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Wsparcie rodziny z dzieckiem z niepełnosprawnością
Support for families with a child with a disability
Streszczenie


Wsparcie społeczne, które jest tematem niniejszego artykułu, jest niezbędnym elementem pomocy rodzinie z dzieckiem z niepełnosprawnością, a udzielane jest zazwyczaj przez najbliższą rodzinę, jak i instytucje rządowe i pozarządowe. Wsparcie społeczne jest interakcją zachodzącą pomiędzy ludźmi (biorca i dawca pomocy). W pierwszej kolejności zostały zaprezentowane pojęcia wsparcia społecznego w oparciu o wybrane definicje. Kolejno przedstawione zostały funkcje wsparcia społecznego, a także ich rodzaje. Skupiono się również na krótkim omówieniu instytucji rządowych i pozarządowych udzielających pomocy rodzinie z dzieckiem z niepełnosprawnością oraz wskazano zadania i funkcje powyższych organów. Przedstawione zostały także wyniki wybranych badań socjologiczno-pedagogicznych, które dotyczyły wsparcia społecznego udzielanego przez rodzinę, znajomych, specjalistów, lekarzy i instytucje pomocowe dla rodzin z dzieckiem 
z dysfunkcjami.

Summary

Social support, which was the subject of this article, is an essential element of the family help a child with a disability, and is usually provided by the immediate family, as well as governmental and non-governmental institutions. Social support is the interaction that takes place between people (recipient and donor assistance). In the first place were presented the concept of social support on the basis of the definitions chosen. Successively presented social support functions, as well as their types. The focus is also on a short discussion of the government and NGOs providing assistance to the family with a child with a disability and identifies tasks and functions of these organs. It also includes the results of selected socio-pedagogical research, which focused on social support provided by family, friends, professionals, doctors and aid institutions for families with a child
with disabilities.
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Wstęp

Przyjście na świat dziecka z niepełnosprawnością jest dla jego rodziców i najbliższych ciężkim przeżyciem, z którym muszą się zmierzyć. Sytuacja każdej rodziny, w której pojawiło się dziecko o nieprawidłowym rozwoju jest wyjątkowa i niepowtarzalna. Na rodzicach dziecka z dysfunkcjami spoczywa ogromy ciężar wychowania i opieki. Dla rodzin zmagających się z niepełnosprawnością dziecka sprawą problematyczną staje się wybór odpowiedniej formy pomocy, specjalisty, a także wymaga to ze strony rodziców ogromnego wkładu finansowego, by jak najbardziej wspomóc rozwój dziecka. Należy również pamiętać, iż rodzice dziecka z niepełnosprawnością potrzebują także odpowiedniego wsparcia ze względu na sytuację, w jakiej się znaleźli. 
Pojęcie i zakres wsparcia społecznego
Istotą wsparcia społecznego są wzajemne relacje międzyludzkie, zaufanie wobec osoby udzielającej pomocy, jak i osoby jej oczekującej oraz bezinteresowność. Wsparcie społeczne jest to zjawisko udzielania pomocy jednostce lub grupie, która jej oczekuje, gdyż jest zagrożona lub znalazła się w trudnej sytuacji życiowej. Wsparcie odnosi się do każdego aspektu życia codziennego, który sprawia trudności danym osobom. Wsparcie społeczne może być różnorodnie definiowane, na co wskazuje Witold Janocha:
· pomoc w sytuacji, gdy dana jednostka lub grupa nie może samodzielnie przezwyciężyć danego problemu
,

· pomoc osobom, które potrzebują odzyskać równowagę psychiczną, a także zapobieganie sytuacjom, które mogłyby ją zaburzyć
,

· udzielanie informacji, które kształtują w jednostce lub grupie poczucie, iż znajdują się pod opieką, funkcjonują jak członek społeczeństwa, gdzie występują wzajemne zobowiązania
,

