Wczesne Wspomaganie
rozZwoju.

Budowanie partnerstwa - rodziny i profesjonalisci w podejsciu
skoncentrowanym na rodzinie.

Katarzyna Swieczkowska
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Poznajmy sie.

* pedagozka,
* Wiceprzewodniczgca Zarzadu Kota w PSONI Gdansk,

* dyrektorka Zespotu Niepublicznych Placowek
Oswiatowych PSONI Gdansk,

e cztonkini EURORDIS, Polskiej Akademii
Niepetnosprawnosci Dzieciecej, zarzagdu stowarzyszenia
Caravan 2000 European Movement for Diversity and
Understanding,

* wspotpracowniczka CanChild, European Academy of
Childhood Disability, International Alliance of Academies
of Childhood Dosability,

e cztonkini Rady ds. AAC i ETR przy Petnomocniku Rzgdu
ds. Osob Niepetnosprawnych,

* Mama Asi i Mikotaja.




O czym bedziemy rozmawiac.
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O czym bedziemy rozmawiac.

* Czym jest ICF i jak zmienia miejsce profesjonalistow i rodzin \ . ,
W procesie wspierania dziecka i rodziny,

* Czym sg i skad wziety sie F-words for Child Development,
* Potrzebach rodzicow i tym jak je zaspakajac, p—
e Czym jest Wsparcie Skoncentrowane na Rodzinie,

* Jak pracowac Wsparciem Skoncentrowanym na Rodzinie,

* Czym sg osobiste sieci wsparcia/ekomapa,

e Czym jest zespot transdyscyplinarny,

* Co zyskujemy pracujgc Wsparciem Skoncentrowanym na
Rodzinie.




O czym bedziemy rozmawiac.




ICF (Miedzynarodowa Klasyfikacja

Funkcjonowania Niepetnosprawnosci i
Zdrowia, WHO 2001). zdrowia

* Funkcje i struktury ciata ludzkiego — poszczegdlne czesci 2 R/ Vi
ciata oraz ich funkcjonowanie. Obszar ten dotyczy np. jakosci
snu, sprawnosci wzroku, funkcji oddychania itp.

* Aktywnos¢ —funkcjonowanie osoby, w jakim zakresie jest
ona samodzielna podczas wykonywania réznych czynnosci
(poruszania sie, jedzenia, komunikowania sie z innymi itp.)

* Uczestniczenie — udziat w réznych sytuacjach zyciowych,
zarowno indywidualnie, jak i grupowo, np. udziat w
wydarzeniach kulturalnych, chodzenie do szkoty, udziat w
wydarzeniach sportowych.

* Czynniki Srodowiskowe — warunki srodowiskowe, w tym

spoteczne, w jakich osoba zyje zarowno bariery, jak i _v_
udogodnienia np. sprzet, ktérego osoba uzywa na co dzien, czynniki
$wiadczenia, z jakich korzysta. Srodowiskowe

* Czynniki osobowe — wiek, ptec, status materialny, miejsce
zamieszkania, wyksztatcenie, upodobania, wszystko to, co
opisuje dang osobe.

funkcje i struktury
ciata ludzkiego

O
czynniki
osobowe



ICF (Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania
Niepetnosprawnosci i Zdrowia, WHO 2001).

ICF absolutnie nie marginalizuje kwestii zdrowia fizycznego, wskazuje
na to, ze samo zdrowie fizyczne ( funkcje i struktury ciata) stanowi

zaledwie 1/5 tego, co sktada sie na dobrostan osoby.
ICF jest klasyfikacjg dla kazdego; kazdy z nas moze opisac siebie
uzywajac klasyfikacji, a jezyk ktory zostat w niej uzyty nikogo nie

stygmatyzuje i jest catkowicie zrozumiaty nie tylko dla
profesjonalistow, ale takze dla rodzin.

ICF jest podejsciem holistycznym, nie pomija Zzadnego obszaru m
Ciara luazkiego

ludzkiego zycia.

Klasyfikacja pokazuje, ze wszystkie obszary naszego zycia sg ze sobg
Scisle powigzane.

