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Wstep

Seria zeszytow edukacyjnych powstata w ramach pracy nad modelem ,Bezpieczna
przysztosC 0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng”. Gtownym celem dziatan jest
wypracowanie $srodowiskowego systemu wsparcia w formie Kregow Wsparcia (czyli
spotecznej sieci przyjaznych ludzi) dla dorostych osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng
naczas, kiedy pozostang bez rodzicoéw/opiekundw lub juz zyjg samodzielnie.

Model ,Bezpieczna przysztoS¢” zaktada przygotowanie osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng — a takze jej rodziny i Srodowiska — do bezpiecznego i samodzielnego
funkcjonowania w spotecznosci lokalnej poprzez stworzenie rozwigzan dotyczgcych
zabezpieczenia prawno-finansowego, zdrowotnego, mieszkaniowego i spotecznego (Kregi
Wsparcia).

Model odpowiada wprost na potrzebe deinstytucjonalizacji i tworzenia w Polsce lokalnych
systemoéw wsparcia, wynikajgcg z postanowien Konwencji Narodow Zjednoczonych
0 prawach o0sob z niepetnosprawnosciami (Polska ratyfikowata Konwencje w 2012),
zwtaszcza tych okreslonych w artykule 19. ,Niezalezne zycie i wigczenie w spoteczenstwo”.
Kregi Wsparcia to rozwigzanie, ktore znalazto sie w krajowej Strategii na Rzecz Osob
z Niepetnosprawnosciami 2021-2030 uchwalonejw lutym 2021 r.

Seria skfada sie z 5 zeszytow edukacyjnych:
UDANE 2YCIE | BEZPIECZNA PRZYSZLOSC

(model srodowiskowego wsparcia 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng
rodzin w oparciu o Kregi Wsparcia)

PLANOWANIE SKONCENTROWANE NA 0SOBIE - PSO

KREGI WSPARCIA | PRACA W SPOLECZNOSCI

ZESZYT4 WSPOtPRACA Z RODZINAMI 0SOB Z NIEPEENOPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

EDUKACYJNY

PRZYKEADY ZMIANY W ZYCIU 0S0B NIEPELNOSPRAWNOSCIA\I ,
INTELEKTUALNA | RODZIN W MODELU ,,.BEZPIECZNA PRZYSZt0SC”
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|. WPROWADZENIE

Perspektywa wspotpracy
Z rodzinam

raca nad rozwojem Kregéw Wsparcia dla oséb
niepetnosprawnoscig intelektualng (NI) rozpoczeta sie
w Warszawie w 2015 roku. Obecnie w oS$miu
spotecznosciach w Polsce (Biskupiec, Jarostaw, Nidzica,
Ostroda, Suwatki, Elblag, Goleniow, Gdansk) jest realizowany nowatorski
model ,Bezpieczna przysztos¢” (w ramach makroinnowacji, POWER
2014-2020). Model ten to holistyczna koncepcja wspierania
Srodowiskowego osob z NI. Jest realizowany w miejscach, gdzie zyja
te osoby, wsrdd ludzi, ktérych znajg, w przestrzeni, w ktérej dorastali,
w lokalnej spotecznosci. Dziatanie jest ukierunkowane na poszanowanie
podmiotowosci oséb z NI, wspierane podejmowanie decyzji,
wzmachnianie samodzielnosci, spoteczng inkluzje. Zaktada, ze osoby z NI
moga by¢ cennymi cztonkami spotecznosci, mogg podejmowac decyzje
dotyczgce swoich spraw osobistych (np. gdzie bedg mieszkac i z kim,
gdzie pracowac, z jakich ustug bedg korzystac). Rodzina i profesjonalisci
wspierajg je w realizacjimarzen i rozwoju zainteresowan. W dziataniach
wystepujg dwie perspektywy: godne zycie tu i teraz, dagzenie do
polepszenia jakosci zycia osoby z NI, a takze perspektywa dtugofalowa —
planowanie bezpiecznej przysztoscii zabezpieczenia na przysztosc.

Model opiera sie natrzech filarach:

— Planowanie skoncentrowane na osobie, czyli proces, w ktdrego
centrum jest osoba z NI. To osoba okresla swoje dgzenia, wyraza
potrzeby, marzenia i na tej podstawie jest planowane spersonalizowane
wsparcie.

—Kregi Wsparcia — wspotpraca ze spotecznoscig lokalng, tworzenie sieci
wsparcia, aktywizacja spotecznosci, identyfikowanie przyjaznych miejsc
dlaosdéb zNL.

— Wspdlpraca z rodzing, ktéra stanowi przedmiot ponizszego
opracowania.

Model jest ukierunkowany na wdrazanie rozwigzan trwatych,
prowadzgcych do zmiany spotecznej, obejmujacej stworzenie
warunkow, infrastruktury, formalnych i nieformalnych systemow wsparcia
umozliwiajgcych funkcjonowanie osoby z NI w swoim $rodowisku
(rowniez, gdy jej opiekunowie: rodzice lub inne bliskie osoby nie bedg
moglijuz pemic funkcji opiekunczej).



KREGI WSPARCIA

Wsparcie Srodowiskowe 0soéb z NI oraz zapewnienie im bezpiecznego zycia w lokalnej
spotecznosci to nurt rozwigzan spotecznych, ktore wyptywajg z koncepcji postrzegania
niepetnosprawnosci w kontekscie spotecznym i Srodowiskowym. Zapisy Konwencji
o Prawach Osob Niepetnosprawnych obliguja panstwa, ktore jg ratyfikowaty, do realizacji
miedzy innymi prawa osob niepethosprawnych do petnego zycia, uczestnictwa w zyciu
spotecznym, prawa do dokonywania wyborow i dostepu do ustug w spotecznosci lokalnej.
Mimo ze ich realizacja pozostaje w naszym panstwie w duzym stopniu w sferze deklaraciji,
wkroétce stang sie rozwigzaniami ogolnie stosowanymi zgodnie z ideg spotecznego modelu
niepetnosprawnosci i deinstytucjonalizacii.
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Il. ZALtOZENIA TEORETYCZNE - INSPIRACJE

odel srodowiskowego wsparcia oparty o Kregi Wsparcia

ma swoje korzenie w kanadyjskim ruchu rodzin

(Al Etmanski i Vickie Cammack z Kanadyjskiej Organizacii

PLAN - Planned Lifetime Advocacy Network,
www.plan.ca). Rodziny, uswiadomiwszy sobie ztozonos¢ rzeczywistosci,
w jakiej przyjdzie zy¢ ich niepetnosprawnemu dorostemu dziecku po ich
Smierci, podjety decyzje o stworzeniu wokét nich osobistych sieci
wsparcia. Otworzyty sie na relacje, uswiadomity sobie, ze ich dziecko
moze by¢ lubiane i szanowane przez osoby inne niz rodzina. Uwierzyty
tez, ze moze by¢ cennym cztonkiem lokalnych spotecznosci i wnosi¢
wkiad w zycie spoteczne. Zycie potwierdzito ich przekonanie.

