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Na przestrzeni wiekéw podejscie do oséb niepetnosprawnych ulegato
zmianom. Z historii czaséw starozytnych znane sg jedynie nieliczne przypadki
wybitnie utalentowanych artystéw i medrcéw, takich jak Demokryt czy Homer,
ktérzy mimo niepetnosprawnosci byli wielkimi twércami. W sredniowieczu
w Europie osoby chore psychicznie, uposledzone umystowo czy gtuche uwaza-
no za opgtane i zamykano w klatkach. Jednak to wiasnie wtedy rozpoczeto si¢
organizowanie przytutkéw dla oséb niepelnosprawnych, gtéwnie przez koscioty
chrzescijaniskie'. Postepujacy rozwéj nauki, a szczegélnie medycyny i psycholo-
gii, zaowocowal podejmowaniem préb nauczania i wychowania oséb niepetno-
sprawnych. Edukacja tych oséb miata charakter dziatan instytucjonalnych o cha-
rakterze segregacyjnym. Pierwsze szkoly specjalne powstaty w XIX w.

W Polsce zainteresowanie ksztatceniem oséb niepetnosprawnych zaczgto sie
rozwija¢ dopiero po I wojnie swiatowej. W okresie migdzywojennym z uwagi na
brak odpowiedniej kadry nauczycieli przygotowanych do prowadzenia nauczania
specjalnego potrzeby dzieci niepetnosprawnych w tej sferze nie byty zaspokajane.
Widoczny rozwéj nastapit tu dopiero po II wojnie §wiatowej, zaréwno na $wie-
cie, jak i w Polsce?. Powstato wéwczas wiele nowych szkét i placéwek ksztatcenia
specjalnego. Jedna z waznych przestanek przemawiajacych za tworzeniem sieci
szkét specjalnych, oprécz zapewnienia uczniom niepetnosprawnym warunkéw
do ksztalcenia, byto takze odciazenie szkolty masowej

[...] od dzieci, ktére nie sq zdolne sprosta¢ normalnym wymogom, kto-
re czesto dezorganizujg i hamujqg prace dydaktyczng i wychowawczg nor-
malnych zespotdw szkolnych i ktérym szkota normalna nie moze zapewnic
odpowiednich $rodkéw i metod ksztatcenia. Przyjmujgc te dzieci, szkota

! Z. Sckowska (1985), Pedagogika specjalna. Zarys, PWN, Warszawa, s. 170.

2 W Polsce 23 marca 1956 r. zostat wydany Dekret o obowiazku szkolnym (Dz. U. z 1956 r.
Nr 9, poz. 52), z ktérego wynikato m.in., ze dzieci uznane za niezdolne do nauki w szkole
masowej wypetniaja obowigzek szkolny w szkotach specjalnych. Podobne ustalenia zawierat
art. 20 Ustawy z 15 lipca 1961 r. o rozwoju systemu o$wiaty i wychowania (Dz. U. 21961 r.
Nr 32, poz. 160).
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specjalna umozliwia i utatwia szkole normalnejrealizacje statutowych zadan
i osigganie optymalnych wynikéw?®.

Szkoly specjalne traktowane byty zatem jako instytucje spelniajace m.in. ustu-
gowe funkcje wobec szkét masowych. Dopiero w latach 60. XX w. organiza-
cje pozarzadowe dzialajace na rzecz i w interesie 0séb niepelnosprawnych zacze-
ty formutowaé postulaty wskazujace na potrzebe wyréwnywania szans zyciowych
tych oséb oraz ich integracje spoteczng i edukacyjna.

Réwniez w Polsce tematyka integracji oséb niepetnosprawnych byta przed-
miotem coraz wickszego zainteresowania wielu badaczy, organizacji spotecznych,
politykéw, samych oséb niepetnosprawnych, szkét oraz rodzicéw. W' dyskur-
sie publicznym coraz cze¢éciej podnoszono kwestie dotyczace praw i obowigzkéw
obywatelskich, istoty oraz zakresu wlaczenia oséb niepetnosprawnych w nurt zycia
spolecznego, w tym tworzenia warunkéw do wspierania ich rozwoju, ksztalcenia
si¢ i dziatania w integracji ze zdrowymi réwiesnikami, jak réwniez umozliwie-
nia zatrudnienia i pézniejszego niezaleznego zycia. Podstawowym mig¢dzynaro-
dowym dokumentem, ktéry miat zapewni¢ wszystkim osobom niepetnospraw-
nym mozliwos¢ korzystania z tych samych praw i obowiazkéw, jakie przystuguja
obywatelom petnosprawnym, jest ogloszona 20 grudnia 1993 r. rezolucja ONZ
Standardowe Zasady Wyréwnywania Szans Oséb Niepetnosprawnych. W rezo-
lugji tej zostaly sformutowane kierunki dziatan praktycznych na rzecz petnego
i réwnego uczestnictwa os6b niepetnosprawnych w zyciu spotecznym.

Obecne podejscie do oséb niepetnosprawnych, zaréwno w krajach swiata, jak
i Polsce, jest wynikiem ewolucji pogladéw na problematyke niepetnosprawnosci
i odzwierciedlania ich w postawach poszczegélnych oséb, w tym oséb tworzacych
krajows i lokalng polityke spoteczna, edukacyjna i zdrowotng wobec 0séb niepet-
nosprawnych. Na gruncie edukacji poglady te spowodowaly zasadnicza zmiang
koncepcji organizacyjnej w systemie ksztalcenia dzieci i mlodziezy, u ktérych
stwierdzono rézne stopnie zaburzen i utrudnied w rozwoju powodujace uposle-
dzenie funkcji biologicznych, psychicznych i spotecznych. Obecnie na podsta-
wie wynikéw badan psychologicznych oraz nauk medycznych uznaje sie, ze czas
podjecia decyzji o rehabilitacji dziecka i wspomaganiu rozwoju determinuje jego
szanse edukacyjne i pézniejsza kariere Zyciowa, a skuteczne prowadzenie dziatari
w kierunku petnego uczestnictwa oséb niepetnosprawnych w zyciu powinno by¢
rozpoczynane jak najwczesniej. Poglad ten znalazt odzwierciedlenie w przepi-
sach prawnych Ustawy o systemie oswiaty?, ktéra okresla m.in. funkcjonowa-
nie systemu o$wiaty, w tym zasady organizacji ksztalcenia dzieci i mlodziezy
z niepetnosprawnosciami, oraz podejmowanie wezesnego wspomagania rozwoju
matego dziecka od momentu wykrycia niepetnosprawnosci (przez lekarza lub

3 0. Lipkowski (1981), Pedagogika specjaina, PWN, Warszawa, s. 72.
4 Ustawa z dnia 7 wrzeénia 1991 . o systemie oswiaty (Dz. U. z 2004 r. Nr 256, poz. 2572
z pézn. zm.).
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rodzicéw zaniepokojonych zaburzeniami normy rozwojowej okreslonej dla wie-
ku dziecka, w okresie od urodzenia do rozpoczgcia nauki w szkole). Na mocy
przepiséw Ustawy o systemie oswiaty dziecko z niepelnosprawnoscig uzyskato
takie samo prawo do edukacji jak dziecko sprawne. Réwny dostep do edukacji
okreslony zostat w art. 1 w nastepujacych punktach:

1) zapewniajacym realizacje prawa kazdego obywatela Rzeczypospolitej
Polskiej do ksztalcenia si¢ oraz prawa dzieci i mtodziezy do wychowania
i opieki odpowiednio do wieku i osiagnigtego rozwoju;

2) stanowigcym, ze system o$wiaty zapewnia wspomaganie przez szkote wy-
chowaweczej roli rodziny;

4) zapewniajacym dostosowanie tresci, metod i organizacji nauczania do moz-
liwosci psychofizycznych uczniéw, a takze mozliwosci korzystania z pomo-
cy psychologiczno-pedagogicznej i specjalnych form pracy dydaktycznej;

5) dajacym dzieciom i mlodziezy niepelnosprawnej oraz niedostosowa-
nej spolecznie mozliwos¢ pobierania nauki we wszystkich typach szkdét,
zgodnie z indywidualnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi oraz
predyspozycjami;

5a) zapewniajacym opieke nad uczniami ze znacznymi lub sprz¢zonymi dys-
funkcjami przez umozliwianie realizowania zindywidualizowanego pro-
cesu ksztatcenia, form i programéw nauczania oraz zaje¢ rewalidacyjnych;

7) regulujacym, ze system o$wiaty zapewnia upowszechnianie dostgpu do szkét,
ktérych ukonczenie umozliwia dalsze ksztalcenie w szkotach wyzszych;

9) wskazujacym, ze nalezy zmniejsza¢ réznice w warunkach ksztalcenia, wy-
chowania i opieki miedzy poszczegélnymi regionami kraju, a zwlaszcza
osrodkami wielkomiejskimi i wiejskimi;

10) nakazujacym utrzymywanie bezpiecznych i higienicznych warunkéw na-
uki, wychowania i opieki w szkotach i placéwkach;

12) wskazujacym, Zze system o§wiaty zapewnia udzielanie pomocy uczniom
pozostajacym w trudnej sytuacji materialnej i Zyciowej,

13) zapewniajacym dostosowywanie kierunkéw i tresci ksztatcenia do wymo-
g6w rynku pracy;

14) zapewniajacym przygotowywanie uczniéw do wyboru zawodu i kierunku
ksztalcenia.

