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Wstep

Temat wsparcia rodziny dziecka z niepelnosprawno$cia, zaburzeniami rozwojowymi
oraz z traumg jest zfozony i wymaga uwzglednienia wielu perspektyw. W centrum
systemu pomocy jest oczywiscie dziecko, jednak o efekcie terapeutycznym i leczni-
czym bedzie decydowa¢ wiele czynnikéw, w tym sytuacja materialna i psychofizycz-
na rodzicéw oraz innych cztonkéw rodziny. Jako pedagog specjalny od lat wspieram
rodzicéw dzieci z réznymi trudnosciami rozwojowymi, ktdrzy mierza si¢ z wielo-
ma problemami, a oferowana im pomoc okazuje si¢ bardzo czesto niewystarczajaca.
Postanowitam zatem przyjrze¢ si¢ blizej ich potrzebom oraz mozliwoéciom ich za-
spokajania w polskich warunkach. Impulsem do podjecia sie badan fokusowych byt
Strajk Kobiet zorganizowany w pazdzierniku 2020 roku’, ktéry rozpoczal szeroko
zakrojong debate spoleczng na temat sytuacji rodzin wychowujacych dzieci z roz-
nymi niepelnosprawnoséciami. Bioragc pod uwage to, co dzialo si¢ w tamtym czasie
w Polsce, chciatam zabra¢ glos w waznej spotecznie sprawie i wykaza¢, jak wielka
przepas¢ dzieli politykéw od codziennych zmagan duzej grupy oséb, ktére poswie-
cajg swoje zycie, by opiekowacd si¢ niepetnosprawnymi czy powaznie chorymi czton-
kami rodziny.

Jako specjalistka mam w pamieci wiele smutnych historii - cichego heroizmu
i nadzwyczajnego poswiecenia. Moje uznanie kieruje w szczegoélnosci do kobiet, ktd-
re rezygnuja z wlasnych pragnien i ambicji zawodowych, by podja¢ codzienne wy-
zwania, jakie pojawiaja si¢ w zwigzku z opieka nad dzieckiem z chorobg przewlekta
czy niepelnosprawnoscia (czesto kosztem swojego zdrowia). Oferowane rodzinom
wsparcie okazuje si¢ niewystarczajace — brakuje chociazby opieki wytchnieniowej?,
ktéra pozwolitaby opiekunom odpoczaé i zregenerowa¢ sily. Cheace zdiagnozowaé
ich rzeczywiste potrzeby, zaprositam do badan o charakterze jakosciowym rodzicow
z calej Polski (wigkszo$¢ z nich byla z Wielkopolski)®. W grupie znaleZli si¢ rodzice

1 Strajk Kobiet byl formg protestu przeciwko zaostrzeniu prawa aborcyjnego. Wiecej na ten temat w arty-
kule: R. Nawojski, B. Kowalska (2022), ,, Kiedy paristwo mnie nie chroni...” - oddolne mobilizacje na rzecz
praw reprodukcyjnych a doswiadczanie obywatelstwa, ,Studia Socjologiczne”, nr 1(244).

2 Bardzo potrzebng forma wsparcia opiekunéw oséb z niepelnosprawnosciami jest opieka wytchnienio-
wa, ktéra zostala uregulowana ustawg z dnia 23 pazdziernika 2018 roku o Solidarno$ciowym Funduszu
Wsparcia Oséb Niepelnosprawnych (Dz.U. 2020.1787 t.j.). Jest ona realizowana m.in. w ramach progra-
mu resortowego Ministra Rodziny i Polityki Spolecznej. Wiecej na ten temat: https://www.gov.pl/web/
uw-opolski/opieka-wytchnieniowa---edycja-2023.

3 W ramach badan fokusowych odbylo si¢ pie¢ spotkan w formie zdalnej od 31.10.2020 r. do 23.05.2023 1.
Wzieto w nich udziat w réznej konfiguracji facznie 20 uczestnikéw - 17 matek i 3 ojcow.
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z pieczy zastepczej*, rodzice adopcyjni, w tym rodzice dzieci: z rézng niepelnospraw-
noéciy, z traumg wezesnodzieciecg, z zaburzeniami wiezi, z alkoholowym zespolem
plodowym (FAS), z chorobg przewlekly, czy zagrozonego niedostosowaniem spo-
tecznym. Na podstawie informacji zebranych od rodzicéw i opiekunéw dzieci z rdz-
nymi zaburzeniami rozwojowymi, ktérzy wzieli udzial w badaniach fokusowych,
opracowalam holistyczny model wsparcia rodziny w ujeciu systemowym, uwzgled-
niajacy potrzeby wszystkich jej cztonkéw. Niniejszy projekt badawczy zostal zrea-
lizowany w ramach wspolpracy z Fundacja Instytut Analiz Spotecznych Quantum.
Oddaje w rece Czytelniczek i Czytelnikéw artykulys, ktdre powinny zaintereso-
wa¢ nie tylko rodzicéw, ale réwniez pracownikéw réznego rodzaju instytucji spo-
tecznych oraz specjalistow, ktérzy swoja praca wspieraja rodziny dziecka z réznymi
zaburzeniami rozwoju. Jestem przekonana, ze réwniez studenci kierunkéw peda-
gogicznych i psychologicznych znajda w niej wiele warto$ciowych treéci. Pierwszy
artykut prezentuje holistyczny model wsparcia rodziny opracowany na bazie wspo-
mnianych juz badan fokusowych. Drugi i trzeci artykul zawiera krytyczng analize
rzeczywistosci spotecznej dokonang przez rodzicdw pelnigcych funkeje self-adwo-
katéw (samorzecznikéw) - oso6b zaangazowanych w dzialania na rzecz wsparcia
rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia w ujeciu systemowym. Zaréwno Malwina
Stasiak-Wiéniewska, jak i Lukasz Antczak napisali pod moim kierunkiem prace ma-
gisterskie z psychologii, poruszajace kwestie wyzwan wynikajacych z bycia rodzicem
dziecka z trudnoéciami rozwojowymi. Dodatkowo przygotowany zostat ,,Pomocnik”
- zestawienie réznych instytucjonalnych i pozainstytucjonalnych form wsparcia ro-
dziny wraz z przykladami.

Mam nadzieje, Ze podjecie dyskusji nad waznymi spotecznie tematami przyczyni

sie do rozbudowania systemu wsparcia i dostosowania go do potrzeb tych, ktorzy tej

pomocy potrzebuja.

Matylda Pachowicz

4 Rodzice zrzeszeni w Oddziale Wielkopolskim Stowarzyszenia Zastgpczego Rodzicielstwa.

5 Trzy artykuty, Pomocnik oraz Wstep stanowig integralng calos¢ i zostaly zebrane w ramach Sekcji tema-
tycznej ,Forum Oswiatowego”, pod moja redakcja. Szczegdlne podzigkowanie kieruje do mojego meza
Macieja Pachowicza, ktory opracowal infografiki, tabele i wykresy do niniejszej Sekcji tematycznej.
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