Pokazuje to m.in.. przyktad Garland Cohen i jej syna Davida. Garland
zaczeta podejmowac kroki, zeby zapewni¢ Davidowi bezpieczng
przyszto$¢ dopiero wtedy, gdy ukonczyta 80 lat. Odraczata myslenie
0 przysztosci Davida do czasu, az ze wzgledu na dolegliwosci zdrowotne
zrozumiata, ze nie bedzie zyta wiecznie. Bata sig, ze jej syn z czasem
zostanie zapomniany i opuszczony przez lokalng spotecznosc. Zwrécita
sie wiec do kanadyjskiej organizaciji PLAN i z jej pomoca stworzyta sie¢
0s6b wspierajgcych Davida. David znat wiele ludzi w okolicy, jednak oni
nie znali sie wzajemnie. Dopiero dzieki dziataniom Garland mogli sie
spotkac i zapewni¢ Davidowi odpowiednie wsparcie.W niedtugim czasie
Garland zmarta, a sieC zapewnita mezczyznie poczucie bezpieczenstwa.
Minety lata. U Dawida stwierdzono nowotwoér mézgu. Umart otoczony
przez 75 przyjacict, ktérzy dzielili z nim radosci i pomagali mu rozwigzywac
problemy. Jeden z cztonkéw sieci zauwazyt: ,Miat tak wspaniate zycie
i jego koniec. Czego cztowiek chciatby wiecej?” (Etmanski, Collins,
Cammack, 2015, s. 22).

Przytoczone powyzej doswiadczenia z Kanady staty sie inspiracjg dla
rodzin 0oséb z NI mieszkajgcych w Polsce. Mama Justyny mieszkajgcej
w Ostrodzie nie czekata tak dtugo jak Garland. Podobnie jak wielu innych
rodzicow starata zapewni¢ corce najlepszg opieke i w konsekwencji
wyreczata jg we wszystkim. Postrzegata corke jako osobe potrzebujaca
nadzoru i ciggtej opieki. Justyna jest uczestniczkg Warsztatu Terapii
Zajeciowej prowadzonego przez Stowarzyszenie PSONI, byta osobg
petng kompleksow i lekow, obawiata sie porazki. Skorzystata jednak
z mozliwosci uczestnictwa w projekcie ,Bezpieczna przysztosc”.
Mama jg wspierata. Stopniowo zmieniaty sie jej poglady i nastawienie do
samodzielnosci corki. W wyniku wielu rozméw okazato sie, ze wizja
rodziny na temat przysztosci Justyny rozni sie od wizji samej
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zainteresowanej. Zdaniem rodziny dziewczyna po $mierci bliskich powinna rozpoczg¢ nowe
zycie za granicg pod opieka siostry. Justyna zas chciataby pozosta¢ w lokalnym srodowisku
w obecnym miejscu zamieszkania. Rodzina zaakceptowata jej wybor. Ustalono, ze bedzie
mieszkac¢ w swoim dotychczasowym mieszkaniu, ktore jest juz jej wiasnoscig. W przysztosci
Justyna moze liczy¢ na wsparcie ze strony brata oraz swojego partnera Dawida, ktory rowniez
jest osobg z niepetnosprawnoscig intelektualng. Justyna ma plany na przysztos¢. Chce,
podobnie jak jej partner, podja¢ prace jako pomoc nauczyciela w przedszkolu
w Stowarzyszeniu PSONI. Ta praca zapewni jej niezaleznos¢ finansowa. Plan, zapewniajgcy
Justynie bezpieczng przysztos¢, wsparcie rodziny, profesjonalistow, koalicji, kregu zaufanych
ludzi, jest realny i kobieta zgodnie ze swoimi preferencjami ma szanse na samodzielne zycie
w lokalnej spotecznosci przy wsparciu (www.kregiwsparcia.pl).

RODZINA - PIERWSZE MIEJSCE ZYCIA

Niepethosprawnos¢ dziecka stanowi dla rodziny wyzwanie. Sposéb, w jaki rodzina radzi sobie
z takg sytuacjag, zalezy w duzym stopniu od zasobow, ktérymi dysponuije: systemu wartosci,
doswiadczen, wzordw zachowan, temperamentu, osobowosci, sytuacji materialngj,
warunkow bytowych i co rownie wazne — relacji spotecznych. W poczgtkowym okresie —
po zdiagnozowaniu u dziecka problemow rozwojowych — cze$C rodzin ma trudnosci
z przystosowaniem sie do nowej sytuacji. Z koniecznosci lub wyboru ogranicza relacje do
kregu najblizszych. Czasem trwa to wiele lat — rowniez w okresie, gdy dziecko z NI dorasta lub
juz jest doroste. Wtedy zmiana funkcjonowania systemu rodzinnego bywa niemozliwa bez
impulsu i dziatan wspierajgcych rodzine.

Wspodtpraca z rodzinami (rodzicami i opiekunami) polega na towarzyszeniu im w procesie
zmiany, a takze stworzeniu przyjaznego srodowiska (miejsca i 0séb), w ktérym rodziny krok
po kroku bedg mogty pozyska¢ wiedze o swoich potencjatach, o specyfice
niepenosprawnosci i jej roznych konsekwencjach oraz wzmocni¢ kompetencje i poczucie
wtasnej wartosci, doswiadczy¢ poczucia sprawstwa, poznac inne osoby w podobnej sytuacii,
rozwijac zainteresowania, dzieli¢ sie przezyciami, przemysleniami, doswiadczy¢ pozytywnych
relacji, a takze — co roéwnie wazne — zobaczy¢ siebie w innym kontekscie niz rodzic
niepenosprawnego dziecka. Takie dziatania powinno sie podejmowac juz od najmtodszych lat
dziecka z niepetnosprawnoscig — wigczac sie w rozne aktywnosci w spotecznosci lokalnej,
tworzyC sieci wsparcia pomiedzy rodzicamiitp.

Jest kilkka powodow, dla ktérych wspoétpraca profesjonalistow z rodzing jest konieczna dla
rozwoju systemu sSrodowiskowego wsparcia 0séb niepetnosprawnych i ich udanego,
niezaleznego, bezpiecznego zycia, a takze dla dobrostanu rodziny:

— Rodzina jest pierwszy miejscem, w ktoérym uczymy sie zachowan spotecznych i z ktérego
wynosimy otwarto$¢ na swiat i ludzi lub nieufnos¢ oraz przekonanie 0 wrogosci otoczenia.
Torodzina dysponuije zasobami, ktére chce przeznaczy¢ na zabezpieczenie przysztosci osoby
zNL.
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— Rodzina moze wzmacnia¢ lub ostabia¢ naturalng sktonnos¢ dzieci do samodzielnosci,
podejmowania decyzji i ponoszeniaich skutkow.

—Rodzina moze sprzyjac lub hamowac rozwaj relacji rowiesniczych, aranzowac spotkania czy
wspolne wyjscia lub im zapobiegac za wszelkg cene.

