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WSTEP

Niniejszy, dziewiaty numer Zeszytow Naukowych Pedagogiki
Specjalnej zawiera artykuly mtodych naukowcow podejmujacych
aktualng problematyke szeroko rozumianego wsparcia spotecznego.
Autorzy w sposob przemyslany waloryzujg wsparcie spoteczne, ktore
od lat 60-tych XX wieku w polskiej pedagogice specjalnej wpisuje si¢
w paradygmat integracji spolecznej. Prezentowany dyskurs, zar6wno w
formie artykutow teoretycznych, jak i empirycznych dowodzi, ze
wsparcie  spoteczne jest ujmowane w  perspektywie inter-
lub/i intraindywidualnej czy tez czasowej oraz sytuacyjnej. Autorzy
artykutow podkreslaja, ze sie¢ wsparcia spotecznego jest korzystna dla
0sOb z niepetnosprawnoscia. Dlaczego? Dlatego, iz chroni przed
poczuciem alienacji, sluzy konstruktywnej koegzystencji, lepszemu
zrozumieniu 1 okresleniu swojego miejsca W sieci powigzan.
Mozliwo$¢ otrzymywania pomocy w réznych sytuacjach zyciowych
zwigksza poczucie bezpieczenstwa, oparcia, daje zadowolenie
z uczestnictwa w zyciu spotecznym. W konsekwencji pozwala na
konstruktywna akceptacje samego siebie, mobilizowanie
indywidualnych zasobow, potencjalu rozwojowego, 1 tym samym
obniza poziom napigcia psychicznego i stresu. Obecno$¢ drugiej osoby
obok w sytuacjach trudnych daje poczucie istnienia nie tylko
konkretnej pomocy, ale i porozumienia z drugim czlowiekiem.
Wsparcie spoteczne jest szczegodlnie wazne 1 potrzebne osobom
z niepelnosprawnoscia, ktore narazone sa w zyciu na dystans
spoteczny, na doswiadczania wielu barier. Pod wplywem dziatan
pomocnych osoba z niepelnosprawnoscia moze by¢ obecna w $wiecie
spotecznym, urzeczywistnia¢ siebie, ksztalttowaé poczucie tozsamosci
osobiste] 1 spolecznej, 1 tym samym zaspokoi¢ swoje potrzeby.
Niewatpliwie tres¢ 1 forma prezentowanych artykuldow w ogdlnym
zarysie oddaje istot¢ podjetej problematyki. Jednakze podjeta analiza
odzwierciedla wielowymiarowo$¢ wsparcia spotecznego, poszukiwanie
optymalnych czy oczekiwanych rodzajow dzialan pomocniczych
wobec konkretnej osoby z niepelnosprawnos$cig 1 potrzebe dalszych
przemyslen w $wietle aktualnych zmian spotecznych.
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|. WSPARCIE SPOLECZNE W SWIETLE
LITERATURY PRZEDMIOTU

Paulina Gozdziewicz
Uniwersytet Pedagogiczny im. Komisji Edukacji Narodowej
I11 rok Pedagogika specjalna, studia 1. stopnia

Znaczenie wsparcia emocjonalnego w procesie
rehabilitacji dziecka z niepelnosprawnoscia

ojawienie si¢ dziecka z niepelnosprawnoscia w rodzinie jest
dla niej bardzo traumatycznym przezyciem. Emocje, ktore si¢
pojawiaja w zwigzku z nieadekwatnym obrazem dziecka
w stosunku do marzen i pragnien sprawia, ze rodzice zatamuja
si¢ 1 nie potrafia przyja¢ tego w sposdb pozytywny.
Niepelnosprawnos$¢ dziecka czesto powoduje zmiang systemu
wartosci u rodzicéw. Jest to stan nieodwracalny, co sprawia, ze
najpierw dostrzega si¢ negatywne konsekwencje, ktorych nie bedzie
si¢ w stanie zniwelowac. Na pierwszy plan wysuwajg si¢ problemy
zwigzane z ograniczeniami dziecka. Akceptacja tego stanu przez
rodzine, najblizszych, a w przysztosci samo dziecko dostrzegajace z
wiekiem coraz bardziej swoje deficyty w odniesieniu do réwiesnikow
jest bardzo cigzkie. Nieodzownym elementem jest wsparcie

spoleczne, bez ktorego trudno jest uznac zaistniaty stan rzeczy.
Wsparcie spoteczne to specyficzny sposob pomocy, w ktérym
wykorzystuje si¢ zasoby osoby wspomaganej, czyli mobilizuje jej
potencjat psychologiczny. Ma na celu zachecenie 1 motywowanie
cztowieka, aby rozpoczatl dzialania o charakterze samopomocy
(J. Szymanowska 2008). H. S¢k i R. Cieslak uwazaja, ze mianem
wsparcia spotecznego okres$la si¢ ,,obiektywnie istniejace 1 dostepne
sieci spoleczne, ktore (...) pelnig funkcje pomocng wobec o0sob,
znajdujacych si¢ w trudnej sytuacji” (H. Sgk, R. Cieslak 2004,
S. 14 - 15). Grupe wsparcia moze tworzy¢ rodzina, bliscy, ale takze
réznego rodzaju grupy profesjonalistow, z ktérymi styka si¢ osoba
wymagajgca pomocy lub przedstawiciele organizacji koscielnych
9
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1 spotecznych — sg oni okreslani jako ,,sieci wsparcia”. Inna definicja
Wsparcia zaproponowana przez Z. Kawczynska-Butrym okres$la, ze
wsparcie to ,,(...) dziatanie lub inna forma pomocy skierowana do
cztowieka lub do grupy, umozliwiajaca im przezwyci¢zenie wtasnych
problemow, trudnosci, konfliktow, trudnych sytuacji. Wsparcie jest
specyficzng formg pomagania, ktora polega na umiejetnosci
wyzwolenia wiary we wiasne sily, mobilizowania sil, aktywno$ci
1 mozliwosci osoby wspieranej do dzialah na rzecz wlasnej
samodzielnosci w pokonywaniu trudno$ci lub we wlasnym rozwoju”
(za: E. Rutkowska, 2012, s. 44).

Osoby, ktore uczestniczg w procesie wspierania powinny
zadba¢ o to, aby udzielana pomoc byla celowa i zaspokajata
oczekiwania. Uczestnicy maja aktywnie i w pelni si¢ angazowac.
Dotyczy to zaro6wno osoby, ktéra wymaga wsparcia jak
I wspierajacego. Z obu stron powinno si¢ dostrzega¢ oddanie,
zrozumienie oraz mobilizacj¢, poniewaz kazda ze stron od razu
zauwazy, czy druga osoba chce pomoéc lub oczekuje pomocy, czy
moze najchetniej w ogole nie bralaby w tym procesie udziatu
(J. Szymanowska 2008). Relacja, ktora tworzy si¢ dzigki dziataniom
wsparcia  spolecznego pozwala na dostarczenie jednostce
odpowiednich emocji, wiadomosci o charakterze informacyjnym,
wskazaniu odpowiednich drég dalszego dziatania oraz, w niektorych
przypadkach, wsparcia finansowego. Dzigki towarzyszeniu
w sytuacji trudno$ci, osoba odczuwa opanowanie kryzysu,
zmniejszenie stresu oraz poczucie bezpieczenstwa, co pozwala jej na
przezwycig¢zenie problemu (L. Marszatek, 2009).

Dzieciom z niepelnosprawnoscig staja na drodze roznorakie
problemy zwigzane z ograniczeniami 1 specjalnymi potrzebami,
ktorych spelnienie pozwala na godne funkcjonowanie. Dziatania
wspierajagce w tej grupie osob nakierowane sa przede wszystkim na
same dzieci. Wsparcie ma pomo6c im w dazeniu do utrzymania jak
najwiekszej samodzielnosci 1 sprawnosci, aby mogly mimo swoich
ograniczen, radzi¢ sobie w zyciu 1 w nim si¢ realizowac.

Osoba z niepelnosprawnos$cia czesto ,,doczepia si¢” etykiety, ktore sa
wyrazem panujagcych w spoteczenstwie stereotypdéw. Jedni uwazaja,
7ze s3 niezdarne, bierne, niesamodzielne. Inni za§ majg obraz

10
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niestabilnie emocjonalnych z niezmierzonymi poktadami agresji.
Istnieje opinia, Zze sg oni nie pogodzeni ze swoj3 niepelnosprawnoscia
i przez to oczekuja, ze inni muszg im ustugiwaé. Mozna takze
spotka¢ si¢ ze stwierdzeniami, ze kiedy zbagatelizuje si¢ ich
dysfunkcje, to osoba taka specjalnic podkresla swoja
niepetnosprawnos¢. Te  wszystkie etykiety sprawiajg, ze
w spoteczenstwie utrwality si¢ falszywe poglady na osoby
z niepetnosprawnoscia, przez co jest im trudno wejs¢ w relacje
spoleczne. Osoba wspierajaca takiego cztowieka musi pamigtac, aby
stara¢ si¢ ze wszystkich sit traktowac ja jak najbardziej na rowni,
dzieki czemu poczuje si¢ ona dobrze i1 bedzie chetnie przyjmowata
rady i zalecenia (D. Becelewska, 2005). Dziecko otrzymujgce
wsparcie spoteczne rzadziej bedzie stosowalo mechanizmy obronne
o charakterze destrukcyjnym. Bedzie przygotowane na zmiany
w otoczeniu i dostrzegalo swoje mozliwosci rozwoju, przez co
zwigkszy si¢ jego pewnos¢ siebie (J. Kirenko, 2004).

Wsparcie spoleczne moze przyja¢ rozne funkcje. Ze wzgledu na
charakter udzielanej pomocy E.Rutkowska wymienia:

wsparcie emocjonalne,

— wsparcie informacyjne,

— wsparcie instrumentalne,

— wsparcie rzeczowe (materialne),

— wsparcie wartosciujace,

— wsparcie duchowe (E. Rutkowska, 2012, s. 45 — 46).

W niniejszym artykule zostanie rozpatrzona rola wsparcia
emocjonalnego dla rozwoju dzieci z niepetnosprawnoscia.

Wsparcie emocjonalne polega ,(...) na przekazywaniu emocji
podtrzymujacych, uspokajajacych, wyrazajacych troske,
umozliwiajacych uwolnienie si¢ od napigé, obaw 1 smutku,
wzmagajacych nadzieje (...)” (L. Marszatek, 2009, s. 3).Okazanie
osobie empatii, mitosci, przychylnosci, przyjazni oraz otoczenie jej
opicka emocjonalng jest wlasnie wsparciem emocjonalnym.
Wsparcie to, daje czlowiekowi poczucie akceptacji, solidarnosci

11
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w ciezkich chwilach, podmiotowosci w momentach uznawania jej
wlasnych wyborow oraz podtrzymywania jej stanu psychicznego
przez innych. Dzigki temu ma szans¢ na wyrazenie wlasnych emocji,
zwierzenia si¢ z problemow i osobistych rozterek. Czuje, ze ma przy
sobie kogos, dla kogo jej problemy sg wazne (D. Becelewska, 2005).

Wsparcie emocjonalne w aspekcie dziecka z niepetnosprawnoscia,
ma na celu oderwanie si¢ od napie¢ i negatywnych uczu¢ zwigzanych
z niedostateczng sprawnos$cig. Dzieje si¢ to dzigki utworzeniu si¢
relacji miedzy dzieckiem, a osobg wspomagajaca (E. Rutkowska,
2012). Osoba wymagajaca wsparcia okre§lana jest jako ,,biorca”,
natomiast osoba wspomagajaca nazywana jest ,,dawca”. Ich
wzajemne oddziatywania na siebie, umacniaja wsparcie emocjonalne
(J. Szymanowska, 2008). Waznym elementem jest empatia, ktora
pozwala na wzajemng akceptacje I zrozumienie. Dawca powinien
okazywa¢ rado$¢ nawet w chwilach najdrobniejszych sukcesow
dziecka w procesie rehabilitacji, gdyz dziata to na dziecko bardzo
mobilizujgco — jest to swego rodzaju doping emocjonalny.

Wsparcie jednak nie powinno w swoich dziataniach polega¢ na:
— ,,(...) ingerencji w psychike danej jednostki,

— narzucaniu jej wlasnych pogladow (ktérych nie jest ona
w stanie przyjac czy zaakceptowac),

— ocenianiu osoby wspieranej (nie po to przeciez do nas
przyszia),

— udzielaniu jej rad (gdy ona chce tylko z nami porozmawiaé lub
si¢ tylko wyzali¢),

— sugerowaniu jej naszego sposobu rozwigzywania danej sytuacji
(czgsto w danym momencie sprzecznego z odczuciami klienta),
jesli ta osoba tego od nas nie oczekuje,

— naktanianiu klienta (szczeg6lnie, gdy nie jest on na to jeszcze
gotowy) do realizacji zaplanowanych przez pomagacza
dziatan” (D. Becelewska, 2005, s. 14 —15).

Kompleksowa pomoc musi obejmowac wszystkie sfery zycia
dziecka. Dziatania dotyczace pomocy emocjonalnej powinny by¢
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realizowane poprzez wspotprace wszystkich pigciu systemow dziatan
pomocowych.

Pierwszy z nich obejmuje rodzing, ktora jest pierwotnym
systemem, opierajacym si¢ na naturalnych wigzach. Jej zadaniem jest
zapewnienie poczucia bezpieczenstwa poszczegdlnym czlonkom.
Podstawg jej dziatanh sg uczucia, ktérymi obdarzaja si¢ nawzajem
cztonkowie. Mito$¢ jest szczegdlnym uczuciem, dzigki ktéoremu
rodzina odczuwa swojg bliskos¢ 1 kazdy w niej czuje si¢ kim$
waznym. Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z niepetnosprawnos$cia
jest dla niej bardzo traumatyczng sytuacja, w ktorej konieczna jest
pomoc, dzigki ktdrej rodzice beda akceptowaé dziecko, co sprawi, ze
dziecko rowniez dokona samoakceptacji, czyli osiagnie jeden z
podstawowych celéow rehabilitacji (L. Marszatek, 2009). Nalezy
pamietac, iz rodzice najczesciej skupiajg si¢ na dobru dziecka. Pragna
zniwelowaé jego braki, co pozwoli na jego lepsze funkcjonowanie w
spoteczenstwie. Czesto zapominaja, ze dobry ich stan emocjonalny
przektada si¢ na odczucia dziecka. Musi wytworzy¢ si¢ u nich proces
indywidualizacji, ktory polega na przywrdceniu zaburzonego,
poprzez pojawienie si¢ dziecka z niepelnosprawno$cig, stanu
funkcjonowania w spoteczenstwie. Rodzic powinien wiedziec, iz nie
jest sam. Mie¢ $wiadomos¢, ze istnieja instytucje i ludzie, ktérzy mu
pomoga, ale rowniez proces indywidualizacji ma wytworzy¢ u
rodzica naturalne pragnienia, ktore posiadal przed narodzinami
malucha. Rodzic ktéry ma poczucie, ze moze nadal si¢ rozwijaé
naukowo, uprawiaé sport, spotkac si¢ ze znajomymi bedzie z duzo
wigksza przyjemnosciag wykonywat swoja role wzgledem dziecka, bo
nie bedzie czul, iz jego pojawienie si¢ co$ mu odebrato, wrecz
przeciwnie bedzie wiedzial, ze tylko zyskal. Jednak, aby to si¢
dokonato potrzebny jest aktywny udziat rodzica w innych systemach
pomocy przedstawionych ponizej (M. Karwowska, 2011).

Drugi system to grupy samopomocy i wolontariuszy, ktore sg
systemem  wtornym, jednak biorgcym  bezposredni udzial
w aktywizacji osoby wspieranej. Uczestniczace w tego rodzaju
grupach dzieci, maja mozliwo$¢ spotkania si¢ z ludzmi, ktorzy
najczesciej zmierzyli si¢ z podobnymi problemami. Dzieki grupa
samopomocy dostarczone jest dziecku poczucie obecnosci i pomocy
od kogo$, kto doskonale je rozumie i potrafi nakierowaé na
pozytywne myslenie. Uczestnicy grup samopomocowych szukaja
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wspolnych rozwigzan. Ich zadaniem jest osiggni¢cie takich efektow,
ktore pozwolg na jak najlepsze funkcjonowanie w spoleczenstwie.
Grupy tego typu nie sg zwigzane z kosztami, dlatego jest to bardzo
korzystny wariant, ktory niesie za soba efektywne wsparcie
emocjonalne. Natomiast wolontariusze oddaja swoj czas dla dziecka.
Starajg si¢ jak najbardziej pomdéc mu przykladowo w odrabianiu
lekcji lub po prostu opiekuja si¢ nim, kiedy rodzice musza by¢
w pracy. Organizujg réznego rodzaju wydarzenia dla dzieci i ich
rodzin lub dla lokalnej spolecznosci, dzieki czemu pozyskujg
pieniadze na niezbedne rzeczy dla dzieciakéw. To pozwala na
odcigzenie i spokoj psychiczny dla rodziny, ktora czuje, ze ma na kim
polegac i nie jest sama. To bardzo wazne, zeby dziecko czulo, ze ma
kogo$ z poza rodziny, kto chce by¢ przy nim (L. Marszatek, 2009).
Wolontariuszem powinna by¢ osoba przede wszystkim otwarta.
Czesto zostaja nimi osoby mtode, ktore wczesniej nie spotkaty sig
z osobg z niepelnosprawnoscig. Musza by¢ wrazliwe na potrzeby
i ograniczenia dziecka oraz tolerowac jego deficyty (M. Karwowska,
2011).

Trzeci, to posrednie systemy pomocy, majace charakter
pozarzadowy tj. organizacje charytatywne, grupy modlitewne,
stowarzyszenia. Sformalizowanie organizacji pozwala na dzialania w
szerszej perspektywie. Organizacja pozytku publicznego moze
wspolpracowaé¢ z innymi instytucjami lub osobami prywatnymi.
Uzyskuje mozliwo$¢ prowadzenia dziatalnoSci gospodarczej
(L. Marszatek, 2009). Dziatalno$¢ organizacji pozarzadowych
pozwala na wielowymiarowo$¢ oddziatywan. Udzielaja oni rodzinie
pomocy z zakresu rehabilitacji, edukacji, spraw zdrowotnych oraz
szeroko rozumianych porad zyciowych, wynikajacych ze znajomosci
wystepujacych problemédw, ktérych cztonkowie sami doswiadczyli
w przeszto$ci (M. Karwowska, 2011). Ich dziatalno$¢ pozwala na
przyblizenie spoleczenstwu problemu dziecka z niepetnosprawnoscia
1 uwrazliwienie na jej potrzeby. Daje takze mozliwo$¢ pokazania
Swiatu realnego obrazu osob z niepelnosprawnoscig. W praktyce jest
to takze szansa dla dzieci na pokazanie $wiatu, ze ich
niepetnosprawnos¢ jest tylko czg$cig ich zycia, ze oprdcz tego sa
doskonatymi piosenkarzami, tancerzami, sportowcami itd. Dzieci
mogg dzicki fundacjom odczarowaé panujace w spoleczenstwie
stereotypy na temat niepelnosprawnosci.
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Czwarty system to pracownicy socjalni, ktdrzy reprezentujg
profesjonalng strone pomocy. Ich zadaniem jest przygotowanie
dziecka do zaktywizowania si¢ w spoleczenstwie. Pracownicy
socjalni mobilizuja dziecko, udzielaja rad i pokazuja rozwigzania
w sprawie wyboru szkoty, pomocy materialnej, réznego rodzaju
przywilejow, ktore mu si¢ naleza. Dziecko otrzymuje profesjonalng
pomoc, dzigki ktorej latwiej bedzie mu wejs¢ w relacje spoteczne
i jak najbardziej usamodzielni¢ si¢. Fachowe rady i wsparcie od
osoby, ktora powinna by¢ doskonale przygotowana do poruszania,
czasem bardzo trudnych i niezr¢cznych tematow, jest bezcenna.
Pracownicy maja narzegdzia i wiedze, dzigki ktorej moga pokierowac
dziecko w razie koniecznosci do grupy socjoterapeutycznej lub
zaproponowa¢ fundacje czy stowarzyszenie, ktore bedzie
najodpowiedniejsze dla dziecka. Wspieranie dziecka jest ich praca,
dlatego zalezy im na jak najlepszej sytuacji psychicznej dziecka
(L. Marszatek, 2009).

Ostatni, piaty dotyczy formalnej pomocy medycznej,
ekonomicznej oraz edukacyjnej. Ten system ma na celu zapewnienie
dziecku jak najlepszych mozliwosci rehabilitacyjnych. Pomoc
finansowa pozwala na korzystanie z przywilejow, dzigki czemu
rodzina ma zapewnione wsparcie pieni¢zne. Odpowiednia edukacja
dziecka w dobrze dobranej placowce jest dla niego szansg na
usamodzielnienie si¢ oraz nauk¢ wszystkich najwazniejszych
kompetencji potrzebnych do funkcjonowania w spoleczenstwie. Do
tej grupy zalicza si¢ takze Domy Pomocy Spotecznej, ktore maja
zapewni¢ opieke osobg z niepelnosprawnoscig w razie niemoznos$ci
jej sprawowania przez rodzicow badz opiekundéw prawnych
(L. Marszatek, 2009). W takim miejscu powinno si¢ zadbaé rowniez
o emocjonalng stron¢ ich Zycia, czyli stworzy¢ jak najwierniejsze
warunki zycia w rodzinie. Dziecku nalezy us§wiadomi¢, ze to jest
jego dom 1 teraz nalezy do nowej matej spotecznosci, pelnej wujkow
i cio¢ oraz innych dzieci. Czgsto jednak si¢ zdarza, ze dzialania
podejmowane w tych placowkach, ograniczaja si¢ do zaspokojenia
potrzeb biologicznych, przez co doprowadza to do powstawania
patologii (J. Kirenko, 2004).

Formalny system wsparcia to takze Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Osob Niepelnosprawnych (PFRON), ktorego jednym z celow jest
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zapewnienie dzieciom z niepetlnosprawnoscia rownych szans.
Zajmuja si¢ rehabilitacja spoleczng, czyli naukg osoby
z niepetnosprawnoscia do samodzielnego wchodzenia w role
spoteczne. Wydaje takze publikacje, ktore maja na celu przyblizenie
tematyki  niepelnosprawnosci  spoteczenstwu np. ,Papirus”
(L. Marszatek, 2009). Osoba wymagajaca wsparcia, wedtug badan
przeprowadzonych przez T. C. Antonucci i Ch. E. Depnera,
najbardziej potrzebuje jej w sferze emocjonalnej (J. Szymanowska,
2008), dlatego tak wazne jest uniknigcie zaniedban tej kwestii w toku
dzialan rehabilitacyjnych. Dziecko z niepelnosprawnoscia musi
poradzi¢ sobie z silnymi przezyciami zwigzanymi ze swoimi
ograniczeniami. Che¢ci dostosowania si¢ do ogdétu spoteczenstwa
1 niemozno$¢ dopasowania si¢ do rowiesnikdw, poglebiaja bol, lek
1 strach. Negatywne reakcje spotecznosci powoduja u dziecka
zamknigcie si¢  w  sobie, wytwarzajg poczucie krzywdy
i niesprawiedliwosci. Dlatego tak bardzo wazne jest udzielenie
wsparcia emocjonalnego tym dzieciom, aby dostrzegly mocne strony
siebie. Odpowiednio poprowadzona pomoc jest dla nich szansg na
godne zycie 1 u§wiadomienie im, ze sg kim$ naprawde waznym.

Wsparcie emocjonalne  jest nieodzownym  ognhiwem
w procesie rehabilitacji dzieci z niepelnosprawnoscig. Szeroki
wachlarz form pomocy daje rodzinie mozliwo$s¢ wyboru
odpowiednich 1 potrzebnych ich zdaniem rozwigzan, ktore pozwolg
w przyszio$ci zaakceptowaé dziecku swoja niepelnosprawnoscé.
Powstajace  relacje = pomigdzy  poszczegdlnymi  ogniwami
pomagajacym dziecku powoduja, ze pomoc moze sta¢ si¢ bardzo
kompleksowa oraz oddziatywa¢ na rdézne sfery zycia dziecka.
Podejécie specjalistow oraz ludzi dobrej woli moze wywolaé
u dziecka motywacj¢ do walczenia o lepsze jutro. Da¢ mu sil¢ na
przezwycig¢zenie wlasnych stabosci 1 che¢ do odnajdywania u siebie
nieodkrytych poktadéw talentow 1 mozliwosci. Wsparcie od ludzi,
ktérzy czesto sami posiadaja podobne doswiadczenia lub zajmujg si¢
takimi  przypadkami, pomoze calej rodzinie na lepsze
funkcjonowanie, bez leku przed samotnos$cig w dziataniu.
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The importance of emotional support in the process of
rehabilitation of a child with a disability

Emotional support is a part of the social support. In terms of a child
with a disability is intended to alleviate tensions which are associated
with the problems of entering into social relations. A child with
a disability may be supported by family, foundations, associations,
volunteers , social workersect.. The proper support can give a chance
for a good life and make children believe that they are someone
important.
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Deficyty wsparcia spolecznego dotyczace osob
nieslyszacych na przestrzeni wiekow

Wstep

brazy innych osob jakie tworzymy w naszych myslach ma

odzwierciedlenie w stosunkach migdzyludzkich. Postrzeganie

innych przez pryzmat ich stabosci, niedoskonatosci czy

dysfunkcji wptywa na ich rozwdj osobowosci w kontekscie

spotecznych zachowan, ktore beda uwstecznia¢ zamiast
rozwija¢ niestyszaca osobg. Kontakty z ludzmi styszagcymi moga
dezintegrowa¢ albo integrowa¢ wzajemne relacje, wzbogacaé obie
strony o wiedz¢ pozwalajaca na lepsze funkcjonowanie w srodowisku
spotecznym i kulturalnym oraz rozwdj empatii.  Zyjac
w spotecznosciach ludzkich nalezy pracowa¢ nad rozwojem
humanitaryzmu, ktoérego nicodzownym elementem jest wsparcie
spoteczne rozumiane takze jako empatia, bo bez tego wspotistnienie
z osobami niestyszacymi jest utrudnione. Niezmiernie wazne jest
otwarcie si¢ na drugga osobe akceptujac jej braki 1 innos$¢. Spoteczna
aprobata i tolerancja przyczynia si¢ do zmniejszenia zjawiska
tworzenia odrebno$ci tozsamosciowej 1 osobowosciowe] 0sOb
niestyszacych. Ewolucja kulturowa i rozwdj nauki przyczynit si¢ do
zmniejszenia tego typu zjawiska, jednakze pozostawione stereotypy
myslowe 1 uprzedzenia przyczyniaja si¢ do degradacji oséb
niestyszacych do roli tych ,innych”. Kazde postepowanie
zmierzajace do zwigkszenia akceptacji, integracji osob niestyszacych
w spoleczenstwie bedzie postrzegane jako wsparcie spoleczne.
Odnoszac si¢ do definicji wsparcia spotecznego jako zwigzku
jednostki a mozliwym uzyskaniem przez nig wsparcia przez sie¢
spoteczng mozna zatozy¢, ze istnienie  spolecznych powigzan
oznacza, ze osoba winna mie¢ potencjalne wsparcie (A. Kacperczyk,
20006, s. 18). Nie zawsze jednak tak sie dzieje, a w konsekwencji
powstaja ogromne deficyty wsparcia spotecznego odnoszace si¢ do

18
Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej, nr 9



0s0b niestyszacych. W zaleznosci od czasow, w jakich przyszto zy¢
osobom niestyszacym roznie ksztattowata si¢ ich sytuacja spoteczna
oraz wsparcie spoleczne rozumiane jako mig¢dzyludzka wymiane
emocjonalng (okazywanie empatii, zyczliwo$¢, mitos¢) (J.S. House,
1981).

Wsparcie spoleczne osob z wada sluchu w perspektywie
historycznej

Przedstawiajac rozwoj 1 histori¢ edukacji 0oséb niestyszacych
analogicznie wywnioskujemy jak przedstawiaty si¢ realia spoteczne,
w ktorych przyszto im funkcjonowaé oraz jakie deficyty wsparcia
spotecznego wtedy istniaty. W zalezno$ci od idealow, wartosci czy
autorytetow danej epoki kreowal si¢ wizerunek i pozycja osoby
niestyszacej. Wsparcie spoleczne dla oséb niestyszacych zalezne byto
réwniez od poziomu kultury spotecznej i powstatej tradycji.

W czasach starozytnych greckie spoleczenstwo
dyskryminowato osoby niestyszace. Istniejace w omawianych
czasach prawo zakazywalo dostarczania jedzenia i podtrzymywania
zycia 0soOb niestyszacych. Postulaty zachgcajace do dyskryminacji
mozna znalez¢ w pismach filozofow Arystotelesa, Piliusza Starszego
oraz  Platona, autorzy przedstawiaja osoby  nieslyszace
w niekorzystnym $wietle negujac ich istnienie jako pelnoprawnych
cztonkéw spoteczenstwa. Spartanskie prawodawstwo Likurga
nakazywalo zabijanie ich. Przypuszczalnie przyczyna tkwita w kulcie
eugeniki spolecznej polegajacej na dobrym wyselekcjonowaniu pary
kobiety i mezczyzny, celem posiadania hipotetycznie najlepszego
potomstwa (T. Sahaj, 2003). Hipokrates twierdzil, ze konsekwencja
braku mowy u ludzi z gluchota wrodzong jest niska aktywnosc
ruchowa jezyka, ktéra sprawia, ze wypowiadane slowa s3g
niewyrazne. Mimo, ze min¢to kilka wiekow lekarz pochodzenia
rzymskiego Klaudiusz Galen (170 rok) uwazat, ze mowa i stuch maja
sprzezony of$rodek w moézgu, w momencie gdy nastepuje
uszkodzenie tego osrodka powstaje gluchota, niemota lub obydwie
przypadiosci rownoczesnie (M. Garbat, 2013).

Nieco tagodniejsza forme¢ przybrato prawo rzymskie — wolni
nieslyszacy obywatele pozbawieni zostali prawa do sporzadzania
testamentu, ale mogli korzysta¢ z oferowanych przez panstwo
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innych swobod obywatelskich, natomiast niewolnicy nie posiadali
zadnych praw (B. Szczepankowski, 1999). Zgodnie z prawem
rzymskim osoba, ktora potrafita moéwi¢ byta rozumna i mogta
wystgpowaé¢ w swoich sprawach bez wyznaczanego kuratora,
rozumowanie oraz umiej¢tno$¢ mowienia byly integralne. Osoby
nieslyszace 1 nieme byly postrzegane jako niezdolne do zajecia si¢
wlasnymi sprawami prawnymi, a poprzez to odsuni¢te na margines
spoteczny (R.Th. Enerstvedt, 1996).

W 530 roku powstat Kodeks Justyniana, ktéry zawieral
pierwsza klasyfikacje ghlichoty, jednakze nie zostala ona
wykorzystana do wprowadzenia jakiejkolwiek formy ksztalcenia
0sOb niestyszacych. Osoby te posiadaly prawo do dziedziczenia
i korzystania z wlasno$ci prywatnej, przy czym pozbawiono ich
innych praw obywatelskich 1 odpowiedzialnosci prawnej
(A. Korzon,1998). Nie w kazdym starozytnym spoteczenstwie osoby
niestyszace nie mogly bra¢ udzialu w zZyciu spolecznym, choé
generalnie przewazata postawa dyskryminujaca. Spoteczenstwa
Persji i Egiptu wywyzszaly osoby niestyszace, przypisujac im
nadludzki dar od bogow — ghuchote, bo dzigki niej nie dopuszczali si¢
popelnienia grzechu za pomoca mowy (B. Szczepankowski, 1999).
Podobnie bylo w Izraelu — Mojzesz sugerowat, aby spoteczenstwo
przejawialo lito§¢ 1 milosierdzie w stosunku do tych o0sob,
wychowywanie ich odbywalo si¢ w rodzinie, a niektore osoby mogly
uczeszezac do szkoty (A. Korzon, 1998).

Po okresie starozytno$ci nastgpilo sredniowiecze, ktére nie
poprawito sytuacji spolecznej oséb niestyszacych. Osoby te, nadal
napotykaty opdr ze strony spoleczenstwa, z ta rdznica, ze nie byly
dyskryminowane przez nie tylko izolowane od niego. Owcze$ni
ludzie wnioskowali, ze defekt narzadu stuchu nie pozwala na
samodzielng egzystencje spoleczna, Ze nie jest to zalezne od wieku
biologicznego, bo zaréwno dziecko jak i osoba dorosta nie jest
w stanie swobodnie korzysta¢ z prerogatyw obywatelskich, tym
samym staje si¢ ciezarem dla swoich bliskich i calego spoteczenstwa.
Rodzina, w ktérej wychowywata si¢ osoba niestyszaca byla
stygmatyzowana, gdyz uwazano, ze dziecko, ktére urodzilo sie¢
z  defektem stuchu jest kara za  grzechy rodzicow
(B. Szczepankowski, 1999). Okres s$redniowiecza to rozwdj
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chrzescijanstwa, ktére propagowato marginalizacje spoteczng osob
niestyszacych, argumentowano to brakiem mozliwosci tych osob do
przyjecia i zrozumienia wiary chrzescijanskiej. Do rozszerzenia tego
pogladu bezposrednio przyczynit si¢ §w. Augustyn, pomimo, iz
wspomina w swoim dziele De Quantitate Anima o0 o0sobie
gluchoniemej, ktora rozumiata innych ludzi, gdy uzywali gestow
(A. Korzon, 1998).

