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Dzisiaj w Polsce systemowo bada si¢ noworodki badaniami przesiewowymi stu-
chu. Jednak poza tymi badaniami nie ma zadnych systemowych rozwigzan, ktore
wspieralyby rodzine dziecka gtuchego w pierwszym etapie, kiedy stwierdzana jest
dysfunkcja stuchu. Informacje o gluchocie dziecka przekazuje rodzicom zazwyczaj
lekarz, ktdry czesto robi to w sposob niedelikatny, nie liczac si¢ z emocjami rodzicow.
Oto cytat z rozmowy przeprowadzanej z rodzicami przez lekarza:

» Ubytek stuchu 100DB w obu uszach - z tego dziecka nic nie bedzie” !

Wiekszos¢ dzieci gtuchych przychodzi na $wiat w rodzinach rodzicow styszacych,
ktérzy nie znaja $wiata oséb gluchych i dla ktérych informacja ta jest trauma.

Styszacy rodzice poinformowani o gluchocie dziecka dowiaduja sie nastepnie o moz-
liwosci zalozenia dziecku aparatu stuchowego lub wszczepienia implantu i dlugotrwatej
rehabilitacji. Daje to rodzicom nadzieje na pelng rehabilitacje i funkcjonowanie dziecka
w przysztosci w taki sam sposob, jak funkcjonuja osoby styszace. Nikt oczywidcie nie
gwarantuje, ze rehabilitacja zakonczy si¢ sukcesem. Nikt nie informuje rodzicéw o tym
jak funkcjonuje osoba glucha, poniewaz lekarze nie posiadajg wiedzy na ten temat. Nie
wspomina si¢ tez o jezyku migowym. Rodzice nie dostaja pelnej informacji o mozli-
wosciach edukacji dziecka ani metod jego rehabilitacji. Nie otrzymuja tez informacji
o osrodkach i organizacjach, ktére moga im pomoéc. Zazwyczaj sami szukajg wspar-
cia, co bywa trudne zwlaszcza dla mieszkanicéw mniejszych miejscowosci, poniewaz
o$rodki rehabilitacji znajduja sie zazwyczaj w wiekszych miastach.

Dla rodzicéw styszacych informacja o gluchocie ich dziecka jest szokiem. Do-
$wiadczaja traumy, ktora zwiazana jest z ,okresem zatoby” W tym czasie musza ,,po-
chowa¢” swoje wyobrazenia na temat dziecka, ktérego oczekiwali i zbudowaé nowy
obraz swojej rodziny z gtuchym dzieckiem. Nie majg jednak zadnej wiedzy na temat
tego, jak funkcjonujg osoby niestyszace. Nie maja kontaktu z osobg niestyszaca, wiec
nie maja u kogo zasigegna¢ informacji czy rady jak postepowaé w takiej sytuacji. Nie
znajg tez innych rodzicéw dzieci gtuchych, ktérzy mogliby podzieli¢ sie z nimi swoim
doswiadczeniem i wesprze¢ ich w trudnych chwilach.

Gléwnym celem rehabilitacji dziecka staje sie usprawnianie stuchu i mowy, przy-
gotowanie go do nauki w szkole masowej. Celem tych dziatan jest umozliwienie
nieslyszacemu dziecku pelnej integracji ze spoteczenstwem styszacych. W dazeniach
swoich rodzice nie moga jednak przewidzie¢ — skoro nigdy tego nie doswiadczyli
- trudnosci wynikajacych ze stereotypdw spotecznych, z jakimi bedzie musiato si¢

' Cytat z relacji matki, ktérej lekarz przekazal informacje o wyniku badan przesiewowych w szpitalu.

Matka ta uczestniczyla w warsztatach dla rodzicéw w Instytucie Gluchoniemych.



zetkna¢ ich dziecko. Inaczej jest w przypadku gtuchych rodzicéw, ktorzy zebrali juz
wiele doswiadczen. Dla nich jednak mowa nie jest niezbedna w komunikacji z dziec-
kiem, jest raczej forma kontaktu ze §wiatem styszacych.

Jesli rodzice zdobeda informacje o poradni lub fundacji, ktéra wspiera rodzine,
moga zosta¢ objeci tam opieka w ramach wczesnego wspierania rodziny (WWR).
To jednak rodzice sami muszg znalez¢ wsparcie.

