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Rodzina w obliczu niepetnosprawnosci dziecka

Narodziny dziecka to sytuacja zyciowa, do ktérej rodzice przygotowuja sie podczas cigzy,
a czesto nawet na dtugo przed nig. Czasem oczekujg nowego cztonka rodziny z niecierpli-
woscia, czasem towarzysza temu obawy, jak sobie poradza. Niezaleznie od tego, z jakimi
uczuciami czeka sie na dziecko, rzadko mysli sie o tym, ze moze ono przyjs¢ na Swiat
zagrozone lub obcigzone niepetnosprawnoscia. Takie obawy nie sg obce jedynie w tych
rodzinach, w ktérych problem niepetnosprawnosci dziecka juz istnieje lub wéwczas, gdy
ciagza lub pordd przebiegaja z duzymi komplikacjami. Zazwyczaj wszyscy wierza jednak,
ze dziecko urodzi sie zdrowe i nie bedzie przysparza¢ wiekszych trosk niz inne dzieci.
Sytuacja zmienia sie gwattownie, gdy lekarze przekazuja informacje, ze dzieje sie co$ nie-
dobrego - czasami sg to fakty, czasem tylko podejrzenia, jednak zawsze wywotujg lek:
Jak nasza rodzina sobie z tym poradzi? Czasem powody do niepokoju pojawiaja sie
od razu po narodzinach, ale bywa réwniez tak, ze w pierwszych miesigcach zycia nic nie
wskazuje na to, iz rozwdj dziecka bedzie przebiegat nieprawidtowo - niepokdj narasta
stopniowo, gdy okazuje sie, ze mimo uptywu czasu dziecko nie jest w stanie doréwnac
rowiesnikom w jednej lub wielu sferach funkcjonowania: pod wzgledem ruchu, mowy,
czy samodzielnosci.

Perspektywa niepetnosprawnosci dziecka niezaleznie od tego, kiedy sie pojawia, zawsze
powoduje szok, w wyniku ktérego rodzina czuje sie zagubiona i bezradna. Pojawiaja
sie wowczas pytania: Jakie bedzie nasze dziecko w przysztosci? Czy bedziemy umieli
sie nim zajmowac? Jak poradzimy sobie materialnie, gdy przybedzie wydatkdw, a jedno
z nas nie bedzie mogto pracowac? Czy robienie jakichkolwiek wysitkbw ma sens? Czy
ktokolwiek jest w stanie nas zrozumie¢? Gdzie warto szuka¢ pomocy? Wiele rodzin
obawia sie negatywnych reakgji otoczenia na niepetnosprawnos¢ dziecka, tym bardziej,
ze krewni, znajomi i sgsiedzi czesto nie wiedzg, jaka postawe przyjac w tej sytuacji — nie-
ktére osoby odwracaja sie, inne udaja, ze nie ma problemu, sg tez takie, ktére obarczaja
rodzicoéw wing za to, co sie stato albo wykazujac pozorna troske, pragna zaspokoi¢ wiasna
ciekawos¢. Z pewnoscia jest wiele oséb gotowych udziela¢ autentycznego wsparcia,
jednak czesto nie wiedzg, jak to zrobi¢. Bywa, ze przekazujg nieprawdziwe informacje
lub udzielajag mato przydatne rady. Taka sytuacja tylko pogtebia poczucie niepewnosci
i osamotnienia w rodzinie, ktéra przeciez musi odzyska¢ rownowage, by radzi¢ sobie
Z nowymi wyzwaniami.



Znaczenie wczesnego wspomagania rozwoju

Z wiedzy psychologicznej wynika, ze pierwsze lata zycia dziecka maja szczegélne zna-
czenie dla catego jego rozwoju, dlatego jest bardzo wazne, by ten czas zostat jak najlepiej
wykorzystany. Nalezy poswieci¢ go przede wszystkim na tworzenie takich warunkéw,
aby dziecko mogto jak najpetniej wykorzystaé swéj potencjat rozwojowy. Jezeli ma ono
stwierdzong niepetnosprawnos¢ lub jest nig tylko zagrozone, potrzebne sa przemyslane
dziatania, ktére pomoga mu pokonywac trudnosci w poznawaniu $wiata, uczestniczeniu
w zyciu spotecznym i osigganiu samodzielnosci. Dzieki tym staraniom w duzej mierze
udaje sie zapobiegac negatywnym skutkom niepetnosprawnosci. Nawet jesli nie da sie
catkowicie jej wyeliminowa¢, to mozna sprawi¢, aby dziecko funkcjonowato jak najlepiej
pomimo istniejacych ograniczen.

W przypadku matego dziecka wspomaganie rozwoju wymaga duzego zaangazowania
opiekunéw, gdyz odbywa sie ono przede wszystkim w toku codziennych czynnosci
takich jak jedzenie, pielegnacja, spacery czy wspdlna zabawa. Oznacza to, ze nie tylko
dziecko, ale cata rodzina potrzebuje odpowiedniego wsparcia, ktére moze uzyskac
w ramach nurtu wczesnej interwencji, zarowno w poradniach psychologiczno-pe-
dagogicznych, jak i w specjalistycznych placéwkach prowadzonych przez stowa-
rzyszenia dziatajgce na rzecz oséb z réznego rodzaju niepetnosprawnoscia. Poradnie
te zajmujg sie udzielaniem wielospecjalistycznej pomocy: psychologicznej, pedago-
gicznej i logopedycznej, a czesto rowniez w zakresie rehabilitacji ruchowej. Dzieki
wspotpracy specjalistow roznych dziedzin mozliwe jesttworzenie zintegrowanych
programéw wspomagania rozwoju, dostosowanych do indywidualnych potrzeb
dziecka. Kontakt z psychologiem ma duze znaczenie réwniez dla rodzicodw, poniewaz
muszg jak najszybciej przezwyciezy¢ poczucie zagubienia i zdoby¢ doswiadczenie, jak
radzi¢ sobie w nowej sytuacji zyciowej.

W czym moze pomdc psycholog i pedagog
Przetamywanie leku przed niepetnosprawnoscia

Gdy rodzice otrzymuja pierwsze informacje (zazwyczaj od lekarza), ze ich dziecko jest
lub moze by¢ zagrozone niepetnosprawnoscia, czesto nie wiedzg jak maja to rozumiec:
na czym konkretnie polega zagrozenie, jak gteboka moze by¢ niepetnosprawnosé
i na jakie sfery rozwoju bedzie rzutowac. Personel placéwek medycznych, w ktérych
przeprowadzana jest diagnoza, rzadko poswieca czas na wyjasnianie tego rodzaju wat-
pliwosci. Rodzice czuja sie zagubieni, poniewaz nie wiedza skad czerpa¢ odpowiedzi
na nurtujace ich pytania. Sa tacy, ktérzy zdobywaja je z wielu przypadkowych zrédet,
co powoduje narastanie chaosu informacyjnego, inni boja sie pytac o cokolwiek i trwaja
w coraz wiekszym leku przed przysztoscia.

Spotkania ze specjalistami zajmujacymi sie wczesnym wspomaganiem rozwoju
stuza miedzy innymi temu, by rodzice mogli spokojnie i otwarcie rozmawia¢ o tym,
co ich nurtuje. Udaje sie woéwczas przetozy¢ znaczenie wielu niezrozumiatych pojec
medycznych na jezyk opisujacy codzienne funkcjonowanie dziecka. Gdy pojawia sie
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6 | Znaczenie wczesnego wspomagania rozwoju

na przyktad pytanie: “Co to znaczy zesp6t Downa?” warto porozmawiac o tym, jak roz-
wijaja sie takie dzieci, jakie maja perspektywy edukacyjne, co beda mogty robi¢, gdy
beda doroste. Z drugiej strony, nalezy skupia¢ uwage rodzicéw na ich dziecku - jego
aktualnych potrzebach i mocnych stronach, tak, aby mogli dostrzec matg osobe wraz z jej
troskamii radosciami, a wéwczas zesp6t genetyczny, z ktdrym maluch przyszedt na swiat
przestaje byc¢ jedyna perspektywa postrzegania rzeczywistosci. Utatwia to budowanie
pozytywnego obrazu dziecka w $wiadomosci opiekunéw. Podczas rozméw nie unika
sie poruszania trudnych tematéw, ale jednoczesnie wskazuje sie na mozliwosci roz-
wojowe tkwigce w samym dziecku i na to, w jaki sposob srodowisko moze je wspierac.
Pozwala to przezwyciezy¢ wiele mitéw dotyczacych niepetnosprawnosci, na przyktad
ze dziecko niepetnosprawne moze by¢ tylko kulg u nogi albo ze z pewnoscig bedzie
nieszczesliwe. Obnizenie poziomu leku sprawia, ze rodzice stajq sie otwarci na potrzeby
dziecka i sa w wiekszym stopniu gotowi do wspodtpracy ze specjalistami zajmujacymi sie
wczesnym wspomaganiem rozwoju.

