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mgr Malgorzata Szczepanek
Dyrektor Osrodka
Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy Nr 1 w Bydgoszczy

Specjalny Osrodek Szkolno — Wychowawczy dla Dzieci i Miodziezy Stabo
Widzacej i Niewidomej im. Louisa Braille'a w Bydgoszczy, w roku szkolnym
2009/2010 rozpoczat dziatania zmierzajgce do rozpoczecia pracy z matym dzieckiem
niewidomym, stabo widzgcym i zagrozonym niepetnosprawnoscig oraz jego rodzing.

Za zgodg organu prowadzgcego od maja 2010 roku zaczelismy przyjmowac
pierwszych rodzicow z matymi dzieCmi wymagajgcymi wczesnej interwencji.
Aby dziatania byly skuteczne powotany zostat Zespot ds. Wcezesnego Wspomagania
Rozwoju Matego Dziecka i jego Rodziny. W pomoc niesiong matym dzieciom i ich
rodzinom zaangazowani zostali specjalisci z réznych dziedzin: neurologopeda,
fizjoterapeuta, rehabilitant widzenia, perypatolog i psycholog — koordynator zespotu.
Czionkowie zespotu nie dziatali w izolacji, wspotpracowali ze sobg w ramach zespotu
interdyscyplinarnego. Aby naby¢ umiejetnosci potrzebne do pracy zespotowej,
specjalisci z réznych dziedzin uczestniczyli w jednolitych formach szkolenia,
ktére pozwolity im poszerzy¢ wiedze zdobytg na wczesniejszych etapach ksztatcenia.
Konieczne byto aby wszyscy specjalisci — tyflopedagodzy posiadali odpowiednig
wiedze na temat rozwoju dziecka, metod pracy z matym dzieckiem, wspétpracy
miedzyinstytucjonalnej, pracy zespotowej, prowadzenia przypadkoéw, rozwoju

osobistego oraz pracy z rodzing, w tym rowniez dalszg.

W miare uptywu czasu od grupy pieciorga dzieci objetej WWRD pracujgcej w
matej przestrzeni zmianie stopniowo zaczeto ulegaé cate otoczenie — budowa
nowego pawilonu dla matych dzieci, rozwdj zespotu — obecnie tworzy go grupa
15 nauczycieli i rewalidantéw, tyflopedagogéw osrodka. Sg wsrdéd nich miedzy
innymi: 2 fizjoterapeutow z zakresu wczesnej interwencji i wczesnej rehabilitacji
dziecka z uprawnieniami integracji sensorycznej, terapig neurorozwojowg NDT —
Bobath; 3 neurologopedzi z przygotowaniem do pracy z matym dzieckiem

wymagajgcym wczesnej interwencji; 2 psycholodzy; instruktor samoobstugi
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z czynnosciami dnia oraz terapii i edukacji dzieci z autyzmem i zespotem aspargera
z wykorzystaniem analizy bahawioralnej; rehabilitant wzroku stabo widzgcych —
oligofrenopedagog. Oczywiscie najwiekszej zmiany w naszej pracy dostarczyta liczba
dzieci objetych wsparciem, na dzien dzisiejszy jest to ponad 80 dzieci. Wsrod dzieci
uczestniczgcych w zajeciach z WWRD sg dzieci dwu — trzy miesieczne, roczne czy

trzyletnie, az do uzyskania gotowosci szkolnej, tj. do 8 roku zycia.

Efektywna praca cztonkdéw zespotu oparta o kompleksowg diagnoze,
opracowanie programu dziatan i jego elastyczna realizacja we wspotpracy z rodzing
przynosi wymierne efekty w osiggnieciach dzieci i zmianach postaw rodzicow.
Pierwsze miesigce i lata zycia dziecka sg okresem krytycznym dla rozwoju
poznawczego, zmystowego, motorycznego i emocjonalnego, a takze dla rozwoju
ich osobowosci. Dzieci z rodzicami oraz rodzenstwem czy dziadkami, uczestniczg
we wspolnych przedsiewzieciach i imprezach integrujgcych wszystkich pracujgcych
nad prawidtowym rozwojem matego dziecka. Wspolne Wigilie, Dziehn Dziecka czy
ostatnio zorganizowany turnus rehabilitacyjny sg okazjg do wymiany doswiadczen,

wspolnej nauki i podejmowania trudnych rozmow o przyszitosci dzieci.

Z perspektywy czasu moge stwierdzi¢, Zze wypracowalismy specyficzne
kierunki pracy, w tym praca z noworodkiem z zaburzeniami procesu ssania,
pozyskalismy partnerow wspdlnych dziatah, tj. oddziaty noworodkéw szpitali
bydgoskich, wojewddzki oddziat patologii cigzy czy stowarzyszenia ifundacje
dziatajgce na rzecz nowo narodzonych dzieci, np. wczesniakow.

Obok pozytywnych doswiadczen i wypracowanych standardow sg i negatywne
aspekty podejmowanych dziatan. Najwazniejszym przestaniem w naszej pracy jest
stwierdzenie, iz ,dziecko zagrozone niepetnosprawnoscig nie ma czasu czekac’.
Bardzo czesto z zaprzeczeniem tego kierunku pracy spotykamy sie w podejsciu
pracownikow poradni psychologiczno — pedagogicznych, gdzie na wydanie opinii
0 potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju matki oczekujg od 1 do 3 miesiecy.
Bardzo czesto wczesniaki nie sg obejmowane wsparciem, poniewaz pracownicy
poradni nie widzg do tego podstaw. Przedwczesne urodzenie i dalszy rozwoj
w niefizjologicznych warunkach powodujg, ze mozliwe sg powiktania specyficzne dla
noworodkow urodzonych przedwczesnie, ktore u noworodkow urodzonych o czasie
albo wogodle nie wystepujg, albo wystepujg sporadycznie. Do takich patologii

najczesciej spotykanych u wczesniakéw nalezg: zaburzenia fizjologicznego napiecia
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miesniowego, krwawienia wewngtrzczaszkowe i inne specyficzne uszkodzenia

mozgu.

Odlegte konsekwencje rozwojowe dzieci urodzonych przedwczesnie to
np. mézgowe porazenie dzieciece czy retinopatia. Noworodki z zaburzeniem ssania
i potykania narazone sg z kolei na szereg zagrozen prowadzgcy w konsekwencji do
nieodwracalnych uszkodzen. Z doswiadczenia wiemy, ze noworodki urodzone
przedwczesnie sg zagrozone dysharmonig rozwojowg, dlatego ich rozwéj powinien

by¢ nadzorowany do wieku szkolnego, a na pewno do 3 roku ich zycia.

W codziennej pracy caty czas napotykamy na bariery zwigzane z brakiem
kompleksowego objecia pomocg matki i niepetnosprawnego lub zagrozonego
niepetnosprawnoscig dziecka. Kluczowe w tej pracy jest wypracowanie systemowego
rozwigzania w ktory, w pomoc dziecku i jego rodzinie zaangazujg sie jednoczesnie
ministerstwo zdrowia, oswiaty i opieki spotecznej. Model ten koncentruje sie na
rozwoju dziecka oraz wptywie interakcji spotecznych na przebieg procesow

rozwojowych nie tylko w poczgtkowej fazie, lecz takze w catym jego zyciu.

Podstawowym celem podejmowanych przez nas dziatan jest swiadomosc¢
prawa kazdego dziecka i jego rodziny do otrzymania potrzebnego im wspomagania.
Dostep do powszechnego i wigczajgcego systemu wysokiej jakosci sSwiadczen
WWRD stanowi pierwszy krok na drodze do optymalnej dla dziecka edukacii

i zapewniania rownych szans wszystkim cztonkom spoteczenstwa.
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mgr Maria Dreszer
Petnomocnik Zarzagdu Wojewddztwa Kujawsko-Pomorskiego

ds. Osob Nlepetnosprawnych

Wczesnhe wspomaganie rozwoju matego dziecka na terenie
Wojewodztwa Kujawsko —Pomorskiego

— potrzeby, a sposoby realizacji

Samorzgd Wojewddztwa Kujawsko-Pomorskiego wstuchujgc sie w potrzeby
rodzicow z dzieCmi niepetnosprawnymi, wspolnie z organizacjami pozarzadowymi,
jednostkami samorzadu terytorialnego i innymi podmiotami od wielu lat podejmuje
rézne dziatania zmierzajgce do poprawy sytuacji rodzin z dzieCmi niepetnosprawnymi
Z naszego regionu.

Zostat opracowany program pn. ,Réwne szanse. Program dziatania na rzecz
0sOb niepetnosprawnych do 2020 r.” przyjety przez Zarzad Wojewodztwa uchwatg
Nr 45/1376/12 z dnia 7 listopada 2012 r., ktérego gtdbwnym =zatozeniem jest
wyréwnywanie szans osoOb niepetnosprawnych i przeciwdziatania ich wykluczeniu
spotecznemu. Cel gtéwny zostat okreslony na podstawie wczesniej opracowanej
,Diagnozy sytuacji oséb niepetnosprawnych w wojewddztwie kujawsko — pomorskim
w okresie 2003-2010”. Nalezy zaznaczy¢, iz dla Samorzgdu jednym z priorytetowych
kierunkow dziatan prowadzonych na rzecz o0sOb niepetnosprawnych jest
zapobieganie pogtebianiu sie niepetnosprawnosci, niwelowanie jej skutkdw,
zwiekszanie niezaleznosci 0sOb niepetnosprawnych i wdrazanie dziatan
obejmujgcych dostepnos¢ kompleksowych ustug.

Dziatania te wpisujg sie w cele strategii rozwoju Wojewddztwa Kujawsko-
Pomorskiego, przyjetej uchwatg Nr XLI/693/13 Sejmiku Wojewddztwa Kujawsko-
Pomorskiego z dnia 21 pazdziernika 2013 r. w sprawie przyjecia Strategii rozwoju

wojewddztwa kujawsko-pomorskiego do roku 2020 — Plan modernizacji 2020+ oraz
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wypetniajg zatozenia Konwencji Narodéw Zjednoczonych o prawach o0s6b
niepetnosprawnych, przyjetej przez Zgromadzenie Ogdélne Narodéw Zjednoczonych
13 grudnia 2006 roku, podpisanej przez rzad Polski w dniu 20 marca 2007 r.
i ratyfikowanej przez Polske w dniu 6 wrzesnia 2012 r.

Skala zjawiska niepetnosprawnosci w Wojewodztwie Kujawsko-Pomorskim
wg. badan przeprowadzonych w ramach Narodowego Spisu Powszechnego
i Mieszkan z 2011 r. ksztattowata sie na poziomie 12,6 % ogétu mieszkancow
wojewodztwa tj. 264,4 tys. osob wobec 14,7% w 2002 r.

Wedtug ,Diagnozy sytuacji osob niepetnosprawnych w wojewddztwie
kujawsko-pomorskim w okresie 2003-2010” opublikowanej w 2012 r., struktura dzieci
i miodziezy z niepetnosprawnoscia w regionie w poszczegoélnych przedziatach
wiekowych byfa znacznie zréznicowana. Ponizsza tabela wskazuje liczbe orzeczen
wydanych przez Powiatowe Zespoty ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci

z podziatem na grupy wiekowe w latach 2008-2010.

Tabela Nr 1 Struktura dzieci niepetnosprawnych pod wzgledem wieku

w wojewodztwie kujawsko-pomorskim w latach 2008-2010.

Wyszczegolnienie | 2008 rok 2009 rok 2010 rok
Ogétem z tego: 13 896 13 436 12 655
do 3 lat 2951 2 958 2930

od 4 do 7 lat 3299 3212 3134

od 8 do 15 lat 7 646 7 266 6 591

Z uwagi na fakt, iz niepetnosprawnos¢ w duzej mierze dotyczy dzieci
w przedziale wiekowym od 0-7 lat bardzo wazng formg pomocy jest udzielenie
wsparcia w postaci wczesnego wspomagania rozwoju dzieci i mtodziezy w okresie od
ich urodzenia do péjscia do szkoty. W tym okresie na terenie Wojewddztwa
Kujawsko-Pomorskiego dziatato 26 poradni psychologiczno-pedagogicznych,
z ktorych 11 zajmowato sie wydawaniem wszystkich rodzajéw opinii i orzeczen
wynikajgcych z prawa oswiatowego, w tym rowniez o potrzebie wczesnego
wspomagania rozwoju. W oparciu o Rozporzgdzenie Ministra Edukacji Narodowej
z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie organizowania wczesnego wspomagania

rozwoju dzieci, wczesne wspomaganie moze by¢ organizowane w przedszkolu,
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w szkole podstawowej, w tym w specjalnej i w innych formach wychowania
przedszkolnego,w osrodkach, o ktérych mowa w art. 2 pkt 5 ustawy z dnia
7 wrzesnia 1991 r. o systemie oswiaty ( Dz. U. z 2004 r. Nr 256, poz. 2572 z pdzn.
zm.) oraz w publicznej i niepublicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej, w tym
poradni specjalistycznej, jezeli majg one mozliwosc realizacji wskazan zawartych
w opinii 0 potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, w szczegdlnosci
dysponujg srodkami dydaktycznymi i sprzetem, niezbednymi do prowadzenia
wczesnego wspomagania.

Przyktadem placéwek, w ktérych prowadzone jest wczesne wspomaganie
sg Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy im. J. Korczaka w Toruniu, Specjalny
Osrodek Szkolno-Wychowawczy nr 1 dla Dzieci i Miodziezy Stabo Widzacej
i Niewidomej im. Louisa Braille’a w Bydgoszczy, Specjalny Osrodek Szkolno-
Wychowawczy nr 2 dla Dzieci i Miodziezy Stabo Styszacej i Niestyszgcej
im. gen. Stanistawa Maczka w Bydgoszczy,
dla ktérych organem prowadzgcym jest Samorzad Wojewodztwa Kujawsko-
Pomorskiego.

W zwigzku z Kkoniecznoscig uzupetnienia instrumentéw wskazanych
w rozporzgdzeniu Zarzad Wojewddztwa Kujawsko-Pomorskiego dostrzegt potrzebe
rozwoju nie tylko kompleksowej opieki medycznej udzielanej w placowkach, ale takze
zwiekszenia liczby godzin i rozszerzenia oferowanych ustug swiadczonych przez
specjalistow z réznych dziedzin, wykonywanych w srodowisku domowym osoby
z niepetnosprawnos$cig. Spostrzezenia Samorzgdu potwierdzajg rowniez gtosy
mieszkancéw regionu oraz organizacji pozarzgdowych, ktére realizujg zadania
publiczne na rzecz rehabilitacji zawodowej i spotecznej. W tym miejscu nalezy
nadmienic, ze osoby z niepetnosprawnoscig oraz rodzice dzieci niepetnosprawnych
majg mozliwos¢ nie tylko zgtaszania réznych problemdw, z ktérymi zmagajg sie na
co dzien, ale takze wniesienia uwag czy tez rozwigzan utatwiajgcych funkcjonowanie
na corocznie organizowanych Sesjach Oséb Niepetnosprawnych Sejmiku
Wojewddztwa. Dotychczas odbyto sie 6 sesji, na ktorych najczesciej podnoszono
kwestie dostepu do informacji, mobilnosci o0séb niepetnosprawnych, barier
transportowych, architektonicznych, komunikacyjnych, systemu orzecznictwa,
rozwigzan prawnych w zakresie nie zawieszania rent socjalnych, w przypadku
podijecia pracy, parkowania pojazdow przez rodzicow z dzieCmi niepetnosprawnymi,

czy prawo do wyboru szkoty. Wiele z tych potrzeb wspdlnie z NGO’s, samorzgdami
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wszystkich szczebli udato sie pomysinie rozwigzac, ale tez wiele mamy jeszcze do
zrobienia chociazby z zakresu wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania
najmtodszych mieszkancow naszego regionu.

Na ten temat powstato wiele publikacji chociazby ,Wczesna interwencja
i wspomaganie rozwoju matego dziecka” autorstwa Barbary Winczura
i Beaty Cytowskiej, wydanie 2014 r., w ktorej przedstawione zagadnienia mogg byc¢
inspiracja do pracy z matym dzieckiem dla wielu specjalistéw: psychologow,
pedagogow, rehabilitantow, terapeutéw,czy lekarzy. Nie mozemy zapominac
o rodzicach i opiekunach prawnych, ktorzy aktywnie uczestniczg w procesie
rehabilitacji dzieci z niepetnosprawnoscig. Wymagajg oni wsparcia zaréwno
merytorycznego, w tym: jak zajmowac sie dzieckiem, jak skutecznie osiggac postepy
poprzez prace z nim, ale takze pomocy psychologicznej - maksymalnie niwelujacej
syndrom wypalenia si¢ rodzicow dzieci niepetnosprawnych zwtaszcza matek,
ktore sa zmeczone, najczesciej osamotnione w zmaganiach zycia codziennego.

Samorzad Wojewodztwa poprzez realizacje zadan wynikajgcych z ustawy
z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0sOb niepetnosprawnych, wspiera podmioty dziatajgce na rzecz rehabilitacji
zawodowej i spotecznej os6b niepetnosprawnych. Podczas realizacji zadan
ustawowych Samorzad Wojewoddztwa doktada wszelkich staran, aby w osrodkach
stuzgcych rehabilitacji osob niepetnosprawnych poprawiaty sie warunki prowadzenia
kompleksowego wsparcia. Na ten cel, w wyniku dofinansowania robét budowlanych
W rozumieniu przepisow ustawy - Prawo budowlane, dotyczacych obiektéw
stuzgcych rehabilitacji, w zwigzku z potrzebami oséb niepetnosprawnych z wyjatkiem
rozbiérki tych obiektéw, Samorzgd przekazat kwote s$rodkéow Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Osoéb Niepetnosprawnych w wysokosci 2 382 000,00 ztotych
na 15 przedsiewzie¢, realizowanych w placéwkach, z ktérych korzystajg dzieci
i mtodziez z niepetnosprawnoscig. Dzieki temu udoskonalona zostata funkcjonalno$é
obiektow oraz zwiekszyt sie komfort prowadzonych zaje¢ z niepetnosprawnymi

dzieémi.
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Wykres Nr 1 Liczba dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscig, ktore skorzystaty
Z rehabilitacji w placowkach objetych dofinansowaniem robot budowlanych
w rozumieniu przepisow ustawy z dnia 7 lipca 1994 r. — Prawo budowlane (...) w
latach 2003-2014 r.
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Kolejnym zadaniem ustawowym skierowanymi réwniez do dzieci i mtodziezy
z niepetnosprawnoscig byly zadania zlecane fundacjom i organizacjom
pozarzgdowym w drodze otwartych konkurséw ofert oraz w trybie pozakonkursowym,
dofinansowywane zaréwno ze Srodkow budzetu Wojewddztwa Kujawsko-
Pomorskiego oraz ze $rodkédw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych.

Priorytetem dla Samorzagdu Wojewodztwa byfo objecie wsparciem dzieci
i miodziezy mieszkajagcych na terenach sfabo zurbanizowanych, trudno
dostepnych komunikacyjnie, z terenéw wiejskich, matych miast, aczkolwiek
warunek ten nie wykluczat wziecia udziatu dzieci mieszkajgcych w duzych
miastach. Zadania mialy obejmowaé kompleks ustug i powinny byé

realizowane w systemie cigglym.

8 pazdziernika 2014



Wczesne wspomaganie rozwoju - szansg dziecka

Efektem realizacji projektéw byto m.in.:

1) prowadzenie programu wczesnej rehabilitacji domowej z elementami
orientacji przestrzennej, podstaw pisma Braille’a i nauki czynnosci dnia
codziennego,

2) zwiekszenie samodzielnosci dzieci niepetnosprawnych,

3) zaangazowanie cztonkéw rodzin, opiekunéw prawnych w proces
rehabilitacji domowej dziecka,

4) zwiekszenie dziatan z zakresu poradnictwa psychologicznego oraz
medycznego dla dzieci i mtodziezy oraz cztonkdédw rodzin i opiekunow
prawnych,

5) zwiekszenie dostepu do zaje¢ grupowych i indywidualnych prowadzonych
przez specjalistow;

6) zapobieganie pogtebianiu sie niepetnosprawnosci, niwelacji jej skutkow
i zwiekszanie niezaleznosci dzieci i miodziezy niepetnosprawnej

i zagrozonej niepetnosprawnoscia.

Sposréd 249 organizacji pozarzgdowych dziatajgcych na rzecz oséb
niepetnosprawnych zarejestrowanych w bazie NGO’s, prowadzonej przez Biuro
wspotpracy z organizacjami  pozarzgdowymi w Urzedzie Marszatkowskim
Wojewoddztwa Kujawsko-Pomorskiego, 28 z nich realizowato zadania skierowane
zaréwno do dzieci i mtodziezy, jak i ich rodzicow i opiekunéw. Od 2009 roku do 2014
r. dofinansowaniem objeto 59 projektow na lgczng kwote 827 500,00 ziotych
zaréwno ze $rodkéw budzetu wojewddztwa i PFRON. W tym miejscu warto
nadmienic, iz organizacje pozarzgdowe majg takze mozliwos$¢ pozyskiwania sSrodkow
PFRON bedacych w dyspozycji powiatu oraz Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
Osob Niepetnosprawnych za posrednictwem oddziatdow terenowych.

W projektach uczestniczylo tgcznie 2.678 osob, w tym 2.124 dzieci
i mlodziez niepetnosprawna oraz zagrozona niepetnosprawnoscia z réznymi
rodzajami schorzen. Wykres Nr 2 oraz Nr 3 przedstawiajg liczbe beneficjentow
uczestniczacych w zadaniach z podziatem na lata realizacji oraz powiaty, na terenie

ktorych prowadzono dziatania.
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Wykres Nr 2 Liczba uczestnikow objetych wsparciem ze S$rodkéw budzetu
Wojewoddztwa oraz PFRON w latach 2009-2014.
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Wykres Nr 3 Udziat dzieci i mtodziezy z niepetnosprawno$cig w realizacji projektow
w zakresie wczesnego wspomagania w poszczegolnych powiatach Wojewodztwa

Kujawsko-Pomorskiego w latach 2009-2014.
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Reasumujgc, mozna stwierdzi¢, iz z posrod 23 powiatow tylko z 11 dzieci
i miodziez uczestniczyta w zajeciach. Ze wsparcia skorzystata grupa dzieci
i miodziezy z najwiekszych miast naszego regionu: Bydgoszcz (890 o0sob),
Torun (479 oso6b), Wioctawek (173 osoby), natomiast w mniejszym stopniu z powiatu
tucholskiego, inowroctawskiego i nakielskiego. Nalezatoby sie zastanowi¢ dlaczego
tak sie stato i co jest przyczyng tego stanu rzeczy, biorgc pod uwage priorytety
wojewodztwa dotyczgce potrzeb mieszkancoéw matych miejscowosci oraz wyniki
diagnozy dotyczgce liczby wydanych orzeczeh dla dzieci i miodziezy

w poszczegodlnych powiatach co ukazuje wykres nr 4.
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Wykres Nr 4. Liczba dzieci niepetnosprawnych w wieku od 0-15 lat

w poszczegolnych powiatach Wojewodztwa Kujawsko-Pomorskiego
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Organizacje pozarzgdowe realizujgce projekty, prowadzity rehabilitacje dzieci
i miodziezy z niepetnosprawnoscig poprzez rézne formy terapii lub zajec
zmierzajgcych do rozwijania ich horyzontow i sposobu postrzegania swiata.
Rehabilitacjg objete zostaty osoby z zaburzeniami intelektualnymi, autyzmem,
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porazeniem mozgowym, uszkodzonym narzgdem stuchu, wzroku i mowy.
Grupa dzieci objeta zostata diagnozg specjalistyczna.

Rodzice otrzymali wstepne programy dziatan terapeutycznych, konieczne
do przeprowadzenia kompleksowej i wielospecjalistycznej stymulacji dziecka oraz
wdrozenia rodziny do kontynuacji tych zalecen podczas terapii dziecka w warunkach
domowych.

Przyktadowe formy zajec terapeutycznych w ramach realizowanych projektow

e ruch rozwijajgcy - Weroniki Sherborne,
e Cwiczenia z orientacji przestrzennej,

e alpakoterapia, dogoterapia,

e integracja sensoryczna,

e fizjozjoterapia, itp.

Organizowano rowniez zajecia w dziedzinach artystycznych, w tym: artetrapii,
muzykoterapii oraz zajecia rozwijajgce codzienne umiejetnosci uczestnikow, a takze
wyjazdy poznawcze.
Organizacje pozarzgdowe prowadzity takze r6zne formy dziatan dla rodzicow
i opiekunéw prawnych wychowujgcych dzieci i mtodziez niepetnosprawng np.
» powadzenie punktéw konsultacyjnych,
» prowadzenie grup wsparcia,
» szkolenia, ktére mialy na celu nauczenie rodzicéw jak wspierac wilasne
dziecko.
Warto nadmieni¢, iz dziatalnos¢ punktow konsultacyjnych opierata sie na
rozpoznaniu potrzeb dzieci i mitodziezy niepetnosprawnej, zgtaszanych przez
rodzicbw i opiekundéw, nauczycieli i specjalistow. Konsultacjami objete byty
najczesciej dzieci wykazujgce zachowania o podtozu ADHD, majgce trudnosci
w kontaktach spotecznych, z podejrzeniem schizofrenii. Konsultacje psychologiczno-
pedagogiczne byly w uzasadnionych przypadkach wspierane poradg lekarza
specijalisty, aby umozliwi¢ w sposob kompleksowy przygotowanie procesu terapii.
Konsultacje, warsztaty oraz grupy wsparcia miaty na celu pokazanie rodzicom
i opiekunom jak osiggngc¢ sukcesy edukacyjne, zmniejszy¢ zachowania niepozgdane

towarzyszgce chorobie oraz stymulowa¢ do udziatu w terapii.

8 pazdziernika 2014



Wczesne wspomaganie rozwoju - szansg dziecka

Zadania skierowane do rodzin i otoczenia byly prowadzone najczesciej przez
Polski Zwigzek Niewidomych Okreg Kujawsko-Pomorski w Bydgoszczy,
"Jestem" Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom Niepetnosprawnym i Osobom
Potrzebujgcym Wsparcia w Toruniu, Fundacje "Nie-zwykta" dla Rodziny
i Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Zespotem Aspergera "ASPI" w Bydgoszczy
oraz Bydgoskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Autyzmem i Ich Rodzinom,
Stowarzyszenie ,Teczowy Parasol” z Wioctawka, Stowarzyszenie Rodzicow

i Przyjaciét Dzieci i Mtodziezy z Wadg Stuchu ,Surdo” z Wioctawka.

