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Streszczenie

Rodzice, ktérym rodzi sie dziecko dotkniete uszkodzeniem organizmu, powodujgcym zabu-
rzenia rozwoju oraz niepetnosprawnosé, nie sg najczesciej przygotowani do zmierzenia sie
z tg sytuacjg ani pod wzgledem psychicznym, ani kompetencyjnym. Potrzebujg profesjonalnej
pomocy psychologicznej oraz poradnictwa, edukacji. Powinna ona dotyczy¢ zaréwno obser-
wowania, interpretowania zachowan dziecka, odpowiedniego postepowania z nim i stymulacji
jego rozwoju, a takze radzenia sobie z wtasnymi stanami emocjonalnymi i kryzysem, ktory
nastepuje w zyciu rodzinnym.

Summary

Parents, with the child affected by damage to the body, causing abnormal development and
disability, are not usually prepared to deal with this situation either in terms of psychical or
mental competence. They need professional psychological help and counseling, education,
both in terms of observing and interpreting the behavior of the child, appropriate to deal with
him, and stimulation of its development, as well as dealing with their own emotional states
and the crisis which occurs in family life.

Rodzina jest dla dziecka srodowiskiem naturalnym, w ktérym przebywa ono naj-
czesciej i gdzie wdraza si¢ do rozmaitych czynnosci. To ona zaszczepia rozmaite
nawyki, wpaja pewne postawy uczuciowe, przekazuje takze wiadomosci o rze-
czach, zjawiskach i zasadach wspétzycia. Odgrywa podstawowa role w procesie
ksztaltowania osobowosci dziecka gléwnie dlatego, ze jej wplywy i oddzialywania
rozpoczynaja si¢ w okresie, gdy osobowos¢ jest szczegélnie plastyczna. Dzieje si¢
tak réwniez z tej przyczyny, ze w pierwszych latach zycia jest ona whasciwie jedyna
grupa spoteczna, ktéra ma bezposredni wplyw na dziecko (Cudak, 1995).

Kazda rodzina funkcjonalnie jest systemem spoltecznym. Rembowski po-
daje, Ze tworzy ona system interpersonalnych stosunkéw wewnatrzgrupowych

(Rembowski, 1980).
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Rodzina jest struktura powiazanych ze soba elementéw, a pomigdzy zacho-
waniami jej czlonkéw istnieja wzajemne zaleznosci. Zmiana w funkcjonowaniu
jednej czesci powoduje zmiang wszystkich pozostalych — zmienia zatem dziatanie
calego systemu. Tworza si¢ w nim ponadto specyficzne podsystemy. Funkcjonuja
one miedzy rodzicami, w relacjach rodzice — dzieci oraz migdzy rodzeristwem
(Suchar, 1984). Dlatego tez w przypadku rodzin, ktére wychowuja dziecko z dys-
funkcjami rozwojowymi, zmiany w warunkach zycia i funkcjonowania rodziny
mogg stac si¢ przyczyna nasilania si¢ napie¢, konfliktéw miedzy jej cztonkami.

Nie wszystkie dzieci maja szczgscie urodzi¢ si¢ i rozwijaé bez zaburzen. Wsréd
ogromnej rzeszy normalnie rozwijajacych si¢ sg i takie, ktore juz przy urodzeniu
wykazuja réznego rodzaju odchylenia od normalnego rozwoju psychofizycznego.
Kazdy rodzaj niepetnosprawnosci dziecka (np. autyzm, uposledzenie umystowe,
mozgowe porazenie dzieci¢ce) staje si¢ czynnikiem zaburzajacym dotychczaso-
wy uklad w rodzinie oraz przyczyna dezorganizujaca wezesniejszy styl jej zycia.
Reakeje rodzicéw na wiadomos¢ o uposledzeniu dziecka sa rézne. Jednak wszyst-
kim bez wyjatku trudno pogodzi¢ si¢ z tym, ze ich dziecko jest niepetnosprawne
(niezaleznie od rodzaju i stopnia braku sprawnosci). Stad pelna akceptacja takiego
dziecka przez rodzicéw jest bardzo utrudniona.

Wiréd rodzicéw, ktérzy maja niepelnosprawnego potomka sa tacy, ktérzy nie
dostrzegaja lub nie chea dostrzega¢ braku pelnej sprawnosci swego dziecka. Sg tez
i tacy, ktérzy nie dopuszczaja do siebie mysli, ze ich dziecko wykazuje braki w pel-
nej sprawnosci psychofizycznej. Tak jedno, jak i drugie podejscie jest dla rozwoju
dziecka niekorzystne.

Jest tez grupa rodzicéw, ktdrzy zdaja sobie w pelni sprawg z niepetnosprawno-
$ci i ograniczonych mozliwo$ci swojego dziecka. Motywowani jednak falszywa
ambicja rodzicielska starajg si¢ wszelkimi sposobami wplynaé na jego usprawnie-
nie i wymagaja od niego wigcej niz moze podotaé. Dotyczy to zwhaszcza rodzicéw
dzieci niepelnosprawnych intelektualnie.

Mozna wyodrebni¢ jeszcze jedna grupe rodzicéw, a mianowicie tych, ktérzy
od poczatku nie negowali faktu niepelnosprawnosci swego dziecka. Wsréd nich
cze$¢ przestaje si¢ interesowaé dzieckiem, inni natomiast otaczaja je zbyt troskliwg
opieka. Nie przyczynia si¢ to jednak do usprawnienia potomka, a wrecz przeciw-
nie — czgsto uzaleznia je od rodzicéw na cale zycie. Nieliczna tylko grupa rodzi-
céw, ktéra pogodzona jest z faktem posiadania dziecka o zaburzonym rozwoju,
podejmuje trud, by uczyni¢ je warto$ciowym i rozwija¢ w nim jego potencjal.