Budowanie relacji wzajemnego zaufania pomiedzy dzieckiem i rodzicami

Na prawidtowy rozwdj psychiczny dziecka decydujacy wptyw ma ufna wiez pomiedzy
nim a rodzicami. Tworzy sie ona w toku codziennych interakgji, podczas ktérych dziecko
czuje sie rozumiane i akceptowane przez najblizszych. Takie doswiadczenia sprawiaja,
Ze staje sie otwarte na kontakty z innymi ludzmi oraz ciekawe $wiata.

Udane interakcje z opiekunami rozwijaja przede wszystkim umiejetnos¢ komunikowania
sie z otoczeniem. Jezeli rodzice potrafia odczytywac sygnaty dziecka i odpowiednio
na nie reagowa¢, ma ono poczucie, ze moze skutecznie porozumiewacd sie z innymi
na dtugo przedtem zanim zacznie méwic.

Z wiedzy psychologicznej wynika, ze dla tworzenia sie kompetencji komunikacyjnych
i rozwoju ufnej wiezi dziecka z rodzicami najwazniejsze sg pierwsze dwa lata jego zycia.
W przypadku dzieci rozwijajacych sie nieprawidtowo jest to tez czas, w ktérym rodzice
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Inaczenie wczesnego wspomagania rozwoju | 7

muszg poradzi¢ sobie z wiasnymi trudnymi uczuciami - lekiem, poczuciem krzywdy
i winy, rozpaczg, a nawet depresja, w zwigzku z czym bardzo trudno jest im skupia¢ sie
na sygnatach ptynacych od dziecka. W dodatku sygnaty te dos¢ czesto s dla nich nie-
zrozumiate. O ile prawidtowo rozwijajace sie niemowleta szybko dajg do zrozumienia
w czytelny sposéb co im sie podoba, a co nie (sygnalizujg to poruszeniami catego ciata,
ptaczem i Smiechem, przyspieszonym tempem ssania, czy tez znieruchomieniem), o tyle
dzieci z problemami rozwojowymi bywaja bardzo trudnymi partnerami interakgji — ich
reakcje sa czesto niejasne i wymagaja znacznie wiekszej uwagi ze strony opiekundw.

Brak porozumienia pomiedzy niepetnosprawnym dzieckiem i rodzicami utrudnia
rozwdj wzajemnego zaufania, dlatego czuwanie nad udang komunikacja i budowaniem
satysfakcjonujacych interakgji jest jednym z wazniejszych zadan psychologa pracu-
jacego w systemie wczesnej interwencji. Psycholog powinien z jednej strony pomaga¢
rodzicom w radzeniu sobie z trudnymi uczuciami, utrudniajagcymi im petne zaangazo-
wanie w kontakt z dzieckiem, z drugiej zas uczy¢ ich uwaznego obserwowania zachowan
malucha. Zaakceptowanie trudnego rodzicielstwa nie jest fatwe, jednak nastepuje
szybciej, jesli rodzice nabieraja poczucia, ze potrafig zrozumie¢ swoje niepetnosprawne
dziecko.

Wspieranie rodzicow w nawigzywaniu udanych interakcji powinno odbywac sie podczas
takich codziennych sytuacji jak pielegnacja czy zabawa. Psycholog powinien by¢ osoba,
ktéra pomaga opiekunom nadawac witasciwe znaczenie zachowaniom malucha i odpo-
wiednio reagowa¢ na jego komunikaty. Najlepszym sposobem sa wspdlne zabawy
podczas wizyty w gabinecie, ale zdarza sie tez, ze maluch wymaga nakarmienia, przewi-
niecia czy przebrania. W tym czasie psycholog powinien zacheca¢ rodzicéw do tego, by
Zjego pomoca starali sie zrozumie¢, czego dziecko w danym momencie oczekuje. Dzieki
temu udaje sie wyjasni¢ zazwyczaj sens wielu zachowan budzacych wczeéniej duzy nie-
pokdj rodzicow: dlaczego dziecko denerwuje sie w sytuacjach, ktére innym dzieciom
sprawiaja zazwyczaj rados¢, dlaczego nie zwraca uwagi na to, co mu sie proponuje itp.

Poprawa relacji pomiedzy rodzicami i dzieckiem sprawia, ze czesto udaje sie
uniknaé wielu zaburzen rozwojowych, ktére sa konsekwencja raczej braku ufnej
wiezi niz samej niepetnosprawnosci. Nalezg do nich takie zaburzenia zachowania jak
unikanie kontaktu, agresja i autoagresja oraz problemy emocjonalne w postaci
lekéw czy dzieciecej depresiji.
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Rozpoznawanie potrzeb rozwojowych dziecka

W pierwszych latach zycia dziecka wolniej rozwijajacego sie czasem bardzo trudno
jest jednoznacznie okredli¢, czy bedzie ono niepetnosprawne, a jezeli tak, to w jakim
stopniu. Dlatego specjalisci powinni by¢ ostrozni przy dokonywaniu oceny jego
potencjalnych mozliwosci i stawianiu diagnozy, ktérej nie sa pewni, a ktéra moze nie-
potrzebnie naznaczy¢ dziecko na wiele lat lub na cate zycie. Z drugiej jednak strony
nie wolno im lekcewazy¢ sygnatéw swiadczacych o nieprawidtowym rozwoju. Biorac
to pod uwage powinni skupiac sie przede wszystkim na prawidtowym rozpoznaniu
aktualnych potrzeb rozwojowych dziecka w zakresie kontaktu i komunikacji, samo-
dzielnosci ruchowej i samoobstugi, aktywnosci zabawowej itp. Diagnoza rozwojowa
matych dzieci powinna polega¢ nie tylko na okresleniu stopnia opdznienia rozwoju
w stosunku do wieku, ale takze na opisie funkcjonowania dziecka w réznych sferach,
ze szczegd6lnym zwrdceniem uwagi na jego mocne i stabe strony. Musi ona takze
zawiera¢ wyjasnienia, w jaki sposéb réznego rodzaju czynniki srodowiskowe i spo-
teczne mogq utatwiac rozwdj, stwarza¢ dla niego zagrozenia lub pogtebiac istniejace
zaburzenia. Taka diagnoza pomaga wyznacza¢ wiasciwe cele i sposoby wspierania
rozwoju adekwatnie do aktualnych potrzeb dziecka. Oznacza to na przyktad, ze jezeli
przejawia ono trudnosci w komunikowaniu sie z otoczeniem, istotne jest nie tyle
natychmiastowe rozpoznanie autyzmu wczesnodzieciecego, co raczej stworzenie
odpowiednich warunkéw sprzyjajacych kontaktowi i komunikacji, a nastepnie obser-
wowanie, jak wptywa to na ewentualng poprawe funkcjonowania dziecka. Dzieki temu
czesto udaje sie unikna¢ btednego rozpoznania problemu.

W tworzeniu diagnozy funkcjonalnej bardzo wazna role petnig informacje przeka-
zywane przez opiekunéw, gdyz maja oni wiele cennych spostrzezert pochodzacych
z codziennych sytuacji. Specjalisci uzupetniajg je wiasnymi obserwacjami dokony-
wanymi w trakcie spotkan z dzieckiem i jego rodzing. Dzieki informacjom pochodzacym
zréznych zrédet tatwiej jest ocenic, w jakich sferach dziecko radzi sobie lepiej, a w jakich
gorzej i w rezultacie opracowac skuteczny plan terapii.

