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Rodzina z osoba niepetnosprawng
a znaczenie lokalnego systemu wsparcia spotecznego

Streszczenie

Wsparcie spoleczne jest kategorig opisujaca ztozony (obiektywny i subiektywny) system po-
wigzan instytucji i osob, odnoszacy si¢ do pomocy cztowiekowi lub konkretnej grupie spotecz-
nej w trudnej sytuacji zyciowej. Rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym bywa bezradna w obliczu
problemoéw, jakie pojawiaja si¢ wraz z niepetnosprawnoscia dziecka. Dotyczy¢ one moga osobistych
reakcji, interakcji migdzy cztonkami rodziny, postaw wobec niepetnosprawnego dziecka, niekiedy
sytuacji finansowej lub socjalnej. Trudne sytuacje, z ktorymi rodzina samodzielnie sobie nie radzi,
z czasem moga sie poglebiaé, nawarstwiajac kolejne problemy. Niezbedne jest wtedy objecie takiej
rodziny wsparciem, zwilaszcza w $rodowisku lokalnym, gdzie Zzyje i funkcjonuje ona na co dzien.
Wazne sg nie tylko instytucje, ktore moga udzieli¢ porady i zaoferowac¢ fachowa pomoc, ale tez ich
liczba oraz jako$¢ i zakres wsparcia.

Stowa kluczowe: wsparcie spoteczne, rodzina, niepetnosprawnos¢.

Family with a disabled child
and significance of the local system of social support

Summary

Social support is a category describing complex (objective and subjective), the system that links
the institutions and individuals relating to human assistance or a particular social group in a dif-
ficult situation. The family of a child with disabilities is sometimes helpless in the face of problems
that appear with the child’s disability. They may relate to personal reaction, the interaction between
family members, attitudes towards the disabled child, sometimes refer to financial or social situ-
ation. Difficult situations that family alone can not cope with time can be exacerbated if further
problems will pile. Then it is necessary to take the support of such a family, especially in the local
environment, where the family lives and works every day. Important are not only institutions that
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can give advice and offer professional help, but also the number and the quality and scope of sup-
port.

Keywords: social support, family, disability.

Wstep

Pojawienie sie w rodzinie dziecka niepetnosprawnego lub zagrozonego nie-
pelnosprawnoscia stanowi trudna sytuacje dla rodziny jako catosci systemu,
a takze dla jej poszczegélnych cztonkéw. W kolejnych fazach cyklu zycia
rodziny moga przy tym pojawic¢ si¢ odrebne trudnosci i ktopoty zwigzane
z naturalng sytuacjg czasu intensywnego rozwoju, edukacji, adolescencii,
usamodzielnienia si¢ dzieci, ich indywidualizacja, checia opuszczenia rodzin-
nego domu, wejsciem w bliskie relacje partnerskie i wiele innych (H. Liberska,
M. Matuszewska, 2011).

Celem opracowania jest nie tylko argumentacja potrzeby wsparcia spotecz-
nego na poziomie lokalnych spotecznosci, gdyz kwestia ta wydaje sie zgota
oczywista, a wskazanie, w jakich obszarach i w realizacji jakich funkcji rodzina
moze potrzebowac zewnetrznego sukursu i jego Zrodia.

W niniejszym tek$cie zostang zaprezentowane zalozenia teoretyczne
dotyczgce wsparcia spotecznego ukierunkowanego docelowo na rodzine (lub
jej poszczegolnych cztonkoéw). Kolejno przedstawione zostang rozwazania do-
tyczace funkcji rodziny i ich specyfikacje wobec sytuacji niepetnosprawnosci
jednego z jej cztonkdéw, zwtaszcza dziecka. Zobrazowany zostanie réwniez
system wsparcia instytucjonalnego na poziomie lokalnym.

Wsparcie spoteczne

Wyjasnienie kluczowego pojecia wymaga przedstawienia wielu zr6znico-
wanych podejs¢. Helena Sek i Roman Cieslak (2004, s. 14) dokonali przegladu
wiodgcych koncepcji i definicji, wskazujac na bardzo szerokie ujecia tego
zjawiska, okreslanego jako:

— pomoc dostepna dla jednostek w sytuacjach trudnych (Sarason, 1982),

— konsekwencja przynaleznosci cztowieka do sieci spotecznych (Pommersbach,
1988),

— zachowania pomocowe — behawioralne (Gottlieb, 1978),

— zaspokojenie potrzeb w trudnych sytuacjach, gwarantowane przez osoby
znaczace w grupie odniesienia (Caplan, 1981, Sarason, 1980).

