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na rzecz 0sob niepetnosprawnych -

od diagnozy po doroste zycie

Rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnos$cia borykaja sie z ogromem przerastaja-
cych je trudnoéci i problemdw. Rozwigzywanie tych najwazniejszych, do ktérych
nalezy zapewnienie niepetnosprawnemu dziecku wtasciwej opieki i wychowania
jest zadaniem ztozonym, angazujacym wiele oséb i instytucji.

Oferta skierowana do dziecka niepelnosprawnego moze nie$¢ rodzinie popra-
we lub pogorszenie funkcjonowania. Informacje, zalecenia specjalistow, zabiegi,
operacje moga by¢ wydarzeniami stresujacymi i dezorganizujacymi zycie rodziny.
Forma udzielanych dziecku §wiadczen moze by¢ okresowa, o réznej czestotliwosci
i stopniu zaspokojenia ztozonych potrzeb.

W ujeciu tradycyjnym w opiece nad dzieckiem niepetnosprawnym jest zazna-
czony rozdzial miedzy leczeniem/rehabilitacjg i nauka szkolna/przedszkolng oraz
wsparciem spotecznym. Specjalistyczna opieka ambulatoryjna wymaga statej obec-
nosci rodzica. Przychodzi on z dzieckiem do przychodni na rehabilitacje, potem je-
dzie do poradni logopedycznej lub psychologicznej, lekcje ma w szkole lub (czesciej)
w domu wszystko oddzielnie i nierzadko w réznych punktach miasta. Zwykle tez
odbywa sie to bez koniecznej wspoétpracy miedzy poszczegdlnymi specjalistami.

Udzielane dziecku i rodzinie wsparcie moze tez by¢ zorganizowane w trybie
pobytu dziennego, w systemie zintegrowanych dziatan rehabilitacyjno-edukacyj-
no-spotecznych, bardzo dogodnym dla rodzicow, bo niewymagajacym ich statej
obecnosci przy dziecku oraz odcigzajacym ich od szeregu obowigzkéw. Ten mo-
del pracy z dzieckiem niepetnosprawnym i jego rodzina od 20 lat realizowany
jest przez Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom Niepetnosprawnym ,Krok za kro-
kiem” w Zamo$ciu. Prowadzony przez Stowarzyszenie Osrodek Rehabilitacyjno-
-Terapeutyczny dla Dzieci Niepelnosprawnych, Zespo6t Niepublicznych Szkot
Specjalnych oraz Warsztaty Terapii Zajeciowej gwarantuja specjalistyczng pomoc
osobom niepetnosprawnym z terenu Zamoscia i okolic od momentu postawienia
diagnozy po doroste zycie, w sposéb zblizony do organizacji edukacji i wsparcia
dzieci sprawnych rozwijajacych w grupach przedszkolnych i szkolnych swdj poten-
cjat intelektualny, emocjonalny i spoteczny.
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Do tego modelu pracy przekonata nas wybitna neuropediatra dr Zofia Kuta-
kowska, ktdra podkresla, ze:

dla nabywania i zapamietywania informacji konieczne jest powtarzanie w réznych kon-
tekstach nowo nabytych wiadomosci. Przebywanie w matej grupie (3-6 oséb) przez
kilka godzin dziennie pozwala zorganizowa¢ aktywno$¢ dziecka wokoét zadan wymaga-
jacych duzo czasu (Kutakowska 2003, s. 352-353).

Grupa rowies$nicza daje bowiem szanse na prawidlowy rozwoéj spoteczny, eli-
minujac negatywne skutki dtugotrwatej terapii indywidualnej. Pobyt dzienny stwa-
rza szanse codziennej i dtugofalowej nauki/rehabilitacji oraz obserwacji rozwoju
kazdego dziecka z osobna w kontekscie grupy rowiesniczej. Rodzice wychowujg-
cy niepetnosprawne dzieci zapytani o to czy wola, aby ich dzieci byty usprawniane
w grupie czy indywidualnie, zdecydowanie chetniej (83,8%) wybierali grupowa for-
me usprawniania (Wnuk 2008, s. 53).

Program jest zawsze opracowywany indywidualnie dla kazdego dziecka
i uwzglednia oddziatywania wptywajgce na rozwo6j wszystkich zaburzonych sfer,
w tym takze zaburzen porozumiewania (Pilch 2005, s. 24).

Praca odbywa sie w statym zespole terapeutycznym, co wymusza konsensus
programowy miedzy cztonkami zespotuiustalanie sp6jnych zalecen dlarodzicow, co
rzadko jest mozliwe miedzy specjalistami pracujacymi indywidualnie z dzieckiem.

