Wstep

W naszym kraju, podobnie jak w wielu innych, poczatki wczesnego
wspomagania rozwoju dzieci z niepelnosprawnosciami siegaja korica lat 70.
ubiegtego wieku. W styczniu 1978 roku, z inicjatywy Komitetu Pomocy
Dzieciom Specjalnej Troski, dzialajgcym przy Zarzadzie Gtéwnym Towa-
rzystwa Przyjaciot Dzieci, powstal pierwszy w Polsce, do dzi$§ dzialajacy,
oérodek wczesnej interwencji. W tym czasie Tadeusz Gatkowski zauwazyt, ze
chociaz wczesne postepowanie usprawniajace jest niezbedna forma opieki
nad dzie¢mi z wadami wrodzonymi i wcze$nie nabytymi, to pozostaje ono na
marginesie zainteresowant pedagogiki specjalnej. A przeciez , odpowiednio
zorganizowany system wczesnego wykrywania, réznicowania i usprawnia-
nia tych dzieci moglby przyczynié¢ sie do zapewnienia wiekszej skutecznosci
wychowania i ksztalcenia specjalnego” (Gatkowski 1979, s. 63). Réwniez inni
badacze dostrzegli potrzebe wczesnej, wielospecjalistycznej diagnozy zabu-
rzefi rozwoju u dzieci, wczesnego ich leczenia oraz wczesnej pomocy o cha-
rakterze pedagogicznym i psychologicznym (Olechnowicz 1979; Maciarz
1984). Zwrocenie uwagi na potrzebe wczesnej diagnozy i pomocy oraz pod-
jecie dzialan w tym zakresie zrodzito konieczno$¢ wiaczenia rodzicow
w proces rehabilitacji dziecka oraz, co za tym idzie, potrzebe odpowiednie-
go przygotowania ich do pracy z dzieckiem (Slenzak 1978).

Poczatkowo we wczesnym wspomaganiu rozwoju dominowal para-
dygmat medyczny skoncentrowany na wystepujacych u dziecka deficytach
i zaburzeniach. Uwazano, ze rodzice nie potrafig poradzi¢ sobie z sytuacja,
w jakiej sie znalezli ani okresli¢, jakiej pomocy potrzebuja. Dlatego peina
kontrole nad procesem usprawniania sprawowali specjalisci. Przeprowa-
dzali diagnoze, ustalali program oddzialywar i nadzorowali jego realizacje.
Sami prowadzili wiekszosé¢ zaje¢ z dzieckiem, glownie w specjalistycznych
gabinetach. Rodzice wystepowali w roli pomocnikéw specjalistéw i wyko-
nawcow ich polecen. Jesli prowadzili oddzialywania terapeutyczne, to tylko
te, ktére im zlecono zgodnie z ustalonym programem i dostarczonymi
wskazéwkami.
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Jednak medyczny paradygmat wspomagania rozwoju dzieci z niepelno-
sprawnosciami okazal sie¢ malo skuteczny co najmniej z kilku powodéw. Po
pierwsze, nie sprawdzilo sie traktowanie wczesnego wspomagania jako
zestawu wysoko specjalistycznych ustug, z ktorych kazda dotyczy innej
dysfunkcji wystepujacej u dziecka. Po drugie, specjalisci koncentrowali sie
glownie na prowadzeniu zaje¢ z dzieckiem, zaniedbujac wspoétprace z ro-
dzicami. Po trzecie, rodzice kontaktowali si¢ jednoczeénie z wieloma specja-
listami, co powodowalo, ze uzyskiwali informacje niejasne, niespdjne,
a niekiedy wrecz sprzeczne. Po czwarte, okazalo sie, Ze programy wczesne-
go wspomagania rozwoju, w ktérych rodzice byli uczeni, jak prowadzi¢
z dzieckiem rézne ¢wiczenia, s3 malo skuteczne, poniewaz rodzice dos¢
szybko sie zniechecaja. Po piate, oddzialywania pomocowe byly skoncen-
trowane gléwnie na rehabilitacji fizycznej i usprawnianiu mowy dziecka,
a w mniejszym stopniu na pobudzaniu jego funkcjonowania poznawczego
i spoteczno-emocjonalnego.

