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Rodzina dziecka niepelnosprawnego
intelektualnie — beneficjentem pomocy
i spolecznego wsparcia

Streszczenie: Treéci ponizszego artykutu skoncentrowano wokét teoretycznych rozwa-
zan na temat pomocy i wsparcia udzielanego rodzinie wychowujacej dziecko z niepel-
nosprawnoscia umystowa. Przyjécie na $wiat dziecka obarczonego wieloma problemami
natury psychofizycznej i intelektualnej stawia rodzine w obliczu nieznanych jej wyzwan.
Funkcjonujace tzw. szkoly rodzenia przygotowuja zazwyczaj technicznie do aktu porodu
i pielegnowania noworodka. Nikt natomiast nie przygotowuje rodzicéw do pelnienia
przez nich roli matki i ojca dziecka niepelnosprawnego. Wraz z pojawieniem sie nie-
pelnosprawnosci zjawia si¢ w rodzinie takze szereg probleméw natury emocjonalnej,
ekonomicznej, funkcjonalnej, organizacyjnej, edukacyjnej i rehabilitacyjnej. Rodzice
czestokro¢ zdezorientowani zaistnialg sytuacja oraz zmeczeni zaréwno psychicznie, jaki
i fizycznie potrzebuja szerokiego spectrum wsparcia i pomocy. Tresci niniejszego arty-
kutu sa proba ukazania obszaréw i form pomocy udzielanej rodzinie a takze wskazuja
na dawcéw spolecznego wsparcia.

Stowa klucze: pomoc, wsparcie, rodzina, niepelnosprawno$¢ intelektualna.

Wprowadzenie

Aktualnie istniejace modelowe strategie pomocy i wsparcia daja specjalistom
podstawe do podejmowania dzialan pomocowych, ktére nalezy jednak wyraz-
nie odrdzni¢ od teorii pomagania i rzeczywistych dzialan pomocowych. Z tych
pierwszych, czyli teorii pomagania, wyprowadza si¢ okreslone procedury dia-
gnozy i przeciwdzialania danemu problemowi, a te drugie, czyli realne dzialania
pomocowe, sa wprowadzeniem postulowanych procedur w zycie. Z kolei modele
strategii pomocy - tj. medykalizacja, wzmacnianie i usprawnianie — stanowig
wyobrazenie i uzasadnienie dotyczace tego:

O komu udziela¢ pomocy;

0 dlaczego wlasnie tym osobom;

Q jak to robi¢;

Q do jakiego celu pomoc ma prowadzic.
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Sa one wiec zréznicowanymi sposobami umystowego reprezentowania, ,rama-
mi” ograniczajacymi ludzkie postrzeganie problemu i sposobéw, dzigki ktérym
mozna im przeciwdziata¢ lub je rozwigzywaé. W obrebie tych ram interpretuje si¢
istniejace i przyjmowane teorie niesienia pomocy oraz analizuje si¢ skutecznos¢
podejmowanych dzialat pomocowych (Wilinski 2010, s. 60).

Troche innego natomiast sensu nabiera stowo wsparcie, ktére ma bardziej
podmiotowy wymiar i zasadza si¢ na dynamicznych relacjach interpersonalnych
i definiuje si¢ je zazwyczaj jako rodzaj interakcji miedzyludzkich, podjetych
przez jednego lub obu uczestnikéw w sytuacji problemowej, trudnej, stresowej
lub krytycznej, w ktoérej dochodzi do wymiany informacji emocjonalnej lub
instrumentalnej a podstawe dzialan wspierajacych stanowi altruizm (Adamiec
1996; Kawula 1996; Karwowska 2003; Sek, Cieslak 2004).

Taki wlasnie altruizm i gotowo$¢ niesienia pomocy oraz wsparcia potrzebny
jest w przypadku rodziny obciazonej faktem niepelnosprawnosci dziecka. Poja-
wienie si¢ dziecka niepelnosprawnego zmienia dotychczasowy styl zycia rodziny.
Im glebszy stopien uposledzenia tym wigksze prawdopodobienstwo spietrzenia
trudnosci egzystencjalno-emocjonalnych i bardziej prawdopodobna mozliwo$¢
wystapienia dezorganizacji rodziny. Rodzice gubig si¢ we wlasnych emocjach,
czuja na sobie spoleczne pietno i spoleczny ostracyzm, zyja w poczuciu skrzyw-
dzenia przez los. Pozostawieni sami z problemem niepelnosprawnosci dziecka
nie umieja przej$¢ w sposodb wlasciwy procesu adaptacji do nowej sytuacji zy-
ciowej i akceptacji dziecka niepelnosprawnego oraz wlasnego, terapeutycznego
rodzicielstwa. Dlatego madroscia i empatia wykazuja si¢ zaréwno profesjona-
lisci jak i ludzie ,dobrego serca” kiedy swoimi dzialaniami wspieraja rodzine
w doswiadczaniui nabywaniu przez nig nowej jakosci zycia — zycia z dzieckiem
niepelnosprawnym.

Niniejszy artykutl jest probg ukazania na podstawie wybranych pozycji
z literatury przedmiotu oraz wlasnych refleksji problemuwsparcia i pomocy
oferowanej rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym. Impulsem dokonania
teoretycznej eksploracji tego problemu jest migdzy innymi przekonanie autor-
ki, iz pomimowdrazanej w kraju reformy opieki nad dzieckiem i rodzing nadal
niestety nie wszystkie rodziny w nalezytym stopniu objete sa wczesna i rzetelng
pomocg oraz wsparciem. W celu znalezienia odpowiedzi na nurtujacy problem
wykorzystana zostala metoda analizy i krytyki pi$miennictwa, nazwana réwniez
analiza krytyczng pi$miennictwa naukowego lub metoda krytycznej literatury.
»Charakterystyczne jest, ze chociaz powszechnie stosowana to wymieniana jest
jako odrebna metoda tylko przez niektérych metodologéw” (Zegnatek 2008,
5. 200).

Istotng role odgrywa ta metoda we wszystkich pracach badawczych o charak-
terze krytyczno-poréwnawczym, ktérych zadaniem jest wykazanie podobienistw,
réznic, zwigzkéw zaleznosci i cech istotnych w teoriach naukowych ( ... ) (Pieter,
1975, 5. 103). Analiza krytyczna powinna uwzgledni¢: jak sie maja poglady(wy-
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niki badan) jednych autoréw od drugich; ocene badan oraz pogladéw przedsta-
wionych w tych publikacjach pod katem rozwiazywanego problemu; wnioski
wynikajace z tej analizy (Zegnalek 2008, s. 201). Warto zauwazy¢, iz dzieki tej
technice powstaja liczne publikacje oparte nie na badaniach wlasnych, lecz na
pracach i badaniach cudzych

Wspomaganie i wspieranie — ustalenia pojeciowe

Wsparcie i wspomaganie zazwyczaj nie wystepuja jako osobne pojecia.Zawsze
maja jakichs drugi czton, ktéry doprecyzowuje ich obszar i charakter. Sledzac
jednak stanowiska w literaturze naukowej nalezy przyja¢, iz terminy ,wspieranie”
i ,wspomaganie” uzywane s3 zamiennie i oznaczaja czynnosci, ktére dotycza
ybycia” z druga osoba, pokonywania wraz z nig trudnosci w rozwiazywaniu
réznych probleméw zyciowych (Karwowska, 2003, s. 9).

Wspieranie i wspomaganie rozumiane jest jako udzielenie pomocy, czyli ten
rodzaj interakcji miedzyludzkich (czlowiek z czlowiekiem, czlowiek z ludZzmi,
badz ludzie z ludZzmi), w ktérych jedne osoby podejmuja dzialania na rzecz
drugich. Mozna uzna¢, iz dostepne wsparcie, plynie z powiazan czlowieka
z innymi ludZmi, grupami spolecznymi, spoleczeristwem. Psychologiczng
podstawe dzialan podejmowanych w celu wspierania innych ludzi stanowi
altruizm rozumiany jako naturalna, spontaniczna postawa czlowieka, wyni-
kajaca ze zdolnosci do wspdtodczuwania z innymi ludzmi i dazenia do ich
dobra (Buczyniski, 1999; Adamiec, 1996). Wsparcie spoleczne traktuje sie jako
proces, ktéry zachodzi w réznych sytuacjach i fazach ludzkiego zycia (Kawula,
1996, nr 1's. 6-7).