Powyzsze terminy okre$laja aspekt procesualny oraz behawioralny wspar-
cia.
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Haslo wsparcie spoteczne opisane jest w sposéb spojnie ujmujacy powyzsze
definicje w Stowniku pedagogiki specjalnej jako:

pomoc udzielana jednostce bedacej w trudnej sytuacji przez umozliwienie jej kontaktow
oraz nawigzanie pozadanych, pozytywnych relacji z innymi ludZmi, w tym gtéwnie z oso-
bami znaczacymi — grupami odniesienia lub wiekszymi spotecznosciami (M. Kupisiewicz,
2014, s. 404).

Zatem mozna moéwic¢ niejako o pewnym systemie dziatan i przejawow
towarzyszacych wyodrebnieniu wsparcia, okreslanych mianem wymiaréw, na
ktore sktadajg sie:

— wsparcie strukturalne i funkcjonalne,

zrodta wsparcia spotecznego,

typy (rodzaje wsparcia),

wsparcie otrzymywane i postrzegane,

potrzeba i mobilizacja wsparcia (H. Sek, R. Cieslak, 2004, s. 14).

Wsparcie spoteczne moze przyjmowaé réznorodng forme i charakter.
Istnieje wiele podziatow, ktére wskazujg na zr6znicowanie wsparcia. Podziaty
koncentruja sie przede wszystkim na aspekcie operacyjnym tego zjawiska jako
dziatania, nadajgc mu na osi czasu charakter spontaniczny (incydentalny) lub
ciggty. Podmiotami wspierajagcymi moga by¢ osoby bliskie — rodzina, przyja-
ciele. Podmioty te kategoryzowane sg jako wsparcie naturalne. W tej kategorii
dziatania pomocowe i wspierajace maja charakter dobrowolny, czasami dyk-
towany rolg spoteczng lub oczekiwaniami spotecznymi, a ich wyznacznikiem
jest zarowno dobra wola, jak i umiejetnos¢ wsparcia. Bywaja jednak takie
sytuacje, gdzie samo wsparcie naturalne jest niewystarczajace lub w ogodle nie
wystepuje. W takiej sytuacji, gdzie wkraczaja zewnetrzne stuzby profesjonalne,
ukierunkowane na te forme aktywnosci — mamy do czynienia ze wsparciem
sformalizowanym (por. M. Kupisiewicz, 2014, s. 404). Podmiotami, ktore
udzielaja pomocy w tym zakresie, sa osoby pracujace w instytucjach rzado-
wych lub pozarzadowych oraz formalnych i nieformalnych grupach wsparcia.
Te ostatnie maja wiele zalet w podejmowanym kontekscie, przede wszystkim
ich uczestnikéw taczy wspoélnota probleméw, majg charakter terapeutyczny,
buduja poczucie bezpieczenstwa oraz likwiduja osamotnienie, co dla os6b
z niepelnosprawnoscig i ich rodzin bywa bardzo wazne, gdyz wtacza je w nurt
zycia spotecznego (M. Piszczek, 2006, s. 26).

W polskim systemie sektor instytucji rzgdowych wymusza niejako zrze-
szanie si¢ w organizacjach i grupach w celu komplementaryzacji pomocy oraz
strazy interesow grup docelowych. Dzieje sie tak ze wzgledu na ograniczony
zakres dziatan instytucji panstwowych, a takze niewielkie w stosunku do
potrzeb naktady finansowe oraz rozwarstwienie sektorow pomocy w szerszych
formach organizacji rzadowej. Jozef Sowa podkresla, ze w ostatnich latach
kluczowe i znaczace w rozwigzywaniu problemoéw os6b niepetnosprawnych
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okazuja sie wszelkie organizacje i ruchy oddolne, ktére skupiajg osoby nie-
pelnosprawne i ich rodziny. Tendencja ta jedynie potwierdza, Zze wsparcie
bezposrednie udzielane w Srodowisku lokalnym jest skuteczniejsze (J. Sowa,
2010, s. 5).