Poprzez SW0j3 ignorancj¢ owczesni wWyznawcy
chrze$cijanstwa nie potrafili wyjasni¢ zalezno$ci pomiedzy brakiem
stuchu a niemozno$cia wypowiadania stow, dlatego etiologicznie
przypisywano to szatanowi. Konsekwencja tego bylo posadzanie
osOb niestyszacych o postugiwanie si¢ ,,sitami nieczystymi” przy
pomocy ktorych posiadali moc szkodzenia innym osobom. Poglady
calego spoteczenstwa byly zdominowane przez przesady oraz
doktryne religii chrzescijanskiej. Zacofanie, niski poziom kultury,
wiedzy oraz brak realizmu i asertywnos$ci obywateli powodowaty, ze
spoteczenstwo wierzytlo oraz praktykowalo zalecenia koSciota.
Konsekwencja postrzegania osob niestyszacych jako wiadajacych
»sitami nieczystymi” oraz zagrazajacych rozwojowi spolecznemu
bylo stawianie ich przed instytucje sadu Inkwizycji, a biorac pod
uwage niemozno$¢ ustnego wytlumaczenia i obrony, grozitlo nawet
skazaniem na S$mier¢. W okresie starozytnosci, a nast¢pnie
w Sredniowieczu widoczne byly mechanizmy spoteczne nie
pozwalajace na przyjgcie osob niestyszacych do spoteczenstwa, jako
jego petnoprawnych obywateli. Niezaleznie od okresu historycznego
1 postaw spolecznych, byli oni postrzegani, jako odmienna grupa
spoteczna, takze w prawodawstwie. Osoby niestyszace nie miaty
swojego systemu ksztalcenia 1 zazwyczaj nie przynalezeli do
masowego. W niektérych przypadkach nauczanie ich mowy byto
niemozliwe, gdyz grozitlo gniewem bozym, np. Mojzesz uwazal, ze
byloby to sprzeczne z wolg Boga i1 nie wolno poprawia¢ jego
wyrokow i czynéw na ziemi. Osoby niestyszace w owych epokach
nie mogly liczy¢ na pomoc socjalng i wsparcie spoteczne, wigc
utrzymywaly si¢ na poziomie minimum egzystencjalnego, glownie
przy wsparciu rodziny (B. Szczepankowski, 1999).
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Po wiekach starozytnych i $rednich pojawiajg si¢ pierwsi
nauczyciele ksztalcacy osoby niestyszace — przypada to w dziejach
swiata na wiek XVI, kiedy Hiszpan Pedro de Ponce, jako jeden
z pierwszych nauczal ich mowy ustnej. Nauczanie w owym czasie
przyjmuje charakter indywidualny i elitarny, gdyz tylko bogate
rodziny sg w stanie optaci¢ znaczne wynagrodzenie nauczycieli. Ze
wzgledu na ochron¢ przed konkurencja metody nauczania nie s3
ogolnodostepne. Osoby niestyszace w 6wcezesnym czasie majg szanse
wyksztatci¢ podstawy do komunikacji ze spoleczenstwem przy
pomocy mowy i pisma. Metody stosowane w nauczaniu nie opieraja
si¢ na zasadach nauki. R.E. Bender (za A. Korzon 1998, s. 22)
opisuje jedng z nich stosowang przez lekarza Pietro di Casto
z Avignon, polegala ona na ogoleniu wlosow w miejscu gdzie
umiejscowione jest ciemi¢, nastgpnie smarowano to miejsce
specjalng mascig. Rankiem nastgpnego dnia po umyciu i uczesaniu
reszty wlosOw, rozpoczynano nauke mowy: gltosno wypowiadane
stowa kierowane byl na ogolone ciemig¢, wierzono, iz dzigki temu
dziecko jest w stanie odczuwac glos 1 nauczy¢ si¢ mowi¢. Metoda
nazwana byla tzw. kuracja — cud. Przedstawiony przyktad pomaga
zobrazowaé jako$¢ 1 poziom oOwczesnych metod, pomimo iz
zostawiaja one wiele do zZyczenia, rozpoczynaja ewolucje
w  ksztalceniu  os6b  niestyszacych. Dzigki temu ro$nie
zainteresowanie tematem gluchoty. Wiek XVII jest okresem rozwoju
nauki, co przyczynia si¢ do zglebiania przez wielu wiedzy na jej
temat. Rozpatrywana jest ona jako problem edukacyjny i teoretyczny.
Nastepuje rozwdj pismiennictwa dotyczacego metod nauczania
1 komunikacji. Gtuchotg rozpatruje si¢ z punktu widzenia medycyny.
Naucza si¢ nowych form komunikacji z osobami niestyszacymi —
alfabet palcowy, gestykulacja (koncepcja J. Wallisa i W. Holdera).
Wprowadzenie, rozwijanie i1 zglegbianie tematu gluchoty przyczyniato
si¢ zwigkszenia $wiadomosci spotecznej, dzigki czemu coraz bardziej
rozumiano 1 akceptowano osoby dotkniete gluchota (A. Korzon,
1998).

W XVIII wieku spoteczenstwa przyjelty postawe segregacji
w stosunku do o0sob niestyszacych. Polegata na odseparowaniu tych
os6b w specjalnych o$rodkach ksztalcenia i wychowania, dzigki
czemu miaty one szanse dostgpu do specjalistycznych metod
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i procedur nauczania oraz wykwalifikowanej kadry. W tym okresie
powstaly pierwsze szkoty dla gluchoniemych, w ktoérych najwigkszy
nacisk ktadziono na rozwo6j komunikacji interpersonalnej, pomijajac
jednak ksztattowanie samodzielnos$ci zyciowej potrzebnej osobom
niestyszacym. Owczesna polityka spoteczna dotyczaca tej grupy osob
przyczynita si¢ do rozwoju ich systemu edukacji jednoczesnie
doprowadzajac do jej wyizolowania od reszty spoteczenstwa, ktore
w konsekwencji eksponowalo postawe segregacji. W tamtych
czasach pojawito si¢ przekonanie spoteczne, ze najlepszym
rozwigzaniem dla o0sO6b niestyszacych jest umieszczenie ich
w specjalnych instytucjach, gdzie w odosobnieniu od reszty
srodowiska ich rozwdj bedzie najpelniejszy. Nowe stulecie nie
przyniosto diametralnych zmian, dopiero wiek XX dzigki dzialaniom
ludzi z krggu ruchu spotecznego niestyszacych stworzyl nowy model
postrzegania tych os6b przez spoteczny pryzmat. Postawa
segregacyjna, ktora rozwineta sic w XVIII wieku trwata do potowy
XX wieku, a w niektorych s$rodowiskach do dnia dzisiejszego.
Powodowala ona, iz w stosunku do os6b niestyszacych odnoszono
si¢ z ambiwalencjg. Wiek XX to epoka zmian postaw spotecznych
1 prawodawstwa panstwowego dotyczacego osOb niestyszacych.
Istnienie tej ewolucji spowodowane bylo dazeniami i dziataniami
tych osob, ich rodzin, oséb i instytucji zaprzyjaZznionych oraz
organizacji, ktore spowodowaty wytworzenie 1 u§wiadomienie istoty
podmiotowego traktowania osob niepetnosprawnych. Pojawienie si¢
innowacyjnego podejscia do o0sO6b niestyszacych spowodowalo
zmiany mentalne spoleczenstwa, ktore przyjmujac postawe integracji
1 normalizacji rozpoczeto wytwarza¢ warunki do réwnosciowego
funkcjonowania tych oséb. Niestety, nie zawsze 1 nie wszedzie
pojawienie si¢ powyzszych postulatow jest warunkiem takiego
podejscia. Czgsto zdarza si¢, Ze traktowane s3 przez pryzmat
niepetnosprawnosci jako choroby (B. Szczepankowski, 1999).

W drugiej polowie XX wieku osoby niestyszace nie byly juz
na marginesie spotecznym i posiadaly pelni¢ praw obywatelskich,
korzystajac z systemu opieki zdrowotnej, ale nie zawsze ich szanse
byly takie jak reszty spoleczenstwa. Pojawiajg si¢  pewne
ograniczenia 1 bariery, ktére hamujg petne uczestnictwo tych osob
w zyciu spolecznym badz kulturalnym. Przed wszystkimi
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spoleczenstwami stoi wyzwanie, ktére polega na walce
z dyskryminacja (D. Podgorska-Jachnik, 2013). Wazne stajg si¢
dzialania polegajace na wdrazaniu programu polegajacego na
wyrownywaniu szans, czyli ,,procesie udostepniania wszystkim
ogolnych systeméw wystepujacych w spoteczenstwie, takich jak:
srodowisko fizyczne i kulturalne, mieszkania i transport, ustugi
spoteczne i zdrowotne, szanse ksztalcenia i pracy, zycie kulturalne
1 spoteczne, tacznie ze sportem i rekreacja” (K. Mrugalska, 2006,
http://www.mpips.gov.pl/userfiles/File/BON/KM_ref_7b.pdf).
Postulaty programu maja za zadanie znormalizowanie Zycia osob
niepetnosprawnych i stworzenie warunkéw do korzystanie ze sfer:
kulturalnej, ekonomicznej, spotecznej itd.

Historia pokazuje, ze rozwoj kulturalny, socjalny,
ekonomiczny i gospodarczy spoteczenstw spowodowal rewolucje
w systemie myslenia i spostrzegania, co ma wplyw na dzisiejszy
obraz humanitarnego traktowania osob niepetnosprawnych. Ewolucje
postaw spoteczenstwa w stosunku do o0soOb niestyszacych na
przestrzeni wiekow przedstawia wykres nr 1.

Tab. 1. Ewolucja postaw spoteczenstwa w stosunkow do o0sob
niestyszacych na przestrzeni wiekow

Przedzial czasowy Rodzaj postawy
STAROZYTNOSC DYSKRYMINACJA
SREDNIOWIECZE IZOLACJA
XVII - XX wieku SEGREGACJA
Druga potowa XX wieku INTEGRACJA | NORMALIZACJA

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie B. Szczepankowski, 1999.

Rozwijanie ludzkiego humanitaryzmu, tolerancji i akceptacji
zajeto dziesig¢ stuleci a mimo to znajdziemy osoby kierujace si¢
ideami panujgcymi w wiekach wczedniejszych. ,,Niewiedza” - tak
mozna ttumaczy¢ destrukcyjne dla niestyszacych oséb populacyjne
myslenie. Historia pokazuje, Ze to co jest niezrozumiale i odmienne
spotyka si¢ najpierw z przejawami dyskryminacji, czyli ,,ponizanie
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kogo$§ przez odmawianie mu praw, jakie przystuguja innym;
przesladowanie kogo$§ bez uzasadnionych przyczyn, a tylko z
powodu odmienno$ci jego rasy, narodowosci, religii itd.”
(A. Markowski 2001, s. 70). Po tym etapie spoteczenstwo
rozpoczyna izolacje, ktora ,,oznacza odosobnienie spoteczne,
zamierzone budowanie dystansu wobec ludzi” (H. Benesch 2002,
s. 217). Nastgpnie ptynnie przechodzi do segregacji, czyli
,.klasyfikacji; rozdziatu, dzielenia na kategorie, grupy, rodzaje,
gatunki itp.; oddzielanie, separowanie, izolowanie grup
rasowych, narodowych itp. (jak Murzynéw w Stanach
Zjednoczonych) od reszty spoteczenstwa” (W. Kopalinski 2002,
s. 566). Aktualnie spoteczenstwo w stosunku do o0so6b z
uszkodzonym narzadem stuchu przejawia postaweg integracji i
normalizacji - ,,integracja wyraza si¢ we wzajemnych stosunkach
sprawnych 1 niepelnosprawnych cztonkéw  zbiorowosci
spolecznych, co oznacza respektowanie tych samych praw i
stwarzanie dla obu kategorii obywateli identycznych warunkow
rozwoju. Normalizacja to wszelkie zachowania zmierzajace do
tego, by funkcjonowaé¢ bez wyraznych zaklocen i na ile to
mozliwe, mimo oznak i symptomow choroby przewlektej lub
niepetnej sprawnosci” (Projekt EFS nr WUE/0041/IV/05 2006, s.
258).

Zakonczenie

W mysl sentencji tacinskiej ,,historia jest nauczycielkg zycia”,
kazdy czlonek wspolczesnego spoteczenstwa powinien — si¢
zastanowi¢ nad droga ewolucyjng osob niestyszacych, a analizujac ja
uczy¢ si¢ empatii, tolerancji i wspomagania w wyréwnaniu szans
tych osob. Wsparcie spoleczne opiera¢ powinno si¢ w pierwsze
kolejnosci na profilaktyce polegajacej na walce ze spolecznymi
stereotypami myslowymi, uprzedzeniami oraz krzywdzacymi
opiniami na temat o0sOb nieslyszacych. Faktem jest, zZe
instytucjonalne, informacyjne oraz rzeczowo-materialne wsparcie
jest bardzo wazne, aczkolwiek nie skompensuje pracy u podstaw oraz
nie zmieni postrzegania osOb niestyszacych. Wsparcie spoteczne
rozumiane jako akceptacja, zrozumienie 1 integracja spoleczna
przyniesie  wymierne korzysci dla obu stron interakcji.
Podsumowujac nalezy pamigta¢ stowa Imre Kertésza ,,Przeciez
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wlasciwie, jak sie¢ dobrze zastanowi€, co my osobiscie mozemy do
siebie mie¢? — w koncu godno$¢ zostaje nam nawet w niewoli; kto
nie ro$citby sobie potajemnie pretensji do odrobiny uprzejmosci,
i doszedtem do wniosku, ze dalej bySmy zaszli przy odrobinie
zrozumienia” (I. Kartesz, 2002).

»Deficits of social support influence on deaf people over the
centuries”

The article presents the situation of the deaf people in the different
contexts of time and social, which had a direct impact on the
development of social support or demonstrate his lack or deficits.
Social support is analyzed as integration, acceptance, lack of
prejudices and stereotypes. Showing the way that deaf people had to
go through to become members of the social community is canvas to
understand the process of social support. The analysis covered
disintegrative processes over the centuries. The whole discussion is
presented in the theoretical analysis of the processes of social
integration of the deaf.
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Dostep do informacji i kultury jako forma wsparcia
osob ghuchych w Polsce

Wstep

dobie Internetu mozna odnie$¢ wrazenie, ze kazda osoba

ma rowny dostgp do informacji oraz mozliwos¢

korzystania z dobr i wytworéw kultury. Jednakze osobiste

doswiadczenia, poglebiona analiza literatury przedmiotu i

badan na gruncie polskim dowodzi, ze Srodowisko 0sob
ghuchych wcigz napotyka na liczne bariery, ktére utrudniaja badz
uniemozliwiaja im pelny udziat w zyciu kulturalnym 1 spotecznym.
W celu przyblizenia sytuacji spoleczne; os6b ghuchych i1
stabostyszacych ~w  Polsce, nalezy przedstawi¢  problem
niedostatecznego wsparcia tego srodowiska, w kontekscie dostepu do
informacji 1 dobr kultury.

Wsparcie spoleczne poprzez dostep do informacji

W Polsce problematyke obligatoryjnego respektowania
dostgpnosci  reguluja akty prawne, takie jak: Konstytucja
Rzeczypospolitej Polskiej (art. 32 i 69), ustawa o informatyzacji
dziatalnosci podmiotow realizujacych zadania publiczne z dnia 17.
lutego 2005 r. (Dz. U. 2005, nr 65, poz. 565), Karta Osob
Niepetnosprawnych (uchwata Sejmu z dnia 1. sierpnia 1997 r.) oraz
Rozporzadzenie Rady Ministrow w sprawie Krajowych Ram
Interoperacyjnosci, minimalnych wymagan dla rejestréw publicznych
i wymiany informacji w postaci elektronicznej oraz minimalnych
wymagan dla systeméw teleinformatycznych z dnia 12. kwietnia
2012 r. (P. Kowalski, A. Sacha, M. Szczygielska, 2014). Procedury te
normalizuje, miedzy innymi takze Komisja Europejska, ktora
okreslita  strategie  eliminowania barier w  Zyciu  0séb
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z niepelnosprawnoscig tak, aby mogly one w pelni i skutecznie
uczestniczy¢ w zyciu spotecznym, na réwni z innymi osobami.
Kluczowym obszarem dziatania majacym na celu likwidacje barier
jest miedzy innymi dostgpno$¢. Definicja dostgpnosci wedhug
Komisji Europejskiej zaklada, ze ,,0soby niepelnosprawne maja
dostep, na rownych prawach z innymi, do $rodowiska fizycznego,
transportu, technologii i systeméw informacyjno-komunikacyjnych
(TIK) oraz pozostatych obiektow i ustug” (Komunikat Komisji do
Parlamentu  Europejskiego, Rady, Europejskiego  Komitetu
Ekonomiczno-Spotecznego i Komitetu Regionéw, 2010, s. 6).

Znowelizowana ustawa o radiofonii i telewizji, obowigzujaca
od dnia 1. lipca 2011 r. obliguje nadawcow telewizyjnych do
zapewnienia dostgpnosci programdéw poprzez wdrozenie technik,
takich jak napisy dla ghluchych, thumaczenia na jezyk migowy oraz
audiodeskrypcje. Przy czym czas nadawania programow
(z wykluczeniem reklam 1 telesprzedazy) zaadaptowanych do oséb
z niepetnosprawnoscia sensoryczng winien wynosi¢ co najmniej 10%
kwartalnego czasu (P. Kowalski, A. Sacha, M. Szczygielska, 2014).

Napisy dla gluchych w poréwnaniu do tlumaczen w Polskim
Jezyku Migowym s3 bardziej powszechng technikg stosowang
w udostepnianych tresciach audiowizualnych. Udostgpnione tresci
powinny by¢ opatrzone zaré6wno napisami jak 1 tlumaczeniem.
Konieczno$¢ ta wynika z faktu, iz odbiorcami sg osoby znajgce
w roznym stopniu tak jezyk polski, jak 1 Polski Jezyk Migowy.
Przewaznie z napisow korzystaja osoby ghluche i/lub stabostyszace,
ktére znaja jezyk polski na poziomie umozliwiajacym zrozumienie
komunikatéw w tym jezyku. Z kolei ttumaczenie na Polski Jezyk
Migowy przeznaczone jest przede wszystkim dla tych oso6b ghuchych,
dla ktorych Polski Jezyk Migowy jest jezykiem naturalnym,
pierwszym, a jezyk polski drugim, obcym (P. Kowalski, A. Sacha,
M. Szczygielska, 2014).

Warto zaznaczy¢, iz problematyka dostepnosci obejmuje
takze strony internetowe. Wymogi dostgpnosci stron internetowych
do potrzeb ich uzytkownikow stworzyta i opisata w Web Content
Accessibility Guidelines (WCAG 2.0) organizacja zajmujgca si¢
standaryzacjg przesylu danych 1 stron internetowych (W3C).
W Rozporzadzeniu Rady Ministrow z dnia 12 kwietnia 2012 r.
w sprawie Krajowych Ram Interoperacyjnosci, minimalnych
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wymagan dla rejestrow publicznych i wymiany informacji w postaci
elektronicznej oraz minimalnych wymagan dla systemoéw
teleinformatycznych, opisano standardy w zakresie dostgpnos$ci
serwisOw internetowych dla osoéb z niepelnosprawnoscia (Dz.U. 2012
poz. 526, zat. nr 4). W przypadku stron internetowych wazne jest,
aby zawarte w nich tresci, tj. np. materiaty audio, wideo, grafika, itp.
opatrzone byly stosownymi napisami i/lub thumaczeniem na Polski
Jezyk Migowy — tylko wowczas bgda one przystosowane do
indywidualnych  potrzeb o0s6b ghuichych 1 stabostyszacych.
Przygotowany pod patronatem Rzecznika Praw Obywatelskich
Raport Fundacji Instytutu Rozwoju Regionalnego ,,Dostepnosé
witryn  internetowych  instytucji  publicznych  dla  0séb
niepelnosprawnych” ukazal alarmujace fakty. Ot6z, na przetomie
2012/13 roku przeanalizowano 3100 publicznych  stron
internetowych, wsrdéd ktorych az 73,4% stron byly dla oséb
z niepelnosprawnoscia trudno dostepne. Ponadto posrod wszystkich
serwisOw internetowych objetych badaniem Zzaden z nich nie spetniat
standardow zawartych w WCAG 2.0 czy we wspomnianym wyzej
Rozporzadzeniu Rady Ministrow (A. Sacha, 2015).

Zapewnienie tlumaczen w Polskim Jezyku Migowym w
serwisach internetowych, zaréwno tre$ci audiowizualnych jak
1 tekstowych powinno by¢ standardem, a nie sytuacja incydentalna.
O ile komunikaty Prezydenta Rzeczypospolitej w wigkszosci sg
tlumaczone na Polski Jezyk Migowy, to jednak na stronach urzedow,
resortow 1 innych podleglych im jednostek, komunikaty w Polskim
Jezyku Migowym udostgpniane sg sporadycznie (A. Sacha, 2015).

Warto zwroci¢ uwage na bariery w dostepie do informacji
w sytuacjach codziennych, np. na dworcach, lotniskach,
w autobusach, tramwajach. Czgsto zdarzaja si¢ sytuacje, gdy nagle
kierujacy pojazdem transportu publicznego zmienia tras¢ kursu lub
z powodu awarii pojazdu nadjezdza pojazd zastepczy. O ile osoby
styszace sg w stanie ustysze¢ komunikat kierowcy (a jesli nie ustysza,
moga zapyta¢ inng osoba badz samego kierowcg), o tyle o0soba
ghucha i stabostyszaca zostaje pozbawiona dostepu do informacji
1 traci orientacje. W podobnym potozeniu znajduja si¢ osoby ghuche
1 stabostyszace, gdy majg miejsce sytuacje zagrozenia zdrowia i/lub
zycia. Analogicznie rzecz ma si¢ na dworcach PKS i PKP oraz
lotniskach — liczne opo6znienia, zmiany stanowisk odjazdu badz
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przyjazdu, odwotania $rodkow transportu — te komunikaty bardzo
czegsto nie docierajg do ghuchych pasazeréw ze wzgledu na brak
dostosowanych do ich potrzeb tablic informacyjnych.

Wsparcie spoleczne poprzez dostep i uczestnictwo w kulturze

Sytuacje osob niepelnosprawnych w Polsce reguluje prawo
krajowe, akty prawa Unii Europejskiej a takze umowy
migdzynarodowe. Niemniej jednak Konstytucja Rzeczypospolitej
Polskiej, Traktat Amsterdamski, Powszechna Deklaracja Praw
Cztowieka, = Migdzynarodowy Pakt Praw  Gospodarczych,
Spotecznych i1 Kulturalnych ~ Narodow  Zjednoczonych,
Migdzynarodowy Pakt Praw Obywatelskich i Politycznych Narodow
Zjednoczonych czy tez europejska Konwencja o Ochronie Praw
Cztowieka 1 Podstawowych Wolnosci, Karta Praw Osob
Niepetnosprawnych, itp. maja charakter ogélny. Precyzyjne regulacje
i standardy postgpowania dekretuje natomiast Konwencja ONZ
o prawach o0so6b niepelnosprawnych, ktéora na mocy rezolucji
nr 61/106 przyjeto Zgromadzenie Ogdlne Narodow Zjednoczonych
w dniu 13 grudnia 2006 r. W przypadku udziatu oséb gluchych
w zyciu kulturalnym istotny jest artykut 30, ktory ustanawia miedzy
innymi, 1z:

1. Panstwa Strony uznaja prawo osob niepetnosprawnych do udziatu,
na zasadzie réwnosci z innymi osobami, w zyciu kulturalnym i
podejma wszelkie odpowiednie $rodki w celu zapewnienia, ze
osoby niepetnosprawne:

a. beda mialy dostgp do materialow w dziedzinie kultury
w dostepnych dla nich formach,

b. beda miaty dostgp do programow telewizyjnych, filmow, teatru
1 innego rodzaju dziatalnosci kulturalnej, w dostepnych dla nich
formach,

C. beda mialy dostep do miejsc dziatalnosci kulturalnej lub ustug
z nig zwigzanych, takich jak teatry, muzea, biblioteki i ustugi
turystyczne oraz w miar¢ mozliwos$ci, beda miaty dostep do
zabytkow 1 miejsc waznych dla kultury narodowe;j (...).

2. Panstwa  Strony podejma odpowiednie $rodki, zgodne
z prawem mi¢dzynarodowym, w celu zapewnienia, ze przepisy
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chronigce prawa autorskie nie bedg stanowily nieuzasadnionej lub
dyskryminacyjnej bariery dla 0os6b niepetnosprawnych w dostepie
do materiatow w dziedzinie kultury (Dz. U. 2012, poz. 1169, s. 17,
F. Czechiin., 2014).

Rownie waznym dla srodowiska osob ghuchych dokumentem
jest Ustawa o jezyku migowym i innych $rodkach komunikowania
si¢ z dnia 19. sierpnia 2011 r. W ustawie tej zapisano, iz ,,0soba
uprawniona ma prawo do swobodnego korzystania z wybranej przez
siebie formy komunikowania si¢” (Dz. U. Nr 209, poz. 1243, art. 4
ust.1, s. 12259) oraz ,organ administracji publicznej jest
zobowigzany do  udostgpnienia  ustugi  pozwalajacej na
komunikowanie si¢” (Dz. U. Nr 209, poz. 1243, art. 9 ust.1,
s. 12259). Ponadto wspomniana ustawa obliguje organy administracji
publicznej do rozpowszechniania informacji o $wiadczonych przez
nie uslugach, w szczeg6élnosci na stronach internetowych organu,
w miejscach publicznych tego organu oraz w Biuletynie Informacji
Publicznej ( Dz. U. Nr 209, poz. 1243, art. 9 ust. 3 i 4). Tym samym
ustawodawca zobligowal instytucje panstwowe oraz urzedy do
zapewnienia komunikacji w wybranej przez osoby ghluche formie
oraz udostegpnienia informacji w jezyku migowym. Przepisy te
jednakze nie dotycza instytucji samorzadowych, muzedw, galerii
sztuki, osrodkéw kultury, itp. Oznacza to, ze osoby ghluche z powodu
bariery komunikacyjnej sag wykluczone z zycia kulturalnego. Jesli
natomiast chca skorzysta¢ z ustug $wiadczonych przez instytucje
kultury, we wlasnym zakresie musza zorganizowaé sobie
1 niejednokrotnie sfinansowac thumacza jezyka migowego.

W ramach projektu Nie Bgdz Giluchy na Kulture - Analiza
szans i barier dla uczestnictwa gtuchych w Zzyciu kulturalno-
artystycznym zrealizowanego przez Krakowska Fundacje¢ Rozwoju
Edukacji Niestyszacych im. Marka Mazurka ,Migdzy uszami” we
wspotpracy z firmg Far Beyond Business, przedstawiono wyniki
badan odnosnie do m.in. uczestnictwa gluchych w kulturze. Badania
poziomu zadowolenia z uczestnictwa w zyciu kulturalnym na probie
800 ghluchych respondentéw ukazaty, ze 42,3% osob ghuchych jest
zadowolonych z zycia kulturalnego, a najwigcej gtuchych (az 44,2%)
nie ma zdania w tej kwestii. Podobny rozklad procentowy
w udzielonych odpowiedziach wystepuje w przypadku oceny
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dostgpnej oferty kulturalnej. Jak napisali autorzy raportu finalnego
projektu: ,,Tak duzy odsetek osob uchylajacych si¢ od oceny
funkcjonowania instytucji kultury mozna wytlumaczy¢ tym, ze wiele
0sOb nie ma kontaktu z tymi instytucjami i nie chce ich ocenia¢. Przy
takiej interpretacji odpowiedzi neutralne maja dos¢ negatywnag
wymowe” (F. Czech 1 in., 2014, s. 30). Osoby gluche i stabostyszace
z powodu bariery jezykowej czesto nie majg mozliwos$ci zapoznania
si¢ z oferta kulturalng danej instytucji, a wigc ich czynny udziat
w kulturze réwniez jest ograniczony. Fakt ten potwierdzaja wyniki
badan (F. Czech i in., 2014) — 43,8% o0sob gluchych jako najczestsza
przyczyne niezadowolenia z uczestnictwa w kulturze podato brak
dostepnosci ttumaczy jezyka migowego. Z danych zebranych przez
Fundacj¢ ,,Miedzy uszami” na temat sposoboéw spedzania wolnego
czasu przez osoby glhuche wynika mi¢dzy innymi, ze w poréwnaniu
do pozostatych mieszkancow Polski, osoby ghuche ogladaja telewizje
krocej, za$ najczesciej (31,4%) ogladane sg programy informacyjne
a takze filmy (31,9%). Programy regionalne, rozrywkowe czy
edukacyjne facznie oglada niespetna 3% Srodowiska gtuchych (Czech
F. 1 in., 2014). Rozbiezno$¢ ta moze by¢ powodowana nie tylko
osobistymi preferencjami gluchych odbiorcow, lecz réwniez faktem,
iz wcigz niewiele programéw telewizyjnych jest opatrzona
ttumaczeniem na Polski Jezyk Migowy i/lub napisami. Ponadto
najczesciej napisy pojawiajg si¢ w serialach 1 filmach fabularnych
(A. Sacha, 2014), co moze rzutowa¢ na przymusowe preferencje
ghuchych odbiorcow.

Wsrod oséb ghuchych najpopularniejszg instytucja kultury jest
kino (wylacznie 45,5% respondentdow przynajmniej raz w roku
poprzedzajacym badanie wybrato si¢ na seans), natomiast najrzadziej
odwiedzany jest teatr (F. Czech i in., 2014). Warto zaznaczy¢, ze
chociaz filmy obcojezyczne dystrybuowane w kinach posiadaja
napisy w wersji polskiej, to jednak sa to napisy dialogowe,
niedostosowane do osob ghluchych. Z kolei polska kinematografia
pozbawiona jest napisoOw, przez co glusi nie znaja rodzimej produkcji
filmowej. Podobnie rzecz ma si¢ z filmami animowanymi (bajki),
ktore w kinach mozna obejrze¢ jedynie z dubbingiem.

Z kolei analiza poréwnawcza czestotliwosci korzystania
z Internetu wykazata, ze srodowisko 0sob ghuchych (we wszystkich
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kategoriach wiekowych) czgsciej 1 dtuzej korzysta z Internetu niz
ogot styszacego spoteczenstwa polskiego (F. Czech i in., 2014).
Przyczyn takiego stanu rzeczy mozna upatrywa¢ w braku dostgpnos$ci
informacji (np. w telewizji), przez co osoby gluche traktuja Internet
jako substytut zrodta informacji i w ten sposdéb kompensuja sobie jej
deficyty. Jednoczes$nie Internet pelni swoiste medium komunikacyjne
wsrod rozproszonej spolecznosci ghuchych, czego dowodza dane, iz
jakoby 63% ghuichych uzytkownikéw korzysta z powszechnie
znanego portalu, jakim jest Facebook (F. Czech i in., 2014). Podczas
przeprowadzonych prze Fundacje ,,Miedzy uszami” badan, pojawity
si¢ roOwniez pytania dotyczace dziatan, ktore nalezy podjaé, aby
usprawni¢ $srodowisku ghichych dostep do szeroko rozumianej
kultury. Wsréd najczesciej pojawiajacych sie postulatow ze strony
0sob ghuchych wyrdzniono:
— zapewnienie wigkszej dostgpnos$ci ttumaczy jezyka migowego;
— wprowadzenie napisOw w programach telewizyjnych i w kinie;
— intensywniejsza animacja kulturowa w §rodowisku g/Gluchych
(warsztaty, wycieczki, zajecia na §wietlicy, itd.);
— wigksze dofinansowanie dla organizatoréw  inicjatyw
kulturowych oraz dostepu do nich (Czech F. i in., 2014, s. 32).

Refleksje i wnioski koncowe

W kontekscie przeprowadzonej analizy wsparcia spolecznego
osOb gluchych 1 stabostyszacych, w zakresie dostgpu do informacji
publicznej oraz aktywnego uczestnictwa w kulturze, niezbednym jest
zaproponowanie  nowych, kompleksowych rozwigzan oraz
optymalizacja juz istniejacych wdrozen.

W ramach projektu ,,Krajowa kampania informacyjno-promocyjna
wspierajaca osoby gluche i niedostyszace w powrocie na rynek pracy
i jako wartoSciowych pracownikéw” przygotowano szereg
nastepujacych dziatan, ktore wpisujg si¢ w poruszang przez autorke
problematyke:
— upowszechnienie ustugi tlumacza badz wideottumacza
Polskiego Jezyka Migowego we wszystkich jednostkach
administracji publicznej, samorzadowej, itp.,
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zwigkszenie w instytucjach kultury (tj. np. kino, muzeum, teatr,
galerie sztuki) dostepnosci do aplikacji stworzonych z mysla
o osobach ghuchych i stabostyszacych,

zwickszenie czasu antenowego z tlumaczeniem na jezyk
migowy i/lub opatrzenie ich napisami, w szczegélno$ci w
obszarze programow informacyjnych (wiadomosci),
dostosowanie 1 zwigkszenie przestrzeni publicznej do o0sob
gluchych 1 stabostyszacych, np. ekran z napisami i/lub z
thumaczem jezyka migowego na dworcach PKS i PKP,
lotniskach, itp.,

dostepno$¢ stron internetowych, m.in. instytucji publicznych
poprzez wideottumaczenia (Centrum Edukacji 1 Wsparcia
RES-GEST).

Dodatkowo, mozna zaproponowa¢ nowe rozwigzania:

udostgpnianie informacji o emisji programow telewizyjnych
Z napisami i/lub z thumaczeniem na Polski Jezyk Migowy,
dystrybuowanie w kinach filméw polskiej produkcji oraz
filméw animowanych z napisami w jezyku polskim, a takze
filmoéw (w tym réwniez animowanych) na DVD,

objecie ustawg instytucji samorzadowych, artystyczno-
kulturalnych, itp.,

cykliczne organizowanie warsztatow i szkolen informujacych
o sposobach postepowania w roznych sytuacjach z osoba
gluchg, m. in. dla pracownikow publicznych S$rodkéw
transportu 1/lub upowszechnienie tablic/ekranow
informacyjnych w $rodkach komunikacji publiczne;.

Jak shusznie zauwazyly A. Laskowska-Klimczewska,

J. Lacheta 1 K. Maciejska-Roczan (2014, s. 71 1 72): ,,Zapewnienie
tlumacza jezyka migowego w programie telewizyjnym, muzeum,
kinie czy teatrze nie gwarantuje, ze wydarzenie jest juz dostosowane
do 0s6b stabostyszacych i ghuchych. Jest ono dostepne wylacznie dla
0sOb znajacych jezyk migowy. Nalezy pamigta¢ o wszystkich
grupach odbiorcéw niestyszacych i ich potrzebach”.

Reasumujac, izolowanie ghichych i stabostyszacych od

dostepu do informacji publicznej niesie za sobg skutki dlugofalowe —
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brak dostepu do informacji publicznych, to brak dostepu do wiedzy i
umiejetnosci. Stwarzajgc im warunki do rownego, pelnego dostepu
do informacji 1 kultury, przyczyniamy si¢ do wzrostu ich
Swiadomos$ci w obrgbie zycia spotecznego, politycznego i
zawodowego 1 lepszego funkcjonowania w spoteczenstwie
informacyjnym.