Skuteczno$¢ pomocy i wsparcia zalezy od spotecznej integracji cztowieka czy
grupy otrzymujacej to wsparcie, a wigc od tego, w jakich interakcjach i wigziach
spolecznych pozostaje osoba czy grupa w swojej spolecznosci, jaka pozycje w niej
zajmuje, w jakim stopniu jest podmiotem podejmowanych w tej spolecznosci
decyzji i dzialan. W tej sytuacji wsparcie oznacza przede wszystkim bycie obok,
pomocng dlon. Istotne jest takze to, ze wsparcia spolecznego moze udzieli¢ kaz-
dy, kto tylko potrafi zrozumie¢ bl i cierpienie drugiego czlowieka. Nie wymaga
ono bowiem ofiar i po$wiecenia, ale odruchu serca, zyczliwej i bezinteresownej
pomocy (Minczakiewicz, Grzyb, Gajewski, 2003, s. 190)

Do tej pory nie ma jednej przyjetej definicji, ktéra jednoznacznie okreslalaby,
czym jest owe wsparcie spoleczne. Jest ono okreslane na ogol jako szczegélny
sposéb i rodzaj pomocy udzielanej poszczegdlnym osobom i grupom gléwnie
w celu mobilizacji sil, potencjatu zasobéw, ktore zachowali, aby mogli sami sobie
mogli radzi¢ ze swoimi problemami. W zaleznosci od udzielanego wsparcia, dzie-
limy je na: wsparcie informacyjne, emocjonalne, materialne, przez $wiadczenie
ustug i w rozwoju (Kawczyniska-Butrym, 1998. s. 86-90).
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W sposéb bardzo ogdlny definiuje wsparcieSheldon Cohen twierdzac, iz
s3 to ,wszelkie zasoby dostarczane osobie przez innych ludzi” (2000, s. 75).
Podejscie Cohena jest jak najbardziej zasadne, ale nalezaloby je doprecyzowa¢
pewng uwagg, albowiem wsparcie w takim rozumieniu nie mozna myli¢ z ,daw-
stwem”, ktére moze spowodowaé postawe roszczeniowa i inercje biorcy czyniac
go bezwolnymi nieporadnym. Ponadto pojawia sie zagrozenie, iz osobie wspo-
maganej przypisana zostanie spoteczna rola ,zebraka’, czyli osoby nastawionej
na stale wsparcie ze strony innych os6b. Permanentne otrzymywanie pomocy
bez mozliwoéci jej odwzajemnienia w jakiej$ formie pelnoprawnej z otrzymy-
wanej od dawcy, jest wysoce degradujaca spotecznie i narazajaca jednostke
na regres poczucia wlasnej wartosci, wewnetrzng inercje oraz desocjalizacje
(Karwowska, 2003, s. ).

Psychologia humanistyczna za gléwne zadanie procesu wspierania uwaza
ulatwianie wspieranemu osiaganie celéw rozwojowych i tworzenie warunkéw
do pelnego jego rozwoju. Zas w odniesieniu do rodziny, dzialania wspierajace
powinny pomdc w przezwyciezaniu trudnosci naruszajacych jej poprawne
funkcjonowanie materialne, kulturowe, a takze wychowawcze, emocjonalne
i spoleczne (Izdebska, 2000, s. 100).

Interesujacy interpretacje wsparcia popelnita Helena Sek uznajac, iz s3 to
»obiektywnie istniejace i dostepne sieci spoteczne, ktére wyrdzniajg sie od innych
sieci tym, ze przez fakt istnienia wigzi, kontaktéw spolecznych, przynaleznosci,
pelnia funkcje pomocnga wobec 0s6b znajdujacych sie w trudnej sytuacji” (2008,
s 253).

Whparcie jest, wiec po prostu byciem z druga osoba w pokonywaniu trudnosci
i rozwigzywaniu probleméw zyciowych. ,Powinno by¢ rozumiane jako specy-
ficzny sposéb pomagania, odwolujacy sie przede wszystkim do zasobéw osoby
wspomaganej, stanowiacy zachecenie i motywowanie cztowieka do uruchamiania
dzialan samopomocowych” (Mellibruda,.1986, s. 238).

Wsparcie spoleczne to przede wszystkim pomoc dostepna jednostce lub
grupie w sytuacjach trudnych, stresowych, przelomowych, ktérych bez wspar-
cia innych nie s3 w stanie przezwyciezy¢. Ten typ dzialania ludzkiego okresla
sie takze jako rodzaj interakcji spolecznej podjetej przez jedna lub dwie strony
w sytuacji problemowej, w ktérej dochodzi do wymiany informacji emocjonal-
nej lub instrumentalnej. Wymiana ta moze by¢ jednostronna albo dwustronna,
stala lub zmienna. Aby taka wymiana byla skuteczna, konieczna jest spéjnosé
miedzy potrzebami biorcy a rodzajem udzielanego wsparcia. Relacje te zachodza
w czterech podstawowych uktadach ludzkiego zycia:

O czlowiek-czlowiek (relacje rodzinne, rowiesnicze, sasiedzkie, zawodowe,
przyjacielskie)

O czlowiek-grupa (rodzina wlasna, stowarzyszenia spoleczne i polityczne, $ro-
dowisko sasiedzkie i lokalne, koscioly i ugrupowania wyznaniowe, organizacje
zycia kulturalnego, grupy pod kulturowe, grupy przestepcze, gangi, mafie)
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O czlowiek-instytucje (sa to instytucje pomocy i porady prawnej, medycznej
i socjalnej, instytucje ustug i stuzb porzadkowych, ubezpieczeniowych, so-
cjalnych, zwigzkowych, edukacyjnych, szeroko pojetej polityki spolecznej,
instytucje samorzadowe i samopomocowe

O czlowiek-szersze uklady (obejmujace srodowisko gminy, dzielnicy, miasta,
regionu etnicznego kulturowego) (Badora, Czeredrecka, Marzec, 2001, s. 134).

Interesujacy podzial zaproponowat T. A. Wills, ktéry wyréznit:

O Wsparcie podtrzymujace samoocene — jest porownywalne ze wsparciem
emocjonalnym. Obecnos¢ bliskich oséb oraz do$wiadczanie akceptacji
przeciwdziala negatywnym skutkom stresu. Podtrzymywanie samooceny jest
jedna z funkcji wsparcia spolecznego.

0O Wsparcie prestizowe — autor przytoczonej klasyfikacji podkresla, ze mozliwe
jest, iz wspierajace wlasciwosci wigzow spolecznych wynikajg z samego faktu
ich istnienia.

O Wsparcie informacyjne — jest dostarczaniem informacji, rady oraz wyrazaniem
oceny w sytuacjach konfliktowych.

0O Wsparcie instrumentalne — to dostarczanie pomocy w rozwiazywaniu trudnych
zadan zyciowych. Moze przybierac forme pozyczenia pieniedzy czy dobr.

O Obcowanie spofeczne — jest jedng z form radzenia sobie ze stresem poprzez
udzial w réznych formach zycia towarzyskiego, np. koncertach, spotkaniach,
wyijscia do kina, teatru, udzial w imprezach turystycznych, sportowych.

0O Wsparcie motywacyjne — ma szczeg6lne znaczenie dla osob, ktére znalazly
sie w sytuacji trudnej, a ktéra ma posta¢ chroniczna. Polega na zachecaniu
i motywowaniu podmiotu do wytrwania w wysitkach zmierzajacych do zli-
kwidowania problemu lub tylko do znacznego poprawienia swojej sytuacji
(za: Szafraniska A., 2007, s. 42).

Przywolane powyzej rodzaje wsparcia najcze$ciej przybierajg charakter typo-
wo teoretyczny, albowiem w praktyce najczeéciej na pierwszym miejscu w tym
procesie przypisuje si¢ ukladom i relacjom spolecznym, ktére zabarwione sg
tadunkiem emocjonalnym.

Wsparcie spoleczne udzielane rodzinie jest dzialaniem wieloaspektowym
pod wzgledem jego organizacji i form, jakosci i rodzaju, cech charakterystycz-
nych dawcy i biorcy, wreszcie pod wzgledem spodziewanych skutkéw (dorazne,
dlugofalowe). Ze wzgledu na rézne kryteria mozna wyodrebnié¢ wiele rodzajéw
wsparcia. Do najczesciej realizowanych naleza:

O Wsparcie formalne i nieformalne — Wsparcie formalne realizowane jest
przez réznego rodzaju instytucje i stowarzyszenia, ktérych celem jest wyrdz-
niona w statucie dzialalno$¢ pomocowa. Przykladem takich instytucji moga
by¢ Miejskie Osrodki Pomocy Rodzinie czy $wietlice socjoterapeutyczne.
Nieformalne natomiast udzielane jest w obrebie powiazan spolecznych ist-
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niejacych miedzy jednostka, a otoczeniem. Dotyczy¢ moze np. spolecznosci
sasiedzkiej czy rodzinnej. ,Dawanie i przyjmowanie wsparcia odbywa sie tu
w sposéb naturalny i wzajemny”.

O Wsparcie profesjonalne i nieprofesjonalne — Wsparcie profesjonalne jest
udzielane przez osoby odpowiednio przygotowane. Moga to by¢ lekarze
specjalisci, rehabilitanci, prawnicy itp. Nieprofesjonalne $wiadczone jest
yspontanicznie przez dawcéw pozostajacych w interakcjach spolecznych
z biorcy”. Nie musza oni mie¢ specjalnych kompetencji, by méc realizowa¢
ten rodzaj wsparcia.

O Wsparcie samopomocowe — oparte jest na wzajemnosci i dobrowolnosci.
Dla jego realizacji powstaja grupy samopomocowe, ktore s3 nastawione neu-
tralnie badz opozycyjnie do instytucji Pomocy Spoleczne;j.

