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I. Dlaczego rodzina jest wazna?

Kazda rodzina stanowi system spoteczny, ktorego poszczegodlni cztonkowie i relacje
migdzy nimi tworza wzajemne zalezno$ci wplywajace na pozostate osoby. ,,Pojawienie si¢
zmian w funkcjonowaniu jednego z cztonkow rodziny wptywa na zachowanie wszystkich
pozostatych oraz na caty system rodzinny jako sp6jna catos¢” (Lukasik 2020, s. 272). Na kazda
rodzing i jej funkcjonowanie wptywa szereg czynnikow: pochodzenie etniczne I kKulturowe,
warunki bytowe, wyksztalcenie i praca zawodowa jej czlonkdéw, osobowos¢ i1 stosunki
mig¢dzyludzkie, rozne dos§wiadczenia zyciowe, obecne w rodzinach sposoby komunikacji oraz
rozwigzywania problemow dnia codziennego, wyznawany system warto$ci, dostgpnos$¢ i1 zakres
korzystania ze wsparcia zewnetrznego (Zyta 2004; Krause, Zyta, Nosarzewska 2010).

Mimo szeregu zmian w tradycyjnym definiowaniu rodziny, ich strukturze i formach
- zwigzanych, m.in. ze zmianami spotecznymi, bogaceniem si¢ spoteczenstwa, zmianami
w postrzeganiu pfici i roli kobiety - to nadal wlasnie one pozostaja podstawowym srodowiskiem
wzrastania i wychowywania dzieci, takZze tych z niepetnosprawnoécig (Krause, Zyta,
Nosarzewska 2010). ,,Rodzina w sposob zywiolowy i spontaniczny, charakterystyczny dla
siebie jako tworu specyficznego i1 niepowtarzalnego pod wzgledem atmosfery, specyfiki,
zwyczajow dostarcza dziecku podstawowej wiedzy o srodowisku spotecznym i przyrodniczym.
Uczy podstawowych umiejetno$ci z zakresu samoobstugi, przekazuje system warto$ci
uznawany w danym spoleczenstwie (...). W przypadku dzieci z niepetnosprawnoscia
intelektualng rodzina oddzialuje w sposdb znaczacy na ich funkcjonowanie i rozwoj, nie tylko
w okresie wczesnego dziecinstwa, ale takze na dalszych etapach zycia. Staje si¢ lacznikiem ze
Swiatem zewnetrznym, peini funkcje wychowawcze, opiekuncze i edukacyjne, czesto przez
cale Zycie osoby” (Krause, Zyta, Nosarzewska 2010, s. 91).

Rodziny - przede wszystkim rodzice, ale takze rodzenstwo petnosprawne — 0soby
z niepelnosprawnoscig intelektualng wspieraja ja na kazdym etapie zycia: od okresu wczesnej
interwencji i wczesnego wspomagania, poprzez okres przedszkolny i szkolny, po czas
dorostosci 1 starzenia si¢. Jak pokazuja badania i1 praktyka, stanowig one podstawowe
1 najblizsze srodowisko ich zycia nie tylko w okresie dziecinstwa, ale i na etapie zycia
dorostego. Osoby z niepetnosprawnoscia najczgsciej oczekuja wsparcia, pomocy i opieki ze
strony swoich bliskich. Od nich tez w najwigkszym zakresie takie wsparcie uzyskuja. Rodzina

oprocz zaspokojenia podstawowych potrzeb stanowi pewien punkt odniesienia, dzigki ktoremu



osoba z niepelnosprawnoscig buduje swoja tozsamos$¢, samooceng 1 podejscie do innych ludzi
(Zyta 2021).

Majac $wiadomos$¢ duzej roli, jaka odgrywa rodzina w Zyciu 0s6b
z niepelnosprawnoscig intelektualng, a takze znajagc wyzwania 1 trudno$ci zwigzane ze
specyfikg niepelnosprawnosci powinnismy pamie¢ta¢ o wspieraniu rodziny na réznych etapach
zycia jednostki. Zwykle rodziny potrzebuja i korzystaja z wielu zrddet i rodzajoéw wsparcia
spotecznego: emocjonalnego, informacyjnego, instrumentalnego, rzeczowego (materialnego,
namacalnego) czy duchowego. Czesto powtarzamy, ze rehabilitujgc, wspierajac osobg
z niepetnosprawnoscia rehabilitujemy catg rodzine.

Wspolczesne podejscie pedagogiczne opiera si¢ na zatozeniu, ze rodzice potrzebuja nie
tylko instruowania co robié, a czego unika¢, aby zapewni¢ wilasciwa edukacje, wychowanie
i rehabilitacj¢ dziecku z niepelnosprawnoscia. Jak podkresla Otto Speck (2005) rodzice moga
potrzebowa¢ pomocy, aby lepiej zrozumie¢ swoja naturalng role oraz zachowaé swoja
pierwotng i podstawowa odpowiedzialno$¢ za stawanie si¢ oraz pomyslno$¢ dziecka przy
profesjonalnym wsparciu. Nie powinni by¢ przemieniani w specjalistow od pomocy, ale maja
pozosta¢ rodzicami, zgodnie z zasada: Tak duzo pomocy jak to tylko konieczne, tak duzo
samopomocy jak to tylko mozliwe. Jednocze$nie specjaliSci wspierajacy rodzing powinni
porzuci¢ przekonanie, ze tylko dziatanie profesjonalistow jest dla dziecka jedynym
kompetentnym (Zyta, Cwirynkato 2015).

Rodziny potrzebuja dostgpu do profesjonalistow otwartych na dialog, gotowych
wystuchaé ich racji, nie dominujacych nad nimi i nie podkreslajacych przesadnie swojego
fachowego autorytetu. Coraz czesciej powszechne staje si¢ przekonanie, ze rodzice powinni
pozosta¢ rodzicami, a fachowcy — fachowcami, a obie te grupy maja specyficzne szczeg6lne
zadania, ktore sa rOwnie istotne. Wzajemne relacje powinny by¢ oparte na potrzebie
wzajemnego uzupehniania si¢, zaufania i odpowiedzialnos$ci oraz na wzajemnym szacunku
I partnerstwie. To pozwala specjaliScie zachowa¢ autorytet dobrego fachowca, a rodzicowi -
rodzicielska odpowiedzialnos¢. Jednoczesnie, taczac swe sity pamietaja, ze odpowiedzialnos¢

za wspieranie dziecka z niepelnosprawnoscig jest wspdlna.



Il.  Rodzina w Kregach Wsparcia

2.1. Wsparcie skoncentrowane na rodzinie - podstawowe zalozenia

Wazna rola rodziny w zyciu malego dziecka zwigzana jest z tym, ze stanowi ona
podstawowe $rodowisko jego zycia, zaspokajajace w sposOb najpetniejszy najwazniejsze
potrzeby na tym etapie zycia. Relacja miedzy rodzicami a dzieckiem jest oparta na czutosci
1 przywigzaniu, ktorych nie da si¢ zastgpi¢ niczym innym. Ponadto musimy pamigtaé, ze
uczenie si¢ 1 rozwoj dziecka sa procesem ciggtym i zachodzacym w kazdej sytuacji zycia
codziennego, w ktora dziecko jest zaangazowane. Gerald J. Mahoney oraz James
D. MacDonald (2007) przeprowadzili analiz¢ dotyczaca wchodzenia dziecka w interakcje
z roznymi grupami dorostych (rodzicami, terapeutami, nauczycielami itp.), ktérej celem bylo
»zmierzenie” wptywu tych dorostych na potencjalny rozwoj dziecka. Okazato sig, ze nawet jesli
rodzic poswigca niewiele czasu na bezposrednia ,,prace” z dzieckiem, to i tak jego wplyw na

rozwoj dziecka jest nieporéwnywalnie wigkszy od tego, ktory maja inni dorosli.

Ryc.1. przedstawia ile w ciggu tygodnia przecigtne trzyletnie dziecko spedza czasu
z rodzing, pod opieka instytucjonalng czy na zajgciach terapeutycznych. Kontakt z rodzing
zajmuje okolo osiemdziesiat godzin na tydzien przy zalozeniu, ze dziecko poswigca dziesig¢
godzin na dobe na sen. Opieka instytucjonalna (np. pobyt w ztobku czy przedszkolu) obejmuje
do dwudziestu godzin tygodniowo, a terapia tylko jedng godzing w tygodniu (Cichawa 2020).

Ryc. 1. Wptyw réznych podmiotow i dziatan na rozwoj trzyletniego dziecka.

Kto ma najwiekszy wptyw na rozwoj dziecka?

W1 terapia

M 2. opieka instytucjonalna
|

M3, rodzina

Zrédlo: opracowanie wilasne na podstawie P. Cichawa (red.) (2020). Wczesna Interwencja. Praktyki
rekomendowane. Przewodnik dla specjalistow. Eurlyaid, Warszawa. https://www.eurlyaid.eu/eciguidebook-

polishversion/ (dostgp: 10.11.2022).
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Podobne wnioski i przemyslenia mieli specjalisci CanChild, ktérzy sformutowali
zatozenia podej$cia nazwanego <family centred services> (uslugi skoncentrowane na rodzinie)

(https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/family-centred-service, dostgp: 10.11.2022).

W Szkole w Krggach okre§lamy to podejscie jako wsparcie skoncentrowane na rodzinie.
Zgodnie z podstawowymi zalozeniami tego podejscia:

e Kkazda rodzina jest inna i wyjatkowa. Kazde dziecko potrzebuje podejscia
indywidualnego, a kazda rodzina wymaga, aby traktowac ja w sposob wyjatkowy. Nie
ma dwoch takich samych rodzin, nawet jesli zmagajg si¢ z tym samym wyzwaniem -
niepetnosprawnoscia dziecka;

e rodzina jest czyms stalym w zyciu dziecka. Nie da si¢ wspiera¢ dziecka w oderwaniu
od jego rodziny. Dziecko i jego rodzing nalezy postrzegac jako jedng catos¢;

e rodzice sa ekspertami w obszarze potrzeb i mozliwosci swojego dziecka. To oni
znaja je od poczatku jego zycia, spedzaja z nim kazdg chwilg. Sg przy nim, kiedy jest
zdrowe lub chore, kiedy jest smutne lub wesote, gltodne lub syte;

e pracujac z rodzina nalezy uwzgledni¢ zasoby i potrzeby wszystkich czlonkow

rodziny. Wazne jest zbudowanie relacji partnerskiej z rodzicami.

