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WSPARCIE SPOLECZNE
RODZINY OSOBY NIEPEENOSPRAWNE]J]

O rodzinie z osobg niepetnosprawna mozna méwié i pisaé na wiele réz-
nych sposobéw, za kazdym razem uwypuklajac inne kwestie. Zagadnienie to
bywa najcz¢$ciej uymowane w dwojakiej perspektywie, z uwagi na zmienny
obiekt zainteresowan. Po pierwsze, analizowana jest sytuacja osoby niepetl-
nosprawnej w rodzinie (m.in. jej status, warunki Zycia i rozwoju w rodzinie,
ustosunkowanie cztonkédw rodziny itp.), czyli to wszystko, co wptywa na jej
funkcjonowanie. Refleksje te koncentrujg si¢ na osobie niepelnosprawne;]
z punktu widzenia obserwatora zewngtrznego. Drugie podejscie przenosi
akcent bezposrednio na rodzing. Jest to préba rozwazan podejmujaca problem
tego, co wnosi obecno§é osoby niepetnosprawnej w zycie rodziny' Niejedno-
krotnie eksponuje si¢ pesymistyczny wariant zagadnienia ujety z perspektywy
rodzicéw, m.in. jako wynik ograniczonej aktywnosci, zawiedzionych nadziei,
destabilizacji funkcjonowania rodziny, a czgsto pomija si¢ pozytywne relacje
z osoba niepetnosprawnga. Jesli juz one si¢ pojawiaja, to wyczuwalny jest
sentymentalizm. Wskazane dwa spojrzenia sa komplementarne, gdyz niepelno-
sprawno$¢ wyznacza tu sposdb postrzegania jawiacych si¢ problemoéw.
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W przezywanym przez polskie spoteczeristwo okresie przemian, ktére przy-
niosly ograniczenie funkcji opiekuiiczych parnstwa, a w wyniku tego pogor-
szenie warunkéw bytowych wielu rodzin, w szczeg6lnosci rodzin z osobg
niepelnosprawna, odczuwaja trudno$ci zwigzane z nowa sytuacja. Zdaniem
A. Maciarz, ,,[...] wieloletnie uprzedmiotowienie obywateli i grup spotecznych
w panstwie preferujacym instytucjonalny system opieki, aktywnosci w czasie
wolnym, pomocy spolecznej, wychowania itd., utrwalilo postawe inercyjng
i roszczeniowa, niesprzyjajaca dazeniu do samodzielno$ci?.

W ostatnich kilkunastu latach wprowadzone zostaly zmiany, ktére maja
niebagatelne znaczenie dla funkcjonowania spoleczernstwa. Jego wigkszosé
oczekiwata wsparcia ze strony parnstwa, nie mogac si¢ pogodzi¢ z zaistniatym
faktem wycofania si¢ ,,z pelnej odpowiedzialnosci za wszystkich swoich oby-
wateli i kazda rodzing”® Zatem rozpatrywanie problematyki rodziny z osoba
niepelnosprawng bez odniesieri do kontekstu spolecznego moze prowadzié do
uproszczeri. Pomimo borykania si¢ z r6znorodnymi problemami, to wtasnie
rodzina stanowi najwazniejsze oraz najbardziej skuteczne Zrédto wzajemnego
wsparcia. M. Kalinowski podkresla, iz ,,Obowigzujace w systemie rodzinnym
zasady funkcjonowania powinny wyksztatci¢ w cztonkach tej wspdlnoty sku-
teczng motywacj¢ do podejmowania aktywnosci w réznych sytuacjach zycio-
wych, w tym réwniez w sytuacjach trudnych. Wspomagajaca sila rodziny wy-
nika z faktu, ze jej czlonkowie przebywaja blisko siebie, daza do wspoét-
dzialania i rozwiazuja problemy w miare ich powstawania”® Nie oznacza to
jednocze$nie, ze wsparcie w takim wymiarze jest wystarczajace. W zwiazku
z powyzszym w niniejszej refleksji podjeto probe zanalizowania istoty
wsparcia spolecznego rodziny osoby niepetnosprawne;j.

1. POJECIE I RODZAJE WSPARCIA SPOLECZNEGO

W latach siedemdziesiatych ubieglego stulecia zainteresowano si¢ (szcze-
golnie w osrodkach uniwersyteckich Stanéw Zjednoczonych, Kanady, Holan-

2A. Maciarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle
chorych, Krakéw 2001, s. 52,

3Z.Tyszka, Ku spoleczeristwu postindustrialnemu. Kondycja rodziny polskiej w dobie
preySpieszonych przemian, ,Rocznik Pedagogiki Rodziny”, 1999, nr 2, s. 35.