· dostarczanie oraz wymiana zasobów w interakcjach społecznych, które mogą być istotnymi formami wsparcia
.
Wsparcie społeczne wg Wandy Bandury-Madej to „otrzymywanie pomocy ze strony znaczących, a bliskich osób lub instytucji, w formie emocjonalnego wsparcia, praktycznej pomocy, rady i informacji”
. Wsparcie udzielane rodzicom dziecka z niepełnosprawnością musi być wieloaspektowe, wielowymiarowe, tzn. musi być ono wyrażone poprzez wsparcie:
· emocjonalne, które polega na tworzeniu więzi, wzajemnego zaufania, akceptacji 
i troski poprzez komunikaty werbalne i niewerbalne 
· materialne polegające na wsparciu finansowym,
· instrumentalne, które dotyczy świadczenia usług, zabiegów na rzecz osób potrzebujących, które ułatwią lub poprawią sytuację trudną życiowo, a także polega na zaopatrzeniu daną osobę w niezbędne umiejętności,
· informacyjne polegające na udzielaniu porad, wskazówek, informacji niezbędnych do zrozumienia np. niepełnosprawności dziecka; istotna jest również wymiana doświadczeń, wspólnych spostrzeżeń,
· wartościujące, które polega na akceptacji, docenieniu potencjału danej osoby przy pomocy komunikatów werbalnych, jak i niewerbalnych,
· duchowe, które odnosi się do sfery duchowej człowieka; polega na ukazywaniu roli cierpienia, bólu w życiu człowieka, a następnie nadawaniu sensu tym doświadczeniom
.
Należy również dodać, iż o „wsparciu społecznym mówimy na ogół, gdy pomiędzy jednostką a pewną osobą (grupą ludzi) następuje wystarczające poznanie sytuacji i zbliżenie, celem udzielenia jednostronnego lub wzajemnego wsparcia. Sieć wsparcia można tworzyć 
w ramach najbliższej rodziny, grona przyjaciół i krewnych, podejmujących je wolontariuszy, grona specjalistów (np. lekarzy, psychologów, pedagogów, pracowników socjalnych), jak również odpowiednich instytucji i stowarzyszeń podejmujących działania zarówno na rzecz osób pełno-, jak też niepełnosprawnych
”. Istotne jest by pomoc, wsparcie, które otrzymuje rodzina z dzieckiem z niepełnosprawnością spełniała ich oczekiwania, a przede wszystkim potrzeby. Wsparcie społeczne jest interakcją społeczną
 podejmowaną w sytuacji krytycznej, trudnej życiowo i ma ono charakter intencjonalny. Zatem wsparcie społeczne jest zależne od obu stron – biorców pomocy, jak i dawców. Wsparcie, jakie otrzymuje rodzina z dzieckiem 
o nieprawidłowym rozwoju, powinno wynikać z „czystej” potrzeby niesienia pomocy, altruizmu osób jej udzielających. Należy również zwrócić uwagę, iż duże znaczenie wśród tychże osób ma wzajemne zaufanie, zrozumienie, a także motywacja. Wsparcie społeczne można również podzielić na:

· spostrzegane, które dotyczy wiedzy i przekonania człowieka o dostępności 
i możliwości otrzymania wsparcia, co z kolei warunkuje poczucie przynależności lub osamotnienia,

· otrzymywane, które można rozpatrywać dwojako – wsparcie obiektywne (wsparcie pożądane a wsparcie dostarczone) i wsparcie subiektywne (zgodność wsparcia oczekiwanego z otrzymywanym)
.
Wsparcie rodziny z dzieckiem z niepełnosprawnością w instytucjach rządowych 
i pozarządowych
Wsparcie społeczne udzielane rodzicom dziecka z dysfunkcjami oferowane jest przez najbliższą rodzinę i znajomych po różnego rodzaju instytucje rządowe i pozarządowe. Instytucje rządowe, które realizują pomoc dzieciom i rodzinie, zostały podzielone na następujące działy:
· dział zdrowia, w którego skład wchodzą m.in. takie instytucje jak: poradnie zdrowia psychicznego, psycholodzy i logopedzi w szpitalach i klinikach, a także 
w jednostkach naukowo-badawczych itp.,

· dział pomocy społecznej obejmuje specjalistyczne poradnie rodzinne, ośrodki wsparcia, powiatowe centra pomocy rodzinie, psycholodzy, pedagodzy i logopedzi 
w ośrodkach lub placówkach opiekuńczo-wychowawczych, pracownicy socjalni itp.,
· dział sprawiedliwości to m.in. sądy rodzinne, kuratorzy sądowi, psycholodzy 
i pedagodzy pracujący na terenie zakładów poprawczych, rodzinne ośrodki diagnostyczno-konsultacyjne
.
Z kolei instytucjami pozarządowymi są stowarzyszenia, fundacje oraz inne organizacje, których działalność ma charakter niedochodowy. Irena Lepalczyk organizacjom pozarządowym przypisuje kilka konkretnych funkcji, a mianowicie:

· „funkcje wspomagania rozwoju biologicznego, społecznego i kulturalnego;

· funkcję wdrażającą jednostki do pełnienia ról społecznych i zawodowych;

· funkcję wzbogacania życia obywateli;

· funkcję upowszechniania wiedzy poprzez promowanie osiągnięć nauki;