2.2. Filary dzialania we wsparciu skoncentrowanym na rodzinie

Podstawe pracy z wykorzystaniem podejscia skoncentrowanego na rodzinie stanowig

trzy filary:
> Rodzice znajq swoje dziecko najlepiej i cheg dla niego wszystkiego, co najlepsze.

W pracy z rodzinami przyjmujemy perspektywe dobrych intencji. Nawet, jesli nie
zgadzamy si¢ z nimi, zaktadamy, ze podstawg ich dzialania jest mito$¢ do dziecka i chgé
zaspokojenia jego potrzeb. Rodzice majg prawo do bledow, a my musimy pamigtaé, ze
ostateczng odpowiedzialno$¢ za decyzje dotyczace dziecka ponosza wiasnie oni. W naszej
pracy musimy uwzglednia¢ glos rodzicow oraz pamieta¢, ze ich aktywny udziat
w podejmowaniu decyzji jest jednym z podstawowych elementéw wsparcia skoncentrowanego
na rodzinie. Rodzice maja takze prawo do decydowania o tym, na ile i w jaki sposob chcg by¢
zaangazowani w planowanie oraz dostarczanie ustug swoim dzieciom. Czgsto jako

profesjonali$ci oczekujemy od rodzicow zaangazowania w podejmowane przez nas wobec
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dziecka dziatania. Rodzice jednak, z r6znych przyczyn mogg nie chcie¢ lub nie moc podjaé sie
tych dziatan. Warto zawsze pyta¢ o ich mozliwosci i chgci oraz ustali¢ szczegéty ich
zaangazowania: w czym konkretnie, w jakiej formie 1 w jakim wymiarze sg gotowi oraz chca
bra¢ udzial? Rodzice 1 naturalne sytuacje edukacyjne w trakcie codziennych aktywnosci
domowych dziecka maja najwiekszy wptyw na jego rozwoj (Mahoney, MacDonald 2007). Nie
powinnismy naktada¢ na rodzicow dodatkowych obowiazkow, jesli nie cheg lub/i nie mogg ich
przyja¢. Pokazmy im, jak wielkim zasobem i stymulacja dla rozwoju dziecka jest to, ze je

kochaja. Wazne jest, ze z nim sg oraz ze je wlaczaja w zycie rodziny

Zdjecie 1. Nasze rodziny (PSONI, Gdansk)

Zrodho: materialy whasne ze zbioréw Zespotu Niepublicznych Placowek Oswiatowych PSONI Gdansk.

> KaZda rodzina jest inna i wyjgtkowa.

Kazdarodzina i kazdy jej cztonek powinni by¢ traktowani z szacunkiem. W planowaniu
wsparcia dla dziecka nalezy uwzgledni¢ specyfike danej rodziny i potrzeby kazdego z jej
cztonkow (w tym takze rodzenstwa). Warto pamietac, ze rodzina to nie tylko mama, tata, brat,
siostra, ale takze inne osoby, ktore moga znalez¢ si¢ w Krggach Wsparcia rodziny, z ktora
pracujemy. Ich zasoby moga mie¢ ogromne znaczenie w zaspokajaniu potrzeb dziecka

z niepelnosprawnoscig i jego najblizszych. Kazdy uczen i jego rodzina ma lub powinna mie¢



swoje osobiste Kregi Wsparcia (Ryc.2), ktore powinniSmy rozpoznaé, wspierac

i rozbudowywac. W skiad tych kregow wchodza:

e Osoby z relacji nieformalnych (rodzice, rodzenstwo, przyjaciele, dziadkowie, krewni itp.);

e Osoby z relacji formalnych (nauczyciele, terapeuci, profesjonaliécie, instytucje itp.);

O

KREGI WSPARGIA

CSOB Z NIEFEENOSPIAWNCSCIA INTELEKTUALNA

Rozpoznanie istniejacej sieci osobistego wsparcia dziecka i rodziny stanowi punkt
wyjscia do tworzenia Kregu Wsparcia. W momencie pojawienia si¢ dziecka
z niepelnosprawnos$cia sytuacja jego najblizszych diametralnie si¢ zmienia. Znajduje si¢ ono
czgsto w centrum uwagi rodziny, ktéra spedza duzg ilos¢ czasu na korzystaniu z r6znych ustug
profesjonalnych. Bywa, ze dotychczasowe kontakty zanikajg lub stajg si¢ ograniczone. Jednym
z powodow jest nieche¢ rodzicow do narzucanie si¢ innym, obawa przed odrzuceniem,
nieumiejetnos$¢ rozmawiania o niepetnosprawnosci dziecka. Czesto tez reakcja otoczenia moze
wywotywa¢ mechanizmy obronne u rodzicéw polegajace na unikaniu kontaktéw z otoczeniem.
Rodzice nie chca, aby dziecko byto zranione, co prowadzi do tworzenia parasola ochronnego
1 w konsekwencji do wycofania si¢ do kregu swojej rodziny oraz powolnej izolacji.

Szkota moze odgrywa¢ niezwykle wazng rolg we wspieraniu tworzenia
i podtrzymywania kontaktow oraz relacji spotecznych. Istotne jest zwracanie uwagi na ten
aspekt zycia poprzez wspieranie tworzenia rdznych grup samopomocy czy wzmacnianie
wsparcia pomiedzy rodzicami czy rodzinami. Nikt nie zrozumie rodziny z dzieckiem
z niepetnosprawnoscia tak, jak druga rodzina w podobnej sytuacji. Rodziny wymieniaja si¢
swoimi do$wiadczeniami i indywidualnymi zasobami. Moga przyjmowac role raz biorcow,
a kiedy indziej dawcow wsparcia, w zaleznosci od konkretnej sytuacji czy etapu zycia, w jakim
si¢ znajduja. Kazda rodzina ma swoje zasoby, ktére moze wykorzysta¢ i wspomac inng rodzine
lub rodziny - czy to w formie informacji, wsparcia emocjonalnego czy rozwoju wspolnych

pasji.



Szkota moze 1 powinna tworzy¢ “kfadki” do uczestnictwa i tworzenia sieci relacji
w spolecznosci. Wspiera¢ kontakty i wspdlprace z réznymi podmiotami oraz instytucjami
(np. dom kultury, organizacje pozarzagdowe, obiekty sportowe itp.). Takie dzialania mogg daé
szans¢ na rozwdj zainteresowan i budowanie nowych wiezi nie tylko w $rodowisku osob
z niepelnosprawnosciami. Dobre ,,zakorzenienie w spolecznos$ci” zaprocentuje w przysztosci
w dorostym zyciul. Jednak tworzenie Kregu Wsparcia nie dzieje sie samo. Szkota i rodzina
powinna zwrdci¢ szczeg6lng uwage na budowanie sieci wsparcia dla dziecka 1 opiekunow.
Osamotnieniu i izolacji mozna przeciwdziata¢ budujgc intencjonalnie sie¢ relacji, czyli Krag
Wsparcia. Daje on szans¢ na oparcie emocjonalne, tworzenie poczucia bezpieczenstwa
i mozliwo$¢ rozwoju. Sklada si¢ z polgczenia obszarow relacji nieformalnych, czyli rodziny,
sgsiadow, przyjaciot oraz sfery formalnej, czyli profesjonalistow z r6znych obszaréow ustug
- m.in: nauczycieli, terapeutow, lekarzy, rehabilitantow. Te dwie sfery powinny si¢ uzupeiniaé
i stanowi¢ komplementarng sie¢ osobistego czy rodzinnego wsparcia.

Ryc. 2 przedstawia przyktadowe koto relacji, ktore moze postuzy¢é do odkrywania
I mapowania waznych zwigzkow i oséb w zyciu dziecka oraz rodziny (Etmanski, Collins,
Cammack, 2015). Koto jest podzielone na cztery obszary relacji (od tego najblizszego
jednostce, po coraz dalsze):

1) Pierwszy obszar (intymnos$¢) to sg relacje intymnos$ci obejmujgce osoby najblizsze
dziecku. Najczgsciej bedzie to rodzina, np.: mama, tata, babcia, brat, siostra. Dotyczy
osOb/osoby, z ktorymi dziecko jest najsilniej zwigzane emocjonalnie. To obszar, ktory
jest dla dziecka szczegoélnie istotny, gdyz daje poczucie bezpieczenstwa i mitosci.
Mitos¢, ktorg dziecko jest otoczone przez najblizsze osoby, tworzy fundament dla jego
dalszego zycia 1 rozwoju.

2) Drugi obszar relacji to przyjazn. W kole tym znajduja si¢ osoby, z ktorymi dziecko
oraz jego najblizsi przyjaznig si¢, spedzaja czas w ich otoczeniu. Ich relacje s bliskie
1 serdeczne. W sytuacjach trudnych mozna liczy¢ na osoby uznawane za przyjaciol.
Moga to by¢ np. przyjaciele ze szkoty i1 ich opiekunowie, dalsi cztonkowie rodziny -
kuzyni, ciocia, wujek. W kregu przyjazni moze znalez¢ si¢ takze inna rodzina, z ktéra
utrzymuje si¢ bliskie kontakty. Mimo, Ze nie jest to najblizszy krag mitosci kojarzacy
si¢ z intymnoscia, to s to istotne i silne wigzi przyjacielskie wazne dla poczucia

bezpieczenstwa.

