Poradnik dla rodziców

dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi

Opracował Zespół samokształceniowy dla nauczycieli uczących dzieci o specjalnych potrzebach edukacyjnych w składzie:

- mgr J. Grzech,

- mgr G. Misiołek,

- mgr M. Dymek.

1. Pojęcie specjalnych potrzeb edukacyjnych odnosi się do wszystkich dzieci i młodzieży, których potrzeby wynikają z niepełnosprawności czy trudności w uczeniu się.

Dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (SPE) to m.in.:

- dzieci z dysfunkcjami ruchowymi,

- dzieci z dysfunkcjami wzrokowymi,

- dzieci z dysfunkcjami słuchowymi,

- dzieci z dysfunkcjami Centralnego Układu Nerwowego, w tym z mózgowym porażeniem dziecięcym,

- dzieci z deficytami w zakresie poszczególnych funkcji poznawczych – dysleksja,

- dzieci przewlekle chore,

- dzieci szczególnie uzdolnione,

- dzieci upośledzone umysłowo,

- dzieci z całościowymi zaburzeniami rozwojowymi – autyzm,

- dzieci  z zaburzeniami zachowania i emocji – nadpobudliwość psychoruchowa ADHD.

2. Dzieci z dysfunkcjami słuchowymi – niedosłyszące i głuche.

Niedosłuch to ograniczenie funkcji słuchowej, powodujące trudności w odbieraniu i rozumieniu mowy. 
Ze względu na rodzaj uszkodzenia słuchu wyróżniamy niedosłuch odbiorczy, przewodzeniowy lub mieszany. 

Przyczyny niedosłuchu to: uszkodzenia dziedziczne, uszkodzenia powstałe we wczesnym okresie życia płodowego (np. różyczka przebyta u kobiety w pierwszych miesiącach ciąży) lub w okresie okołoporodowym (niedotlenienie płodu lub noworodka), infekcje wczesnego wieku dziecięcego (świnka, odra), zapalenie opon mózgowych, ciężkie urazy czaszki.

Wada słuchu stwarza poważne przeszkody w kształtowaniu się mowy, w porozumiewaniu się słownym, 
w ogólnym rozwoju, jednak nie wyklucza możliwości uzyskania takich umiejętności i wiadomości, jakie osiągają osoby słyszące.

2.1 Wybrane wskazówki dla rodziców w pracy z dzieckiem niedosłyszącym:

- dziecko powinno siedzieć tak, aby śledzić usta osoby mówiącej,

- osoby mówiące do dziecka powinny mówić w niezbyt szybkim tempie, wyraźnie artykułować oraz upewniać się czy dziecko właściwie zrozumiało komunikat słowny,

- należy wspomagać podany komunikat gestem,

- otaczać mową,

- komentować wszystko co się dzieje wokół dziecka,

- wyrabiać nawyk codziennego czytania dziecku,

- utrwalać pamięciowe mechanizmy mowy (nauka wierszyków, rymowanek, piosenek).

3. Zespół Aspergera jest to zaburzenie rozwoju, które w pewien sposób mieści się w spektrum autyzmu, jako odmienny styl poznawczy. Określa się jako grupę całościowych zaburzeń rozwojowych występujących zarówno u dzieci, jak i u dorosłych. Wśród najbardziej charakterystycznych cech, jakie związane są z chorymi na zespół Aspergera, wymienia się:

Upośledzenie komunikacji słownej,

Upośledzenie komunikacji pozasłownej,

Trudności w nawiązywaniu kontaktów społecznych,

Trudności w nawiązywaniu kontaktów społecznych,

Specyficzne zainteresowania, które przyjmują nawet formę obsesji,

Awersję wobec zmian.

Generalnie, lekarze uważają, że chorzy na zespół Aspergera mają zupełnie inne priorytety, niż osoby zdrowe. Mają odmienne zainteresowania, potrzeby emocjonalne i społeczne. Specyficzne dla chorych na zespół Aspergera jest to, że nie potrafią oni rozpoznawać emocji, ani łączyć ich uczuciowo z przeżyciami. Intelekt chorych reguluje zawsze emocjonalny kontekst. Interesujące jest to, że zespół Aspergera pozbawia człowieka możliwości interpretowania zachowań i emocji innych. Chory nie wie, że płacz związany jest z bólem, czy rozpaczą, a śmiech i uśmiech z radością. Z uwagi na to, osoby cierpiące na ten zespół zaburzeń chorobowych mają trudności w nawiązywaniu relacji interpersonalnych. 

