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Na pomoc nigdy nie jest za wczesnie...
Przewodnik dla rodzicow

Drodzy Rodzice!

Jestem matka szescioletniego Kuby, ktéry urodzit sie z niedotlenieniem okotoporo-
dowym. Kiedy miat siedem miesiecy, zdiagnozowano u niego mézgowe porazenie
dzieciece i niedowtad potowiczy prawostronny. Poinformowano mnie, ze moje dziecko
moze nie chodzi¢, nie moéwi¢, stabo styszec i widzie¢, moze by¢ uposledzone umystowo,
poniewaz uszkodzenia lewej pétkuli sg bardzo rozlegte. Przezytam szok, niejedna noc
przeptakatam, martwiac sie o przyszto$¢ mojego synka.

Na szczescie trafitam na wspaniatych ludzi, ktérzy pomogli mi przejs¢ przez ten trudny
okres. Kuba zostat objety opieka przez zespét wczesnego wspomagania rozwoju. Spe-
cjalisci pokazali mi, jak opiekowac sie synem i jak go rehabilitowac. Wowczas zmienit sie
rytm catego naszego zycia i rozpoczeta sie walka o dziecko. Jezdzilismy na rehabilitacje
cztery razy w tygodniu, do tego dochodzita hipoterapia i turnusy rehabilitacyjne.

Dzisiaj wiem, ze naprawde byto warto. Méj Kubus jest inteligentnym, szczesliwym
dzieckiem, ktére nie tylko chodzi, ale biega i caty czas ma co$ do powiedzenia. Jest
wesotym przedszkolakiem, ma kolegéw i kolezanki. Jest po prostu wspaniatym
chtopcem.

Wiem, jak wazne jest wsparcie dla rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, wiem jak
trudno powiedzie¢, ze ma sie dziecko niepetnosprawne. Ja staram sie wykorzysta¢ moje
doswiadczenia zyciowe réwniez w pracy, poniewaz jestem koordynatorem zespotu
wczesnego wspomagdania rozwoju w Specjalnym Osrodku Szkolno-Wychowawczym dla
Dzieci Stabo Widzacych i Niewidomych w Dabrowie Gérniczej.

W procesie wspomagania rozwoju najwazniejszg role petni czas: im wczesniej dziecko
trafi pod opieke specjalistéw, tym wieksze ma szanse na prawidtowy rozwd;.

Drodzy Rodzice, walczcie o swoje dziecko, aby méc pewnego dnia ustysze¢: ,Kocham
Cie, Mamusiu”.

Powodzenia,

Monika Dziopa

Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego |
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Wstep

Gdy dziecko rodzi sie przedwczesnie, jest chore, jego zycie jest powaznie zagrozone,
rodzi sie z widocznymi lub ukrytymi wadami, nabywa niepetnosprawnos¢ w trakcie
porodu lub na skutek réznych wypadkéw, rodzice wchodza na obszar nowych, nie-
znanych im emogji, relacji miedzyludzkich, specjalistycznych badan i diagnoz, ktére
czesto brzmig jak wyrok dla dziecka. W takich sytuacjach rodzice czesto czuja sie osa-
motnieni i bezradni, postawieni w obliczu ciezkiej préby.

Niezaleznie od momentu ujawnienia sie problemoéw rozwojowych dziecka, wiekszos¢
rodzicow przezywa podobne emocje. Uczucia szczescia i radosci z faktu pojawienia sie
dziecka na $wiecie zostaja zagtuszone przez lek, wrogosc i poczucie winy.

Lek spowodowany jest miedzy innymi nieodpowiednim sposobem przekazywania
informacji o niepetnosprawnosci dziecka, informacji ogélnikowej. Uczucie to, towarzy-
szace rodzinie nieraz bardzo dtugo, moze przybierac rézne formy, na przykfad:

| lek przed odrzuceniem spotecznym - rodzice sadza, ze znajomi i przyjaciele
nie beda chcieli ich odwiedza¢, poniewaz maja dziecko niepetnosprawne;
czesto rodzice wstydzg sie swego dziecka;

| lekprzedzaprzepaszczeniem szans-rodzice podejmuja starania o poprawe
stanu dziecka: poczatkowo daza do zaprzeczenia diagnozie, pdzniej szukaja
Ldobrych specjalistéw”, ,cudownych lekéw” i terapii przynoszacej szybki
i widoczny efekt. Badania wykazaty, ze rodzice, ktérzy uwierzyli w swoje
kompetencje wychowawcze, nie doswiadczaja takiego stanu;

| lek przed nowymi sytuacjami zyciowymi odczuwaja rodzice postrzegajacy
swoje dziecko jako bezradne; kazda konfrontacja dziecka z nowymi zadaniami
moze wykazac jego brak kompetencji i by¢ dla rodzicéw widocznym znakiem
jego niepetnosprawnosci. W przetomowych momentach zycia dziecka
(pd6jscie do przedszkola, szkoty) rodzice staraja sie ,poprawi¢” dziecko tak, aby
nie odrézniato sie od otoczenia, w ktére ma wejsé. W ten sposdb ujawnia sie —
ukrywane badz nieuswiadomione — niepogodzenie sie ze stanem dziecka;

| lek przed przysztoscia wiaze sie z lekiem wobec nowych sytuacji zyciowych;
rodzice uwazaja sie za osoby niezastgpione, jeéli chodzi o zapewnienie
dziecku warunkéw niezbednych do zaspokojenia jego potrzeb; nie wierza
w mozliwos¢ prowadzenia przez ich dziecko samodzielnego i satysfakcjonu-
jacego zycia;

| lek dotyczacy jakosci petnionych rdl rodzicielskich - rodzice obwiniaja
sie o stan zdrowia dziecka i uwazaja, ze podejmowane starania nie sg wystar-
czajace dla poprawy jego funkcjonowania;

| lek przed pogorszeniem sie stanu zdrowia dziecka pojawia sig, gdy niepet-
nosprawnosci towarzyszg choroby lub wady narzagdéw niezbednych do zycia,
co powoduje state zagrozenie zycia dziecka.

| Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego



Wstep | 7

Rodzice czesto szukaja w sobie przyczyny niepetnosprawnosci dziecka i woéwczas
pojawia sie poczucie winy, ktéore moze mie¢ zrédto w komunikatach wysytanych
przez najblizsze otoczenie, w komentarzach typu: ,W naszej rodzinie czego$ takiego
nie byto” lub ,Gdybyscie nie czekali tak dtugo...". Czasem poczucie winy rodzi sie, gdy
rodzice sadzg, ze zbyt mato pracuja z dzieckiem i oceniajg postepy dziecka jako niewy-
starczajace. Mozna wtedy popas¢ w ,gonitwe terapeutyczng”. Rodzice maja poczucie,
ze oS robia z dzieckiem”, gdy prowadza je od specjalisty do specjalisty. Wowczas uwal-
niaja sie, cho¢ na moment, od poczucia winy, sktadajac jednoczesnie odpowiedzialnos¢
za stan dziecka na barki terapeutéw.

Opisane tu uczucia nie sa czyms$ patologicznym, cho¢ sa bolesne i przykre. Jest
to naturalna reakcja ludzkiej psychiki na wyjatkowo trudna sytuacje. Wazne, aby
uswiadomi¢ sobie, ze nie jest sie jedyna osoba targana takimi emocjami. Wielu
innych rodzicéw przezywa to samo. Jedyna szansa, by poznaé negatywne emocje
i upora¢ sie z nimi, to méwic o uczuciach, jakie nami zawtadnety. Wypierane ze $wia-
domosci wcale nie znikaja, natomiast objawiajg sie w postaci nerwic, dolegliwosci soma-
tycznych lub stanéw depresyjnych.

Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego |



Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym

Diagnoza

Niepetnosprawnos¢ dziecka wprowadza zmiany w jego rodzinie, w psychice kazdego
zjej cztonkdéw, w relacjach miedzy nimi, w funkcjonowaniu spotecznym oraz finansowym
rodziny. Nowa sytuacja powoduje, ze rodzice, rodzenistwo i dziadkowie sg zmuszeni
do zmian w sposobie zycia, postawach i zachowaniu. Istniejacy dotad sposéb funkcjo-
nowania rodziny musi sie tak przeksztatci¢, aby byta ona zdolna wychowa¢ niepetno-
sprawne dziecko oraz ocali¢ jako$¢ zycia pozostatych jej cztonkow.

Po ustyszeniu diagnozy rodzice zwykle odczuwajg zal, smutek, zto$¢, bunt,
rozpacz, niedowierzanie, poczucie krzywdy, winy, zagubienie, osamotnienie
i wstyd. Oboje rodzice moga przechodzi¢ przez ten etap inaczej, inne jest ich indywi-
dualne podtoze kryzysu, wynikajace z odmiennosci rél petnionych wobec dziecka lub
wpisanych w kobieco$¢ i meskosé. Ich indywidualne przezywanie tej sytuacji nasila ja
i moze powodowac kryzys matzenski i wzmagac kryzys w rodzinie. Silnie przezywane
frustracje i niestabilne emocje naruszajg relacje miedzy matzonkami. Mimo réznic
w przezywaniu kryzysu psychicznego, mozna wyrézni¢ wspoélne elementy dla obojga
rodzicow:

| odczuwanie leku o zycie, zdrowie i rozwoj dziecka;

| zagubienie spowodowane zbyt matg iloscig informacji lub ich przekazaniem
W sposo6b niezrozumiaty;

| poczucie wstydu i braku akceptacji spotecznej;

| poczucie braku kompetencji i umiejetnosci zajmowania sie dzieckiem, rozu-
mienia jego zachowan i adekwatnego reagowania na nie.

Nalezy pamieta¢, ze zadne wczesniejsze doswiadczenie zyciowe oraz wartosci czy
cechy osobowosci rodzicow nie sa w stanie przygotowac ich na bycie rodzicem
dziecka niepetnosprawnego.

Pomoc w radzeniu sobie z kryzysem powinna by¢ skierowana do obojga rodzicéw,
z uwrazliwieniem kazdego z nich na to, ze druga osoba ma prawo do przezywania tej
sytuacji na swéj sposob i nalezy to szanowac i zaakceptowac. Istotne jest w tym podkre-
Slanie, ze w tej sytuacji najwazniejszym zrédtem wsparcia sa dla siebie oni nawzajem.

Przedtuzajacy sie kryzys, zwigzany z przyjeciem przez rodzicéw diagnozy choroby czy
niepetnosprawnosci dziecka, powaznie zagraza procesowi przywigzania miedzy
dzieckiem i matka/ojcem. Rodzice tkwigcy w kryzysie psychicznym moga nie$wia-
domie zaktéci¢ proces budowania wiezi miedzy nimi a dzieckiem, ktére powinno mie¢
w tym celu stworzone warunki emocjonalne szczegélnie w ciagu dwéch pierw-
szych lat jego zycia. Wychodzenie z kryzysu polega na zdobywaniu umiejetnosci psy-
chicznego, zyciowego radzenia sobie z problemami dziecka niepetnosprawnego i prze-
biega w kilku fazach:

| Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego
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| szok - Swiat rodzicow rozpada sie, zadaja pytania: ,Jak to mozliwe?”, ,Dla-
czego to spotkato nas i nasze dziecko?” Nie potrafig zajmowac sie dzieckiem,
nie wiedza jakz nim postepowa¢, ich zachowanie jest przepetnione poczuciem
winy i lekiem;

| depresja czylirozpacz - rodzice odczuwaja osamotnienie, smutek, poczucie
krzywdy, nie potrafig pogodzi¢ sie z mysla, ze maja niepetnosprawne dziecko.
Swoja sytuacje zyciowg postrzegaja jako beznadziejna i s3 wobec niej bez-
radni;

| pozorne przystosowanie sie - rodzice podejmujg préby radzenia sobie
z sytuacja wynikajaca z niepetnosprawnosci dziecka. Jednak brak akceptacji
dziecka i probleméw prowadzi do powstania mechanizmoéw obronnych, ktére
ksztattuja rzeczywisto$¢ zgodnie z ich oczekiwaniami. W tym okresie rodzice
czesto zaprzeczaja diagnozie, poszukuja coraz to nowych specjalistéw, ktorzy
sq w stanie wyleczy¢ dziecko;

| konstruktywne przystosowanie sie — rodzice zaczynajg zastanawiac sie nad
prawdziwymi przyczynami niepetnosprawnosci dziecka oraz czy i jak mozna
mu pomagacd. W ich przezyciach zaczynajg dominowa¢ pozytywne uczucia.
Opieka nad dzieckiem i kontakt z nim przynosza im radosc.

Mitos¢

Niepelnosprawnos¢ nie uposledza pragnienia mitosci i zdolnosci do kochania.
Kazde dziecko jest zdolne do odczuwania emocji i reagowania na to, co dzieje
sie z nim i w jego najblizszym otoczeniu. Reakcje te s adekwatne do jego stanu
i wynikaja z jego odczu¢ psychicznych i fizycznych. Podobnie jak my, odczuwa ono

mitos¢, szczescie, zadowolenie, rados¢, ale takze lek, niepewnos¢, niepokdj, brak
bezpieczenstwa, a pdzniej wstyd, bezradnos¢, czy osamotnienie. Doswiadczenia

Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego |



10| Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym

gromadzone przez dziecko, zarbwno pozytywne, jak i negatywne, maja istotny wptyw
na przebieg jego rozwoju w pdzniejszym czasie. Dla matego niepetnosprawnego
dziecka warunkiem przezycia traumatycznych emocji i doswiadczen, ktére wpisujg sie
w przebieg choroby, jest kontakt z rodzicami i bliska, oparta na poczuciu bezpie-
czenstwa, wiez z nimi gwarantujaca mu zaspokojenie potrzeb.

Wychowanie dzieci niepetnosprawnych podlega tym samym prawidtowosciom
i zasadom co dziecka zdrowego. Jest jednak procesem trudniejszym, bardziej ztozonym,
wymagajacym wiecej czasu i zaangazowania. Niesie ze sobg nietypowe trudnosci, zr6z-
nicowane w zaleznosci od stopnia i rodzaju zaburzen rozwojowych dziecka. Czesto
zmusza rodzicow do podejmowania trudnych i ztozonych decyzji. Potrzebuja oni spe-
cjalistycznej pomocy i wsparcia psychologicznego, gdyz nie zawsze umieja wiasciwie
postepowac ze swoim dzieckiem. W trosce o jego przysztos¢ popetniaja btedy wycho-
wawcze, wsrdd ktorych najczestsze to: nadopiekunczosé lub odtracenie oraz nad-
mierne wymagania lub brak wymagan.

Bardzo istotne jest, by w wychowaniu dziecka koncentrowac sie na jego zasobach i roz-
wijac je, a nie na ubytkach i brakach, ktorych by¢ moze nie da sie zniwelowac.

Pomoc i wczesne wspomaganie rozwoju

Wobec problemow, z ktérymi spotyka sie rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym, nie-
zwykle wazne jest, aby na kazdym z etapdw przystosowania do tej sytuacji znalazta
pomoc dostosowang do swoich potrzeb. Dlatego placowki wczesnego wspomagania
rozwoju powinny by¢ przyjazne dziecku i catej jego rodzinie. Najwazniejsze jest, by
w pierwszej kolejnosci wesprzec rodzine w procesie odzyskiwania rownowagi i kompe-
tencji potrzebnych jej do zajmowania sie niepetnosprawnym dzieckiem. W przeciwnym
wypadku, nawet jesli specjalisci beda intensywnie wspierac i rehabilitowac dziecko bez
odniesienia sie do sytuacji psychospotecznej, skazg je na zycie w nieprawidtowo funk-
cjonujacej rodzinie. Konsekwencja tego bedzie mata skutecznos¢ oddziatywan rehabili-
tacyjnych i brak maksymalnego wykorzystania swojego potencjatu rozwojowego przez
dziecko.