! Wiecej na temat przygotowania do zycia w spoteczenstwie w materiale Szkola w spotecznosci lokalnej
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3)

4)

Ryec.

Kolejny obszar to uczestnictwo. W tym kole znajdujg si¢ osoby, z ktérymi miody
cztowiek i jego rodzina spgdzaja czas oraz podejmuja rézne wspolne dziatania (np.
chodzenie do klubu, uprawianie sportu, wychodzenie na spacery, do kina, do kawiarni).
To obszar, w ktorym rozwija si¢ pasje, zainteresowania, odkrywa talenty. Sg obecni
w nim ludzie, ktorzy uczestniczg lub wspierajg rézne formy aktywnosci.

Czwarte koto to obszar okreslany jako wymiana (chodzi o tzw. wymiang
ekonomiczng). Nalezg do niej profesjonalisci, ktorzy uczestnicza w zyciu mtodego
cztowieka i rodziny m.in. nauczyciele ze szkoty, trenerzy, terapeuci, rehabilitanci czy

lekarze.

2. Koto relacji w Krggach Wsparcia Nikodema, ucznia Niepublicznej Szkoty

Przysposabiajacej do Pracy im. Pawta Adamowicza w Gdansku.

WYMIANA

K, Kamil,
. Barte Tymek, Pa
UCZESTNICTWO

PRZYJAZN

Nikodem
INTYMNOSC

Zrbdlo: opracowanie wilasne.
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Istnienie Kregéw Wsparcia jest ogromnym zasobem dziecka. Jeszcze wigkszym sg
zasoby kazdego z tych Kregoéw oraz kazdej osoby i instytucji, ktora si¢ w nich znajduje. To
wilasnie w oparciu o ich funkcjonowanie mozemy budowaé wokot dziecka zespdt

transdyscyplinarny, ktory zaspokoi jego potrzeby?.
Zespol transdyscyplinarny

Zrozumienie réznic mi¢dzy zespotem multidyscyplinarnym, interdyscyplinarnym oraz
transdyscyplinarnym jest kluczowe dla zrozumienia roli rodziny w procesie budowania

wsparcia wokot ucznia (ryc.3):

e W zespole multidyscyplinarnym praca z dzieckiem zajmuje si¢ wielu profesjonalistow.
Jego cztonkowie pracuja osobno, cho¢ uznaja wktad innych profesjonalistow. Jesli
kontaktujg si¢ z nimi, to tylko nieformalnie. Rodzice sg gldwnie ustugobiorcami

1 spotykaja si¢ z kazdym ze specjalistow osobno

e W zespole interdyscyplinarnym pracg z dzieckiem zajmuje si¢ wielu profesjonalistow,
ktorzy wymieniajag si¢ informacjami na temat dziecka, jego potrzeb, efektow
podejmowanych dziatan itp. Jego cztonkowie generalnie pracuja osobno, opracowujac
1 realizujac swoja cze$¢ oceny oraz programu, ale spotykaja si¢ okresowo w celu
omowienia funkcjonowania dziecka. Podobnie jak w modelu multidyscyplinarnym
rodzice sg gldwnie ustlugobiorcami, ale spotykaja si¢ co jakis czas z catym zespotem lub

jego przedstawicielem.

e W zespole transdyscyplinarnym wielu profesjonalistow oraz rodzice, ktérzy sa
pelnoprawnymi cztonkami zespotu, pracujg zgodnie ze wspolnie opracowanym planem
wsparcia. Cztonkowie tego zespotu pracujg razem, uczg si¢ od siebie nawzajem,
przekraczaja granice swoich dyscyplin i wspdlnie opracowuja ocen¢ oraz program.
Spotykaja sie regularnie wymieniajac informacjami, kompetencjami oraz wiedzg.

Pelnoprawnymi 1 aktywnymi uczestnikami zespotu sg rowniez rodzice.

2 Czym jest zespol transdyscyplinarny i czym rozni sie od spotykanych dotychczas zespolow inter- i
multidyscyplinarnych mozemy przeczyta¢ w pozycji P. Cichawa (red.) (2020). Wczesna Interwencja. Praktyki
rekomendowane. Przewodnik dla specjalistow. Eurlyaid, Warszawa. https://www.eurlyaid.eu/eciguidebook-
polishversion/ (dostep: 10.11.2022) wydanej w ramach mig¢dzynarodowego projektu: Agora ECI — Rozwoj
$wiadczen z zakresu wezesnej interwencji dziecigcej poprzez uczestnictwo i wspotprace.
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Ryc.3. Rola

roznych

rodzajow

zespotow  (multidyscyplinarny,

I transdyscyplinarny) w procesie tworzenia WOPFU i IPET

Zespol
multidyscyplinarny

Zespol
interdysycplinarny

Zespol
transdyscyplinarny

Wielospecjalistyczna
Ocena

Kazdy z cztonkow
zespohu przeprowadza

Kazdy z cztonkow
zespohu przeprowadza

Cztonkowie zespotu
wspolnie z rodzing

Funkcjonowania odrebng oceng odrebng oceng dziecka | planujg i

Poziomu Ucznia | dziecka. i udostepnia jg innym | przeprowadzajg

(WOPFU) profesjonalistom calosciowa ocene
poprzez umieszczenie | dziecka (WOPFU).

»Swojego kawatka” w
WOPFU.

Opracowanie

Kazdy z cztonkow

Kazdy z cztonkow

Cztonkowie zespotu

Indywidualnego zespolu przygotowuje | zespotu przygotowuje | opracowuja wspoélnie
Programu odrebny plan dziatan odrebny plan dziatan z rodzing plan
Edukacyjno- dotyczacy jego dotyczacy jego wsparcia dziecka
Terapeutycznego obszaru. obszaru. Wszystkie (IPET), ktory zawiera
(IPET) plany sa nastgpnie uzgodnione razem cele

faczone w jeden IPET | profesjonalistow

i udostepniane innym | i rodziny.

profesjonalistom oraz

rodzicom.
Wdrozenie Kazdy z cztonkow Kazdy z cztonkow Za wdrozenie IPETU
Indywidualnego zespotu realizuje zespotu realizuje odpowiada
Programu swoja cze$¢ programu | swoja cze$é IPETU wychowaweca dziecka,
Edukacyjno- odrgbnie. odrgbnie. Wymienia ktory koordynuje
Terapeutycznego si¢ jednak prace zespotu, w tym
(IPET) informacjami z innymi | rodziny.

profesjonalistami
i uwzglednia inne
obszary wsparcia

W SWojej pracy.

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie P. Cichawa (red.) (2020). Wczesna Interwencja. Praktyki

interdyscyplinarny

rekomendowane. Przewodnik dla specjalistow. Eurlyaid, Warszawa. https://www.eurlyaid.eu/eciguidebook-
polishversion/ (dostep: 10.11.2022).

Biorgc pod uwage omowione réznice 1 specyfike ich funkcjonowania w modelu pracy

skoncentrowanym na rodzinie tworzymy zespoly transdyscyplinarne.
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Zdjecie 2. Nasze rodziny.

Zrédto: zdjecie ze zbiorow Zespotu Niepublicznych Placowek Oswiatowych PSONI Gdansk.

» Najlepszym srodowiskiem do prawidlowego rozwoju dziecka jest wspierajgca

rodzina i srodowisko naturalne dziecka.

Stres oraz sposoby radzenia sobie z nim pozostatych cztonkéw rodziny wptywaja na
dziecko. Pracujac z nim, nalezy bra¢ pod uwage potrzeby kazdej osoby z najblizszego
otoczenia. Starajac si¢ odpowiedzie¢ na problemy kazdej osoby w rodzinie, przyczyniamy si¢
do obnizenia poziomu stresu i frustracji wsrod jej czlonkéow, a co za tym idzie do
wspottworzenia srodowiska sprzyjajacego prawidtowemu rozwojowi dziecka. Zadaniem nas,
profesjonalistow jest zachgcanie, wspieranie oraz wzmacnianie kompetencji rodzin we
wspieraniu dzieci. Dlatego, zanim obcigzymy mame dodatkowymi obowigzkami, zastanowmy
si¢: kiedy ostatnio odpoczywata? Czy ma czas zjes¢ spokojnie positek? Czy ma czas dla
swojego dziecka bez niepelnosprawnosci? Czy spotkala si¢ ostatnio ze swoimi rodzicami?
Pamigtajmy takze, ze nie tylko mama mierzy si¢ z niepetnosprawno$cia swojego dziecka.
Mierzy si¢ z nig rOwniez tata, siostra i babcia, ktora dotychczas byta wsparciem dla rodziny,

a teraz sama wymaga opieki. Naszym obowigzkiem jest widzie¢ kazda z tych osob. Dostrzegac
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wyjatkowos¢ kazdej rodziny. Pamiegtajmy, drugiej takiej na swojej drodze zawodowej nie

spotkamy.

Zdjecie 3. Nasi bliscy.

Zrodto: zdjecie ze zbioréw Zespotu Niepublicznych Placowek O$wiatowych PSONI Gdansk.

