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WPROWADZENIE

System wsparcia o charakterze instytucjonalnym skierowany do rodziny dziecka
z roznymi trudno$ciami rozwojowymi wydaje sie by¢ w Polsce rozbudowany. Dodat-
kowo dziata wiele stowarzyszen i fundacji, ktére podejmujg réznego rodzaju dziata-
nia o charakterze pomocowym, terapeutycznym czy integracyjnym'. Wszystkie one
okazujg sie czestokro¢ niewystarczajace wobec wyzwan, przed ktérymi stoja rodzi-
ce dziecka z niepetnosprawnoscia czy z chorobg przewlekla. Rodzice ci narazeni sg
na chroniczne zmeczenie, wyczerpanie emocjonalne (co moze prowadzi¢ do wypa-
lenia sil) oraz choroby psychosomatyczne. Jako pedagog specjalny i psychotraumato-
log od lat mam kontakt z rodzinami zastgpczymi i adopcyjnymi, ktére sa szczegélnie
obcigzone problemami wynikajacymi z opieki nad dzieckiem z rézng niepetno-
sprawnoscig, z traumg wczesnodzieciecy, z zaburzeniami wiezi, z FAS, z chorobg
przewlekly czy zagrozonym niedostosowaniem spolecznym. Jako specjalista mam
$wiadomo$¢, iz efektywno$¢ procesu terapii i rehabilitacji dziecka uzalezniona jest
od sytuacji materialnej i psychofizycznej wszystkich czlonkéw jego rodziny. Za-
tem, aby skutecznie pomoéc dziecku, nalezy mie¢ na uwadze potrzeby catej rodzi-
ny. W zwigzku z tym przeprowadzitam badania fokusowe, do ktorych zaprositam
rodzicédw dzieci z zaburzeniami rozwojowymi, z chorobg przewlekly oraz z trauma,
z réznych rejonéw Polski®. Wsréd nich znalezli sie rodzice adopcyjni oraz zastepczy,
tacznie 20 uczestnikdéw - 17 matek oraz 3 ojcéw (w rdznej konfiguracji).

Grupy fokusowe sg wszechstronng metoda, ktdra wpisuje si¢ w paradygmatach
badan jakosciowych i pozwala analizowa¢ reakcje na biezace wydarzenia, jest wiec
czesto wykorzystywana w badaniach spotecznych (Barbour, 2011). Projekt naukowy
opierajacy si¢ na grupie fokusowej mozna realizowa¢ w réznych sytuacjach i w rézny
sposob. Dobrze sprawdza si¢ ta forma przy podejmowaniu tematéw wymagajacych
delikatno$ci i wrazliwosci. ,,Grupy fokusowe moga zacheci¢ do wiekszej szczerosci

1 Refleksja dotyczaca bogactwa dostepnych form wsparcia rodziny moze pojawic si¢ przy analizie Tabeli
nr 3, ktora zawiera opis mozliwosci uzyskania réznorodnej pomocy - o charakterze formalnym i nie-
formalnym.

2 W ramach badan fokusowych odbylo si¢ pig¢ spotkan w formie zdalnej od 31.10.2020 r. do 23.05.2023 1.,
obejmujacych czas pandemii COVID-19 (okreslanej w dalszej czgéci publikacji skrétowo jako ,,pande-
mia”), jak i czas postpandemiczny.
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i moga by¢ lepiej akceptowane przez uczestnikéw niechetnych do udzialu w wywia-
dach indywidualnych” (Barbour, 2011, s. 60). Na podstawie do$wiadczen i refleksji
0s6b wiaczonych do realizowanych przeze mnie badan fokusowych, jak réwniez
wnioskéw z badan zawartych w literaturze przedmiotu, opracowatam holistyczny
model wsparcia rodziny w ujeciu systemowym, ktory uwzglednia potrzeby wszyst-
kich jej czlonkéw. Metodologia badan jako$ciowych pozwala bowiem badaczowi
na ,sformutowanie - mniej lub bardziej uogdlnionych — modeli, typologii i teorii
jako sposobow opisywania i wyjasniania zagadnien spotecznych czy psychologicz-
nych” (Barbour, 2011, s. 11).

SPOJRZENIE NA SYTUACJE ZYCIOWA RODZIN DZIECI Z ROZNYMI
TRUDNOSCIAMI ROZWOJOWYMI W POLSCE Z PERSPEKTYWY WEWNETRZNE]

Ze wzgledu na jakos$ciowy charakter podjetych badan opisuje jedynie pewien wy-
cinek rzeczywistosci, interpretujac zjawiska spoleczne z perspektywy ,,wewnetrznej”
(zob. Flick, 2011). Analizuje doswiadczenia jednostek (przynaleznych do okreslonej
grupy), ktore zwigzane sg z indywidualnymi biografiami oraz z ich prywatng prakty-
ka Zyciowg (zob. Barbour, 2011). Bliskie jest mi bowiem podejscie jako$ciowe, w kté-
rym kluczowa motywacja jest ,dazenie do rozszyfrowania — przy uzyciu kategorii
znaczacych i bogatych w szczegély - tego, w jaki sposéb ludzie tworza $wiat wokot
siebie, co robig lub co im sie przydarza” (Barbour, 2011, s. 11). Aby scharakteryzowaé
i wyjasni¢ wazne spolecznie zagadnienia zwigzane z jakoscig wsparcia rodziny dzie-
cka z ré6znymi trudno$ciami rozwojowymi w Polsce, wytonitam nastepujace katego-
rie znaczace:
I. problemy doswiadczane przez rodziny dzieci z réznymi trudno$ciami
W rozwoju
II. potrzeby zglaszane przez rodzicéw dzieci z réznymi trudnosciami w rozwoju
III. postulaty oraz propozycje rozwigzan probleméw, ktérych dos$wiadczaja
rodziny
IV. sie¢ wsparcia dla rodziny dziecka z trudno$ciami rozwojowymi w Polsce

Specyfika badan jakosciowych powoduje, ze ,duza wage przyklada si¢ do kon-
tekstu i konkretnych przypadkéw jako czynnikéw ttumaczacych badane zagadnienie”
(Flick, 2011, s. 14). Zamiast formutowania na wstepie hipotez, postawitam nastepuja-
ce pytania badawcze (zob. Flick, 2012):

» Jakich probleméw doswiadczajg rodziny dzieci z réznymi trudnosciami
w rozwoju?

» Jakie potrzeby dotyczgce codziennego funkcjonowania zglaszajg rodzice dzieci
z réznymi trudnosciami w rozwoju?

» Jakie postulaty formutujg rodzice dzieci z réZnymi trudnosciami w rozwoju
w odniesieniu do swojej sytuacji Zyciowej?