—Konsekwencije zaniechania dziatar narzecz osoby z NI ponosi réwniez rodzina.

Rodzina to nie tylko rodzice osoby z niepetnosprawnoscig, a takze jej rodzenstwo. Szacuie sie,
ze ok. 80% o0s6b z réznymi rodzajami i stopniami niepethosprawnosci ma rodzenstwo
(Atkinson, Crawforth 1995). Oznacza to, ze procesom rozwoju i dorastania 0sob
Z niepetnosprawnoscig towarzyszg bracia i siostry. Tylko 2 osoby na 10 sg jedynakami.
Niepetnosprawnosc¢ brata lub siostry bywa trudnym doswiadczeniem.

Jako problemy dotykajgce rodzenstwo osob z niepetnosprawnos¢ wymienia sie miedzy
innymi:

—obcigzenie obowigzkami nieadekwatnymi do wieku i mozliwosci rodzenstwa,

—zamiana rol w rodzinie (np. gdy mtodsze sprawne dziecko przejmuije role starszego i wymaga
sie od niego dojrzatosci i odpowiedzialnosci),

— problemy w kontaktach z réwiesnikami, zwigzane =z brakiem tolerancji dla
niepetnosprawnosci, lekiem przed odrzuceniem, brak umiejetnosci informowania rowiesnikow
O niepetnosprawnosci rodzenstwa,

— dos$wiadczanie trudnych sytuacji i zachowan rodzenstwa (agresja i autoagresja, problemy
z kontrolowaniem potrzeb fizjologicznych),

— ambiwalencja wobec perspektywy przejecia obowigzkdéw opiekunczych wzgledem
niepetnosprawnego brata lub siostry (A. Zyta, 2011).

Pozostawienie w zawieszeniu rozméw o przysztosci osoby z NI czesto obcigza rodzenstwo,
dlatego niezwykle potrzebne jest otworzenie tego tematu i przejscie przez proces planowania
bezpiecznej przysztosci i fundamentow udanego zycia osoby z NI.
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IIl. ZASADY WSPOLPRACY Z RODZINAMI

stalenie podstawowych zasad wspotpracy jest zadaniem

porzadkujgcym wzajemnie relacje profesjonalistow i rodzin

oraz zakres i sposoby ingerencji w delikatng materie

funkcjonowania rodzin. Wspotpraca to dziatanie osob
ztgczonych dagzeniem do wspdlnego celu. Rodzice i opiekunowie sg
zaproszeni do partnerskiej wspotpracy. Zgodnie z zasadami wyznaczane
sg nieprzekraczalne ramy, CO sprzyja poszanowaniu odrebnosci
i podmiotowoscirodzin.

Te zasady to:

—przysztos¢ zaczyna sie dzisiaj,
—indywidualne podejscie,

—dobrowolnosc,

—rodziny sg specjalistami od wiasnych spraw,
—jasne okreslenie roli profesjonalistow.

PRZYSZt0SC ZACZYNASIE DZISIA)

Wspotpraca z rodzing jest wpisana w rzeczywistoSC organizacji
pracujgcych z osobami z NI. Wymiana informaciji, zalecen, spostrzezen
ma miejsce w kazdym tygodniu, a czasem codziennie. Budowane w ten
sposob relacje mozna rozwija¢. Kazdy czas jest odpowiedni do
zainicjowania celowej wspotpracy, niezaleznie od tego, czy organizacja
(placowka) pracuje z rodzinami, realizujgc filozofie Srodowiskowego
wsparcia 0séb z NI, i czy stosuje planowanie skoncentrowane na osobie
(PSO). Jezeli te dziatania nie sg jeszcze podejmowane, efektem
wspotpracy z rodzinami moze by¢ skonsolidowanie wokot placowki
zaangazowanego ruchu rodzin. Rodziny otrzymujg wsparcie
w kryzysowych momentach, a organizacja/placoéwka zyskuje
w rodzinach sojusznikow swoich dziatan. Gdy idea srodowiskowego
wsparcia (Kregi Wsparcia, bezpieczna przysztos¢, udane zycie
w spotecznosci) zostaje wprowadzona, praca z rodzing jest jednym
z kluczowych warunkdéw powodzenia.

INDYWIDUALNE PODEJSCIE

Nie istnieje zaden wzorzec, do ktérego rodziny z dzieckiem z NI powinny
dgzy¢. Kazdarodzina jestinna. Mainne metody wychowawcze, przyjmuje
rozne postawy wobec dziecka, wyznaje inng hierarchie wartosci, stosuje
rozne strategie radzenia sobie z problemami, dysponuje odmiennymi
zasobami. Ale warto poszukac réwniez podobienstw, takich jak: wspdlne
marzenia, podobne sposoby spedzania czasu wolnego, podobne
radosci i powody do smutku, potrzeby. O ile poszanowanie roznic jest



dobrg bazg do zindywidualizowania oddziatywan, to zauwazanie podobienstw utatwia
podejmowanie aktywnosci w celu realizacji wspolnych oczekiwan.

Indywidualne podejscie jest wazne podczas pracy nad zabezpieczeniem przysztosci osoby
z NI. Priorytetowym warunkiem powodzenia jest gotowos¢ rodziny do przejscia przez ten
proces. Rola profesjonalistow polega na dostarczeniu wiedzy o mozliwych rozwigzaniach
i systemach asekuracji. Tylko wiedza przekazywana w czytelny i jasny sposob — zrozumiaty
i adekwatny do realnych mozliwosci i potrzeb rodziny (z uwzglednieniem jej obaw i lekow) —
utatwia podjecie decyzji. Wybodr metod zabezpieczenia bliskiej osoby, wytypowanie ludzi
odpowiedzialnych za wspieranie osoby z NI jest zawsze zadaniem rodziny. Istotne znaczenia
ma réwniez indywidualne podejscie w ramach planowania skoncentrowanego na osobie.
Udziat rodziny w tym procesie zapewnia osobom z NI wigksze szanse na osigganie celow, jesli
otoczenie rodzinne i instytucjonalne oferuje wsparcie. Wspdlne okreslanie celow i dgzen przez
osobe z NI i innych przyjaznych ludzi (zespdt planistyczny) oraz wspieranie ich realizacji jest
zalezne od indywidualnych cech rodziny i osoby z NI. Dla jednej rodziny sukcesem bedzie
pozwolenie osobie z NI na samodzielne zrobienie herbaty, dla innej — zgoda na wyjscie do kina
Z przyjaciotmi i pomoc w organizaciji tego wydarzenia. W jednym i drugim przypadku jest to
czesto poczgtek fundamentalnych zmian.