Jak wskazujg badania Susan D. Solomon i in. (1987), korzystniejsze
i bardziej skuteczne s3 sieci wsparcia naturalne, poniewaz aktywizuja zasoby
najblizszych, nie generuja kosztéw oraz bazuja na wigziach spotecznych, ktore
s3 tym samym wzmacniane (za: H. Sek, R. Cieslak, 2004, s. 17).

Formy wsparcia uzaleznione sa od okreslonej trudnej sytuacji zyciowej,
czyli szczegblnych potrzeb, ktore ujawniajg sie u podmiotéow, w tym przypadku
rodzin z osobami niepetnosprawnymi, wymagajacych dziatah pomocowych.
Z uwagi na forme oddziatywania mozna wskazaé nastepujace rodzaje wsparcia:
— emocjonalne,

— informacyijne,
— instrumentalne,
— duchowe (M. Kupisiewicz, 2014, s. 405).

Wsparcie emocjonalne odnosi do waznych sit motywacyjnych jednostek
i grup. Z jednej strony skladaja si¢ na nie zasoby emocji i nastroju osoby udzie-
lajacej wsparcia, z drugiej strony ukierunkowane jest ono na podtrzymanie
lub wyzwolenie poktadéow emocji, ktore beda aktywowac nadzieje, dziatanie,
pozytywne nastawienie, poczucie bezpieczenstwa u oséb wspieranych. Ten
rodzaj wsparcia jest szczegélnie wazny i wymaga atmosfery zaufania oraz
kompetencji emocjonalnych.

Wsparcie informacyjne koncentruje si¢ na obszarze poznawczym wspoma-
ganego. Polega ono na udzieleniu zaréwno informacji, jak i pewnego rodzaju
porad dotyczacych np. instytucji, w ktérych mozna zatatwié istotne kwestie,
oraz samego procesu pomocowego lub tez scenariuszy w danym postgpowaniu.
Dzigki temu osoby wspierane nie traca sit na szukanie po omacku wtasciwych
drég wyijscia, a koncentruja sie na rozwigzaniu problemu. Wzrasta tez ich
poczucie bezpieczenstwa i pomaga to racjonalizowaé efekty dziatan. Wtas-
ciwie udzielona informacja peini tez funkcje prewencyjna w odniesieniu do
przysztych konsekwenciji, np. zbyt péznej rehabilitacji czy pomocy medyczne;j.

Wsparcie instrumentalne zasadne jest w najbardziej kryzysowych sytua-
cjach zyciowych, poniewaz polega ono na bezposredniej rzeczowej lub pie-
nieznej pomocy. Ma ono sens jedynie w takich przypadkach, kiedy wszelkie
inne metody pomocy nie przyniosg oczekiwanych zmian w sytuacji osoby lub
rodziny, a odroczenie dziatania moze z duzym prawdopodobienstwem przy-
nie$¢ nieodwracalne negatywne konsekwencje. W takich sytuacjach wparcie
najczesciej polega na: udzieleniu pozyczki, dofinansowaniu zakupu np. sprzetu
rehabilitacyjnego, przekazaniu daréw, udzieleniu $wiadczen bezzwrotnych,
bezptatnym zorganizowaniu ustug itd. Dtugotrwate wsparcie instrumentalne
uzaleznia pomocobiorcéw i w efekcie nie zmienia trudnej sytuacji zyciowej,
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dlatego powinno ono by¢ stosowane sporadycznie badz ogranicza¢ si¢ do
wybranych form pomocy, przy réwnoczesnym stosowaniu i wtaczaniu innych
systemoOw wsparcia.

Wsparcie duchowe bliskie jest wsparciu emocjonalnemu, z tym, ze w przy-
padku wsparcia emocjonalnego méwimy o budowaniu nadziei i wzmacnianiu
sit do dalszego dziatania, za$ wsparcie duchowe dotyczy sytuacji ostatecznych.
Przyktad takich sytuacji to nieuleczalna choroba, ci¢zka niepetnosprawnos¢,
gdzie pojawia sie cierpienie fizyczne i psychiczne. Przedmiotem wsparcia stajq
sie wowczas systemy przekonan i warto$ci, wzmocnienie sensu zycia, cierpie-
nia, radzenia sobie z bdlem, z opuszczeniem bliskich lub odejSciem bliskiej
osoby. Wsparcie moze by¢ ukierunkowane na jednostke, cata rodzine lub inna
grupe, np. klase szkolng.