» Jakie rozwigzania proponujg rodzice dzieci z réznymi trudnosciami w rozwoju
w odniesieniu do doswiadczanych przez ich rodziny probleméw?
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» Jak powinien wyglgdac system wsparcia w Polsce, aby opowiadal w petni na po-
trzeby rodziny dziecka z trudnosciami rozwojowymi?

Podejmujac si¢ badan o charakterze jakosciowym, chcialam uchwyci¢ doswiad-
czenia oraz interakcje w ich naturalnym kontekscie, ktory zaliczany jest do waznych
czynnikéw tlumaczacych badane zagadnienie, wraz z indywidualnymi biografiami

- analizg konkretnych przypadkéw (Barbour, 2011). To wlasnie studia przypadku
(historie) umozliwiaja czesto wglad w badane zjawisko. W tym podejsciu badacz
moze stanowié ,,cz¢$¢ procesu badawczego poprzez osobisty udzial w badaniu czy
tez przez znajomo$¢ danego obszaru i refleksyjno$¢ w poruszaniu si¢ po nim” (Bar-
bour, 2011, s. 12). Analizujac adekwatnos¢ systemu wsparcia, uznalam, ze w pierwszej
kolejnosci nalezy sie przyjrze¢ problemom, ktore stajg si¢ elementem codziennosci
rodziny dziecka z trudno$ciami rozwojowymi.

PROBLEMY, JAKICH DOSWIADCZAJA RODZINY DZIECI
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA, CHOROBA PRZEWLEKEA ORAZ TRAUMA

Analiza sytuacji polskich rodzin wychowujacych dziecko z réznymi trudno$ciami
w rozwoju skfania do refleksji, iz na wielu poziomach funkcjonowania niezbedna
jest im pomoc, a dostepne formy wsparcia czesto nie odpowiadaja ich potrzebom.
Wiekszosé¢ rodzicow objetych badaniem wrecz podkreslata, ze instytucje powotane
do udzielania wsparcia stanowia dla nich duze zrédlo stresu i rozmaitych negatyw-
nych emocji. Niektorzy okreslali swoje interakcje z réznymi instytucjami jako ciagla
swalke” z urzedami i oérodkami. Wielu z nich uznalo, Ze s odbierani przez nie jako
rodzice ,,problemowi” i roszczeniowi. Bardzo krytycznie podchodzg bowiem do ofe-
rowanej pomocy, ktora nie jest odpowiedzig na do$wiadczane problemy. Przykladem
sa chociazby skierowane do nich szkolenia, ktére prowadzg osoby bez do$§wiadczenia
w omawianych kwestiach i prezentujace ,,odrealnione” propozycje rozwigzan trud-
nych sytuacji. Negatywna ocena postawy rodzicéw, ktorzy w swej determinacji wal-
czg o poprawe sytuacji zyciowej swojego dziecka, moze prowadzi¢ do wykluczenia
spolecznego calej rodziny.

Nieadekwatne wsparcie instytucjonalne szczegélnie dotkliwe jest dla kobiet, kto-
re niejednokrotnie samotnie wychowuje dziecko z niepelnosprawnoscig czy chorobg
przewlekla’. Splot niekorzystnych czynnikéw (mnogo$¢ doswiadczanych problemodw,
trudna sytuacja finansowa, rozwod i samotne rodzicielstwo oraz niewystarczajace
wsparcie ze strony panstwa) doprowadzaja do ,wypalenia sil” i wzrostu ryzyka sa-
mobojstw wsréd matek dziecka z niepelnosprawnoscia. Ten temat wymaga pogle-
bienia, a jest bardzo rzadko podejmowany w debacie spolecznej na temat wyzwan,
przed ktérymi stoi rodzina dziecka z réznymi trudnos$ciami w rozwoju.

Spotkania z rodzicami w ramach badan fokusowych stanowity dla mnie kopal-
nie informacji na temat codziennosci rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia, za-
burzeniami rozwojowymi oraz z trauma. Wielorakos¢ oraz wieloptaszczyznowosé

3 Jedna z 0sdb objetych badaniem okreélita ten efekt jako zjawisko ,,uciekajacych mezczyzn”
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opowiedzianych historii i poruszonych watkéw pozwolita mi wyodrebnié¢ okreslone
obszary do$wiadczanych przez te osoby problemdw, zachowujac ich duze zréznico-
wanie oraz zindywidualizowanie. Wyréznitam nastepujace obszary, ktore odnosza
sie do problemoéw o charakterze materialnym, instytucjonalno-organizacyjnym, for-
malnoprawnym, medyczno-rehabilitacyjnym, edukacyjnym oraz psychologicznym/
terapeutycznym. Ponizsza tabela stanowi egzemplifikacje do$wiadczanych przez
te rodziny problemdw.

Tabela 1. Obszary probleméw doswiadczanych przez rodzicéw dzieci z réznymi
trudno$ciami rozwojowymi

Przykladowe problemy

Obszar doswiadczanych probleméw: materialny
» turnusy rehabilitacyjne sg bardzo drogie, wiec niedostepne (rzadkie mozliwo-
$ci uzyskania dofinansowania czy nizszej ceny)
staly brak funduszy na rehabilitacje (wiekszos¢ zaje¢ rehabilitacyjnych nie jest
refundowana)
leczenie i rehabilitacja dziecka z niepelnosprawnoscia to koszt czesto kilku
tysiecy ztotych na miesiac
problemy ze zdobyciem specjalistycznego sprzetu oraz brak odpowiedniego
»dopasowania” akcesoriéw do potrzeb 0s6b z niepelnosprawnoscia
» koszty utrzymania dziecka w pieczy zastepczej sa duzo wyzsze niz otrzymy-
wana od panstwa pomoc (rodzice doplacaja ze swoich pieniedzy do leczenia
i rehabilitacji dzieci przyjetych do rodziny zastepczej)
» brak mozliwosci taczenia pracy zarobkowej z jednoczesnym pobieraniem
$wiadczen opiekunczych przez rodzica (w zwigzku z tym sg sytuacje pracy
,»Na czarno”)
» rodzice adopcyjni nie otrzymuja zadnej pomocy finansowej ze strony pan-
stwa (nie majg wsparcia, co w konsekwencji moze prowadzi¢ do rozwigzania
rodziny adopcyjnej — wtedy dziecko wraca do domu dziecka)

v

R

v

R

v

R

v

Obszar do$wiadczanych probleméw: instytucjonalno-organizacyjny
» dowozenie na zajecia 0sdb z niepetnosprawnoscia (szczegdlnie osdb lezacych)
» wydawanie przez instytucje pomocowe pieniedzy na malo istotne szkolenia
i projekty (ktére nie odpowiadaja potrzebom grupy docelowej)
lekcewazenie probleméw danej rodziny przez pracownikéw pomocy spotecz-
nej, ktérzy ,,sq oderwani od rzeczywisto$ci”
instytucje pomocowe podejmuja decyzje bez rzeczywistego ogladu sytuacji
oraz bez indywidualnego podejécia
brak wsparcia w opiece wakacyjnej i w organizacji czasu wolnego dla dzieci
w rodzinie zastepczej