Podstawg doboru odpowiedniej formy ksztalcenia jest opracowanie diagno-

zy poziomu rozwoju dziecka i na tej podstawie wskazanie potrzeb edukacyjno-
rehabilitacyjnych. Proces diagnozowania powinien by¢ dokonany przez zespét
orzekajacy poradni psychologiczno-pedagogicznej® i opisany w odpowiednich
drukach opinii lub orzeczen méwiacych o potrzebie:

° Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 17 listopada 2010 r. w sprawie orze-
czen i opinii wydawanych przez zespoly orzekajace dziatajace w publicznych poradniach

psychologiczno-pedagogicznych (Dz. U. z 2010 r. Nr 228, poz. 1487).
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— zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych,

— ksztalcenia specjalnego,

— nauczania indywidualnego.

Dla dziecka w wieku od urodzenia do ukoriczeniu 7 r.z. w przypadku stwier-
dzenia potrzeby wczesnego wspomagania w rozwoju poradnia wydaje ,,opini¢
o potrzebie wezesnego wspomagania rozwoju dziecka”.

Zaréwno wczesne wspomaganie rozwoju, jak i nauczanie dziecka ze spe-
c¢jalnymi potrzebami edukacyjnymi we wszystkich typach szkét powinno by¢
dostosowane do jego predyspozycji, potrzeb i mozliwosci rozwojowych oraz
ograniczeri wynikajacych z niepetnosprawnosci. Wspomaganie rozwoju dzieci
niepelnosprawnych ma za zadanie przede wszystkim ksztaltowanie optymalnych
warunkéw do prawidtowego stymulowania ich psychofizycznego rozwoju. Dzia-
tania specjalistéw powinny by¢ prowadzone na podstawie indywidualnych pro-
gramoéw wezesnego wspomagania rozwoju i zmierzaé do:

— rozwijania potencjalnych mozliwosci i zdolnosci,

- rozwijania kompetencji spotecznych przez nawiazywanie wspétpracy z in-

nymi dzieémi,

— rozwijania poczucia wlasnej wartosci.

Woezesne wspomaganie moze stanowi¢ pierwszy krok na drodze do zdobycia
odpowiedniego poziomu wyksztatcenia, dostosowanego do indywidualnych
mozliwosci, potrzeb i aspiracji dziecka, albowiem daje dziecku szans¢ na spro-
stanie wymaganiom szkoty, stwarza okazj¢ do osiagniecia sukcesu w nauce oraz
wzmacnia zyciowe poczynania uczniéw z réznymi niepelnosprawnosciami.
Woezesne wspomaganie rozwoju organizuje si¢ w formie zaje¢ dla dzieci i rodzi-
céw. Niektére zajecia wezesnego wspomagania rozwoju moga by¢ prowadzo-
ne w grupach liczacych 2-3 dzieci, a inne, szczegdlnie te przygotowujace do
kontynuowania dziatan wspomagajacych w domu, z udziatem rodzicéw. Szczegé-
towe standardy ksztatcenia, wychowania i opieki nad uczniami z niepetnospraw-
no$ciami, ktére sg realizowane przez przedszkola, szkoly i placéwki, zawarte zo-
staty w aktach wykonawczych do Ustawy o systemie oswiaty. Naleza do nich m.in.:

— realizacja zaleceni zawartych w orzeczeniu o potrzebie ksztatcenia specjalnego,

— zapewnienie odpowiednich warunkéw do nauki, sprzetu specjalistycznego
i srodkéw dydaktycznych,

— realizacja programéw wychowania przedszkolnego, nauczania, wychowaw-
czego i profilaktyki, dostosowanych do indywidualnych potrzeb edukacyj-
nych i mozliwosci psychofizycznych dziecka,

— odpowiedni dobér form i metod pracy dydaktycznej i wychowaweczej,

— realizacja zaje¢ rewalidacyjnych stosownie do potrzeb,

— integracja ze srodowiskiem réwiesniczym,

— zatrudnienie kadry legitymujacej si¢ odpowiednimi kwalifikacjami.

W realizacji tych standardéw uczestnicza gminne, powiatowe lub wojewédz-

kie jednostki samorzadu terytorialnego, ktére petnia role organu prowadzacego
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szkote lub placéwke. Natomiast w przypadku szkét i placéwek niepublicznych
rol¢ organu prowadzacego pelnia te jednostki, ktére podjety si¢ ich prowadzenia,
réwniez organizacje pozarzadowe.

Oceny spetniania standardéw przez organy prowadzace oraz jakosci ksztal-
cenia realizowanego z uczniami w szkotach i placéwkach dokonuje organ spra-
wujacy ustawowy nadzor pedagogiczny (kurator o$wiaty), a przede wszystkim
rodzice dzieci.

Przedmiotem niniejszej pracy jest kwerenda bazy danych dotyczacych uwa-
runkowan prawnych i kompetencyjnych do organizowania wczesnej pomocy
dziecku i rodzinie, jako zmiennych dostarczajacych uzytecznych i obiektywnych
informacji majacych istotne znaczenie dla:

— adaptacji spotecznej rodziny majacej dziecko z niepetnosprawnoscia,

— wspomagania rozwoju tego dziecka,

— podwyzszenia jego funkcjonowania osobistego w szkole i w Zyciu.

Sposéb rozwiazywania tych zagadnien jest Scisle zwigzany ze strategia rozwia-
zywania aksjologicznych probleméw spotecznych, edukacyjnych i zdrowotnych
rodzicéw i dzieci z niepelnosprawno$ciami przyjeta przez odpowiednie wia-
dze centralne, regionalne i samorzadowe oraz organizatoréw bezposredniej pracy
z dzie¢mi. Wynika z niej takze hierarchia wyznaczanych celéw dla osiggnigcia
przez dziecko podstawowych atrybutéw przypisywanych cztowiekowi dorostemu
(m.in. zdobycie odpowiedniego wyksztalcenia, autonomii, poczucia odpowie-
dzialnosci) i kierunki pomocy udzielanej dziecku. Oznacza to, ze kazde dziec-
ko zamieszkate w dowolnej gminie powinno otrzymaé w swoim $rodowisku
lokalnym adekwatna pomoc w rozwoju, a rodzice uzyska¢ wsparcie psycholo-
giczne i socjalne w zapewnieniu dziecku odpowiednich warunkéw do leczenia
i rehabilitacji w domu.

W kompleksie oddziatywari pedagogicznych krzyzuja sie rézne systemy dzia-
tan i nastepuje ciagha transgresja (przekraczanie) ich celéw i zadan. Statym ele-
mentem tej transgresji jest rtéwniez wiedza na temat:

— istniejacych mozliwoéci prawnych i wynikajacych z nich zadaini instytucji
edukacyjnych, medycznych i polityki spotecznej, pozwalajacych na udziele-
nie wezesnej pomocy dziecku i rodzinie;

— rozwoju dziecka z zaburzeniami w rozwoju i mozliwosci jego wczesnej re-
habilitacji;

— odpowiednich podmiotéw publicznych i niepublicznych.

Uzyskanie zgodnosci migdzy systemami wartosci, postawami i normami za-
chowania wynikajacymi z celéw zatozonych do realizacji w ramach wspomagania
rozwoju dziecka rozpoczetego od chwili wykrycia niepetnosprawnosci i prowa-
dzenie dziatan wspierajacych nauczanie przez caly okres edukacji moga przy-
spieszy¢ zmiang $wiadomosci spotecznej, integracje dziatan wspétorganizatoréw
oraz podnies¢ ich skutecznosé. Do chwili obecnej w Polsce nie prowadzono ani
programowych dziatani organizacyjnych w dziedzinie wieloaspektowej pomocy
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matemu dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscia lub niepetnosprawnemu
oraz jego rodzinie, ani badani zwiazanych z gléwnymi wyznacznikami ich sku-
tecznosci. W polskiej literaturze przedmiotu brak réwniez szerszych opracowar
dotyczacych popularyzacji warunkéw prawnych umozliwiajacych podejmowa-
nie dziatan systemowych z zakresu wczesnego wspomagania w rozwoju matych
dzieci zagrozonych niepetnosprawnoscia lub niepetnosprawnych. Sa natomiast
opracowania uwzgledniajace zagadnienia zwigzane giéwnie z procesem diagno-
zowania i rozpoznawania potrzeb dzieci oraz sugerujace terapeutom podejmowa-
nie najlepszych metod, rodzajéw i technik prowadzenia zaj¢¢ z dzie¢mi w ramach
wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania rozwoju.