Sposdb, w jaki rodzice odczuwaja uposledzenie dziecka, jest gtéwnym czynni-
kiem, ktéry ksztaltuje jego whasne nastawienie do braku swojej petnej sprawnosci.
Jezeli rodzice chca, by dziecko mialo pozytywng postawe wobec zycia i swojej
osoby, to sami musza pozby¢ si¢ dreczacych mysli. Wazne jest, aby rodzic towa-
rzyszyt dziecku i wspieral je, aby widzial je jako indywidualno$¢. Dziecko wy-
chowane w takiej atmosferze bedzie umialo nawiaza¢ wiasciwe relacje spoteczne
w grupie réwiesniczej w szkole, a pézniej w srodowisku ludzi dorostych. Od tego
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jak poradzi sobie rodzina, zalezy dalsze zycie dziecka. Nie chodzi tu wylacznie
o decyzje dotyczace metod rehabilitacji, terapii czy o wybér okreslonej szkoty, cho-
ciaz nadaja one zyciu okreslony kierunek, pozwalajac rozwina¢ potencjat dziecka.
Najwazniejsze jest psychiczne przystosowanie si¢ rodziny do nowej, nicoczekiwa-
nej sytuagji. To, jak w przysztosci bedzie funkcjonowa¢ dziecko, zalezy gléwnie
od jego obrazu siebie, jaki wyniesie z dziecinistwa, a to z kolei wiaze si¢ z jakoscia
kontaktéw dziecka z rodzicami i ze sposobem, w jaki oni je postrzegaja. ,Rodzice
np. mogg traktowaé swoje niepelnosprawne dziecko jako obiekt nauczania lub
tez uwazal je za niewystarczajagco samodzielne, wymagajace ciaglego wsparcia
i opieki” (Pisula, Danielewicz, 2007: 33).

1. Przezycia emocjonalne rodzicow i postawy rodzicielskie wobec dzieci
uposledzonych umystowo

Uzyskanie przez rodzicéw informacji, ze ich dziecko jest niepelnosprawne wywo-
tuje u nich silne reakcje emocjonalne. Kazde kalectwo, wystepujace u dziecka, jest
we wezesnym stadium przyczyng silnego wstrzasu emocjonalnego oraz jest trud-
nym do zniesienia ciosem. Zdaniem Twardowskiego (1999) przezycia rodzicéw
po uzyskaniu informacji o niepelnosprawnosci dziecka przechodza przez kilka
okreséw:

Okres szoku (okres krytyczny lub okres wstrzasu emocjonalnego) — pojawia
si¢ bezposrednio po tym, gdy rodzice otrzymuja wiadomos$¢, ze ich dziecko jest
niepetnosprawne i nie bedzie rozwijaé si¢ prawidlowo. Najczesciej zatamujy sie,
odczuwaja rozpacz, zal, poczucie krzywdy, bezradnosci. Czgstymi objawami, kt6-
re wystepuja u nich w tym okresie s3 nieckontrolowane reakcje emocjonalne np.
placz, agresja stowna oraz zachowania nerwicowe np. zaburzenia snu, taknienia,
stany lckowe, ktdre najczesciej negatywnie wplywaja na wzajemne relacje miedzy
rodzicami oraz na ich stosunek do chorego dziecka.

Okres kryzysu emocjonalnego (okres rozpaczy lub depresji) — rodzice
nadal przezywaja wcze$niejsze negatywne emocje, ale sa juz bardziej wyciszeni.
Odczuwajg zawdd i poczucie niespelnionych nadziei. Sa one spowodowane roz-
bieznosciag mi¢dzy wymarzonym a rzeczywistym obrazem swego dziecka. Maja
takze czgsto poczucie winy, iz to z ich powodu dziecko jest niepelnosprawne oraz
ze nie moga dla niego nic zrobi¢. Pesymistycznie oceniajg przysztos¢ dziecka.
Czesto w tym okresie ojciec odsuwa si¢ od rodziny, izolujac si¢ od jej spraw, ucie-
kajac w alkohol, prace zawodowa lub spoleczna badz opuszczajac rodzing.

Okres pozornego przystosowania si¢ do sytuacji — jego dominujaca cechg jest
to, ze rodzice podejmujg nieracjonalne préby radzenia sobie z sytuacja wychowa-
nia chorego dziecka. Nie mogac pogodzi¢ si¢ z faktem jego ulomnosci, stosujg
rézne mechanizmy obronne. Jednym z nich jest nieuznawanie faktu niepelno-
sprawnosci poprzez podwazanie trafnosci uzyskanej diagnozy i ponawianie jej
w réznych placéwkach z nadzieja uzyskania pozytywnego orzeczenia o stanie jego
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zdrowia. Kolejnym mechanizmem obronnym jest poszukiwanie winy. Najczesciej
zarzucana jest ona bledom i zaniedbaniom lekarzy. Rodzice winig tez siebie na-
wzajem, doszukujac si¢ np. zaburzeri genetycznych.

Okres konstruktywnego przystosowania si¢ do sytuacji — jego istota jest
analizowanie przez rodzicéw problemu czy i w jaki sposéb moga poméc swemu
dziecku. Wazna kwestia staje si¢ wtedy dla nich uzyskanie informacji na temat
prawdziwych przyczyn choroby dziecka, jej konsekwencji, metod postgpowania.
Wtedy tez rodzice zaczynaja dostrzegac postepy czynione przez dziecko, doswiad-
czajac z tego tytutu wiele satysfakeji i radosci (Twardowski, 1999: 20).

W szczegélnie trudnej sytuacji zwiazanej z przezyciami emocjonalnymi znaj-
dujg si¢ rodzice dzieci autystycznych. Poza typowymi przezyciami zwigzanymi
z posiadaniem niepelnosprawnego dziecka, bardzo mocno odczuwajg oni stres
wywolany obojetnoscia uczuciowa dziecka (Pisula, 1993). Czynnikiem stresogen-
nym dla rodzicéw jest réwniez poczucie niejasnosci co do mozliwosci dziecka oraz
bezradno$¢ wobec wielu jego zachowari (Pisula, 1991). Rodzice dzieci z autyzmem
odczuwaja zagubienie, maja poczucie braku kompetencji rodzicielskich, czuja si¢
wypaleni z powodu przecigzenia ciagly opieka nad dzieckiem jak réwniez wylacz-
na odpowiedzialnoscia za jego los (Pisula, 2002).

Stosunek rodzicéw do dziecka zaczyna ksztaltowad si¢ na dlugo przed jego
urodzeniem. Wszyscy rodzice pragna i spodziewaja si¢, ze urodzi si¢ ono fizycz-
nie i psychicznie zdrowe. Snujg tez plany dotyczace jego przysztosci. Wiadomos¢
o uposledzeniu jest dla nich wielkim wstrzasem. Takze dziecko od momentu wy-
stapienia zauwazalnych objawéw uposledzenia staje si¢ zrédtem rozczarowania
i cierpienia. Ponadto czgsto dolacza si¢ poczucie winy — rodzicom dzieci uposle-
dzonych umystowo trudno uwolni¢ si¢ od przekonania, ze to oni sa w jaki$ sposéb
winni kalectwa. Czesto odczuwaja takze poczucie kary, co w konsekwencji wply-
wa na ksztaltowanie si¢ ich negatywnego nastawienia.