R

¥

R

¥

R

¥
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»

¥

»

¥

»

¥

»

¥

»

¥

»

¥

»

»

»

»

»

niewystarczajace wsparcie koordynatora pieczy zastepczej, ktory skupia sie
gltéwnie na dokumentacji i skladaniu sprawozdan (nadkontrola i nadmiar
dokumentacji)

brak realnej, calodobowej i weekendowej pomocy koordynatora pieczy za-
stepczej w sytuacjach naglych, bardzo trudnych i kryzysowych (w konse-
kwencji u rodzica brak czasu na odpoczynek i zadbanie o swoje zdrowie)
brak wiedzy u urzednikdéw (réznego rodzaju instytucji) na temat zabu-
rzen rozwojowych, ktdére czesto dotykaja dzieci przyjmowane do rodzin
zastepczych/adopcyjnych?

zaktamanie medialne i kreowanie przez politykéw niewlasciwego obrazu
rodzicéw zastepczych, ktory wzmacnia powszechny w spoleczenstwie nega-
tywny stereotyp, ze osoby takie kierujg sie przede wszystkim checia zysku
i ,dorabiajg si¢ na dzieciach”

bledne przekonanie panujace w instytucjach pomocowych na temat rodzicow
zastepczych, iz ,nie powinni oni duzo zarabia¢, bo to jest misja”

pogotowia rodzinne sa przepelnione, a rodzin zastepczych brakuje (w kon-
sekwencji dzieci spedzaja w pogotowiu rodzinnym nawet kilka lat, zamiast
kilku tygodni, funkcjonuja w mieszanych wiekowo grupach, a rodzenstwa sg
rozdzielane)

czesta zmiana rodziny zastepczej przez dziecko przysposobione albo jego po-
wro6t do domu dziecka (poniewaz niektdre rodziny zastepcze nie sg w stanie
podotaé sytuacji, dodatkowo nie jest przekazywana im prawda o stanie zdro-
wia dziecka, wrecz wszelkie choroby sa ukrywane przez urzednikéw i pra-
cownikow domu dziecka)

brak uczciwej, pelnej diagnozy dziecka, ktére ma by¢ przyjete do rodziny za-
stepczej/adopcyjnej, dodatkowo zatajanie réznych informacji na temat dzie-
cka i jego historii (sytuacji rodzinnej, zdrowotnej, emocjonalnej oraz trauma-
tyzujacych przezy¢)

brak mozliwosci wgladu w dokumentacje dziecka przez rodzicéw zastep-
czych/adopcyjnych (nieznajomos¢ jego historii ani probleméw)

zatajanie przez urzednikow i pracownikéw domu dziecka trudnych tematow,
takich jak wykorzystywanie seksualne w instytucjonalnych formach pomocy
dzieci z niepelnosprawnoécig (szczegélnie dzieci niemdwigcych) czy liczne
akty przemocy dokonywane przez innych podopiecznych o mniejszym stop-
niu niepetnosprawnosci

rodziny zastepcze s traktowane przez instytucje pomocowe jako ,krétkoter-
minowe” (,,przejsciowe”) i w sytuacji, gdy dziecko przysposobione zaczyna

4 Placowki opiekuriczo-wychowawcze nie specjalizujg si¢ w diagnozie i terapii traum rozwojowych. Przy-
czyny takiej sytuacji sa dwojakie: organizacyjno-finansowe utrudnienia sg Zrédlem frustracji pracow-
nikéw sektora pomocy spofecznej, a to generuje bariery mentalne wprowadzania zmian w podejéciu
do dzieci z FASD czy z innymi zaburzeniami rozwoju bedacych w placéwkach opiekunczo-wychowaw-
czych. Wiecej na ten temat w ksigzce: A. Piekacz (2020), Wielowymiarowos¢ diagnozy i terapii FASD,
Difin, Warszawa.
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dobrze w takiej rodzinie funkcjonowad, od razu znajduja dla niego rodzine
adopcyjna (trudno w tej sytuacji budowa¢ wiez z dzieckiem)

» opieka wytchnieniowa jest niedostepna lub przyjmuje niewtasciwe formy
(np. pomoc w robieniu zakupdw nie nalezy sie rodzicowi, gdy dziecko chodzi
do osrodka)

» wigksze wykluczenie spoteczne 0s6b z niepelnosprawno$ciami w czasie pan-
demii (czgsto pierwsze tracily prace)

Obszar doswiadczanych probleméw: formalnoprawny

» brak wsparcia prawnego oraz informacyjnego dotyczacy tego, jakie przywile-
je przystuguja rodzicom/opiekunom i jak je wyegzekwowa¢ (wazne informa-
cje przekazywane sa poczta pantoflowa — rodzice wymieniajg si¢ nimi miedzy
sobg)
problematyczny proces ubezwtasnowolnienia dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualng, a wszelkie decyzje musza przechodzi¢ przez sad (np. dotyczace
umieszczenia go w domu krétkiego pobytu)
procedura wydawania orzeczen o niepelnosprawnosci na czas okreslony
zawila i dlugotrwala procedura adopcyjna
trudno$¢ z egzekwowaniem praw osdb z niepelnosprawnoscia okreslonych
w Karcie Praw Osob Niepelnosprawnych w réznych instytucjach oraz sytua-
cje famania tego prawa

P

v

P

v

P

v

P

v

Obszar doswiadczanych probleméw: medyczno-rehabilitacyjny

» brak odpowiedniej opieki medycznej nad osobami lezacymi
» ograniczony dostep do specjalistow (ktérzy czesto nie s3 przygotowani
do pracy z osobami z niepelnosprawno$cig intelektualna, konieczno$¢ wizyt
u wielu specjalistow i dlugi czas oczekiwania), brakuje réwniez wolontariuszy
i pielegniarek w stuzbie zdrowia
kryzys psychiatrii dzieciecej w Polsce
w wiekszoéci sytuacji prywatne wizyty u lekarzy i specjalistow, ktdre sg bar-
dzo drogie (refundowane s3 tylko najtansze badania, a za wszelkie udogod-
nienia/dostosowania trzeba dodatkowo placi¢)
leczenie i rehabilitacja dziecka z niepelnosprawnoscia to koszt czesto kilku
tysiecy ztotych na miesiac
jako$¢ wykonywanych terapii pozostawia wiele do zyczenia, jedli jest refundo-
wana (wtedy notorycznie skraca sie czas zajec)
problem z zostawieniem dziecka z niepetlnosprawnos$cig w szpitalu (z powo-
du niewlasciwej opieki pobyt w domu okazuje si¢ czesto bezpieczniejszy niz
czas spedzony w szpitalu)
czesty proceder ,,usypiania” przez specjalistow dziecka z niepelnosprawnos-
cig na najprostsze zabiegi (np. leczenie zebéw pod narkoza), a jest to niebez-
pieczne, bo wiele z nich ma stabe serce i narkoza wiaze si¢ u nich z duzym
ryzykiem zdrowotnym