Podsumowujgc dziatania prowadzone od 2009 r., a zintensyfikowane od 2010
r., kierowane do dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin
z wojewoddztwa kujawsko-pomorskiego uwazam, iz nadal nalezy koncentrowac
pomoc dla mieszkancéw matych miast i wsi, w ich wikasnym domu, w najblizszym
Srodowisku. Nalezy pracowac nad jakoscig Swiadczonych ustug oraz wspotpraca
pomiedzy Srodowiskiem medycznym, instytucjami pomocy spotecznej, organizacjami
pozarzgdowymi, osrodkami wczesnego wspomagania i innymi podmiotami w celu
wypracowania najefektywniejszych narzedzi kompleksowego wsparcia rodziny.
Chciatabym takze podziekowaé wszystkim osobom zaangazowanym we wsparcie
rodzin i ich dzieci niepetnosprawnych za wyjgtkowg wrazliwos¢ i empatie dla

drugiego cztowieka.
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lek. med. Arleta Zajgczkowska-Sadlok

neonatolog

Oddziat Kliniczny Noworodkow, Wczesniakow z Intensywng Terapia Noworodka
wraz z Wyjazdowym Zespotem ,N”

Szpital Uniwersytecki Nr 2 im. dr J. Biziela w Bydgoszczy

Zaburzeniarozwojowe i dysfunkcje okresu prenatalnego
I noworodkowego

Rozwdj jest pojeciem bardzo szerokim odnoszgcym sie zarowno do rozwoju
somatycznego czyli rozrostu rozumianego jako przyrost wielkosci i masy ciata jak
i rozwoju zwigzanegoz roznicowaniem sie komoérek oraz ich dojrzewaniem oraz
doskonaleniem funkcji poszczegdlnych narzgdéw i uktadow.

Z punktu widzenia neonatologa wyjsciowg informacje o stopniu rozwoju
noworodka dajg pomiary masy urodzeniowej ciata, wzrostu, obwodu gtowy czy klatki
piersiowej, ktére odnoszone sg do przyjetych wzorcow (stworzonych na podstawie
pomiarow dzieci nieobcigzonych genetycznie, znajdujgcych sie stale w dobrych
warunkach materialnych i uprawiajgcych higieniczny tryb zycia oraz niewykazujgcych
objawéw chorobowych ani przebytych dtugotrwatych choréb), czyli siatek
centylowych, osobnych dla kazdej ptci, wieku i mierzonego parametru,
zmodyfikowanych dla tygodnia cigzy, w ktérym urodzito sie dziecko. Pojecie szerokiej
normy rozwojowej dotyczy, wiec tych dzieci, ktérych pomiary mieszczg sie pomiedzy
3 a 97 centylem. Waskg norme wyznacza 25-75 centyl. Pomiary, ktére nie mieszczag
sie w tych zakresach swiadczg o nieprawidtowosciach. Znane jest tez pojecie
dysharmonii rozwoju, ktérg rozpoznajemy, gdy poszczegdlne pomiary naniesione na
siatki r6znig sie lokalizacjg powyzej dwoch kanatow centylowych.

Jak wazny jest rozwéj somatyczny podkreslajg ostatnio prowadzone badania,
w ktérych niedoborom somatycznym prawie zawsze towarzyszy deficyt poznawczy
i ruchowy. Stad utrzymujgce sie po urodzeniu stany zwiekszonego zuzycia kalorii,
np. przy infekcji, przewlektych zakazeniach, niedokrwistosci, procesach
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nowotworowych, zaburzeniach endokrynologicznych (np. nadczynnosci tarczycy),
wrodzonych wadach serca potegujg niekorzystny rozwaj.

Takze uposledzone wykorzystanie kalorii w przebiegu np. wrodzonych wad
metabolizmu, przewlektych chorob nerek czy przewlekiego niedotlenienia
(wady sinicze serca) czy tez niedostateczne przyswajanie kalorii (zespoty ztego
wchtaniania, biegunki, zapalenia watroby) a takze niedostateczny ich dowdz, np. przy
braku faknienia, ktore moze wspotwystepowac z niedokrwistoscig, czy przy
wodogtowiu; czesto tgcznie z innymi problemami psycho-spotecznymi czy
z trudnosciami w przyjmowaniu pokarmu np. przy wadach twarzoczaszki, mpd,
u dzieci z uogolniong wiotkoscig czy wrodzonymi zespotami genetycznymi majg
wplyw na opoznienie rozwoju. W okresie noworodkowym czynnikiem predykcyjnym
zaburzen rozwojowych moze by¢ problem ze ssaniem i ptacz podczas karmienia,
pozniej natomiast trudnosci z przejsciem na pokarmy state. Wyjsciowg przyczyng
zaburzen rozwojowych z jednej strony jest niedostatecznos¢ wiasciwego pozywienia
z drugiej uporczywe wymioty chociazby przy refluksie zotgdkowo-jelitowym.
Tego typu trudnosci, wg niektérych, sg juz wyrazem minimalnych nieprawidtowosci
neurologicznych, za ktére odpowiada hipotonia warg i awersja na dotyk gtéwnie
twarzy. W rezultacie karmienie jest trudne dla opiekunow.

Z tego wynika szczegolny nacisk na to, aby przyrost masy ciata i obwodu
glowy np. wczesniaka nasladowat naturalny, prawidtowy rytm wzrostu
wewnatrzmacicznego, gdyz nieprawidtowe przyrastanie ewidentnie wigze sie
z dysfunkcjg rozwoju psychoruchowego w kolejnych latach. Udowodniono, ze
u nawet 50% dzieci z przewlektym opdznieniem wzrastania w 4 rz wystepujg jakies
formy zaburzeh mowy i rozwoju ruchowego, ktére w kolejnych latach mogg nasilac¢
sie, tym bardziej, ze cztowiek, w odrdznieniu od innych ssakow, ma okres rozwoju
najdtuzszy, trwajgcy kilkanascie lat. Wiekszos¢ ssakdéw, bowiem wykazuje duzg
samodzielnos¢ po urodzeniu, tymczasem dziecko nadal pozostaje uzaleznione od
opieki innej osoby, kiedy konhczy roczek. Rozwdj cztowieka przebiega etapami,
ktorych kolejnosc jest najczesciej stata — najpierw siedzi, pozniej chodzi; najpierw
dojrzewajg gruczoty sutkowe/owtosienie fonowe, pachowe potem pojawia sie
menarche. Tempo rozwoju moze ulegaé przyspieszeniu lub zwolnieniu przy
zachowanej sekwencji etapdéw, ale oczywiscie nierzadko obserwuje sie indywidualne
odchylenia. Rozwd¢j zawsze jest wypadkowg dziatania czynnika genetycznego
i sSrodowiskowego, o czym Swiadczg obserwacje bliznigt jednojajowych, ktore zostaty
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adoptowane przez rézne rodziny, przy czym wptyw Srodowiska jest tym wiekszy,
im mtodsze jest dziecko.

Potencjat, z jakim rodzi sie dziecko jest wynikiem tego, jak przebiegat jego
rozwoj wewnagtrzmacicznie. Najbardziej intensywnie odbywa sie on na poczatku
cigzy. W pierwszym miesigcu, ktory jest okresem szybkich podziatdw zaptodnionej
komorki, zarysowuje sie juz okolica gtowy, tworzg sie oczy, od 21 dnia pracuje serce,
tworzy sie zamkniety system naczyn krwionosnych, pojawia sie jama ustna, zawigzki
narzgdow wewnetrznych, konczyn, uszu, nosa. Drugi miesigc to czas organogenezy,
gtowa staje sie najwiekszg czescig ciata a twarz nabiera ludzkiego wygladu.
Pojawiajg sie zawigzki dtoni i stop, narzadoéw rozrodczych, szczeka i zuchwa sg
catkowicie uformowane, pojawia sie podniebienie, przewdd nosowo-tzowy, jezyk.
Serce jest juz catkowicie uformowane, oddzielajg sie od siebie drogi moczowe
i przewdd pokarmowy, kostniejg zebra i kregi, watroba podejmuje wytwarzanie
krwinek czerwonych, nastepuje rozwdj gruczotow dokrewnych. W 3 m-cu ptdd jest
coraz bardziej aktywny, przejawia indywidualne cechy w wygladzie i zachowaniu.
Nerki wytwarzajg mocz, kora nadnerczy produkuje hormony, powstaje slina, otwor
odbytowy.

Drugi trymestr to intensywny wzrost ptodu oraz duze tempo rozwoju uktadu
nerwowego. Mdzg osigga petng liczbe neurondéw, pojawiajg sie bruzdy, uformowany
jest mozdzek, powstajg nowe potgczenia nerwowe, ktdre intensywnie sie rozwijaja,
nastepuje mielinizacja. Gtowa stanowi 1/3 dlugosci ciata. Tarczyca asymiluje jod
i wytwarza tyroksyne. Stopniowo w 5 mcu aktywnos¢ ptodu staje sie regularna
i cyklicznie zmienia sie¢ w fazy snu i czuwania. W 6 mcu ciato ptodu staje sie
proporcjonalne, ptéd gromadzi wapn, zelazo, biatka.

W 3 trymestrze wzrasta mozliwos¢ przezycia ptodu poza organizmem matki,
wynikajgca z pewnej dojrzatoéci narzadow. Pojawiajg sie odruchy ssania,
poszukiwania pokarmu, chwytania. Obserwuje sie wysokg aktywnosc¢ kory mozgowej
a uktad nerwowy catkiem sprawnie koordynuje ruchami ciata.

To skrotowe ujecie rozwoju ptodu nie pokazuje jak bardzo skomplikowanym
przemianom podlega zarodek, aby osiggna¢ stan dojrzatosci pozwalajgcy przezyc
matemu cztowiekowi. Ten okres burzliwych przemian jest szczegdlnie wrazliwy
i szczegolnie narazony na dziatanie tzw. teratogendw.

Do szkodliwych czynnikdw nalezg: promieniowanie (ktére ma zwigzek z mutacjami

genowymi czy toksycznym uszkodzeniem komorek, szczegdlnie tych, ktoére
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gwaltownie sie mnozga, np. gruczotdw piciowych, chrzgstek wzrostowych czy uktadu
krwiotworczego), leki i substancje chemiczne, z ktorymi miata kontakt matka w czasie
czy nawet przed cigzg (np. insektycydy, cytostatyki), zakazenia wirusowe:
cytomegalia, rozyczka, opryszczka (gdzie infekcja w pierwszym miesigcu cigzy wigze
sie z 50% ryzykiem uszkodzenia ptodu, w 2-im i 4 mc-u ryzyko jest mniejsze,
i odpowiednio wynosi 22%, 6%), uszkodzenie fozyska, stany niedoborowe czy ciezka
praca matkiz niedostatecznym dowozem kalorii, niedoborami jakosciowymi, alkohol,
nikotyna, wiek matki.

Stgd zebranie dokfadnego wywiadu dotyczacego przebiegu cigzy jest
pomocne dla ustalenia przyczyn opoznien rozwojowych czy wystepujgcych
dysfunkciji. Pytamy wiec o to, czy w rodzinie wystepowaty juz zaburzenia wzrastania,
uposledzenie umystowe, gtuchota, slepota - co moze wskazywa¢ na rodzinne,
genetycznie uwarunkowane podioze obserwowanego opo6znienia. Czy byly
przewlekte krwawienia z drég rodnych, ktére mogg odpowiadaé¢ za niedotlenienie
ptodu. Czy matka ma jakgs chorobe przewlektg, np. przebiegajgcg z nadcisnieniem,
chorobe uktadowsg, cukrzyce, padaczke, czy stosowata jakies uzywki. Wiadomo, ze
w cigzach blizniaczych jednokosméwkowych u przynajmniej 30% u jednego z bliznigt
wystgpig nieprawidtowosci rozwoju w pozniejszym czasie. Stagd dzieci z cigz mnogich
szczegolnie powinny pozostawa¢ pod opiekg specjalistow, aby w razie potrzeby
szybko wykry¢ odchylenia od normy i wdrozy¢ wczesne usprawnianie. Réwniez czas
rozwigzania cigzy, z ktérym sie wigze dojrzatos¢ ptodu, ma niebagatelne znaczenie
W ocenie zagrozenia wystgpienia dysfunkcji w przysztym zyciu. Sposob rozwigzania
cigzy — przedtuzajgcy sie pordd sitami natury czy zagrazajgca zamartwica,
odklejajgce sie tozysko, nieprawidiowe przeptywy naczyniowe, jako wskazanie do
zakonczenia cigzy cieciem cesarskim sg takze czynnikami ryzyka.
W takich sytuacjach moze sie zdarzy¢, ze dziecko nie jest jeszcze gotowe na
przyjscie na swiat i jego adaptacja do zycia pozatonowego przebiega z powiktaniami
wymagajgcymi np. stosowania wsparcia oddechu czy tlenoterapii, co tez moze
wptywacC na zaburzenia krgzenia moézgowego i wtérnie szeroko pojete zaburzenia
rozwoju. W ocenie stanu noworodka pomaga skala Apgar czy oznaczenie pH z Krwi
pepowinowej, ktére nadal wyznaczajg grupe dzieci podlegajacych nadzorowi
zdrowotnemu po wypisie ze szpitala w kontekscie zaburzen rozwoju wtasnie.

Co 10 dziecko urodzone na Swiecie jest wczesniakiem i az 50% dzieci

z mozgowym porazeniem dzieciecym stanowig wczesniaki. Wczesniactwo nie
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oznacza tylko zmniejszonej masy ciata czy masy poszczegoélnych narzadow, ale
przede wszystkim wigze sie z niedojrzatoscig wszystkich uktaddéw i ich podatnoscig
na zaburzenia dojrzewania. Dzieki postepowi w opiece perinatalnej grupa takich
dzieci ma wcigz rosngcg przezywalnosc¢: noworodki ze skrajnie niskg masg ciata od
10-20% w 23 Hbd do 95-97% w 32 Hbd. Wystepujgce u nich problemy zdrowotne:
niewydolnos¢ oddechowa z niekiedy tlenozaleznos$cig, dysplazja oskrzelowo-ptucna,
niedokrwistos¢, uszkodzenia OUN — krwawienia do- i okotokomorowe, malacje istoty
biatej, nawracajgce zakazenia ze zwiekszonym ryzykiem zapalenia opon mdzgowo-
rdzeniowych, retinopatia wczesniacza, ktérej konsekwencjg moze by¢ niedowidzenie,
wady wzroku, niedostuch i zaburzenia odzywiania, np. martwicze zapalenie jelit
z resekcjg, wptywajg na przedtuzong hospitalizacje, i nawet pomimo wdrazania
rehabilitacji ogolnorozwojowej na oddziatach noworodkowych, sg przyczyng
znacznych opodznien rozwoju. Zawsze u tego typu dzieci dla wtasciwej oceny stanu
rozwoju bierzemy pod uwage tzw. wiek skorygowany, czyli wiek metrykalny
pomniejszony o ilos¢ tygodni/miesiecy, w jakim dziecko sie urodzito w stosunku
do terminu planowanego porodu. Kazdy noworodek przedwczesnie urodzony
pozostaje pod nadzorem wielospecjalistycznym przynajmniej przez pierwszy rok
zycia, gdyz rzadko prezentuje objawy nieprawidiowego wzrastania juz w okresie
noworodkowym, czesciej pojawiajg sie one okoto 3-4 m-ca wieku skorygowanego,
co u skrajnych wczesniakéw urodzonych okoto 25 Hbd odpowiada 6 miesigcowi
wieku chronologicznego!!

Inng przyczyng nieprawidtowosci rozwoju jest hipotrofia wewngtrzmaciczna,
ktora oznacza zaburzenia przyrostu masy ciata, obwodu gtowy, dtugosci w czasie
cigzy i ktéra dotyczy nawet 16% noworodkéw. Stan ten wplywa na wieksze
zagrozenie zamartwicg $rodporodowg (nawet do 50%), czesto dzieci majg
hipoglikemie i zwigzang z nig neuroglikopenig, zaburzenia termoregulacji, wiekszg
sktonnos¢ do wylewdw Srodczaszkowych a odlegtymi skutkami jest wolny rozwdj
somatyczny i, jak podaje pismiennictwo, wady wymowy, trudnosci w nauce, nizsze
Q.

Czes¢ dzieci rodzi sie z wadami wrodzonymi, ktére mogg rowniez wptywac na
zaburzenia rozwoju. Nalezg do nich m.in. aberracje chromosomalne, wodogtowie,
rozszczep kregostupa, dysplazja przegrodowo-oczna, wady serca, nerek,
endokrynopatie wrodzone - np. niedoczynnos$¢ tarczycy, wrodzone defekty

metaboliczne np. fenyloketonuria, galaktozemia, choroba syropu klonowego;
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postepujgcy zanik miesni ale i rozszczep wargi i podniebienia. Niekiedy postawienie
rozpoznania wigzgcego sie z nieprawidtowo$ciami rozwoju jest proste, gdyz
w badaniu fizykalnym znajdujemy cechy wskazujgce np. na aberracje
chromosomalng jak w z. Downa. Albo juz od urodzenia obserwujemy matogtowie
mogace byC¢ objawem zespotdw neurodegeneracyjnych czy nadmierng mase ciata
wigzgca sie z zespotem genetycznym Beckwitha-Wiedemanna. Wielokrotnie jednak
rozpoznanie nie jest postawione tak wczesnie i dopiero dalsza obserwacja pacjenta,
chociazby ze wzgledu na wystepowanie czynnikow ryzyka, pozwala rozpoznac
te dzieci, u ktérych rozwdj przebiega inaczej.

W pozniejszym wieku réwniez zakazenia przewlekte, np. ,banalne’,
nawracajgce anginy, zapalenia uszu, po ktérych mogg wystepowacC zaburzenia
styszenia bedgce przyczyng izolowania sie w $rodowisku, ciezkie zakazenia,
szczegolnie posocznice z zajeciem osrodkowego uktadu nerwowego wptywajg na
zwiekszone ryzyko zaburzen rozwojowych. Rowniez zakazenia typu TORCH sg nie
bez znaczenia dla rozwoju, szczegolnie poprzez zmiany w osrodkowym uktadzie
nerwowym, zaburzenia stuchu, nieprawidtowosci wzroku.

Nie nalezy takze zapominac¢ o nowotworach, rzadko co prawda wystepujgcych
u noworodkéw, w tym guzach OUN, retinoblastomie, neuroblastomie, w ktorych
zaréwno bezposredni wptyw choroby podstawowej jak i nastepstwa chemioterapii,
radioterapii, okaleczenia sg nie bez znaczenia. U dzieci przewlekle
hospitalizowanych zwykle dajemy tez wiecej czasu na dorownanie réwiesnikom.
Podkresla sie takze znaczenie sytuacji rodzinnej, np. rozwdd rodzicéw, Smierc
bliskiej osoby, osoba niepetnosprawna w rodzinie, ktére zaréwno in plus jak i in

minus mogg wptyngc na rozwoj dziecka.

Jakie sg wiec sygnaty ostrzegawcze w rozwoju motorycznym?

Woczesne, w wieku 3-4 mcy, przetaczanie sie dziecka wokoét osi moze by¢ pierwszg
oznakg hipertonii ciata. W wieku 4-5 mcy utozenie glowy powinno by¢ juz
kontrolowane. Niemowle w tym wieku powinno potrafi¢ utrzymaé grzechotke w jednej
rece, 7-miesieczne uzywa do tego celu juz obu rgk, a 11-miesieczne prezentuje
tzw. chwyt pestkowy. Niepokoi brak stabilnosci w pozycji siedzgcej w wieku 8-9 mcy
czy brak umiejetnosci samodzielnego chodzenia w wieku 15-18 mcy z brakiem

umiejetnosci  wktadania do lub wyjmowania przedmiotow z pudetka.
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Obecnos¢ dominujgcej lateralizacji w kornczynach gérnych przed uptywem 12-18 mcy
moze np. sugerowaC niedowtad potowiczy. Niezdolno$¢ do wchodzenia czy
schodzenia po schodach w wieku 24 mcy réwniez wskazuje na nieprawidtowosci.
Stabiej rozwiniete zdolnosci ma 3-latek, ktory sie fatwo przewraca, $lini, czy ma
niewyrazng mowe, albo gdy u 4-latka wystepujg trudnosci w rzucaniu pitkg,
podskakiwaniu, jezdzie na rowerze, odpowiednim chwytaniu kredki i np., gdy 5-latek
nie potrafi zbudowac¢ wiezy z 6-8 klockow, ma ktopoty z doktadnym myciem zebow,
zdejmowaniem ubran, wysuszeniem rgk. Nalezy jednak pamieta¢, ze przyczyng tego
typu zaburzen w obecnym ,zagonionym” $wiecie moze by¢ takze brak odpowiedniej
stymulacji i motywaciji dziecka do ¢éwiczenia tych umiejetnosci.

W pierwszych miesigcach zycia pomocng w ocenie moze by¢ tabela rozwoju
psychoruchowego dziecka znajdujgca sie w kazdej ksigzeczce zdrowia.
Skrupulatne jej wypetnianie (szczegodlnie przez rodzicow) z dozg krytycznego
podejscia do czynnosci prezentowanych przez dziecko, bez nadmiernej euforii,
pozwala zaréwno opiekunom jak i lekarzom wnikliwie oceni¢ postepy malucha.
Co wiecej, czesto wskazuje na zaburzenia harmonii rozwoju, gdzie np. sfera ruchowa
znacznie wyprzedza sfere emocjonalng czy umystowg, co ma niebagatelne
znaczenie w rozpoznaniu np. autyzmu, a takze przy regresji juz posiadanych
zdolnosci, moze wskazac na np. z. Retta.

Nalezy jednak podkresli¢, ze wczesne wykrycie opdznienia nie jest wcale takie
tatwe. Podczas, gdy ciezkie zaburzenia sg juz diagnozowane w oOkresie
niemowlecym, to opdznienie rozwoju mowy czy zespoty nadpobudliwo$ci rzadko sg
rozpoznawane przed 3 rz a opodznienie w rozwoju objawiajgce sie trudnosciami
W nauce ujawnig sie jeszcze pozniej. Oczywiscie wczesne ustalenie rozpoznania to
szybka interwencja, a im wczesniejsza interwencja tym mniejsze kalectwo, jakim jest
uposledzenie rozwoju i wszystkie jego nastepstwa. Wczesne ustalenie rozpoznania
to takze wczesne uswiadomienie rodzicom, ze ich dziecko jest opdznione i wymaga
leczenia a bez dobrej wspdtpracy z rodzicami nigdy nie osiggniemy optymalnych

wynikéw terapeutycznych.
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dr Radosfaw Piotrowicz
Instytut Pedagogiki Specjalnej

Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie

Interdyscyplinarny model wczesnego wspomagania rozwoju dziecka

| jego rodziny

Wczesne doswiadczenia rozwojowe majg diugofalowy i formujacy wplyw
na osigganie przez dziecko dojrzatosci neurofizjologicznej, etapéw rozwoju
psychofizycznego, gotowosci do uczenia sie w sytuacji szkolnej. Okresem
krytycznym jest czas miedzy urodzeniem a 5-6 rokiem zycia, czyli przed
rozpoczeciem formalnej nauki w szkole. W tym przedziale czasowym
najdynamiczniej rozwijajg sie umiejetnosci jezykowe, matematyczne, spoteczno-
emocjonalne, buduje sie poczucie wtasnej wartosci i ciekawos$¢ swiata — fundamenty
do osiggniecia sukcesu w edukacji. Wczesne rozpoznanie indywidualnych potrzeb
i mozliwosci psychofizycznych dziecka uwzgledniajgce wszystkie aspekty rozwoju
oraz ustalenie w jaki sposéb oceniane umiejetnosci i potrzeby wptywajg na
funkcjonowanie rodziny moze dotyczy¢ zarbwno podstawowych potrzeb bytowych jak
i trudnosci w uczeniu sie, trudnosci wychowawczych, rzutujgcych na efekty
nauczania i szczegoélnych uzdolnien dziecka. Wspomaganie dziecka i rodzicéw to
dostosowanie oddziatywan i zapewnienie odpowiedniej stymulacji do potrzeb
zwigzanych z poszczegolnymi obszarami funkcjonowania.

W Polsce czestos¢ urodzen dzieci z matg masg ciata wynosi aktualnie (2013)
6,19%, a czesto$é urodzen przedwczesnych 7,29%'.U noworodkéw skrajnie
niedojrzatych (urodzonych miedzy 24 a 26. tyg. cigzy) opoznienie rozwoju ruchowego
i/lub intelektualnego, warunkujgce w przysziosci trudnos$ci w uczeniu wystepuje
z czestoscig ok. 30% i zmniejsza sie stopniowo w grupach o bardziej zaawansowanej
dojrzatosci po urodzeniu. Stad istnieje potrzeba nadzorowania i wspomagania
w rozwoju dzieci przedwczesnie urodzonych a zagrozonych dysharmonig rozwojowg

do wieku szkolnego.

! Wezesniak - dziecko przedwczesnie urodzone przed kornicem 37 tygodnia cigzy z matg masg ciata tzn.: miedzy 501 a 2501 g.
zrédto: Dane Gtéwnego Urzedu Statystycznego: http:/demografia.stat.gov.pl/bazademografia/Tables.aspx;
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Okres wczesnego dziecinstwa to czas wymagajacy systemowego
wsparcia dla dzieci zagrozonych niepetnosprawnoscia lub z zaburzeniami
rozwojowymi, opoznieniem psychoruchowym i ich rodzin. Przyjscie na swiat
dziecka w pierwszej kolejnosci obliguje rodzicow do zapewnienia odpowiednich
warunkéw bytowych, gwarantujgcych odpowiednie funkcjonowanie a czesto
przezycie. Pierwsze dni po urodzeniu wymagajg zasobow finansowych,
organizacyjnych i emocjonalnych. Zapewnienie dziecku optymalnych warunkéow do
rozwoju jest ogromnym wyzwaniem dla rodziny, ktorej czesto jest trudno
samodzielnie sprostaé. Obcigzenie typu zapewnienie bytu, koncentracja na
zaburzeniu i rehabilitacji niesie za sobg zmiany w relacjach rodzinnych. U podstaw
wspomagania prawidiowego rozwoju matego dziecka jest zaspokojenie potrzeb
obojga rodzicow, poniewaz kazdy z nich odgrywa istotng role w opiece i wychowaniu.
Uwzglednienie potrzeb rodziny, a nie tylko dziecka gwarantuje skutecznosc¢
wspomagania.