Z punktu widzenia zarzadzajacego placéwka udzielajaca swiadczen odpowie-
dzialno$¢ takiego zespotu za efekty rehabilitacji dziecka jest $cislej okre$lona niz
przy zmieniajacych sie terapeutach w indywidualnej ambulatoryjnej rehabilitacji.

Z ekonomicznego punktu widzenia organizacja opieki w systemie zintegrowa-
nym (w jednym miejscu i czasie bez statej obecnosci rodzica) jest rozwigzaniem tan-
szym niz organizacja w trybie ambulatoryjnym kompleksowym (Krol 2010, s. 180).

Kierunek dziatan wobec dziecka, ktéry realizujemy w naszych placéwkach
jest:

— odpowiednio wcze$nie zastosowany, po precyzyjnej, kompleksowej diagnozie,

— oparty na wiedzy neurofizjologicznej, neuropsychologicznej, pedagogicznej i in-
nej, wieloprofilowy i zintegrowany (obejmujacy wszystkie sfery rozwoju),

— dtugo oddziatujacy w ciggu dnia (nauka funkcji wymaga czasu),

— dtugofalowy, zaplanowany na wiele lat (dajacy alternatywy rozwoju),

— przyjazny i bezpieczny dla dziecka, zgodny z jego rytmem fizjologicznym (rytm
przedszkolno-szkolny, a nie szpitalno-przychodniany),

— nie dezorganizujacy zycia rodziny,

— dostepny w miejscu zamieszkania (jak szkota),

— tani,

— realizowany w grupie rowiesniczej, lecz wedtug projektu indywidualnego (rola
motywujaca i socjalizujaca),

— respektujacy podmiotowo$¢ i godnos¢ dziecka (wychowywanie),

— w razie konieczno$ci uzupetniany leczeniem operacyjnym, spazmolitycznym
iinnym,

— zapewniajacy dostep do zaopatrzenia ortopedycznego, pomocniczo-techniczne-
go, itp.
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Wybor takiej koncepcji pracy z dzieckiem niepeinosprawnym podyktowany byt
faktem, ze zadna metoda ani technika rehabilitacyjna nie jest w stanie spelnic¢ tych
wszystkich warunkéw koniecznych do prawidtowego rozwoju dziecka i funkcjono-
wania jego rodziny. Odpowiedzig na ztozone potrzeby dziecka z niepetnosprawno-
$cig i jego rodziny moze by¢ tylko rozwigzanie systemowe.

Zdecydowana wiekszos¢ podopiecznych Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom
Niepetnosprawnym ,Krok za krokiem” w Zamosciu to dzieci z wczesnym uszkodze-
niem moézgu. Wystepujace u nich dysfunkcje sg ztozonej natury. Koreluja z lokaliza-
cja i wielkos$cig obszaru uszkodzenia mo6zgu oraz potencjatem genetycznym dziec-
ka. Ztozone dysfunkcje powoduja znaczne zaburzenia aktywno$ci/ograniczenia
w funkcjonowaniu jednostki. Uczestnictwo dziecka niepelnosprawnego w zyciu spo-
tecznym zalezy od zakresu utatwien i barier obecnych w srodowisku. O ile problem
uszkodzenia wymaga kompleksowej opieki medycznej, o tyle problem zwiekszenia
uczestnictwa w zyciu spotecznym dziecka - pomimo istniejacego uszkodzenia - do-
maga sie dziatan spotecznych wchodzacych w zakres zaréwno indywidualnej, jak
i zbiorowej odpowiedzialnosci.

Zamojskie Stowarzyszenie, kierujac sie sprawdzonymi w Europie modela-
mi efektywnej opieki i edukacji oséb z niepetnosprawnoscia, podejmuje dziatania
zmierzajgce do budowy rozwiagzania systemowego poprzez odejscie od:

— koncentracji wytacznie na medycznym problemie osobistym jednostki w kierun-
ku zauwazenia rowniez jej problemu psychospotecznego,

— koncentracji na patologii i deficytach w kierunku poszukiwania tego, co jest moz-
liwe pomimo niepetnosprawnosci,

— traktowania oddzialywan opiekunczych, wychowawczych i rehabilitacyjnych
jako wystarczajacych na rzecz przypisywania wiekszego znaczenia wtasnej ak-
tywnosci dziecka niepelnosprawnego,

— od przekonania, ze zewnetrzne sterowanie dzieckiem niepelnosprawnym przez
dorostych jest dla niego korzystne na rzecz wychowywania dzieci niepeino-
sprawnych w psychicznej autonomii przez dawanie im mozliwosci wyboru i po-
dejmowania decyzji.

