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Wprowadzenie

Od kilkunastu lat w polskim systemie wspomagania oséb z niepelnospraw-
noécig oraz nig zagrozonych funkcjonuje kilka niezaleznych sposobéw udzielania
wsparcia na jego wczesnym ontogenetycznie etapie. Podstawowe modele opieraja
sie na systemie stuzby zdrowia (pomoc udzielana jest tu w tak zwanych o$rodkach
wczesnej interwencji) oraz na systemie o§wiaty (pomoc udzielana w przedszko-
lach, poradniach psychologiczno-pedagogicznych czy tez osrodkach terapeu-
tycznych).

Idea, ktéra spowodowala powstanie wszystkich wyzej wymienionych form
wsparcia, opiera sie na zalozeniu, iz wiele z trudnosci zwiazanych z niepelno-
sprawnoscig jednostki nie jest zwigzanych z organiczng, konstytucjonalna dys-
funkcja. Pewne fizjologiczne predykatory, jak nazywa je w przypadku uposle-
dzenia umystowego Malgorzata Koécielska [1998], pozwalaja tylko na wieksza



88 Karolina Tersa

procentowo szanse wystgpienia okres§lonych utrudniefi. Problemy zwigzane z za-
burzeniami rozwoju psychoruchowego dziecka stanowig réwniez o ryzyku
wystapienia dalszych zaklécenr w sferze osobowej i w rezultacie pojawienia sie, na
zasadzie sprzezenia zwrotnego, wtérnych zaburzert dodatkowo blokujacych
rozwdj.

Wedlug definicji wczesne wspomaganie to: ,praca nastawiona na udzielanie
wieloaspektowej pomocy psychospolecznej rodzinie w przystosowaniu sie do
akceptacji i integracji nowego jej czlonka oraz mozliwie wczesne psychopedago-
giczne oddzialywanie na male niepelnosprawne dziecko w celu poprawy jego
funkcjonowania oraz udzielania wsparcia psychicznego i merytorycznego jego
rodzinie” [Kwadniewska, Wojnarska 2004, s. 186]. Udzielenie wsparcia na wczes-
nym ontogenetycznie etapie rozwoju pozwala na wyeliminowanie czynnikéw,
ktére moga takiego rodzaju predykatory uruchomié. Czynniki te s3 zazwyczaj
zwiazane z szeroko pojetym Srodowiskiem, w ktérym rozwija sie dziecko z nie-
pelnosprawnoscia.

Woczesna interwencja, wezesne wspomaganie i wszelkie inne oddzialywania
wobec bardzo malych dzieci sa naznaczone szczeg6lna niepewnoécia. Pozwalam
sobie postawié teze, iz jest to niepewnos¢ dajaca raczej wolnoé¢ oddzialywan niz
je ograniczajaca. Niepewno$¢ ta zwigzana jest z niedookresleniem stanu rozwi-
jajacego sie wciaz matego czlowieka. Wiele dzieci, ktére trafiaja pod opieke placo-
wek czy oséb zajmujacych sie wezesnym wsparciem, nie jest formalnie okreslo-
nych jako osoby niepelnosprawne. Czeé¢ z nich w toku swego indywidualnego
rozwoju pozyska orzeczenia o takim stanie, cze$¢ z nich §wiadomie (samemu lub
przy pomocy opiekuna) z takiego orzeczenia zrezygnuje, kolejna cze$¢ natomiast
pokona pojawiajace sie poczatkowo rozwojowe utrudnienia i nie pojawia sie wo-
bec niej zadne sygnaly wskazujace na mozliwosé okreslenia ich mianem 0séb nie-
pelnosprawnych.

Funkcje wczesnego wspomagania

Istota wezesnego wspomagania jest dzialanie przed uruchomieniem sie me-
chanizméw patologizujacych wtérnie. Podobnie rzecz ma sie z oddzialywaniami
skierowanymi w tym obszarze ku rodzinie. Nalezy wylapa¢ jej problemy zanim
zabrna w zaulki, w ktérych potrzeba juz znacznie dalej posunietych dziatan, jak
wlaczenie pomocy spolecznej czy wyreczenie rodziny w jej podstawowych funk-
cjach. ,Ideg profilaktyki i wczesnej interwengji jest wspomaganie rodzicéw i ro-
dzin zanim jeszcze pojawia sie problemy” [D’Addato, Williams 2013, s. 6].