Wsparcie spoteczne 0séb z niepetnosprawnoscia i ich rodzin nierozerwalnie
wiaze si¢ ze Srodowiskiem lokalnym. Z uwagi na bezposrednios¢ form pomocy,
sieci wsparcia oraz konieczno$¢ radzenia sobie z trudnymi okoliczno$ciami,
osoby i rodziny tylko w najblizszym otoczeniu rodzinnym, otoczeniu sasiedz-
kim, a takze terytorialnym i organizacyjnym s3 w stanie realizowac swoje
potrzeby i prawa. Jest to odzwierciedleniem wiezi spolecznych na czterech
osiach relacji spotecznej:

- cztowiek — cztowiek — w relacjach rodzinnych, rowiesniczych i sasiedzkich,
zawodowych, towarzyskich;

- cztowiek - grupa — w relacjach rodzinnych, Srodowiskowych, politycznych,
religijnych, organizacyjnych;

- cztowiek — instytucje — w kontaktach, ktore cechuje swiadomos¢ wielkosci
i masowosci, czasem bezosobowosci;

- cztowiek - szersze uktady — w relacjach ze Srodowiskiem lokalnym, np.: mia-
sta, wsi, dzielnicy, rejonu zamieszkania, regionu etnicznego czy kulturowego
(S. Kawula, 1996, za: J. Sowa, 2010, s. 8).

Wsparcie spoteczne rodziny
w sytuacjach trudnych i kryzysowych

Niepelnosprawnos¢ jest sytuacja trudna, generujaca réznorodne sytuacje,
z ktorymi przecietne osoby w normie psychofizycznej sie nie spotykajg. Rodzina
z osoba niepetnosprawng moze przezywac szereg sytuacji trudnych, a nawet
krytycznych. Warto zatem przywotaé definicje krytycznego wydarzenia Hanny
Sek, bo to wtasnie do niego najczesciej odnosi sie wsparcie. Zdaniem autorki

krytyczne wydarzenie jest wzajemnym oddziatywaniem elementow w uktadzie podmiot-
-otoczenie, powodujacym taki stan obcigzenia i niezrbwnowazenia, ktory jest stanem
zwrotnym wymagajacym restrukturyzacji uktadu (H. S¢k, 2004, s. 50).
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Wedle tej definicji zaréwno podmiot doswiadczajacy zdarzenia — sytuacji,
jak i otoczenie oraz kontekst spoteczny i indywidualny sa ze soba w relacji.
Doswiadczenia oséb z niepelnosprawnoscig oraz ich rodzin bogate s3g w kry-
tyczne wydarzenia, ktore tylko z pozoru wydawac by sie¢ mogty sytuacjami
punktowymi na osi czasu. Wydarzenia te mogg by¢ wydarzeniami nagtymi, np.
wypadek, Smier¢, regres choroby, diagnoza choroby, lub rozciggnietymi w cza-
sie — rehabilitacja, terapia, procedura orzecznicza (por. H. Sek, 2004, s. 51).

Oprocz powyzszej kategorii w literaturze pedagogicznej i z zakresu pomocy
spotecznej spotykamy okreslenie sytuacji kryzysowej, ktéra to kategoria jest
bliskoznaczna krytycznemu wydarzeniu, aczkolwiek wskazuje na negatywny
wymiar catej sytuacji. Nalezy podkresli¢, ze kazdy czlowiek ma nieco inne
mozliwosci zarébwno percepcji, jak i oceny danej sytuacji oraz wiasnych mozli-
wosci i zasobow. Dlatego tez nie dla kazdej osoby lub rodziny te same sytuacje
beda sytuacjami kryzysowymi. Ponadto biorgc pod uwage roznice indywi-
dualne, mozna zalozy¢, ze ta sama sytuacja wyzwala inny poziom napigcia
oraz motywacji do dziatania lub witaczania si¢ w pomoc i wsparcie (J. Sowa,
2010, s. 9).