Rozwigzanie systemowe, ktorego jesteSmy zwolennikami i sukcesywnie reali-
zujemy, zapewnia réznorodne ustawowe formy wsparcia na kolejnych etapach
rozwoju i tworzenie srodowiska bez barier. Organizacja zycia dziecka i jego ro-
dziny w ramach takiego systemu jest zblizona do warunkéw normalnych. Jak zad-
ne inne podejscie wptywa pozytywnie na jako$¢ ich zycia. Rodzice, majac do wy-
boru usprawnianie w systemie pobytu dziennego i ambulatoryjnym, zdecydowanie
wybierajg to pierwsze. Badania rodzin korzystajacych z pomocy dla swoich dzieci
w formie $§wiadczen w systemie opieki dziennej i ambulatoryjnej wskazuja na zde-
cydowanie wyzszy poziom satysfakcji z zycia rodzin korzystajacych z tej pierwszej
formy pomocy (Paul 2008, s. 47).

Nasz dotychczasowy dorobek i zainteresowanie wielu oséb i instytucji naszymi
dziataniami inspirujg nas do podejmowania dziatan na skale ogélnopolska. Przez
2 lata (2008-2010) byliSmy liderami projektu ,Sie¢ MPD”, w ktérym uczestniczyto
kilkadziesiat organizacji z catej Polski dziatajgcych na rzecz oséb z mézgowym po-
razeniem dzieciecym. Angazujemy sie w:
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1. Zintegrowanie dziatan rehabilitacyjnych z systemem edukacji i wsparcia spo-
tecznego (,3 w 1”) poprzez:
a) tworzenie placéwek edukacyjno-leczniczych (osrodki, przedszkola, szkoty,
klasy lecznicze) pracujacych w trybie pobytu dziennego.
»Ponadresortowos¢” takich placéwek jest mozliwa w oparciu o istniejace prze-
pisy prawne zaré6wno w opiece zdrowotnej, jak i w o$wiacie (np. rejestracja ZOZ/
NZOZ i przedszkola). Dzieci niepetnosprawne wtaczone do systemu edukacji/reha-
bilitacji w grupie rdwies$niczej mogg realizowac swoje potrzeby wynikajgce z uszko-
dzenia mdzgu, ale przede wszystkim potrzeby wieku rozwojowego. Wielogodzinna
nauka/rehabilitacja w trybie pobytu dziennego daje im szanse powtarzania i utrwa-
lania nabywanych umiejetnosci - czas jest szczegdlnie wazng determinantg skutecz-
nej nauki/rehabilitacji u dzieci z wczesnym uszkodzeniem moézgu - a ich rodzicow
odciaza w zakresie sprawowania opieKi.
b) zapewnienie dostosowanego transportu z terenu powiatu/dzielnicy.
c) wyksztalcenie personelu placéwek w systemie zintegrowanym.

2. Polityke wyréwnywania szans (antydyskryminacyjna) oferujaca réznorodne
formy wsparcia na kolejnych etapach rozwoju.

Nawet najbardziej kompleksowa rehabilitacja dziecka z wczesnym uszkodze-
niem mo6zgu nie doprowadzi do jego maksymalnie mozliwej niezaleznosci i petnego
uczestnictwa w zyciu spotecznym, jesli otaczajacy go $wiat bedzie peten réznora-
kich barier (urbanistycznych, architektonicznych, technicznych, transportowych,
psychologicznych, prawnych, w komunikowaniu sie i innych). Szerokie, zaplanowa-
ne i systemowe dziatania na rzecz rodziny wychowujacej dziecko z niepelnospraw-
noscig, edukacja spoteczenstwa w zakresie problematyki niepetnosprawnosci
i przestrzegania praw cztowieka oraz polityka udostepniania Srodowiska osobom
niepetnosprawnym sg warunkami koniecznymi dla skutecznej rehabilitacji.
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The Zamos$¢ model of system solutions for disable people — from the diagnosis
until the adulthood

Abstract

The article presents the Zamos$¢ model of system solutions of the care for disabled people
from childhood to adulthood. It has been developed and inculcated by the Association of
Help for Disabled Children Krok za krokiem in Zamos¢ for 20 years. The support provided
for a child and the family is organized in the form of day care in the integrated system
of rehabilitation, educational and social activities. Such a form is convenient for the parents
as it does not require their constant presence with the child and relieves them from some
of their responsibilities. The system is similar to the organization of education and support
of children without disabilities who develop their intellectual, emotional and social potential
in kindergarten and school groups.

The choice of such an idea of working with a disabled child was dictated by the fact that
none rehabilitation method or technique is capable of fulfilling all conditions necessary for
the proper development of a child nor of his or her family functioning.