I11. Partnerstwo we wsparciu skoncentrowanym na rodzinie

Trzy filary wsparcia skoncentrowanego na rodzinie, pokazuja wyraznie, ze podstawa
pracy w tym podejSciu jest partnerstwo pomigdzy profesjonalistami a rodzinami i samymi
dzie¢mi z niepetnosprawnosciami. Przez wiele lat mieliSmy w zwyczaju méwi¢ o sobie
»Specjalisci”. W podejsciu skoncentrowanym na rodzinie odchodzimy od myslenia o sobie
w ten sposob. My jesteSmy profesjonalistami, natomiast prawdziwymi specjalistami od
dziecka sa jego rodzice. Nie oznacza to, Ze nasza wiedza i do§wiadczenie nie majg znaczenia
w pracy z dzieckiem, ale dopiero ich potaczenie z wiedza, doswiadczeniem i opiniami rodzicow
daje nam gwarancj¢ prawidlowo budowanego wsparcia. Oznacza to, ze wsparcie

skoncentrowane na rodzinie wigze si¢ przede wszystkim ze zmiang postaw, co jako proces
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wymaga czasu. Chcgc pracowac podejSciem opartym na wsparciu skoncentrowanym na
rodzinie musimy zaufa¢ rodzinom, nauczy¢ si¢ szacunku do pogladow o0s6b
z niepelnosprawnos$ciami oraz ich rodzicow. Nalezy podja¢ wspodtprace z rodzinami, nauczy¢
si¢ uwzglednia¢ w pracy z osobg z niepelnosprawnos$cig cele rodziny. Konieczne jest, aby
rozmawia¢ z rodzing o tym, co jest dla niej wazne oraz o jej oczekiwaniach. To nie jest tatwe.
Wymaga cigzkiej i dtugiej pracy nad soba, zwlaszcza, jesli napotkamy na brak gotowosci do
partnerstva po drugiej stronie. Musimy pami¢taé, ze nie tylko my funkcjonowalismy
dotychczas w systemie dyrektywnym i autorytarnym. W tym systemie przez diugie lata
funkcjonowaty réwniez rodziny. Powinni§my da¢ im czas na odnalezienie si¢ i nauczenie tej

nowej formy pracy z dzieckiem.

3.1. Zasady partnerstwa

Wsparcie skoncentrowane na rodzinie i partnerstwo to catkowita zmiana sposobu
komunikowania si¢ miedzy profesjonalistami oraz rodzinami. Czlonkowie zespotu

transdyscyplinarnego komunikuja si¢ wedtug okreslonych zasad.

Partnerzy komunikuja si¢ jak rowny z rownym, dlatego:
- dbamy o warunki zewnetrzne dla dobrej komunikacji, o dogodny dla wszystkich
czas i miejsce;
- zachgcamy do otwartej dyskusji;
- dajemy kazdemu mozliwo$¢ podzielenia si¢ swoimi pomystami i pogladami;
- nie oceniamy ani nie dewaluujemy pomystow przedstawionych przez osobe,
z ktorg si¢ komunikujemy;
- ustalamy wspolne cele dziatan z rodzing.
W komunikacji wazne jest wzajemne zrozumienie, dlatego:
- staramy si¢, aby to, co méwimy bylo jasne 1 zwiezle;
- uzywamy zrozumialego jezyka. Unikamy lub wyjasniamy znaczenie trudnych
stow lub wyrazen;
- przekazujemy informacje o stanie dziecka i mozliwych opcjach wsparcia
W sposOb jasny 1 prosty;

- pytamy i rozmawiamy o uczuciach, potrzebach, zasobach rodziny.
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Partnerzy naprawde stuchajg si¢ nawzajem, dlatego:

stuchamy rodzin z uwagg i empatig (nawigzujemy kontakt wzrokowy, staramy
si¢ zrelaksowac);

parafrazujemy informacje od rodzin, zeby si¢ upewni¢, czy dobrze
zrozumieli$my to, co powiedziaty;

upewniamy si¢, czy rodzice dobrze nas zrozumieli, pozwalamy im zada¢ pytania

1 staramy si¢ na nie odpowiedzie¢.

Partnerzy komunikujg si¢ w sposéb otwarty, dlatego:

na rodzinie nie jest ograniczonym celem, ani czyms$, co moglibySmy osiggna¢ z minuty na

minute. Jest ciggtym, niekonczacym si¢ poszukiwaniem mozliwosci 1 sposobow reagowania na

nie zatajamy zadnych informacji na temat dziecka oraz swoich pogladéw
i przemyslen, ale staramy si¢ uzywac jezyka pozytywnego;

prosimy rodzicow, aby jasno okreslili swoje zyczenia;

pomagamy rodzinom otwarcie rozmawia¢ o swoich potrzebach;

pomagamy rodzinom opracowaé strategie identyfikowania ich potrzeb (np.
poprzez wypekienie ankiety);

jestesmy otwarci na negocjacje i kompromisy;

wierzymy w rodzicow 1 wspieramy ich decyzje.

(https://canchild.ca/system/tenon/assets/attachments/000/003/758/original/FCS

Sheet_8.pdf dostep: 11.11.2022).

Tworcy Bissel Centre w Stanach Zjednoczonych mowia, ze wsparcie skoncentrowane

priorytety i wybory rodzin.

przez CanChild list kontrolnych, ktore przeznaczone sg zarowno dla profesjonalistow, jak

i rodzin (https://canchild.ca/system/tenon/assets/attachments/000/001/283/original/FCS18.pdf

Chcac sprawdzi¢, jak daleko jestesmy w tej drodze, warto skorzystac z przygotowanych

dostep: 11.11.2022), (ryc.4).
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Ryc.4. Pytania kontrolne do profesjonalistow i rodzin oraz zalecenia wspotpracy we wsparciu

skoncentrowanym na rodzinie wedtug CanChild

Pytania kontrolne dla
profesjonalistow

Pytania kontrolne dla rodzin

Zalecenia wsparcia
skoncentrowanego na
rodzinie

e (zy pytasz rodzicow o ich
mocne strony i zasoby,
w tym o osoby ich
wspierajace 1 ich wiasne
umigjetnosci?

e (zy shuchasz tego, o czym
mowig ci rodziny, ufasz im
i wierzysz w nie?

e (zy pytasz rodzicow, na ile
i w jaki sposob cheg si¢
zaangazowac w planowanie
i dostarczanie uslug swoim
dzieciom?

e Czy przedstawiasz
1 wyjasniasz rodzinie
wszystkie opcje
i pozwalasz jej podjaé
decyzje?

e (Czy wspdlpracujesz
przy ustalaniu celu
z dzieckiem, rodzing
i innymi (np. personelem
przedszkola czy szkoty)?

o (Czy mdéwisz otwarcie
0 tym, co we
swiadczonych wobec
Twojego dziecka formach
wsparcia jest dobre,
przynosi efekty
i spelnia Twoje
oczekiwania oraz o tym,
CO wymaga zmiany
i ulepszenia?

e Czy pytasz i prosisz
wyjasnienie, jesli jakie$
informacje przekazywane
Ci przez profesjonalistow
sa dla Ciebie niejasne
1 niezrozumiate?

e Czy negocjujesz
rozwiazania, jesli nie
zgadzasz si¢ z opinig
| propozycjami
profesjonalistow?

o (Czy wypowiadasz si¢
w imieniu swojego
dziecka, jesli jego
potrzeby i pragnienia nie
sg zaspakajane w
odpowiedni sposob?

e Czy okazujesz
szacunek profesjonalistom
pracujacym z Twoim
dzieckiem?

e Pytamy rodzine, gdzie
i o ktérej chciataby sie
z nami spotkac.

e Zawsze, W rozmowie czy
komunikacji na pismie,
koncentrujemy si¢ na
mocnych stronach rodziny.

e  Wspolpracujemy
z dzieckiem, jego rodzing
i innymi profesjonalistami
w ustalaniu wspolnych
celow.

e Pokazujemy rodzinie rozne
mozliwosci 1 pozwalamy
dokona¢ wyboru.

e Przekazujemy
informacje w sposob
zrozumiaty, dostepny
i w r6znych formach (na
pis$mie, w formie filmikow,
podajac zrodta z Internetu).

e Pytamy rodziny, czego
oczekuja od nas i placowki,
w ktorej pracujemy.

e Mamy czas dla rodziny,
kiedy si¢ z nig spotykamy;
nie pozwalamy, aby czuta
si¢ poganiana.

e Shluchamy tego, co
mowig nam rodziny, ufamy
rodzinom.

e Pytamy rodziny, czy
chcialyby skorzystac z
dodatkowego wsparcia, np.
grupy wsparcia. Mamy
zawsze gotowa jakas
dodatkowg ofertg.
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Pytania kontrolne dla Pytania kontrolne dla rodzin | Zalecenia wsparcia
profesjonalistow skoncentrowanego na
rodzinie

e Pytamy o pozostatych
cztonkéw rodziny, o ich
zasoby, o to, czy chcieliby
si¢ jako$ wlaczy¢ we
wsparcie dziecka

e Pomagamy rodzinom
zbudowa¢ wokot siebie
i dziecka Kreggi Wsparcia,
ktore zaowocujg bezpieczng
przysztosciag osoby
z niepetnosprawnoscia
i spokojem ich rodzin
w przysztosci. Planujemy
razem.

Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie

https://canchild.ca/system/tenon/assets/attachments/000/001/283/original/FCS18.pdf dostep: 11.11.2022

3.2. Dlaczego warto stosowac¢ wsparcie skoncentrowane na rodzinie?

Z wynikoéw badan prowadzonych przez CanChild wynika, ze sposob, w jaki udzielane
jest wsparcie znaczaco wplywa na poziom zadowolenia rodzica z jakosci $wiadczonych ustug
oraz stan emocjonalny rodzica i jego ogdlny dobrostan. Ponadto redukuje poziom stresu
(https://canchild.ca/system/tenon/assets/attachments/000/003/757/original/FCS_Sheet 6.pdf,
dostep: 11.11.2022).

Oto przyktadowe wypowiedzi rodzicéw z Kanady na temat wsparcia skoncentrowanego

na rodzinie:

Ostatnio, po tym, kiedy mdj syn mial zabieg, zostatam szybko wprowadzona
i przedstawiona stowami, ,,to jest mama, ona tu rzqdzi”. Poczulam sie wspaniale, bo naprawde

znam mojego syna, dzieki czemu wszystko poszto duzo szybciej.