Dlatego w ciaggu ostatniego dwudziestolecia medyczny paradygmat
wspomagania skoncentrowany na specjalistach stopniowo zostat zastgpiony
nowym - skupionym na rodzinie. Zwolennicy nowego paradygmatu uwaza-
ja, ze dom rodzinny jest najbardziej odpowiednim miejscem do prowadzenia
oddzialtywan wspomagajacych rozwdéj matych dzieci zagrozonych niepetno-
sprawnoscia i niepelnosprawnych. Podkreslaja, ze wspomaganie nalezy:
(a) podejmowac tak wczesdnie, jak tylko to mozliwe, (b) prowadzi¢ w $ro-
dowisku rodzinnym, (c) w Scislej wspotpracy z rodzicami i innymi czton-
kami rodziny oraz (d) z uwzglednieniem indywidualnych potrzeb oraz
mozliwosci dziecka i jego rodziny.

Charakterystyczne dla nowego paradygmatu, skoncentrowanego na ro-
dzinie, jest odejécie od bezposredniego oddzialywania na dziecko na rzecz
oddzialywania na rodzicéw i opiekunéw, a dokladniej - na rzecz oddzia-
lywania na dziecko za posrednictwem rodzicéw i opiekunéw. Proponuje
zatem, aby rodzicéw i opiekunéw potraktowaé nie tylko jako pelnopraw-
nych partneréw-specjalistow, ale réwniez jako kompetentnych realizatoréw
oddzialywan wspomagajacych rozw6j dziecka. Uwazam, ze takie podejécie,
akcentujace szczeg6lng role rodzicoéw, moze wzbogaci¢ paradygmat wspo-
magania skupionego na rodzinie. Dlatego podejscie to potraktowalem jako
przewodnia idee pracy, a jednoczes$nie punkt wyjscia do opracowania mo-
delu wczesnego wspomagania rozwoju dzieci skoncentrowanego na inter-
akcjach rodzice - dziecko.

Proponowany przeze mnie model wczesnego wspomagania rozwoju
dzieci z niepelnosprawnosciami w srodowisku rodzinnym opiera sie na
nastepujacych zalozeniach:
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1. Rozwdj cztowieka dokonuje sie w kontekscie sSrodowiska spotecznego
w toku interakcji z innymi ludZmi (Brzezinska 2000, 2005a). W pierwszych
miesigcach oraz latach zycia podstawowym Srodowiskiem zycia i rozwoju
dziecka jest sSrodowisko rodzinne, a w nim interakcje z osobami najblizszymi.

2. Dziecko od urodzenia jest aktywnym partnerem interakcji. Od pierw-
szych tygodni zycia zdolne jest nie tylko inicjowa¢ kontakty, ale réwniez
reagowac na zachowania opiekuna i na formalne cechy interakgji, takie jak
czas irytm.

3. W wieku niemowlecym dziecko rozwija si¢ poprzez i dzieki interak-
cjom z gléownym opiekunem, ktérym zazwyczaj jest matka (Ainsworth
1985a; Bowlby 2007), a w pdzniejszych latach rowniez dzieki interakcjom
z innymi bliskimi mu osobami. Zatem oddzialywania wspomagajace roz-
woj nie moga by¢ skierowane wylacznie na dziecko, ale musza koncentro-
wac sie na interakcjach opiekunowie - dziecko.

4. Rodzice i inni opiekunowie wchodza z dzieckiem w réznorodne inter-
akcje i posrednicza miedzy nim a otoczeniem fizycznym i spolecznym.
W trakcie interakcji wspomagaja rozwo6j dziecka, wspierajac jego wysitki
zwigzane z poznawaniem otoczenia i uczeniem sie.