Obecnie pomoc polega na oddziatywaniach psycho-pedagogicznych, ktorych ce-
lem jest wspomaganie rozwoju dziecka i rodziny, podjete w pierwszych latach zycia
dziecka. Oddzialywanie rehabilitacyjne jest tym skuteczniejsze, im wczesniej zostato
wdrozone. W procesie biorg udzial: dziecko, rodzice, terapeuta. Jednak wszystkie
dzialania koncentruja si¢ na dziecku. Natomiast rodzice nie otrzymuja zadnego
wsparcia w pierwszym etapie, czesto popadaja w depresje, apatie.

Oto jedna z wielu wypowiedzi matek:

»Bardzo dziekuje za odpowiedz. Niestety, mieszkam w X, matej wiosce w woje-
wddztwie podkarpackim. Do Warszawy wybieram si¢ koncem listopada, do klini-
ki na Banacha ustawi¢ procesor cérki. Dokladnego terminu jeszcze nie mam. Pana
mail bardzo mnie ucieszyl, zwlaszcza, ze do ministerstwa wystatam kilkanascie maili
w tej samej sprawie rok temu i dostalam odpowiedz w tamtym tygodniu z ktdrej nic
nie wynika. W naszym wojewddztwie brakuje zaré6wno terapeutow jak i osob, ktore
sa chetne propagowac jezyk migowy. A w mojej okolicy to juz catkowicie osamot-
niona jestem. Czasami wydaje mi sie, Ze najbardziej glusi sg ci co stysza. Dobrze
uklada mi sie wspdtpraca ze szkolg corki. Wychowawczyni bardzo si¢ stara pomimo
nieznajomosci PJM. Ja ciagle si¢ ucze. W niedalekiej przysztosci u nas w szkole zor-
ganizuje kurs PJM dla nauczycieli, przy okazji sama zrobie. Moja historia jest bardzo
zagmatwana. Gdy urodzila si¢ cérka zrobiono jej badania przesiewowe kilkakrotnie
i zawsze wychodzily negatywnie. Pdzniej zrobiono ABR, ktére jednoznacznie wyka-
zalo, ze dziecko slyszy. Nikt mnie nie stuchal, bo kto bedzie stuchal niewyksztalconej
mamy? Do tej pory mam wklejong informacje w ksiazeczce zdrowia dziecka o po-
zytywnym wyniku badania. Ciagle wmawiano mi, Ze dziecko styszy a ja wymyslam
bo nie moge sie pogodzi¢ z jej uposledzeniem umystowym (bo i taka diagnoza padta).
Na szczescie jestem uparta i w koficu doprowadzitam do ponownych badan, ktére
potwierdzity gtuchote corki. Pézniej szybko implant i znowu zaczeto mi wmawiac,
ze bedzie cudownie. Ale nie bylo. Natomiast, od kiedy uczymy sie jezyka migowego
zaréwno mowa jak i pamie¢ stuchowa ruszyta. Cérka nie dos¢, ze miga to jeszcze
wypowiada migane stowa i to ze zrozumieniem. Jestem $wiadoma, ze gtéwnym je-
zykiem jakim bedzie si¢ postugiwaé przez cate zycie bedzie PJM. Dlatego bardzo
mi zalezy na zgromadzeniu jak najwiekszej ilosci informacji o jezyku migowym.”

—
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Wsparcie dla rodziny dziecka gtuchego
na przyktadzie Wielkiej Brytanii i Szwecji

W Wielkiej Brytanii dziecko, u ktérego zdiagnozowano problem ze stuchem,
jest niezwlocznie skierowane do osrodka zajmujacego si¢ dzie¢mi z wadami stu-
chu (Osrodek Wezesnej Interwencji). Dziecko zostaje skierowane do osrodka nawet
przed dokladnym zdiagnozowaniem, kiedy ma zaledwie kilka miesiecy. Tam zostaje
objete programem ,,Dziecko Gluche w domu” i w ten sposdb jego proces rehabili-
tacji i edukacji zaczyna sie najwczesniej, jak to tylko mozliwe.

Po otrzymaniu informacji ze szpitala rodzice sa niezwlocznie odwiedzani
przez psychologa, ktéry dokonuje rozeznania co do potrzeb rodziny i udziela
wstepnych informacji i wskazowek.