Zespot specjalistéw wspomaga rozwdéj dziecka posrednio, dostarczajac rodzicom wiedzy
i umiejetnosci do tego, aby w warunkach domowych mogli bezposrednio wspierac
i monitorowac rozwdj dzieci. Specjalisci dysponujacy wiedza, dotyczaca prawidtowosci
rozwojowych oraz metod terapeutycznych, wspieraja proces wczesnego wspomagania
rozwoju poprzez dobdr i organizowanie zaje¢ terapeutycznych. Spotkania te - indywi-
dualne i grupowe — uzupetnia indywidualny program rozwojowy, realizowany kazdego
dnia przez rodzicéw, pielegnujacych swoje dziecko i bawigcych sie z nim wedtug
instruktazu otrzymanego w poradni wczesnej interwencji. Zespdt wczesnego wspo-
magania rozwoju poprzez oddziatywania psychoedukacyjne wobec rodzicéw przygo-
towuje ich do realizacji programéw domowych.

| Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego



Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka

Co to jest wczesne wspomaganie rozwoju dziecka?

Wedtug polskiego prekursora wczesnej interwencji Moniki Orkan-teckiej ,wczesna
interwencja (wczesne wspomaganie rozwoju dziecka) jest to zintegrowany system
oddziatywan profilaktycznych, diagnostycznych, leczniczo-rehabilitacyjnych i terapeu-
tyczno-edukacyjnych, ktérych podmiotem jest mate dziecko, wykazujace nieprawidto-
wosci w rozwoju psychoruchowym oraz jego rodzina”.

Jak wynika z definicji, podmiotem wczesnego wspomagania rozwoju jest dziecko
od momentu wykrycia nieprawidtowosci rozwoju do podjecia nauki szkolnej oraz jego
rodzice. Nieprawidtowosci moga wystepowac w postaci izolowanej lub ztozonej nie-
petnosprawnosci.

Najwazniejszym celem wczesnego wspomagania rozwoju jest zaangazowanie rodzicow
w proces terapii, poniewaz oni najlepiej znaja wiasne dziecko, jego potrzeby i mocne
strony, przy profesjonalnym wsparciu specjalistéw. To wtasnie rodzice sa najbardziej
kompetentnymi, pierwszymi terapeutami wtasnego niepetnosprawnego dziecka.

Jakie sg cele wczesnego wspomagania rozwoju?

Oddziatywania wczesnego wspomagania rozwoju powinny rozpocza¢ sie w jak naj-
krétszym czasie od momentu uzyskania informacji przez rodzicéw o nieprawidtowo-
$ciach rozwoju u dziecka. Wczesna interdyscyplinarna diagnoza oraz podjecie terapii
sa niezwykle istotne ze wzgledu na duza plastycznos¢ osrodkowego uktadu nerwowego
we wczesnym okresie rozwoju dziecka. Najwazniejszymi celami prowadzonej terapii sa:

dla dziecka:

| systematyczne dazenie do poprawy jakosci zycia, do zapewnienia pelnego
radosci, pozbawionego napiec¢ dziecinstwa, pomimo wystepujacej niepetno-
sprawnosci lub zaburzen rozwoju;

| poprawa ogdlnego stanu zdrowia i stanu ruchowego;

| zapobieganie wystepowaniu i/lub pogtebianiu sie nieprawidtowosci w rozwoju
psychoruchowym;

| pomoc w petnym wykorzystaniu potencjatu rozwojowego, jakim dysponuje
w zakresie funkcji poznawczych, rozwoju ruchowego, komunikacji i kontaktéw
spotecznych;

| pomocw budowaniu trwatych wiezi i znaczacych relacji z osobami w najblizszym
otoczeniu;

| wyzwalanie i wzmacnianie samorzutnej aktywnosci spotecznej, poznawczej
i komunikacyjnej, przejawianej w réznych formach zabawy oraz

| pomoc w stopniowym osigganiu coraz wiekszej autonomii i samodzielnosci,
na miare jego mozliwosci;
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dla rodzicow:

| dostarczanie wsparcia w zwiazku z dtugotrwatym kryzysem emocjonalnym
wynikajacym z faktu niepetnosprawnosci ich dziecka;

| pomoc w akceptacji dziecka jako osoby niepetnosprawnej;
| pomoc w zaakceptowaniu siebie w roli rodzica dziecka niepetnosprawnego;

| pomoc w coraz pelniejszym osigganiu kompetencji rodzicielskiej, postrze-
ganiu siebie jako ,wystarczajgco dobrych rodzicéw”;

| stopniowe przygotowanie do roli oséb wspomagajacych rozwéj ich dziecka;

| dostrzeganie mocnych stron swojego dziecka i stwarzanie dziecku jak naj-
lepszych warunkéw rozwoju (aranzacja otoczenia, dobdér przedmiotow
do zabawy i wspdlnych zabaw).

Kto wchodzi w sktad zespotu wczesnego wspomagania rozwoju dziecka?

Aby osiagna¢ powyzsze cele i zapewnic optymalny rozwéj niepetnosprawnemu dziecku
i pomoc jego rodzicom, niezbedny jest zesp6t specjalistow, ktéry tworza:

| lekarze roznych specjalnosci, m.in.: neurolog, okulista, audiolog oraz konsul-
tanci innych specjalnosci, w zaleznosci od potrzeb;

| psycholodzy, w tym psycholodzy kliniczni; logopedzi, w tym neurologo-
pedzi; pedagodzy specjalni - oligofrenopedagodzy, surdopedagodzy,
tyflopedagodzy - w zaleznosci od niepetnosprawnosci dziecka;

| terapeuci innych specjalnosci (np. terapeuci widzenia, orientacji prze-
strzennej, fizjoterapeuci, specjalisci w zakresie integracji sensorycznej) -
w zaleznosci od potrzeb.

Co trzeba zrobic, aby dziecko zostato objete wczesnym wspomaganiem
rozwoju?

Dzieci przyjmowane s3 na podstawie opinii o potrzebie wczesnego wspomagania
rozwoju, wydanej przez zesp6t orzekajacy w poradni psychologiczno-pedagogicznej.

Poradnie psychologiczno-pedagogiczne obowiazuje rejonizacja ze wzgledu na pla-
codwke, do ktérej uczeszcza dziecko (Ztobek, przedszkole). W przypadku, gdy dziecko
nie uczeszcza jeszcze do zadnej placéwki, rejonizacja obejmuje miejsce zamieszkania
dziecka z rodzicami. Rodzic sktada tam wniosek o potrzebie wczesnego wspomagania
dziecka, ktéry nastepnie zostaje rozpatrzony przez zespét orzekajacy danej poradni.

Zespot orzekajacy wydaje nastepnie opinie o potrzebie wczesnego wspomagania
dziecka, na podstawie ktérej moze by¢ ono objete opieka zespotu wczesnego wspo-
magania.

Wczesdniejsze uzyskanie przez dziecko orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego
organizowanegow przedszkolu integracyjnym badz specjalnym nie wyklucza mozliwosci
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korzystania z zaje¢ organizowanych w ramach wczesnego wspomagania rozwoju.

Wczesne wspomaganie obejmuje dzieci od momentu wykrycia niepetnosprawnosci
do momentu rozpoczecia przez nie edukacji szkolnej.

Gdzie funkcjonuja zespoty wczesnego wspomagania rozwoju dziecka?

