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Artykul porusza temat znaczenia wczesnej interwencji terapeutycznej dla rozwoju dziecka
z niepetnosprawnoscia, a takze dla jego rodziny. Jako przyktad dla opisu zjawiska stuzy praca
osrodka wczesnej interwencji. Pierwsza czes¢ artykutu poswigcona jest opisowi funkcjonowa-
nia placowki terapeutycznej oferujacej kompleksowa pomoc dzieciom od 0 do 7. roku zycia
oraz ich rodzinom. Dalsza cz¢$¢ skupia si¢ na przedstawieniu trudnej sytuacji rodzicow
w obliczu wychowania dziecka z niepelnosprawnos$ciami. Ma to stanowié silny argument
przemawiajacy za konieczno$cig objecia interwencja terapeutyczng nie tylko dzieci, ale i rodziny.
Ostatnia cze$¢ jest prezentacjg wywiadow, jakie autorki przeprowadzily z matkami dzieci
z autyzmem bedacymi pod opieka Osrodka Wczesnej Interwencji w Warszawie. Celem wy-
wiadow bylo przedstawienie pespektywy rodzica jako uczestnika procesu terapeutycznego
swojego dziecka, a takze pokazanie przezy¢ matek, jakie towarzyszg wychowaniu dziecka
z autyzmem. Artykul koncza wnioski potwierdzajace konieczno§¢ pracy terapeutycznej
z dzieckiem i rodzicem jako jednej z istotniejszych drog prowadzacych do skutecznej adaptacji
do niepetnosprawnosci.

Stowa kluczowe: osrodek wczesnej interwencji (OWI), autyzm, rodzice dzieci z niepelno-
sprawnoscia

Wstep

Wezesne uszkodzenie mézgu znajduje si¢ w swego rodzaju wspotzawodnictwie z procesami
dojrzewania i plastycznoscia OUN [...]. Ten specyficzny wysScig moze by¢ zakonczony suk-
cesem albo porazka dla dziecka, ale tez dla dorostych (lekarzy, terapeutéw, rodzicow).
Wreszcie niezaleznie od tego, jak doskonaty bytby program usprawniania, pewna czgs¢ jego
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realizacji pozostanie niezalezna od naszych poczynan i naszego projektu. Zalezy ona bowiem
od specyficznego potencjatu i motywacji kazdego dziecka i jego $rodowiska. Swiadomi tego
powinni$my zachowa¢ pokore i skromno$¢, bowiem nie wszystkie sukcesy dziecka sg wyni-
kiem naszych dziatan (Kutakowska 2003: 92).

Rodzice spodziewajacy si¢ dziecka zawsze majag wobec niego jakie$ ocze-
kiwania, wyrazajace preferencje co do wygladu, pici czy cech charakteru. Czgsé
matek formuluje potrzeby na wysokim poziomie ogélnosci, pragnac przede
wszystkim dziecka zdrowego (Zyta 2004; Parchomiuk 2011). Nieprawidtowo-
$ci rozwojowe pojawiajg si¢ migdzy innymi w nastepstwie przedwczesnego
porodu, zaburzen o charakterze genetycznym, uszkodzenia osrodkowego ukta-
du nerwowego czy innych dysfunkcji neurorozwojowych. Dane GUS z 2014 r.
pokazuja, ze w Polsce odsetek dzieci z niepetnosprawnosciami wynosit 2% catej
populacji dzieci do 2. r.z. Odsetek dzieci w wieku 3-5 lat wahal si¢ migdzy
2,1% a 2,8%, z kolei wsrod dzieci powyzej 6 r.z. tych z niepelnosprawnosciami
byto 3,0-3,8% (gov.pl/.../dzieci_w_polsce_w_2014 roku_charakterystyka de
mograficzna.pdf).

Pierwszym krokiem, jaki powinno si¢ podja¢ w przypadku urodzenia dziec-
ka z nieprawidtowoscia rozwojowa, jest jak najwczes$niejsze zdiagnozowanie
zaburzenia oraz opracowanie indywidualnego planu interwencji terapeutycz-
nej. Istotno$¢ tych dziatan jest uwarunkowana procesami rozwojowymi i po-
datnoscig uktadu nerwowego na zmiany, szczegdlnie na wczesnym etapie zy-
cia dziecka. Warunkuja one rozwdj psychoruchowy dziecka, a co za tym idzie,
mozliwo$¢ podejmowania dziatan edukacyjnych, wychowawczych i uspraw-
niajacych (Borkowska 2008). W rozwoju dziecka istotne sg trzy wymiary pla-
stycznos$ci: pamigciowa, rozwojowa i kompensacyjna. Pierwsza zwigzana jest
z uczeniem si¢, druga — z wptywem $rodowiska sensorycznego na rozwdj mo-
zgu, a trzecia — z efektami naprawczymi po uszkodzeniu mézgu. Wiedza o me-
chanizmach plastycznosci mézgowej umozliwia skuteczna interwencje oparta
na odpowiedniej ilosci stymulacji polisensorycznej i utrwalaniu zdobytych do-
swiadczen, doprowadzajac do powstania engramu, czyli §ladu pamigciowe-
go, zwigkszajac tym samym szans¢ na opanowanie nowej umiejetnosci (Sa-
dowska 2002).

Czas miedzy urodzeniem a 6. r.z. nazywany jest okresem Kkrytycznym
z uwagi na moment najdynamiczniej rozwijajacych si¢ umiejetnosci jezyko-
wych, matematycznych, spoteczno-emocjonalnych. Jest to czas budowania po-
czucia wlasnej wartosci i ciekawosci §wiata, a zatem podstaw do osiggania suk-
cesu w edukacji. Brak podjecia dziatan terapeutycznych w okresie krytycznym
w przypadku dzieci rozwijajacych si¢ nieprawidtowo moze powodowac pogle-
bienie zaburzen, zahamowanie rozwoju dziecka lub pojawienie si¢ nieprawidto-
wosci o charakterze wtornym (Piotrowicz 2014).
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Osrodek wczesnej interwencji jako zZr6dlo wsparcia dziecka
i rodziny