M. Ziemska (1979) wérdéd postaw rodzicéw wobec dzieci niepetnosprawnych
wyréznia postawy pozytywne i negatywne. Pierwsze z nich maja whasciwy wplyw
na osobowos¢ dziecka.

Postawy pozytywne wobec dzieci niepetnosprawnych to:

Akceptacja dziecka, czyli przyjecie go takim, jakim ono jest — z jego cechami
fizycznymi, umystowymi mozliwosciami i jego usposobieniem. Akceptujacy ro-
dzice rzeczywiscie lubig swoje dziecko i nie ukrywaja tego uczucia. Kontakt z nim
jest dla nich przyjemnoscia i daje im zadowolenie. Uwazaja je za godne pochwal
i jawnie je aprobuja. Staraja si¢ tez poznacé jego potrzeby i zaspokoic je. Pozwalaja
na uczuciows niezalezno$¢. Akceptujac dziecko, daja mu poczucie bezpieczenstwa
i zadowolenia z wlasnego istnienia.

Wspéldziatanie z dzieckiem $wiadczy o zaangazowaniu i zainteresowaniu
rodzicéw pracg dziecka. Poprzez zabawe, w procesie usprawniania psychorucho-
wego, wspomagaja rozwdj dziecka, za$ stawiajac dziecku wymagania na miarg
jego mozliwosci, daja mu szansg osiagnigcia cho¢by skromnych sukceséw. Te za$
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w przypadku dziecka niepelnosprawnego sa zawsze silnym bodzcem do podejmo-
wania dalszych wysitkéw.

Rozumna swoboda, w ktérej rodzice wspétdziataja i akceptuja swoje dziecko.
W miarg jak ono dorasta musza pozwala¢ mu na coraz wigksza samodzielno$é.
Dziecko wraz z wiekiem poszerza zakres swojego dzialania. Z jednej strony rodzi-
ce majg obowigzek ochrony dziecka przed niebezpieczenstwami, z drugiej strony
nie mogga przesadnie hamowac¢ jego aktywnosci.

Uznawanie praw dziecka oznacza, iz rodzice szanuja prawa dziecka jako
réwnoprawnego czlonka rodziny, nieprzeceniajac badZ niedoceniajac jego roli.
Rodzice przejawiaja szacunek do indywidualnosci dziecka. Wyjasniaja i thumacza,
a nie narzucaja czy wymuszaja. Dziecko zna oczekiwania rodzicéw i wie, ze s3 one
na miar¢ jego mozliwosci. Nieprawidtowe postawy rodzicéw wobec dziecka nie-
pelnosprawnego zwiazane sa z unikaniem, odrzuceniem dziecka albo przeciwnie
— przejawiajg si¢ nadopiekuriczosécia. Sa wéréd nich:

Postawa odtracajaca — wyraza si¢ ona negatywnym stosunkiem do dziecka,
jego kalectwa. Tacy rodzice cz¢sto umieszczajg je w placéwkach rehabilitacyjnych
badZ nie interesujg si¢ dzieckiem i jego usprawnianiem. Przejawiaja oni dystans
uczuciowy. Taka postawa sprzyja ksztaltowaniu si¢ u dziecka takich cech jak:
agresywnos¢, niepostuszedstwo, kiétliwos¢, ktamliwosé, zahamowaniu rozwoju
uczué wyzszych, zachowaniu si¢ w sposéb antyspoleczny. ,Nadmierny dystans
uczuciowy wobec dziecka niepozwalajacy na zaspokojenie jego potrzeb doznawa-
nia zyczliwych uczué, przynaleznosci i kontaktu z rodzicami, powoduje chorobe
sierocg (Ziemska, 1986: 191). W ten sposéb dziecko we wlasnym domu moze by¢
sierota.

Postawa unikajaca przejawia si¢, gdy rodzice unikaja kontaktu z dzieckiem.
W zwigzku z tym moze by¢ ono niezdolne do nawiazywania trwaltych wiezi uczu-
ciowych, a wigc uczuciowo niestale, nastawione antagonistycznie takze do spote-
czefistwa. Moze tez odbiera¢ taka postawe jako przesladowanie i rozzalaé si¢ nad
soba. Rodzice malo interesuja si¢ dzieckiem i jego problemami. Unikanie moze
tez wigzaé si¢ z zewngtrznym brakiem troski o dziecko, zaniedbywaniem jego
podstawowych potrzeb biologicznych i ekonomicznych.

Postawa nadmiernie wymagajaca wyraza si¢ przesadnym korygowaniem, kry-
tyka, formulowaniem wymagan. Sprzyja ksztaltowaniu si¢ u dziecka takich cech
jak: brak wiary we wlasne sity, niepewnos¢, lekliwos¢, obsesje, przewrazliwienie
i uleglo$¢, brak zdolnosci do koncentracji. Nadmierne korygowanie moze wypty-
wac z checi posiadania dziecka-idealu, nie za$ akceptowania go takim, jakim ono
jest. Rodzice czgsto nie dostrzegaja lub nie cheg dostrzega¢ braku petnej sprawno-
$ci swego dziecka, staraja si¢ wszelkimi sposobami wplyna¢ na jego usprawnienie,
wymagajac od niego wigcej niz moze podofaé.

Postawa nadmiernie chroniaca laczy si¢ u rodzicéw z potrzebg ,,poswiccenia
si¢” dla dziecka. Przejawia si¢ roznie: badz w nadmiernej poblazliwosci, badz tez
w przytlaczaniu dziecka swoim autorytetem. W obydwu przypadkach dziecko
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jest catkowicie zalezne od rodzicéw — thumia oni objawy jakiejkolwiek samodziel-
nosci, wtracaja si¢ do wszystkich jego spraw, rozpieszczajg je lub nakladajg na
nie wiele ograniczen. Postawa taka prowadzi do opdznienia dojrzatosci, do braku
inicjatywy i niezaradnosci zyciowej dziecka. Zbyt troskliwa opieka rodzicéw nie
przyczynia si¢ weale do jego usprawnienia, lecz wrecz przeciwnie — czesto uzalez-
nia je od rodzicéw na cale zycie.

W wychowaniu kazdego niepelnosprawnego dziecka nalezy potozy¢ duzy na-
cisk na spokojne, zyczliwe i konsekwentne z nim postgpowanie, ktére dostosowa-
ne bedzie do jego ograniczonych mozliwosci.