Zgodnie z ustawa o systemie oswiaty' zespoty wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka moga by¢ tworzone? w przedszkolach i szkoftach podstawowych,
w tym specjalnych, oraz w osrodkach, o ktérych mowa w art. 2 pkt 5°, a takze
w publicznych i niepublicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznych, w tym
poradniach specjalistycznych, w celu pobudzania psychoruchowego i spotecznego
rozwoju dziecka, od chwili wykrycia niepetnosprawnosci do podjecia nauki w szkole,
prowadzonego bezposrednio z dzieckiem i jego rodzina.

Istotne jest tu wyrazenie ,,moga by¢ tworzone”. Oznacza ono w praktyce, ze zespoty
wczesnego wspomagania nie powstajg w tych placéwkach dopéty, dopdki nie pojawia
sie pierwsi rodzice dzieci niepetnosprawnych, ktérzy wymoga na dyrekcji stworzenie
owych zespotéw.

Brak finanséw nie powinien stanowi¢ przeszkody dla dyrekgji. Organizacje prowadzace
wczesne wspomaganie rozwoju dziecka otrzymuja dotacje z budzetu odpowiednio
gminy lub powiatu, jezeli do dnia 30 wrzesnia przed rokiem, na ktéry udzielona ma by¢
dotacja, przedstawi planowang liczbe dzieci objetych wczesnym wspomaganiem.

Wspomniane jednostki to:
publiczne poradnie psychologiczno-pedagogiczne,
publiczne przedszkola,

szkoty podstawowe,

| miodziezowe osrodki wychowawcze,
| mtodziezowe osrodki socjoterapii,
| specjalne osrodki szkolno-wychowawcze oraz

specjalne osrodki wychowawcze dla dzieci i mtodziezy wymagajacych stoso-
wania specjalnej organizacji nauki.

1 Ustawa z dnia 7 wrzesnia 1991 r. o systemie oswiaty (Dz. U. z 2004 r. Nr 256, poz. 2572 z p6zn. zm.).

2 Ustawa z dnia 7 wrzes$nia 1991 r. o systemie os$wiaty (Dz. U. z 2004 r. Nr 256, poz. 2572 z pdzn.
zm.) — art. 71b ust. 2a.

3 Sa to miodziezowe osrodki wychowawcze, mtodziezowe osrodki socjoterapii, specjalne osrodki
szkolno-wychowawcze oraz specjalne osrodki wychowawcze dla dzieci i mtodziezy wymagajacych
stosowania specjalnej organizacji nauki, metod pracy i wychowania, a takze osrodki umozliwiajace
dzieciom i mtodziezy, o ktérych mowa w art. 16 ust. 7, a takze dzieciom i mtodziezy uposledzonym
umystowo ze sprzezonymi niepetnosprawnosciami realizacje odpowiednio obowiazku, o ktérym
mowa w art. 14 ust. 3, obowiazku szkolnego i obowigzku nauki.
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Zatem to od nas, od rodzicéw dzieci z zaburzeniami w rozwoju, od naszej wiedzy
zalezy, czy zglosimy sie do instytucji wraz z dzieckiem i zostaniemy objeci
wsparciem, bez ktérego trudno o zapewnienie rozwoju na takim samym poziomie
jak dzieci zdrowych.

Poradnie psychologiczno-pedagogiczne funkcjonuja jako cze$¢ systemu oswiaty,
zgodnie z ustawg o systemie o$wiaty'. Podlegajag ministrowi wtasciwemu ds. o$wiaty
i wychowania, obecnie Ministrowi Edukacji Narodowe;.

Zadaniem publicznych poradni psychologiczno-pedagogicznych oraz dziatajacych
w nich zespotéw orzekajacych (zgodnie z art. 71b ust. 3) jest:
| opiniowanie o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka,

| orzekanie o potrzebie indywidualnego obowigzkowego rocznego przygoto-
wania przedszkolnego i indywidualnego nauczania,

| orzekanie o potrzebie zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych,

| orzekanie o potrzebie ksztatcenia specjalnego,
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| orzekanie o potrzebie ksztatcenia specjalnego wraz z okresleniem zalecanych
form ksztatcenia specjalnego, zuwzglednieniem rodzaju niepetnosprawnosci,
w tym niepetnosprawnosci umystowej;

| udzielanie dzieciom, mtodziezy, rodzicom i nauczycielom pomocy psy-
chologiczno-pedagogicznej, a takze pomocy uczniom w wyborze kierunku
ksztatcenia i zawodu;

| opiniowanie o wcze$niejszym przyjeciu dziecka do szkoty podstawowej
na wniosek dyrektora publicznej szkoty podstawowej (art. 16 ust. 2);

| opiniowanie w sprawie odroczenia obowigzku szkolnego dla dziecka
na wniosek dyrektora publicznej szkoty podstawowej (art. 16 ust. 4);

| opiniowanie w sprawie indywidualnego programu lub toku nauki na wniosek
dyrektora szkoty (art. 66 ust. 1).

Natomiast niepubliczne poradnie psychologiczno-pedagogiczne (zgodnie zart. 71b
ust. 3a i 3b) moga wydawac:

| opinie o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka oraz

| opinie w sprawie dostosowania wymagan edukacyjnych wynikajacych z programu
nauczania do indywidualnych potrzeb ucznia, u ktérego stwierdzono specy-
ficzne trudnosci w uczeniu sie, uniemozliwiajace sprostanie tym wymaganiom.

Od powyzszych orzeczen rodzice dziecka moga ztozy¢ w terminie 14 dni od dnia otrzy-
mania orzeczenia odwotanie do kuratora oswiaty.

Pierwsze spotkanie

Na pierwszym spotkaniu rodzicéw i dziecka z zespotem przeprowadzany jest wywiad (doty-
czacy funkcjonowania dziecka w ciggu dnia, jego upodoban i preferencji, sposobdéw komu-
nikowania sie z otoczeniem oraz mocnych stron w jego rozwoju) oraz obserwacja dziecka
(majaca na celu ocene funkgji poznawczych, matej motoryki oraz komunikacji dziecka z opie-
kunami, prawidtowosci budowy i funkcjonowania narzgdéw mowy oraz jej rozwoju).

Wyniki tych obserwacji i wnioski dotyczace kazdego nowego dziecka omawiane
sg na spotkaniach zespotu, ktére odbywajg sie systematycznie. Kolejnym etapem jest
rozmowa z rodzicami, podczas ktérej wyjasniana jest im specyfika przebiegu rozwoju
ich dziecka z podkresleniem umiejetnosci, ktére ono juz opanowato lub ktérych
wiasnie sie uczy. W porozumieniu z rodzicami ustalane sa cele wczesnego wspoma-
gania rozwoju poszczegolnych sfer i funkcji dziecka. Cele te wyznaczaja kierunki oraz
metody pracy z dzieckiem i rodzing, sg one ujete w opracowywanych indywidualnych
programach wczesnego wspomagania. Realizowane s3 codziennie przez rodzicéw
podczas czynnosci pielegnacyjnych i zabaw z dzieckiem. Zespdt wczesnego wspoma-
gania rozwoju realizuje te cele w sposéb posredni, wspierajac rodzicéw i instruujac ich
w systematycznym zajmowaniu sie dzieckiem. Najwazniejsza cze$¢ procesu wczesnego
wspomagania rozwoju odbywa sie w domu i prowadzona jest przez rodzicéw, jednak
jako jego uzupetnienie proponowane sa dzieciom i rodzinom rézne rodzaje zajec tera-
peutycznych, prowadzonych przez specjalistéw zespotu.
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Rodzice - dziecko - specjalisci