¥

R

¥

R

¥

P

v

P

v

P

v

P

v
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» wyraznie ograniczona pomoc osobom z niepelnosprawnoscia po 18. roku zy-
cia (mimo Ze nadal potrzebuja one opieki, a niestety wiele ustug medycznych/
rehabilitacyjnych przestaje by¢ refundowanych)

» dziecko z niepelnosprawnoscia jest ,,dobrym biznesem” dla specjalistow’

» niewielu specjalistow w Polsce ma wiedze na temat FAS czy RAD i moze wy-
stawi¢ takg diagnoze dziecku

» w okresie pandemii ograniczony dostep do pelnej opieki zdrowotnej oraz
rehabilitacji, co u wielu dzieci z niepelnosprawno$cia prowadzito do regresu
rozwojowego®

» nadmierna odpowiedzialnoé¢ rodzicodw za edukacje i terapi¢ dziecka w czasie
pandemii

Obszar dos$wiadczanych probleméw: edukacyjny oraz psychologiczny/

terapeutyczny

» obcigzanie zdrowego rodzenstwa opieka nad siostra czy bratem z niepelno-
sprawnos$cig, pomaganie mu w sprawach szkolnych

» duzo zachowan trudnych u dzieci, ktére trafiajg do rodzin zastepczych, np.
autoagresja (ktora jest lekcewazona przez pracownikow o$rodkéw pomocy)

» wyrzucanie dzieci z niepelnosprawnoscia z przedszkoli/réznych placéwek
ze wzgledu na ich zte zachowanie

» nierespektowanie przez nauczycieli orzeczen i opinii z poradni
psychologiczno-pedagogicznych

» nauczyciele nie sg przygotowani do pracy z dzie¢mi z réznymi trudno$ciami
rozwojowymi

» brakuje pedagogdw specjalnych oraz nauczycieli wspolorganizujacych proces
ksztalcenia w szkotach powszechnych

» bezpodstawne i nagminne kierowanie dzieci z niepelnosprawnoécia (szcze-
golnie z zaburzeniami zachowania) na nauczanie indywidualne

» ograniczone mozliwosci edukacyjne i zawodowe dla 0sdb z niepelnospraw-
noécig po 18. roku zycia

» dzieci, ktére trafiaja do rodzin zastepczych, nie s3 dobrze zdiagnozowane
i majg wiele opdznien rozwojowych wynikajacych z zaniedbania (np. dziecko,
ktdre przyszlo z pogotowia rodzinnego w wieku 4 lat, nie umiato moéwié i nie
byto samodzielne w czynnosciach samoobstugowych)

» rodzice w pieczy zastepczej zawodowej nie sg traktowani jak specjalisci

» pozorowane dzialania terapeutyczne i rehabilitacyjne w o$rodkach dla dzieci
z glebsza i sprzezona niepetnosprawnoscia

5 Zjawisko ,terapeutycznego biznesu” zostalo opisane w rozdziale M. Pachowicz (2018) Mechanizmy eks-

kluzyjne ukryte w procesie inkluzji, [w]: B.D. Golebniak, M. Pachowicz (red.) Ku inkluzji spoteczno-kul-
turowej w szkole. Od pedagogiki klasy do pedagogiki wigczajgcej, DSW-CDV Wroclaw-Poznan, s. 88-90.

6 Wiecej na ten temat w artykule M. Pachowicz (2020) Edukacja i terapia 0sob z niepetnosprawnoscig
w czasie pandemii COVID-19 na przykladzie Osrodka Rewalidacyjno-Edukacyjno-Wychowawczego, ,Pa-
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R

¥

zajecia rewalidacyjne, ktére powinny mie¢ charakter indywidualny, sa prowa-
dzone w grupie

konieczno$¢ posiadania orzeczenia, by dziecko z réznymi trudno$ciami roz-
wojowymi otrzymalo wsparcie (np. w formie dodatkowych spotkan z psycho-
logiem czy zajec rewalidacyjnych)

diagnozy, ktore wazg o losach edukacyjnych dziecka, czesto sg stawiane szyb-
ko i na podstawie niewielu danych

przemoc oraz dyskryminacja w szkotach powszechnych (zaré6wno ze strony
nauczycieli, jak i uczniéw)

brak wiedzy zaréwno u rodzicéw, jak i nauczycieli, jak reagowa¢ na zacho-
wania trudne u dzieci (takie jak agresja, autoagresja, gwaltowne wybuchy
emoc;ji)

brak wystarczajacej iloéci czasu oraz umiejetnosci rodzicielskich w udzie-
laniu pomocy swojemu dziecku w nauce oraz wyréwnywaniu brakow, za-
legtosci i deficytow i dodatkowo niewielkie wsparcie 0séb z zewnatrz (np.
wolontariuszy)

R

¥

R

¥

R

¥

R

¥

R

¥

(Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badan fokusowych)

Prezentacja do$wiadczanych przez rodzicéw probleméw to tylko wierzchotek
gory lodowej. Za tymi problemami kryje si¢ wiele zmartwien i codziennych zmagan,
a czasami duze cierpienie. Wspélnym mianownikiem wszystkich opowiedzianych
historii jest ogrom roéznych trudnosci i niewystarczajace wsparcie z zewnatrz. Wy-
réznione obszary do$wiadczanych przez rodzicéw probleméw sg spéjne z wnioska-
mi, ktére mozna odnalez¢ w literaturze przedmiotu. Skdrczynska (2007) wyrdznita
nastepujace grupy stresoréw, ktore dotykaja rodzineg dziecka z niepetnosprawnoscia:
stresory finansowe (spowodowane m.in. wysokimi kosztami leczenia i rehabilitacji
dziecka oraz rezygnacja z pracy jednego z rodzicéw), wymagania codzienne (ich
nadmiar prowadzi do przecigzenia i wyczerpania sil), wymagania spoleczne (zmie-
nia si¢ funkcjonowanie spoteczne rodzicéw, moga takze zosta¢ zaburzone funkcje
rodzicielskie w stosunku do dzieci zdrowych), wymagania psychologiczne (proces
zaloby zwiazany jest z godzeniem si¢ ze strata nadziei, okreslnych marzen i mozliwo-
$ci) (Skdrczynska, 2007, za: Stelter, 2011, s. 72).