ACCESS TO INFORMATION AND CULTURE AS A FORM OF
DEAF SUPPORT IN POLAND

Abstract

Nowadays, in the age of the Internet, it is reasonable to claim
that every person has an equal access to information and cultural
goods. However, personal experience of the author, supported by the
latest literature and research results show that the polish environment
of the deaf still faces crucial barriers which prevent them from
significant participation in social or cultural life. Thus, this paper
investigates the current state of an access to information and culture
for deaf in Poland. Both areas are discussed in detail separately to
clearly specify and focus on the most critical issues of modern life,
including the use of the Internet, watching television, the use of
public transport and culture activity. The results are confronted with
Polish Government acts and regulations, regarded to presented fields,
to emphasize scale of the problem and point the differences between
expectations and reality. In conclusions, author proposes solutions to
overcome existing obstacles and increase participation of deaf in
social and cultural life.
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Wolontariat w Krakowie — charakterystyka instytucji
i organizacji wspomagajacych osoby niepelnosprawne

Wprowadzenie

he¢ niesienia pomocy chorym 1 potrzebujacym towarzyszylo

spoteczenstwu od setek lat. Ten oddolny ruch wyplywajacy

z potrzeby czynienia dobra (zupelnie przeciwnie niz

w zorganizowanych ,,za komuny” czynach spotecznych), jest

tym pigkniejszy w swej delikatnosci i1 bardziej zaskakujacy, im
wyrazniej widzimy kontekst socjokulturowy w jakim si¢ rodzi.
(G. Godawa, 2013, s. 7). Ten oddolny ruch nazywany jest 6wczesnie
wolontariatem 1 doczekat si¢ juz wielu roznych definicji. Wedtug
J. Fabisiak wolontariat to dobrowolne, swiadome, bezptatne dziatanie
na rzecz innych, a wolontariusz to osoba dziatajaca zgodnie z tg
zasada (2002, s. 5). W rzeczywistosci wolontariusz otrzymuje jednak
sporo korzysci niematerialnych; satysfakcje, uznanie ze strony
innych, podwyzszenie samooceny. Zdobywa takze wiedzg oraz
doswiadczenie, co nie zmienia faktu, ze robi to gldwnie dla wyzszych
idei, ktoérymi si¢ kieruje w zyciu.

Rys historyczny

Pojecie wolontariatu inaczej przedstawit J. Mastalski. Wedtug
niego ,,stanowi ono specyficzne ogniwo w systemie zréznicowanych
dziatan ludzkich, niezaleznych od panstwa, ktorych trescig jest
zaktywizowanie jednostek i grup spotecznych do organizowania
dodatkowego, niezaleznego od wypracowanego przez panstwo
systemu réznorodnych ustug realizowanych w roznych sferach
funkcjonowania czlowieka” — J. Mastalski [za B. Kromolicka,
G. Godawa, 2013, s 8). Autor nadmienil, Ze wolontariat
charakteryzowa¢ muszg cztery nast¢pujace przymioty:

— Swiadoma bezinteresownos$¢,
— Dobrowolnosé,
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— Ciaglos¢,
— Systematycznos¢.

W Polsce poczawszy od lat 90- tych XX wieku powstato
wiele organizacji dzialajacych wolontaryjnie. Jednymi z najdtuze;j
dziatajagcych w Krakowie sg Salezjanski Wolontariat Misyjny, ktory
dziata od 1997 roku, a ,,jego gldownym celem jest szerzenie idei misji
1 przyblizenie mozliwie najszerszej rzeszy ludzi ich problemow
i potrzeb oraz niesienie pomocy najubozszym i wsparcie pracy
misjonarzy” (J. Fabisiak, 2002, s. 22). Jeszcze starsza organizacja
krakowska jest Stowarzyszenie Chrzescijanskich Dziet Wychowania
znajdujace si¢ przy ul. M. Kopernika 26. Jego zadaniem jest
promowanie idei wolontariatu, organizowanie osrodkéw i akcji
wychowawczych dla mlodziezy i jej wychowankéw, a takze
wlaczanie wolontariuszy w organizacj¢ w ramach miedzynarodowej
wspotpracy z mtodzieza.

Poza szczegblnym przypadkami dzieckiem nie musza
zajmowa¢ si¢  wykwalifikowani specjalisci, podobnie  jak
w przecigtnej zdrowej rodzinie. Jednak osoby $wiadczace pomoc
powinny odznacza¢ si¢ zaangazowaniem 1 otwarto$cig na problemy
dziecka, a takze posiada¢ pewien zasob pozytywnych cech, zasad
i umiejetnosei, ktore chca przekaza¢ swoim podopiecznym (za:
J. Bednarek, M. Prokosz, 2002, s. 205). Wedtug J. Fabisiak (2002,
s. 6) zakres pracy wolontariusza jest bardzo szeroki, i moze on:

— Pracowa¢ z dzie¢mi, osobami z niepelnosprawnoscia lub w
wieku starszym, we wszelkiego rodzaju placoéwkach statego lub
dziennego pobytu oraz rehabilitacyjnych lub w domach
prywatnych pomagajac rodzicom,;

— Pomaga¢ w organizowaniu akcji zbiorek pienigznych,
zywnosci, imprez okoliczno$ciowych (mikotajek, wigilii) czy
masowych (np. Wielka Orkiestra Swiatecznej Pomocy);

— Wyjezdza¢ w czasie wakacji i ferii na kolonie i obozy
wypoczynkowe;

— Oddawac krew, szpik;

— Tlumaczy¢ teksty, wykonywaé prace biurowe, projektowaé
strony internetowe, organizowa¢ konferencje, udziela¢
specjalistycznych porad.
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Uwaga, w niniejszym tekScie, zostanie skoncentrowana gltownie
jednak na to, jak wyglada praca z osobami niepelnosprawnymi.
Sprawdzimy jakie majg wsparcie spoleczne i jakie organizacje oraz
instytucje w Krakowie zajmuja si¢ pomaganiem osobom z réznego
rodzaju dysfunkcjami.

,Do instytucjonalnych systemdéw wsparcia spotecznego 0sob
z niepelnosprawnos$cia najczesciej zalicza si¢ zaktady leczniczo -
rehabilitacyjne, przychodnie, poradnie specjalistyczne, przedszkola,
szkoty integracyjne, domy pomocy spotecznej” (za S. Kowalik,
J. Kirenko, 2002, s. 104). Niestety nie zawsze tak to funkcjonowato.
,Dawniej klasyczny model opieki spotecznej nad przewlekle chorymi
1 osobami z niepelnosprawnoscia wyrazat si¢ w dazeniu do
izolowania ich od reszty spoleczenstwa w specjalnych zaktadach,
nierzadko okreslanych mianem ,,zamknigtych” (J. Kirenko, 2002,
s. 104). Dlatego tez cig¢zko bylo znalez¢ im jakakolwiek prace.
,Procesy transformacji systemowej spowodowaty istotne zmiany na
rynku pracy. Zmniejszyt si¢ popyt na sit¢ robocza, nastgpity zmiany
w strukturze ludnos$ci pracujacej, pojawila si¢ na szersza skale praca
nierejestrowana 1 masowe bezrobocie. W tej sytuacji stabsze grupy
spoteczne napotykaja na szczegolne trudnosci na rynku pracy. Osoby
niepetnosprawne byly lokowane przede wszystkim na stanowiskach
nie wymagajacych wysokich kwalifikacji, o niskim statusie,
w najmniej produktywnym oddziale przedsigbiorstwa, w ztych
warunkach, narazajac ich niejednokrotnie na  dodatkowe
niebezpieczenstwa” (A. Kurzynowski, 2001, s. 276).

Wspolczesnos¢ krakowskiego wolontariatu

We wspotczesnych czasach sytuacja osob niepelnosprawnych
wyglada zupelnie inaczej. Jest im duzo tatwiej zdoby¢ prace, ktora
nie tylko pozwala im realizowaé si¢ materialnie. ,,Profesjonalisci
uwzgledniaja fakt, ze wsparcie doswiadczane przez osob¢ chorg
prowadzi do pozytywnego wzmocnienia terapii, przyspiesza proces
leczenia, hamuje nawroty choroby, likwiduje niekorzystne skutki
uboczne, poteguje efekty rehabilitacji, przez co staje si¢ dodatkowa
pomoca zwigkszajaca jej naturalne sity w walce z chorobg i jest
istotnym sprzymierzencem w pielegnacji i leczeniu oraz pomaga
wroci¢ do petlni zdrowia lub zy¢ z chorobg (za: Krawczynska-
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Butrym, J. Kirenko, 2002, s. 105). Osoba niepetnosprawna czujac si¢
stabilnie 1 pewnie jest w stanie zadba¢ o siebie zarowno pod
wzgledem materialnym, psychicznym, a takze emocjonalnym.

Odpowiednie wsparcie 0sOb niepetnosprawnych ma réwniez
wymiar psychologiczny i osobowo$ciowy. Zdaniem G. Caplana
osoby z niepelnosprawnoscia uzyskujace dostateczne wsparcie
spoteczne rzadziej stosujg destrukcyjne mechanizmy obronne,
charakteryzuja si¢ wickszg pewnoscig siebie 1 dlatego tatwiej jest im
przystosowac¢ si¢ do zmian zachodzacych w otoczeniu” (J. Kirenko,
2002 s. 98). W polityce rehabilitacyjnej jednym z gléwnych
podmiotow do ktérego mozna si¢ zwroci¢c w razie potrzeby jest
Pelnomocnik Rzadu do Spraw Osob Niepetnosprawnych. Do jego
zadan naleza w szczegdlnosci:

— opracowanie projektow programow rzadowych dotyczacych
poprawy warunkow zycia spolecznego
1 zawodowego 0sob z niepelnosprawnoscia,

— sprawowanie merytorycznego nadzoru nad realizacja zadan,

— inicjowanie 1 koordynowanie dziatan zmierzajacych do
ograniczania  skutkow  niepetlnosprawnosci 1 barier
utrudniajacych osobom niepetnosprawnym funkcjonowanie w
spoteczenstwie, wspOlpraca z organizacjami pozarzadowymi
(A. Kurzynowski, 2001, s. 267).

Wigkszego zrozumienia mozna oczekiwaé ze strony spotecznos$ci
w samorzadach lokalnych, roéznego rodzaju organizacjach
pozarzadowych oraz w Panstwowym Funduszu Rehabilitacji Osob
Niepelnosprawnych (PFRON). Sposrod instytucjonalnych form
wsparcia w Krakowie nalezy wyrdznic:
— KLIKA — Katolickie Stowarzyszenie 0sob niepetnosprawnych i
ich przyjaciot przy ul. Stolarskiej 12.

Dziatalno$¢ stowarzyszenia skupia si¢ gtownie na wspieraniu
os6b  niepelnosprawnych,  ktore do  funkcjonowania
W  spoteczenstwie potrzebuja pomocy innych ludzi.
Podopieczni Kliki borykaja si¢ gtownie z chorobami narzadu
ruchu takimi jak mézgowe porazenie dziecigce, artrogrypoza,
zanik miegséni oraz inne choroby sprz¢zone. Kierunek rozwoju
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wyznaczajg trzy zyciowe plaszczyzny: fizyczna, spoleczna
i zawodowa.

— Polskie Stowarzyszenie Osob Niepelnosprawnych na Al
Stowackiego 48.

PSON jest organizacja pozarzadowsg, dobrowolng, w pehni
autonomiczng dzialajaca na rzecz $rodowisk  0sob
niepelnosprawnych i ich rodzin, bez wzglgdu na rodzaj
posiadanej dysfunkcji 1 przedzial wiekowy, nie kierujac si¢
przynaleznoscia do stowarzyszenia. Do gléwnych celow
stowarzyszenia zaliczymy: oddziatywanie na ksztaltowanie
polityki spotecznej, organizowanie réznych form zapobiegania
kalectwu, organizowanie sportu 0s6b niepelnosprawnych,
wspieranie 1 rozw0j postepu technicznego itd.

— Specjalny  Osrodek  szkolno-wychowawczy dla  dzieci
niewidomych i stabo widzgqcych przy ul. Tynieckiej 6.

Jest to o$rodek szkoét specjalnych przeznaczonych dla uczniow
z dysfunkcjami wzroku, ktory stara si¢ zapewni¢ rOwno$¢ szans
zyciowych osobom niepelnosprawnym. Traktuje uczniow
indywidualnie 1 podmiotowo, stwarzajac im warunki niezbgdne
do optymalnego rozwoju kazdego z nich.

— Fundacja Sztuki Osob Niepetnosprawnych, ul. Krolewska 94.

Zadaniem fundacji jest poszukiwanie talentow plastycznych
1 promowanie tworcow bez wzgledu na rodzaj schorzenia
1 wynikajacej stad niesprawnosci zarowno dzieci jak
1 mtodziezy. Zakres jej dziatalno$ci obejmuje cztery gldwne
nurty: Promocj¢, Arteterapie¢ 1 edukacje, Informacje
1 Wspolprace.

— Centrum Integracja w Krakowie, ul. Kapelanka 17.

— Krakowska  Fundacja  Hamlet mieszczqca  si¢  przy
ul. Miodowej 9.

Fundacja Hamlet powstata w 1992 r. z inicjatywy angielskiej
organizacji Hamlet Trust oraz $rodowiska skupionego wokot

42
Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej, nr 9



krakowskiej kliniki psychiatrii. Jej glowne cele to przede
wszystkim wszechstronna pomoc uzytkownikom psychiatrii w
organizacji mieszkan, pracy 1 zycia w spoleczenstwie;
zakladaniu grup samopomocy i niezaleznych stowarzyszen.
Skupia si¢ rowniez na tworzeniu dla nich alternatywnych form
pomocy w S$rodowisku takich jak domy samopomocy oraz
organizowaniu  miejsc  pracy, szkolen  zawodowych
i treningow dla oséb niepetnosprawnych psychicznie

Chrzescijanskie Stowarzyszenie Osob Niepetnosprawnych ich
rodzin i przyjaciot, ul. Florianska 15.

Jest organizacja pozarzadowa, ktora dziata od 1992 roku
wspierajac doroste osoby z niepetlnosprawnoscia intelektualng
w zakresie terapii, rehabilitacji i1 aktywizacji spoleczne;j.
ChSON udziela wsparcia 0k.150 0sobom
z niepetnosprawnoscia intelektualna w czterech
Srodowiskowych Domach Samopomocy, dwoch Warsztatach
Terapii Zajgciowej oraz w innych jednostkach dziatajacych na
terenie Krakowa oraz gmin o$ciennych.

Fundacja Hipoterapia znajdujgca sig przy
ul. Dunajewskiego 5.

Celem jest specjalistyczna pomoc w rozwoju psychoruchowym
oraz spotecznym dzieci niepetnosprawnych. Poprzez dziatania
bezposrednio dedykowane dzieciom, a takze wpierajace ich
rodziny, srodowisko, w jakim funkcjonujg oraz edukacje kadry
terapeutycznej 1 tworzenie nowych, innowacyjnych narzedzi
terapeutycznych wykorzystujacych najnowsze technologie.
W ofercie znajduje si¢ kompleksowa terapia 1 rehabilitacja,
w tym hipoterapia, fizjoterapia, terapia pedagogiczna,
logopedyczna i psychoterapia. Organizowane sg roéwniez
wakacyjne turnusy rehabilitacyjne z hipoterapia, a takze
okoliczno$ciowe imprezy integracyjne.
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— Fundacja Pomocy Chorym Psychicznie im. Tomasza Deca, ul.
Babinskiego 29.

Gtownym celem fundacji jest rehabilitacja lecznicza,
zawodowa 1 spoteczna osob chorujacych w celu osiagnigcia jak
najwickszej] samodzielnosci 1 wspotudzialu  w  zZyciu
Spotecznym, gromadzenie srodkow finansowych
i rzeczowych stuzacych realizacji programéw 1 projektow
opieki pomocy psychiatrycznej oraz szeroko rozumiana pomoc
rzeczowa i finansowa na rzecz Szpitala Specjalistycznego im.
dr Jozefa Babinskiego SPZOZ w Krakowie

— Stowarzyszenie ,, Wielkie serce” przy ul. Szwedzkiej 42.

Stowarzyszenie to powstalo z inicjatywy wychowawcow
i pracownikow Internatu Specjalnego Osrodka Szkolno-
Wychowawczego nr 1 im. Jana Matejki w Krakowie w lutym
2000 roku i1 dziala na jego rzecz. W Specjalnym Os$rodku
Szkolno-Wychowawczym nr 1 w Krakowie uczy si¢ prawie
400 dzieci z czego 80 mieszka w Internacie. Sa to dzieci
0 specjalnych potrzebach edukacyjnych, bardzo czgsto
pochodzace z rodzin niewydolnych wychowawczo, biednych.
Wigkszo$¢ dzieci pozostaje pod stala opieka lekarska oraz
wymaga specjalistycznej rewalidacji.

— Stowarzyszenie Evviva L’arte przy ul. Rzezniczej 20.

— Stowarzyszenie Rodzin i Przyjaciol Dzieci Specjalnej Troski
,,Dom Nadziei” znajdujgcy sie na Os. Zgody 4b.

Glownym celem Stowarzyszenia jest objegcie kompleksowa
opieka (od urodzenia po godne zycie doroste) dzieci specjalnej
troski 1 ich rodzin, wspieranie si¢ w trudnych chwilach,
wzajemna pomoc, ale takze wspolne przezywanie radosnego
bycia razem. Shuzg temu spotkania, wspolnie $wigtowanie,
organizacja dziecigcych zabaw, imprezy integracyjne, wyjazdy,
spotkania ze specjalistami, organizowanie konsultacji i
dziatalno$¢ Osrodka SDN. Najwazniejsza forma dziatalno$ci
SDN jest prowadzenie powotanego do zycia w 2004 r. Osrodka
Diagnostyczno-Terapeutycznego, ktorego naczelng ideg jest
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niesienie specjalistycznej pomocy dzieciom z problemem
niepetnosprawnosci — niezaleznie od cztonkostwa rodziny
w Stowarzyszeniu.

Tak wyglada przeglad wazniejszych instytucji wspomagajacych
osoby niepetnosprawne dziatajagcych na terenie Krakowa. Wiele
z nich powstalo w latach 90-tych XXX wieku po przemianach
ustrojowych w Polsce, co pokazuje jak zmienito si¢ podejscie
obywateli, a przede wszystkim Panstwa do oséb niepetnosprawnych.

WyzZej wymienione systemy wsparcia spolecznego maja
charakter  zinstytucjonalizowany. Do  pozainstytucjonalnych
systemOw wsparcia spotecznego (oprocz opisanego wczesnie]
wolontariatu ,,zalicza si¢ rodzing, jako zrédto naturalnych uktadow
cztowieka z otoczeniem oraz grupy samopomocy, bedace tzw.
wtornym systemem wsparcia spotecznego” (za Krawczynska-Butrym
1996, J. Kirenko, 2002, s. 109). Jesli natomiast przyjmiemy za punkt
odniesienia rozumienie wsparcia spolecznego jako interakcji w celu
udzielania prawdziwej pomocy, a zarazem tworzenia sieci kontaktow
interpersonalnych 1 zwiazkéw bedacych wyrazem akceptacji, to
wsparcie otrzymywane odnosi si¢ do rzeczywistych form pomocy,
natomiast wsparcie oczekiwane (zwane roOwniez spostrzeganym) jest
subiektywne i ma charakter poznawczy. Obok takich funkcji
wsparcia jak emocjonalna, rzeczowa 1 informacyjna, wystepuje
rowniez poczucie wigzi spotecznej (za K. Kaniasty, D. Kurpiel, 2011,
s. 57).

Zakonczenie

Podsumowujac, w Krakowie funkcjonuje wiele instytucji
1 stowarzyszen, ktore pomagaja osobom niepetnosprawnym.
Roéznorodnos¢ oferowanej pomocy pokazuje, ze w razie pojawienia
si¢ probleméw dana osoba nie zostanie z tym sama.
W stowarzyszeniach pracuje wielu wolontariuszy, ktérzy bez
wynagrodzenia, spontanicznie, w imi¢ wyzszych idei, pomagaja
réznorodnym organizacjom zapewni¢ godne warunki 1 jakos$¢
oferowanej przez nie pomocy dla os6b niepetnosprawnych. Wszystko
to powoduje, ze osoby niepelnosprawne czujg si¢ duzo pewniej
1 bezpieczniej niz miato to miejsce jeszcze dwadziescia lat temu.
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Voluntary services in Cracow - characteristics of the organization
and institutions supporting disabled persons

The article presents different definitions of volunteering and
outlines volunteer headquarters in Krakow. The analysis describes the
social support of disabled people, where they are shown the main
institutions and organizations in Krakow which assist people with
different disabilities. This publication presents the places in Krakow,
where individuals can get help, and places where we can offer our
help, both in material and social forms.
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Wsparcie spoleczne dla rodzicow wychowujacych
dziecko niepelnosprawne

Wprowadzenie

ematyka niepelnosprawnosci w obecnych czasach jest

zagadnieniem szczego6lnie waznym, poniewaz coraz czgsciej

pojawia si¢ ona w rdznej postaci (rodzaj niepetnosprawnosci)

w spoteczenstwie. Stanowi ona zatem, jeden z gléwnych

aspektow determinujacych funkcjonowanie w spoteczenstwie.
Kiedy na $wiat przychodzi dziecko z niepelnosprawnoscia jest to
ogromne przezycie, z ktérym muszg si¢ zmierzy¢ przede wszystkim
rodzice. Nowa sytuacja wymaga od nich duzych zmian, reorganizacji
nie tylko funkcjonowania codziennego, ale takze mentalnego.
W procesie budowania nowej wizji rodziny wazne staje si¢ wsparcie
spoleczne, ktore w ujeciu psychologicznym jest czynnikiem
sprzyjajacym ,,redukcji stresu, przeksztatcajacym pewne potencjalne
zasoby cztowieka w faktycznie wykorzystywane
w efektywnym i adaptacyjnym radzeniu sobie z sytuacjami
trudnymi” (H. S¢k, R. Cieslak, 2004, s. 14).

Wsparcie spoleczne w ujeciu nauk spolecznych

Czym zatem jest wspomniane wcze$niej wsparcie spoteczne?
Jest to termin, ktory ma wieloznaczny charakter. Niektorzy badacze
(m.in. G. R. Pierce, J. G. Sarason, B. R. Sarason) okreslaja pojecie
wsparcia jako ,,termin-parasol”, ktory obejmuje wiele aspektow tego
zjawiska. Nie ma ogodlnie przyjetej definicji, ze wzgledu, iz
problematyka tg, zainteresowaly si¢ rozne dziedziny nauki m.in.
socjologia, psychologia, pedagogika.

Z socjologicznego punktu, wsparcie spoleczne okreslane jest
jako ,,szczegdlny sposob i rodzaj pomocy udzielanej poszczegdlnym
osobom 1 grupom gtownie w celu mobilizowania ich sil, potencjatu
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1 zasobow, ktore zachowali, aby mogli sami sobie radzi¢ ze swoimi
problemami” (Z. Kawczynska-Butrym, 1998, s. 27).

Omawiane zagadnienie, w terminologii psychologicznej ujete
jest jako interakcja spoteczna, ktéra cechuje si¢ tym, ze ,,zostaje
podjeta przez jedna, badz obie strony (uczestnikdw) w sytuacji
problemowej lub trudnej; w jej toku dochodzi do wymiany
informacji, wymiany emocjonalnej, wymiany instrumentéw dziatania
lub débr materialnych” (H. Sek, 1993, s. 791-800). W takim uktadzie
mozna wyrozni¢ osobeg wspierajaca i wspierang. Wymiana ta ponadto
ma charakter jedno lub dwustronny, ktorej gldéwnym celem jest
zblizenie uczestnikow do rozwigzania problemu (H. Sek, 1986).

Wsparcie  spoteczne w  kontek$cie  pedagogicznym
rozpatrywane jest w dwojaki sposob. Pierwszy jako ,,pomoc dost¢pna
jednostce lub grupie w sytuacjach trudnych, stresowych,
przelomowych, a ktoérych bez wsparcia ze strony innych oséb nie sa
w stanie przezwyciezy¢” (S. Kawula, 1996, s. 6). Natomiast w ujeciu
drugim jako ,,jako rodzaj interakcji spolecznej podjetej przez jedna
lub dwie strony w sytuacji problemowej, w ktorej dochodzi do
wymiany informacji, emocjonalnej lub instrumentalnej. Wymiana ta
moze by¢ jednostronna lub dwustronna, moze by¢ stata lub zmieniac¢
si¢” (S. Kawula, 1996, s. 6-7).

Wsparcie spoleczne jest procesem wieloaspektowym pod
wzgledem ,,organizacji, form, jakosci, rodzaju, cech biorcy 1 dawcy
oraz oczekiwanych skutkow” (B. Szluz, 2007, s. 204). W zaleznos$ci
od rodzaju udzielanego wsparcia wyrdznia si¢:

— ,,wsparcie emocjonalne, polegajace na przekazywaniu emocji
podtrzymujacych, uspokajajacych, wyrajajacych  troske,
umozliwiajacych uwolnienie si¢ od napig¢, obaw 1 smutku,
wzmagajacych nadzieje,

— wsparcie informacyjne, czyli wymiana takich informacji, ktore
sprzyjaja lepszemu zrozumieniu sytuacji i problemu, dzielenie
si¢ do§wiadczeniami (np. w grupach samopomocy),

— wsparcie instrumentalne, czyli instruktaz na temat konkretnych
sposobow postgpowania, modelowanie skutecznych zachowan
zaradczych,

— wsparcie rzeczowe, czyli §wiadczona pomoc materialna, ale tez
bezposrednie fizyczne dzialanie na rzecz osdb potrzebujacych,
wigzgce si¢ czgsto z pomocg charytatywna,
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— wsparcie duchowe, wyodrebniane przez niektérych badaczy na
przyktad w opiece hospicyjnej, gdzie pomoc w sytuacji bolu
1 cierpienia duchowego wymaga odniesienia si¢ do sfery sensu
i ducha” (H. S¢k, R. Cieslak, 2004, s. 18-21).

Wsparcie spoleczne 0sob z niepelnosprawnoscia oraz ich
rodzin

Wsparcie skierowane wobec o0so6b z niepelnosprawnoscia
i ich rodzinom, podejmowane jest gldéwnie, by ponownie
mobilizowa¢ jednostki do poradzenia sobie z wtasnymi problemami.
Fakt wystapienia niepetnosprawnosci, jest zrédlem
przeorganizowania si¢ calego systemu rodziny. Sposob, w jaki
rodzina radzi sobie z =zaistnialg sytuacja zalezy od ,,zasobow
materialnych (dochody, warunki mieszkaniowe), kulturowych
(wiedza, umiejetnosci, wzory zachowania, system warto$ci i norm),
czasowych  (czas  poswigcony  bezposrednio dla  osoby
niepelnosprawnej, bez szkody dla innych obszaréw aktywnosci),
ludzkich (liczebno$¢ rodziny, wiek cztonkéw rodziny, stan ich
zdrowia 1 sprawnosci) oraz od wsparcia spotecznego” (I. Taranowicz,
2002, s. 112).

Bez watpienia ostatni wymieniony element jest kwestia
niewatpliwg. Szczegodlnie, w poczatkowym okresie. Wielu badaczy
uwaza, 1z wsparcie spoteczne wobec rodzin wychowujacych dziecko
z niepetnosprawnoscia moze oddzialywa¢ na ich funkcjonowanie
w dwoch wariantach:

— w pierwszym: petnic rolg tzw. bufora dla negatywnych skutkow
stresu 1 negatywnych wydarzen obcigzajacych jednostke i1
najblizsze jej otoczenie;

— w drugim: jednym ze sposobow radzenia sobie w zaistnialej
sytuacji problemowej (H. S¢k, 1986).

Jak podaje E. Pisula (1998, s. 205) ,,rozmiar otrzymywanego
wsparcia 1 sita satysfakcji sg uzaleznione od sieci wsparcia i jej
rodzaju oraz od rodzaju niepetnosprawnosci. Ponadto coraz
powszechniejsze jest stanowisko, 1z w zakresie efektywnosci
wsparcia wazniejsza jest satysfakcja biorcy, niz liczba dostgpnych
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zrodel”. Czlowiek tym samym staje si¢ podmiotem, ktory oczekuje
odpowiedniej pomocy, a nie anonimowym klientem (B. Szluz, 2007).

Istota  pomocy jest udzielenie  wsparcia  osobie
niepetnosprawnej, poprzez ,,umozliwienie samodzielnej egzystencji,
danie jej szans¢ na aktywno$¢ zawodows, skuteczng realizacje 1ol
spotecznych, a takze pobudzi do rozwoju” (K. Zielinka-Krol, 2014, s.
80-81). Zatem, wsparcie powinno obejmowaé usprawnianie, a nie
wyreczanie.

Gdzie usytuowane jest zrédto dziatan pomocowych? Na to
pytanie odpowiada m.in. L. Marszatek (2009, s. 203-204) wskazujac
nastgpujace systemy wsparcia:

— rodzing, jako najblizszy, oparty na osobistych emocjonalnych
wiezach, pierwotny system wzajemnych §wiadczen,

— grupy samopomocy i wolontariuszy, ktorzy stanowig wtorny
system  $wiadczen  pomocowych, realizowanych ~ w
bezposrednich kontaktach i w rézny sposob aktywizujacych
biorce i dawce swiadczen,

— posrednie systemy pomocy, czyli inicjatywy pozarzadowe,
rdéznego typu stowarzyszenia i fundacje oraz instytucje szczebla
lokalnego, $wiadczace rozne rodzaje ushug, np. grupy
charytatywne, dostarczajace pomocy materialnej,

— zespoly doradztwa prawnego, grupy modlitewne itp. formalny
system  pomocy  spotecznej,  reprezentowany  przez
pracownikow socjalnych, profesjonalnie przygotowanych do
$wiadczen pomocowych,

— formalny  system  pomocy  medycznej, edukacyjnej
i ekonomicznej.

Kazde z tych zrédet, moze by¢ skierowane na udzielanie
réznego rodzaju wsparcia. Najczesciej 1 najbardziej pozadane jest
udzielanie rownolegle kilku rodzajow wsparcia przez roézne zrodta.
Tylko ,taka sie¢ wsparcia spotecznego obniza ryzyko powiktan
zdrowotnych, psychologicznych 1 fizycznych” (K. Hebel,
L. Bieniaszewski, 2008, s. 77).

Rodzina osoby niepetnosprawnej petni pierwszorzedny model
pomocy. ,,Stanowigca pierwotny system opiekunczy, oparty na
osobistych, emocjonalnych wiezach, zapewniajacy opieke swoim
bliskim i poczuwajacy si¢ do odpowiedzialnosci za najblizszych” (M.
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Plopa, 2004, s. 15). Niepelnosprawnos¢ powoduje dezorganizacje
dotychczasowego funkcjonowania rodziny. Obejmuje m.in. ,,zmian¢
zakresu  obowigzkoéw,  odpowiedzialno§¢ za los  osoby
niepetnosprawnej, zmian¢ uczestnictwa Ww czynno$ciach Zzycia
codziennego” (L. Marszatek, 2009, s. 207) . To wlasnie rodzina jest
organem realizujagcym rehabilitacje spoteczng.

Grupy samopomocowe 1 wolontariusze stanowiag nowy

element w ramach struktur spotecznych. Ich glownym celem jest
zaktywizowanie biorce¢ i1 dawce $wiadczen (L. Marszatek, 2009).
Istota dziatlania grup samopomocy polega na tym, ze osoby
znajdujace si¢ w podobnej sytuacji podejmuja dziatania, majace na
celu promowanie, podtrzymywanie, przywracanie wlasnego dobrego
funkcjonowania 1 prawidtowych relacji w spoteczenstwie.
Pojecie wolontariatu natomiast $ci§le wiaze si¢ z ,,praca ochotniczg”
lub ,,praca spoteczng”. Jest rozumiane jako ,,bezptatna, dobrowolna,
ochotnicza i §wiadoma praca stata lub okazjonalna na rzecz innych
(nie liczac rodziny, przyjacidl i znajomych, ktérzy pomagaja sobie
nawzajem 1 nie sg z tej racji wolontariuszami” (M. Gorecki, 1999,
s. 335).

Kolejnym ogniwem jest sektor pozarzadowy, ktory
w swoich ustugach oferuje m.in. ,$wiadczenie ushug poradniczo-
informacyjnych  (zalatwianie formalnosci, uzyskanie sprzgtu
rehabilitacyjnego, organizowanie wypoczynku); $wiadczenie ustug
edukacyjnych (kursy, szkolenia); udzielanie pomocy w znajdowaniu
pracy (posrednictwo pracy); udzielanie pomocy psychologicznej
(telefon  zaufania) oraz pomocy stacjonarnej  (schroniska,
noclegownie)” (I. Hebda-Czaplicka, 2002, s. 94). Gléwnymi
zadaniami tego typu formy pomocy jest uzyskanie odpowiednich
funduszy, zapewnienie wolontariuszy lub specjalistycznej opieki
wobec 0s6b z niepetnosprawnoscia (I. Hebda-Czaplicka, 2002).

Kolejnym elementem pomocy systemu wsparcia spotecznego
dla o0s6b z niepelnosprawnoscig jest formalny system opieKi
spotecznej  (realizowany  przez  pracownikoéw  socjalnych).
Podejmowane dzialania powinny polega¢ na mobilizowaniu
jednostki 1 integrowaniu jej ze spoteczenstwem. Pracownik socjalny
jest zobowigzany do wykonywania okreslonych obowiazkow, do
ktérych nalezy: ,,uporzadkowanie spraw bytowych, odpowiednie
ulozenie warunkow pracy, zaadaptowanie urzadzen domowych do
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mozliwosci osoby niepelnosprawnej” (K. Milanowska, W. Dega,
1998, s. 129). L. Marszalek (2009, s. 209) wymienia najwazniejsze
$wiadczenia realizowane w ramach formalnego systemu opieki
spoteczne;j:
— pomoc finansowa dla korzystajacych z roéznych ushug
rehabilitacyjnych,
— obnizenie ceny w nabywaniu mieszkan i srodkéw lokomoc;ji,
— cze$ciowe  finansowanie  kosztoéw  instalacji  urzadzen
domowych i kosztow narzgdzi pracy,
— pomoc w uzyskiwaniu licencji handlowych,
— cze$ciowe lub calkowite zwolnienie od ptacenia niektdrych
podatkow,
— pokrywanie kosztow podroézy do i z pracy albo na zabiegi
rehabilitacyjne,
— pomoc w korzystaniu z roéznych form rekreacji, zapomogi
w przypadku bezrobocia
— dodatki dla oséb, ktére maja zasadnicze trudnosci
W poruszaniu si¢.

Osobom niepelnosprawnym pomoc udzielana jest takze
z ramienia instytucji pomocy spotecznej. Typowym przyktadem
takiej placowki sg domy pomocy spoteczne;j. ,,Przejmuja one funkcje
opiekuncze nad osobami niepelnosprawnymi, ktéorymi osoby
najblizsze nie moga lub nie chca si¢ zajmowac. Celem dzialalno$ci
domu pomocy spolecznej jest zaspokojenie potrzeb opiekunczych,
bytowych, spotecznych, zdrowotnych 1 religijnych jego
mieszkancoOw, w sposoéb i w stopniu umozliwiajacym im godne
zycie” (L. Marszatek, 2009, s. 210). Jest to zatem, miejsce
codziennego przebywania, ktore niejednokrotnie umozliwia
nawigzanie kontaktow interpersonalnych, niwelujagc tym samym
negatywne skutki wcze$niej odczuwanej izolacji spoteczne;.