ICF zacheca nas do pracy w zespotach transdyscyplinarnych. e -
czynniki czynniki

ICF odwraca naszg uwage od deficytéw i brakdéw i zwraca jg ku

zasobom. Nie mowimy o tym, czego dziecko nie potrafi zrobi¢, tylko co

potrafi. Uzywajac klasyfikacji nie méwimy, dziecko nie komunikuje sie

werbalnie. Méwimy, dziecko komunikuje sie przy pomocy gestow i
prostych wokalizacji.




Model biomedyczny vs. model
biopsychospoteczny niepethosprawnosci.

MODEL BIOPSYCHOSPOLECZNY
MODEL MEDYCZNY
e Rozpoznanie medyczne jest-tylko jednym z elementow

* Najwazniejsze jest rozpoznanie medyczne. diagnozy funkcjonalnej, na ktéra skfadaja sie wszystkie

 Rozpoznanie  medyczne determinuje  dalsze

postepowanie wobec dziecka.

Poniewaz podjete w modelu medycznym dziatania
majg charakter terapeutyczny i leczniczy, mogg one
by¢ prowadzone tylko przez specjalistow w danych
obszarach.

Celem prowadzonych dziatan jest wyleczenie i/lub
wyrehabilitowanie dziecka, zniesienie deficytow i
wyeliminowanie dysfunkgji.

wymienione w ICF obszary.

Dalsze postepowanie wobec dziecka jest uzaleznione
nie tylko od rozpoznania medycznego, ale takze od
wynikdw oceny funkcjonalnej dziecka oraz oceny
zasobow i potrzeb dziecka i rodziny.

Poniewaz podjete w modelu biopsychospotecznym
dziatania majg nie tylko charakter biomedyczny,
mozliwe i konieczne jest zaangazowanie w kazdg z
podejmowanych aktywnosci zaréwno dziecka, jak i
jego rodziny.

* Celem prowadzonych dziatan jest wspieranie rozwoju

niezaleznie od istniejgcych dysfunkcji i deficytow.
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CanChild —
kanadyjskie
Inspiracje.

CanChild to osrodek badawczo-edukacyjny typu non-profit
mieszczgcy sie w School of Rehabilitation Science na McMaster
University w Hamilton, Ontario, Kanada.

Badania osrodka koncentrujg sie na poprawie jakosci zycia dzieci
z rdznymi zaburzeniami rozwojowymi i ich rodzin.

Zatozone w 1989 roku CancChild jest swiatowym liderem w
dziedzinie niepetnosprawnosci dzieci.

Nowatorskie badania i aktywne strategie udosteﬁmanla wynikow
szerokiemu gronu odbiorcow sprawiajg, ze CanChild jest gtownym
zrodtem informacji o niepetnosprawnosci dzieci.

CanChild nawigzat silne partnerstwo badawcze oparte na
wspotpracy, tworzac sojusz miedzy rodzinami, Swiatowej klasy
naukowcami i uznanymi organizacjami badawczym| w Kanadzie i
na swiecie.

Te partnerstwa majg kluczowe znaczenie dla przysztego rozwoju i
sukcesu organizacjl.

Multidyscyplinarny zespot CanChild obejmuje badaczy z dziedziny
?edlatru medchny rehabilitacyjnej, terapii zajeciowej,
izjoterapii, patologii mowy i jezyka, klneZJoIogu psychologii
spotecznej, epidemiologii i blostatystykl



F —words for Child (.
Development. S

Family
(rodzina)




F — words for Child
Development. | see FI©

Family
(rodzina)

* Family - rodzina - czynniki Srodowiskowe
* Fun - zabawa - czynniki osobowe
* Friends - przyjaciele - czynniki osobowe,

aktywnosc i uczestniczenie. Fitness
* Functioning - funkcjonowanie - aktywnosc i (sprawnosc)

uczestniczenie
* Fitness - sprawnosc - funkcje i struktury ciata

Jedyne F, ktore nie ma zadnego odpowiednika w ICF,
ale ktére wedtug nas jest kluczowe w pracy z
dzieckiem z niepetnosprawnoscia i jego rodzing, to:

Future — przysztos¢



F —words for Child Development a
RBI (wywiad oparty na rutynach
dnia codziennego).