O Wsparcie wolontariatowe — swiadczone jest przez osoby charakteryzujace sie
duza wrazliwoscig, empatia i otwartoécia. Cechg charakterystyczng tego rodzaju
wsparcia jest jego dobrowolno$¢ i bezplatnos¢ (Karwowska, 2003, s. 15-17).

Reasumujac mozna przyjaé, iz wsparcie i wspomaganie to szczegélnedziala-
nia z wykorzystujace szeroki wachlarza form, metod i technik, ktére ma na celu
niesienie pomocy rodzinie, osobom i grupom po to, by mogly osiagna¢ zdolnos¢
samodzielnego rozwiazywania swoich probleméw. Wsparcie moze przybiera¢
charakter zaréwno obiektywny (rzeczywisty, fizycznie zauwazalny wymiar) jaki
i subiektywny (osobiste odczucia osoby wspieranej).

Rodzina dziecka niepelnosprawnego podmiotem
spolecznej atencji i wsparcia

W szczegolnie trudnej sytuacji Zyciowej znajduja sie rodzice, ktérym przycho-
dzi si¢ zmierzy¢ z niepelnosprawnoscia umystowa swojego dziecka. Tylu ilu jest
rodzicéw, tyle samo moze by¢ sposobéw przezywania przez nich ,odmiennosci”
swojego dziecka. Nadal niestety ten rodzaj niepelnosprawnosci jest spotecznie
negatywnie postrzegany i w wielu kregach srodowiskowych traktowany stereo-
typowo i naznaczajaco nie tylko dziecko, ale i jego rodzine. Stad wielu rodzicéw
ze wstydem i niemalym zazenowaniem ujawnia fakt uposledzenia i ubiega sie
o pomoc. Latwiej jest im prosi¢ o pomoc i wspieranie opiekuniczo-rewalidacyjne
dla dziecka trudniej natomiast o pomoc i wsparcie w zmaganiu si¢ z dylematami
moralnymi i psychicznymi przez nich samych.

Tadeusz Gatkowski wskazuje na nastepujace komponenty wsparcia spoleczne-
go rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia: ,bezposrednie dziatanie dotyczace
dziecka z niepelnosprawnoscia, czyli diagnoza wstepna i okresowe kontrole oraz
program postepowania wychowawczego i usprawniajacego, w ktérym rodzice
aktywnie uczestnicza od samego poczatku, ponadto rézne inicjatywy obejmujace
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rodzine dziecka z niepelnosprawnoscig, jej potrzeby zwiazane z indywidualnym
programem i radzeniem sobie przez rodzicéw z najczestszymi trudno$ciami, zwia-
zanymi z wychowaniem, czyli dzialania majace na celu zabezpieczenie potrzeb
rodziny zwigzanych z niezbednym dla niej wypoczynkiem, opieka medyczna,
kontaktami z innymi instytucjami, organizacjami i administracja. Ponadto inicja-
tywy obejmujace spolecznos¢, w ktorej zyje rodzina, istniejace w jej strukturach
rézne formy ustug i $wiadczen”(Gatkowski, 1984, s. 46).

Warunkiem wlasciwie pojetej wspotpracy jest ufno$¢ i wiara poktadana w oso-
by pracujace z dzieckiem oraz przestrzeganie zalecen dotyczacych postepowania
rewalidacyjnego (Wojciechowski, 1990, s. 135-150), dlatego tez ,wszyscy ci,
ktorzy z réznego tytulu zajmuja sie osobami uposledzonymi nie powinni nigdy
zapomina¢ o ich rodzicach. Kazda lekcewazaca postawa w stosunku do rodzicéw
dziecka uposledzonego przynosi szkode réwniez samemu dziecku, ktérego sytu-
acja nigdy nie moze by¢ rozpatrywana w oderwaniu od kontekstu rodzinnego”
(Livi, 2003, s. 37).

Nie do podwazenia jest wiec supozycja Franciszka Wojciechowskiego, iz aktu-
alny nurt dziatai edukacyjnych wobec rodzicéw sprowadza si¢ do wypracowania
podstaw organizacji caloksztaltu zycia rodzinnego, w tym i zasad postepowania
z dzieckiem. Oddziatywania terapeutyczno-wspierajace nie powinny ogranicza¢
sie do wydzielonych obszaréw i schematéw postepowania ale powinny réwniez
uwzglednia¢ swoiécie rozumiane pedagogiczne aspekty osobowosci (2005,
27-28).

Obecnos¢ dziecka z niepelnosprawnoscia umystowa w rodzinie stawia ja
w obliczu zupelnie czego$ nowego i niewiadomego, a tym samym zmusza ja
do podjecia wielu trudnych zadan, poczynienia zmian w obrebie wlasnego
rodzicielstwa, dziataii opiekunczo-wychowawczo-rewalidacyjnych jak réwniez
koniecznosci wspoldzialania wszystkich czlonkéw rodziny a takze szukania
wsparcia i pomocy na zewnatrz. W tym miejscu warto podkresli¢, iz czgsto to
rodzice s3 inicjatorami w szukaniu wsparcia i pomocy dla ich niepelnospraw-
nego dziecka u réznych specjalistow. Skoncentrowani gléwnie na dzialaniach
niwelujacych skutki niepelnosprawnosci u ich dziecka i czynno$ciach rewalida-
cyjnych czesto wpadaja w putapke blokujacg ich indywidualne potrzeby. Fakt
ten jest z jednej strony pozytywny, albowiem mozna mniema¢, iz $wiadomos¢
rodzicéw o wlasnych kompetencjach i o koniecznoséci organizowania wczesnej
stymulacji ich dziecka jest wysoka. A z drugiej strony nalezy ubolewag, iz nie
ma jak do tej pory rozwinietej na szeroka skale wymiany informacyjnej pomie-
dzy placéwkami stluzby medycznej a instytucjami niosacymi pomoc i wsparcie
rodzicom, ktérym narodzilo si¢ dziecko niepelnosprawne lub zagrozone niepel-
nosprawnoscia. Rodzice przygnebieni faktem negatywnej diagnozy moga czu¢ sie
zagubieni i zdezorientowani, gdzie i jakiego rodzaju pomocy maja szuka¢. Stad
nieoceniona bylaby w tym momencie inicjatywa wielu instytucji wychodzaca
naprzeciw oczekiwaniom rodzicéw. Ponadto warto wspomnie¢ o jeszcze jednej
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bardzo waznej kwestii, a mianowicie o tym, iz rodzice skoncentrowani gléwnie na
dzialaniach niwelujacych skutki niepelnosprawnosci u ich dziecka i czynnoéciach
rewalidacyjnych czesto wpadaja w pulapke blokujaca ich indywidualne potrzeby.
Zapominaja o szukaniu wsparciaréwniez dla siebie samych, ktéreto pomogloby
im zrozumie¢ negatywne emocje, dylematy etyczno-moralne oraz wskazaloby na
sposoby higienizowania wlasnej psychiki. Dlatego specjali$ci powinni w takim
samym stopniu rownie mocno i profesjonalnie koncentrowac sie na dzialaniach
wspierajacych zaréwno dziecko jak i jego rodzicéw. Takie bowiem ,wspierajace
bycie” z matka i ojcem moze stanowi¢ dla nich antidotum na dylematy i rozterki
rodzicéw wynikajace z poczucia niespelnionego rodzicielstwa, ktére w konse-
kwencji wyzwalaja w nich poczucie porazki i wlasnej niepelnowarto$ciowosci.
Stad to wiasnie rodzicom potrzebne s3 instytucje wspierajace, by umozliwi¢
im nie tylko opieke i rehabilitacje ich niepelnosprawnego dziecka, ale takze,
aby pomoc przywréci¢ réwnowage systemu rodzinnego a tym samym stworzy¢
kazdemu z jego czlonkéw mozliwosci prowadzenia wlasnego Zycia i osiagnigcie
indywiduacji, ktéra jest procesem rozwoju, dojrzewania i stawania sie ,w sobie”,
glebsze poznanie samego siebie i poznanie ludzi, ,zwrécenie si¢ wstecz” ku tym
celom, ktére dotychczas byly nieswiadome lub staly si¢ nimi; doprowadzenie
tych cech do $wiadomo$¢ umozliwia ustalenie $wiadomej, wewnetrznej i ze-
wnetrznej wigzi czlowieka z porzadkiem ziemskim i kosmicznym ( Jacobi, 1993,
s. 150). Proces indywiduacji konieczny tez jest takze do stawania si¢ rodzicem.
Zdecydowanie fatwej postepuje on, gdy jest si¢ rodzicem dziecka prawidlowo
rozwijajacego sie, trudniej gdy rozwdj dziecka nie przebiega w oczekiwanym
kierunku. By emocjonalny proces stawania sie rodzicem mogl nastapi¢, potrzebny
jest nierzadko podejmowany caly wachlarz dziatan przez rézne osoby z blizszego
i dalszego kregu a majace na celu wsparcie i wzmocnienie matki i ojca w ich ro-
dzicielstwie. Prawda jest, iz wielu rodzicéw skarzy sie na uczucie osamotnienia
spowodowane brakiem wsparcia duchowego, izolacjg, brakiem pomocy. Trzeba
jednak w tym miejscu podkresli¢, iz wérdd rodzicow skarzacych sie na stany
osamotnienia i alienacji s3 tez i tacy, ktorzy nie uzmyslawiaja sobie tego, ze ta
ich samotno$¢ spowodowana jest z reguly tym, iz oni sami $wiadomie lub nie,
unikaja i odsuwajg si¢ od ludzi. Takie zachowanie rodzicéw sprowokowane jest
zazwyczaj negatywnymi doswiadczeniami plynacymi z interakeji spolecznych
oraz z subiektywnej obawy przed doznaniem z ich strony upokorzenia i poczucia
niespelnionego rodzicielstwa. Rodzicom niepogodzonym z zaistniala sytuacja
a nie wszyscy rodzice sa w stanie osiagna¢ te najkorzystniejsza dla dziecka i dla
nich samych faze stanu réwnowagi, koniecznym jest pomoc i wsparcie. Wigk-
sz0$¢ rodzin nie jest w stanie poradzi¢ sobie samodzielnie z problemami i szu-
kaja pomocy z zewnatrz. Rodzice traca wiare w swoje kompetencje, brakuje im
cierpliwosci i wytrwalosci, kontakty z dzieckiem nie przynosza im satysfakeji,
do glosu zaczynaja dopuszcza¢ zwatpienie i zlos¢. Zagrozona zostaje akceptacja
dziecka i milo$¢ do niego. W takiej sytuacji konieczna jest natychmiastowa pomoc
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ze strony fachowcéw. Rodziny powinny szuka¢ pomocy dla siebie i dziecka tym