PFRON  (Panstwowy  Fundusz  Rehabilitacji  Osob
Niepelnosprawnych) jest kolejng formg formalnego wsparcia
spotecznego. Celem Funduszu jest realizacja zasady rownosci szans
0sOb niepetnosprawnych oraz tworzenie polityki ich zatrudniania.
W  ramach pozyskiwanych $rodkow przez Fundusz istnieje
mozliwo$¢ na ,tworzenie nowych oraz przystosowywanie
istniejgcych miejsc pracy do potrzeb o0so6b niepelnosprawnych,
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tworzenie  zaktadow pracy chronionej, likwidacje  barier
architektonicznych, udzielanie pozyczek na rozpoczecie dziatalnosci
gospodarczej, organizowanie  szkolen 1  przekwalifikowan,
organizowanie warsztatow terapii zajeciowej, rehabilitacje lecznicza
i spoteczng” (L. Marszatek, 2009, s. 210-211).

Z kolei, nie powinnismy zapomina¢ o jak najwczes$niejszym
objeciu osoby z niepelnosprawnos$cia odpowiednim systemem opieki
edukacyjnej, biorac pod uwage rodzaj i stopien niepelnosprawnosci
oraz potrzeby edukacyjne. W zaleznosci od tych czynnikéw dziecko
powinno zosta¢ skierowane do odpowiedniej placowki edukacyjnej —
og6lnodostepnego ztobka, przedszkola publicznego, przedszkola
specjalnego, klasy specjalnej w ogolnodostepnej szkole publicznej,
szkoty  podstawowej  specjalnej, a nastgpnie do szkotly
przysposabiajace do pracy zawodowej. Mlodziez natomiast, winna
by¢ posylana do szkot zasadniczych, szkot sSrednich, szkot
policealnych.

Zakonczenie

Kazda rodzina, w ktorej pojawia si¢ dziecko niepetnosprawne
odkrywa sw¢j wiasny, indywidualny system poradzenia sobie,
odnalezienia si¢ w tej nowej sytuacji. Niejednokrotnie jest to trudna
droga, ktéra nie ma narzuconych granic czasowych —
niejednokrotnie, wiele czasu musi uplynaé, by
w peli poczu¢ si¢ kompetentng matka, ojcem, siostrg, bratem,
dziadkiem, babcig. Sg to sytuacje trudne, wymagajace nie tylko
czasu, cierpliwosci, ale i wyrzeczen (osobistych, zawodowych). To
jakie wsparcie spoleczne, w jakim natgzeniu powinno by¢ udzielane
zalezy tylko 1 wylacznie od potrzeb i sytuacji danej rodziny.

Pomoc powinna by¢ zarowno sformalizowana — lekarze,
specjalisci, fachowcy itd.,, ale takze niesformalizowana -
matzonkowie, rodzina, krewni, znajomi. To wtlasnie dzigki ich
wsparciu emocjonalnemu mozliwe jest uzyskanie konstruktywnego
przystosowania si¢ do niepetnosprawnosci przez samych rodzicow,
najblizszych — co z kolei ma ogromne znaczenie dla procesu
rehabilitacyjnego 1 edukacyjnego dziecka. Wsparcie dla takich
rodzin, powinno mie¢ wymiar wielokierunkowy (interdyscyplinarny),
kompleksowy, ktorego celem jest ,,nie tylko doprowadzenie do tego,
by poprzez odczytanie sensu ich zyciowych doswiadczen
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doprowadzi¢ do sytuacji, ze pozostaje dziecko, a nieszczgscie znika.
By, réwniez dziecko niepelnosprawne wzbogacito zycie rodzicow,
wniosto nowe wartosci, wyzwolilo dotad nieznane emocje, poglebito
sens ich zycia” (M. Karwowska, 2007, s. 54).

Social support for the person with disability and their families

In this article, the author would like to presents main concept:
social support, especially present situation the person with disability.
This article was written based on pedagogical and psychological
literature. In this text the reader can find the definition of social
support, their section and characteristic system of social support
which is intended for the person with disability and their families in
Poland.
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Klasy integracyjne jako forma wsparcia spolecznego

Wprowadzenie

ermin ,,integracja” jest stosowany w réznych dyscyplinach

wiedzy i rozmaicie rozumiany. Integracja oznacza zespolenie,

scalenie, tworzenie calosci z czeSci. Integracja w procesie

wychowania ma miejsce w rodzinie, szkole i szerszym

srodowisku;  wsrod  rowiesnikobw 1 oséb  dorostych
(R. Koscielak, 1995). Dostrzec mozna podziat integracji na szkolng
1 spoleczng. Pierwsza ma miejsce w momencie pozostawienia
dziecka w szkole powszechnej, a druga dokonuje si¢ gdy dziecko
niepetnosprawne zostaje wlaczone w spoteczno$¢ rowiesnikow
pelosprawnych (O. Lipkowski, 1996). A zatem zagadnieniem nad
ktorym warto si¢ skupi¢ jest ,,integracja spoteczna”, ktora scala
uczniow w klasach integracyjnych.

Jan Tokarski w ,,Stowniku wyrazéw obcych” (1971, s. 309)
definiuje integracj¢ spoleczng jako zespolenie i zharmonizowanie
elementow zbiorowos$ci spotecznej, rozumiane jako intensywno$¢
1 czestotliwo$¢ kontaktu miedzy cztonkami danej zbiorowosci oraz
jako akceptacja w jej obrebie wspolnych systemoéw wartosci, norm
1 ocen. Waznym czynnikiem integracji spotecznej jest wolno$é
interesOw 1 podobienstwo sytuacji zyciowej cztonkdéw danej grupy.

Wsparcie spoleczne rozumiane jest jako zasoby dostarczane
cztowiekowi poprzez interakcje z innymi ludzmi. Powolujac si¢ na
stowa Marty Lausch-Chudy, zasoby te znajduja si¢ w otoczeniu ludzi,
z ktorymi przebywaja i dzielg si¢ przezyciami. Czlowiek czerpie
z nich szczegoélnie w trudnych sytuacjach zyciowych. Do zrodet
wsparcia wyroznia si¢ rodzing, przyjacidl, sgsiadow, kolegow
z pracy/szkoly, organizacje nieformalne tj. grupy towarzyskie,
organizacje formalne, czyli organizacje spoteczno-towarzyski oraz
grupy profesjonalistow tj. nauczyciele, pedagodzy, lekarze
(M. Lausch-Chudy, 2014).
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S. Kawula (2005) wyro6znit nastepujace rodzaje wsparcia:
— poznawcze (informacyjne),
— materialne (rzeczowe),
— emocjonalne.

| tak, wsparcie poznawcze stanowig informacje, porady oraz
rady, ktére moge by¢ przydatne dla osoby znajdujacej si¢ w sytuacji
problemowej. Z kolei wsparcie materialne zalicza si¢ do najbardziej
bezposrednich form wsparcia, polegajacych na dostarczeniu
jednostce konkretnych dobr materialnych. Ostatnie, wsparcie
emocjonalne, czyli  komunikaty zarowno jezykowe  jak
1 pozajezykowe. Ich rolg jest podtrzymanie, uspokojenie oraz
okazanie troski.

Klasy integracyjne

Klasa integracyjna to grupa szkolna lub przedszkolna
zorganizowana w ogoélnodostepnej szkole publicznej lub przedszkolu.
Grupa integracyjna  stanowi forme¢  ksztalcenia  uczniow
niepetnosprawnych, ktorej celem jest umozliwianie tym uczniom
rozwoju spolecznego oraz zdobywania wiedzy i umiejetnosci na
miar¢ mozliwosci wspolnie z dzie¢mi petnosprawnymi w warunkach
przedszkola lub szkoty ogdélnodostepnej (T. Pilch, 2002).

Do najwazniejszych celow klas integracyjnych naleza przede
wszystkim  stworzenie = bezpieczenstwa, zapewnienie  opieki
zdrowotnej oraz optymalnych warunkow rozwoju w sferze
psychologicznej, emocjonalnej oraz spotecznej. Kolejnym waznym
elementem jest zapewnienie odpowiednich warunkéw w zakresie
sprawnosci manualnych jak réwniez wykorzystywanie $rodkow
specjalnych w pracy z trudno$ciami. Dzieci petnosprawne szybko
ucza si¢ gotowosci stuzenia pomoca, akceptacji, szacunku
i tolerancji. Dzieci ucza si¢ wspotistnie¢, wspoOlpracowac,
a pedagodzy powinni stworzy¢ im warunki niwelujace tendencje do
izolacji. Dodatkowym celem jest zdobycie nowych umiejetnosci
1 doswiadczen. Dzieci niepelnosprawne ucz¢szczajace do klas
integracyjnych maja prawo korzysta¢c ze wszystkich profilow
edukacji; instytucji kultury, sportu oraz rekreacji (C. Kosakowski,
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2000). Mozliwe to jest za sprawg wprowadzenia wlasciwych
rozwigzan organizacyjnych, przez wyzej wymienione instytucje.

Do klasy integracyjnej powinno uczeszcza¢ od 15 do 20
ucznidw, sposrdd ktorych 3-5 ucznidow jest niepelnosprawnych. Praca
wychowawcy oraz pedagogéw w klasie integracyjnej polega na
Scistej wspotpracy, ktora dotyczy pomocy w nauce i rozwoju dzieci
niepetnosprawnych. Dostosowujg oni treSci nauczania do potrzeb
ucznidow oraz uczestnicza w zebraniach z rodzicami. Wspdlnym
zadaniem jest réwniez proces integracji wszystkich uczniéw oraz
wspieranie indywidualnego poziomu ksztalcenia wychowanka.
Znaczaca role w klasie odgrywaja specjalisci tacy jak: psycholog,
logopeda oraz rehabilitant. Dzigki systematycznej i bezposredniej
pracy z wychowankami kompensuja ich braki oraz pomagaja
niwelowac réznice (T. Pilch, 2002).

Wsparcie spoleczne — z perspektywy rodzicow i pedagogow

Jeden z pedagogéw Dawid Goral (D. Goéral, 2012) zajmujacy
si¢ badaniem rodzicow 1 ich podejsciem do klas integracyjnych
uwaza, ze wielu rodzicow oraz pedagogdw zajmujacych sie
systemem edukacji, uwaza ze jak najwcze$niejsza integracja dzieci
pelnosprawnych z dzieémi niepelnosprawnymi moze odpowiednio
przygotowa¢ do wspolnego 1 prawidlowego funkcjonowania
w spoleczenstwie. Jak najwczesniejsze wilaczenie dziecka
niepetnosprawnego w Srodowisko roéwiesnikow petnosprawnych
pomoze mu w  ksztaltowaniu  prawidlowych  stosunkow
migdzyludzkich, osigganiu prawidlowych efektow rozwojowych
(spotecznych, emocjonalnych, motorycznych oraz intelektualnych).
Bardzo wazne jest wczesne poznanie si¢ dzieci, co eliminuje
nietolerancj¢ oraz brak akceptacji, dzieci od najwczes$niejszych lat
ucza si¢ razem funkcjonowaé, jak roéwniez pomagaja sobie
rekompensowaé braki kolegoéw. Aleksandra Maciarz stwierdza:
»podczas, gdy nie jest tatwo zmieni¢ poglady i nastawienie ludzi
dorostych, faktem jest, ze dzieci w wieku przedszkolnym i dzieci
pierwszych klas szkoty podstawowej sa o wiele bardziej podatne na
spoteczng integracj¢”. Dobrym sposobem na szerzenie takiej
integracji sg oddziaty integracyjne dzieci 1 mlodziezy. (A. Maciarz,
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1999). Uczniowie o specjalnych potrzebach edukacyjnych poza
obowigzkowymi zajeciami uczestnicza dodatkowo w zajgciach
rewalidacyjnych. Jest to dla nich szansa, by doskonali¢ analizg
i syntezg¢ wzrokowo-sluchowa, ¢wiczy¢ logiczne myslenie, pamigc,
spostrzegawczos$¢, uwage. Biorg udziat w treningach relaksacyjnych,
aby uatrakcyjni¢ zajecia stosuje si¢ gry i zabawy dydaktyczne, ktore
sa wielkg pomoca dla kreatywnego nauczyciela wspomagajacego
(R. Ossowski, 1999).

Kazdy dobrze przygotowany pedagog 1 wychowawca
pracujacy w klasie integracyjnej powinien zna¢ Zarzadzenie Nr 29
Ministerstwa Edukacji Narodowej z dnia 4. pazdziernika 1993 roku.
Zarzadzenie ustala zasady organizowania opieki nad uczniami
niepelnosprawnymi, ich ksztatcenie w klasach integracyjnych, ktére
czesto przyjmuje forme ksztatcenia specjalnego.
(Dz. Urz. MEN z dnia 15.11.1993 r.) Wielu rodzicéw uwaza, ze
oddzialy integracyjne umozliwiaja uczniom niepetnosprawnym
nabywanie umiejetno$ci oraz zdobywanie wiedzy w miar¢ ich
mozliwo$ci we wspotpracy z rowiesnikami oraz wychowawcami klas
integracyjnych. Dzigki takim klasom dzieci niepetnosprawne uczg si¢
integracji, wspotpracy w grupie 1 nie sg izolowane.

Szczegdlnie wazne miejsce w procesie ksztattowania wyzej
wymienionych postaw zajmuje relacja nauczyciel — uczen.
Formalizuje si¢ ona w oparciu o dokumenty urzedowe,
rozporzadzenia dyrekcji  placowki 1 jest zbiorem dzialan
przemyslanych lub osobistym i spontanicznym aktem pomocowym
nauczyciela wzgledem niepelnosprawnego dziecka (Z. Gajdzica,
2009). Wychowawca realizujac zalozenia podstawy programowej
przeznaczonej dla prowadzonej przez siebie klasy roéwnolegle
prowadzi proces edukacyjny ucznia niepelnosprawnego zgodnie
z przyjetym indywidualnym programem pracy. Dzialania te powinny
mie¢ charakter mozliwie dyskretny, niestygmatyzujacy oraz
niestawiajacy dziecka objetego Ww/w programem na pozycji
eksponowanej na tle catej grupy wiekowej (S. Kawula, 2008).
Ponadto wychowawca grupy integracyjnej organizujac zycie klasy
podejmuje czynno$ci majace na celu ksztattowanie pozytywnych
postaw spotecznych uczniow petnosprawnych w stosunku do ich
niepetnosprawnych kolegéw. Jednym z dziatan jest upowszechnianie
oraz analiza filmow dokumentalnych, ktorych tre$¢ ukazuje zycie,
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problemy oraz relacje w jakie wchodzg osoby niepetnosprawne.
Kolejnym sposobem bedacym pomoca w zrozumieniu swojej
niepelnosprawnosci i nie traktowaniu jej jako wady jest
organizowanie spotkan z dorostymi osobami niepetnosprawnymi
dobrze funkcjonujagcymi w spoteczenstwie. Warto, aby dziatania
wychowawcy inspirowaly dzieci pelnosprawne do wsparcia
niepetnosprawnych rowiesnikow w codziennym funkcjonowaniu
w $srodowisku szkolnym. Najprostsze gesty okazywane im regularnie
wpltywaja na poglebienie poczucia emocjonalnego bezpieczenstwa
oraz zwigkszaja stopien integracji grupy. Dzigki temu dzieci
niepetnosprawne tatwiej odnajduja si¢ w przestrzeni klasy, a pobyt
w szkole nie powoduje nadmiernego obcigzenia psychicznego. Praca
nauczyciela wspomagajacego, ktory wykonujac swoje obowigzki
bezposrednio skupia si¢ na uczniu niepelnosprawnym uzupetnia
dzialania nauczyciela prowadzacego grupe. Jest dodatkowym
wsparciem podopiecznego i umozliwia mu przyswajanie wiedzy
w wilasciwym dla niego samego tempie i formie. W celu dopetnienia
wparcia  dzieci  niepelnosprawnych  czynno$ci  pomocowe
podejmowane przez pedagogéw w szkole powinny znajdowac
kontynuacj¢ w dzialaniach rodzicow w S$rodowisku domowym
w oparciu o wskazéwki wychowawcoOw.  Natomiast sytuacje,
w ktorych to rodzice przejmuja rol¢ inicjatorow dodatkowo
wzmacniajg u dzieci niepelnosprawnych stopien integracji spotecznej
(M. Lausch-Chudy, 2014; Z. Gajdzica, 2011).

WhioskKi

Zarowno klasy integracyjne jak 1 caly proces integracji
spoleczne] jest nieodlagcznym elementem wspodiczesnego procesu
ksztalcenia. Dziecko w klasie integracyjnej ma mozliwos¢
indywidualnego rozwoju we wspoélpracy nie tylko z wychowawca,
ale réwniez ze swoimi rowiesnikami. Dziecko niepelnosprawne
nabywa wielu umiej¢tnosci, co wpltywa na lepszy rozwoj jego
osobowosci. Natomiast dzieci zdrowe uczg si¢ akceptacji, tolerancji
oraz staja si¢ bardziej empatyczne i lepiej moga zrozumie¢ istote
niepetnosprawnosci. W dzisiejszych czasach wzrasta liczba klas
integracyjnych, gdyz wielu rodzicow jest $§wiadomych korzySci
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ptynacych z uczeszczania swoich niepelnosprawnych dzieci do
oddziatow integracyjnych.
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Wsparcie spoleczne dla dzieci z autyzmem na
przykladzie metody 3i

Wprowadzenie

zym wilasciwie jest autyzm? Jest to budzacy ciagle

zainteresowanie badaczy, intrygujacy, wciagz nie do konca

poznany problem. Poczatkowo charakteryzowany byt jako

posta¢ schizofrenii dziecigcej. Obecnie opisywany jest jako

glebokie zaburzenie rozwoju obejmujace rozne sfery
funkcjonowania 1 wystepujace na podlozu neurobiologicznym
(E. Pisula, 2005). Rozpoznawany jest na podstawie kryteriow
opartych na liscie trudnosci, ktére widoczne sg w zachowaniu
konkretnej osoby. Klasyfikacja DSM-5 wyr6znia 7 objawow, z
ktorych musi wystapi¢ przynajmniej 5, aby zdiagnozowaé zaburzenia
ze spektrum autyzmu. Objawy te dzielg si¢ na dwie grupy: deficyty
zwigzane z kontaktami spotecznymi oraz specyficzne, powtarzajace
si¢ zachowania. Do objawow pierwszej grupy naleza:

— trudnosci dotyczace reagowania na bodzce spoleczne, zwigzane
np. z odczuwaniem empatii, podejmowaniem rozmowy,

— zaburzenia zwigzane z komunikacja pozawerbalng, np. z
wyrazaniem uczu¢ za pomoca mimiki, mowy ciala,
nawigzywaniem i utrzymywaniem kontaktu wzrokowego,

— trudno$ci w nawigzywaniu relacji adekwatnych do wieku.

Natomiast do drugiej grupy objawdw zaliczy¢ mozna:

— powtarzajace si¢ specyficzne ruchy, sposéb mowienia,
wykorzystywania przedmiotow,

— dziatanie wedlug znanych, sztywnych schematow, nacisk na
uporzadkowanie 1 przestrzeganie rytuatow,

— szczegblnie intensywne, niezwykle i waskie w swym zakresie
zainteresowania,

— nadwrazliwo$¢ lub niedowrazliwo$¢ na doznania zmystowe

(S. Ozonoff, G. Dawson, J. C. McPartland, 2015).
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Zaburzenia te sg zréznicowane u poszczegdlnych osob pod wzgledem
sposobu 1 natezenia wystgpowania. Rozwijaja si¢ one u dzieci
z autyzmem wczesnodziecigcym przed 36 miesigcem zycia, jednak
dla wigkszos$ci rodzicow wymienione wyzej objawy zaczynaja by¢
niepokojace juz w drugim roku zycia. Ich obawy dotyczg gtownie
trudnosci w komunikacji z wlasnym dzieckiem (np. moze ono nie
reagowac na wlasne imi¢, nie komunikowaé¢ w zaden sposob swoich
potrzeb) lub probleméw zwigzanych z rozwojem spotecznym (np.
dzieci nie nawigzujg kontaktu wzrokowego z rodzicami i innymi
osobami, nie u$miechaja si¢ na ich widok, nie uzywaja gestow
spotecznych, takich jak ,,pa-pa’). Niepoko6j wzbudzaja tez nietypowe
sposoby bawienia si¢, ktore moga si¢ wigza¢ rowniez z nadmiernym
zaabsorbowaniem danym przedmiotem lub czynno$cig. Czasem
mimo wczesnego zauwazenia przez rodzicoOw sygnaldow mogacych
swiadczy¢ o autyzmie u dziecka, decyduja oni zglosi¢ si¢ do
specjalisty dopiero po pewnym czasie. Jakiekolwiek obawy rodzicéw
nigdy nie powinny by¢ bagatelizowane, poniewaz moga by¢ one
oznaka realnych probleméw rozwojowych, ktére czasem trudno
dostrzec w trakcie krotkiego badania dziecka (E. Pisula, 2005).

Metoda 3i w dzialaniach wolontariuszy wspierajacych rozwaj
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Wychowanie dziecka z autyzmem, ktorego rozwojowi
towarzyszy tak wiele trudnosci, jest dla jego rodzicow wielkim
wyzwaniem. Dlatego tez maja oni prawo oczekiwa¢ pomocy
w zmaganiu si¢ z wszelkimi problemami wychowawczymi, jakie
napotkaja na swojej drodze. Wsparcie spoteczne jest niezwykle
wazne w obliczu wychowania dziecka z autyzmem - zaréwno
samemu dziecku, jak i jego rodzicom potrzebna jest specjalistyczna
pomoc. Czasem jednak pracy specjalistow towarzyszy wsparcie
0s0b, ktore po prostu chcg pomaga¢ — wolontariuszy. Ich dziatalno$¢
czgsto bywa niezbedna do prowadzenia konkretnej formy terapii,
zebrania funduszy na dany cel czy tez udzielania jakiegokolwiek
wsparcia, tak bardzo potrzebnego rodzinom dzieci z autyzmem.

Z czym jeszcze wigze si¢ wolontariat? Wedlug Z. Hofmana
(2014) o wolontariacie mozemy mowi¢ jako o ,,formie aktywnosci,
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ktora wspiera, pomaga, rozwija, a przede wszystkim uczy, jak by¢
bardziej odpowiedzialnym obywatelem, wykorzystujacym w zyciu
empati¢, uwazno$¢ 1 zaufanie”. Jest to aktywnos¢ dobrowolna
1 bezplatna, podejmowana na rzecz konkretnych osob, organizacji lub
instytucji. Wolontariusze dzielg si¢ swoim czasem, umiej¢tno$ciami
1 zaangazowaniem wspierajac konkretny cel. Bedac kim§ takim
trzeba posiada¢ szczeg6lng wewnetrzng motywacje do dziatania,
poniewaz w zamian za wykonang prac¢ nie otrzymuje si¢ zaplaty
(Z. Hofman, N. Woderska, 2014). Bycie wolontariuszem moze mie¢
rézne oblicza — dla kogo$ oznaczaé¢ to bedzie pomoc w schronisku
dla zwierzat, dla innej osoby — organizacj¢ zbiorki charytatywnej,
a kto§ inny moze wigza¢ wolontariat ze wspieraniem o0soby
niepelnosprawnej. Niezaleznie od tego, jakiego rodzaju pomocy
dotyczy wolontariat, jest on niezwykle potrzebng i wartoSciowa
forma wsparcia spotecznego. Cheé¢ pomagania innym zamienia si¢
w konkretng dziatalno$¢ mogaca przynies¢ niezwykte korzysci
zarbwno osobom, ktore pomoc otrzymuja, jak 1 tym, ktére jej
udzielaja. Wolontariusze bowiem sami czerpig wiele radosci
1 satysfakcji z mozliwosci wsparcia drugiego czlowieka 1 to
motywuje ich do dalszego dzialania.

Rowniez w kontek§cie pomocy osobom z autyzmem
organizowane s3 formy wolontariatu, w ktérych przy wspotpracy
psychologéw, pedagogéw 1 wolontariuszy prowadzone sg rozmaite
dziatania majace na celu aktywne wspieranie dzieci z autyzmem,
a takze ich rodzin. Jedng z takich form pomocy jest prowadzona
w Polsce od kilku lat metoda 3i. Jest to nowatorska forma terapii dla
dzieci ze zdiagnozowanym autyzmem. Nazwa tej metody (31) to skrot
oznaczajacy jej podstawowe zasady — jest intensywna, indywidualna,
interaktywna. Co to oznacza?

Intensywna, poniewaz metoda ta obejmuje 40 godzin tygodniowo —
jest realizowana codziennie, bez przerwy wakacyjnej i przerw
weekendowych. Metoda 3i wymaga zaangazowania okoto 30
wolontariuszy w przypadku kazdego dziecka. Kazdy z nich spotyka
si¢ z dzieckiem raz w tygodniu podczas 1,5 — godzinnych sesji.
Okreslenie indywidualna dotyczy opierania si¢ na indywidualnej
relacji miedzy dzieckiem i1 wolontariuszem, nawigzywanej podczas
wspélnej zabawy. A interaktywna, bo podczas sesji cata uwaga
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wolontariusza skupiona jest na dziecku — podaza on za jego
inicjatywa, dotacza do jego aktywnos$ci 1 nasladuje ja, a nastgpnie
wzbogaca i1 rozwija przeksztalcajac ja w zabawe. Wolontariusz moze
wprowadza¢ wlasne propozycje zabaw, nie narzuca ich jednak,
a jedynie demonstruje 1 oczekuje na reakcje dziecka. Nasladowanie
odgrywa tu szczego6lng role — wolontariusz odzwierciedla nie tylko
czynnosci, ale tez stereotypie i emocje wyrazane przez dziecko.
Wszelkiego rodzaju interakcje migdzy dzieckiem i wolontariuszem sa
niezb¢dnym warunkiem do rozwoju komunikacji — przez spojrzenia,
gesty, a w koncu przez mowe. Zachowanie wszystkich trzech zasad
oznacza stworzenie warunkow do wszechstronnego rozwoju dziecka.
Dzigki temu mozliwe jest ksztaltowanie réznego rodzaju
umiejetnosci  fizycznych 1 umystowych dziecka, takich jak
rozumienie, nasladowanie, wyobraznia, orientacja w czasie
i przestrzeni. Oprocz trzech podstawowych zasad, metoda 31 opisuje
tez miejsce, w ktorym przebiega proces terapeutyczny. Sesje
zabawowe zawsze odbywaja si¢ w ,sali przebudzenia” - jest to
odpowiednio przygotowany pokdj, ktorego charakter ma stuzyc
stworzeniu poczucia bezpieczenstwa i skupieniu uwagi dziecka.
Standardowe elementy tego pomieszczenia to np. lustro, trampolina,
tablica czy rdznego rodzaju zabawki umieszczone na wysokich
potkach 1 $ciggane przez wolontariusza, gdy sa potrzebne
(A. Gardziel, P. Ozaist , E. Sitnik, 2015).

Podstawowy cel terapii stanowi dazenie do rozwoju
autonomii dziecka poprzez dostarczanie mu srodkow do komunikacji
— ze sobg samym, jak i z innymi ludZmi. Decyduje o tym rozwoj
relacji dziecka z rodzicami oraz z wolontariuszami, ale
1 doswiadczenie wlasnego ciata oraz swych granic psychicznych.
Terapia metoda 3i trwa az do momentu, gdy dziecko osigga poziom
komunikacji 1 samo$§wiadomos$ci na tyle wysoki, by mozliwa byta
adaptacja w grupie réwiesniczej 1 rozpoczecie edukacji. Podczas
trwania terapii edukacja przedszkolna i szkolna zostaje odroczona lub
zawieszona. Wynika to ze specyfiki rozwojowej dziecka z autyzmem
(bariery komunikacyjne, percepcyjne, emocjonalne) i koniecznosci
zredukowania ilo$ci niekontrolowanych bodzcow 1 sytuacji
spotecznych (A. Gardziel, P. Ozaist , E. Sitnik, 2015).
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Metoda 3i jest nowg formg terapii — powstata w 2004 roku we
Francji 1 zostatla opracowana przez Catherine de La Presle, ktora
poszukiwata odpowiedniej formy terapii dla swojego wnuka
z autyzmem. Gdy okazato si¢, ze metoda ta przynosi konkretne
efekty, powstalo Stowarzyszenie Autisme Espoir Vers 1’Ecole
(A.E.V.E), ktore rozwija i upowszechnia stosowanie metody 3i. Ta
metoda stosowana jest rowniez w Polsce — Maltanskie Centrum
Pomocy Niepetnosprawnym Dzieciom i Ich Rodzinom podpisato
w 2010 roku porozumienie z francuskim A. E. V. E. i od kilku lat
z udziatem wolontariuszy i odpowiednio szkolonych specjalistow
prowadzi terapi¢ dzieci z autyzmem z wykorzystaniem metody 3i.
Placowka prowadzi zarowno terapi¢ domowa 3i, ale i wykorzystuje
te¢ metod¢ w programie Maltanskiego Przedszkola Specjalnego jako
jeden z elementoéw terapii. Wolontariuszem metody 31 w Maltanskim
Centrum moze zosta¢ kazdy, kto jest sumienny, otwarty na nowe
doswiadczenia i ma skonczone 18 lat. Obowigzkami wolontariusza
jest cotygodniowe prowadzenie sesji w domu konkretnego dziecka
(lub w przedszkolu) wedtug metody 3i, sporzadzenie krotkiej notatki
po kazdej sesji, a takze uczestniczenie raz w miesigcu w szkoleniu
1 superwizji. Zebranie 1 wyszkolenie odpowiedniego zespotu
pracujacego z dzieckiem jest jednym z niezbednych elementow
metody 3i (centrummaltanskie.eu 2016).

Z.akonczenie

Stosowanie  wlasciwej terapii w przypadku dziecka
z autyzmem jest niezwykle istotne. Prowadzenie terapii metoda 3i
moze dawac niezwykle rezultaty — konieczne jest do tego jednak
zaangazowanie wolontariuszy oraz specjalistow pracujacych
z dzieckiem. Profesjonalna pomoc psychologiczna, a takze chegc
dzialania 1 sumienno$¢ wolontariuszy sa niezwyklym wsparciem
zarowno dla samego dziecka, jak i dla jego rodzicow. Taka inicjatywa
podejmowana ze strony spoteczefistwa moze stac si¢ szansg na lepszy
rozwoj dziecka z autyzmem.
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Social support for children with autism with using 3i method.

Children with autism and their parents need a special help in
their particular situation. In Poland Maltanskie Centrum Pomocy uses
from 2010 the 3i method (intensive, individual, interactive) for
chlidren with autism. The method is being realized with help of many
volunteers and psychologists who strive for the best development of
the child.
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Fundacja Anny Dymnej ,,Mimo Wszystko” jako
przyklad wsparcia dla osob z niepelnosprawnoscia

Wstep
wrze$nia 2003 roku - w Krajowym Rejestrze
Sadowym zarejestrowana zostatla Fundacja ,,Mimo
wszystko”, ktorej zalozycielka jest Anna Dymna —

polska aktorka teatralna i filmowa. Jej przygoda z

podopiecznymi osrodka rozpoczeta si¢ juz pod koniec
lat dziewigcdziesiatych, kiedy to przewodniczyla jury oceniajacemu
tworczo$¢  teatralno-muzyczng os6b z  niepelnosprawnos$cia
intelektualng podczas przegladu wojewodzkiego w Radwanowicach.
Jak to zazwyczaj bywa, poczatki tej znajomosci nie byly tatwe.
Pomimo Igku jaki towarzyszyt wtedy aktorce, wspomina jednak:
»Wtedy po raz pierwszy przekroczylam pewng barier¢. Zdalam sobie
sprawe, ze zadne kryteria ocen obowigzujace w mojej codzienno$ci
nie znajduja tutaj zastosowania.(...) Niczego nie rozumiatam, ale
wiedziatam, ze chce do tego miejsca powracac” (W. Szczawinski,
2007, s. 105). Sama fundacja powstala po to, aby ratowac grupe 26
podopiecznych warsztatow terapeutycznych w Radwanowicach,
ktorzy wraz z nowelizacja ustawy utracili prawo do korzystania z
tychze warsztatow. Obecnie fundacja wspiera zar6wno osoby
Z niepetnosprawnosciami, jak i chore.

Dzialania Fundacji Anny Dymnej ,,Mimo Wszystko” w procesie
wspierania os0b z niepelnosprawnoscia

Fundacja Anny Dymnej ,Mimo wszystko”, jak kazda
organizacja tego typu ma swoje cele statutowe, a sg nimi:
— pomoc na rzecz osob niepetnosprawnych, ze szczegdlnym
uwzglednieniem o0sob niepetnosprawnych intelektualnie,
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promocja i organizacja wolontariatu,

dziatalno$¢ charytatywna,

ochrona i promocja zdrowia,

dziatanie na rzecz osob niepelnosprawnych,

nauka, edukacja, o$wiata i wychowanie
(http://mimowszystko.org).

Cele te, Fundacja realizuje poprzez pomoc spoteczng (pomoc dla
rodzin 1 0s6b w trudnej sytuacji rodzinnej 1 wyrownywanie ich
szans), dzialalno§¢ charytatywna, ochron¢ 1 promocje zdrowia
w zakresie dzialania na rzecz os6b niepelnosprawnych, nauki,
edukacji, o$wiaty 1 wychowania oraz promocji 1 organizacji
wolontariatu. Jest to nie tylko pomoc rzeczowa i finansowa dla tych
osOb, ale takze organizowanie i prowadzenie dla nich warsztatow
terapii artystycznej, ulatwienie aktywnos$ci spotecznej osobom
niepetnosprawnym, czy prowadzenie dziatalno$ci wydawnicze;.
Bardzo waznym elementem jest takze przyznawanie stypendiow
umozliwiajacych nauke osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng
oraz pozyskiwanie sponsoréw zaréwno statych, jak i okresowych.

Fundacja pomaga osobom niepelnosprawnym ze szczegdlnym
uwzglednieniem o0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng. To
z mysla o nich wybudowano Osrodek Rehabilitacyjno Terapeutyczny
,Dolina  Stonca”, ktory miesci si¢ w  podkrakowskich
Radwanowicach. Jest on kontynuacja Warsztatow  Terapii
Artystycznej ,,Mimo Wszystko”, ktore Fundacja otworzyta 20. lutego
2004 roku na terenie schroniska dla osob niepelnosprawnych,
prowadzonego przez Fundacj¢ im. Brata Alberta. Realizacja tego
projektu rozpoczeta si¢ we wrzesniu 2008 roku. Powstat on glownie
dzigki podatnikom, ktdrzy przekazywali na ten cel 1% swojego
rocznego rozliczenia podatkowego. Drugim miejscem stworzonym
przez Fundacje¢ z mysla o osobach niepelnosprawnych jest Osrodek
Wczasowo -Rehabilitacyjny ,,Spotkajmy si¢” w nadbattyckim
Lubiatowie. Jego otwarcie mialo miejsce w 2014 roku.