W idealnym modelu wspétpracy rodzicédw ze specjalistami rodzice dziecka niepet-
nosprawnego nie szukaja cudownych $rodkéw, ktére ,ulecza chorobe”. Starajg sie
nawigzac dobry kontakt z dzieckiem, doskonali¢ swe oddziatywania wychowawcze we
wspotpracy ze specjalistami. Cieszg sie z matych sukceséw i rozwoju ,krok po kroku”
i usitujg dostrzega¢ w dziecku przede wszystkim te reakcje, ktére cechujg wszystkie
dzieci, a takze probujg zrozumie¢ mechanizmy zachowan odmiennych. Wspierajg wysitki
dziecka, stwarzajac warunki pobudzajace do rozwoju; dostrzegaja najwazniejsze odpo-
wiednie dla poziomu rozwoju dziecka sprawnosci nalezace do réznych sfer rozwoju,
a nie koncentruja sie wytacznie na rozwoju intelektualnym czy fizycznym. Wytrwale daza
do uzyskania konkretnych porad i wyjasnienia trapigcych ich watpliwosci oraz statego
ulepszania wiasnego postepowania z dzieckiem. Z kolei specjalisci informuja rodzicéw
o sprawach zwigzanych ze stanem dziecka w sposob uwzgledniajacy uczucia rodzicow
i ich gotowos¢ do pomocy dziecku, traktuja dziecko jako osobe rozwijajaca sie wedtug
wiasnego tempa i mozliwosci. Wspieraja psychicznie rodzine, pomagaja jej ujrze¢ pozy-
tywne cechy dziecka, jego sukcesy oraz zaakceptowac swojg sytuacje; okazuja rodzicom
szacunek i uznanie dla ich wysitkdw.
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Formy wspotpracy z rodzicami
W pracy wykorzystuje sie ré6zne formy wspotpracy z rodzicami, na przyktad:

| udzielanie informacji na temat otrzymanej diagnozy lekarskiej dziecka oraz
dokonanej przez zespdt oceny funkcjonalnej w zakresie poszczegdlnych
obszaréw rozwojowych;

| wyjasnienie zachowan dziecka niepokojacych rodzicdw, wskazywanie ich
zrédet i sposobdédw zapobiegania;

| rozmowydotyczace przebieguwspieraniarozwoju oraz prezentacjaokreslonych
dziatan terapeutycznych oraz rehabilitacyjnych i instruktaz dla rodzicow;

| przekazywanie propozycji zabaw terapeutycznych do realizacji z dzieckiem w domuy;

| doradztwowzakresieorganizacjinajblizszego otoczeniazgodnie zpotrzebami
niepetnosprawnego dziecka;

| udzielanie konsultacji dotyczacych stosowania odpowiedniego sprzetu,
pomocy rehabilitacyjnych oraz zabawek stymulujacych;

| kierowanie do placéwek rehabilitacyjnych, oswiatowych i stuzby zdrowia
na dodatkowe konsultacje;

| kontaktowanie rodzicéw z organizacjami i stowarzyszeniami dziatajacymi
na rzecz rehabilitacji niewidomych i stabowidzacych dzieci;

| poradnictwo rodzinne w uzyskiwaniu pomocy socjalnej.

Gtowne zasady wczesnego wspomagania rozwoju
Gtéwnymi zasadami wczesnej interwencji w pracy z dzieckiem to:
| jak najwczesniej rozpoczac usprawnianie,
| wihaczy¢ rodzicéw w proces rehabilitacji,
| terapie realizowac w naturalnym otoczeniu dziecka,
| indywidualnie podchodzi¢ do dziecka i jego rodziny.

Brak wczesnego oddziatywania moze op6zni¢, utrudnic lub nawet uniemozliwi¢ rozwdéj
dziecka. Zbyt pézne podjecie dziatann naprawczych czesto prowadzi do powstawania
i utrwalania nieprawidtowych wzorcéw zachowan, ktére w pdzniejszym okresie jest
ciezko wyeliminowac i ktére waza na funkcjonowaniu w srodowisku.

Wieloprofilowa diagnoza funkcjonalna
Diagnoza funkcjonalna powinna by¢:

| kompleksowa - poznanie powinno by¢ tak petne, jak tylko jest to mozliwe,
poniewaz cztowiek jest unikatowa catoscia;

| profilowa - poprzez zaprezentowanie wynikéw procesu poznania w sposéb
graficzny. Taka forma prezentacji daje mozliwo$¢ wskazania na funkcjono-
wanie poszczego6lnych sfer wzgledem siebie;
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| rozwojowa - diagnoza powinna wskazywac na dynamike rozwojowa;

| ukierunkowana na proces rehabilitacji - wyniki diagnozy powinny sta-
nowi¢ podstawe do konstruowania programu rehabilitacji (edukacji) i byc¢
zrédtem wiedzy o metodach, technikach mozliwych do wykorzystania w pro-
cesie indywidualnego oddziatywania;

| prognostyczna - wynik diagnozy powinien pozwala¢ na przewidywanie
osiagniec dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng;

| nieinwazyjna - proces poznania powinien przebiega¢ w naturalnym procesie
rehabilitacji.

Wieloprofilowy indywidualny program wczesnego wspomagania rozwoju

Program wczesnego wspomagania rozwoju dziecka powinien by¢ jasno sformutowany,
miec Scisle okreslone zadania, cele do realizacji oraz zawiera¢ procedure ich wykonania.
W programie usprawniania dokonywana jest ocena postepow dziecka, umieszczone
sg zadania, ktdre beda wprowadzane, rozwijane i wzbogacane o nowe czynnosci. Za
kazdym razem, kiedy sporzadzany jest plan, rodzice-terapeuci maja mozliwos¢ wyboru
zadan do wykonania. Lepiej jest wybrac¢ najwazniejsze zadania dotyczace danej sfery
rozwoju, niz koncentrowac sie na wszystkich zadaniach.

Realizacja programu z matym dzieckiem odbywa sie zaréwno w trakcie czynnosci piele-
gnacyjnych, samoobstugowych, jak i w formie zabawowej. Wszystkie zabawy stymuluja
rozwdj umiejetnosci komunikowania sie, pogtebiaja wiezi spoteczne, ¢wicza réznorodne
funkcje zmystowe: styszenie, widzenie, powonienie, czucie. Dziecko doswiadcza w zabawie
pewnej regularnosci, aby ¢wiczy¢ i rozwija¢ swoje podstawowe sprawnosci. W trakcie
wspolnych zabaw z dzieckiem wykorzystujemy elementy wielu metod terapeutycznych.

Metody pracy z matym dzieckiem
Do najczesciej stosowanych metod pracy z matym dzieckiem i jego rodzing mozna
zaliczy¢:

| Metoda Portage - wczesna interwencja oparta na leczeniu domowym,

| Program Oregonski powstaty w wyniku pracy zespotowej amerykanskich spe-
cjalistéw stuzy matym dzieciom niewidomym i stabowidzacym od 1978 r.,

| Skala Leonhardt,

| Program rozwijania umiejetnosci postugiwania sie wzrokiem N. C. Barragi i J.
E. Morris,

| Poza zasiegiem reki - ,BAR" — rozwijanie widzenia do dali przeznaczony dla
dzieci i dorostych majacych co najmniej poczucie $wiatta i dostrzegajacych
duze obiekty i ksztatty,

| Rozwojowy Program Percepcji Dotykowej i Rozpoznawania Liter Brajlowskich
Sally Mangold,

| Terapia przez sztuke,
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Terapia zabawg to program Joanny Baran,
Niedyrektywna terapia zabawowa,

Metoda odzwierciedlenia zachowan dzieci i zabaw z wykorzystaniem mate-
riatéw nieustrukturyzowanych.

Metodami wspierajacymi, stosowanymi w przypadku dzieci z grupy wysokiego ryzyka
nieprawidtowego rozwoju psychoruchowego sa:

Metoda NDT - Bobath,

Metoda Vaclava Voijty,

Metoda Glenna Domana,

Metoda Peto,

Kinezyterapia psychoruchowa,

Terapia integracji sensorycznej (Sl),

Metoda ruchu rozwijajacego Weroniki Sherborne,
Masaz Shantali,

Metoda M. i Ch. Knillow,

Hipoterapia.
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Ulgi i Swiadczenia

Orzekanie o niepetnosprawnosci dzieci do lat 16

Definicja niepetnosprawnosci w odniesieniu do dzieci brzmi: ,Osoby, ktére nie ukon-
czyly 16 roku Zycia zaliczane sa do 0s6b niepetnosprawnych, jezeli maja naruszong
sprawnos¢ fizyczng lub psychiczng o przewidywanym okresie trwania powyzej 12 mie-
siecy, z powodu wady wrodzonej, dtugotrwatej choroby lub uszkodzenia organizmu,
powodujaca konieczno$¢ zapewnienia im catkowitej opieki lub pomocy w zaspaka-
janiu podstawowych potrzeb zyciowych w sposéb przewyzszajacy wsparcie potrzebne
osobie w danym wieku”.