bardziej, ze kazdy z rodzajéw niepelnosprawnos$ci wymaga stosowania innych

metod pracy. Owego wsparcia udzielaja specjalne instytucje, organizacje, sto-

warzyszenia rodzicéw, a takze dzialania pedagogizujace i psychoterapeutyczne.
Pomoc rodzinom wychowujacym dziecko z niepelnosprawno$ciag ma réwniez

swoje usankcjonowanie prawne. W panstwowych dokumentach istnieje zapis

mowigcy o tym, iz pomoc ta powinna odbywa¢ si¢ miedzy innymi poprzez

ywspieranie dochodéw tych rodzin, pomoc w wypelnianiu zadan opiekunczych,

$wiadczenia rehabilitacyjne, system opieki w srodowisku szkolnym i ksztalcenie

dzieci niepelnosprawnych, a takze dzialania na rzecz aktywizacji zawodowej

i ekonomicznego usamodzielniania niepelnosprawnych oraz specjalistyczna

opieka medyczng” (Program: Polityka Prorodzinna Pafistwa. 2001, s. 27).
Dostepne w Polsce formy pomocy rodzicom wychowujacym dzieci niepel-

nosprawne mozemy podzieli¢ na:

Q instytucjonalne formy pomocy,

O dziatania organizacji inwalidzkich i stowarzyszen rodzicow,

O dziatania pedagogizujace,

0 oddzialywanie psychoterapeutyczne.

Instytucjonalne formy pomocy to:

placowki stuzby zdrowia: poradnie genetyczne, poradnie K, poradnie dla

dzieci zdrowych i chorych (w miescie) lub oérodki zdrowia (na wsi), specja-

listyczne poradnie stuzby zdrowia, oddzialy szpitalne, specjalistyczne domy
pomocy spolecznej, komisje lekarskie ds. inwalidztwa i zatrudnienia, zaklady
rehabilitacji zawodowej;

Q instytucje o$wiatowe i placéwki spéldzielczoéci inwalidéw, poradnie wy-
chowawczo-zawodowe, szkoly specjalne i klasy specjalne, zasadnicze szkoty
zawodowe specjalne, licea zawodowe i technika, nauczanie zindywidualizo-
wane, $wietlice przy zakladach specjalnych, zaklady spoéldzielni inwalidow,
zaklady pracy chronionej, praca chalupnicza;

O dziatalnos¢ Kosciola na rzecz rodzin wychowujacych dzieci niepelnospraw-

ne: Duszpasterstwo Rodzin Specjalnej Troski, ruch ,Wiara i Swiatto”, upo-

wszechnianie wiedzy o problemach i potrzebach wychowujacych dziecko
niepelnosprawne w czasopismach: ,Katecheta” ,, Ateneum Kaplanskie” oraz
prace naukowe i informacyjno-szkoleniowe wydawane m.in. przez Akademie

Teologii Katolickiej w Warszawie i KUL, cykliczne sesje naukowe na temat

»Niepelnosprawni w Kosciele”

o~

2. Stowarzyszenia rodzicéw i organizacje inwalidzkie:

O Stowarzyszenia rodzicéw: Komitet Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski (obec-
nie: Komitet Pomocy Osobom Uposledzonym Umystowo), Kola Rodzicéw,
Krajowy Komitet Pomocy Dzieciom Niepelnosprawnym;
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O Organizacje inwalidzkie: Polski Zwigzek Niewidomych, Polski Zwiazek
Gluchych, Polskie Towarzystwo Walki z Kalectwem (Twardowski, 1999,
s. 544-579).

Modulatory wsparcia rodziny mozna podzieli¢ na formalne i nieformalne.
Do nieformalnych zaliczymy wsparcie udzielane przez nieprofesjonalistow: np.
znajomi, przyjaciele, sasiedzi, wolontariusze, osoby, ktére maja za soba podobne
przezycia i moga podzieli¢ si¢ swoim do$wiadczeniem, rada, pomoca, osoby
nalezace do samopomocowych grup wsparcia itp. Natomiast formalnymi inspi-
ratorami wsparcia rodziny beda wszelkiego rodzaju instytucje, ktore statutowo sa
powolane do niesienia pomocy i wsparcia, a ktore dzialaja w ramach tzw. sektora
rzadowego i pozarzadowego. Zatrudnieni w tych instytucjach profesjonalisci
zobligowani sg do inicjowania wsparcia i stymulowania rodziny do prawidlowego
wypelniania funkecji i wzmacniajg ja w jej sztandarowych zadaniach wobec swoich
cztonkéw. W przypadku, gdy czlonkiem rodziny jest osoba z niepelnosprawno-
$cig koniecznym staje si¢ podejmowanie dzialant majacych na celu wyposazenie
rodziny w kompetencje i umiejetnosci rehabilitacyjne.

Pojawiajace sie w ostatnich latach liczne organizacje pozarzadowe wpisuja sie
w oczekiwania biorcéw wsparcia i pomocy i sa dopelnieniem oferty formalnego
systemu pomocy. Dzialania te najcze$ciej zogniskowane s3 na zabezpieczenie
zaplecza rehabilitacyjnego i obejmuja organizowanie specjalistycznych swiadczen
typu: poradnictwo rehabilitacyjne, edukacyjne, zawodowe, Zyciowe.

Osobom niepetlnoprawnym iich rodzinom potrzebna jest kazda pomoc, kazde
wsparcie i nigdy nie wiadomo, ktéra wyciagnieta dlon jest najistotniejsza i liczy
sie najbardziej. Myfle, ze jest to jednak sprawa indywidualng. Mozna natomiast
spotkac ja takze w postaci:

O wsparcia naturalnego — to wlasne zasoby jednostki, koledzy w pracy, réwiesnicy

w szkole, rodzina, przyjaciele i sasiedzi. Ludzie wzajemnie sobie pomagaja

w codziennych zadaniach, zaréwno prostych, jak i skomplikowanych;

O wsparcia bezplatnego — to zwykla pomoc sasiedzka i spoteczna, naleza tu
kluby, zwiazki, grupy rekreacyjne i organizacje prywatne;

O wsparcia ogélnego — to ogdlnodostepne wsparcie, to np. transport publiczny,
czy system opieki spolecznej;

0 wsparcia specjalistycznego — zwigzane jest z niepelnosprawnoscia, np. ksztal-

cenie specjalne, wczesna interwencja, rehabilitacja zawodowa (Smith, 2008,

5. 248).