Woczesne wsparcie nie jest idea wystepujaca wylacznie w polu pedagogiki
specjalnej. Wiele jego zalozen rozwijalo sie i nadal rozwija w innych dziedzinach,
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dotyczacych pracy z ludZzmi w ogéle. W wyjatkowo wywazony sposéb zasady
wczesnego wsparcia, uwzgledniajace prace z rodzinami dzieci zagrozonych trud-
nosciami, opracowalo stowarzyszenie Eurochild, zajmujace sie gtéwnie Srodowi-
skami zagrozonymi dysfunkcjami spolecznymi. Respektowania tych zasad sto-
warzyszenie poszukuje u instytucji zajmujacych sie dzieckiem i jego rodzing
w wielu europejskich krajach, oznaczajac ich dziatania jako dobre praktyki. Do
zasad tych zalicza sie:

- ukierunkowanie w najwiekszym stopniu na prace z rodzicem, rodzina, wspdl-
nota lokalng, tak by promowaé tworzenie stymulujacego otoczenia, sprzy-
jajacego rozwojowi dziecka;

— podkreslanie bezwzglednej potrzeby projektowania odpowiednio dobranej
interwencji, podjetej w stosownym czasie, w spotykajacej podmioty oddzia-
tywan trudnej zyciowej sytuacji;

— respektowanie zasad: podejscia nieoceniajacego, braku stygmatyzacji, wspot-
uczestnictwa, skupienia na atutach, powszechnej dostepnoécii wczesnej inter-
wengji;

— uwzglednianie wspélpracy miedzysektorowej [D’Addato, Williams 2013].

Niestety wczesna diagnoza i wsparcie, tak szeroko postulowane we wszyst-
kich ideologicznych, teoretycznych czy prawnych deklaracjach, wcale nie ma sie
w czasach obecnych dobrze. Jest to obszar wyjatkowo nieodporny na ekonomicz-
ne wahania, ktére dotykaja ostatnio §wiat zachodni [D’Addato, Williams 2013].
Nie kieruje sie przy tym myslenia w ekonomicznie uzasadnionym kierunku,
gdzie wczesna interwencja redukuje przyszle koszty wtérnej i calozyciowej opieki.

Rodzima wersje waznych zasad, ktérymi powinno sie kierowaé, podejmujac
dziatania zwrécone ku wezesnej interwengji, stworzyli rodzice — zalozyciele naj-
wiekszej polskiej pozarzadowej organizacji pomocowej, zadedykowanej osobom
niepelnosprawnym: Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Upoéledzeniem
Umystowym. W my#l tych zasad:

— diagnoza musi by¢ stawiana jak najwcze$niej;

- diagnoza musi by¢ nierozerwalnie zwigzana z rozpoczeciem terapii i rehabili-
tacji oraz pomoca rodzinie;

— jedli sprecyzowanie diagnozy wymaga dluzszego czasu, to rehabilitacja i tera-
pia musza by¢ rozpoczete na podstawie rozpoznania objaw6w;

— opieka medyczna, w tym rehabilitacja ruchowa, musi by¢ polaczona z psycho-
logiczna, logopedyczna i pedagogiczna;

- diagnoza, programowanie terapii oraz ocena efektéw rehabilitacji wymagaja
wspdlnej pracy wielospecjalistycznego zespolu;

— podmiotem wczesnej pomocy ma by¢ nie tylko dziecko, ale i jego rodzina, kto-
ra wymaga wsparcia psychicznego, informacji i edukacji [Kastory-Bronowska,
Pakuta 2004, s. 113].
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Wsparcie spoleczne i pomoc spoteczna

Istotne jest dostrzezenie réznic definicyjnych w rodzajach niesionej ludziom
pomocy. Wystepuje oczywiscie cale spektrum jej rodzajéw, natomiast literatura
dostarcza kilku mozliwych sposobéw jej kategoryzacji.

Wsparciem nazywamy postawe pomagania ludziom w odzyskiwaniu przez
nich pewnego rodzaju réwnowagi psychicznej, ktéra powstala na skutek zabu-
rzonego procesu socjalizacji. Jest nim réwniez postawa nakierowana na zapobie-
ganie sytuacjom, ktére moglyby do takiego stanu doprowadzi¢ [Kirenko 2002, s. 76].

Jak nadmienia Caplan [za: Kirenko 2002], wsparcie spoleczne dotyczy zaspo-
kajania potrzeb w nastepujacych obszarach:

— pomoc socjoemocjonalna,
— pomoc instrumentalna.

Szczegdlowiej rodzaje tak rozumianego wsparcia, w zaleznosci od potrzeb
wspieranego i zasobéw wspierajacego, moga by¢ zdefiniowane jako udzielane
w sferach: informacyjnej, emocjonalnej, materialnej, instrumentalnej i wartos-
ciujacej.