Pojawienie si¢ dziecka z niepelnosprawnos$cia w rodzinie nieuchronnie powoduje
trudnosci w budowaniu z nim wigzi emocjonalnej, a te utrudnienia sg ,,czynnikiem
wyzwalajacym calg lawine negatywnych zmian funkcjonalnych we wszystkich wy-
miarach systemu rodziny. W zmienionych warunkach niemozliwe jest juz odtworze-
nie réwnowagi systemu sprzed wydarzenia krytycznego. Jednak mozliwe jest uzyska-
nie nowej jako$ciowo réwnowagi pod warunkiem, Ze rodzina przejdzie przez kolejne
fazy warunkujace konstruktywne przystosowanie si¢ do zmienionej rzeczywistosci’
(Liberska, Matuszewska, 2011, s. 64). Badania wskazujg na negatywne zjawisko, jakim
jest pozorne przystosowanie sie do sytuacji, jesli rodzina nie podejmie wysitku prze-
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pracowania sytuacji w aspekcie poznawczym oraz emocjonalnym. W takich przy-
padkach wskazana jest pomoc psychoterapeutyczna (Liberska, Matuszewska, 2011).

Analiza sytuacji rodzinnej dziecka z niepelnosprawnoscia, chorobg przewlekia
oraz traumg powinna réwniez uwzgledni¢ perspektywe rodzenstwa. Duzym ob-
cigzeniem moze by¢ dla brata czy siostry oczekiwanie, ze zaopiekuja sie oni swoim
niesamodzielnym rodzenstwem w razie choroby czy $mierci rodzicéw. Zjawisko na-
rzucania roli opiekunczej zdrowemu rodzenstwu (zaréwno przez rodzicéw, jak i spo-
teczenstwo - szczegélnie, gdy potrzeba opieki dotyczy osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna) jest omawiane przez réznych badaczy (Lauschowa, 1970; Seligman,
Darling, 1989, za: Stelter, 2011, s. 83). Pracujac z rodzina, nalezy mie¢ zatem na uwa-
dze rodzenstwo pelnosprawne - jego plany, potrzeby i aspiracje. Sytuacje¢ komplikuje
dodatkowo w ich dorostym zyciu ustosunkowanie przyszlych partneréw/matzonkéw
do siostry czy brata z niepelnosprawnoscia oraz ewentualnej opieki nad nim. Nie-
jednokrotnie bowiem zdarza sig, ze rodzenstwo angazuje si¢ w te relacje opiekuncza
i nie decyduje sie na zalozenie wlasnej rodziny. Warto si¢ zatem przyjrze¢ potrzebom,
jakie zgtosily osoby objete badaniami fokusowymi.

POTRZEBY ZGEASZANE PRZEZ RODZICOW DZIECI Z ROZNYMI
TRUDNOSCIAMI W ROZWOJU

Z perspektywy rodzica kluczowa potrzeba, ktora u wigkszoséci 0sdb nie jest zaspo-
kajana, jest czas dla siebie — by zadba¢ o swoje zdrowie i kondycje psychofizyczna.
Jednym z warto$ciowych rozwigzan skierowanych do opiekunéw osob przewlekle
chorych/z niepelnosprawnoscia jest organizacja opieki wytchnieniowej. Moze ona
przybiera¢ rézne formy. W Polsce jest oferowana niestety tylko w niektdrych duzych
miastach i ma bardzo ograniczony zasieg. Dostrzec mozna zatem ogromng potrzebe
zmian na tym polu - dostepnoé¢ opieki wytchnieniowej powinna by¢ zagwaranto-
wana przez programy rzagdowe i uwzglednia¢ realne potrzeby oséb, do ktérych ta po-
moc jest skierowana.

Potrzebg czesto zglaszang przez matki jest wigksze angazowanie ojcéw w proces
terapii i rehabilitacji dziecka. Wiekszos¢ kobiet czuje si¢ bowiem samotna w codzien-
nych zmaganiach, do tego niejednokrotnie musi zrezygnowac ze swoich zawodo-
wych ambicji czy samorozwoju. Potrzeba pomocy psychologicznej w tych rodzinach
jest ogromna, a tego rodzaju wsparciem powinno by¢ réwniez objete rodzenstwo
dziecka z niepelnosprawnoscia (oraz dzieci biologiczne w rodzinach zastepczych/
adopcyjnych).

Rodzice czesto sygnalizuja takze potrzeby zwigzane z ich dzieckiem z trudnoscia-
mi rozwojowymi. Dotycza one kwestii wysokiej jakosci ustug medycznych, terapeu-
tycznych i edukacyjnych oraz uzyskania merytorycznego wsparcia od specjalistow
w danej dziedzinie, w tym praktykéw. W codziennych czynno$ciach istotng kwestig
jest dopasowanie odpowiednich akcesoriow i sprzetu rehabilitacyjnego do wieku
dziecka i stanu jego zdrowia. Duzo potrzeb wynika réwniez z leku o przysztoéé swo-
jego dziecka jako dorostej osoby, w tym: wsparcia go w procesie usamodzielniania
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m.in. poprzez zapewnienie mieszkan chronionych, treningowych i wspomaganych
oraz poszerzenie oferty/mozliwosci zatrudniania oséb z niepelnosprawnoscia w Pol-
sce. Rodzice sygnalizuja réwniez potrzebe zwigkszenia dostepnosci do informacji dla
0s6b z rézng niepelnosprawnoscia (m.in. dla oséb niestyszacych) oraz zapewnienia
im godnej egzystencji po $mierci rodzicéw/opiekunéw (obecnie pozostaja jedynie
domy pomocy spotecznej). Réwniez mozliwo$¢ zamieszkania osoby pelnoletniej
z r6zng niepelnosprawnosécia w domu krétkiego pobytu jest cenna. Dla wielu jest
jednak trudno osiggalna, poniewaz potrzeb jest duzo wiecej niz dostepnych miejsc,
sg wiec ogromne kolejki.

Niezwykle istotne jest, by rodzina byla od poczatku (czyli od momentu otrzyma-
nia diagnozy o stanie zdrowia dziecka) objeta wsparciem na wielu poziomach. Jed-
ng z takich form (jeszcze w Polsce rzadko spotykang) sa hospicja perinatalne, ktore
obejmuja pomocg calg rodzine, w ktérej rodzi sie dziecko z wadg letalng, i udzielajg
kompleksowego wsparcia medycznego, psychologicznego, socjalnego oraz duchowe-
go. Hospicja te $cisle wspdlpracuja ze szpitalami (dzigki temu kobiety w ciazy otrzy-
mujg informacje, gdzie taka wielowymiarowa pomoc moga uzyska¢, jesli sytuacja
bedzie tego wymagac).