Można powiedzieć, że chorzy na zespół Aspergera nie wykazują empatii w relacjach z innymi ludźmi. Są skupieni na sobie, co przez otoczenie jest identyfikowane jako egocentryzm. Są zainteresowani tylko jedną, często bardzo wąską dziedziną wiedzy, którą traktują obsesyjnie, zaniedbując inne. Jest to szczególnie widoczne w warunkach szkolnych, gdzie dziecko ma ogromne predyspozycje np. do matematyki, ale nie potrafi nauczyć się prostych zasad języka polskiego.

3.1 Wskazówki dla rodziców dziecka z Zespołem Aspergera

Złe zachowanie często jest wynikiem niemożliwości w porozumieniu się, kłopotów ze zrobieniem czegoś, frustracji. Wykaż się cierpliwością i wytłumacz dziecku to, czego nie rozumie a co sprawia kłopoty w jego zachowaniu.

Dzieci takie potrzebują miłości, czułości, troski, cierpliwości i zrozumienia. Chronione w ten sposób rozkwitają.

Dzieci z AS są najczęściej inteligentne, szczęśliwe i kochające. Jeżeli spróbujemy przebić się do ich wewnętrznego świata możemy im pomóc w znalezieniu swojego miejsca w społeczności. Spróbuj wczuć się w jego sytuację, zmienić punkt widzenia, bądź kreatywny/a i pobaw się z dzieckiem w taki sposób, jak tego potrzebuje.

Dzieci te mają silną potrzebę skończenia raz rozpoczętego zadania, dobrze jest znaleźć metodę na rozładowanie stresu, jaki w takich przypadkach powstaje. Skuteczne jest poinformowanie, że daną czynność należy skończyć w x minut - dla dzieci starszych. Dla młodszych mogą pomóc sugestie, aby zapisać grę (program komputerowy), włożyć zakładkę do książki.

Nie zapominaj o wspaniałych zainteresowaniach swojego dziecka, należy o nie dbać, rozwijać je. Twoja pociecha dzięki nim ma wielką szansę! Wspieraj ją w nauce i zabawie tak, by ta szansa została dobrze wykorzystana.

Pracuj z dzieckiem nad wszystkimi sferami jego rozwoju, szczególnie w zabawie. Wspólnie baw się wspierając motorykę dużą, sprawność rąk, kształtując myślenie abstrakcyjne, koordynację ruchów ciała i pracy zmysłów. Rozmowa i empatia są lekiem na wszystkie problemy, wystarczy być wytrwałym.

W miarę dorastania dzieci niektóre problemy zmniejszają się, ale też jak i z innymi dziećmi pojawiają się nowe. Korzystaj z rad specjalistów, którzy zawsze są gotowi do niesienia pomocy, ich sugestie ułatwią Ci wychowanie Twojego dziecka.

4. Autyzm jest zaburzeniem rozwojowym charakteryzującym się występowaniem nieprawidłowości 
w zakresie trzech sfer funkcjonowania człowieka: interakcji społecznych, komunikacji oraz zachowania charakteryzującego się sztywnością i powtarzalnością (stereotypią). Autyzm jest zaburzeniem trwającym całe życie, ale jego objawy nie są stałe i zmieniają się wraz z rozwojem człowieka. Pierwsze objawy pojawiają się u dzieci do trzeciego roku życia, ale mogą wystąpić praktycznie już po urodzeniu. Częstość występowania autyzmu wczesnodziecięcego szacuje się na 60-70 przypadków na 10 000 osób. Choroba występuje 4-krotnie częściej u chłopców niż u dziewczynek, chociaż u dziewczynek charakteryzuje się cięższym przebiegiem.

U małych dzieci można wyróżnić trzy grupy objawów. 

1. Dotyczące interakcji społecznych: ograniczony kontakt wzrokowy, opór wobec kontaktów, słabe zdolności naśladowania innych, uboga mimika i ekspresja twarzy, rzadkie uśmiechanie się, bierność, preferencje przebywania w samotności. 

2. Dotyczące komunikacji: opóźnienie rozwoju mowy, uboga ekspresja i gestykulowanie, brak spontanicznych prób nawiązywania kontaktu z innymi.

3. Dotyczące zachowania i zainteresowań: stereotypowe zachowania, nietypowe zabawy, nietypowe używanie przedmiotów, przywiązanie do przedmiotów, nietypowe reakcje na dźwięki i smaki, brak wrażliwości na ból, zimno, gorąco. 