Mozliwo$¢ uzyskania wsparcia przez rodzing znajdujaca si¢ w trudnej sytuacji
zalezy od gotowosci spoleczenistwa lokalnego do wspierania swoich czlonkéw
i grup oraz od realizowania przez t¢ spolecznos¢ aktywnoséci w tym zakresie, za$
z drugiej strony zalezy od sieci powiazan spotecznych danej rodziny z innymi
czlonkami spolecznosci, do ktérej przynalezy. Rodziny, ktére wychowuja dziecko
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niepelnosprawne nie moga by¢ pozbawione wsparcia i pomocy oraz nie moga
pozostawad na marginesie Zycia spotecznego. Rodzice dzieci niepelnosprawnych
czgsto doznaja poczucia osamotnienia a nawet ekskluzji spotecznej. Rodzice
nieotrzymujacy nalezytego wsparcia spolecznego czuja si¢ wyizolowani w swoim
$rodowisku lokalnym a przez to s3 mniej wydolni rodzicielsko (Karwowska,
2008, s. 53). Rodziny izolujace i zamykajace sie na kontakty spolecznew duzej
mierze odbieraja sobie mozliwosci uzyskania wsparcia spolecznego i maja maty
szanse¢ jego uzyskania, co w konsekwencji powoduje, ze znajduja si¢ w bardzo
ciezkiej sytuacji zyciowej. Bo jak twierdzi Katarzyna Popiotek, ,czlowiek moze
czu¢ silne wsparcie w konkretnej diadzie, a rowniez moze mie¢ poczucie silnej
integracji z otoczeniem spolecznym, posiada¢ silne zaplecze w postaci opiekun-
czych instytucji, zyczliwych wspolziomkow, bez doswiadczen weryfikujacych
jego potencjalng pomocnos$¢ w konkretnych interakcjach. Fakt istnienia otwar-
tych drzwi do miejsc, gdzie mozna przebywa¢ z innymi ludZmi, z ktérymi ma
sie poczucie wspélnoty, wzmacnia psychiczne sily cztowieka” (Popiotek, 1996,
s. 33). Tak, wiec wsparcie spoleczne jest mozliwe wéwezas, gdy istnieja wiezi
spoleczne i zachodzace w ich ramach interakcje. Wsparcie bedzie efektywniejsze
im wieksze bedzie poczucie wspdlnoty w danym $rodowisku spotecznym.
Jedna z instytucji niosacych pomoc jest stuzba zdrowia, ktéra ma na celu ma
m.in. zapobieganie pojawieniu si¢ niepelnosprawnosci u dziecka, a takze jesli juz
owa niepelnosprawnos¢ nastapila — jak najwczesniejsze jej wykrycie i podjecie
odpowiednich badan leczniczych i rehabilitujacych. Duza uwage przywiazuje sie
do realizacji funkcji profilaktycznej. Szczegdlne jest zaznaczona w dzialalnosci
poradni genetycznych, ktérych zadaniem jest okreslenie prawdopodobienstwa
wystapienia u przysztego potomstwa okreslonych niesprawnoéci uwarunkowa-
nych dziedzicznie. Funkcje zaradcza pelnig takze poradnie, ktore obejmuja opieka
ginekologiczno- poloznicza kobiety cigzarne poddawane badaniom komputero-
wym. Te, u ktérych wykryto nieprawidlowoséci w rozwoju plodu kierowane s3 do
szpitala. Tam prowadzone s3 badania pozwalajace ustali¢ we wczesnym okresie
cigzy, czy ptéd ma nieprawidtowosci genetyczne lub metaboliczne. Po wypisaniu
dziecka ze szpitala dalsza opieke zdrowotna pelnig poradnie dla dzieci zdrowych
i chorych lub o$rodki zdrowia. Zdarza si¢ tez, ze niepelnosprawne dziecko wymaga
pomocy ze strony dziecigcego oddzialu specjalnego, a takze specjalistycznych
szpitali i klinik pediatrycznych. Sanatorium jest czesto uzupelnieniem leczenia
szpitalnego. Resortowi zdrowia podlegaja réwniez specjalne domy pomocy
spotecznej dla dzieci, mtodziezy i dorostych uposledzonych umystowo oraz za-
klady rehabilitacji zawodowej. Natomiast wsrdd placéwek o$wiatowych w duzej
mierze wazna role spelniaja publiczne poradnie psychologiczno-pedagogiczne,
ktorych zadaniem jest m.in. wykrywanie u dzieci réznych niepelnosprawnosci,
ich diagnozowania i kwalifikowanie do réznych form ksztalcenia specjalnego.
Dzieci u ktérych wykryte zostaly niepelnosprawnosci sa kierowane do poradni
przez placéwki oswiatowe lub przez samych rodzicéw. Nie sposéb wspomnie¢
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o Kosciolach katolickich wspierajace rodziny dzieci niepelnosprawnych. Ko-

$ciot prowadzi Duszpasterstwo Rodzin Specjalnej Troski i stuzy tak zwanym

wsparciem duchowym, ktére ma na celu wzmocnienie i zdynamizowanie wiary

w nowe mozliwosci wychodzenia z kryzysu. Mozna powigza¢ go ze wsparciem

psychiczno-rozwojowym (Karwowska, 2003, s. 20).
Doskonalg forma wsparcia sa organizowane przy parafiach stowarzyszenia

i fundacje, ktérych celem jest udzielanie:

O wsparcia duchowego w oparciu o zasady etyki katolickiej, wsparcia psychicz-
nego, materialnego, prawnego;

Q opieki duszpasterskiej;

O ksztaltowania postaw spolecznych sprzyjajacych bezposredniemu uczestnic-
twu w dzialaniach na rzecz oséb niepelnosprawnych;

O poszukiwania osrodkéw i metod leczenia, edukacji, stymulacji rozwoju oraz
opieki prawnej oséb niepetnosprawnych;

O opieki nad dzie¢mi niepelnosprawnymi;

O organizacji wypoczynku wakacyjnego dla rodzin oséb niepelnosprawnych ze
szczegdlnym uwzglednieniem potrzeby zapewnienia odpoczynku rodzicom
i opiekunom dzieci niepelnosprawnych;

0O umozliwienie osobom niepelnosprawnym kontaktu spolecznego i znalezienia
miejsca w §rodowisku;

O dbania o harmonijny rozwoéj dzieci z rodzin 0séb niepelnosprawnych i za-
grozonych skutkami niewydolnosci domu rodzinnego

Dzialalno$¢ instytucji i organizacji spolecznych na rzecz oséb niepelnospraw-
nych i ich rodzin przejawia si¢ w réznorodnych formach. Zajmuja sie one ich
rehabilitacja, zatrudnieniem, zapewniajg im pomoc materialng oraz prowadza
dzialalnoé¢ kulturalna, o$wiatowa, sportowa (Cudak, 2007, s. 42).

Jednakze wspoétpraca rodzin dzieci niepelnosprawnych z instytucjami moze
napotka¢ na wiele przeszkdd. Takimi trudnosciami moze si¢ okaza¢ dostgpnosé
placéwek, niedostateczna wiedza, jaka maja rodzice na temat instytucji, komuni-
kacja miedzy rodzicami a specjalistami, bariery administracyjne, postawa rodzi-
cow wobec placéwek i 0s6b w nich pracujacych, a takze praca ze specjalistami
z wielu réznych instytucji. Niestety pomoc samych instytucji jest niewystarczalna,
dlatego dzialalno$¢ stowarzyszen rodzicéw i organizacji spolecznych dopelnia
proces wsparcia rodzin dzieci niepelnosprawnych.

Stad tez w ostatnich latach powstaja rézne formy aktywno$ci samopomo-
cowej rodzicdw, np. stowarzyszenia pomocy na rzecz dzieci z okreslong niepel-
nosprawnoscia, grupy wsparcia — $wieckie i ko$cielne. Gléwnymi celami tych
stowarzyszen i grup jest wspdlne rozwiazywanie probleméw, organizowanie
réznych form i metod wzajemnej pomocy (por. Kowalik, 1996).

Stowarzyszenia udzielaja pomocy rodzicom woéwczas, gdy jest im ona najbar-
dziej potrzebna tzn. po orzeczeniu u dziecka niepelnosprawnosci. Kota rodzicow
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tzn. organizacje skupiajace rodzicéw dzieci niepelnosprawnych pelnig kilka funk-

Gji, tj. informacyjng, prewencyjna, ratownicza i wspierajaca. Tworzace si¢ grupy

samopomocowe s3 Zywym przykladem na integrowanie si¢ oséb o podobnym

problemie. Rézne formy wspotpracy rodzicéw dzieci o podobnym rodzaju uposle-
dzenia i wzajemne kontakty stwarzaja naturalne sytuacje do stawiania wlasciwych
pytan i uzyskania praktycznych odpowiedzi. W serdecznych, a niekiedy poufnych
kontaktach zmniejsza si¢ u rodzicéw poczucie wstydu, zahamowanie i bol.
Bogdan Woronowicz uwaza, ze tajemnica skutecznosci oddzialywania grup
samopomocowych polega na migdzy innymi tym, ze sa one zrédlem czgsto
niewymiernych korzysci dla swoich uczestnikéw, albowiem umozliwiaja:

O poszerzenie wiedzy o wspolnym problemie i uzyskanie pomocy w jego lep-
szym zrozumieniu poprzez korzystanie z madrosci zbiorowej;

O emocjonalne oraz spoleczne oparcie, ktére ulatwia opanowanie urazu beda-
cego skutkiem zaistnialego problemu;

O zapanowanie nad losem dzieki wzajemnemu wspieraniu si¢ i zaspakajaniu
zblizonych potrzeb oraz wskutek akceptacji problemu;

O samowystarczalno$¢, dzieki ktdrej mozliwe jest wyjscie z roli bezradnej ofiary
losu;

O rozbudzenie wlasnych mozliwosci terapeutycznych poprzez poznanie i przy-
swojenie sposobow, jakie wykorzystuja inni czlonkowie grupy w radzeniu
sobie z okre$§lonymi problemami;

O osiagniecie poprzez kontakt i wspélne dzialania z osobami majacymi ten sam
problem psychospoteczny substytutu tego, co utracilo si¢ w skutek swojej
niepelnosprawnoéci (Woronowicz, 2002, s. 28).