Wedlug znaczacego teoretyka wsparcia spolecznego, A. Axera [za: Kirenko
2002], wsparcie spoteczne zatacza wokél otrzymujacej je osoby coraz szersze kre-
gi, przynoszac tym samym coraz bardziej rozrzedzone i mniej osobiste sieci
spoleczne. Kregi te to wsparcie:

- instytucjonalne (medyczne, spoleczne, psychologiczne, edukacyjne),
— laickich organizacji pomocowych,
— najblizszego otoczenia jednostki.

Nalezy zauwazy¢, ze w sytuacjach wyjatkowo skomplikowanych, jakimi sa
z pewnoscia nabycie niepelnosprawnosci czy stanie sie rodzicem niepelnospraw-
nego dziecka, kregi pomocy w pierwszej chwili zawezaja sie. Badania ukazuja, iz
rodzina z niepelnosprawnym dzieckiem i same osoby niepelnosprawne czesto
moga liczy¢ wylacznie na wsparcie najblizszych. Dalsze kregi spoleczne rozluz-
niaja sie z powodu stygmatu oraz funkcjonowania opisywanych os6b w sposéb
odmienny i utrudniony. Z kolei znane do tej pory instytucje przestaja odpowia-
daé¢indywidualnym potrzebom bohateréw moich rozwazan [Kirenko 2002, s. 80.]

W rozwazaniach Kawuli [1996] wsparcie mozna ujrze¢ w kilku jego podsta-
wowych ukladach/wymiarach:
czlowiek — czlowiek,
czlowiek — grupa,
czlowiek — instytucje,
czlowiek — szersze uklady spoleczne.
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Kazdy kolejny z wymienionych uktadéw posiada coraz mniej osobowy kon-
takt strony wspieranej i wspierajacej. Rosnie zakres mozliwosci wsparcia, ale
wzrastaja takze jego negatywne skutki, takie jak uzaleznienie od pomocy, uprzed-
miotowienie strony obdarowywanej czy wyuczona bezradnosé.

Wsparcie spoleczne ma kilka unikatowych, znaczacych dla jego identyfikacji,
cech. Wedlug Kirenki [2002] zamykaja sie one w nastepujacych jakosciach:

— jest podjete jedno- lub obustronnie;

— jest nakierowane na rozwiazanie aktualnego, doskwierajgcego problemu
(przez jedna lub obie strony);

- zawiera wymiane emocji, informacji, instrumentéw, débr oraz komunikaty
o dostepnosci tych wlasnosci u stron wymiany/wsparcia;

— jest jedno- lub obustronne;

— oczekiwane i uzyskane wsparcie musi by¢ zblizone w kategoriach jakosci i ilosci,
inaczej jest nieskuteczne;

— kierunek wsparcia moze sie zmienia¢, udzielane jest stronom naprzemiennie;

— zostaje podjete w sytuacji dla jednej ze stron interakgji kryzysowej, problemo-
wej lub trudnej.

Relacje wczesnego wsparcia z wspieraniem rodzin

Jak zaznaczylam na samym wstepie, wczesna pomoc dziecku z niepetnospraw-
noécig udzielana jest w Polsce dzieki kilku programom. Réznorodnos¢ ta, na pierw-
szy rzut oka pozytywna i umozliwiajaca wybranie odpowiadajacej poszukujacym
rodzicom jej formy, jest spowodowana przez niekorzystne systemowe czynniki
i przynosi bardzo niesprzyjajace obdarzanym nig podmiotom konsekwencje.

Wieloé¢ form udzielanego wczesnego wsparcia zwigzana jest bowiem z resor-
towoscia! naszej polityki. Stan ten wiaze sie z faktem, iz kazdy resort, za ktory
odpowiedzialne sa poszczegélne ministerstwa, przyznaje srodki i proponuje roz-
porzadzenia dotyczace wylacznie wlasnej dzialalnoéci.