Praca w o$rodku wczesnej interwencji (OWI) ma charakter interdyscypli-
narny, co oznacza stalg wspotprace specjalistow réznych profesji. Zespot kon-
sultacyjny dokonuje diagnozy i decyduje o formach terapii oraz czestotliwo$ci
oddzialywan interwencyjnych. W sktad zespotu wchodza: lekarz pediatra, neu-
rolog, psychiatra dzieciecy, lekarz rehabilitacji medycznej, a takze neurologope-
da, psycholog i fizjoterapeuta. Dziecko, ktore trafia do osrodka, jest obserwowa-
ne i diagnozowane podczas konsultacji przez kazdego ze specjalistow, a jego
rodzice/opickunowie otrzymuja wskazowki do pracy w domu. OWI oferuje te-
rapi¢ psychologiczna, pedagogiczna, logopedyczng i fizjoterapie. Psycholog — na
podstawie diagnozy — prowadzi stymulacje sfery poznawczej, emocjonalnej i spo-
fecznej. Pedagog specjalny wspiera ten proces terapeutyczny ze szczegOlnym
uwzglednieniem specyfiki dysfunkcji. Logopeda/neurologopeda skupia si¢ w pracy
nad prawidlowym funkcjonowaniem aparatu oddechowego, fonacyjnego i artykula-
cyjnego, zajmuje si¢ ponadto stymulacjg percepcji stuchowej, rozwijaniem rozu-
mienia mowy oraz kompetencji komunikacyjnych dziecka poprzez wywotywanie
i rozwijanie mowy czynnej, a u dzieci nieméwiagcych — przez wprowadzanie komu-
nikacji alternatywnej i wspomagajacej. Zadaniem fizjoterapeuty jest praca nad sfera
motoryczng pacjenta. Rehabilitacja obejmuje rozwoj koordynacji wzrokowo-
ruchowej, osiaganie rownowagi w réznych pozycjach, opanowanie orientacji
w schemacie ciata i przestrzeni. Nad spojnoscia i ciagloscia procesu terapeutyczne-
go czuwa zespot konsultacyjny, ktory omawia postepy i wyznacza nowe kierunki
pracy z dzieckiem podczas organizowanych cyklicznie zebran klinicznych. W ze-
braniach uczestnicza wszyscy cztonkowie zespolu terapeutycznego, ktdrzy wspolnie
dokonujg ewaluacji planu terapii oraz ustalaja dalszy plan dziatania interwencyjnego
(Kastory-Bronowska, Pakuta 2002; Statut OWI PSONT).

Rodzicielstwo dziecka z niepelnosprawnoscia
w Swietle badan naukowych

Przyjscie na $wiat dziecka niepelnosprawnego wplywa dezorganizujaco na
stosunki wewnatrzrodzinne i spoteczne. Brak czasu na kontakty towarzyskie,
napigcie wynikajace ze zwickszenia obowigzkow rodzicielskich, niemozliwosé
odpoczynku, koniecznos$¢ cigglego skupienia uwagi na dziecku, zmeczenie od-

! O¢rodki wezesnej interwencji dziataja w szczegdlnosci na podstawie ustawy z dnia 30 sierp-
nia 1991 r. o zakladach opieki zdrowotnej (Dz.U. 2007, nr 14, poz. 89 ze zm.) oraz ustawy z dnia
19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego ( Dz.U. 1994, nr 111, poz. 535 ze zm.).
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powiedzialnoscig, jednostajnoscia, brakiem perspektyw na przysztose, lgk przed
nig sprzyjajg rozwinigciu ,,zespotu wypalenia si¢ sit”, definiowanego jako utrata
fizycznych i/lub psychicznych sit w konsekwencji przecigzenia sprawowaniem
opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym (Stelter 2013; Pisula 1998). Cechami
charakteryzujacymi ,,zespdt wypalenia si¢ sit” sa: poczucie braku energii, rezy-
gnacja, rozproszenie sit, poczucie osamotnienia i odizolowania od otoczenia,
poczucie beznadziejnosci podejmowanych dziatan skutkujace utrata motywacji
(Garncarz-Podlasko 2001).

Wychowanie dziecka z niepetnosprawnoscig jest zadaniem trudnym, szcze-
golnie w pierwszym etapie po narodzinach rodzice czujg si¢ osamotnieni w swo0-
ich przezyciach. Zaneta Stelter (2014), badajac role rodzicielskie osob wycho-
wujacych niepelnosprawne dzieci, zauwazyla, ze istotny dla realizacji wspo-
mnianych rol okazat si¢ aspekt emocjonalny funkcjonowania dziecka. Niepetno-
sprawno$¢, a w szczegolnosci autyzm czesto niosg za sobg brak kontaktu emo-
cjonalnego, nie wystepuja typowe reakcje spoteczne, jak usmiech czy radosc.
Pojawiaja si¢ natomiast trudne do akceptacji zachowania: agresja, autoagresja,
apatia. To powoduje silnie odczuwany przez rodzicow dysonans wobec dziecka,
poczucie ztapania si¢ w putapke, z ktérej nie ma wyjscia. W uczuciach rodzica
dominuje cierpienie, strach, zmeczenie i nierzadko zazdro$¢ rodzicom dzieci
petosprawnych (Stelter 2014; Cases, Paquette 2016). Biorac pod uwage te
wszystkie fakty, konieczne wydaje si¢ objecie opiecka w ramach wczesnej inter-
wencji nie tylko dzieci, ale rowniez rodziny.

Dziatania interwencyjne majg na celu nie tylko wlaczenie rodzicow w pro-
ces konstruowania i realizowania planu terapeutycznego, ale rOwniez zaopatrze-
nie w odpowiednig wiedze¢ z zakresu niepelnosprawnosci ich dziecka i towarzy-
szenie w calym procesie zmierzajacym do akceptacji sytuacji, w ktorej si¢ zna-
lezli. Sprzyja to rozwinigciu si¢ autentycznej relacji z dzieckiem opartej na sza-
cunku, akceptacji i zrozumieniu zaréwno ograniczen, jak i potrzeb. Rozwoj
dziecka przebiega lepiej, gdy relacje z dorostymi sa ufne i opiekuncze (Trivette,
Dunst, Hamby 2010).