2. Czynniki istotne dla funkcjonowania rodzin wychowujacych dziecko
z uposledzeniem umystowym

Wyksztatcenie i aktywnos¢ zawodowa rodzicow

Wielu autoréw podaje, ze im wyzszy poziom wyksztalcenia rodzicéw tym lepsze
zrozumienie probleméw zdrowotnych dziecka oraz stosowanie bardziej odpowied-
nich metod wspomagajacych jego rozwéj. Ograniczenie lub uniemozliwienie ak-
tywnosci zawodowej, spowodowane wychowywaniem dziecka z zaburzonym roz-
wojem, wplywa istotnie na warunki bytowe. Wickszo$¢ matek wychowujac chore
dziecko, musi zrezygnowa¢ z pracy zawodowej, co w znaczacy sposdb wplywa na
obnizenie si¢ standardu zycia rodziny. Zyjac bez perspektywy powrotu do pra-
cy, poglebia si¢ jej stan frustracji. Wszystko to powoduje, ze kobieta wycofuje si¢
z réznych form aktywnosci, w tym réwniez zawodowej. Dochodzi do izolaciji ro-
dziny, poglebiajacej si¢ wraz z uptywem lat. Prowadzi to do obnizenia samooceny,
wiary w siebie i swoje mozliwosci. Kobieta wktada coraz mniej wysitku w poszu-
kiwanie pracy az wreszcie sfrustrowana pozostaje w domu, co wplywa negatywnie
na atmosfere w rodzinie (www. Pelniazycia.pl/badanie2006).

Niski wskaznik aktywnosci zawodowej bezrobotnych rodzicéw uposledzonych
dzieci powoduje nie tylko tragiczng w wielu wypadkach sytuacj¢ finansowa ro-
dzin, ale réwniez stanowi oceng pozycji spotecznej i ma wplyw na ich psychiczne
funkcjonowanie. Prowadzi w konsekwencji do spadku efektywnosci dziatan, bier-
nosci i postaw agresywnych. W wielu rodzinach pojawia si¢ strach o przysztos¢.
J.A. Pielkowa podkresla, ze mimo pozostawania w domu wiele bezrobotnych matek
nie podejmuje wzmozonych dziatari opiekuriczo-wychowawczych (Pielkowa, 1994).

Poziom dochoddéw w rodzinie

Niepokojacym jest fake, ze cz¢sto rodziny z dzieckiem o zaburzonym rozwoju maja
miesigczny dochdd niewystarczajacy na zaspokojenie podstawowych, najbardziej
elementarnych potrzeb jej cztonkéw. Istotnie obnizaja budzet wydatki zwiazane
z leczeniem i rehabilitacja dziecka oraz na zakup sprzetu i pomocy, pozwalaja-
cych na zorganizowanie mu odpowiednich warunkéw do nauki, rozwoju zainte-
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resowan oraz atrakcyjnego spedzania czasu wolnego. Zatem mozna stwierdzié, ze
sytuacja materialna wigkszosci rodzin wychowujacych dziecko niepetnosprawne
jest bardzo trudna (Twardowski, 1999). Prowadzi to czgsto do wprowadzenia licz-
nych ograniczent w wydatkach na odziez, obuwie, ustugi, kulture i wypoczynek.
Powoduje réwniez wzrost napi¢¢ i konfliktéw miedzy malzonkami, co nie po-
zostaje bez wplywu na atmosfer¢ wychowawcza i stosunek do chorego dziecka.
»Ponadto cz¢$¢ specjalnych potrzeb w rozwoju dziecka: leki, rehabilitacja, sprzet
rehabilitacyjny, nawet pelne korzystanie ze szkoly itp. pozostaje niezaspokojona.
Wszystko to rzutuje na poziom funkcjonowania rodziny, a tym samym na poczu-
cie jakosci zycia rodzicéw” (Wojciechowski, 2007: 160).

Warunki mieszkaniowe rodzin posiadajgcych dziecko o zaburzonym
rozwoju

Warunki mieszkaniowe i ekonomiczne decyduja w gtéwnej mierze o pozycji spo-
fecznej rodziny, o stopniu zaspokojenia potrzeb jej cztonkéw oraz warunkach roz-
woju dzieci. W przypadku rodzin posiadajacych dziecko o zaburzonym rozwoju,
posiadanie wlasnego mieszkania o odpowiednim standardzie w istotnym stopniu
ulatwia sprawowanie nad nim opieki. Ma to wicksze znaczenie, gdy dziecko z
powodu swych ograniczeri wigkszo$¢ czasu spedza w domu i wymaga to stworze-
nia mu odpowiednich warunkéw do zabawy, nauki, rehabilitacji (Boczar, 1982;
Twardowski, 1999). Mieszkanie w pewnym sensie reguluje organizacj¢ dnia. W
nim czlonkowie rodziny $pia, jedza, wypoczywaja. Jest dla nich przestrzenia umoz-
liwiajaca styczno$¢, zaspokajanie, badz nie, potrzeb kontaktu i izolacji. Dlatego
tez warunki mieszkaniowe rodziny maja wptyw na samopoczucie jej cztonkéw,
ufatwiajac lub utrudniajac ich funkcjonowanie.

Pomoc niesiona rodzinom dzieci z uposledzeniem umysfowym

Rodzice, ktérym rodzi si¢ dziecko dotknigte uszkodzeniem organizmu, powoduja-
cym zaburzenia rozwoju oraz niepelnosprawnos¢, nie sa najczesciej przygotowani
do zmierzenia si¢ z tg sytuacja ani pod wzgledem psychicznym, ani kompetencyj-
nym. Znajduja si¢ w stanie szoku i dlugotrwalego stresu. Potrzebujg profesjonal-
nej pomocy psychologicznej oraz poradnictwa, edukacji. Powinna ona dotyczy¢
zaréwno obserwowania, interpretowania zachowan dziecka, odpowiedniego po-
stgpowania z nim i stymulacji jego rozwoju, a takze radzenia sobie z wlasnymi
stanami emocjonalnymi i kryzysem, ktéry nastepuje w zyciu rodzinnym.
Oznacza to, ze whasciwie od chwili urodzenia sie dziecka z zaburzeniami roz-
wojowymi lub momentu pojawienia si¢ diagnozy nalezy wesprze¢ w pierwszej ko-
lejnosci jego rodzing. Profesjonalna pomoc udzielona rodzicom daje szansg na real-
ne wlaczenie dziecka niepelnosprawnego w system rodzinny i unikniecie dramatu
odrzucenia. Jest ono zawsze gleboko przywiazane do swoich najblizszych, a brak
akceptadji z ich strony determinuje wszystkie skfadniki jego dalszego rozwoju.
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Jedli rodzina nie znajdzie w tym tak trudnym momencie odpowiedniego
wsparcia spotecznego ukierunkowanego na nia, jak i bezposrednio na jej niepel-
nosprawnego czlonka, jako$¢ zycia rodziny istotnie si¢ pogarsza, a w kraficowych
przypadkach dochodzi do jej rozpadu. Wielospecjalistyczna pomoc takiej rodzi-
nie potrzebna jest juz od chwili zdiagnozowania niepelnosprawnosci i powinna
zmienia¢ si¢ wraz z pojawieniem si¢ nowych probleméw na kolejnych etapach
rozwoju. Wsparcie, ktére otrzymuje rodzina, pomaga jej cztonkom przystosowacé
si¢ do nowej sytuagji.

