0sob, co stanowi 4,3% badanych, bardzo rzadko.

Oddzialywania wspomagajace, aby byly skuteczne, powinny by¢ prowadzone
w porozumieniu 1 w $ciste] wspdlpracy z rodzicami. Wigkszos$¢ badanych wskazata na
mozliwo$¢ uczestniczenia w podejmowanych przez specjalistow oddzialywaniach.
Mimo to nalezy zwroci¢ uwage na fakt, ze 33% sposréd badanych rodzicéw nie ma
mozliwo$ci uczestniczenia w zajgciach, nawet w formie obserwacji prowadzonych
oddziatywan, 28,7 % rzadko, a 4,3% — bardzo rzadko. Swiadczy to zatem o niskiej
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jako$ci udzielanych ustug wczesnego wsparcia pod wzgledem realizacji priorytetu

wiaczania w nie Srodowiska domowego.

1.6.5 Charakter uczestnictwa rodzicow w oddzialywaniach

Ciekawie przedstawia si¢ analiza odpowiedzi respondentdow na pytanie

o charakter ich uczestnictwa w prowadzonych oddziatywaniach.

Na rysunku 22 przedstawiono rozktad charakteru uczestniczenia rodzicéw

w oddziatywaniach terapeutycznych.

Rysunek 22. Rozktad charakteru uczestniczenia rodzicow w oddziatywaniach terapeutycznych

4;3,7% Uczestniczenie
rodzicow
= bierna obserwacja

4;3,7%

wykonywanie ¢wiczen wedtug
Scistej instrukcji terapeuty

= wykorzystywanie codziennych,
rutynowych czynnosci w
przygotowanym wczesniej przez
terapeute Srodowisku
domowym

100; 92,6%

Zrbdto: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$é testu y? stwierdzono, ze pomiedzy czestoscia
wskazywanych odpowiedzi zachodzity istotne statystycznie réznice, x%(2)=170,67,
p<0,001. W wigkszosci przypadkéw (100; 92,6%) uczestnictwo polegalo na biernej
obserwacji. Jedynie 4 osoby, co stanowi 3,7%, wspiera swoje dziecko w $rodowisku
domowym we wspotpracy z terapeutg. Rowniez 4 0soby odpowiedziaty, ze wykonuja

¢wiczenia wedtug Scistej instrukcji terapeuty.

Istota paradygmatu skoncentrowanego na interakcjach rodzice — dziecko jest

oddziatywanie na dziecko za posrednictwem rodzicéw i opiekunoéw. Taki model
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wczesnego wspomagania wskazato tylko 3,7% sposrod badanych. Kolejnych 3,7%
respondentdow zaangazowanych jest w oddziatywania poprzez wykonywanie ¢wiczen
z dzieckiem wedlug zalecen i instrukcji specjalistow. Najwigksza cze$¢ respondentow
nie jest wlaczana w prowadzone oddzialywania. Jej obecnos$¢ charakteryzuje bierna
obserwacja czynno$ci wykonywanych przez specjaliste. Analiza odpowiedzi wskazuje
na brak realizacji wczesnego wsparcia w paradygmacie skoncentrowanym na
interakcjach dziecka i opiekunow. Mozna zalozy¢, ze takie dzialania nie wspieraja
rodzicow w opiece nad ich dzieckiem, nie ucza poznawania swojego dziecka,
reagowania adekwatnie na jego potrzeby i nie budujg wiary w ich kompetencje

rodzicielskie. Wyklucza to takze integracj¢ oddzialywan na polu terapeuta — rodzice.

1.6.6 Udzial badanych w procesie diagnozy

O integracji oddziatywan wczesnego wsparcia swiadczy wiaczanie srodowiska
domowego, opickunow dziecka w proces diagnozy. Badani zostali zapytani, czy mieli

mozliwo$¢ uczestniczenia w procesie diagnozy.

Na rysunku 23 przedstawiono rozktad udzialu osob badanych w procesie
diagnozy dziecka.

Rysunek 23. Rozktad udziatu 0s6b badanych w procesie diagnozy dziecka

Uczestniczenie

36; 9,8% .,
rodzicow

16; 4,3%

= tak

nie

w ograniczonej roli

316; 85,9%

Zrbdlo: opracowanie wilasne.
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W oparciu o warto$¢ testu y? stwierdzono, ze pomiedzy czestoScig
wskazywanych odpowiedzi zachodzity istotne statystycznie réznice, x%(2)=458,70,
p<0,001. W wickszosci przypadkow (316; 85,9%) osoby badane uczestniczyty
w procesie diagnozy dziecka. 36 osob, co stanowi 9,8% badanych, uczestniczyto
w procesie diagnozy w ograniczony sposob. Najmniej liczng grupe (16; 4,3%) stanowili
respondenci, ktdrzy nie mieli mozliwosci uczestniczy¢ w dzialaniach diagnostycznych.

Analiza zebranego materialu wskazuje na to, ze diagnoza w wigkszosci
przypadkow odbywala si¢ z udziatem rodzicéw dziecka, co zdecydowanie podnosi

jakos¢ udzielanego wsparcia.

1.6.7 Charakter diagnozy

O jakosci wudzielnej pomocy w zakresie prowadzenia oddziatywan
diagnostycznych $wiadczy réwniez ich charakter. Badani zostali poproszeni

0 wskazanie charakteru prowadzonej diagnozy.

Na rysunku 24 przedstawiono rozktad charakteru diagnozy dziecka.

Rysunek 24. Rozktad charakteru diagnozy dziecka

Diagnoza

76; 20,7%
= skoncentrowana na

deficytach dziecka

164; 44,6%
m wskazujaca na stabe i
mocne strony rozwoju
dziecka

= wskazujaca na mozliwosci
dziecka i okreslajaca
dalsze kroki postepowania
terapeutycznego

128; 34,8%

Zrbdlo: opracowanie wilasne.
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W oparciu o warto$¢ testu 2 stwierdzono, ze pomiedzy czestoécia
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie roznice, y2(2)=31,91,
p<0,001. W najwigkszej liczbie przypadkéow (164; 44,6%) diagnoza byta
skoncentrowana na deficytach dziecka. Kolejna grupa respondentéw (128; 34,8%)
wskazata na diagnozg, ktora koncentrowata si¢ na stabych 1 mocnych stronach dziecka.
Jedynie 76 o0s6b, co stanowi 20,7% badanych, w udzielanych odpowiedziach
potwierdzito przeprowadzenie diagnozy okreslajace] mozliwosci dziecka 1 dalsze kroki

postepowania terapeutycznego.

W opinii wigkszo$ci respondentéw diagnoza skupiona byta bardziej na
deficytach dziecka niz na jego mocnych stronach. Mocne strony dziecka moglyby sta¢
si¢ polem do kompensacji zdiagnozowanych trudnosci i mogtyby wyznacza¢ dalsze
kroki postepowania. Diagnoza zatem w przypadku wigkszosci badanych miata charakter

negatywny, tym samym obnizajac jakos¢ udzielnego wsparcia.

1.6.8 Udzial rodzicow w okreslaniu tresci programu wsparcia

Waznym polem w integrowaniu oddziatywan rodzicow i terapeutow w obszarze
wczesnej interwencji jest wspolne wyznaczanie kierunkow prowadzonego wsparcia.
Respondenci zostali poproszeni o okreslenie swojego udzialu w opracowaniu tresci

programu wsparcia.

Na rysunku 25 przedstawiono rozklad udzialu rodzicow w okreslaniu tresci

programu wsparcia.
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Rysunek 25. Rozktad udziatu rodzicow w okreslaniu tre§ci programowych wsparcia

12; 3,2%
Udziat rodzicow

80; 21,3%

= tak, program opracowany
byt wspdlinie

znikomy
= nie

284; 75,5%

Zrodto: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu y? stwierdzono, ze pomiedzy czestoscig wskazywanych
odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie rdznice, %%(2)=319,75, p<0,001.
W najwigkszej liczbie przypadkow (284; 75,5%) rodzice nie brali udziatlu w okreslaniu
treSci programu wsparcia. Istotne jest, ze kolejng grupe (80; 21,3) pod wzgledem
czgstosci wybieranych odpowiedzi stanowig respondenci, ktorzy w znikomy sposob
wplywali na opracowany program. Tylko 12 oséb, co stanowi 3,2% wszystkich

badanych, uczestniczyto w opracowaniu strategii postepowania.

Gwarantem powodzenia zaplanowanego wczesnego wsparcia jest udziat rodzicow
W tworzeniu programu terapeutycznego, wyjasnianie opiekunom znaczenia
prowadzonych ¢wiczen oraz wspolne okreslanie mozliwo$ci wdrazania ich w codzienne
rutynowe czynnosci domowe. Wigkszo$¢ z ankietowanych rodzicOow nie miala
mozliwo$ci uczestniczenia w programowaniu terapii. Sg zatem biernymi odbiorcami
informacji o wdrazanych wzgledem dziecka strategiach terapeutycznych. Swiadczy to

o niskiej jako$ci udzielanej w tym obszarze wczesnej pomaocy.
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1.7 Oczekiwania rodzicow wzgledem placowek udzielajacych pomocy

Analiza przeprowadzonych badan wskazata na oczekiwania rodzicow wzgledem
uslug $wiadczonych w ramach wczesnej interwencji. Badane obszary dotyczyty
oczekiwan zwigzanych z diagnoza oraz opartym na niej programie wsparcia, wskazania
priorytetow realizowanych w ramach uzyskiwanej pomocy, oczekiwan zwigzanych
z emocjonalnym 1 spolecznym wsparciem, a takze ogdlnej oceny dziatan

podejmowanych w ramach wczesnego wspomagania.

1.7.1 Oczekiwania rodzicow w odniesieniu do kompleksowej diagnozy
oraz opartego na niej programu wsparcia

Pierwszym badanym obszarem zwigzanym z oczekiwaniami rodzicow w
odniesieniu do wuslug $wiadczonych w ramach wczesnej interwencji byto
przeprowadzenie kompleksowej diagnozy i opracowanie na jej podstawie programu

wsparcia.

Na rysunku 26 przedstawiono rozklad oczekiwania przez rodzicow
przeprowadzenia kompleksowej diagnozy funkcjonowania dziecka i w oparciu o nig

opracowania interdyscyplinarnego programu wsparcia.

Rysunek 26. Rozktad oczekiwania przez rodzicow przeprowadzenia kompleksowej diagnozy funkcjonowania

dziecka i w oparciu o nig opracowania interdyscyplinarnego programu wsparcia

Przeprowadzenie
kompleksowej
diagnozy
funkcjonowania

88; 23,4%

= tak
176; 46,8%

nie jest to
konieczne

nie wiedzg

112; 29,8%

Zrédto: opracowanie wiasne.
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W oparciu o warto$¢ testu 2 stwierdzono, ze pomiedzy czestoécia
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie roznice, y?(2)=33,02,
p<0,001. Najwigksza liczba odpowiedzi respondentow (176; 46,8%) wskazata na to, ze
oczekiwali oni przeprowadzenia kompleksowej diagnozy funkcjonowania dziecka
1 W oparciu o nig opracowania interdyscyplinarnego programu wsparcia. Charakteryzuje
to ich oczekiwania wzgledem placowek $swiadczacych pomoc jako wysokie. 112 oséb,
co stanowi 29,8 % sposrod badanych, nie widzi koniecznosci przeprowadzenia takich
dziatan. Interesujacym jest, ze 88 osob, co stanowi 23,4%, nie ma zdania odno$nie do
przeprowadzania diagnozy i1 konstruowania programu terapeutycznego. By¢ moze
wynika to z ich niewiedzy dotyczacej istoty wczesnej interwencji i jest wskazaniem do

podnoszenia ich §wiadomosci w tym obszarze.

1.7.2 Priorytety prowadzonych dzialan w ramach wczesnego wsparcia
w oczekiwaniach rodzicow

Oczekiwania rodzicéw charakteryzujg wskazane przez nich priorytetowe ustugi

Swiadczone im w ramach wczesnej pomocy.

Na rysunku 27 przedstawiono rozklad spostrzeganych przez rodzicow

priorytetow prowadzonych dziatan w ramach wczesnego wsparcia.
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Rysunek 27. Priorytety prowadzonych dziatan w ramach wczesnego wsparcia

o
=
o
N
o
w
o
N
o
u1
o

Priorytety 60 70

postawienie wtasciwej diagnozy i opracowanie 60.6
programu terapii ’
prowadzenie terapii skoncentrowanej na 48.9
deficytach dziecka ’

wigczenie rodziny w proces wsparcia dziecka,
dostosowanie warunkéw domowych do
potrzeb dziecka, otoczenie troskg i pomoca
rodziny dziecka

prowadzenie terapii dziecka i przekazywanie
instrukcji do kontynuowania ¢wiczen przez - 31,9
dziecko w domu

22,3

Zrodto: opracowanie wiasne.

W oparciu o warto$¢ testu Q Cochrana stwierdzono, ze pomiedzy czestoscia
wskazywanych odpowiedzi zachodzity istotne statystycznie roznice, Q(3)=136,12,
p<0,001.

Wigkszo§¢ osob badanych wskazata na postawienie witasciwej diagnozy
| opracowanie programu terapii. Nastepna grupe stanowili respondenci, ktorzy
oczekiwali prowadzenia terapii skoncentrowanej na deficytach dziecka. Kolejna grupa
wskazata na prowadzenie terapii dziecka i przekazywanie instrukcji do kontynuowania
¢wiczen przez dziecko w domu. Najrzadziej respondenci wybierali wlaczanie rodziny
w proces wsparcia dziecka, dostosowanie warunkéw domowych do potrzeb dziecka,

otoczenia troskg i pomocg rodziny dziecka.

Odpowiedzi respondentow $wiadczg o stawianiu W centrum udzielanej pomocy
dziecka i ukierunkowanych na nie oddziatywan diagnostycznych i terapeutycznych.

Najmniejszy procent sposrdéd badanych wskazuje na konieczno$¢ wiaczenia rodziny
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w proces wsparcia dziecka oraz otoczenia jej samej opieka. By¢ moze wynika to z braku
wiary opickunow we wilasne mozliwo$ci wspierania dziecka, czy braku poczucia bycia
profesjonalista oraz przeswiadczeniu O koniecznoSci stawiania potrzeb dziecka

Z Wyzwaniami rozZwojowymi na pierwszym miejscu.

1.7.3 Emocjonalne i spoleczne wsparcie rodziny

W poznaniu oczekiwan rodzicow beneficjentow odnos$nie dzialan w ramach
wczesnej interwencji respondenci zostali zapytani o konieczno$¢ udzielania im

emocjonalnego i spotecznego wsparcia.

Na rysunku 28 przedstawiono rozkltad oczekiwania przez rodzicow

emocjonalnego 1 spolecznego wspierania przez terapeutow.

Rysunek 28. Rozktad oczekiwania przez rodzicéw emocjonalnego i spoltecznego wspierania przez terapeutow

Koniecznos¢
emocjonalnego

84;22,6% )
i spotecznego
wspierania
168;452% ..\
nie
w niektorych
120; 32,3%

sytuacjach,
sporadycznie

Zrbdlo: opracowanie wilasne.

W oparciu o warto$¢ testu 2 stwierdzono, ze pomiedzy czestoscia
wskazywanych odpowiedzi zachodzily istotne statystycznie rdznice, y?(2)=28,65,
p<0,001. W najwickszej liczbie przypadkow (168; 45,2%) rodzice oczekiwali

emocjonalnego i spolecznego wspierania ze strony terapeutow. 120 oséb, co stanowi
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32,3%, nie widzi potrzeby §wiadczenia tego typu pomocy. 84 osoby, co stanowi 22,6%,

oczekuje takiego wsparcia w okreslonych sytuacjach.