W grupach samopomocowych wazne jest to, iz obowigzuje w nich zasada
réwnodci, dzigki ktorej wszyscy cztonkowie maja ten sam status. Takie rozwig-
zanie nadaje osobie status zaréwno biorcy jak i dawcy wsparcia.

Obserwacje dzialalnosci wielu stowarzyszen zrzeszajacych rodziny dzieci
niepelnosprawnych pozwalaja na stwierdzenie, iz wsparcie psychiczne i wycho-
wawcze rodzin znacznie zwigkszylo swoj zakres, wzbogacilo formy i poprawilo
jako$¢ podejmowanych dziatan. Nalezy jednak doda¢, ze dominuja formy wsparcia
grupowego, ktére sg realizowane w grupach rodzicéw oraz dzieci w réznorodnej
postaci. S3 to:

O najczesciej comiesieczne spotkania rodzicoéw, podczas ktorych sa organizo-
wane pogadanki instruktazowe, rozmowy na tematy zwiazane z dzialalno$cia
stowarzyszenia badZ z problemami osobistymi rodzicéw;

O imprezy, obrzedy i zabawy organizowane dla rodzicéw oraz dzieci niepelno-
sprawnych w §rodowisku lokalnym badz w ramach turystycznych wyjazdow
w bliskie lub odleglejsze rejony. Pelnia one role integracyjna, dostarczaja
uczestnikom wielu przyjemnych i radosnych przezy¢, fagodza stresy, napiecia
Nerwowe;
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0 wsparcie indywidualne jest udzielane rodzicom przez specjalistow i wolon-
tariuszy pracujacych w punktach konsultacyjnych oraz klubach, wzajemnie
przez rodzicéw pozostajacych w bliskich kontaktach, nawiazujacych wiez
interpersonalng podczas réznorodnych spotkan grupowych;

Q psychiczne wsparcie indywidualne udzielane dzieciom niepelnosprawnym
jest realizowane w ramach prowadzonych z nimi zaje¢ wychowawczych,
rehabilitacyjnych, ktore znacznie zwiekszyly swoj zabieg.

Warto wspomnie¢, iz coraz czestsza forma pomocy udzielanej rodzicom dzieci
niepelnosprawnych jest ich pedagogizacja prowadzona najczesciej przez instytucje
o$wiatowe, stowarzyszenia rodzicéw, placowki stuzy zdrowia oraz organizacje
niosace pomoc i wsparcie. Najbardziej powszechne sa dwie formy pedagogizaciji.
Pierwsza dotyczy oddziatywania informacyjnego oraz udzielana porad i wskazo-
wek wychowawczych, druga — ksztaltowania u rodzicéw réznych umiejetnosci
do prowadzenia rehabilitacji w warunkach domowych. W pierwszym wypadku,
oddzialywania informacyjne dotycza przekazania rodzicom wiedzy o rozwoju
niepelnosprawnosci i jego rehabilitacji poprzez poradniki, broszury, podreczniki
itd. Niestety wiekszo$¢ rodzicéw nawet nie wie o istnieniu owych poradnikéw
m.in. ze wzgledu na zbyt niski naklad. Efektywniejsza forma pedagogizacji rodzi-
cow sg porady i wskazéwki udzielane przez wychowawcéw i nauczycieli. W ten
sposob rodzice s3 na biezaco informowani o postepach i trudnosciach dziecka,
prowadzenia z nim pewnych ¢wiczen oraz wymieniaja do$wiadczenia z nauczy-
cielami i uzyskuja fachowe porady. Natomiast jesli mowa o ksztaltowaniu u ro-
dzicéw umiejetnosci przy wychowaniu niepelnosprawnego dziecka istotng role
pelni bezpoérednie angazowanie sie specjalistéw w procesie rehabilitacji dziecka.

Oddzialywania psychoterapeutyczne cho¢ rzadko stosowane obejmuja terapie
rodzicéw i niepelnosprawne dziecko.

Intencja psychoterapii jest rozwijanie relacji rodzicéw z dzieckiem, pomoc
w pokonywaniu trudnych momentéw emocjonalnych i konfliktéw, nabywanie
umiejetnosci wlasciwych i jak najbardziej korzystnych form higienizacji psychiki
oraz pomoc w odreagowywaniu nieprzyjemnych stanéw. Do najczesciej stoso-
wanych form pomocy mozna zliczy¢ rozmowy terapeutyczne lub tez spotkania
rodzicédw wychowujacych niepelnosprawne dzieci w trakcie trwania turnuséw
rehabilitacyjnych. Psychoterapia dzieci pozwala eliminowac¢ lub tagodzi¢ zabu-
rzenia emocjonalne, a takze umacnia kontakt z rodzicami i innymi osobami.
Bardzo waznj role w tej formie pomocy odgrywaja muzykoterapia, techniki
plastyczne, zabawy tematyczne. Istotne przy tym jest, aby prowadzi¢ terapie
zaréwno dziecka jak i rodzicéw. Wszystkie formy pomocy dla rodzicéw i dzieci
niepelnosprawnych s3 niezmiernie wazne i nieuniknione dla dalszego prawidto-
wego rozwoju emocjonalnego, fizycznego i intelektualnego. Niewatpliwie kazdy
rodzaj wsparcia tj. informacyjnego, emocjonalnego, materialnego czy finansowego
jest dla rodzicow wielka ulga w trudnosciach codziennego zycia.
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Dla pozytywnych skutkéw wsparcia bardzo istotna jest takze umiejetnosé
jego przetwarzania i wykorzystywania przez podmiot (biorce wsparcia). Jezeli
wsparcie nie sprowadza si¢ tylko do pomocy doraznej, zlikwidowania jakiegos
braku, czy ztagodzenia niedomagania (uposledzenia), ale mobilizuje jednostke do
samopomocy, do pokonywania trudnosci i odzyskiwania normalnoéci, wyposaza
ja w dyspozycje wzmacniajace jej samodzielnos, to spetnia ono wowczas funkeje
osobotworczg i socjalizacyjna. Tego rodzaju wsparcie powoduje trwale zmiany
pozytywne w zyciu oséb i grup, ktére znalazly sie w niekorzystnych sytuacjach
spolecznych (Kawczynska-Butrym, 1998).

Niepelnosprawnos¢ dziecka ma ogromny wplyw na podejscie spoleczenstwa
do danej rodziny. Jej powiazanie z innymi ludzmi i otrzymywanie od nich wsparcia
odgrywa duza role w radzeniu sobie z problemami.

Jak twierdzi Krystyna Kmiecik-Baran, ,wzglednie ustalona sie¢ naszego
wsparcia spolecznego wytwarza w ludziach i grupach ludzkich poczucie wspol-
notowosci zycia w konkretnym kregu $rodowiskowym. Jest to istotny moment
w zyciu czlowieka, azeby w najblizszym dla siebie ukladzie spolecznym znalez¢,
uksztaltowaé swa spirale zyczliwosci” (1998, s. 56).

Nie podlegajacym dyskusji jest zalozenie, iz ,Wsparcie jest potrzebne rodzicom
dzieci niepelnosprawnych i zagrozonych niepelnosprawnoscia juz od momentu
pojawienia si¢ niepokojacych objawéw” (Kastory-Bronowska, Pakuta 2004,
s. 119). Dlatego w rehabilitacji dziecka niepelnosprawnego znaczaca role petni
wczesna interwencja. Wezesna interwencja moze ograniczy¢ gleboko$¢ niepel-
nosprawnosci intelektualnej, a nawet zapobiec jej. ,Doswiadczenia przedszkolne
sa fundamentem rozwoju pdzniejszych umiejetnosci istotnych w szkole i zyciu.
Pojawiaja si¢ one w czasie, kiedy rodzina angazuje sie w edukacje wlasnego dziecka
z niepelnosprawnoscia. Oddziatywanie wczesnej interwencji jest nadzwyczajne;
obecnie doskonale wiadomo, ze wczesne dziecigce programy edukacyjne maja
kapitalne znaczenie zaréwno w przypadku malych dzieci, u ktérych stwierdzono
niepelnosprawno$¢, jak i dzieci zagrozonych dopiero opdznieniem rozwoju”
(Smith, 2008, s. 250).

Natomiast, aby wczesna interwencja byta skuteczna musi spetnia¢ kilka zasad
i zalozen:

O diagnoza musi by¢ stawiana jak najwczeéniej oraz musi by¢ nierozerwalnie
zwijzana z rozpoczeciem terapii i rehabilitacji oraz pomoca rodzinie;

Q jesli sprecyzowanie diagnozy wymaga dluzszego czasu, to rehabilitacja i terapia
muszg by¢ rozpoczete na podstawie rozpoznania objawéw;

0 opieka medyczna, w tym rehabilitacja ruchowa, musi by¢ polaczona z psy-
chologiczna, logopedyczna i pedagogiczna;

O diagnoza, programowanie terapii oraz ocena efektéw rehabilitacji wymagaja
wspolnej pracy wielospecjalistycznego zespolu;

0O podmiotem wczesnej pomocy ma by¢ nie tylko dziecko, ale i jego rodzina,
ktora wymaga wsparcia psychicznego, informacji i edukacji.
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O wczesna interwencja obejmuje dzieci w wieku od urodzenia do 7 lat, ktérych
rozwoj przebiega nieprawidlowo, z opédznieniem lub s3 one uposledzone
umystowo. (Kastory-Bronowska, Pakuta 2004, s. 113).