4.1 Wskazówki dla rodziców dziecka z autyzmem:

Buduj wokół swojego dziecka świat, w którym czuje się pewnie. Bądź dla niego wsparciem, rozmawiaj z nim nawet, jeśli ono nie potrafi odpowiedzieć. Zapoznaj się z innymi niż słowne metodami komunikacji, z pewnością ich elementy ułatwią Wam porozumiewanie się.

Polegaj na specjalistach, ich pomoc i obecność przy Twoim dziecku będzie okazją nie tylko na jego rozwój umysłowy ale i uspołecznienie. Bardzo potrzebnym jest, aby uczyć się wspólnie (rodzice są tu przewodnikami) relacji z innymi ludźmi, które dla dzieci autystycznych są kłopotliwe.

Zachęcaj swoją pociechę do utrzymywania kontaktu wzrokowego, naśladowania, stosuj odpowiednie do sytuacji nagrody (tzw. wzmocnienia pozytywne). 

Zaobserwuj, w jakich zniekształceniach rozwinęły się zmysły Twojego dziecka (może ono być nadwrażliwe bądź mało wrażliwe na różne bodźce: słuchowe, wzrokowe, zapachowe, dotykowe). Z nich mogą wynikać różne nietypowe, niezrozumiałe zachowania dziecka. Dzięki obserwacji dowiesz się czego dziecko nie lubi, a co sprawia mu przyjemność i wykorzystując tę wiedzę będziesz mógł wspomagać pracę nad rozwojem.

Odpoczywaj, dziel się obowiązkami, ale nie zaprzestawaj pracy. Pomóż swojemu dziecku dorosnąć 
do samodzielności! Wyręczanie nigdy nie jest rozwiązaniem problemu, naucz swoje dziecko rozwiązywać problemy samodzielnie.

5. Mózgowe porażenie dziecięce

Pod pojęciem mózgowego porażenia dziecięcego rozumie się nie postępujące zaburzenia czynności będącego 
w rozwoju ośrodkowego układu nerwowego, a zwłaszcza ośrodkowego neuronu ruchowego, powstałe w ciąży, porodu lub w okresie okołoporodowym. Jest to zespół ściśle związany z przebiegiem ciąży, porodu oraz stanem noworodka i niemowlęcia w pierwszych miesiącach życia. Z powodu nieprawidłowego napięcia mięśni występują i utrwalają się zaburzenia w rozwoju ruchowym, pociągające za sobą wtórne opóźnienia w innych sferach rozwoju.

Aktualna definicja MPD podkreśla zarówno trwałość uszkodzenia niedojrzałego mózgu, jak i zmienność obrazu chorobowego tego zespołu wraz z wiekiem w miarę dojrzewania dziecka. 

Przyczyny

Do uszkodzeń mózgu powodujących mózgowe porażenie dziecięce częściej dochodzi u noworodków przedwcześnie urodzonych, dystroficznych oraz w ciąży mnogiej. 

Z doświadczenia klinicznego wynika, że największe znaczenie mają zmiany powstałe w okresie zarodkowym (embriopatie), płodowym (fetopatie) i okresie okołoporodowym. Czynniki szkodliwe działające na OUN to: niedotlenienie, różyczka przebyta przez matkę w pierwszym kwartale ciąży, cytomegalia, świnka, odra, ospa wietrzna, opryszczka, półpasiec, listerioza, kiła wrodzona, toksoplazmoza, alkohol, leki używane podczas ciąży (kortykosteroidy, chinina, fenytoina, alkaloidy sporyszu, pochodne testosteronu, steroidy anabolizyjące, talidomid, w dużych dawkach witamina D, atropina, kortyzon, prednizon, insulina, radioaktywne związki jodu, leki wykrztuśne zawierające jod, streptomycyna, doustne środki przeciwcukrzycowe i inne) Inne szkodliwe czynniki to: związki chemiczne, zatrucia, wahania ciśnienia wewnątrzmacicznego, uraz porodowy, znacznie nasilona żółtaczka noworodkowa i zaburzenia rozwojowe.