DOBROWOLNOSC

Korzystanie z propozycji zajeC (aktywnosci) dla rodzin ma charakter niewymuszony,
oczywiscie moze by¢ poprzedzone zachecaniem, prezentowaniem spodziewanych korzysci,
informacjg, ze mozna w kazdej chwili zrezygnowac. Skuteczne dziatanie wymaga wspotpracy
wiekszosci ludzi zaangazowanych w proces, wiec jesli zdarzy sie, ze kilka oséb bedzie
uczestniczyto w zajeciach z przyczyn innych niz potrzeba zmiany (np. z powoddéw
towarzyskich, checi odpoczynku, korzystania z atrakcyjnych aktywnosci), istnieje duze
prawdopodobienstwo, ze motywacja do zmiany przyjdzie z czasem. Wywieranie presiji,
zmuszanie rodzicow do brania udziatu w zajeciach spowoduje, ze mogg sie wzajemnie
demotywowac. Jezeli w standardzie dziatan organizacji zostanie uwzgledniony udziat rodziny
w spotkaniach planistycznych i innych dziataniach placéwki, zwieksza to prawdo-
podobienstwo podjecia wspotpracy.

RODZINY SASPECJALISTAMI OD WEASNYCH SPRAW

Rodziny mogg zrobi¢ tylko tyle (albo az tyle), ile potrafig. Przez lata wypracowujg wtasne
strategie radzenia sobie z niepetnosprawnoscig dziecka, ktore — cho¢ czasem niedoskonate
—pozwalajg utrzymac stabilnos¢ i zapobiegajg wypaleniu. Warto pamietac, ze nadal w Polsce
osoby z NI pozostajg pod pieczg rodziny rowniez w okresie dorostosci. Dorostos¢ w tym
przypadku nie oznacza mozliwosci samodzielnego zycia przy wsparciu — gtdwnie z powodu
braku odpowiednigj infrastruktury i ustug, a nie braku takiej zdolnosci. Czasem profesjonalisci
odnoszg wrazenie, ze rodziny lekcewazg zalecenia dotyczace postepowania z osobg z NI,
ze brak im konsekwencji, ze zamiast stwarza¢ warunki do rozwoju, blokujg proby
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samodzielnosci. Rodziny czesto nie dostrzegajg, ze ich doroste dzieci majg réznorodne
potrzeby wynikajgce z tej dorostosci, takie jak: decyzyjnos¢, relacje spoteczne, akceptacia,
zaangazowanie. Odrzucajg fakt, ze ich dzieci sg istotami seksualnymi. Warto podkresilic,
ze rodzice nie sg terapeutami. Znajg swoje dziecko, kierujg sie mitoscig i troska, ale ich
zaangazowanie emocjonalne utrudnia czasem racjonalne dziatanie. To samo zaangazowanie
pozwala jednak w sprzyjajgcych warunkach dziata¢ na rzecz dobrze rozumianego dobra
dorostego dziecka. W sprzyjajacym, nieoceniajgcym Srodowisku zmieniajg sie postawy
rodzicow.

ROLAPROFESJONALISTOW

Wspotpraca z rodzinami polega na stworzeniu odpowiednich warunkéw do spotkan,
dostarczeniu narzedzi, metod, miejsca, wiedzy, inspiracji do rozwoju osobistych kompetencii
zamiast wydawania polecen w sprawach dotyczgcych ich dziecka. Takie podejscie sprawia,
ze przy odpowiednim wsparciu rodziny bedg dgzy¢ do konstruktywnych zmian. Strategia
pomocy skoncentrowana na osobach wspieranych, proces doradczy adekwatny
do mozliwosci radzenia sobie i gotowos¢ osoby do wykorzystania wiasnych zasobéw —
to wszystko inicjuje zmiane wynikajgcg z potrzeb i mozliwosci rodzin. Takie wsparcie
doceniajgce zapewnia drugiej osobie poczucie akceptacji i bezpieczenstwa i przywraca wiare
we wiasne sity. Profesjonalisci moga z rodzicem i osobg z NI szuka¢ zasobdw i dostrzec
kompetencje, modelowac lub trenowac¢ umiejetnosci indywidualnie lub w grupie, towarzyszyc.
Rolg profesjonalistow jest wspieranie, nie wyreczanie. Tresci szkolen, zaje¢, aktywnosci
powinny uwzgledniac potrzeby rodzin, a nie zosta¢ wyznaczone przez dostepna oferte szkolen
czy przekonania specjalistow. Przyktadem takiego zindywidualizowanego wsparcia moze by¢
zorganizowany w SDS przy ul. Rydygiera w Warszawie trening samoobrony (bez stosowania
przemocy) dla rodziny, w ktorej niepetnosprawny syn odreagowywat napiecie, dotkliwie bijgc
rodzicow.
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OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

V. PROCES/METODYKA

spoétprace z rodzinami mozna realizowac poprzez
procesy:

— indywidualny,

— grupowy.

Wspodtpraca indywidualna z rodzinami jest realizowana w wiekszosci
miejsc, w ktorych odbywajg sie zajecia dla oséb z NI. Czesto wigze sie
to ze wspotpracg w korygowaniu réznorakich tzw. trudnych zachowan
osoby z NI i wymiane informacji. DoSwiadczenia pokazuijg, ze to czesto
stosowane tradycyjne podejscie nie sprzyja rozwigzaniu problemow
i ignoruje mozliwosci rozwoju. Tworzy relacje hierarchiczng.
Profesjonalisci wiedzg, co jest dobre dla rodziny i osoby z NI, a od
opiekundw oczekuje sie podporzgdkowania zaleceniom
profesjonalistow. Tworzy to podziat (oni i my), ktéry nie sprzyja
wspotpracy. Jezeli placowka wspiera osoby z NI w nurcie planowania
skoncentrowanego na osobie i Kregow Wsparcia, partnerska wspoétpraca
Z rodzinami/opiekunamijest jednym z priorytetow.

W  ponizszej tabeli (str. 14) pokazano réznice i podobienstwa
indywidualnej wspotpracy z rodzing osoby z NI, gdy jest realizowana
w nurcie tradycyjnym oraz w nurcie podejscia planowania
skoncentrowanego na osobie i srodowiskowego wsparcia 0sob z NI
(podejscie to jest szczegdtowo opisane w materiale natemat PSO).

Warto zaznaczy¢, ze indywidualna wspotpraca z rodzinami
uwzgledniajgca mocne strony, zasoby i umiejetnosci wzmacnia ich
gotowos¢ do zmiany. Indywidualne formy wspotpracy z rodzing sg
fundamentem formutowania planu na niezalezng, bezpieczng przysztosc
0sOb z NI i planowania skoncentrowanego na osobie. Zainicjowanie
wspotpracy indywidualnej i grupowej z rodzinami (rodzicami,
rodzenstwem, opiekunami) jest zadaniem profesjonalistow.
O ile wspodtpraca indywidualna wynika czesto z potrzeb i sytuacji osoby
z NI, o tyle wspotpraca grupowa odpowiada na potrzeby rodzin. Grupowe
dziatanie powinno obejmowac kilka obszardéw: wsparcie, edukacja,
rozwoj, Samopomoc, wymiana, wigczanie.