Takie podejscie do udzielania pomocy przeczy zasadzie kompleksowosci,
ktéra jest jednym z naczelnych wyznacznikéw dobrego wsparcia. Opisywane we
wczesniejszej czedci artykulu stowarzyszenie Eurochild, podkreslajac cechy efek-
tywnego wczesnego wspierania, opowiada sie za:

— powszechna dostepnoscia wszelkich form wsparcia, ktére realizowane jest
w spos6b umacniajacy jego beneficjenta;

— dostosowywaniem form wsparcia zaréwno do warunkéw lokalnych, jak i in-
dywidualnych cech wspieranych rodzin;

T Jestto pojecie potocznie uzywane do opisu tej cechy naszego systemu. Nie znajduje jednak innego,
bardziej odpowiedniego do opisania tego stanu, okreslenia w naukowej spotecznej debacie.
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— silng, wielowymiarowa i skoordynowana wspoélpraca miedzysektorows, ktéra
jest warunkiem niezbednym oraz opoka dla $wiadczent podejmowanych wo-
bec rodzicow; jest tez kluczem do odpowiednio zaprojektowanej wczesnej in-
terwencji [D’Addato, Williams 2013].

Konieczno$é¢ rozdzielania form pomocy malym dzieciom o zagrozonym roz-
woju nie przynosi zbyt wielu korzysci. Wieloé¢ miejsc, do ktérych mozna sie
zwréci¢ o pomoc, rézne zasady ich przydzielania oraz jej niejednorodnosé sta-
wiaja zagubionych rodzicéw w koniecznoéci radzenia sobie z chaosem. Udzielana
pomoc jest przy tym bardzo czesto fragmentaryczna. Pozyskiwana natomiast
w réznych miejscach nie moze by¢ efektywnie koordynowana i nakierowana na
dobro otrzymujacego ja dziecka oraz jego rodziny.

Ten rodzaj podejécia do wczesnego wspomagania doczekat sie w naszym
kraju znaczacej krytyki. Na jej fali powstal ministerialny? program obejmujacy
wczesne wsparcie realizowane dotad dzieki srodkom z ministerstw: zdrowia,
edukagji i polityki spolecznej. Niestety ze wzgledu na jego eksperymentalnosé
oraz brak instytucjonalnych i systemowych mozliwosci podtrzymania, program
przestal funkcjonowac¢ okolo dwéch lat temu, pozostawiajac wezesng pomoc
w formie proponowanej uprzednio.

Zatem szansa na to, aby rozumiane w waskim znaczeniu wsparcie spoteczne
stalo sie zwyczajnym i codziennym elementem wczesnego wspomagania rozwo-
ju, zostala zaprzepaszczona.

W niniejszym artykule postaram sie opisa¢ trzy zauwazalne pola relacji po-
miedzy wczesnym wspomaganiem rozwoju a wsparciem spolecznym:

— koniecznos¢ udzielenia typowego dla tego momentu w funkcjonowaniu syste-
mu wsparcia dla rodziny dziecka;

- sytuacja, w ktdrej wczesne wspomaganie staje sie stymulujaca interwencja
przez wychowawczo i edukacyjnie zaniedbujace srodowisko rodzinne podda-
nego opiece dziecka;

— wspdlpraca z placowkami pomocy spolecznej, konieczna w przypadku trud-
nych sytuacji spotykajacych podopiecznych.

Niektore z tych zjawisk sa bardzo dobrze osadzone w literaturze przedmiotu,
inne z kolei moge zaprezentowac tylko na podstawie wlasnej praktyki terapeu-
tycznej oraz praktykizarzadzania placéwka wezesnego wspomagania rozwoju.

2 Ze wzgledu na ksztatt naszego systemu wszystkie miedzyresortowe programy musza by¢ koordy-

nowane przez kancelari¢ premiera. Przynosi to oczywiscie trudnosci w ich planowaniu.
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Elementy wsparcia kierowanego do rodzin dziecka
z niepelnosprawnoscia we wczesnym wspomaganiu

Oczywistym faktem jest, iz rodzice, ktérzy zauwazaja u swojego dziecka dys-
funkcje rozwojowe, potrzebuja emocjonalnego wsparcia, terapeutycznego in-
struktazu, a takze kierownictwa sluzacego odnalezieniu alternatywnych miejsc
pomocy. Sytuacja znalezienia sie w sytuacji kryzysowej, trudnej, niecodziennej
rodzi potrzebe uzyskania wsparcia. ,Przezywanie bowiem Zzycia w kategoriach
utraty réwnowagi, znalezienie sie na rozdrozu, w konsekwencji odczuwanie
potrzeby i koniecznoéci zmiany, tudziez natychmiastowych rozwigzan i decyzji
wykraczajacych poza aktualne mozliwodci, $wiadczy o wystapieniu kryzysu. Dla
osoby go przezywajacej, a niewidzacej mozliwosci wyjscia, czynnikiem ulatwia-
jacym jego przezwyciezenie jest do§wiadczanie wspierajacej obecnosci innych
ludzi” [Kirenko 2002, s. 75].