Opieka ze strony poradni rehabilitacyjnej dziecko powinno by¢ objete jak
najszybciej od momentu wykrycia u niego niepelnosprawnosci. Podstawe do
rozpoczecia rehabilitacji stanowi wieloaspektowa diagnoza dotyczaca zaréwno
dziecka jak i jego $rodowiska rodzinnego. Specjalista, w oparciu o posiadane
informacje na temat stanu zdrowia dziecka oraz jego mozliwosci rozwojowych,
opracowuje indywidualny program pracy rehabilitacyjnej z dzieckiem. Na tym
etapie postepowania rehabilitacyjnego wymagany jest rowniez aktywny udziat
rodzicéw. To oni bowiem najlepiej znaja wlasne dziecko, jego potrzeby, to oni
stanowi¢ beda jego gtéwny przedmiot rehabilitujacy(Sakowicz-Boboryko, 2005,
s. 42).

Dlatego niezmiernie wazne jest wspoéldzialanie rodzicow dzieci z placowkami
rehabilitacji leczniczej, z poradniami, z placéwkami rekreacyjnymi i takimi stuz-
bami spolecznymi, jak ubezpieczenie spoleczne i pomoc spoleczna. Wspoélpraca
rodzicéw z takimi placéwkami i stuzbami jest szczegélnie istotna w przypadku
dzieci z ciezkim upo$ledzeniem. Zdano sobie sprawe z tego, jak wazne jest
postawienie odpowiedniej diagnozy oraz profilaktyka i rehabilitacja dziecka.
W znacznej czeéci rehabilitacja dziecka niepelnosprawnego przebiega w domu
dzieki czynnemu zaangazowaniu rodzicéw i opiekunoéw, co przysparza rodzicom
wielu problemdéw natury emocjonalnej, wychowawczej, a takze spolecznej. Reha-
bilitacja dziecka w domu wymaga zazwyczaj wiedzy i odpowiedniego sprzetu, jak
i profesjonalnych umiejetnosci. Dlatego rodzina potrzebuje wsparcia spolecznego
oraz daleko idacej pomocy w celu stworzenia dziecku lepszych szans zyciowych
i poprawy jego sytuacji. Nie da si¢ ukry¢, ze na radzenie sobie rodziny z trudna
sytuacjajaka jest upo$ledzenie dziecka.Wplywmawtasciwie zorganizowana pomoc
ze strony spoleczenstwa Jezeli chodzi o kontakty rodzicéw z réznymi specjali-
stami, to przez dluzszy czas rodzice nie czuja si¢ swobodnie, cho¢ stuchajg, nie
zawsze ich rozumieja. Wielu spraw nie ujawniaja przed nimi, onie$mieleni ich
autorytetem nie stawiaja osobistych pytan, a jednoczes$nie w zyciu codziennym
muszg podejmowac decyzje dla dobra dziecka i calej rodziny. Specjalisci po-
stuguja si¢ swoista terminologia i zalecajag odpowiednie techniki postepowania
z dzieckiem. Tych rodzice musze si¢ dopiero uczy¢. Nalezy jednak pamietad, iz
z racji swojego doswiadczenia i zdobytych informacji rodzice sa tez w pewnym
sensie specjalistami.

Mysle, ze oczywisty juz jest fakt, ze podstawowym obowiazkiem rodzicow
po zdiagnozowaniu dziecka jest zapewnienie mu stalej, wieloaspektowej opieki
specjalistycznej. Taki stan rzeczy jest mozliwy do osiagniecia jedynie w sytuacji
regularnej wspolpracy ze specjalistami rewalidacji: lekarzem, psychologiem,
pedagogiem, logopeda, czy rehabilitantem. W jej trakcie bezposrednia pomoc
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uzyskuje dziecko, ale i takze jego rodzice, ktorzy nabywaja umiejetnosci spraw-

no$ciowych i orientacje w zakresie form pomocy (Sakowicz-Boboryko, 2005,

5. 45-46).

Wazne jest takze by mieli mozliwos¢ wyboru sposréd proponowanych im
form pomocy. Naleza do nich:

0 indywidualne spotkania rodzicéw ze specjalistami, np. psychologiem, lo-
gopeda, pedagogiem specjalnym, instruktorem gimnastyki korekcyjnej, czy
zespolem specjalistow;

O wspdlne spotkania rodzicéw i dziecka ze specjalista, w czasie, ktérych pro-
wadzone s zajecia terapeutyczne;

O odwiedziny specjalisty w domu;

O uczestnictwo dziecka w ztobkowych lub przedszkolnych zajeciach terapeu-
tycznych wraz z innymi dzie¢mi, przy czym rodzice powinni by¢ obecni
cho¢ przez cze$¢ zajeé, obserwujac zajecia, stuzac przy nich pomoca, a nawet
samodzielnie je prowadzac;

O spotkania rodzicéw w malych grupach, ktére maja charakter towarzyski,
edukacyjny lub $cisle terapeutyczny;

O spotkania terenowe — wspolne wyjazdy, wakacje, odwiedziny w zakladach
rehabilitacyjnych (Wyczesany, 1998, s. 119).

Mowiac o wspomaganiu i wspieraniu rodziny dziecka niepelnosprawnego
umystowo nie sposdb nie wspomnie¢ o dzialalno$ci wolontariatu. Dziatalnos¢
ta charakteryzuje sie dobrowolnoscia i nieodplatnoscia za jej udzielanie. Wolon-
tariusz, jako osoba, ktéra udziela tego wsparcia czgsto posiada takie cechy, jak:
wrazliwo$¢, otwarto$é, umiejetno$¢ wspdlpracy, tolerancyjnos¢, bezinteresownoéé
oraz bardzo silng wewnetrzna motywacje. Podejmowana przez wolontariuszy
aktywnos¢, skierowana jest ku sprawom wykraczajacym poza zakres potrzeb
$cisle prywatnych. Sa to dziatania dobrowolne, nieodplatne, sprawiajace, ze osoby
pracujace spolecznie przestaja spoglada¢ przez pryzmat wlasnych intereséw i za-
czynaja dostrzegaé potrzeby innych ludzi ich otaczajacych (Sperska 2002, s. 35).

Idea wolontariatu zawiera w sobie warto$ci, ktore zdaniem Stanistawa Gaw-
roniskiego (1999, s. 26):

O stawiaja czlowieka w centrum zainteresowan,

O zwracaja uwage na slabszych i cierpiacych,

O poczuwajj sie do bycia odpowiedzialnym za uczestnictwo w zyciu spolecznym,
Q szanuja innych ludzi,

Q czuja sens takiemu dzialaniu, ktére jest bezinteresowne,

Q dzielg si¢ wlasnym istnieniem z istnieniem innych.

Na zakonczenie niniejszych rozwazan warto podkresli¢, iz dla kazdego
czlowieka niezastapionym i nieocenionym zrédlem wspomagania winna by¢
sama rodzina, albowiem to ona stanowi krag srodowiskowy o najsilniejszych
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wieziach emocjonalnych i w jej kregu czlowiek otrzymuje najwieksze wsparcie
(Karwowska, 2007, s. 44).

Pedagodzy wielokrotnie w przeszlosci i w chwili obecnej wskazuja na nie-
powtarzalng warto$¢ rodziny jako naturalnego $rodowiska wychowawczego,
dostrzegajac réwnoczesnie potrzebe jej spotecznego wspierania w wypelnianiu
podstawowych funkeji (Karwowska 2001 s. 154) oraz w zmaganiu sie z trudno-
$ciami, jakie przynosi codzienna opieka i wychowanie dziecka niepelnosprawnego
intelektualnie. Przyjscie na $wiat dziecka niepelnosprawnego jest zawsze dla
rodzicéw niezwykle bolesnym ciosem, pasmem niekonczacych sie zmartwien,
krzykiem buntu i protestu, a jednoczeénie wielkim wyzwaniem losu. Jest pre-
dyktorem wielce zaburzajacym dotychczasowe zycie rodziny, zmieniajacym jej
plany i zamierzenia, a takze zmieniajacym i wyznaczajacym nowe jako$ciowo,
dotad nieznane role spoleczne wszystkim jej czlonkom. Dlatego tak wazne jest,
aby rodzina, szczegolnie malzonkowie wspierali si¢ nawzajem, by nie odczuwali
pustki, osamotnienia by wiedzieli, ze w kazdej chwili moga na sobie polega¢
(Karwowska. Albrecht, 2008). Udzielanie sobie wsparcia poglebia bliskos¢
miedzy malzonkami, umozliwia tez pokonanie pojawiajacych sie probleméw
(Karwowska 2008.5.94).Bardzo waznymi czynnikami wspieraniu si¢ nawzajem
malzonkéw jest to aby zaakceptowali wlasne dziecko i przystosowali si¢ do zmian
jakie zajda w dalszym ich Zyciu i funkcjonowaniu rodziny by umieli dzieli¢ si¢
z innymi do$§wiadczeniami wlasnej rodziny. I co najwazniejsze by mieli czas dla
siebie i innych czlonkéw rodziny.