Praca grupowa podobnie jak inne procesy grupowe ma okreslong
dynamike. Zaplanowanie dziatan w dtugiej perspektywie czasowej
zwieksza prawdopodobienstwo sukcesu.
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0BSZARY

Rodziny

PODEJSCIE TRADYCYJNE

- zapraszanie rodzin do placowek,
aby rozwigzywac problemy, ktére
obserwuja profesjonalisci w
funkcjonowaniu osoby z NI

- profesjonalisci narzucajg (proponuja)
rozwigzania problemow

- rodzice s3 ,pomochnikami”
profesjonalistow

- spotkania moga odbywac sie bez
obecnosci osoby z NI

- spotkania sg czesto o charakterze
akcyjnym (gdy pojawi sie ,problem”),
- obowigzkowy udziat w spotkaniach

PODEJSCIE OPARTE 0 PSO

- zapraszanie rodzin z do placowki
(spotkania moga sie odbywac

w innych miejscach), aby omaéwic
kierunki rozwoju i sposoby wsparcia
osoby z NI

- w spotkaniach zawsze bierze udziat
osoba z NI

- oprécz rodziny w spotkaniach mogg
bra¢ udziat inne osoby wazne dla
osoby z NI

- spotkania odbywajg sie cyklicznie -
uczestnictwo w spotkaniach jest
dobrowolne

Profesjonalisci

- wystepuja w roli ekspertow, ktorzy
najlepiej wiedzg, co jest konieczne,
aby osoba z NI lepiej funkcjonowata
- wydajg polecenia i oczekujg ich
realizacji

- moga stosowac sankcje

(np. zawieszenie uczestnictwa osoby

- rodziny i profesjonalistow tgczy
partnerska relacja

- profesjonalisci dostarczajg
informacje i wiedze

- wskazujg korzysci i zagrozenia -
wspieraja, decyzje i dziatania, ktére
podejmujag rodziny

z NI'w zajeciach)

Ponizej przedstawiono opis rzeczywistego procesu grupy dla rodzin prowadzonej
z powodzeniem od 3 lat przez dwojke profesjonalistow w $Srodowiskowym domu
samopomocy na warszawskim Zoliborzu.

ETAPWSTEPNY

Poczatkowo rodziny bylty zapraszane do wudziatu w wycieczkach czy imprezach
okolicznosciowych. Gdy w $rodowiskowym domu samopomocy zaczeto stosowac idee
Srodowiskowego wsparcia, wspotpraca z rodzinami stata sie koniecznoscig. Wspotprace
rozpoczat cykl warsztatow wyjazdowych, ktore byty kontynuowane po powrocie z 4-dniowego
wyjazdu.

Natym etapie nastgpita:

—integracja sSrodowiska rodzin (wspolne aktywnosci, wspolnota przezyc), wycieczki wyjazdy
warsztatowe i szkoleniowe),

- wspdlne spedzanie czasu: zabawy taneczne, wyjscia do filharmonii i innych miejsc
(atrakcyjnych dla rodzin), animowanie nieformalnych sytuacji, w ktérej grupa moze nawigzac
relacje. Jest to etap, w ktorym cztonkowie grupy poznajg sie.
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ROZWO0J

—Wspalny cykl zajec (3—4 miesiecznych) dlarodzini oséb z NI, np. warsztaty malarskie, kurs
tanca towarzyskiego i inne. Wspdlne dziatania, w ktorych uczestniczyty osoby z NI,
wyeliminowaty problem zapewnienia opieki podczas zaje¢, a opiekunowie mieli okazje
zobaczy¢ swoich bliskich w roli aktywnych, tworczych ludzi.

— Regularne spotkania grupa wsparcia, edukacyjno-rozwojowa (np. raz w miesigcu)
obejmujgce m.in.: przygotowanie spotkania, scenariusz zaje¢, materiaty dla kazdego
uczestnika spotkania w formie warsztatow, materiaty edukacyjne (teczka warsztatow,
kompendium wiedzy) i poczestunek. Na poczagtku odpowiadali za to profesjonalisci.

— Stopniowo sprawami organizacyjnymi zaczeli zajmowac sie uczestnicy spotkania
(przygotowanie poczestunku, herbaty, naczyn, wspdlne sprzatniecie po spotkaniu).

— Spotkania odbywalty sie systematycznie, wprowadzono elementy edukacyjne zgodne
z potrzebami rodzin, w tym szkolenia zewnetrzne. Spotkania koncentrowaty sie na
wzmochnieniu osobistych kompetencji, poczucia wtasnej wartosci, realizacji zainteresowan
i aktywnosci, wspotpracy i wymiany pomiedzy cztonkami grupy.

WSPOtPRACA:

— Rodziny zaczety spotykac sie poza spotkaniami grupy, kilkka oséb wyjechato na wspodlne
wakacje, razem spedzajg czas w weekendy. Wymieniajg sie lekturami, ustugami, wzajemnie
sobie pomagaja.

—SDS nadal organizuje wspdlne aktywnosci (np. zajecia zumby, wyjécia na koncerty).

WIMOCNIENIE:

— Spotkania grupowe wcigz odbywajg sie regularnie, rodziny potrafig podejmowac wspolne
dziatania, aktywnie angazujg sie w roznorodne procesy w lokalnej spotecznosci (projekty
budzetu partycypacyjnego, tworzenie grup nacisku we wspotpracy z lokalnym samorzgdem).

— Rodziny wspierajg sie podczas choroby czy w razie innej potrzeby, dowozg dzieci innych
rodzin do miejsca aktywnosci.

— Rodziny znajdujg czas na wtasng aktywnosc¢, organizujg opieke nad osobami z NI (angazujg
inne 0soby z grupy rodzinnej czy przyjacielskiej).

— Wazrasta akceptacja rodzin dla dziatan wzmacniajgcych samodzielnos¢ oséb z NI, dobra
wspotpraca rodzin z zespotem organizacji placowki i miedzy sobg (rowniez z osobami, ktére nie
biorg udziatu w zajeciach).

— Przygotowuja rozwigzania na wypadek swojej niesamodzielnosci lub smierci, wzmacniajg
relacje kolezenskie swoich niepetnosprawnych dzieci, aranzujg wyjscia do kawiarni czy na
spacer.

Procesy grupowe majg okreslong dynamike. Pewne jest, ze nieuchronnie nadejdzie faza
Kryzysu.
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KRYZYS

Kazda grupa przechodzi przez ten etap. O ile kryzys moze grupe wzmocnic, to rozpad nie daje
szans na reaktywacje grupy w niedtugim czasie. Rozpadowi grupy moga zapobiegac:
otwartos¢ na nowe osoby (nowe osoby mogg wigczyC sie w dziatania, dotychczasowi
cztonkowie moga odejs¢), podtrzymywanie dodatkowych aktywnosci (sportowych,
kulturalnych, towarzyskich), zapraszanie specjalistow z zewnatrz, zapewnienie przestrzeni
cztonkom grupy na dzielenie sie swoimi doswiadczeniami, realizacja aktywnosci, szkolen,
warsztatow w odpowiedzi na potrzeby grupy.