“M.Kalinowsk i, Przedmowa, [w:] Wzrastanie cztowieka w godnosci, mitosci
i milosierdziu, red. M. Kalinowski, Lublin 2005, s. 8.
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dii, Anglii’) zagadnieniem wsparcia spotecznego. Niektorzy badacze (m.in.
G. R. Pierce, J. G. Sarason, B. R. Sarason®) okreslaja pojecie wsparcia jako
»termin-parasol”, ktéry obejmuje wiele aspektdw tego zjawiska. Dotychczas
nie -zostala przyjeta jednoznaczna definicja, ktéra okreslalaby, czym jest
wsparcie spoteczne. Wynika to stad, ze ta problematyka zainteresowala sig
socjologia, psychologia 1 pedagogika. Socjologiczna definicj¢ formutuje
Z. Kawczynska-Butrym, ktéra przyjmuje, ze ,,wsparcie jest okre§lane jako
szczegllny sposob 1 rodzaj pomocy udzielanej poszczegélnym osobom i gru-
pom giéwnie w celu mobilizowania ich sil, potencjatu i zasobéw, ktére za-
chowali, aby mogli sami sobie radzié ze swoimi problemami”’ W psycholo-
gii wsparcie spoleczne ujeto jako interakcje spoteczna, ktéra cechuje si¢ tym,
ze: zostaje podjeta przez jedng badZz obie strony (uczestnikéw) w sytuacji
problemowej lub trudnej; w jej toku dochodzi do wymiany informacji, wy-
miany emocjonalnej, wymiany instrumentéw dziatania lub débr materialnych.
Wymiana moze by¢ jednostronna lub dwustronna; w jej dynamicznym ukta-
dzie mozna wyr6ézni¢ osob¢ wspierajaca i wspierana. Dla skutecznosci tej
spolecznej wymiany istotna jest korelacja mig¢dzy rodzajem udzielanego
wsparcia a potrzebami odbiorcy wsparcia; wymiana ma na celu zblizenie jej
uczestnikéw do rozwiazania problemu® Podkresla si¢ takze wystepowanie
scistego zwiagzku mig¢dzy nastawieniem psychicznym jednostki a jej siecia
spotecznych powigzan. Z kolei w pedagogice S. Kawula pojeciu wsparcia
spotecznego nadaje dwojakie znaczenie. W ujeciu pierwszym ujmuje je jako
pomoc dostgpna jednostce lub grupie w sytuacjach trudnych, stresowych,
przetlomowych, a ktérych bez wsparcia ze strony innych oséb nie sg w stanie
przezwyciezyé® W spojrzeniu drugim definiuje wsparcie ,,jako rodzaj inter-
akcji spotecznej podjetej przez jedna lub dwie strony w sytuacji problemowej,
w ktorej dochodzi do wymiany informacji, emocjonalnej lub instrumentalne;.
Wymiana ta moze by¢ jednostronna lub dwustronna, moze by¢ stata lub zmie-

3 Szerzej zob. Z. Jaworowska-Obéj, B.Skuza, Pojecie wsparcia spotecznego
i jego funkcji w badaniach naukowych, ,,Przeglad Psychologiczny”, 29(1986), nr 3, s. 733-746.

© Szerzej na ten temat pisze m.in. E. P i s u | a, Psychologiczne problemy rodzicéw dzieci
z zaburzeniami rozwoju, Warszawa 1998,

"Por,Z.Kawczyihdska Butry m, Niepetnosprawnosé — specyfika pomocy
spotecznej, Katowice 1998, s. 87.

8 Szerzej zob. H. S ¢ k, Wsparcie spoteczne — co zrobié, aby stalo sie pojeciem naukowym,
~Przeglad Psychologiczny”, 29(1986), nr 3, s. 791-800.

9 Por. S. K a w u | a, Wsparcie spoteczne — kluczowy wymiar pedagogiki spotecznej,
.Pedagogika Opiekuriczo-Wychowawcza”, 1996, nr 1, s. 6.
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niaé¢ sie”'® Okreslenia cytowanego autora sg ze sobg sprzezone i wyraZnie
si¢ uzupelniajg, widoczne jest tutaj postrzeganie samej istoty wsparcia
i wskazanie jego rodzajéow.

Wsparcie jest dzialaniem wieloaspektowym pod wzgledem organizacji,
form, jakosci, rodzaju, cech biorcy i dawcy oraz oczekiwanych skutkéw. Ana-
liza wielu definicji wsparcia spotecznego (m.in. Coobsa, Capplana, Kahna,
Antonucciego, House’a, Willsa) pozwolita na stwierdzenie, ze za najistot-
niejszy aspekt uwaza si¢ wsparcie emocjonalne. Wyrdznione zostato réwniez
wsparcie: informacyjne, instrumentalne, motywacyjne i spoteczne'' Nalezy
zauwazy¢, 1z wskazane rodzaje wsparcia maja charakter rozwazan teoretycz-
nych. W praktyce bowiem zastosowanie kazdego z wymienionych aspektéw
wsparcia nasycone jest tfadunkiem emocjonalnym, co stanowi o jego istotne;j
roli w relacjach spotecznych.

W zaleznos$ci od rodzaju udzielanego wsparcia Kawczynska-Butrym dzieli
wsparcie na: informacyjne, emocjonalne, materialne (rzeczowe, finansowe),
przez $wiadczenie ustug i w rozwoju'? Z kolei M. Karwowska wyréznia
wsparcie:profilaktyczno-wychowawcze,kompensacyjne,psychologiczno-peda-
gogiczne, ratownicze, informacyjne, duchowe!> W praktyce w zasadzie nie
ma mozliwosci oddzielenia réznych rodzajow wsparcia spotecznego, Swiad-
czone sa one réwnolegle. Mozna wskazaé kilka najcze¢$ciej realizowanych
obecnie rodzajow wsparcia spotecznego: formalne 1 nieformalne, profesjonalne
i nieprofesjonalne, samopomocowe i wolontariatowe.

Glownga determinantg wsparcia spolecznego jest powiazanie biorcy z ota-
czajacy ,,siecig spoteczna” Dziatania powinny by¢ wigc skierowane nie tylko
na poprawe¢ interakcji mi¢dzy biorca wsparcia a otoczeniem spotecznym, ale
réwnolegle oddzialywaé na nie, czyniac je bardziej otwartym i pomocnym.
Skuteczno$¢ wsparcia zalezy przede wszystkim od spotecznej integracji jed-
nostki czy grupy, ktéra to wsparcie otrzymuje. Dla pozytywnych jego skut-
kéw istotne jest to, aby nie sprowadzato si¢ ono tylko do pomocy dorazne;j,
ale mobilizowalo biorcg¢ do samopomocy, wtedy bowiem spetnia funkcj¢ oso-

19 Tamze, s. 6-7.

"WPor. F.J.Buczyfski, Rodzina z dzieckiem chorym na biataczke, Lublin 1999,
s. 69.