Model wczesnej interwencji skoncentrowany na rodzinie jest coraz czgsciej
wykorzystywany w pracy terapeutycznej. Specjali§ci nie ograniczajg si¢ do pra-
cy w gabinetach, lecz trafiajg do $srodowiska domowego. W takim podejsciu
wychodzi si¢ z zatozenia, ze rodzic posiada najwickszg wiedzg o swoim dziec-
ku. Terapeuci, jako osoby zaopatrzone w wiedzg co do specyfiki niepelnospraw-
nosci, etapéw rozwojowych i metod stymulacji, wspodlnie z rodzicem uktadajg
indywidualny plan terapeutyczny. Uczg jednocze$nie obserwacji i wzmacniania
zmian u dziecka. Pozwala to rodzicom, po pierwsze, lepiej rozumie¢ indywidu-
alny rozwoj ich dziecka, po drugie, na biezaco reagowac na te zmiany. Dostrze-
ganie rozwoju, czasem na pozér niezauwazalnych jego elementéw, umacnia
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rodzicow w poczuciu kompetencji opiekunczych, daje rados¢ z postgpu syna czy
corki (Pighini, Goelman, Buchanan, Schonert-Reichl, Brynelsen 2014). Ma to
pozytywny wymiar w kontekScie myslenia o dziecku i jego przyszto$ci. Zaanga-
zowanie rodzicoOw w proces terapeutyczny zapobiega postawom biernym, wy-
czekujacym, pozbawionym inicjatywy. Wczesna interwencja skoncentrowana na
rodzinie realizuje zadania zgodnie z idea empowermentu. Jego celem jest
wzmocnienie potencjatow, zasobow, sit tkwigcych w jednostce, a takze mozli-
wosci ich wykorzystania i zastosowania na drodze samorozwoju. Chodzi o zako-
rzenienie w jednostce silnego poczucia sprawczosci i1 kontroli nad wlasnym zy-
ciem (Kulesza 2017). Dla rodzicow wychowujacych dzieci z niepelnosprawno-
Sciami jest to tym bardziej istotne, poniewaz wypalenie si¢ sit rodzicielskich,
stres 1 problemy zwigzane z codzienno$cig sprzyjaja postawom rezygnacji. Ro-
dzice zglaszajacy si¢ na terapi¢ deklarujg niechg¢ wobec podejmowania dziatan,
przysztos¢ zarowno swoja, jak i dziecka widzg w czarnych barwach. Pojawiaja
si¢ stany subdepresyjne, z ktorych moze rozwina¢ si¢ depresja.

Osrodek wczesnej interwencji w swojej ofercie, poza opieka konsultacyjng
catej rodziny, ma opieke terapeuty systemowego, przeznaczona wylacznie dla
rodzicow. Terapeuci w swojej pracy nakierowanej na pomoc rodzinie wykorzy-
stujg metodg terapii skoncentrowanej na rozwigzaniach (TSR) oraz wideotrening
komunikacji. Terapia skoncentrowana na rozwigzaniach opiera swoje zalozenia
na inspiracjach ericksonowskich, gdzie dokonuje si¢ swoistej depatologizacji
klientow, skupienia si¢ na zasobach, nie na deficytach (Zeig, Munion 2005). To
podejscie wykorzystuje TSR, ktory w swoich zatozeniach koncentruje si¢ na
przeniesieniu punktu ci¢zkosci z problemdw na rozwigzania. Nadrzednym celem
pracy z wykorzystaniem TSR jest odnalezienie alternatyw dla obecnej sytuaciji,
dajacych mozliwo$¢ zmiany i sprzyjajacych spojrzeniu na siebie z nowej per-
spektywy. Terapia stluzy rozwinigciu umiejetnosci nadawania bardziej uzytecz-
nego znaczenia rzeczywistosci otaczajacej klienta, a takze podejmowania uzy-
teczniejszych dziatan (Switek 2009). W przypadku rodzicoéw dzieci z niepetno-
sprawno$ciami dzigki terapii wyksztalcajg si¢ konstruktywne sposoby radzenia
sobie ze stresem i trudng sytuacjg. Rodziny zaczynaja dostrzegaé¢ pozytywne
zmiany zwigzane z faktem bycia rodzicem dziecka niepelnosprawnego. Zauwa-
7aja wytworzenie si¢ szczegdlnej wigzi migdzy cztonkami rodziny, dokonuje si¢
w nich przemiana religijna, zwrot w kierunku wiary, przewarto$ciowanie celow
zyciowych, uwrazliwienie na drugiego cztowieka (Pisula 2015).

Dopetnieniem dziatan taczacych terapi¢ z dzieckiem i opieke nad rodzicem
jest wideotrening komunikacji. Metoda ta opiera si¢ na analizie nagran wideo
wykonanych przez terapeute podczas rutynowych czynnoéci domowych w rela-
cji rodzic — dziecko. Akcent ktadzie si¢ na rozbudowywaniu pozytywnych kon-
taktow. Podstawowg orientacjg wideotreningu komunikacji jest wychodzenie od
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mocnych stron catego systemu rodzinnego i poszczegoélnych jego czionkow,
rozwijanie tego, co funkcjonuje dobrze, wspieranie rodziny w $rodowisku do-
mowym 1 §rodowisku jej zycia, wczesne zapobieganie nawarstwianiu si¢ nie-
prawidlowosci w relacjach rodzice — dziecko (Reczek, Srzednicka, Kaczmarska-
Maderak 2007). Dzigki tej metodzie rodzice nabieraja wiary we wlasne sity
i kompetencje wychowawcze, rozwija si¢ w nich przekonanie o swojej skutecz-
nos$ci i coraz czegsciej zauwazaja postepy dziecka, co sprzyja wzmacnianiu wigzi
miedzy cztonkami rodziny.

Glos matek dzieci z autyzmem

Na koniecznos¢ wczesnych oddziatywan terapeutycznych obejmujacych
swym zakresem rowniez rodziny wskazujg wyniki rozmoéw przeprowadzonych
wsrod czterech matek dzieci z autyzmem (tab. 1). Dzieci sa w wieku od 5 do 7
lat i wszystkie poza OWI uczgszczajg do przedszkoli. Dwie dziewczynki opa-
nowaly mowg i obecnie prezentujg wysoki poziom funkcjonowania psychospo-
tecznego. Najmtodszy chlopiec nie opanowal mowy na poziomie komunikacyj-
nym, nadal pojawiaja si¢ u niego zachowania trudne. Respondentki sg objete
opieka konsultacyjng i terapeutyczna, jaka oferuje osrodek wczesnej interwencji.
Dzieci uczestnicza w zajgciach terapeutycznych przynajmniej od 2 lat. Dodat-
kowo czg$¢ z matek korzystata z pomocy wideotreningu komunikacji w domu.

Tab. 1. Trudnosci rodzicielstwa dziecka z autyzmem z perspektywy matek

Wypowiedzi matek?

Sytuacja 1: Kiedy ustyszatam diagnoze¢ ,,autyzm wczesnodziecigcy”, to pamie-

emocjonalna tam, ze siedzialam na korytarzu poradni i ptakatam dwie godziny. Pociesza-

po diagnozie li mnie wszyscy, tacznie z paniami sprzataczkami na Pilickiej, a potem juz
byto tylko gorze;.