C ]

F-words sg tym, co opisuje naszg filozofie dziatania i koncepcje pracy, Family
(rodzina)

poniewaz:

* podkreslajg znaczenie wartosci waznych dla rodzicéw i celow, ktére

sobie stawiajg;
Fitness
. widz‘q dziecko w jego naturalnym $rodowisku (w tym w Srodowisku
rodzinnym);

* sprawiajg, ze dziecko przestaje by¢ przedmiotem oddziatywan
terapeutycznych, a staje sie rzeczywistym podmiotem;

* skupiajg sie nie na brakach, ale na zasobach dziecka, rodziny i
srodowiska;

* nadajg nowe znaczenie temu, co mowig rodzice na temat swojej roli
we wsparciu dziecka.

F-Words to doskonate narzedzie do lepszego poznania i opisania dziecka
oraz jego rodziny, to réwniez inspiracja dla rodzicow, zeby spojrzec na
swoje dziecko nie przez pryzmat niepetnosprawnosci, ale przez pryzmat
osoby.



F — words for Child
Development/Profil
dziecka.

FUNCTIONING/
FUNKCIONOWANIE

JESTEM | CHCE BYC
SAMODZIELNY

CZYNNIKI SRODOWISKOWE

MOJA RODZINA |
NAJBLIZSZY KRAG
WSPARCIA

FITNESS/SPRAWNOSC!
FUNKCJE | STRUKTURY CIALA

MOJE ZDROWIE
| BUDOWA CIALA

zdjecie
ucznia/
uczennicy

=

FUN/ZABAWA
CZYNNIKI OSOBOWE

CO LUBIE, CZEGO NIE LUBIE,
CO JEST DLA MNIE WAZNE

FRIENDS/PPRZYJACIELE
UCZESTNICTWO

KIM SA MOI PRZYJACIELE

FUTURE/PRZYSZLOSC

MOJE CELE
MOJE MARZENIA




F —words for Child
Development/Profil
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F —words for Child Development/Profil
dziecka/RBlI.

Czynnosci dnia

Dziedziny

Rodzina funkcjonalne

codziennego

( 0 ( 0 ( N

zwigzazane z porami dnia,
— czynnosciami, ktére — zaangazowanie
wykonuje kazda rodzina

kluczowa rola rodziny w
planowaniu dziatan

S J S J S J
( R ( R ( N
rodzina zrédtem informacji
oraz aktywnym cztonkiem sg zrozumiate dla rodzin,
—— w procesie wybierania i — odbywaja sie one — niezaleznos¢
ustalania priorytetowych codziennie
celéw
- J - J S J
( N ( R ( R

zebrane informacje . X .
dotycza funkcjonowania rodzice potrafig okreslic
T catei rodziny a nie tvlko —— poziom satysfakcji z danej — relacje spoteczne

) M Y czynnosci/pory dnia

dziecka
S J S J S J
4 R ( N / N
informacje dotyczace
rodzic, a nie specjalista jest rutynO\_Nych czynnosci uzyslfane' re_zultaty Y]
| wzmacniajq role rodziny, 1 zrozumiate i uzyteczne dla
ekspertem . R L N
poniewaz przekazuja je w rodziny

sposob zoorganziowany
N\ » & J - J




F —words for Child Development/Profil
dziecka.

Przed spotkaniem.
W trakcie spotkania.

Po spotkaniu.




F —words for Child
Development/Profil
dziecka.

* Prowadzenie rozmowy opiera sie na kilku
waznych zasadach:

e CIEKAWOSC.

e DOCENIANIE.

e UWAZNOSC.

e NIEOCENIANIE.

e DBAtOSC O KAZDEGO.

» kontakt informacyjno - wspierajacy.




Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

Zgodnie z zatozeniami Wsparcia
Skoncentrowanego na Rodzinie, kazda
rodzina jest inna i wyjatkowa.

Kazdy cztonek rodziny powinien by¢
traktowany z szacunkiem naleznym
kazdej osobie.




Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

POSTAWY:

* Poczucie winy,

* Lek o relacje w rodzinie i o przysztosc,
* Nadopiekunczosg,

* Wstyd i unikanie,

* QOdtracenie dziecka,

* Nadmierne wymagania,

* Rozumna swoboda,

* Postawa przebojowa,

* Akceptacja,

e Zespotf wypalenia sie sif.



Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

KRYZYSY:
* Kryzys zmiany
* Kryzys ideologiczny

* Kryzys rzeczywistosci




Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

ETAPY:

e Okres szoku, wstrzgsu emocjonalnego

* Okres kryzysu emocjonalnego ’F: St STQP /
* Okres pozornego przystosowania ' Y ’
* Okres konstruktywnego przystosowania
(7 4 |
(k U ‘ P__—J/"L




Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

PYTANIA:

Jak pogodzi¢ sie z niepetnosprawnosciag dziecka?
° Gdzie szukaé informacji o formach wsparcia oferowanych przez system?
° Jak poradzi¢ sobie z dyskryminacjg chorego dziecka przez cztonkdéw rodziny i spoteczennstwo?

° Jak radzi¢ sobie z codziennoscig (liczne wizyty, spotkania, dowozenie na terapie), kiedy wokdt trudnosci i bariery, chociazby te komunikacyjne czy architektoniczne, jak brak
podjazdéw dla wozkow inwalidzkich?

° Jak nie przestymulowa¢ dziecka?

° Jak unikngé¢ nadmiernego ochraniania i wyreczania dziecka z niepetnosprawnoscig?
° Gdzie szuka¢ przedszkola i szkoty dla dziecka z niepetnosprawnoscig?

e  Jakleczyéirehabilitowac dziecko?

° Jak radzi¢ sobie z obnizeniem warunkéw ekonomicznych rodziny - dziecko z niepetnosprawnoscia oznacza wydatki na leczenie, terapie, sprzet rehabilitacyjny, koniecznos¢
rezygnacji z pracy przez matke, ktoéra najczesciej zajmuje sie opiekg nad dzieckiem?

° Jak dba¢ o wzajemne relacje w rodzinie, jak rozmawiac¢ z dzie¢mi, z mezem, z zong, jak znalez¢ czas na relaks i pasje, kiedy wyjs¢ na spotkanie ze znajomymi, skoro tyle
obowigzkow wokot chorego dziecka, jak czerpac rados¢ z seksu, jesli cztowiek obawia sie, czy kolejne dziecko réwniez nie bedzie dzieckiem z niepetnosprawnoscig?

e  Jak przewartosciowac zycie catej rodziny?
° Jak nauczy¢ sie zy¢ bedac rodzicem dziecka z niepetnosprawnoscia?

° Co bedzie dalej?



Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

WSPARCIE:

* Wsparcie informacyjne

e Wsparcie instrumentalne
* Wsparcie emocjonalne

* Wsparcie finansowe

* Wsparcie duchowe




Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

,Rodzina jest czyms statym w zyciu
dziecka; a rodzice sg ekspertami w
obszarze potrzeb i mozliwosci
swojego dziecka. WSR uwzglednia
zasoby i potrzeby wszystkich
cztonkdéw rodziny.”




Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

Rodzice znajg swoje dziecko najlepiej, i chcg dla swojego dziecka wszystkiego, co
najlepsze.

- Aktywny udziat rodzicow w podejmowaniu decyz;ji.
- Ostateczng odpowiedzialnosc za decyzje dotyczgce dziecka ponoszg rodzice

- Rodzice decydujg naile i w jaki sposdb chcg byc zaangazowani w planowanie i dostarczanie ustug
swoim dzieciom.




Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

~—

Najlepszym srodowiskiem do,
prawidtowego rozwoju
dziecka jest wspierajgca
rodzina i sSrodowisko
naturalne dziecka.

Kto ma najwiekszy wpltyw na rozwoj dziecka?

M 1. terapia

M 3. rodzina

- Nalezy zachecac i wspierac
rodzine udzielaniu wsparcia
dziecku.

M 2. opieka instytucjonalna




Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

Nalezy zachecac i wspierac rodzine
udzielaniu wsparcia dziecku.

1. Relacja miedzy rodzicami a dzieckiem jest oparta na
czufosci i przywigzaniu, ktorych nie da sie zastgpic
niczym innym.