Sprostanie wyzwaniom opieki nad dzieckiem wymaga zapewnienie
rodzinie systemowego wsparcia. W rzeczywistosci jest to zadanie bardzo trudne
do realizacji, z licznymi barierami prawnymi oraz ciggle funkcjonujgcym w Polsce
wsparciem opartym na nie kompatybilnych systemach resortowych: zdrowia, edukacji
i pomocy spotecznej. W Polsce brakuje ponad resortowego programu pomocy
rodzinie z matym dzieckiem z zaktdceniami rozwojowymi lub z niepetnosprawnoscia.
Dziatania sg roznie definiowane (wczesnha interwencja, wczesne wspomaganie
rozwoju, interwencja kryzysowa), sg rozproszone, realizowane czesciowo przez
placowki i instytucje w poszczegdlnych resortach. By¢é moze z tego powodu ciggle
nie ma w praktyce (cho¢ w zatozeniach programowych jest) miejsca na kompleksowe

rozwigzania w leczeniu, edukacji i pomocy spoteczne;.
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System zdrowia

,wczesne dziatania polegajg na ocenie ryzyka wystgpienia opozZnienia
rozwoju oraz, o ile to mozliwe na postepowaniu
zapobiegawczym”.ZOgromna role odgrywajg pediatrzy (specjalizujgcy sie
w chorobach dzieci oraz sposobach ich leczenia) i neonatolodzy
(zajmujacy sie badaniem, diagnozg i leczeniem dziecka chorego w okresie
prenatalnym jak i po urodzeniu), poniewaz to do nich w pierwszej
kolejnosci trafiajg rodzice z dzieckiem. W sytuacji przyjscia na $wiat
noworodka zagrozonego procesem patologicznym, zadaniem personelu
szpitalnego jest objecie go ,,programem wczesnej opieki i stymulacji
rozwojowej”. Wczesna interwencja w tym zakresie sprowadza sie do:

- uwaznego kontrolowania podstawowych funkcji zyciowych oraz

monitorowania rozwoju dziecka

- odpowiedniego instruktazu oraz indywidualnej opieki

- wczesnej stymulacji rozwojowej.
Kogo: Opiekg objete jest dziecko zagrozone niepetnosprawnoscig (dzieci
ryzyka, wczesniaki etc.) dzieci z wadami, zaburzeniami rozwojowymi,
okreslona niepetnosprawnoscia.
Uprawnienie: Wymagane jest skierowanie do poradni specjalistycznych
wystawiane przez lekarza pierwszego kontaktu (pediatre, lekarz
rodzinnego)
Gdzie: osrodki wczesnej interwencji, poradnie specjalistyczne zdrowia,
oddziaty rehabilitacyjne, osrodki dziennej rehabilitaciji

System edukac;ji -
Wczesne
wspomaganie rozwoju
dziecka

.wczesne oddziatywanie rewalidacyjno-wychowawcze stymulujgce rozwdj,
obejmujgce potrzeby wychowawcze dziecka, z uwzglednieniem potrzeb
rodziny” Celem jest pobudzanie i stymulowanie ruchowego poznawczego,
emocjonalnego i spotecznego rozwoju dziecka od chwili wykrycia u niego
niepetnosprawnosci do czasu podjecia nauki w szkole.

Kogo: organizowane jest dla dziecka z niepetnosprawnoscig
Uprawnienie: opinia o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju,
wydana przez publiczng Ilub niepubliczng poradnie psychologiczno-
pedagogiczng na wniosek rodzica;

Gdzie: poradnie psychologiczno-pedagogiczne, przedszkole, szkole
podstawowej w tym specjalne, w 3 r.z.)°

Pomoc spoteczna
Interwencja
kryzysowa

,dziatanie dorazne, krotkoterminowe, zmierzajgce do udzielenia
natychmiastowej pomocy osobom znajdujgcym sie w  sytuacji
kryzysowey. # Majac na wzgledzie interwencje w pracy z rodzing z matym
dzieckiem. Niewatpliwie sg to: czynniki spoteczno- ekonomiczne oraz
czynniki psychiczne. Interwencja podejmowana jest wéwczas, gdy
zaburzenie wskazanych czynnikdw powoduje zaktdcenie rozwoju dziecka.
Dziatania dotycza najczesciej dysfunkcjonalnosci badz patologii rodziny w
zakresie: ,niewydolno$ci materialnej, trudnych warunkéw mieszkaniowych,
patrologii  spotecznej w rodzinie, niskiej dojrzatosci spoteczno-
emocjonalnej rodzicoéw, samotnego rodzicielstwa.”BKIasyczny model
interwencji kryzysowej polega na zapewnieniu wsparcia emocjonalnego,
poczucia bezpieczenstwa, zredukowaniu Ieku.6

Pomoc dziecku i rodzinie w ujeciu miedzyresortowym (opracowanie wtasne)

% Jasiak- Patczynska E. Postepowanie interwencyjne i wczesna terapia na oddziatach noworodkowych i niemowlecych [w] red.
Winczura B.,Cytowska B. Wczesna interwencja i wspomaganie rozwoju matego dziecka, Krakéw 2006 , Wydawnictwo IMPULS

s. 28

%Zasady organizacji wczesnego wspomagania rozwoju w systemie edukaciji reguluje m.in. Rozporzadzenie Ministra Edukacii
Narodowej z dnia 3 lutego 2009 r. w sprawie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci (Dz. U. z 2009r. Nr 23,

poz.133)

4

Kasprzak J. Interwencja kryzysowahttp://www.psychologia.edu.pl/czytelnia/63-terapia-uzalenienia-i-wspouzalenienia/316-

interwencja-kryzysowa.html dostep; 4.02.2013

® Krasiejko |. Metodyka dziatania w pracy socjalnej z rodzing. [w:] red. Czarnecka S., Majer R., Mirowska M., Rodzina
w lokalnym systemie pomocy spotecznej. Czestochowa 2005
® Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej, Dz.U. 2004 nr 64, poz. 593, art. 47
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Wsparcie resortowe — to realizacja zadan w pomocy spotecznej, zdrowiu, edukacji na
réznych szczeblach jednostek samorzadowych (miasto, gmina, powiat,
wojewddztwo).
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Rodzina w systemie pomocy i wsparcia. Opracowanie wtasne

Analizujgc zatozenia programowe poszczegolnych resortowych placowek mozna
uznac za wrecz identyczne. W modelu pracy wyodrebni¢ przeciez mozna dziatania:

1) diagnoze potrzeb identyfikacje problemow rodziny,

2) wskazanie form wsparcia instytucjonalnego i poza instytucjonalnego
(kierowanie do placowek wsparcia, zespotow specjalistycznych),

3) konsultacje specjalistyczne w celu zdefiniowania problemu i opracowania
programu wsparcia rodziny i dziecka,

4) poradnictwo specjalistyczne warunkujgce realizacje programéw wsparcia
dziecka i rodziny,

5) wsparcie w realizacji programow.

Mimo spojnych zatozen miedzyresortowych brak jest platformy wymiany informacji

o0 wzajemnych rodzajach $wiadczen na rzecz rodziny i dziecka z problemami
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rozwojowymi, co skutkuje chaosem, brakiem skoordynowanych dziataniem.
Réznice miedzyresortowe dotyczg rowniez zasad rodzaju wsparcia, liczby godzin
oraz zrodet finansowania. Dla rodzicow i dziecka to ciggle pojedyncze wizyty
u specjalistéw w réznych placéwkach (placoéwki zdrowia- poradnie specjalistyczne’,
poradnie psychologiczno-pedagogiczne, osrodki pomocy spotecznej), ktére czesto
wymagajg od rodziny dublowania informacji — ponownego przezywania sytuaciji
niepetnosprawnosci wtasnego dziecka. Kolejne wizyty u specjalistow - lekarzy,
rehabilitantow, psychologdéw, logopeddw, pedagogéw, terapeutdéw poszczegodlnych
metod przypominajg gonitwe (czesto walke z czasem) od instytucji do instytucji,
czego wynikiem sg nieskoordynowane ,programy wsparcia”. Jest to powod
zniechecenia, rozgoryczenia, a przede wszystkim zwyktego fizycznego zmeczenia,
ktére staje sie naturalng przyczyng braku czasu dla dziecka jak i dla siebie,
i partnera.

Kompleksowe dziatania ukierunkowane na rozwdj dziecka, korekte zaburzen
rozwojowych podejmowane sg przede wszystkim obecnie w dwdch systemach:
zdrowia i edukacji. Mimo ze systemy wsparcia znacznie rdznig sie od siebie, zarbwno
Swiadczonymi formami pomocy oraz kompetencjami specjalistow, to dla skutecznego
wspomagania systemu rodziny wskazane jest aby wzajemnie sie wspieraty,
uzupetniaty. Zdarza sie bowiem, ze problem lub kryzys dotykajgcy rodzine ciggnie za
sobg kolejne, powodujgc narastajgce bariery. Systemowe wsparcie dziecka i rodziny
powinno dotyczy¢ sfery organizacyjnej- bytowej zapewniajgcej realizacjg
podstawowych potrzeb bytowych, sfery emocjonalno-spotecznejoraz zdrowotnej.
Dziatania ukierunkowane na rozwdj dziecka, korekte zaburzeh rozwojowych
podejmowane sg przede wszystkim obecnie w dwdch systemach:

1) zdrowia — poradnie specjalistyczne, osrodki wczesnej interwenc;ji®,

2) edukacji- poradnie psychologiczno-pedagogiczne, placowki edukacyjne

(przedszkola, szkoty) realizujgce wczesne wspomaganie rozwoju dziecka®

" Odrebne zrodta finasowania przez Narodowy Fundusz Zdrowia w postaci kontraktow na realizacje $wiadczen medycznych

8 Wigkszosé realizowanych $wiadczen na podstawie skierowania od lekarza POZ lub lekarza specjalisty

°Formalnym warunkiem uzyskania pomocy w ramach wczesnego wspomagania rozwoju dziecka w edukacii jest uzyskanie na
wniosek rodzicow dziecka opinii o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju, ktéra jest wydawana przez zespot orzekajgcy
dziatajgcy przy publicznej lub niepublicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej
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Wczesna interwencja — wczeshe wspomaganie rozwoju

Wczesna interwencja (system zdrowia), wczesne wspomaganie rozwoju
(system edukacji) to pojecia spdjne w zalozeniach, kladace nacisk na
kompleksowosé, interdyscyplinarnosé, spodjnosé diagnoz, programu
rehabilitacji matego dziecka i wsparcia rodziny. CatoSciowe podejscie do
procesu wsparcia dziecka i rodziny zawiera w sobie diagnoze kliniczng oraz
wieloaspektowg ocene funkcjonowania dziecka oraz potencjatu rodziny i jej potrzeb,
opracowanie, wdrozenie, realizacje | ewaluacje indywidualnych programoéw
oddziatywan terapeutyczno-leczniczych, porady i instruktaz dla rodzicow. Celem jest
udzielenie pomocy matym dzieciom zagrozonym niepetnosprawnoscig lub
Z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzinom. Wczesna interwencja, wczesne
wspomaganie rozwoju to terminy zazwyczaj stosowane zamiennie. ROznie
definiowane sg przede wszystkim w Polsce ze wzgledu na Zrodto finansowania,
organizacje, podstawy prawne funkcjonowania.

Tak wiec wczesha interwencja to zintegrowany, kompleksowy system dziatan
profilaktycznych, diagnostycznych, leczniczo-rehabilitacyjnych i terapeutycznych
dostarczonych dzieciom od urodzenia do 6 roku zycia oraz ich rodzicom.

Celem jest:

— zapobieganie fizycznym, poznawczym i emocjonalnym ograniczeniom, jakich
moze doswiadcza¢ mate dziecko, bedgce w grupie ryzyka z powodu
czynnikéw biologicznych lub Srodowiskowych,

— minimalizowanie opdznien rozwojowych,

— korygowanie niepetnosprawnosci istniejgcych i pojawiajgcych sie,

— promowanie wtasciwych postaw i wzorcéw opieki rodzicielskiej oraz
funkcjonowania rodziny.

W systemie zdrowia wczesne dziatania polegajg na ocenie ryzyka wystgpienia
opdznienia rozwoju oraz, o ile to mozliwe na postepowaniu zapobiegawczym.
Ogromng role odgrywajg pediatrzy i neonatolodzy, poniewaz to do nich w pierwszej
kolejnosci trafiajg rodzice z dzieckiem. W sytuacji przyjscia na swiat noworodka
zagrozonego procesem patologicznym, zadaniem personelu szpitalnego jest objecie
go ,programem wczesnej opieki i stymulacji rozwojowej”. Wczesna interwencja w tym
zakresie sprowadza sie do uwaznego kontrolowania podstawowych funkcji

zyciowych oraz monitorowania rozwoju dziecka, odpowiedniego instruktazu oraz
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indywidualnej opieki wczesnej stymulacji rozwojowej. A w konsekwencji do objecia
ambulatoryjnym leczeniem w poradniach specjalistycznych, finansowanych
w ramach réznych kontraktow zdrowia.

Opieka objete jest dziecko zagrozone niepetnosprawnoscig, dzieci z wadami,
zaburzeniami rozwojowymi, niepetnosprawnoscig. Wymaganym uprawnieniem
do uzyskania Swiadczen jest skierowanie do poradni specjalistycznych
(neurologicznej, zdrowia psychicznego, logopedycznej, rehabilitacyjnej itp.)
wystawiane przez lekarza pierwszego kontaktu (pediatre, lekarz rodzinnego).
Swiadczenia realizujg poradnie specjalistyczne zdrowia, oddziaty rehabilitacyjne,
osrodki dziennej rehabilitacji oraz osrodki wczesnej interwencji. Niestety w systemie
zdrowia osrodki wczesnej interwencji do dzi§ nie funkcjonujg, jako jednostki
organizacyjne resortu zdrowia, co utrudnia finansowanie realizowanych przez nie
Swiadczen. Strukturg organizacyjng stanowig zespo6t poradni specjalistycznych,
ktérych kontraktowanie ustug jest odrebnym postepowaniem, nieuwzgledniajgcym

kompleksowosci $wiadczen.*®

Osrodki Wczesnej Interwencji

Kontrakty NFZ Konkursy

odrebne kontrakty na finansowanie ustug

medycznych- brak spéjnos¢ w NFZ zadania zlecone

(uzupefnienie swiadczen medycznych

e Ambulatoryjna
iatri Rehabilitacja :
Psychiatria J spec. opieka
medyczna Rehabilitacja
Logopedia
e inne zadania
Poradnia zdrowiaﬂ Poradnia rehabilitacyjnaN
psychicznego Zakfad Fizjoterapii Poradnia
Poradnia dla Osrodek Dziennej neurologiczna
dzieci z autyzmem Rehabilitacji dla dzieci z Poradnia
. zaburzeniami rozwoju losopedvczna
P(;r?dnla psychoruchowego & p Y
sychologiczna TS
\_Yenooe - J

Zapewnienie kompleksowych, interdyscyplinarmychj $wiadczen na rzecz dziecka i rodziny — struktura

organizacyjna w Osrodku wczesnej interwencji- system zdrowia(opracowanie wlasne)

1% piotrowicz R. (2013)
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Wczesne wspomaganie rozwoju jest wielospecjalistycznym, kompleksowym
oddziatywaniem psychopedagogicznym, majgcym na celu stymulowanie funkciji
odpowiedzialnych za rozw6j psychomotoryczny, emocjonalny i spoteczny,
komunikacje matego dziecka oraz wsparciem udzielanym rodzicom i rodzinie
w nabywaniu umiejetnosci postepowania z dzieckiem, okreslonych w indywidualnym
programie wspomagania rozwoju.!Obejmuje dzieci od momentu wykrycia
niepetnosprawnosci do momentu rozpoczecia nauki w szkole.'? Zatem kryterium
kwalifilkowania dzieci stanowi rozpoznanie niepetnosprawnosci i wiek. W systemie
edukacji wprowadzono w 2005 roku jako forme wsparcia matego dziecka i rodziny.
Jest bezptatng, kompleksowg pomocg skierowang do najmtodszych dzieci
z niepetnosprawnos$cig realizowang w systemie edukacji. Wczesne wspomaganie
rozwoju (WWR) realizowane jest w poradniach psychologiczno-pedagogicznych,
przedszkolach integracyjnych i specjalnych, szkotach podstawowych specjalnych, w

domu rodzinnym dziecka (w szczegdlnosci z dzieckiem, ktére nie ukonczyto 3 r.z.)*

[ Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka
I

Poradnie psychologiczno-pedagogiczne Placowki edukacyjne

[ Wspomaganie

Opiniowanie, orzekanie

- I
~\
Psychol ) Psychol
sycholog Psycholog sycho og
Pedagog specjalny Pedagog specjalny Pedagog .sy.:)eqalny
rehabilitant rehabilitant rehabilitant
logopeda
logopeda
Logopeda Specjalista w zakresie metod

Specjalista w zakresie metod
Lekarz (konsultant) )y wspomagajgcych rozwoj

wspomagajacych rozwdj

J

Zapewnienie kompleksowych, interdyscyplinarmychj swiadczen na rzecz dziecka i rodziny — wczesne wspomaganie rozwoju

w systemie edukacji (opracowanie wtasne)

" por. Cytowska, Winczura, 206)

2 W przypadku odroczenia obowigzku szkolnego dziecko ma nadal prawo do korzystania z pomocy WWRD. Warto zaznaczyé,
ze odroczenie obowigzku zgodnie z prawem (art. 14 ustawy o systemie o$wiaty) moze nastgpi¢ na jeden rok, ale nie oznacza,
ze dziecko moze by¢ odraczane tylko raz. W Swietle obowigzujgcego prawa do wrzesnia 2014 r. w przypadku dziecka
z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego obowigzek szkolny moze by¢ odroczony do konca roku szkolnego, w ktérym
dziecko konczy 10 lat. Od 1 wrze$nia tego roku wchodzi nowa regulacja pozwalajgca na odroczenie jedynie do konca roku
szkolnego, w ktérym dziecko konczy lat 8. Zmiana ma zwigzek m.in. z obnizeniem wieku rozpoczynania obowigzku szkolnego
do 6 roku zycia.

13 Zasady organizacji wczesnego wspomagania rozwoju w systemie edukacji reguluje m.in. Rozporzadzenie Ministra Edukacii
Narodowej z dnia 3 lutego 2009 r. w sprawie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci (Dz. U. z 2009r. Nr 23,
poz.133)

8 pazdziernika 2014



Wczesne wspomaganie rozwoju - szansg dziecka

System organizacyjny wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania rozwoju

dziecka umozliwia niezalezne korzystanie z ustug przez rodzica i dziecko.

Dla efektywnosci oddziatywan majgcych na celu poprawe funkcjonowania dziecka
w wielu obszarach rozwojowych oraz poprawy jakosci zycia rodziny wazne jest
skoordynowanie $wiadczeh medycznych, psychopedagogicznych, spotecznych.
Dziatania te powinny sie wzajemnie uzupetia¢ tworzy¢ jednolity system pomocy

dziecku i rodzinie w poczgtkowym okresie rozwojowym.

DZIECKO-RODZINA

I WCZESNE WSPOMAGANIE

WCZESNA INTERWENCIA ROZWOJU

System POMOC DZIECKU System
zdrowia I RODZINIE edukacji

Wczesna interwencja — wczesne wspomaganie rozwoju (opracowanie wasne)

Tak wiec spojny cel zapewnienie wczesnej, wielospecjalistycznej, kompleksowej
i skoordynowanej pomocy dziecku i rodzinie, jest mozliwy poprzez realizacje ustug

petnigcych funkcje:

1) informacyjng- informuje o przebiegu rozwoju dziecka, o mozliwosciach

wspierania rozwoju, o formach pomocy rodzinie;

2) diagnostyczng - rozpoznanie kliniczne, okreslenie poziomu funkcjonowania

dziecka;

3) stymulacyjng — terapeutyczng, prowadzenie wieloprofilowego usprawniania
dziecka w warunkach domowych z uwzglednieniem jego potrzeb, potrzeb
rodziny i jej mozliwosci, z akcentem na realizacje w sytuacjach codziennych

w naturalnym otoczeniu dziecka.
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POMOC DZIECKU | RODZINIE

WCZESNA INTERWENCJA WCZESNE WSPOMAGANIE ROZWOJU

A4

WIELOSPECJALISTYCZNA, KOMPLESOWA, SKORDYNOWANA, CIAGtA POMC
DZIECKU ZAGROZONEMU NIEPELNOSPRAWNOSCIA LUB Z
NIEPEENOSPRAWNOSCIA ORAZ JEGO RODZINIE

ZESPOt MEDYCZNY ZESPOt PSYCHOPEDAGOGICZNY

KOMPLEKSOWA, SPOJNA OCENA DZIECKA | RODZINY
DIAGNOZA KLINICZNA DIAGNOZA FUNKCJONALNA

WIELOPROFILOWY INDYWIDUALNY PROGRAM WSPOMAGANIA ROZWOJU DZIECKA
ORAZ WSPARCIA RODZINY

(zasady pracy z dzieckiem, instruktaz dla rodzicow, koskoordynowane dziatania specjalistow)

PRACA Z DZIECKIEM PRACA Z RODZINA

SKOORDYNOWANE DZIAtANIA-WSPOLPRACA

placéwki medyczne- edukacyjne-spoteczne

w celu zapewnienia odpowiedzniego poziomu jakosci zycia rodziny

EWALUACJA (modyfikacja)

dziatan odpowiednio do potrzeb rozwojowych dziecka i jego rodziny

Zintegrowany model wspomagania rozwoju dziecka oraz wsparcia rodziny (opracowanie wtasne)

Zwracajgc uwage na wyzej wymienione zasady procesu wspomagania
rozwoju, dostrzec mozna wielos¢ czynnikdw wptywajgcych na skutecznosé
podejmowanych dziatan. Wsparciem objete sg bardzo szerokie grupy dzieci,
a wielorakos¢ przyczyn zaburzen rozwojowych czesto w poczgtkowej fazie diagnozy

i rehabilitacji dziecka znacznie utrudnia wybér odpowiedniej i najistotniejszej sfery do
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najintensywniejszych oddziatywan. Kazde dziecko objete wczesnym wspomaganiem
rozwoju wymaga zindywidualizowanych dziatan. Wielokierunkowe oddziatywanie
terapeutyczne wymaga skoordynowanych dziatan, w ktérych uczestniczy caty zespot

specjalistow z réznych obszaréow n nauki.

( )
Pomoc

dziecku

Pomoc

Psychologia |FEGEERTE! spoteczna

i rodzinie

T—

Zintegrowane obszary oddziatywan jako warunek efektywnej pomocy dziecku i rodzinie (opracowanie wtasne)

Skfad interdyscyplinarnego zespotu jest staty oraz posiada pewne niezmienne

funkcje.

Psycholog - dokonuje on oceny rozwoju psychicznego, analizuje dziecka stan
emocjonalny oraz spoteczny jak rowniez mozliwosci intelektualne. Jest on réwniez
osobg, ktora przede wszystkim oferuje wsparcie rodzinie dziecka, poprzez
konsultacje i rozmowy. W pracy z dzieckiem stymuluje gtéwnie rozwéj emocjonalno-
spoteczny, a poprzez stymulacje oraz odpowiednie organizowanie dziatan wspiera

relacje rodzic-dziecko.

Lekarz — dla rodzicow jest zrédtem wiedzy na temat diagnoz medycznych jak réwniez
rozpoznania i jego skutkéw. Prowadzgc rehabilitacje dziecka wyjasnia rodzicom,
czym zaburzenie moze sie objawiac, jednoczesnie w razie potrzeby jego zadaniem
jest wdrozenie leczenia farmakologicznego oraz przeprowadzenie odpowiednich
badan, czy skierowanie na badania specjalistyczne. Wsrdd lekarzy najczesciej
wyrdzni¢c mozna: pediatre, neurologa, psychiatre dzieciecego, rehabilitacji ruchowe;j.
W zaleznoéci od potrzeb dziecka konsultacje udzielane sg roéwniez przez

m.in. kardiologa, laryngologa, audiologa, okuliste.

Logopeda — jego zadaniem jest ocena czynnosci fizojologicznych (ssanie, potykanie,
itp.), aparatu mowy, rozwoju komunikacji, w razie koniecznosci wprowadzanie metod

wspomagajgcej lub alternatywnej (zastepczej) komunikacji oraz wspieranie rodziny
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poprzez ukazanie prawidiowych metod karmienia dziecka, oraz innych istotnych

umiejetnosci, wptywajacych na rozwoj mowy.

Fizjoterapeuta- odpowiedzialny jest przede wszystkim za rozwoj motoryczny dziecka.
Prowadzac stymulacje powinien stale aktywizowa¢ dziecko, jednoczenie pracujgc
nad prawidtowych napieciem miesniowym oraz utrwalaniem prawidtowych wzorcéw
ruchu. Zadaniem fizjoterapeuty jest rowniez wsparcie rodziny w odpowiednie]
pielegnacji dziecka, zapewniajgc instruktaz ipomoc przy doborze sprzetu

rehabilitacyjnego.

Pedagog- poprzez zajecia stymulujg czynnosci codzienne c¢wiczyé z dzieckiem,
kolejno pozgdane umiejetnosci z zakresu motoryki matej, motoryki duzej,

komunikacji, koordynacji badz czynnosci poznawczych.

Zadaniem zespotu jest pomoc rodzinie dziecka w przedefiniowaniu problemu tak, aby
wydawat sie mozliwy do rozwigzania, myslenie o nieodwracalnosci sytuacji zwigzanej
Z niepetnosprawnoscig stara sie zastgpi¢ zastanawianiem sie nad tym, jak radzi¢

sobie z jej skutkami.

Poprzez skoordynowane czynnosci zespotu (zharmonizowane dziatania, majgce na
celu uzyskanie w jak najkrétszym czasie mozliwie najlepszych efektéw tych dziatan)
realizowana jest terapia dziecka, ktéra moze przybiera¢ wielorakie formy. Gtéwnie
jest to praca wykwalifilkowanego, specjalistycznego personelu w osrodku badz
rehabilitacja dziecka w domu. Zajecia domowe z kolei mogg przybra¢ forme
regularnych wizyt i zaje¢ prowadzonych przez kompetentnego specjaliste, lub dziatan
podejmowanych przez opiekundéw z regularnym nadzorem profesjonalisty,

polegajgcych na posrednim kontakcie interwencyjnym

Opracowanie programu dla dziecka i rodzicow wymaga od specjalistow umiejetnosci
wspoétpracy oraz wiedzy na temat praw rozwoju dziecka oraz patomechanizmow
zaburzen. Istotg jest indywidualizacja dziecka i rodziny. W opracowaniu programu
interwencji zespot uwzglednia czynniki, ktére bedg warunkowaty powodzenie jego

realizaciji.