Stworzenie optymalnego modelu dziatarii migdzyresortowych nie moze po-
mija¢ tak znaczacego wskaznika prowadzenia wczesnej, wielospecjalistycznej,
kompleksowej i ciaglej pomocy dzieciom zagrozonym niepetnosprawnoscia lub
niepetnosprawnym, jakim jest finansowanie zaj¢¢ dobranych do indywidualnych
potrzeb dziecka. Wplyw na efekty miedzyresortowych i systemowych dziatan
maja zasady przekazywania srodkéw finansowych na realizacj¢ zadan programo-
wych z dzieckiem w placéwkach rekomendowanych do pilotazu WWKSC¥, jak
réwniez poziom wiedzy prawnej i rozumienia oraz stosowania zasad finansowania
przez placéwki realizujace ten program.

Diagnoza dotyczaca wdrazania miedzyresortowego programu wczesnej po-
mocy dzieciom niepetnosprawnym pozwolita okresli¢ zmienne, od ktérych zale-
zy efektywno$¢ podejmowanych dziatan, i data podstawe do ustalenia perspekty-
wy dla tworzenia systemowego wspierania rozwoju matych dzieci.

Kolejnym argumentem jest akceptacja standardéw konceptualnych programu
opartych na oczekiwaniach, ktére odnosza si¢ do aksjologicznego ujecia zato-
zen, celéw i perspektywy miedzyresortowych dziatari programowych zawartych
w programie rzadowym zatwierdzonym przez ministréw: zdrowia, pracy i poli-
tyki spotecznej, edukacji narodowej i sportu, oraz prezeséw: Narodowego Fun-
duszu Zdrowia (NFZ) i Panistwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetno-
sprawnych (PFRON). W tym aspekcie powstalo pytanie o te elementy struktury
oczekiwari Rady Ministréw RP, ktére stanowig argument dla zasadnosci i aktu-
alno$ci badan podjetych przez autorke niniejszej pracy.

W pracy tej przedstawione zostaly réwniez perspektywy kontynuowania sy-
stemowych dziatari wobec matego dziecka zagrozonego niepetnosprawnoscia lub
niepelnosprawnego i jego rodziny oraz wskazniki zmiennych obiektywnie wa-
runkujacych wysoki lub niski poziom realizacji programu dziatai na danym tere-
nie. Wskaznikami, ktére zostaty wziete pod uwage, sa: popularyzowanie wiedzy
o mozliwos$ci wspierania rozwoju dziecka, ustalanie priorytetéw dziatan przez re-
sorty i fundusze dla terenowych oddzialéw i jednostek samorzadu terytorialnego,

¢ WWKSC — Wezesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i ciagla pomoc
dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscia lub niepetnosprawnemu oraz jego rodzinie.
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spetnianie standardéw wymagari przez jednostki aplikujace prowadzace dziatania
na rzecz dzieci oraz oczekiwania dotyczace finansowania programu.

Praca sktada si¢ z siedmiu rozdziatéw czgsci teoretycznej i trzech rozdziatéw
czeéci empirycznej.

W pierwszych rozdziatach czgsci teoretycznej przedstawiono m.in. dostepne
dane statystyczne, ktére uzasadniaja potrzebe podejmowania dziatar programo-
wych, charakterystyke obecnej sytuacji i bariery w realizacji dziatan miedzyresor-
towych.

Kolejne rozdzialy identyfikuja adresatéw programu, cele, zadania i przewi-
dywane efekty tych dziatan oraz zalozenia organizacyjne i standardy wymagan
stawiane placéwkom wnioskujacym o rekomendacje do prowadzenia dziatari
programowych.

Istotne informacje dotyczace miedzyresortowego finansowania dziatari na
rzecz dzieci zawiera 6 rozdzial.

W czesci empirycznej przedstawiono rezultaty dwuletniego wdrazania pro-
gramu WWKSC dotyczace: dziatai koordynujacych program, spetniania wa-
runkéw konkursowych umozliwiajacych placéwkom uzyskanie rekomendacji do
programu, spetniania warunkéw formalnych i merytorycznych przez rekomen-
dowane placéwki, analizy zaleznosci migdzy czynnikami zwigzanymi z tworze-
niem systemu, a obecnym etapem realizacji zalozen programowych, oraz raport
z bezposredniej pracy programowej z dzie¢mi. Opis wybranych wnioskéw sta-
nowi egzemplifikacje dokonanej pracy przygotowawczej niektérych placéwek do
uczestnictwa w programie.

Uzyskane rezultaty zostaly sformutowane w podsumowaniu kazdego rozdzia-
tu, jak réwniez w zakorniczeniu pracy i wnioskach koncowych.
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Uzasadnienie potrzeby
organizowania wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka

Niepetnosprawnos¢ staje sie udzialem coraz wigkszej liczby dziedi,
mtodziezy i os6b dorostych na calym $wiecie oraz stanowi wyzwanie cywiliza-
cyjne o szerokim zasiggu. Dzieje si¢ tak m.in. w zwigzku z rozwojem wiedzy
i postegpem medycyny ratujacej zycie dzieciom w przypadkach przedwczesnych
urodzer, dzieciom o niskiej wadze urodzeniowej, dzieciom, u ktérych stwierdzo-
no ciezkie uszkodzenia organizmu, wady wrodzone i wczesnie nabyte, a takze
w zwiagzku z wydiuzaniem si¢ zycia.

Semantyczna zawarto$¢ terminu ,niepetnosprawnos¢” jest trudna do okre-
slenia z uwagi na konieczno$¢ wyznaczenia kontinuum sprawnosci — niepet-
nosprawnosci we wszystkich sferach funkcjonowania cztowieka oraz emocjo-
nalne zabarwienie tego terminu. Wystapienie niepetnosprawnosci moze by¢
rozpatrywane na gruncie medycznym, spolecznym, edukacyjnym, opiekuriczym
i socjalnym. Dlatego zapewne brak jednej powszechnie uznanej w $wiecie defi-
nicji niepetnosprawnosci.

W wymiarze globalnym synteza obejmujaca podejscie filozoficzne, wyniki
badan naukowych z zakresu zdrowia i choroby oraz doswiadczenia plynace z re-
alizacji dzialan diagnostyczno-terapeutycznych zostata zawarta w definicji za-
pisanej w dokumentach Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO). Jednak przy
rozpatrywaniu potrzeb zdrowotnych czgsto zapominano o rzeczywistych proble-
mach 0s6b z niepetnosprawnosciami. W konsekwencji, osoby z niepetnospraw-
noscig byty spychane na margines zycia spotecznego.

Obecne podejscie do cztowieka, w tym do cztowiekaz niepetnosprawnoscia, po-
zwala na calosciowe, biopsychologiczne i spoteczne diagnozowanie jego potrzeb.
Dostrzega ograniczenia aktywnosci cztowieka oraz utrudnienia czy ograniczenia
zwigzane z pelnoprawnym uczestnictwem w zyciu spotecznym, ktére wynikaja za-
réwno z dysfunkcji rozwojowych i zaburzen zdrowotnych, jak i wad wrodzonych
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lub niepetnosprawnosci. Zwraca uwage na minimalizowanie dostgpnymi me-
todami oraz dostosowywanie $rodowiska przez likwidacje barier architekto-
nicznych, spotecznych, edukacyjnych i zawodowych (zmniejszajacych réznice
w pelnieniu rél spotecznych miedzy osobami sprawnymi i niepetnosprawnymi)
do funkcjonalnych ograniczeri oséb niepetnosprawnych. Niepetnosprawnosé,
zwlaszcza doswiadczana przez mate dziecko, ma ogromny wplyw na jego roz-
wéj, ogranicza mozliwosci wykorzystania potencjatu poznawczego, powodu-
je gorszy start i mniejsze szanse rozwojowe oraz edukacyjne, a w konsekwencji
zdobycie adekwatnego wyksztatcenia. Jest to powodem do podjecia konsultaci,
dziatani wspierajacych i integracyjnych dla wszystkich cztonkéw rodziny, albo-
wiem rodziny, w ktérych sa osoby z niepelnosprawnoscia, potrzebuja pomocy
$wiadczonej przez instytucje dziatajace w sektorze ustug spotecznych, socjalnych
i edukacyjnych. Wezesne wspomaganie dzieci w rozwoju tworzy warunki do wy-
réwnywania ich szans na korzystanie z praw cztowieka na réwni ze wszystkimi
ludZmi. Jesli rehabilitacja i wspieranie rozwoju dziecka nie byly podjete we wias-
ciwym czasie, dochodzg koszty opieki i utrzymania, czesto do korica zycia osoby
niepetnosprawnej. Pojawienie si¢ niepetnosprawnosci u jednej osoby w rodzi-
nie moze by¢ réwniez przyczyna pojawienia si¢ dysharmonii w funkcjonowaniu
tej rodziny. Generuje takze konsekwencje ekonomiczne w zakresie: kosztéw le-
czenia, wezesnej interwencji i wspomagania w rozwoju, ksztatcenia, rehabilitacji,
usamodzielniania, aktywizacji zawodowej i spolecznej, likwidacji barier itp.
Jednak dla nikogo nie moze by¢ obojetne, czy czlowiek jest zalezny przez
cale zycie od innych oséb i musi korzysta¢ z indywidualnej pomocy oraz zabez-
pieczenia socjalnego (lub z systemu placéwek opiekunczych), czy tez ma szanse¢
rozwinaé caly swéj potencjat zdolnosci i umiejetnosci dla zdobycia niezaleznos-
ci i samodzielnosci ekonomicznej i spotecznej. Podkresli¢ nalezy, ze potrzeby
biopsychospoteczne 0séb z niepetnosprawnoscia nie réznig si¢ od potrzeb ludzi
sprawnych. Jednak ze wzgledu na wystepowanie zaburzen dodatkowych, specy-
ficznych dla danego rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci, indywidualne cechy
konkretnej osoby (dziecka) oraz jej sytuacji spotecznej zaspokajanie tych potrzeb
wymaga dodatkowych wysitkéw i zapewnienia warunkéw do pelnego rozwo-
ju tej osoby i jej uczestnictwa w zyciu spolecznym. Strategiczne programy Unii
Europejskiej (UE) zajmuja si¢ przede wszystkim walkg z wykluczeniem spotecz-
nym i rozwojem zasobéw ludzkich, w tym jak najwczesniejszym podejmowa-
niem dzialari rehabilitacyjnych i wspomagajacych'. Nie bez powodu, albowiem
wystepowanie niepetnosprawnosci jest takze $cisle powiazane z wieloma innymi