Bardzo doceniam to, zZe podczas kazdego spotkania nasz pediatra pyta szczegolnie o to,
jak ja sie miewam, jak ma si¢ moj partner, jak dajg sobie rade nasze starsze petnosprawne
corki. Pewnego razu, moja siostra upiekia ciastka i poszla ze mng na wizyte, usiedlismy,

zjedlismy ciastka i przegadalismy cate spotkanie.
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Mielismy takie wyjgtkowe doswiadczenie z chirurgiem szczegkowym. Takie proste.
Wszedt i powiedzial: “czes¢ Lucas, mam na imig Justin”. Nie doktor... i w pierwszej kolejnosci
zwrocit sig wlasnie do mojego syna. Moj syn ma 16 lat i komunikuje si¢ werbalnie. Wigkszos¢
specjalistow, po zapoznaniu si¢ z jego diagnozq (spektrum autyzmu) robi zatozenie, Ze Lucas
ma niepetnosprawnosc intelektualng i mowiq o nim tak, jakby nie byto go w gabinecie lub jakby
byt matym dzieckiem (https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/family-centred-service,
dostep: 10.11.2022).

Budujac partnerstwo z rodzicami pokazujemy im, ze nie utracili kontroli nad swoim
zyciem, ze wcigz moga podejmowac decyzje oraz mie¢ wpltyw na to, co si¢ dzieje. Dzigki temu
dajemy im szans¢ na szybsze zaakceptowanie swojej sytuacji, poprawe jakosci zycia rodziny

i powrdt do ,,normalnosci”.

Pomocne przy stosowaniu podejScia skoncentrowanego na rodzinie s3a pytania

kontrolne, ktore kazdy profesjonalista powinien sobie zada¢:

e Czy wiesz, jak pracowac z rodzinami wedtug zalozen wsparcia skoncentrowanego na
rodzinie?

e (zyrozmawiasz ze swoimi kolegami/kolezankami i rodzinami o tym, czym jest dla nich
wsparcie skoncentrowane na rodzinie?

e (zy czytasz i rozumiesz wyniki badan dotyczace wsparcia skoncentrowanego na
rodzinie 1 postugujesz si¢ nimi, aby promowac to podejscie w swoim srodowisku?

e (zy omawiacie zatozenia wsparcia skoncentrowanego na rodzinie ze swoimi kolegami/
kolezankami z zespotu i wspieracie si¢ wzajemnie w realizacji tego rodzaju wsparcia?

e (zy proponujesz rodzinom wybor miejsca 1 czasu na spotkanie 1 dostosowujesz terminy
tak, aby byty dla nich najdogodniejsze?

e (zy pytasz rodzicéw o ich mocne strony i zasoby, o osoby ich wspierajace i ich wtasne
umiejetnosci?

e Czy pytasz rodziny, czy chciatyby nawigzac relacje z inng rodzing i dostarczasz ku temu
mozliwos$ci?

e (zy shuchasz tego, o czym moéwig ci rodziny, ufasz im i wierzysz w nie?

e (zy opisujesz rodziny w ten sam, pelen szacunku sposob w ich obecnosci 1 poza nig?

e C(Czy pytasz rodzicow, na ile 1 w jaki sposob chca si¢ zaangazowa¢ w planowanie
i realizowanie wsparcia dla swoich dzieci?

e (zy negocjujesz rozwigzania z rodzinami w przypadku roznicy zdan?

19


https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/family-centred-service

e (zy przedstawiasz 1 wyjasniasz rodzinie wszystkie opcje 1 pozwalasz jej podjac
decyzje?

e Czy wspolpracujesz przy ustalaniu celu z dzieckiem, rodzing i innymi (np. personelem
przedszkola czy szkoty)?

e (zy pomagasz rodzicom okresli¢ 1 poruszaé si¢ w ,,systemach”, kiedy wystepuja
w imieniu swojego dziecka?

e (Czy uktadasz plan dziatania, ktory okresla, jakie zadania muszg by¢ wykonane, kto je
wykona i w jakim terminie?

o (zyrozmawiasz otwarcie 1 czgsto z rodzicami na temat sytuacji w przedszkolu?

e (Czy pomagasz rodzinom przygotowac si¢ do ich pierwszej oficjalnej wizyty lub oceny
udostepniajac im liste pytan do rozwazenia?
(https://canchild.ca/system/tenon/assets/attachments/000/003/751/original/FCS_Sheet
_18.pdf dostep: 11.11.2022)

1.  Sposoby wspierania rodziny i budowania Kregow Wsparcia - nasze

doswiadczenia

Pracujac 1 budujac partnerstwo z rodzinami nie mozemy zapomina¢ o tym, ze rodzice
sa nie tylko osobami zarzadzajacymi niepetnosprawnoscia swojego dziecka, ale takze tymi,
ktoérzy majg w tej niepelnosprawnosci swoj udzial. Narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia

zmieniajg zycie calej rodziny jako systemu, ale takze kazdego jej cztonka indywidualnie.

Ryc.5. Kadr z filmu nagranego z okazji 32 rocznego spotkania Europejskiej Akademii
Niepetlosprawnosci Dziecigcej, 22 listopada 2020.

=\
P N

32" EUROPEAN ACADEMY
OF CHILDHOOD DISABILITY
ANNUAL MEETING 2020
ONLINE
2511.2020 - 28.11.2020

POLSKA AKADEMIA NIEPELENOSPRAWNOSCI DZIECIECE)
22 listopada 2020 r. godz. 15:45 + 17:45

BYC RODZICEM

O zyciu rodzica dziecka z niepetnosprawnosciag méwia:
*Anna Kulka-Dolecka

eKatarzyna tukasiewicz

*Beata Podlasek

eKatarzyna Swieczkowska

sTomasz Grybek

Zrodto: https://www.youtube.com/watch?v=J44rPdXDrCY (dostep: 12.11.2022).
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4.1. Rodzice wobec narodzin dziecka z niepelnosprawnoscig

Narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia to czas, w ktérym pojawia si¢ szereg pytan,
watpliwosci 1 obaw. Rodzice zastanawiajg si¢: jak pogodzi¢ si¢ z niepelnosprawnoscig dziecka?
Gdzie szuka¢ informacji o formach wsparcia oferowanych przez system? Jak radzi¢ sobie
z codzienno$cig? Przed nimi liczne wizyty w gabinetach lekarskich 1 poradniach
specjalistycznych, spotkania, dowozenie na terapi¢ w sytuacji, gdy jednoczesnie pojawia si¢
szereg trudnosci i barier komunikacyjnych czy architektonicznych (np. brak podjazdow dla
wozkéw inwalidzkich). Kolejny dylemat to: jak radzi¢ sobie z obnizeniem warunkow
ekonomicznych rodziny? Dziecko z niepetnosprawnoscia oznacza wydatki na leczenie, terapie,
sprzet rehabilitacyjny, niekiedy koniecznos¢ rezygnacji z pracy przez jednego z rodzicOw
(najczesciej matke, ktora zajmuje si¢ opieka nad dzieckiem). Oprocz probleméw natury
materialnej czy organizacyjnej pojawiaja si¢ te dotyczace dobrostanu psychicznego catlej
rodziny. Jak zaspokoi¢ potrzeby rodzenstwa, podczas gdy opieka nad dzieckiem
z niepelnosprawnos$cia pochlania tyle czasu? Jak poradzi¢ sobie z Igkami i odrzuceniem przez
cztonkow dalszej rodziny, znajomych i przyjaciol? Jak dba¢ o wzajemne relacje w rodzinie?
Jak rozmawia¢ z dzie¢mi, z mezem, z zong? Jak znalez¢ czas na relaks i1 pasje? Kiedy wyjs¢
na spotkanie ze znajomymi, skoro tyle obowiazkéw wokot dziecka z niepetnosprawnoscia? Jak
czerpa¢ rados¢ z seksu, jesli czlowiek obawia si¢, czy kolejne dziecko réwniez nie bedzie

dzieckiem z niepetnosprawnos$cia?

Szereg pytan, na ktére brak tatwych i szybkich odpowiedzi, mierzenie si¢ z procesem
zatoby polegajacej na oswojeniu mysli, ze oto zamiast dziecka zdrowego 1 sprawnego, mamy
dziecko z problemami natury fizycznej, intelektualnej, zdrowotnej, prowadzi do szeregu

kryzysow. Naleza do nich:

e Kryzys zmiany — do rodzicow powoli dociera, ze nic juz nie bedzie takie, jak byto
wczesniej. Cate zycie rodziny musi zosta¢ przeorganizowane i dopasowane do potrzeb
1 mozliwosci dziecka z niepelnosprawnoscig. Jedno z rodzicow czesto musi
zrezygnowac z pracy, by¢ moze trzeba bedzie przebudowaé swoje plany urlopowe.
Dodatkowo, w zyciu rodziny pojawia si¢ cata grupa nowych osob (lekarzy, terapeutow,
specjalistow), zaczynaja zanika¢ stare znajomosci, na ktore w chwili obecnej nie ma
czasu. To wymaga nauczenia si¢ zycia od nowa, ogromnych zdolnosci logistycznych
oraz zaakceptowania, pogodzenia si¢ i podgzenia za zmiang. Za zmiang, ktorej przeciez

nie chcieli i nie planowali. To wszystko budzi uczucia buntu, strachu i ztosci.
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e Kryzys ideologiczny — narodziny dziecka z niepelnosprawnoscig sg tym, co mocno
weryfikuje hierarchi¢ warto$ci i §wiatopoglad rodzicow. Zadaja sobie pytania, na ktére
nie ma odpowiedzi (Dlaczego wtasnie nasze dziecko? Dlaczego wtasnie my?). Moze
pojawic sie kryzys wiary, ale takze utrata zaufania do ludzi, lekarzy, rodziny, przyjaciot.
Sprawy, ktoére dotychczas byty wazne, traca znaczenie, a te, o ktorych rodzice nie mieli
pojecia, ze istnieja, nagle zaczynaja nadawa¢ nowy kierunek ich zyciu.

o Kryzys rzeczywistosci — na poczatku wszystko jest nowe i nieznane, a rodzic nie wie,
jak si¢ w tym nowym $rodowisku poruszac. Nie rozumie, co jest do niego mowione.
Nie zna systemu wsparcia dostgpnego jego dziecku i rodzinie, nie wie, czego moze
oczekiwac. Jest to czgsto catkowite poruszanie si¢ po omacku. Zanim rodzina ,,rozpozna
teren” i uzyska pewno$¢ siebie oraz ,zlapie rutyne” zwykle ma poczucie zycia

w kompletnym chaosie i1 braku kontroli nad wlasnym zyciem (Kandel, Merrick, 2003).