Oddzialywania nakierowane bezposrednio na dziecko sa tylko jednym z pél
zadan wczesnej interwencji. Wszystkie inne nakierowane sg na $rodowisko.
W odréznieniu od éciezek podejmowanych kilkadziesiat lat temu, gdzie pomoc
udzielano w izolowanych warunkach, oddalonych od gléwnego nurtu Zycia
spolecznego, w tym najblizszej rodziny osoby niepelnosprawnej, obecnie wiek-
szo$¢ oddziatywan skierowana jest wlasnie na §rodowisko.

Do rodzajéw oddziatywan, sklasyfikowanych wlasnie pod tym katem, Galkow-
ski [1979] zalicza:

— bezposrednie dzialania na dziecku (do ktérych zaliczane sa m.in. wstepna diag-
noza, kontrole, programy);

— inicjatywy wobec rodziny (w ktérych uwzglednia sie przede wszystkim jej
indywidualne potrzeby);

— zapewnienie rodzinie mozliwosci doswiadczania wzglednie niezaburzonego
zycia w pelni, co lokuje sie m.in. w takich obszarach, jak: wypoczynek, opieka
medyczna, kontakty z instytucjami;

— rozmaite inicjatywy wobec spolecznosci, w ktdrej rodzina Zyje.

Wszystkim tym celom stuza placéwki wczesnego wspomagania: niektére
z nich realizujac w sposéb statutowy, przewidziany przez ustawodawce, inne
w spos6b mniej jawny, niejako przy okazji codziennych oddziatywan.

Bezposrednie wsparcie rodzicéw, dostarczane przez niektére Osrodki Wezes-
nej Interwencji, prowadzone przez Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Upo-
§ledzeniem Umystowym przybieraja nastepujace formy:

— trening umiejetnosci,

— grupy wsparcia,

— psychoterapia,
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— wspolpraca ze srodowiskiem lokalnym [Kastory-Bronowska, Pakuta 2004].

Zauwazy¢ nalezy, ze podlegajace pod organa zarzadzajace stuzba zdrowia
Ogrodki Wczesnej Interwencji nie majag w swoich NFZ-owskich kontraktach
wsparcia kierowanego bezposrednio do rodziny niepelnosprawnego dziecka.
Wszystkie jego formy sa realizowane niejako przy okazji oddziatywan terapeu-
tycznych.

Wosparcie terapeutyczne wobec dziecka jest oczywiscie bardzo wazne. Nato-
miast pamietaé nalezy, ze w rodzinach konfrontujacych sie dopiero z niepetno-
sprawnodcig ich czlonkéw ,istnieje najwigksze zapotrzebowanie na wsparcie
emocjonalne, szczegdlnie w poczatkowym okresie, tuz po pojawieniu sie choroby
i utracie sprawnoéci. Na tym wlasnie etapie czlowiek ma najwieksze trudnosci
przystosowawcze, dosy¢ szybko traci kontakt z drugim i trzecim kregiem spotecz-
nym, a najwiekszym $rodowiskiem wspierajacym staje sie rodzina, co zreszta ma
decydujacy wplyw na powodzenie leczenia i rehabilitacji, nawet w przypadku
0s6b z najciezszym przebiegiem choroby czy najciezszymi rodzajami niepelno-
sprawnodci [...] dopiero W drugiej kolejnosci odczuwana jest potrzeba wsparcia
instrumentalnego. Bierze sie tu pod uwage sytuacje rodzinnga, mieszkaniowa i so-
gjalna [...]” [Kirenko 2002, s. 98].

Pamietac nalezy réwniez, Ze rodzina jest najcenniejszym Zrédtem uzyskiwa-
nia wsparcia przez osoby w trudnej sytuacji. Zaopiekowana, bezpiecznie czujaca
sie w srodowisku i satysfakcjonujaco funkcjonujaca we wszystkich polach zycia
rodzina osoby niepelnosprawnej ma szanse stac sie dla niej niezwykle waznym
zasobem [por. Kirenko 2002]. Jak mozna przeczyta¢ w rodzimej literaturze
,oprécz budowania zasobéw osobowych samego dziecka nalezy budowa¢ rodzi-
ny i osobiste zasoby poszczegélnych jej czlonkéw poprzez poprawe warunkéw
materialnych rodziny, ale nie na drodze rozdawania débr, a raczej stwarzania do-
datkowych mozliwosci zarobkowania. Waznym elementem wsparcia jest dostep
do informagcji i rzetelne, a zarazem komunikatywne materialy dla rodzicéw”
[Kwasniewska, Wojnarska 2004, s. 188].