Oto kolejne stadia i fazy rozwiazywania probleméw niepelnosprawnosci przez
rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoécia intelektualng (za: Wyczesany, 2005):

Stadium I: Co si¢ wlasciwie dzieje?
Przeciez to nie moze by¢ prawda;
Dlaczego wlasnie mnie to spotkato?
Stadium II: Faza agresji;
Faza nieracjonalnych dzialan;
Faza depresji;
Stadium III: ~ Faza racjonalnych dziatan;
Faza aktywnosci;
Faza solidarnosci.

Najwicksze szanse na osiagniecie pozytywnych rezultatéw w oddziatywaniach
na dziecko o zaburzonym rozwoju ma tak zwana wczesna interwencja, czyli jak
najszybsza, wielospecjalistyczna, kompleksowa i ciagla pomoc jemu oraz jego
rodzinie. Powinna ona polega¢ na wczesnej, wielokierunkowej diagnozie stanu
dziecka od urodzenia do 7 roku zycia. Istotne sa: kompleksowa, prowadzona
w sposdb ciagly terapia skierowana na potrzeby dziecka, jak réwniez systematycz-
na ewaluacja rozwoju, postgpéw, koordynowanie i rozwijanie programu terapii,
a takze wspieranie psychologiczne i podnoszenie kompetencji opieckuriczo-rehabi-
litacyjno-wychowawczych rodzicéw.

W czasie wezesnej interwencji do form pomocy rodzinie dziecka niepelno-
sprawnego naleza:

— wsparcie psychiczne, a w szczegblnych przypadkach specjalistyczna pomoc
psychoterapeutyczna lub psychiatryczna;

— podnoszenie kompetencji w réznych formach takich jak: instruktaz, warsztaty,
seminaria, itp.);

— wypozyczanie sprzgtu, zabawek edukacyjnych, pomocy rehabilitacyjnych,
ksiazek;

— krétkoterminowa opieka zastgpcza, pomoc socjalna;

— informacja i poradnictwo: rodzinne, zyciowe i prawne;
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— dowozenie do osrodka, przychodni, centrum rehabilitacji itp.;
— grupy wsparcia dla rodzin znajdujacych si¢ w podobnej sytuacji;
— wspieranie rodzicoOw przez placowki oswiatowe (Meder, 2002).

Wezesna interwencja realizowana jest wylacznie przez niepubliczne o$rod-
ki prowadzone przez organizacje pozarzadowe. W roku 2005 pojawil si¢
w Ministerstwie Edukacji Narodowej i Sportu Program Rzadowy — Pilotaz 2005—
—2007 ,Weczesna, Wielospecjalistyczna, Kompleksowa, Skoordynowana i Ciagla
Pomoc Dziecku Zagrozonemu Niepelnosprawnoscia lub Niepelnosprawnemu
oraz jego Rodzinie”. Program ten wypracowany zostat przy udziale organizacji re-
prezentujacych jego beneficjentéw m.in. PSOUU) przez resort edukacji, zdrowia
i polityki spofecznej. Jest on pierwsza préba ujecia problemu miedzyresortowo.
65% udzial w tym programie posiada NFZ (od listopada 2005 r.), za$ ani resort
edukacji ani PFRON nie wiaczyly si¢ w jego realizacje.

3. Wsparcie spoteczne dla rodzin wychowujacych dziecko o zaburzonym
rozwoju

Dziecko niepelnosprawne jest dla rodziny zrédltem wielu probleméw natu-

ry wychowawczej, emocjonalnej i spolecznej zwlaszcza, kiedy jego rehabilitacja

w znacznej cz¢sci przebiega w domu przy zaangazowaniu rodzicéw i opiekundw.

Rodzina potrzebuje dlatego wsparcia spolecznego oraz szerokiej pomocy, by po-

prawi¢ sytuacje¢ dziecka i stworzy¢ mu lepsze szanse zyciowe.

M. Koscielska wsréd podstawowych potrzeb rodzin wychowujacych niepetno-
sprawne dziecko wymienia:

— akceptacj¢ spoteczna,

— znalezienie wlasciwego miejsca dla dziecka w systemie stuzb opiekunczych,
edukacyjnych i rewalidacyjnych,

— wyczerpujacy informagje,

— specjalistyczng pomoc nakierowana na dziecko i samych rodzicow,

— wspdlnot¢ — grupe dajaca poczucie wigzi, a takie modelujaca wzorce
konstruktywnego radzenia sobie z nietypows sytuacja (Koscielska, 1995: 62).
Wspomaganie spoleczne rodziny mozna najprosciej ujac jako pomoc dostepna

dla niej w $rodowisku, §wiadczong przez instytucje, stowarzyszenia spoleczne oraz

inne rodziny, z ktérymi dana rodzina pozostaje w kontaktach i wigziach miedzy-
ludzkich. Wspiera¢ moga wigc inni cztonkowie rodziny, osoby z zewnatrz (sasie-
dzi, wspdtpracownicy), cztonkowie stowarzyszen, a takze specjalisci w ramach
srodowiskowej sieci spotecznej (Macierz, 1998). Wspomaganie spoleczne rodziny
dziecka niepelnosprawnego moze dotyczy¢ réznych jej funkgji i dziedzin zycia.

Moze by¢ realizowane w réznej formie i w rézny sposéb, moze mie¢ charakeer

dtugotrwaly, krétkotrwaly lub jednorazowy. Caloksztalt réznorodnych czynnosci

i form pomocy, ktére wspomagaja rodzing mozna ujaé w czterech zakresach — jako
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wspomaganie: psychoemocjonalne, opiekuniczo-wychowawcze, socjalno-ustugo-
we oraz rehabilitacyjne.