Zgodnie z rozporzadzeniem ministra*®, do stanéw chorobowych, ktére uzasadniaja
potrzebe statej opieki lub pomocy dziecku, naleza:

| wady wrodzone i schorzenia o réznej etiologii, prowadzace do niedowtadow,
porazenia konczyn lub zmian w narzadzie ruchu, uposledzajgce w znacznym
stopniu zdolnos$¢ chwytng rak lub utrudniajgce samodzielne poruszanie sieg;

| wrodzone lub nabyte ciezkie choroby metaboliczne, uktadu krazenia, odde-
chowego, moczowego, pokarmowego, uktadu krzepniecia i inne znacznie
uposledzajace sprawnosc organizmu, wymagajace systematycznego leczenia
w domu i okresowo leczenia szpitalnego;

| uposledzenie umystowe, poczawszy od uposledzenia w stopniu umiarko-
wanym;

| psychozy izespoty psychotyczne;
| zespotautystyczny;

| padaczka z czestymi napadami lub wyraznymi nastepstwami psychoneurolo-
gicznymi;

| nowotwory ztosliwe i choroby rozrostowe uktadu krwiotworczego do 5 lat
od zakoniczenia leczenia;

| wrodzone lub nabyte wady narzadu wzroku powodujace znaczne ograni-
czenia jego sprawnosci, prowadzace do obnizenia ostrosci wzroku w oku
lewym do 5/25 lub 0,2 wedtug Snellena po wyréwnaniu wady wzroku szktami
korekcyjnymi lub ograniczenie pola widzenia do przestrzeni zawartej w gra-
nicach 30 stopni;

| gtuchoniemota, gtuchota lub obustronne upos$ledzenie stuchu nie popra-
wiajace sie w wystarczajacym stopniu po zastosowaniu aparatu stuchowego
lub implantu slimakowego.

Przy ocenie niepetnosprawnosci dziecka bierze sie pod uwage rodzaj i przebieg choroby
oraz jego wptyw na czynnosci organizmu, sprawnosc fizyczna i psychiczna dziecka, jego

4 Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 1 lutego 2002 r. w sprawie kryteriéw
oceny niepetnosprawnosci u oséb w wieku do 16 roku zycia (Dz. U. z 2002 r. Nr 17, poz. 162).
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przystosowanie do skutkéw choroby, a takze mozliwo$¢ poprawy stanu zdrowia pod
wptywem leczenia i rehabilitacji.

Wymagane dokumenty to:

1. Wniosek o wydanie orzeczenia - druk do wypetnienia mozna otrzymacd
w powiatowym zespole ds. orzekania o niepetnosprawnosci;

2. Zaswiadczenie lekarskie o stanie zdrowia dziecka (wydane nie wczesdniej niz
na 30 dni przed data ztozenia wniosku);

3. Inne dokumenty pozwalajace na ocene stopnia niepetnosprawnosci (historia
choroby, wypisy ze szpitala, opinia psychologa).

Whniosek jest rozpatrywany nie pdzniej niz w ciggu miesigca od dnia jego ztozenia.

W przypadkach bardziej skomplikowanych czas ten moze przedtuzy¢ sie do 2 miesiecy.

0Od decyzji powiatowego zespotu ds. orzekania o niepetnosprawnosci mozna sie
odwotaé do wojewodzkiego zespotu ds. orzekania o niepetnosprawnosci.
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Orzeczenie daje uprawnienia do pobierania zasitku pielegnacyjnego na dziecko oraz
jest podstawa do przyznania ulg i uprawnien (np. ulgowe przejazdy). Aby skorzystac
z przystugujacych uprawnien, nalezy posiadac legitymacje osoby niepetnosprawnej.
Wydawana jest ona przez prezydenta miasta. Wniosek o wydanie legitymacji nalezy
ztozy¢ w powiatowym zespole ds. orzekania o niepetnosprawnosci (druk mozna uzyskac
w siedzibie zespotu).

Przystugujace ulgi
A. Przejazdy

Dzieciom i mtodziezy niepetnosprawnej oraz ich rodzicom i opiekunom przystuguje

znizka 78% na bilety PKP i PKS na trasie z miejsca zamieszkania lub miejsca pobytu do:
przedszkola,

szkoty,

szkoty wyzszej,

placowki opiekunczo-wychowawczej,

specjalnego osrodka szkolno-wychowawczego,

osrodka umozliwiajacego dzieciom i mtodziezy spetnienie obowiazku
szkolnego i obowigzku nauki,

osrodka rehabilitacyjno-wychowawczego,

domu pomocy spotecznej,

zaktadu opieki zdrowotnej,

I
I
| osrodka wsparcia,
I
| poradni psychologiczno-pedagogicznej (w tym poradni specjalistycznej),
I

na turnus rehabilitacyjny i z powrotem.

Podczas przejazdu nalezy posiadac¢ przy sobie dokument potwierdzajacy niepetno-
sprawnos¢. Rodzice korzystajg z ulg na podstawie dokumentéw dziecka.

Wazne:

W przypadku przejazdu do jednostek udzielajacych swiadczen zdrowotnych, pomocy
spotecznej lub organizujacych turnusy rehabilitacyjne oprécz dokumentu potwierdza-
jacego niepetnosprawnos¢ nalezy posiadac zaswiadczenie okreslajagce miejsce i termin
badania, leczenia, konsultacji, zaje¢ terapeutycznych lub rehabilitacyjnych albo pobytu
w osrodku wsparcia lub domu pomocy spotecznej. Aby skorzystac z ulgowego przejazdu
w drodze powrotnej, dana jednostka musi wystawi¢ zaswiadczenie potwierdzajace sta-
wienie sie na badanie czy tez leczenie.

Przy przejazdach do miejsc innych niz wymienione, dzieci niepetnosprawne maja prawo
do bezptatnego przejazdu w 2 klasie pociggu PKP oraz autobusach PKS zwyktych i przy-
spieszonych, o ile nie ukonczyty 4 lat i nie zajmujg oddzielnego miejsca. Wymagany jest
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dokument potwierdzajacy wiek dziecka. Nalezy tez zgtosic sie do kasy po bezptatny
bilet.

Dzieciom i miodziezy niepetnosprawnej oraz ich rodzicom i opiekunom przystuguje
ulga 37% przy przejazdach pociggami PKP oraz w autobusach PKS (dzieci powyzej 4
lat do rozpoczecia nauki w szkole podstawowej). Wymagany jest dokument potwier-
dzajacy wiek dziecka, zaswiadczenie o odroczeniu obowiazku szkolnego wydane przez
dyrektora publicznej szkoty podstawowe] oraz legitymacja przedszkolna dla dziecka
niepetnosprawnego.

B. Karta parkingowa

Kierowca przewozacy dziecko o obnizonej sprawnosci ruchowej moze nie stosowac sie
do niektorych znakéw drogowych, o ile zachowa szczegélng ostroznosé. Warunkiem
jest posiadanie karty parkingowe;j. Karte otrzymuja dzieci posiadajace nastepujacy wpis
w punkcie 9 wskazan w orzeczeniu o niepetnosprawnosci: ,spetnianie przez osobe nie-
petnosprawnga przestanek okreslonych w art. 8 ust. 1 Ustawy z dnia 20 czerwca 1997 r.
- Prawo o ruchu drogowym (Dz. U. 03.58.515 z p6zn. zm.) — TAK lub WYMAGA albo
DOTYCZY".
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C. Zasitki
Zasitek pielegnacyjny nie jest zalezny od dochodéw. Przystuguje:
| dziecku niepetnosprawnemu do lat 16,

| osobie powyzej 16 roku zycia o znacznym stopniu niepetnosprawnosci,

| osobie powyzej 16 lat o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci, jesli nie-
petnosprawnos¢ powstata w wieku do ukonczenia 21 roku zycia a takze

| osobie, ktéra ukonczyta 75 lat.