Inwestycja w rodzine dziecka niepelnosprawnego nie dotyczy zatem wylacz-
nie polepszenia dobrostanu jej czlonkéw. Jest rownoczeénie inwestycja w samo
dziecko, ktére dzieki postaciom ze swojego najblizszego $wiata ma szanse nie sta¢
sie pdzniej beneficjentem innych, z zatlozenia duzo bardziej ograniczajacych pod-
miotowosé, samodzielno$¢ i naznaczajacych zrédel wsparcia, jak pomoc spoteczna.

Oddzialywania zwigzane ze wczesnym wspomaganiem rodzicéw matego
niepelnosprawnego dziecka nakierowane s3 na dwa gléwne tory. Pierwszy
zwiazany jest przede wszystkim z wsparciem ich dojrzewania do akceptacji swo-
jej nowej, niekomfortowej i niezrozumialej sytuacji, drugi natomiast skierowany
jest na wspieranie terapii dziecka, bez ktérego czesto postepowanie rehabilitacyj-
ne nie jest skuteczne [Kwasniewska, Wojnarska 2004].
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W pi$miennictwie zachodnim mozna odnalez¢ nastepujace sposoby podej-
§cia profesjonalistéw do pracy z rodzinami:

1. skoncentrowane na profesjonalistach — caly ciezar terapii jest przeniesiony na
laboratoryjne warunki placoéwek wsparcia;

2. traktujace rodzicéw jako sprzymierzeficow — rodzice i rodzina sa w tym po-
dejsciu zaledwie wykonawcg dziataii proponowanych, projektowanych przez
profesjonalistow;

3. zogniskowane wokél rodziny — rodzina jest tu traktowana jako konsument
ustug, wymagajacy wsparcia.

4. skoncentrowane na rodzinie — tu profesjonaliéci sa tylko instrumentem w re-
kach rodziny [Dunst, Johansons, za: Kwasniewska, Wojnarska 2004].
Najwazniejszym celem wspierania rodziny niepelnosprawnego dziecka po-

winno by¢ kierowanie jej ku blizszym kregom pomocy. Pomoc kregéw najbliz-
szych, jak rodzina i dotychczasowe grupy przyjacielskie, moze by¢ niewystar-
czajaca. Problemy, ktére przynosi ze sobg zycie z niepelnosprawnoscia, sa czesto
na tyle specyficzne, Ze te najnaturalniejsze dla nas grupy wsparcia okazuja sie nie-
wystarczajace. Bliskimi kregami wsparcia w przypadku opisywanej przeze mnie
zbiorowosci staja sie czesto grupy samopomocowe. Istnieje przekonanie spotecz-
ne, ze ich powstawanie zwigzane jest z niewydolnoscig systemowych form wspar-
cia. Nie jest to jednak przekonanie prawdziwe.

Rodzice co prawda wysuwaja wiele postulatéw dotyczacych nieadekwatnosci,
niewystarczalnodci czy zlej jakosci pozyskiwanej pomocy. Wiele z nich jest
zreszta zasadnych. Wiele jednak wigze sie gniewem, rozpacza lub innymi silnymi
emocjami, przypisanymi do wczesnych faz radzenia sobie z trudna sytuacja. Cza-
sami wymagania te sa niewiadomie stawiane, tak by byly niemozliwe do spelnie-
nia. Jak wykazaly na przyklad badania E. Minczakiewicz [2004] nad populacja
rodzicéw dzieci z zespotem Downa, oczekuja oni wielu prawie niemozliwych do
spelnienia warunkéw: stalego, dyspozycyjnego, dyzurujacego catodobowo pro-
fesjonalisty ,od wszystkiego”, doraznych wolontariuszy, miejsc spotkan, prze-
szkoli i zZtobkéw.

Trzeba pamietaé, ze instytucjonalna pomoc na ogél w znacznym stopniu
ogranicza podmiotowo$é¢. Samopomoc z kolei pozwala na tej podmiotowosci od-
zyskanie. Ludzie zrzeszajacy sie w rodzicielskie stowarzyszenia czy grupy wspar-
cia mogg od nowa poczué sprawcza moc, i jak w przypadku najciasniejszych kre-
gbébw pomocy, stac sie jednoczesnie jej biorcami i dawcami. Przywraca to poczucie
samostanowienia, wzbudza aktywnoé¢ i powoduje uruchomienie zablokowa-
nych traumatyczna sytuacja potrzeb [Kirenko 2002].