Pomoc rodzinie w wychowaniu i rehabilitacji dziecka niepelnosprawnego ma
by¢ dziataniem wyzwalajacym wewngtrzne sily rodziny, wzmacniajacym w niej
to, co jest dobre i funkcjonalne, a usuwajacym to, co ja dezorganizuje i oslabia
wewngetrznie. W gronie oséb, ktére stanowia wsparcie spoleczne poza rodzing
znajduja si¢ profesjonalisci: lekarze, psycholodzy, pedagodzy specjalni i pracowni-
cy socjalni. Maja oni duzy wplyw na stopieni zaspokojenia potrzeb psychicznych
i spotecznych dzieci oraz na zmniejszenie napig¢ ich rodzicéw.

W systemie wsparcia niepetnosprawnych szczegélng role odgrywa pomoc spo-
feczna, ktéra jako instytucja polityki spolecznej pafistwa, ma na celu umozliwie-
nie tym osobom i ich rodzinom przezwyciezenie trudnych sytuacji zyciowych,
ktérych nie sa w stanie pokonaé, wykorzystujac whasne uprawnienia, zasoby
i mozliwosci.

W spoleczenistwie nadal jeszcze funkcjonuje poglad, ze wyzej wymienione
problemy $wiadcza pomoc socjalna, rzadziej doradztwo wychowawcze i pomoc
psychologiczna. Okazuje si¢ jednak, ze dla rodzin wychowujacych dziecko o za-
burzonym rozwoju bardzo wazne jest wsparcie moralne lub zwykta zyczliwos¢
ze strony roznych oséb i instytugji, przed ktérymi rodzice stajg w roli ,petenta”.
Stad tez oczekuja wickszego zaangazowania stuzby zdrowia, stuzby socjalnej oraz
instytucji edukacyjnych, a przede wszystkim szkoly (Wyczesany, 2005).

4. Pomoc ze strony rodziny

Rodzina zajmuje szczeg6lne miejsce wéréd réznorodnych oddziatywan spotecz-
nych. W niej dziecko niepelnosprawne si¢ pojawia, rozwija, poznaje swoje ogra-
niczenia, a jego rodzice przechodza bolesne etapy uswiadomienia sobie tego
faktu. Rodzice, rodzenstwo, przyjaciele domu, sasiedzi sa jego pierwotnym mi-
kro$wiatem, a przezyte do§wiadczenia, dobre czy zle, przenosi na $wiat szerszy
(Obuchowska, 1999).

Pojawienie si¢ dziecka upo$ledzonego umystowo powoduje, iz cala rodzina
staje si¢ jakby ,chora”. Taka niepelnosprawnos¢ jest silnym stresorem dla najbliz-
szych, wywotujacym u nich lek, obawy o rozwdj i przysztos¢ dziecka. Rodzice
czg¢sto odczuwajg zagubienie i niepewno$¢ spowodowang zaréwno niedostatkiem
informagji, jak réwniez brakiem wypracowania schematéw postgpowania. Wielu
z nich skarzy si¢ na uczucie osamotnienia wywolane brakiem pomocy, zrozu-
mienia w najblizszym $rodowisku. Powstaje zatem pytanie: czy rodzice niepetno-
sprawnych dzieci maja szans¢ na udane zycie? Okazuje si¢, ze tak — jezeli pogodza
si¢ z faktem uposledzenia swego dziecka oraz naucza si¢ czerpa¢ rado$¢ z jego
drobnych sukceséw.

Rodzice niepetnosprawnych dzieci cz¢sto moga liczy¢ na pomoc whasnej rodzi-
ny. Wlasnie od niej niejednokrotnie otrzymuja natychmiastowa, bezwarunkowa
pomoc, ktdra najczesciej jest spontaniczna i polega na wsparciu zaréwno psychicz-
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nym, jak i materialnym. Ponadto mogg liczy¢ na wsparcie 0séb zaprzyjaznionych
i sasiadéw oraz innych ludzi (nauczycieli, ksi¢zy, wspétpracownikéw), jak réwniez
pracownikéw poradni specjalistycznych. Okazuje sie, iz bardziej zawodne sa np.:
grupy samopomocowe oraz pracownicy stuzb socjalnych. Istotnym wyznaczni-
kiem zakresu i formy wsparcia tych rodzin jest rodzaj i charakter schorzenia wy-
stgpujacy u dziecka.

5. Pomoc ze strony szkoty

Nauczaniem we wspdlczesnym systemie o$wiaty objete s wszystkie dzieci, réw-
niez uposledzone, za$ kazdemu z nich nalezy zapewni¢ odpowiednie warunki do
jak najlepszego rozwoju. Ostatnie lata to rozwdj réznych form opieki oraz ksztal-
cenia specjalnego w celu poprawy sytuacji dzieci niepelnosprawnych. Niezaleznie
od rodzaju uposledzenia, zawsze wazny jest optymalny rozwdéj dziecka oraz jak
najlepsze jego przystosowanie do zycia w normalnym $rodowisku. Z tego wyni-
kajg ogélne zalozenia i zasady specyficznego wychowania, ktére w pedagogice
specjalnej okresla si¢ mianem zasad rewalidacji.

Wyjatkowego wsparcia wymaga rodzina, gdy dziecko niepelnosprawne zaczy-
na wchodzi¢ w okres szkolny. Obecny system edukacji sytuuje rodzica jako de-
cydenta w wyborze sposobu ksztalcenia dziecka. Fundamentalnym zalozeniem
reformy o$wiatowej jest pomocnicza rola szkoty wobec domu rodzinnego.

Rodzice dzieci niepelnosprawnych tworza specyficzna grupe whasnie dlatego,
ze u ich syna lub cérki wystepuja dysfunkcje rozwojowe. Za M. Chodkowska
mozna powiedzie¢ ze: ,Wychowanie dzieci niepetnosprawnych podlega takim sa-
mym zasadom co wychowanie dziecka zdrowego. Jest jednak procesem znacznie
trudniejszym, bardziej ztozonym, a tym samym wymagajacym wiccej czasu, za-
angazowania i bardziej poglebionego przygotowania” (Chodkowska, 1994: 160).
Wychowanie dziecka uposledzonego niesie ze sobg nietypowe trudnosci, zrdzni-
cowane w zaleznosci od stopnia i rodzaju zaburzeni rozwojowych. Czgsto zmusza
to rodzicéw do podejmowania skomplikowanych, trudnych i zlozonych decyzji.
Dlatego tez potrzebuja oni specjalnego wsparcia psychopedagogicznego, gdyz
w wyniku niezrozumienia trudnosci, ktére przejawia ich dziecko, nie zawsze
umieja wlasciwie z nim postgpowal. W trosce o jego przysztos¢, czesto popetniajg
bledy wychowawcze typu: nadopiekuriczo$¢, liberalizm, niekonsekwencja, niekie-
dy rygoryzm (Maciarz, 1992).