W przypadku wczesnego wspomagania rozwoju ogromne znaczenie ma wspoétpraca
rodzicéw ze specjalistami zarébwno w toku diagnozowania potrzeb dziecka, jak i reali-
zacji programu terapeutycznego. Program ten powinien polega¢ przede wszystkim
na wspieraniu mocnych stron dziecka i - w oparciu o nie — przezwyciezaniu trud-
nosci wystepujacych w innych obszarach. Wazna jest w zwigzku z tym réwniez
znajomos¢ preferencji malucha, gdyz utatwia ona wzbudzanie motywacji do dzia-
fania. Na przyktad, jezeli dziecko ma ograniczong sprawnos¢ ruchowa i trudno jest
mu podejmowac wysitek zwigzany ze zmienianiem pozycji oraz przemieszczaniem
sie, wazne jest stwarzanie odpowiedniej zachety do ruchu. Moze to by¢ na przykfad
sieganie po interesujaca zabawke. Jedli lubi ono dzwieki, tym wieksze prawdopo-
dobienstwo, ze bedzie podazato w kierunku dzwieczacych przedmiotéw. Doktadna
wiedza o aktualnych mozliwosciach dziecka potrzebna jest réwniez przy ustalaniu
poziomu trudnosci stawianych wyzwan - jezeli zabawke potozymy zbyt blisko,
dziecko siegnie po nig bez trudu, jezeli zbyt daleko - szybko sie zniecheci i zrezy-
gnuje z wysitku.
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Rozpoznawanie potrzeb rozwojowych dziecka | 9

Ustalanie tego rodzaju szczegdtéw jest bardzo wazne, poniewaz od nich zalezy sukces
lub niepowodzenie w terapii. Brak sukcesow jest zniechecajacy zaréwno dla malucha,
jak i dla jego opiekundéw. Wszyscy uwazajg wéwczas, ze niepowodzenia tylko potwier-
dzajg niemoznos¢ przezwyciezenia ograniczern wynikajacych z niepetnosprawnosci.
W efekcie przypisuje sie jej znacznie wieksze znaczenie, niz ma ona w rzeczywistosci.

Aby unikna¢ niepowodzen, potrzebna jest wspoétpraca rodzicéw ze specjalistami:
psychologiem, logopeda i pedagogami, na zasadzie pewnego rodzaju partnerstwa.
To rodzice przebywajacy z dzieckiem na co dzier, znaja je najlepiej i moga w zwigzku
z tym wskaza¢, na co nalezy zwréci¢ uwage. Z kolei specjalisci, dokonujac wtasnych
obserwacji, moga pomoc rodzicom zrozumieé zachowania dziecka i zaproponowad
odpowiednie kierunki i sposoby dziatania.

Wspétpraca rodzicéw ze specjalistami powinna mie¢ charakter dialogu majacego
na celu omawianie biezacych probleméw i szukanie jak najlepszych rozwigzan. Nie
nalezy oczekiwac, ze specjalisci bedg wytacznie udzielali porad - ich dziatanie powinno
raczej zmierza¢ w kierunku wspierania rodziny w zdobywaniu wiedzy i doswiadczenia.
Dzieki temu bedzie mogta w sposéb coraz bardziej samodzielny podejmowac wtasciwe
decyzje w stosunku do swojego dziecka.

Koordynowanie oddziatywan terapeutycznych

Wczesne wspomaganie rozwoju wymaga wspotpracy zespotu specjalistéw. Rodzice
otrzymuja w zwiazku z tym wiele wskazéwek, jak powinni na co dzier postepowac
z dzieckiem. Czasem zalecen bywa tak duzo, ze trudno je ze sobg pogodzic i realizowac.
Aby tego unikna¢, potrzebne jest stworzenie zintegrowanego programu, ktory bytby
zrozumiaty i wykonalny dla opiekunéw. Koordynowanie dziatarh powinno by¢ jednym
z zadan psychologa, ktéry w oparciu o swojg wiedze dotyczaca dziecka i rodziny bedzie
organizowat wspotprace specjalistow przy planowaniu terapii. Nie chodzi tu o ingero-
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10 | Rozpoznawanie potrzeb rozwojowych dziecka

wanie w ich kompetencje, lecz o ustalanie priorytetéw, dzieki ktdrym program wspo-
magania rozwoju bedzie dostosowany do indywidualnych potrzeb i mozliwosci dziecka.
Wymaga to rowniez od psychologa $cistej wspotpracy z rodzing, ktéra ma wtasne ocze-
kiwania co do celow i spodziewanych efektéw terapii. Nie zawsze poglady rodzicow
sq w tym zakresie zgodne z pogladami specjalistéw. Niektorym rodzicom trudno jest
pogodzic sie z koniecznoscig podjecia jakichkolwiek dziatan terapeutycznych (uwazaja
na przyktad, ze dziecko samo wyrosnie z problemdw), inni prébuja wszelkich metod
wspierania rozwoju, nie zwazajac na psychofizyczng wydolnos¢ dziecka. Zaréwno
w jednym jak i drugim przypadku rodzinie potrzebne jest wsparcie psychologiczne
w dokonaniu wtasciwych wyboréw. Jezeli to nie nastapi, wspdtpraca rodziny ze specjali-
stami bedzie tylko pozorna, a samo dziecko pozbawione wiasciwej pomocy. Opiekunom
moze na przyktad wydawac sie, ze jezeli maluch zacznie chodzi¢, wszystko utozy sie juz
dalej dobrze, wiec moga nie by¢ zainteresowani propozycjami pedagoga lub logopedy.
Dlatego wazne jest uswiadomienie im, jakie znaczenie majg inne formy terapii poza
ruchowa.

Czasem rodzice korzystaja z pomocy kilku specjalistow danej dziedziny, od ktérych
otrzymuja sprzeczne zalecenia i w konsekwencji gubia sie w tym, jak powinni poste-
powac. Taka “gonitwa terapeutyczna” nie jest korzystna dla dziecka ze wzgledu na jego
— i tak juz stabsze w stosunku do zdrowych réwiesnikéw — mozliwosci przystosowania
sie do otoczenia. Dobrze jest wiec, jesli moga porozmawia¢ z psychologiem o tym,
na co powinni zwraca¢ uwage w terapii, o co pytac innych specjalistéw, czym sie kie-
rowac przy wyborze metod terapeutycznych itp.

Psychologiczna i pedagogiczna terapia wspomagajaca rozwoj

Wspomaganie rozwoju matego dziecka wymaga obszernej wiedzy z zakresu psychologii
rozwojowe;j i klinicznej, a takze posiadania doswiadczen w zakresie pedagogiki zabawy.
Przede wszystkim nalezy mie¢ swiadomos¢, ze zabawa jest podstawa rozwoju matych
dzieci, ktére w pierwszych latach zycia nie potrafiag dobrze radzi¢ sobie w sytuacjach
zadaniowych. Wynika to stad, ze skupiajg uwage w duzej mierze tylko na tym, co je
w danym momencie interesuje. W rezultacie w wyniku spontanicznej zabawy uczg sie
aktywnosci polegajacej na eksperymentowaniu, nasladowaniu i wspétdziataniu. Trudno
zmusic je, by wykonywaty polecenia, jezeli nie s3 czyms autentycznie zaciekawione.
W praktyce oznacza to, ze wczesne wspomaganie rozwoju powinno przebiegac przede
wszystkim w oparciu o zabawy, ktére maja charakter terapeutyczny.

U dzieci z problemami rozwojowymi naturalna ciekawos$¢ poznawcza jest w pierw-
szych latach zycia zazwyczaj bardzo ograniczona. Dziecko niewidome ma, na przyktad,
zdecydowanie mniejszg motywacje do poznawania $wiata niz jego dobrze widzacy
réwiesnicy, gdyz nie jest zachecane do dziatania widokiem ciekawych zabawek i obser-
wowaniem innych oséb. Dzieciom gtuchym znacznie trudniej jest opanowac jezyk
niezbedny do komunikacji oraz nadawania znaczenia temu, co widzg i czego doswiad-
czaja. Obnizony potencjat intelektualny utrudnia natomiast rozumienie ztozonosci
réznego rodzaju zjawisk i wydarzen. W konsekwencji niepetnosprawnos¢ ogranicza
aktywnosc wlasna dziecka. Z obserwacji wynika, ze problemy ruchowe, wzrokowe, stu-
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chowe lub intelektualne sprawiaja, ze spontaniczna zabawa dzieci niepetnosprawnych
jest znacznie ubozsza niz ma to miejsce w przypadku ich prawidtowo rozwijajacych sie
réwiesnikéw. Trudnosci poznawcze w potaczeniu z obnizonym poczuciem sprawstwa
wptywaja na mniejsze poczucie bezpieczeristwa w kontakcie z otaczajacym $wiatem,
a to moze dodatkowo hamowad rozwd;.