Nakreslone potrzeby nierozerwalnie wigza si¢ z poszukiwaniem sposobow
na lepsze ich zaspokajanie. W Tabeli 2 zostaly opisane najwazniejsze postulaty oraz
propozycje rozwigzan probleméw doswiadczanych przez rodzicéw dzieci z réznymi
trudno$ciami w rozwoju. Odnoszg si¢ one albo bezposrednio do sytuacji dziecka
z niepelnosprawnoécig czy jego rodzica, albo dotycza calej rodziny.

Tabela 2. Postulaty oraz propozycje rozwiazan, jakie formutuja rodzice dzieci
z r6znymi trudno$ciami w rozwoju w odniesieniu do swojej sytuacji zyciowej

dotyczace rodzica

» pomoc psychologiczna dla rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoécig (terapia
indywidualna badz dla par)

wsparcie psychologiczne dla kobiet w cigzy, ktére w badaniach prenatalnych
uzyskaly niepokojace informacje na temat ich dziecka (choroba genetyczna,
wrodzona wada plodu)

roztoczenie opieki nad matka od momentu urodzenia dziecka (np. przez asy-
stenta rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia - m.in. pomoc w zbieraniu in-
formacji, analizowaniu obowiazujacych przepiséw, szukaniu specjalistow itp.)
szkolenie lekarzy w umiejetnym przekazywaniu diagnozy o niepelnospraw-
nosci/chorobie dziecka

tworzenie centréw opieki wytchnieniowej w duzych i matych miastach
mozliwo$é¢ taczenia pracy zarobkowej z jednoczesnym pobieraniem przez ro-
dzica $wiadczen opiekuniczych

wysoko$é¢ zasitku pielegnacyjnego powinna by¢ uzalezniona od stopnia nie-
petnosprawnosci dziecka
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»

»

»

¥

»
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zmiana statusu umowy rodzica zastepczego — z umowy zlecenia na umowe
o0 prace, z godziwym wynagrodzeniem (niezaleznym od $rodkéw przyznawa-
nych na dziecko)

pomoc finansowa udzielana kobietom, ktére stracily dziecko z niepelno-
sprawnoscig, a nigdy nie pracowaly zawodowo (oraz pomoc w znalezieniu
pracy)

mozliwo$¢ starania sie o granty indywidualnie (a nie tylko w ramach fundac;ji/
stowarzyszen)

organizowanie dla rodzicéw szkolen i warsztatow, ktore odpowiadajg ich re-
alnych potrzebom

tworzenie grup wsparcia/samopomocowych, majacych na celu wymiane do-
$wiadczen oraz wspolne szukanie rozwigzan doswiadczanych probleméw

dotyczace dziecka
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przygotowanie nauczycieli wiodacych do pracy z dzieckiem z réznymi trud-
nosciami rozwojowymi w edukacji integracyjnej/wlaczajacej’

nauczyciel wspotorganizujacy proces ksztalcenia w kazdej klasie, w ktorej jest
uczen z trudnos$ciami rozwojowymi

pedagog specjalny w kazdej szkole powszechnej — aby pomoc nie tylko dzie-
cku, ale réwniez nauczycielom oraz rodzicom

odpowiednie testy psychologiczne dla dzieci z traumg rozwojowg oraz
uwzglednianie trudnej historii dziecka w tworzeniu oferty wsparcia dla niego
szkolenia skierowane do nauczycieli i innych pracownikéw szkoty, poradni
psychologiczno-pedagogicznych, osrodkéw medycznych czy pomocy spo-
tecznej na temat zaburzen rozwojowych u dzieci w rodzinach zastepczych
i adopcyjnych

ksztalcenie przyszlych nauczycieli (réwniez tzw. przedmiotowcdéw) pod
katem pracy z dzieckiem z réznymi trudnos$ciami rozwojowymi (obowiaz-
kowe elementy pedagogiki specjalnej w programach ksztalcenia przysztych
nauczycieli)

odpowiednie i dopasowane do dziecka programy ,usamodzielniajace”
w szkolach specjalnych, przygotowujace do dorostosci

tworzenie szkdt specjalnych przysposabiajacych do pracy dla uczniéw z nie-
petnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym, znacznym oraz
dla dzieci z niepelnosprawnosciami sprzezonymi

réznorodne formy wsparcia usamodzielnianych wychowankdéw rodzinnej
pieczy zastepczej (m.in. doradztwo i kursy/staze zawodowe; udzial w spot-
kaniach z osobami w podobnej sytuacji Zyciowej oraz w grupach wsparcia;
szkolenia na temat zarzadzania finansami, wypelniania oraz wyrabiania do-

7 Analiza mechanizméw warunkujgcych stawanie si¢ Innym w $rodowisku szkolnym zawiera rozdziat
M. Pachowicz (2018) Inny czyli kto? Obszary i podmioty inkluzji, [w]: B.D. Golebniak, M. Pachowicz
(red.) Ku inkluzji spoteczno-kulturowej w szkole. Od pedagogiki klasy do pedagogiki wtgczajgcej, DSW-

-CDV Wroctaw-Poznan (s. 45-60).
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kumentéw, skladania zeznan podatkowych itp. oraz innych kwestii zwigza-
nych z radzeniem sobie w dorostym zyciu)

kompleksowa diagnoza i opieka medyczna - jeden lekarz prowadzacy, kto-
ry kierowalby do odpowiednich specjalistéw na badania itd. (zamiast samo-
dzielnych poszukiwan i kompletowania catej dokumentacji)

refundacja w % z Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ) réznego rodzaju
sprzetéw i form wspierajacych (takich jak protezy, aparaty stuchowe, wozki
inwalidzkie, magnetofony, aparaty pomagajace w méwieniu)

darmowy transport sanitarny oraz w komunikacji miejskiej dla osoby z nie-
petnosprawnoscia wraz z opiekunem

bezptatny i szybki dostgp do takich specjalistow jak: psycholog, psychia-
tra, neurolog, neurologopeda, fizjoterapeuta, osteopata, terapeuta integracji
sensorycznej

zwrot kosztoéw rehabilitacji, jakie ponosi rodzic/opiekun co najmniej w 90%
szybsza i wieksza dostepnos¢ do réznego rodzaju rehabilitacji oraz obnizenie
kosztow za wizyty prywatne

wsparcie finansowe dorostych oséb z niepetnosprawnoscig

dodatek rehabilitacyjny dla 0séb z niepelnosprawnoscia od 18. roku zycia
rozbudowanie systemu zatrudniania wspomaganego o0s6b z niepelno-
sprawnoscia
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dotyczace calej rodziny

