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Wsparcie dla rodziny
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Komitet ds. Stuchu u Niemowlat (JCIH) tworza specjaliSci z dziedzin pediatrii, otologii, logopedii, audiologii, edukacji 0s6b niestyszacych oraz
przedstawiciele stanowych programéw wczesnego wykrywania i interwencji w zakresie zaburzen stuchu (EHDI). JCIH opublikowat w 2019 roku
stanowisko zawierajace wytyczne dotyczace rél i obowigzkéw specjalistow, z ktdrymi moga Panstwo miec kontakt w trakcie opieki nad nowo
zdiagnozowanym dzieckiem niestyszacym lub niedostyszacym (DHH).

Czym jest wsparcie dla rodziny?

Wsparcie dla rodziny to kazda forma pomocy, ktéra utatwia zrozumienie diagnozy,
dostarcza potrzebnych informagji i umozliwia skorzystanie z dostepnych zasobéw. Jego
celem jest poprawa samopoczucia rodziny oraz pomoc w odnalezieniu sie w nowej sytuadji.

Kto udziela wsparcia rodzinie?

Wsparcia i informacji mogg udzielaé zaréwno specjalisci, jak i inni rodzice wychowujacy
dzieci z ubytkiem stuchu, osoby doroste niestyszace lub niedostyszgce, cztonkowie rodziny,
przyjaciele oraz inni cztonkowie spotecznosci. Wazne jest, aby wsparcie i przekazywane
informacje byty zrozumiate i —jesli to mozliwe — dostepne w preferowanym jezyku
rodziny.

Jak moze wygladac wsparcie?

Wsparcie moze by¢ nieformalne — na przyktad ze strony rodziny, przyjaciét lub lokalnej
spotecznosci— albo formalne, jak grupy wsparcia, kontakty miedzy rodzicami, spotkania
z osobami dorostymi niestyszacymi lub niedostyszacymi, strony internetowe

czy organizacje ogblnokrajowe.

Dlaczego rodzina potrzebuje wsparcia?

Rodzina, ktéra przygotowuje sie do podjecia decyzji, chce zwykle zebraé informacje z
réznych zrédet i od réznych oséb. Rozmowy z innymi oraz poznawanie ich doswiadczen
pomagajg uporac sie zemocjami, ajednoczesnie dostarczaja wiedzy i wskazowek
potrzebnych do podjecia decyzji najlepiej dopasowanej do potrzeb danej rodziny.

Zdrowie psychiczne niemowlat

Na zdrowie psychiczne niemowlgt w duzej mierze wptywa relacja z rodzicami,
ktéra wspiera pozytywny rozwéj spoteczny, emocjonalny, behawioralny

i poznawczy dziecka. Nawigzanie kontaktu z innymi rodzinami wychowujgcymi
dzieci z ubytkiem stuchu i czerpanie z ich dodwiadczen moze przynies¢ poczucie
wsparcia, wiedze i wzmocnienie. Dzigki temu rodziny moga skoncentrowac sie na
budowaniu emocjonalnie stabilnych relacji ze swoim dzieckiem, co stanowi
fundamentdlajego zdrowia i pomyslnego rozwoju w dalszym zyciu.
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Projekt zrealizowano przy wsparciu stanowego programu EHDI w Illinois

Jak wsparcie dla rodziny pomaga w podejmowaniu decyzji?

Rodziny juz na wczesnym etapie catego procesu muszg przyswoic wiele nowych
pojediinformacdji technicznych, a takze podjgé szereg waznych decyzji—na
przyktad dotyczacych sposobu komunikadji czy wyboru urzadzeri wspomagajacych
styszenie. Swiadome podejmowanie decyzji to proces, ktéry wymaga
uwzglednienia aktualnej wiedzy, doswiadczen, wynikéw oceny rozwoju
jezykowego dziecka oraz wtasnych celéw i wartosci rodzinnych. Rodzina moze
wspotpracowac ze specjalistami Swiadczgcymi ustugi oraz siecig wsparcia, aby
zdoby¢ potrzebng wiedze, jasnos¢ i pewnos¢ w podejmowaniu w petni
przemyslanych decyzji. Na wybory rodziny mogg wptywac takie czynnikijak
indywidualne mozliwosci i mocne strony dziecka, wartosci i przekonania rodzinne,
sytuacja spoteczna, kontekst kulturowy oraz poziom komfortu rodzicéw

w podejmowaniu decyzji w imieniu dziecka.

Spotkania zinnymi

Kiedy dzieci spotykajg inne dzieci i dorostych z ubytkiem stuchu, moze to zmniejszy¢
ich leki i poczucie osamotnienia, poniewaz nawigzuja relacje z osobami, ktére majg
podobne doswiadczenia. Historie i doswiadczenia dorostych oséb niestyszacych lub
niedostyszgcych moga dostarczyc rodzicom cennych wskazéwek i inspiragji, jak
wspieraé swoje dziecko, towarzyszy¢ mu i reagowac na jego potrzeby — zwtaszcza
w trudniejszych sytuacjach.

Rozwo6j jezykowy

Dzieci z ubytkiem stuchu sg narazone na op6znienia w rozwoju jezykowym. Dlatego
tak wazne jest, aby juz od najwczesniejszych miesiecy miaty kontakt z
odpowiednimi wzorcami jezykowymi— sprzyja to ich rozwojowi poznawczemu,
emocjonalnemu i edukacyjnemu. Odpowiednio przeszkoleni specjalisci powinni
posiadac wiedze oraz wspiera¢ decyzje rodziny dotyczgce jezyka i sposobu
komunikagji. Spotkania z innymi rodzicami, ktérzy rowniez wychowuja dziecko z
ubytkiem stuchu, moga dostarczy¢ otuchy i praktycznych wskazéwek wspierajacych
rozwoj jezykowy.

Rola programu EHDI

stworzone po to, by zapewnic rodzinom dzieci niestyszacych lub niedostyszacych
odpowiednie i terminowe ustugi. Ustugi te obejmujg przesiewowe badanie stuchu,
diagnoze, wczesng interwencje (El) oraz wsparcie rodzicéw przez innychrodzicow,
realizowane w ramach skoordynowanego systemu opieki.

System EHDI koncentruje sie na potrzebach rodziny i zapewnia jej dostep do
informagji o wszystkich dostepnych zasobach, programach wsparcia, interwencji
i poradnictwa —dotyczacych edukacyjnych oraz jezykowych i komunikacyjnych
potrzeb dziecka.

Programy EHDI realizujg zalecenia JCIH znane jako zasada 1-3-6: przesiewowe
badanie stuchu nie p6zniej niz w pierwszym miesigcu zycia, diagnoza nie pdzniej niz
w trzecim miesiacu zycia oraz rozpoczecie wczesnej interwendji i zapewnienie
wsparcia dla rodziny do széstego miesigca zycia dziecka.
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