“Twoje dziecko jest inne... Informacje i porady praktyczne dla rodzicéw dzieci zagrozonych niepetnosprawnoscig badz dzieci z
niepetnosprawnoscia intelektualng w wieku 0-7” Warszawa 2008, s.8
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Do czynnikow tych zaliczy¢ nalezy:

wstepng ocene stanu dziecka, uwzgledniajgcg mocne strony rozwoju oraz
ograniczenia hamujgce uczestnictwo dziecka w codziennym Zzyciu (ocena
kliniczna i funkcjonalna),

ocene gotowosci rodzicéw do wspotpracy (poznanie rodziny -relacji, warunkow
bytowych- jako$¢ zycia rodziny),

przygotowanie merytoryczne cztonkéw zespotu diagnostyczno-
terapeutycznego,

ustalenia celéw i gtébwnych zatozen planu wspomagania rozwoju dziecka
i wsparcia rodziny. Program opracowany w sposob kompleksowy,
skoordynowany w zakresie podejmowanych dziatah we wczesnej interwencji
petni funkcje informacyjna- (,co jest — co bedzie realizowane z dzieckiem
i rodzing”), instruktazu- czyli jak wspomagac rozwoj dziecka oraz ewaluacji-
oceny osiggnie¢, ktéra staje sie podstawg modyfikacji oddziatywan.
Opracowany program to wzajemna korzyS¢ zaréwno dla rodzicow jak
i terapeutéw. Dla kazdego specjalisty i rodzica to katalog zadan do osiggniecia
etapow rozwojowych z dzieckiem. Program jest dla terapeutéw wskazéwka
jak organizowa¢ wspomaganie, jakie zadania realizowaé¢ oraz dla
rodzicéw, by mogli wspiera¢ dziecko w domu, wykorzystujgc codzienne
sytuacje codziennych. Podstawg efektywnego wspomagania rozwoju jest
dobra wspdtpraca specjalistow i rodzicéw, umiejetno$¢ budowania
wzajemnych relacji opartych na zrozumienie (empatii), zaufaniu oraz
poszanowaniu kompetencji. Najwazniejszg role we wspotpracy z Zespotem

petnig zawsze rodzice dziecka.

Skoordynowanie $wiadczeh w zakresie diagnozy, programu wspomagania

rozwoju i wsparcia rodziny jest mozliwe w praktyce przede wszystkim dzieki

Swiadomosci profesjonalistow oraz rodzicom, od ktérych wyptywa inicjatywa w

tworzeniu warunkéw do rehabilitacji dziecka. Swiadczy o tym sie¢ os$rodkéw

wczesnej interwencji, prowadzonych przez organizacje pozarzqdowelS, w ktérych

mimo niewystarczajgcych naktadow finansowych i trudnosci organizacyjnych

!5 Najwigksza sie¢ placowek prowadzi Polskie Stowarzyszenie na Rzecz 0sob z Uposledzeniem Umystowym. Placéwki te
nadaty standard opieki nad dzieckiem i rodzina , ktére wdrazane sg przez nowo powstajace instytucje.
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stwarzane sg warunki wykraczajgce poza standardy resortowe Kierujgc sie potrzebg

zintegrowanej pomocy dziecku i rodzinie.

Nadal aktualnym jest wiec wyzwanie spetnienie zatozenh kompleksowego,
skoordynowanego, zintegrowanego systemu oddziatywan profilaktycznych,
diagnostycznych, leczniczo-rehabilitacyjnych i terapeutycznych, ktérych podmiotem
jest mate dziecko o zaburzonym rozwoju psychoruchowym oraz jego rodzina.
Wymaga to wprowadzenia m.in. ujednoliconych standardow, umozliwiajgcych
zapewnienie wtasciwego miedzyresortowego poziomu opieki, wspomagania

i wsparcia.
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terapeuta Terapii Czaszkowo-Krzyzowej

Przetwarzanie sensoryczne u niemowlat i matych dzieci — przejawy

nieprawidlowosci, strategie wspomagania

Co ma mézg do zmystow?! Czy obraz rzeczywistosci, jaki tworzy sie w naszym

mozgu, jest prawdziwy i obiektywny? Jak dziatajg nasze zmysty?

To sg pytania, na ktore swiat nauki w duzej mierze juz zna odpowiedzi. Dla nas
istotne jest tylko zrozumienie podstawowych informacji na temat Zaburzen
Przetwarzania Sensorycznego (and. Sensory Processing Disorders, SPD). Musimy
wiedzie¢, co to sg zmysty i umiec rozpoznaé, gdy to przetwarzanie nie odbywa sie

zgodnie z planem Matki Natury.

Zmysty dostarczajg nam informacji, ktorych potrzebujemy, by funkcjonowac.
Ksztaltujg sie juz w Zzyciu ptodowym, gdy sobie siedzimy jeszcze w brzuszku
u mamusi. | to poczatek naszej wedréwki po Swiecie zmystow. Kazda anomalia
cigzowa, przystowiowe ,0szczedzanie sie mamy” w okresie cigzy jednoczesnie daje

mniej doznan zmystowych ptodowi a tym samym zubaza jego cenne doswiadczenia.

Podstawowym zadaniem zmystow jest pomoc nam bezbronnym istotom po przyjsciu
na Swiat przetrwa¢. Natychmiast po narodzinach nowonarodzony cztowiek musi
przetwarzaC doznania zmystowe, chociazby po to zeby za pomocg doznan
dotykowych w obrebie buzi i zmystu wechu trafic w sutek mamy. Po co?! Ano po to,
zeby robi¢ to, co w tym okresie jest dla nas najwazniejsze jesC... jesC... jeSC...
(czyli ssa¢ mleko mamy za pomocg odruchu ssania przy udziale prawidtowo
dziatajgcego dotyku i wechu) i rosng¢, po to, aby nasz uktad nerwowy miat okazje

dojrzewad.

Kazdy maty cztowiek powinien by¢ wyposazony w caty garnitur dobrze dziatajgcych
zmystéw i odruchdéw pierwotnych. Jak wszystko bedzie dziatato zmysty pomogg nam
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sie rozwijaC a my zaczniemy stawac sie sprawnymi, aktywnymi, tworczymi istotami.
W przeciwnym razie bedg nas spotyka¢ specyficzne trudnosci jak dysleksja,
dysortografia, dyspraksja albo inne zaburzenia majgce swoje zrodto w zaburzeniach
przetwarzania sensorycznego (np. zaburzone umiejetnosci precyzyjne, zaburzona

koordynacja obustronna).

Poznajgc swiat opieramy sie na informacjach dostarczanych nam przez zmysty.
Nowonarodzone dziecko wykorzystuje juz wszystkie zmysty jakie posiada: dotyk,
smak, wech, stuch i wzrok oraz zmyst przedsionkowy i propioceptywny, ktore sg

niejako ukryte i czesto nawet nie wiemy o ich istnieniu.

Zmyst przedsionkowy wykrywa ruch i wspiera rownowage oraz napiecie miesniowe
(wrazenia sg odbierane za pomocg ucha wewnetrznego), podczas gdy zmyst
propioceptywny dostarcza informacji na temat pozycji i ruchéw czesci ciata,
pomagajgc wykonywac¢ ptynne skoordynowane ruchy (informacje sg pobierane

z proprioreceptorow pobudzanych przez rozcigganie i kurczenie sie miesni).

Wiele lat temu dr J. Ayres (twdrczyni teorii integracji sensorycznej) wykazata, ze
najwczesniej dojrzewajgce zmysty: dotykowy, przedsionkowy i propioceptywny
umozliwiajg poczucie siebie w Swiecie i odgrywajg najwazniejszg role w rozwoju
dziecka. Kiedy te zmysty dziatajg sprawnie, wydajnie i automatycznie, dziecko kieruje

swoje oczy, uszy i uwage na swiat zewnetrzny. Co daje podwaliny do rozwoju.

Konwergencja wrazen — zwlaszcza dotyku, pozycji ciata, ruchu, obrazu, dzwieku,
zapachu — nazywana jest Integracja Sensoryczng (ang. Sensory Integration).
Prostymi stowami jest to wspotpraca wszystkich zmystow, ktora pozwala wykonywac
codzienne czynnosci w duzej mierze poza nasza Swiadomoscig. Mozg jak komputer

odbiera bodzce, klasyfikuje je, porzadkuje i tgczy je we wrazenia zmystowe.

Zaburzenia Integracji Sensorycznej to nic innego jak dysfunkcja uktadu nerwowego
w zakresie rozpoznawania i syntetyzowania sygnatow przesytanych ze zmystéw.
Wowczas mozg dziecka albo nawet osoby dorostej nieprawidtowo interpretuje
odbierane informacje sensoryczne, takie jak dotyk, dzwiek czy ruch. Jedni sg
przyttoczeni wrecz zalani bodzcami, drudzy sg gtodni doznan i ich poszukujg

a jeszcze inni prezentujg zupetnie inne symptomy.
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Jesli dziecko ma trudnosci z przetwarzaniem sensorycznym a my sie spodziewamy
jego szybkiego rozwoju podczas pierwszego roku to ztozona ,niewidzialna”
dysfunkcja uktadu nerwowego, zaburza rozwdj w wielu obszarach rozwoju.
Pie¢ gtéwnych takich sfer to: fizyczna, komunikacyjna, poznawcza, spoteczno-

emocjonalna i adaptacyjna.

Przyktadowo dziecko wolniej osigga kamienie milowe rozwoju fizycznego, pozniej
mowi, czesciej ptacze i swoim zachowaniem kontroluje otoczenie. Sg to czesto
rzeczy, o ktérych my jako rodzice méwimy, ze dziecko ma taki charakter. Ono z tego
wyrosnie! Tez w jego wieku nie jezdzitem na rowerze, nie lubitem przedszkola, nie
mowitem albo miatem taskotki. Nic bardziej mylnego! Z zaburzen sie nie wyrasta,
wrecz przeciwnie, dzieci wrastajg w nie. Uczg sie zycC, robig co muszg po to zeby
przetrwaé. Szukajg zamiennych sposobow radzenia sobie z zagmatwanymi
nieuswiadomionymi, niebezpiecznymi doznaniami sensorycznymi. Wtedy to takie
dziecko spostrzegane moze by¢ za zagubione, leniwe, niegrzeczne, agresywne,

unikajgce zabaw grupowych, dziwne.

SPD jest zaburzeniem demokratycznym, moze dotyczy¢ kazdego, niezaleznie od
rasy, miejsca zamieszkania czy umiejetnosci poznawczych. Czesto jednak sg to
dzieci z grup ryzyka takich jak:

- wezesniactwo

- niska waga urodzeniowa

- diagnoza zaburzenh odzywiana

- problemy neurologiczne (np. mbézgowe porazenie dzieciece)

- opdznienia rozwojowe i niepetnosprawnosci (np. Zespét Downa, Autyzm)

- dzieci z ‘przygodami’ we wczesnym dziecinstwie (np. operacje na sercu, co zaburza
ontogenetyczny rozwaj)

- dzieci pozbawione stymulacji sensorycznej (np. sierocince)

- ekspozycja na okreslone leki i uzywki w czasie cigzy

- genetyczne predyspozycje (rodzenstwo lub rodzic mieli trudnosci zwigzane z SPD)

Swiat nauki wyréznia kilka rodzajéw zaburzen przetwarzania sensorycznego, ktére

mogg by¢ zauwazone, podaje najwazniejsze, jako ze sg najczestszymi problemami:
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1. nadreaktywno$¢ — wowczas dziecko jest nadmiernie wrazliwe i unika okreslonych
wrazen w zaleznosci jakiego zmystu to dotyczy (np. dotyk —unika dotyku, stuch —
zatyka uszy itp...)

2. podreaktywnos¢ — dziecko moze nie odbiera¢ bodzcéw dopdki nie sg intensywne,
dlatego odnosi sie wrazenie ze ich nie odbiera (np. dotyk +propiorecepcja — dziecko
sie potyka, nie zauwaza, ze sie skaleczyto itp...)

3. poszukiwacz sensoryczny — dziecko nadmiernie szuka wrazen sensorycznych
(np. wech — wacha intensywnie rézne przedmioty nie zawsze pachngce,

przedsionek+propiorecepcja — stale jest w ruchu)

Wrazliwos¢ sensoryczna — wrazliwos¢ na bodzce.

To jeden z pierwszych podstawowych objawow ryzyka zaburzen integracji
sensorycznej u niemowlgt. Jak wczesniej wspomniatem obserwujemy zaréwno
przejawy nadreaktywnos$ci jak i podreaktywnosci czy intensywnego poszukiwania

okreslonych bodzcéw.

Podstawowe objawy, ktore mogg zaniepokoi¢ w reakcji na:

- dotyk: prezy sie, odpycha przy prébach przytulania, nie lubi dotykania, gtaskania po
gtéwce, nie bierze do buzi zabawek, jest pobudzone, ptacze przy myciu buzi lub
podczas kagpieli, jest bardzo rozdraznione podczas przewijania, ma tatwy odruch
wymiotny w reakcji na pewne pokarmy, preferuje bycie rozebranym, nie lubi nowych
zabawek szczegdlnie pluszowych, ma zamkniete dtonie przez wiekszos¢ czasu,
wytaczajgc okres zgbkowania ciggle ma co$ w buzi, zaciska dton przy zblizaniu do

reki pewnych zabawek, natychmiast wypuszcza wtozone do dtoni zabawki.

- ruch: nie lubi gwattownych zmian potozenia ciata, lubi dtugo przebywac¢ w jednej
pozycji, lubi zabawy zwigzane z gwattownym ruchem nawet gtowg do dotu, nie lubi
hustania, uspokaja sie tylko, gdy jest gwattownie i dtugo hustane, cieszy sie gdy jest
wysoko podnoszone lub podrzucane, jest zestresowane jesli ktos nim nie porusza,
nie lubi typowych zabaw z niemowletami takich jak: kotysanie na reku, ,samolocik”,
nie lubi by¢ utozone w pewnych pozycjach (na brzuchu, na plecach), pomija okres

raczkowania, pozniej niz inne dzieci zaczyna chodzi¢ samodzielnie.
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- wzrok: unika kontaktu wzrokowego, nie podgza wzrokiem za pokazywang zabawka,
jest zestresowane wystawione na storice lub na jasne Swiatto, budzi sie ,na stoncu”,
nie lubi nowych zabawek, nie zauwaza nowych zabawek, nie zasypia w nieznanym
miejscu, jest pobudzony w nowych miejscach, lubi raczej ciemniejsze pomieszczenia.
Samo kreuje ruch rgczek ciggle sie w nie wpatruje lub szczegdlnie lubi patrze¢ na
poruszajgce sie przedmioty (np. karuzelki nad t6zeczkiem), dilugo wpatruje sie

w obiekty Swiecace.

- stuch: lubi hatas i gtosno grajgce zabawki, jest przerazone w reakcji na pewne
dzwieki naturalnie wystepujgce w otoczeniu (dzwiek odkurzacza, miksera), nie lubi
gtosno rozmawiajgcych innych oséb cho¢ samo lubi by¢ gtosne, nie zauwaza wielu
dzwiekéw, na inne reaguje zbyt intensywnie, ma wyrazne preferencje natezenia
i wysokosci gtosu dorostych, jest zestresowane i pobudzone w miejscach
publicznych, nie przeszkadzajg mu dzwigki nieprzyjemne dla innych, potrzebuje
specyficznych dzwiekow, by sie uspokoi¢ (szumigce — suszarka, wentylator, inne),

potrzebuje idealnej ciszy do spania, bo nawet drobne dzwieki wybudzajg je.

Warto tutaj zauwazyC, ze mamy 7 zmystdw i kombinacji zaburzen moze byc¢
naprawde duzo... oj duzo i tym bardziej niewiadomo jakie sfery rozwoju zostang
zaburzone — wynika to z naszej indywidualno$ci. Kazde dziecko jest inne, jedyne

w swoim rodzaju.

Amerykanskie badania (Miller, Koomar, Benson, Schoen, Brett-Green, Reale;
opublikowane w 2006 r.) wykazujg, ze az 27 proc. badanych dzieci z SPD ma tzw.
uogolnione SPD, bedgce kombinacjg wszystkich podtypéw zaburzeh. To powoduje,
ze diagnoza tych dzieci jest ztozonym procesem,

a terapia powinna by¢ intensywna.

Dla lepszego zrozumienia problemu zaburzeh SPD przyktad: Zuzia nie lubi
przytulania, nie lubi zabaw plastycznych, gdzie moze sie pobrudzi¢, nie uczestniczy
w zabawach grupowych w przedszkolu, woli siedzie¢ przy stoliku i uktadac klocki.
Dlaczego klocki a nie zabawki pluszowe skoro jest dziewczynkg? Mamie jest smutno,
bo zawsze corka ,ucieka” i nie moze jej przytulic jak kazda inna mama. Zuzia nie
bierze udziatu w zajeciach grupowych z innymi dzieémi zamyka sie w sobie.

Trzyma kredki ,dziwnie” w sobie jedyny zrozumiany sposob. Odpowiedz jest
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w zaburzonym dotyku o postaci nadreaktywnosci. Dziewczynka nauczyta sie
przetrwaC¢ na tym sSwiecie ograniczajgc doznania dotykowe. Na pewno dziecko
rozwija sie i pokaze swoje talenty (np. piekne rysowanie), ale jakze ten rozwdj bedzie

utrudniony skoro praktycznie wszystkiego musi dotykac.

Jak to sie dzieje, ze coraz czesciej mamy do czynienia z zaburzeniami

przetwarzania sensorycznego u dzieci?!

Gtownym winowajcg jesteSmy my sami. Rozwdj cywilizacji powoduje ktopoty
naszych pociech. Zaczynamy promowac zte zachowania, na spacery wybieramy
sie samochodami. Nie biegamy po lesie tylko idziemy do fitness club.

Nauke dzieci wspomagajg komputery i w tym miejscu przypomina mi sie pewna
historia z zycia. Jedna z mam dziecka uczeszczajgcego na terapie do mnie
poprosita mnie o profesjonalng opinie. Spytata, co mysle o nowym edukacyjnym
programie komputerowym. Nie moge oczywiscie napisacC jaki, ale nie bedzie
tajemnicg, ze to aplikacja wspomagajgca rozw¢j. Wystarczy klikngé myszkg —
mowita - i wpadajg jabtka do koszyka. Jedno, drugie trzecie jabtko w koszyku.
Czyz to nie cudowny sposob nauki liczenia i koordynacji wzrokowo- ruchowej?!
Szczerze?! Zgtupiatem — powaznie!!! Oczywiscie sg i plusy takich aplikacji
komputerowych ale... no wiasnie. Nie lepiej da¢ dziecku kilogram jabtek i koszyk.
Dziecko moze wtedy je dotykac, wacha¢, wkiada¢ do koszy i wyciagac, turlaé po
podtodze, podrzuca¢ a nawet ugryz¢. Bedzie doswiadczat rzeczywistego swiata
dajgcego realne doswiadczenia a nie wirtualne. A za kilka lat bedzie swietnie
zonglowat.

W dobie rozwoju cywilizacji nie wypuszczamy naszych pociech na podworko
w trosce o nie same. Pozwalamy spedzaé czas przed komputerem albo
telewizorem. Nie pozwalamy uczestniczy¢ w przygotowywaniu positkow — ‘bo utnie
sobie palec albo sie oparzy’ i tym samym przyczyniamy sie, jako rodzice do
zmniejszenia doswiadczen za pomocg ktérych nasze pociechy uczg sie
przebywania w takim buszu jak wspotczesny swiat. Spieszgc sie wyreczamy
dziecko w wykonywaniu czynnosci samoobstugowych (wigzanie butéw, zapinanie
guzikéw, ubieranie, karmienie). Gdzie sg ,osiedlowe trzepaki’?!? - na ktorych
niejeden doswiadczyt upadku, ale zarazem zdobyt mase doswiadczen percepciji

swojego ciata wzgledem siebie i wzgledem otoczenia. Doznan, ktére sg niezbedne

8 pazdziernika 2014



Wczesne wspomaganie rozwoju - szansg dziecka

na drodze rozwoju. Tylko przez witasne aktywne i r6znorodne dziatania, dziecko

uczy sie rozumiecC otoczenie.

Dieta sensoryczna — c6z to takiego?!

Moja kochana Zzona dietetyczka jakze wspaniale wyttumaczyta mi wszystkie diety
z kolorowych gazet, na ktore sie napotykamy w zyciu. Dieta powinna byc¢
zbilansowana pod konkretng osobe a gazety czytajg osoby otyte, chudziutkie
a nawet chore chociazby na cukrzyce. Przyktadowo dieta podana w gazecie
7 dniowa, dla kogo jest przeznaczona?!? Ja troszczgc sie o prawidtowy rozwdj
dzieci zlecam diety sensoryczne. To nic innego jak doswiadczenia wielozmystowe,
ktérych dziecko swoiscie poszukuje, aby zaspokoi¢ swéj gtdéd albo odwrotnie, nie
poszukuje, ale podane w dostepny przyswajalny sposdb dostarcza ich sobie.
To jest celowy opracowany program w celu zaspokojenia potrzeb ukfadu
nerwowego konkretnego dziecka. Dieta sensoryczna zaspakaja potrzeby fizyczne
i emocjonalne dziecka.

Z mojego doswiadczenia dziecko pod przystowiowym ,parasolem” ma problemy
z koordynacjg ruchow, utrzymywaniem réwnowagi, sprawnoscig motoryczng,
odczuwaniem swojego ciata, co pdzniej moze sie przetozy¢ na trudnosci
w przedszkolu, (np. fapanie pitki, wycinanie) lub w szkole (czytanie, pisanie).
Ow ,parasol” przyktadowo spowodowat, ze dziecko nie wnosi ciezkich zakupdw do
domu a to sg cenne doswiadczenia sensoryczne. Dostownie — jak to mito wnies¢
2 kilogramy ziemniakow na drugie pietro. Od razu cztowiek czuje, ze ma reke.
Zbilansowana dieta sensoryczna to taki program naturalnych domowych ¢wiczen
fizycznych (noszenie ziemniakdéw z samochodu do domu, pomaganie w obieraniu
ich), ale i tez wsparcie dziecka przez rodzicow, kiedy zrozumiejg, ze rozlewanie
kompotu podczas obiadu, to nie gapiostwo tylko rzeczywisty problem, z ktorym

boryka sie ich dziecko (bo nie czuje reki i planowanie ruchu szwankuje).

Gdzie szukaé pomocy?!?

Zajecia z Integracji Sensorycznej niestety nie sg na chwile obecng refundowane
przez NFZ. Coraz wiecej Poradni Psychologiczno-Pedagogicznych wprowadza te
zajecia do swojego repertuaru dziatan. Tam w moim odczuciu nalezy szukac
pomocy, — jesli sami nie prowadzg takich zaje¢ to skierujg do odpowiedniej
placéwki. Smutne jest to, ze szkolenia informacyjne dla lekarzy nie cieszg sie
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duzym zainteresowaniem. Pocieszajgce jest to, ze interesuje sie tg tematykag
grono pedagogiczne zaréwno w przedszkolach jak i szkotach. Zdecydowana
wiekszos¢ gabinetow w Polsce jest odptfatna, ale coraz czesciej przy udziale
Stowarzyszen albo innych pozarzadowych dziatalno$ci mozna sie dosta¢ na

zajecia za symboliczng optate.
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Wczesna diagnoza autyzmu i terapia dzieci

ponizej 3-ciego roku zycia

Celem niniejszego tekstu jest opis dostepnego narzedzia do diagnozy
pierwszych predykatorow autyzmu od 12-go miesigca zycia oraz mozliwych
sposobdéw wczesnego wspomagania rozwoju dzieci zagrozonych autyzmem i ich
rodzin. Analiza narzedzi i dostepnych form terapii pozwoli odpowiedzie¢ na pytanie,
jak mozliwie najlepiej stymulowac rozwoj kazdego dziecka.

Wszystkie ,niepokojgce” zachowania dziecka winny by¢ podpowiedzig na
temat zapotrzebowania na okreslony rodzaj stymulacji. Jak zaznaczajg badacze, nie
powinnismy eliminowa¢ zadnych zachowan, ktore wydajg sie niestosowne tylko
dlatego, ze nie rozumiemy ich znaczenia dla dalszego rozwoju (Piszczek, 2008,
S. 82, 94-95).

Klasyfikacja autyzmu wedtug DSM-5

Wedtug klasyfikacji DSM-5 autyzm znalazt sie w kategorii o0 nowej nazwie
spektrum zaburzen autystycznych zawierajgcej autyzm, zespdt Aspergera,
catosciowe  zaburzenia  rozwojowe  nieokresSlone, dzieciece zaburzenie
dezintegracyjne. Pierwszym kryterium spektrum zaburzenh autystycznych sg trwate
deficyty w komunikacji spotecznej oraz spotecznej interakcji w réznych kontekstach,
nie wyjasnione przez ogoélne opdznienia ogdélnorozwojowe, a manifestowane przez
deficyty w zakresie odwzajemniania spoteczno-emocjonalnego, deficyty w zakresie
komunikacyjnych zachowan niewerbalnych wykorzystywanych w interakcjach
spotecznych oraz deficyty w zakresie rozwijania i utrzymywania relaciji.
Drugie kryterium to ograniczone, powtarzajgce sie wzorce zachowan, zainteresowan

lub aktywnosci manifestowane przez przynajmniej dwa sposréd:
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« stereotypowa lub powtarzalna mowa, akty motoryczne lub postugiwanie
sie przedmiotami,

* nadmierne przywigzanie do rutyny, zrytualizowane wzorce zachowan
werbalnych i niewerbalnych lub nadmierny opér wobec zmian,

* wysoce ograniczone, sztywne zainteresowania, ktére sg nieprawidtowe
za wzgledu na intensywnos¢ lub zogniskowanie,

* hiper- lub hiporeaktywnos¢ na bodzce sensoryczne lub niezwykte
zainteresowanie sensorycznymi aspektami srodowiska.

Dodatkowo objawy te muszg wystgpi¢ we wczesnym dziecinstwie a wszystkie
wystepujgce ograniczaC i uposledza¢ codzienne funkcjonowanie. Nowe kryteria
wyrézniajg stopnie nasilenia objawdéw, ktore wymagajg wsparcia, znacznego
wsparcia badz bardzo znacznego wsparcia (http://www.psychiatry.org/dsm5
z dn. 02.08.2014).

Narzedzia do badan przesiewowych i metody wczesnej terapii

Wspdiczesne badania pokazujg, jak wazne jest wczesne rozpoznanie
zaburzen spektrum autyzmu. Wczesne doswiadczenia rozwojowe bagdz ich brak
wpltywajg na rozwdj mozgu (Rogers, Dawson, 2010, s. 28-31). Badacze mdzgu
twierdzg, ze: ,Rozwdj mdézgu u dziecka zalezy tak naprawde od jego okreslonych
doswiadczen z ludzmi — jest on niezwykle ‘zalezny od doswiadczania’ (...)"
(Gerhardt, 2010, s. 29). Przypomnijmy w tym kontekscie, ze Kanner (1943) zaktadat,
ze dzieci z autyzmem przychodzg na $wiat z biologicznie uwarunkowang
niezdolnoscig do budowania uczuciowych zwigzkow z innymi, N. Timbergen (1974)
z kolei twierdzit, ze autyzm jest wynikiem konfliktu miedzy lekiem przed kontaktami
spotecznymi a dgzeniem do nich. Spoteczne mozliwosci kazdego dziecka po jego
urodzeniu sg potencjalne, a nie rzeczywiste. Dzieci z autyzmem rzadko usmiechajg
sie do partnera, rzadko okazujg rados$¢, rzadko poszukujg bliskosci (Pisula, 2003,
s. 26). Hipotetycznie prowadzi to do rzadszych kontaktow spotecznych. Dodatkowo
wskazuje sie na zaburzenie zdolnosci uczenia sie dzieci z autyzmem, przejawiajgce
sie juz od najwczesniejszych miesiecy zycia i w sposob kumulacyjny zaburzajgce
dalszy rozwdj i zachowanie dziecka (za: Pisula, 2003, s. 26).