Odpowiednio zaplanowane zabawy terapeutyczne moga zapobiegac¢ wystepo-
waniu wymienionych wyzej probleméw. Psycholog i pedagog znajacy specyfike
rozwoju dzieci niewidomych, gtuchych, autystycznych, niepetnosprawnych intelektu-
alnie czy tez ruchowo jest w stanie wykorzystac inicjatywe dziecka i zaproponowac mu
aktywnosci pobudzajace ciekawosc i stwarzajace okazje do samodzielnego dziatania.
W kontakcie z dzieckiem terapeuta moze dodawac mu odwagi do poznawania otoczenia
i angazowania sie w interakcje spoteczne zaréwno podczas zaje¢ indywidualnych, jak
i grupowych.

Rozwigzywanie trudnosci wychowawczych

Jednym z wazniejszych dylematdw, przed ktérymi stajg opiekunowie dzieci niepetno-
sprawnych, s3 pytania: Czego mozemy wymagac od naszego dziecka? W ktérym
momencie powinnismy zacza¢ stawia¢ mu wymagania i co robi¢, by dziecko je respek-
towato?

Niektérzy rodzice dtugo nie wprowadzajg jakichkolwiek granic, by nie przysparzac
dodatkowych utrudnien dziecku i tak juz pokrzywdzonemu przez los, inni natomiast
staja sie nadmiernie wymagajacy, wychodzac z zatozenia, ze im wiecej beda od dziecka
oczekiwali, tym lepiej bedzie sie ono rozwijato. Jednak zadna z tych postaw nie jest
na dtuzsza mete korzystna. Dziecko pozbawione wymagan odpowiadajacych jego moz-
liwosciom rozwojowym, nie napotyka wyzwan motywujacych je do dziatania i pokony-
wania trudnosci, z drugiej strony ciagte borykanie sie ze zbyt wysokimi wymaganiami
dziata niezwykle zniechecajaco i deprymujaco.

Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego |



12 | Rozpoznawanie potrzeb rozwojowych dziecka

Specyficzna sytuacja wychowawcza dzieci z problemami rozwojowymi polega na tym,
ze opiekunowie czesto zachowuja sie wobec nich niekonsekwentnie - bywa, ze pod
wptywem leku o przysztos¢ narzucajg zbyt duzo wymagan, a nastepnie w poczuciu
winy i braku sukceséw wychowawczych wycofujg sie z nich. W wielu rodzinach toczg sie
réwniez spory pomiedzy dorostymi — rodzicami i dziadkami albo matkga i ojcem - o to,
jakie reguty wychowawcze powinno sie wprowadzad. Wszystko to sprawia, ze dziecko
zyje w chaosie emocjonalnym, poniewaz nie jest w stanie zrozumiec ani przewidzie¢, jak
powinno sie zachowywac.

Problemy dotyczace stawiania badZ nie stawiania wymagan warto rozwigzywac
wspdlnie z psychologiem, ktéry bioragc pod uwage aktualne mozliwosci rozwojowe
dziecka pomoze ustali¢, czego mozna od niego oczekiwac na danym etapie rozwoju,
a czego jeszcze nie. Rébwnie wazne jest precyzyjne omawianie sposobéw wprowa-
dzania wymagan, tak aby rodzice wraz z dzieckiem mogli cieszy¢ sie sukcesami. Odpo-
wiednio dobrane wymagania pozwalajg dziecku uzyskiwac coraz wiecej umiejetnosci,
zwiekszajacych jego samodzielnos¢ i niezaleznos¢. Poczucie autonomii, chociaz czasem
znacznie ograniczonej ze wzgledu na niepetnosprawnos¢, jest bardzo wazne dla prawi-
dtowego rozwoju psychicznego, takze w przypadku dzieci z gtebszym uposledzeniem
umystowym. Wzmacnia tez poczucie wiasnej wartosci. Tymczasem dziecko traktowane
przez dorostych nadopiekunczo jest zazwyczaj bierne i zalezne od innych, reaguje
lekiem nawet na krétkie rozstania z opiekunami. Natomiast maluch, ktéremu nigdy nie
udaje sie sprostac¢ oczekiwaniom najblizszych, staje sie nieufne, depresyjne lub wrogo
nastawione do otoczenia. Oznacza to, ze jezeli opiekunom nie uda sie wypracowa¢é
wiasciwych postaw wychowawczych, prawidlowy rozwéj osobowosci dziecka
moze by¢ zagrozony.

Budowanie prawidtowych wiezi rodzinnych

Opieka nad dzieckiem z problemami rozwojowymi wymaga zazwyczaj wprowadzenia
do zycia rodzinnego wielu zmian, z ktérymi wigzga sie réznego rodzaju dylematy: Jak
zaspokaja¢ potrzeby niepetnosprawnego dziecka, nie zaniedbujac potrzeb jego
zdrowego rodzenstwa? Jak dzieli¢ sie obowiazkami rodzicielskimi? Kto powinien wzig¢
na swoje barki gtéwny ciezar utrzymania rodziny? Kogo i w jakim zakresie warto wtaczy¢
do pomocy? Znalezienie wiasciwych rozwigzan bardzo wzmacnia wiezi rodzinne, jednak
gdy sie to nie udaje, czesto dochodzi do wielu komplikacji.

Jezeli na przyktad jeden z rodzicéw wytacznie pracuje, a drugi zajmuje sie niepetno-
sprawnym dzieckiem, wiez emocjonalna miedzy partnerami moze sie stopniowo
rozluzniaé. Kazdy z nich czuje sie wowczas samotny i nierozumiany, co stanowi zagro-
zenie dla spéjnosci rodziny.

Z kolei nadmierna koncentracja uwagi na dziecku z problemami rozwojowymi moze pro-
wadzi¢ do tego, ze pozostate dzieci w rodzinie czuja sie zaniedbane emocjonalnie.
Bywa, ze na kazdym kroku muszg ustepowac choremu bratu czy siostrze lub ciggle
pomagac, a nawet wyreczac rodzicéw w sprawowaniu opieki nad niepetnosprawnym
rodzenstwem. Taka sytuacja, zamiast rozwija¢ ich empatie i poczucie odpowiedzial-
nosci, wywotuje wrecz odwrotne skutki — pojawia sie wrogos¢ wobec najblizszych.
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Czasami zdrowe dzieci chcac zwrdéci¢ na siebie uwage, zaczynaja stwarzac problemy:
skarza sie na réznego rodzaju dolegliwosci zdrowotne, przestaja sie uczy¢ lub niewta-
Sciwie zachowuja sie w przedszkolu lub szkole. W rezultacie i tak juz nietatwa sytuacja
rodzinna ulega pogorszeniu.

W niektérych rodzinach problemy moga sie pojawia¢ wraz z wlaczaniem sie
do pomocy os6b, ktére zamiast rodzicow decyduja o losach dziecka, a nawet catej
rodziny. Na ogét sg to osoby opiekujace sie niepetnosprawnym dzieckiem badz poma-
gajace materialnie. Rodzice, chociaz czujg sie wéwczas czesciowo odcigzeni ze swoich
obowigzkéw, traca jednak kontrole nad tym, co sie dzieje w rodzinie.

Podjecie whasciwych decyzji dotyczacych organizacji codziennego zycia ma ogromny
wptyw na przysztos¢, tak wiec pomoc psychologiczna moze mie¢ tu duze znaczenie.
Rodzice wspélnie z psychologiem moga zastanawiac sie nad plusamii minusami réznych
rozwigzan. Dzieki temu czesto udaje sie uniknaé niekorzystnych skutkéw decyzji, ktére
na pierwszy rzut oka nie budza watpliwosci. Jezeli na przyktad rodzice sa przekonani,
ze musza kazda wolnga chwile przeznaczad na rehabilitacje dziecka, psycholog zapewne
zwréciich uwage na to, co stanie sie, gdy beda ciggle przemeczeni. Wspdlnie z nimi moze
zastanawia¢ sie nad podziatem obowigzkéw w rodzinie, dzieleniem uwagi pomiedzy
wszystkie dzieci, znajdowaniem czasu na prace i odpoczynek, tak by rodzina funkcjo-
nowata jak najlepiej, bo tylko wéwczas jest w stanie zapewni¢ niepetnosprawnemu
dziecku wtasciwe warunki rozwoju.