Dzialania podejmowane wobec rodziny powinny w zwigzku z tym lagodnie
kierowa¢ ja od naturalnej w jej sytuacji anomii przez heteronomie ku autonomii.
W procesie tym nastepuje ewolucja tozsamodci rodziny od poczucia dzialania



96 Karolina Tersa

w zbiorowym przymusie, przez przyzwolenie grupowe az do udzielenia sobie
przyzwolenia osobistego, ktére pozwala ostatecznie zmierzy¢ sie z pojawiajacym
sie problemem, a takze odzyskac¢ samostanowienie, mozliwo$¢ wiedzenia satys-
fakcjonujacego zycia oraz poczucia szczeécia. ,Efektem wielokierunkowych od-
dziatywan wspierajacych rodzine powinna by¢ pelna autonomia zaréwno nie-
pelnosprawnego dziecka, jak i jego rodziny. Wsparcie nie moze wplywaé na
ksztattowanie postaw biernosci, roszczen i ,wyuczonej bezradnosci”. Celem jest
bowiem rozwijanie poczucia odpowiedzialnosci za wydarzenia, aktywnoéci spo-
lecznej, czyli poczucia kontroli nad zdarzeniami, pomimo paradoksalnie czestych
komunikatéw o niespelnianiu oczekiwan otoczenia” [Kwadniewska, Wojnarska
2004, s. 190]. Wsparcie musi by¢ zatem ukierunkowane na wyzwolenie i aktywizacje.

W zwigzku z tym nalezy wyjatkowo uwazaé na skutki wsparcia, tak by nie
stawalo sie samo w sobie Zrédlem dodatkowych utrudnieni. ,[...] sieé spoleczna
[...] moze by¢ zaréwno Zrédlem stresu, jak i buforem przeciwko niemu. Stad nale-
zy eliminowad negatywne skutki zachowan, ktérych intencja jest dawanie wspar-
cia, na przyklad wzbudzanie nierealistycznych nadziei, przez co mozna utrudni¢
osobie wspieranej zaakceptowanie wlasnej sytuaciji i w efekcie skuteczng adapta-
¢je —a dazy¢ do samodzielnosci wspieranej osoby, poniewaz wsparcie jest przede
wszystkim procesem wspomagania rozwoju drugiego czlowieka. Powinno wiec
uwzgledniaé¢ samorozwdj i samowychowanie czlowieka. Skuteczne wsparcie to
takie, ktére kieruje sie dewiza: ,pomagam tobie tak aby§ umial sobie sam pora-
dzi¢” [Kirenko 2004, s. 15].

Dawanie wsparcia faczy sie z konieczno$cig zachowania duzej dozy ostrozno-
§ci oraz zwazania na jego negatywne skutki. Czasem, zgodnie z zasada najmniej
ograniczajacego srodowiska, lepsze jest wsparcie o mniejszym zasiegu, niz jego
nadmiar i zwigzane z tym ryzyko pojawienia sie wtérnych patologii.

Wczesne wspomaganie jako interwencja
w niestymulujace Srodowiska

Z wlasnych codziennych obserwacji, dokonywanych oczami dyrektora nie-
publicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej, nakierowanej giéwnie na
realizacje programu wczesnego wspomagania rozwoju, chcialabym nakresli¢ pe-
wien powielajacy sie trend. Czestymi ,klientami” naszej placéwki staja sie dzieci,
u ktérych nie stwierdzono niepelnosprawnosci na wezesnych etapach rozwoju.
Dysfunkcje przejawiane przez nich pojawiaja sie w toku ich rozwoju, coraz inten-
sywniej niepokojac rodzicéw lub osoby pozostajace z nimi w kontakcie.
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Bardzo czesto obraz funkcjonowania tych dzieci jest niejednoznaczny. Cze-
stymi objawami utrudnien sa: opéZniony rozwéj mowy, zaburzenia emocji i za-
chowania, utrudnione kontakty w grupie réwiesniczej, trudnoéci w kontakcie
spolecznym (ktérych najczestsza manifestacja jest zaburzony kontakt wzrokowy)
czy objawy zaburzonej wrazliwoéci lub integracji sensorycznej.

Z wieloletnich do§wiadczen w dziedzinie wczesnego wspomagania wiadomo
mi réwniez, iz etiologia oraz prognoza funkcjonowania dwojga dzieci, ktére tra-
fiaja z podobnym obrazem funkcjonowania do placéwki pomocowej, bywa skraj-
nie rézna.