2. Uczenie sie i rozwdj u dziecka sg procesem ciggtym i
zachodzgcym w kazdej sytuacji zycia codziennego, w
ktorg dziecko jest zaangazowane.

3. Nawet jesli z rdéznych przyczyn rodzice dysponujg
ograniczconym czasem, aby przebywac z dzieckiem,
ich mozliwosci interakcji i wspierania rozwoju dziecka
sg nieporownywalne z tymi, ktére majg inni dorosli.




Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

Stres i to, jak inni cztonkowie
rodziny radzg sobie z
sytuacjg, ma wptyw na
dziecko.

- Nalezy brac¢ pod uwage
potrzeby kazdego cztonka
rodziny.




Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

Nalezy brac¢ pod uwage potrzeby kazdego
cztonka rodziny.

RODZENSTWO:

- Rozmawiaj z dzieckiem o jego uczuciach
- Spedzajcie razem czas

- Wspodlnie rozwigzujcie problemy

- Cieszcie sie z relacji siostrzanej/braterskiej,
- Wspieraj dziecko w budowaniu relacji z
innymi

- Rozmawiaj z dzieckiem o
niepetnosprawnosci

- Rozmawiaj z dzieckiem o tym, jak inni
reagujg na niepetnosprawnosc.




Wsparcie skoncentrowane na rodzinie — Koto Relacji/Ekomapa.
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Wsparcie
skoncentrowane na
rodzinie. Koto
relacji/ekomapa.

i

rodzice Jana

- 3 x w tygodniu odbiér z
przedszkola
- Wsparcie finansowe

Schemat ekomap
: Poﬁ;ir\:z:;‘:xjnych"
sytuacjach
* Silne wsparcie - podwodjna \ O
. - Opieka nad dzie¢mi w
C I agi’a . czasie wyjé¢ i wyjazdéw

. ) JaniAnna @
* Umiarkowane wsparcie — Ola4l. Kl\Jbalzm-cy
pOJ edyn Cza C I agfa . \ - Czas wolny z Olg (ferie itp.)

* Niewielkie wsparcie -
przerywana.

pracaJana

« Stresujace wsparcie - falista. L]t P s

* Silne i stresujgce wsparcie
pojedyncza ciggta i falowana.



Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

Wsparcie
partnerstwo. Podstawg budowania partnerstwa
pomiedzy profesjonalistami a rodzinami jest dobra

skoncentrowane na rodzinie

komunikacja.

1.

Partnerzy komunikujg sie jak rowny z
rownym, dlatego:

Zadbaj o warunki zewnetrzne dla dobrej
komunikacji, czas i miejsce.

Zachecaj do otwartej dyskusiji.

Daj kazdemu mozliwos¢ podzielenia sie
swoimi pomystami i poglagdami.

Nie oceniaj ani nie dewaluuj pomystow
przedstawionych przez osobe, z ktdorg sie
komunikujesz.

Ustal wspdlne cele dziatan z rodzina.

1.

O\

W  komunikacji wazne jest
zrozumienie, dlatego:

wzajemne

Spraw, aby to, co mowisz byto jasne i zwiezte.

Uzywaj zrozumiatego jezyka. Unikaj lub
wyjasniaj znaczenie trudnych stow lub
wyrazen.

Przekazuj informacje o stanie dziecka i

mozliwych opcjach wsparcia w sposéb jasny i
prosty.

Pytaj i rozmawiaj o uczuciach, potrzebach,
zasobach rodziny.



-

O,

3. Partnerzy naprawde stuchajg sie nawzajem,
dlatego:

Stuchaj rodziny z uwagg i empatig (nawiaz
kontakt wzrokowy, zrelaksuj sie).

Sparafrazuj informacje od rodziny, zeby sie
upewnié, czy dobrze zrozumiates to, co
powiedzieli.

Upewnij sie, czy rodzice dobrze Cie
zrozumieli, pozwdl im zadac pytania i postaraj
sie na nie odpowiedziec.

Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

4. Partnerzy komunikujg sie w sposdb otwarty,
dlatego:

Nie zatajaj zadnych informacji na temat
dziecka oraz swoich poglagddéw i przemyslen,
ale staraj sie uzywac jezyka pozytywnego.

Popros rodzicow, aby jasno okreslili swoje
zyczenia.

Pomagaj rodzinom otwarcie rozmawia¢ o
swoich potrzebach.

Pomé6z rodzinom opracowad strategie
identyfikowania ich potrzeb (np. poprzez
wypetnienie ankiety).

Badz otwarty na negocjacje i kompromisy.

Uwierz w rodzicéw i wspieraj ich decyzje.



Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

Wsparcie skoncentrowane na rodzinie

Pytaj rodzine, gdzie i o ktorej godzinie chciataby sie z Tobg spotkad.

Zawsze, w rozmowie czy podczas komunikacji pisemnej, koncentruj sie na mocnych stronach rodziny.
Wspotpracuj z dzieckiem, jego rodzing i innymi profesjonalistami w ustalaniu wspdlnych celdw.
Pokaz rodzinie rézne mozliwosci i pozwdl dokonaé wyboru.

Przekazuj informacje w sposéb zrozumiaty, dostepny i w réznych formach - na pismie, w formie filmikdéw, podajac
zrodfa z Internetu.

Pytaj rodziny, czego oczekujg od Ciebie i placéwki, w ktérej pracujesz.
Miej czas dla rodziny, kiedy sie z nig spotykasz, nie pozwdl, aby czutfa sie poganiana.
Stuchaj tego, co mowig Ci rodziny, ufaj rodzinom.

Zapytaj rodziny, czy chciatyby skorzysta¢ z dodatkowego wsparcia, np. grupy wsparcia, miej zawsze gotowg jakas
dodatkowg oferte.

Zapytaj o pozostatych cztonkdw rodziny, o ich zasoby, o to, czy chciatby sie jakos wtgczy¢ we wsparcie dziecka.



Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

Profesjonalisto, czy: Rodzicu, czy:

pytasz rodzicéw oich . - rC , z profesjonalistami i
w tym o osoby ich wspierajgce i ich wiasne mowisz im, co Ci sie podoba, a co wedtug
umiejetnosci? Ciebie mozna by zmienic.

stuchasz tego, 0 czym mowig ci rodziny, ufasz , jeéli przekazywane informacje sa

im i wierzysz w nie S )
y dla Ciebie niejasne lub niepetne?

pytasz rodzicow jal _ : :
vac w planowanie i dostarczanie . _ wszystkie  wazne
ustug swoim dzieciom? informacje na temat Twojego dziecka i

L, i : rodziny?
przedstawiasz i wyjasniasz rodzinie %vszystkle odziny
opcje | - profesjonalistom
wspotpracujesz przy 7 zwfaszcza, kiedy rozmawiasz na ich temat z

dzieckiem, rodzing 1 innymi (np.personelem innymi profesjonalistami lub rodzicami?

przedszkola czy szkoty)?
, ktoérzy pracujg z
Twoim dzieckiem?



Wsparcie skoncentrowane na rodzinie -
zespof transdyscyplinarny.

Zespot multidyscyplinarny.
Zespot interdyscyplinarny.

Zespot transdyscyplinarny:
-Wywiad oparty na rutynach dnia
codziennego — RBI.

-Ekomapa.

-Ocena funkcjonalna.

-Okreslenie potrzeb i uwspdlnienie
celow.

-Indywidualny Plan Wczesnego

Wspomagania Rozwoju Dziecka i
Wsparcia Rodziny.
-Ewaluacja.



Wsparcie skoncentrowane na rodzinie.

Z wynikow prowadzonych przez CanChild
badan wynika, ze sposob, w jaki
udzielane jest wsparcie znaczgco wptywa
na:

- Z jakosci
swiadczonych ustug,

d.obrostan | Jego ogolny

u rodzica.

Z naszych obserwacji wynika, ze:

Rodzice odzyskujg poczucie kontroli nad
wtasnym zyciem i zyciem dziecka.

Rodzice chetniej angazujg sie we
wspotprace z placowka.



Wsparcie skoncentrowane na rodzinie — co
zabieramy do domu (take home message).
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