» terapia systemowa

ogolnodostepny pakiet informacji obejmujacy wszystkie zakresy potrzebnej
pomocy (na temat, gdzie i co zalatwi¢ oraz jakie znizki przystuguja rodzinom
dziecka z niepetnosprawnoscia)

bezptatny dostep dla rodziny zastepczej do réznego rodzaju wydarzen kultu-
ralnych i rekreacyjnych (m.in. do teatréw, kin, basenéw itp. w poblizu miejsca
zamieszkania)

wieksze dofinansowanie turnuséw rehabilitacyjnych i mozliwo$¢ czestszych
wyjazdow

preferencyjne warunki przyjmowania do réznego rodzaju specjalistow (np.
krotsze terminy, bez kolejek) oraz pierwszenstwo rodziny dziecka z niepetno-
sprawnoscig w kolejkach, np. w urzedzie

usprawnienie procedur sagdowych oraz urzedowych (w tym obowigzkowe
szkolenia dla sedziéw/urzednikéw panstwowych i okresowe wizyty w pla-
cowkach, w ktorych przebywaja dzieci, w sprawie ktorych wydaja oni decyzje)
edukacja spoleczenstwa, ktdre nie posiada wiedzy na temat funkcjonowania
rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia czy zastepczej/adopcyjnej oraz nie
ma podstawowej wiedzy o zaburzeniach rozwojowych (np. RAD, FAS)
edukacja w szkolach poruszajaca tematyke oséb z niepelnosprawnoscia
(w ten sposob ksztaltowanie empatycznej postawy)

promowanie dobrych praktyk w obszarze adopcji czy pieczy zastepczej
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»

»

»

»

»

»

merytoryczne kampanie spoleczne nt. rodzicielstwa zastepczego (a nie w kon-
tekécie afer czy zaniedban), ukazujace ich prace ,,od §rodka” i uswiadamiajace
po$wiecenie rodzin na rzecz przyjmowanych dzieci

zmiana procedury przyjmowania dziecka do rodziny zastepczej, ktora bedzie
uwzgledniad jej specyfike oraz wiek dzieci biologicznych (wazne wczeéniejsze
spotkania, zabawy, umozliwiajace poznanie sie i akceptacje wzajemng dzie-
cka przysposobionego oraz wszystkich czlonkdw rodziny)

organizacja wypoczynku letniego oraz czasu wolnego przez rézne instytucje
pomocowe dla dzieci przyjetych do rodziny zastepczej, aby rodzice zastepczy
mieli mozliwo$¢ wytchnienia i zorganizowania wlasnego wypoczynku
tworzenie przez organizatora pieczy zastepczej wickszej liczby rodzin po-
mocowych oraz angazowanie wolontariuszy, ktorzy mogliby by¢ wsparciem
w organizacji czasu wolnego/wakacyjnego dla wychowankéw rodzinnej pie-
czy zastepczej, a w roku szkolnym takze pomagali w nauce i odrabianiu lekeji
wsparcie w kontakcie z rodzicami biologicznymi przyjetych do rodziny za-
stepczej dzieci (ze wzgledu na czesta postawe roszczeniows tych rodzicow,
niedotrzymywanie przez nich umoéw - np. miejsca i czasu spotkan, a czasem
utrudnienia wynikajace z toksycznosci ich relacji z dzieckiem)
uswiadamianie radnych/politykéw/urzednikéw na temat waznosci roli ro-
dzin zastepczych w zyciu spolecznym i wigksze wsparcie finansowe rodzin-
nych form (zamiast hojnego inwestowania w rozwdj pieczy instytucjonalnej),
tym samym podniesienie statusu rodzica zastepczego

(Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie badan fokusowych)

Niezwykle cenne sg postulaty zmian, jakie musza si¢ dokona¢, by w Polsce po-
prawila si¢ sytuacja rodzin dziecka z réznymi trudno$ciami w rozwoju. Postulaty
te u$wiadamiajg nam skale problemdw, z ktdrymi musza sie one mierzy¢ na co dzien,
na wielu poziomach. Zlekcewazenie ich i brak adekwatnego wsparcia ze strony pan-
stwa moze prowadzi¢ do negatywnego zjawiska wypalenia sie sit u rodzicow oraz
wzrost ryzyka samobdjstw wérdéd matek dziecka z niepelnosprawnoscig (takie niepo-
kojace informacje wybrzmialy w trakcie badan fokusowych). Zespol wypalania si¢
sit u rodzicow jest opisany w literaturze przedmiotu, a podstawowymi jego predykto-
rami sg: poziom stresu oraz jako$¢ zycia (Sekutowicz, 2013). Wéréd wielu czynnikéw
psychologicznych sprzyjajacych wystapieniu tego zespolu® wymieni¢ nalezy: poczu-
cie przecigzenia sprawowaniem ciaglej opieki nad dzieckiem; poczucie osamotnie-
nia i braku pomocy; poczucie beznadziejnosci podejmowanych wysitkéw; poczucie
bycia lekcewazonym przez instytucje; poczucie niejasnosci co do mozliwosci dzie-
cka oraz zmeczenie fizyczne (Pisula, 1994, za: Sekulowicz, 2013, s. 101). Analiza tych
czynnikéw wskazuje na koniecznos$¢ wspierania rodzicéw na wielu poziomach. Brak
niezbednej pomocy moze spowodowac, ze rodzice ci bedg niezdolni do skuteczne-

8 Czynniki te zostaly wyodrebnione z wypowiedzi rodzicéw dzieci z autyzmem oraz zespotem Downa.
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go opiekowania sie swoim dzieckiem. ,Obecnie coraz cze¢sciej zauwaza sie kluczowy
role rodzicéw w procesie terapii i rehabilitacji dziecka z ograniczonym rozwojem,
co wskazuje takze na konieczno$¢ dostrzezenia probleméw psycho-emocjonalnych
rodzicow, wynikajacych z opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym intelektualnie,
a tym samym konieczno$¢ wsparcia tychze rodzicéw” (Stelter, 2013, s. 287).