ZPor. Kawc z ynska Butry m, Niepetnosprawnosé — specyfika pomocy
spotecznej, s. 86-90.

BpPorr M.Karwowska, Wspieranie rodziny dziecka niepetnosprawnego umystowo
(w kontekscie spotecznych zmian), Krakéw 2003, s. 18-20.
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botwdrcza 1 socjalizacyjng oraz powoduje trwale pozytywne zmiany w Zyciu
osob, ktore znalazty si¢ w niekorzystnych sytuacjach spotecznych.

2. RODZINA OSOBY NIEPEENOSPRAWNE]
— BIORCA I DAWCA WSPARCIA SPOLECZNEGO

Problemem, przed jakim staje czasem rodzina, jest niepelnosprawno$¢
u jednego z jej cztonkdédw. Najczes$ciej dochodzi w zwiazku z tym do reorga-
nizacji jej struktury, zmiany w ukladzie rél i pozycji. Niepetnosprawnosé
stanowl dla rodziny nowe wyzwanie, do ktérego musi si¢ ona zaadaptowaé.
Sposdb, w jaki rodzina radzi sobie z zaistnialg sytuacja, zalezy od zasobdw,
ktérymi dysponuje: materialnych (dochody, warunki mieszkaniowe), kulturo-
wych (wiedza, umiejetnosci, wzory zachowania, system wartosci i norm),
czasowych (czas poSwigcony bezposrednio dla osoby niepelnosprawnej, bez
szkody dla innych obszaréw aktywnosci), ludzkich (liczebno$§é rodziny, wiek
czlonkéw rodziny, stan ich zdrowia i sprawnosci) oraz od wsparcia spotecz-
nego'* Czlonkowie rodziny dostrzegaja, ze dla osoby niepetnosprawne;
mozliwo$¢ przebywania w swym naturalnym otoczeniu jest czgsto podstawo-
wa kwestia, ktora decyduje o jej checi do zycia. Bardzo korzystne jest, gdy
ograniczenie samodzielnosci os6b niepelnosprawnych zostaje kompensowane
przez bliskich wzrostem wzajemnego wsparcia, a problemy emocjonalne —
zrozumieniem i wsparciem duchowym'> Najwigksze jest, szczegSlnie w po-
czatkowym okresie, zapotrzebowanie na wsparcie emocjonalne. Na tym wias-
nie etapie czlowiek ma trudnosci przystosowawcze, doS¢ szybko traci kontakt
z drugim i trzecim kregiem spolecznym, a najwazniejszym Srodowiskiem
wspierajacym staje si¢ rodzina, co zreszta ma decydujacy wplyw na powo-
dzenie leczenia i procesu rehabilitacji. Zatem ws$réd zagadniei zwiazanych
z funkcjonowaniem rodziny z osobg niepelnosprawng problem wsparcia spo-
lecznego nabiera szczegdlnego znaczenia.

““Por. . Taranowic z Rodzna a problemy zdrowia i choroby, [w:] Zdrowie
i choroba. Wybrane problemy socjologii medycyny, red. J. Baranski, W. Piatkowski, Wroctaw
2002, s. 112.

IS Bardzo czesto niezbedne jest wsparcie osoby duchownej. Duszpasterz — jako czlowiek
wiary wspierajacy rodzing — pomaga wytlumaczy¢ i wesprzeé osobg, odnoszac jej cierpienie do
prawd wiary, wnoszac nadzieje, sile do walki, a czasem pogodzenia si¢ z nieuchronnym losem.
Por, EEPichler R.Richter, Nasze dziecko ma nowotwér, Poznari 1992, s. 173-174.
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Wsparcie spoteczne moze oddziatywaé na funkcjonowanie rodziny w dwo-
jaki sposdb: peini role tzw. bufora dla negatywnych skutkéw stresu zycio-
wego i krytycznych wydarzen bezposrednio obcigzajacych zaréwno jednostke,
jak i jej otoczenie lub staje si¢ jednym ze sposobdéw radzenia sobie w za-
istniatej sytuacji'® Rozmiar otrzymywanego wsparcia i sita satysfakcji sg
uzaleznione od sieci wsparcia i jej rodzaju oraz od rodzaju niepetnospraw-
nosci. Ponadto coraz powszechniejsze jest stanowisko, iz w zakresie efek-
tywnos$ci wsparcia wazniejsza jest satysfakcja biorcy niz liczba dostepnych
zrédet!” W zwigzku z tym wigksze znaczenie przypisuje si¢ naturalnym
uktadom miedzyludzkim!® Cziowiek staje sie osoba z konkretnymi potrze-
bami, a nie anonimowym klientem domagajacym si¢ pomocy.