" W 2005 r. European Agency for Development in Special Needs Education opublikowa-
ta raport ,Early Childhood Intervention. Analysis of Situations in Europe. Key Aspects
and Recommendations. Summary Report” (pol. ttum. ,Wczesna interwencja — wspoma-
ganie rozwoju matego dziecka. Analiza sytuacji w Europie. Kluczowe zagadnienia i reko-
mendacje. Raport koricowy”; http://www.european-agency.org/publications/ereports/ear-

ly-childhood-intervention/ECI-PL.pdf).
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problemami spotecznymi, takimi jak pochodzenie (miasto, wies), ubdstwo, bez-
robocie, alkoholizm, wykluczenie spoteczne. Aby osoba niepelnosprawna mogta
sta¢ si¢ pelnoprawnym czlonkiem spoleczenistwa, musi osiggna¢ satysfakcjonu-
jacy ja poziom samodzielnosci. W tym celu musi uzyska¢ dostgp do programu
rehabilitacyjnego dostosowanego do jej potrzeb w nastepujacych zakresach:
— opieki zdrowotnej wraz z rehabilitacja lecznicza i spoteczna,
— wspierania w rozwoju i edukacji (od wychowania przedszkolnego do ksztat-
cenia wyzszego),
— ustug rekompensujacych ograniczenia funkcjonalne i umozliwiajacych mak-
symalng niezaleznos¢ zyciowa w otwartym srodowisku,
— zabezpieczenia spotecznego lub mieszkania chronionego i likwidacji wyste-
pujacych barier, nie tylko architektonicznych,
— rehabilitacji zawodowej (zatrudnienie),
— opieki spotecznej, zwlaszcza dla tych, ktérzy nie sa w stanie funkcjonowac bez
pomocy osoby drugiej, i dla ludzi niepetnosprawnych w podesztym wieku.
Whaczanie oséb niepetnosprawnych do spotecznosei lokalnej oraz udziela-
nie pomocy rodzinie (jezeli osoba niepetnosprawna jest dziecko) powinny stano-
wi¢ podstawe do planowania dziatan z zakresu polityki spotecznej przez odpo-
wiednie wladze samorzadowe, z uwzglednieniem zasady, ze pomoc medyczna,
psychologiczno-pedagogiczna itp. powinna by¢ prowadzona przez specjalistow
z odpowiednimi kwalifikacjami, dostosowanymi zaréwno do wieku, jak i do
potrzeb oséb niepetnosprawnych. W zwiazku z tym warto przytoczy¢ opinie wy-
razong przez M. Piszczek:

[..] zawsze istnieje mozliwos¢ wspomagania rozwoju dziecka, tylko roz-
ne mogqg by¢ cele i efekty naszych dziatan. Rézny tez moze by¢ czas po-
trzebny na uzyskanie okreslonego rezultatu i jego stabilnosé2.

W latach 70. XX w. (tj. ponad czterdziesci lat temu) grupa rodzicéw dzieci
z uposledzeniem umystowym powotata Komitet Pomocy Dzieciom Specjalnej
Troski (KPDST) przy Towarzystwie Przyjaciét Dzieci. Dziatalnos¢ tych rodzi-
c6w byta skierowana na udzielanie pomocy rehabilitacyjnej wlasnym dzieciom
oraz przeciwdziatanie izolacji spotecznej swojej rodziny. Wyciagali oni wnioski
z wlasnych przezy¢, w tym z formy przekazania im wiadomosci o urodzeniu
si¢ dziecka z niepetnosprawnoscia, z doswiadczania trudnosci napotykanych
w pierwszych latach Zycia dzieci w sprawowaniu nad nim opieki oraz braku zain-
teresowania ze strony specjalistéw potrzebami rodziny. Rodzice ci uznali, ze po-
czatek drogi zyciowej kazdej istoty ludzkiej: od poczecia i okresu ciazy, przez
poréd i pierwsze lata zycia, do wieku przedszkolnego i szkolnego, warunkuje

2 M. Piszczek (2005), Ocena funkcjonowania dziecka i zasady prowadzenia zajec wezesnego
wspomagania rozwoju [w:] T. Serafin (red.), Wezesne wspomaganie rozwoju dziecka od chwili
wykrycia niepetnosprawnosci do rozpoczecia nauki w szkole. Poradnik, MENIS, Warszawa.

19



T. Serafin,

brane aspekty dotyczqce mozliwosci prowadzenia dziatan wspierajgcych rozwdj matych dzieci zagrozonych

niepelnosprawnosciq lub niepetnosprawnych oraz ich rodziny, Krakow 2012;
ISBN: 978-88-7850-108-4; © by Oficyna Wydawnicza ,,Impuls” 2012

Rozdziat 1. Uzasadnienie potrzeby organizowania wczesnego wspomagania...

20

pézniejsze funkcjonowanie spoteczne kazdej osoby. Bardzo wazne, ich zdaniem,
bylo réwniez wzmacnianie naturalnej mitosci rodzicielskiej, rozwijajacej sie
w okresie oczekiwania na dziecko.

Pierwszoplanows zasada dziatalnosci powotanego Komitetu bylo wyposaza-
nie rodzicow w wiedze niezbedna do wlasciwego przygotowania swojego niepet-
nosprawnego dziecka do bycia uczniem, pézniejszego funkcjonowania spotecz-
nego i umiejetnosci dokonywania wyboru tego, co jest w zyciu dobre.

Doswiadczenia rodzicéw zrzeszonych w KPDST sformutowane zostaty
w postaci postulatéw i skierowane do éwczesnych wiadz administracyjnych.
Gléwnym postulatem byta konieczno$¢ dokonywania jak najwcezesniejszej oceny
stanu zdrowia i poziomu rozwoju dziecka. Kolejnymi postulatami byty:

1) diagnoza musi by¢ nierozerwalnie powigzana z rozpoczgciem terapii i re-

habilitacji oraz pomocy rodzinie;

2) jezeli sprecyzowanie petnej diagnozy wymaga dtuzszego czasu, rehabilita-
¢ja i terapia muszg by¢ rozpoczete w momencie wykrycia objawéw;

3) opieka medyczna (w tym rehabilitacja) musi by¢ potaczona z opieka psycho-
logiczng i logopedyczna;

4) diagnoza, programowanie oraz ocena rozwoju dziecka i efektéw rehabili-
tacji wymagaja wspélnej pracy zespotu wielu specjalistéw; taka wspétpraca
tworzy warunki dla integracji, koordynacji i kompleksowosci oddziatywar;

5) podmiotem wezesnej pomocy ma by¢ nie tylko dziecko, ale i jego rodzina,
ktéra potrzebuje wsparcia psychicznego, informacji, instruktazu i edukacji;

6) dziecko i rodzina powinny mie¢ zapewniong ciaggla opieke sprawowang
przez ten sam zespét specjalistow;

7) pomoc powinna by¢ udzielana jak najblizej miejsca zamieszkania rodziny.

KPDST w celu racjonalnego zaspokajania potrzeb rozwojowych dzieci
i udzielenia im pomocy najwczesniej, jak to jest mozliwe, zapoczatkowat pro-
wadzenie niepublicznych o$rodkéw wezesnej interwencji. Pierwszy taki osrodek
powstat w Warszawie w 1978 r. Owczesne oczekiwania rodzicow staly sie re-
gutami statutowymi dzialajacej obecnie samodzielnej organizacji pozarzadowej®.