Jak wykazujg doswiadczenia, wczesne rozpoznanie, identyfikacja czynnikow
ryzyka oraz skuteczna interwencja mogg zapobiec rozwojowi petnoobjawowego

autyzmu. ZaznaczyC tu jednak trzeba obecnosc¢ gtosow mowigcych, ze w okresie
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niemowlecym terapeutycznie bardziej odpowiednie dla tego etapu rozwoju dziecka
jest po prostu przytulanie go i okazywanie radosci a nie uzywanie pomocy
dydaktycznych (Gerhardt, 2010, s. 29-30).

The Social Attention and Comunication Study (SACS)

W latach 2006-2008 w Australii na duzg skale przeprowadzono badania
przesiewowe prowadzone w oparciu 0 monitorowanie rozwoju dziecka
w ogolnodostepnych placéwkach stuzby zdrowia. W Melbourn pielegniarki
przeszkolone w zakresie rozpoznawania wczesnych oznak autyzmu u dzieci w wieku
8, 12, 18 i 24 miesiecy prowadzity obserwacje na populacji 20770 dzieci. Z tej grupy
wyodrebnity one grupe 216 jako zagrozonych zaburzeniami spektrum autyzmu.
Specjalisci poddali ocenie 110 dzieci z tej grupy: 89 dzieci miato zaburzenia ze
spektrum autyzmu (81%), 19% miato inne rozwojowe i/lub jezykowe opdznienia.
Wspodtczynnik wystepowania zaburzen ze spektrum autyzmu wyniést okoto 1%
(1 na 119). 86% diagnoz utrzymato swojg stabilnos¢ u dzieci w wieku od 2 do 4 r.z.

Dzieki przywotanemu badaniu zidentyfikowano i zweryfikowano pod nazwag
SACS-R predykatory najbardziej uzyteczne i pozwalajgce na przewidywanie
zaburzen ze spektrum autyzmu dla dzieci w wieku 12, 18 i 24 m.z. Podczas badania
obserwuje sie rozne zachowania, w tym wskazywanie, kontakt wzrokowy, reakcje na
imie, pokazywanie, nasladowanie, gesty, zabawe z udawaniem, usmiech spoteczny,
wspolng uwage — patrzenie za wskazywaniem, uzycie i rozumienie jezyka, zabawe
rébwnolegtg, zainteresowanie rowiesnikami i ewentualne regresy. Tylko niektore
z tych zachowan sg jednak kluczowe na poszczegodlnych etapach rozwoju dziecka.
| tak, w 12 m.z. jest to wskazywanie, kontakt wzrokowy, reakcja na imie,
nasladowanie i gesty; w 18 i w 24 m.z. to wskazywanie, kontakt wzrokowy,

pokazywanie, gesty i zabawa z udawaniem.

Wideotrening komunikacji

Wideotrening komunikacji (Video Interaction Training — VIT) powstat
w Holandii w latach osiemdziesigtych XX wieku. Jest efektem namystu zespotu
specjalistow, ktéry pracowat nad skutecznym sposobem pomocy rodzinom
wieloproblemowym, zagrozonym ograniczeniem praw rodzicielskich. Zespot ten
podjat probe wykorzystania w swojej pracy matej kamery wideo. Objete programem
terapeutycznym rodziny nagrywano, a nastepnie omawiano nagrania z rodzicami.

Zmiany w rodzinie, wypracowane podczas treningu, okazywaty sie wielce
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zadowalajgce. VIT jest jednym z podej$é uczacych ludzi wnikliwej obserwaciji innych
0os6b (Srzednicka, 2014, s. 27). Celem terapii jest wspieranie zachowan rodzicow,
ktore stuzg podtrzymaniu komunikacji z dzieckiem. M. Piszczek zwraca uwage,
ze w pracy z dzieckiem z autyzmem warto wzmacnia¢ réowniez inne zachowania —
podgzanie wzrokiem za tym, czym interesuje sie dziecko, dawanie mu czasu na
udzielenie odpowiedzi, pozytywne odpowiadanie na jego inicjatywe, nadawanie

znaczenia jego zachowaniom, préby negocjacji (2014, s. 127).

Floortime

Floortime, czyli czas podtogowy, jest modelem interwencji opracowanym przez
S. Greenspana, opartym na zabawie z dzieckiem. Wedtug tworcy metody, rozwoj
dziecka zalezy w szczegdlnosci od rodzaju doswiadczen, ktorych jest udziatem.
Podejscie to koncentruje sie na pomocy kazdemu dziecku we wspinaniu sie po
tzw. drabinie rozwojowej. Wedlug Greenspana u podstaw inteligencji kazdego
dziecka lezy opanowanie szesciu podstawowych umiejetnosci rozwojowych,
tzw. ,kamieni milowych” w rozwoju. W oparciu o nie opracowano skale do oceny
zdolnosci funkcjonowania emocjonalnego i spotecznego.

W tym podejsciu najwazniejszy jest prawidtowy rozwéj emocjonalno spoteczny
i relacje. Ich rozwdéj odbywa sie podczas intensywnych, indywidualnych sesji zabawy
na podtodze w relacji jeden na jeden. Kazda sesja winna trwa¢ 20-30 min, w ciggu
kazdego dnia powinno by¢ ich od 6 do 10. Miejscem terapii jest dom rodzinny jako
najbardziej naturalne srodowisko prowadzenia terapii

(http://www.stanleygreenspan.com/ z dn. 07.08.2014).

Early Start Denver Model

Early Start Denver Model (ESDM) to model wczesnej interwencji dla dzieci od
12. miesigca zycia z zaburzeniami ze spektrum autyzmu zwany modelem Denver.
Model ten uwzglednia rozwdj jako proces interpersonalny, podkreslajgc wptyw
jakosci relacji na rozwoj dziecka, w tym dziecka ze spektrum autyzmu. ESDM bazuje
na pozytywnym wzmochieniu zachowan i wspotdzieleniu zainteresowan dziecka
przedmiotami i aktywnosciami z zycia codziennego. Zostat on opracowany przez
Swiatowych ekspertéw w dziedzinie autyzmu: Sally Rogers, profesor psychiatrii
w MIND Institute na Uniwerystecie Kalifornii, oraz Geraldine Dawson — profesor

psychiatrii na Uniwersytecie Karoliny Poinocnej w Chapel Hill. ESDM jest metoda
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kompleksowej, intensywnej terapii wczesnej interwencji, skutecznie wptywajgcg na
rozwoj umiejetnosci poznawczych, spoteczno-emocjonalnych i jezykowych u bardzo
matych dzieci z autyzmem. Jest to metoda, ktora powstata w oparciu o wyniki badan,
dotyczgcych rozwoju dzieci z autyzmem oraz dzieci i niemowlat rozwijajgcych sie
prawidtowo, a takze badan nad mechanizmami uczenia sie. Wszystkie techniki
stosowane w ESDM stymulujg zachowania spoteczne i komunikacyjne dziecka,

odnoszgc sie przez caty czas do norm rozwojowych danych zachowan.

Zakonczenie

Wczesna diagnoza poprzedzona badaniami przesiewowymi przed pierwszym
rokiem zycia, stymulowanie rozwoju dziecka poprzez dostarczanie stosownych
kompetencji rodzicom, w szczegolnosci matkom, to wyzwanie w profilaktyce
zaburzen ze spektrum autyzmu. Obecno$¢ potwierdzonych badaniami naukowymi
skutecznych narzedzi diagnostycznych oraz metody do wczesnego wspomagania
cieszy w skali globalnej i daje nadzieje ze wzgledu na stale rosngce dane
epidemiologiczne. Niepokoi natomiast fakt, ze w Polsce nie ma procedur
przeprowadzania tak badan przesiewowych, jak i ewentualnej terapii dzieci przed

pierwszym rokiem zycia.
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Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy Nr 1 w Bydgoszczy

Interwencja logopedyczna - dziecko zagrozone

niepetnosprawnoscia i niepetnosprawne

.,Najwazniejszy w kazdym dziataniu jest poczatek”

Platon

Stwierdzenie tego starozytnego greckiego filozofa aktualne jest do dzis, nie
podlega zadnym dyskusjom ani kontrowersjom. Totez wczesna interwencja
i wczesna terapia, a nawet wczesne dziatania profilaktyczne, powinny rozpoczynacé
sie juz na oddziatach noworodkowych i niemowlecych. Winny skupiaC w sobie
zarowno wyspecjalizowany zespét opieki medycznej jak i rehabilitacyjnej, w tym
miedzy innymi fizjoterapeutéw, neurologopeddéw, pedagogow specjalnych.
Kompleksowy charakter dziatah osob biorgcych udziat w tym profilaktyczno-
diagnostyczno-terapeutycznym procesie, daje szanse na skuteczne kompensowanie
wystepujacych u dziecka dysfunkcji, a takze zapobiega pojawieniu sie zaburzen
W rozwoju o charakterze wtérnym.

Mowigc o poczatku dziatah, nalezy kierowac sie nie tylko ku wczesnemu
okresowi rozwojowemu dziecka, ale takze ku szybko podjetej rewalidacji przez
zespot terapeutyczny. W bydgoskim Osrodku Braille'a, pierwsze, wczesne dziatania
diagnostyczno-terapeutyczne podjeto juz ponad 20 lat temu. Wdwczas to grupa
specjalistow- entuzjastow, wychodzac naprzeciw potrzebom matego dziecka
(gtébwnie niewidomego, najczesciej jednak ze zlozong niepetnosprawnoscia),
rozpoczeta prace terapeutyczng w zakresie usprawniania proceséw poznawczych,
rozwoju mowy, rehabilitacji widzenia i usprawniania ruchowego. Praca terapeutow,

oparta na wolontariacie, trwata okoto czterech lat.
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W tym okresie udato sie pomdéc wielu dzieciom z dysfunkcjg wzroku wraz
z dodatkowymi niepetnosprawnosciami. Szkoda, ze inicjatywa ta nie znalazta
wczesniejszego usankcjonowania w prawie o$wiatowym, gdyz kolejne systemowe
oddziatywania w tej sferze podjeto dopiero w 2005 roku.

Jak wazna to inicjatywa i wielka potrzeba, wymiernie wskazuje wykres
przedstawiajgcy wzrastajgcg ilos¢ dzieci objetych wczesnym wspomaganiem rozwoju
w Osrodku Szkolno-Wychowawczym Nr1 im. L. Braille’a w Bydgoszczy.

Wyk.1.

llos¢ dzieci objetych wczesnym wspomaganiem rozwoju
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W ostatnich dwoch latach wida¢ wyrazny wzrost liczby dzieci objetych wczesnym
wspomaganiem rozwoju w w/w Placéwce. Jest on efektem miedzy innymi tego,
ze jak mawiat wspomniany wczes$niej filozof , Najwazniejszy w kazdym dziataniu jest
poczatek”. Podobnie jak przed ponad 20 laty, zespot neurologopedow- entuzjastéw,
wychodzgc naprzeciw potrzebom bardzo wczesnej interwencji, juz na etapie
noworodkowo-wczesnoniemowlecym, podjat wspotprace ze Szpitalem
Uniwersyteckim nr 2, Oddziatlem Neonatologii oraz Szpitalem Miejskim
w Bydgoszczy, a takze stowarzyszeniami rodzicow dzieci wczesniakow dziatajgcymi

przy ww. jednostkach stuzby zdrowia.
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Dostrzegajgc potrzeby srodowiska lokalnego w Os$rodku zostata utworzona
baza konsultacyjna noworodkéw i wczesnych niemowlagt. Jest to o tyle istotne,
iz w specjalnie wyposazonym gabinecie logopedycznym konsultuje sie, diagnozuje
oraz obejmuje terapig noworodki i wczesne niemowleta, czyli dzieci w wieku 0-1.
Czesto sg to dzieci z tak zwanej grupy ryzyka tj. wczesniaki oraz osoby
z roznorodnymi zaburzeniami powstatymi w okresie prenatalnym, perinatalnym
I wczesnym postnatalnym.

Niebagatelne znacznie w tym wzgledzie stanowi takze fakt, ze w Osrodku — poza
postepowaniem neurologopedycznym — jest rowniez mozliwos¢ konsultacji
fizjoterapeutycznej, funkcjonalnego widzenia oraz psychologiczno-pedagogicznej.
Nad korekcjg =zaburzen mowy i wczesniejszych czynnosci fizjologicznych,
wptywajgcych na jej rozwoj, pracuje piecioosobowy zespot logopeddw — specjalistow
w zakresie neurologopedii, surdologopedii oraz wczesnej interwencji logopedyczne,;.
Czesto pierwsze specjalistyczne konsultacje i instruktaz dla mam, majg miejsce na
oddziale neonatologii. Wspédtpraca specjalistow pozwala na szczegdétowg
diagnostyke i dobranie optymalnych metod terapeutycznych, z ktdérymi szczegoétowo
zapoznaje sie rodzicow.

W bydgoskim Osrodku Braille’a nie objeto jeszcze dzieci ,,opiekg logopedyczng od
poczecia” — jak proponuje prof. Bronistaw Roctawski, ale z pewnoscig juz od

urodzenia.

ODDZIALYWANIA TERAPEUTYCZNE

Dla neurologopedy rozpoczynajgcego prace z noworodkiem istotna jest
wiedza z zakresu ksztattowania sie i funkcjonowania narzgdéw mowy dziecka od
okresu prenatalnego. Istotna jest réwniez znajomos$¢ rzeczy, dotyczgca mozliwosci
fizjologicznych dzieci urodzonych przedwczesnie t.. zdolnosci termoregulacji,
niedojrzatosci poszczegolnych uktadow, szczegdlnie nerwowego, pokarmowego
i oddechowego.
Nalezy pamietac, ze:
- rozwoj kazdej funkcji, a wiec i mowy trwa od poczecia,
- po urodzeniu rozwoj dziecka jest ciggty, ale przebiega skokami,
- kazda sprawnos¢ zalezy od dojrzatosci i gotowosci uktadu nerwowego,
- kazde dziecko w tej samej kolejnosci przechodzi przez wszystkie etapy rozwoju,

jednak w réznym tempie.
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W obszarze = wczesnych, wielospecjalistycznych, kompleksowych
i skoordynowanych oddziatywan znaczacg role odgrywa terapia logopedyczna, ktora
obejmuje:
1. diagnoze odruchéw sfery orofacjalnej,
stymulacje odruchéw — potykania, zucia- w czynnosciach karmienia,
terapie wad wymowy,
nauke mowy (artykulacja i rozumienie), w wypadku jej braku lub utraty,

komunikacje alternatywna,

o 0k wN

prawidlowy rozwéj systemu jezykowego pod wzgledem fonetycznym,
leksykalnym i gramatycznym,

7. usuwanie zaburzen gtosu.

Odruchy

Dziecko przychodzi na swiat wyposazone w zachowania pozwalajgce automatycznie
odpowiada¢ na to co dzieje sie wokét. Poczatkowe automatyzmy warunkujg
przetrwanie i swiadczg o rozwijajgcym sie i dojrzewajgcym ukftadzie nerwowym.
Zespot tych zachowan, o ktérych mowa, nazywamy odruchami (Wczesna interwencja
logopedyczna J. Cieszynska, M. Korendo).

Pierwszym objawem, ktory sam w sobie jest niepokojgcy, a w pozniejszym okresie
moze powodowac problemy w rozwoju mowy, jest nieprawidtowy odruch ssania.
Objawia sie to m.in. trudnosciami w utrzymaniu brodawki lub smoczka, wyciekaniem
mleka kgcikami ust, matg dynamikg ssania i potykania. Nalezy pamieta¢, ze silne,
rytmiczne ruchy ssania oraz potykania pokarmu powinny wynosi¢ ok. 42—44 taktow
na minute. Ma to niebagatelne znaczenie, gdyz w pierwszych 3—4 miesigcach zycia
sg one dominujgcg aktywnoscig zyciowg dziecka. W razie niepokojgcych
symptomoéw, lub watpliwosci, nie tylko mozna, ale i trzeba udac¢ sie do logopedy.
Wiasciwy sposéb przyjmowania positkbw pozwala dziecku na utrzymanie
odpowiedniego poziomu napiecia miesniowego, precyzji i dynamiki ruchow, tym
samym przygotowujgc je do poprawnej wymowy. Nawyk ssania niemowle rozwija
skutecznie wtedy, kiedy jest ono prawidtowo skoordynowane z wcigganiem ptynu,
przetykaniem i oddychaniem. Podstawowg wiec kwestig na tym etapie rozwoju jest
nauka prawidtowego przyjmowania pokarmow przez dziecko. Efekty osigga sie
poprzez wspomaganie odruchéw sfery orofacjalnej , usprawnianie miesni twarzy

i jamy ustnej m.in. za pomocg masazy logopedycznych.
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Dziatania te majg na celu uzyskanie optymalnych mozliwosci m.in. wiasciwego
napinania miesni niezbednych w pionizacji jezyka, a takze wytwarzaniu podcisnienia
w jamie ustnej, opuszczaniu zuchwy, zwieraniu warg, sprawnosci podniebienia
miekkiego. Logopeda gtéwnie skupia sie na instruktazu dla rodzicéw, prezentujgc
¢wiczenia, ktére powinny by¢ z dzieckiem wykonywane w domu. Wskazuje miejsca
odnoszgce sie do bodzcow, ktore uaktywniajg w pierwszej fazie odruch ssania
i potykania, a nastepnie zucia.

Odruchy potykania i zucia w czynnosciach jedzenia

Jedzenie jest czynnoscig ztozong. Sktada sie na nig: zdolnos¢ zbierania pokarmu
wargami, sprawne zucie i potykanie. Nieprawidlowe wyksztatcenie sie umiejetnosci
jedzenia, jak i wczesniej ssania, wptywa niekorzystnie na sprawnos¢ miesni twarzy
i jamy ustnej W konsekwencji bywa przyczyng opodznionego rozwoju i zaburzen
mowy. Narzady biorgce udziat w jedzeniu, stuzg tworzeniu mowy artykutowane;.
Motoryka ich niezbedna w jedzeniu. potrzebna jest w rozwoju sprawnych ruchéw
warg, jezyka i podniebienia podczas wymawiania poszczegolnych gtosek.
Prawidtowe jedzenie najczesciej zaburzajg: nieprawidtowe ssanie i potykanie, brak
lub staba kontrola ustawienia gtowy, ktdra uniemozliwia utrzymanie jej w osi ciata,
silne ,zagryzanie tyzki,” wystepujgce z powodu przetrwatego odruchu kgsania,
tatwos¢ zachtystywania sie i wystepowania wygérowanego odruchu zwracania,
a takze trudnosci zwigzane z oddychaniem, nieprawidtowosci w budowie aparatu
artykulacyjnego. Wiele z tych zaburzen powstaje na skutek nieprawidtowego napiecia
miesniowego, ktore czesto jest konsekwencjg zmian o charakterze neurologicznym.
Prawidtowe jedzenie jest najdoskonalszym c¢wiczeniem motoryki artykulatorow.
Cwiczyé nalezy, powinno sie, a je$¢ i pié trzeba, co gwarantuje konieczno$¢ oraz
znaczng czestotliwos¢ ich wykonywania. Stad duza troska terapeutéw mowy

czynnos$ciami zwigzanymi z tym zagadnieniem.

Stymulacja mowy matych dzieci

Najlepszg, najbardziej efektywng stymulacjg rozwoju mowy dziecka, jest ta naturalna,
w warunkach domowych. Mozliwa jest wdwczas, gdy rodzice poswiecajg dziecku
czas- rozmawiajgc, czytajgc i bawigc sie z nim. W zabawach dziecko nieswiadomie
usprawnia te funkcje, ktére wptywajg na poprawng wymowe. Warto wiec zachecac
dziecko do zabaw przed lustrem, robigc wraz z nim smieszne minki. Bardzo wesoty

jest ,jezyczek wedrowniczek”, ktory zwiedza catg buzie. Parskanie, ziewanie,
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klgskanie jak konik, nasladowanie kota pijgcego mleko, to przyktady kolejnej radosnej
aktywnosci. Bardzo pomocne i lubiane przez dzieci jest dmuchanie: przez stomke do
wody, baniek mydlanych, wiatraczka, gwizdanie, dmuchanie w instrumenty
muzyczne. Co jeszcze warto robi¢? Nasladowa¢ odgtosy zwierzat, pojazdéw,
otoczenia. Onomatopeje, o ktérych w tym miejscu mowa, to niezwykle wazny etap
W rozwoju mowy dziecka. Stanowig pomost miedzy rozumieniem, a artykulacja.
Nie do przecenienia jest czytanie i opowiadanie bajek. Te z pozoru banalne zabawy
usprawniajg i wzmacniajg wargi, jezyk, podniebienie miekkie; pogtebiajg oddech,
wspomagajg fonacje, a takze rozbudzajg poznawczo, wzbogacajg stownictwo bierne
i czynne dziecka. W rozmowie z dzieckiem dorosli powinni uzywacé jezyka prostego,
zrozumiatego, a przede wszystkim poprawnego, bez nadmiernego zdrabniania
z absolutnym wyeliminowaniem ,spieszczania”. Na bazie jezyka domownikéw tworzy
sie u dzieci wzorzec stuchowy, ktory jest zapamietywany i odtwarzany.

Pierwsze lata zycia dziecka, to niezwykta dynamika rozwoju mowy, ktora nie
powtdrzy sie juz na zadnym etapie. Nastepuje state bogacenie stownictwa, doskonali
sie artykulacja oraz gramatyczna strona mowy, a takze wzrost kompetenciji
komunikacyjnych.

Niestety, czesto rozwdj mowy nie przebiega prawidtowo. Przyczyny tego stanu
rzeczy sag roznorodne: neurologiczne, audiologiczne, genetyczne i nierzadko
srodowiskowe. Bardzo istotna jest trafna diagnoza zaburzenia oraz mozliwie
najkrotszy czas rozpoczecia terapii.

Czasami bywa, ze 2z rbéznych przyczyn niestety nie udaje sie uzyskac
najdoskonalszego sposobu komunikacji jakim jest mowa. Dla rozwoju dziecka
najistotniejsze jest to, aby da¢ mu jak najwczesniej optymalne dla niego narzedzie do
komunikacji alternatywnej.

Rozwdj mowy dziecka niewidomego.

Proces ksztattowania mowy dziecka niewidomego przebiega nieco inaczej ze
wzgledu na ograniczenia poznawcze, jakim ono podlega niz w przypadku jego
petnosprawnych rowiesnikéw

Ograniczenie lub nawet niemoznos$¢ rozpoznawania oséb, przedmiotéw znajdujgcych
sie w pewnej odlegtosci niekorzystnie wptywa na przebieg rozwoju mowy

Dziecko niewidome z jednej strony nie ma wzorcow do nasladowania, a z drugiej

strony - wzrokowej stymulacji do méwienia.
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Wprawdzie specjalisci podkreslaja, iz Slepota nie stanowi znaczacej przeszkody
w prawidtowym rozwoju mowy stwierdza sie jednak, ze dzieci niewidome z reguty
poOzniej zaczynajg mowic.

Ze wzgledu na ograniczone procesy percepcyjne u dzieci z wadami wzroku czesciej
niz u petnosprawnych rowiesnikdw wystepujg zaburzenia artykulacji, zaburzenia
w zakresie leksykalnej i gramatycznej strony mowy, co wynika z faktu nierzadko
wspotwystepowania dodatkowych deficytow

Terapia logopedyczna dziecka niewidomego wraz z metodami wywotywania
gtosek.

Najczesciej korygowanymi wadami wymowy w obrebie dyslalii sg: seplenienie,
rotacyzm oraz mowa bezdzwieczna.

Dziecko niewidome nie ma mozliwosci obserwacji ruchow artykulacyjnych osob
Z najblizszego otoczenia, dlatego ma problemy z prawidlowym przyswojeniem
utozenia narzgdéw mowy przy artykulacji konkretnego dzwigku.

Korekcje wad wymowy, analogicznie jak u dzieci bez zaburzen wzroku, rozpoczyna
sie od diagnozy i ustalenia metod pracy terapeutyczne;.

Kolejnym etapem sg c¢wiczenia przygotowujgce do wywotania okreslonej gtoski:
¢wiczenia oddechowe, fonacyjne, stuchowe (zwtaszcza stuchu fonematycznego) oraz
cwiczenia usprawniajgce motoryke artykulatorow.

W dalszej kolejnosci wprowadza sie poszczegolne etapy: wywotanie gtoski,
utrwalanie i automatyzacja w izolacji, sylabach, wyrazach, zestawach
dwuwyrazowych, zdaniach, tekstach oraz w mowie spontaniczne;.

Z uwagi na brak mozliwosci wykorzystania metody wzrokowej mozna zastosowac:
METODE StUCHOWA- polegajgcg na wytworzeniu u dziecka umiejetnosci
rozpoznawania prawidtowego dzwieku poprzez ¢éwiczenia odrdzniania prawidtowej
artykulacji od artykulacji nieprawidtowej

METODE WYJASNIANIA (stownych instrukcji)-polegajacg na przekazywaniu
informacji o pozgdanym utozeniu narzgdéw mowy

METODE UWRAZLIWIANIA-polegajgcg na uwrazliwianiu miejsc artykulacii.
METODE CZUCIOWA (kontroli dotyku)

METODE SUBSTYTUCYJNA-polegajgcg na wyprowadzeniu pozgdanego dzwieku z
innego dzwigeku

METODE  MECHANICZNA-polegajagcga na fizycznym  utozeniu  narzadow
artykulacyjnych do pozgdanej pozycji dla wywotywanej gtoski
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Podsumowanie

Zdolnos¢ rozumienia mowy i mowienia ma ogromne znaczenie dla funkcjonowania
w zyciu. Stad potrzeba diagnozowania rozwoju mowy od pierwszych chwil po
urodzeniu oraz koniecznos¢ rozpoczecia terapii w momencie dostrzezenia
zaburzenia. Juz nieprawidtowosci ssania, oddychania, rozwoju motorycznego,
zauwazone w ciggu kilku pierwszych tygodni, miesiecy zycia, powinny uwrazliwiac¢
rodzicow i terapeutéw na koniecznos¢ dokonania diagnozy mowy, gdyz dzieci te
stanowig grupe zagrozong: powstawaniem wad wymowy, opodznionym rozwojem
mowy oraz dysleksjg. Warto tez podkresli¢ niebagatelng role stymulacji jezykowej,

takze w przypadku dziecka prawidtowo rozwijajgcego sie.
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dr lwona Ciechanowicz-Kowalczyk

Adiunkt w Katedrze Rehabilitacji Narzgdu Ruchu na Akademii Wychowania
Fizycznego w Poznaniu

Wyktadowca na kierunku filologia polska, specjalnosS¢ logopedia na Uniwersytecie

Adama Mickiewicza w Poznaniu

Mate dziecko, maty problem... Metoda NDT-Bobath

o wykrywaniu wczesnych zaburzen rozwojowych u dzieci

Metoda NDT-Bobath opracowana zostata w latach czterdziestych XX wieku
przez lekarza neurologa Karola Bobath oraz fizjoterapeutke Berte Bobath.
Autorzy, po dtugoletnich, wnikliwych obserwacjach rozwoju dzieci zdrowych oraz
dzieci z réznorodnymi zaburzeniami funkcjonowania os$rodkowego uktadu
nerwowego opracowali sposoby postepowania terapeutycznego. Zasady te, oparte
zostaty na stwierdzeniu, iz rozwdj dzieci z zaburzeniami przebiega w odmienny

SposOb niz pozostatych dzieci.