Rodziny oséb niepetlnosprawnych znalazly si¢ w szczegdlnie trudnej sy-
tuacji w okresie przemian spoleczno-gospodarczych. M. Komorska stwierdza
w zwiazku z tym, ze ,Dokonujace si¢ od 1989 roku procesy transformacji
ustrojowej w warunkach dotkliwego kryzysu spoteczno-gospodarczego pogle-
bity w wielu przypadkach trudna sytuacje, w jakiej znajduja si¢ rodziny
z dzieCmi niepelnosprawnymi. [...] Nadmierne obciazenie budzetu rodziny
powodujace powstanie ktopotéw finansowych, trudne warunki mieszkaniowe,
braki w wyposazeniu mieszkania i gospodarstwa domowego przyczyniaja si¢
do dyskomfortu psychicznego rodziny. Dodatkowym czynnikiem stresogen-
nym jest §wiadomos$¢ istniejacych mozliwosci w leczeniu i rewalidacji dzie-
cka 1 jednoczes$nie brak dostgpu do tych mozliwosci z powodu barier ekono-
micznych. Sytuacja ta wywoluje uczucie niespetnionego obowiazku wobec
dziecka, co w potaczeniu z poczuciem winy z powodu niepetnosprawnosci,
przemeczenia wielogodzinng opieka, brakiem relaksu i odpoczynku moze by¢
przyczyna powstania konfliktéw i kryzysu w rodzinie”!” Nalezy dodagé, ze
przed rokiem 1989 wiele rodzin z osobami niepelnosprawnymi zyto w nie-
zadowalajacych warunkach bytowych, dlatego ich sytuacja tym bardziej ulegta
pogorszeniu w wyniku zaistniatych przemian20 Wiekszo$¢ dziatan wspiera-

' Por. S¢k, art. cyt.; Sekutowic gz art. cyt.

" Por. Pisula, dz. cyt., s. 205.

'8 Z badan wynika, ze réwniez w obrebie rodziny ujawniaja si¢ dzisiaj silne potrzeby
wigzi i przywigzania. Mozna odnotowaé wysoka gotowo$é do angazowania si¢ w obszarze
socjalnym i do bezinteresownej pomocy. Por. K. O. Hondrich,C.Koch-Arzber-
g e 1, Die Solidaritit in der modernen Gesellschaft, Frankfurt am Main 1994, s. 22.

M. K omors k a, Syuacja dzieci i mlodziezy niepetnosprawnej w spoteczeristwie
polskim, Lublin 2000, s. 89.

20 Badania dotyczace tej problematyki przed i po 1989 r. prowadzili m.in.: F. W o
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jacych, lezacych w gestii organéw administracji rzadowej, przejeta zostata
przez samorzad terytorialny oraz lokalne organizacje pozarzadowe. Ze wzgle-
du na swdj lokalny charakter organizacje stajg si¢ alternatywg dla panstwo-
wego systemu opieki spotecznej. Cechuje je dynamizm i wigksza skutecznosé
w rozwigzywaniu jawigcych si¢ w omawianym zakresie r6znorodnych trudno-
$ci. Problemem staje si¢ rozproszenie dzialan (brak wspélpracy i porozumie-
nia) podejmowanych przez instytucje panistwowe 1 organizacje pozarzadowe.
Ze wzgledu na skomplikowany problem mechanizméw wspierania zaistniata
konieczno$§é¢ pewnego zagwarantowania i ufatwienia tej grupie oséb dostepu
do réznych jego form. Proces dostosowania polskiego ustawodawstwa do pra-
wa Unii Europejskiej, idacy w kierunku jego zmiany, przyczynit si¢ do szer-
szego zainteresowania wspdlnotowymi regulacjami w zakresie istniejacych
probleméw spotecznych?!

Normy spoteczne zobowigzuja rodzing do zapewnienia bytu i opieki tym
jej cztonkom, ktorzy nie sg w stanie samodzielnie zaspokoi¢ swoich potrzeb.
Jest to jedno z podstawowych zadan rodziny. Badania prowadzone nad oso-
bami niepetnosprawnymi wskazuja, ze pomoc instytucjonalna pojawia si¢
dopiero w momencie, gdy zawodzi rodzina; co wigcej — nie jest oczekiwana.
»[-..] pracownicy socjalni i pielggniarki nie sg [...] postrzegane jako poma-
gajacy rodzinie, ale wylacznie zastepujacy rodzine, gdy jej zabraknie”??

ciec hows ki, Srodowisko rodzinno-wychowawcze dziecka uposledzonego umystowo
w stopniu lekkim, [w:] Rewalidacja dzieci [ miodzieZzy niepetnosprawnej w rodzinie, red.
A. Hulek, Warszawa 1989, s. 38; A. Ostrowska,J.Sikorska,Z Sufin,
Sytuacja ludzi niepetnosprawnych w Polsce, Warszawa 1994; Cz. K o s a k o w s k i,
Transformacja ustrojowa szansq czy tei zagroZeniem dla rodzin wychowujqcych dziecko
niepetnosprawne, {[w:] Bezpieczeristwo rodziny w okresie transformacji ustrojowej, red.
H. Gérecka, Olsztyn 1998, s. 228; M. Karwowska, J.Sudar-Malukiewicz
Ubdstwo w rodzinach dzieci uposledzonych umystowo, [w:] Poczucie nieegalitarnosci, ubdéstwo,
bezdomnosé a zjawiska patologii spotecznej w aktualnej rzeczywistosci kraju, red. T. Soltysiak,
Wioctawek 1999, s. 195; AL Firkowska Mankiewic z Jakosé Zycia rodzin
z dzieckiem niepetnosprawnym, ,Psychologia Wychowawcza”, 1999, nr 2, s. 139-140;
A.Ostrowska,J.Sikorska,B.Gaciar z, Osoby niepetnosprawne w Polsce
w latach dziewi¢édziesiqtych, Warszawa 2001.

2 por.J.Koral, Spoteczne problemy Zycia miedzynarodowego, [w:] Swiat u progu XXI
wieku. Wybrane zagadnienia z problematyki miedzynarodowej. Studium z katolickiej nauki
spolecznej, red. H. Skorowski, J. Koral, J. Gocko, Warszawa-Tyczyn 2006, s. 291-312;
B. S z 1 u z, Dziatania podejmowane na rzecz oséb niepetnosprawnych w zjednoczonej Europie,
[w:] Edukacja wobec wyzwatri i zadari wspdlczesnosci i przysztosci. Strategie rozwoju, red.
J. Szempruch, Rzesz6w 2006, s. 559-568.