2: Na zajeciach ,,Mama i ja” panie sygnalizowatly rézne niepokojace
zachowania. Sama miatam poczucie nieradzenia sobie z trudnymi zacho-
waniami. Ta lawina krytyki otoczenia i wlasnej bezsilnoéci byta tak duza,
ze diagnozg¢ przyjetam z ulga. Wreszcie wiadomo bylo, co si¢ dzieje. Mia-
fam tez okres, kiedy obwiniatam siebie, szukatam kazdej mozliwej przy-
czyny, skad to si¢ wzieto, analizowatam cigze, pierwsze miesiace zycia, czy
mogtam co$ przeoczy¢, zaniedbaé. Z tego czasu pamigtam uczucie dominu-
jacego smutku i jakiej$ takiej matni i strachu, co bedzie dalej, jak ja sobie z
tym poradze [...].

3: Najwigkszym szokiem byta dla mnie pierwsza diagnoza syna, w
wieku 10 miesiecy, ktora moéwita, ze cierpi on na mozgowe porazenie

2 1. mama Blanki (lat 7), 2. mama Weroniki (lat 5;6), 3. mama Kuby (lat 5), 4. mama Olka
(lat 5).
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dziecigce. Pamigtam, Ze ten czas byt dla mnie wyjatkowo trudny. Oto moje
wymarzone, wyczekane ,,idealne i zdrowe” dziecko, wobec ktérego miatam
wielkie plany i wyobrazenia, zniknelo... i pojawit si¢ strach, wielki strach.
Zaraz potem niepewno$¢, co bedzie?, jak bedzie? jak ja sobie poradzg?
Przeciez dopiero uczytam si¢ by¢ matka, a tu z dnia na dzien miatam nau-
czy¢ si¢ by¢ matka dziecka niepelnosprawnego — wydawato mi sig, ze to
niemozliwe, bylam pewna, ze nie dam rady.

4: Dopiero kiedy go zdiagnozowali, zaczetam zauwazaé pewne jego
zachowania. To znaczy ja je widzialam wczeéniej, takie symptomy dziecka
autystycznego, natomiast jak zostal zdiagnozowany, to bardziej si¢ na to
wyczulitam. Potem miatam zal do siebie, Ze wczesniej tego nie zauwazy-
tam, ze mogtam go wczesniej zdiagnozowac i ta terapia mogla by¢ wcze-
$niej podjeta.

Przezycia w
okresie miedzy
diagnoza a
terapig

1: To byt czas mojego niewychodzenia z nig na dwor, bardzo nie lubi-
fam innych rodzicow, innych dzieci. Generalnie chyba nie lubitam nikogo,
najbardziej siebie. Siedziatam i ptakatam, a zycie ogarniali wszyscy inni,
nie ja. Po czterech latach nadal jest to dla mnie trudne.

2: To byt dla nas bardzo trudny okres, bo w tamtym czasie Weronika
zaczeta chodzié¢ na zajecia dla 2,5-laktow przygotowujace dzieci do przed-
szkola. Niby nic wielkiego. 3 razy w tygodniu kilka godzin wspdlnej zaba-
wy z dzie¢mi, gdzie zupelnie nie dawata sobie rady i jej trudnosci na tle
grupy stawaty si¢ coraz bardziej widoczne. Bardzo Zle to znosita, ja row-
niez, wigc kiedy pojawita sie propozycja umieszczenia jej w przedszkolu
OWI i uczestnictwa w zajg¢ciach, poczutam ulge, ze jej bedzie 1zej, uspokoi
si¢, a ja razem z nig.

3: Byly olbrzymie wyrzuty sumienia, szukatam w sobie winy za pro-
blemy mojego syna. Wyrzucalam sobie, dlaczego wczesniej nic nie zauwa-
zytam, sadzitam, ze gdybym wczesniej co$ zrobita, to dzi§ bytoby lepiej.
Poézniej pojawito si¢ zaprzeczenie — mysl, ze moze jednak to nieprawda, ze
oni wszyscy si¢ myla, swoiste obrazanie si¢ na rzeczywisto$¢. Kolejnym
krokiem byta che¢ wyprébowania wszystkich dostgpnych metod i form
terapii, by dokonaé ,uzdrowienia” dziecka. Dopiero na samym koncu
przyszta akceptacja, systematyczna praca nad tym, co jest mozliwe do
zrobienia i cieszenie si¢ z bycia razem.

4: Byla rozpacz, nie bed¢ mowita, ze nie, bo to juz cztowiek mysli na
za$. Teraz Olek jest maty [...]. Na poczatku bardzo si¢ batam, myslalam o
tym, jak sobie poradzi, to byly przezycia na zas, nie w tym momencie,
kiedy on jest maty, tylko co bedzie, kiedy bedzie starszy.

Strategie
radzenia sobie
z problemem

1: Potem przyszedtl wrzesien, przyszio zebranie si¢ w sobie z tym
wszystkim. Jako samotny rodzic musiatam to ,,ogarna¢”. To byt tez taki
czas, kiedy rodzina przestata do mnie mowi¢, ze wmawiam dziecku choro-
be, ze ona z tego wyrosnie, wige przypusémy, ze w tym momencie byto mi
tatwiej. I to byt ten czas, kiedy zaczg¢tam dziataé, bo tak byto mi lepiej, byto
mi tatwiej pogodzi¢ si¢ z tym — trudno jest mi powiedzie¢, bo nadal sie
Z tym nie pogodzitam — ale oswoi¢ swojego wroga. Zacz¢tam bardzo duzo
czytac, zaczetam korzystac z opieki psychologa, probowatam dostac si¢ na
wszystkie mozliwe realizowane warsztaty i projekty w Warszawie dotycza-
ce pogodzenia si¢ z niepetlnosprawnoscig dziecka z autyzmem, generalnie
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wszystko, co byto skierowane do rodzicow, bo wiedziatam, ze jezeli ja si¢
nie podniosg, to nie podniosg jej i nie udzwigne calosci tego. Nastepne dwa
lata to byta walka o to, co wiem, co umiem, co rozumiem, bardzo duzo
wyjezdzatam na r6zne konferencje, warsztaty.

2: Przetrwaé kolejny dzien w spokoju i nie zamartwiac si¢ o przy-
szto§¢. Ucze si¢ tolerancji, radosci nawet z matych sukces6w corki, niesta-
wiania wygoérowanych wymagan. Nauczytam si¢ zy¢ w systemie zadanio-
wym, tydzien podporzadkowany jest dniom terapii corki i jej nastrojom czy
kondycji fizycznej i psychicznej. Kiedy ma gorszy okres, nie planuje wizy-
ty w urzedzie, zakupéw w duzym sklepie itp.