Edukacja jest procesem, ktory moze, a nawet powinien by¢ elementem dziatarn podczas
wszystkich etapdw. Ponizej wymieniono przyktadowe (zrealizowane) w grupie rodzin w SDS
tematy szkolen, warsztatow:

— ,Dorostos$é, marzenia i mozliwosci” — wspdlne warsztaty dla osob z NI i ich rodzin,
uwzgledniajgce perspektywe oséb z Nl iich rodzin.

- ,Jak prosié, zwraca¢ sie o pomoc?” — trening umiejetnoSci proszenia 0 pomoc
i dziekowania.

- ,Doroste dziecko” — rozmowy o zaleznosci osoby z NI od rodziny, wzmacniania jej
niezaleznosci, usamodzielnianiu, rozumnym wspieraniu, nadopiekunczosci, wyreczaniu,
ubezwtasnowolnieniu faktycznym, wzmacnianiu bezradnosci.

- ,Zaakceptowac seksualnosci dorostej osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng”.
Kilkukrotne spotkania z prawnikiem.

Oczywiscie tematy szkolen i warsztatow powinny odpowiada¢ na potrzeby grupy. Gdy
organizacja nie dysponuje wszechstronnym zespotem specjalistow, warto zaprosic
specjalistow z zewnatrz.
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OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

V. WYZWANIA WE WSPOtPRACY Z RODZINAMI

est kilka obszaréw wymagajacych szczegdlnej uwagi

W procesie wspotpracy z rodzinami, sg to:

— otwarcie na nowe znajomosci, obdarzenie zaufaniem ludzi

z otoczenia osoby z NI (Kregu Wsparcia),
— dziatania wzmacniajgce samodzielnos¢ osoby z NI — proces osiggania
zaradnosci zyciowej (adekwatnie do realnych mozliwosci),
— gotowos$¢ do zobaczenia zycia osoby z NI, czesto juz dorostego
dziecka, w perspektywie czasowej i podjecie dziatan zabezpieczajgcych
te osobe w sytuacji, gdy rodzice nie bedg mogli pemni¢ funkcii
opiekunczej,
—wspotpraca z rodzenstwem osob z NI.

OTWARCIE NANOWE RELACJE

Zycie spoteczne jest naturalng potrzebg ludzi. Od zarania dziejow
nawigzujemy kontakty z przedstawicielami naszego gatunku.
To wspdtdziatajgce grupy pozwolity przezy¢ plemionom nawet okres
zlodowacenia czy wedrowek ludéw. Obecnie nowe technologie
pozwalajg utrzymac kontakty z ludzmi na catym Swiecie. Wirtualne
spotkania sg cennym uzupetnieniem relacji towarzyskich i rodzinnych,
mogag edukowac, dostarczacC rozrywki, lecz nie zastgpig osobistych
spotkan i lokalnych spotecznosci. Rodzice osoby z NI nie nalezg
do Kregu Wsparcia, ale osoby z Kregu Wsparcia bedg sie z nimi
kontaktowac¢. Dlatego powinni oni otworzy¢ sie na kontakty
miedzyludzkie. Nawigzanie nowych relacji, reaktywowanie relacji
Z przesztosci, zgoda na obecnos¢ w zyciu osoby z NI innych ludzi niz
rodzina — to wszystko wymaga duzej dojrzatosci. Rodzina czesto
ogranicza relacje spofteczne z uwagi na niepetnoprawnos¢ dziecka,
ze wzgledu na trudnoSci w organizacji codziennego zycia (potgczenie
rehabilitacji, edukaciji, pracy zawodowej, opieki nad o0sobg
Z niepetnosprawnoscig) czy z obawy przed reakcjami otoczenia
naniepetnosprawnosc.

Dlatego proces otwarcia sie rodziny jest trudny, ale mozliwy. Trzeba
pogodzi¢ sie z tym, ze w zyciu osoby z NI pojawig sie kolejne osoby,
wiecej czasu zacznie ona spedzaC poza domem. W niektorych
obszarach jej zycie bedzie toczyto sie poza rodzing. To proces, ktory
towarzyszy dorastaniu. Lek rodzicow jest zupetnie zrozumiaty, jednak
nawet jesli zamkng dziecko we wtasnym kregu, przyjdzie czas, gdy juz nie
bedg dalej go chroni¢. Nauczenie dziecka strategii obronnych jest
skuteczniejszg ochrong niz jego izolacja. Trudniejsze zadanie stoi przed
rodzinami (i profesjonalistami) wtedy, gdy rodziny od dtugiego czasu zyjg
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w odosobnieniu. Wtedy proces otwarcia jest zadaniem catej rodziny. Kolejne osoby w zyciu
tatwiej zaakceptowac niz otworzy¢ drzwi od dawne zamkniete dla ludzi z zewnatrz. Autorzy
ksigzki Bezpieczenstwo i ochrona (Etmanski, Collins, Cammack, 2015, s. 23-24) zauwazaja,
ze aby w zyciu osoby z NI pojawili sie inni ludzie, musimy ona zrobic dla nich miejsce.

Proces ten wymaga od rodzin: otwarcia sie, proszenia i poktadania wiary.

OTWARCIE SIE

Kluczowe znaczenia ma takie przemodelowanie planu funkcjonowania osoby z NI, aby
znalazta ona czas na pogawedki, wyjscie po zakupy, pojscie do kina czy kawiarni. Relacje
wymagajg wzajemnosci. Nie wystarczy zaprosic¢ lub przyja¢ zaproszenie. Relacjom trzeba
poswieci¢ czas dbac o nie, w przeciwnym razie zanikng. Wzajemnosci mozna sie nauczy¢ —
poczgtkowo w ramach zadania do wykonania, a pdzniej poprzez naturalny dla cztowieka
proces wymiany i zaangazowania. Proste gesty i aktywnosci, takie jak krotkie rozmowy
z mijanym na schodach sgsiadem, zaproszenie na herbate kolezanki z pracy, umowienie sie
do kina ze znajomymi z pracy, mogg pomaoc osobom z Nl iich rodzinom otworzy¢ sie na nowe
kontakty. Warto pamietac, ze rozwdj relacji wymaga czasu i pielegnacji. Gdy zadbamy o nie
odpowiednio wzmacniajg sie.

PROSZENIE

To jedno z najtrudniejszych zadan. Gdy kogos o cos prosimy, istnieje ryzyko, ze zostaniemy
zranieni. Druga osoba moze nam odmowic. Mozemy tez uznac, ze wyrazi zgode na naszg
prosbe tylko z litosci, a nie dlatego, ze nie kieruje sie sympatig czy wiasng potrzeba.
Przypisujemy innym rozne intencje przez pryzmat naszych wtasnych domystow, lekéw, czesto
niskiego poczucia wartosci, bagazu doswiadczen, a to wyklucza racjonalng ocene sytuacii.
Dlatego warto popracowac nad swojg postawa. Trzeba pamietac, ze nawet najlepiej napisany
testament, duza suma pieniedzy, piekne mieszkanie, optaceni opiekunowie, nie zapewnig
osobie z Nl godnego i bezpiecznego zycia. Mogg natomiast zrobic to ludzie potgczeni wiezami
przyjazni, sympatiii troski o osobe z NI.