22Ostrowska,Sikorska,Sufin,dz.cyt.,s.6l.
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Odgrywanie przez rodzing tradycyjnej roli wobec osoby niepetnosprawne;j jest
zgodne z obecnymi trendami, ktére zmierzaja do wykorzystania naturalnego
potencjatu opiekuriczego tkwiacego w rodzinie. Z. WoZniak stwierdza, ze
»l-..] potencjal rodzinnych zasobow socjalizacyjnych i rodzinnego wsparcia
w opiece 1 pielegnowaniu oraz mozliwosci adaptacyjne systemu rodzinnego
do wymogow sytuacyjnych sg bardzo duze, lecz zbyt czesto kapital ten nie
jest odpowiednio wspomagany przez profesjonalistéw. Generalizujac, mozna
stwierdzié, iz w konfrontacji ze sformalizowanymi formami pomocy wsparcie
rodzinne zyskuje, bowiem pojawia si¢ w porg, reaguje blyskawicznie na zmie-
niajace si¢ potrzeby, jest urozmaicone w formach i elastyczne w stosowaniu
niezbednych rozwiazan, a takze mniej stresujagce w dziataniu”®® Rodzina
jest najwlasciwszym i najlepszym Srodowiskiem, w ktérym powinien przeby-
waé cztowiek niepelnosprawny. Jesli jest ona jednak zbyt mocno obciazona
obowiazkami zwigzanymi z niepelnosprawno$cig ktorego$ z jej cztonkdéw
i jednocze$nie pozostawiona bez wsparcia z zewnatrz, wowczas rOwnowaga
jej funkcjonowania jako systemu spolecznego moze zosta¢ naruszona. Moze
to prowadzi¢ do dysfunkcjonalnosci systemu rodzinnego, a w rezultacie - do
przekazania osoby niepelnosprawnej pod opieke instytuciji.

W kolejnych latach zycia cztowieka, wraz z jego rozwojem i rozszerza-
niem si¢ jego kontaktéw spotecznych, pojawia si¢ coraz szersze wsparcie in-
stytucjonalne, ktére jest zlokalizowane w systemie opieki medycznej, spo-
lecznej oraz o$wiaty. Z jednej strony wspomaga ono rodzing w wypetnianiu
jej funkcji, a z drugiej sa to profesjonalne formy pomocy ukierunkowane na
rozwdj osoby niepelnosprawnej. W wypowiedzi na temat form wspierania
os6b niepetnosprawnych W. Otrebski sporzadzit spis instytucji catodobowych:
domy pomocy spolecznej, szpitale psychiatryczne, oddzialy rehabilitacyjne,
szpitale rehabilitacyjne, Wspélnoty Zycia (Arka, Emaus, Larche), osrodki
szkolno-wychowawcze dla dzieci i mlodziezy niepelnosprawnej z internatem,
specjalistyczne oSrodki szkolno-rehabilitacyjne dla mlodziezy i dorostych,
mieszkania chronione i hostele, a takze dziennych: wsparcia dla rodziny
z dzieckiem niepelnosprawnym, dzienne domy pomocy spotecznej, srodowi-
skowe domy samopomocy, $wietlice Srodowiskowe, grupy aktywnej rehabili-
tacji, przychodnie rehabilitacyjne, dzienne oddzialy rehabilitacyjne, grupy
wsparcia (0sob niepetlnosprawnych, rodzin, rodzicéw itp.), Wspdlnoty Mu-
mink6w, dzienne os$rodki: rehabilitacyjno-wychowawcze, terapeutyczno-wy-

7. Wozniak, Socjomedyczne aspekty funkcjonowania rodziny, Poznar 1990, s. 132.
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chowawcze, terapeutyczno-szkolne, osrodki szkolno-wychowawcze, warsztaty
terapii zaj¢ciowej, zaktady aktywnos$ci zawodowej, zaklady pracy chronio-
nej?*. Nie mozna pominaé znaczacej roli Kosciola we wspieraniu rodzin
os6b niepetnosprawnych. Polega ono na wspomaganiu instytucji zamknietych
dla 0s6b niepelnosprawnych, ktére sa prowadzone przez zgromadzenia zakon-
ne. Mozna takze wskazaé na ruchy spoteczne organizujace si¢ woké6t Koscio-
ta. Przyktadem tego sq wspdlnoty ,,Wiara i Swiatlo”, ktére rozpoczely swoja
dziatalno§¢ w latach siedemdziesiatych. Méwiac o wspdlnotach, nalezy
wspomnieé, ze nie stanowig one ,klasycznych” instytucji, ale sa badZ gru-
pami formalnymi, zamieszkujacymi wspdlnie w ogniskach administrowanych
samorzadnie przez czlonkéw wspélnot, badZ nieformalnymi grupami spotka-
niowymi?® Istotna forma jest dziatalno§é duszpasterska i wsparcie duchowe
rodzin i samych oséb niepetnosprawnych. Wspdlnota parafialna jest réwno-
cze$nie kreatorem postaw spoteczeristwa wobec tej grupy oséb?®

Warto w tym kontekScie rowniez podkresli¢ 1 wskazaé kierunek dziatan
pracownikéw socjalnych. Chodzi przede wszystkim o zaspokojenie potrzeby
bezpieczenstwa, giéwnie poprzez: zyczliwe zainteresowanie si¢ problemami
zyciowymi osoby niepelnosprawnej i jej rodziny; udzielenie wyczerpujacych
i zrozumialych informacji; wspdlne rozwazenie mozliwos$ci rozwiazania
okre§lonego problemu; poszukiwanie réznorodnych Zrédel uzyskania pomocy
1 wsparcia spotecznego.