Oprécz tego, co roku Fundacja Anny Dymnej ,,Mimo
Wszystko” we wspotpracy z Fundacja im. Brata Alberta organizuje
Ogolnopolski Przeglad Tworczosci Teatralno-Muzycznej Osob
Niepelnosprawnych ,,Albertiana”. Jego celem jest propagowanie
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dorobku  artystycznego oraz  ekspresji  tworczej  0sob
niepetnosprawnych z catej Polski. Kazdego roku w Albertianie udziat
bierze ok. 1000 niepetnosprawnych artystow. Zwyciezcy eliminacji
przedstawiaja swoje spektakle podczas finalu, ktory odbywa sig
w Teatrze im. Juliusza Stowackiego w Krakowie. Warto wspomnie¢,
ze podczas finalu ma rowniez miejsce premiera inscenizacji
przygotowanej przez Teatr Radwanek, czyli amatorska grupe
teatralng ktoéra sktada sie z 0s6b niepetnosprawnych intelektualnie —
mieszkancoOw schroniska im. Brata Alberta w Radwanowicach,
w tym takze podopiecznych Warsztatow Terapii Artystycznej, ktore
prowadzone sg przez Fundacjg.

Waznym przedsigwzigciem Fundacji  jest takze
zorganizowanie Biura Mtlodych. Powstalo ono z inicjatywy
studentéw Akademii Sztuk Pigknych, dzigki ktorym 3. grudnia 2004
roku w klubie Pod Jaszczurami przeprowadzono aukcje charytatywna
prac profesoréow, studentow 1 absolwentow ASP. Dochod
przeznaczony zostal na pomoc dla Andrzeja — studenta socjologii na
Uniwersytecie Jagiellonskim. Biuro Mlodych skupia wolontariuszy w
roznym wieku, poczawszy od gimnazjalistow, przez licealistow
1 studentdéw, a skonczywszy na osobach dorostych. Wspieraja oni
codzienng dziatalno$¢ Fundacji, jak roéwniez podejmuja wilasne
inicjatywy charytatywne, jak aukcje, koncerty wystawy. Bardzo
istotnym faktem jest, ze Anna Dymna, pomimo bycia Prezesem
Fundacji, od samego poczatku pracuje w niej jako wolontariuszka.
Warty wspomnienia jest takze wiek wolontariuszy — sa to osoby
w kazdym wieku. Najmtodszy z nich ma zaledwie kilka lat, za$
najstarszy 73 lata. Liczy si¢ przede wszystkim pasja, entuzjazm,
zaangazowanie oraz wiara, ze wszystko jest mozliwe. Stad tez
wywodzi si¢ nazwa Biura Mtodych — sg to cechy mtodosci, ale takiej,
w ktorej lata nie ptyna.

Od 2005 roku, przy wsparciu Telewizji Polskiej SA,
Ministerstwa Kultury i Dziedzictwa Narodowego, Narodowego
Centrum Kultury oraz instytucji panstwowych, darczyncoéow
1 sponsorow, Fundacja organizuje takze Festiwal Zaczarowanej
Piosenki im. Marka Grechuty. Pomystodawcami konkursu s3: Anna
Dymna, Marta Kadziela i Mateusz Dzieduszycki, natomiast
kierownik muzyczny to Radostaw Labakhua. Opiekunem
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artystycznym projektu jest Irena Santor. Od 2015 roku oficjalna
nazwa konkursu to: Festiwal Zaczarowanej Piosenki Fundacji Anny
Dymnej ,,Mimo Wszystko”. Wazne jest, ze w konkursie tym
uczestnicy nie otrzymuja specjalnego traktowania. Cztonkowie jury
skupiajg si¢ na ich warunkach wokalnych, osobowosci 1 ekspresji
scenicznej. Celem konkursu jest odnajdywanie wielkich talentow,
a takze osoOb, ktoére pomimo niepetnosprawnosci beda miaty
mozliwo$¢ zaistnienia na profesjonalnej scenie.

Niewatpliwie istotnym projektem sa takze Ogoélnopolskie Dni
Integracji Zwycigza¢ Mimo Wszystko. Impreza organizowana jest
corocznie na krakowskim Rynku przy wspolpracy Panstwowego
Funduszu Oséb Niepelnosprawnych, wiadz Krakowa, Narodowego
Centrum Kultury oraz Telewizji Polskiej. Oprocz zawodow
sportowych mozna wzig¢ udziat takze w przegladach teatralnych oraz
kiermaszu, na ktorym prezentowane sg rekodzieta podopiecznych
Warsztatow Terapii Zajeciowej 1 Warsztatow Terapii Artystycznej
z calej Polski. Ideg Ogdlnopolskich Dni Integracji jest pokazanie, ze
czerpanie rados$ci zycia nie jest ograniczone ztym wzrokiem, shuchem
czy innymi niepelnosprawno$ciami, a takze jak ogromne mozliwos$ci
ukryte sa w kazdym czlowieku. Zwieficzeniem imprezy jest Wielki
Koncert Fundacji Anny Dymnej ,,Mimo wszystko”, z udziatem
artystow  polskiej estrady, aktorow, a takze laureatow
Ogolnopolskiego Festiwalu Zaczarowanej Piosenki im. Marka
Grechuty.

Podsumowanie

Taka forma wsparcia jest niewatpliwie potrzebna zaréwno
osobom z niepelnosprawnosciami, jak 1 pelnosprawnym.
Niepetnosprawni pomimo wielu ograniczen posiadaja wspaniale
talenty. Czasem jednak brak im kogo$, kto pokieruje ich darem
i pomoze si¢ rozwingé. Dlatego tak wazna jest pomoc 0sdb
pelnosprawnych. Po to tez zostala stworzona Fundacja — aby
pomagac. Dziata ona nie tylko z korzyscig dla niepelnosprawnych,
poniewaz  zdrowi ludzie pomagaja z  potrzeby serca
1 w rzeczywistosci robig to dla siebie. Kazdy odkrywa to na innym
etapie zycia, ale dzigki takim decyzjom powstaja wspaniate projekty,
festiwale czy warsztaty.
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Foundation of Anna Dymna "'Despite Everything™ as an example
of support for people with disabilities

In this article, the author says of the one of the most important
foundations in Poland. It was founded by well-known film and
theatre actress in 2003. Today the foundation runs two rehabilitation
centers and realizes a lot of assistance projects. Thanks to this
activities public awareness about people with disabilities is raised.
Integration Days, which take place every year in Cracow, focus
crowds of people and are opportunity to meet people with and
without disabilities. It is the chance to know one another.

Bibliografia:
Dymna A., Szczawinski W., Warto mimo wszystko, wyd. ZNAK, Krakow 2007.

Kubisiowska K., ,,Siostro Anno...” [w:], Tygodnik powszechny, nr 39, 2013.

Netografia:
http://mimowszystko.org [data dostepu: 20.02.2016]

http://www.biuromlodych.org [data dostepu: 26.02.2016]

72
Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej, nr 9



II. WSPARCIE SPOLECZNE W SWIETLE BADAN
EMPIRYCZNYCH

Malgorzata Grabowska

Pedagog, psycholog, absolwentka studium Przeciwdziatania
Przemocy w Rodzinie — 1. stopnia, doktorantka Katolickiego
Uniwersytetu Lubelskiego Jana Pawta II z pedagogiki na Wydziale
Nauk Spotecznych

Postawy dziewczat niedostosowanych spolecznie
wobec 0sob z dysfunkcjgq narzadu ruchu jako czynnik
modelujacy wsparcie spoleczne

artykule  przedstawiono zagadnienie postaw  0sOb

niedostosowanych spolecznie wobec 0s6b

z niepelnosprawnoscia ruchowa. Podjety problem jest

wazny z powodu braku literatury dotyczacej postaw kobiet

niedostosowanych spotecznie wobec 0s0b z
niepelnosprawnos$cia ruchowa. Po drugie wydaje si¢ zasadne, aby
uswiadomi¢ spoleczenstwu, ze mtodziez niedostosowana spotecznie
to nie sg ,,mordercy” 1 ,,narkomani”, tylko osoby, ktore pogubity si¢
W swoim zyciu, popetniajac btedy. Mimo to maja prawo do godne;j
egzystencji 1 nalezy zrobi¢ wszystko, by znies¢ to bledne
przekonanie. Postrzeganie o0s6b z niepelnosprawno$cia przez
spoleczenstwo wptywa znaczaco na ich zycie 1 wypelniane zadania.
Postawy spoleczne wobec 0sob niepelnosprawnych w dzisiejszych
czasach, w §wiecie coraz nowszych technologii utatwiajacych zycie
sg silnie zréznicowane 1 ewaluuja, poniewaz  stajemy si¢
spoleczenstwem  bardziej tolerancyjnym  wobec o0s6b  z
niepelnosprawnoscig. Polacy pokazuja wigksze rozeznanie w
problemach o0s6b niepelnosprawnych ruchowo 1 ich sytuacji
zyciowej, a takze wigksza akceptacje integracyjnego modelu
stosunkow spotecznych (M. Komorowska, 2000). Postawy wobec
osOb niepelnosprawnych znaczaco zmienity si¢ w polskim
spoteczenstwie w ciggu ostatnich  lat. Szczegélnie ostatnie
dziesigciolecie jest waznym okresem w dalszej realizacji badan nad
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postawami. Okres transformacji 1 zwigzane z nim przemiany
spoleczne pomogly w upowszechnieniu omawianej problematyki,
aktywizujagc zaréwno spolecznos¢ ludzi niepelnosprawnych, jak i
petnosprawng cze$é spoteczenstwa. Swiadczy to o ewolucji postaw.
Przeobrazenia te wskazujg na lepsza tolerancje, lepsza znajomosc
problemow oséb z niepetnosprawnoscig 1 ich sytuacji zyciowej, a
takze zwickszong akceptacje(...) (M. Komorowska, 2000). Lecz, by
zmiany te mogly zaj$¢, osoby z niepelnosprawnoscia powinny
roOwniez stara¢ si¢ zmieni¢ swoje cechy charakteru oraz osobowos¢, a
takze wychodzi¢ do ludzi i nawigzywa¢ z nimi relacje, poniewaz
wazne sg takze warunki w jakich zachodzi interakcja o0sob
petnosprawnych z osobami z niepelnosprawnoscia (A. E. Sekowski,
2001).

Problematyka postaw byta i jest przedmiotem wielu badan,
totez roznie definiuje si¢ pojecie postawy. Postawa zawsze jest
zwigzana z konkretnymi zachowaniami ludzi wobec ich otoczenia
fizycznego lub psychicznego. Zachowania te sg mozliwe do
przewidzenia, o ile znamy wcze$niej postawg danej osoby do
przedmiotu, ku ktéremu sg kierowane te zachowania (S. Mika, 1972).
A. Maciarz postawe pozytywna (wlasciwg) 1 postawe negatywna
(niewtasciwg) podzielita dodatkowo na postawy ogolnospoleczne
1 postawy jednostkowe. Wedlug niej postawy ogoélnospoteczne
odnosza si¢ do calej populacji 0s6b niepelnosprawnych lub do
okreslonej ich  kategorii np. ludzi niewidomych lub
niepetnosprawnych ruchowo. Poza tym, maja one istotny wplyw na
funkcjonowanie spoteczne 0sdb niepetnosprawnych na co dzien oraz
na ich pozycje spoteczng 1 pelniong przez nich role spoteczng. Rola
ta, podyktowana jest obowigzujacymi prawami, wykonywanymi
obowigzkami 1 przywilejami. Postawy te rzutuja takze na cele,
organizacj¢ 1 charakter procesu rehabilitacji ludzi z roé6znymi
dysfunkcjami. Mozemy je podzieli¢ jeszcze na: postawe integracji
1 normalizacji, postawe dyskryminacji i wyniszczenia, postawe
izolacji, a takze postawe segregacji (G. Mitkowska, H. Ochonczenko,
2005). Natomiast postawy jednostkowe sg przejawiane wobec
konkretnego cztowieka. Najczesciej spotykamy je wsrod bliskich
0s0b niepetnosprawnych. One rdwniez wplywaja na cele, organizacje
i proces rehabilitacji 0s6b niepetnosprawnych.
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Osoby niedostosowane spotecznie prezentujg wobec 0sOb
z niepelnosprawnoscig ruchowa postawe pozytywna, negatywna lub
obojetng. Postawa pozytywna przejawia si¢ w zyczliwo$ci 1 sympatii
(sktadnik uczuciowy), akceptacji kontaktow z inwalidg Iub
inwalidami i checi utrzymywania z nimi kontaktu, tolerowania ich
zachowania (skladnik wolicjonalny) oraz pozytywna oceng cech
inwalidy lub nawet bardzo pozytywna, taczaca si¢ z podziwem,
uznaniem, szacunkiem, jakie wzbudzaja cechy osobowosci i sposob
zachowania si¢ inwalidy (skladnik intelektualny). Czynnikami
wptywajacymi dodatnio na zmian¢ postawy z negatywnej na
pozytywna sa: powtarzanie kontaktu (w okreslonych warunkach),
dodatnie warunki dziatania danej osoby odnoszace si¢ do tej
jednostki (np. dobre warunki w nauczaniu i wychowaniu), zmiana
przekonan odnoszacych si¢ do jednostek z odchyleniami od normy
(W. Pomykato, 1997) Kolejnym  typem postawy jest postawa
negatywna. Obserwujemy ja, gdy  zachowanie wobec osoby
niepelnosprawnej ruchowo jest negatywne. Przejawia si¢ ona
w istnieniu niech¢ci do osoby niepetnosprawnej (badz grup
niepetnosprawnych), do widoku samego inwalidztwa (uszkodzenia),
W ujemnym ocenianiu cech osoby niepetnosprawnej oraz wystgpieniu
checi unikania kontaktu z inwalidg 1 widoku samego inwalidztwa,
a takze checi dzialania przeciw inwalidom. Najcze$cie] negatywna
postawe wobec osob niepetnosprawnych prezentuja osoby sprawne,
ktore posiadajg minimalng wiedze¢ o niepelnosprawnos$ci oraz samych
osobach niepelnosprawnych. Czesto nie wiedzg jak zachowaé sie
w obecnosci 0sob niepetnosprawnych. W ich przekonaniu osoba
niepelnosprawna ma liczne ograniczenia w sprawnosci fizycznej
1 umystowej, jest niesamodzielna, nieproduktywna, stanowi ci¢zar
dla innych, jest odmienng od innych. Odmienno$¢ jej stwarza
niepokdj, poniewaz nie odpowiada przyjetemu obrazowi ciatla.
Zrédtem negatywnych postaw wobec 0sob niepetnosprawnych
ruchowo s3 uprzedzenia. Uprzedzenie jest przekonaniem, z gory
przyjeta wizja rzeczywistosci, ktore moze dotyczy¢ zachowan grup
spotecznych lub os6b widzianych w negatywny sposob. Zalezy ono
od nastgpujacych elementoéw: wychowania 1 kultury, $rodkow
masowego przekazu, okolicznosci spotkania si¢ z grupg zewngtrzna,
np. grupa osob niepelnosprawnych ruchowo, wiedzy opartej na
stereotypach  wobec  grupy zewnetrznej, np. grupy o0sob
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niepetnosprawnych ruchowo (M. Leszko, 2013). Inng, lecz takze
bardzo wazng postawa wobec 0s0b niepelnosprawnych jest postawa
obojetnosci. Jest ona okresleniem wewngetrznie sprzecznym, gdyz
zaklada jaki$ najbardziej umiarkowany, emocjonalny stosunek do
obiektu. W $wietle teorii dysonansu poznawczego opracowanej przez
L. Festingera  mozna by przyja¢, ze znieksztalcony obraz,
niespotykane i niewlasciwe funkcjonowanie, np. poruszanie si¢,
znieksztalcenie rysow twarzy itp. odbiegajace od przyjetego
w danym $rodowisku wzorca, powoduje przykro odczuwany
dysonans poznawczy i dlatego unika si¢ sytuacji wywotujacych ten
stan. (A. Matkowski, 1964). Z kolei wedhug teorii réwnowagi uczué
F. Heidegera to, co odmienne i obce powoduje negatywne reakcje
emocjonalne ludzi. Zblizenie si¢ do czego$§ nieznanego, obcego
wymaga bowiem przystosowania si¢ do czego$ nowego lub zmiany
postgpowania. Oznacza to zuzycie energii. Jest to pewne obcigzenie,
zakldcenie rownowagi, ktore jest przykro odczuwane. (F. Heideger,
1958). Mozna powiedzie¢, ze ,,nieprzystosowaniec spoteczne
jednostki wigze si¢ z charakterystycznym uktadem postaw
spolecznych wyrazajacych si¢ gotowoscig do reagowania w sposob
niezgodny lub niezadowalajacy z zaleceniami aksjologii spotecznej
okreslajacej tres¢ rol spolecznych jej przypisanych lub przez nia
wybranych. Przedmiotem tych postaw sg przede wszystkim normy
1 wartosci okreslajagce zachowanie jednostki w jej kontaktach
z innymi ludZmi, czyli jej interakcje spoleczne” (L. Pytka, 2005).
Termin nieprzystosowanie spoteczne sugeruje tez, nieumiejetnosé
funkcjonowania w rolach Zyciowych 1 spotecznych oraz
przyjmowanie aprobowanych sposobow zaspokajania potrzeb
mierzonych poziomem przyswojenia lub akceptowania tych rol
(M. Kopczynski, 2014). Z kolei pojgcie niedostosowanie spoteczne
jest to nieumiejetno$¢, badz nieche¢ jednostki do dostosowania
swoich zachowan 1 reakcji do oczekiwan otoczenia, mierzonym
stopniem przestrzegania przez jednostke obowigzujacych norm
prawnych i obyczajowych (Kopczynski, 2014). Niedostosowanie
spoteczne jest to dewiacja osobowosciowo-charakterologiczna,
spowodowana czynnikami biologicznymi lub $rodowiskowymi
o negatywnym wplywie na kontakty spoleczne oraz aktywnos$¢
1 harmoni¢ Zycia wewnetrznego jednostki (A. Makowski, 1997).
Demoralizacja nieletnich oznacza przyjecie przez nich postaw,
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wzorcOw postgpowania 1 obyczajow sprzecznych z przyjetymi
normami moralnymi przez ogoét spoleczenstwa. Ten stan
charakteryzuje si¢ wystgpowaniem zjawisk sprzecznych z zasadami
przyjetymi przez spolecznos$¢, np. lokalng, szkolng (M. Kalinowski,
2007). To takze stan obejmujacy swoim zasiggiem negatywne
postawy 1 zachowania nieletniego w stosunku do obowigzujacych
w spoleczenstwie podstawowych norm i zasad postepowania.

Reasumujac, patrzac na problem z dzisiejszej perspektywy
naukowej, mozemy stwierdzi¢, iz roéznie nazywane zjawisko
(niedostosowanie 1 nieprzystosowanie) wynika w duzej mierze
z zaburzonych procesow  socjalizacyjnych, niepoprawnego
funkcjonowania w rolach zyciowych i spolecznych, blokujacych
rozwoj potencjalow i1 zasoboéw indywidualnych oraz uruchamiajace
procesy stygmatyzujace. Skutkiem tego jest tamanie norm
spotecznych (prawnych, moralnych, obyczajowych) i lekcewazenie
przez jednostke powszechnie uznawanych oczekiwan spotecznych.
Inng przykra konsekwencja rozwojowa jest pojawienie si¢ braku
podatnosci na normalne (stosowane powszechnie) metody
wychowawcze, co sktania rodzicow oraz inne instytucje
wychowawcze do poszukiwania specjalnych procedur oraz narze¢dzi
wychowawczych, medyczno-psychologicznych i medycznych
(M. Kalinowski, 2007). Teorig dobrze tlumaczaca zachowania
pojawiajace si¢ w czasie nieprzystosowania spotecznego jest teoria
zachowan antyspotecznych wylaniajacych si¢ w konsekwencji
frustracji, potrzeby zalezno$ci emocjonalnej — opracowana przez
A. Bandurg 1 R. H. Waltersa. (A. Bandura R. H. Walters, 1968).
Frustracja, potrzeby zalezno$ci 1 mitosci we wczesnym okresie zycia
przejawiaja si¢ brakiem serdecznej opieki ze strony jednego lub
obydwojga rodzicéw. Stanowi stale dzialajacy czynnik pobudzajacy
dziecko do wrogos$ci 1 agresji. Agresja 1 wrogos$¢ pojawia si¢ takze
u oséb z niepelnosprawnos$cig, ktorzy nie potrafia zaakceptowac
wlasnego stanu. Rozerwanie tej pierwotnej wi¢zi wptywa na przebieg
socjalizacji dziecka i wszelkie p6zniejsze jej niedostatki. Proces ten
dokonuje si¢ za posrednictwem kar 1 nagrdd, stosowanych wobec
dziecka w trakcie wychowania oraz procesu resocjalizacji (L. Pytka,
2005). Nieletni  kierowani do  poszczegdlnych  placowek
resocjalizacyjnych poddawani sg selekcji. W ten sposéb, w kazdym
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zaktadzie poprawczym znajduje si¢ dos¢ jednorodna zbiorowosc,
w stosunku do ktérej moga by¢ stosowane odpowiednie zabiegi
resocjalizacyjne. Jest to kazdorazowo spoteczno$¢ sprawiajaca
trudnosci  wychowawcze, sktonna do tworzenia  grup
antagonistyczno destruktywnych, tworzaca pewng hierarchie 0sob.
Hierarchia spoteczna podkultury zaktadowej ma charakter piramidy.
Wyniki badan A. Tomczyka nad strukturg w zaktadach dla nieletnich
wskazuja z kolei, na zréznicowany podzial spoteczno$ci wewnatrz
tych placowek. Roznorodno$¢ podopiecznych rozgranicza
spoteczno$¢ na grupe pandéw i poddanych. W rzeczywisto$ci bowiem
rozlam ten obejmuje wychowankéw z zachowaniem rozmaitych
kryteridéw 1 nazw. Na samym szczycie struktury zaktadowej znajduja
si¢ wychowanki z najsilniejszg pozycja. Jest to grupa kobiet w duzym
stopniu  zdemoralizowanych wywodzacych si¢ ze $rodowisk
kryminogennych, trzymajaca pewien dystans w kontaktach z kadra
pedagogiczng zakladu. Nie tworza one jakiej$ $cisle odrebnej grupy,
ale kierujg si¢ przyjetymi zasadami i akceptuja je. Mozna do nich
trafi¢ po tak zwanym rozkminieniu, czyli po swoistym rozpoznaniu
przez grupe. Zasada ta dotyczy przede wszystkim wychowanek nowo
przybytych. Rozkminienie polega mi¢dzy innymi na przestudiowaniu
tak zwanego bialka — czyli postanowieniu sadu o umieszczeniu
w osrodku lub schronisku dla nieletnich, w ktorym wymienione sa
paragrafy, z ktorych zostala skazana nowo przybyla lub na
wywiadzie, jaki z nowo przybyla przeprowadzi grupa. Sa tez
wychowanki prezentujace postawe odrzucajaca zaktadowa
podkulturg. Jest to grupa niejednolita. Ich zachowania
determinowane s3 w znacznym stopniu ciggiem osobistych zdarzen
1 doswiadczen, ktore doprowadzity do wytworzenia takie; wlasnie
postawy. Trzecia grupe stanowia wychowanki o postawie
ambiwalentnej. Charakterystyczng cecha tej grupy dziewczat
niedostosowanych  spolecznie  jest swoista  okazjonalnos$¢
przestrzegania zasad podkulturowych. Wychowanki o tej postawie
mogg stosunkowo dlugo przestrzegaé wzorce podkulturowe,
odstepujac od nich jedynie wtedy, gdy zaczynaja kolidowac
z doraznie realizowanymi celami (na przykltad okres przed
zblizajacym si¢ terminem wyjazdu na przepustke) stanowi dla
podopiecznej o$rodka jakby okres ochronny, zwalniajacy ja z zasad
i zachowania panujacych w tak zwanym drugim zyciu (T. Dolata,
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2011). Pojecie to, do literatury przedmiotu wprowadzit S. Jedlewski.
Okreslit nim pewne formy postgpowania wychowankow zaktadow
poprawczych ustanawiajace inny, niz przewidywat to regulamin tych
instytucji, porzadek w spotecznosci wychowankow. Korzysci z takiej
postawy sg podwojne — z jednej strony to przynalezno$¢ do
uprzywilejowanej grupy, z drugiej gratyfikacje otrzymywane ze
strony kadry w postaci pochwal, itd.

Ostatnia grupa to wychowanki, ktore z réznych przyczyn,
mniej lub bardziej od nich zaleznych odbiegaja od tego, co jest
uznawane zwlaszcza w spoteczno$ci podopiecznych, za normalne.
Wséréd  grupy  dziewczat  niedostosowanych  spolecznie,
a odbiegajacych od normy znajduja si¢ nosicielki pigtna, ktore sig
z nim urodzity (na przyktad posiadajace submisywng osobowos¢) lub
nabyty je na skutek wlasnych dzialan (wychowanki oskarzone
o agresj¢ wobec rodziny). Ich pojawienie si¢ w placowce budzi
zazwyczaj zaciekawienie, ekscytacje, che¢ opieki lub dyskryminacje.
Jest to grupa wychowanek wykluczona warunkowo i temporalnie ze
wzgledu na przypisany im przez spoteczno$¢ brak higieny osobiste;.
Warunkowa i temporalna stygmatyzacja oznacza w tym przypadku,
7€ wraz ze zmiang postawy na uznang przez otoczenie, po jakims
czasie ten stygmat znika. W zakresie praktyk stygmatyzujacych
inicjowanych przez spoteczno$¢ wychowankow widac, ze dziewczeta
niedostosowane spolecznie sg nieco bardziej subtelne i sktonne
angazowa¢ personel do pomocy w tym zakresie od chlopcow
(P. Chomczynski, 2014). Relacje dziewczat niedostosowanych
spotecznie z kadra opieraja si¢ gldwnie na emocjach. Wychowanki
dopuszczajg mozliwos¢ utrzymywania bliskich wig¢zi emocjonalnych
z pracownikami, lecz relacje te s3 rézne w przypadku mezczyzn
1 kobiet pracujacych w placéwce. Ci pierwsi sg postrzegani dwojako,
z jednej strony jako obiekty seksualne (w tym wypadku dziewczeta
niekiedy starajg si¢ kusi¢ 1 uwodzi¢ swoj obiekt pozadania doznajac
porazki 1 przerzucajac swoje uczucia na inny obiekt), z drugiej za$
jako autorytet ojcowski (dziewczeta zwierzajg sig, zasiegaja opinii
w kwestii swojego zachowania, ubioru itd.). W tym drugim
przypadku niejednokrotnie sklonne sg wystuchaé¢ 1 zaakceptowac
uwagi krytyczne pod swoim adresem, co nie jest mozliwe w
pierwszej sytuacji. Obie relacje niekiedy przybieraja postac bliskosci
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fizycznej inicjowanej przez dziewczeta, ktore starajg si¢ usig$c na
kolanach wychowawcy, przytuli¢c si¢ itd. W okolicznosciach
pierwszego rodzaju wychowawcy zazwyczaj wyznaczajg granice
okazywania sympatii, z drugiej za$ zezwalaja na t¢ forme bliskosci,
gdyz ma ona w ich przekonaniu charakter resocjalizacyjny i jest
bezpieczna, takze dla wychowawcy. Ten ostatni odgrywa w odczuciu
wychowanek role ojca, ktérego te nigdy nie miaty lub z ktéorym
kontakt utracity, albo mial on charakter negatywny. Relacja typu
ojcowskiego znajduje swoj odpowiednik takze w kontaktach
dziewczat z zenskim personelem. Wychowawczynie niejednokrotnie
s traktowane jako przyjaciotki, a nawet matki. Czgsto powierza si¢
im sekrety, pytane sa rOwniez o rade, takze w kwestiach intymnych.
Relacje te nacechowane sa przy tym fizyczng bliskos$cig i czutoscia
eksponowang przez obydwie strony.

Mozna jednak zauwazy¢, ze grupa dziewczat okresla z kim
mozna si¢ spoufala¢, a z kim nie. Wychowanki za$§ sa zobowigzane
do przestrzegania tych zasad. Brak dostosowania si¢ do tych regut
przez pozostate, na przyktad okazywanie sympatii nielubianemu
pracownikowi lub takiemu, ktory w chwili obecnej jest w konflikcie
z grupa, moze grozi¢ wykluczeniem i ostracyzmem. Najczgscie]
przyjmuje on form¢ o$mieszania, oskarzen o donoszenie oraz o brak
lojalno$ci wobec grupy.

Metodologiczne podstawy badan wlasnych

Celem badan byla proba scharakteryzowania postaw dziewczat
spotecznie niedostosowanych wobec o0so6b z dysfunkcja narzadu
ruchu. Tak sformutowany cel badan pozwolil na postawienie
nastepujacego gtdéwnego problemu badawczego:

1. Jakie sg postawy kobiet badanych — niedostosowanych
spotecznie wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia ruchowa?

Do gléwnego problemu badawczego postawiono nastepujace
szczegblowe problemy badawcze:
1.1. Jakie jest zachowanie badanych  dziewczat -
niedostosowanych spotecznie wobec o0sob z dysfunkcja
narzadu ruchu?
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1.2, Jaki jest poziom wiedzy Dbadanych dziewczat—
niedostosowanych spolecznie wobec o0so6b z dysfunkcja
narzadu ruchu?

1.3. Jakie sg uczucia badanych dziewczat— niedostosowanych
spotecznie wobec 0s6b z dysfunkcja narzadu ruchu?

Badaniami objeto 33 dziewczeta niedostosowane spotecznie
przebywajace w  Mlodziezowym  Os$rodku  Wychowawczym
w Podglebokiem, w wojewodztwie lubelskim. Sg one w wieku od 14
do 18 lat. Dziewczeta badane trafiaja do niego z calej Polski na
wniosek Sadu Rodzinnego. Sad rodzinny moze zastosowaé wobec
nieletniego dwa typy $rodkow, od najtagodniejszego jakim jest
upomnienie, do najsurowszego, jakim jest umieszczenie w zaktadzie
poprawczym. Zgodnie z ustawg nieletni moze by¢ umieszczony
w zakltadzie poprawczym, jezeli w okresie pomigdzy 13 a 17 rokiem
zycia popelit czyn karalny, np. dopuscit si¢ kradziezy
(M. Kalinowski, 2007). Wsrod badanych oséb 57% stanowity
dziewczgta w wieku 14-16 lat, pozostata grupa to osoby 17-18-letnie
(43%) Wicgkszos¢ badanych to dziewczgta z gimnazjum.
Najliczniejszg grupe sposrod badanych osdb stanowity dziewczegta
przebywajace w Mtlodziezowym Osrodku Wychowawczym w
Podgtebokiem pot roku.

Dominujacg grupe sprawcoOw czynow karalnych stanowig
chlopcy w wieku 13 -16 lat porzucajacy szkotg, wagarowicze,
uciekinierzy z doméw rodzinnych oraz innych typéw placowek. Po
przeprowadzonych  badaniach w  Mlodziezowym  Osrodku
Wychowawczym w Podglebokiem mozna stwierdzi¢, iz identyczne
zachowania jak chtopcy prezentuja wychowanki tej placowki,
poniewaz wiekszo$¢ badanych dziewczat wagaruje, a 60% ucieka
z domu. Nieco ponad potowa badanych kobiet pije alkohol
1 przebywa w starszym, ztym towarzystwie. Sposrod catej grupy
kobiet niedostosowanych spotecznie 64% badanych marzy, by
podjac prace, a 45% badanych osob chce poprawi¢ relacje z bliskimi,
pozostatych 39% badanych 0sob chce w przysztosci zatozy¢ rodzing.

Narzedziem wykorzystanym w badaniach byt kwestionariusz
ankiety, wtasnej konstrukcji, ktory stuzyt do oceny postaw mtodziezy
niedostosowanej spolecznie wobec 0sob z dysfunkcja narzadu ruchu.
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Wyniki badan

Na wstepie zostang zaprezentowane wyniki badan dotyczace
komponentu poznawczego postawy, czyli wiedzy jaka maja kobiety
badane oraz ich przekonan na temat oséb z niepetnosprawnoscia
ruchowa. Przewazajaca cze$¢ kobiet badanych spotkala osobe
z niepetnosprawnoscia ruchowa w swoim zyciu. Za najwicksze
trudno$ci wynikajace z niepetnosprawnosci 76% badanych uznato
trudnosci w poruszaniu si¢. Zdaniem wigkszo$ci z nich przyczyna
niepetnosprawnosci s3 wady wrodzone. Sposrdéd wielu zalet, ktore
majg osoby z niepelnosprawnoscig ruchowa 76% oso6b badanych
wybrato odpowiedz: nigdy si¢ nie poddaje, a wéréd wad najczesciej
zaznaczane byly odpowiedzi brak jej odwagi (36% badanych)
I zamknieta w sobie (30% badanych). Na otwarte pytanie ankietowe,
w ktérym nalezalo poda¢ przyktady niepetnosprawnos$ci inne niz
niepetnosprawnos$¢ ruchowa wigkszo$¢ dziewczat badanych napisata
niepetnosprawnos¢ umystowa, psychiczna, down i intelektualna.
Zaskakujace jest to, ze 21% os6b badanych nie zrozumialo tego
pytania, bo wudzielity one takiej odpowiedzi: wurazy mozgu,
niepetnosprawnos¢  ruchowa, mozgowa, mozgowe porazenie
dzieciece. Za niepelnosprawnos¢, z ktorg najtrudniej jest
funkcjonowac¢ 30% dziewczat badanych uznato chorobe psychiczna,
poniewaz cytuje: osoba chora psychicznie moze wyrzqdzi¢ sobie
i innym krzywde. Z kolei za najskuteczniejsze formy pomocy dla
0s0b niepetnosprawnych ruchowo 79% kobiet badanych wybrato
odpowiedz: wyjazdy na turnusy rehabilitacyjne, a kolejne 76%
badanych kobiet udzielito odpowiedzi: wolontariat. Ludzmi, ktorzy
powinni pomaga¢ osobom z dysfunkcjg narzagdu ruchu wedlug
wigkszosci dziewczat badanych, powinni by¢ ich bliscy, przy czym
64% badanych uwaza, ze osobami z uszkodzeniem narzadu ruchu
powinni zaja¢ si¢ przyjaciele i znajomi. Przewazajaca czg$¢ osob
badanych nie potrafi poda¢ przyktadow barier, ktére na co dzien
musza pokonywac¢ osoby z niepelnosprawnos$cig ruchows.