POKLADANIE WIARY

Czasem trudno uwierzy¢, ze nawet osoba niesamodzielna jest w stanie pozytywnie
oddziatywac na ludzi ze swojego otoczenia. Rodziny sceptycznie przyjmujg informacije, ze ich
osobiste doswiadczenie moze by¢ réowniez udziatem innych oséb. Wiekszos¢ oséb, ktore
spotkaty na swojej drodze osobe z NI, opisuje te relacje jako wazng, zmieniajgca priorytety,
hierarchie potrzeb, wzbogacajaca. Przed kilku laty SDS, w ktérym pracuje, odwiedzita ekipa
telewizyjna. Jej cztonkowie po raz pierwszy mieli kontakt z osobami z NI. Byli zauroczeni
energig podopiecznych placowki, ich otwartoscig i umiejetnosciami. Po skonczeniu zdje¢ do
reportazu przyznali, ze nie zdawali sobie wczesniej sprawy, ze osoby z NI mogg by¢ tak
szczesliwe.



V. WYZWANIA WE WSPGLPRACY Z RODZINAMI

Kazda osoba ma w sobie potencijat, ktorym moze podzieli€ sie z otoczeniem. ,nie trzeba mie¢
matury, zeby by¢ szczesliwym cztowiekiem”.

Kazda osoba jest wstanie podzieli¢ sie czyms$ z otoczeniem, ma zdolnosci i dary. Zadaniem
dlainkluzywnej spotecznosci jest umozliwienie tego wszystkim swoim cztonkom.

DZIALANIAWZMACNIAJACE SAMODZIELNOSC 0SOBY Z NIEPEXNOSPRAWNOSCIA

Kolejnym zagadnieniem stanowigcym wyzwanie w pracy z rodzinami jest zainspirowanie ich
cztonkow, aby stali sie rzecznikami (ambasadorami) procesu wzmacnia samodzielnosci
(zaradnosci) swoich dzieci. Zaradno$¢ wigze sie wysokim poziomem kompetencii
spotecznych. To umiejetnosC radzenia sobie w roznych sytuacjach, bedgca efektem
wychowania oraz indywidualnych doswiadczen. Na funkcjonowanie osoby w NI w tym
obszarze decydujgcy wptyw ma rodzina, w ktérej ta osoba dorasta. Nieodpowiednie warunki
do rozwoju samodzielnosci to np. brak adekwatnych wzorcéw radzenia sobie w zyciu i brak
stymulacji do rozwijania zaradnosci. Zgodnie z psychospoteczng teorig rozwoju Erika Eriksona
(https://psychoterapia-mozaika.pl/teoria-rozwoju-psychospolecznego-wedlug-eriksona),
zaradnoS¢ zyciowa jest kompetencjg, ktora rozwija sie w okresie sSrodkowego dziecinstwa.
Jej przeciwienstwem jest poczucie nizszosci, a takze doswiadczenia zwigzane
Z niepowodzeniami w zakresie samodzielnych dziatan, deficyty utrudniajgce skuteczne
radzenie sobie z zyciem. Barierg sg nadopiekuncze lub nadmiernie wymagajgce postawy
rodzicOw oraz ograniczenie niepetnosprawnemu dziecku (rowniez dorostemu) mozliwosci
dokonywania wyboréw, podejmowania decyzji oraz doswiadczania ich skutkow.

Niemozno$¢ rozwiniecia osobistej zaradnosci moze skutkowac¢ powstaniem niekorzystnego
wzorca zachowan. Oczywiscie nauka samodzielnosci moze wigzac¢ sie z pewnymi kosztami
(sttuczone szklanki, spdznienie na zajecia, zatozenie zbyt przewiewnego ubrania w chtodny
dzien, wydanie kieszonkowego na stodycze, pdzny powrét do domu), ale zdecydowanie warto
je ponies¢. Osoba, ktéra ma mozliwos¢ popetniania btedéw, uswiadamia sobie, ze kazde
dziatanie lub jego brak ma konsekwencje. Trzeba przy tym podkresli¢ réznice miedzy
zaleznoscig i bezradnoscig — osoby zalezne, wymagajgce wsparcia, nie muszg by¢ bezradne.
Warto pomagac im w zdobywaniu umiejetnosci radzenia sobie w réznych sytuacjach. Podjete
Zbyt pézno treningi samodzielnosci i uniemozliwianie popetiania btedéw moga prowadzi¢ do
wyuczonej bezradnosci.

Teorie wyuczonej bezradnosci przedstawit w ujeciu psychologii Martin E.P. Seligman. Autor
dostrzegt zwigzek zaradnosci z poczuciem kontroli nad sytuacjg i bezradnosci z brakiem
wptywu na sytuacje. Geneze syndromu wyuczonej bezradnosci wigze z doswiadczaniem serii
wydarzen, w ktorych osoba nie mogta poradzi¢ z sobie z zadaniem, wyzwaniem badz jakgs
czynnoscig, np. wskutek wyreczenia. Powtarzanie takich sytuacji mozna okresli¢ mianem
treningu bezradnosci. Gdy osoba traci przekonanie o0 mozliwosci kontrolowania sytuaciji, nie
dostrzega zwigzku pomiedzy dziataniem a jego rezultatem i rezygnuje z aktywnoSci.
Obserwacije pokazujg, ze moze to doprowadzi¢ do podejmowania nieracjonalnych dziatan lub
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powtarzania nieskutecznych wzorcow zachowan. Koncepcja wyuczonej bezradnosci
znajduje zastosowanie w zakresie udzielania wsparcia osobom niezaradnym czy biernym.
Czesto widac takie postawy podczas pracy z osobami z NI, a takze ich rodzinami. Mechanizm
uczenia sie bezradnosci jest zawsze podobny i nie musi wcale dotyczy¢ niepetnosprawnosci.
Niepetnosprawnosc¢ wigze sie jednak z wiekszg pokusg bycia bezradnym. Zawsze jednak
istnieje mozliwos¢ zmiany. Cho¢ zaradnosc bywa postrzegana jako zagrozenie, a wyreczanie
i ochrona jawig sie jako koniecznosc¢, warto wyobrazi¢ sobie osobe z NI w przysztosci, kiedy juz
zostanie pozbawiona opieki rodzicow. Wtedy jej bezradnos$¢ bedzie zagrazajgca, a na
zaspokojenie wiekszosci potrzeb bedzie musiata czekac. W efekcie pojawig sie frustracja i brak
poczucia bezpieczenstwa. Odmawianie osobom z NI mozliwosci wyboru jest czesto
motywowane, nieuswiadomionym lekiem przed ich niezaleznoscig i porazkami, z jakimi bedg
musiaty sie zmierzy¢. Kompromis pomiedzy ochrong a zaradnoscig jest jednak mozliwy.