Mozliwa jest tez sytuacja, ze tylko cz¢s$¢ rodzin oséb niepelnosprawnych
otrzyma wsparcie. Istotna jest tu aktywno$¢ samej rodziny i potrzeba sto-
warzyszania si¢. Coraz wigksza popularnoscia wsréd rodzin oséb niepelno-
sprawnych cieszg si¢ organizacje spoleczne 1 grupy samopomocowe; w ostat-
nich latach obserwuje si¢ ich intensywny rozwdj. Niektére z nich mialy duze
dosSwiadczenie we wspieraniu oséb niepetlnosprawnych 1 ich rodzin. Przelo-

2 W.Otreb s ki, Formy wspierania oséb niepetnosprawnych, [w:] Wzrastanie czlowie-
ka w godnosci, mitosci i mitosierdziu, red. M. Kalinowski, Lublin 2005, s. 293. Przyjmujac za
kryterium funkcje, jakie petnia instytucje na rzecz oséb niepetnosprawnych i ich rodzin, mozna
je sklasyfikowaé w nastepujacy sposéb: instytucje okre$lajace i nadajace status osobom niepel-
nosprawnym, instytucje rehabilitujace, instytucje rekompensujace i wspomagajace, instytucje
niespecyficzne (realizujace rézne potrzeby spoteczeiistwa i jednoczeénie integrujace osoby nie-
petnosprawne z szerszym otoczeniem spotecznym). Por. A. Ostrowska, J.Sikor
s k a, Syndrom niepetnosprawnosci w Polsce. Bariery integracji, Warszawa 1996, s. 116.

2 Por. E. T o m a s i k, Rewalidacyjne znaczenie wspélnot integracyjnych, [w:] Wybrane
zagadnienia z pedagogiki specjalnej, red. E. Tomasik, Warszawa 1997, s. 920.

% por, Ostrowska,Sikorska, dz. cyt., s. 146.
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mowym momentem byl rok 1989, kiedy to ustawa o stowarzyszeniach27 sta-
la si¢ twérczym wyzwaniem w powstawaniu nowych organizacji spotecznych
i grup samopomocowych. Przyczyna ich tworzenia si¢ by} brak instytucji
zaspokajajacych wazine potrzeby spoteczne czy tez dostrzegane wadliwe ich
funkcjonowanie. Swobodnie wybrane relacje spoteczne, w przeciwienstwie do
wymaganych hierarchicznie, moga si¢ okaza¢ nacechowane staloscia i trwa-
loscia, co uwidacznia si¢ wtasnie w grupach samopomocowych?® Cztonko-
wie grup wspieraja si¢ wzajemnie w radzeniu sobie z wiasnymi problemami,
bez czekania na wsparcie z zewngtrz. Istotg jest bowiem dazenie do wlaczenia
si¢ w proces rozwiazywania problemu, a trwalym efektem tych dzialan
powinno by¢ uksztaltowanie postawy samodzielno$ci, aktywnosci, a takze
wyposazenie w konkretne umiejetnosci pokonywania okreslonych trudnosci.
Grupy samopomocowe spetniaja réwniez ogromng role w edukowaniu spote-
czenstwa. Wzajemne kontakty niepelnosprawnych z pelnosprawnymi czlon-
kami spoleczefistwa umozliwiaja lepsze zrozumienie i wyzbycie si¢ nie-
korzystnych stereotypdw i uprzedzen. Ponadto rodziny os6éb niepetnospraw-
nych i sami niepelnosprawni — dzig¢ki istnieniu tego typu grup — maja moz-
liwo$¢ udzielania wsparcia spotecznego innym osobom, co pozwala im do-
Swiadczy¢ wlasnej przydatnosci spotecznej. Grupy samopomocowe sprawuja
takze pewnego rodzaju kontrol¢ w odniesieniu do réznorodnych instytucji
podejmujacych dziatania na rzecz tej grupy oséb i ich rodzin.

Z tego typu aktywnoscia nierozerwalnie wiaze si¢ dziatalnosé wolontariatu.
Rodziny osdb niepelnosprawnych powinny miec nie tylko korzystac¢ ze wspar-
cia, ale réwniez obdarza¢ nim tych, ktérzy w zaistnialej sytuacji takze —
a moze nawet jeszcze bardziej — go potrzebuja. W istocie role biorcy i dawcy
wsparcia spotecznego przenikaja si¢ wzajemnie. Widoczne jest ponadto da-
zenie rodzin os6b niepetnosprawnych do stowarzyszania si¢ na rzecz wspol-
nych dziatan w celu poprawy wtasnego potozenia, a takze promowania, pod-
trzymywania i przywracania dobrego funkcjonowania i prawidtowych relacji
w okreslonej spotecznosci. Rodzi si¢ tu pewna propozycja rozwigzania, ktéra
moze zapobiega¢ powielaniu dziatan na rzecz jednych rodzin, przy jedno-
czesnym pomijaniu innych, oraz propagowaé wspéiprace podmiotéw wsparcia
spotecznego. Modelowy przyklad w tym zakresie moze stanowi¢ utworzony