Dla ksztattowania sie prawidtowych relacji w rodzenstwie szczegélnie wazne jest nie
tylko zauwazanie przez rodzicow potrzeb zdrowych dzieci, ale réwniez rozmawianie
z nimi o niepelnosprawnosciich brata lub siostry. Opiekunowie potrzebujg zazwyczaj
emocjonalnego wsparcia w tym zakresie oraz wiedzy, jak prowadzi¢ takie rozmowy
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z przedszkolakiem, a jak z nastolatkiem. Poruszanie trudnych tematéw potaczone
z otwartoscig na pytania, jakie zadaje zdrowe dziecko, sa dla niego szczegdlnie wazne,
poniewaz z jednej strony rozwijajag w nim zaufanie do najblizszych oséb, z drugiej zas
przygotowuja do podjecia tematu w kontakcie z sagsiadami lub réwiesnikami pytajacymi
o niepetnosprawne rodzenstwo.

Problem niepetnosprawnosci predzej czy pdzniej wyptywa réwniez w kontaktach
z dalsza rodzing i zazwyczaj budzi sporo emocji. Nierzadko wzbudza lek po obydwu
stronach lub prowadzi do wzajemnego obwiniania sie, a wéwczas relacje rodzinne moga
zostac¢ zagrozone. Tymczasem rodzina wychowujgca niepetnosprawne dziecko bardzo
potrzebuje zrozumienia i emocjonalnego wsparcia ze strony krewnych, wiec czesto ist-
nieje potrzeba rozmawiania z psychologiem o tym, jak budowac lub naprawia¢
kontakty rodzinne.

Rozwijanie szerszych kontaktow spotecznych rodziny

Wiele rodzin wychowujacych niepetnosprawne dziecko zauwaza, ze ich kontakty
spoteczne staja sie mniej satysfakcjonujace. Moze sie na to sktadac koniecznos¢ rezy-
gnacji z pracy zawodowej lub wrecz przeciwnie - nadmierne zaangazowanie w prace
ze wzgledu na zwiekszone potrzeby materialne rodziny, brak czasu na spotkania ze zna-
jomymi a takze nieche¢ do kontaktowania sie z osobami, ktére nie maja podobnych pro-
bleméw. Z drugiej strony otoczenie réwniez czesto stwarza trudne do pokonania bariery.
W rezultacie moze dochodzi¢ do wyobcowania rodziny z zycia spotecznego. Jednym
zwazniejszych zadan nurtu wczesnej interwencji jest niedopuszczenie do takiej sytuaciji.
Przede wszystkim wazna jest praca nad zachecaniem poszczegdlnych cztonkéw rodziny
do tego, by nie rezygnowali ze swoich potrzeb spotecznych, z drugiej za$ istotne jest
stwarzanie warunkdw, aby potrzeby te mogty by¢ realizowane.
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Jedna zform pomocy jest tworzenie grup wsparcia dla rodzicéw i rodzenstwa dzieci
niepetnosprawnych. Dzieki temu moga oni spotkac osoby znajdujace sie w podobnej
sytuacji zyciowej i zmagajace sie z podobnymi problemami. Jest to szczegdlnie wazne
dla rodzin matych dzieci niepetnosprawnych, borykajacych sie poczatkowo z przej-
mujacym poczuciem, ze wokét nich nie ma nikogo, kto mégtby je zrozumieé. W takich
grupach czesto zawigzuja sie znajomosci, a nawet przyjaznie. Rodzice z wiekszym stazem
i doswiadczeniem stuzg pomoca tym, ktdérzy stawiajg dopiero pierwsze kroki w swoim
trudnym rodzicielstwie. Podobnie dzieje sie w grupach wsparcia dla dzieci posiadajacych
niepetnosprawne rodzenstwo.

Innym waznym elementem budowania oparcia spotecznego jest pomaganie w nawia-
zywaniu kontaktéw z takimi instytucjami, jak: Centrum Pomocy Rodzinie (CPR), spe-
cjalne lub integracyjne placéwki edukacyjne, poradnie wczesnej interwengji itp.
Czasami przydatne sa réwniez informacje dotyczace wszelkich lokalnych inicjatyw spo-
tecznych, ktére moga wspomodc poszczegdlnych cztonkéw rodziny, na przyktad zdrowe
dzieci lub niepracujagca matke. Dlatego wazne jest, aby specjalisci zajmujacy sie
wczesnym wspomaganiem rozwoju posiadali aktualne informacje na temat tego,
co oferuja rézne instytucje czy stowarzyszenia a takze aby kontaktowat sie z nimi
w razie potrzeby. Przyktadem takiej wspotpracy moze by¢ przygotowywanie dziecka
niepetnosprawnego do przedszkola, a nastepnie wspdtpraca z przedszkolem w okresie
adaptacji.

Warto réwniez organizowa¢ wolontariat, dzieki ktéremu rodzice mogliby uzyskac
chociaz cze$ciowa pomocw opiece nad niepetnosprawnym dzieckiem. Wymaga to wcze-
$niejszego przygotowania wolontariuszy do wypetniania obowigzkéw, gdyz dziecko
z problemami rozwojowymi z pewnoscia bedzie dla nich wyzwaniem. Co prawda pro-
wadzenie terapii nie jest zadaniem wolontariusza, jednak wiaczenie sie w zycie rodziny,
nawigzanie kontaktu z dzieckiem, zabawa z nim oraz wykonywanie czynnosci pielegna-
cyjnych zazwyczaj nie jest tatwe. Osoby, ktére powodowane checig pomagania innym
decyduja sie na wolontariat bez wczedniejszego przygotowania, czesto zniechecaja sie
pod wptywem niepowodzen. Tymczasem wielu rodzicéw bardzo potrzebuje kogos, kto
chociaz raz w tygodniu przyjdzie na dwie-trzy godziny i umozliwi im wyjscie na chwile
zdomu badz zajecie sie czyms innym niz opieka nad niepetnosprawnym dzieckiem. Roz-
winiecie idei tak rozumianego wolontariatu stanowitoby wartosciowa prébe aktywizo-
wania starszej mtodziezy szkolnej i os6b na emeryturze, mogtoby réwniez przyczyniac
sie do budowania dobrych relacji sasiedzkich.
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Interwencja kryzysowa

To, co dzieje sie w rodzinie po otrzymaniu informacji o zagrozeniu rozwoju lub o nie-
petnosprawnosci dziecka, ma wszelkie cechy sytuacji kryzysowej. Sytuacja taka wigze
sie z bardzo silnym stresem i mniejszg lub wieksza dezorganizacja mechanizméw
zapewniajacych stabilnos¢ systemu rodzinnego oraz poczucia bezpieczenstwa
uposzczegdlnych oséb.Jedenzojcédw, ktéry dowiedziat sie o genetycznym problemie
syna, opisat wiasne mysli stowami: “Wiedziatem, Ze juz nic nie bedzie tak jak byto
kiedys, ale jak bedzie - tez nic nie wiedziatem”. W takim momencie kazdy potrzebuje
wsparcia emocjonalnego, pozwalajagcego mu chociaz troche uwolni¢ sie od leku
i poczu¢ czyja$ troske, ktora zacheci go do dalszego zmagania sie z problemami.
Interwencja kryzysowa zaktada takze wsparcie informacyjne, a wiec dostarczenie
wiadomosci, dzieki ktérym udaje sie uzyskac orientacje, jak dalej dziata¢. Osoby
udzielajgce wsparcia informacyjnego starajg sie rowniez poméc w przedefiniowaniu
problemu, tak aby jawit sie on jako mozliwy do rozwiazania. Polega to na przykfad
na zastgpieniu myslenia o nieodwracalnosci sytuacji zwigzanej z niepetnospraw-
noscia, zastanawianiem sie nad tym, jak mozna sobie radzi¢ z jej skutkami. Oznacza
to na przyktad, ze chociaz nie da sie zmieni¢ faktu, ze dziecko urodzito sie z zespotem
Downa, to jednak mozna wiele zrobi¢, aby rozwijato sie jak najlepiej. Dzieki temu
jego bliskim udaje sie odzyskac poczucie kontroli nad wtasnym zyciem.

Kolejnym elementem interwencji kryzysowej jest wsparcie polegajace na dostar-
czeniu konkretnych wskazéwek: jak dziata¢, a czego unikad. Taka dos¢ dyrektywna
postawa osoby udzielajacej pomocy (psychologa, pedagoga czy pracownika socjalnego)
jest czesto konieczna w poczatkowym okresie radzenia sobie z trauma, kiedy rodzina
czuje sie catkowicie zagubiona i bezradna. Warto jednak stosunkowo szybko uak-
tywniac jej potencjat w zakresie samodzielnego pokonywania trudnosci, odwotujac sie
do mocnych stron i kompetencji poszczegdlnych cztonkdéw rodziny. Na przyktad, jezeli
ojciec potrafi zatatwiac rézne sprawy urzedowe, dobrze jest mu podac adresy instytucji,
z ktérymi powinien nawigza¢ kontakt w celu szukania pomocy dla dziecka.