O ustalenie uprawnien do zasitku pielegnacyjnego moze wystgpi¢ osoba niepetno-
sprawna albo w przypadku jej niepetnosprawnosci lub ubezwiasnowolnienia opiekun
ustawowy lub prawny. Jesli niepetnosprawnos¢ nie pozwala osobie petnoletniej na oso-
biste zatatwianie formalnosci, wniosek moze ztozy¢ w jej imieniu inna petnoletnia osoba
majaca pisemne upowaznienie. Do wniosku nalezy dotaczy¢:

| uwierzytelniong kopie dokumentu tozsamosci osoby ubiegajacej sie o zasitek
oraz osoby uprawnionej do tego zasitku;

| w przypadku opiekuna prawnego albo faktycznego - kopie orzeczenia sadu
lub zaswiadczenie o postepowaniu adopcyjnym;

| kopie orzeczenia o niepetnosprawnosci lub

| kopie orzeczenia o umiarkowanym stopniu niepelnosprawnosci ze wska-
zaniem daty powstania niepetnosprawnosci lub

| kopie orzeczenia o znacznym stopniu niepetnosprawnosci.

Zasitek pielegnacyjny nie przystuguje osobie przebywajacej w instytucji zapewniajacej
catodobowe utrzymanie, jezeli pobyt osoby i udzielane przez te instytucje $wiadczenia
sq czesciowo lub w catosci finansowane z budzetu panstwa albo z Narodowego Fun-
duszu Zdrowia. Zasitek wypfaca sie poczawszy od miesigca, w ktérym powstato prawo
do zasitku.

Zasitek rodzinny przystuguje rodzicom, jednemu z rodzicéw albo opiekunowi
prawnemu dziecka, opiekunowi faktycznemu dziecka, osobie uczacej sie, jesli dochod
rodziny w przeliczeniu na osobe albo dochéd osoby uczacej sie nie przekracza kwoty
504,00 zt. W przypadku, gdy cztonkiem rodziny jest dziecko legitymujace sie orzeczeniem
o niepetnosprawnosci lub orzeczeniem o umiarkowanym albo o znacznym stopniu nie-
petnosprawnosci, zasitek rodzinny przystuguje, jezeli dochdd rodziny w przeliczeniu
na osobe albo dochéd osoby uczacej sie nie przekracza kwoty 583,00 zt.

Zasitek przystuguje ww. osobom do ukonczenia przez dziecko:
| 18 roku zycia lub
| nauki w szkole, jednak nie diuzej niz do ukonczenia 21 roku zycia albo

| 24 roku zycia, jezeli kontynuuje nauke w szkole lub w szkole wyzszej i legi-
tymuje sie orzeczeniem o umiarkowanym lub znacznym stopniu niepetno-
sprawnosci.
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Do zasitku rodzinnego przystuguja dodatki z tytutu:

urodzenia dziecka;
opieki nad dzieckiem w okresie korzystania z urlopu wychowawczego;

samotnego wychowywania dziecka;

rozpoczecia roku szkolnego;

I

I

I

| ksztatcenia i rehabilitacji dziecka niepetnosprawnego;

I

| podjecia przez dziecko nauki w szkole poza miejscem zamieszkania;
I

wychowywania dziecka w rodzinie wielodzietne;j.

Swiadczenie pielegnacyjne z tytutu rezygnacji z zatrudnienia lub innej pracy zarob-
kowej w zwiagzku z koniecznoscia opieki nad dzieckiem przystuguje matce lub ojcu, opie-
kunowi faktycznemu dziecka lub opiekunowi prawnemu dziecka. Warunkiem jest:

| niepodjecie lub rezygnacja z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej w celu
sprawowania opieki nad dzieckiem legitymujacym sie orzeczeniem o niepet-
nosprawnosci,

| wskazania koniecznosci statejlub dtugotrwatej opiekilub pomocy innej osoby,
w zwiazku ze znacznie ograniczong mozliwoscia samodzielnej egzysteng;ji i

| koniecznosci statego wspoétudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie
jego leczenia, rehabilitacji i edukacji.

Swiadczenie pielegnacyjne nie przystuguje, jezeli:

| osoba sprawujaca opieke ma ustalone prawo do zasitku przedemerytalnego
lub swiadczenia przedemerytalnego;

| osoba sprawujaca opieke ma ustalone prawo do renty socjalnej, emerytury
lub renty;

| dziecko wymagajace opieki przebywa, w zwigzku z koniecznoscia ksztatcenia,
rewalidacji lub rehabilitacji, w placéwce zapewniajacej catodobowg opieke
przez co najmniej 5 dni w tygodniu;

| osoba w rodzinie ma ustalone prawo do wcze$niejszej emerytury na to dziecko.

D. Wydatki na cele rehabilitacyjne

Wiekszo$¢ wydatkow podlegajacych odliczeniu nie jest ograniczona limitem kwo-
towym, tzn. podlega odliczeniu w wysokosci faktycznie poniesionego wydatku, pod
warunkiem posiadania dowodu ich poniesienia. Sg tez wydatki, ktérych odliczenie nie
jest limitowane, jednak prawo skorzystania z ulgi w podatku dochodowym przystuguje
ograniczonej liczbie podatnikow.

Wydatki na cele rehabilitacyjne podlegaja odliczeniu od dochodu, chyba ze byty
finansowane (dofinansowane) ze $rodkéw zaktadowego funduszu rehabilitacji oséb
niepetnosprawnych, Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych,
z Narodowego Funduszu Zdrowia, ze $rodkéw zaktadowego funduszu Swiadczen
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socjalnych® albo zostaty zwrécone podatnikowi w jakiejkolwiek formie. Jezeli wydatki
bytyby czesciowo finansowane z tych funduszy (Srodkéw), odliczeniu podlega réznica
pomiedzy poniesionymi wydatkami a kwotg sfinansowang albo zwrécong w jakiej-
kolwiek formie.

Do wydatkéw nielimitowanych, z odliczenia ktérych skorzysta¢ moze niemal kazda
osoba niepetnosprawna, nalezy zaliczy¢ wydatki na:

adaptacje i wyposazenie mieszkania oraz budynkéw mieszkalnych stosownie
do potrzeb wynikajacych z niepetnosprawnosci;

przystosowanie pojazdéw mechanicznych dla potrzeb wynikajacych z niepet-
nosprawnosci;

zakup i naprawe indywidualnego sprzetu, urzadzen i narzedzi technicznych nie-
zbednych w rehabilitacji oraz utatwiajacych wykonanie czynnosci zyciowych,
stosownie do potrzeb wynikajacych z niepetnosprawnosci, z wyjatkiem sprzetu
gospodarstwa domowego$;

odptatno$¢ za pobyt na turnusie rehabilitacyjnym?;

odpfatnos¢ ponoszong za pobyt na leczeniu w zaktadzie lecznictwa uzdrowi-
skowego, pobyt w zakfadzie rehabilitacji leczniczej, zaktadach opiekuriczo-leczni-
czych i pielegnacyjno-opiekunczych oraz odpfatnos¢ za zabiegi rehabilitacyjne;

opieke pielegniarska Swiadczona w domu nad osoba niepetnosprawng
w okresie przewlektej choroby uniemozliwiajacej poruszanie sie oraz ustugi
opiekuncze swiadczone dla 0séb niepetnosprawnych zaliczonych do | grupy
inwalidzkiej;

opfacanie ttumacza jezyka migowego - sytuacja ta dotyczy osoby niepetno-
sprawnej gtuchej lub gtuchoniemej;

kolonie i obozy dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej oraz dzieci 0séb nie-
petnosprawnych, do dnia ukoficzenia 25 roku zycia®;

odpfatny konieczny przewdz osoby niepetnosprawnej karetka transportu
sanitarnego na niezbedne zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne; dotyczy réwniez
przewozu innymi $rodkami transportu osoby niepetnosprawnej zaliczonej
do I lub Il grupy inwalidzkiej oraz dzieci niepetnosprawnych w wieku do 16 lat;

odptatne przejazdy srodkami transportu publicznego zwigzane z pobytem:
- na turnusie rehabilitacyjnym,

- w zakfadzie lecznictwa zamknietego, w zaktadzie rehabilitacyjno-lecz-
niczym, zaktadach opiekunczo-leczniczych i pielegnacyjno-opiekunczych,

- na koloniach i obozach dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej oraz dzieci
0s6b niepetnosprawnych, ktére nie ukonczyty 25 roku zycia.