Analiza uzyskanych odpowiedzi §wiadczy o potrzebach rodziny, ktora staje
przed wyzwaniem opieki nad dzieckiem zagrozonym niepetnosprawnoscig lub
z niepetnosprawnos$cig. Wyznacza priorytet wczesnej interwencji jako dziatania
skoncentrowanego nie tylko na dziecku, lecz takze na calej jego rodzinie. Wczesna
interwencja powinna zatem przybiera¢ rozne formy pomocy tak, by mogta wspierac

dziecko, ksztaltowa¢ rodzine i podnosi¢ jakos$¢ zycia jej cztonkow.

1.7.4 Pozytywny wplyw oddzialywan w ramach wczesnego wspomagania

Badani respondenci zostali poproszeni o ocen¢ $wiadczonych im ustug w ramach

wczesnego wspomagania.

Na rysunku 29 przedstawiono rozktad dostrzegania przez rodzicéw pozytywnego

wplywu oddziatywan zapewnionych przez placéwke.

Rysunek 29. Rozktad dostrzegania przez rodzicow pozytywnego wpltywu oddzialtywan zapewnionych przez

placowke

24;6,4% Pozytywny
wptyw
oddziatywan
zapewnionych

68; 18,1%

= tak

tak, ale nie jest
on skorelowany z
oczekiwaniami

tak, ale jest
bardzo znikomy

284; 75,5%

Zrbdlo: opracowanie wilasne.
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W oparciu o warto$¢ testu 2 stwierdzono, ze pomiedzy czestoécia
wskazywanych odpowiedzi zachodzity istotne statystycznie réznice, x%(2)=309,02,
p<0,001. W wigkszosci przypadkow (284; 75,5%) rodzice dostrzegali pozytywny
wplyw oddziatywan zapewnionych przez placowke. Swiadczy to o ogromnej roli,
jaka pelni wczesne wsparcie w zakresie wplywu na przyszie zycie dziecka
z niepelnosprawno$cig czy zagrozonego niepelnosprawnoscig, W tym w aspekcie
umozliwienia mu aktywnego uczestnictwa w zyciu lokalnej spotecznosci. 68 osob, co
stanowi 18,1% sposrod badanych, pozytywnie ocenito wptyw $§wiadczonych ustug, ale
istotne jest, ze nie byt on skorelowany z ich oczekiwaniami. Najmniej liczng grupe (24;
6,4%) stanowili respondenci, ktorzy ocenili je pozytywnie, ale w znikomym stopniu.
Wskazywaé¢ to moze na konieczno$¢ podniesienia jakosci §wiadczonych ustug
w niektorych placowkach na Mazowszu. Moze by¢ to rowniez uzaleznione od rodzaju
nieprawidtowosci zdiagnozowanych u dziecka, od funkcjonowania rodziny, a takze od

poziomu oczekiwan 1 §wiadomosci badanych rodzicow.

1.8 Podsumowanie badan

Zebrane informacje pozwolity na ocene ustug wczesnej interwencji i wczesnego

wspomagania. Z analizy badan wynika, ze:

1. Bezposrednimi beneficjentami oddziatywan sg dzieci po 36 mies. zycia.

2. Wigkszos¢ rodzicow wskazuje na samodzielne poszukiwanie placowki,
glownie przy wykorzystaniu zasobow internetowych. Mimo to, w ich
opinii, dostepnos¢ do placowek jest wystarczajgca.

3. Czas poszukiwan odpowiedniego miejsca, na ktory wskazato wigkszos¢
badanych, nie jest dluzszy niz 3 mies. Podobnie czas oczekiwania na
przyjecie na zajecia rowniez nie przekroczyl 3 mies. Przy wyborze
konkretnej instytucji wigkszo$¢ respondentéw kierowata si¢ opiniami

innych rodzicow.
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4. Dostepnos¢ to takze odleglo$¢ od miejsca zamieszkania rodziny do
miejsca udzielania $§wiadczen. U wiekszosci badanych nie przekroczyta
ona 5 km.

5. O utrudnionej dostgpnosci do systemu ushug swiadczy natomiast fakt, iz
znaczna cz¢$¢ badanych korzysta z wielu placowek specjalistycznych,
ukierunkowanych na dany profil terapii, przy czym zadna z nich nie peini
roli koordynujacej pomoc. Swiadczy¢ moze to rowniez o braku przeptywu
informacji pomiedzy specjalistami udzielajacymi wsparcia dziecku 1 jego
rodzinie, a zatem rzutowa¢ moze na jego jakos¢. Wskazuje na
dezintegracj¢ ustug w ramach wczesne] interwencji 1 wczesnego
wspomagania.

6. Czas oczekiwania na przyjecie do wymienionych jednostek w wigkszosci
przypadkow nie przekracza 6 mies.

/. Prowadzone badania wskazaly na interdyscyplinarny charakter
oddzialywan diagnostycznych 1 terapeutycznych. Istotne jest jednak, ze
odnies¢ go prawdopodobnie mozna jedynie do wsparcia udzielanego
w obrgbie jednej placowki. Dzialania nie majg charakteru
mig¢dzyresortowego 1 migdzyinstytucjonalnego.

8. Wigkszo$¢ respondentow potwierdza staty kontakt z terapeutami,
dotyczacy gltownie przebiegu terapii i jej celow. Same oddzialywania nie
sg jednak prowadzone w $rodowisku domowym. Zajg¢cia odbywaja sie
w zdecydowanej wickszosci w warunkach gabinetowych, na terenie
placowki. Sposrod badanych rodzicow 34% ma mozliwos¢ bycia na
zajeciach, ale ich uczestnictwo ma charakter biernej obserwacji.
Natomiast 33% sposrod rodzicéw nie ma mozliwosci bycia podczas zajeé
z dzieckiem.

9. Pozytywna informacja jest fakt, ze rodzice uczestniczag w procesie
diagnostycznym dziecka. Wskazuja jednak na wymiar diagnozy jako
badania skoncentrowanego gtéwnie na deficytach dziecka.

10. Na uwage zastuguje fakt, ze wickszo$¢ rodzicow nie miata wptywu na

dobor tresci programowych, nie jest zaangazowana w wyznaczenie
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priorytetow wsparcia rozwoju dziecka. Rodzice informowani sg jedynie
o dziataniu prowadzonym na terenie placéwki. Program traktujg jako
schemat dziatan wdrazanych jedynie przez specjalistow w warunkach
instytucjonalnych . Swiadczy to o tym, ze sa jedynie biernymi odbiorcami
Swiadczen 1nie majg wiedzy, jakie ich elementy mozna powiela¢ podczas
codziennych, rutynowych czynnosci.

11. Wigkszos¢ z rodzicow oczekuje uzyskania kompleksowej diagnozy,
wdrozenia oddzialtywan ukierunkowanych na niwelowanie zaburzen
rozwojowych dziecka. Pos$rdd priorytetdw wczesnego wspomagania
w oczekiwaniach rodzicow pojawity si¢ dwa typy wsparcia: emocjonalne
1 spoteczne. Rodzice zauwazaja potrzebe udzielenia takiego rodzaju
Swiadczen, ktore pozwolg im na czynne uczestnictwo w zyciu
spolecznym.

12.Mimo ze oczekiwania opickunow wzgledem $wiadczen sg wysokie, to
zauwazaja oni zdecydowane pozytywny wplyw wczesnych oddziatywan

na ogdlnie rozumiany dobrostan dziecka.

Powyzsze konkluzje z badan $wiadcza zatem o tym, ze pomoc W ramach
wczesnej interwencji czy wczesnego wspomagania stanowi istotne wsparcie dla dziecka
z niepelnosprawnoscig lub zagrozonego niepetnosprawnoscia i jego rodziny. By
podnies¢ jakos¢ udzielanych $wiadczen, nalezy zintegrowac dzialania, skoordynowaé
ustugi udzielane w ramach pomocy dostepnej w rdznych resortach, wiaczy¢ srodowisko
rodzinne dziecka w wieloprofilowe oddziatywanie. Wspodlpraca miedzy instytucjami
swiadczacymi kompleksowe wsparcie oraz podejscie skoncentrowane na rodzinie jako
priorytet $wiadczonych ustug stuzag podniesieniu jakosci udzielanej pomocy,
ksztaltowaniu wlasciwych postaw rodzicielskich, podniesieniu wiary we wlasne
umiejetnosci w  wychowaniu dziecka z niepelnosprawno$cia czy zagrozonego

niepetnosprawnoscig, zrozumieniu jego potrzeb i ocenie indywidualnych mozliwosci.
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1.9 Doswiadczenia rodzicow — beneficjentow wczesnego wspomagania i/lub
wczesnej interwencji

Wyniki przedstawionych powyzej badan zostaly uzupeilnione o analize
informacji dotyczacych udzielania roznego rodzaju $wiadczen w opinii rodzicow.
Najwazniejsze ustalenia to:

1. Zdecydowana wigkszo$¢ respondentéw ocenia dobrze wczesne dziatania
podejmowane wzgledem dziecka i jego opiekundw.

Mimo to wskazujg oni na deficyty wczesnego wspomagania i wczesnej

interwencji, takie jak:

a) ograniczona liczba zaje¢,

b) przerwy pomigdzy udzielanymi $wiadczeniami, powodowane schematem pracy
feryjnej placowki czy czegstym odwolywaniem spotkan ze wzgledu na absencje
terapeutéw danego dnia w pracy,

c) zbyt dlugie oczekiwanie na konkretny rodzaj wsparcia, np. trening stuchowy,

d) czeste zmiany specjalistow, brak statego partnera — terapeuty rodziny,

e) ograniczenia wyboru zajeé, narzucanie konkretnych, wynikajacych z ich aktualne;j
dostgpnosci w placdéwece,

f) brak dostosowania $rodkéw dydaktycznych do potrzeb dziecka, brak sprzetu
specjalistycznego, ograniczenia lokalowe,

g) niedostgpnos¢ placowek dajacych jednoczesnie wsparcie o charakterze medycznym

oraz psychologiczno-pedagogicznym.

Werbalizujac swoje oczekiwania wzgledem wymienionych wyzej niedomogow,
rodzice dali wyraz:
a) konieczno$ci wiaczania ich w dziatania na rzecz dziecka,
b) potrzeby wsparcia emocjonalnego opiekuna oraz ugruntowania jego wiedzy
dotyczacej odpowiedniej opieki nad dzieckiem,
C) wymogu zwigkszenia roli informacyjnej osrodkow zajmujgcych si¢ wczesnym

wspomaganiem czy wczesng interwencja,
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d) koniecznosci wlaczenia dziatan terapeutycznych poza konkretng placowka, tzn.

w $srodowisku domowym czy na terenie placowki opieki instytucjonalnej,

e) konieczno$ci zwigkszenia ilosci udzielanych swiadczen, wyrazajacej si¢ w wigkszej

liczbie godzin terapeutycznych przystugujacych dziecku i jego rodzinie,

f) niezbednosci zwickszenia kompetencji specjalistow udzielajagcych wczesnego

wsparcia dziecku i jego rodzinie,

g) wskazania stworzenia osrodkow konsolidujacych dzieci z potrzebami rozwojowymi

11ich rodzicow.

2.

Respondenci w wigkszosci zauwazaja potrzebg zintegrowania $wiadczonych
ustug, widzac w tym mozliwo$¢ odcigzenia ich z konieczno$ci poszukiwania
roznych miejsc, ktore spetnig wszystkie potrzeby dziecka.

Wedlug badan zauwazaja, ze scalenie ustug byloby wyjsciem naprzeciw ich
oczekiwaniom zwigzanym z odcigzeniem z obowigzku permanentnego dowozenia
dziecka na réznego typu zajgcia czy wsparcie medyczne. Szansg na to, wedtug ich
wskazan, jest stworzenie miejsc, ktore beda pehnily role wielospecjalistycznego
osrodka.

Finansowanie ustlug wczesnego wspomagania rowniez odbieraja jako obszar
wymagajacy wprowadzenia zmian, przede wszystkim odnoszacych si¢ do
zapewnienia wystarczajacej bezplatnej pomocy w postaci zwickszonej ilosci
specjalistycznej terapii, zwigkszenia zasobow kadrowych oraz zapewnienia
odpowiadajacej potrzebom rozwojowym dzieci bazy lokalowej 1 dydaktyczne;.
Wielokrotnie odnotowano rowniez wskazanie na konieczno$¢ wsparcia

finansowego rodzicow w postaci celowanego swiadczenia pienigznego.

2. Woczesna interwencja i wczesne wspomaganie z perspektywy terapeutéw

W celu uzupehienia badan ankietowych i informacji zdobytych od rodzicoéw

przeprowadzono wywiad fokusowy z terapeutami pracujacymi w rdéznego typu

placowkach udzielajagcych wsparcia dziecku niepetnosprawnemu czy zagrozonemu

niepetnosprawnoscig i jego rodzinie.
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Badaniem objeto 36 terapeutdow pracujacych w: zespotach wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka organizowanych przy przedszkolach, szkotach
specjalnych, osrodkach szkolno-wychowawczych oraz poradniach psychologiczno-
pedagogicznych, osrodku dziennej rehabilitacji oraz realizujacych zadania priorytetowe
w ramach Programu ,Za zyciem” w osrodkach koordynacyjno-rehabilitacyjno-

opiekunczych.

Z prosbg o udzial w badaniu zwrdcono si¢ do 40 terapeutow. Ostatecznie
w wywiadzie wziglo udzial 36 respondentow. Badani zostali podzieleni na

czteroosobowe grupy. Odbyto si¢ zatem 9 spotkan. Kazde z nich trwato 60 min.

Badanie zostalo zaplanowane tak, aby jego uczestnicy si¢ nie znali. Prowadzone
byto w naturalnych warunkach. Moderatorem byta autorka niniejszej rozprawy.
Kilkunastoletnie dos$wiadczenie w pracy z dzieémi niepetnosprawnymi czy
zagrozonymi niepelnosprawnoscig pozwolilo jej na zapoznanie si¢ z problematyka

szeroko rozumianej wczesnej interwenciji.

Spotkania zostaty nagrane na dyktafon, po uprzednim otrzymaniu zgody od
uczestnikdw badania. Zrezygnowano z nagrania wizji, kierujac si¢ przeswiadczeniem,
ze mogloby to zakldci¢ otwarto$¢ 1 cheé¢ do rozmowy ze wzgledu na skrgpowanie
badanych. Przed spotkaniami respondenci zostali zapoznani wst¢pnie z problematyka,
ktorej dotyczyta planowana dyskusja. W scenariuszu wywiadu znalazty si¢ zagadnienia
zwigzane z beneficjentami wczesnego wsparcia, specjalistami udzielajacymi tego
wsparcia, rodzajami oferowanej pomocy, sposobami jej dokumentowania, wymiany
doswiadczen w zespole 1 wreszcie wykorzystywanego paradygmatu wczesnej
interwencji. Dyskusja dotyczyta takze integracji systemu wsparcia na rzecz dziecka

I jego rodziny w Polsce.

Analizujac dane pochodzace z wywiadu fokusowego, po pierwsze rozpoznano
wiek dzieci, ktorym $wiadczona jest pomoc w réznych placéwkach zajmujacych sie
wczesng interwencjg. Najliczniejszg grupg posrod beneficjentdow wcezesnego wsparcia
stanowig dzieci od 2,5 r.z. do 7 r.z. (rysunek 3.). Okres ukonczonych 30 mies. jest
czasem, kiedy opiekunowie zwykle zauwazaja trudnosci rozwojowe u dzieci zwigzane

Z rozwojem mowy, rozwojem ruchowym czy poznawczym. Jest to roéwniez
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niejednokrotnie czas, w ktérym dziecko zaczyna korzysta¢ z opieki instytucjonalne;j

— przedszkola.

Zaburzenia rozwojowe moga by¢ zatem zaobserwowane przez pracownikOw
tego typu placowek. Jest to takze czas, w ktorym dziecko podlega bardzo
szczegdtowemu badaniu lekarskiemu, tzw. bilansowi dwulatka, w czasie ktorego lekarz
przeprowadza szczegdlowy wywiad z rodzicami oraz ocenia rozwdj dziecka w wielu
jego aspektach. W przypadku zauwazenia nieprawidtowosci rozwojowych
obowigzkiem lekarza jest skierowanie dziecka na dodatkowe badania czy konsultacje
specjalistyczne. Siédmy rok zycia to czas, w ktorym dziecko rozpoczyna nauke
w szkole. Jest to moment, w ktorym przyszty uczen wyrownuje wczesniejsze trudnosci
rozwojowe lub, jesli si¢ one utrzymuja, Korzysta ze wsparcia proponowanego

w placoéwcee, w ktorej realizuje obowigzek szkolny.