Wreszcie interwencja kryzysowa zaktada organizowanie wsparcia rzeczowego.
Najczesciej odbywa sie to poprzez skontaktowanie rodziny z instytucjami udziela-
jacymi pomocy materialnej i socjalnej (na przykfad orzeczenie o niepetnospraw-
nosci dziecka umozliwia pobieranie zasitku pielegnacyjnego). Z tytutu takiego
orzeczenia istniejg rowniez mozliwosci refundacji lub dofinansowania niektérych
sprzetéw takich jak wézek czy krzesetko rehabilitacyjne. W zwigzku z tym zesp6t
zajmujacy sie wczesnym wspomaganiem rozwoju powinien znac aktualne przepisy
dotyczace praw przystugujacych rodzinie wychowujacej niepetnosprawne dziecko
oraz miec¢ kontakt z instytucjami $wiadczacymi odpowiednia pomoc.

Profesjonalnie prowadzona interwencja kryzysowa zaktada najczesciej wspoétprace
zespotu, w sktad ktérego wchodza lekarze, pracownicy opieki spotecznej, peda-
godzy, a czasami rowniez prawnicy.
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Wspieranie rozwoju dziecka w jego naturalnym srodowisku

W przypadku najmtodszych dzieci, a zwtaszcza niemowlat, najlepsza forma wcze-
snego wspomagania rozwoju, o ile jest to tylko mozliwe, sg wizyty domowe. Daja
one szanse na zaobserwowanie funkcjonowania dziecka w naturalnych warunkach,
wtedy gdy nie jest zmeczone podréza, oczekiwaniem przed gabinetem ani nie
Czuje sie zestresowane nieznang sytuacja.

Zapoznanie sie psychologa czy pedagoga ze srodowiskiem domowym umozliwia
zwrécenie uwagi na czynniki zewnetrzne, ktére potencjalnie moga utatwiaé lub
utrudniac rozwdéj psychoruchowy. Dzieki temu tatwiej jest dostosowac¢ srodowisko
do tego, czego maluch aktualnie potrzebuje, cho¢by poprzez zorganizowanie
odpowiedniego miejsca do jedzenia, zabawy lub odpoczynku. Na przyktad w przy-
padku dziecka stabowidzacego wazne jest whasciwe oswietlenie pomieszczenia oraz
wprowadzenie wyraznych czarno-biatych lub kolorowych kontrastéw w otoczeniu,
natomiast dziecko catkowicie niewidome potrzebuje zaznaczenia przestrzeni fak-
turami aby mogto rozréznia¢ miejsca, w ktérych sie znajduje. Juz tak proste rozwia-
zania moga pomdéc mu w zdobywaniu orientacji przestrzennej oraz samodzielnosci
ruchowej.

Podczas wizyt domowych udaje sie réwniez zaobserwowad, jak przebiegaja
rutynowe czynnosci zwigzane z pielegnacja i od razu wykorzystac¢ je do roz-
wijania takich umiejetnosci jak schemat wtasnego ciata, rozpoznawanie bodzcéow
wystepujacych w otoczeniu, przewidywanie zdarzen oraz postugiwanie sie przed-
miotami codziennego uzytku (na przyktad tyzka, mydtem, recznikiem). Specjalista
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moze dawac cenne wskazéwki jak pomagac dziecku zrozumiec¢ znaczenie dzwiekéw
takich jak szum wody lecacejz kranu czy dzwonek telefonu, rozpoznawac réznorodne
zapachy i smaki oraz przewidywa¢ kiedy bedzie karmione, kapane lub ktadzione
spac na podstawie sygnatéw przekazywanych przez opiekundéw. Jednoczesnie ucza
sie oni, ze kapiel czy ubieranie stanowi Swietng okazje do nawigzywania kontaktu
z dzieckiem i uczeniem go czesci ciata, a towarzyszace temu proste wierszyki i pio-
senki spiewane przez matke rozwijajg koncentracje uwagi i pamiec¢ dziecka.

W domu jest réwniez okazja do zobaczenia, jakie dziecko ma zabawki, jak z nich
korzysta oraz w jaki sposéb nawiagzuje interakcje i komunikuje sie z najbliz-
szymi osobami. Gdy jest ono otoczone na przyktad zbyt duzg iloscig przedmiotéw,
warto zwrdéci¢ uwage, ze nawet najbardziej wartosciowe pomoce edukacyjne nie
zastapia bezposredniego kontaktu z opiekunami. Natomiast gdy rodzicom brakuje
pomystéw, co warto podsuna¢ maluchowi do zabawy, wéwczas psycholog lub
pedagog moze poméc im w dokonaniu wtasciwego wyboru. Istnieje tez mozliwos¢
wspolnego przygotowania prostych zabawek dostosowanych do rozwojowych
potrzeb dziecka. Jezeli chcemy poprawiac jego koncentracje uwagi na dzwiekach,
warto wéwczas wykorzystywac szeleszczaca folie czy plastikowe butelki wypetnione
sypkimi materiatami, takimi jak cukier czy suchy makaron. Sa to zazwyczaj proste
i niedrogie pomysty, co jest szczegdlnie wazne wéwczas, gdy rodzina znajduje sie
w trudnej sytuacji materialnej.

Jednoczesnie nalezy zwracaé szczegblng uwage rodzicéw, by podczas codziennych
interakcji z dzieckiem zauwazali, kiedy jest ono zmeczone i sygnalizuje, ze musi
odpoczad¢. Robi to poprzez ziewanie, nieregularny oddech, marudzenie albo nie-
spokojne ruchy. Przerwy na odpoczynek pomagajg maluchowi odzyska¢ dobre
samopoczucie i ponownie zaangazowac sie w kontakt oraz dziatanie. W przypadku
najmiodszych dzieciitych, u ktérych wystepuje ztozona niepetnosprawnos¢,
mechanizmy samoregulacji sa bardzo kruche, wiec stosunkowo tatwo dochodzi
do przecigzenia uktadu nerwowego pod wptywem zwyktych - wydawatoby sie —
bodzcéw, a wowczas zachecanie czy zmuszanie do dalszej aktywnosci jest dla nich
zrodtem silnego stresu. Z tego tez powodu mate dziecko w niewielkim stopniu
korzysta z wizyt odbywajacych sie poza domem, najlepsze efekty przynosza nato-
miast dziatania wplecione w rytm codziennych, rutynowych czynnosci, podczas
naturalnych interakcji z opiekunami. Btedne jest natomiast takie podejscie, ktére
zaktada, ze mozna ignorowac lek i zmeczenie dziecka w mysl zasady, ze im wiecej
terapii, tym lepiej. Nadmierne obcigzenie stymulacja sprawia, ze dziecko nie jest
w stanie z niej korzysta¢, a kontakty z opiekunami i terapeutami staja sie dla niego
traumatycznym doswiadczeniem. W rezultacie buntuje sie lub wycofuje z inte-
rakcji, co w rezultacie niesie ze sobg na dtuzsza mete negatywne skutki dla prze-
biegu catego procesu wspomagania rozwoju.

Oczywiscie nie zawsze wizyty domowe s3 mozliwe, jednak zawsze warto pomyslec
o przynajmniej jednym spotkaniu tego typu albo poprosi¢ rodzine o nagranie video
przedstawiajgce dziecko i opiekunéw podczas codziennych aktywnosci zwigzanych
z zabawa i pielegnacja. Pozwala to lepiej dostosowac program terapeutyczny
do indywidualnych potrzeb dziecka.
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Indywidualna i grupowa terapia dzieci

Gdy dziecko jest nieco starsze, warto wprowadzac je w szersze srodowisko spoteczne.
Zazwyczaj s to poczatkowo indywidualne a nastepnie grupowe zajecia prowadzone
przez psychologa badz pedagoga.

Celem takich zaje¢ terapeutycznych moze by¢ na przyktad przygotowanie dziecka
do emocjonalnej separacji z rodzicami, rozwijanie samodzielnosci w dziataniu, popra-
wianie kontaktu i komunikacji oraz wspomaganie rozwoju poznawczego.