5 Obowigzuje od dnia 1 stycznia 2004 .

6 Obowigzuje od dnia 1 stycznia 2003 r

7 Przed dniem 1 stycznia 2004 r. byty to turnusy rehabilitacyjno-usprawniajace.
8 Warunek obowigzuje od dnia 1 stycznia 2004 r.
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Druga grupe wydatkéw na cele rehabilitacyjne, ktérych odliczenie ustawodawca
limituje, stanowia:

| wydatki na opfacenie przewodnikéw, towarzyszacych osobom niewidomym
I'i Il grupy inwalidzkiej oraz osobom z niepetnosprawnoscia narzadu ruchu
zaliczonym do | grupy inwalidzkiej;

| wydatki na utrzymanie przez osoby niewidome z | lub Il grupa inwalidzka psa-
przewodnika;

| wydatki zwigzane z uzywaniem samochodu osobowego, stanowigcego wta-
snos¢ lub wspotwiasnosc ° osoby niepetnosprawnej zaliczanej do I lub Il grupy
inwalidzkiej lub podatnika majacego na utrzymaniu osobe niepetnosprawng
zaliczong do | lub Il grupy inwalidzkiej albo dzieci niepetnosprawne, ktére nie
ukonczyty 16 roku zycia, dla potrzeb zwigzanych z koniecznym przewozem
na niezbedne zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne;

| wydatki poniesione na leki w wysokosci stanowiacej nadwyzke pomiedzy fak-
tycznie poniesionymi wydatkami w danym miesigcu a kwotga 100 zt, gdy lekarz
specjalista stwierdzi, Z osoba niepetnosprawna powinna stosowac okreslone
leki (stale lub czasowo). Warunkiem dokonania odliczen jest posiadanie doku-
mentéw (rachunkéw), z ktérych wynika, ze podatnik poniést wydatki na leki.

E. Inne uprawnienia
Do innych uprawnien naleza:

| uczestnictwo w programach finansowanych przez Parnstwowy Fundusz Reha-
bilitacji Oséb Niepetnosprawnych np. znoszenie barier architektonicznych
W miejscu zamieszkania;

| dofinansowanie turnusow rehabilitacyjnych;

| zakupy i mozliwos¢ zatatwienia spraw urzedowych poza kolejnoscia;
| zwolnienie z podatku za posiadanie psa;
I

ulga w zakupie biletéw do osrodkéw doébr kultury.

9 Warunek rozszerzono od dnia 1 stycznia 2004 r.
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Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

Al. Jana Pawfa Il 13
00-828 Warszawa
Tel.: 022-50-55-500

Bezptatna infolinia 0 800 533 335 funkcjonuje od poniedziatku do pigtku w godzinach
od 10:00 do 18:00. Pod tym numerem wszyscy zainteresowani moga uzyskac informacje
przydatne osobom niepetnosprawnym, miedzy innymi na temat:

uprawnien oséb niepetnosprawnych,

orzecznictwa rentowego i pozarentowego,

I
I
| zagadnien zwigzanych z zatrudnianiem oséb niepetnosprawnych,
| zatatwiania réznych spraw, w tym turnuséw rehabilitacyjnych,

| danych teleadresowych:

oddziatow PFRON,

- Powiatowych Centréw Pomocy Rodzinie (PCPR),

- starostw i urzedéw marszatkowskich,
- powiatowych i wojewddzkich zespotéw do spraw orzekania o niepetno-
sprawnosci,
- jednostek samorzagdowych stworzonych na potrzeby oséb niepetno-
sprawnych oraz
| zapoznac sie z programami PFRON.

Informacje mozna réwniez uzyskac poczty elektroniczng pod adresem pfron@tai.pl
oraz chat na stronie www.pfron.tai.pl. Ponadto, wszyscy zainteresowani mogg otrzymac
informacje zwrotne poprzez SMS. Centrum informacyjne zostato stworzone przez Tele-
foniczng Agencje Informacyjng i jest zlokalizowane w Poznaniu. Przy obstudze infolinii
zatrudnione sg wytgcznie osoby niepetnosprawne.
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FIRR

FUNDACJA INSTYTUT
ROZWOJU REGIONALNEGO

Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego (FIRR) jest organizacja pozarzadowa typu
non-profit dziatajaca od 2003 r. i cieszacq sie statusem Organizacji Pozytku Publicz-
nego. Gléwna dziedzing aktywnosci Fundacji jest kompleksowe wspieranie oséb
niepetnosprawnych, w szczegdlnosci osob z dysfunkcjg wzroku. Pozostate dziatania
dotycza nauki, transferu innowacji oraz przedsiebiorczosci.

Fundacja petnita role administratora w Partnerstwie na Rzecz Zwiekszenia Dostep-
nosci Rynku Pracy dla Os6b Niewidomych i realizowata projekt w ramach Inicjatywy
Wspdlnotowej EQUAL.

FIRR wspotpracuje z polskimi i zagranicznymi partherami, m.in. Polskim Forum Oséb
Niepetnosprawnych, Programem NZ ds. Rozwoju — UNDP, Uniwersytetem Warszaw-
skim, Panstwowym Funduszem Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych, Katolickim
Uniwersytetem Lubelskim im. Jana Pawta Il, Polskim Zwigzkiem Niewidomych, Aka-
demia Gérniczo-Hutniczg im. Stanistawa Staszica w Krakowie, Fundacja na Rzecz
Oséb Niewidomych i Stabowidzacych a takze Instytutem Badan Marketingowych
i Spotecznych VRG Strategia. Wsrod zagranicznych partneréw Fundacji znajduje sie
Instytut dla Osob Niewidomych i Stabowidzacych z Danii, Action for Blind People
z Wielkiej Brytanii oraz Czeski i Stowacki Zwigzek Niewidomych.

Fundacja prowadzi innowacyjne kursy przeznaczone dla oséb niewidomych i stabo-
widzacych z zakresu:

« tyfloinformatyki, czyli obstugi komputera i aplikacji utatwiajacych osobom
z dysfunkcja wzroku dostep do informacji,

+ kreowania wtasnego wizerunku (kurs wizazu),
» elementéw wschodnich sztuk walki prowadzonych pionierskim systemem na-

uczania.

Kampania informacyjna ,Wczesne wspomaganie szansa zrownowazonego roz-
woju dziecka niepelnosprawnego” ma na celu przekazanie i propagowanie infor-
macji na temat wptywu wczesnego rozpoznania potrzeb rehabilitacyjnych dzieci
niepetnosprawnych dla stymulowania ich rozwoju oraz dostepnych form wsparcia.

Zapraszamy na strone internetowa kampanii:

www.wczesnewspomagdanie_firr.pl
oraz do korzystania z porad infolinii: 0 801-980-110.

ISBN: 978-83-61170-60-0