Uszkodzenie osrodkowego ukfadu nerwowego (OUN) przyczynia sie
do powstawania zmian w rozktadzie napiecia miesniowego oraz do wystepowania
nadmiernych reakcji odruchowych wieku niemowlecego lub ich ostabienie (catkowite,
albo czesciowe). Te zmienione dwa czynniki przyczyniajg sie do tworzenia
odmiennych wrazen czuciowych i ruchowych dzieci z zaburzeniami OUN w stosunku
do dzieci z tak zwanej normy rozwojowej. Odmienne doswiadczenia czuciowo-
ruchowe wyptywajgce z ciata prowokujg do powstawania nieprawidtowych wzorcow
ruchowych dziecka. | tak, aby umozliwi¢ dziecku jak najbardziej prawidtowy ruch,
aktywnos$é, w metodzie NDT-Bobath stosuje sie liczne stymulacje majgce na celu
pobudzenie czucia proprioceptywnego, czucia gtebokiego, pamietajgc o pozostatych
zmystach. Podstawg koncepcji jest wnikliwa analiza probleméw dziecka,
opracowanie planu postepowania i zastosowanie odpowiednich technik
wspomagania oraz stymulacji, ktére pozwolg wyzwoli¢ mozliwe do wykonania ruchy

uzyteczne i niezbedne w codziennym zyciu. Zajecia terapeutyczne prowadzone
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z dzieémi metodg NDT-Bobath opierajg sie na pieciu podstawowych zasadach

usprawniania:

1.

Dziatanie na napiecie miesni poprzez jego regulacije — obnizanie
podwyzszonego napiecia miesniowego, a podwyzszanie obnizonego poprzez
zastosowanie odpowiednich technik stymulaciji;

Hamowanie nieprawidtowych odruchéw i ruchow - dziatajgc zaréwno
odpowiednimi technikami jak i pozycjami ztozeniowymi;

Wyzwalanie ruchéw najbardziej zblizonych do prawidtowych i ich
kontrolowanie;

Utrzymywanie petnej ruchomosci w stawach unikajgc powstawaniu ograniczen
stawowych uniemozliwiajgcym wykonanie petnego, funkcjonalnego ruchu;
Utrwalanie i wykorzystywanie zdobytych umiejetnosci ruchowych w Zzyciu
codziennym, w warunkach domowych lub najbardziej przypominajgcych
warunki domowe pacjenta (oraz utrwalanie zdobytych umiejetnosci

w zabawach z réwie$nikami na placach zabaw);

Gtowne aspekty w koncepcji skupiajg sie wokot:

1.

Whnikliwej obserwacji i ocenie mozliwosci pacjenta z uwzglednieniem jakosci

ruchu;

2. Analizy jego mozliwosci, pierwotnych probleméw i wtérnych zaburzen;

Okreslenia trudnosci w wykonywaniu uzytecznych, funkcjonalnych czynnosci

zyciowych;
Zastosowaniu specyficznych technik w nauce czynnosci funkcjonalnych,
dostosowanie i dawkowanie wspomagan, az do samodzielnego ich
wykonania.

Zaletg metody NDT-Bobath jest fakt, iz:

Nie zaburza ona fizjologicznego rozwoju zycia dziecka

Nie zaburza interakcji matka-dziecko (zadania do wykonywania z dzieckiem
dla rodzicow/opiekundéw proponowane sg w formie zabawy);

Nie powoduje przyzwyczajania (habituacji) z racji szerokiej gamy wspomagan

stosowanych w terapii;

8 pazdziernika 2014



Wczesne wspomaganie rozwoju - szansg dziecka

5.

Stymuluje i normalizuje rozwdj
podstawowych potrzeb

i bezpieczenstwa.

ruchowy nie zakidcajgc pozostatych

rozwojowych dziecka, a wiec potrzeby mitosci

WIEK ROZWOJ PRAWIDLOWY ROZWOJ NIEPRAWIDLOWY

1-3mz

4 mz

5mz

-NIEZALEZNE RUCHY W STAWACH
-SILNY ODRUCH CHWYTNY, Z
WIEKIEM SLABNACY
-ROZNORODNOSC RUCHOW

-PELNA KONTROLA GLOWY | JEJ
SYMERIA W LEZENIU NA BRZUCHU |
PODNOSZENIU

- ORIENTACJA SRODKOWOLINIINA
(EACZENIE RAK | ICH OBSERWACJA,
FACZENIE DEONI | KOLAN W LEZENIU
TYLEM)

-WYPROST | ODWIEDZENIE
- CHWYT ZA PODUDZIA/STOPY W
LEZENIU NA PLECACH

-NIEWIELKA LICZBA RUCHOW
STEREOTYPOWYCH

- WZORCE ZGIECIOWE LUB
WYPROSTNE

- BRAK LUB BARDZO SILNY ODROCH
CHWYTNY

-BRAK KONTROLI GLOWY

- ASYMETRYCZE USTAWIENIE GLOWY
-RUCHY JEDNA REKA

- BRAK WSPOLPRACY POMIEDZY
REKOMA

-PRZYWIEDZENIE | ROTACJA
WEWNETRZNA KONCZYN DOLNYCH
- COFNIECIE BARKOW

-NIEWIELKA AKTYWNOSC
ANTYGRAWITACYJNA RAK | NOG W
LEZENIU TYLEM
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m ROZWOJ PRAWIDLOWY ROZWOJ NIEPRAWIDLOWY

6-7 mz -PODCIAGANE DO SIADU AKTYWNIE - BRAK WSPOLPRACY PRZY
WSPOMAGA RUCH | UTRZYMUJE PODCIAGANIU DO SIADU
POZYCJE SIEDZACA - BRAK UTRZYMANIA POZYCJI
-W SIADZIE PREZENTUJE PODPOR Z  SIEDZACEJ
PRZODU - NIE OBRACASIE
- PRZENOSI CIEZAR CIALA NABOKIW - BRAK AKTYWNEGO PODPORU NA
LEZENIU | SIADZIE REKACH W LEZENIU PRZODEM

- OBRACA SIE Z BRZUCHA NA PLECY
-W LEZENIU PRZODEM PROSTUJE

LOKCIE
- PREZENTUJE POZYCJE AMFIBII
7-8 mz -SIEDZI1 SAMODZIELNIE ZACZYNA -NIE UTRZYMUJE POZYCJI SIEDZACEJ
SIADAC Z LEZENIA PRZODEM - NIE SIADA Z LEZENIA PRZODEM
- W SIADZIE PODPIERA SIE Z BOKU - NIE PELZA
- PRZYJMUJE POZYCJE CZWORACZA
9-10 mz - CZWORAKUJE - POSTAWIONE PRZYWIDZI | SKRECA
- STAJE PRZY MEBLACH NOGI DO WEWNATRZ
- W STANIU UNOSIJEDNA NOGE - NIE PODCIAGA SIE DO STANIA

M. Borkowska, Z. Szwiling ,,Metoda NDT Bobath. Poradnik dla rodzicow” PZWL 2011

Metoda NDT - Bobath jest notorycznie modyfikowana i unowoczesniana
zgodnie z naukowymi doniesieniami odnoszgcymi sie do funkcjonowania uktadu
nerwowego i fizjologii ciata cztowieka. Wyznacznikiem metody jest cel, jaki ma byc¢
poprzez Cwiczenia osiggniety, a podstawe do okreslenia celu i doboru ¢wiczen
stanowi wynik aktualnego, szczegdtowego badania neurorozwojowego dziecka.
Catos¢ terapii zmierza do poprawy samodzielnosci matego pacjenta z zaburzeniami
motorycznymi. Poprzez ocene stopnia dojrzatosci osrodkowego ukfadu nerwowego
mozna wyryC zaburzenia zwigzane z rozwojem ruchowym oraz zaplanowac

odpowiednig fizjoterapie.

Podstawowym celem metody NDT-Bobath jest nauczenie dziecka jak
najwiekszej, mozliwej samodzielnosci mino istniejgcych zmian w OUN.
Zadania ruchowe, jakie wykonuje pacjent podczas <¢wiczen, powinny byc¢
kontrolowane i prowadzone przez terapeute, w taki sposob, aby dziecko uczyto sie
i reagowato jak najwiekszg iloscig prawidtowych zachowan ruchowych.
Terapeuta powinien rowniez w sposéb jasny i klarowny ttumaczy¢ i edukowac
rodzicbw o potrzebach motorycznych ich dziecka, wskazywa¢ na koniecznosc¢

stosowania zabaw terapeutycznych w warunkach domowych oraz prawidtowo
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przeprowadzac zabiegi z zakresu codziennej pielegnacji dziecka. Poprzez okreslone
utozenie dziecka oraz ustawienie punktéw kluczowych, tj.: gtowy, obreczy barkowej,
tokci i dtoni oraz obreczy biodrowej, kolan i stdép, uzyskujemy prawidiowy rozktad
napiecia miesniowego. Odpowiednie poruszanie poszczegolnymi punktami
kluczowymi utatwia, a czasami nawet umozliwia dziecku wykonanie ruchu
i samodzielng zmiane pozycji. Stymulacja danych stref ciata dziecka wyzwala w tym
samym momencie ruchy czynne w innej strefie, a czesta zmiana tych stref pozwala

uzyskac ruchy czynne w réznych czesciach ciata w zaleznosci od potrzeb.

NDT — Bobath jako jedna z metod neurofizjologicznych, zwraca szczegding
uwage na poprawe jakosci zycia w zakresie czynnosci zycia codziennego pacjenta.
Z tego tez wzgledu prowadzgc terapie dziecka, fizjoterapeuta wspomaga sie czesto
sprzetem dodatkowym umozliwiajgcym rozwoj dziecka i uczestnictwo jego
w aktywnosciach z rowiesnikami i rodzing. Zaburzenia napiecia miesniowego
wynikajgce z uszkodzen osrodkowego uktadu nerwowego w wiekszosci przypadkow
dzieci z mbézgowym porazeniem dzieciecym oraz z zaburzeniami na tle genetycznym,
prowokujg do patologicznych ustawien stawow konczyn, a w szczegolnosci do zmian
w funkcji konczyn dolnych, w tym stép. Zmiany takie, bardzo czesto trudne sg do
skorygowania i prawidlowego stymulowania nie tylko w trakcie terapii,
ale i w sytuacjach domowych. Czeste powtarzanie i stymulowanie stawow
w patologicznym ustawieniu przyczynia sie do utrwalania znieksztatcen stawowych
oraz zmiane funkcjonowania catych tancuchéw miesniowych. Cenng pomocg jest
zaopatrzenie ortopedyczne w postaci ortez na konczyny dolne, potocznie zwanych
tuskami. Wykonane z lekkich, elastycznych materiatow termoplastycznych, zywic,
widkna weglowego oraz tworzonych indywidualnie dla kazdego pacjenta stanowig
istotny element terapii, w szczegodlnoéci pionizacji i nauki chodzenia.
Obecnie w Polsce ortezy nadal zalecane sg przez lekarzy zbyt p6zno, tzn. dopiero
wowczas gdy zmiany w ustawieniu kohczyn i ich stawdw sg juz znaczne, zamiast, jak
to jest stosowane np. w Belgii i USA, od razu po stwierdzeniu ryzyka wystgpienia

w przysztosci zmian anatomicznych poszczegdlnych stawow.
Ortezy na konczyny dolne stosowane zgodnie z zaleceniami:
- ograniczajg nieprawidtowe ruchy w stawie

- zapewniajg liniowos¢ stawu
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- poprzez poprawe ustawienia np. stawodw stopy utatwiajg przyjecie prawidtowej
postawy tutowia i gtowy
- zapobiegajg przykurczom miesniowym poprzez zachowanie prawidiowej
dtugosci miesni
- zapobiegajg deformacjom stawowym
- poprawiajg balans i rbwnowage
- stanowig intensywny trening proprioceptywny
- poprawiajg wydajnos¢ chodu
- zapobiegajg znieksztatceniom wtdérnym w obrebie stawow
Istnieje wiele r6znych modeli tusek. Do najczesciej stosowanych nalezg ortezy
na stawy skokowe i stopy typu AFO (ang. Ankle Food Orthoses). Sg to ortezy,
obejmujgce staw skokowy, stope oraz podudzie blokujgc wykonywanie
nieprawidtowych ruchéw oraz umozliwiajgce przyjecie i utrzymanie pozycji posredniej

stopy.

Pierwszy typ AFO to tuska z usztywnionym stawem skokowym, elastyczng
przednig czescig umozliwiajgcg wykonanie przetoczenia stopy, aktywnego odbicia
w konhcowe] fazie podparcia oraz dwoma rzepami na wysokosci stopy i stawu

skokowego; przeznaczona dla dzieci z:

- znacznym przeprostem stawu kolanowego w fazie petnego podporu
w trakcie chodu
- silnym zgieciem podeszwowym stawu skokowego w catym cyklu chodu

- inwersjg lub ewersjg stawow skokowych

dafo.com

Inny typ tuski umozliwia wykonywanie ruchu zgiecia podeszwowego z oporem,
wspomaga zgiecie grzbietowe, wspomaga ustawienie stawu skokowego w pozycji

posredniej
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- przeznaczona jest dla dzieci z niewielkim zakresem ruchu zgiecia

grzbietowego i prawidtowym ustawieniem stopy

- e gd.’.

/

.//
dafo.com

Kask korekcyjny to sprzet pomocniczy do uzyskania anatomicznej symetrii
gtowy dziecka. Obecnie, sprzet ten jest dos¢ mocno krytykowany i niedoceniany
przez wielu specjalistdw. Powinien on jednak zajmowaé kluczowg role w terapii
dzieci, u ktorych zaobserwowano asymetrie gtowy oraz asymetrie utozeniowg ciata,
z racji tego iz nieprawidtowa anatomia gtowy uniemozliwia dziecku automatyzacje
symetrycznego ustawienia ciata w przestrzeni. Podstawowe cechy charakterystyczne

kasku korekcyjnego to:

- zastosowanie odpowiednio zaprojektowanego wnetrza kasku z tak zwanymi
.polami styku” z gtdbwkg dziecka w miejscach prawidtowego rozwoju oraz
,miejsca odcigzone”, stanowigcymi wolng przestrzen w miejscach, w ktorych
pojawita sie deformacja/wyptaszczenie;

- element zewnetrzny to ,szkielet twardy” wykonany z polipropylenu, bardzo
czesto ozdabiany przez rodzica lub pacjenta.

Whnetrze kasku, czyli ,szkielet miekki” sktada sie z kilku warstw miekkiej
wysciotki. Umozliwia to stopniowe jego dopasowywanie do rozrastajgcej sie gtowki
dziecka, dzieki czemu tylko jeden kask robiony jest dla pacjenta na caty okres terapii.
Czas terapii uzalezniony jest od poziomu asymetrii oraz od wieku dziecka.
Im wczesniej dziecko rozpocznie terapie ,kaskowg®’, prowadzong rownolegle

z intensywng fizjoterapig, tym spodziewany jest krotszy czas jej trwania.

mgr Lilianna Borowicz-Lech
neurologopeda, ologofrenopedagog

Specjalista z zakresu wczesnego wspomagania
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Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy Nr 1 w Bydgoszczy

Ocena globalnych wzorcéw ruchowych metoda Prechtl’a jako

narzedzie diagnostyczne

Narzedzie diagnostyczne jakim jest ocena globalnych wzorcéow ruchowych
wedtug Prechtla stuzy do funkcjonalnej oceny mitodego ukiadu nerwowego.
Ruchy globalne (GMs) stanowig czeS$¢ repertuaru ruchow spontanicznych i sg
obecne od okresu ptodowego do konca szdéstego miesigca zycia dziecka.
Ruchy globalne sg ztozone, wystepujg czesto i trwajg dostatecznie dtugo by mozliwa
byta ich staranna obserwacja. Obejmujg cate ciato w zréznicowanej sekwenciji
ruchéw ramion, nog , szyi i tutowia. Charakteryzuje je rowniez narastanie i wygasanie
intensywnosci, sity i predkosci oraz stopniowy poczatek i koniec. Rotacje wzdtuz osi
konhczyn i niewielkie zmiany kierunku ruchu sprawiajg, ze ruchy te sg ptynne
i eleganckie oraz sprawiajg wrazenie ztozonosci i réznorodnosci. Jezeli ukfad
nerwowy jest uszkodzony, ruchy globalne tracg swdj ztozony i zmienny charakter
i stajg sie monotonne i ubogie. Dwa wzorce ruchow globalnych w sposéb rzetelny

prognozujg pozniejsze wystgpienia mdézgowego porazenia dzieciecego, sg to:
- utrzymujgcy sie wzorzec ruchéw kurczowo — zsynchronizowanych

-nieobecnosé ruchow o charakterze drobnookreznym (u zdrowego, aktywnego
niemowlecia od trzeciego do pigtego miesigca zycia stanowig dominujgcy wzorzec

ruchowy)

Ocena globalnych wzorcéw ruchowych jest bardzo czutym, szybkim i nieinwazyjnym
narzedziem (stanowi nawet 95 % prawidtowo postawionych diagnoz), stanowi

doskonaty wyznacznik wczesnych uszkodzen i dysfunkcji mozgu.

Miody ludzki ukiad nerwowy bez ciggtego pobudzania przez specyficzne
bodzce zmystowe generuje endogennie réznorodne wzorce ruchowe. U ludzkich

ptoddéw juz w 9 — 12 tygodniu wieku postkoncepcyjnego pojawia sie szeroki wachlarz
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specyficznych wzorcow ruchowych takich jak: wzdrygniecia, ruchy globalne,
pojedyncze ruchy konczyn, drgniecia, przeciggniecia sie, ziewanie i ruchy
oddechowe. Nie ma okresu ruchéw amorficznych i przypadkowych, od ktérych te
wzorce mogtyby sie odrézniaé. Od samego poczatku wystepujg one w formie
rozpoznawalnego wzorca. Te endogenicznie generowane wzorce ruchowe trwajg
w okresie po urodzeniu, niezaleznie od momentu, w ktorym nastepuje pordd.
Przed terminem porodu nazywa sie je ruchami wczesniaczymi lub ptodowymi, od
momentu terminu porodu do 6 — 9 tygodnia nazywamy je ruchami wijgcymi.
W wieku miedzy 6 — 9 tygodniem po urodzeniu ruchy globalne o charakterze wijgcym
stopniowo  zanikajg, a  zastepowane sg ruchami  drobnookreznymi.
Ruchy drobnookrezne obecne sg do konca pierwszego pétrocza zycia, kiedy

to zaczynajg dominowac ruchy celowe i antygrawitacyjne.

Jakos¢ ruchdéw globalnych jest prawdopodobnie modulowana przez sciezki
korowo — rdzeniowe lub siateczkowo — rdzeniowe, w zwigzku z tym moze ulegac
zmianom wskutek uszkodzenia tych struktur. Uszkodzenie struktur mdzgowych
wskutek krwotokow lub zmian niedotleniowo — niedokrwiennych prowadzi do
wystgpienia nieprawidtowych ruchow globalnych. Ruchy globalne tracg swag
ztozonos¢ i roznorodnos$¢ , prezentujgc ubogi repertuar, charakter kurczowo -
zsynchronizowany, lub chaotyczny — wyzej wymienione zdanie dotyczy ruchéw
wczesniaczych i wijgcych, ruchy drobnookrezne mogg by¢ albo nieprawidtowe, albo

nieobecne.

Indywidualny proces rozwoju powinien zawiera¢ 2 lub 3 nagrania z okresu
wczesniaczego ( kazda z sekwencji powinna zawierac trzy ruchy globalne), jedno
nagranie z okresu terminu porodu lub krétko po nim , i przynajmniej jedno nagranie
z okresu miedzy 9 — 15 tygodniem po terminie porodu. Indywidualna trajektoria
rozwojowa wskazuje na konsekwentne lub niekonsekwentne wystepowanie objawdw

prawidtowych lub nieprawidtowych.

Dzieki jakosciowej ocenie ruchow globalnych mozliwe jest wykrycie
specyficznych oznak neurologicznych , w okresie prenatalnym lub po narodzinach
u wczesniakow i noworodkéw donoszonych, prognozujgcych z duzym
prawdopodobienstwem pézniejszy rozwdj mpdz. Najwazniejszg zaletg metody oceny

globalnych wzorcow ruchowych jest fakt Ze pozwala ona na przewidzenie
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pOzniejszego rozwoju mdzgowego porazenia dzieciecego w znacznie miodszym
wieku niz byto to mozliwe dotychczas, co daje mozliwos¢ wczesnego dopasowania
i wprowadzenia interwencji , na dtugo przed rozwinieciem patologicznych cech mpdz.
Jest mato prawdopodobne , aby interwencje te mogty zapobiec mpdz, mogg one
jednak pomodc zapobiec defektom wtornym takim jak przykurcze i inne formy
ograniczenia ruchowego. Ogromne znaczenie ma takze wsparcie psychologiczne
rodzicow oraz maksymalnego funkcjonalnego rozwoju i adaptacji dziecka

Z uposledzeniem umystowym

Tekst zostat opracowany na podstawie materiatu szkoleniowego Oceny globalnych
wzorcow ruchowych metodg Prechtl’a — kurs podstawowy / Christa Einspieler, Heinz

F.R Prechtl.

dr Hanna Rudomska
surdopedagog, oligofrenopedagog

koordynator Oddziatu dla Dzieci i Mtodziezy Gtuchoniewidomej
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Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy Nr 1 w Bydgoszczy

Stymulacja bazalna w pracy z matym dzieckiem, z problemami

rozwojowymi

Uwagi wprowadzajace

Problemy rozwojowe wystepujgce u dzieci majg wiele zrédet zarowno endo-,
jak 1 egzogennych. Ponadto niepetnosprawno$¢ moze pojawic sie na kazdym etapie
ontogenezy cztowieka. Kazde problemy zaréwno rozwojowe i/lub w funkcjonowaniu
spotecznym oprocz swojej etiologii majg rowniez, albo przede wszystkim, wymiar
indywidualny. Nalezy pamieta¢, ze ta sama przyczyna moze powodowac¢ zupetnie
rézne zaburzenia w poszczegolnych sferach rozwoju cziowieka. W szczegolnie
trudnej sytuacji, sg osoby z gtebokg wielorakg niepetnosprawnoscia, ktéora moze
wystgpi¢ u osob w roznym wieku, czesto ma charakter dynamiczny i na ogét
pogtebia sie z uptywem czasu. Oznacza to, ze wiele podstawowych funkcji zyciowych
znajduje sie w stanie statego zagrozenia, ktére najczesciej sg wynikiem choréb drog
uktadu oddechowego i zmniejszonej wydolnosci uktadu odpornosciowego.®
Postepujgce zmiany fizyczne, np. zmiany napiecia miesniowego, przyczyniajg sie
takze do pogorszenia ogodlnego funkcjonowania o0s6b dotknietych gtebokg
niepetnosprawnoscig..Z kolei niektére deformacje kregostupa sg powodem
przemieszczania sie organow wewnetrznych i utrudniajg ich rozwoj. Zmniejsza sie
wydolnos¢ oddechowa, nerki i wagtroba zmieniajg swoje potozenie, kurczg sie,
organy trawienne tez moga przybieraC¢ niewtasciwe potozenie i mieC ograniczone
mozliwosci pracy — przede wszystkim na skutek chronicznej spastycznosci. Wszystko
to prowadzi do stanu, ktory, niezaleznie od pierwotnego uszkodzenia, mozna uznac
za chorobe przewlekig.’

Ta sytuacja ,zycia na granicy” ma swoje konsekwencje w postaci:
niepewnosci, bolu, napiecia emocjonalnego, stanu rezygnacji, apatii, poczucia
manipulacji  (przez personel medyczny, terapetow, opiekunow), braku

zainteresowania swiatem zewnetrznym, niestabilnych relacji z innymi ludzmi

16 Por. A. Fréhlich, Stymulacja bazalna (od podstaw), Stowarzyszenie na Rzecz Rehabilitacji Niewidomych i Stabowidzacych, Poznan 2013.
17 .
Tamze, s. 19-20.
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i koniecznosci poddawania sie licznym zabiegom medycznym. Reasumujgc osoby
z gteboka wielorakg niepetnosprawnoscig na co dzien doswiadczajg cato$ciowych
ograniczen we wszystkich aspektach zycia, w tym: emocjonalnym, poznawczym,
fizycznym, spotecznym (ze szczegdlnymi ograniczeniami w nawigzywaniu
komunikacji i wiezi z innymi ludzmi). Mozna by rzec, ze osoby te nie dysponujg
wilasnym ciatem i zyciem. Poza tym nie majg mozliwosci zaspokojenia swoich
potrzeb. Sg chronicznie niedozywione i spragnione oraz monotonnie odzywiane.
Brak ruchu powoduje, m.in.: jednostajnos¢, monotonie, demobilizacje, samotnosc,
a bark mozliwosci nawigzywania licznych relacji z innymi ludzmi skutkuje barkiem
poczucia bycia akceptowanym i kochanym. 2

Na tle powyzszych rozwazan, w istocie, sytuacja oséb z gtebokag
niepetnosprawnoscig jawi sie, jako szczegdlnie trudna. Stad niezwykle wazne jest
znalezienie sposobow, ktére pozwolityby na przezwyciezanie ograniczen w ich
wiasnej aktywnos$ci, samostanowieniu i porozumiewaniu sie.