Niepetnosprawnos¢ i choroba postrzegane sg jako stresor rodzinny poja-
wiajacy sie nagle, powodujgcy lek i stanowigcy powazne zagrozenie dla catego
sytemu rodzinnego, przy czym ma to bezposredni wptyw na zachowanie sie
cztonkéw rodziny, wywotujac napiecia. Takie ujecie krytycznego zdarzenia
osadzone jest w rozszerzonym modelu Hilla, gdzie wyr6zniamy nastepujace
komponenty:

— stresor i obcigzenie z nim zwigzane — niepelnosprawnosé, choroba, regres,
ktore uruchamiajg kolejne trudnosci, np. finansowe,

— zasoby sit i srodkéow rodziny - zasoby materialne, psychiczne, duchowe
i inne, chroniace przed kryzysem lub pozwalajace go przetrwad,

— percepcja stresora przez rodzine — jesli jest negatywna, to napiecia si¢ wzma-
gaja i kumuluja,

— kryzys rodzinny - gdy wszelkie zasoby s3 niewystarczajace, percepcja jest
negatywna, a system rodzinny nie jest w stanie poradzi¢ sobie z zaistniatg
sytuacjq niepetnosprawnosci lub choroby (J. Szymanowska, 2007, s. 367).

Nalezy przyjaé, ze w momencie, gdy nastepuje zagrozenie niepetnospraw-
noscia lub gdy jest ona diagnozowana, pomoca i wsparciem powinna by¢
objeta rodzina jako cato$¢ (system), a poszczegélne dziatania ukierunkowane
zgodnie z potrzebami poszczegdlnych czionkéw rodziny. W tym aspekcie,
gdy pojawia sie dziecko niepelnosprawne w rodzinie, w srodowisku lokalnym
wazng role odgrywaja:

— Punkty Wczesnej Interwencji (prowadzone przez resort zdrowia) — ktore zaj-
muja sie¢ wieloaspektowg i wieloptaszczyznowq diagnoza, tworzg i realizuja
programy terapeutyczno-rehabilitacyjne, udzielajg wsparcia psychicznego
rodzicom, a takze petnig funkcje informujaco-instruujaca. Tym samym
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wspomagaja rodzine w funkcjach opiekunczych, bezpieczenstwa i emocjo-
nalnych;

— Punkty Wczesnego Wspomagania (prowadzone przez resort edukacji) — zakres
wsparcia dla dzieci obejmuje czas od rozpoznania niepelnosprawnosci po
rozpoczecie nauki szkolnej. Dziatania skupiaja si¢ na wyrownywaniu szans
edukacyjnych oraz wspétpracy z rodzing (por. S. Wrona, 2010, s. 10-17).

Przytoczone powyzej formy maja SciSle okreslone procedury, a ich
wyznacznikiem jest przede wszystkim aktywnos$¢ rodziny w poszukiwaniu
wsparcia i jej zaangazowanie, przy czym nie bez znaczenia pozostaje rola
lekarzy i specjalistow w poradniach psychologiczno-pedagogicznych, ktorzy
powinni w tym wzgledzie udzielaé bezposredniego wsparcia informacyjnego
w kwestii powyzszych procedur. Badania prowadzone przez Joanne Sinska,
dotyczgce opinii matek dzieci z zaburzeniami rozwoju na temat wspotpracy
z profesjonalistami, ukazuja, ze:

— bezposrednie wsparcie zalezy od konkretnego specjalisty (cztowieka),

— rodzice zazwyczaj poszukuja informacji u najlepszych specjalistow w dzie-
dzinie,

— rodzice sami szukaja informacji w réznych Zrodtach,

- oczekiwania rodzicow dzieci z rbéznymi zaburzeniami s3 odmienne
(J. Sinska, 2007, s. 239-251), co potwierdzajg w szczeg6lnosci doswiadczenia
rodzin z dzieckiem autystycznym (J.J. Bteszynski, 2011).

Innym przyktadem sa badania prowadzone przez Matgorzate Karwowska,
dotyczgce wspierania rodziny dziecka niepelnosprawnego umystowo na terenie
Bydgoszczy. Autorka wskazata w kontekscie przemian spotecznych wigksza
Swiadomos¢ rodzicow wzgledem wtasnych praw i mozliwosci, a takze zwigk-
szenie ustug socjalnych i rehabilitacyjnych, co z kolei przyczynia sie do zakresu
sieci wsparcia (M. Karwowska, 2003, s. 87-89).