27 Ustawa z dnia 7 kwietnia 1989 roku — Prawo o stowarzyszeniach, Dz.U. 1989 r., nr 20,
poz. 104, z p6Zn. zmianami.

BU. Beck,W.Vossenkuhl, U E. Zieg!er, Eigenes Leben. Ausfliige in die
unbekannte Gesellschaft, in der wir leben, Miinchen 1995, s. 168.
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w 2000 r. Zwigzek Stowarzyszeri Os6b Niepetnosprawnych Powiatu Rzeszow-
skiego, w ramach ktérego zjednoczyly si¢ preznie dziatajace organizacje
rodzicow, powstale na terenie kazdej gminy tego powiatu. Organizacje te
podejmujg wiele réznorodnych (takze nowatorskich) dziatan, ktérych celem
jest wsparcie 0osOb niepelnosprawnych 1 ich rodzin®®

Stopniowe powstawanie 1 wzrost znaczenia organizacji spotecznych i ru-
chéw samopomocowych jest wyrazem powolnego odchodzenia od opiekuricze;j
funkcji pafistwa 1 tworzenia si¢ nowego tadu spolecznego zmierzajacego
w kierunku spoteczefistwa obywatelskiego. Jednocze$nie wsparcie spoteczne
nie zawsze dociera w wystarczajacym stopniz do mniejszych osrodkéw,
a zwlaszcza do Srodowisk wiejskich. Barier¢ stanowi migdzy innymi bierno$¢
cze$ci rodzicow 1 samych osdb niepetnosprawnych oraz nie zawsze wlasciwe
zrozumienie dla dzialalnosci organizacji tego typu ze strony poszczegdlnych
struktur administracji. W zwiazku z tym istotne jest stymulowanie i pobu-
dzanie do aktywnoSci takze biorcéw wsparcia. Postulowany model to taki,
gdzie funkcje wypelniane przez systemy naturalne sa uzupeilniane przez
wsparcie ze strony systemdéw instytucjonalnych. Przykladem integracji
podejmowanych dziatafi na rzecz os6b niepetnosprawnych i ich rodzin moze
by¢ wspotpraca w ramach Wojewddzkich Sejmikéw Rehabilitacyjnych, ktére
cyklicznie odbywaja si¢ w Rzeszowie od 1992 r. Dyrektor Departamentu
Swiadczeri Zdrowotnych w Ministerstwie Zdrowia, W. Rekowski, stwierdzit
w 1997 r., ze ,[...] jest to jedyny w kraju Sejmik, ktory odbywa si¢ z taka
systematycznoscia, poza krajowym sejmikiem oséb niepetnosprawnych”®
W ciagu kilkunastu lat zostato okreslonych i wyartykutowanych wiele pro-
blemdéw 0s6b niepetnosprawnych i ich rodzin, widoczne sg réwniez konkretne
osiagniecia, a cze$é¢ z nich nadal pozostaje w realizacji’' W konkluzji
nalezy stwierdzi¢, ze w zakresie wsparcia spolecznego szczegldlna rola
przypada wlasnie — oprocz rodziny — publicznym i1 pozarzadowym podmiotom
dziatajacym w lokalnym systemie wsparcia spotecznego, w najblizszym oto-
czeniu osoby niepelnosprawnej. W zakresie podejmowanych dziatan wspie-
rajacych konieczna jest wspélpraca, ktéra ma na celu zapobieganie powielaniu

2 B. S z 1 uz, Wsparcie dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej intelektualnie w spotecznosci
lokalnej, ,,Zeszyty Naukowe Uniwersytetu Rzeszowskiego”, 36(2006), nr 3, s. 299-309.

YW, Rekows ki, [brak tytutu], [w:] VIII Wojewddzki Sejmik Rehabilitacyjny,
Rzeszéw 1997, s. 43.

M Por. B. S z 1 u z, Opieka w spotecznosci nad osobami niepetnosprawnymi, ,Resovia
Sacra”, 2004, nr 11, s. 259-276.
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pewnych inicjatyw w stosunku do jednych rodzin z pominigciem innych oraz
zespolenie przedsiewzigé poszczegdlnych podmiotéw wspierajacych.

BIBLIOGRAFIA

Beck U,Vossenkuhl W, Ziegler U. E.: Eigenes Leben. Ausfliige
in die unbekannte Gesellschaft, in der wir leben, Miinchen 1995.

Bogacka H,Jugowar B,Szychowiak B, Twardow
s k i B.:Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, ,,Kwartalnik Pedagogiczny”, 1986,
nr 1, s. 68-77.

Buczyniski F. J.: Rodzina z dzieckiem chorym na biataczke, Lublin 1999.

Firkowska Mankiewicz A. Jako$¢ zycia rodzin z dzieckiem
niepelnosprawnym, ,,Psychologia Wychowawcza”, 1999, nr 2, s. 134-145.

Hondrich K. O, Koch Arzberger C. Die Solidaritit in der
modernen Gesellschaft, Frankfurt am Main 1994.

Jaworowska Obdj Z., Skuza B.: Pojecie wsparcia spotecznego
i jego funkcji w badaniach naukowych, ,Przeglad Psychologiczny”, 29(1986),
nr 3, s. 733-746.

Kalinowski M. Przedmowa, [w:] Wzrastanie czlowieka w godnosci, mitosci
i mitosierdziu, red. M. Kalinowski, Lublin 2005, s. 7-9.

Karwows kaM.: Wspieranie rodziny dziecka niepetnosprawnego umystowo
(w konteks$cie spolecznych zmian), Krakéw 2003.

Karwowska M,Sudar-Malukiewicz J.: Ubdstwo w rodzinach
dzieci upo$ledzonych umystowo, [w:] Poczucie nieegalitarnodci, ubdstwo, bez-
domno$é a zjawiska patologii spotecznej w aktualnej rzeczywistosci kraju, red.
T. Sottysiak, Wtoctawek 1999, s. 190-198.