Takie holistyczne podejScie do problemoéw oséb z gtebokg, wielorakg
niepetnosprawnoscig proponuje  Andreas Fréhlich, w swoim koncepcie
pedagogicznym, zwanym stymulacjg bazalng, inaczej stymulacjg od podstaw.
Ta propozycja pedagogiczna powstata z myslg o osobach, ktére nie sg w stanie
same interesowac sie otaczajgcg rzeczywistoscig ani wspotdziata¢ ze srodowiskiem.
Dla os6b, ktére komunikujg sie z innymi ludzmi przede wszystkim za posrednictwem
wilasnego ciata i potrzebujg specjalnych ofert edukacyjnych i wychowawczych,
uwzgledniajgcych ich aspekty biograficzne, ich realne i specjalne potrzeby oraz ich
mozliwosci komunikacyjne. Stymulacja bazalna adresowana jest w szczeg6lnosci do
osOb dotknietych niepetnosprawnoscia maksymalnie ograniczajgcg ich wiasng
aktywnos¢, od niemowlecia w ciezkim stanie do osoby dorostej z syndromem smierci
klinicznej.*

Celem stymulacji od podstaw jest przede wszystkim pomoc osobom z gtebokag
niepetnosprawnoscia w zrekompensowaniu braku ich wilasnych doswiadczen
zyciowych, jak réwniez za pomocg propozycji wlasnej aktywnosci pobudzanie, nawet
minimalnych ruchéw witasnych, wzmacniajgcych w ten sposéb ich sens i cel.
Za pomocg odpowiednio dobranych bodzcéw stosujgc stymulacje bazalng pomaga

sie osobie z niepetnosprawnoscig wejs¢ w kontakt z wlasnym ciatem i Swiatem

18 Materialy szkoleniowe, Stymulacja od podstaw/bazalna koncept prof. A. Fréhlich, poziom I, pazdziernik 2012r., Poznan.
19 Materiaty szkoleniowe, Stymulacja od podstaw/bazalna koncept prof. A. Fréhlich, poziom I, pazdziernik 2012r., Poznan.
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zewnetrznym. To z kolei utatwia proces ciggtych zmian pomiedzy JA i SWIAT.
Ponadto stymulacja bazalna zajmuje sie tworzeniem odpowiedniego, harmonijnego
Srodowiska, ktore pomaga w percepcji samego siebie jako osoby aktywnej, nawet
jesli jest to, wedtug naszych norm, aktywnos¢ minimalna.

Stymulacja bazalna moze by¢ wykorzystywana juz na oddziatach
neonatologicznych w pracy z wczesniakami umieszczonymi w inkubatorach, jak
rowniez w przedszkolach, szkotach a takze w intensywnej opiece medycznej
i geriatrii.

Ten koncept pedagogiczny zaleca metody intensywnej, catosciowej stymulacji,
ktore kierujg sie gteboko humanistycznymi zasadami, stworzenia warunkow
pomagajgcych osobie z gteboka niepetnosprawnoscig na odkrywanie catego ciata
i same] siebie, poprzez proste c¢wiczenia sensoryczne. Odnoszg sie one do
najbardziej elementarnych i najwczesniejszych doznan, na ktorych mozna budowac
pierwsze, wzglednie trwate doswiadczenia (stad nazwa: stymulacja bazalna,
od podstaw). Aby opracowaé stymulacje dostosowang do potrzeb i rozwoju danej
osoby, trzeba najpierw zbudowa¢ dla niej baze, ktéra umozliwi jej aktywne
spostrzeganie otoczenia. Jest ona oparta gtdbwnie na zatozeniu, ze jeszcze przed
urodzeniem, poprzez wymiane ze sSrodowiskiem ciata matki, dziecko rozwija
umiejetnosci percepcyjne, mozliwosci reagowania i zdolno$ci angazowania sie
W proces spostrzegania. Dotyczy to szczegdlinie:

- stymulacji somatycznej (cielesnej), pobudzenia obejmujgcego cate cialo,
zwigzanego z odczuwaniem dotyku,

- stymulacji westybularnej (przedsionkowej), majgcej zwigzek z systemem
utrzymywania pozycji ciata i poczuciem rownowagi, doswiadczaniem ruchu,

- stymulacji wibracyjnej, majgcej na celu pobudzenie odczuwania drgan, czucia
gtebokiego.?°

U wczesniakow, ktore spedzity pierwszy okres swojego zycia po urodzeniu
w inkubatorze i musiaty pozostawa¢ dos¢ dtugo bez ruchu, wystepuje wyrazna
préznia percepcyjna i egzystencjalna. Od poczecia cialo matki zapewniato stale
rozwijajgcemu sie ptodowi stymulacje somatyczne, wibracyjne i westybularne.
Nowa sytuacja podtrzymywanego medycznie noworodka dostarcza mu jedynie

minimum statej stymulacji sensorycznej. Ponadto dzieci te czesto tracg umiejetnos¢

®Tamze, s. 157 — 158.
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reagowania, gtéwnie z powodu radykalnego zmniejszenia mozliwosci poruszania sie,
a tym samym dochodzi u nich do znaczgcego odciecia wszystkich znanych

i potrzebnych im informacji sensorycznych.?!

Wybrane zagadnienia stymulacji bazalnej w praktyce.

Organizowanie stymulacji bazalnej.

Organizowanie stymulacji bazalnej mozna rozpatrywac¢ w dwéch aspektach:
- organizowaniu srodowiska, w ktorym bedg odbywac sie zajecia,

- organizowaniu indywidualnej pracy z konkretnym dzieckiem.

Jak wczesniej wspomniano, kgciki do pracy w oparciu o koncept Andreasa
Frohlich'a, mozna zorganizowaé praktycznie w kazdym miejscu. Jednakze takie
miejsce musi spetnia¢ pewne kryteria, a mianowicie musi by¢ bezpieczne, bez wnek,
ostrych rogow, rur, jak réwniez wymaga wyposazenia w niezbedne do pracy
pomoce. Do nich nalezg, m.in.:

- 2 materace owiniete przescieradtem z gumkg: wysoki i miekki dla oséb
spastycznych i niski, twardy dla osob z hipotonig,

- sakwy,

- poduszki bazalne (4 sztuki poduszek w rozmiarze 65 cm x 25 cm, 6 sztuk
w rozmiarze 45 cm x 45 cm oraz poduszka duza w ksztaicie banana, wszystkie
gtadkie, w jednolitym kolorze wypetnione 3,5 — 4, 5 kg. naturalnych ziaren, tj. ryz,
kasza), jak najbardziej naturalne materiaty fakturowe, tj. jedwab, bawetna, welur,
skora, basen z ryzem preparowanym, ziarna fasoli, soczewicy, gorczycy, kamienie,
réznorodne pod wzgledem materiatowym rekawiczki — do stymulacji somatycznej,

- hustawki, walki, duze pitki, misy do kotysania, t6zko wodne, hamak, krzesta na
kétkach, trampolina — do stymulacji westybularnej,

- poduszki i weze wibracyjne, wibracyjne aparaty do masazu, materace wibracyjne —
do stymulacji wibracyjnej.

oraz materiaty do zagospodarowania przestrzeni (nisz) i dodatkowo przedmioty do

stymulacji: wzroku, stuchu, smaku i powonienia.

2 Tamze, s. 158.
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Majgc przygotowang baze, systematyczng stymulacje u podstaw z dzieckiem
przedwczesnie urodzonym nalezy, jak we wszystkich oddziatywaniach terapeutyczno
— edukacyjnych, swoje dziatania oprze¢ na czterech etapach:

1. Whikliwe] diagnozie dziecka — tu oprécz okreslenia realnych mozliwosci

psychofizycznych dziecka, jego mocnych i stabych stron, indywidualnych potrzeb
w zakresie stymulacji, na tym etapie réwnie wazne jest uwzglednienie stopnia

wspotpracy z jego srodowiskiem rodzinnym.

2. Zaplanowaniu _oddziatywan wobec dziecka, ktére miatyby na celu
optymalizacje réznych sposobow oddziatywania w celu stworzenia jak najlepszych
(na miare jego mozliwos$ci) warunkow rozwoju dziecka.

3. Pracy z dzieckiem na podstawie specjalnie dla nieqo stworzonego programu

obejmujgcego zagadnienia z zakresu przebiegu zabiegow pielegnacyjnych;
odzywiania i karmienia; a takze specjalne, indywidualnie dostosowane do dziecka,
propozycje terapeutyczne.

4. Kontrolowaniu i monitorowaniu postepdw dziecka i wprowadzaniu, jesli jest to

konieczne, modyfikacji zaplanowanych oddziatywan. Tu wazng role odgrywa

obserwacja dziecka, jego reakcji, dokumentowanie refleksji wynikajgcych z pracy

z dzieckiem.

Planujgc prace z dzieckiem nalezy pamieta¢, ze stymulacja bazalna, odnosi
sie rowniez do regut prawidlowego rozwoju motorycznego matego dziecka.
Na tej podstawie wytoniono 5 pozycji bazalnych, w ktérych mozna stymulowac
dziecko: na plecach, na obu bokach, na brzuchu, na siedzgco i na stojgco.
Dla percepcji wszystkich czesci ciata i utrzymania jego symetrii — linii Srodkowej,
stosujemy poduszki bazalne. Gdy dziecko zostanie utozone w wybranej pozyciji
bardzo doktadnie, wzdtuz catego ciata uktadamy poduszki docigzone naturalnymi
ziarnami.We wszystkich pozycjach powoduje to u dziecka, m. in. regulacje oddechu,
zmniejszenie bolu, normalizacje napiecia miesni, ograniczenie i wyciszenie patologii
ruchowych, synchronizacje gtowy, ramion, ragk i nég, relaksacje, co w konsekwencji
pozwala na podjecie aktywnosci wiasnej, np. percepcji dotyku, wzroku.
Réwniez w pozycjach bazalnych mozemy stosowac stymulacje oralng, masaze i inne
formy pracy znane np. z SI.

Podsumowanie
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Stymulacja bazalna ze wzgledu na jej wszechstronny wymiar i tatwo$é
stosowania na pewno stanowi istotny element w terapii dziecka. Stosujgc w pracy
z dzieckiem stymulacje od podstaw mozna stwierdzi¢ zdecydowang poprawe w jego
funkcjonowaniu. Jednakze trzeba pamieta¢, ze jak w kazdej metodzie, musimy
kierowac sie petnym profesjonalizmem i umiejetnie stosowaé wszelkie oddziatywania,

by przyniosty efekt terapeutyczny a nie spowodowaty przestymulowania dziecka.

mgr Aldona Gryczka-Beszterda
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Koordynator wczesnego wspomagania

Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy dla Dzieci Niewidomych w Owinskach

O trudnej sztuce wspotpracy z rodzing

Od poczatku funkcjonowania w Specjalnym Osrodku Szkolno-Wychowawczym dla
Dzieci Niewiadomych w Owinskach Zespotu Wczesnego Wspomagania Rozwoju
wazne byto dla nas pytanie: co zrobi¢, by hasto wspoétpracy z rodzing wypetnié
konkretng trescig? Byt rok 2000 gdy zaczelismy stawiaC pierwsze kroki w zakresie
wczesnego wspomagania w naszym Os$rodku. Kazda z oséb, ktore zdobywaty
specjalistyczne wyksztatcenie w zakresie pracy z matymi dzieCmi miata za sobg, co
najmniej kilka lat pracy z niewidomymi. Jednak nasze dotychczasowe doswiadczenia
wymagaty od nas innych kompetencji, nie tylko w zakresie pracy z dzieckiem, ale
takze w zakresie pracy z rodzing i zmiana zadan zawodowych wigzata sie
z koniecznoscig wypracowania nowych. O poczatku naszej dziatalnosci w zespole
WWRD priorytetem byta dla nas praca w naturalnym Srodowisku dziecka, czyli
w domu. To stawiato nas w zupetnie nowej sytuacji — nie pracowaliSmy na swoim
terenie, w swojej placowce, nie byliSmy gospodarzami. Bylismy gosémi. Byto dla nas
jasne, ze poruszanie sie ,na cudzym terenie” wymagac¢ bedzie od nas wiekszych
umiejetnosci interpersonalnych. Waznym czynnikiem byta tez Swiadomos¢, ze nasza
praca, nasze dziatanie podlega bezustannej, biezgcej obserwacji i weryfikacji przez
rodzicow, obecnych przeciez podczas naszych zajec, nie tylko tych w domu, ale
takze w placowce. Kolejnym waznym elementem byta catkowita dobrowolnosc¢
w korzystaniu z wczesnego wspomagania. Czasami czuliSmy sie jak handlowcy
usitujgcy dac¢ za darmo klientowi dobry, warto$ciowy towar, cho¢ on nie byt do konca
przekonany, ze wiasnie naszego towaru potrzebuje. Czesto mieliSmy poczucie,
ze rodzic, ,nasz klient”, przyszedt do nas z zupetnie innym wyobrazeniem tego, co od
nas dostanie. Bywato, ze spotykaliSmy sie z nieufnoscig, spowodowang,
przekonaniem rodzicéw, ze chcemy naktonic¢ ich do oddanie dziecka na ksztatcenie
do naszej placéwki, co wigzatoby sie z pobytem w internacie. Naszg wspotprace

z rodzicami utrudniat takze fakt, ze ze wzgledu na specjalizacje, trafiaty do nas
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rodziny z miejscowosci odlegtych od Owihsk nawet o kilkaset kilometrow.

To sprawiato, ze nie mogliSmy liczy¢ na regularny, czesty kontakt.

Te wszystkie trudnosci i watpliwosci staty sie motorem napedowym do podejmowania
przez Zespot réznych dziatan, ktére miaty polepszy¢ naszg wspotprace z rodzing.
Zmienialy sie one w zaleznosci od naszych mozliwosci, ale byty gtownie
uwarunkowane potrzebami rodzin. Wielkim zainteresowaniem rodzicow cieszyly sie
tzw. Zjazdy Rodzin — organizowane w okresie wakacji lub tzw. dtugich weekenddw -
kilkudniowe spotkania, w ktérych braty udziat cate rodziny, tgczgce dziatania
rehabilitacyjne z wypoczynkiem i integracjg. Dla dzieci w wieku przedszkolnym
organizowaliSmy sobotnie zajecia grupowe, oczywiscie z udziatem rodzicéw, bedgce
swoistym poligonem w zdobywaniu przez dzieci pierwszych doswiadczen
réwiesniczych i przygotowujgcych rodzicow do podjecia decyzji o péjsciu dziecka do
przedszkola. Te wypracowane przez lata formy wspétpracy z rodzing oraz
aktywizowania i integrowania rodzicéw sg naszymi zasobami — wtgczamy je nadal do
swojej pracy, a ponadto zdobyte podczas tych dziatarn doswiadczenie procentuje
w naszych codziennych kontaktach z rodzing. Waznym elementem stato sie tez
samoksztatcenie czionkow zespotu podnoszgce kwalifikacje nie tylko do pracy
z dzieckiem, ale takze do pracy z rodzing — uczestnictwo w warsztatach
psychoedukacyjnych i rozwojowych, ukonczenie studium umiejetnosci trenerskich
i studium terapii rodzin, zdobycie kwalifikacji w zakresie prowadzenia warsztatéw dla
rodzicow. Tg nowg wiedze i umiejetnosci wykorzystujemy zaréwno podczas
codziennej pracy z rodzing, ale takze podczas organizowanych dla nich warsztatéw.
Nie do przecenienia jest takze rola wzajemnego wsparcia udzielanego sobie przez
cztonkow zespotu, ale takze wzajemnej obserwacji swojej pracy i udzielania sobie
informacji zwrotnych dotyczacych zaréwno jej pozytywnych, jak i negatywnych
aspektow. Niezwykle pomocnym narzedziem okazato sie w tym wypadku korzystanie
z nagran wideo, ktére pozniej pozwalajg nie tylko na lepszg analize zachowania
dziecka, ale takze na autoanalize i autorefleksje dotyczgcg naszych dziatan.
Narzedzie to okazato sie takze bardzo pomocne w pracy z rodzing, dajgc mozliwosc
zarowno krytycznej analizy, jak tez poprzez uwypuklenie dziatan pozytywnych
i skutecznych, i ich prezentacje rodzinie, mozliwos¢ wzmacniania i modelowania

okreslonych zachowan.
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Praca z rodzing na terenie domu jest nadal naszym celem. Mozliwosci jego realizacji
sg jednak ograniczone, gtownie ze wzgledow formalnych i finansowych. Staramy sie
jednak dociera¢ szczegdlnie tam, gdzie rodzina zmaga sie nie tylko z wychowaniem
dziecka niepetnosprawnego, ale czesto takze z problemami materialnymi lub
spotecznymi. Nawet jezeli nasze mozliwosci udzielenia konkretnej pomocy sg
ograniczone, wielokrotnie doswiadczalismy jak wazna jest dla rodzicow nasza
obecnos$¢ i wsparcie emocjonalne. Obserwujemy takze wazne zmiany w postawach
rodzicoéw, zachodzgce czesto wolno, ale mamy poczucie, ze miedzy innymi dzieki

naszej obecnosci w ich domu.

Swoistg misjg naszego Zespotu jest przygotowanie innych specjalistow na kontakt
z rodzing. S to wszelkie dziatania podejmowane przez nas zwigzane z dzieleniem
sie wiedzg i praktyka na konferencjach, kursach, warsztatach, czy tez wyktadach.
Jestesmy gteboko przekonani, ze kazda taka okazja stuzy wiasnie posrednio
rodzinie, dajgc szanse na kontakt ze specjalistg rozumiejgcym specyfike rozwoju
i funkcjonowania dziecka niewidomego, a tym samym zmniejszajgc stopien frustracji,
o ktorej mowig czasem rodzice, ktora towarzyszy im gdy spotkajg sie
Z niezrozumieniem swojego problemu. Ten cel realizujemy tez poprzez Scistg
wspotprace z przedszkolami, do ktoérych uczeszczajg nasi podopieczni, a w chwili
rozpoczynania edukacji szkolnej staramy sie nawigzywac¢ kontakt ze szkotg, w ktorej
dziecko rozpocznie edukacje. Jedli to tylko jest mozliwe, nawigzujemy wspotprace
z placowkg juz wczesniej, zanim dziecko do niej trafi. Pozwala to nie tylko lepiej
przygotowacé zarowno placowke, jak i personel na przyjecie dziecka, ale rowniez daje
ogromne poczucie wsparcia i zwieksza poczucie bezpieczenstwa rodzicéw, ktorym
tatwiej jest podjg¢ decyzje. Jest to szczegodlnie wazne w sytuacji, gdy dziecko nie

trafia do placéwki specjalistyczne;.

Wymienione na poczatku watpliwosci i trudnosci nie zniknety zupetnie mimo ponad
14 lat dziatania Zespotu. Czesto towarzyszy nam przekonanie, ze zbyt mato czasu
przeznaczamy na bezposrednig prace z rodzing. Czesciowo ,wina” jest po naszej
stronie — ograniczenia formalne nie pozwalajg na wiecej. Ale czes$ciowo widzimy
pewien brak gotowosci rodzicbw do poszukiwania i przyjmowania dziatan
skierowanych bezposrednio do nich. Ich wielkie skupienie na rehabilitacji dziecka,
sprawia, ze swoje problemy zaczynajg dostrzegac dopiero w sytuacji kryzysu i utraty

wiary w skutecznos¢ dotychczasowych dziatanh.
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Naszej pracy towarzyszy pytanie: co moge zrobi¢, by pomdc rodzinie tagodniej
przejs¢ przez odrzucanie diagnozy, rozpacz, bunt, dezorganizacje i doprowadzi¢ jg
do stanu, gdy rozumiejgc potrzeby i mozliwosci swojego dziecka, bedzie potrafita
dynamicznie dostosowywa¢ sie do zaistniatej sytuacji? By znajdowaé, choc¢
czesciowg odpowiedz na to pytanie, musimy do kazdej rodziny podchodzi¢
indywidualnie, widzie¢ jg w catym kontekscie uwarunkowan, a przede wszystkim

traktowac z szacunkiem, jak partnera w naszych dziataniach.
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mgr Ewa Lewandowska — Fiut
tyflopedagog
Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy Nr 1 w Bydgoszczy

,»Jak pokazywatam swiat matemu, niewidomemu dziecku, czyli o moich

doswiadczeniach w zakresie wczesnego wspomagania rozwoju’

»Dobre relacje z ludzmi nie sg nam dane raz na zawsze,

to wynik naszej empatii i ciezkiej pracy”

Réznorodne, ciekawe i niezwykle satysfakcjonujgce relacje z ludzmi, na
ptaszczyznie zawodowej, nawigzuje od przeszio 35 lat. Z osobami niewidomymi
i stabo widzgcymi zaczetam wspodtpracowac od 1982 roku, kiedy to podjetam prace,
jako  wychowawca, w Specjalnym Osrodku Szkolno-Wychowawczym Nrl
im. L. Braille’a w Bydgoszczy. Gtbwnym obszarem mojego zainteresowania byta
przede wszystkim praca wychowawczo — rewalidacyjna z dzieckiem w miodszym
wieku szkolnym. Byto to zwigzane z wczesniejszym przygotowaniem pedagogicznym
(pedagogika opiekuncza, wychowanie przedszkolne i nauczanie poczatkowe, a nieco
pozniej — tyflopedagogika i wychowanie do zycia w rodzinie). Moje doswiadczenia
zawodowe nie ograniczyly sie jednak tylko do tej grupy wiekowej. Po 27 latach pracy
z matymi chtopcami i dziewczynkami podjetam sie realizacji programu wychowawczo
— rewalidacyjnego ,Moje zycie w moich rekach” z najstarszymi dziewczetami, a jako
wolontariusz od 15 lat wspétpracuje z Domem Opieki Spotecznej w Bydgoszczy,

gdzie wsrdd pensjonariuszy sg rowniez osoby z dysfunkcjg wzroku.

Obszarem, ktory stat sie jednak zrédtem najciekawszych doswiadczen,
a jednoczesnie wigzat sie z podejmowaniem jednych z najtrudniejszych wyzwan byt
moj udziat w latach 2007 — 2008 w projekcie grantowym ,Pokazmy sSwiat
niewidomemu dziecku”. Realizowany byt on przy wspodtpracy z Polskim Zwigzkiem

Niewidomych w ramach programu Wczesnego Wspomagania Rozwoju.
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Mysle jednak, ze moja praca, jako eksperta od zabaw i ¢wiczeh ogdlnorozwojowych
dla matych, niewidomych dzieci od 0 do 6 lat oraz pomocy rewalidacyjnych, a takze
szkolen dla rodzicow nie bytaby tak efektywna, gdyby nie te wczesniejsze, bogate
doswiadczenia zawodowe. Uwazam, Zze wiasnie wspotpraca z osobami w tak
zréznicowanym wieku, z catym ich bagazem réznorodnych przezy¢ pozwolita mi na
lepsze rozumienie, zaréwno potrzeb samego dziecka, jak i jego najblizszego

otoczenia.

Patrzac na lata, w ktorych pracowatam z matym dzieckiem i jego rodzing,
mogtoby sie wydawac, ze nie byt to zbyt znaczacy okres w mojej pracy zawodowe;j
(w poréwnaniu do 33 lat pracy z osobami w innych kategoriach wiekowych). Ja
jednak jestem innego zdania. Jezeli chodzi o intensywnos¢ podejmowanych zadan

oraz bogactwo doswiadczen pomnozytabym ten czas przynajmniej przez trzy.

Kazdemu z nas, w czasie realizacji zaplanowanych dziatan, towarzyszy
refleksja i rézne przemyslenia. Wyciggamy wnioski, konsultujemy je z innymi.
Pragniemy, zeby nasza praca byta jak najbardziej efektywna. Mamy przeciez do
czynienia z matym cztowieczkiem, ktérego ,start w zycie” zalezy w duzej mierze
zaréwno od naszych kompetencji zawodowych, jak i od naszego serca, zaréwno od
zdobytej wiedzy tyflopedagogicznej, jak i naszej akceptacji, zrozumienia
i poszanowania innosci. Dlatego tak wazne jest dzielenie sie swoimi
doswiadczeniami z innymi, z tymi wszystkimi, dla ktérych dobro drugiego cziowieka
jest najwazniejsze. Chciatabym wiec takze przekaza¢ panstwu swoje refleksje
i przemyslenia dotyczgce pracy wychowawczo-rewalidacyjnej z matym, niewidomym
dzieckiem i jego rodzing. Niech bedg one, chociaz drobng, pomocg i wskazdéwkag

w trudnej i odpowiedzialnej pracy pedagoga.

Moje szczescie polegato na tym, ze zanim podjetam prace jako instruktor od
zabaw i ¢wiczen ogodlnorozwojowych dla najmfodszych i ich rodzin, miatam okazje
przeczyta¢ wzruszajgce opowiadanie o rodzenstwie osdb niepetnosprawnych, czyli
jak ja to mowie: ,dzieciach drugiego planu”. To sg te dzieci prawie niezauwazalne,
,cienie” — rozstawiane po katach, wiecznie uciszane, nie majgce takich problemow,
jak ich niepetnosprawny brat, czy siostra. To sg te dzieci, ktdére powinny zajgc sie
same sobg, kiedy do domu przychodzg terapeuci, instruktorzy i rewalidanci, kiedy to

z niepetnosprawnym maluchem prowadzi sie rézne ciekawe déwiczenia i zabawy
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i kiedy daje mu sie do rgk takie ,zaczarowane przedmioty”, od widoku ktérych ,prawie

dech zapiera w piersiach”.

Przed kazdg pierwszg wizytg u maluszka doktadnie studiowatam jego
dokumentacje rodzinng i to nie tylko tg zdrowotng. Zasiegatam informacji
o liczebnosci danej rodziny, wieku rodzenstwa itp. i dopiero na tej podstawie
przygotowywatam pomoce do zabaw i ¢wiczen rewalidacyjnych. Przywozitam je
w takiej ilosci, ze mogtam obdarowac nimi kazdego chetnego i kazdy chetny mogt
uczestniczy¢ w zajeciach pod hastem ,Pokazmy sSwiat niewidomemu dziecku”.
Wecale tak bardzo nie koncentrowatam sie na maluszku zwtaszcza, ze czesto bywat
on zmeczony, marudny lub bat sie obcych. Chodzito mi o to, zeby do pracy

rewalidacyjnej wigczy¢ catg rodzine.

Pewnego razu miatam pracowa¢ 2z 5-letnim dzieckiem porazonym
czterokonczynowo, ktérego kontakt ze Swiatem byt bardzo ograniczony. Miat on brata
blizniaka i catg rzesze kuzyndéw, ktorzy mieszkali razem w jednorodzinnym domku.
Tak, jak przewidywatam, byly to najprawdziwsze ,dzieci drugiego planu”.
Staty z boku, ale ciggle wybuchaty miedzy nimi wasnie i spory. Mama blizniakéw
opowiadata, ze zdrowy syn nie chce chodzi¢ do przedszkola, zaczgt sie moczy¢
i wymusza na otoczeniu, zeby byt karmiony z butelki. Powiedziat jej, Ze chce, tak jak
brat, by¢ niepetnosprawny, bo wtedy wszyscy bedg go kochac. Ja, wedtug swojego
zatozenia, potraktowatam te dzieci pierwszoplanowo. BawiliSmy sie wszyscy.
Zostawitam im catg mase pomocy, a oni, sami z siebie, obiecali mi zajmowac sie
niepetnosprawnym Michatkiem. Jak opowiadata p6zniej mama, sytuacja zmienita sie

nie do poznania, oczywiscie z ogromng korzyscig dla wszystkich zainteresowanych.