Niejednokrotnie zdarza sie sytuacja, ze po wczesnych etapach terapii, nawia-
zaniu przez dorostego (terapeute) prawidlowego kontaktu z dzieckiem, jego roz-
woj zaczyna przebiegaé prawidlowo. Do$wiadczanie wielu stymulujacych sytuacji,
instruktaz dla czasem nie§wiadomych popelnianych bledéw rodzicéw, zwielo-
krotnione sytuacje wzmacniajace dziecko i rodzine — powoduja brak koniecznoéci
jakiegokolwiek wsparcia w pdzniejszych etapach zycia.

Tak rozumiane dzialania sa wpisane w idee funkcjonowania wczesnego
wspomagania. Sa jednak niejednoznaczne w znaczeniu prawnym. Brak koniecz-
noéci orzeczenia konkretnego rodzaju niepelnosprawnosci w celu uznania jego
potrzeby jest spowodowany gléwnie brakiem mozliwosci wydania pewnych ty-
péw diagnoz we wezesnych fazach rozwoju. Sytuacja rzeczywistego braku nie-
pelnosprawnoéci u dziecka obdarzanego taka pomoca nie zostala przewidziana
przez twércow oswiatowego prawa. Nie zmienia to faktu, ze istnieje wéréd pra-
cownikéw systemu, terapeutéw czy jego organizatoréw, poczucie sensownosci,
a wrecz koniecznosci udzielania takiego rodzaju pomocy.

Relacje palcéwek wczesnego wsparcia i pomocy spolecznej

Inng jeszcze kwestig sa sytuacje, w ktérych dzieciom wymagajacym wezesne-
go wspomagania rozwoju oraz ich rodzinom, niezbedna jest, rozumiana w spo-
séb najwezszy, pomoc spoteczna. Placéwki oferujace wczesne wspomaganie roz-
woju, podobnie jak przedszkola czy klasy w edukacji wezesnoszkolnej, sa bardzo
czesto pierwszymi miejscami, w ktérych zauwazane sa: rodzicielska niewydol-
no$¢, przemoc w rodzinie, uzaleznienia i inne trudne dla rodziny sytuacje.

Niejednokrotnie zdarza sie, iz konieczne s3 interwencje, wprowadzajace
w zycie rodziny osrodki pomocy spolecznej. Sytuacje te sa trudne. Organy te,
mimo wyluszczonej w ich nazwie pomocy, kojarza sie jednak wielu z instytucjami
nadzoru i kary. Wyjasnienie czlonkom rodziny zalet korzystania z takich form
wsparcia nie jest fatwe.
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Trudne sa tez kontakty placowek dostarczajacych wczesne wsparcie z oma-
wianymi instytucjami. W obliczu opisywanej wcze$niej resortowoéci nie ma moz-
liwodci tatwego przeplywu informacji miedzy np. instytucjami edukacyjnymi
a pomocowymi. Kontakty miedzy tymi dziedzinami musza mie¢ wymiar formal-
ny, przyjmuja obraz nie tyle wspélpracy co przekazywania sobie spraw.

Wydaje sie niemal konieczne, aby kwestie zwigzane z pomoca spoteczng staly
sie nieodlacznym elementem wczesnego wspomagania, wpisanym wrecz w pra-
ce jego transdyscyplinarnych zespoléw. Niestety, jak nadmienitlam powyzej, sy-
tuacje te sa dalekie od estymowanych idealéw.

Zakoficzenie

Istnieje wiele wymiaréw wspierania i pomocy spolecznej w obszarze wczes-
nego wspomagania rozwoju. Jak staralam sie zobrazowaé w powyzszym tekscie,
moga one przybra¢ forme calkowicie naturalnego wzmacniania rodziny z nie-
pelnosprawnym dzieckiem, jak i wspierania w jej funkcjach wychowawczych.
Moga réwniez wiazad sie ze skierowaniem rodziny w wyjatkowej sytuacji w opie-
ke instytucji pomocy spolecznej.

Mimo iz ostatnia z wymienionych form ma charakter najmniej pozadany, ze
wzgledu na swoje wymiary stygmatyzacyjne, a takze umozliwiajace wpadniecie
w bledne koto pomocy, niekiedy jest niezbedna do wprowadzenia.

Niezwykle istotne jest, aby skupiajac sie na terapii samego dziecka, nie zapo-
mina¢ o jego otoczeniu oraz indywidualnych jego potrzebach. Ich zaspokojenie
jest dla wezesnego wsparcia co najmniej tak samo istotne, jak udzielenie bezpo-
§redniej pomocy dziecku niepelnosprawnemu.
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