W sytuacji powstania niepetnosprawnosci w biegu zycia dorostego w sro-
dowiskach lokalnych trudno wskazaé¢ na instytucje, ktéra odgrywataby tak
wazng role w systemie wsparcia. Zalezy to z pewnoscig od kapitatu spotecznego
instytucji lokalnych i form wsparcia organizacji pozarzadowych. Podstawowe
zadania dotyczgce form wsparcia finansowego (rentowego) realizuje Zaktad
Ubezpieczen Spotecznych, wsparcia finansowego (dotacyjnego) — Panstwowy
Fundusz Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych, wsparcia finansowego ($wiad-
czenia i pomoc materialna) oraz pracy socjalnej — osrodki pomocy spotecznej,
nadania uprawnien i rodzaju niepelnosprawnosci — Powiatowe Komisje ds.
Orzekania o Niepetnosprawnosci, wsparcia systemu rodziny — Powiatowe
Centra Pomocy Rodzinie.

Przytoczone powyzej sytuacje/zdarzenia maja charakter indywidualny, bez
znaczenia jest, czy dotycza tylko jednej osoby, np. dziecka niepetnosprawnego,
czy calej rodziny, ktora doswiadcza trudnosci i problemoéw zwiazanych z niepet-
nosprawnoscig. Dziatania wspierajace powinny mie¢ charakter indywidualny,
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oparty na diagnozie i zasobach naturalnych oraz sieci wsparcia spotecznego.
Podsumowujac, by moéwi¢ o wsparciu rodziny z osoba niepelnosprawna,
musza wystapi¢ trzy elementy: sytuacja trudna — problemowa - stresowa;
osoba niepetnosprawna, rodzina lub cztonek rodziny potrzebujacy wsparcia;
osoba, grupa lub instytucja tego wsparcia udzielajaca (J. Sowa, 2007, s. 137).

Wybrane aspekty wsparcia spotecznego funkcji rodziny
z osobg niepetnosprawng w powiecie cieszynskim

Joanna Szymanowska zwraca uwage, ze ilekro¢ mowa o dziecku niepet-
nosprawnym w kontekscie funkcjonowania rodziny oraz edukacji, w opraco-
waniach znajdujemy gtownie informacje o sytuacjach trudnych i porazkach,
a nie o sukcesach (J. Szymanowska, 2007, s. 365). Potwierdza to percepcje
obserwatorow spotecznych i badaczy, ktérzy dostrzegaja w pierwszej kolejnosci
wtasnie takie sytuacje.

Wsparcie spoteczne dla rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym ma cha-
rakter liniowy, wraz z wiekiem dziecka i potrzebami rozwojowymi oraz spe-
cyficznymi, wynikajacymi z sytuacji trudnych lub krytycznych, zmieniaja si¢
podmioty wsparcia (Zrodta). W poczatkowej fazie — w pierwszych latach zycia
dziecka — nieocenione jest wsparcie informacyjne dla rodzicéw oraz wspar-
cie specjalistyczne w postaci wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania
dziecka. Kluczowe jest w tym wzgledzie wsparcie emocjonalne dla rodzicow,
ktorzy nie doSwiadczaja takiej samej satysfakeji z bliskosci z dzieckiem, a trudy
opieki i rehabilitacji napedzajg skutki psychologiczne. Wazne jest, aby wsparcie
instytucjonalne ulokowane byto mozliwie jak najblizej miejsca zamieszkania
rodziny, natomiast sytuacja idealng bytoby istnienie sieci informacyjnej dajacej
rodzicom jasne wskazowki, jakiej pomocy moga oczekiwac i gdzie ja znalez¢.
Emocje rodzicow przektadajg sie na emocje dzieci, co ma znaczenie dla ich
przysziego rozwoju oraz postepéw w rehabilitacji i terapii. Tymczasem anali-
zujac rozproszenie tego typu punktéw na terenie jednej z jednostek samorzadu
terytorialnego (powiat cieszynski), mozna wskaza¢ tylko jeden Punkt Wczesnej
Interwencji prowadzony przez Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Uposle-
dzeniem Umystowym Koto w Cieszynie. I o ile istnienie tylko jednego takiego
miejsca w skali powiatu wskazuje na ograniczone mozliwosci w srodowisku lo-
kalnym w kwestii organizacji specjalistycznego wsparcia, to nalezy podkresli¢,
ze jest ono dodatkowo uzaleznione od kontraktowania ustug z Narodowym
Funduszem Zdrowia. Taki stan rzeczy moze prowadzi¢ do sytuacji braku
kontraktowania, a tym samym do zaniku nieodptatnych form wsparcia dla
rodzicow i dzieci.