Rysunek 30. Wiek dzieci — beneficjentow wezesnej opieki

”

= 25-7r.z m0-9r.z. m1-9r.z, = 0-8r.z. m1-8r.z. m2,5-5r.z m3-55r.z. mbmc.-7r.z. m4-7r.z. m3-9r.z.

Zrodto: badanie wiasne.

Przeprowadzone postgpowanie badawcze dostarczylo informacji na temat
patomechanizmu zaburzenia u dzieci, ktoére otrzymuja wskazanie do korzystania

z placowek wspierajacych rozwoj. Najliczniejszg grupe, bedaca pod opieka badanych,

228



stanowig dzieci z opdznionym rozwojem mowy, nastepnie dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, kolejno dzieci z opo6znionym rozwojem psychoruchowym,
z trudnosciami rozwojowymi, z niepelnosprawnoscig ruchowsa, z zespotami wad
genetycznych, z wadami rozwojowymi, przedwczesnie urodzone, z zaburzeniami
sprzezonymi, z zaburzeniami emocjonalnymi, z ADHD, z wybiorczoscig pokarmowa,
z mutyzmem wybidrczym, afazjg, z zaburzeniami uktadu moczowego. Zatem jest to
grupa bardzo zr6znicowana, wymagajaca od placéwek szerokiego wachlarza ustug
skierowanych do dziecka 1 jego rodziny tak, by zapewni¢ im mozliwie jak najlepsze
wsparcie. Wazna jest takze, co wydaje si¢ oczywiste, interdyscyplinarno$¢ udzielane;j

pomocy.

W zwigzku z tym Kolejnym z badanych obszar6w byto poznanie sktadu zespotu
specjalistow, ktory udziela wsparcia dziecku 1 jego rodzinie. Odpowiedzi respondentéw
zakwalifikowano do poszczegélnych grup. W pierwszej znalezli si¢ psycholog,
logopeda, pedagog, terapeuta integracji sensorycznej, tyflopedagog, surdopedagog,
rehabilitant. Wsréd respondentow 18 oséb wskazato na taki sklad specjalistow
udzielajacych pomocy dziecku 1 jego rodzinie. W drugiej grupie, podanej przez
12 respondentow, znalezli si¢ psycholog, logopeda i pedagog. Trzy osoby wskazaly na
logopede 1 pedagoga oraz trzy osoby na pedagoga, psychologa, logopede i1 lekarza.
Tylko jedna osoba wskazata na zesp6t, w sktad ktorego wchodzi psycholog, logopeda,
pedagog, terapeuta integracji  sensorycznej, hipoterapeuta, tyflopedagog

I surdopedagog.

W celu wuzupelienia zagadnienia dotyczacego interdyscyplinarnosci
i kompleksowosci ustug zapytano badanych o tworzenie sieci wspolpracy z innymi
placowkami. Az 14 osob sposrod badanych nie wspoétpracuje z innymi placowkami.
Tylko 7 respondentéw wskazato na wspotprace z przedszkolem, do ktorego uczeszcza
dziecko oraz z poradniami psychologiczno-pedagogicznymi. Kolejne 8 o0sob
odpowiedziato, ze wspolpracuje z innymi instytucjami tylko w przypadku wyraznych
potrzeb dziecka i jego rodziny, np. w celu uzyskania dokumentacji specjalistycznej,
sprz¢tu rehabilitacyjnego dla dziecka. Tylko 5 o0sob wskazalo na wspotprace

z os$rodkami pomocy spotecznej, a 2 osoby wskazaly na jednoczesng wspotprace
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z podmiotami medycznymi, osrodkami pomocy spotecznej oraz przedszkolami. Istotne
jest, ze opisywana wspoOtpraca nie ma charakteru statej, nie polega na ciaggtej wymianie
doswiadczen, spostrzezen, opracowania wspolnego programu wspomagania, a dotyczy
wymiany dokumentacji, korzystania z oferty diagnostycznej w innym osrodku czy
podjecia konkretnych dziatan medycznych. Posrdd nich wymieniono oceng dziecka pod
katem rozrostu tkanki adenoidalnej, kwalifikowania do zabiegu frenulotomii, oceny
audiologicznej, badania neurologicznego, ortopedycznego, oceny psychiatrycznej.

Swiadczy¢ to moze zatem o niespéjnym dzialaniu placowek $wiadczacych
wczesng pomoc dziecku i1 jego rodzinie na Mazowszu, o braku ich zintegrowania
1 skoordynowania. Wskazuje na konieczno$¢ wdrozenia realizacji ustug
ukierunkowanych na mate dziecko z nieprawidlowosciami rozwojowymi 1 jego rodzing

w sposob kompatybilny, z zachowaniem wspdlnych standardow postgpowania.

Kompleksowo$¢ dziatan wyraza si¢ takze w rodzajach udzielanej pomocy. Poza
prowadzeniem terapii ukierunkowanej na niwelowanie trudnosci w funkcjonowaniu
dziecka spowodowanych konkretnym deficytem poznawczym, sensorycznym,
rozwojowym, Srodowiskowym czy innymi, a takze poza leczeniem, wczesna
interwencja rozumiana jest jako dziatanie o charakterze diagnostycznym. Poczucie
przeprowadzenia kompatybilnej, interdyscyplinarnej diagnozy ma tylko 1/3 sposrod
respondentdow biorgcych udziat w fokusie, natomiast 1/3 z nich przyznaje, ze nie
przeprowadza diagnozy. Pozostala cze$¢ badanych potwierdzila przeprowadzanie
diagnozy, ale zwykle przez jednego lub dwoch specjalistow, zatem dziataniu brakuje
atrybutu kompleksowosci. Posréd przyczyn nieprzeprowadzania we wszystkich
placowkach diagnozy podano: brak narzedzi do oceny, tzn. testow diagnostycznych,
organizacje zaje¢c, ktora nie przewiduje czasu na przeprowadzenie oceny, korzystanie
z diagnoz, z ktérymi dziecko trafito do konkretnej placéwki, kierowanie do placowek
zajmujacych si¢ tylko i wylgcznie procesem diagnozy, wykwalifikowanych w orzekaniu
konkretnego zaburzenia. Kilku respondentéw dotaczyto w dyskusji uwagg, ze diagnoza
dotyczy tylko dziecka, a nie jego rodziny. Skupia si¢ jedynie na dysfunkcjach

1 wynikajacych z nich potrzeb samego dziecka.
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Oznacza to, ze ustugi wzgledem dziecka 1 jego rodziny w ramach wczesnej
interwencji 1 wczesnego wspomagania na Mazowszu nie sg udzielane kompleksowo.
Wymaga to zatem zmiany, ktoéra doprowadzi do spetnienia zatozen kompleksowego
systemu oddziatywan, ktérych podmiotem jest dziecko z niepelnosprawnoscig lub

zagrozone niepetnosprawnoscig 1 jego rodzina.

Wszyscy bioragcy udzial w wywiadzie potwierdzili przygotowanie programu
terapeutycznego, bazujac na przeprowadzonej diagnozie 1/lub dostepnej dokumentacji

specjalistycznej dziecka.

Priorytetem wczesnej interwencji czy wczesnego wspomagania powinna by¢
réwniez pomoOc ukierunkowana na wsparcie rodziny, ksztattujaca jako$¢ zycia rodziny
z dzieckiem niepetnosprawnym lub zagrozonym niepetnosprawnoscia, odpowiadajaca
na potrzeby srodowiska rodzinnego. Tematem, ktory poruszono podczas dyskusji, byta
wobec tego organizacja innych, poza terapeutycznymi, Swiadczen na rzecz dziecka
I rodziny. W grupie badanych 19 oséb przyznato, ze w placowce, w ktorej pracuja,
udzielana jest jedynie pomoc w postaci zajgc terapeutycznych ukierunkowanych na
prace z dzieckiem. Natomiast 17 osob wskazato na udzielanie innego rodzaju wsparcia,
w tym: spotkan z psychologiem oraz pomocy w zdobywaniu sprzetu rehabilitacyjnego,
organizowanie warsztatow dla rodzicow poswigeconych opiece nad dzieckiem
niepelnosprawnym, zabiegom pielggnacyjnym, wsparciu w organizowaniu czasu
wolnego dziecku, informowaniu o metodach i formach terapii, wyjasnienie podtoza
trudnosci dziecka, rozmowy na temat wdrazania postepowania terapeutycznego

w warunkach domowych (rysunek 31).
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Rysunek 31. Rodzaj udzielanych $wiadczen
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Zrodto: Badanie whasne.

Oznacza to, ze w centrum zainteresowania ustug $wiadczonych w ramach
wczesnej interwencji czy wczesnego wspomagania jest dziecko. Mozna przypuszczac,
ze prowadzone w ten sposob oddziatywania nie spetniaja swojej roli, jaka jest wsparcie
rodziny, wykazanie pelnego zrozumienia, zapewnienie jej poczucia bezpieczenstwa
poprzez informowanie o zrodlach finansowania potrzeb dziecka zwigzanych z kosztami
specjalistycznego sprzgtu rehabilitacyjnego, korzystania z turnuséw rehabilitacyjnych,

zapewnienie dodatkowej terapii, metodach terapii.

Niezmiernie waznym tematem zwigzanym z wczesnym wspomaganiem, ktory
zostal podjety podczas wywiadu z terapeutami, byt wybor modelu, koncepc;ji

preferowanych przez placowki udzielajace Swiadczen.

W literaturze przedmiotu mozna odnalez¢ dwa paradygmaty wczesnego
wspomagania: medyczny — skupiony na specjalistach — oraz drugi skoncentrowany na
rodzinie. O obydwu podej$ciach pisano w niniejszej dysertacji. Na potrzeby analizy
wypowiedzi respondentéw autorka zaproponowata trzy wyraznie rysujace si¢ podejscia

stosowane w ramach §wiadczen wczesnego wspomagania:
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1. Skoncentrowane tylko 1 wylacznie na dziecku; stawiajace w centrum
zainteresowania dziecka i jego potrzeby oraz specjalist¢; rodzic nie
ingeruje w dziatania terapeuty, nie jest nawet obserwatorem;

2. Zbudowane na diadzie dziecko-specjalista,  rodzic  jest  biernym
obserwatorem dziatan terapeuty; otrzymuje wskazania do wsparcia
dziecka w formie S$cistej instrukcji; jest kontrolowany przez specjaliste;

3. Dazace do wspdlpracy w triadzie — specjalista wiacza $rodowisko
rodzinne w swoje dzialania, organizuje postgpowanie terapeutyczne tak,
by mogto si¢ odbywa¢ w warunkach domowych; priorytetem dla niego sg

potrzeby rodziny jako nieodtgcznego elementu dobrostanu dziecka.

Wyréznione podejscia oparte sg na kryterium udziatu §rodowiska rodzinnego
W procesie wczesnego wsparcia. Opierajac si¢ na nich, w wypowiedziach respondentow
zauwazy¢ mozna, ze dzialania w procesie wczesnej interwencji oparte sg na diadzie.
Az 19 0s6b przedstawito taki schemat w podejmowaniu wczesnego wsparcia. Natomiast
8 0s0b w swojej pracy koncentruje si¢ tylko i wylacznie na potrzebach dziecka,
a paradygmat oparty na triadzie stosuje zaledwie 5 osob. Dodatkowo 4 sposrod
respondentow odpowiedziato, ze model postepowania nie jest jednorodny i uzalezniony

od sposobu i mozliwosci wspotpracy ze srodowiskiem rodzinnym dziecka (rysunek 32).

Swiadczy to zatem o tym, ze w wigkszosci rodzice nie sa wspierani we wlasciwy
sposob. Rodzaj udzielanego w wigkszosci przypadkow wsparcia polegat na
przekazywaniu rodzicom instrukcji do wykonywania konkretnych ¢wiczen, co
nastepnie kontrolowat terapeuta. Taki schemat wyklucza otwarcie na potrzeby dziecka
i rodzica jednocze$nie, na wykorzystanie wzajemnych zaleznosci zachodzacych
pomiedzy opiekunami i dzieckiem, interakcji, ktore miedzy nimi zachodza w celu

wplywu na proces uczenia si¢ dziecka i budowania relacji.

W analizowanej rozmowie wielokrotnie pojawily si¢ stwierdzenia, ze model
wspotpracy jest narzucony przez sposob i organizacje funkcjonowania placéwki czy

przez samych rodzicow.
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Zdecydowanie role wiodgcq petni specjalista i nie wynika to z naszego zalozenia,
a z codziennej praktyki. Rodzice sq zachecani do wspolpracy i aktywnego wiqczania sie
w proces wspomagania dziecka. Rzadko jednak z tego korzystajq. Najczesciej czekajg
na korytarzu lub ,,podrzucajq” dziecko na zajecia i przyjezdzajq po nie po skonczonych
ostatnich. Otrzymujg propozycje zabaw, ktore mogq wykorzysta¢ w domu z dzieckiem,
ale tylko nieliczni z nich korzystajq. Podobnie podczas tworzenia programu. Bardzo
mata grupa ma uwagi i sugestie. Wigkszos¢ przyjmuje go bezkrytycznie 1 bez

zaangazowania. (respondent 1.)

Preferowany model to partnerski, ale nie zawsze mamy wptyw na takq realizacje zajec.
Uniemozliwia to brak czasu, ograniczenia wynikajqce z harmonogramu zajecé, inne
obowiqgzki, oczekiwania rodzicow skoncentrowane na pomocy tylko dziecku,

roszczeniowe postawy opiekunow. (respondent 2.)

Pracujemy tylko w gabinetach poradni. Taki styl podyktowany jest organizacjg pracy
placowki. Mamy duzy obszar dziatan (caly powiat), brak mozliwosci i Srodkow

finansowych na dojazdy, zbyt matq liczba specjalistow. (respondent 3.)

Rodzice uczestniczg w zajeciach, terapeuci przekazujg im wskazowki do pracy w domu.

Najwazniejsze sq potrzeby dzieci i ich rodzin. (respondent 4.)

Wspotpraca z rodzicami polega na przekazaniu jasnych wskazowek do pracy w domu
z dzieckiem, na rozmowie na temat funkcjonowania dziecka na zajeciach oraz w domu,
omowieniu postepow dziecka, przekazywania spostrzezen. Taki schemat pracy jest

najlepiej odbierany przez rodzicow. (respondent 5.)

Podsumowujac, wigkszos$¢ osdb badanych wskazata na paradygmat wspotpracy
z rodzicami w diadzie, czyli w oparciu o relacje dziecko-specjalista, podczas gdy
opiekunowie sg biernymi obserwatorami. Rodzice po odbytych zajeciach otrzymuja
konkretne zalecenia do wykonywania zadan z dzieckiem w domu, z ktérych wykonania

sg kontrolowani przez terapeutow.
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Rysunek 32. Paradygmat wczesnego wspomagania

paradygmat

= dziecko = diada = triada roézny

Zrédto Badanie wiasne.