Na kolejnym etapie rodzine odwiedza w domu nauczyciel dzieci gtuchych. Pomoc
udzielana rodzinie jest wieloaspektowa. Rodzice uzyskujg informacje o:

« zaopatrzeniu w aparaty stuchowe,

o $wiadczeniach przystugujacych osobom nieslyszacym i rodzinie,

o ofercie Osrodka Wczesnej Interwencgji.

Rodzice zostaja rowniez wprowadzeni w problemy wychowania dzieci i komuni-
kacji gtuchych.

Po spotkaniu z rodzing oraz poznaniu jej sytuacji i specyficznych uwarunkowan,
koordynator wyznacza gltuchego konsultanta. Takiego, ktory w najwiekszym stopniu
moze odpowiedzie¢ na potrzeby danej rodziny. Nastepnie koordynator zapoznaje
rodzing z konsultantem, ustala dzien i godzine wizyt konsultanta. W zaleznosci
od warunkdw i potrzeb rodzice s3 odwiedzani w domu raz w tygodniu, a w innych
przypadkach dwa razy w tygodniu.

Praca z rodzing w domu obejmuje :
 nauke zabawy z dzie¢mi, np.: réznych gier, spolecznego porozumiewania sie,
 nauke jezyka migowego — wg przyjetego programu, z wykorzystaniem materiatéw

drukowych i multimedialnych,

o rozmowy z rodzicami - zadawanie pytan przez rodzicoéw i dzielenie sie swoimi
spostrzezeniami.

Ponadto:

o rodzice zostaja zaproszeni na cotygodniowe spotkania rodzicéw w celu wzajemnej
wymiany do$wiadczen, mozliwosci spotykania si¢ z osobami nieslyszacymi oraz
innymi osobami kompetentnymi, stuzgcymi rada,

o dwa lub trzy razy w roku odbywaja si¢ specjalne warsztaty dla rodzin.
Konsultanci to osoby gluche, postugujace si¢ biegle Brytyjskim Jezykiem Mi-

gowym (BSL). Muszg by¢ rodzicami, aby posiadali do§wiadczenie w wychowaniu



wlasnych dzieci. Konsultanci sa przeszkoleni tak, aby uzyskali umiejetnosci wspot-
pracy ze styszacymi rodzicami gtuchego dziecka. Pracujg z rodzing przez okres 6
tygodni. Umozliwia to rodzinie spotykanie réznych dorostych oséb gtuchych. Po-
szczegolni konsultanci majg rézne doswiadczenia i za kazdym razem istnieje mozli-
wos¢ nauczenia si¢ nowych rzeczy. Seria spotkan z réznymi konsultantami sprawia,
ze rodzina ma mozliwos$¢ uzyskania pomocy wieloaspektowej i zapoznania sie z r6z-
nymi doswiadczeniami konsultantéw.

Celem spotkania rodziny z gluchym konsultantem jest umozliwienie dziecku kon-
taktu z osobg gtucha, aby moglo si¢ ono z nig identyfikowa¢ i mialo pewien wzdr
osoby nalezacej do mniejszosci jezykowo-kulturowej. Dzieki kontaktowi z konsul-
tantem réwniez cztonkowie rodziny otrzymuja mozliwo$¢ blizszego poznania doro-
stych 0séb gluchych. Pomaga to zrozumie¢ styszacym rodzicom, ze dorosta gtucha
osoba jest taka sama jak oni, moze posiada¢ podobne umiejetnosci i mozliwosci,
moze normalnie funkcjonowa¢, zdobywa¢ wyksztalcenie, pracowac, by¢ osobg sa-
modzielng i pelnoprawnym cztonkiem spotecznosci.

Dos$wiadczenia zdobyte w kontaktach z gtuchymi konsultantami zapewniajg takze
rodzinie:

o pomoc w zaakceptowaniu gluchoty dziecka i wyrobieniu sobie wobec niej bardziej
pozytywnego nastawienia,

o wprowadzenie lub udoskonalenie stosowanego w domu jezyka migowego,

« nauczenie dziecka jezyka migowego, ktory stymuluje jego rozwoj — wprowadze-
nie lub usprawnienie komunikacji w rodzinie, co pozwala na ksztaltowanie wigzi
rodzicéw i dziecka,

« stymulowanie harmonijnego rozwoju dziecka: poznawczego, emocjonalno-spo-
tecznego, osobowosciowego,

» zbudowanie tozsamosci i $wiadomosci kulturowej gtuchego dziecka.