· funkcję rozwijania i urzeczywistniania idei demokracji”
.
 Zadania, które realizują organizacje pozarządowe, to m.in. pomoc osobom, rodzinom, które znalazły się w trudnej sytuacji życiowej, np. dotkniętej niepełnosprawnością dziecka. Organizacje pozarządowe zajmują się także tworzeniem i prowadzeniem własnych ośrodków, placówek, świetlic a także wspieraniem innych. Kolejną dziedziną, którą się zajmują, jest działanie na rzecz ochrony zdrowia dzieci, udzielanie wsparcia finansowego oraz psychologicznego zarówno dziecku, jak i rodzicom
. Organizacje pozarządowe działające na rzecz osób niepełnosprawnych i ich rodzin zajmują się przede wszystkim rozpowszechnianiem informacji na temat osób z niepełnosprawnością. Za pośrednictwem tychże organizacji są organizowane projekty, akcje i kampanie społeczne mające na celu przybliżenie problemów osób z dysfunkcjami oraz ich rodzin, a także organizowane są poradnictwo i pomoc. Ich działania dotyczą również zmian w obowiązującym prawie, dostosowaniu infrastruktury do potrzeb osób z niepełnosprawnością, zagospodarowaniu czasu wolnego, zapewnianie usług transportowych
. 
Wsparcie społeczne w świetle badań


Niepełnosprawność dziecka uderza nie tylko w samo dziecko, ale także w całą rodzinę, która musi zmienić, przeorganizować dotychczasowy styl życia, wartościować to, co dla nich jest teraz najważniejsze. W sytuacji, w jakiej się znaleźli, oczekują również pomocy od innych osób, instytucji, które ową pomoc oferują. Poniżej zostały zaprezentowane wyniki badań, które dotyczyły sieci wsparcia rodziny z osobą z niepełnosprawnością.


Jedne z badań przeprowadzone przez Janusza Kirenko
 dotyczące wsparcia społecznego uzyskiwanego przez rodziny z dzieckiem z dysfunkcjami wykazały, iż wśród osób (tzw. sieć wsparcia), które udzielają największego wsparcia, znalazły się osoby znaczące, czyli: rodzina, małżonek, koledzy i przyjaciele. Mniejszą rolę odgrywały z kolei takie osoby jak: sąsiedzi, terapeuci, księża i inne osoby. Dzięki tym osobom rodzice dziecka 
z niepełnosprawnością odczuwały więcej pozytywnych emocji, rozwijały poczucie własnej wartości, były osobami godnymi zaufania, udzielały najwięcej pomocy w działaniach fizycznych i umysłowych oraz dawały największe wsparcie finansowe. Również 
utrzymywały z tymi jednostkami najczęstszy kontakt. Wyniki badań wykazują, iż badane rodziny najwięcej wsparcia otrzymywały od partnerów (małżonków), co wykazało dużą spójność związków. Natomiast rodzina, która jest szeroko reprezentowana przez bliższych 
i dalszych członków, udzielała zróżnicowanego wsparcia. Bliżsi członkowie rodziny udzielali wsparcia na wyższym poziomie niż dalsza rodzina. W przypadku terapeutów, specjalistów poziom wsparcia, jakiego udzielali, był na wysokim poziomie. Zaznaczono, iż istnieją bariery instytucjonalne, które utrudniają kontakt, lecz mimo to pomoc z ich strony jest efektywna 
i fachowa. Mniejszą rolę odgrywali tutaj sąsiedzi badanych rodzin z osobą 
z niepełnosprawnością. 

J. Kirenko dobrał także grupę porównawczą, w której znalazły się rodziny 
z dzieckiem pełnosprawnym. Z przedstawionych danych wynikało, iż wsparcie społeczne otrzymywane przez rodziny z dzieckiem niepełnosprawnym, a rodziny z dzieckiem prawidłowo rozwijającym się jest podobne, nie ma w nim istotnych różnic. Wyższy poziom wsparcia w zakresie pomocy, emocji i afirmacji uzyskały rodziny z grupy porównawczej (rodziny z dzieckiem pełnosprawnym). Natomiast w kwestii częstotliwości kontaktu i długości trwania wyższe wyniki uzyskały rodziny z dzieckiem z niepełnosprawnością. Może to wskazywać, iż mimo częstego kontaktu nie zaspokajają one potrzeb rodzin z dzieckiem z niepełnosprawnością, a także nie spełniają oczekiwań tychże rodzin.

W. Janocha
 przeprowadził badania mające na celu ukazanie sytuacji społeczno-ekonomicznej i sieci wsparcia społecznego rodzin z dzieckiem z dysfunkcjami. Badania wykazały, że niepełnosprawność uderza najbardziej w finanse rodziny. Wyniki badań wykazały także, iż rodziny mają następujące potrzeby:

· wsparcie finansowe,

· informacje na temat możliwości uzyskania pomocy, o programach oraz prawach 
i przywilejach,