Wskazaniem do jakos$ci prowadzonego wsparcia jest wybor Srodowiska
domowego jako miejsca prowadzonych oddzialywan. Badani terapeuci jednak
w wigkszosci (30 osob) prowadza oddziatywania w warunkach gabinetowych. Tylko
6 z nich podato dom rodzinny dziecka, z zastrzezeniem, ze wynika to z potrzeb dziecka,

zwykle zdrowotnych.
Argumenty, ktére podawali jako przemawiajace za wyborem placowki, to:

e organizacja pracy placowki

e obszar, ktéry podlega pomocy udzielanej przez dany osrodek

e znikoma ilo$¢ srodkow finansowych, brak mozliwos$ci finansowania dojazdow
e trudnos$ci natury logistycznej

e niewystarczajaca liczba specjalistow

e mozliwos$ci rodzinne dziecka, wielko$¢ mieszkania, styl zycia rodziny

e poczucie profesjonalizmu w warunkach gabinetowych

e konieczno$¢ wykorzystania odpowiedniego specjalistycznego sprzgtu w celu

wsparcia rozwoju dziecka.
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O jakosci udzielnego wsparcia swiadczy z pewnoscig rowniez ujednolicenie
strategii terapeutycznych, sposobdéw postepowania stosowanych wzgledem dziecka,
a takze biezaca ich wymiana z opiekunami. Analizowane informacje z wywiadu
wskazaly na to, ze az 34 osoby potwierdzily wymiang spostrzezen, doswiadczen
pomiedzy terapeutami 1 rodzicami dziecka. Taki proces odbywa si¢ na biezaco,
w naturalnych sytuacjach, a takze w bardziej formalnych warunkach, podczas
zaplanowanych spotkan specjalistow pracujacych z dzieckiem, ich opiekunow 1 czgsto

dyrektora czy koordynatora placowki, z ktorej dziecko korzysta.

Respondenci zostali zapytani o sposob dokumentowania pracy z dzieckiem i jego
rodzing. Wszystkie osoby potwierdzily konieczno$¢ prowadzenia okreslonej
dokumentacji. W przewazajacych odpowiedziach znalazly si¢ takie dokumenty jak:
dzienniki zaje¢, czesto elektroniczne, indywidulane teczki dzieci zawierajace programy
wsparcia, oceny funkcjonalne, dokumentacje specjalistyczng, w tym oceny medyczne
I psychologiczno-pedagogiczne, sprawozdania z oddzialywan wspierajacych, karty
pacjenta i dokumenty zwigzane z przetwarzaniem danych, wizerunku. Czg$é
z dokumentow, co wynika z relacji respondentow, stuzy tylko uzytkowi wewnetrznemu
placowki. Nikt z badanych nie potwierdzil prowadzenia jednolitej dokumentacji wraz
z innymi osrodkami, ktore udzielajag pomocy dziecku 1 jego rodzinie. Sam zakres,
roznorodnos¢ 1 ilo$¢ prowadzonej dokumentacji wynika z rodzaju placowki i1 jej

przynaleznos$ci do konkretnego resortu.

Jest to zatem kolejny argument, wynikajacy z przeprowadzonych badan,
$wiadczacy o dezintegracji prowadzonych dziatan w ramach wczesnego wspomagania
czy weczesnej interwencji. Brak ujednoliconej dokumentacji specjalistycznej, przede
wszystkim dotyczacej prowadzonych oddziatywan, ich ewaluacji, uniemozliwia

skoordynowanie i ujednolicenie ustug swiadczonych dziecku i jego rodzinie.

Rodzaj udzielanych §wiadczen w ramach wczesnego wspomagania czy wczesnej

interwencji nie zamyka si¢ jedynie na pomocy ukierunkowanej na niwelowanie juz
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istniejgcych deficytow. Obecnie to takze ,,postepowanie profilaktyczne, zapobiegajace

zaburzeniu przez ich wczesne wykrycie oraz podjecie odpowiednich dziatan 37,

Wsérod badanych az 18 terapeutdw nie zauwaza w swoim postepowaniu
oddzialywan profilaktycznych. Pozostale 18 o0so0b stosuje dzialania interwencyjne
wpisujace sie w profilaktyke pierwszorzedowa, drugorzedowa i trzeciorzedowa®’’.

W odpowiedziach przez nich udzielnych znajduja si¢:

e zapobieganie zachowaniom trudnym;

e spotkania ze stluzbami, np. policjant, straznik miejski, ktorych celem jest
zaznajamianie z zasadami bezpiecznego zachowania si¢ w ruchu drogowym czy
bezpiecznego spgdzania czasu wolnego;

e informowanie o zagrozeniach ptynacych z wysokiej technologii cyfrowe;j
uzytkowanej w niewlasciwy sposob;

e podawanie wzorcow odpowiedniej pielegnacji dziecka, stymulacji rozwojoweyj;

e organizowanie spotkan informacyjnych dla rodzicow;

e kierowanie, w przypadku zauwazenia symptomow réznego rodzaju zaburzen, do
specjalistow, np. neurologa, psychiatry, laryngologa itp.;

e wdrazanie technik niwelujacych Igk, brak akceptacji siebie, wiasnych trudnosci,

np.: bajki pomagajki, bajki terapeutyczne.

System wczesnego wsparcia wspolczesnie spostrzegany jest jako dziatanie
spojne, zintegrowane, tgczace wsparcie medyczne, psychopedagogiczne i1 spoleczne.
Tylko skoordynowana pomoc jest w stanie w petni zaspokoi¢ potrzeby rozwojowe

dziecka oraz wptyna¢ na dobrostan jego srodowiska rodzinnego.

Tak istotna kwestia, jak integracja ustug na rzecz dziecka i jego rodziny, zostata
poruszona podczas dyskusji z terapeutami. Tylko 16 0s6b sposrod badanych potwierdza
integralno$¢ oddziatywan wzgledem dziecka i jego rodziny, a 8 0s6b sposrdéd nich

dodato, ze nie zawsze 1 w kazdym przypadku zintegrowanie ustug jest mozliwe.

376 piotrowicz R., Wczesna interwencja/wczesne wspomaganie rozwoju dziecka — kompleksowos¢ oddziatywarn
terapeutycznych w opinii rodzicow, [w:] Gtodkowska J., Konieczna I., Piotrowicz R., Walczak G. (red.)
Interdyscyplinarne konteksty wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Warszawa 2017,
s. 354,

377 |bidem, s. 354.
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Wigkszo$¢ respondentow (20 osob) nie dostrzega mozliwos$ci zintegrowania ushug,

a system wsparcia okresla mianem separatystyczny (rysunek 33).

Rysunek 33. Model wspolpracy

= integralny = seapatystyczny =

Zrédio: Badanie wiasne.

Badani uzalezniajg zintegrowanie ustug od charakteru placowki, mozliwosci
przeptywu informacji i woli samych terapeutow. Zdajag sobie sprawe z istoty

zintegrowania ustug dla podnoszenia ich jakosci.

W analizowanej dyskusji pojawily si¢ wskazania na zagrozenia, jakie niesie za

sobg separatystyczny system wsparcia.

Jak skomentowal jeden z respondentéw, separacja ustug doprowadza do zbyt

p6znego objecia pomocy dziecka jej wymagajacego.

Placowki nie wspolpracujq ze sobq, rodzice sq zagubieni, nie wiedzq, gdzie mogg
uzyska¢ pomoc, jaka pomoc i w jakim wymiarze nalezy si¢ dziecku. Czesto przez to
rozpoczynajq terapie zbyt pozno, niz mogloby to mieé¢ miejsce gdyby system byt

sprawniej zorganizowany. (respondent 1.)
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Drugi badany zwrocit uwage na rodzica, ktory petni role osoby integrujacej dziatania

r6znych specjalistow 1 instytucji.

System jest zdecydowanie separatystyczny. Jedynym ogniwem integrujgcym jest
rodzic/opiekun, na ktorego barkach spoczywa powigzanie ze sobg oddzialywan.

(respondent 2.)

Kolejny z badanych ocenil integracje ustug jako niewystarczajacg. Zwrocit uwage na
brak bezposredniego kontaktu pomigdzy specjalistami zatrudnionymi w rdéznych
placowkach i — co ciekawe - rozbieznos¢ pomigedzy wyborem form wsparcia
proponowanych dziecku i jego rodzinie. W wypowiedzi uwidocznita si¢ takze rola
rodzica jako posrednika wymiany informacji pomiedzy osobami zatrudnionymi

w réznych instytucjach §wiadczacych pomoc dziecku.

Moim zdaniem system wsparcia jest zintegrowany, ale w niewystarczajgcym stopniu.
Nie ma przeplywu informacji o tym, czy dziecko jest leczone, rodzic moze , ale nie musi
nas o tym informowac, nie mamy informacji od pracownikow opieki spolecznej, czy
rodzina jest pod ich opiekq, czy korzystajq z SUO, maty przeplyw informacji pomigdzy
nami, a przedszkolami, w ktorych przebywajq dzieci — nie wszyscy cheq wspotpracowac;
czasami po kilku miesigcach dowiadujemy sie, Ze dziecko ma inne zalecenia na
logopedii w przedszkolu, niz u nas, np. my proponujemy AAC jako wsparcie,

w przedszkolu rodzicom to odradzajg. (respondent 3.)

Bardzo interesujgco przedstawia si¢ opinia dotyczaca mozliwosci integracji ustug
wypowiedziana podczas wywiadu przez innego badanego. Zwraca on uwagg na brak
formalnych mozliwo$ci uzyskiwania informacji bez zgody rodzica, np. na temat
leczenia dziecka w podmiotach medycznych. Respondent ocenit wspotprace pomicdzy
instytucjami §wiadczacymi pomoc dziecku 1 jego rodzinie w obecnych realiach jako
niemozliwg. Podkreslit, ze udzielanie pomocy dziecku w sposéb zdezintegrowany nie

daje pelni mozliwosci jej realizowania tak, by byta skuteczna.

Udzielamy pomocy na terenie przedszkola, co wigze sie z tym, Ze nie mamy mozliwosci

nawiqzania sieci wspotpracy z innymi poradniami czy osrodkami; nie mamy zgod od
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rodzicow na wystepowanie do takich miejsc z prosbq o udostepnienie dokumentacji, czy
opisu leczenia, bazujemy jedynie na informacjach przekazywanych od rodzicow, ktore
nie zawsze sq jasne i klarowne dla nas, nie dajg peinej wiedzy na temat trudnosci
dziecka, jego chorob, leczenia, czesto mamy zwigzane rece, dziatamy po omacku, co nie

daje mozliwosci stuprocentowego wspierania dziecka. (respondent 4.)

Mimo wiedzy, ogdlnie powszechnej i przyjetej, jak istotne jest zintegrowanie
ustug w dbaniu o jakos¢ §wiadczen udzielanych dziecku i jego rodzinie, nadal brakuje
odpowiednich rozwigzan systemowych, ktére by taka integracj¢ umozliwiaty. Niskie
naktady finansowe na pomoc, trudno$ci logistyczne, uwarunkowania prawne, brak
doceniania zaangazowania terapeutdw w integracj¢ ustug byly podawane przez
respondentow jako gldwne powody separacji poszczegdlnych placowek udzielajacych
wsparcia. Jest to zatem, w Swietle przeprowadzonych na Mazowszu badan, niezwykle
istotnym wyzwaniem, ktore stoi przed systemem udzielanych $wiadczen dziecku

z niepetnosprawnoscig czy zagrozonemu niepelnosprawnoscia i jego rodzinie.

3. Wczesna interwencja i wczesne wspomaganie z perspektywy
dyrektorow/koordynatorow dzialan placowek

Analizujac  dyskusje terapeutow wczesnej interwencji w ramach badan
fokusowych, znaleziono wicle aspektow, ktore, zdaniem autorki, nalezalo poddaé
weryfikacji wsrod dyrektoréw 1 koordynatoréw pomocy $§wiadczonej dziecku i jego
rodzinie w roznych placowkach. Dlatego zwrdcono si¢ z prosbg o udzial w badaniu
fokusowym do 5 losowo wybranych dyrektorow takich instytucji. Wszyscy respondenci

to kobiety ze stazem pracy powyzej 15 lat.

W kompetencji dyrektorow spoczywa obowigzek organizowania pomocy
w ramach wczesnej interwencji czy wczesnego wspomagania. Wszyscy badani byli
zgodni, co do tatwosci samej organizacji pomocy. W dyskusji nie pojawily si¢
rozbiezno$ci dotyczace tego aspektu pracy jako dyrektora placéwki udzielajacej

wczesnego wsparcia.
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Posrod zrodet wiedzy na temat mozliwosci organizowania wczesnego wsparcia
zapytani dyrektorzy podali: obowigzujace przepisy, w tym przepisy prawa oswiatowego
(5 0s6b), wiedze ze szkolen (5 osob), rozmowy z innymi organizatorami wczesnego
wsparcia (2 osoby), z poradni psychologiczno-pedagogicznej (1 osoba), kampanii
informacyjnych powiatu/gminy (1 osoba). Zatem dyrektorzy, organizujaC proces
wczesnego  wspomagania/wczesnej interwencji, powotuja si¢ na aktualnie

obowigzujace przepisy.

W zwiazku z wiedza, jakiej dostarczyta analiza materiatu zebranego posrod
terapeutéw, a dotyczacego funkcjonowania wczesnego wsparcia, zapytano dyrektoréw

0 oceng standardow udzielanej pomocy, realnego wsparcia, programow, dostepnosci.

Wszyscy badani respondenci zgodni byli co do braku ujednoliconych standardoéw
pomocowych dla wszystkich dzieci w kazdym typie placoéwki. Pomoc uznali za
nieadekwatng do realnych potrzeb dziecka i jego rodziny. Nieco odmienne zdanie
badani respondenci wyrazili w odniesieniu do programéw terapeutycznych. Dwie osoby
sposrod badanych byly zgodne, ze oferta, jakg otrzymuje dziecko od placowki, jest
wystarczajaca, by zapewni¢ wszystkie jego potrzeby i wspiera¢ rodzing. Pozostali
badani stwierdzili, ze tworzone programy nie odpowiadaja na wszystkie wyzwania
rozwojowe, z jakimi mierzy si¢ dziecko i jego rodzina. Posrdd przyczyn takiego stanu
wskazali na zbyt malg liczbe godzin pracy specjalistow, brak dostepnosci do

specjalistow, problemy natury logistycznej.

Samg dostepnos¢ do pomocy 4 respondentow ocenito jako niskg. Wskazali na
brak os§rodkow w mniejszych miejscowosciach, brak rzetelnych i1 jasnych informacji na
temat mozliwo$ci uzyskania wsparcia, niejednokrotnie trudng sytuacj¢ finansowa
rodzicow dziecka. Tylko 1 osoba sposrod badanych wskazata na wystarczajaca

dostepnos¢ do placowek wezesnego wsparcia.

Analizujac dyskusje dotyczaca luk ustawodawczych i finansowania w systemie
wsparcia, wydobyto takie informacje, jak zbyt niskie finansowanie ustug na rzecz
dziecka 1 jego rodziny, wykluczanie z mozliwos$ci uzyskania wsparcia dla dzieci, ktore

nie maj3 zdiagnozowanych konkretnych zaburzen, wpisanych w potrzebg wczesnego
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wspomagania, nieprzewidywanie sytuacji nieszablonowych, trudnych, w tym takze

sytuacji dzieci w rodzinach zastepczych.

Odr¢bng informacja, ktorg zanalizowano, byta opinia respondentdw na temat
mozliwosci skoordynowania ustug miedzyresortowych. Dwoje z nich nie zdecydowato
si¢ na podjecie dyskusji w tym obszarze. Pozostate 3 osoby zauwazyty konieczno$¢
stworzenia platformy, ktéra umozliwitaby koordynacje¢ ustug. Jeden z badanych podat,
1z takim rozwigzaniem powinni zajac¢ si¢ specjalisci na co dzien pracujacy z dzieckiem

i jego rodzing, gdyz tylko oni maja wiedz¢ na temat potrzeb systemowych.

Badani respondenci rownocze$nie zauwazali konieczno$¢ wprowadzenia zmian,
by funkcjonujacy system byl realng 1 wystarczajaca odpowiedzig na potrzeby dziecka
1 jego rodziny: przeznaczenie wigkszych $rodkow finansowych na pomoc dziecku
1 rodzinie, na jej organizacj¢, tworzenie nowych miejsc $wiadczacych pomoc, co
zwiekszy jej dostepnosé, zwigkszenie wachlarza specjalistow udzielajacych wsparcia,

rzeczywista wspolpraca miedzyresortowa.