Gdy dziecko jest, pelnosprawne wybdr jest z reguly prosty: szkola rejonowa,
szkola spoleczna, szkota prywatna. Jednak rodzic dziecka uposledzonego musi
dodatkowo zdecydowa¢, czy bedzie to nauczanie w integracji czy moze szkota spe-
cjalna. Istnieje mozliwo$¢ wyboru osrodka szkolno-wychowawczego, niepublicz-
nego osrodka rewalidacyjno-wychowawczego badZ rehabilitacyjno-edukacyjno-
-wychowawczy. Rodzicom proponowane jest réwniez nauczanie indywidualne,
nawet od samego poczatku drogi edukacyjnej ich dziecka.
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Moment wyboru szkoty dla wigkszosci rodzin jest bardzo powazina decy-
zja. Coraz wigcej rodzicéw pragnie, aby ich niepelnosprawne dziecko uczylo si¢
w klasach integracyjnych w swoich szkotach rejonowych, szczegélnie jesli jest ono
sprawne intelektualnie. Z reguly jednak opiekunowie nie maja wystarczajacych
kompetengji do podjecia decyzji, ktéra bytaby najlepsza dla ich dziecka. Decyzje
te powinni wypracowaé wspélnie ze specjalistami. Najlepiej, gdyby zadzialo si¢ to
w osrodku, w ktérym realizuja program wczesnej interwencji, czy tez w przedszko-
lu, do ktérego uczgszcza dziecko wraz z poradnia psychologiczno-pedagogiczna,
ktéra bedzie wydawala orzeczenie o potrzebie ksztalcenia w integracji i o specy-
ficznych potrzebach ucznia. Gdyby system edukacji ucznia o specjalnych wymaga-
niach edukacyjnych w naszym kraju funkcjonowat prawidtowo, a szkoly rejonowe
bytyby przygotowane do petnego zaspokajania tych potrzeb, mozna by powiedzie¢,
ze to wystarczy. Jednak wickszo$¢ szkét ogélnodostepnych nie jest gotowa na przy-
jecie w swoje mury ucznia niepelnosprawnego lub przewlekle chorego, a co gorsza
czgsto obecno$¢ takiego ucznia traktowane jest jako ,zto konieczne”.

Rodzice, przekraczajac ze swoim dzieckiem progi szkoty, albo sig jej boja, albo
juzz gbry postanawiaja, ze o prawa ich podopiecznego beda ostro walczy¢. Postawy
te s3 wynikiem ich ,negatywnej historii”, gdyz przez cale zycie swojego dziecka
razem z nim ponosili prawie wylacznie porazki i juz nie wierza, ze teraz w szko-
le bedzie lepiej. Nauczyciele, szczegdlnie miodzi i niedo$wiadczeni we whasnych
relacjach rodzinnych (szczegélnie typu rodzic-dziecko), nie umiejg rozmawiaé po
partnersku z rodzicem niepelnosprawnego ucznia (bardziej doswiadczonym, cze-
sto duzo starszym). Nie potrafia zrozumie¢ ani jego ani specyficznej sytuacji zy-
ciowej, nie potrafig z nim wspétpracowaé. Dlatego tez nalezy polozy¢ szczegdlny
nacisk na sztuke¢ prowadzenia wilasciwego dialogu i wspétdziatania z rodzicami
tychze dzieci (www.hli.org.pl/pl/wd/konferencja-w-trosce-o.../skiba.doc).

Celem edukacji dziecka niepetnosprawnego zaréwno dla jego rodzicéw, jak
i dla nauczycieli, jest jak najlepsze przygotowanie go do samodzielnosci w przy-
sztym, dorostym zyciu. Dlatego tez przy realizacji tego zadania wlasciwa wspot-
praca rodziny i szkoly jest niezbedna.

Wyprébowanymi i skutecznymi formami pomocy dla rodzin dziecka niepel-
nosprawnego sa:

— blizsze poznanie rodziny dziecka w sympatycznych sytuacjach pozaszkolnych,
ale w miejscach i okoliczno$ciach neutralnych (obéz rehabilitacyjny, wycieczka,
ognisko);

— inicjowanie i pomoc w organizowaniu grup wsparcia dla rodzicéw, ale bez
udziatu pracownikéw danej placéwki;

— zasigganie opinii rodzicéw, np. za pomocg ankiet, na tematy dotyczace
dzialalnosci szkoly i oczekiwan wobec niej, nawet gdyby niemozliwe stalo si¢
ich zaspokojenie, takze zachgcanie rodzicéw do tworzenia struktur formalnych,
wspodtdzialajacych z placéwka (rada szkoly, stowarzyszenie, fundacja i inne);
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— zasigganie u rodzicéw informacji dotyczacych rozwoju dziecka, jego trybu zycia,
upodoban, stanu zdrowia w celu petniejszej diagnozy pedagogicznej;

— organizowanie zaj¢¢ otwartych i imprez szkolnych w czasie dogodnym dla
rodzicéw, np. w soboty;

— generalna zasada jest pozyskiwanie zaufania i zyczliwosci rodzicéw (heep://www.
sosw.reszel.pl/wspolpraca%20z%20rodzicami.htm).

Jacek Kielin (2003) uwaza, ze uczenie rodzicéw to nietatwe zajecie, ale tylko

w ten spos6b mozemy skutecznie poméc zdecydowanej wigkszosci. Duzym pro-

blemem jest to, iz réznia si¢ oni migdzy soba, a to wymaga stosowania zréznico-

wanych metod nauki.
Zadaniem wspoélczesnej szkoly jest pomoc i nawigzanie wspétpracy ze srodo-
wiskiem rodzinnym dziecka poprzez:

— wlaczanie rodzicow do udzialu w procesie dydaktyczno-wychowawczym,
realizacji nadrzgdnych zadan szkoly — przygotowania dzieci i mlodziezy do
godnego i autonomicznego zycia w spoleczenistwie, samorealizacji preferowanych
wartosci zyciowych;

— wlaczenia rodzicéw we wspétudzial w procesie kierowania placéwka edukacyjna
(szkola) oraz tworzenie pozytywnego obrazu szkoly w srodowisku lokalnym;

— uksztaltowanie u rodzicéw postaw aktywnych, potrzeby oraz swiadomosci ich
roli w procesie dydaktyczno-wychowawczym (Nie tylko bra¢, ale takze dawa¢
od siebie) (http://www.sosw.reszel.pl/wspolpraca%20z%20rodzicami.htm).