Zmiany, ktdre sie pojawiaja w rodzinie za sprawg nowych wyzwan, moga mie¢
charakter indywidualny lub ponadindywidualny. Pomoc rodzicom w spojrzeniu
na swoje zycie z wielu perspektyw (zamiast koncentrowania si¢ na chorobie czy nie-
petnosprawnosci dziecka) pozwoli im dostrzec rézne mozliwosci realizacji waznych
dla siebie celéw i planéw. ,Fakt narodzin dziecka niepelnosprawnego lub pézniej-
sze wystgpienie niepelnosprawnosci u dziecka nosi znamiona zmiany jako$ciowej.
Istotg zmian jako$ciowych sg przeksztalcenia wewnetrznej organizacji struktur psy-
chicznych i zachowan jednostek tworzacych system rodziny, a w dalszej perspekty-
wie — reorganizacja calego systemu i relacji z szerszymi kregami srodowiskowymi”
(Liberska, Matuszewska, 2011, s. 63). Przy odpowiednim wsparciu oraz przyjeciu
w rodzinie adaptacyjnych strategii radzenia sobie zmiany jako$ciowe beda mialy
pozytywny wymiar (wtedy poszczegélni jej cztonkowie przejda na wyzszy poziom
adaptacji). Jesli jednak otrzymana pomoc bedzie znikoma, wtedy pojawia si¢ niebez-
pieczenstwo obnizenia sie zdolnosci adaptacyjnych tej rodziny. Kluczowe okazuje sie
w takiej sytuacji udzielenie jej adekwatnej pomocy. Warto zatem poszukiwaé odpo-
wiedzi na pytanie, jak powinien wyglada¢ system wsparcia w Polsce, aby opowiadat
w pelni na potrzeby rodziny dziecka z trudno$ciami rozwojowymi.

SIEC WSPARCIA DLA RODZINY DZIECKA Z TRUDNOSCIAMI ROZWOJOWYMI
w PoLscCE

System wsparcia instytucjonalnego skierowanego do rodzin do$wiadczajacych
réznych trudnosci zyciowych jest w Polsce rozbudowany. Zebrane dane® na temat
dostepnych form pomocy o charakterze formalnym i nieformalnym zostaly ujete
w Tabeli 3. Biorac pod uwage charakter udzielanego wsparcia formalnego, wyrdz-
nitam nastepujace obszary: edukacyjny, zawodowy, medyczny, terapeutyczno-reha-
bilitacyjny, opiekunczo-socjalny, pozarzadowy (organizacji spolecznych). Natomiast
wsparcie nieformalne (pozainstytucjonalne) zostalo opisane w odniesieniu do trzech
kregéw zabezpieczenia spolecznego, wynikajacych z rodzaju oraz bliskosci relacji
spolecznych, ktére budujemy przez cale zycie.

9 Dane zostaly zebrane z informacji od rodzicéw objetych badaniem fokusowym, jak réwniez ze Zrédet
literaturowych.
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Sekcja tematyczna

edukacyjne

zawodowe

medyczne

terapeutyczno-

Wsparcie formalne _rehabilitacyjne

(instytucji i organizacji)

opiekunczo-socjalne

organizacji spotecznych/
pozarzadowych

Wsparcie nieformalne
(pozainstytucjonalne)

krag zabezpieczenia
spotecznego
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Tabela 3. Formalne i nieformalne formy wsparcia

ztobek, przedszkole, szkota, poradnia
psychologiczno-pedagogiczna (PPP),
Ministerstwo Edukacji Narodowej
(MEN), O$rodek Rozwoju Edukacji (ORE),
Specjalistyczne Centrum Wspierania
Edukacji Wiaczajgcej (SCWEW)

zaktad aktywnosci zawodowej (ZAZ),
zaktad pracy chronionej (ZPCh),
panstwowy urzad pracy (PUP)

Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ), poradnia
zdrowia psychicznego (PZP), samodzielny
publiczny zaktad opieki zdrowotnej (SPZOZ)

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych (PFRON), warsztat
terapii zajeciowej (WTZ), Srodowiskowy

dom samopomocy (SDS), oérodek wsparcia

i testow (OWIT), centrum wspierania rodzin
(CWR), wczesne wspomaganie rozwoju
(WWR), osrodek interwencji kryzysowej (OIK)

réznego rodzaju osrodki wsparcia

(np. dom dla matek z matoletnimi dzie¢mi

i kobiet w cigzy, klub samopomocy),
powiatowe centrum pomocy rodzinie (PCPR),
osrodki pomocy spotecznej: miejski/gminny
o$rodek pomocy spotecznej (MOPS/GOPS),
miejski osrodek pomocy rodzinie (MOPR),
dom pomocy spotecznej (DPS), regionalny
os$rodek polityki spotecznej (ROPS), placéwki
specjalistycznego poradnictwa rodzinnego,
centrum ustug spotecznych (CUS)

stowarzyszenia i fundacje (NGO),
Koscidt Katolicki, inne koscioty oraz
zwigzki wyznaniowe

bliscy cztonkowie rodziny i przyjaciele,
dalsza rodzina, sgsiedzi, osoby z pracy,
spotecznos¢ lokalna, znajomi, specjalisci,
grupy wsparcia, fora internetowe,
wspolnoty koscielne
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Analiza doswiadczen rodzicéw objetych badaniem
fokusowym stanowi interpretacje zjawisk spotecznych

z perspektywy ,wewnetrznej”. Zarysowana

sytuacja polskich rodzin wychowujgcych dziecko

z niepetnosprawnoscia, chorobg przewlektg czy trauma
sktania do refleksji, iz na wielu poziomach funkcjonowania
potrzebna jest im pomoc, a dostepne formy wsparcia
bardzo czesto nie odpowiadaja ich potrzebom (mimo ze
sg one rozbudowane). Na podstawie indywidualnych
biografii rodzicéw, jak rowniez wnioskéw z badan
zawartych w literaturze przedmiotu, opracowatam

holistyczny model wsparcia rodziny w ujeciu systemowym,

ktéry uwzglednia potrzeby wszystkich jej cztonkéw.
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Y

Dziecko
z niepetnosprawnoscia/
trauma/trudnosciami

Rodzic
+ pomoc finansowa i rzeczowa
+ pomoc formalnoprawna oraz

informacyjna r°z‘fV°J°Wyml
+ pomoc w codziennych czynnosciach + diagnoza
+ opieka wytchnieniowa + terapia i rehabilitacja
« wsparcie psychologiczne/ * leczenie
emocjonalne/duchowe + opieka

+ edukacja inkluzyjna

+ rozwoj kompetengji
+ praca (formy wspomagane)

rodzicielskich
+ zmiana wizerunku
rodziny

Holistyczny model
wsparcia rodziny
W ujeciu systemowym

Dalsza rodzina

+ wsparcie psychologiczne/
emocjonalne/duchowe

* zmiana wizerunku rodziny

Rodzenstwo

+ integracja

+ wsparcie psychologiczne/
emocjonalne/duchowe

+ zmiana wizerunku rodziny

S L1
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