3: Mysle, ze dobrg strategia na radzenie sobie z codziennymi proble-
mami zwigzanymi z opieka, wychowaniem czy po prostu byciem z dziec-
kiem z ASD jest poszukiwanie innych ludzi, ktorzy borykaja si¢ z podob-
nymi problemami. Méwi¢ tu o innych rodzicach dzieci ze spektrum auty-
zmu. Powstaje coraz wigcej miejsc czy grup wsparcia, w ktorych mozna
znalez¢ takich ludzi i poczu¢ si¢ ,,wérdd swoich”. Takie zrzeszenia daja
ogromne wsparcie poprzez doswiadczenie wspolnoty, akceptacji, zrozu-
mienia czy dzielenia si¢ do§wiadczeniami. Ja osobi$cie mam kilka bliskich
kolezanek — mam dzieci z autyzmem, z ktorymi kontakt jest dla mnie ol-
brzymim wsparciem, bo daje mi poczucie, ze jest kto$, kto naprawdg¢ rozu-
mie, 0 czym mowig.

4: Ja zacz¢tam szukaé placowek dla Olka w Internecie. Nie chce ze
mng w domu pracowac i to jest bol. No i przede wszystkim terapia. Od razu
jak Olek zostal zdiagnozowany, zaczat chodzi¢ do poradni i od samego
poczatku jest z nami w soboty i w niedziele nauczyciel, ktory pracuje
z takimi dzieémi [...]. Przychodzi do nas w soboty i w niedziele na dwie
godziny.

Choroba
dziecka z

perspektywy
matki

1: Choroba mojej corki to na pewno z mojej strony po$wiecenie samej
siebie. Od prawie pigciu lat tylko i wylacznie jej [...].

2: Nie mysle o corce jak o chorym dziecku. Na co dzien mieszkamy
tylko we dwie, ona dobrze funkcjonuje, rozumiem jej gorsze okresy, wiec
jej trudnosci staty sie po prostu czeScig jej charakteru. Gorzej jest, gdy
gdzie§ wyjezdzamy i na nie naklada si¢ stres zwigzany z brakiem rutyny,
zmiang miejsca czy obecnoscig dodatkowych osob. Wtedy najczesciej jest
mi smutno, ze ona pewnych, dla innych dzieci zupekie naturalnych rzeczy
po prostu ,,nie przeskoczy”.

3: Bycie matka dziecka z autyzmem [...] to olbrzymie wyzwanie. To
takze odpowiedzialno$¢, wymagajaca cierpliwosci, dobrej organizacji,
logistyki, dyscypliny w stosunku do siebie. To rowniez ogromny wysiltek
zarowno fizyczny, jak i psychiczny. Czasem to wrazenie bycia nierozumia-
nym, innym. To zaklopotanie, a nawet ztos¢. To takze doswiadczenie
zmieniajace stosunek do samej siebie i konfrontacja ze stereotypami, nie-
rzadko stawiajacymi matke dziecka niepelnosprawnego w roli umgczonego
herosa. To wreszcie umiejetnos$¢ godzenia si¢ z tym, ze nie wszystko uda
si¢ naprawi¢ badz zmienic¢, ze pewne rzeczy sa na zawsze.

4: To jest praca 24 na dobe. Jest ciezko z Olkiem. Musze caly czas na
niego zwraca¢ uwagg, jego jest wszedzie petno. Jest cigzko, jest cigzko. Ja
nie mam czasu si¢ potozy¢, nie mam czasu zachorowac.
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Zrédia 1: Moja corka... Jej sukcesy, nawet jej porazki... A takze OWI —

wsparcia samo miejsce, samo to, ze sg inni rodzice, mozemy sobie pozartowac,
mozemy si¢ sobie pozali¢ — nikt nas tak dobrze nie zrozumie, jak my
siebie.

2: Licze na siebie. Sg oczywiscie moi rodzice, tata corki, ale to ja naj-
wigcej czasu spedzam z corka i ostatecznie do mnie nalezy ostatnie stowo,
jesli chodzi o wybdr przedszkola, dodatkowych terapii czy zajgé. Ten
ciezar odpowiedzialnosci czuje, zwlaszeza gdy co$ idzie nie tak i pojawia
si¢ pytanie, czy mozna bylo co$ zrobi¢ inaczej, lepiej, unikna¢ trudnosci.
Nie widzg¢ chgci pomocy w placowkach oswiatowych.

3: To, co mnie najbardziej wspiera w byciu matka dziecka z auty-
zmem, to wiedza — sprawdzona, rzetelna wiedza, na ktérej moge budowaé
plan pomocy mojemu dziecku. Taki plan, ktory wyczerpuje wszystkie
mozliwosci, ale jednoczesnie jest tez mozliwy do spelnienia. Moja strategia
na radzenie sobie z tg sytuacja jest dziatanie, angazowanie si¢ w terapi¢
dziecka, nieuciekanie od problemu, korzystanie ze szkolen czy warsztatow
dla rodzicow. Gdyz wszystko, co wspiera moje dziecko, wspiera rOwniez
mnie, daje mi energi¢ do dalszego dziatania. Daje mi nadziej¢ na osiagnie-
cie najwazniejszego celu — samodzielnosci.

4: Moi rodzice bardzo nam pomagali, corki moje [...], corki moje
W ogole sa super, one bardzo duzo si¢ Olkiem zajmuja, majg tak duzo
empatii. Tata Olka ,,zatatwia” wozenie i przywozenie z przedszkola, to jest
jego obowiazek i to jest dopilnowane.

Co zmienilo 1: Bytam zapatrzong w siebie egoistka, dla ktdrej w pewnym momen-
dziecko cie liczyta si¢ tylko kariera i nic wigcej, nie chciatam mie¢ dzieci, draznity
w matce mnie. Teraz mam w sobie bardzo duzo akceptacji, jakiejs madrosci zycio-

wej... Ta choroba data mi tez mozliwos¢ na poznanie lepszej siebie, bar-
dziej empatycznej, bardziej wyrozumiate;.