W przypadku dzieci w wieku poniemowlecym i przedszkolnym oraz starszych dzieci
ze ztozona niepetnosprawnoscia, szczegdlne znaczenie ma prowadzenie niedyrek-
tywnej terapii zabawowej. Polega ona na wykorzystywaniu w indywidualnym kon-
takcie z dzieckiem jego inicjatywy do rozwijania umiejetnosci w réoznych zakresach.
Wymaga to przede wszystkim takiego zorganizowania srodowiska terapeutycznego,
ktére zachecatoby dziecko do spontanicznego dziatania. Terapeuta moze woéwczas
obserwowac jego aktywnos¢ i wiaczac sie w nig jako partner interakcji. Odpowia-
dajac adekwatnie na niewerbalne i werbalne komunikaty, pomaga dziecku zro-
zumiec siebie, drugg osobe i otoczenie. Taka terapia odpowiada dzieciecym zdolno-
$ciom organizowania proceséw uwagi i uczestniczenia we wspdtdziataniu z innymi.
Podejscie niedyrektywne polega na podazaniu za inicjatywa dziecka, nie oznacza
jednak, ze terapeuta pozostaje bierny, wrecz przeciwnie - czesto wprowadza witasne
propozycje do zabaw zainicjowanych przez dziecko. Podejmuje dialog z dzieckiem,
a nie narzuca mu w sposéb arbitralny wtasnych pomystéw. Jezeli maluchowi podoba
sie na przyktad rzucanie piteczki, terapeuta bawi sie z nim w ten sposéb, ale jed-
noczesnie komentuje co sie dzieje: teraz rzucasz ty, a teraz ja, ta pitka jest duza
i ciezka, bawimy sie z6ttg pitka. W ten sposéb uswiadamia dziecku, kto wykonuje
dang czynnos¢, jak sie ona nazywa i jakie sg cechy przedmiotu wykorzystywanego
w zabawie. Po pewnym czasie dorosty moze zaproponowac inny sposéb rzucania lub
podsunga¢ inng pitke i sprawdzi¢ jak dziecko zareaguje na te propozycje. Jesli miesci
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sie ona w kregu jego zainteresowan, jest duze prawdopodobienstwo, ze wykorzysta
ja do urozmaicenia zabawy. Dzieki temu zyska wiedze, ze pitki réznig sie co prawda
wielkoscia, kolorem i ciezarem, ale obie sg okragte i mozna nimi rzuca¢ do kogos
lub wrzucac je do jakiegos$ pojemnika. Jezeli natomiast dziecko protestuje w odpo-
wiedzi na nowa propozycje, stwarza to swietng okazje do nazwania jego preferencji
i uczu¢, dzieki czemu uzyskuje ono wieksza $wiadomos¢, co mu sie podoba a co nie
i w jaki sposéb wyraza swoje emocje.

Niedyrektywna terapia zabawowa jest nieco innym sposobem zdobywania
wiedzy niz ma to miejsce w toku klasycznego nauczania, kiedy to dorosty poprzez
wydawanie polecen i zadawanie pytan prébuje wptywaé na dziecko. Jest ona
znacznie skuteczniejsza w pracy z dzie¢mi, ktérym trudno jest ze wzgledu na wiek
lub niepetnosprawnos¢ wspoétpracowac w sytuacjach zadaniowych. Dopiero wraz
zrozwojem kompetencji interakcyjnych i komunikacyjnych dziecka, terapeuta moze
stopniowo wprowadza¢ aktywnosci zabawowo-zadaniowe, ktére przygotowuja
je do przestrzegania pewnych regut obowigzujagcych w sytuacjach spotecznych.
Reguty te jednak musza by¢ zawsze zrozumiate i odpowiednie do mozliwosci emo-
cjonalnych dziecka, stawianie bowiem przed nim zadan zbyt trudnych bedzie zawsze
prowadzito do porazki i frustracji i w konsekwencji zniecheci malucha do uczestni-
czenia w terapii.

O ile zajecia indywidualne pozwalajg dziecku nawigza¢ satysfakcjonujgcy kontakt
z terapeuty, czyli obcg osobg dorosty, o tyle zajecia grupowe stuza rozwijaniu
zainteresowan réwiesnikami oraz nabywaniu umiejetnosci wspoétdziatania z nimi.
Dzieci mtodsze czesto potrzebujg poczatkowo, by podczas tego rodzaju zabaw
towarzyszyli im opiekunowie, w obecnosci ktérych czuja sie bezpieczniej. Najlepiej
radza sobie w matych grupach, gdzie przebywaja w towarzystwie trojki lub czworki
réwiesnikéw. Psycholog lub pedagog prowadzacy takie zajecia powinien z jednej
strony proponowac jakie$ dziatania integrujgce grupe jak na przyktad wspdlne
malowanie rgczkami na duzym papierze, $piewanie piosenek i tanczenie w kotku,
z drugiej zas, pozostawia¢ dzieciom miejsce na swobodne kontakty towarzyskie.
Nalezy pamieta¢, ze wiaczenie dziecka do grupy réwiesniczej wymaga zazwyczaj
czasu i cierpliwosci, gdyz musi sie ono oswoi¢ z duzg iloscig wrazen, jakie niesie
ze sobg taka ztozona sytuacja spoteczna i dopiero po pewnym czasie jest ono
gotowe do separacji z opiekunem.

Psychologiczna edukacja rodzicow

Najbardziejznana formatejpomocyjest poradnictwo.PsychologbadZpedagogwodpo-
wiedzi na problemy zgtaszane przez rodzicéw udziela im - w oparciu o posiadang wiedze
i wlasne doswiadczenie zawodowe - wskazéwek, jak powinni radzi¢ sobie w trudnych
sytuacjach. Tak sie czesto dzieje, gdy pytajg oni na przyktad jak nauczy¢ dziecko samo-
dzielnego jedzenia czy korzystania z toalety, albo jak z nim postepowa¢, gdy ma napady
ztosci lub czegos sie boi. Najlepiej jest woéwczas porozmawiac z rodzicami o konkretnych
zachowaniach dziecka i ich kontekscie sytuacyjnym. Zanim zacznie sie poszukiwanie
rozwigzan, warto spytac o to, jakie ich zdaniem sg przyczyny istniejgcych trudnosci,
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jakich sposobow dziatania juz probowali i jakie przyniosto to efekty. Warto zaintere-
sowac sie takze, czy zdarzaja sie sytuacje, w ktérych niepokojace lub trudne zachowania
nie wystepuja. Taka wspdlna analiza problemu moze dostarcza¢ cennych spostrzezen,
dzieki ktérym rodzice sami znajduja podpowiedz, jak powinni sobie radzi¢. Specjalista
dostarcza im czesto jedynie brakujgcych informacji o potrzebach dziecka i specyfice
jego rozwoju zwigzanej z niepetnosprawnoscia. Wéwczas rodzina ma poczucie,
Ze na réwni ze specjalista jest zaangazowana w prace nad przezwyciezaniem trud-
nosci. Z wiekszym przekonaniem wdraza w zycie wspdlne ustalenia i modyfikuje poste-
powanie w zaleznosci od rezultatow. Taka forma wspotpracy jest znacznie skuteczniejsza
niz arbitralne udzielanie porad, ktére moga budzi¢ op6r w rodzinie, poniewaz nie czuje
sie gotowa do ich przyjecia. Powoduje to zazwyczaj, ze rodzice powracajg po pewnym
czasie do gabinetu psychologa lub pedagoga z informacjag “prébowalismy, ale nic sie
nie udato zmieni¢” i oczekujg kolejnych zalecen. Jezeli sytuacja sie powtarza, wowczas
dochodzi do utraty wzajemnego zaufania - opiekunowie sadza, ze specjalista jest mato
kompetentny, a ten z kolei uwaza, ze rodzina nie wykazuje checi do wspotpracy.