Należy podkreślić szczególne znaczenie niedotlenienia mózgu w okresie ciąży, porodu lub w okresie noworodkowym wśród czynników powodujących uszkodzenie ośrodkowego układu nerwowego. Komórki nerwowe są bardzo wrażliwe na brak tlenu i glukozy dostarczanych z krwią. Niedotlenienie powoduje obumarcie komórek i wtedy ulega zniszczeniu ciągłość dróg nerwowych. Dziecko, mimo że genetycznie wyposażone 
w program rozwoju, nie może zrealizować tego programu w odpowiednim czasie. Obserwujemy opóźnienie pojawiania się pewnych umiejętności, a odruchy prymitywne, właściwe dla pierwszych tygodni życia, zamiast stopniowo zanikać utrwalają się i nawet nasilają, co opóźnia pojawianie się zachowań zależnych od wolnej woli dziecka. 
Z przeprowadzonych badań wynika, iż niedotlenienie ośrodkowego układu nerwowego występuje 
w 50% w okresie płodowym, w 40 – 45% w okołoporodowym a w 5 – 10% po urodzeniu. Często jest wynikiem zmniejszonego stężenia tlenu we krwi (hipoksja) lub upośledzonego dopływu krwi do tkanki nerwowej.

Opieka nad chorym wymaga współdziałania z pediatrami, logopedami i fizjoterapeutami oraz nauczycielami, 
a także, w niektórych przypadkach, z okulistami, laryngologami, ortopedami, terapeutami zajęciowymi, psychologami, pracownikami socjalnymi i wieloma innymi osobami. Zajęcia z fizjoterapii najczęściej prowadzone są w przychodniach, ośrodkach dla osób niepełnosprawnych oraz na turnusach rehabilitacyjnych.

Celem ich jest zapobieganie utrwalaniu się zniekształceń poprzez relaksację sztywnych mięśni 
i ustawianie w najwłaściwszej pozycji chorobowo zmienionych kończyn. Zmniejszenie napięcia mięśni można także osiągnąć stosując odpowiednie leczenia farmakologiczne. Stosuje się także leki neutralizujące drgawki. Dzięki fizjoterapii z użyciem baloników i innych urządzeń ortopedycznych wiele dzieci, które nigdy nie chodziły, może nabyć tę umiejętność. 

  Pomoc logopedy może podnieść zdolność komunikowania się dziecka z otoczeniem, a także zmniejszyć uciążliwości związane z połykaniem i karmieniem. 

Dzięki zabiegom operacyjnym wiele dzieci może podjąć próby chodzenia za pomocą urządzeń ortopedycznych 
i nie być przez całe życie skazane na wózek inwalidzki.

Dziecko dotknięte porażeniem mózgowym powinien regularnie badać pediatra (lub inny specjalista), niekiedy przy udziale psychologa, aby ocenić jego ogólny rozwój i poziom inteligencji. Lekarze powinni omówić 
z rodzicami sposób postępowania, który sprzyja rozwojowi i edukacji dziecka. Wiele dzieci, u których porażenie mózgowe ma postać łagodną, a iloraz inteligencji jest prawidłowy lub bliski prawidłowemu, może uczęszczać 
do zwykłej szkoły.

6. Niepełnosprawność ruchowa to stan człowieka znajdującego się 

w sytuacji obniżonych możliwości motorycznych ciała. Zazwyczaj jest to związane z różnorakimi uszkodzeniami kończyn. Upośledzenie może wynikać ze zmian rozwojowych w okresie płodowym, chorób, wypadków oraz innych czynników mogących mieć wpływ na budowę ciała i działanie jego poszczególnych części.
Niepełnosprawności ruchowe można podzielić na następujące podstawowe grupy:

Brak kończyn lub ich części. Do tej grupy zaliczają się osoby po amputacjach wynikających 
z wypadków losowych lub chorób, a także osoby, u których w okresie rozwoju płodowego nie wykształciły się poszczególne części ciała.

Uszkodzenie układu nerwowego lub systemu mięśni w części odpowiedzialnej za funkcjonowanie kończyn. 
Do tej grupy zaliczają się osoby będące ofiarami np. mózgowego porażenia dziecięcego, choroby Heinego-Medina, polineuropatii, stwardnienia rozsianego, czy też uszkodzenia rdzenia kręgowego w wyniku wypadku lub choroby.

Niepoprawne uformowanie szkieletu w okresie rozwoju płodowego lub w okresie rozwoju. Do tej grupy zaliczają się osoby dotknięte achondroplazją lub innymi rodzajami karłowatości, a także osoby u których struktura szkieletu nie rozwinęła się poprawnie w wyniku chorób i niedoborów, na przykład w związku 
z krzywicą.

Uszkodzenia stawów. Do tej grupy zaliczają się osoby, które uległy wypadkom, często w wyniku uprawiania różnych dziedzin sportu, osoby u których funkcjonowanie stawów jest zakłócone w wyniku degradacji związanej z wiekiem, z cukrzycą (staw Charcota) a także w wyniku szeregu chorób reumatycznych, takich jak 
na przykład zapalenie stawów.