2: Choroba corki zmienita moje podejscie do zycia, znajomych, pra-
cy, do samej siebie. Pracowatam kiedys$ dla duzych firm, duzo podrozo-
watam, miatam sporo znajomych. Zytam aktywnie i sadzitam, ze po
urodzeniu dziecka za wiele si¢ nie zmieni. Dzisiaj juz si¢ przekonatam, ze
macierzynstwo zmienia wszystko, a dziecko, ktére wymaga dodatkowej
opieki, cierpliwosci, potrzebuje jeszcze wigcej czasu i uwagi [...]. Nie
pamietam, kiedy usiadtam z ksiazka, gazeta czy po prostu pospatam po
poludniu, bo bytlam zmeczona. Nawet jak jestem chora, jestem ,,na cho-
dzie”, bo i tak niczego to nie zmienia. Musze zrobié, co trzeba i nie ma
mnie kto zastapi¢. Staram si¢ nie zauwazaé przepisywanych z roku na rok
postanowien, by porzadnie zrobi¢ badania okresowe czy zapisa¢ si¢ na
jaki$ zawodowy kurs doszkalajacy. Nie pracuj¢ teraz na pelnym etacie.
Mam swoja dziatalno$é¢, bo tylko taki rodzaj pracy umozliwia mi swo-
bodne dysponowanie czasem. Nie jest to praca, ktora pozwalataby mi na
realizacj¢ zawodowych ambicji czy nawet wykorzystanie wszystkich
umiejetnosci [...]. Mam $wiadomos$¢ tych ograniczen i pracuje nad tym,
by znalez¢ czas dla siebie, tylko popotudnia po powrocie corki z przed-
szkola sa takie krotkie, a zmegczenie doskwiera, wigc odsuwa si¢ to
wszystko w czasie i tak mija rok za rokiem.
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3: Samo doswiadczenie macierzyfnstwa na zawsze zmienia kobietg, ale
mysle, ze do$wiadczenie urodzenia dziecka z niepetnosprawno$cig od-
zwierciedla si¢ w kobiecie w sposob szczegdlny. Kiedy mysle o sobie
z czasow, gdy Kuby nie bylo na $wiecie, to mysle, ze zmienitam si¢ bardzo.
Na pewno stalam si¢ bardziej otwarta na $wiat, na innych ludzi. Stalam si¢
bardziej uwazna i empatyczna w stosunku do innych. Mysle, Zze jestem
bardziej stanowcza, dowiedziatam si¢ tez o sobie, ze potrafi¢ by¢ bardzo
waleczna, wytrwala i odwazna. Kuba nauczyl mnie takze cierpliwosci,
mam w nim prywatne ,krzywe zwierciadlo” wlasnych zachowan, wigc
musze si¢ bardzo pilnowac.

4: Duzo si¢ u mnie zmienito, poniewaz wczesniej ja pracowatam za-
wodowo i to bardzo intensywnie. Od pottora roku jestem mama w domu,
ale to ze wzgledu na to, ze Olek ma rehabilitacj¢ i trzeba z nim pojechad
[...]- Bylo ciezko. Ja nie pracuje¢ juz drugi rok. Najgorsze byto pierwsze pot
roku, bo nie moglam sobie miejsca znalez¢. Jak Olek jechal do przedszkola,
ja zostawatam w domu... bardzo Zle si¢ czutam w domu, bo odkad skon-
czytam szkotg, pracowatam... to mi bardzo przeszkadzato.

Potrzebna
pomoc

1: Taka grupa wsparcia, w ktorej cztowiek nie czuje si¢ sam i w ktorej
moze si¢ z kim§ spotkac i na przyktad ustysze¢ nie taki wy§wiechtany tekst,
ze wszystko bedzie dobrze, tyko moze spotka¢ si¢ z innymi rodzicami w
tym samym momencie swojej drogi zyciowej, czyli na przyktad na poczat-
ku, w pierwszym roku tego, kiedy dowiaduje sie o chorobie swojego dziec-
ka i po prostu porozmawia¢ o tym, jak to jest zy¢ z chorym dzieckiem. Bo
rodzic z tym wszystkim jeszcze bardzo si¢ w sobie zamyka, ma bardzo
wiele takich cigzkich sytuacji.

2: Mysle, ze bardzo przydataby si¢ dobra strona internetowa z rzetel-
nymi informacjami o autyzmie, rodzajach terapii, forum. Po otrzymaniu
orzeczenia wiele 0sob na $lepo weryfikuje informacje, szuka wsparcia,
czyta o réznych terapiach. Wtasciwie wszyscy przechodza przez to, opiera-
jac si¢ na informacjach z Internetu, ktérych jakos¢ jest ré6zna. Dziata oczy-
wiscie ,,rodzicielska poczta pantoflowa”, ale to nie to samo, co informacje
z pierwszej reki. Wydaje mi si¢ tez, ze mamy, ktore spotykam w poczekal-
ni, maja duza potrzebe ,,wygadania si¢”. Czasami az czuj¢ si¢ skrgpowana
intymno$cia informacji, ktorymi dziela si¢ inne mamy, zwierzajac z trudno-
$ci w zwiazku, zmeczenia, braku pomocy i zrozumienia. Kilkakrotnie
miatam juz taka refleksje, ze przydalaby si¢ jaka§ grupa wsparcia pod
kierunkiem psychologa, najlepiej w czasie, kiedy dzieci sa na zajeciach, bo
i tak jest to czas spedzony poza domem.

3: Obserwujac innych rodzicow, jak i samag siebie, mam poczucie, ze
czego$ w tym systemie brakuje, czego$ jest za mato. Moim zdaniem, przy-
najmniej na poczatku swojej drogi, zaraz po diagnozie, rodzice potrzebuja
profesjonalnego wsparcia nie tylko w postaci terapii dla dziecka, ale row-
niez wsparcia dla siebie. Mysle, ze zeby efektywnie pomoéc dziecku, to
najpierw trzeba zadba¢ o rodzica, bo to on bedzie stanowit filar dalszego
procesu usprawniania czy terapii dziecka.

4: Malo jest tolerancji. Wickszy dostep, tego jest mato. Integracja to
jest tylko teoria, tego nie ma w praktyce. Rodzice nie chca mie¢ w klasie
dziecka z autyzmem w szkolach integracyjnych.
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Spoleczny
odbidr autyzmu
a odczucia
matki

1: Na przyktad moja corka histeryzowala i potrafita krzycze¢ po 3-4
godziny wieczorami. Pukali do mnie sasiedzi, czekatam na to, co byloby
dla mnie najgorsze, ze przysztaby do mnie policja i zapytata ,,Co Pani robi
swojemu dziecku?”. O tym si¢ nie mowi, ale tak jest. Na wiele rzeczy
dzieciom si¢ pozwala: ze wstydu? z Igku?