· uzyskanie pełniejszych informacji,
· likwidacja barier architektonicznych,

· informacje o rehabilitacji,

· pomoc w zakupie specjalistycznego sprzętu,

· pomoc w podjęciu nauki,

· znalezienie pracy dla osoby z niepełnosprawnością,

· pomoc w zrozumieniu faktu niepełnosprawności.
Istotną kwestią w tychże badaniach była diagnoza instytucjonalnych form wsparcia. Badania wykazały, że największe znaczenia mają instytucje rządowe, a mniejsze organizacje pozarządowe
. Według badanych instytucja, która oferowała największe wsparcie społeczne, to Państwowy Fundusz Rehabilitacji Osób Niepełnosprawnych (PFRON). Kolejno były wskazywane takie instytucje jak: Powiatowe Centra Pomocy Rodzinie (PCPR), Miejski Ośrodek Pomocy Rodzinie (MOPR), Gminny Ośrodek Pomocy Społecznej (GOPS), Miejski Ośrodek Pomocy Społecznej (MOPS). Respondenci wskazywali, iż niski poziom wsparcia uzyskują od instytucji pozarządowych np. Caritas. Według osób badanych przeszkodami 
w uzyskiwaniu wsparcia społecznego od danych instytucji jest brak informacji na temat ofert i możliwości wsparcia oraz zbyt dużo formalności – ogólnie panująca biurokracja. Barierą dla respondentów jest także zbyt duża odległość do danych instytucji oraz brak przychylności ze strony pracowników instytucji.
Znaczącą rolę w sieci wsparcia społecznego odgrywa bliższa i dalsza rodzina oraz przyjaciele. Kolejną pozycję zajęli sąsiedzi, lekarze, księża oraz pracownicy socjalni 
i wolontariusze. Najbliższa rodzina według badanych zapewnia najszerszą pomoc i jest pewnym źródłem wsparcia. Odgrywała również znaczącą rolę w przypadku zaufania i niezawodności pomocy. 

Kolejne badania przeprowadzone przez Elżbietę Marię Minczakiewicz
 dotyczyły wsparcia społecznego udzielanego rodzinie wychowującej dziecko z zespołem Downa. Tak jak w poprzednich prezentowanych badaniach na wysokim miejscu osób udzielających wsparcia społecznego uplasowały się takie osoby jak: dalsza rodzina i krewni, sąsiedzi, znajomi, terapeuci oraz wolontariusze, kolejno wymieniani byli pracownicy socjalni, psycholodzy. Natomiast satysfakcji nie przynosiło wsparcie udzielane przez lekarzy specjalistów. Część z rodzin objętych badaniami nie była w pełni zadowolona z oferowanych form pomocy, gdyż nie były one w pełni satysfakcjonujące i wystarczające. Swoje niezadowalanie argumentowały faktem, iż osoby deklarujące chęć niesienia pomocy odmawiały opieki nad dzieckiem, nie były dyspozycyjne itp. Badane rodziny deklarowały, że w chwilach trudnych życiowo największego wsparcia udzielali małżonkowie, partnerzy, kolejno babcie dziecka, przyjaciele, sąsiedzi. Wszystkie badane rodziny oczekiwały specjalistów, którzy będą dyżurować całodobowo, udzielać stałego wsparcia w momencie, gdy pojawi się trudność, z którą nie będą mogli samodzielnie sobie poradzić. Rodzice również oczekiwali okolicznościowej pomocy i kontaktu ze specjalistami w wyjątkowych sytuacjach (np. załatwienie spraw w urzędach). Deklarowano także chęć organizowania i spotykania się 
w klubach dla rodziców i dzieci z niepełnosprawnością, co pozwoliłoby na wymianę doświadczeń, porady, poznanie nowych metod pracy z dzieckiem z dysfunkcjami oraz „wygadanie się”. Badane rodziny uważały, że ważną dla nich kwestią jest istnienie banków wymiany bezdewizowej, która polega na wymianie zabawek, sprzętu rehabilitacyjnego, odzieży itp. na inne.
Sytuacja każdej rodziny wychowującej dziecko z niepełnosprawnością jest wyjątkowa i niepowtarzalna, więc także wsparcie społeczne udzielane ze strony najbliższych, specjalistów, jak i instytucji powinno być dostosowane do potrzeb danej rodziny. Rodzina 
z dzieckiem z dysfunkcjami powinna być wspierana przez grono wyspecjalizowanych osób zajmujących się pomocą i przez instytucje wspierające, a także przez niesformalizowane grupy wsparcia, jednostki tj. najbliższa rodzina, która również ma ogromne znaczenie 
w procesie leczenia i rehabilitacji dziecka z zaburzeniami. Rodzina z dzieckiem 
z niepełnosprawnością powinna być ujmowana systemowo, a wsparcie im dostarczane powinno mieć charakter interdyscyplinarny. Wsparcie społeczne może stwarzać warunki do dalszego rozwoju dziecka z niepełnosprawnością, a rodzice nie będą czuć się osamotnieni 
i bezradni ze względu na sytuację w jakiej się znaleźli.
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