Dziecko z niepełnosprawnością ruchową wymaga wsparcia w zakresie:

- dostosowania otoczenia w taki sposób, aby mogło samodzielnie się poruszać
- dostosowania i zmodyfikowania pomocy szkolnych tak, aby mogło 
z nich w pełni korzystać
- dostosowania miejsca pracy tak, aby mogło prawidłowo siedzieć - przez dłuższy czas bez zmęczenia
- dostosowania podręczników 
i zeszytów ćwiczeń tak, by dziecko mające trudności z czytaniem, kontrolowaniem wykonywanych czynności oraz prowadzenie
w miarę samodzielnie
- dostosowanie celów edukacyjno-terapeutycznych tak, by odpowiadały indywidualnym potrzebom i możliwościom dziecka

- stosowania aktywizujących metod 
i form pracy dydaktycznej 
i terapeutycznej
- wydłużanie czasu na wykonanie zadania
- zapewnienie odpowiedniej rehabilitacji ruchowej.

6.1 Wskazówki dla rodziców, opiekunów i nauczycieli.

Wspieraj samodzielność w każdej wykonywanej przez dziecko czynności – samodzielność jest jedyną drogą rozwoju i szansą na niezależność ruchową i psychiczną.

Dostosowuj wymagania, ale nie minimalizuj ich bardziej niż wymagają tego możliwości dziecka – w ten sposób będziesz wzmacniać postawę aktywną i stymulować rozwój.

Pomagaj a nie wyręczaj – dzięki temu wykształcisz poczucie sprawczości i dyscypliny wewnętrznej u dziecka.

Bądź konsekwentny w podejmowanych oddziaływaniach nawet jeśli dziecku sprawiają one trudności – w ten sposób nauczy się pokonywać własne bariery.

Ustal jasne reguły, w których dziecko zna swoje prawa, ale ma też swoje obowiązki (w domu, 
w szkole) – pomoże mu to lepiej orientować się w sytuacjach społecznych i będzie wzmacniać poczucie odpowiedzialności, zaangażowanie we własne sprawy.

Stwarzaj liczne okazje do nabywania umiejętności związanych z funkcjonowaniem w życiu codziennym. Niech dziecko samo zawiązuje buty, wkłada łyżkę do buzi, zapina kurtkę – liczy się efekt a nie tempo wykonywanych czynności.

Wspieraj rozwój decyzyjności i podmiotowości – pozwalaj dziecku wybierać, decydować o sobie, mówić 
o sprawach go dotyczących – wzmocni to jego poczucie wartości i ugruntuje jego tożsamość.

Współpracuj z innymi osobami pracującymi z twoim dzieckiem, uczniem, wychowankiem, pacjentem celem zintegrowania oddziaływań edukacyjnych, wychowawczych, terapeutycznych i opiekuńczych.

Stwarzaj okazje do aktywności własnej dziecka (niezaplanowanej przez osobę dorosłą), kontaktów społecznych w grupie rówieśników niepełnosprawnych i sprawnych – pozytywnie wpłynie to na jego rozwój społeczny.

Rozmawiaj z dzieckiem o jego niepełnosprawności - znajomość przyczyn, znaczenia, posiadanie wiedzy 
o niepełnosprawności obniża lęk.

Zauważaj każdy sukces dziecka – wzmocnisz go pozytywnie a przy tym nagrodzisz też swoje wysiłki.

Pamiętaj o czasie dla siebie – poświęcanie się bez reszty, brak dbałości o swoje potrzeby prowadzi do wypalenia i poczucia bezradności.

7. Gdzie szukać pomocy?

Rejonowe Poradnie Psychologiczno- Pedagogiczne

Poradnia Specjalistyczna Wad Mowy i Słuchu w Pile

Poradnie Zdrowia Psychicznego

8. Fundacje wspierające dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi i ich rodziców/opiekunów:

Fundacja Oliwia, Fundacja Przyjaciółka, Fundacja Votum, Fundacja Kubuś, Fundacja Ekowturbol, Fundacja Kolorowy Świat, Fundacja Za Szybą, Fundacja Ariadna, Fundacja Podaruj Uśmiech, Fundacja Dźwięki Marzeń, Fundacja Echo, Fundacja Jesteśmy Razem, Fundacja Serce na Dłoni, Fundacja Orange, Fundacja Usłyszeć Świat, Fundacja Siepomaga.
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