Weczesne wspomaganie odbywa sie w dwoch placowkach na terenie Cie-
szyna i w jednej na terenie Ustronia, ponadto wsparcie dla rodzicow, konsultacje
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i diagnozy prowadzone s3 w Zespole Poradni Psychologiczno-Pedagogicznych
(Cieszyn, Skoczow).

Na kolejnych etapach rozwoju dziecka z chwilg wejscia w wiek eduka-
cyjny rozszerza sie krag instytucji i organizacji pomocowych i edukacyjnych.
Z jednej strony opieka i wsparcie dzielone jest przez instytucje rodzicom/
opiekunom, z drugiej — gtdbwnym podmiotem wsparcia staje sie dziecko i jego
potrzeby.

Kolejne etapy edukacji wigza sie z decyzjami co do wyboru ewentualnego
zawodu i szkoty, pojawiac sie moga typowe dla okresu adolescencji trudnosci,
ktore wraz z niepetnosprawnoscia moga potegowac trudnosci wychowawcze
i emocjonalne. Na tym etapie znéw nieodzowne wydaje sie¢ wsparcie ukierun-
kowane na rodzicéw/opiekundw, szczegoélnie w sytuacji cigzszej niepetnospraw-
nosci. Wazne bedzie tu wsparcie emocjonalne ze strony rowieSnikow, a takze
wsparcie duchowe, ktore umozliwi znalezienie sensu zycia i dalszej motywacji
do dziatania i rozwoju wsréd nastolatkow.

Wiek dorosty w zaleznosci od rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci moze
przybiera¢ r6zng postac: od aktywnego zycia spotecznego, wypetniajgcego role
zawodowg lub role rodzinne — partnera, zony/meza, ojca/matki — po catkowicie
zalezne, ubezwtasnowolniajace relacje rodzinne. Ten etap zycia w naturalny
sposob odcina dotychczasowe sieci wsparcia edukacyjnego i te z nimi zwigzane
(wszelkiego rodzaju terapie, konsultacje itd.). Wsparcie spoteczne czeSciej ma
wymiar instrumentalny z zakresu pomocy spotecznej, swiadczen rentowych,
ustug spotecznych lub instytucji kompleksowej opieki, np. domy pomocy
spotecznej. PéZniejsze etapy zycia tylko przesuwaja koniecznos¢ wsparcia,
a wilasciwie juz opieki, na rodzine lub instytucje.

Powiat cieszynski, realizujac ustugi z zakresu pomocy spotecznej i catodo-
bowej opieki dla swoich mieszkaficow, prowadzi 10 domoéw pomocy spotecznej,
w ktorych przebywa 722 klientéw (mieszkancéw). Ponadto na terenie powiatu
prowadzone s3 2 miejskie domy pomocy spotecznej (Cieszyn, Ustron), w kto-
rych przebywajg 103 osoby. Dla poréwnania w calym wojewodztwie Slagskim
funkcjonuje 85 domoéw pomocy spotecznej!.

Duze znaczenie odgrywaja instytucje pozarzagdowe w Srodowisku lokal-
nym. W powiecie cieszyniskim instytucji wspierajacych osoby niepetnosprawne
i ich rodziny w réznym zakresie jest tacznie 1832.

Na podstawie ogoélnej analizy zageszczenia instytucji wspierajacych mozna
powiedzie¢, ze istnienie réznych form instytucji, zwilaszcza o charakterze

! Analiza wlasna na podstawie: Wykaz domow pomocy spotecznej w wojewddztwie $lgskim,
Biuletyn Informacji Publicznej Slaskiego Urzedu Wojewoddzkiego, http://bip.katowice.uw.gov.pl/
strona.php?trs=rejestry (data dostepu: 08.03.2013).