W zyciu rodziny kryzysy te moga si¢ przeplata¢ lub wystepowac jeden po drugim. Jest
to zalezne od sytuacji w jakiej rodzice si¢ znajdujg oraz od tego, na jakim etapie jest ich dziecko.
Kazdy z rodzicow w inny sposéb przezywa kryzys. Inaczej bedzie przezywat kryzys ojciec,
inaczej matka, a jeszcze inaczej brat czy siostra. Kazde z nich przyjmuje tez swoja odmienng

postawe, wobec tego, co ich spotkato (Kandel, Merrick, 2007).

Posiadanie dziecka z niepelnosprawnoscia wigze si¢ z szeregiem emocji, takze tych
trudnych. Nie zawsze sg fatwe do okreslenia, wymagaja nazwania i przepracowania. Rodzice
muszg mie¢ $wiadomos¢, ze nie sg jedynymi osobami, ktore ich do§wiadczaja, Ze maja prawo
je doswiadczaé, ze moga liczy¢ na akceptacj¢ i wsparcie profesjonalistow i1 innych osob
w momentach trudnych. Bywa, zwlaszcza tuz po narodzinach dziecka lub po postawieniu
diagnozy, ze rodzice mierza si¢ z poczuciem winy, bo ,urodzitam dziecko
z niepetnosprawnos$cia”, ,,wypitam kieliszek wina podczas cigzy”, ,,robi¢ za duzo”, ,,robi¢ za
mato”, ,,zaniedbuj¢ swoje dziecko bez niepelnosprawnosci”, ,,zaniedbuje swojego meza”,
»zaniedbuje swoich rodzicow”, ,nie pracuj¢”, ,,pracuje¢ za duzo”, ,nie zarabiam”... Lista
powodow nieustannego poczucia winy jest dtuga. Niestety, cze$¢ profesjonalistow doktada do
niej ,,swoje kawatki”, zamiast wspoméoc w jego ostabianiu i wspieraniu sposobow radzenia

sobie.

Kolejnym czgstym uczuciem towarzyszacym rodzicom jest lgk o relacje w rodzinie
1 0 przysztos¢. Co bedzie dalej? Czy kiedys wroce do pracy? Co z naszym zwiqzkiem? Jak

narodziny dziecka z niepetnosprawnoscig wplyng na nasze zycie? Zmiana w dotychczasowym
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zyciu 1 mnostwo niewiadomych to przyczyny lgku, z ktorym wielu rodzicéw sobie nie radzi.
Potrzebna bywa pomoc specjalistyczna (psycholog, psychiatra). Uczucia te wigzg si¢ czgsto
z zatoba, przez ktoérg przechodza rodzice po wykryciu u ich dziecka niepetnosprawnosci. Od
jakiego$ czasu wiadomo juz, ze zatoba nie jest procesem linearnym. Na tej drodze mozna si¢
zatrzymac, zawrocié¢, zatoczy¢ koto. Mozna nigdy nie dojs¢ do konca. To, ze kto$ jest na etapie
przystosowania nie oznacza wcale, ze nie moze wroci¢ do okresu szoku. Wystarczy jedna
chwila, nowa niepokojaca diagnoza, nagly kryzys w rodzinie. Wydaje si¢, ze wszystko juz jest
pod kontrolg, a pojawia si¢ np. pierwszy atak padaczki. Rodzic zndw moze znalez¢ si¢ na

samym poczatku drogi.

Wyréznia si¢ kilka okresow w zyciu rodziny dziecka z niepetlnosprawnoscia

(Twardowski 1991; Belzyt 2012):

1. Okres szoku, wstrzasu emocjonalnego. Zaskoczenie, niedowierzanie, zlo$¢,
wyparcie, szukanie winnych to gtowne emocje, ktore towarzysza temu okresowi.
Wystepuje m.in. chaotyczne poszukiwanie sposobow na natychmiastowe wyleczenie
dziecka, bezsennos¢, ptacz.

2. Okres kryzysu emocjonalnego. Z czasem czgs¢ emocji towarzyszacych rodzicom
w pierwszym etapie zycia dziecka zanika, inne przechodza w stan przewlekty. Pojawia
si¢ smutek, bezradnos¢, bezsilno$¢, zmeczenie, depresja. To jest taki okres, z ktorym
rodzice radzg sobie najmniej. O ile zto§¢ mobilizuje do dzialania, o tyle kryzys
emocjonalny moze prowadzi¢ do kompletnego bezruchu.

3. Okres pozornego przystosowania. To czas, w ktorym rodzicom wydaje si¢, ze przejeli
kontrolg nad rzeczywistoscig. Tak naprawde, nie godzg si¢ na diagnoze swojego
dziecka. Szukajg wiec osob, ktoére powiedzg im, ze nie jest ona prawdziwa. Podejmuja
takze walke o to, aby ich dziecko bylo jak najbardziej ,petnosprawnopodobne”, jak
najbardziej ,,normalne”. Dzieci tych rodzicow sa poddawane najroézniejszym
dzialaniom medycznym 1 terapeutycznym, rowniez tym, ktorych skutecznos$¢ nie jest
potwierdzona badaniami naukowymi. Rodzice sg przekonani, ze niepelnosprawnos¢ ich
dziecka da si¢ wyleczy¢, potrafig przeznaczy¢ na ,,cudowne $rodki” zasoby swojej
rodziny, angazuja wszystkie $rodki materialne oraz caty swoj wolny czas.

4. Okres konstruktywnego przystosowania. Rodzice rozumieja 1 akceptuja
niepetnosprawnos$¢ swojego dziecka. Zaczynaja podejmowac racjonalne dzialania

wspierajagce rozw0j samodzielnosci oraz planowacé przysztos¢, a przede wszystkim,
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szczesliwe zycie z niepelnosprawnos$cia. Dostrzegaja wyjatkowos¢ swojego dziecka -

zard6wno jego mocne, jak i stabsze strony.

Radzenie sobie z kryzysami, jakich do$wiadczaja rodzice oraz z poszczegdlnymi
okresami przystosowania si¢ do niepetnosprawnosci dziecka powoduje szereg mechanizmow
obronnych, jakie stosujg rodzice. Moze by¢ to, m.in. zaprzeczanie diagnozie, nadopiekunczos¢,
obwinianie siebie za fakt urodzenia dziecka z niepelnosprawnoscia itp. Obok pozadanej
postawy akceptacji, wspierania dziecka polaczonego =ze stawianiem mu wyzwan
1 przygotowywaniem do samodzielno$ci dostosowanych do wieku i poziomu funkcjonowania,
wystepuje szereg postaw negatywnie wplywajacych na rozwdj dziecka. Takie postawy
wymagaja odpowiedniego postgpowania ze strony wspierajacych profesjonalistow. Jedna
z nich jest nadopiekunczos$é. Ciggly Iek o dziecko i 0 jego przyszto$é moze prowadzié¢ do tego,
ze rodzic calkowicie zatraca siebie, a jednocze$nie wyreczajac dziecko i1 chronigc je przed
nowymi do$wiadczeniami nie daje mu szansy na zdobycie samodzielno$ci tam, gdzie byloby
to mozliwe. W ten sposob tworzy si¢ btedne kolo. Dziecko staje si¢ coraz bardziej
niesamodzielne, nie ma motywacji i mozliwosci, aby rozwija¢ swoje kompetencje. Rodzic
natomiast staje si¢ coraz bardziej zmgczony ciggtym wspieraniem dziecka. Dodatkowo, oboje

tracg kontakt ze Swiatem zewnetrznym 1 stajg si¢ coraz bardziej wykluczeni spolecznie.

Cze$¢ rodzicow moze zmagaé si¢ z uczuciem wstydu, ale tez z postawa unikania
kontaktu z dzieckiem. Zdarza si¢, ze pod wplywem przekonan spotecznych rodzic wyrabia
w sobie poglad, ze posiadanie dziecka z niepelnosprawnoscia czyni go kim$ gorszym.
Powszechne postrzeganie niepetnosprawnosci jako zrodla nieszczesécia 1 obcigzenia dla catej
rodziny sprawi¢ moze, ze u niektorych rodzicoOw pojawi si¢ przekonanie o mniejszej wartosci
dziecka z niepetnosprawnosciag w poréwnaniu do innych. Jesli rodzic nie bedzie czul dumy ze
swojego dziecka, moze unika¢ méwienia o nim czy ,,pokazywania go $wiatu”. Tacy rodzice nie
beda chcieli chodzi¢ razem na zakupy, jezdzi¢ na wakacje, czy spotyka¢ si¢ ze znajomymi.
Takie reakcje nie sprzyjaja budowaniu wiezi emocjonalnej migdzy dzieckiem,

a rodzicem oraz bedg prowadzi¢ do wykluczenia spotecznego calej rodziny.

Czasami brak poczucia wsparcia 1 akceptacji ze strony najblizszych, problemy
z akceptacja niepelnosprawnos$ci dziecka, towarzyszace poczucie wstydu i1 osamotnienia
w trudnej sytuacji zyciowej moze prowadzi¢ do odtracenia dziecka, a nawet do jego

porzucenia. W naszych szkotach sg dzieci, ktore znajdujg si¢ w pieczy instytucjonalnej,
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poniewaz ich rodzice z r6znych powodow nie podotali wyzwaniu wychowywania dziecka

z niepetnosprawnoscia.