2: Mysle, ze sporo w temacie autyzmu juz si¢ w spolecznej $wiado-
mosci zmienito. Jest swiadomos¢ choroby, tylko niestety opiera si¢ na
stereotypach. Na porzadku dziennym sa uwagi na ulicy, w sklepach, pocia-
gu czy komunikacji miejskiej, ze dziecko rozwydrzone, ze brak wychowa-
nia, dyscypliny itp. Mysle, ze w przypadku autyzmu podejscie do niepetno-
sprawnosci nie odbiega od innych chorob. W zaleznosci od Srodowiska
poprawno$¢ polityczna wymaga, by przynajmniej glo$no nie wyrazac
swojej dezaprobaty, ale w swoim otoczeniu nikt z nas nie chce 0sob, ktore
moga sprawia¢ problemy. Weronika uchodzi wérdd naszych znajomych za
dziecko zdrowe, cho¢ nieco ekscentryczne... W moim otoczeniu 100% osob
wyksztalconych, otwartych, niby mys$lacych nowatorsko, bez uprzedzen,
nie chce dla swoich dzieci kontaktu z niepetnosprawnymi réwiesnikami.
,»P0 co nam Downy czy Aspergery, skoro mozna posta¢ do zwyktej szkoty
bez dzieci z obcigzeniem”. O ile jeszcze dysfunkcje fizyczne jako$ ucho-
dza, to inne schorzenia s postrzegane jako zagrozenie dla wlasnych wy-
chuchanych dzieci.

3: Myslg, ze za sprawa kampanii spotecznych, publikacji w $rodkach
masowego przekazu wiele zmienia si¢ w §wiadomosci spotecznej na temat
autyzmu. Problem zostat zauwazony, mysle, ze zwigksza si¢ tolerancja dla
r6znorodnosci. Ale z mojego do$wiadczenia wynika, Ze wcigz ta rozpo-
wszechniona wiedza nacechowana jest réznego rodzaju stereotypami.
Z jednej strony wielokrotnie nietypowe zachowania mojego syna byly
uznane za niegrzeczne. Nie pomagaty nawet tltumaczenia, ze ma autyzm, ze
moze inaczej odbiera¢ sygnaty ptynace z zewnatrz [...], najczesciej stysza-
tam, ze przesadzam, ze wszystko to wynik bezstresowego wychowywania.
Z drugiej strony czesto stysze niedowierzanie co do diagnozy syna. Funk-
cjonuje stereotyp, ze dziecko z autyzmem nie nawigzuje relacji, ze jest
wycofane, nieufne, najczgéciej niekomunikujace si¢ w sposdb werbalny,
a jego znakiem rozpoznawczym sa réoznego rodzaju stereotypie, takie jak
machanie palcami przed oczami czy chodzenie na palcach. Moj syn ze
swoja nieadekwatna aktywnoscia, lawing stow, tamaniem wszelkich barier,
nadmierng odwaga w stosunku do obcych, nie miesci si¢ w tych spotecz-
nych kryteriach autyzmu.

4: Przyktadowo, jak jezdze komunikacja miejska, wida¢, ze z dziec-
kiem co$ nie tak, stysz¢ jakie$ glupie komentarze, ze dziecko jest nie-
grzeczne... ja juz na to nie reaguj¢. Na poczatku si¢ denerwowatam i fru-
strowatam tym. To bylo na poczatku, jak zaczetam z nim tu przyjezdzac.
Jezdze komunikacja miejska takze po to, by Olek nauczyt si¢ funkcjonowaé
w takich sytuacjach. Kiedy$ podczas podrézy miatam nieprzyjemna przy-
gode, gdy pasazer, mimo ze uprzedzatam, zeby si¢ przesiadl, nie zrobit tego
i po 10 minutach odwrocit si¢ i zapytat, czy ja go w koncu uspokoje¢. Ja mu
odpowiedziatam, ze to si¢ tak nie da, bo on jest chory. Pan odpowiedziat,
ze jesli syn jest chory, to powinnam jezdzi¢ samochodem lub jaka$ inng
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komunikacja i jego to nie interesuje. Odpowiedzialam mu, Ze on jest taka
samg osobg jak Pan i ma takie samo prawo jezdzi¢ autobusem jak Pan. To
byta dla mnie bardzo nieprzyjemna sytuacja, wrecz taka, ze si¢ poptakatam.
Najmniejsza tolerancja jest wsrod mtodziezy.

Znaczenie 1: Byl wsparciem i jest wsparciem, byt drogowskazem i takim bez-
osrodka wcze- piecznym miejscem. Komfort tego, ze osoby z do$wiadczeniem ogladaja
snej interwencji | moje dziecko, poznaja, $ledzg jego postepy (badz ich brak), jest bardzo
wazny, nadaje sens temu. Dzigki OWI mam poczucie, ze jezeli ja nie zau-
waze, ze co$ jest nie tak, to wiem, ze zauwazy to kto$ z terapeutow.

2: Jestem bardzo wdzigczna pracownikom OWI za cieplo, usmiech,
zrozumienie, wsparcie dla mnie i corki. JesteSmy pod opieka osrodka juz
kilka lat 1 nie pamigtam sytuacji, kiedy zobaczylabym na twarzy terapeu-
tow, lekarzy czy psychologéw cien zniecierpliwienia lub dezaprobaty. To
jedyne migjsce, ktoremu ufam. Chodzitydémy z cérka na kilka zajeé prywat-
nie przez jaki$ czas, ale kiedy okazalo si¢, Ze nawet nie ma zalozonej karty
i nie ma zadnej dokumentacji, co dzialo si¢ z dzieckiem, jaki jest plan
terapii, zrezygnowatam. Ceni¢ w OWI, ze dzieckiem zajmuje si¢ kilku
specjalistow, ktorzy maja z sobg kontakt, ze sa konsultacje. Wszystko
odbywa si¢ pod jednym dachem, w duchu jednej filozofii. Ceni¢ wymiane
informacji z terapeutami po kazdych zajeciach, wiem, co si¢ dzieje i jak
corka pracowata na danych zajgciach, co sprawia jej trudnos¢, a z czym
sobie poradzita. To dla nas wazne, bo mam ambitng corke, ktora bardzo
przezywa swoje male porazki. Niejednokrotnie tez rozmowy z nasza pania
psycholog czy psychiatrg nakierowywaty mnie na wlasciwe tory, by nie
przesadza¢ z matczyna troska. Kontakt jest ciagly, wigec na biezaco mozna
otrzymacé wsparcie w razie jakich$ problemow.