Kiedy dziecko ma 5 lat, z rodzing spotyka sie zespdt skladajacy sie z réznych spe-
cjalistow i wspolnie omawiana jest przyszto$¢ dziecka ze wskazaniem na rézne wa-
rianty wyboru $ciezki rozwoju. Rozmowa dotyczy przede wszystkim kwestii wyboru
szkoty dla dziecka, a takze, ktéra metoda edukacji moze przynies¢ danemu dziecku
najlepsze efekty.

W Szwecji przy szpitalach, gdzie odbywajg si¢ badania przesiewowe stuchu dziata
zespot skltadajacy sie z psychologa, lekarza, gluchego konsultanta, logopedy i sur-
dopedagoga. W przypadku stwierdzenia gluchoty u noworodka, informacje o tym
takcie przekazuje rodzinie psycholog w obecnosci lekarza, ktéry udziela rodzicom
wszelkich informacji na temat badan i rodzaju gtuchoty dziecka. Po kilku dniach
psycholog umawia si¢ na spotkanie z rodzicami w domu rodzinnym dziecka. Celem
tego spotkania jest pomoc rodzicom w oswojeniu si¢ z nowa sytuacja i zaplanowanie



dalszych dziatan. Nastepnie do rodziny trafia gtuchy terapeuta, ktérego zadaniem jest
zapoznanie rodzicéw z codziennym funkcjonowaniem os6b gtuchych. Rodzice spo-
tykaja sie z innymi rodzicami dzieci gtuchych, ktérzy sa juz na innym etapie opieki
nad dzieckiem. Odbywaja si¢ tez spotkania z osobami gluchymi, ktérych poziom,
umiejetnosci, sposoby komunikacji sg zréznicowane. Stopniowo, na bazie zbieranych
doswiadczen, rodzice wraz z specjalistami planujg rehabilitacje i edukacje dziecka.



Rekomendacje dla systemu wczesnej opieki
nad rodzing dziecka gtuchego w Polsce

Proponujemy nastepujace rozwiazania:

1. Powotanie zespotéw wsparcia rodziny, ktére rozpoczynaja dzialanie w momencie
zdiagnozowania u dziecka ubytku stuchu. W szpitalu diagnoze powinien prze-
kazywa¢ rodzinie lekarz w obecnosci psychologa, ktéry odpowiedzialby na pyta-
nia rodzicéw oraz wystawit zaswiadczenie/skierowanie dla rodzicow/opiekunow
w celu objecia opieka przez wlasciwy Interdyscyplinarny Zesp6t Wsparcia Rodziny
(IZWR) (powotany np. przy Osrodkach Pomocy Spotecznej (OPS)). W przypadku
diagnoz stawianych w warunkach innych niz szpitalne, lekarz powinien wystawi¢
zaswiadczenie/skierowanie dla rodzicéw/opiekunéw w celu objecia opieka przez
wlasciwy IZWR. Nalezy wstrzymac sie w tym momencie przed sugerowaniem
rodzicom implantu §limakowego, dopoki rodzice sami nie podejma takiej decyzji.
Szpitale powinny prowadzi¢ ewidencje rodzin, ktore wymagaja opieki. Informacje
o tych rodzinach mozna nastgpnie przekaza¢ komoérce wytypowanej do sprawo-
wania opieki nad rodzing.

2. Przemodelowanie obecnego systemu wczesnego wsparcia rodziny poprzez:

« Powotanie Interdyscyplinarnych Zespoléw Wsparcia Rodziny (np. przy OPS),
w sklad ktoérego wchodza specjalisci: psycholog, pracownik socjalny, gtuchy
konsultant, logopeda, surdopedagog. Specjalisci Ci moga by¢ rekrutowani
z réznych jednostek, w tym organizacji pozarzadowych, dziatajacych w zakre-
sie rehabilitacji 0sob z wada stuchu.

o Zadania IZWR:

- Wspdldziatanie na rzecz rodziny,

- Wymiana informacji, do$wiadczen,

- Przygotowanie indywidualnej, obiektywnej oferty dla rodzicéw/opiekundw.
Obiektywizm powinien przejawiac si¢ w tym, ze specjalisci, ktorzy prezen-
tuja rézne mozliwoéci rozwoju, rehabilitacji i edukacji dziecka powinni
wstrzymac sie od preferowania, a co za tym idzie sugerowania rodzicom
wyboru metody. Specjalisci powinni przygotowaé dla rodzicéw oferte, ale
decyzje powinni podja¢ sami rodzice/opiekunowie majac dostep do réznych
informacji,

- Opieka nad rodzing,

- Monitorowanie rodziny.
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Zadaniem pracownika socjalnego bedzie praca socjalna z rodzing, w tym wskaza-
nie jednostek zajmujacych si¢ rehabilitacja, pokierowanie dzialaniami rodziny w celu
uzyskania wlasciwych dokumentdw.

o Przygotowanie grupy gluchych konsultantéw, ktérych zadaniem bedzie za-
poznanie rodziny z problemami oséb gluchych i ich funkcjonowaniem
spotecznym.

o Zadaniem gluchego konsultanta moze by¢ tez aranzowanie spotkan z innymi
rodzicami lub osobami gluchymi tak dlugo, jak dtugo rodzice beda tego potrze-
bowali. Podobnie jak w modelu brytyjskim, gluchy konsultant powinien by¢
rodzicem, aby posiadal wlasne do$§wiadczenie w wychowaniu dziecka. Gluchy
konsultant moze tez by¢ lektorem jezyka migowego.

« Rownoczesnie z dzieckiem powinien procowa¢ logopeda i surdopedagog.

Oczywiscie, bardzo wazne jest odpowiednie zaplanowanie wizyt specjalistow tak,

aby rodzice nie odczuli braku intymnosci swoich kontaktéw z dzieckiem, ktérym

zajmuje sie tylu specjalistow.

3. Przygotowanie internetowej bazy danych o osrodkach, formach wsparcia, for-
mach edukacji na stronach instytucji rzadowych i samorzadowych.

W procesie rehabilitacji i edukacji dzieci gtuchych bardzo wazne jest zadbanie
o ksztattowanie tozsamosci kulturowej dziecka. Swiadomi rodzice potrafia poméc
ksztaltowac te sSwiadomo$¢. Pozbawieni informacji i wsparcia rodzice moga zaburzy¢
ksztaltowanie tej tozsamosci, co wplywa negatywnie na dziecko i moze doprowadzi¢
nawet do konfliktéw rodzice-dziecko w wieku dojrzewania lub po uzyskaniu przez
dziecko petnoletnosci.

Nasza tozsamo$¢ kulturowa tworzy si¢ poprzez nakladanie si¢ wpltywoéw réznych
grup spotecznych, z ktérymi sie identyfikujemy. Jesli te wplywy sa zbiezne, to wzmac-
niaja si¢ wzajemnie, dzigki czemu nasza identyfikacja z dang kulturg jest kompletna.
Jesli wplywy te sa sprzeczne, wéwczas tworzy sie dysonans kulturowy, co powodu-
je, ze trudno nam wyksztalci¢ spdjna tozsamos¢. Istnienie tego problemu u dzieci
gluchych i ich rodzicow potwierdzaja badania przeprowadzone przez Joanne Kobo-
sko w ramach projektu badawczego MNiSW ,,Problemy w ksztaltowaniu tozsamo-
$ci macierzynskiej styszacych matek mlodziezy gluchej i ich znaczenie dla rozwoju
osobowej tozsamos$ci mtodziezy> Badania te dotyczyty doswiadczania ,,gtuchoty”
przez styszacych rodzicéw i przez same dzieci. Dosy¢ czesto fakt u§wiadomienia

2 Joanna Kobosko, Psychologiczne implikacje gluchoty dziecka w rodzinie w $rodowisku szkolnym. W:
Edukacja gtuchych, BRPO, Warszawa 2014.
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sobie przez gluche dorastajace dziecko swojej gluchoty wiaze si¢ z koniecznoscig
porzucenia tozsamosci osoby slyszacej, ktora zbudowali rodzice i zbudowania nowej
tozsamosci, jako osoby gluche;j.
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