Zasady wypracowane przez rodzicéw dzieci niepetnosprawnych korespon-
duja z wynikami badan przedstawicieli nauk psychologicznych i pedagogicz-
nych oraz kierunkiem dziatan podejmowanych w naukach medycznych przez
neonatologéw. Z badan tych wynika, ze ok. 50% zdolnosci uczenia si¢ rozwija
si¢ w ciagu pierwszych czterech lat zycia czlowieka. Oznacza to, ze w mézgu
dziecka w ciagu pierwszych czterech lat Zycia wytwarza si¢ polowa wszystkich

3 Misja, wizja... (2001), materialy wewnetrzne, Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb
z Uposledzeniem Umystowym, Warszawa. Stowarzyszenie to kontynuuje ok. 30-letnig
tradycje dziatalnosci spotecznej rozpoczetej przez KPDST przy Towarzystwie Przyjaciét
Dzieci. KPDST pézniej zmienit nazwe na Polskie Stowarzyszenie Oséb z Uposledzeniem
Umystowym.
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potaczen miedzy komérkami mézgowymi, co umozliwia pézniejsze uczenie sig*.
Wazne jest optymalne zaspokajanie na kazdym etapie rozwoju dziecka jego po-
trzeb rozwojowych oraz kierowanie zainteresowania dziecka na poznanie $ro-
dowiska, w ktérym zyje. Im wigcej wiedzy i doswiadczenia zdobedzie dziecko
w poszczegdlnych fazach rozwoju, tym lepiej bedzie przygotowane do dalszego
funkcjonowania spotecznego.

Jak juz wezesniej wskazywano, na peing realizacje praw oséb niepetnospraw-
nych w zyciu spotecznym oraz ich niezalezne zycie doroste ma wptyw zdobyty
przez nie wysoki poziom wyksztalcenia, adekwatny do ich mozliwosci i aspira-
cji. Realizacja tego zadania wymaga przygotowania kazdego dziecka (szczegél-
nie dziecka, u ktérego wystapily dysharmonie rozwojowe) do sprostania przy-
sztym obowiazkom szkolnym.

Droga rozwoju kazdego dziecka jest niepowtarzalna, zalezna od srodowiska,
w ktérym ono roénie i si¢ rozwija. Wiele zalezy tez od postaw rodzicéw, od
tego, czy zaakceptowali niepetnosprawnos¢ swojego dziecka. Nieuksztattowana
jeszcze w pelni aktywno$¢ psychoruchowa oraz wielka wrazliwo$¢ poznawcza
sprawiaja, ze mate dziecko jest podatne na wszystkie nowe sytuacje. Zmiany roz-
wojowe zachodza w sposéb ciagly i maja charakter progresywny; moga sie nakta-
da¢ w czesci lub w catosci, moga wykorzystywac zmiany wezesniejsze i zapewniaé
bardziej zaawansowany rozwdj. Stad terapeuci pedagogiczni, ktérzy prowadza
zaj¢cia wspierajace rozwdj matego dziecka (od urodzenia do rozpoczecia nauki
w szkole), powinni legitymowac si¢ wysokimi kwalifikacjami zawodowymi. Wy-
muszane to jest potrzeba rozpoznawania potrzeb rozwojowych dzieci i podejmo-
wania prawidtowych decyzji o formie i zakresie udzielanej pomocy. Poniewaz
kazdy cztowiek rozwija si¢ przez cate zycie i korzysta z tego, co pojawilo sie
w okresie jego wezesnej fazy rozwojowej, stad

[...] wspomagajgc dzieci w rozwoju, trzeba bezwzglednie przestrzegac pra-
widtowosci rozwojowych. Diatego osoby prowadzgce te zajecia powinny
dobrze zna¢ model rozwoju psychoruchowego dziecka. Jest to réwniez
wazne dla ustalenia, jakg droge juz przebyto, co aktualnie konstruuje w swo-
im umysle i jakie nastepne szczeble rozwojowe musi osiggngé® .

Pierwsze objawy zagrozenia lub dysharmonii rozwoju dziecka najczesciej za-
uwazone sg przez rodzicéw i motywuja ich do zgtoszenia si¢ do lekarza. Lekarz
nie powinien bagatelizowa¢ tych obserwacji, albowiem im wczesniej zostanie
postawiona diagnoza i rozpoczgte dzialania terapeutyczne, tym lepsze beda

4 G. Dryden, J. Vos (2000), Rewolucja w uczeniu, Moderski i S-ka, Poznari, s. 95.

S E. Gruszezyk-Kolezyniska (2005), Intensywne wspomaganie rozwoju umystowego trzylatkow
i dzieci wolniej roxwijajgcych sig(mozliwosci i ograniczenia [w:] Profilaktyka i terapia dzieci
i mlodziezy z zaburzeniami zdrowia psychicznego. Migdzynarodowa Konferencja, Wroclaw,
9 grudnia 2005 roku. Materiaty konferencyjne, Oddziat Fundacji ,Promyk Storica”, Wroctaw.
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mozliwosci wyréwnania (korekeji) zaburzonych funkgji i kompensacji deficytéw
rozwojowych dziecka.

Za jak najwezesniejszym podjeciem wspomagania rozwoju dzieci przemawia-
ja nastgpujace przestanki:

— we wezesnym okresie rozwoju centralny uktad nerwowy wykazuje wyjatko-

wo duzg plastycznoscs;

— rozwéj wielu zaburzen o postepujacym przebiegu mozna we wezesnym
okresie zycia dziecka spowolni¢, a czasami nawet catkowicie zatrzymacé nie-
korzystne zmiany;

—w rehabilitacji matych dzieci w zwiazku z ich wigksza podatnoscia na od-
dzialywania rehabilitacyjne uzyskiwane sg lepsze i szybsze postepy;

— male dzieci tatwiej generalizuja wypracowane umiejetnosci i nawyki;

— wiele zaburzen rozwojowych narasta wraz z wiekiem, co utrudnia terapie
oraz edukacje dzieci starszych;

— im mlodsze dzieci, tym rodzice prezentuja wigkszy zapat i wiare w przy-
wrécenie sprawnosci dziecka oraz we wiasne sily; chetniej i z wigkszym
zaangazowaniem wiaczaja si¢ w program rehabilitacji dziecka i wspétprace
ze specjalistami.

Zmiany w systemie o$wiaty wprowadzane w latach 90. XX w. byly wyrazem
uwzglednienia dorobku nauki oraz doswiadczenia rodzin dzieci niepetnospraw-
nych.

Pierwszy projekt wprowadzenia unowoczesnienia dotychczasowej organizacji
ksztatcenia uczniéw niepetnosprawnych oraz nowych regulacji prawnych umoz-
liwiajacych prowadzenie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka od momentu
wykrycia niepelnosprawnosci powstal w 1997 r. Jednak obowigzujace wéwczas
przepisy ustawy o systemie o$wiaty nie delegowaly ministrowi do spraw o$wiaty
i wychowania uprawnienia do regulacji w rozporzadzeniu warunkéw organizacji
wcezesnego wspomagania w systemie oswiaty.

Podczas opracowywania w latach 1998-1999 reformy edukacji dokonano
przegladu podstaw prawnych okreslajacych system ksztalcenia specjalnego dzieci

¢ W 1948 r. ]. Konorski jako pierwszy opisat dwie wrodzone whasciwosci neuronu: pobudli-
wos¢ 1 plastyczno$é, oraz wprowadzit do neurofizjologii nazwe ,,plastyczno$¢ mézgu”. We-
diug jego koncepcji plastycznosé stanowi druga (obok pobudliwosci) podstawows ceche
komérek nerwowych, dzieki ktérej w okreslonych uktadach neuronéw w wyniku dziatania
okreslonych bodzcéw stymulacji sensorycznej lub ich kombinacji powstaja trwate prze-
ksztalcenia funkcjonalne. W ostatnich latach pojecie plastycznosci zostato rozszerzone.
Woyodrebniono pojecia plastycznosci: pamieciowej, rozwojowej i kompensacyjnej. Plastycz-
no$¢ rozwojowa odpowiedzialna jest za efekty wptywu srodowiska sensorycznego na rozwoéj
moézgu, gtéwnie we wezesnym okresie zycia. Plastycznosé kompensacyjna odpowiada za
o$rodkowe efekty naprawcze wystepujace po uszkodzeniu mézgu, manifestujace sie powsta-
waniem nietypowych potaczen funkcjonalnych. K. Bobath (1980) opracowat metod¢ NDT
Bobath, ktéra usprawnia funkcjonowanie centralnego uktadu nerwowego; M. Kossuth