3: Dla mnie OWI to przede wszystkim bezpieczna przystan — to miej-
sce, w ktorym czuj¢ si¢ rozumiana, nie odmoéwiono mi tu nigdy Zadnej
pomocy. To miejsce, gdzie mdj syn dostaje profesjonalne, kompleksowe
wsparcie. Mam poczucie, ze jest w dobrych rekach. Jako rodzic mam pew-
no$¢, ze zrobitam dla niego wszystko to, co bylo mozliwe do zrobienia,
zeby kiedys, gdy pdjdzie w $wiat swojg droga, zyto mu si¢ jak najlepie;.

Podsumowanie

Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z niepelnosprawnosciami wigze si¢ z kry-
zysem. Rodzice staja wobec szeregu nowych wyzwan, ich role rodzicielskie
ulegaja zmianie, pojawia si¢ nieoczekiwana koniecznos¢ przeformulowania
dotychczasowego funkcjonowania catego systemu rodzinnego. Do tego docho-
dzi potrzeba ,,pogrzebania” marzen o zdrowym dziecku i jego przysztosci. Po-
czucie niekompetencji opiekunczo-wychowawczych zwiazanych z brakiem wie-
dzy na temat niepetnosprawnosci i zrédet pomocy, a takze niepewny los dziecka
poteguja stres rodzicielski. Rodzice przezywaja wstyd, czujg si¢ skrzywdzeni
przez los, napi¢tnowani, czesto izolujg si¢ od otoczenia i zamykajg w czterech
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scianach domu, trawigc w samotnosci swoje nieszczescie. Kryzysowa sytuacja
rodzin wychowujacych dziecko z niepetlnosprawnos$cia jest mocnym argumen-
tem przemawiajacym za koniecznos$cig wczesnej interwencji terapeutycznej
obejmujacej zarowno dzieci, jak i ich rodziny. Oczywisty wydaje si¢ fakt od-
dziatywan terapeutycznych nakierowanych na dziecko. Wczesna interwencja ma
na celu wyréwnanie opdznien rozwojowych lub stymulowanie funkcji, ktore te
opoOznienia generu;ja.

Praca nad wszystkimi ptaszczyznami, a wigc poznawcza, komunikacyjna,
emocjonalno-spoteczng i ruchows, ma umozliwi¢ dziecku osiggniecie petni jego
mozliwos$ci rozwojowych i zagwarantowaé najlepszy start na drodze edukacyj-
nej. Nie nalezy jednak przy tym zapomina¢ o rodzicach. Placowki wczesnej
interwencji oraz inne placowki terapeutyczne powinny mie¢ w swojej ofercie
pomoc rodzinom w aspekcie informacyjnym, a wigc wyposaza¢ rodziny w nie-
zbedna wiedze na temat specyfiki funkcjonowania ich dziecka. Matki, z ktorymi
przeprowadzono wywiady, zgtaszaly ogromng potrzebe wiedzy dotyczacej auty-
zmu. Mowily o szukaniu informacji o caloSciowych zaburzeniach rozwoju
w Internecie jako jednej z pierwszych czynnosci po otrzymaniu diagnozy. Wie-
dza o niepetnosprawnosci eliminuje poczucie niekompetencji i sprzyja rozumie-
niu niektérych zachowan, a takze umozliwia przeciwdziatanie takim, ktore sg
nieakceptowane spotecznie. Placéwki powinny rowniez dysponowaé wiedzg na
temat innych formalnych Zrodet pomocy, a wigc osrodkow medycznych specja-
lizujacych si¢ w danej niepetnosprawnosci, przedszkoli oraz szkét specjalnych
i integracyjnych, poradni psychologiczno-pedagogicznych, a takze informacji
0 mozliwosciach uzyskania roznego rodzaju subwencji czy innej pomocy z racji
niepetnosprawnosci. Konieczne wydaje si¢ wlaczenie rodzicow w proces tera-
peutyczny poprzez przekazywanie instruktazy do pracy z dzieckiem w domu.
Spetnia to dwa zadania: po pierwsze, gwarantuje cigglos$¢ terapii w jednym nur-
cie, po drugie, daje rodzicom poczucie kontroli zarowno nad samym procesem,
jak 1 rozwojem dziecka. Poczucie kontroli z kolei zmniejsza lek 1 przywraca tad
zaburzonemu funkcjonowaniu rodzinnemu.

Innym rodzajem pomocy gwarantowanej przez osrodki wczesnej interwen-
cji powinna by¢ pomoc psychologiczna udzielana rodzicom. Matki wspominaja
0 poczuciu osamotnienia, niezrozumienia przez otoczenie, a z drugiej strony
majg potrzebe zrzucenia z siebie cigzaru thumionych emocji poprzez rozmowe ze
specjalistg lub inng matkg w ramach grup wsparcia. Osrodek wczesnej interwen-
cji spenia zatozenia interdyscyplinarnej pomocy o szerokim zakresie. Obejmuje
opieka zarowno dzieci, jak i1 rodziny, pierwszym umozliwiajagc jak najpehniejszy
rozwoj psychoruchowy, drugim towarzyszac na trudnej drodze adaptacji do
niepelnosprawnosci dziecka. Wiadomo natomiast, ze tylko pelna adaptacja nie-
pelnosprawnos$ci stwarza mozliwos¢ autentycznej relacji miedzy dzieckiem
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arodzicem. Adaptacja, a co za tym idzie, akceptacja niepelnosprawnosci dziec-
ka, umozliwia zaspokajanie jego faktycznych potrzeb i daje przestrzen dla roz-
woju pozytywnych emocji, budujac silng wig¢z sprzyjajaca dobrostanowi psycho-
logicznemu obu stron.
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Early Intervention Centre as a place of support for children
with disabilities and their parents

Summary

The article discusses the importance of early therapeutic intervention for the development of
a child with disability and also for his/her family. The work of the Early Intervention Centre serves
as an example for the description of the phenomenon. The first part of the article is devoted to the
description of operation of the therapeutic facility offering comprehensive assistance to children
aged 0 through 7 and to their families. Then, it focuses on presenting difficult situation of parents
who bring up a child with disabilities. This is to be a strong argument speaking for the need to
cover with therapeutic intervention not only children but also their families. The last part is
a presentation of interviews conducted by the authors with mothers of children with autism who
are under the care of the Early Intervention Centre in Warsaw. The aim of the interviews was to
present perspective of the parent being a participant in the child's therapeutic process, as well as to
show the experiences of mothers bringing up children with autism. The article ends with conclu-
sions confirming the necessity of therapeutic work with the child and his/her parent as one of the
most important ways leading to effective adaptation to disability.

Key words: Early Intervention Centre (OWI), autism, parents of children with disabilities
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