6. System $wiadczen pomocy spotecznej

Ustawa o pomocy spotecznej z dnia 12 marca 2004 roku (Dz. U. Nr 64) podaje,
iz niepelnosprawnos¢ jest jednym z powodéw uzyskania §wiadczen z pomocy spo-
fecznej. Prawo do wsparcia finansowego przystuguje osobie niepetnosprawnej po
spetnieniu kryterium dochodowego. Rodzina z dzieckiem o zaburzonym rozwoju
ma prawo do otrzymywania na chore dziecko $wiadczen pieni¢znych: zasitku sta-
tego, okresowego, celowego, zasitku i pomocy na usamodzielnienie oraz na konty-
nuowanie nauki. Ponadto rodzina moze skorzysta¢ ze $wiadczeni niepienieznych:
pomocy rzeczowej, poradnictwa specjalistycznego, ustug opiekunczych w miejscu
zamieszkania, o§rodkach wsparcia oraz rodzinnych domach pomocy.

System $wiadczeri z pomocy spolecznej uzupetniajg te przewidziane w Ustawie
z dnia 28 listopada 2003 roku o zasitku rodzinnym (Dz. U. Nr 228, poz. 2255).
Aby uzyska¢ prawo do §wiadczen, rodzina nie moze przekroczy¢ okreslonego do-
chodu przeliczanego na czlonka rodziny (583 zt netto miesi¢cznie). ,,Prawo do
zasitku rodzinnego po spelnieniu kryterium dochodowego przystuguje rodzicom,
opiekunowi prawnemu lub faktycznemu dziecka do uzyskania przez dziecko 18 lat
albo osobie uczacej si¢ do 24 roku zycia, jesli kontynuuje nauke w szkole wyzszej,
a dodatkowo ma orzeczony umiarkowany lub znaczny stopieri niepelnosprawno-
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$ci” (Gajdzica, 2007: 173-174). Rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym do za-

sitku rodzinnego przystuguja dodatki z tytutu:

— opieki nad dzieckiem w okresie korzystania z urlopu wychowawczego: 400 zt
miesiecznie w przypadku oséb opiekujacych si¢ dzieckiem z orzeczona
niepelnosprawnoscia w stopniu znacznym przez 72 miesiace;

— samotnego wychowywania dziecka niepetnosprawnego: 250 zk;

— ksztalcenia i rehabilitacji dziecka niepelnosprawnego — wyplacany jest na
pokrycie zwickszonych wydatkéw zwigzanych z rehabilitacja lub ksztalceniem do
ukoriczenia przez dziecko 16 roku zycia (jezeli ma orzeczona niepetnosprawnos¢)
lub do ukoriczenia 24 lat (jezeli ma orzeczong umiarkowana lub znaczng
niepelnosprawnos¢: 50 zt do ukoriczenia przez dziecko 5 lat lub 70 zt do
ukoniczenia przez nie 24 lat) (Gajdzica, 2007).

Ustawa przewiduje dla dziecka niepelnosprawnego:

— zasitek pielegnacyjny powyzej 16 roku zycia, jesli dziecko posiada orzeczenie
o znacznym stopniu niepelnosprawnosci (wynosi 144 zt miesigczne);

— $wiadczenie pielegnacyjne (420 zb miesi¢cznie). Dziecko musi posiadaé
orzeczenie o niepelnosprawnosci facznie ze wskazaniem opieki lub koniecznosci
stalej lub dlugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie
ograniczona mozliwoscia samodzielnej egzystencji.

Waznym zadaniem wobec malej $wiadomosci prawnej niepetnosprawnych

i rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi jest udzielanie wsparcia informacyjnego,

dostarczanie wiedzy o obowiazujacych przepisach prawa, ich zmianach, o pra-

wach tych os6b i mozliwosciach ich realizacji (Meder, 2002).

7. Pomoc psychopedagogiczna

Pomoc psychopedagogiczna powinna by¢ prowadzona od momentu zauwazenia
pierwszych oznak zaburzonego rozwoju dziecka. Zaspokojenie potrzeb dziecka
jest juz mozliwe w warunkach wychowania przedszkolnego. Dla dzieci nie w pel-
ni sprawnych bardzo wazne sg kontakty zaréwno z réwiesnikami zdrowymi, jak
i z niepetnosprawnymi. Takie warunki dzieciom upo$ledzonym umystowo moga
zapewni¢ placéwki o charakterze integracyjnym. Wéwczas wiele matek mogloby
po umieszczeniu dziecka w przedszkolu podja¢ prace. Umozliwiloby to poprawe
warunkéw materialnych oraz potrzeb leczniczo-rehabilitacyjnych uposledzonego
dziecka.

Celem wczesnej pomocy psychopedagogicznej jest réwniez roztadowanie ne-
gatywnych emocji u rodzicéw dziecka z zaburzonym rozwojem psychofizycznym:
wstydu, niepokoju, obaw, poczucia winy, leku, a nawet ztosci. Szczegdlnie przy-
datna jest tu terapia grupowa, polegajaca na spotkaniach z rodzicami dzieci z po-
dobnymi schorzeniami i wymianie do§wiadczen zyciowych (jak radzili sobie badz
nie z traumatycznymi przezyciami). Przepracowanie wlasnych przezy¢ jest nie-
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zwykle wazne z punktu widzenia petnej akceptacji dziecka oraz po to, aby rodzice
mogli by¢ jego indywidualnymi terapeutami. Jest to normalny proces godzenia
si¢ z zaistnialg sytuacja — pojawieniem si¢ dziecka niepelnosprawnego w rodzinie
(www.zsswolsztyn.neostrada.pl/publikacje/wspomaganie.doc).

Rodziny z dzieckiem o zaburzonym rozwoju spotykaja si¢ na co dzien z wielo-
ma problemami. Planujac pomoc tym rodzinom, powinnismy wzia¢ pod uwage
oczekiwania rodzicéw, mozliwosci dziecka, zasoby opiekunéw i dostosowad je do
dostepnych strategii radzenia sobie. Nie nalezy ignorowa¢ rodzinnych wzorcéw
opieki, zwyczajéw lub narzucad zbyt wielu zmian w ich codziennym zyciu.
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