(1994), Mechanizmy plastycznosci mozgu, PWN, Warszawa.
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i mlodziezy z réznymi niepetnosprawnosciami oraz stopniami uposledzenia
umystowego. Z analizy tej wynikato, ze jeszcze nie wszystkie grupy dzieci niepet-
nosprawnych maja mozliwo$¢ zdobycia odpowiedniego wyksztatcenia. Na przy-
ktad dzieci i mtodziez z uposledzeniem umystowym w stopniu giebokim zostaty
objete obowiazkiem szkolnym w formie zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych
na podstawie Ustawy o ochronie zdrowia psychicznego’ dopiero w 1997 r. Na-
tomiast w 1998 w nowych rozporzadzeniach okreslajacych warunki ksztalcenia
uczniéw niepelnosprawnych do wykazu uczniéw z niepetnosprawnosciami, dla
ktérych tworzone sg szkoly specjalne, dodano uczniéw z autyzmem. Wéwezas
tez za sprawg zaleceni bedacych wyrazem $wiatowego konsensusu w sprawie przy-
sztych kierunkéw rozwoju ksztatcenia oséb ze specjalnymi potrzebami edukacyj-
nymi (przyjetych przez uczestnikéw migdzynarodowej konferencji w Salamance
i opublikowanych w 1994 jako Deklaracja z Salamanki) oficjalnie uznano réw-
ne prawa wszystkich grup spotecznych do ksztalcenia si¢ oraz prawa dzieci
i mtodziezy do wychowania i opieki, odpowiednich do wieku i osiggnigtego roz-
woju. Wskazanie, ktére wynika z 24 zalecenia Deklaracji z Salamanki, w celu
doprowadzenia do konwergencji i komplementarnosci nakazuje wzmocnienie na
kazdym szczeblu koordynaciji migdzy wtadzami o§wiatowymi, ochrony zdrowia,
pomocy spotecznej i spraw socjalnych. W planowaniu i koordynacji zaleca réw-
niez uwzglednianie faktycznej i potencjalnej roli jednostek samorzadowych oraz
organizacji pozarzadowych, a takze dotozenie szczegdlnych staran, aby pozyskaé
poparcie lokalnej spotecznosci dla zaspokajania specjalnych potrzeb edukacyj-
nych dzieci i mtodziezy. Stad jednym z gtéwnych priorytetéw tamtej reformy sy-
temu o$wiaty stato si¢ dazenie do zbudowania ponadresortowego porozumienia
i systematycznej oraz systemowej pracy w zakresie:

— wspomagania rozwoju dzieci rozpoczynanego we wezesnym dziecinistwie,

— umozliwienia wszystkim dzieciom uczestnictwa w zajeciach przedszkol-
nych,

— umozliwienia wszystkim (w tym uczniom niepelnosprawnym) peinego
uczestnictwa w zyciu szkoly i uwzgledniania ich potrzeb rozwojowych,
mozliwosci i predyspozycji na kazdym poziomie nauczania,

— umozliwienia absolwentom koriczacym edukacje podjecia zatrudnienia, a co
za tym idzie — niezaleznosci ekonomicznej i samodzielnosci spoteczne;.

Realizacja tych zamierzen byla wéwczas — i nadal powinna by¢ — jednym

z najwazniejszych celéw, do jakich powinni dazy¢ wszyscy realizatorzy zadan
o$wiatowych. Przyjete wtedy zatozenia umozliwialy podejmowanie konsekwen-
tnych dtugofalowych dziatari systemowych, ktére rozpoczynaly si¢ od:

7 Do systemu oswiaty wprowadzone Ustaw z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia
psychicznego (Dz. U. 2 1994 r. Nr 111, poz. 535, z p6zn. zm., art. 7).
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— prowadzenia — od momentu wykrycia ryzyka niepetnosprawnosci — wezes-
nego wspomagania rozwoju dzieci i kontynuowania wsparcia w nauce do
zakoriczenia procesu edukacji;

— poprawy jakosci edukacji we wczesnym okresie dzieciistwa i zapewnienia
lepszego dostepu do wychowania przedszkolnego we wszystkich regionach
kraju;

— podwyzszenia poziomu ksztalcenia uczniéw niepetnosprawnych na kazdym
etapie edukacji;

— podwyzszenia mobilnosci wewnatrz systemu oswiaty;

— rozwoju ksztalcenia integracyjnego w celu zapewnienia lepszego dost¢pu
mtodziezy niepetnosprawnej do sredniego i wyzszego wyksztatcenia.

Zmiany wprowadzane w systemie o§wiaty wraz z regulacja prawna umoz-
liwiajaca prowadzenie wczesnego wspomagania rozwoju z matymi dzie¢mi do
rozpoczgcia nauki w szkole wymusity m.in. upowszechnienie idei réwnych szans
oraz réwnoprawnego uczestnictwa w zyciu spotecznym dzieci i mtodziezy z réz-
nymi niepetnosprawnosciami i stopniami uposledzenia umystowego oraz peina
realizacj¢ prawa wszystkich dzieci niepetnosprawnych do edukacji. Nastepstwem
tej idei bylo poszerzenie mozliwosci ksztalcenia uczniéw niepetnosprawnych
wspélnie z réwiesnikami sprawnymi w szkotach zlokalizowanych najblizej miej-
sca zamieszkania i dostosowanie nauki do specyficznych potrzeb konkretnego
dziecka.

Obecnie zmienione i unowoczesnione polskie prawo o$wiatowe zapewnia
malemu dziecku niepetnosprawnemu prawo do wspomagania rozwoju. Wspo-
maganie dziecka w rozwoju rézni si¢ bowiem od edukacji szkolnej, wychowania
czy procesu leczenia: powinno zapobiega¢ pogtebianiu si¢ niepetnosprawnosci
u dziecka oraz przeciwdziata¢ izolacji badz marginalizacji rodziny.

Uczelnie przygotowujace do pracy z matym dzieckiem niepetnosprawnym
lub zagrozonym niepetnosprawnoscia powinny wyposazy¢ studentéw w wiedze
teoretyczng i praktyczng dotyczaca prawidlowosci rozwojowych i umiejetnosci
rozpoznawania zaburzen. Niezbe¢dne jest réwniez poznanie réznych metod pracy
oraz umiejetnos¢ ich dostosowania do potrzeb dzieci. Podmiotem zainteresowa-
nia terapeuty pedagogicznego w zespole prowadzacym program wczesnego wspo-
magania rozwoju powinno by¢ zaréwno dziecko, jak i jego rodzina. Koniecznym
warunkiem skutecznego oddziatywania jest réwniez doradztwo i poradnictwo
oraz edukacja pedagogiczna rodzicéw. Swiadomosé spoteczna w zakresie réwno-
prawnego traktowania dzieci i os6b niepetnosprawnych zmienia si¢ jednak wol-
niej, co moze wprowadza¢ dysonanse we wtasciwym planowaniu nowych dziatan.
Instytucje ksztatcenia nauczycieli nie nadazaja za zmianami w zyciu spotecznym,
politycznym i naukowym. Stad rodzice, nauczyciele i inni specjalisci stoja przed
wyzwaniami, do ktérych nikt ich nie przygotowuje. Sa wprawdzie placéwki,
w ktérych obok nauczania wazne staje si¢ szeroko rozumiane wychowanie i te-
rapia pedagogiczna, jednak jest ich niewiele i s3 mato wydolne. Kazda placéwka,
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czy to o$wiatowa, czy zdrowotna, podejmujaca si¢ organizowania wczesnej in-
terwencji i wezesnego wspomagania rozwoju dziecka powinna stworzy¢ warunki
do prowadzenia zaj¢c¢ rehabilitacyjnych, terapii psychologiczno-pedagogicznej,
profilaktyki oraz edukacji spotecznej i zdrowotnej. Do ich prowadzenia powinna
zatrudnia¢ specjalistéw legitymujacych sie kwalifikacjami z zakresu wiedzy psy-
chologicznej i umiejetnosci pedagogicznych, aby:
— jak najlepiej przygotowa¢ dziecko do podjecia we whasciwym czasie nauki
w szkole,

— wzmacniaé wiare dziecka we wtasne mozliwosci,

— pomaga¢ rodzinie w zaakceptowaniu niepetnosprawnosci dziecka oraz
w wypelnianiu zadan opiekuniczo-rehabilitacyjnych w domu,

— rozwija¢ odpowiedzialno$¢ rodziny za prawidtowy rozwéj dziecka,

— umacniaé wiezi rodzinne i zapobiega¢ oddawaniu dzieci niepetnosprawnych

do placéwek sprawujacych nad nimi opieke catkowita.