Wszyscy dyrektorzy wskazali na dezintegracje¢ uslug na rzecz dziecka i jego
rodziny, stad zostali poproszeni o wyrazenie opinii na temat mozliwosSci
skoordynowania pomocy. Jeden z respondentéw zauwazyl konieczno$¢ wprowadzenia
zmian systemu wsparcia 0sOb niepelnosprawnych nie tylko na etapie wczesnej
interwencji. Proponowano holistyczng wspotprace migdzyresortows, utworzenie
osrodkow realnie majacych funkcje koordynowania s$wiadczen, stworzenie bazy
przeptywu informacji, zwigkszenie naktadow finansowych na utrzymanie istniejacych
juz instytucji.

Posrod  barier, ktore ograniczaja mozliwo$¢  stworzenia  miejsca
0 wielowymiarowym wspomaganiu na rzecz dziecka i rodziny, oznaczono niskie
finansowanie pomocy, brak dostosowania osrodkéw 1 placéwek do potrzeb wszystkich
dzieci i ich rodzin, brak otwarto$ci na wspotprace miedzyresortowa, zbyt niskie
wynagrodzenia dla kadry specjalistow, brak wsparcia informacyjnego dla rodzicow,
brak finalnej decyzyjnosci dyrektoréw placowek czy instytucji co do organizowania

pomocy, jej konkretnych form.
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Zauwazajac czesto pojawiajacy sie¢ podczas dyskusji argument o koniecznos$ci
powotania os$rodka koordynujacego dziatania migdzyresortowe, stworzenia bazy
bedacej wspdlng platforma informacyjng o dziecku, zapytano, jaka role spetnia lub moze
spelni¢ Centrum Ustug Spotecznych (CUS) jako Instytucja Integracji Ustug
Spotecznych. Jako przejaw integracji ustug Centrum Ustug Spotecznych spostrzega
tylko 2 sposrod respondentow. Podajg, ze Centra Ustug Spotecznych moglyby staé sie
miejscami koordynacji dziatan wczesnego wspomagania na terenie danej gminy czy
powiatu, a takze petlni¢ funkcje informacyjng i logistyczng. Pozostali badani nie
wspotpracujg z centrami i nie widzg realnej mozliwo$ci nawigzania takiej wspotpracy.
Mozna byloby to interpretowaé jako przejaw braku nawigzania jakiejkolwiek
wspotpracy pomiedzy instytucjami §wiadczacymi pomoc w ramach resortu edukacji
1 zdrowia, a instytucjami ustlug spolecznych. By¢ moze wynika to takze z niskiej
swiadomosci badanych dyrektoréw placéwek na Mazowszu na temat roli centrow ustug

spolecznych, a takze z niewiedzy o miejscu ich funkcjonowania w danej gminie.

4. Analiza i interpretacja badan

Analiza zebranego materialu empirycznego oraz wiedzy dostepnej w literaturze
przedmiotu pozwolita przesledzi¢ stan aktualnie udzielanych $wiadczen na rzecz
dziecka z niepelnosprawnoscig czy zagrozonego niepelnosprawnoscia na terenie
Mazowsza. Prezentacja kolejnych elementéw dala odpowiedZ na temat dostgpnosci,
obecnosci  dzialan prewencyjnych, integracji udzielanych $§wiadczen, ich
kompleksowosci, interdyscyplinarnosci, wyboru modelu wczesnej interwencji

1 wreszcie oczekiwan rodzicow wzgledem prowadzonego wsparcia.
W procesie badawczym poczyniono nast¢pujace ustalenia:

1. Atrybutem wczesnego wspomagania jest jego dostepno$é. Swiadczy o niej po
pierwsze wiedza na temat potrzeby korzystania z wczesnej pomocy, po drugie
czas poszukiwan placowki, czas oczekiwania na przyjecie do niej, odleglos¢
od miejsca zamieszkania, ale takze rodzaj $wiadczen w niej udzielanych i ich

bezptatny charakter. Opisane wyniki przeprowadzonych badan posrod
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rodzicéw, terapeutow i1 dyrektorow wskazaty na zréznicowany dostep do
systemu wsparcia. Istotne jest, ze w wielu srodowiskach jest on wrecz
utrudniony.

. Wczesna interwencja to takze dziatania prewencyjne, przede wszystkim
kryjace w sobie mozliwosci kompensacyjne 1 usprawniajace. W przypadku
dziatan wzgledem dziecka niepelnosprawnego czy zagrozonego
niepetnosprawnos$cia, wczesna interwencja wystepuje jako profilaktyka
drugo- i trzeciorzedowa. Zebrany material wskazal na istnienie w systemie
wczesnego wspomagania dziatania profilaktycznego, jednak udzielanego
w sposOb niewystarczajacy. Badani rodzice w wigkszo$ci potwierdzaja jego
obecno$¢. Natomiast potowa spos$rdd respondentdw terapeutéw przyznaje, ze
ich pomoc nie ma charakteru prewencyjnego.

. Gwarantem powodzenia wczesnego wsparcia, rozumianego jako odpowiedz
na potrzeby dziecka i jego rodziny, jest jego kompleksowos¢ oraz integracja
ustug. Opracowanie materialu badawczego wskazuje na dezintegracje
prowadzonych oddzialywan oraz niedostarczanie ich w  sposob
wystarczajacy, by uznac je za kompleksowe.

. Kolejnym aspektem prowadzonych badan byla ocena wczesnych,
kompleksowych oddziatywan pod wzgledem ich interdyscyplinarnego
charakteru. Analiza materialu wskazala na ich interdyscyplinarnos¢.
Istotne jest jednak, Zze odnie$¢ je mozna prawdopodobnie jedynie do
wsparcia udzielanego w obrebie jednej placowki. Dziatania nie maja
charakteru miedzyresortowego. Mozna je podzieli¢ na grupe oddziatywan
medycznych, psychologiczno-pedagogicznych i pomocy spotecznej,
a interdyscyplinarno$¢ odnie$¢ do ich wewnetrznych dziatan.

. Wczesna interwencja byta w przeprowadzonym badaniu rozpatrywana
rowniez w odniesieniu do modelu udzielanej pomocy. W przewazajacej
liczbie przypadkow stosowany jest jej paradygmat skoncentrowany na
interakcji dziecko-specjalista, ukierunkowany jedynie na potrzeby dziecka,

wynikajace z jego deficytow rozwojowych.
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6. Eksploracja dotyczyla wreszcie oczekiwan rodzicow wzgledem wsparcia
proponowanego w ramach wczesnej interwencji. Wigkszo$¢ z rodzicow
oczekuje uzyskania kompleksowej diagnozy, wdrozenia oddzialywan
ukierunkowanych na niwelowanie zaburzen rozwojowych dziecka. Poziom
oczekiwan rodzicoOw jest zatem wysoki, ale gtownie dotyczy potrzeb samego
dziecka. Wyjatkiem jest jedynie odczuwana przez nich potrzeba wsparcia

emocjonalnego 1 spotecznego.

5. Weryfikacja przyjetych hipotez badawczych

Analiza i interpretacja zebranego materialu pozwolita na zweryfikowanie

przyjetych hipotez badawczych.

Pierwsza hipoteza, postawiona w odpowiedzi na pytanie badawcze: Czy i jaki
jest dostep do ustug systemu wsparcia udzielanego dziecku niepetnosprawnemu i/lub
zagrozonemu niepetnosprawnosciq ijego rodzinie?, brzmiata: Dostep do ustug systemu

wsparcia jest zroznicowany, ale w wielu srodowiskach prawdopodobnie utrudniony.

Wyniki badan poprzedzonych analiza materiatu zréodtowego pozwolily na
zweryfikowanie wskazanych zatozen. Atrybutem wczesnego wspomagania, jak juz
wielokrotnie autorka niniejszej dysertacji pisata, jest m.in. jego dostgpno$¢. Warunkiem
jej spelnienia jest z pewnos$cig wiedza na temat potrzeby korzystania z wczesnej
pomocy. Ponadto wptywaja na nig: czas poszukiwan placowki, czas oczekiwania na
przyjecie do niej, odlegtos¢ od miejsca zamieszkania, ale takze rodzaj $wiadczen w niej

udzielanych i ich bezptatny charakter.

Warunkiem dostepnosci do podjecia wezesnych dziatan jest wiedza na temat
potrzeby ich rozpoczecia. Opiekunowie, wedtug przeprowadzonych badan, najczgsciej
sami, wykorzystujac m.in. zroédta internetowe, wiedze innych rodzicéw majacych dzieci
Z wyzwaniami rozwojowymi, poszukuja wsparcia i pomocy. Mimo to 44 % sposrod
badanych rodzicow dostgp do informacji o wczesnym wspomaganiu ocenito jako

wystarczajacy, 36 % natomiast jako niewystarczajacy.
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Dostepnos¢ scharakteryzowaé mozna rowniez przez czas oczekiwania na
dostanie si¢ do placowki. Zinterpretowane 1 opisane w tym aspekcie badania wskazaty
na zroznicowany dostep, by¢ moze uzalezniony od osobistych preferencji rodzicow,

wysokich wymagan, ktérymi kierujg si¢ przy wyborze placowki.

Dostepnos¢ w niniejszej pracy autorka analizowata takze pod wzgledem
mozliwosci korzystania z instytucji udzielajacych zintegrowanego wsparcia.
Zdecydowana wigkszo$¢ rodzicow nie potwierdzita mozliwosci uzyskania
zintegrowanej pomocy. Na ocen¢ dostgpnosci rzutujag ponadto informacje zdobyte
z wywiadow bedacych uzupelieniem badania ankietowego i wnioski z nich ptynace:
brak placowek w mniejszych miejscowos$ciach, brak pomocy skierowanej do dzieci
z brakiem diagnozy wskazujacej na rodzaj konkretnego zaburzenia, brak pomocy

rodzinom w niestandardowych sytuacjach.

Zatem opisane wyniki przeprowadzonych badan posrdéd grupy respondentow:
rodzicow, terapeutow i dyrektorow, wskazatly na zrdznicowany dostep do systemu

wsparcia. Istotne jest, ze w wielu srodowiskach jest on utrudniony.

Przeprowadzone badania upowazniaja do weryfikacji kolejnej przyjetej hipotezy:
Dzialania prewencyjne sq realizowane, ale nie w sposob wystarczajgcy, ktora byta
postawiona w odpowiedzi na pytanie badawcze: Czy i jak w ramach wczesnej

interwencji i/lub wczesnego wspomagania realizowane sq dziatania prewencyjne?

W obszar wczesnego wspomagania wpisujg si¢ dziatania profilaktyczne.
W przypadku interwencji wzgledem dziecka niepelnosprawnego czy zagrozonego
niepetnosprawnos$cia, wystepuja jako profilaktyka drugo- i trzeciorzedowa. Badani
rodzice w wickszosci zauwazaja dziatania wpisujace si¢ jej obecnos¢. Natomiast
polowa sposrdd respondentdéw terapeutdOw zaznaczyla, ze ich pomoc nie ma charakteru
prewencyjnego. Na podstawie przeprowadzonej eksploracji stwierdzi¢ mozna, ze
w ramach wczesnego wspomagania realizowane sg dziatania profilaktyczne, jednak

W niewystarczajacy sposob.

W ocenie dziatan w ramach wczesnej interwencji wazna jest ich kompleksowo$¢

oraz dostarczanie w sposob zintegrowany. Postawione kolejne pytanie badawcze: Czy
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swiadczenia  udzielane  dziecku  niepetnosprawnemu  lub  zagroZonemu
niepetnosprawnosciq i jego rodzinie sq kompleksowe i czy sq dostarczane w sposob
zintegrowany czy zdezintegrowany? wraz z hipoteza: Swiadczenia udzielane dziecku
i jego rodzinie sq najczesciej zdezintegrowane i nie sq dostarczane w sposob
kompleksowy stanowity podstaw¢ do przeprowadzenia niniejszych badan. Na
przestrzeni ostatnich lat wczesne dzialania podejmowane wzgledem dziecka 1 jego
rodziny przeszty przeobrazenia, ktoére maja doprowadzi¢ do jak najwigkszej ich
skutecznosci. Na powodzenie strategii wczesnego wsparcia, rozumianego jako
odpowiedZz na potrzeby dziecka 1 jego rodziny, wptywa ich kompleksowo$¢ oraz
integracja ustug. W opinii  wigkszosci rodzicow przeprowadzone dziatanie
diagnostyczne ma charakter kompleksowy. Uzupetlieniem danych ptynacych od
badanych rodzicow sg informacje, ktorych dostarczyt wywiad z terapeutami. Wskazuja
one na fakt, ze tylko 1/3 z nich dokonuje interdyscyplinarnej diagnozy. Same uslugi
w ramach wczesnej interwencji to nie tylko dziatania w zakresie diagnozy i terapii, lecz
takze mozliwos¢ skorzystania z wielu innych form wsparcia, takich jak pomoc
psychologiczna, spotkania integracyjne, podnoszenie rodzicielskich kompetencji
I mozliwo$ci w roznych obszarach zwigzanych z funkcjonowaniem dziecka, wsparcie
w zdobywaniu dodatkowych $rodkéw finansowych na potrzeby dziecka. Wigkszos¢
sposrod badanych opiekunéw wskazato na korzystanie ze wsparcia psychologicznego,
udzial w spotkaniach integracyjnych oraz w warsztatach. Tylko 17 terapeutow
potwierdzilo organizacje réznych form wsparcia dla dziecka i jego rodziny. Pozostate
formy wsparcia nie sg praktykowane w  zdecydowanej  mniejszosci.
Wszyscy dyrektorzy zapytani o ustugi wzgledem dziecka i jego rodziny okreélili je jako

zdezintegrowane.

Opracowanie materialu badawczego wskazuje na dezintegracj¢ prowadzonych
oddziatywan oraz niedostarczanie ich w sposob wystarczajacy, by uznaé¢ je za
kompleksowe. Swiadczenia udzielane dziecku i jego rodzinie sa zatem najczeiciej

zdezintegrowane 1 nie sg dostarczane w sposob kompleksowy.

Ocena wczesnych kompleksowych oddziatywan przeprowadzona byta w celu

odpowiedzi na kolejne pytanie: Czy udzielana w ramach wczesnej interwencji i/lub
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wczesnego wspomagania pomoc ma charakter interdyscyplinarnego oddzialywania?
Oraz weryfikacji postawionej hipotezy: Podejmowane dzialania w ramach wczesnej
interwencji  i/lub wczesnego wspomagania majqg w  wigkszosci  charakter

interdyscyplinarny.

Przeprowadzone badania i ich analiza wskazuja na interdyscyplinarny charakter
oddzialywan. Istotne jest jednak, ze t¢ interdyscyplinarno§¢ mozna odnies$¢
prawdopodobnie jedynie do wsparcia udzielanego w obrebie jednej placowki.
Dziatania nie majg charakteru miedzyresortowego. Mozna je podzieli¢ na grupg
oddzialywan medycznych, psychologiczno-pedagogicznych i1 pomocy spoteczne;,
a interdyscyplinarno$¢ odnie$¢ do ich wewnetrznych dziatan. Nawet, jesli zachodzi
migdzyresortowa wspotpraca, to ma ona charakter incydentalny, podyktowany

jednorazowa potrzeba, np. diagnostyczng czy finansow3.