Kawczynska Butrym Z. Niepelnosprawnos¢ — specyfika pomocy spo-
tecznej, Katowice 1998.

— Rodziny oséb niepetnosprawnych. Raport z badan, Warszawa 1994.

Kawula S.. Wsparcie spoteczne — kluczowy wymiar pedagogiki spotecznej,
,Pedagogika Opiekuniczo-Wychowawcza”, 1996, nr 1, s. 6-7.

Komorska M.: Sytuacja dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej w spoteczerstwie
polskim, Lublin 2000.

Koral J.: Spoteczne problemy zycia miedzynarodowego, [w:] Swiat u progu XXI
wieku. Wybrane zagadnienia z problematyki migdzynarodowej. Studium z katolic-
kiej nauki spotecznej, red. H. Skorowski, J. Koral, J. Gocko, Warszawa-Tyczyn
2006, s. 233-318.

Kosakowski Cz.: Transformacja ustrojowa szansa czy tez zagrozeniem dla
rodzin wychowujacych dziecko niepelnosprawne, [w:] Bezpieczeristwo rodziny
w okresie transformacji ustrojowej, red. H. Gérecka, Olsztyn 1998, s. 221-230.



WSPARCIE SPOLECZNE RODZINY OSOBY NIEPELNOSPRAWNE] 213

Ostrowska A,Sikorska J.: Syndrom niepetnosprawnosci w Polsce.
Bariery integracji, Warszawa 1996.

Ostrowska A,Sikorska J,Gaciarz B.. Osoby niepetnosprawne
w Polsce w latach dziewieédziesiatych, Warszawa 2001.

Ostrowska A,Sikorska J,Sufin Z. Sytuacja ludzi niepetno-
sprawnych w Polsce, Warszawa 1994,

Otre¢bs ki W.: Formy wspierania oséb niepetnosprawnych, [w:] Wzrastanie
cztowieka w godnosci, mifo$ci i mitosierdziu, red. M. Kalinowski, Lublin 2005,
s. 277-296.

Pichler E, Richter R.:Nasze dziecko ma nowotwér, Poznaii 1992,

Pisula E.:Psychologiczne problemy rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju,
Warszawa 1998.

Rekowski W. [brak tytulu], [w:] VIII Wojewddzki Sejmik Rehabilitacyjny,
Rzeszéw 1997, s. 43-44.

Sekutowicz M. Problematyka funkcjonowania rodzin dzieci niepetnospraw-
nych, ,, Terazniejszos¢. Cztowiek. Edukacja”, 1998, nr 1, s. 61-82.

S ¢ k H.. Wsparcie spoleczne — co zrobié, aby stalo si¢ pojeciem naukowym,
»Przeglad Psychologiczny”, 29(1993), nr 3, s. 791-800.

S z1uz B.: Dzialania podejmowane na rzecz oséb niepelnosprawnych w zjedno-
czonej Europie, [w:] Edukacja wobec wyzwan i1 zadari wspéiczesnosci i przyszto-
$ci. Strategie rozwoju, red. J. Szempruch, Rzeszéw 2006, s. 559-568.

— Opieka w spolecznosci nad osobami niepetnosprawnymi, ,,Resovia Sacra”, 2004,
nr 11, s. 259-276.

- Wsparcie dzieci i mlodziezy niepelnosprawnej intelektualnie w spotecznosci lo-
kalnej, ,Zeszyty Naukowe Uniwersytetu Rzeszowskiego” 36(2006), nr 3,
s. 299-309.

Taranowicz I.: Rodzina a problemy zdrowia i choroby, [w:] Zdrowie
i choroba. Wybrane problemy socjologii medycyny, red. J. Baraniski, W. Piat-
kowski, Wroctaw 2002, s. 105-115.

Tomasik E.: Rewalidacyjne znaczenie wspdlnot integracyjnych, [w:] Wybrane
zagadnienia z pedagogiki specjalnej, red. E. Tomasik, Warszawa 1997,
s. 916-925.

Tyszka Z.: Ku spoteczeristwu postindustrialnemu. Kondycja rodziny polskiej
w dobie przy$pieszonych przemian, ,,Rocznik Pedagogiki Rodziny”, 1999, nr 2,
s. 31-39.

Ustawa z dnia 7 kwietnia 1989 roku — Prawo o stowarzyszeniach, Dz.U. 1989 r.,
nr 20, poz. 104, z péZn. zmianami.

Wojciechowski F.: Srodowisko rodzinno-wychowawcze dziecka uposle-
dzonego umystowo w stopniu lekkim, {w:] Rewalidacja dzieci i miodziezy nie-
petnosprawnej w rodzinie, red. A. Hulek, Warszawa 1989, s. 32-41].

Woiniak Z.. Socjomedyczne aspekty funkcjonowania rodziny, Poznari 1990.



214 BEATA SZLUZ

SOCIAL SUPPORT
OF A FAMILY OF A HANDICAPPED PERSON

Summary

During over a dozen and so years in Poland there were implemented changes which have
not a trifling meaning for functioning of the state. A majority of people expected a support
from the state, not being able to reconcile themselves with the fact of the state’s withdrawal
from a full responsibility for its citizens and each family. Simultaneously, in spite of struggling
with various problems, a family constitutes the most important and the most efficient source
of mutual support. This does not mean that the support in such extent is sufficient. Families
with a handicapped person are in a particularly difficult situation. Thus, an attempt of
searching for an essence of the issue of social support of a handicapped person’s family was
undertaken in the present reflection.

Stowa kluczowe: niepetnosprawno$¢, rodzina, wsparcie spoleczne.

Key words: disability, family, social support.