5. Dzieci z niepelnosprawnosciami potrzebuja wyjatkowo starannej
opieki i wszechstronnej pomocy, a jednoczesnie ich relacje z rodzicami sg
szczegoblnie narazone na zaklocenia. Z tych powodéw usprawnianie inter-
akcji miedzy rodzicami i niepelnosprawnym dzieckiem nalezy uznaé za
gtéwny cel wczesnego wspomagania rozwoju.

6. Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka z niepelnosprawnoscia nie
polega na swiadczeniu specjalistycznych ustug. Ustugi to oddzialywania pro-
wadzone z dzieckiem przez odpowiednio przygotowanych specjalistow. Na-
tomiast oddzialywania wspomagajace rozwdj sa realizowane przez osoby
przebywajace z dzieckiem na co dzien, czyli rodzicéw i innych domownikéw.

7. Zadaniem specjalistow jest wspieranie codziennych interakcji rodzi-
coOw z dzieckiem tak, aby moglo zgromadzi¢ jak najwiecej doswiadczen
korzystnych dla swego rozwoju.

Opracowany przeze mnie model wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka w srodowisku rodzinnym sklada sie z czterech elementéw: (1) cech
interakcji wspomagajacych rozw¢j dziecka, (2) codziennych czynnosci ro-
dziny, (3) ciekawosci i zainteresowan dziecka oraz (4) strategii postepowa-
nia rodzicow w toku interakcji z dzieckiem. Elementem dodatkowym sg
propozycje dotyczace celéw, form i metod wspoélpracy miedzy specjalistami
a rodzicami.

Ustalenie cech interakcji wspomagajacych rozwo6j dziecka oparto na
dwoch zZrédlach danych. Pierwszym byla teoria przywiazania (Ainsworth,
Bowlby 1991; Bowlby 2007), a szczeg6lnie prace Mary Ainsworth zawieraja-
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ce opisy interakcji matka - dziecko oraz charakterystyki skal wrazliwosci
macierzynskiej (Ainsworth i in. 1978; Ainsworth 1983, 1985a, b). Drugim
byty badania nad rozwojem dzieci we wczesnej ontogenezie, przeprowa-
dzone w ramach paradygmatu spoteczno-interakcyjnego (Brzeziriska, Lu-
tomski 1994; Brzeziniska i in. 1995a, b; Schaffer 2005, 2006). Dokonane anali-
zy pozwolily wyodrebni¢ szes¢ cech, ktérymi powinny charakteryzowac sie
interakcje wspomagajace rozwoj dzieci z niepetnosprawnosciami w wielu
od 0 do 6 lat. Sg to: okazywanie dziecku milosci, wrazliwe odpowiadanie na
zachowania dziecka, podzielanie tematu interakcji, wzajemnosé, dopaso-
wanie oddzialywar do potrzeb i mozliwosci dziecka oraz kierowanie za-
chowaniem dziecka. Interakcje majace wymienione cechy stanowia opty-
malny kontekst rozwoju, poniewaz umozliwiaja dziecku opanowywanie
wiedzy i umiejetnosci pod kierunkiem i przy pomocy wrazliwego opiekuna
pelnigcego role posrednika miedzy dzieckiem a otoczeniem.

Drugim elementem modelu sa codzienne czynnosci rodziny traktowane
jako kontekst wczesnego wspomagania rozwoju dziecka z niepelnospraw-
noscia. Wszystkie formy aktywnosci rodziny na terenie domu i w jego naj-
blizszym otoczeniu, jak i poza domem, gléwnie w Srodowisku lokalnym,
stanowig zrédlo bardzo wielu okazji do podejmowania interakcji z dziec-
kiem. Zadaniem opiekundéw jest zadbanie, aby interakcje charakteryzowaty
sie wyréznionymi wiasciwosciami, poniewaz wtedy sprzyjaja uczeniu sie
przez dziecko nowych umiejetnoéci oraz doskonaleniu juz opanowanych.
Dziecko pod kierunkiem i przy pomocy kochajacych opiekunéw moze
gromadzi¢ doswiadczenia korzystne dla swego rozwoju.