Aby spetni¢ te warunki, niezbedna jest wspétpraca dyrektoréw przedszkoli
i szkot, ktére organizuja zespoly wezesnego wspomagania rozwoju, z wiasciwymi
samorzgdami (gminnymi, powiatowymi i wojewodzkimi), bedacymi ich organa-
mi prowadzacymi. Przy zatozeniu, ze organy prowadzace maja wole polityczna
prowadzenia dziatan zaspokajajacych potrzeby rozwojowe i edukacyjne dzieci,
do zapewnienia koordynacji dziatan organizacyjno-finansowych niezbedna jest
dobra znajomo$¢ potrzeb mieszkaicéw (z podzialem na grupy wiekowe) oraz
zatrudnianie kadry specjalistéw do wspomagania rozwoju dzieci w taki sposéb,
aby stuzylo pézniejszym sukcesom edukacyjnym i wychowawczym oraz przygo-
towywato do osiggnigcia niezaleznego i aktywnego uczestnictwa w Zyciu spo-
tecznym. Naktady finansowe poniesione przez paristwo na wezesng interwencje
i wezesne wspomaganie rozwoju dziecka moga przyczyni¢ si¢ do ograniczenia
przysztych wydatkéw na opieke zdrowotna i $wiadczenia socjalne dla niespraw-
nych, niezaradnych, nisko wyksztalconych oraz Zle przystosowanych spotecz-
nie dorostych oséb niepetnosprawnych.

Przedstawiona powyzej tematyka uzasadniajaca potrzebe organizowania
dzialaii wezesnego wspomagania rozwoju byta réwniez uwzgledniona w tresci
zatwierdzonego do realizacji (we wrze$niu 2004) programu rzadowego ,Weczes-
na, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i ciagta pomoc dziecku
zagrozonemu niepetnosprawnoscia lub niepetnosprawnemu oraz jego rodzinie” —

pilotaz 2005-2007.
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1.1. Identyfikacja problemu i zarys sytuacii
demograficznej Polski

Z informacji zamieszczonych przez Gtéwny Urzad Statystyczny (GUS)
na stronie internetowej www.statystyka.pl wynika, ze w 2004 r. w Polsce po raz
sz6sty zostal odnotowany ubytek rzeczywisty ludnosci, a jednoczesnie po raz
trzeci wystapil ujemny przyrost naturalny. W latach 2000-2004 w wyniku ni-
skiego przyrostu naturalnego oraz ujemnego salda migracji zagranicznych liczba
ludnosci Polski zmniejszyta si¢ o ok. 80 tys. W 2000 r. tempo przyrostu ludnosci
bylo ujemne i wynosito 0,02%, a w 2004 juz 0,04%. Wedtug szacunkéw GUS
liczba ludnosci Polski w koricu 2004 r. wynosita 38 175 tys. oséb. Jest to o 16 tys.
mniej niz w koricu 2003 r. Bezposrednia przyczyna zmniejszania si¢ liczby lud-
nosci jest znaczacy spadek liczby urodzeri. Od 1993 r. urodzenia ksztattuja sie
na poziomie ponizej 500 tys., a od 1998 — ponizej 400 tys., przy czym umieral-
no$¢ nie ulegata istotnym zmianom (http://www.stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/
PUBL_sytuacja_demograficzna_w_polsce_2007.pdf). Naturalny ruch ludnosci
przedstawia wykres 1.

Wykres 1. Ruch naturalny ludnosci w latach 1989-2004
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Irédto: http://www.stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/PUBL_podst_inf_rozwoj_demogra-
ficzny_2006.pdf.

GUS podat réwniez, ze w 2004 r. mimo stwierdzenia korzystnych zmian
w zakresie urodzen i zgonéw w stosunku do roku poprzedniego ponownie od-
notowano ujemny przyrost naturalny: zmarlo ok. 7 tys. wigcej oséb, niz si¢ uro-
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dzito. W 2003 r. ujemny przyrost naturalny wynosit 14 tys. Zmniejszanie si¢
liczby urodzen dotyczy zaréwno rodzin zamieszkatych w miastach, jak i rodzin
wiejskich. Mimo to nat¢zenie urodzeri na wsi jest w dalszym ciagu wyzsze niz
w miescie. W 2003 r. wspétezynnik urodzen na wsi wynosit 10,3%o, a w mie-
$cie 8,5%o.

W 2004 r. urodzilo si¢ 356 tys. dzieci. Jest to ponad 5 tys. wigcej w stosunku
do 2003, jednak ok. 35% mniej niz w 1990 i ponad potowe mniej niz w 1983,
ktéry byt szczytowym rokiem ostatniego wyzu demograficznego (urodzito sig
woéwezas 724 tys. dzieci). W 2004 r. wspotezynnik urodzen wynidst 9,3%o i byt
ponad 5 punktéw procentowych nizszy niz w 1990 (w 2003 wynosit 9,2%o).

Postep nauk medycznych w dziedzinie ratowania zycia pozwolil réwniez
na state zmniejszanie liczby zgonéw niemowlat. Wedtug szacunkéw w 2004 r.
zmarlo ok. 2,4 tys. dzieci w wieku ponizej 1 r.z., czyli ok. 0,1 tys. mniej niz
w 2003 i ponad cztery razy mniej niz w 1990. Wspéiczynnik zgonéw niemowlat
uksztattowat si¢ na poziomie 6,8%0 (w 1990 wynosit 19,3%o).

Wykres 2. Wspdtczynnik zgondw niemowlgt na 1000 urodzeh zywych
w latach 1950-2004
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Irédto: http://www.stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/PUBL_podst_inf_rozwoj_demogra-
ficzny_2006.pdf.

Z ogodlnej liczby zmartych niemowlat ponad potowa dzieci (51%) umiera
w okresie pierwszego tygodnia, a kolejne 20% przed ukoriczeniem pierwszego
miesigca zycia.

W dalszym ciggu najczestsza przyczyng zgonéw niemowlat (51%) sa sta-
ny chorobowe powstajace w okresie okotoporodowym, czyli w trakcie trwania
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ciagzy matki i w okresie pierwszych szesciu dni zycia noworodka. W 2003 r.
wspotezynnik umieralnosci okotoporodowej (urodzenia martwe i zgony nie-
mowlat w wieku 0—6 dni na 1000 urodzen zywych i martwych) wynosit 8,6%0
i — podobnie jak ogdlny wspétezynnik zgonéw niemowlat — wykazywat tenden-
cje spadkowa. Kolejng przyczyna zgonéw (prawie 33% przypadkéw) sa wady
rozwojowe wrodzone, a pozostate zgony sa powodowane chorobami nabytymi
w okresie niemowlgcym lub urazami.

1.2. Wybrane dane epidemiologiczne dotyczgce
wystepowania niepetnosprawnosci u dzieci
od urodzenia do ukonczenia 7 roku zycia

Powyzszy rys demograficzny wykazuje sp6jnos¢ z danymi przekazy-
wanymi w obecnym pi$miennictwie §wiatowym oraz z doswiadczeniami badaw-
czymi Kliniki Patologii i Intensywnej Terapii Noworodka oraz Zaktadu Epi-
demiologii Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie. Z danych Instytutu Matki
i Dziecka wynika, ze z wystgpowaniem niepetnosprawnosci wiaza sie:

— powazniejsze zaburzenia rozwojowe, ktére wystepuja u 4-5% nowonaro-
dzonych dzieci;

— skrajnie wezesne porody (tzw. wezesniactwo), miedzy 22 a 32 tyg. ciazy,
ktére wystepuja u ok. 1,5% kobiet (w 1995 w Polsce odnotowano 1,5%,
aw 2001 — 1,2% weczesnych porodéw).

W grupie tzw. wezesniakéw u ok. 22-24% dzieci rozpoznawane sg istotne de-
ficyty rozwojowe, w tym u ok. 14% wystepuje uposledzenie intelektualne, a u ok.
10% wystepuja uposledzenia sensoryczne, w tym:

—u ok. 7,5-12% rozpoznawane jest mézgowe porazenie dzieciece,

—u ok. 8% manifestuja si¢ réznorodne zaburzenia widzenia,

— u ok. 3-4% uszkodzenie narzadu stuchu.

W grupach zaburzen sensorycznych moze réwniez wystepowaé dodatkowo
niepelnosprawnos¢ intelektualna.

Instytut Matki i Dziecka podaje, ze niepetnosprawnosé moze wiazaé si¢ réw-
niez z wystgpowaniem u noworodkéw tzw. duzych wad wrodzonych, ktérych
czestotliwos¢ okresla sie na ok. 2%, i choréb jednogenowych (w tym metabo-
licznych) lub cigzkich powiktari wystepujacych w pierwszych latach zycia dzie-
ci w przebiegu choréb wicku dzieciecego, nowotworéw czy urazéw, zwlaszcza
ze strony osrodkowego uktadu nerwowego (m.in. zapalenia mézgu).

Opublikowane w 1985 r. przez WHO dane dotyczace rozpowszechnienia
u dzieci réznych deficytéw i wad méwia, ze np. uposledzenie umystowe stop-
nia glebszego wystepuje u 3—4 dzieci na tysiac, a lekkie uposledzenie umy-
stowe u 2-3 dzieci na sto. Jednoczesnie wg WHO istnieja dowody na to,
ze w krajach o szczegdlnie wysokim standardzie zycia i wysokiej jakosci stuzb
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zajmujacych si¢ zdrowiem, ksztalceniem i opieka spoleczng liczba ta moze by¢
znacznie nizsza.