Osoby z NI demonstrujg czesto szeroki wachlarz umiejetnosci, czasem wbrew logice.
Na przykfad osoba niepotrafigca czytac i nierozpoznajgca liczb jest w stanie samodzielnie
poruszac sie po Warszawie komunikacjg miejska i trafic do kazdego miejsca, w ktorym byta
cho¢ raz. Inna osoba, ktdra nie zna wartosci pieniedzy i nie potrafi czytac, robi zakupy
adekwatnie do posiadanych srodkow (wie, ze za monete 2 zt kupi kilka kajzerek, za 5 zt cukier
lub sok, za rézowy banknot kolejne rzeczy). Oczywiscie liczy na uczciwos¢ sprzedajgcych, ale
nigdy sie nie zawiodta. Obecnie nauczyta sie korzysta¢ ze smartfona i samodzielnie ztozyta
reklamacije na stuchawki, ktére przestaty dziata¢ na drugi dzien po zakupie. Kolejna osoba,
mimo ze pozornie nie komunikuje sie z otoczeniem, potrafi zatozy¢ prawidtowo przygotowane
ubranie, skutecznie poinformowac otoczenie, ze potrzebuje iSC do toalety. Gdy zbliza sie pora
wyjsécia do domu, samodzielnie idzie do szatni i zaczyna sie przebiera¢. Uwaznie obserwuje
otoczenie i reaguje, gdy kto$ z kolegéw po wstaniu nie przysunie krzesta do stotu lub nie
odniesie talerza do zlewu. Warto wiec da¢ osobom z NI szanse na dziatanie i robienie btedow,
czyliuczenie sie przez doswiadczenie.

WSPOLPRACAZ RODZENSTWEM

Konsekwencje niepetnosprawnosci jednego z dzieci sg doswiadczane nie tylko przez
rodzicow, arowniez przez petnosprawne rodzenstwo. Badania nad psychospoteczng sytuacjg
rodzenstwa sg prowadzone od lat 70. XX wieku. Poczgtkowo badania koncentrowaty sie na
negatywnych skutkach dorastania z niepetnosprawnym bratem lub siostrg. P&ozniej
zauwazono, ze taka sytuacja sprzyja wzrostowi empatii, tolerancji, wspiera ksztattowanie
dojrzatej osobowoséci. Dzieci te w czasie dorastania czesto wybierajg profesje zwigzane
Z pomaganiem innym. Sg otwartymi zaangazowanymi i empatycznymi ludzmi. Bywa jednak,
ze rodzice przemeczeni codzienng pracg, rehabilitacjg i opiekg nad dzieckiem
niepetnosprawnym lekcewazg potrzeby pozostatych dzieci, ktére dorastajgc, doswiadczajg
wielu trudnosci. Bezposrednie dziatania skierowane do rodzenstw mogg bazowacé na
organizowaniu warsztatow tematycznych, grup wsparcia, kregdéw dyskusyjnych potgczonych
z informowaniem o roznych aspektach niepetnosprawnosci intelektualnej. Trzeba zauwazyc,



V. WYZWANIA WE WSPGLPRACY Z RODZINAMI

ze udziat w takich przedsiewzieciach jest krokiem ku wyjsciu z izolacji czy samotnosci i to
niezaleznie od wieku objetej nimi osoby. Korzystnie wptywa réwniez na tworzenie sieci
wsparcia spotecznego.
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IV. PODSUMOWANIE

Niniejsze opracowanie jest sentencjonalnym opisem teorii i doswiadczen
w obszarze wspotpracy profesjonalistow z rodzinami osdb z NI.
Nawigzano do kanadyjskich doswiadczen bedgcych inspiracjg do
myslenia i planowania przysztosci oséb z NI w Polsce i rozwoju modelu
Kregdw Wsparcia w lokalnych spotecznosciach.

PrzysztoS¢ osdb z NI w Polsce jeszcze niedawno byta wynikiem zbiegu
okolicznosci, a nie planowania. Najczesciej wybieranym rozwigzaniem
w sytuacji niepetnosprawnosci lub Smierci opiekunow byto umieszczenie
osoby z NI w domu pomocy spotecznej, co skutkowato zerwaniem
wiezéw ze sSrodowiskiem lokalnym, historig zycia, przyjazniami,
upodobaniami. Zmiana tej sytuacji i umozliwienie osobom z NI
prowadzenia godnego i bezpiecznego zycia w znanej spotecznosci,
nawet gdy rodzina nie moze zapewni¢ wsparcia, wymaga wspotpracy
roznorodnych srodowisk: oséb z NI i ich rodzin, lokalnych spotecznosci,
profesjonalistow, instytucji. Szczegdlnie wazna rola przypada w tym
procesie rodzicom. Niepetnosprawnos¢ dziecka jest ogromnym
wyzwaniem i wptywa na wszystkich cztonkdéw rodziny. Determinuje
to ksztattowanie sie kompetencji spotecznych i praktycznych osoby z NI.

Kluczowym obszarem jest rozwoéj samodzielnosci osoby z NI. Chodzi
0 samodzielno$¢ rozumiang nie tylko jako umiejetnos¢ wykonywania
czynnosci dnia codziennego, poruszania sie, komunikowania (bez
pomocy lub z tylko wsparciem ograniczonym do niezbednego minimum),
ale tez jako pewng postawe zyciowg pozwalajgca na autonomie,
dokonywanie witasnych wyborow, posiadanie wiasnych sgdow
i wyrazanie opinii, a takze otworzenie sie na relacje, tworzenie plandw,
dazenie do ich realizacji. Mimo trudnosci, jakich doswiadcza rodzina
osoby z NI, moze ona zauwazyC korzysci wynikajgce ze wzmocnienia
samodzielnosci i tworzenia relacji spotecznych niepetnosprawnego
dziecka. Istotne sg rdéznorodne aspekty wspotpracy z rodzinami
w placéwkach zajmujgcych sie rehabilitacjg spoteczng i zawodowg osdb
z NI. Jest to wspodtpraca oparta na zaufaniu i partnerstwie, a nie
dominujgce;j roli profesjonalistow.

Skutkuje ona mozliwoscig przeksztatcania sie grupy mato znajgcych sie
0sOb w $rodowisko aktywnych rodzicow/opiekunéw akceptujgcych
dorostos¢ dziecka z NI i wspierajgcych jego samodzielnose, gotowych
postrzegaC zycie niepemnosprawnego, czesto juz dorostego dziecka,
w perspektywie czasowej i podejmujgcych dziatania zabezpieczajgce na
wypadek niemoznosci pemienia funkcji opiekunczej, realizujgcych inne



role spoteczne poza byciem rodzicem niepetnosprawnego dziecka i wspierajgcych sie
wzajemnie. Najwazniejszym rezultatem jest perspektywa dobrego zycia i bezpiecznej
przysztosci osoby z Nl oraz mozliwosci jakie otwierajg rozsgdnie wspierajgcy jg bliscy.
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