Bywaja takze rodzice, ktorzy przyjmuja postawe nadmiernych wymagan i oczekiwan
wobec swojego dziecka. Ta postawa rowniez §wiadczy o braku akceptacji niepelnosprawnosci
dziecka. Rodzic probuje zrobi¢ wszystko, aby jego dziecko bylo jak najbardziej
,pelnosprawnopodobne”, ,,normalne”. Jest to dazenie do normalnos$ci za wszelka ceng,
stawianie przed dzieckiem wyzwan, ktorym nie moze sprosta¢ z jednoczesnym nie

zauwazaniem jego sukcesow.

Zachowaniem, ktore obserwujemy u rodzicow dzieci z niepelnosprawnosciami bywa
zespol wypalenia sil. Pojawia si¢ najczesciej u rodzicéw ucznidw z zespotdw rewalidacyjno-
wychowawczych, ktorzy po latach sprawowania opieki nad dzieckiem z gleboka, ztozong
niepelnosprawnos$cia nie majg sit na ,,wigcej 1 dtuzej”. To rodzice, ktérzy staja si¢ bierni.
Zmeczeni stala walka o dziecko, chca, aby ich pozostawiono w spokoju. Nawet, kiedy
pojawiaja si¢ mozliwosci poprawy ich sytuacji, jak np. opieka wytchnieniowa
(,,wytchnieniowka”), zdarza sig, ze nie majg juz sit, zeby po nie siggnaé. Sg to rodzice, ktorzy
wymagajg szczeg6lnej uwaznosci. Czesto potrzebuja pomocy psychologicznej dla siebie.
Czasem tego, aby wszystko dla nich i za nich zrobi¢, niekiedy kontaktu z lekarzem w celu

wykluczenia lub leczenia depresji.

Zdjecie 4. Zdjecie ze zbiordw Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscia
Intelektualng Koto w Gdansku, wystawa “Ojcowie”.

Zrédto: materiaty wiasne PSONI, Gdansk.
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Akceptacja dziecka i jego stanu moze pojawiac si¢ na roznych etapach zycia dziecka.
Moze tez nie pojawic si¢ nigdy. Nie jest ona fatwa, ale daje jakze wazny dla kazdego cztowieka
dobrostan psychiczny i spokdj wewngtrzny. Potrzebny nie tylko samemu dziecku, ale takze
jego rodzicom oraz pozostalym cztonkom rodziny. Akceptacja to przyjecie dziecka takim jakim
jest, z jego mozliwosciami w jednych obszarach rozwoju oraz ograniczeniami w innych. Jest
to poznanie potrzeb i zaspokajanie ich, ale tez stawianie wymagan dostosowanych do
mozliwo$ci psychofizycznych dziecka. Polega na mobilizowaniu go do pokonywania
trudnosci. Wigze si¢ z radoscig z powodu sukcesow dziecka, dawaniem pochwal, ale tez
krytyka zachowan niewtasciwych. Akceptacja jest czyms$, co pozwala uzyska¢ tak wazny
spokdj i poczucie rownowagi. Daje poczucie wolnosci od ograniczen, jakie mamy w sobie.
Z akceptacjg wigze si¢ tzw. rozumna swoboda. To postawa, ktora charakteryzuje si¢ uznaniem
praw dziecka: prawa do podejmowania decyzji, dokonywania wyborow, ale takze ponoszenia
konsekwencji wlasnych btedow. Rodzice daja mu swobod¢ dostosowang do wieku. Stwarzaja
warunki do swobodnego rozwoju, nie uzalezniajg dziecka od siebie. Nie wyolbrzymiaja
niepetnosprawnosci dziecka, a takze nie moéwig mu, ze co$ jest niemozliwe z powodu jego

niepetnosprawnosci.

Obserwujac rodzicow w naszych placowkach mozemy wyodrebni¢ jeszcze jedna
postawe — ,,postawe przebojowq”. Przejawiaja ja rodzice, ktorzy angazujg si¢ w sprawy
spoleczne osob z niepetnosprawnosciami. Zaktadaja stowarzyszenia, fundacje. Te dziatania
przynosza konkretne korzysci ich dziecku, sa sposobem zadaniowego podej$cia do radzenie
sobie z problemami. Czasem jednak moga przerodzié¢ si¢ w postawe roszczeniows i zagubienie
jednostkowych potrzeb konkretnej osoby. Moga niekiedy negatywnie wplyna¢ na relacje

z innymi osobami, w tym cztonkami swojej rodziny.

Postawy rodzicéw, podobnie, jak kryzysy, ktorych doswiadczaja w réznych okresach
swojego zycia moga si¢ zmienia¢, miesza¢, naktada¢ czy wystepowac z réznym nasileniem.
Madre stosowanie wsparcia skoncentrowanego na rodzinie pozwala reagowa¢ w sytuacjach

tego wymagajacych, niwelowac lub ostabia¢ postawy niewlasciwe, wzmacnia¢ pozytywne.

4.2. Rodzenstwo pelnosprawne

Rodzina to nie tylko rodzice dziecka z niepetnosprawnoscia, ale takze jego rodzenstwo.

Szacuje si¢, ze ok 80% o0sOb z réznymi rodzajami 1 stopniami niepetnosprawnosci ma
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rodzenstwo (Atkinson, Crawforth 1995). Ponadto siostry i bracia zwykle spedzaja ze sobag
wigcej czasu, niz z rodzicami zaangazowanymi w pracg zawodowa i Z r6znymi obowigzkami.
Musimy pami¢taé, ze konsekwencje niepetnosprawnosci wptywaja nie tylko na rodzicéw czy
opiekunow, ale takze na rodzenstwo. ,,Posiadanie brata lub siostry jest wazng czescig ich zycia,
a zwigzki 1 kontakty miedzy nimi nalezg do najwazniejszych i najdtuzej trwajacych. Czasami —
szczegblnie w pierwszym okresie ich zycia — brat lub siostra to jedyne albo jedne z nielicznych
dzieci w ich otoczeniu. Bywaja dla nich towarzyszami zabaw, ale takze wzorem post¢powania,
a nierzadko opiekunami. Po rodzicach, zaje¢tych praca zawodowa i obowigzkami domowymi,
to wilasnie petlnosprawne rodzefstwo — zwlaszcza kilkunastoletnie — najczgsciej pomaga
w opiece nad niepetnosprawnym dzieckiem. Czgsto zycie rodzin kreci si¢ wokdt mozliwoscei,
wspomagania, rehabilitacji 1 potrzeb dziecka z niepetnosprawnosciag. Nawet w tych najlepiej
funkcjonujacych widoczny jest jego wptyw na pozostate dzieci. Dla starszych braci i siostr
pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z powaznymi dysfunkcjami i zaburzeniami rozwoju to czesto
moment, gdy konczy si¢ ich dziecinstwo: zwykle oczekuje si¢ od nich pomocy w opiece
1 zrozumienia, ze potrzeby niepelnosprawnego dziecka sg zawsze na pierwszym miegjscu.
W przypadku mtodszego rodzenstwa czasami trudno, by w ogdle doswiadczyly beztroski
dziecifistwa. Czasem maja poczucie, ze powinny by¢ idealne i1 perfekcyjne, aby staé sie
swoistym zadoscuczynieniem za zaburzenia brata czy siostry, aby wynagrodzi¢ ktopoty 1 troski
rodzicow. Nawet gdy rodzice tego nie oczekuja, czesto ich sprawne dzieci czuja pewnego
rodzaju presj¢, aby niwelowa¢ lub fagodzi¢ poczucie straty, jakie pojawia si¢ w rodzinie po

narodzinach niepelnosprawnego dziecka” (Zyta 2013, s.11).

Zaspokajanie potrzeb dzieci bez niepetnosprawnosci bywa trudne dla rodzicow. Moga
by¢ zbytnio zaabsorbowani opieka nad dzieckiem z niepetlnosprawnoscia, czestymi wizytami
u lekarza, uczestniczeniem w terapii, poszukiwaniem pomocy. Bywa tez, ze chcac chronié
swoje dzieci przed stresem, unikaja rozmow na temat niepetnosprawnosci ich siostry lub brata.
Czasami nie wiedzg, jak o tym mowic 1 jak postgpowaé, aby z jednej strony nie zaniedbad
obowigzkow wychowawczych 1 opiekunczych, z drugiej chronigc przed trudnymi
doswiadczeniami wspiera¢ pozytywne relacje migdzy rodzenstwem i wiaczaé dziecko w nurt
zycia codziennego. Rozmawianie o ,trudnych sprawach” takich, jak przysztos¢, prognozy
dotyczace rozwoju, radzenie sobie ze specyficznymi zachowaniami dziecka
z niepetnosprawnoscig bywa czyms, z czym wielu rodzicow nie radzi sobie. Moga potrzebowac
wsparcia psychologicznego i informacyjnego na temat prowadzenia takich rozmoéw z dzie¢mi

w roznych grupach wiekowych. Czesto rodzice nie rozmawiajg z dzie¢mi na tematy zwigzane
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z niepelnosprawnoscig brata czy siostry, poniewaz uwazaja, ze ich dzieci sg zbyt mate, aby to
zrozumie¢. Praktyka pokazuje, ze odpowiednie dostosowanie rozmow, zabaw, wspdlnych
aktywnosci do potrzeb wiekowych pozwala na budowanie dobrych relacji oraz
niezaniedbywanie wzajemnej komunikacji takze w sytuacjach trudnych (Zyta 2013). Kolejnym
powodem, dla ktérego rodzice mogg zapomnie¢ o potrzebach i problemach swoich dzieci bez
niepetnosprawnosci, bywa przekonanie o tym, ze ,,jako$ sobie poradza”. Skoro sg zdrowe,
zdolne, nie maja powazniejszych problemdéw to przeciez ,,zawsze jest czas” na rozmowy,
wyjasnienia, budowanie wigzi.

Zdjecie 5. Zdjecie ze zbioréw Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscia
Intelektualng Koto w Gdansku, wystawa “Rodzenstwo”.