UE szacuje, ze na jej terenie osoby bezposrednio dotkniete jakims rodzajem
niepelnosprawnosci (fizycznej, sensorycznej, psychicznej, intelektualnej) stano-
wig jedng dziesiata ogélnej populacji, co obecnie odpowiada blisko 37 mln oséb.
Okoto potowy z tej liczby to dzieci i mlodziez.

1.3. Dostepne dane statystyczne dotyczqgce
niepetnosprawnosci wystepujgcej u dzieci
od urodzenia do ukonczenia 7 roku zycia

Wedlug badania kwestionariuszowego dotyczacego stanu zdrowia
ludnoéci w Polsce, ktére przeprowadzit GUS w 1996 r. na reprezentatywne;
prébie Polakéw, obejmujacej blisko 73 tys. oséb (w tym 15 tys. dzieci w wieku
0-14 lat), niepetnosprawnos¢ stwierdzono u 3,4% dzieci. Stwierdzono takze, po-
dobnie jak WHO, ze niepetnosprawnos¢ wystepuje czesciej w rodzinach znajdu-
jacych si¢ w gorszej sytuacji materialnej.

Wedtug danych statystycznych GUS z 2001 r. populacja w przedziale wieko-
wym 0-7 r.z liczyta blisko 3,4 mln dzieci. Przyjmujac, ze dzieci niepelnosprawne
stanowig 3,4% populacji, ich liczba wynosita wéwezas ok. 115 tys., w tym
ok. 1% dzieci (52 tys.) mieszkato na wsi.

Dane dotyczace m.in. populacji dzieci w wieku 0-14 lat uzyskane zostaly
przez GUS podczas przeprowadzonego 20 maja 2002 r. Narodowego Spisu Po-
wszechnego Ludnosci i Mieszkan. Poréwnanie ogélnej liczby dzieci w wieku
0-14 lat i dzieci niepetnosprawnych przedstawia tabela 1.

Z danych przedstawionych w tabeli 1 wynika, ze na 6 941 652 dzieci w wicku
0-14 lat u 184 206 dzieci wyst¢puje niepelnosprawnosé, w tym 99 843 dzieci
niepetnosprawnych byto w wieku 0-9 lat.

Podane informacje nie daja podstaw do tworzenia poréwnan dotyczacych
liczby dzieci niepelnosprawnych w poszczegdlnych latach statystycznych, albo-
wiem dane te odnosza si¢ do réznych grup wiekowych.

Dane zebrane w 2002 r. podczas spisu powszechnego nie pozwalaly réwniez
na wyodrebnienie doktadnych informacji statystycznych dotyczacych liczby dzie-
ci niepetnosprawnych w wieku 0-7 r.z. Brak bylo réwniez danych informujacych
o zdrowiu, deficytach lub nieharmonijnym rozwoju dzieci, zaréwno w grupach
wiekowych wymienionych w tabeli 1, jak i w grupie od urodzenia do ukoriczenia
7 r.z. Trudno bylo zatem zaproponowa¢ nawet wstepng diagnoze potrzeb w tym
zakresie.

129



T. Serafin, Wybrane aspekty dotyczqce mozliwosci prowadzenia dziatan wspierajqcych rozwdj matych dzieci zagrozonych
niepelnosprawnosciq lub niepetnosprawnych oraz ich rodziny, Krakow 2012;
ISBN: 978-88-7850-108-4; © by Oficyna Wydawnicza ,,Impuls” 2012

Rozdziat 1. Uzasadnienie potrzeby organizowania wczesnego wspomagania...

30!

Tab. 1. Wybrane dane statystyczne dotyczqgce liczby dzieci w wieku
0-14 |at zamieszkatych w Polsce

Grupy Ludno$¢ ogotem Osoby z niepetnosprawnosciq
wiekowe
razem miasto wies razem miasta wies
0-4 lata 1888 744 1036071 852 673 35389 20 393 14996
5-9 lat 2282722 1237 756 1 044 966 64 454 36 969 27 485
10-14 lat 2770186 1 560 404 1209 782 84 363 50 386 33977

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie danych GUS uzyskanych podczas Narodo-
wego Spisu Powszechnego 2002 (h’r’rp://Www.sTo’r.gov.pI/gus/Bl85_PLK_HTML.htm)8.

Najnowsze wybrane dane GUS, opracowane w toku prac nad obecng pro-
gnoza ludnosci, dotyczaca liczby dzieci w wieku 0-6 lat i ludnosci ogétem w po-

szczegdlnych latach do 2015 r., przedstawia tabela 2.

Tab. 2. Prognoza liczby dzieci i ludnosci ogdtem w Polsce do 2015 r. (w tys.)

2002 2005 2010 2015
Ogdtem ludnosci 38219 38123 37 899 37 626
w tym dzieci w wieku:
0-2lata 1092 1040 1013 1026
3-6 lat 1607 1472 1374 1352

Zrédto: www.gus.pl.

Z przedstawionych danych wynika, ze liczba dzieci w wieku 0-2 lata w 2015 r.
nieznacznie wzro$nie, natomiast liczba dzieci w wieku 0-6 lat ogétem nadal be-
dzie nizsza niz w 2005. Poniewaz wychowanie przedszkolne (organizowane dla
dzieci w wieku 3-7 r.z) nie jest obowigzkowe, informacje statystyczne dotycza-
ce wychowania przedszkolnego wskazuja wytacznie liczbe dzieci uczgszczajacych
do przedszkola. Dane te nie odnosza si¢ jednak do catej populacji dzieci w wieku
przedszkolnym. Natomiast Ustawa o systemie oswiaty z 2004 r. od roku szkolnego
2004/2005 ustawowo wprowadzita dla dzieci szescioletnich obowiazek rocznego
przygotowania przedszkolnego. Na podstawie tej ustawy wszystkie dzieci w tym
wieku w trakcie spelniania przygotowania przedszkolnego (w przedszkolu lub
w oddziale przedszkolnym zorganizowanym w szkole podstawowej) powinny uzy-
ska¢ diagnozg gotowosci szkolnej i przygotowani sprostania obowigzkom szkol-

8 Zalozenia prognostyczne GUS byly recenzowane przez pracownikéw naukowych Szkoty
Gtéwnej Handlowej oraz Uniwersytetu Warszawskiego.
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nym. Jest to jednoczesnie forma powickszenia populacji dzieci przedszkolnych
z terenéw wiejskich oraz dzieci ze specjalnymi potrzebami rozwojowym i uczest-
niczacych w wychowaniu przedszkolnym. Z informacji statystycznej GUS ,Os-
wiata i wychowanie w roku 2004/2005” wynika, ze obowigzkowym wychowa-
niem przedszkolnym bylo objetych ogétem 384 170 dzieci, w tym 157 943 na
wsi (bez wskazania liczb dzieci sprawnych i niepetnosprawnych). Wsréd ogélnej
liczby dzieci objetych wychowaniem przedszkolnym mniej niz 1% stanowia dzie-
ci z niepelnosprawnosciami, jednak nie wykazuje si¢ rodzaju ich niepetnospraw-
nosci. Z dostepnych danych statystycznych wykazanych w tabeli nie wynika tak-
ze, czy dla dzieci wiejskich byta przygotowana oferta w postaci zorganizowanej
placéwki wychowania przedszkolnego (przez samorzad gminny, do ktérego za-
dan wiasnych nalezy prowadzenie przedszkoli). Stopien upowszechnienia wy-
chowania przedszkolnego dzieci przedstawia tabela 3.

Tab. 3. Poréwnanie ogdinej liczby dzieci objetych wychowaniem
przedszkolnym i dzieci niepetnosprawnych objetych
wychowaniem przedszkolnym

Liczba zorgao- Liczba Liczba dzieci-wychowankéw przedszkoli, w tym:
nizowanych oddziatéw , -
placéwek ogoétem mepe’mos_prownych
przedszkolnych Uczeszczcuqcy(;h do
w kraju ogotem przedszkoli
831 923 8 308
miasto wie$ miasto wies
17 299 39 794 581 329 250 594 6695 1613

Irédto: Oswiata | wychowanie w roku szkolnym 2004/2005. Informacije i opracowania
statystyczne, GUS, Warszawa 2005, s. 341. Dane uwzgledniajqg réwniez dzieci 6-letnie.

Poréwnanie danych z tabeli 3 sugeruje nast¢pujace wnioski:

— Odpowiednie wtadze publiczne nie zapewnily dostepu do wychowania
przedszkolnego wszystkim dzieciom niepetnosprawnym, co moze by¢ wy-
nikiem braku znajomosci prawa o$wiatowego w zakresie mozliwosci dofi-
nansowana z budzetu parnstwa dzieci niepelnosprawnych uczestniczacych
w zaj¢ciach wychowania przedszkolnego.

— Rodzice dzieci nie wiedza o wynikajacych z prawa oswiatowego mozliwos-
ciach przyjecia dziecka z niepetnosprawnoscia do kazdego przedszkola.

— Nie wszyscy rodzice wykazuja zainteresowanie umieszczeniem swoich nie-
petnosprawnych dzieci w przedszkolu.
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