W odpowiedzi na pytanie: Jaki jest najczestszy model oddziatywan na dziecko i
Jjego rodzing? postawiono hipoteze: Praktykowane jest kilka modeli podejs¢ do pomocy
swiadczonej dziecku niepelnosprawnemu i/lub jego rodzinie, ale dominujgcy
skoncentrowany jest na interakcji specjalista—dziecko i oddziatywaniach skierowanych
bezposrednio do niepelnosprawnego dziecka. Wczesne rozpoczynanie dzialan,
w momencie wykrycia nieprawidlowosci, nie budzi obecnie juz zadnych watpliwosci.
Wielokrotnie w niniejszej dysertacji autorka odwotywata si¢ do koniecznosci wdrozenia
strategii terapeutycznych w czasie szczegoélnej plastycznosci uktadu nerwowego, by
wykorzysta¢ okresy rozwojowe dla poszczegolnych funkcji. W tym okresie gléwnym
srodowiskiem wsparcia dziecka jest jego rodzina. Ptaszczyzna wspotpracy terapeutow
ze $rodowiskiem rodzinnym dziecka jest obszarem, ktory znajduje swoje miejsce
w rozwazaniach wspotczesne] pedagogiki specjalnej. Jednym z celéw niniejszej
dysertacji bylo wskazanie na przewazajacy model wspotpracy terapeutéw ze
srodowiskiem dziecka w obecnie dzialajacych placowkach wczesnego wsparcia.
Analiza badan wskazata na zachowanie statego kontaktu miedzy terapeutami
a rodzicem. Opiekunowie sg na biezaco informowani o przebiegu wdrazanego
postepowania wzgledem ich dziecka. Przewazaja jednak oddziatywania prowadzone na

terenie specjalistycznych osrodkow, ukierunkowane gléwnie na deficyty dziecka.
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Zdecydowanie mniej interwencji odbywa si¢ na tereniec domu rodzinnego dziecka.
Rodzice zwykle uczestnicza w procesie diagnozy, natomiast niec majag wplywu na
konstruowany program terapeutyczny. W wiekszosci rodzice uczestnicza w zajeciach,
ale uczestnictwo ma charakter biernej obserwacji. W dziataniach przewaza wiec
paradygmat skoncentrowany na interakcji dziecko—specjalista, ukierunkowany jedynie
na potrzeby dziecka, wynikajace z jego deficytow rozwojowych. Praktykowane jest
zatem kilka modeli podej$¢ do pomocy swiadczonej dziecku niepelnosprawnemu 1/lub
jego rodzinie, ale dominujgcy skoncentrowany jest na interakcji specjalista—dziecko
i oddziatywaniach skierowanych bezposrednio do dziecka z niepelnosprawnoscia Iub

nig zagrozonego.

Obok opisanej wyzej problematyki autorka szukata odpowiedzi na pytanie:
Jakie sq oczekiwania rodzicow wzgledem placowek udzielajgcych pomocy w ramach
wczesnego wspomagania rozwoju i/lub wczesnej interwencji? W oparciu o materiat
zrodlowy sformutowata hipotezg: Oczekiwania wiekszosci rodzicow zwigzane sq
Z potrzebami samego dziecka, a ich poziom jest wysoki. Potrzeby, jakie rodzice
beneficjenci wczesnego wspomagania wysungli na pierwszy plan, to przede wszystkim
przeprowadzenie kompleksowej, interdyscyplinarnej diagnozy dziecka oraz
skonstruowanie programu wsparcia ukierunkowanego na eliminowanie trudnosci
dziecka. Oczekuja oni takze emocjonalnego i1 spotecznego wsparcia. Poziom wymagan
rodzicoOw jest zatem wysoki, ale gtownie dotyczy potrzeb samego dziecka. Wyjatkiem
jest jedynie odczuwana przez opiekundw potrzeba wsparcia emocjonalnego

1 spotecznego.

Podsumowujac zatem, wszystkie hipotezy zweryfikowano w trakcie badan, przy

czym wszystkie zweryfikowano pozytywnie.
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6. Rekomendacje dla podniesienia jako$ci $wiadczonej pomocy

Analiza danych statystycznych wskazuje na staty wzrost dzieci wymagajacych
wsparcia w ramach wczesnego wspomagania czy wczesnej interwencji®’8. Powstato
wiele placowek zapewniajacych realizacje potrzeb dziecka niepetlnosprawnego czy
zagrozonego niepelnosprawnoscia i jego rodziny. Przynalezg organizacyjnie do réznych
resortow. Majg charakter instytucji publicznych 1 niepublicznych. Taka r6éznorodnos¢

sktania do oceny jako$ci udzielanego wsparcia.

Przeprowadzona analiza zdobytego na drodze badan materiatu dowiodta, ze

wcigz aktualne sg wskazania do podnoszenia jako$ci systemu wsparcia, ze wzgledu na:

e utrudniony dostgp do S$wiadczen, zwlaszcza udzielanych w sposob
kompleksowy,

e niewystarczajace dziatania prewencyjne,

e dezintegracj¢ udzielanego $wiadczenia,

e brak wspolpracy migedzyresortowej i migdzyinstytucjonalnej,

e konieczno$¢ wdrazania paradygmatu wczesnego wspomagania opartego na

triadzie oraz bazujacego na interakcjach opiekunowie — dziecko .

Przysztos¢ dziecka niepetnosprawnego czy zagrozonego niepelnosprawnoscia
jest niezmiernie wazna. Wptywa na jako$¢ zycia jego samego, ale i jego srodowiska
rodzinnego. Efektywne wczesne wsparcie pozwoli na wzrost aktywnosci zawodowe;j
rodzicow malych dzieci zagrozonych niepelnosprawnoscia, na faczenie roli opieki nad
dzieckiem z wlasnym rozwojem zawodowym czy osobistym. Jest to z pewnoscig duzym
wyzwaniem dla systemu wobec potrzeby samorozwoju rodzicow, wsparcia
emocjonalnego i podtrzymania mozliwos$ci aktywnego ich udzialu w zyciu spotecznym.
Na realizacje¢ tego celu pozwoli stworzenie systemu wczesnego, interdyscyplinarnego,

kompleksowego, migdzyresortowego i skoordynowanego wsparcia.

Mimo iz od kilkunastu lat struktura i aparat wczesnego wsparcia sg poddawane

ewaluacjom, co w duzej czgsci zostato opisane w niniejszej dysertacji, to zgromadzony

378 yoskot M., Wczesne wspomaganie rozwoju, Monitor Dyrektora Przedszkola, 27.08.2019, nr 104.
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1 zanalizowany material empiryczny wskazuje na koniecznos¢ wprowadzenia zmian

podnoszacych jakos¢ uslug w ramach organizacji wsparcia. Autorka dysertacji

proponuje:

1. W aspekcie pomocy rodzinie:

ukierunkowanie wsparcia na rodzing dziecka, okazanie zrozumienia
potrzeb Srodowiska rodzinnego, budowania w rodzicu poczucia bycia
profesjonalista w opiece nad swoim dzieckiem, wiary w mozliwosci
najlepszego rozwijania swojego dziecka, rozbudzenia chgci poznania
potrzeb rozwojowych swojego dziecka, otwarto$ci na wspieranie dziecka
w modelu interakcyjnej triady rodzic — dziecko — terapeuta;

wlaczenie dodatkowej opieki instytucjonalnej, pozwalajacej rodzicom na
faczenie pracy zawodowej z obowigzkami zwigzanymi z opieka nad
dzieckiem, a takze z mozliwo$cig samorozwoju;

wykorzystanie potencjatu wolontariatu, w tym wolontariatu
studenckiego, w celu poszerzenia wachlarza ustug wsparcia rodziny
0 pomoc wytchnieniowa,

zapewnienie rodzinie godnych, sprzyjajacych warunkoéw socjalnych
pozwalajacych na rozwoj dziecka;

udzielanie wsparcia rodzinie od momentu wykrycia niepelnosprawnosci
lub zagrozenia niepelnosprawnoscia dziecka, juz od okresu prenatalnego;

otoczenie opieka rodziny po stracie dziecka.

2. W aspekcie wczesnosci Swiadczen:

wlaczenie w dzialania funkcji profilaktycznej odnoszacej si¢ do okresu
przedprenatalnego, prenatalnego i1 rozpoczynajacego si¢ od momentu
pojawienia si¢ dziecka;

zapewnienie wsparcia dzieciom od momentu pojawienia si¢ w ich rozwoju

czynnikow z grupy ryzyka niepetnosprawnosci,
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wdrozenie dzialan wspierajacych dzieci z grupy ryzyka pojawienia si¢

niepelnosprawnosci i niepelnosprawne.

3. W aspekcie dostgpnosci swiadczen:

zapewnienie dostepnosci swiadczen rozumianej jako bliskos¢ placowki
udzielajgce; pomocy dziecku i1 jego rodzinie, ale takze jako ulatwiong
mozliwos¢ zdobycia informacji o koniecznos$ci korzystania z tego typu
wsparcia,;

zapewnienie bezptatnych ustug bedacych odpowiedzia na wszystkie
potrzeby dziecka i jego rodziny;

zapewnienie wielodyscyplinarnej i kompleksowej pomocy dziecku i jego
rodzinie, w odniesieniu do dziatan diagnostycznych, terapeutycznych oraz
prewencyjnych;

stworzenie jednolitego standardu udzielania pomocy dziecku i jego
rodzinie obowigzujacego w roznego typu placowkach;

udzielanie wsparcia wszystkim dzieciom, ktére takiego potrzebuja,
niezaleznie od posiadanego orzeczenia o niepetnosprawnosci;

dookreslenie grupy beneficjentow wczesnego wspomagania.

4. N aspekcie podniesienia jakosci ustug:

powotlanie instytucji na poziomie powiatu, ktorej zadaniem bedzie m.in.
kontrolowanie placowek udzielajacych wczesnego wspomagania pod
wzgledem okreslonego, wysokiego standardu, ktora bedzie petnita role
informacyjng dotyczaca dostepnosci do opieki w ramach wczesnego
wspomagania, stworzy baze danych na temat instytucji udzielajacych
lokalnie wsparcia, a takze bedzie monitorowata potrzeby w tym zakresie;
zainicjowanie sieci wsparcia, wymiany doswiadczen, potagczen pomiedzy

instytucjami wczesnego wspierania rozwoju dziecka i jego rodziny;
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wprowadzenie bezplatnych, obowigzkowych szkolen dla terapeutow
— specjalistow pracujacych z malym dzieckiem 1 jego rodzing, w celu
statego podnoszenia jakosci udzielanych $wiadczen, ujednolicenia
systemu wsparcia, monitorowanie kompetencji zespotu specjalistow

wczesnego wspomagania, a takze ustug udzielanych w jego ramach.

5. W aspekcie zintegrowania ustug:

scalenie dziatan pomocowych udzielanych przez réznego typu instytucje
wspierajagce dziecko 1 jego rodzing w ramach resortu zdrowia, o$wiaty
oraz pomocy spotecznej;

powolanie instytucji pelnigcej role integrujacg dziatania oraz je
koordynujaca, ewentualne wiaczenie tego zadania do rol centrow ushug
spotecznych;

stworzenie platformy cyfrowej informacji dotyczacej dziecka i jego
rodziny, rodzaju udzielanych $wiadczen, ich typu, efektywnosSci
wdrazanych dziatan; dostgpnos¢ do platformy oraz konieczno$¢
uzupetniania bazy danych na temat dziecka i jego rodziny beda miaty
placowki, z ktérych $wiadczen korzysta dziecko, w tym o$wiatowe,
podmioty medyczne oraz instytucje zwigzane z pomocg spoleczng;
wyznaczenie sposrod terapeutéw jednego wiodacego, bedacego
facznikiem pomiedzy rodzing dziecka a innymi specjalistami, a takze

pozostajacego w Scistej wspotpracy z koordynatorem §wiadczen.

6. W aspekcie kompleksowosci udzielanych swiadczen:

wlaczenie w dziatania wczesnego wspomagania diagnozy potrzeb
kazdego dziecka 1 rodziny, ktorzy na taka pomoc wskazuja,
z mozliwo$cia wdrozenia jej juz od okresu prenatalnego,
z uwzglednieniem diagnozy nie tylko potrzeb dziecka, lecz takze i jego

srodowiska rodzinnego;
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wyznaczanie terapeuty — opiekuna rodziny, ktory bedzie
odpowiedzialny za ocen¢ potrzeb dziecka 1 jego rodziny, bedzie
ogniwem koordynujacym 1 integrujacym dziatania wielokompleksowe
realizowane przez wielu specjalistow;

wilgczanie rodzica w proces diagnozy i terapii, korzystanie z jego wiedzy
dotyczacej funkcjonowania dziecka, objasnianie rodzicowi znaczenia
wdrazanych strategii terapeutycznych;

udzielanie dodatkowych swiadczen wspierajacych srodowisko rodzinne
dziecka, odpowiadajacych na biezace jego potrzeby;

podziatl podmiotéw udzielajacych $wiadczen wczesnego wspomagania
ze wzgledu na ich referencyjnos¢ uzalezniong od trudnosci, z ktérymi
boryka si¢ dziecko, ich rodzaju oraz stopnia nasilenia;

zapewnienie zasoboéw do prowadzenia kompleksowego wczesnego
wsparcia, przygotowanie instytucji zajmujacych si¢ szkoleniem kadry
udzielajacej §wiadczen dziecku i jego rodzinie;

finansowanie pozwalajace na realizacj¢ dzialan wdrazanych w ramach
wczesnej interwencji czy wczesnego wspomagania, w tym zapewnienie
odpowiedniej bazy lokalowej, sprzetu specjalistycznego, realnego

wsparcia przypadajacego na rodzing.

W celu lepszego rozpoznania i diagnozy na potrzeby evidance based

sformutowano takze rekomendacje dla nauki:

opracowanie narzedzia i koncepcji badan przesiewowych sluzacych
wykrywaniu wczesnych nieprawidlowosci;

przygotowanie przyktadowych $ciezek diagnozy 1 wsparcia dla dziecka
I jego rodziny;

przygotowanie kadry w aspekcie zdobycia przez nig umiej¢tnosci
koordynowania $wiadczen udzielanych dziecku i jego rodzinie;
opracowanie wspoélnej bazy wsparcia migdzysektorowego dla réznych
instytucji przynalezacych do sektorow zdrowia, o$wiaty 1 pomocy

spolecznej oraz Sciezek dostepu do niej;
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e opracowanie wytycznych dla ksztalcenia nauczycieli 1 specjalistow
swiadczacych pomoc dziecku i jego rodzinie, przygotowanie kadry do
nowych wyzwan wczesnej interwencji, m.in. przeprowadzania badan
przesiewowych;

e stworzenie bazy begdacej zbiorem informacji na temat miejsca i rodzaju
swiadczonej pomocy dziecku i jego rodzinie;

e cksploracja obszaru uslug zwigzanych ze wsparciem dziecka 1 jego

rodziny w aspekcie oceny ich szeroko rozumianej jakosci.

Powyzsze rekomendacje powinny zosta¢ przeanalizowane przez
decydentow z resortow medycznego, pracy 1 pomocy spotecznej, o§wiaty, a takze
przez wladze samorzagdowe w celu umozliwienia wykorzystania ich do
implementacji zmian systemowych na potrzeby wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka 1 jego rodziny. Nalezy takze wilaczy¢ srodowiska naukowe

w celu dokonania badan i analizy przedmiotowej materiatu.
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Podsumowanie

Wczesne wspomaganie i wczesna interwencja to ztozone procesy, ktore dotycza
szczegolnie waznego etapu rozwojowego, 0od narodzin dziecka do podjecia przez nie
nauki szkolnej. W ich sktad wpisuja si¢ wszystkie dziatania, ktore leza u celu
optymalnego rozwoju dziecka i wzmocnienia kompetencji rodziny. Charakter
interwencji mozna okresli¢ jako $rodowiskowy, bo udzielane wsparcie powinno by¢
zaplanowane i skonstruowane w taki sposob, aby bylo realizowane w naturalnym
otoczeniu dziecka. Priorytet powinny stanowi¢ interdyscyplinarno$¢ i kompleksowosé.
Takie rozwigzania, jak diagnoza funkcjonalna i rzetelne celowe dziatania okreslone na
jej podstawie, sa gwarantem jako$ci udzielanych ustug. Réwnie wazne sg dostepnosc,

wczesnos¢ 1 blisko$¢ swiadczonego wsparcia.

Celem niniejszej rozprawy bylo ustalenie wiedzy na temat instrumentow
wsparcia dziecka niepelnosprawnego lub zagrozonego niepelnosprawnoscia 1 jego
rodziny w ramach dzialan wczesnego wspomagania czy wczesnej interwencji na
Mazowszu. Wyniki badan postuzyly stworzeniu zbioru rekomendacji dla poprawy
jakos$ci $wiadczen udzielanych dziecku i jego rodzinie. Cel rozprawy zostat osiggniety,
a sformutowane problemy badawcze rozwigzane. Potwierdzona zostata trafnos¢

przyjetych hipotez.