W dalszej czesci tego artykutu przedstawiono wyniki badan
dotyczace komponentu emocjonalnego postawy, czyli emocji i uczud
prezentowanych  przez  kobiety =~ badane  wobec 0sob
z niepelnosprawnos$cig ruchowg. Prawie potowa badanych uwaza, ze
osoby z dysfunkcja narzadu ruchu sg bardziej nieszczesliwe niz ich
pelnosprawni réwiesnicy. Taka odpowiedZ nasungta si¢ kobietom
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badanym, gdyz osobom z dysfunkcjg narzadu ruchu jest trudniej
w zyciu, z powodu niepelnosprawnosci. Wiekszo$¢ dziewczat
badanych jest przekonana, ze osoby z niepelnosprawnos$cia ruchowsg
maja prawo by¢ szczesliwe i kocha¢ drugiego cztowieka. Nieco
ponad potowa oso6b badanych sadzi, ze osoby z uszkodzeniem
narzadu ruchu nie potrzebuja litosci 1 wspdiczucia, bo same sobie
doskonale radza.

Wsréd uczué prezentowanych przez kobiety badane wobec
0s0b z dysfunkcjg narzadu ruchu najcz¢sciej zaznaczang odpowiedzig
byto:  wspélczucie (90% badanych). Swiadczy ono o ogromne;j
wrazliwosci wychowanek Mtodziezowego Osrodka Wychowawczego
w Podglebokiem, na krzywde innych. Poza uczuciem wspotczucia
wickszo$¢ dziewczat wybierata: szacunek (68% badanych), ciepto
(48% badanych), podziw (48% badanych), a takze litos¢ (46%
badanych).

Odpowiadajac na kolejne pytania ankiety kobiety badane
przyznaty, ze nie jest dla nich problemem zaakceptowanie osoby
z dysfunkcja narzadu ruchu jako swojego sasiada (97 % badanych)
1 jako swojego przyjaciela (73% badanych). Taka swoja postawe
uzasadniajg w ten sposob, cytuje: bo to tylko sgsiad, to tez czlowiek,
ktory potrzebuje pomocy, bo lubie pomagaé. Jednak tylko 36% catej
badanej populacji zaakceptowala, by osob¢ z dysfunkcja narzadu
ruchu jako swojego chiopaka. Taka swoja postawe  badane
uzasadniajg tak samo jak poprzednim razem cytuje: bo to tylko
chiopak. Takie zachowanie ttumacza one tym, Ze nie wiedzq czy
dadzg rade mu pomagac. Przewazajaca cze$S¢ o0sob badanych
deklaruje, ze chetnie podjetaby wspolprace z osobg =z
niepetnosprawnoscig ruchowa w internacie. Stanowig one 64% calej
badanej populacji. Prawie wszystkie badane dziewczgta (91%)
pomagaja osobie z dysfunkcjg narzadu ruchu, gdy widza, ze ona tej
pomocy potrzebuje. Niektore z nich, komentuja wyglad osoby
niepetnosprawnej ruchowo (6% badanych). Sg to dziewczgta starsze
w wieku 17 1 18 lat. Wigkszo$¢, sposréd badanych osob (67%)
upomina inne wychowanki Osrodka, kiedy zauwaza, Ze te stosuja
wobec niej przemoc werbalng. Pozostate 24% badanych dziewczat
kaze natychmiast przeprosi¢ swoim kolezankom z grupy osobg
z dysfunkcja narzadu ruchu, za ich niestosowne zachowanie wobec
niej.
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Dyskusja wynikow

Analizujac, komponent poznawczy postawy, czyli wiedze
1 przekonania kobiet niedostosowanych spotecznie na temat osob
z niepelnosprawnos$cig ruchowa, nalezy najpierw podzieli¢ wszystkie
osoby badane na dwie grupy. Pierwsza grupa to kobiety, ktorych
poziom wiedzy na temat oséb z niepelnosprawnoscia ruchowg jest
wysoki, bo mialy z nimi kontakt, gdyz  zanim trafily do
Mtodziezowego Osrodka Wychowawczego w Podgiebokiem byty
wolontariuszkami 1 pomagaty osobom z niepelnosprawnoscia
ruchowa, chodzity z osobami z dysfunkcja narzadu ruchu do jednej
klasy 1 stuzyly im pomocg mig¢dzy lekcjami, a nawet mialy osobg
z uszkodzeniem narzadu ruchu w domu, lecz byla ona, cytuje: jak
roslinka. Druga grupa kobiet badanych to osoby, ktére prezentuja
niski poziom wiedzy odnosnie oséb z niepelnosprawnos$cia ruchowa,
poniewaz nie ma ona charakteru naukowego, a raczej potoczny,
ptytki 1 nieusystematyzowany. Wiele poje¢ z tego zakresu im si¢
myli. Spowodowane jest to tym, ze nikt z nimi nie rozmawiaja na
temat funkcjonowania o0s6b z niepetnosprawnoscig ruchowa, ich
potrzeb oraz trudnosci napotykanych na co dzien. Ponadto
przejawiaja one zaburzenia osobowosci borderline
(M. E. P. Seligman, E. F. Walker, D. E. Rosenhan, 2003), a takze
majag one ogromne zdolno$ci do konformizmu, manipulacji i
zachowan wrogich oraz niekonsekwentnych (W. Dykcik, 2007).
Dodatkowym czynnikiem, ktory moze mie¢ wplyw na postawe
badanych kobiet do wypetnianego narzgdzia byta ich motywacja do
pracy oraz zbyt duza liczba pytah w kwestionariuszu 1 znajomos$¢
ankietowanych z osobg przeprowadzajaca badania. Analizujac
komponent emocjonalny postawy, czyli uczucia i emocje kobiet
badanych, niedostosowanych spotecznie mozna wysnu¢ konkluzje, ze
ich uczucia prezentowane wobec o0s6b z niepetnosprawnosciag
ruchowg sg zrdéznicowane, gdyz najczesciej zaznaczang odpowiedzig
na pytanie ankietowe jakie uczucia budzi w Tobie widok osoby
niepetnosprawnej ruchowo?, wsrdod badanych: bylo: wspolczucie
(90% badanych), nastgpnie wigkszo$¢ kobiet badanych wybierata:
szacunek (68%), ciepto (48%), podziw (48%), lito§¢ (46%). Wybor
wspotczucia 1 litosci jako uczu¢ negatywnych, nie jest wskaznikiem
negatywnego, emocjonalnego nastawienia kobiet badanych wobec
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0sOb z niepelnosprawnoscia ruchoway, lecz §wiadczy o ich ogromne;j
wrazliwos$ci. Z kolei wybor pozostatych, pozytywnych uczu¢ przez
kobiety badane jest przejawem ich pozytywnego, emocjonalnego
nastawienia wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia ruchowa i pokazuje,
ze kobiety badane podziwiajg osoby z ta dysfunkcjg. Natomiast
w literaturze mozemy spotka¢ stwierdzenie, ze negatywnym
uczuciem okazywanym najczgsciej przez osoby niedostosowane
spotecznie jest lek. Jest to nieokreslone bezprzedmiotowe napigcie
wewnetrzne. Z kolei egocentryzm to uczucie, zgodnie z ktorym ich
sprawy s3a najwazniejsze 1 dlatego powinny by¢ traktowane
wyjatkowo (T. Witkowski, 1993). Egocentryzm i lek u mlodziezy
niedostosowanej spolecznie ma posta¢ zachowan zahamowanych
objawiajacych sie brakiem zaufania do niepewnych sytuacji i do
ludzi. U badanych dziewczat brak zaufania do niepewnych sytuacji
i ludzi powoduje wycofanie si¢ z kontaktéw spotecznych, stany
depresyjne, wrogos¢, impulsywnos¢ (T. Witkowski, 1993).

Analizujac  komponent behawioralny postawy, czyli
zachowanie badanych kobiet wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia
ruchowa mozna dostrzec, iz z jednej strony badane dziewczeta
okazuja osobie z niepelnosprawnoscia ruchowa postawy pozytywne
przejawiajace si¢ w pelnej jej akceptacji, okazywaniu sympatii
1 zyczliwo$ci, pomaganiu jej, checi wspotpracy, ktora czesto wigze
si¢ z osiggnieciem korzysci, dla siebie oraz grupy. Z drugiej strony
badane dziewczeta okazuja osobie z niepetnosprawnoscia ruchowa
(zwlaszcza chtopakowi) ogolng niecheé, ktora przejawia si¢ u nich
jego odrzuceniem i izolowaniem si¢ od niego. Uwazam, ze takie
postepowanie kobiet badanych wynika z faktu, ze nie wiedzg one
w czym doktadnie miatyby mu pomoc.

Podsumowujac,  po wnikliwej analizie poszczegdlnych
komponentow postawy mozna wywnioskowaé, ze komponent
poznawczy postawy wypadt stabo na tle komponentu behawioralnego
1 komponentu emocjonalnego, poniewaz cze$¢ kobiet badanych
osiggneta w komponencie poznawczym wyniki niskie (a bylo to
zwigzane z ich niskim zakresem wlasne; wiedzy 1 wiasnych
przekonan na temat oséb z niepelnosprawnoscia ruchows).
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Whioski wynikajace z badan

Zasadniczy wniosek jaki wynika z przeprowadzonych przez
ze mnie badan nad oceng postaw dziewczat niedostosowanych wobec
0sOb z niepelnosprawnoscia ruchowg jest taki, ze: 1. Postawy kobiet
badanych —  niedostosowanych  spotecznie =~ wobec  0s6b
z niepelnosprawnos$cia ruchowa sg zréoznicowane, jednak wigkszos¢
0sOb badanych deklaruje postawy pozytywne.

Whnioski szczegétowe wynikajace z moich badan sg
nastepujace:

1.1 Zachowanie kobiet badanych — niedostosowanych
spotecznie, ktére mialy wczesniej kontakt z osoba,
z niepetnosprawnoscia jest oparte na sympatii, zyczliwos$ci
oraz niesieniu jej pomocy, a kobiety badane —
niedostosowane spolecznie, ktoére nie miaty kontaktu z
osoba,

z niepelnosprawnos$cia demonstruja ogdlng niech¢é¢ wobec
niej.

1.2 Poziom wiedzy kobiet badanych — niedostosowanych
spolecznie wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig ruchowg jest
zrdznicowany, poniewaz w Mtiodziezowym Osrodku
Wychowawczym w Podglebokiem jest grupa dziewczat
niedostosowanych spotecznie, ktérych poziom wiedzy na
temat niepelnosprawnosci jest wysoki 1 grupa dziewczat
niedostosowanych spotecznie, ktérej poziom wiedzy na
temat niepetnosprawnosci jest niski.

1.3 Uczucia kobiet badanych — niedostosowanych spotecznie
wobec 0s0b z  niepelnosprawnoscia ruchowa s3
zrdznicowane, pozytywne i negatywne.

Implikacje praktyczne
Niepelnosprawnos$cig, ktora dotyka osoby niedostosowane
spolecznie jest niepetnosprawnos$¢ spoteczna, a formag rehabilitacji
stosowang najczesciej w placowkach wychowawczych przez
pracownikow zaktadu wobec nich jest resocjalizacja. W ramach tego
procesu personel Mtodziezowego Osrodka Wychowawczego
w Podglebokiem powinien zwroci¢ uwage na kobiety badane, ktore
prezentuja wigcej empatii wobec ludzi z niepelnosprawnoscia
ruchowg 1 zasugerowa¢ im, by w przysztosci pomyslaly o podjeciu
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pracy z nimi. Zadaniem pracownikow jest takze wzmacnianie w nich
tej postawy poprzez organizowanie spotkan z tymi ludzmi oraz
uswiadomienie im, ze sg wartosciowymi osobami. Dzigki czestym
kontaktom z osobami z niepetnosprawnoscia, kobiety badane moga
pozna¢ trudnos$ci z jakimi na co dzien borykaja si¢ ci ludzie oraz
uporzadkowaé¢ wilasng wiedz¢ na temat niepetlnosprawnosci.
Natomiast co do kobiet badanych, ktére prezentuja postawe
negatywng,  buntownicza 1  egoistyczng  wobec  0sOb
z niepelnosprawnoscig ruchowg, wychowawca powinien uswiadomic
sobie skad to negatywne nastawienie wzigto si¢ u nich
i1 z czego ono wynika. Nastepnie probowac¢ tlumaczy¢ im czym jest
niepetnosprawno$é, jakie sg jej objawy i jakie sa jej przyczyny. W ten
sposob zaczng by¢ S$wiadome problemow, ktoére maja osoby
z niepelnosprawnoscig ruchowa i na wolnosci nie przejda obojetnie
obok osoby z niepetnosprawnoscia, tylko pomoga jej. Przedstawione
wyzej wyniki badan pokazuja, ze osoby niedostosowane spotecznie
prezentuja bardzo zyczliwg postawe wobec 0sob niepetnosprawnych.
Przejawia si¢ ona w checi wspdlpracy z osoba niepetnosprawnag
w internacie (64%  badanych) akceptacji  osoby z
niepetnosprawnoscia, tolerowaniu jej (91% badanych) i niesieniu jej
pomocy (91% badanych), a nawet upominaniu innych kolezanek za
ich niestosowne zachowanie wobec osoby z dysfunkcja narzadu
ruchu (67% badanych). Dziewczgta sg pelne podziwu dla niej (48%
badanych), darzg ja szacunkiem i zaufaniem (68% badanych). Nalezy
takze edukowac spoleczenstwo na temat mtodziezy niedostosowanej
spotecznie, az w koncu zrozumie ono, ze osoby z Mtodziezowych
Osrodkow Wychowawczych to nie ztodzieje, nie mordercy 1 nie
narkomani tylko zwyczajni ludzie, czgsto pozostawieni sami sobie
bez opieki oraz pomocy rodzicéw, poniewaz brakuje im czasu. By
poprawi¢ relacje dziewczat niedostosowanych spotecznie z rodzicami
trzeba zaproponowac im 1 ich rodzicom udziat w terapii rodzinne;,
ktorej celem bedzie:

— odbudowa lub poprawa wzajemnych relacji,

— nauka rodzicow prawidtowego zaspokajania potrzeb wilasnych

dzieci,

— nauka stuchania siebie nawzajem,

— nauka prawidtowej komunikacji mi¢dzy soba,

— nauka skutecznego rozwigzywania konfliktow migdzy soba.
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Attitudes of unsuited girls socially towards persons anyone with
the dysfunction of the motor organ as the factor shaping
supporting socially.

The article presents the issue of attitudes of unsuited girls
socially towards persons with the dysfunction of the motor organ as
the factor shaping supporting socially. The author of the article wants
to show that types of attitudes presented by unsuited girls can be as
the factor shaping supporting the Youth Education Centre on the part
of the staff and to influence on their social relations after the exit
from the Youth Education Centre.

The present study was carried out in a group of 33 gils socially
maladjusted living in one of the Youth and Education Centre’s in the
Lublin Voivodeship. The study used a survey of my own design. The
results show that attitudes towards people with dysfunction of motor
organ in a group of socially maladjusted youth are varied, but the
majority of the respondents declared positive attitude. The test results
are important for the understanding of socially maladjusted youth
attitudes and can be used in the rehabilitation process.
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Narodowej w Krakowie

Wsparcie informacyjne jako determinant powodzenia
procesu rewalidacji dziecka z niepelnosprawnoscia

Wstep
spofczesne zmiany w modelach zycia spotecznego,
nowoczesne formy edukacji i wychowania, rozwoju

zawodowego, spedzania wolnego czasu  skutkuja

odmiennym od dotychczasowych paradygmatem zycia

i funkcjonowaniem mtodych rodzin. W dobie globalizacji,
swiecie latwego 1 bezposredniego dostepu do informacji, tatwosci
nawigzywania kontaktu — funkcjonowania w spoteczenstwie
informacyjnym zdaje si¢, ze rzeczywistos¢ nie jest juz monolityczna
i jednoznaczna, staje sie niejednorodna i sfragmentaryzowana, petna
tysiecy malych sprzecznych ze sobq narracji. Trudno si¢ w niej
odnalez¢ i trudno jq opisywal, a najtrudniej odpowiedzie¢ na
pytania: jakim by¢? W jaki sposob zy¢? I jak wychowywac? (Melosik,
2003). Odpowiedzi na te i inne pytania oczekuja takze osoby bedace
na poczatku swojej drogi  jako rodzice dziecka
z niepetnosprawnos$cig, odczuwajac 1 skarzac si¢ na brak poczucia
przynaleznosci, brak wsparcia, przeswiadczenie o braku Zrddla
pomocy w trudnej zyciowej sytuacji.

Wedtug wstgpnych danych wynikajacych z raportu ,,Stan
zdrowia ludzkosci Polski w2014 r* populacja  0s0b
niepetnosprawnych w Polsce zmniejszyla si¢ o ponad 350 tys.
(w poréwnaniu z rokiem 2009, w ktorym prowadzone byly
poprzednie badania) — aktualnie orzeczenie o niepetnosprawnosci
posiada ponad 3,8 min polakéw, w tym ponad 180 tys dzieci,
stanowig ~ one 3%  populacji w  wieku 0-14 lat
(www.niepelnosprawni.gov.pl). Tendencje moga wydawaé si¢

1 Pelny raport Europejskiego Ankietowego Badania Zdrowia (EHIS) zostanie
zaprezentowany 1 wydany przez Gtowny Urzad Statystyczny w 2016 roku.
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pozytywne — liczba 0so6b niepelnosprawnych spada. Dane wskazuja
jednak, ze maleje jednak liczba niepetnosprawnych na wskutek
wypadkow, zdarzen losowych czy uszkodzen okotoporodowych,
wzrasta natomiast populacja dzieci z zaburzeniami neurologicznym
1 chorobami genetycznymi, u ktorych diagnozuje si¢ calosciowe
zaburzenia rozwoju. Rok 2016 przynosi takze korzystne zmiany
legislacyjne istotne dla rodzin dziecka z niepetlnosprawnoscia —
w zycie wchodza przepisy i ustawy dotyczace zmian w kwestii
swiadczen finansowych oraz regulujagce wsparcie dziecka w procesie
edukacji. Ordynacje, w sposob szczeg6lny, wspierajace rodziny
dziecka z niepelnosprawnoscia, ktore wejda w zycie w roku 2016 to
migdzy innymi: wyzsze $§wiadczenia pielggnacyjne, niewielki wzrost
kwot zasitku rodzinnego, projekt Rodzina 500+, a takze obowigzek
zatrudnienia nauczyciela wspomagajacego przez szkoty i przedszkola
dla ucznidéw z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego
z uwagi na autyzm, zespol Aspergera i niepelnosprawnosci sprzgzone
(www.niepelnosprawni.pl). Kierunki zmian sg optymistyczne, nie
mozna jednak pomina¢ kwestii wielkiego obcigzenia psychicznego,
ekonomicznego czy spotecznego jakim jest dla rodziny
niepetnosprawnos¢ dziecka. Pierwsze oznaki dysfunkcji, zauwazone
trudno$ci, szukanie pomocy specjalistow a w koncu okreslenie
rodzaju zaburzenia i diagnoza o niepetlnosprawnosci to prawdziwy,
gleboki stres dla calej rodziny. W praktyce oznacza to
przewartosciowanie przez rodzicow celow, aspiracji 1 marzen
dotyczacych ich dziecka, ktore wsrdd jednych zrodzi determinacje do
dziatania, ch¢¢ kompleksowej pomocy dziecku, u drugich za$
poczucie alienacji, bezradno$ci 1 osamotnienia. Bez watpienia
powstaly kryzys skutkuje licznymi dysfunkcjami dla catego systemu
rodziny (W. Janocha, 2009).

Nowa sytuacja zyciowa, niespotykane wczes$niej wymagania
spoteczne, potrzeba pelnienia nowej roli spolecznej rzutujg wyraznie
na poziom frustracji, wrazenie bezradnosci, ,,szukania po omacku” -
o takich odczuciach wobec niepetnosprawnosci méwia rodzice dzieci
z zaburzeniami rozwoju. Uzyskane, w wyniku licznych rozmow
z rodzicami dzieci z niepelnosprawno$cig oraz przeprowadzonego
badania ankietowego wnioski, pozwalaja na postawienie
zaskakujacych tez, bedacych w sprzecznosci ze specyfika
wspotczesnych przemian spotecznych — omodwiona powyzej
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specyfika czasow wspoiczesnych pozwalalaby na stwierdzenie, ze
nawigzywanie kontaktow, wyszukiwanie niezbednych wiadomosci
oraz uzyskanie niezb¢dnych informacji jest tatwe, wrecz samoistne.
Zastanawiajace s3 zatem glosy rodzicow, z ktorych 32 na 40 (80%)
doznato braku odpowiedniego wsparcia informacyjnego, a jego
deficyt wskazuje jako przyczyne licznych niepowodzen w procesie
diagnostyczno-terapeutycznym ich dziecka.

Formy i zalozenia wsparcia spolecznego

Konsekwencje niepelnosprawnosci to przede wszystkim
liczne ograniczenia, ujmowane jako deficyty w funkcjonowaniu,
dzialaniu oraz petnieniu rol i zadan spotecznych. W celu niwelowania
negatywnych  skutkéw  niepetnosprawnos$ci  konieczne  jest
wprowadzenie intensywnych dziatan rehabilitacyjnych,
kompensujacych niesprawnosci i1 regenerujacych utracone struktury
(E. Rutkowska, 2012). W przypadku dziecka konieczne jest
dodatkowo szybkie podjecie odpowiednich dziatan, aby w mysl
nowoczesne] mysli terapeutycznej, nie straci¢ szansy, jaka daja
wczesne  wspomaganie  rozwoju 1 neuroplastyczno$¢  —
kompensacyjne mozliwosci struktur moézgowych. Aby wdrozy¢
proces odpowiedniej rewalidacji  potrzebne sg  szerokie
1 wielowymiarowe dziatania wspierajace dziecko 1 jego rodzing.

Istota pojecia ,,wsparcie spoteczne” jest pomoc w sytuacjach
trudnych, lecz wieloaspektowos¢ tego terminu narzuca, aby
wyczerpujace jego ujecie oddawato zaréwno jego charakter, zrodito,
zakres jak i cel. Mimo istnienia tez o dwojakiej specyfice wsparcia
spotecznego — strukturalnej i funkcjonalnej — zdecydowana
wigkszo$¢ badaczy 1 autoréw definiuje owe zjawisko w oparciu
o drugi z wymienionych profil. Wsparcie spoleczne w ujeciu
funkcjonalnym okreslane jest jako ,,rodzaj interakcji spotecznej ktora
zostaje podjeta przez jednego lub obu uczestnikow w sytuacji
problemowej, trudnej, stresowej lub krytycznej” (H. Se¢k, 2004,
s. 18). W sposob szczegdlny podkresla sie tu role interakcji
spotecznych, a w ich wyniku przekazywanie lub wymian¢ emocji,
informacji, dobr materialnych, czy narz¢dzi dziatania. S. Kawula
zauwaza, ze interakcje zachodzi¢ moga w obrebie czterech struktur
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zycia cztowieka, gdy wchodzi on w interakcje z: innym cztowiekiem,
grupg, instytucja, lub szerszym ukladem (gming, miastem,
organizacja) (S. Kawula, 2002). Tu zwraca si¢ takze uwage na
stopien zazyto$ci pomigdzy osobg niepelnosprawng lub/i jej rodzing
a jednostkg udzielajgcg wsparcia. Jest oczywistym, ze zupelnie inna
jest specyfika wsparcia 0sob najblizszych — rodziny, przyjaciot, oséb
z miejsca pracy (naturalny system wsparcia), od tej, ktora zaoferowaé
moga fundacje, stuzba zdrowia, stowarzyszenia (instytucjonalny
system wsparcia) (W. Janocha, 2009).

Podsumowujac probe zdefiniowania pojecia ,,wsparcie
spoteczne” podkresli¢ nalezy, iz jej zasadnicza dominantg jest
wystapienie interakcji, w ktorej niezbedne sg (H. S¢k 2014, s. 493):

— celowo$¢ — che¢ rozwigzania sytuacji  problemowej,
odbudowanie i potrzymanie relacji z otoczeniem, kompensacja
zaburzonych struktur,

— wymiana — wparcie poprzez konwersj¢ dobr materialnych,
emocji, informacji, narzedzi dzialania,

— trafno$¢ — zgodno$¢ miedzy oczekiwanym a uzyskanym
wsparciem.

Istotnym kryterium typologicznym jest forma i funkcja jaka
pelni pomoc w wyniku interakcji. Ze wzgledu na wymienione
wskazniki wyrdznia si¢ nastgpujace rodzaje wsparcia spotecznego
(E. Rutkowska, 2012, s. 44):

— emocjonalne: wyrazanie emocji, uczu¢, okazywanie troski,
poczucie przynaleznosci,

— informacyjne: wymiana cennych informacji, odpowiedz na
wazne dla wspieranego pytania, dzielenie si¢ doswiadczeniami,

— instrumentalne: sposoby dziatania, wykonanie pomocnych
czynnosci, przekazanie narzedzi dziatania,

— rzeczowe: pomoc materialna, finansowa;

— warto$ciujace: wyrazanie akceptacji, spotecznej
przynaleznosci, wzmacnianie poczucia wlasnej wartosci;

— duchowe: refleksje nad sensem zycia, rolg cierpienia 1 bolu.
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Wsparcie spoleczne jako fundament procesu rewalidacji dziecka
Z niepelnosprawnoscia

Konsekwencje wrodzonych lub nabytych zaburzen, ich
przyczyny, intensywno$¢ 1 zakres wyraznie rzutujg na jakos¢ zycia
osoby z niepelnosprawnoscig. Konieczne jest wowczas poczucie
wsparcia i1 przynaleznos$ci, a takze pomoc w wielu jej odmianach. Od
intensyfikacji 1 trafno$ci niesionej pomocy zalezne jest takze
powodzenie procesu terapii matego dziecka, ktére wymaga
oddziatywan rehabilitacyjnych. Sprawny przebieg tego procesu
determinowany jest plynnym przenikaniem si¢ dziatan na wielu
torach, a w przypadku dziecka z deficytami w rozwoju, intensywnym
wsparciem jego rodzicow. Czynno$ci rewalidacyjne wymagaja
sprawnego funkcjonowania i1 przenikania si¢ dziatan z zakresu:
medycyny (leczenie objawdw, rehabilitacja zdrowotna) oraz
spotecznych (edukacja, funkcjonowanie w srodowisku, zatrudnienie,
wyrownanie szans) (E. Rutkowska, 2012). Czym dla rodzicow
dziecka z niepelnosprawnos$cia jest wsparcie spoteczne? Wedhug
zdania wigkszosci rodzicow (70%) sa to konkretne formy pomocy,
z ktorych moga korzysta¢ i ktore sg im nalezne z uwagi na trudng
sytuacje.

Wielokrotnie, opinie rodzicow dotyczace poczucia przez nich
wsparcia spolecznego, byly przedmiotem zainteresowan naukowcow
z zakresu pedagogiki spotecznej czy socjologii i niejednokrotnie
wykazywano, ze rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia odnosza
wrazenie zbyt matej ilosci proponowanych 1 otrzymywanych dzialan
wspierajacych. W niniejszych badaniach odrzucono kryterium ilosci,
w zamian podejmujac probe odpowiedzi na pytanie o jako$¢
uzyskiwanego wsparcia. W badaniach ankietowych i wywiadzie
kierowanym wzi¢to udziat 40 rodzicéw (38 matek, 2 ojcoOw) dzieci
z zaburzeniami rozwoju w wieku przedszkolnym z wojewodztwa
Slaskiego (z Katowic, Jaworzna, Mystowic, Sosnowca), ktorzy wraz
z dzieckiem regularnie uczeszczaja na zajgcia rewalidacyjne i terapig
logopedyczng. Ankietowani zostali poproszeni o wskazanie
poprawnej odpowiedzi wzgledem intensyfikacji 1 trafhoSci
otrzymywanej pomocy, w odniesieniu do kazdej z form wsparcia
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spotecznego (wykres 1). Rodzice spotkali si¢ z ponizszymi
mozliwosciami odpowiedzi:

— Jestem zadowolona/zadowolony z jako$ci otrzymywanego
wsparcia — otrzymuj¢ odpowiedniag pomoc ukierunkowang na
niwelowanie 1 kompensowanie dotyczacych mnie trudnosci.

— Jestem potowicznie zadowolony z jakosci otrzymywanego
wsparcia — otrzymuje dostateczne wsparcie, czesto jednak
okazuje si¢ matowartosciowe; musz¢ szuka¢ wsparcia w wielu
zrodtach.

— Nie jestem zadowolony z jako$ci otrzymywanego wsparcia —
nie otrzymuje wsparcia lub jest ono niewystarczajace i
bezwarto$ciowe. Konieczne jest szukanie innych zrodet
pomocy.

Wykres 1. Poczucie jakosci otrzymywanego wsparcia spotecznego
przez rodzicow z niepetlnosprawnoscia (n=40)

100
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emocjonalne - informacyjne instrumentaine warto$ciujgce  rzeczowe  duchowe
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B Potowicznie zadowolony
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Zrodto: opracowanie wlasne
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Wyniki prezentujg procentowy rezultat odpowiedzi rodzicow
na temat ich zadowolenia z jakosci otrzymywanego wparcia. Rodzice
najbardziej zadowoleni s3 ze wsparcia  emocjonalnego
I instrumentalnego. Najmniej z pomocy materialnej i informacyjne;.
W sposéb szczegbdlny zaskakuje mnogo$¢ negatywnych opinii
I niezadowolenia z jakosci otrzymywanego wsparcia informacyjnego
— az 32 osoby sposrod 40 (80 %) stwierdza, ze w momencie, gdy
najbardziej tego oczekiwali nie uzyskali odpowiedniego celowego
i skutecznego wsparcia informacyjnego. W czasie rozmowy, rodzice
uzupehnili te informacje o komentarze na temat licznych rozczarowan
towarzyszacych ~ wizytom w  poradniach  psychologiczno-
pedagogicznych, konsultacjom ze specjalistami co pokrywa si¢, w ich
opinii, z dos$wiadczeniami wielu rodzicow spotkanych w
internetowych grupach wsparcia.

Sytuacja poczucia braku odpowiednich informacji zostata
wykorzystana na poczet kolejnych rozméw z rodzicami dotyczacych
wsparcia  informacyjnego.  Zanim  jednak  zostang  one
zaprezentowane, wazne jest zapoznanie si¢ z opiniami rodzicéw na
temat waznych dla nich Zrédet wsparcia spotecznego. Positkujac si¢
funkcjonalng typologia wsparcia spolecznego rodzice wskazali Zrodla
pomocy - skad moga czerpa¢ pomoc, skad, ich zdaniem, powinni
otrzymywa¢ pomoc lub skad regularnie czerpig wparcie spoteczne
wymieniajac konkretnych jego ,,dawcow”.

Tab. 1. Rodzaje wsparcia wskazane przez rodzicow

Rodzaj wsparcia Odpowiedzi rodzicow

Rodzina (rodzice, te§ciowie), grupy wsparcia
na Facebooku i inne fora internetowe,
kolezanki, przyjaciele, spotkania z innymi
rodzicami w podobnej sytuacji

\Wsparcie emocjonalne

Grupy wsparcia na Facebooku i inne fora
internetowe, porady innych rodzicow
w podobnej sytuaciji, poradnia
psychologiczno-pedagogiczna, terapeuta
(logopeda, pedagog, psycholog), lekarz
(pediatra, neurolog dziecigcy)

\Wsparcie informacyjne
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Grupy wsparcia na Facebooku i inne fora
internetowe, terapeuta (pedagog, psycholog,
logopeda), nauczyciel wychowania
przedszkolnego, specjalisci poradni
psychologiczno-pedagogicznej, inni rodzice
w podobnej sytuacji

Wsparcie instrumentalne

Swiadczenia  pielegnacyjne i  zasitki
\Wsparcie rzeczowe rodzinne, 1% (wspotpraca z fundacjami),
rodzina

Rodzina i przyjaciele, spotkania z rodzicami
w podobnej sytuacji, grupy wsparcia na
Facebooku i inne fora internetowe

Wsparcie warto$ciujgce

\Wsparcie duchowe Ksigdz

Zrédlo: opracowanie wlasne

Wskazane przez rodzicoOw rzeczywiste zrodla pomocowe sg
znakiem naszych czaséw. Zaskakujaca moze by¢ tak wysoka pozycja
grup wsparcia na Facebooku, ktére w wigkszosci z form wsparcia
spolecznego wskazywane jest jako podstawowy ,,dawca” wsparcia
spotecznego. Wszyscy rodzice, ktérzy wzieli udzial w badaniu
przyznaja, ze naleza do minimum jednej grupy wsparcia na
Facebooku, aktywnie uczestniczagc w rozmowach, poradach,
zasiggajac opinii zrzeszonych tam rodzicow 1 specjalistow, zadajac
pytania i dzielac si¢ do$wiadczeniem. Niepokojaca tendencja jest
traktowanie forow internetowych jako podstawowego i pierwszego
zrodla informacji — zastanawiajagca moze by¢ jej wartosé
1 odpowiednio§¢ — rodzice t¢ sytuacje¢ tlumacza licznymi
rozczarowaniami  podczas  prob  uzyskania  wartoSciowych
wiadomos$ci od oséb uznawanych za fachowcoéw — terapeutow,
lekarzy, specjalistow — oraz strata zaufania do nich na skutek
obnazenia braku kompetencji 1 niezbednej wiedzy.

Rodzice dzieci z niepelnosprawnosciag wskazuja, ze okresem,
w czasie ktorego w sposob szczegdlny potrzebowali wsparcia
informacyjnego oraz cenili przydatne wskazowki byl okres
rozpoznania deficytoéw dziecka i stawianie diagnozy. Byl to moment
poszukiwania odpowiednich Specjalistow, osrodkow
terapeutycznych, metod dziatania, paradygmatéw postepowania oraz
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zapoznawania si¢ z prawnymi aspektami orzecznictwa i opiniowania
o potrzebach dziecka. Az 65% rodzicow skarzy si¢ na brak
odpowiednich informacji na poczatku ich trudnej drogi. Nie
uzyskano wowczas wiadomosci na temat: polecanych specjalistow
(neurolog, psychiatra), zalecen do dalszej diagnostyki (polecenie
wykonania badan medycznych np. nietolerancji pokarmowych,
wizyty u lekarza innej specjalnosci lub terapeuty, np. SI,
fizjoterapeuty, neurologopedy), polecanych punktéw przedszkolnych
lub osrodkow terapeutycznych, a co najwazniejsze nie otrzymali oni
wskazan do stymulowania rozwoju ich dziecka w warunkach
domowych oraz prowadzenia dzialan rewalidacyjnych na wzor
prowadzonych przez profesjonaliste. Zarzutem bardzo powaznym
zdaje si¢ by¢ niedopuszczenie rodzicow do pierwszych zajeé
terapeutycznych ich dziecka oraz zalecenie, aby w nich nie
uczestniczyli pod pretekstem negatywnego oddzialywania na
dziecko. Rodzice jednym glosem wskazuja, ze takie sytuacje
wzmagaly poczucie bezradnosci i zagubienia, przedluzaty proces
postawienia diagnozy i1 potggowaty stres. WejsScie w dziedzing do tej
pory bardzo odlegla, odbyto si¢ bez wsparcia osoby kompetentnej,
swoistego ,.koordynatora”, ktéry tak bardzo bylby woOwczas
pomocny. O$miu rodzicéw (20%) z przekonaniem twierdzi, ze
wymienione powyzej zaniedbania posrednio rzutuja na aktualne
funkcjonowanie ich dziecka. Jak  wymieniono powyzej
podstawowym zrodtem informacji okazat si¢ internet — fora i grupy
wsparcia na Facebooku, a takze strony internetowe poswigcone
niepetnosprawnosci, metodom terapeutycznym lub specyfice danego
zaburzenia.