Ciekawos¢ i zainteresowania dziecka to trzeci element modelu. Aby
dziecko mogto uczy¢ sie w toku codziennych interakcji z opiekunami, musi
by¢ aktywne. Natomiast zrédtem aktywnosci sa ciekawos¢ i zainteresowa-
nia, poniewaz wzbudzaja i podtrzymuja uwage, zachecaja do zainicjowania
kontaktu i sklaniaja do dzialania. W przypadku dzieci w wieku niemowle-
cym i poniemowlecym podstawowym Zrédlem aktywnosci poznawczej jest
ciekawos¢, a forma czynnosci eksploracyjne. W p6zniejszych latach zaczy-
naja ksztaltowac sie zainteresowania. Zatem, aby zainicjowac interakcje
wspomagajaca rozwdj dziecka, nalezy odwola¢ sie do jego zaciekawient
i zainteresowan.

Czwartym elementem modelu sa strategie postepowania opiekunéw.
Pozytywny wplyw interakcji na rozwéj dziecka zalezy od sposobu poste-
powania opiekuna. Opiekun powinien zachowywac¢ sie w taki sposob, aby
interakcje zawieraly jak najwiecej cech korzystnych dla rozwoju dziecka.
Jedli opiekun $wiadomie i systematycznie dazy do tego poprzez podejmo-
wanie okreslonych zachowarn, wéwczas mozna powiedzie¢, ze postuguje
sie strategiami wspomagajacymi rozwo6j dziecka. Ustalilem, jakie strategie
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postepowania opiekunéw sa najbardziej korzystne dla rozwoju matych
dzieci z niepelnosprawno$ciami.

Opracowany model dopetniaja propozycje dotyczace wspétpracy spe-
cjalistow z rodzicami. Jego celem powinno by¢ upelnomocnienie rodzicow,
czyli uksztattowanie u nich zdolnosci do samodzielnego i skutecznego ra-
dzenia sobie z problemami zwigzanymi z wychowaniem dziecka, a w razie
koniecznosci - znajdowania potrzebnej pomocy. Realizacji tego celu stuza
trzy wzajemnie powigzane elementy: (1) transdyscyplinarny model wspét-
pracy specjalistow wymagajacy przygotowania spéjnego programu oddzia-
lywan zorientowanych na jasno okreslone cele, (2) coaching jako najbardziej
odpowiednia metoda przygotowania rodzicow do wspomagania rozwoju
dziecka, (3) wizyty domowe jako najbardziej skuteczna forma pomagania
rodzinie.

Ksigzka sklada sie z pieciu rozdziatéw. Gléwnym celem pierwszych
trzech jest uzasadnienie tezy, Ze rodzina jako naturalne srodowisko rozwoju
dziecka w pierwszych szeéciu latach jego zycia jest najbardziej odpowiednim
kontekstem do prowadzenia oddzialywarnn pomocowych w sytuacji, gdy
rozw¢j dziecka przebiega nieprawidtowo oraz ze rodzice i inni domownicy
powinni w tych oddziatywaniach odgrywaé pierwszoplanowa role. W roz-
dzialach 4 oraz 5 przedstawiono autorska koncepcje wczesnego wspomaga-
nia rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciami w srodowisku rodzinnym.

W rozdziale pierwszym najpierw zaprezentowano przyjete dla celow
pracy rozumienie rozwoju i charakterystyke edukacyjnych strategii opieku-
néw wspomagajacych rozwéj dziecka w srodowisku rodzinnym, a nastepnie
konsekwencje niepelnosprawnosci dla rozwoju dziecka i funkcjonowania
rodziny.

Drugi rozdzial poSwiecono teoretycznym podstawom wczesnego wspo-
magania rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciami. Przedstawiono najwaz-
niejsze koncepcje wspomagania rozwoju. Nastepnie przeanalizowano termi-
ny wchodzace w zakres pola semantycznego pojecia ,,wczesne wspomaganie
rozwoju dziecka”. Opierajac si¢ na przeprowadzonych analizach, sformuto-
wano wlasng definicje wczesnego wspomagania rozwoju dziecka.