Dokonany w niniejszej pracy przeglad literatury pozwolil na ukazanie ewolucji
w podejsciu do wczesnych oddzialywan, ktora dokonata si¢ w pedagogice specjalne;.
Obserwowane byly przeistoczenia dziatan w odniesieniu do modelu ich realizacji oraz
interdyscyplinarno$ci. Przyblizone zostaly zagadnienia wczesnego wspomagania
I wczesnej interwencji w aspektach medycznych, spotecznych, prawnych
i ekonomicznych ich uwarunkowan, diagnozy potrzeb dziecka i jego rodziny, a takze

modeli wsparcia.

Zebrany material empiryczny pozwolil na rozpoznanie dziatan powadzonych na
Mazowszu w obszarze ich dostepnosci, okreslonej poprzez: wiedzg¢ na temat potrzeby
korzystania z wczesnej pomocy, czas poszukiwan placowki ja oferujacej, czas

oczekiwania na przyjecie do niej, odleglos¢ od miejsca zamieszkania, rodzaj $wiadczen
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w niej udzielanych. Przeprowadzona eksploracja wskazuje na wystarczajacy dostep do
informacji na temat uzyskania pomocy w ramach wczesnej interwencji. Dostepnos¢ to
takze czas oczekiwania do placowki. Zinterpretowane 1 opisane w tym aspekcie badania

wskazuja na zréznicowany dostep.

W niniejszej pracy analizowano przede wszystkim wczesng pomoc w aspekcie
integracji ustug oferowanych w jej ramach na Mazowszu. Zapewnienie
miedzysektorowych 1 miedzyinstytucjonalnych ustug wspomagania rozwoju dziecka
z niepelnosprawnoscia czy zagrozonego niepetlnosprawnoscia i jego rodziny stanowi
wazny ich aspekt. Analiza badan przeprowadzonych na Mazowszu wskazuje na brak
mozliwos$ci Korzystania z ustug instytucji udzielajacych wczesnego wspomagania
w sposob zintegrowany. Nie potwierdzono mozliwosci uzyskania skonsolidowanej

pomocy.

Zatem opisane wyniki przeprowadzonych badan wskazaty na zréznicowany

dostep do systemu wsparcia. Istotne jest, ze w wielu srodowiskach jest on utrudniony.

Kolejne eksplikacje doprowadzity do oceny dziatan profilaktycznych
prowadzonych w ramach wczesnej pomocy. W przypadku interwencji wzgledem
dziecka z niepetnosprawnos$cia czy zagrozonego niepetnosprawnos$cia wystapity jako
profilaktyka drugo- i trzeciorzedowa. Na podstawie interpretacji zebranego materiatu
badawczego stwierdzi¢ mozna, ze w ramach wczesnego wspomagania realizowane sg

dziatania profilaktyczne, jednak w sposob niewystarczajacy.

Trzecim obszarem eksploracji badawczych byta kompleksowos¢ dziatan
w ramach wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania oraz dostarczanie ich w
sposob zintegrowany. Na powodzenie strategii wczesnego wsparcia, rozumianego jako
odpowiedz na potrzeby dziecka i jego rodziny, wplywa ich kompleksowo$¢ oraz
integracja ustug. Opracowanie materiatu badawczego wskazuje na dezintegracje
prowadzonych oddzialywan oraz niedostarczanie ich w sposob wystarczajacy, by uznaé
je za kompleksowe. Swiadczenia udzielane dziecku i jego rodzinie sa zatem najczesciej

zdezintegrowane 1 nie sg dostarczane w sposob kompleksowy.
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Kolejne zatozenie niniejszej pracy to ocena wczesnych, kompleksowych
oddziatywan w aspekcie ich interdyscyplinarnego charakteru. Przeprowadzone badania
11ich analiza wskazujg na interdyscyplinarny charakter oddzialywan. Istotne jest jednak,
ze dziatania nie majg charakteru miedzyresortowego 1 mi¢dzyinstytucjonalnego. Mozna
je podzieli¢ na grupe $wiadczen medycznych, psychologiczno-pedagogicznych
1 pomocy spolecznej, a interdyscyplinarno$¢ odnies¢ do ich wewnetrznych dziatan.

Nawet, jesli zachodzi migdzyresortowa wspodlpraca, to ma ona charakter incydentalny.

Zebrany material empiryczny pozwolil na wskazanie dominujacego modelu
podejs¢ do pomocy $wiadczonej dziecku z niepelnosprawnos$cia czy zagrozonemu
niepetnosprawnos$cig i jego rodzinie. Analiza zgromadzonych danych wskazata na
obecnosc¢ kilku modeli podejs¢ do pomocy swiadczonej dziecku z niepetnosprawnoscia
I/lub jego rodzinie, z dominujagcym skoncentrowanym na interakcji specjalista—dziecko

i oddziatywaniach skierowanych bezposrednio do niepetnosprawnego dziecka.

Ostatnim obszarem dociekan byly oczekiwania rodzicow, opiekunow
i jednocze$nie beneficjentow dziatan w ramach wczesnego wspomagania i wczesnej
interwencji realizowanej na Mazowszu. Wymieniali oni posrod pozadanych §wiadczen
przede wszystkim przeprowadzenie kompleksowej, interdyscyplinarnej diagnozy
dziecka oraz skonstruowanie programu wsparcia ukierunkowanego na eliminowanie
jego trudnosci w codziennym funkcjonowaniu. Oczekiwali takze emocjonalnego
1 spolecznego wsparcia. Poziom wymagan rodzicow jest wysoki, ale gtownie dotyczy
potrzeb samego dziecka. Wyjatkiem jest odczuwana przez opiekundéw potrzeba

wsparcia emocjonalnego i spotecznego.

Przeprowadzone badania pozwolily na skonstruowanie wytycznych do
budowania modelu wczesnych dziatan odpowiadajacych potrzebom dziecka i jego

rodziny. Zmiany w standardzie ich udzielania powinny si¢ odnie$¢ do:

e koncentracji na potrzebach rodziny,
e dostepnosci i wezesnosci §wiadcezen,
e kompleksowosci i1 integrowania ustug,

e podnoszenia jakos$ci wdrazanych strategii pomocowych.

258



Opcjonalne zmiany dziatan w powyzszych obszarach zostaly szczegoétowo
opisane 1 stanowig przypuszczalny srodek uzyskania celu pragmatycznego, co pozwoli
na ich zastosowanie w praktyce. Zaproponowane rozwigzania z pewnoscig nie stanowig
wyczerpujacego zbioru mozliwos$ci, ktore mogg zostaé zastosowane w celu podniesienia
jakosci ustug na rzecz dziecka z niepelnosprawno$cia czy zagrozonego

niepetnosprawnoscig i jego rodziny.

Syntetyzujac, zamierzeniem niniejszej rozprawy bylo rozpoznanie systemu
wsparcia na rzecz dziecka i jego rodziny w aspekcie realizacji priorytetu integralnosci
podejmowanych dziatan na przyktadzie Mazowsza. Wspolczesnie oczekiwany model
opisanego wsparcia jawi si¢ w kluczowych aspektach dostepnosci, bliskosci,
transdyscyplinarnosci, zréznicowaniu 1 koordynacji §wiadczen. Niezmiernie wazna
przy tym jest integracja wielosektorowych ushug na rzecz dziecka i jego rodziny.
Wczesne wspomaganie czy wczesna interwencja powinny stanowi¢ obecnie nie tylko
odpowiedz na potrzeby dziecka, lecz takze jego rodziny, a takze calej spotecznosci
lokalnej. Jest to dynamicznie przeobrazajacy si¢ wobec wyzwan zmieniajacego si¢
Swiata wachlarz pomocy. Nowe wyzwania zwigzane z opieka nad matym dzieckiem
z niepetnosprawnoscig czy zagrozonym niepelnosprawnos$cia wymagajg systemowego
wsparcia. Przeprowadzone badania upowazniajg do sformutowania Stwierdzenia, ze
liczne placowki niosgce pomoc na Mazowszu w réznych sektorach niestety nie stanowia
zintegrowanego systemu. Ponadto atrybuty wczesnego wsparcia: blisko$¢, wezesnosé
1 interdyscyplinarno$¢ dziatan, ich kompleksowos¢, koordynacja nadal pozostaja

wyzwaniem dla wspoétczesnie funkcjonujacego systemu.

Nalezy wdrozy¢ dziatania na podstawie zalecen przydatnych dla budowania
1 podnoszenia jakos$ci ustug na rzecz dziecka z niepelnosprawnoscia czy zagrozonego
niepetnosprawnoscia w obszarach: pomocy rodzinie, dost¢pnosci $wiadczen,
podniesienia jakosci ustug, ich zintegrowania oraz kompleksowosci. W praktyce
doprowadzi¢ to powinno do tego, by niezaleznie od poziomu funkcjonowania dziecka,
mialo ono mozliwo$¢ petnoprawnego uczestniczenia w zyciu spotecznym, i stwarzato
szanse na uzyskanie w przyszio$ci jak najwigkszej jego niezaleznosci. Dziatania

w centrum stawia¢ powinny rowniez srodowisko rodzinne dziecka. Uzyskane przez nie
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wsparcie powinno zapobiega¢ wykluczeniu rodziny ze s$rodowiska lokalnego

1 umozliwi¢ jej aktywne wiaczanie si¢ do lokalnej spotecznosci.

Wczesna pomoc jawi si¢ w przysztosci jako zintegrowane dziatanie, ktore buduje
potencjat rodziny, przez co wspiera dziecko tak, by moglo ono uzyskac¢ w dorostosci jak
najwieksza dla niego niezalezno$¢. Istotne sg dziatania prewencyjne 0 charakterze
pierwszorzedowym, drugorzedowym 1 trzeciorzedowym, w ktore wpisane jest
przeciwdzialanie pojawieniu si¢ trudnosci rozwojowych, wczesne ich wykrywanie
i zapobieganie ich poglebianiu si¢. Meritum ich jest ukierunkowanie na wszystkie
dzieci, nie tylko te, ktore majg orzeczong niepetnosprawnosé. Istotg wczesnego wsparcia
jest takze budowanie potencjatu dziecka i rodziny poprzez wczesne rozpoznawanie
symptomoOw zaburzen rozwojowych u dziecka, ich eliminowanie lub zmniejszanie
poprzez kompleksowe i skoordynowane oddzialywania terapeutyczno-diagnostyczne,
wzmacnianie potencjatu rodziny ukierunkowanego na rozwijanie dziecka w warunkach
domowych. Umozliwi to praca nad wzmacnianiem kompetencji rodziny w opiece nad
dzieckiem i jego rozwojem, a takze poczuciem wlasnej skuteczno$ci, wzmacniania
wiezi pomigdzy rodzicami 1 dzieckiem. Priorytetowym w dziataniu jest partnerstwo
pomiedzy specjalistami a opiekunami dziecka. Waznym jest dostgpnos¢ oferowanego
wsparcia, zapewnienie lokalnych sieci pomocy, w tym takze wilaczenie w dziatania
instytucji pomocy spotecznej. Zintegrowanie ustug w przypadku udzielania wczesnego
wsparcia nabiera zdecydowanie najwickszego znaczenia. Wplywa na zmniejszenie
wymogow proceduralnych zwigzanych z otrzymywaniem pomocy, umozliwia
wykorzystanie zasobow lokalnych, podnosi znaczenie instytucji pozarodzinnych
partycypujacych w opiece, edukacji 1 wychowaniu dziecka poprzez wlaczenie ich
w diagnozowanie i monitorowanie rozwoju dziecka we wszystkich jego sferach.
Mozliwe to bedzie dzicki wlaczeniu w proces integracji wszystkich instytucji
swiadczacych wezesng pomoc, ujednoliceniu standardow i procedur $wiadczonych
ustug w zakresie diagnozy, oddziatywan wzmacniajacych potencjal dziecka,

dokumentowania dziatan i procedur kontroli ich realizacji.

Powszechne zainteresowanie w Polsce i za jej granicami tematem wczesnej

interwencji §wiadczy o jej istocie posrod ustug udzielanych dziecku i jego rodzinie.
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Zmusza to do refleksji nad ich jakoscia. Analiza materialu badawczego zebranego na
Mazowszu wskazata obszary, w jakich nalezy dokona¢ zmian, by usprawni¢ dziatanie
systemu wczesnej pomocy. Kluczowa role odgrywac¢ powinno zintegrowanie dzialan
udzielanych przez wszystkie instytucje realizujace $wiadczenia w ramach wczesnego
wspomagania 1 wczesnej interwencji tak, aby stanowily jeden instrument wsparcia na

rzecz dziecka i rodziny.
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ANEKS 1.

KWESTIONARIUSZ ,,Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka” wykorzystany do

badan ankietowych

Nr kwestionariusza: ........
Szanowni Panstwo,

Ankieta kierowana jest do rodzicow matych dzieci w wieku 0-9 r.z. Kwestionariusz
anonimowej ankiety sktada si¢ z metryczki respondenta oraz dwoch czgsci: I — informacje
ogodlne nt. dziecka, II — wspieranie rozwoju dziecka w ramach wczesnego wspomagania
rozwoju i/lub wczesnej interwencji. Celem przeprowadzanego badania jest przedstawienie
mozliwosci i rodzajow wsparcia udzielanych matym dzieciom iich rodzinom w ramach dziatan
wczesnego wspomagania i/lub wczesnej interwencji na Mazowszu. Zebrane wyniki badania
postuza do naukowego opracowania pt. System wsparcia na rzecz dziecka i jego rodziny na
przyktadzie Mazowsza — integracja czy dezintegracja ustug?. Proszg o uwazne czytanie pytan

oraz rzetelne odpowiedzi.

Metryczka respondenta
Ple¢: [kobieta [Imezczyzna Wiek rodzica: ...............

Miejsce zamieszkania:

1 miasto powyzej 100 tys. mieszkancoéw 1 miasto ponizej 100 tys. mieszkancow
] wies

Mieszkam w:

1 mieszkaniu w bloku w domu wolnostojacym “linne.......
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Wyksztalcenie obojga rodzicéw dziecka:

podstawowe zawodowe $rednie wyzsze

Matka

Ojciec

Obecna aktywno$¢ zawodowa rodzicow dziecka:

"1 oboje pracuja 1 ojciec  pracuje, a matka jest na urlopie

macierzynskim/wychowawczym*

1 matka pracuje, a ojciec jest na urlopie macierzynskim/wychowawczym*

Czes$¢ I — informacje ogélne nt. dziecka. Zaznacz wybrana odpowiedz, w przypadku

pytania otwartego uzupelnij:
1. Pte¢ dziecka: [Jkobieta [Img¢zczyzna
2. Wiekdziecka: ... ......cooi
3. Rozwigzanie cigzy nastagpito:
" przedwczesnie 10 czasie I byta przenoszona
4. Porod odbyt sie:

"] sitami natury "] sitami natury wspomagany lekami O planowane

cesarskie ciecie

[ cesarskie ciecie wykonane w wyniku zagrozenia zycia dziecka i/lub matki Ckleszczowy

(inne....
5. Sposob karmienia dziecka przez pierwsze miesigce (0—12 miesigc)
[ piersig (jak dtugo?.............. ) "I mlekiem modyfikowanymJinne dieta

6. Przebyte najwazniejsze choroby W wieku 0-3 r.Z.
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7. Leki przyjmowane na stale:......

8. Kolejnos¢ pojawienia si¢ na swiecie dziecka w rodzinie:
(1 pierwsze  [ldrugie [trzecie Cinne..........
9. Dziecko wychowuje sig:

] samo [1zsiostrg [ z bratem [1 z bratem blizniakiem/siostrg

blizniaczka [Jinne...
10. Stan rodziny:

[J pelna [Jniepelna [1 patchworkowa (jedno z rodzicow/oboje maja

dziecko/dzieci z poprzedniego zwigzku)
11. Opieka nad dzieckiem w ciagu dnia sprawowana jest przez:

(1 rodzic [lopiekun/ka [ babcia/dziadek [linstytucja (np. ztobek)

(inne...