Rola informacji w procesie rewalidacji dziecka
z niepelnosprawnoscia

Jak wykazujg powyzsze wyniki, informacja w procesie
diagnostyczno-terapeutycznym dziecka jest bardzo istotna. Pozwala
na podjecie szybkich 1 celowych dziatan, ogranicza poczucie
frustracji 1 stresu, umozliwia odpowiedZ na mnozace si¢ pytania
rodzicow co wzmacnia w nich poczucie sprawstwa, daje motywacje
do dzialania, nadziej¢ na poprawe funkcjonowania ich dziecka i jego
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lepszg przyszto§¢. Pierwsze pytania zadawane sg specjalistom
poradni psychologiczno-pedagogicznych oraz lekarzom. Elementarna
wiedza specjalistyczna, ktérg zdobyli w czasie studidow to jedynie
fundament, na ktéorym budowaé¢ winni swoje dalsze kwalifikacje.
W odniesieniu do osoby pedagoga specjalnego M. Zaorska podkresla,
ze powinna by¢ to osoba ,,poszukujagca w swojej pracy nowych,
bardziej doskonatych rozwigzan, refleksyjna i podajaca w watpliwos¢
wlasng praktyke, odczuwajaca wewnetrzne zobowigzanie do stalego
testowania siebie, posiadanej wiedzy teoretycznej i kompetencji
praktycznych” (M. Zaorska 2012, s.18). Szczegodlnie cenne jest
sledzenie doniesien 1 cheé poznania wspotczesnych nurtow
badawczych, rozwigzan terapeutycznych dyktowanych nowymi
odkryciami i badaniami medycznymi — zarzut dotyczacy
nieaktualnej, przestarzalej wiedzy specjalistOw oraz ignorowania
nowych metod diagnozy i terapii wysungto 45% ankietowanych
rodzicow.

Z pewnos$cig pomocng forma niesienia informacji bylby rodzaj bazy
wiadomosci, ktorg moze stworzy¢ specjalista lub instytucja (nie tylko
w formie internetowej, ale roéwniez papierowej). Cechowalaby sig¢
ona wyjatkowa przydatnoscig, gdyby byla regularnie uzupeiniana
(aktualno$¢), dotyczyta danego obszaru miasta 1 wojewddztwa
(lokalno$¢), wyznaczala mozliwosci 1 paradygmaty postepowania.
Pula waznych dla rodzica informacji zalezna jest znaczaco od tego,
na jakim etapie diagnostyczno-terapeutycznym aktualnie si¢
znajduje.

Zaprezentowane ponizej zestawienie to proba podsumowania
watpliwosci miodych rodzicow w obliczu niepetnosprawnosci,
zaburzen rozwoju ich dziecka i najczgéciej zadawanych pytan, na
kazdym z trzech etapdéw: zauwazenia pierwszych symptomow,
postawienia diagnozy, podj¢cia terapii.
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Tab.2. Opinie rodzicow dot. pierwszych symptomow, postawienia
diagnozy, podjecia terapii

A B

pierwsze |::> diagnoza - rozpoczecie
symptomy terapii

Czy moje dziecko rozwija si¢ prawidlowo?
Czy zaobserwowane zachowania znacza o nieprawidtowosciach?
Gdzie szukac kryteribw rozwoju?
Do kogo uda¢ si¢ na konsultacje?
Ktoéry lekarz/terapeuta jest wart polecenia (najczesciej: logopeda, psycholog,
pedagog, lekarz neurolog)?
A Jak stymulowa¢ rozwoj dziecka w warunkach domowych?
Do ktorej placowki edukacyjnej powinno uczeszczaé moje dziecko?
Gdzie udac¢ si¢ w celu postawienia diagnozy?
Jakie dokumenty przedtozy¢ w celu otrzymania opinii/orzeczenia?

Jakie sa nieprawidtowosci w rozwoju mojego dziecka?
Jak mogg lepiej poznac to zaburzenie — literatura, strony internetowe?

Czy zaleca si¢ wykonanie dodatkowych badan — psychiatra dziecigcy, gastrolog,
genetyk, nietolerancje pokarmowe, inne?

Jak niepelnosprawnos¢ dziecka wplynie na jego funkcjonowanie spoleczne,

edukacyjne?

Jak niepetnosprawno$¢ mojego dziecka wptynie na funkcjonowanie rodziny?
B Co zmieni¢ w codziennym harmonogramie rodziny — jakich aktywno$ci si¢

wystrzegaé, jakie bylyby zalecane?

Na jakie formy wsparcia finansowego moze liczy¢ moja rodzina — $wiadczenia,

zasitki, ulgi?

Jak forme powinna przyja¢ edukacja mojego dziecka z uwagi na orzeczone

trudnosci?

Jaka placowke edukacyjng wybraé?

Jaki o$rodek terapeutyczny/jakiego specjaliste wybraé¢ w celu podjecia terapii?

Jak powinna przebiegac terapia mojego dziecka?

Jaka metode terapii wybrac?

Jakie metody wspomagajgce sg zalecane mojemu dziecku?

Jak prowadzi¢ dziatania rewalidacyjne w domu?

Jakie sprzgty, zabawki, pomoce terapeutyczne s3 potrzebne mojemu dziecku —
gdzie je kupic?

Z jaka specjalistyczna literaturg musz¢ si¢ zapoznac?

Jak zapewni¢ mojemu dziecku optymalne warunki dalszego rozwoju?

Zrédto: opracowanie wiasne
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Odpowiedzi na te i wiele innych pytan udzielana jest
rodzicom, zazwyczaj, podczas swobodnych rozmoéw w czasie
pierwszego spotkania z dzieckiem, obserwacji diagnostycznej, czy
prowadzonej terapii. Jest to dla rodzica szczegdlnie wazny czas,
ktory zawazy o pozniejszej ocenie specjalisty — dzigki pozyskanym
informacjom rodzic wydaje opini¢ uzalezniajac ja od poziomu jego
kompetencji, wiedzy, checi pomocy, udzielonych rad i wskazowek.
Trzeba wyraznie zaznaczy¢, ze udzielanie wyczerpujacych
odpowiedzi na kazde pytanie rodzica nie jest mozliwe. Wowczas
wazna jest che¢ pozyskania wiedzy, pokora wzgledem swoich
staboSci 1 intencja niesienia wsparcia. Cenna bedzie proba
odpowiedzenia cho¢ na cz¢s¢ z wyzej] wymienionych. Kazdy
specjalista podejmujacy prace z dzieckiem musi mie¢ roéwniez
swiadomos$¢ wagi swoich stow 1 opinii, ktore wskutek niewtasciwych
sadow moga zawazy¢ o decyzjach rodzicow a w konsekwencji
negatywnie wplynac na pozniejsze funkcjonowanie dziecka.
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Wsparcie spoleczne rodzin z rzadkimi zespolami
genetycznymi na przykladzie rodzin z zespolem
Phelan-McDermid

Wstep

roblematyka dotyczaca rodzin wychowujacych dzieci
z rzadkimi zespotami genetycznymi i wadami wrodzonymi

tworzy plaszczyzne o niewielkiej — jak dotad — refleksji

naukowej i zainteresowaniu badawczym. Potrzeby tych rodzin
nalezag do watkéw mato dostrzezonych w pedagogice specjalne;.
Zauwazaja to teoretycy piszac, ze ,,niewiele jest polskich zrodet
traktujagcych wspomniane zagadnienia w sposob interdyscyplinarny i
wieloaspektowy. Zdecydowanie brakuje publikacji przydatnych w
praktyce rehabilitacyjnej 1 terapeutycznej oraz zaspokajajacej
potrzeby rodzicéw’ (M. Buchnat, K. Pawelczak, 2011, s. 7).

Nietypowos¢ 1 rzadko$¢ wystgpowania okreslonego typu
ograniczenia Sprawno$ci oznacza przewaznie, iz ograniczona badz
niedostepna jest wiedza wsrdd spoleczenstwa, ale takze specjalistow
na temat przyczyn, objawdéw oraz konsekwencji tego typu
niepetnosprawnosci (A. 1. Brzezinska i in., 2010, s. 12). Dlatego
niejednokrotnie w literaturze ze wzgledu na marginalizowanie tej
problematyki niepetnosprawnos$¢ rzadka okresla si¢ mianem
,sieroce]”.

Wedlug EURORDIS (Europejska Organizacja Rzadkich
Chordb) choroba lub zaburzenie jest definiowane, jako rzadkie, gdy
wystepuje nie czesciej niz u jednego na 2 tys. mieszkancow, podczas
gdy w USA granica ta jest przesunicta — U jednego na 1250
(M. M. Kulik, G. Wiacek, 2010, s. 100). Skoro nie ma jednoznacznej
informacji co do tego, jaka chorobe uzna¢ za rzadka, pojawia si¢
problem z operacjonalizacja pojgcia ,,niepelnosprawnos¢ rzadka”
(M. M. Kulik, G. Wiacek, 2010, s. 100). Trudnos$ci z uzywaniem tego
terminu zwigzane s3 mi¢dzy innymi z brakiem systemu kodowania
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1 klasyfikowania choréb rzadkich, problematycznosci diagnozy oraz
brakiem spotecznej §wiadomosci ich wystgpowania. Niewatpliwie
jednak choroba rzadka w wielu przypadkach prowadzi do trwatego
uposledzenia fizycznego i umystowego (K. Appelt i in., 2010,
S. 288).

Tak wiec mowigc o niepelnosprawnosci rzadko wystepujacej,
mamy na mys$li rzadko wystepujace choroby/dolegliwosci w skali
kraju (K. Sijko, 2010, s. 10). Wedtug Komunikatu Komisji Wspolnot
Europejskich ,,Rzadkie choroby: wyzwania stojgce przed Europq”,
osoby z rzadko wystepujacym rodzajem niepetnosprawnosci to osoby
z rzadkimi chorobami genetycznymi, zaburzeniami
endokrynologicznymi, metabolicznymi, enzymatycznymi,
z deformacjami ciala, z rzadkimi niejednokrotnie powypadkowymi —
zeszpeceniami, chorobami odzwierzgcymi i zakaznymi (ujete jako
»inne”’ przyczyny niepetnosprawnos$ci w rozporzadzeniu ministra
pracy i polityki spolecznej) (J. Matejczuk, P. Matejczuk, 2010, s. 56).
Pozostatymi s3 m.in. choroby rzadkie zagrazajace zyciu lub
powodujace przewlekla niepelnosprawnosé, rzadkie nowotwory,
choroby autoimmunologiczne, choroby toksyczne i zakazne oraz
wady wrodzone (http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non
com/docs/impact_assessment_exs_pl.pdf).

Problem chorob rzadkich jest bardzo skomplikowany. Ze
wzgledu na malg liczb¢ badan ich dotyczacych, trudnosci
w diagnozowaniu oraz to, ze niektore z nich nie osiaggnety jeszcze
statusu choroby rzadkiej, trudno jest okresli¢ czgstotliwosé
wystepowania tego rodzaju niepetnosprawnosci w Europie. Brak
wystarczajagcych danych epidemiologicznych znaczaco utrudnia
prewencj¢ oraz planowanie procesu terapeutycznego, w skali
lokalnej, jak i globalnej (M. Btaszak, L. Przybylski, 2010, s. 103).

Wedlug raportu Komisji Europejskiej (Konsultacje Publiczne,
2009) przypuszcza si¢, ze na choroby rzadkie, ktorych liczbg okresla
sic¢ od 5 do 8 tys., moze cierpie¢ od 6% do 8% populacji
w dowolnym momencie zycia, czyli pomigdzy 27 a 36 mln osob
w 27 krajach Europy. Dla poréwnania — w Stanach Zjednoczonych
liczba ta wynosi okoto 25 milionéw (M. Blaszak, L. Przybylski,
2010, s. 103).

Dane zawarte w 5 pkt. preambuly Zalecenia Rady Unii
Europejskiej z dnia 8. czerwca 2009 r. w sprawie dzialan na rzecz
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rzadkich choréb (Dz.U. UE 2009/C 151/02). Na podstawie raportu
Europejskiej Konferencji w Luksemburgu na temat Choréb Rzadkich
(2005 r1.) liczba rzadkich choréb wystepujacych w 25 krajach Europy
szacuje na 5 - 7 tys., czyli okoto 30 mln oséb dotknigtych tym
problemem. Natomiast wedlug Komunikatu Komisji Wspolnot
Europejskich na temat: Konsultacje publiczne. Rzadkie choroby:
wyzwania stojgce przed Europg, liczba ta wynosi 29 - 36 mln osob
w 27 panstwach czlonkowskich (http://ec.europa.eu/health/ph
threats/non_com/docs/impact_assessment_exs_pl.pdf).

Wigkszo$¢ przypadkow to choroby rzadko wystepujace, na
ktore cierpi maksymalnie jedna na 100 tys. osob. Wsrdd nich 65%
ma ci¢zki przebieg, prowadzacy do zgonu w pierwszym roku zycia —
dotyczy to ok. 35% przypadkéw (R. Smigiel, I. Eaczmanska, 2012,
s. 14). Choroby te w 70% ujawniaja si¢ u dzieci przed ukonczeniem
drugiego roku zycia, w 50% towarzyszy im opdznienie rozwoju
psychoruchowego i intelektualnego, znacznie uposledzajac jakos¢
zycia dziecka i rodziny (R. Smigiel, I. Eaczmanska, 2012, s. 14).

Lista choréb rzadkich jest dluga, uwzgledniajac polskie dane
demograficzne? okazuje si¢, ze na choroby rzadkie w Polsce cierpi od
2,3 - 3 mln ludzi. Choroby te sg praktycznie nierozpoznawane. Jest to
bardzo rozmaita grupa chordb - rdznig si¢ objawami i skutkami, taczy
je bardzo ciezki przebieg i bardzo rdzne rokowanie, niejednokrotnie
niepomyslne (R. Smigiel, I. Laczmanska, 2012, s. 14).

Zespot Phelan - McDermid nalezy do zespotow mikrodelec;i,
powstajacych w wyniku utraty dystalnej cze$ci ramienia dlugiego
chromosomu 22, w obszarze obejmujacym fragment q13, co skutkuje
zmiang dawki genéw, zlokalizowanych w tym regionie (K. Phelan,
H. E. McDermid, 2012, s. 186). Laczna czestotliwos¢ wystepowania
tego schorzenia szacowana jest na 1: 6 500 000 urodzen.
Charakterystyka kliniczna zespotu delecji 22q13.3 obejmuje (Tab. 1).

2 38,2 min populacji (GUS,31 grudnia 2010) Rocznik Demograficzny, 2011,
(http://www.mz.gov.pl/zdrowie-i-profilaktyka/choroby-rzadkie).
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Tab. 1. Zestawienie objawow klinicznych typowych dla zespotu
delecji 22q13.3

Objawy Czestosé
Ogolne opdznienia rozwoju 96-100%
Opodznienie rozwoju mowy/ brak mowy 96 - 100%
Obnizone napigcie migsniowe 82-97%
Prawidtowy lub nadmierny wzrost 37,5-95%
Niskorosto$é 23, 5%
Cienkie, dysplastyczne paznokcie 78%
Duze, migsiste dlonie 68%
Duze, dysplastyczne uszy 65%
Mata zuchwa 62%
Molichocefalia <50%
Ptoza <50%
Zucie 70%
Cechy autystyczne 55%

Inne

Zwigkszona tolerancja na bol 86%
Tendencja do przegrzewania/ brak pocenia 51%
Drgawki < 50%
Oczoplas <50%

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie M. Krajewska - Walasek (2008, s. 8).

Osoby z delecja 22913 zazwyczaj nie majg zagrazajacych
zyciu wad rozwojowych oraz organicznych (M. C. Phelan, 2008,
s. 5). Nalezy zauwazy¢, ze liczba osob starszych z tym zespolem jest
mala, wiec potencjalny rozwdj standw zagrozenia zycia zwigzanych z
wiekiem jest nieznany (M. C. Phelan, 2008, s. 5). Delecja 22g13
zwigzana jeSt Z niepelnosprawnoscia, dlatego tez osoby te, tak jak
i inne osoby z czestsza niepelnosprawno$cia zazwyczaj dobrze
funkcjonuja w warunkach domowych, czy grupowych. Jednak jest
mato prawdopodobne, ze mogg one funkcjonowaé samodzielnie, bez
nadzoru rodzicéw lub innych opiekunow.

Opieka nad chorym ze wzgledu na wielo$¢ wystgpujacych
zaburzen, wymaga wielospecjalistycznych konsultacji. Natomiast
postepowanie terapeutyczne jest zalezne od objawow wystepujacych
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u chorego. Osoby z delecjg 22913 powinny — oprocz rutynowych
badan wykonanych przez lekarza pierwszego kontaktu — by¢ poddane
ocenie genetycznej dokonanej przez specjalistow (M. C. Phelan,
2008, s. 1).

Biorgc pod uwage charakterystyczng dla omawianej choroby
hipotoni¢, opo6znienie rozwoju psychomotorycznego oraz cechy
autystyczne, nalezy podkresli¢ ogromna role jaka w terapii moze
odegra¢ usprawnianie neurorozwojowe. Dodatkowo wskazana jest
takze opieka neurologa, ktora wykluczy inne przyczyny opoznienia
psychomotorycznego, hipotonii i regresu rozwojowego. Konieczne
moze by¢ réwniez badanie neuroobrazowe oraz EEG, zwlaszcza
u osob z padaczkag (M. C. Phelan, 2008, s. 1). W niektorych
przypadkach  wskazane moze by¢ wlaczenie lekow
przeciwpadaczkowych (M. C. Phelan, 2008, s. 1).

Ze wzgledu na réznego rodzaju zaburzenia zachowania
pomocne mogg si¢ okazaé leki zmniejszajace nadaktywnos$¢ ruchowa
lub niepokoj (M. Krajewska-Walasek i in., 2008, s. 11). Wskazana
jest rowniez stata opieka psychologiczna oraz terapia stymulujaca,
np. terapia integracji sensorycznej. Leczenie powinno obejmowac
systematyczng fizjoterapig, a takze pod kierunkiem logopedy terapie
stymulujaca rozw6] mowy. Konieczne sg takze regularne kontrole
stomatologiczne oraz stata opieka ortodonty (M. Krajewska-Walasek
1 in., 2008, s. 11). Ze wzgledu na czeste infekcje zalecane sa
szczepienia ochronne.

W razie wspoéhistniejacych objawow, konieczna jest
konsultacja gastroenterologiczna, (u chorych z zaburzeniami
w odzywianiu, a zwlaszcza refluksem zotagdkowo-przetykowym),
pulmonologa czy alergologa (w przypadku nawracajacych si¢
infekcji drég oddechowych) oraz laryngologa z badaniem shuchu,
jako elementem diagnostyki opo6znionego rozwoju mowy, jak
rowniez w przypadkach nawracajacych zapalen ucha srodkowego
(M. Krajewska-Walasek i in., 2008, s. 11). Potrzebna moze by¢
opieka  kardiologiczna, urologiczna, pulmonologiczna czy
immunologiczna, a takze szczegdtowa ocena okulistyczna, gdy
wymaga tego stan chorego (M. Krajewska-Walasek i in., 2008, s. 11).
W niektorych przypadkach wskazana moze by¢ chirurgiczna pomoc
przy zakazeniach okotopaznokciowych. Ze wzgledu na sktonnos$¢ do
hipertermii, nalezy rodzicow informowa¢, by nie przegrzewali
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dziecka oraz by nie przebywaly one zbyt dlugo na sloncu
(M. Krajewska-Walasek i in., 2008, s. 11).

Wsrdd rodzin z chorobg o nieznanej etiologii, badz z rzadkim
zespotem  genetycznym zalecane jest ponadto poradnictwo
genetyczne oraz rodzicielskie badania laboratoryjne, ktore powinny
by¢ wykonane w celu identyfikacji i wykrycia przegrupowan
zwigzanych z mozaicyzmem rodzicielskim (M. C. Phelan, 2008,
s. 1). Zatem diagnostyka prenatalna powinna by¢ dost¢gpna w tych
rodzinach, ktore decydujg si¢ na kolejng cigze (M. C. Phelan, 2008,
s. 1). Ponadto osoby dotkni¢te zespotem Phelan-McDermid powinny
by¢ objete programem wczesnej interwencji, Oraz intensywng terapia
umiejetnosci komunikacyjnych.

Trzeba mie¢ $wiadomos¢, ze rozpoznanie ,,choroby
genetycznej”’ nie wigze si¢ z pozostawieniem pacjenta czy rodziny
samym sobie, lecz, ze nalezy bezwzglednie korzysta¢ z mozliwych
technik i metod wspomagania rozwoju.

Cel, problemy oraz metoda badan

Celem niniejszej pracy jest analiza zjawiska wsparcia
spolecznego oraz samopomocy ws$rod rodzin z dzie¢mi z zespotem
Phelan-McDermid. Natomiast przedmiotem sg opinie grupy rodzicow
na temat tworzenia si¢ organizacji samopomocowej rodzicow dzieci
z zespotem Phelan-McDermid.

Postgpowanie badawcze zaprezentowane W niniejszym
artykule ukierunkowane byto nastgpujacymi pytaniami:

1. Jakie wsparcie spoteczne otrzymuja rodziny z dzieémi z
zespotem Phelan-McDermid?

2. Jak tworzyta si¢ grupa samopomocowa wsrod rodzicoOw dzieci
z zespolem Phelan-McDermid?

W badaniach wykorzystano metod¢ sondazu diagnostycznego.
W celu zebrania niezbednych informacji na temat wsparcia
uzyskiwanego przez rodziny z dzie¢mi z zespotem Phelan-McDermid
wykorzystano technikg¢ ankiety, postugujac si¢ narzedziem
badawczym kwestionariuszem ankiety, ktory zostat stworzony
samodzielnie. Rodzice zostali poinformowani 0 sposobie
odpowiadania na  pytania, ktére  zostaly = umieszczone
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w kwestionariuszu. Kwestionariusz ankiety zawieral pytania otwarte
1 zamknigte. Ankietowani  wypelniali go  samodzielnie.
Kwestionariusze byly  dostarczone osobiscie  respondentom
w czerwcu 2015 roku podczas Il Krajowego Spotkania Rodzin
z Dzie¢mi z zespotem Phelan-McDermid w Sosnowcu. Dzigki
zyczliwosci rodzicow uzyskano szes¢ wypelionych ankiet. Cztery
z nich zostaty wypelione przez matki, a dwie przez ojcoOw dzieci.
Ich opinie wykorzystano w niniejszym artykule wiernie cytujac
zapisane wypowiedzi.

Wsparcie spoleczne oraz samopomoc w$rod rodzin z dzie¢mi z
zespolem Phelan-McDermid w swietle przeprowadzonych badan

W wyniku analizy kwestionariuszy ankiety wypehnianych
przez rodzicow na III Krajowym Spotkaniu Rodzin z Dzie¢mi
z zespotem Phelan-McDermid zdecydowana wigkszo$¢ z nich
0 Swoim istnieniu dowiedziata si¢ od rodzica innego dziecka
z zespotem Phelan-McDermid, tylko jeden z rodzicéw napisal, Ze:
,»znalazt sam na facebooku” a inny, Ze odnalazt przez grupe ,,poprzez
blog”. Ponadto rodzice zapytani w kwestionariuszu ankiety o to, CO
czuli, gdy dowiedzieli si¢ o istnieniu innych rodzin z dzieckiem
z zespotem Phelan-McDermid odpowiadali: ,,poczutam, Ze nie jestem
sama’’. Inny rodzic w swojej odpowiedzi zaznaczyt: ,,ucieszytam sig,
ze trafitam do grupy, w ktorej sa osoby w podobnej sytuacji i mamy
wspolne doswiadczenia, osoby ktore rozumiejg”. Jeden z rodzicow
podszedt do tego aspektu z ciekawoscia: ,,fajnie, ze takowy powstat
1 chcialem zobaczy¢ co w nim jest”, drugi z niecierpliwoscia:
,,musz¢ si¢ skontaktowa¢ z rodzicami”, a jedna z mam odczuwata
uczucia ambiwalentne: ,,zdenerwowanie, podekscytowanie i rados¢,
ze sa tez inne takie dzieci i ze tak tatwo bylo je znalez¢”. Jeden
z zapytanych rodzicow przyznaje, ze poczatkowo niedowierzal, byt
sceptycznie nastawiony: ,,dowiedziatem si¢ z portalu internetowego,
wowczas myslatem sceptycznie o takich spotkaniach - mylitem sig™.

Dodatkowo analiza kwestionariusza ankiety dookresla, ze
ankietowani rodzice preferujg rozne formy komunikacji miedzy soba:
dwoéch rodzicow zaznaczylo, ze kontaktuje si¢ telefonicznie, mailowo
oraz poprzez serwis spolecznosciowy (facebook), kolejnych dwoch
rodzicOw poprzez serwis spotecznosciowy, a pozostatych dwodch
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preferuje tylko kontakt telefoniczny. Jeden z rodzicéw dookresla to
piszac ,,wole kontakt osobisty lub nawet telefoniczny”. W innym
miejscu zaznacza, ze: ,,mnie nie odpowiada forma facebookowa,
traktuje ja jako ewentualng baze organizacyjng™.

Natomiast nadzieje i oczekiwania w poczatkowym okresie
dziatalnos$ci grupy przejawialy si¢ nastepujgco: jeden z rodzicow
podkresla mozliwos¢ ,,wymiany doswiadczen - informacji”. Inni
oczekiwali: ,,tylko wsparcia rozmowa”. Dwoéch rodzicow oczekiwata
na kontakt z dzieémi i1 informacje o ich rozwoju, terapii: ,,kontakt
Z osobami posiadajacymi ten sam problem, czyli chore dziecko”;
,chciatam pozna¢ inne dzieci, dowiedzie¢ si¢ jak si¢ rozwijaja na ile
sa samodzielne na ile sg podobne do naszego dziecka”. Jedna z mam
pisze: ,,chciatam si¢ dowiedzie¢, co robig rodzice, czy to co ja robie
jest wystarczajace”. Odmienne zdanie mial jeden rodzic, ktoéry
ktadzie nacisk na dalsze aspekty rozwoju grupy, zaznaczajac:
,mialem nadzieje i nadal ja mam, ze grupa bedzie zrzeszata coraz
wiecej dzieci”.

Rodzice w kwestionariuszu ankiety wskazuja na wiele
pozytywnych stron wymiany informacji: ,,wymiana informacji dziata
uspokajajgco”, ,,wymiana o terapii, rozmowa o postepach jakie
dziecko zrobito, czy tez nie”. Ponadto rodzice odczuwaja duza
potrzebe dzielenia si¢ informacjami z innymi rodzicami, sa zdania,
ze: ,,jesli to komus pomoze to co mowie to dlaczego nie”. Dlatego
rodzice dzieci, ktoérzy maja juz spore doswiadczenie chetnie
wspieraja tych rodzicow, ktdrzy sa dopiero ,,na poczatku drogi”, jesli
tylko tego chca 1 sa na to gotowi. W swoich wypowiedziach
zaznaczaja, ze: ,jezeli rodzice chcg takich informacji, takiego
wsparcia to bardzo chetnie”, inny rodzic zaznacza: ,,jezeli pasuje im
ten rodzaj kontaktu™. Jedna z mam zwraca uwage na trudng sytuacje
1 osamotnienie rodzin z dzieémi z rzadkimi schorzeniami,
zaznaczajac, ze inni rodzice moga konstruktywnie wspiera¢ innych,
szczegoOlnie tych, ktorzy przeszli juz pewien etap 1 maja duzo
doswiadczenia: ,,sytuacja w Polsce jest taka, ze po diagnozie rodzice
pozostaja bez wsparcia, terapeutycznego 1 merytorycznego
(orzeczenia, itp.) rodzice ktorzy przeszli t¢ droge majg szereg
informacji, ktére bardzo pomagaja”.

Ich wypowiedzi $wiadcza o wielu pozytywnych zmianach,
ktore wniosty rozmowy z innymi rodzicami: ,,po pierwszym
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spotkaniu w maju 2014 roku duzo skorzystaliSmy ze spotkania.
Zmienilismy przedszkole, zona zorganizowata turnus
terapeutyczny”. Oczekiwania rodzicoOw zostaja spelnione w bardzo
duzym stopniu, wymiana informacji spowodowata, ze w przypadku
jednej z rodzin rodzice postanowili zmieni¢ placowke swojego
dziecka: ,,na pierwszym spotkaniu jedni z rodzicow opisali nam
przedszkole ,,X” - integracyjne, do ktérego zapisalismy nasza
corke”. Kolejna z mam zaznacza, ze: ,,w zespole (grupie) raznie;j.
Zawsze mozna o wiele nurtujacych spraw zapytac™.

W Kkwestionariuszu ankiety rodzice zapytani o wypisanie
szeroko rozumianych korzysci, ktdre czerpig pisza o zdobywaniu
informacji na temat schorzenia, kontakt z terapeutami oraz
mozliwo$ci usprawniania dziecka: ,,poglgbiam wiadomosci na
spotkaniach z rodzicami dotyczace tej choroby, na tych spotkaniach
sa terapeuci, ktorzy duzo mowia o alternatywnej komunikacji
1 postepowaniu z takim dzieckiem”. Jeden z nich zwraca uwagg na
kwesti¢ spoteczng, zwigzang z poznawaniem si¢ i tworzeniem si¢
$cistych kontaktoéw migdzy rodzicami: ,,mozliwo$¢ uczestniczenia
w zlotach 1 podtrzymywania kontaktow 1 ewentualne interesujace
mnie spotkania na nich”, czy inna wypowiedz: ,,wedtug mnie to po
to, by ztapa¢ kontakty bardziej osobiste”. Trzech rodzicow wymienia
konkretne korzysci ze zjazdow: ,,spotkania w X, informacje, np.
dotyczace turnuséw rehabilitacyjnych”, czy ,,staty kontakt, wymiana
informacji, krajowy zjazd polaczony z rehabilitacjg dzieci” oraz
,,rozmowy, spotkania, wspdlne wyjazdy”. Jeden z rodzicow zwraca
uwage na nowe perspektywy dziatania, terapii dla dziecka: ,,mozna
pozna¢ nowe mozliwosci dla swojego dziecka. W 2014 roku po raz
pierwszy jezdzita z powodzeniem na koniu™.

Z informacji uzyskanych z ankiety wynika, Ze pig¢ dzieci jest
objetych wczesnym wspomaganiem rozwoju dziecka, tylko jedno
dziecko nie jest objete ta formg terapii. Rodzice dookreslali
konkretnie w jakiego typu zajeciach dziecko uczestniczy 1 najczescie]
wymieniali:  genetyka, logopede, neurologopede, neurologa,
fizjoterapeutg, terapi¢ integracji sensorycznej, terapi¢  reki,
psychologa, pedagoga, dogoterapig, oraz endokrynologa.

Rodzice zapytani w kwestionariuszu ankiety o ich opini¢ na
temat sukcesOw w grupie zaznaczali: ,,myslg, Zze tworzymy jedng
wspolng rodzing”. Dwoch z nich zwracalo uwagg na S$cistos$¢
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w dazeniu i1 jednomyslno$¢ grupy, piszac: ,,musimy trzymac si¢
razem”. Kolejnych dwodch skupialo uwage na pozytywng rolg
zjazdow: ,,zjazdy to, ze udaje si¢ spotkac™, oraz uzyskane informacje
o schorzeniu: ,,pozyskane informacje”. Tylko jeden z rodzicow
zaznacza, ze¢ ze wzgledu na nikte zaangazowanie, ciezko jest mu
okresli¢ co jest wedlug niego sukcesem grupy: ,,widze pewng
aktywnos$¢ grupy, ale ze wzgledu na moj brak udzialu aktywnego nie
potrafi¢ tego ocenié™.

Swoista cechg choroby genetycznej jest potrzeba
dhugoterminowej opieki medycznej, edukacyjnej i terapeutycznej.
Rodziny obarczone rzadkimi chorobami genetycznymi znajdujg si¢
w roznych trudnych sytuacjach zyciowych i osobistych. Wobec
powyzszego, skuteczng forma pomocy dla nich jest ta, ktéra uzyskuja
uczestniczgc w spotkaniach grup samopomocy. Kto, jak nie oni, wie
najwiecej o swoim dziecku na temat swoistosci choroby rzadkiej?
Kto lepiej niz oni zna specyfike funkcjonowania wlasnego dziecka?
Dzigki tej specyficznej sytuacji wérod rodzin wytaniajg si¢ zrzeszenia
samopomocowe, wykraczajace poza pomoc materialng, ktére petnia
wiele rozmaitych rél, w tym zaspakajajg rozmaite potrzeby rodzicow,
tagodza ich Igki, a niejednokrotnie odgrywaja role terapeutyczna.

Podsumowanie

Przeprowadzone badania pokazuja, ze rodziny z dzie¢mi
z zespolem Phelan-McDermid uzyskuja wsparcie informacyjne od
specjalistow dotyczace rozmaitych form terapii, jednak najwicksza
warto$¢ wsérdéd tych rodzin odgrywa wsparcie, ktore uzyskuja
w grupie zrzeszajacej rodziny dzieci z zespotem Phelan-McDermid.
Tam rodziny te czuja si¢ bezpiecznie, moga dzieli¢ si¢ swoimi
strapieniami oraz watpliwo$ciami, poniewaz inni borykaja si¢
z analogicznymi problemami rozwojowymi. W zwigzku z tym nie
czuja si¢ samotni, odrzuceni czy odizolowani, a wspierajac si¢
nawzajem minimalizujg zrédla przezywanego stresu. Poprzez
wzajemne interakcje w grupie uzyskuja pomoc na plaszczyZnie
emocjonalnej, poznawczej, instrumentalnej i rzeczowe;j.

Ponadto badania wykazaly, ze grupa samopomocowa
tworzyta si¢ stopniowo przechodzac przez kolejne fazy od
znalezienia innych rodzin z tym zespotem angazujac w to rozmaite
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formy komunikacji po zorganizowanie krajowych zjazdow dla rodzin
z dzie¢mi z zespotem Phelan-McDermid potaczonych z wyktadami,
warsztatami dla rodzicow oraz zajeciami terapeutycznymi dla dzieci.