Nalezy mie¢ $wiadomos¢, iz dlugotrwajacy stan napiecia wywolany nieko-
rzystng sytuacja spowodowang niepelnosprawnoscia dziecka moze generowa¢
wystapienie permanentnego zmeczenia psychofizycznego i doprowadzi¢ moze
do zagrozenia zjawiskiem wypalenia sie sil. Nawet najsilniejsza i najbardziej
spojna rodzina w takiej sytuacji nie jest w stanie bez pomocy i wsparcia poko-
na¢ konsekwencji, jakie w codzienne zycie i psychospoleczne funkcjonowanie
wszystkich jej cztonkéw wnosi nieprawidtowy rozwoj dziecka.

Podsumowanie

Aktualnie organizowany system wsparcia i pomocy rodzinom dzieci nie-
pelnosprawnych w wigkszym stopniu niz mialo to miejsce przed okresem
transformacji, staje si¢ organizatorem, inspiratorem i inicjatorem aktywnosci
rehabilitacyjnej rodzicow. W tej sytuacji wszyscy specjali§ci powolani z racji
merytorycznych kompetencji do wspierania matki i ojca w ich rodzicielskich
kompetencjach zobligowani s3 przyjac¢ na siebie funkcje facylitatora. Facylita-
tor w pierwszej kolejnosci pomaga najpierw zdefiniowa¢ problem, a w dalszej
fazie przyja¢ najwlasciwsza strategie jego rozwiazania. Praca z rodzinami winna
przybiera¢ bardzo indywidualny wymiar w zaleznosci od posiadanych przez
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rodzing osobistych zasobéw. Tajemnica sukcesu polega na tym, iz facylitator,
nie prezentuje, nie oferuje a przede wszystkim nie narzuca zadnych gotowych
rozwiazan a podejmuje dzialania majace na celu zaktywizowanie do dzialania
i wykrzesania z rodzicéw mozliwie jak najwigkszego potencjatu, tak by sami byli
w stanie wypracowa¢ wlasna, indywidualng koncepcje rozwiazania zaistniatego
problemu. Dlatego, to co moze i powinien robi¢ facylitator, to stymulowa¢
aktywno$¢ rodzicow i poszczegélnych czlonkéw rodziny, stuzy¢ pomoca w roz-
wigzywaniu spraw trudnych a nawet konfliktowych. Winien takze pelni¢ role
moderatora pozostawiajac jednoczesnie rodzicom przestrzen na podejmowanie
wlasnych do$wiadczen i wyzwan.

Wsparcie i pomoc psychopedagogiczna udzielana rodzicom dzieci niepel-
nosprawnych winna mie¢ na celu nie tylko doprowadzenie do tego, by poprzez
odczytanie sensu ich zyciowych do$wiadczen doprowadzi¢ do sytuacji, ze po-
zostaje dziecko, a nieszczeécie znika, ale réwniez by dziecko niepelnosprawne
wzbogacilo zycie rodzicéw, wnioslo nowe wartosci, wyzwolilo dotad nieznane
emocje, poglebilo sens ich zycia (Karwowska, 2007, s. 54).

Jesli natomiast rodzina, ktéra znalazla sie¢ w newralgicznym punkcie i w kry-
zysowej sytuacji wywolanej wieloma problemami wynikajacymi z faktu niepel-
nosprawnosci ich dziecka nie otrzyma rzetelnego wsparcia spotecznego, to moze
w sposob drastyczny pogorszy¢ sig jako$¢ jej zycia a w kraricowych przypadkach
nawet moze dojs¢ do dezintegracji i rozpadu. Pamigtajmy, iz jak dotad ludzkos$¢
nie wypracowala innej instytucji, ktéra mogla by w pelni a zarazem skutecznie
zastapi¢ rodzine — ,...szczesliwe mlode stworzenie, ktére ma prawo odczuwaé
i odczuwa milo$¢ rodzicéw, serdecznych opiekundw, bliskich, pewnych, ktére
ma dom rodzinny, gdzie moze si¢ schroni¢, ilekro¢ otoczenie poza tym domem
powieje obcoscia”(Kotarbinski, 1986, s. 99).

Wielospecjalistyczna pomoc rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym potrzeb-
na jest zatem od chwili pojawienia si¢ niepelnosprawnosci i winna zmienia¢ sie
wraz z pojawianiem nowych problemdéw na kolejnych etapach rozwoju. Warte
podkreslenia jest, iz pomoc i wsparcie udzielane rodzinom z dzie¢mi niepel-
nosprawnymi, jak réwniez i samym osobom niepelnosprawnym musi si¢ by¢
osadzona na zasadzie podmiotowo$ci.

Z caly stanowczoscia nalezy zaakcentowac, iz wspieranie rodziny nie moze
w zadnym przypadku polega¢ na wyreczaniu jej w czynnosciach, ktére powinni
jej czlonkowie realizowa¢ sami i do ktoérych sa powolani ze wzgledu na role jakie
pelnia w rodzinie. Wazne jest jednak, ze ,(...) pomoc niesiona rodzinie musi
by¢ zawsze racjonalna, sensowna i adekwatna do potrzeb zaréwno rodzicow,
zgodnie z ich statusem spoleczno- zawodowym i prestizem spolecznym rodziny,
jak tez ich niepelnosprawnego dziecka w takim stopniu, by zapewniala im pelne
uczestnictwo w normalnym, bezwarunkowym Zyciu swego srodowiska lokal-
nego. Pomoc specjalistyczna, jakiej doznaje rodzina, nie moze takze absolutnie
negatywnie wyrézniac jej cztonkow ani tez nie moze ich eliminowacé ze zwyklych
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kontaktéw miedzyludzkich”(Minczakiewicz, Karvelis 2002 s. 65). Zbigniew
Tyszka uwaza, ze celem wspierania rodziny powinno by¢ zatem zwigkszanie
jej zdolnosci do pelnienia przez nig wielorakich funkcji, uczynienie jej bardziej
niezalezna i samodzielng (1997, s. 113).

Nalezy dobitnie podkreslié, iz rodzice winni réwniez sami aktywizowa¢ sie
w dzialaniach nastawionych na otrzymywanie pomocy w pokonywaniu trudéw
dnia codziennego oraz szuka¢ wsparcia dla swych kompetencji rodzicielskich,
dla swojego niepelnosprawnego intelektualnie dziecka, jak i dla siebie samych.

Zadna wigc rodzina posiadajaca dzieci, a zwlaszcza dzieci niepelnosprawne
nie powinna pozostawac bez wsparcia i opieki. Wspieranie funkcjonowania ro-
dzin z dzie¢mi o zaburzonym rozwoju jest procesem bardzo zlozonym, a jego
skutecznos¢ zalezy od wielu czynnikéw. Jednym z wazniejszych jest relacja rodzi-
ce — profesjonalista. Umiejetno$¢ wspodlpracy i nawiazania wlasciwego dialogu,
usprawnia dzialania podejmowane na rzecz dziecka niepelnosprawnego i jego
rodziny. Idealnym rozwiazaniem wsparcia spolecznego jest polaczenie wsparcia
instytucjonalnego z dzialaniami rodzin, przyjaciol, srodowiska sasiedzkiego,
lokalnego i wszystkich ludzi tak zwanego ,dobrego serca”

Na zakonczenie pozwole sobie przywola¢ cenne zdanie Malgorzaty Kosciel-
skiej ,,im wigksze bedzie zrozumienie spoleczne potrzeb rodzin wychowujqcych
dzieci z problemami rozwoju, im wiecej rodziny te otrzymajg wsparcia tym
mniej bedzie paradoksalnie, rodzin wymagajqcych pomocy terapeutycznej tym
samym mniej bedzie wsréd nas ludzi uposledzonych” (1995, s. 217).

Jednak nawet najlepiej zorganizowane prawnie pomoc i wsparcie nie bedzie
nigdy efektywne i humanitarne, jesli realizatorzy dziatart wspomagajacych oraz
dawcy pomocy zatraca poczucie wrazliwosci i empatii oraz zapomng o tym, iz
kazdy biorca ma swoja podmiotowos¢ i godnos¢.
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FAMILY INTELLECTUALLY DISABLED CHILD - BENEFICIARY
AID AND SOCIAL SUPPORT

Summary: The content of the following article focused on the theoretical considerations
on assistance and support to families raising a child with mental disabilities. Coming
into the world a child burdened with many problems and mental and intellectual nature
puts the family in the face of unknown challenges. Functioning so. antenatal technically
prepared to act normally give birth and nurture the newborn. But no one prepares
parents to perform their role as a mother and a father of a disabled child. With the
advent of disability in the family appears as a series of emotional problems, economic,
functional, organizational, educational and rehabilitation. Parents are often confused by
the existing situation and tired both mentally and physically I need a broad spectrum
of support and assistance. The contents of this article is an attempt to show the areas
and forms of assistance to the family and to show public support of donors.

Key words: help, support, family, intellectual disability.
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