*wiasciwe podkreslic

Czesé 11 — wspieranie rozwoju dziecka

Proszg¢ o wybranie ponizszych odpowiedzi poprzez ich zakreslenie. W niektorych pytaniach,
zgodnie z Panstwa preferencjami, mozliwe jest zaznaczenie wigcej niz jednej odpowiedzi. W

przypadku pytan otwartych prosz¢ o ich uzupetnienie.

1. W jakim wieku bylo Panstwa dziecko, gdy zostalo przyjete do placowki §wiadczacej

pomoc w ramach wczesnego wspomagania lub wczesnej interwencji?
a) 0-6 mies.
b) 6 mies.—12 mies.

c) 12 mies.—18 mies.
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d) 18 mies.—24 mies.
e) 24 mies.—36 mies.

f) po 36 mies. z.

2. Kto poinformowat Panstwa o mozliwosci otrzymania wsparcia w ramach wczesnego

wspomagania lub wczesnej interwencji?
a) lekarz pediatra lub lekarz rodzinny
b) personel medyczny w oddziale potozniczym lub noworodkowym

c) personel medyczny w poradniach specjalistycznych, np. preluksacyjnej, neurologicznej,
rehabilitacyjnej itp.

d) znajomi, ktorych dziecko ma trudnos$ci rozwojowe

e) szukaliSmy informacji na wilasng rgke, korzystajac z zasoboéw Internetu: portali dla

rodzicow, foréw internetowych

f) informacje zdobyliSmy, czytajac plakaty 1 ulotki reklamujace placoéwki wwr lub wi

ogo6lnie dostepne w naszym miescie

g) nauczyciele 1 opiekunowie z grupy ztobkowej/przedszkolnej, do ktorej dziecko

uczeszcza

3. Czy dostep do informacji o placéwkach dajacych mozliwo$¢ otrzymania wsparcia

oceniacie Panstwo jako:
a) wystarczajacy
b) niewystarczajacy

C) nie mam zdania

4. W jakim czasie od momentu zauwazenia pierwszych niepokojacych objawow

znalezli$cie Panstwo placowke, w ktorej otrzymaliscie pomoc ?
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a) 0-3 mies.
b) 6 mies.

¢) powyzej 6 mies.

5. Jak dhugo oczekiwaliscie Panstwo na przyjecie do wybranej przez Was placéwki od

momentu zgloszenia si¢ do niej?
a) 0—1 mies.
b) 1-3 mies.
) 3-6 mies.

d) pow. 6 mies.

6. Co braliscie Panstwo pod uwage przy wyborze placowki?
a) opini¢ innych rodzicéw o placéwce i specjalistach w niej zatrudnionych
b) odlegtos¢ od swojego miejsca zamieszkania
c) krotki czas oczekiwania na przyjecie

d) inne powody niz ww.

7. W jakiej odleglo$ci od Panstwa miejsca zamieszkania znajduje si¢ placowka, z pomocy

ktorej korzysta Panstwa dziecko?
a) 0-5 km
b) 5-10 km
¢) 10-20 km
d) 2040 km

e) pow. 40 km
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8. Z ktorych form instytucjonalnego wsparcia Panstwo korzystajg?
a) kompleksowa instytucja taczaca pomoc medyczng z psychologiczno-pedagogiczna

b) odregbne poradnie specjalistyczne: medyczne, rehabilitacyjne, pedagogiczne,

psychologiczne, logopedyczne itp.
¢) osrodki interwencji kryzysowej
d) stowarzyszenia, fundacje, prywatne gabinety

e) inne formy niz ww.

9. Jezeli w pyt. 8 zaznaczyliscie Panstwo odp. b (odrgbne poradnie specjalistyczne), to

proszg o okreslenie $redniego czasu oczekiwania na wizyty w kazdej z nich
a) 0-6 mies.
b) 6-12 mies.
C) 12-24 mies.

d) pow. 24 mies.

10. Jezeli korzystacie Panstwo z wielu poradni specjalistycznych, w tym obejmujacych pomoc

medyczna, z zakresu psychologiczno-pedagogicznej i spoteczna, to:
a) jedna z nich ma charakter wiodacy i koordynujacy swiadczenia

b) stanowig one odregbne, niezalezne instytucje, a ich dziatania nie s3 kompatybilne 1

skoordynowane

c) stanowig odrgbne placéwki, ale wymiana do§wiadczen terapeutycznych i informacji na temat

dziecka jest miedzy nimi zapewniona
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11. Czy udzielona Panstwu pomoc miala takze charakter prewencyjny, tzn. zapobiegajacy
wystapieniu zaburzenia, ukierunkowany na wczesne wykrycie nieprawidlowosci i wezesne

podjecie dziatan terapeutycznych?

a) zdecydowanie tak

b) raczej tak

c) tak, ale dziatania byty ograniczone i niewystarczajace

d) nie spostrzegli$my takich oddziatywan

12. Czy placowka, ktorg Panstwo wybralicie, przeprowadzita kompleksowa diagnoze

dziecka?
a) tak
b) nie

C) nie wiem

13. Czy zespo6t terapeutdw w placowce, z ktorej Panstwo korzystacie, opracowat dla dziecka

program interdyscyplinarnego wsparcia?
a) zdecydowanie tak
b) tak, ale nie spetniat on wszystkich potrzeb dziecka
C) nie
d) nie wiem

14. Czy widzicie Panstwo konieczno$¢ przeprowadzenia kompleksowej diagnozy
funkcjonowania dziecka 1 w oparciu o nig opracowania interdyscyplinarnego programu

wsparcia?
a) tak
b) nie jest to konieczne

C) nie wiem
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15. Czy pozostajecie Panstwo w stalym kontakcie z terapeutami Waszego dziecka?
a) zdecydowanie tak
b) tak, ale kontakt jest ograniczony 1 niewystarczajacy, by speti¢ nasze oczekiwania
¢) zaleznie od potrzeb w sposob wystarczajacy

d) nie mamy kontaktu z terapeutami dziecka

16. Czy terapeuci informuja Panstwa o celach programowych, osiagni¢ciach dziecka i
kolejnych zaplanowanych dzialaniach wspierajacych dziecko 1 jego najblizsze

otoczenie?
a) zdecydowanie tak
b) tak, ale przekazywane informacje nie sg wystarczajace i maja charakter szczatkowy
b) nie

c) sporadycznie

17. Co uwazacie Panstwo za priorytet prowadzonych dziatah w ramach wczesnego

wsparcia?
a) postawienie wtasciwej diagnozy i opracowanie programu terapii
b) prowadzenie terapii skoncentrowanej na deficytach dziecka

c) wilaczenie rodziny w proces wsparcia dziecka, dostosowanie warunkow domowych do

potrzeb dziecka, otoczenie troskg 1 pomocg rodziny dziecka

d) prowadzenie terapii dziecka i przekazywanie instrukcji do kontynuowania ¢wiczen przez

dziecko w domu
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18. Czy terapeuci prowadza wczesne oddziatywania na terenie Panstwa domu?
a) tak
b) nie

c) sporadycznie, raz lub dwa razy w roku podczas wizyt domowych

19. Czy macie Panstwo szans¢ uczestniczy¢ w oddziatywaniach terapeutycznych?
a) tak
b) rzadko
¢) bardzo rzadko, kilka razy wedlug wskazan terapeutow

d) nie mamy mozliwosci czynnego prowadzenia oddzialywan terapeutycznych, nasza rola

ogranicza si¢ do stawienia si¢ z dzieckiem na zajgcia

20. Jezeli na pyt. 18 odpowiedzieliscie Panstwo, ze tak, to prosze okresli¢ charakter

uczestnictwa poprzez zakre$lenie jednej z odpowiedzi
a) bierna obserwacja podejmowanych przez terapeutg dziatan
b) wykonywanie ¢wiczen wedtug Scistej instrukeji terapeuty i pod jego okiem

c) wykorzystywanie codziennych, rutynowych czynnosci w przygotowanym wczesniej przez

terapeute srodowisku domowym w celu osiggnigcia celdéw rozwojowych przez dziecko

21. Czy widzicie Panstwo konieczno$¢ emocjonalnego i spotecznego wspierania Was przez

terapeutow w procesie wychowania i opieki nad dzieckiem?
a) tak
b) nie

c¢) w niektorych sytuacjach, sporadycznie
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22. Jezeli korzystacie Panstwo w placowce $wiadczacej pomoc matemu dziecku z

wymienionych ponizej form pomocy, to prosze je zaznaczy¢
a) pomoc psychologa udzielana opiekunom dziecka
b) grupy wsparcia przeznaczone dla rodzicéw, np. w postaci spotkan integracyjnych
c) wyjazdy integracyjne

d) spotkania i imprezy okolicznosciowe prowadzone z okazji $wigt, obchodow itp. (np.

Mikotajki, bale karnawatowe)

e) pomoc w zdobywaniu $rodkéw finansowych przeznaczonych na wsparcie dziecka, np. na

sprzet rehabilitacyjny, srodki dydaktyczne itd.
f) spotkania z prawnikami, pracownikami socjalnymi itp.

g) warsztaty dostarczajace wiedzy na temat schorzenia dziecka, jego potrzeb rozwojowych

23. Czy mieliscie Panstwo swoj udziat w procesie diagnozy dziecka, np. poprzez udzielanie
wywiadu dotyczacego rozwoju dziecka w roznych sferach, obserwacji funkcjonowania

w warunkach domowych, korzystania z r6znych form wsparcia i ich efektywnosci itd.
a) tak
b) nie

c) w ograniczonej roli

24. Diagnoza Panstwa dziecka w placowce bylta przeprowadzona przez:

a) zespot interdyscyplinarny, wsrod ktorego byli specjalisci: logopeda, pedagog, psycholog,

lekarze przez kilka spotkan
b) jednego lub dwobch specjalistow podczas krotkiego spotkania

C) nie mam wiedzy o przebiegu postawionej diagnozy
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25. Prosz¢ o zaznaczenie opisu, ktory najbardziej charakteryzowaltby przeprowadzong

diagnozg Panstwa dziecka w placowce, ktorej opieka jest objete
a) skoncentrowana na deficytach dziecka
b) wskazujaca na stabe i mocne strony rozwoju dziecka

c¢) wskazujgca na mozliwosci dziecka i okre$lajgca dalsze kroki postepowania terapeutycznego

26. Czy mieliscie Panstwo swoj udziat w okreslaniu tresci programu wsparcia Waszego

dziecka?
a) tak, program opracowany byt wspdlnie przez nas 1 terapeutéw w naszym domu

b) znikomy, mogli$my prosi¢ o zawarcie w nim kilku elementéw waznych dla dziecka z

naszego punktu widzenia

¢) nie, poniewaz shuzy on terapeutom na terenie placowki

27. Czy widzicie Panstwo pozytywny wptyw oddzialywan na Wasze dziecko zapewnionych

przez placéwke?
a) tak
b) tak, ale nie jest on skorelowany z naszymi oczekiwaniami
c) tak, ale jest bardzo znikomy

b) nie, nie widzimy pozytywnego wptywu oddziatywan terapeutycznych na nasze dziecko

28. Jesli w poprzednim pytaniu zaznaczyliScie Panstwo odpowiedz nie, to prosz¢ o wskazanie

kilku powodow, ktore Panstwa zdaniem do tego si¢ przyczynity:
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29. Jak oceniacie Panstwo uslugi w ramach wczesnego wspomagania i/lub wczesnej

interwencji, ktérych odbiorcami jestescie Wy 1 wasze dziecko?

30. Czy zauwazacie Panstwo deficyty, niedociggnigcia w funkcjonowaniu opieki nad

matym dzieckiem w ramach wczesnego wspomagania i/lub wczesnej interwencji?

31. Jakie zmiany zaproponowalibys$cie w systemie wczesnego wspomagania i wczesnej

interwencji, ktore moglyby dziatania w ich ramach znaczaco udoskonali¢?

32. Czy uwazacie Panstwo, ze system wczesnego wspomagania posiada zintegrowane

ushugi 1 funkcje, czy nie?

33. Co nalezatoby zrobi¢, aby lepiej skoordynowac i zintegrowa¢ ustugi w ramach wczesne;j

interwencji i wczesnego wspomagania?
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34. Czy Panstwa zdaniem w kwestii finansowania uslug wczesnego wsparcia dziecka i jego

rodziny powinny nastgpi¢ zmiany? I ewentualnie jakie?
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ANEKS 2.

SCENARIUSZ ZOGNISKOWANEGO WYWIADU Z DYREKTORAMI PLACOWEK

Metryczka respondenta

pleé¢: [Jkobieta [Imezczyzna  staz pracy :
Pytania
1. Jak oceniacie Panstwo mozliwos$ci zorganizowania procesu wczesnego wspomagania

w Waszej placowce?

Skad czerpiecie Panstwo wiedzg na temat mozliwosci 1 kierunkow organizowania
pomocy dla dziecka niepelnosprawnego czy zagrozonego niepetlnosprawnoscia i jego

rodziny?

Jak oceniacie Panstwo system ukierunkowany na wsparcie dziecka i jego rodziny? Jakie

sa jego standardy, programy, strategie, dostgpno$c¢?

Jakie dostrzegacie Panstwo luki ustawodawcze, finansowe itp. w systemie wsparcia

dziecka i jego rodziny?

Czy widzicie Panstwo realng mozliwos¢ skoordynowania dzialan réznych resortow

wzgledem dziecka i jego rodziny?

Jakie zmiany, Panstwa zdaniem, sg konieczne, by udoskonali¢ wsparcie ukierunkowane

na dziecko 1 jego rodzing?

Czy uwazacie Panstwo, Ze system wczesnego wsparcia dziecka i jego rodziny stanowia

dziatania zintegrowane czy nie ?

Jakie Panstwa zdaniem mozna byloby wdrozy¢ dziatania, aby system wczesnego

wspomagania byl bardziej zintegrowany i skoordynowany?
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ANEKS 3.

SCENARIUSZ ZOGNISKOWANEGO WYWIADU Z TERAPEUTAMI PLACOWEK

Metryczka respondenta

ple¢: [kobieta [‘mezczyzna  zajmowane stanowisko : staz pracy :
Pytania

1. Jakie grupy dzieci pod wzgledem wieku i trudnosci rozwojowych zwykle sa
beneficjentami oddziatywan terapeutycznych w ramach wwr lub wi?

2. Kto wchodzi w sklad zespolu specjalistow pracujacych z matym dzieckiem z
niepetnosprawnoscig lub zagrozonym niepetnosprawnoscia?

3. Czy Panstwa placowka tworzy sieci wspolpracy z innymi placowkami §wiadczacymi
pomoc matemu dziecku i jego rodzinie?

4. Czy przeprowadzacie Panstwo kompleksowa diagnoz¢ i w jej oparciu program
terapeutyczny dla dziecka i jego rodziny?

5. Jakie dodatkowe dziatania, poza terapeutycznymi, $wiadczycie Panstwo na rzecz
dziecka i jego rodziny?

6. Jaki model wspodtpracy z rodzicami dziecka Panstwo preferujecie w swojej placowcee?

7. Czy prowadzicie Panstwo dzialania terapeutyczne na terenie domu rodzinnego dziecka
czy w warunkach gabinetowych? Czym podyktowany jest Panstwa styl i miejsce
oddzialywan terapeutycznych?

8. Jaka dokumentacj¢ Panstwo prowadzicie?

9. Czy wymieniacie si¢ Panstwo swoimi spostrzezeniami dotyczacymi rozwoju dziecka z
innymi terapeutami i z jego opiekunami?

10. Czy prowadzicie Panstwo oddziatywania prewencyjne i jakiego typu?

11. Czy wedlug Was system wsparcia dziecka i jego rodziny jest zintegrowany czy

separatystyczny?
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