W wielu przypadkach opiekunowie mimo wysitkéw maja trudnos¢ ze zmiang wtasnego
zachowania, chociaz na poziomie poznawczym rozumiejg, co powinni zrobi¢. Wéwczas
warto jest zaproponowac im udziat w warsztatach doskonalgcych kompetencje rodzi-
cielskie. Podczas tego typu warsztatow osoby prowadzace stawiaja opiekunéw w odpo-
wiednio zaaranzowanych sytuacjach, w ktérym poprzez wtasne doswiadczenie moga
nauczy¢ sie czegos nowego. Przyktadem moze by¢ zadanie, gdy rodzice wcielajg sie
w role dziecka i majg okazje poczu¢ co sie dzieje, gdy druga osoba méwi do nich zbyt
szybko, wydaje ciagte polecenia i nie czekajac na odpowied? stawia kolejne wyma-
gania. Kazde ¢wiczenie omawiane jest w grupie i wéwczas uczestnicy warsztatéw moga
opowiedzie¢ o swoich odczuciach, podzieli¢ sie spostrzezeniami i refleksjami. Czesto
dochodzi réwniez do dyskusji, podczas ktérych dowiaduja sie, jak inni widza dany
problem. Wiedza zdobyta w ten sposéb ma charakter praktyczny i — co wazne - pozwala
spojrze¢ na wiele trudnych sytuacji z perspektywy dziecka.
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Kolejng forma edukacji rodzicdw jest zachecanie ich do udziatu w szkoleniach oraz
czytania literatury, z ktérej mogliby czerpac inspiracje do wspierania rozwoju dziecka.
Specjalista znajacy problemy dzieci i ich rodzin moze proponowac tematy szkolen
i zapraszac ciekawe osoby prowadzace te szkolenia.

Terapia rodzinna

Tego rodzaju pomocy moze udziela¢ jedynie psycholog dysponujacy uprawnieniami
do prowadzenia psychoterapii. Jest ona przydatna wtedy, gdy rodzina nie radzi sobie
z zaistniafa sytuacjg mimo uptywu czasu. Bywa, ze niepetnosprawnos¢ dziecka destabi-
lizuje jg na tyle mocno, ze mimo innych form pomocy nie jest w stanie odzyskac row-
nowagi. Psychoterapeuta pracuje wéwczas nad odbudowaniem prawidtowej struktury
rodziny oraz poprawieniem relacji pomiedzy poszczegélnymi jej cztonkami.

Wielu rodzicédw czuje czesto opor przed poruszaniem spraw, ktore ich zdaniem, nie wigzg
sie bezposrednio z rozwojem dziecka. Najczesciej nie zdajg sobie jednak sprawy z tego,
ze ich osobiste problemy moga ten rozwdj znacznie ogranicza¢. Przyktadowo, jezeli
matka przebywajaca na co dzien z niepetnosprawnym dzieckiem czuje sie w rodzinie
osamotniona, moze podswiadomie dazy¢ do tego, by jak najbardziej zwigza¢ dziecko
ze sobg, tak aby w kazdej chwili byta mu potrzebna. W konsekwencji dziecko boi sie, gdy
matki nie ma w poblizu i nie jest w stanie zostawac samo w przedszkolu, gdzie mogtoby
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korzystac z doswiadczen stymulujacych jego rozwéj. W praktyce oznacza to, ze dopdki
nie rozwiaze sie problemu matki (nie bedzie miata ona satysfakcjonujacych kontaktow
zinnymi osobami), nie uda sie poméc dziecku w tym, by stawato sie coraz bardziej samo-
dzielne.

Podczas spotkan zrodzicami psycholog moze dazy¢ do odbudowywania wiezi pomiedzy
matka a pozostatymi cztonkami rodziny tak, by poczuta sie im potrzebna. Moze zachecac
ja, aby nauczyta sie rozpoznawac wihasne potrzeby i data sobie przyzwolenie na ich reali-
zacje bez poczucia winy, ze dzieje sie to kosztem niepetnosprawnego dziecka. Wymaga
to jednak, by pozostate osoby w rodzinie tez nabraty takiego przekonania. Wprowa-
dzenie nowych rozwiazan, na przyktad podjecie przez matke pracy zawodowej, stanowi
wyzwanie dla catej rodziny, jednak moze w konsekwencji ja scementowac i by¢ moze
wszyscy poczujg sie bardziej usatysfakcjonowani.

Rodziny wychowujace dzieci rozwijajace sie nieprawidtowo sg w duzo wiekszym stopniu
narazone na zaburzenia wewnetrznych relacji. Dlatego - o ile to mozliwe — dobrze jest,
by w sktad zespotu zajmujgcego sie wczesnym wspomaganiem rozwoju wchodzit przy-
najmniej jeden psycholog z doswiadczeniem w zakresie prowadzenia terapii rodzinnej.

Organizowanie grup wsparcia

Dla wiekszosci rodzin zetkniecie sie z problemem zaburzen rozwojowych u dziecka
jest potagczone z poczuciem, ze tylko one znajduja sie w tak trudnej sytuacji zyciowe;j.
Zazwyczaj nie znaja nikogo, kto przechodzitby juz wczesniej przez doswiadczenia, ktore
nagle staty sie ich udziatem. Tymczasem psycholog czy pedagog pracujacy w poradni
zajmujacej sie wczesnym wspomaganiem rozwoju moze ufatwi¢ im kontakt z takimi
rodzinami. Dobrze jest, jesli spotkania grupy odbywaja sie regularnie (na przyktad raz
w miesigcu) i maja charakter otwarty, to znaczy, ze w kazdym momencie moze dotaczy¢
do nich ktos nowy. Stanowig one forum wymiany doswiadczen i dyskusji na tematy, ktére
aktualnie nurtuja uczestnikéw i stanowig istotny element dziatarh samopomocowych.
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Podsumowanie

Na zakonczenie warto podkresli¢, ze chociaz wspomaganie rozwoju matego dziecka
z niepetnosprawnoscia stanowi wyzwanie dla jego bliskich i specjalistdw pomaga-
jacych rodzinie, to jednak moze by¢ zrodtem ogromnej satysfakgeji dla wszystkich oséb
w to zaangazowanych, a przede wszystkim dawac dziecku rado$¢ z poznawania $wiata,

nabywania nowych umiejetnosci i uczestniczenia w zyciu spotecznym na miare swoich
mozliwosci.
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FIRR

FUNDACJA INSTYTUT
ROZWOJU REGIONALNEGO

Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego (FIRR) jest organizacja pozarzadowa typu
non-profit dzialajaca od 2003r. i cieszaca sie statusem Organizacji Pozytku Publicz-
nego. Gléwna dziedzing aktywnosci Fundacji jest kompleksowe wspieranie oséb
niepetnosprawnych, w szczegdlnosci osob z dysfunkcjg wzroku. Pozostate dziatania
dotycza nauki, transferu innowacji oraz przedsiebiorczosci.

Fundacja petnita role administratora w Partnerstwie na Rzecz Zwiekszenia Dostep-
nosci Rynku Pracy dla Os6b Niewidomych i realizowata projekt w ramach Inicjatywy
Wspdlnotowej EQUAL.

FIRR wspotpracuje z polskimi i zagranicznymi partherami, m.in. Polskim Forum Oséb
Niepetnosprawnych, Programem NZ ds. Rozwoju — UNDP, Uniwersytetem Warszaw-
skim, Panstwowym Funduszem Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych, Katolickim
Uniwersytetem Lubelskim im. Jana Pawta Il, Polskim Zwigzkiem Niewidomych, Aka-
demia Gérniczo-Hutniczg im. Stanistawa Staszica w Krakowie, Fundacja na Rzecz
Oséb Niewidomych i Stabowidzacych a takze Instytutem Badan Marketingowych
i Spotecznych VRG Strategia. Wsrod zagranicznych partneréw Fundacji znajduje sie
Instytut dla Osob Niewidomych i Stabowidzacych z Danii, Action for Blind People
z Wielkiej Brytanii oraz Czeski i Stowacki Zwigzek Niewidomych.

Fundacja prowadzi innowacyjne kursy przeznaczone dla oséb niewidomych i stabo-
widzacych z zakresu:

« tyfloinformatyki, czyli obstugi komputera i aplikacji utatwiajacych osobom
z dysfunkcja wzroku dostep do informacji,

+ kreowania wtasnego wizerunku (kurs wizazu),
» elementéw wschodnich sztuk walki prowadzonych pionierskim systemem na-

uczania.

Kampania informacyjna Wczesne wspomaganie szansa zrownowazonego roz-
woju dziecka niepelnosprawnego ma na celu przekazanie i propagowanie infor-
macji na temat wptywu wczesnego rozpoznania potrzeb rehabilitacyjnych dzieci
niepetnosprawnych dla stymulowanie ich rozwoju oraz dostepnych form wsparcia.

Zapraszamy na strone internetowa kampanii:

www.wczesnewspomagdanie_firr.pl
oraz do korzystania z porad infolinii: 0 801-980-110.
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