2 Analiza wilasna na podstawie: Wykaz organizacji pozarzgdowych dziatajgcych w poszcze-
golnych gminach Powiatu Cieszytiskiego, http://www.bip.powiat.cieszyn.pl/pliki/organizacje (data
dostepu: 08.03.2013).
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pozarzadowym, na terenie powiatu cieszynskiego zwieksza sieci wsparcia. Jest
to jedynie hipoteza wymagajaca badan o charakterze jakoSciowym, zwtaszcza
co do stanu faktycznego. Aczkolwiek w perspektywie kapitatu spotecznego
kondycja Srodowiska lokalnego pod tym wzgledem jest dobra.

Zakonczenie

Bardzo wazny jest kontekst dziatania wsparcia, on bowiem réznicuje
nie tylko trafno$¢ dopasowania rodzajow wsparcia, ale tez zroédta wsparcia
(H. Sek, 2004, s. 66).

W warunkach polskich, gdzie r6zne formy opieki, wsparcia, pomocy s3
ulokowane w odrebnych sektorach polityki panstwa, trudno o model prak-
tyczny wsparcia spotecznego dla rodzin os6b z niepetnosprawnoscia, zwazyw-
szy jeszcze na fakt indywidualizacji sytuacji wsparcia ze wzgledu na zasoby
naturalne rodziny i najblizszego srodowiska. Wsrod instytucji wsparcia rodzin
z osobami niepetnosprawnymi i samych oséb niepetnosprawnych wyr6znic
mozna ich nastepujace kategorie:

— instytucje okreSlajace i nadajace status osoby niepetnosprawnej;

— instytucje rehabilitacji;

— instytucje rekompensujgce i wspierajace;

- instytucje niespecyficzne o charakterze integracyjnym (A. Ostrowska,
J. Sikorska, 1996, s. 116).

Przekazanie zadan zwigzanych z wspieraniem os6b niepetnosprawnych
na szczebel samorzadu lokalnego jest uznawane za dobre posuniecie poli-
tyczne stuzgce praktyce, jednakze wiele istotnych zadan dotyczacych pomocy
i wsparcia osobom z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzinom lezy w gestii
powiatéw, co nie do konca oceniane jest jako zasadne (A. Pawtowska, 2006,
s. 131-132). Tymczasem w kazdym sSrodowisku lokalnym powinno tworzy¢
sic oraz modyfikowa¢ mape sieci wsparcia, zwtlaszcza instytucjonalnego,
w potaczeniu z dziataniami organizacji pozarzadowych i grup samopomocy.
Tak opisang mape wsparcia w formie informacji powinni przekazywaé pra-
cownicy pierwszego kontaktu, poczynajac od stuzby zdrowia, na placowkach
specjalistycznych konczac. Jest to mozliwe tylko na poziomie lokalnym -
gmin oraz powiatéw, gdzie znajduja sie najwazniejsze instytucje i gdzie dzia-
tajg lokalni liderzy pozarzadowi. Dzigki takim dziataniom udzielane jest kom-
pleksowe wsparcie informacyjne dla rodzin z osobami niepetnosprawnymi,
a dla spotecznosci lokalnych jest to podstawa do weryfikacji podejmowanych
zadan, wykrywania luk i niwelowania powielajgcych si¢ niepotrzebnie form.
Wsparcia spotecznego mogg udzielaé¢ r6znorodne podmioty i instytucje, wazna
natomiast jest koordynacja i powigzanie ich dziatan (A. Pawtowska, 2006,
s. 129).
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Ewa Barnas-Baran dokonata analizy historycznego kontekstu wsparcia
rodziny i opieki nad spetnianiem przez nig funkcji. Jej efektem byty miedzy
innymi nastepujace wnioski, a zarazem kolejne argumenty potwierdza-
jace zasadnos$¢ myslenia o wsparciu spotecznym rodziny w kontekscie lokal-
nym:

— sytuacja materialna rodziny zawsze pozostawata w Scistym zwigzku z kon-
dycja ekonomiczna regionu, w ktérym rodzina funkcjonowata, a pomoc
instrumentalna dystrybuowana byta tez lokalnie;

- motywacja dziatan pomocowych zmieniata si¢ od doraznych, poprzez reli-
gijne i humanitarne, po te oparte na idei solidarnosci spotecznej — wieziach
spotecznych (por. E. Barnas-Baran, 2010, s. 95).
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