Wobec powyzszego potencjalem spotecznosci sg osoby
biorgce czynny udziat w zyciu grup samopomocowych. Znaja one
potrzeby danej spotecznosci, dzigki czemu sg w stanie precyzyjnie
okresli¢ ich zasadnicze problemy. Takie informacje powinni moéc
uzyskiwa¢ takze nauczyciele odpowiedzialni za organizacje
przebiegu edukacji 1 wychowania osob z rzadkimi zespotami
genetycznymi. Wtedy by¢ moze lepiej zrozumieliby potrzeby
chorych dzieci i umozliwili im rzeczywisty rozwo;.

Social support of families with rare genetic syndromes for
example families with Phelan - McDermid syndrome

The 22913.3 deletion syndrome, also known as Phelan -
McDermid syndrome, is a contiguous gene disorder resulting from
deletion of the distal long arm of chromosome 22. Families raising
a child with Phelan - McDermid syndrome - like in other families
raising a child with a rare disability it is very difficult. My studies try
to explain how families with children with PMS syndrome are
looking for information on social support. Analysis of the results
shows that they form a support group through which they may
mutually exchange information on the forms of therapy and
rehabilitation, which serve as their self - therapy.
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Wsparcie dziecka z modzgowym porazeniem
dziecieccym - wielo§¢ metod stosowanych w
rehabilitacji. Studium indywidualnego przypadku

Wprowadzenie

sparcie dzieci z mdzgowym porazeniem dziecigcym
interesowalo mnie od dluzszego czasu, gdyz od
szesnastego roku zycia bylam wolontariuszem w Szkole
Specjalnej w Dabrowie Gorniczej. Od tamtego momentu
temat niepelnosprawnosci i rozwoju dzieci
niepelnosprawnych towarzyszy mi do dnia dzisiejszego, dlatego tez
chciatam znaleZz¢ odpowiedZ na nurtujagce mnie pytania i1 zglebic
temat rehabilitacji 1 wielo$ci metod, ktore wspieraja rozwdj dzieci.

Artykul ten jest proba przyblizenia czytelnikowi pojecia
mézgowego porazenia dziecigcego oraz przedstawienia przegladu
metod stosowanych w rehabilitacji dzieci niepetnosprawnych, ale
przede wszystkim jest uchwyceniem rzeczywistosci z ktorg zmierzyt
si¢ chlopiec podczas swojej rehabilitacji 1 metod, ktorymi byt
prowadzony.

W literaturze przedmiotu mozna znalez¢ wiele definicji
mozgowego porazenia dziecigcego, ale M. Borkowska wyjasnia, iz
jest to zespdt réznorodnych objawow zaburzen ruchowych, jak
1 napigcia migsni, spowodowanych uszkodzeniem mozgu w okresie
okotoporodowym, lub po urodzeniu we wczesnym dziecinstwie
(M. Borkowska, 1989, s. 15).Zagladajac do poradnika dla rodzicow
znajdziemy wyjasnienie, iz mozgowe porazenie dziecigce dotyczy
dzieci, u ktorych wystapily niedowtady lub porazenia konczyn, ma to
zwigzek z uszkodzeniem rozwijajacego si¢ ukladu nerwowego,
spowodowane réznymi nieprawidlowymi czynnikami
(R. Michatowicz, J. Chmielik, J. Michatowska- Mrozek, K. Mrozek,
2000, s. 9).
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W obrazie klinicznym moézgowego porazenia dziecigcego
wystepuja zaburzenia ruchowe, zaburzenia w postawie ciata oraz
ograniczenia umiejetno$ci manipulacyjnych i lokomocyjnych. Dzieci
z tym schorzeniem w wigkszo$ci maja problem z precyzja ruchow,
nieodpowiednim  do  wykonywanej  czynno$ci  napigciem
migsniowym, oraz  wystepowaniem licznych  wspotruchow
(B. Szychowiak, 2005, s. 209).

Zglebiajac temat dalej, waznym zagadnieniem sg metody
opisywane w literaturze. Wspomniana wczesniej B. Szychowiak
wymienia ich kilka m. in.: metod¢ NDT-Bobath, metode Vojty oraz
metode Domana (B. Szychowiak, 2005, s. 209- 210). Natomiast K. J.
Zabtocki (1998) wyroznit podziat na: kinezyterapig, fizykoterapie,
farmakoterapi¢, metody usprawniania psychoruchowego, metody
usprawniania mowy oraz arteterapi¢. Kinezyterapia obejmuje
usprawnianie ~ ruchowe, celem jest przywrdcenie sprawnosci
ruchowej na miar¢ mozliwosci danej osoby, co daje mozliwosci do
rozwoju  biologicznego 1 spolecznego czlowieka. Metody
kinezyterapii to m.in.: metoda Bobathow, metoda Domanna i metoda
Vojty. Z kolei fizykoterapia petni role¢ pomocnicza w usprawnianiu,
jest rodzajem postepowania leczniczego. Zabiegi te przygotowuja
czeg$ci ciata do ¢wiczen lub wystepuja po ich zakonczeniu. W zakres
fizykoterapii wchodzi: elektroterapia, hydroterapia oraz masaz.
Farmakoterapia moze wspomaga¢ usprawnianie dzieci, ale nie
likwiduje zrédta zaburzen- moze korzystnie wplyna¢ na ich skutki.

Metody wspomagania psychoruchowego polegaja nie tylko na
usprawnianiu uszkodzonych narzadow, ale na usprawnianiu catego
organizmu. Zajecia te maja duze znaczenie na rozwo0j emocjonalny,
poznawczy 1 spoteczny. Zalicza si¢ tu: metod¢ Weroniki Sherborne,
metode Dobrego Startu, gry i zabawy ruchowe, ktore sprzyjaja
dobrym kontaktom spotecznym. Metody usprawniania mowy
obejmuja usprawnianie narzadow artykulacyjnych, usprawnianie
oddychania i fonacji. Usprawnianie mowy i komunikacji pozwala na
wyrazanie wlasnych potrzeb, wlasnego zdania oraz daje mozliwo$¢
na kontakty ze spoteczenstwem. Do tych metod zalicza si¢: terapi¢
logopedyczng oraz metody komunikacji alternatywne;j.

Arteterapia jest rodzajem usprawniania przez sztuke, jest ona tutaj
srodkiem terapeutycznym, ktory spelnia rolg czynnika pomocniczego
w samorealizacji (K. J. Zabtocki, 1998, s. 50-86).
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Cel i metoda badan

Chcgc pozna¢ blizej temat rzeczywistoSci rehabilitacyjnej
dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym postanowitam
zanalizowa¢ dokumentacje chlopca z MPD czterokonczynowym,
poczawszy od wypisdw ze szpitala, poprzez wypisy z rdznych
turnusow rehabilitacyjnych, konczac na opiniach ze szkoty i
Indywidualnym Programie Edukacyjno- Terapeutycznym. Wazna w
zdobywaniu informacji na ten temat byta réwniez rozmowa z mama
chtopca. Wszystkie dzialania miaty na celu pokazanie, jak moze
wygladac rehabilitacja dziecka — jak wiele metod mozna zastosowac,
aby usprawnia¢ rozwoj fizyczny, intelektualny, emocjonalny i
spoleczny.

W badaniach jako metod¢ zastosowatam studium
indywidualnego przypadku, opisywalam losy czternastoletniego
chtopca o imieniu Sebastian. Poznalam go w Szkole Specjalnej
w  Dabrowie Gorniczej w  ktorej bylam  wolontariuszka
1 postanowitam opisa¢ jego rehabilitacj¢. Analizowatam
dokumentacje chtopca od momentu urodzenia (wypisy ze szpitala),
do momentu rozpoczecia nauki w klasie czwartej. Przeprowadzitam
réwniez wywiad nieskategoryzowany — byty to pytania kierowane do
mamy chlopca. Kobieta chetnie 1 szczegdtowo odpowiadata na
pytania dotyczace rehabilitacji. Celem badan bylo okreslenie metod
wspomagajacych rozwd] dziecka z mbézgowym porazeniem
dziecigcym.

Sebastian  jest dzieckiem urodzonym przedwczes$nie
w 6 miesigcu cigzy, wazyl 850g i po urodzeniu byt w bardzo cigzkim
stanie — miat zespot zaburzen oddychania III stopnia, niedokrwisto$é
oraz niedotlenienie. Jako noworodek przeszedl zabieg operacyjny
podwigzania przetrwalego przewodu Botalla. U chtopca rozpoznano
rOwniez posocznicg z zajgciem opon mozgowo-rdzeniowych
i gronkowca. Sebastian po doprowadzeniu do stabilnego stanu
zdrowia zostat wypisany ze szpitala.

Chtopiec ma mozgowe porazenie dziecigce
czterokonczynowe, jezdzi na wozku, nie potrafi samodzielnie
siedzie¢ 1 chodzi¢, jego motoryka mala réwniez jest zaburzona.
Mimo tylu ograniczen Sebastian w domu porusza si¢ samodzielnie na
wozku elektrycznym. W komunikacji ze spoteczenstwem réwniez ma
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problemy, gdyz nie wypowiada si¢ petnymi zdaniami, ale potrafi
mowi¢ pojedyncze wyrazy — osoby bliskie i nauczyciele, ktorzy
czg¢sto z nim pracujg potrafig go zrozumiec.

Sebastian jest bardzo pogodnym i kontaktowym chtopcem,
ma dobry kontakt z rodzicami i dwiema siostrami. Lubi pomagaé
w domu 1 interesuje si¢ majsterkowaniem z tatg. Chlopiec che¢tnie
uczeszcza do szkoly, otrzymuje bardzo dobre oceny z zachowania
I z wiedzy. Ma wielu kolegow i kolezanek — chetnie wchodzi
w relacje z rowiesnikami.

Efektywnos$¢ procesu rehabilitacji w Swietle przeprowadzonych
badan

Rehabilitacja Sebastiana zaczela si¢ tuz po urodzeniu 1
wypisie ze szpitala, zostal on objety wczesnym wspomaganiem
rozwoju, poniewaz jak wspominata mama chtopca — po powrocie do
domu Sebastian tylko lezat, nie rozpoznawat cztonkéw rodziny, nie
reagowal uSmiechem oraz nie interesowaly go zabawki — nie
wyciagat po nie raczki i nie patrzyt na nie. Chlopiec nie reagowat
rowniez na dzwigki doplywajace z otoczenia, ani na glosy
domownikow. W zwigzku ze stanem zdrowia chtopiec na zajeciach
ze wczesnego wspomagania rozwoju byt  rehabilitowany
1 usprawniany w miar¢ jego mozliwos¢. Na zakonczenie w punkcie
wczesnego wspomagania rozwoju zostala wystawiona opinia, z ktérej
wynika, iz chlopiec potrafi przewrdci¢ si¢ na brzuch, podciaga si¢
trzymany za r¢ce oraz wyciagga rece w kierunku przedmiotu.

Jak wynika z dokumentacji Sebastian zostat objety réwniez
opieka Regionalnej Fundacji Pomocy Niewidomym (oddziat
w Zawierciu) z powodu zaburzen systemu wzrokowego i deficytow
ruchowych. Specjalisci prowadzili terapi¢ w domu rodzinnym,
wprowadzili metod¢ Knillow oraz usprawniali wzrok poprzez
stymulacje swiattem 1 kontrastem. @ W  dokumentach
podsumowujacych rehabilitacj¢ opisane jest, iz Sebastian ma
prawidlowy odruch Zreniczny oczu, zwraca uwage na przedmioty,
poszukuje ich, rozpoznaje 0soby oraz rdéznicuje barwy i wielkosci.

Chiopiec uczeszczat rowniez prywatnie na zajgcia
rehabilitacyjne do Gabinetu Rehabilitacji dr M. Matyja, gdzie byt
usprawniany metoda NDT Bobath. Chiopiec po skonczonej
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rehabilitacji uzyskat kontrole glowy w pozycji pionowej, potrafi
utrzymaé¢ si¢ w pozycji lezenia na brzuchu z podporem na
przedramionach.

Kolejnym krokiem do poprawy funkcjonowania dziecka byto
objecie go programem Instytutu Terapeutycznego Fundacji ,,Daj
szans¢” w Toruniu, ktéry opierat si¢ na metodzie Domana. Program
dla dziecka opracowal zespdt specjalistow: psycholog, pedagog,
surdopedagog, tyflopedagog, rehabilitant i lekarz. W sesji czuciowo-
ruchowej wiodagcymi elementami byl patterning tutowia i patterning
krzyzowy oraz pelzanie. Najwazniejszym elementem w sesji
programu inteligencji byla natomiast nauka globalnego czytania
metoda Domana. Osiggnigciem Sebastiana bylo rozpoznawanie liter,
czytanie pojedynczych sléw, rozumienie ztozonych polecen
i prostych poje¢ czasowych. W rozwoju ruchowym pojawito si¢
petzanie, a w mowie pojawily si¢ wypowiadane pojedyncze stowa.

Sebastian uczgszczal na treningi EEG Biofeedback, ktore
miaty poprawi¢ proces uczenia si¢, koncentracje oraz nieprawidtowy
zapis EEG. Jak wspomina mama treningi daty rezultaty, poniewaz
wydluzyl si¢ czas koncentracji na danej czynnosci 1 poprawil si¢
zapis EEG. Chlopiec zostal rowniez zakwalifikowany do terapii
metodg Tomatisa w Centrum Audio-Psycho-Fonologii ,,Espace”
w Warszawie. Byl tam prowadzony metoda Tomatisa oraz SI
(integracja sensoryczna). Z informacji, ktore udzielita mama, wynika,
7€ po powrocie z pierwszego turnusu pojawita si¢ mowa
spontaniczna. Do specjalnej grupy przedszkolnej w Zespole Szkot
Specjalnych w Dabrowie Gorniczej Sebastian trafit w 2006 roku,
miat tam zajecia z fizjoterapeutg, logopeda, psychologiem i
pedagogiem — chtopiec miat niskg frekwencje ze wzgledu wyjazdy na
turnusy rehabilitacyjne.

Sebastian byt rowniez na turnusie rehabilitacyjnym w
Centrum Rehabilitacji Euromed w Mielnie, gdzie pracowal w
kombinezonie kosmicznym LK ,,Adeli” 92. Waznym wydarzeniem
na turnusie byla utrzymana pozycja stojaca przy balkoniku oraz
przejscie kilku krokow. W wyniku rehabilitacji zostata wzmocniona
sifa migsniowa, a takze rozluznienie spastycznych mig$ni. Chlopiec
wyjezdza na turnus dwa razy do roku do dnia dzisiejszego.

Kolejny turnus, na ktéry wyjechat Sebastian byt
organizowany przez Miedzynarodowy Instytut dr Swietlany
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Masgutowej. Chiopiec byt na czterech takich turnusach, ktore
opieraty si¢ na neuro-sensorycznej integracji odruchow. Po powrocie
z turnusu mama zauwazyla, iz znikngl $linotok i zmniejszylo si¢
napigcie twarzy.

Gdy chlopiec skonczyt siedem lat zaczatl uczeszcza¢ do
Szkoty Podstawowej w Zespole Szkét Specjalnych w Dabrowie
Gorniczej. Tam chlopiec ukonczyl trzy klasy (nauczanie dzieci w
normie intelektualnej i z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
lekkim). W miedzyczasie chiopiec miat operacje metoda Ulzibata —
wykonano 20 naci¢¢ pojedynczych wiokien w poszczegdlnych
miegs$niach: konczyn dolnych i gérnych, tutowia oraz glowy. Zabieg
zmniejszyt napiecie mig$niowe u chtopca.

Sebastian uczgszczal réwniez na indywidualng stymulacje
stuichu metoda Johansena IAS, poniewaz miat trudno$ci
w przetwarzaniu shuichowym oraz nadwrazliwo$¢ stuchowa na
wysokie dzwigki. Dzigki terapii zmniejszylo si¢ rozproszenie uwagi
Sebastiana podczas wykonywania okreslonych zadan.

Chtopiec realizuje obowigzek szkolny w czwartej klasie
z programem dla dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng
W stopniu umiarkowanym. Nauke w tej klasie rozpoczal w 2014 roku
ze wzgledu na wydtuzony pierwszy etap edukacyjny. Jak opowiada
mama, Sebastian w dalszym ciggu uczgszcza do szkoty 1 jest
rehabilitowany w domu przez rehabilitanta, logoped¢ oraz jezdzi na
turnusy rehabilitacyjne z rodzing.

Zakonczenie

Wsparcie rozwoju dziecka jest szerokim terminem ze wzgledu
na wielo$¢ metod, ktére moga usprawnia¢ rézne zaburzone funkcje
u niepelnosprawnego dziecka. Rehabilitacja dziecka z moézgowym
porazeniem dziecigcym ma duze znaczenie, gdyz pobudza
psychoruchowy 1 spoteczny rozwoj, co daje mozliwo$¢ na poprawe
stanu zdrowia dziecka.

Istnieje wiele metod, ktére moga poprawi¢ rozwdj ruchowy,
intelektualny, spoleczny oraz wzrok i stuch, ale nalezy pamigtac, iz
kazdy jest inny i potrzebuje metod odpowiednich dla siebie. Nie
wszystkie metody dziataja jednakowo na kazdg osob¢ — u jednych
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wida¢ wigksze rezultaty, a u innych mniejsze, dlatego tez trzeba
selektywnie wybiera¢ metody do indywidualnych potrzeb dziecka,
aby nie wyrzadzi¢ nikomu krzywdy i nie przestymulowac dziecka.

Support for a child with cerebral palsy- methods used in
rehabilitation. Case study

The article presents the brief academic description of cerebral
palsy. It is followed by the description of rehabilitation methods used
during the treatment of a boy suffering from cerebral palsy. The aim
of the whole rehabilitation process was to support the boy’s
intellectual, physical and social development.

Bibliografia:
Borkowska M., (1989): ABC rehabilitacji dzieci, czes¢ II, Dolnoslaska Fundacja

Pomocy Dzieciom, Warszawa.

Michatowicz R., Chmielik J., Michalowska- Mrozek J., Mrozek K., (2000):
Moézgowe porazenie dziecigce- wskazowki dla rodzicow, PZWL, Warszawa.

Szychowiak B., (2005): Pedagogika 0s6b niepelnosprawnych ruchowo, (w):
Dykcik W. (red): Pedagogika specjalna, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu im.
Adama Mickiewicza, Poznan.

Zabtocki K. J., (1998): Mézgowe porazenie dziecigce w teorii i terapii, Zak,
Warszawa.

120
Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej, nr 9



1. WYWIADY
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| rok Pedagogika specjalna, studia 2. stopnia

Wsparcie spoleczne w percepcji rodzica i prezesa
stowarzyszenia

ywiad z panig Beata Niewiarowska — szczes$liwa zong i

matka Mateusza oraz Szymona. Od 2005 roku jest rowniez

aktywna w $rodowisku rodzicow dzieci z mozgowym

porazeniem dziecigcym. Byta czlonkiem Zarzadu

Stowarzyszenia ,,Dzieci Sprawnych Inaczej”, do 2015 roku
pelita rowniez funkcje¢ wiceprezesa Stowarzyszenia ,,Rodzicow
Dzieci z Porazeniem Mdzgowym”. Od lat cala jej rodzina angazuje
si¢ w propagowanie AAC. Uczestnicza w spotkaniach i programach
telewizyjnych. Razem z me¢zem Piotrem konsultowali scenariusz
filmu "Chce si¢ zy¢". Obecnie panstwo Niewiarowscy sg zwigzani ze
Stowarzyszeniem ,,Rozumiejg Nas”. Oto kilka zdan na temat rodziny
pani Beaty.

Maz — pan Piotr od kilku lat bierze udzial w konsultacjach
w Ministerstwie Pracy 1 Polityki Spotecznej na temat zmian
w ustawach dotyczacych niepelnosprawnych. Organizuje réwniez
akcje charytatywne, ktore wspieraja potrzebujace rodziny.

Mateusz, brat Szymona jest harcerzem i wolontariuszem.
Bierze on réwniez udziat w akc;ji pt. ,,Katolicka Szkota pod zaglami”,
w ramach ktorej kilka godzin w tygodniu przeznacza na spotkania
z niepelnosprawna, samotng mlodzieza.

Szymon jest aktywnym dzialaczem na rzecz o0sOb
niepelnosprawnych.  Stara  si¢  nakloni¢  rodzicow  dzieci
nieméwigcych do tego zeby wprowadzali do swojego zycia
alternatywna komunikacje. Rodzice czesto nie cheg z niej korzystac,
myslac, ze sami najlepiej rozumieja swoje dzieci. Szymon nie moze
by¢ wolontariuszem w schronisku dla zwierzat. Nie moze rowniez
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umy¢ babci okien jak jego brat. Pisze ksigzki, wraz z pedagogiem
specjalnym. Jedna opowie$¢ kosztowata go poét roku pracy. Sg
niezwykte, gdyz zostaly wykonane z piktogramow. Ostatnia pozycja
jego autorstwa to powies¢ przygodowa, teraz trwajg prace nad jego
autobiografig. Zaangazowat si¢ w pomoc do filmu ,,Chce si¢ zy¢”,
gdzie uczyl gléwnego bohatera ruchow, specyficznych dla
moézgowego porazenia dziecigcego. Nalezy do harcerstwa, w tym
roku po raz pierwszy wyjezdza na koloni¢. Postanowil zostac
,youtuberem”, dzigki specjalnym przyrzadom moze graé w proste
gry 1 pokazywac ludziom, Ze osoba niepetlnosprawna tez potrafi si¢
dobrze bawi¢ w wirtualnym $wiecie.

Stryj pana Piotra, Irencusz Niewiarowski jest spotecznikiem
ziemi koninskiej, byly posel 1 senator. Ostatnio brat udziat w akeji —
,Parlament na szczyt dla dzieci”, w ktorej bierze udziat kilkunastu
parlamentarzystéw. Kazdy z nich w ramach urlopu, ptaci za udziat w
przedsigwzigciu. Natomiast ci, ktorzy chcieliby wesprze¢ cel
charytatywny tej wyprawy moga wptaca¢ darowizny na specjalnie
utworzone konto. Pienigdze bedg przeznaczone na leczenie dzieci
z chorobg nowotworowa, niepetnosprawnych, podopiecznych kilku
fundacji, a takze dzieci z Ukrainy i Tanzanii. Inicjatorkg tej wyprawy
jest Alicja Chybicka, senator Rzeczypospolitej Polskiej, kierownik
Katedry i Kliniki Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii
Dziecigcej Akademii Medycznej we Wroctawiu.

Jak odbiera pani niepelnosprawnos¢ teraz, a jak odbierala ja Pani
przed narodzeniem niepelnosprawnego syna?

Jeszcze jako mioda dziewczyna chcialam zosta¢ pedagogiem
specjalnym. Interesowata mnie praca z dzie¢mi z Zespolem Downa,
zachwycata mnie ich otwarto$¢ do innych i bezwarunkowa mitos¢.
Zrezygnowatam jednak z wyboru takich studiow. Nie mingtam sig
jednak z powotaniem. Jestem matka niepelnosprawnego Szymona. Po
urodzeniu syna zaczetam tak naprawde poznawac niepetnosprawnosc.
Bywatlo ci¢zko, ale relacja matka-dziecko jest oczywiscie zupelnie
inna od tej opiekun-podopieczny.
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Jakie wsparcie otrzymuje rodzic dziecka niepelnosprawnego i czy
widzi zmiany w tym obszarze na przestrzeni lat?

Gdy urodzitam chlopakdéw, pierwsza informacja jaka uzyskalam bylo
to, ze moje dzieci moga bardzo zle funkcjonowac, niestety nie
otrzymatam pomocy psychologa. Mimo wszystko, czgsto brakuje
wsparcia w pierwszych dniach po urodzeniu, zazwyczaj rodzice
dziecka niepelnosprawnego dowiaduja si¢ jaka jest diagnoza i na tym
konczy si¢ kontakt ze szpitalem. Trafitam jednak na wielu
wspanialych lekarzy, ktoérzy w pdzniejszych latach wspierali nas nie
tylko fachowa wiedza, ale rowniez dobrym slowem i serdecznos$cig.
Gdy Szymon mial 2 lata, pewien lekarz o$wiadczyt mi, ze moj syn
choruje na retinopati¢ i straci wzrok. Nie poinformowat mnie o tym,
ze jest mozliwos$¢ operacji. Na szczescie operacja si¢ odbyla i Szymon
widzi. Znam jednak dzieci, ktére nie widza przez to, ze rodzice nie
zostali poinformowani o mozliwosci operacji przez lekarzy. Teraz to
wyglada lepiej, moje doswiadczenie jednak bylo trudne.

Uwazam, ze w kazdym wojewddztwie powinny by¢ przygotowane
broszury od A do Z z informacjami na temat pomocy przy podejrzeniu
mozgowego porazenia dziecigcego. Wazne jest, aby rodzice wiedzieli
gdzie moga uda¢ si¢ z problemami wynikajacymi z wielu zaburzen
towarzyszacych mozgowemu porazeniu dziecigcemu, a przede
wszystkim aby wiedzieli, ze zycie z dzieckiem niepelnosprawnym to
nie koniec $§wiata 1 mozna uzyska¢ pomoc od wielu stowarzyszen
i fundacji. Szybkie wdrozenie réznych metod jest wazne. Na szczgscie
jest internet. Dzigki niemu rodzice dowiaduja si¢ jakie o$rodki
pomocy dziataja w ich okolicy oraz majg kontakt z doswiadczonymi
rodzicami dzieci niepetnosprawnych. Fizjoterapeuci maja w sobie
duzo empatii, ucza rodzicéw, zadajac ¢wiczenia do domu. 16 lat temu,
przychodzac na terapi¢ rodzic bal si¢ odezwaé, Zze co§ wie na temat
usprawniania wlasnego dziecka, terapeuta wypracowywal swoj sukces
na dziecku. Przez dwa lata Szymon uczgszczatl do osrodka wczesnej
interwencji. Gdy syn nie wykazywal postepow to w bardzo sprytny
sposob pozbyto si¢ nas z tego osrodka. Co si¢ pdzniej okazato,
Szymon psut statystyki.
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W jakich sferach stowarzyszenie, w ktorym byla pani
wiceprezesem wspieralo dzieci niepelnosprawne oraz ich rodzine?

Chodzilo o to zeby wymieni¢ si¢ informacjami, wspomodc si¢
w sferach psychologicznych, razem rozwigzywaé problemy
dorastajagcych dzieci, wspolnie szuka¢ nowych metod rehabilitacji
1 wspiera¢ si¢ na wszystkich ptaszczyznach zycia. WspieraliSmy
miodych rodzicow, wspieraliSmy rodzicow poprzez pomoc
administracyjng, organizowaliSmy wspdlne turnusy, wyjazdy, na ktore
byli zapraszani wybrani przez nas specjalisci. Okoto 60 rodzicow
aktywnie uczestniczylo w zyciu stowarzyszenia. Byli to ludzie
z réznych stron Polski, z przewagg Warszawian. Chcielismy stworzy¢
dom pomocy dla naszych dzieci, niestety wymagany budzet przerdst
nasze mozliwosci.

Staramy si¢ pokaza¢ na zewnatrz ludziom zdrowym, ze mimo, by¢
moze, innej jako$ci zycia naszych dzieci, jest ono réwnie
wartosciowe. Wsrdd nich jest wiele osob uzdolnionych, co tamie
stereotyp niepetnosprawnego, ktory niewiele moze od siebie dac.

Jakie sa, wedlug Pani, pozytywne aspekty wspierania dzieci
niepelnosprawnych, a co powinno by¢ zmienione?

Jezeli chodzi o wsparcie dotyczace samej rehabilitacji, dziecko dostaje
kilka godzin w tygodniu na usprawnianie, ale znajac potrzeby takiej
osoby jest tego niestety za malo. Nie tylko powinno otrzymywac
wsparcie w sferze fizycznej, ale rowniez w innych sferach zycia. To,
ze niepetnosprawny ma mozliwos$¢ rehabilitacji raz w tygodniu moze
niewiele pomoc. Wazne jest rowniez to, jak wyglada w naszym kraju
sprawa integracji. Na przestrzeni lat widze, ze jest coraz lepiej.
W naszym stowarzyszeniu stawialiSmy na to, aby nasze dzieci nie
czuly si¢ odizolowane od $wiata pelnosprawnych. Jest jeszcze wiele
do zrobienia w tej dziedzinie, ale wida¢ duzy postep. Obserwuje
rowniez wsrod rodzicéw dzieci z niepelnosprawnos$cig strach przed
wyj$ciem na zewnatrz. Powodow jest wiele warto nimi si¢ zajac, by
rodzice mogli normalnie funkcjonowaé. Chcielismy wyjs¢ temu
naprzeciw. Zycie nie sktada si¢ z czterech $cian.

Najwigksze wsparcie miatam w pedagogach specjalnych. Od
momentu wczesnej edukacji Szymona mogltam liczy¢ na rzetelng
pomoc z ich strony, przede wszystkim w wychowawczym aspekcie.
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Szkota ukazala nam jak mamy postgpowaé z Szymonem, nie
obchodzi¢ si¢ z nim zbyt pobtazliwie. Syn ma szesnascie lat i mogg z
czystym sumieniem powiedzie¢, ze widze efekty naszej wspolnej
pracy. Szymon jest pogodnym i grzecznym chtopakiem, ktory zna
swoje mocne i stabsze strony.

Widze postep w  postrzeganiu  niepetnosprawnosci  przez
spoteczenstwo. Mtodzi ludzie wypadaja w tej kwestii najlepiej. Wigcej
problemoéw spotyka nas ze strony oséb starszych. Widze jednak, ze
stajemy sie spoleczenstwem $wiadomym. Jako rodzic dziecka
z niepetnosprawnoscig  realizuj¢  zasad¢ tolerancji  wobec
nietolerujacych. Staram si¢ karmi¢ Szymona w taki sposob zeby
innym nie sprawiato trudnosci to jak maja si¢ w tej sytuacji zachowac.
Nie rezygnujemy z aktywnosci w zyciu spotecznym

Jakie formy pomocy otrzymal pani syn Szymon, na przestrzeni
16-stu lat i z jakich pani byla najbardziej zadowolona?

Pracowalismy z synem wykorzystujac wiele metod przypisanych
mozgowemu porazeniu dziecigcemu. Miedzy innymi: metoda Vojty,
ktorej Szymon nie tolerowal, NDT Bobath, metoda Kierowanego
nauczania wedlug Andreasa Petd oraz ¢wiczeniami z Metody Ruchu
Rozwijajacego Weroniki Sherborne.

6 lat Szymon pracowal na metodzie Domana, ktéra poznaliSmy
dzigki amerykanskim terapeutom. Wiele elementow zostalo
wykorzystanych 1 to ona przyniosta najwigkszy efekt. Wypracowana
zostala u Szymona naprzemienno$¢ ruchow, niepotrzebna byta
operacja na zeza, znikne¢ta nadwrazliwo$¢ stuchowa. 12 godzin
dziennie- tyle czasu Szymon spedzal codziennie na usprawnianiu
sfery fizycznej. Nawet godzina rehabilitacji dziennie w wielu
przypadkach to za mato.

Teraz sa mozliwosci rehabilitacji raz w tygodniu, ale sam dojazd do
osrodka rehabilitacyjnego w Warszawie zabiera trzy godziny, co
powoduje, ze nadal ¢wicze z Szymonem w domu. Jezdzimy par¢ razy
w roku na dwutygodniowe turnusy rehabilitacyjne. Niestety ptacimy
za nie z wiasnej kieszeni. Mamy szczescie, ze mamy pienigdze i nie
martwimy si¢, czy bedziemy mieli co wlozy¢ do garnka po
zaplaceniu za turnus, ale znam wiele rodzin, ktérych na to nie sta¢
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1 ich praca w usprawnianiu dziecka jest niepelna z powodu braku
pieniedzy. Rocznie wydajemy na Szymona 60 tysiecy ztotych,
chociaz jest juz na takim etapie, Zze nie liczymy na zmiany w sferze
motoryki matej, czy duzej. Staramy si¢, aby nie nastgpil regres.
Szymon jest jednak bardzo aktywny, nurkuje od szesciu lat, zjezdza
na specjalnych nartach, lata samolotem na lotnisku w Kotobrzegu
1 podrézuje z nami. Odnos$nie podrdzy, zauwazylam, ze Niemcy sa
niesamowicie tolerancyjnym spoteczenstwem, usmiechaja si¢, pytaja
czy moga jako$ pomoc, sg w tej kwestii naturalni. Z kolei Norwedzy,
w moim odczuciu sg nachalni w checi niesienia pomocy, jest to
oczywiscie mite, ale po dluzszym czasie me¢czace. U nas, w Polsce,
tylko raz w zyciu spotkatam si¢ z bezczelnoscia, gdy pani patrzac na
Szymona powiedziala do swojego dziecka ,,Zobacz, jaka kaleka”. Ta
sytuacja zabolala 1 mnie, i Szymona. Jednak po kilku latach bycia
matka niepetnosprawnej osoby dosztam do wniosku, ze brak
akceptacji nie jest moim problemem i nie zamierzam si¢ tym
martwic.

Podsumowanie

Doswiadczenie pani Niewiarowskiej pokazuje co wedhug
rodzica wymaga zmiany. Takie spojrzenie pomaga w Szerszym
zrozumieniu trudnego tematu wsparcia rodzica w rehabilitacji
dziecka. Dzigki takim rozmowom mozemy pochyla¢ si¢ nad gorzej
funkcjonujacymi sferami w ktorych dziecko niepelnosprawne zyje.
Waznym elementem wsparcia spotecznego, na ktory mozemy mieé
wplyw to przede wszystkim nauka akceptacji 1 tolerancji dla osob
Z niepelnosprawnoscig. Mimo problemow  ekonomicznych,
wynikajacych z polityki panstwa na rzecz osob niepetnosprawnych,
funkcjonuja stowarzyszenia i fundacje, ktore staraja si¢ zmieniac,
czgsto trudng rzeczywisto$§¢. Doswiadczenia rodzica osoby
niepetnosprawnej sa cennym darem dla kazdego kto chce dowiedziec¢
si¢ jak w praktyce wyglada funkcjonowanie dziecka z
niepetnosprawnoscig. Rozmowa z rodzicem, ktory wktada duzo serca
W usprawnianie rozwoju swojego jak i innych, niepelnosprawnych
dzieci moze sta¢ si¢ pomocng lekturg dla poczatkujacych pedagogow
specjalnych, mtodych rodzicow, czy teoretykow, ktorzy odnajda w
tekscie inspiracje do badan metodologicznych.
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Abstract
The interview is about a social support families with disabled
children. Beata Niewiarowska tells about her experience with her
son- Szymon. Szymon is sixteen years old boy who has cerebral
palsy. The text includes a observation as mother and social activist.
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