Zrodho: materialy wlasne PSONI, Gdansk.

Do probleméw, ktére moga (cho¢ nie zawsze muszg) wigzaé si¢ z posiadaniem

rodzenstwa z niepetnosprawno$cig mozna zaliczy¢:

® nadmierne obcigzenie obowigzkami zwigzanymi z uczestnictwem w opiece nad
bratem/siostra (np. pomoc przy czynnosciach pielegnacyjnych, odprowadzanie do
placowki, pomoc w zajeciach terapeutycznych) co wptywa, m.in. na zmniejszenie ilosci
czasu wolnego czy ostabienie relacji z réwiesnikami,

® zamiana 16l w rodzinie. Kazdy cztowiek pelni rozne role spoteczne (np. syna, corki,

ucznia, pracownika, przyjaciela itp.), z ktorymi wigza si¢ pewne oczekiwania i nabyte
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w toku socjalizacji zachowania. Inaczej zwykle wychowuje si¢ dziecko, ktore jest
pierwsze w rodzinie, inaczej kolejne. Na rdznice wptyw miewa takze pte¢ dziecka oraz
pte¢ pozostatych dzieci w rodzinie. W sytuacji, gdy dziecko sprawne jest mtodsze czesto
przejmuje role dziecka starszego. W takiej sytuacji wymaga si¢ od niego wigkszej
odpowiedzialno$ci, pomocy i dojrzatosci;

® radzenie sobie z trudnymi sytuacjami i zachowaniami rodzenstwa (np. niepanowanie
nad czynno$ciami fizjologicznymi, agresja lub autoagresja, zachowania stereotypowe,
problemy komunikacyjne itp.);

® nieprawidlowe relacje z rodzicami zwigzane, m.in. z brakiem rozmdéw na temat
niepelnosprawno$ci  brata/siostry,  dostrzeganiem  niewlasciwych  postaw
wychowawczych rodzicow wobec siostry czy brata z niepetnosprawnoscia, poczuciem
nierownego traktowania dzieci w rodzinie itp.;

® problemy w kontaktach z rowiesnikami. Jest to szczegdlnie widoczne w okresie
szkolnym. Cze$¢ dzieci styka si¢ m.in. z nietolerancja otoczenia (,,wyzwiska”,
odsuwanie od wspolnych zabaw). Moze obawia¢ si¢ odrzucenia ze strony grupy
rowiesniczej, czy mie¢ problem z informowaniem otoczenia o niepetnosprawnosci
rodzenstwa;

® ambiwalentne uczucia zwigzane z przyszla opieka nad bratem/siostrg. Czgsto
rodzenstwo ma silne poczucie obowigzku i1 odpowiedzialnosci, kocha swojego/ja
brata/siostre, ale jednoczesnie moze si¢ obawia¢ przysztosci z nim/z nig. Obawia si¢
przewidywanych probleméw natury organizacyjnej, emocjonalnej, finansowej.

Podobnie jak rodzice, nie wierzy w istniejacy system wsparcia (Zyta 2004, Zyta 2019).

4.3. Rodzaje wsparcia

Wszystkie wyzwania oraz specyfika problemoéw z jakimi stykaja si¢ bliscy osob
z niepetnosprawnosciami sprawia, ze zarowno rodzice, jak 1 rodzenstwo petnosprawne
potrzebuja wielowymiarowego wsparcia (S¢k, Cieslak, 2004). Wsparcie spoteczne to rodzaj
interakcji spotecznej, podjetej przez jednego lub obu uczestnikow w sytuacji problemoweyj,
trudnej, stresowej lub krytycznej. W wyniku udzielania wsparcia przekazywane lub
wymieniane s3 informacje, dobra materialne, instrumenty dziatania oraz emocje. Jego celem

jest zblizenie do rozwigzania problemu oraz rozwigzanie sytuacji trudnej (S¢k 1 Cieslak, 2004).
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Wsparcie udzielane w naszych placowkach, to:
e \Wsparcie informacyjne

Oczywiscie, nie jesteSmy w stanie wiedzie¢ wszystkiego i odpowiedzie¢ na kazde
pytanie. Wazne jest jednak, zebySmy jako profesjonalisci orientowali si¢ w systemie wsparcia
dzieci 1 mtodziezy z niepelnosprawnosciami oraz ich rodzin, aby mdc wspiera¢ rodzicow
w poszukiwaniu waznych dla nich informacji. Jesli nie znamy odpowiedzi, najczesciej lepiej
niz rodzice wiemy, gdzie ich szuka¢. Mozemy albo poszukac potrzebnej rodzicowi informaciji,
albo wskaza¢ mu miejsce, gdzie znajdzie jg sam. Wazne jest, abySmy widzac potrzeby rodziny,
ktérych nie jesteSmy w stanie zaspokoi¢ sami, byli w stanie wskaza¢ miejsce lub osobe, ktora
moze to zrobi¢. Warto tez wspiera¢ rodzicow w ,,Sieciowaniu” (tworzeniu sieci kontaktow
miedzy rodzicami, miedzy specjalistami, przedstawicielami stowarzyszen, ale tez nauki).
Kontakty zwlaszcza z innymi rodzinami bywaja szczegoélnie cenne. Rodziny z dluzszym
doswiadczeniem niepelnosprawno$ci posiadaja duza wiedz¢ 1 do$wiadczenia, ktoére moga
przydac si¢ tym, ktdrzy sa na samym poczatku drogi. To jest wlasnie element budowania sieci
wsparcia wokoét dziecka i rodziny. Dobrze jest, gdy najwazniejsze informacje w sposob
czytelny umieszczamy na stronie internetowej naszej placowki, stowarzyszenia. Coraz

aktywniej do tego celu wykorzystujemy media spotecznosciowe.
e \Wsparcie instrumentalne

Moze przybiera¢ forme instruktazu o sposobach postgpowania w konkretnej sytuacji
oraz sposobach modelowania skutecznych zachowan zaradczych (S¢k, Cieslak 2004).
Wszystko co robimy w szkole, wsparcie, ktorego udzielamy codziennie, kazda godzina zajec¢
z dzieckiem, a takze forma terapii, w ktorej uczestniczy stanowi oferowane przez nas wsparcie
instrumentalne. Wszystko co zmienia jako$¢ zycia dziecka i rodziny jest takim rodzajem

wsparcia.
e \Wsparcie emocjonalne

Jego celem jest budowanie wiezi, wzajemnego zaufania, akceptacji, wspieranie
poczucia bezpieczenstwa. Ma na celu motywowanie do dziatania, do niepoddawania si¢
w sytuacjach trudnych. Cata filozofia dzialania wsparcia skoncentrowanego na rodzinie jest

przejawem wzbudzania wiary i nadziei oraz zaspokajania poczucia bycia cztonkiem wigkszej
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grupy, ktorej cztonkowie dbajg o siebie. Jest to ogromna uwazno$¢ na rodzing jako catos¢, ale

takze na kazdego jej cztonka.
e \Wsparcie finansowe

Szkoty nie majg mozliwosci udzielania rodzicom wsparcia finansowego. Moga jednak
wskazywac¢ im mozliwosci korzystania z bezptatnych form wsparcia, a takze podpowiadac oraz
wskazywaé sposoby uzyskiwania réznego typu $wiadczen czy wsparcia finansowego na zakup
potrzebnych sprzetow i gromadzenia srodkoéw potrzebnych na dostep do ptatnych form leczenia

czy terapii.
e Wsparcie duchowe

Wiele rodzin méwi o braku wiasciwego wsparcia duchowego, szczegdlnie wobec
kryzysu ideologicznego. To jest bardzo trudny rodzaj wsparcia i nie kazdy potrafi je da¢. Warto
jednak szuka¢ w otoczeniu rodziny osob, ktore pomogg radzi¢ sobie z bdlem i cierpieniem. Jest

szczeg6lnie wazne w momentach kryzysowych np. w sytuacji ciezkiej choroby czy smierci.

Reasumujac, wsparcie udzielane rodzinie moze by¢ zrdéznicowane pod wzgledem
organizacji, form, jakosci, rodzaju, cech dawcy i biorcy oraz skutkéw. Moze dzieli¢ si¢ na
wsparcie formalne (realizowane przez instytucje oraz stowarzyszenia) i nieformalne (rodzina,
spoteczno$¢ sasiedzka, przyjaciele); profesjonalne i1 nieprofesjonalne; samopomocowe oraz
wolontariatowe (Karwowska, 2003). Cata dziatalno$¢ modelu pracy skoncentrowanej na
rodzinie, Szkoty w Kregach Wsparcia, a takze cata filozofia koncepcji “6 F-Words for Child
Development” realizuje zadania wielorakiego, wielopoziomowego wsparcia, w ktorym
wszystkie ich elementy to zar6wno dawcy, jak i biorcy. Budowanie wigzi spolecznych opartych
na uwaznosci i dostrzeganiu potrzeb kazdej jednostki prowadzi do lepszego przygotowania do

samodzielnosci 1 niezaleznej przysztosci.

Podsumowanie

Wsparcie skoncentrowane na rodzinie powinno opiera¢ si¢ na partnerskiej relacji
profesjonali$ci i rodzina. Tworzy to unikalng szanse¢ na tworczy rozwoéj dziecka - ucznia,
w ktorym wykorzystywane sg roznorodne zasoby, znajdujace si¢ wokot niego. Szczegdlnag rola
powinny odegra¢ budowane sieci wsparcia, ktore nalezy intencjonalnie tworzy¢ wokot dziecka

I rodziny. Bogate sieci relacji — Kreggi Wsparcia zapobiegaja 0samotnieniu. Wzmacniajgc
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poczucie bezpieczenstwa oraz uczac samodzielnos$ci przyczyniajgc si¢ do osobistego rozwoju.
Tym samym daja szans¢ na bezpieczne wejScie w doroste zycie oraz dobre zakorzenienie

w spolecznosci lokalne;.
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