W rozdziale trzecim ukazano geneze, zalozenia oraz istote paradygmatu
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka skoncentrowanego na rodzinie,
a nastepnie scharakteryzowano pie¢ modeli wczesnego wspomagania rozwo-
ju dziecka w srodowisku rodzinnym, najbardziej reprezentatywnych dla tego
paradygmatu.

W rozdziale czwartym przedstawiono autorski model wczesnego wspo-
magania rozwoju dziecka skoncentrowanego na interakcjach rodzice - dziec-
ko. Model opiera si¢ na zalozeniu, ze rodzina powinna by¢ podstawowym
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miejscem wspomagajacych oddzialywan, a rodzice i inni domownicy ich
gléwnymi realizatorami.

Ostatni - piaty rozdzial zawiera propozycje dotyczace wspélpracy mie-
dzy specjalistami a rodzicami w procesie wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka, a takze propozycje odnosnie przygotowania rodzicow do wspoma-
gania rozwoju dziecka oraz przygotowania specjalistow do wspotpracy
z rodzicami.

W zakonczeniu pracy przedstawiono najwazniejsze przemiany zachodzace
we wspolczesnej teorii i praktyce wczesnego wspomagania rozwoju dziecka -
siedem ugruntowanych i siedem rozpoczynajacych sie. Te ostatnie powinny
by¢ przedmiotem przyszlych eksploracji teoretycznych i empirycznych.

Mam nadzieje, ze tresci zamieszczone w tej pracy zainteresuja nie tylko
badaczy zajmujacych sie problematyka wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka, ale takze profesjonalistow oraz osoby i instytucje oferujace programy
wczesnej pomocy dla matych dzieci z niepelnosprawnosciami i zagrozonych
niepelnosprawnoscig. Pragne bowiem zauwazy¢, ze w naszym kraju ciagle
jeszcze dominuje tradycyjny, ekspercki model wczesnego wspomagania
rozwoju, nastawiony na bezposrednia prace z dzieckiem. Swiadomosé, ze
najwazniejszym elementem wspomagania rozwoju malego dziecka s3
oddzialywania na interakcje opiekun - dziecko jest niska. Specjalisci naj-
czedciej skupiaja sie na pomaganiu dziecku lub rodzicom w oderwaniu od
interakcji rodzice - dziecko oraz bez uwzgledniania probleméw rodziny
jako catosci. Chcialbym, aby oddawana do rgk Czytelnikéw praca przyczy-
nila sie do upowszechnienia idei wspomagania rozwoju dzieci z niepetno-
sprawnosciami poprzez usprawnianie interakcji rodzice - dziecko oraz op-
tymalizowanie funkcjonowania calego systemu rodzinnego.

Dziekuje zwlaszcza wszystkim Rodzicom wychowujacym male dzieci
z niepelnosprawnosciami, z ktérymi miatem okazje spotykac¢ sie w ciagu
ostatnich kilkunastu lat. Rozmowy z nimi byly dla mnie zaréwno Zrédtem
cennej wiedzy, jak i inspiracja do napisania tej ksigzki.

Skladam serdeczne podziekowanie Recenzentkom: Pani prof. Annie Iza-
beli Brzeziriskiej i Pani prof. Wiadystawie Pileckiej za krytyczne uwagi i cen-
ne sugestie, ktére pozwolily znacznie udoskonali¢ pierwotnie zakladany
ksztalt ksigzki.

Specjalne podziekowanie kieruje do mojego Nauczyciela - Pani prof. Ire-
ny Obuchowskiej, ktéra od wielu lat uczy nas, jak pomagaé¢ dzieciom mniej-
szych szans oraz ich rodzinom i ktérej zawdzieczam zainteresowanie tg pro-
blematyka.

Szczegodlne podzigkowania i wyrazy glebokiej wdziecznosci sktadam mo-
im Najblizszym za okazywane mi w trakcie pisania tej ksigzki wsparcie, wy-
rozumiato$¢ i cierpliwos¢.
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