Z rodzenstwem dzieci niepetnosprawnych nigdy nie byto zadnych problemow.
Oni byli zawsze chetni do zabawy i wspotpracy. Zdecydowanie gorzej przedstawiata
sie sytuacja ze starszymi cztionkami rodziny. Czesto na spotkanie przychodzili
dziadkowie, wujostwo, czy zaprzyjaznieni sgsiedzi. Siadali na kanapie i ,czekali na
przedstawienie”. Gtéwnymi aktorami w tym przedstawieniu miatam by¢ oczywiscie ja
i niepetnosprawne dziecko. Bardzo szybko jednak wigczatam ich do wspdlnej zabawy
i ¢wiczen. Z poziomu kanapy schodzili na poziom podtogi i czesto po raz pierwszy,

po zatozeniu gogli, poznawali Swiat po niewidomemu.
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W jednej rodzinie, z ktérg pracowatam, byta az czwdrka maluchéw.
Dwojka z nich miata powazng dysfunkcje wzroku. Miatam jednak wrazenie, ze pracy
rewalidacyjnej w tej rodzinie nie byto zbyt wiele - dzieciaki, poza jedzeniem
i opraniem, chowaty sie same. Kiedy po raz pierwszy zjawitam sie u nich w domu
wszyscy, jak jeden magz, schowali sie pod stotem. Ich mama bardzo sie
denerwowata, krzyczata, a nawet chciata ,spusci¢ im lanie”. Poprositam jg, zeby nie
zwracata na nich uwagi, ubrata gogle i bawita sie ze mng. Dzieciaki, po pewnym
czasie, nie mogty poskromi¢ witasnej ciekawosci. Nasz Smiech oraz kolorowe
pomoce wystajgce z wielkiego kosza skutecznie pomogly przezwyciezyc
niesmiato$¢. Jeden po drugim wychodzity spod stotu i przytgczaty sie do zabawy.
Po skohczonych zajeciach zegnaty sie ze mng serdecznie i dlugo jeszcze, stojgc na
podworku, machaly na pozegnanie. Na kolejne spotkanie czekaty juz

Z niecierpliwoscig. Tam rowniez zostawitam catg mase pomocy.

Poprzez wspdlng zabawe, chciatam pokaza¢ dorostym, bo z dzie¢mi nigdy nie
byto tego problemu, ze kontakt z niepetnosprawnym nie musi by¢ tak Smiertelnie
powazny, ze czesto my sami powinniSmy nauczy¢ sie radosci, zeby te radosé
przekazywa¢ maluchom. Bardzo pragniemy, zeby nasze dzieci byty szczesliwe,

a przeciez ,nie ma szczesliwych dzieci nieszczesliwych rodzicow”.

Innym celem, jaki przyswiecat mi w mojej pracy, bylo przedstawienie
opiekunom nie tylko przyktadowych zestawdw zabaw i ¢wiczen wraz z samodzielnie
wykonanymi pomocami, ale przede wszystkim pokazanie, ze zwykle codzienne
zycie, ze zwykte rutynowe czynnosci mogg byC¢ dla naszej pociechy prawdziwg
przygodg i wyzwaniem. Wszystko zalezy od naszego nastawienia i zyciowego
optymizmu. Mozna, kazdego dnia, przygotowywac¢ dwudaniowy obiad, ale mozna tez
ugotowaC zupe warzywng na trzy dni, przy aktywnym wspétudziale naszego
maluszka — juz 3-4 latka. Wspdlna wyprawa na targ lub do zaprzyjaznionego sklepu
warzywnego i mozliwosé, prawie samodzielnego, dokonywania zakupow.
Rozpoznawanie warzyw za pomocg dotyku i zapachu, okreslanie wielkosci i ksztattu,
nazywanie. Rozpakowywanie zakupow w domu, segregowanie, utrwalanie nazw.
Smakowanie i okreslanie innych cech produktu przed gotowaniem i po. Pomoc przy
obrébce i krojeniu. Nakrywanie do stotu z przeliczaniem. Sprzgtanie. Takie zajecia to
nie tylko poznawanie najblizszego otoczenia, ¢wiczenie zmystéw i sprawnosci

manualnej, ale ksztattowanie, juz od najmtodszych lat, postaw spotecznych pod
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nazwg: ,Co ja moge zrobi¢ dla innych”. Najczesciej jednak styszatam 2z ust
opiekundw ciggle te samg odpowiedz: ,Nie mam na to czasu! Sama ugotuje te zupe
w godzine, a przy pomocy dziecka bedzie to przynajmniej ze trzy”. Ja réwniez
niezmiennie powtarzatam zdanie: "Te trzy godziny, a potem jeszcze setki razy po trzy
godziny, to najlepszy posag, jaki mozemy da¢ swojemu niepetnosprawnemu dziecku,
zas rosngca samodzielnos¢ moze by¢ dla niego w zyciu prawdziwym kotem
ratunkowym”. Te najmitodsze lata, kiedy nasza nadopiekuncza postawa hamuje
czesto naturalng aktywnos¢ dziecka, trudno jest potem odrobi¢, a czasem jest to
prawie niemozliwe.

Rodziny, w ktérych pojawia sie niepetnosprawne dziecko, borykajg sie ze
swoimi problemami w duzej mierze same. Pewnie, dzieki wczesnemu wspomaganiu
rozwoju, mogg mie¢ wczesng diagnoze malucha, pomoc specjalistow, kontakt
z innymi rodzicami podczas turnusow rehabilitacyjnych. Uwazam jednak, ze to ciggle
za mato. Chetnie zaapelowatabym do szerszego otoczenia: sgsiadow, przyjaciot,
znajomych, czasem nawet i do rodziny, ktéra nie jest w stanie zmierzy¢ sie
Z niepetnosprawnoscig. Nie zostawiajcie tych ludzi bez waszego wsparcia, pomocy
i zyczliwosci! Pozwodlcie im, chociaz raz na jaki$ czas, spedzic¢ troche czasu samym,
niech takze majg mozliwosc¢ wyboru i ,posmakowania innych barw zycia”.

Praca z matym niewidomym dzieckiem i jego rodzing, czeste, wielogodzinne
wyjazdy, przygotowywanie ciekawych, inspirujgcych zabaw i pomocy, ktére mozna
wykona¢ w warunkach domowych, wymagaty tak ogromnego zaangazowania, ze po
dwoceh latach wycofatam sie z projektu. Trudno byto mi pogodzié prace zawodowg
w Osrodku, wolontariat w DPS, wyktady na uczelni i wlasny dom rodzinny.
Z tego okresu zostaty mi bogate doswiadczenia i cata masa pomocy rewalidacyjnych.
Wykonywali je, w ramach zaliczen i egzaminéw z tyflopedagogiki i metodyki,
studenci, nauczyciele oraz wolontariusze. Czesc¢ z nich dostawaty dzieci i ich rodzice,
cze$¢ stuzyta i do tej pory stuzy, jako pomoc, w nauczaniu indywidualnym
i rehabilitacji wzroku. Sg wykorzystywane podczas prowadzonych przeze mnie
szkoleh oraz zajec i zabaw dla mtodszych, starszych, rodzicow i oséb, ktére pragng
poznawaé¢ sSwiat ,po niewidomemu”. Obecnie, duza ich cze$¢ pojechata do
Grudzigdza, aby tam stuzy¢ matemu, niewidomemu chtopcu. W przysztosci zas
beda, jak sgdze, najwspanialszymi zabawkami dla moich wnukoéw, takimi, ktérych nie
kupi sie w zadnym sklepie. Bedg stuzy¢ im do wielozmystowego poznawania

otoczenia, réwniez ,po niewidomemu”.
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mgr Grazyna Biala
Koordynator projektow

Okreg Kujawsko-Pomorski Polskiego Zwigzku Niewidomych w Bydgoszczy

,Pokazmy swiat niewidomemu dziecku....” — doswiadczenia z realizacji
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci niewidomych i stabo widzagcych w

Okregu Kujawsko - Pomorskim Polskiego Zwigzku Niewidomych

Okreg Kujawsko-Pomorski Polskiego Zwigzku Niewidomych w Bydgoszczy,
od roku 2007 realizuje projekty, ktére na przestrzeni 7 lat wspéifinansowane byty
przez PFRON, Urzad Marszatkowski Wojewddztwa Kujawsko-Pomorskiego, Urzad
Miasta Bydgoszcz oraz Fundacje PZU.

W ramach roznych projektéw rodzicom i ich niepetnosprawnym dzieciom
proponowaliSmy udziat w zajeciach prowadzonych przez wysoko wykwalifikowang
kadre tyflopedagogow, znajgcg problemy Srodowiska oséb z dysfunkcjg wzroku,
majgcg doswiadczenia w pracy z dzieckiem niepetnosprawnym i jego rodzing.
Z doswiadczenia wiedzieliSmy, ze dotychczas czesc tych rodzicow skoncentrowana
byta tylko na leczeniu dzieci, inni chorobe dziecka uznali za fakt, na ktéry nie majg
wptywu, przez co nie podejmowali dziatan rehabilitacyjnych, rewalidacyjnych.
Zadaniem naszym byto pokazanie mozliwosci rozwoju ich dzieci, drogi ktérg powinni
iS¢ wraz z nimi, chcgc pomoc w ich wszechstronnym rozwoju.
Wychodzilismy z zatozenia, ze nasze dziatania nie mogg ogranicza¢ sie do pracy
Z dzieckiem, musimy objg¢ nimi rodzicéw, opiekunow, gdyz to ich wiedza na temat
mozliwosci  dziecka, sposobdéw kompensacji zaburzonego wzroku, warunkow
sprzyjajgcych niwelowaniu deficytu wzroku , w zwigzku z sprawowaniem przez nich
catodobowej opieki, pomoze dziecku w osiggnieciu optymalnej samodzielnosci
i rozwoju.

Aktywnosc¢ dziecka bedaca drogg jego rozwoju uzalezniona jest w duzym
stopniu od warunkéw jakie stworzg mu rodzice, opiekunowie, dlatego zabiegaliSmy
o ich aktywny udziat w prowadzonych zajeciach. Rodzice byli nie tylko
obserwatorami, ale takze wspoétdziatajgcymi partnerami.
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Rodzicom i ich dzieciom zaproponowaliSmy dwie bezptatne formy realizacji zadania
ti.. zajecia indywidualne realizowane w domach rodzinnych dzieci (specjalisci
dojezdzali do dzieci) oraz turnusy rehabilitacyjno-integracyjne w naszej placéwce.
Zakres zajeC indywidualnych uzalezniony byt od potrzeb i mozliwosci dzieci.
Zajecia realizowali rehabilitanci wzroku, ruchu, logopedzi, instruktorzy orientaciji
przestrzennej, terapii zabawag, tyflopedagodzy. Obok rodzicbw w zajeciach
uczestniczyly rowniez inne osoby sprawujgce opieke nad dzieckiem, zainteresowane
rehabilitacjg niepetnosprawnych dzieci tj. nauczyciele przedszkoli, wychowawcy
w domach dziecka, opiekunowie w rodzinach zastepczych. Celem tych zaje¢ byto
wyposazenie rodzicéw, opiekundbw w wiedze dotyczacg min.: mozliwosci
kompensowania zaburzonego wzroku ich dzieci poprzez rozwdj innych zmystéw,
mozliwosci wykorzystywania resztek wzroku, pomocy optycznych i nieoptycznych
wspomagajgcych zaburzone widzenie ich dziecka, zabawek dydaktycznych i pomocy
rehabilitacyjnych dostepnych na rynku oraz mozliwosci samodzielnego tworzenia
podobnych z materiatéw dostepnych w domu.

Organizowane przez nas turnusy rehabilitacyjno- integracyjne pozwolity
dzieciom na kontakt z grupg rowiesniczg, czego w wiekszosci nasze dzieci byty
pozbawione. Wigkszos¢ z nich pochodzito ze wsi lub matych miejscowosci, gdzie nie
ma przedszkoli, placow zabaw tj. miejsc, ktore stwarzajg warunki do spontanicznych
kontaktow z réwiesnikami. Realizowane podczas turnusu zajecia w grupach 5-8
osobowych pozwalaty na podnoszenie ich umiejetnosci wspotpracy, wspotdziatania
z réwiesnikami. Nasladujgc réwiesnikow czesto stawaty sie bardziej samodzielne,
niezalezne. Rodzice dotagd nadopiekunczy poznajgc mozliwosci swoich dzieci
zmieniali swojg postawe rodzicielskg.

Podczas turnusow  odwiedzalismy Osrodek  Szkolno-Wychowawczy
im. L. Braille’a, gdzie dyrekcja, nauczyciele przedstawiali rodzicom oferte ksztatcenia
w placéwce. Mimo atrakcyjnosci oferty rodzice najczesciej odsuwali od siebie mysli
podijecia przez ich pociechy nauki w tej szkole z uwagi na rozstanie z dzieCmi, jednak
dalsze dos$wiadczenia zweryfikowaty te decyzje i dzisiaj cze$¢ tych dzieci mimo
wczesniejszych oporéw, jest uczniami Osrodka. Dodajmy zadowolonymi uczniami.
Rodzice, opiekunowie dzieci podczas turnuséw udzielali sobie wsparcia, otwarcie
mowili o swoich problemach, widzagc, ze inni mieli podobne, wspdinie
z rehabilitantami szukali sposobow ich rozwigzania, wiele tych znajomosci trwa do

dzisiaj. Udzielalismy porad na temat mozliwosci likwidacji barier architektonicznych
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w domu przez co utatwi sie rehabilitacje, rewalidacje dziecka, wskazywaliSmy
organizacje, placowki powotane do udzielania im pomocy, wsparcia.

Realizujgc zadania wspomagania wczesnego rozwoju dzieci niewidomych
i stabo widzgcych docieralismy do rodzin bardzo ubogich, matek samotnie
wychowujgcych dzieci, z matych wsi, ktore nie tylko nie zdawaty sobie sprawy,
ze mozliwa jest rehabilitacja ich dzieci, nie wiedziaty gdzie sie udacC szukajgc
pomocy, ale réwniez gdyby posiadaty te wiedze nie skorzystaty by z niej. Dla wielu
z nich nawet dojazd na rehabilitacje z dzieckiem jest zbyt duzym wydatkiem
finansowym, a sytuacja rodzinna tak skomplikowana, ze uniemozliwia wyjazd nawet
na kilka godzin z domu rodzinnego. Okofo 20% naszych beneficjentéw to dzieci
z chorobami sprzezonymi w tym porazonych cztero kori\czynowo, majgcych problemy
z samodzielnym oddychaniem (na wasach tlenowych), karmionych poza jelitowo, dla
ktérych dojazd do placéwki wyspecjalizowanej w rehabilitacji niepetnosprawnego
dziecka jest duzym wyzwaniem, stgd potrzeba realizacji projektéw, ktore
uwzgledniajg dojazd rehabilitantéw do dziecka.

Rehabilitacja, rewalidacja jest procesem ciggtym, my dysponowalismy
w ramach projektow tylko niewielkg iloscig godzin (Srednio 12 godzin zajeé
indywidualnych na kazde dziecko w kazdym projekcie) stgd nasze starania
0 wyposazenie rodzicéw, opiekundw w jak najwieksze kompetencje, stworzenie

Swiadomego srodowiska wychowawczego.
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mgr Hanna Chmielewska
Terapeuta stuchu i mowy

Prezes ds. merytorycznych Stowarzyszenia ,,Surdo” we Wtoctawku

Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z wadg stuchu realizowane

przez Stowarzyszenie ,,SURDO” z Wtoctawka

O nas

Stowarzyszenie Rodzicow i Przyjaciot Dzieci i Miodziezy z Wadg Stuchu ,,Surdo”
z siedzibg we Wioctawku przy ulicy Starodebskiej 26 od poczatku swojej dziatalnosci
zajmuje sie wczesnym  wspomaganiem rozwoju dzieci niestyszgcych
i niedostyszgcych. Nasza organizacja zostata powotana przez grupe rodzicéw dzieci
z wadg stuchu i specjalistbw zajmujgcych sie terapig stuchu i mowy z myslg
0 wczesnej interwencji terapeutyczne;.

Mozliwos¢ wczesnej diagnostyki wrodzonych wad stuchu stworzyt Program
Przesiewowych Badan Stuchu u Noworodkéw. Po rozeznaniu potrzeb tej grupy
spotecznej w srodowisku lokalnym stwierdziliSmy, ze w naszym rejonie istnieje luka
informacyjna, rehabilitacyjna i integracyjna. We Wioctawku i okolicy brakuje
specjalistycznych placéwek i instytucji pomocowych dla dzieci z wadg stuchu.
Nasza organizacja objeta opiekg dzieci niestyszgce i niedostyszgce od pierwszych
miesiecy zycia, poprzez dzieci szkolne, mitodziez dorostg oraz ich rodzicéw.
Naszg misjg stato jak najszybsze dotarcie do dziecka i rodziny, udzielenie wsparcia
psychicznego i merytorycznego odnosnie diagnozy i terapii. Najwazniejszym dla nas
priorytetem jest rozpoczecie rehabilitacji dziecka z wadg stuchu jak najwczesniej, tuz
po potwierdzeniu diagnozy.

Dlaczego wczesna terapia stuchu i mowy?

Stuch jest najwazniejszym zmystem cztowieka. Jego utrata powoduje ciezkie i trwate
nastepstwa, ktére wptywajg na nieharmonijny rozwdj cziowieka w wielu sferach.

Dzieki postepowi medycyny i techniki mozliwe jest wczesne wykrywanie wad stuchu,
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precyzyjne okreslenie stopnia ubytku stuchu, dobdr efektywnego aparatu.
Do leczenia gtebokich ubytkéw stuchu stosuje sie implanty sSlimakowe, ktore
wykorzystujg nowe strategie przetwarzania sygnatu mowy.

Proces styszenia rozpoczyna sie u cziowieka juz w okresie ptodowym, ale
dojrzewanie poszczegolnych struktur przebiega stopniowo w kierunku centralnego
uktadu nerwowego jeszcze diugo po urodzeniu. Ocena mozliwosci stuchowych
dziecka w pierwszych latach jego zycia iich prawidlowe wykorzystanie nalezg do
najtrudniejszych i najbardziej odpowiedzialnych zadan w pracy lekarzy, logopedow
I surdopedagogow. Im wczesniej wykryje sie ubytek stuchu i im doktadniej oceni sie
jego gtebokosc i zakres, tym wieksze sg mozliwosci rehabilitacji oraz zapewnienia
dziecku szans prawidtowego rozwoju i integracji w styszgcym spoteczenstwie.

Mowa u dziecka ksztaltuje sie do trzeciego roku zycia, a do jego rozwoju potrzebny
jest prawidtowy lub skutecznie rehabilitowany stuch. Za pomocg stuchu dziecko uczy
sie mowiC przez nasladowanie styszanych dzwiekéw oraz kontrole nad wilasnym
gtosem. Wazne jest wiec, aby umozliwi¢ dziecku z wadg stuchu jak najszybszg
diagnoze, odpowiednie do rodzaju niedostuchu zaprotezowanie w postaci aparatéw
stuchowych lub implantéw slimakowych. Aby jednak dzieci mogty w petni korzystac
z dobrodziejstw tych urzgdzen potrzebujg intensywnej, specjalistycznej rehabilitacji.
Nalezy pamieta¢é, ze implant czy aparat jest tylko narzedziem, a sukces
w Kkorzystaniu z niego, zalezy od tego jakg pomoc uzyska dziecko w jego

najwazniejszym etapie zycia — w okresie intensywnego nabywania i rozwoju mowy.

Nasze dziatania

Majagc na celu jak najwczesniejszg rehabilitacje matych dzieci z wadg stuchu
organizujemy dla nich rézne formy wsparcia. Do gtdwnych nalezg: rehabilitacja
domowa, turnusy rehabilitacyjne, grupowe zajecia logorytmiczne, indywidualne
zajecia surdologopedyczne.

Do pracy z dzieémi zatrudniamy wysoko wykwalifikowang kadre specjalistow
praktykow: surdopedagogow, logopeddw, muzykoterapeutow i psychologéw,
starajgc sie w ten sposob zapewni¢ szeroki wachlarz dziatah rehabilitacyjnych.
Mamy swiadomosc¢, ze tylko intensywna, systematyczna terapia prowadzona przez
odpowiednio wykwalifikowanych specjalistow daje dzieciom szanse na prawidtowy

rozwdj mowy, dzieki czemu bedg one mogty skuteczniej komunikowaé sie

8 pazdziernika 2014



Wczesne wspomaganie rozwoju - szansg dziecka

z otoczeniem i sprawniej funkcjonowacC w swiecie dzwiekow. Inne nasze dziatania
nakierowane sg na szeroko rozumiang pomoc informacyjno — edukacyjng dla
rodzicow w zakresie diagnostycznym, terapeutycznym i profilaktycznym. Waznym
ogniwem powodzenia terapii jest umozliwienie rodzinom wymiany doswiadczen,
dzielenie sie wkasnymi przezyciami, sukcesami i porazkami.

Organizacja wczesnego wspomagania rozwoju dzieci przez naszg placowke jest
mozliwa dzieki wsparciu naszych dziatan przez instytucje samorzgdowe
i organizacje spoteczne.

Istotnym elementem naszej dziatalnosci jest wspotpraca z Fundacjg Orange
w ramach Ogodlnopolskiego Programu Rehabilitacji Matych Dzieci z Wadg Stuchu
,,Dzwieki Marzen”, ktérego Stowarzyszenie ,,.SURDO” jest koordynatorem.
Program ten umozliwia naszym najmtodszym podopiecznym czyli dzieciom w wieku
od 0-3 roku zycia bezptatng rehabilitacje domowg i udziat w letnich turnusach
rehabilitacyjnych. Najwiekszg wartoscia prowadzonej w ramach Programu
rehabilitacji jest to, ze odbywa sie ona w naturalnym srodowisku dziecka, w jego
domu, a zatem przestrzeni dobrze mu znanej i przyjaznej. Nasi specjalisci
przyjezdzajg do domu podopiecznych dwa razy w tygodniu. Kazde spotkanie trwa
60 minut, w czasie ktérych terapeuta realizuje indywidualny program terapii
dostosowanej do mozliwosci dziecka. W tych spotkaniach uczestniczg rowniez
rodzice/opiekunowie, angazujgc sie w proces terapii wtasnych dzieci. Pod okiem
specjalistow nabywajg umiejetnosci, ktdére pozwalajg im pracowac z dzieckiem
w dowolnym miejscu i czasie.

Statym przedsiewzieciem naszej organizaciji jest pozyskiwanie srodkdéw na realizacje
celow statutowych. Corocznie przygotowujemy oferty konkursowe na realizacje
zadan publicznych dotowanych przez Gmine Miasta Wioctawek i Urzad
Marszatkowski Wojewodztwa Kujawsko- Pomorskiego. Wsparcie finansowe na
organizacje rehabilitacji uzyskujemy tez w wyniku konkurséw grantowych i dotacji
kierowanych. Cyklicznie organizujemy dla naszych najmtodszych podopiecznych
indywidualne zajecia surdologopedyczne i grupowe zajecia logorytmiczne, ktére
odbywajg sie w gabinetach specjalistycznych na terenie miasta Witoctawka. Duzym
uznaniem wsrod podopiecznych Stowarzyszenia cieszyly sie takie przedsiewziecia
jak ,,Indywidualne zajecia surdologopedyczne dla matych dzieci z implantem

Slimakowym?”, ,,Stucham i ucze sie méwi¢”, ,,Grupowe zajecia logorytmiczne.”

8 pazdziernika 2014



m Wczesne wspomaganie rozwoju - szansg dziecka

Najlepsze efekty w rewalidacji stuchu osiggamy, gdy zaczynamy terapie
z maluszkiem przed ukonczeniem 1 roku zycia. Niestety mimo powszechnych
przesiewowych badan stuch realizowanych na oddziatach noworodkowych w catym
kraju, wcigz mamy dzieci pézno zdiagnozowane i w efekcie pézno
rozpoczynajace rehabilitacje. Wsrod naszych podopiecznych sa dzieci, ktére
otrzymaly pierwsze aparaty w wieku 2-5 lat, chociaz nie sltysza od urodzenia.
Z wywiadu z rodzicami wynika ,ze dzieci mialy wykonane otoemisje
akustyczne, a w ksigzeczce zdrowia widnieje zé6ita wkiadka, ktéra sugeruje
powtérne badania audiologiczne. Co zawiodio? Niestety przyczyny bywaja
prozaiczne m.in. awaria sprzetu i przeniesienie terminu badania noworodka,
zbagatelizowanie wyniku badania przesiewowego z uwagi na niska znajomos¢
problematyki, czeste infekcje maluszka uniemozliwiajgce wykonanie badania
ABR. Nadal istothym czynnikiem wplywajacym na diagnoze sg ditugie terminy
oczekiwania do specjalisty i odlegte w czasie kolejne wizyty. Przedtuzajaca sie
diagnoza zwigzana z odpowiednim doborem protezy sprawia, ze szansa, by
niemowle z uszkodzeniem stuchu otrzymato pomoc przed ukonczeniem 1 roku zycia

jest w wielu przypadkach niewielka.

Z naszych osobistych ustalen wynika, ze ani szpital ani osrodek diagnozujgcy nie
prowadzi rejestru pacjentow. Trudne do ustalenia jest czy faktycznie rodzic zgtosit
sie z dzieckiem na kolejne badania diagnostyczne do Poradni Audiologicznej.
Wazng role w tym zakresie majg do wypetnienia lekarze rodzinni, pielegniarki
srodowiskowe, ktérzy majg bezposredni kontakt z pacjentem. Idealnym

rozwigzaniem bytoby powotanie regionalnego koordynatora ds. diagnostyki.

W naszej codziennej pracy szukamy rozwigzan, ktore oprocz dziatah stricte
rehabilitacyjnych przyniosg naszym podopiecznym rados¢ zycia, satysfakcje z bycia
sobg i wiare we wtasne mozliwosci. Ciggle poszukujemy nowych rozwigzan, ktére
pomogg nam realizowaC zatozone przez nas cele. Mamy nadzieje, ze swoim
zaangazowaniem przyczynimy sie do polepszenia jakosci zycia dzieci i ich rodzin,
ktore dotknat problem wad stuchu.
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