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DZIALALNOSC
PROMOWANA PRZEZ
EUROPEJSKIE
ORGANIZACJE OSOB
NIEPELNOSPRAWNYCH
Niniejsza publikacja jest wynikiem
realizacji projektu "Dzieci niepe’mo—a
sprawne i przemoc: podstawowa pre-
wencja w rodzinach", finansowanego
przez Komisje Europejska (DG ds.
Sprawiedliwosci, Wolnosci, Bezpie—t
czenstwa) w ramach programu Daph—ﬁ
ne 11 (2005-2008). Na poczatku 2002
r. grupy pozarzadowe i stowarzysze-
nia non-profit podjety temat zapo-
biegania przemocy w stosunku do
dzieci niepetnosprawnych w S$rodo-
wisku domowym. Wczesniejszy pro-
jekt zatytutowany "Dziecinstwo, nie-
petnosprawnosc¢ i przemoc: stymulo-
wanie organizacji do opracowania
strategii zapobiegania” miat na celu
podnoszenie $wiadomosci problemu
wsrod stowarzyszen i spoétdzielni
ludzi niepetnosprawnych oraz ich
rodzin. Przede wszystkim dotyczyt on
pomocy tym organizacjom w tworze-
niu swojej opinii na temat porusza-
nego zagadnienia. Publikacja zapra-
szajaca inne organizacje jest dostep-
na w réznych wersjach jezykowych na
stronie www. aiasbo.it/daphne. We
wspotprace przy realizacji tego pro-
jektu zostaty wtaczone inne kraje
(petna lista na stronie 2). Praca nad
rzeczonym przedsiewzieciem kon-
centrowata sie na gromadzeniu opi-
nii, rejestrowaniu i opisaniu przykta-
doéw dobrych praktyk zapobiegaw-
czych oraz na analizie wptywu jego
wynikéw na zawodowy rozwoéj pra-
cownikéw. Tak jak w przypadku
pierwszego projektu, sady wyrazane
w publikacji sa rezultatem pracy
zespotu multidyscyplinarnego (wfa-
czajac wspodtprace z rodzicami).
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Il O czym traktuje ta publikacja? ||| Dlaczego stworzono te
publikacje? ||| Do kogo jest adresowana ta publikacja? ||| Na czym

sie opiera ta publikacja?

O czym trakt_lil(Je ]
ta publikacja?
Tematem tej pracy jest zapobieganie
przemocy wobec dzieci niepetno-
sprawnych. Bogata literatura przed-
miotu dowodzi, ze dzieci niepetno-
sprawne sa znacznie bardziej narazone
na ryzyko przemocy niz dzieci zdrowe
(Patrz rozdziat 1, aby zapoznac sie ze
szczegotami). Jest to ztozony problem,
dotykajacy spoteczenstw niezaleznie
od uwarunkowan ekonomicznych i kul-
turowych w tle i ma znaczacy wptyw na
rodziny oraz specjalistow.
W dokumencie UNICEF Violence against
disabled children (2005) czytamy:
"Przemoc wobec dzieci niepetnospraw-
nych zatrzyma sie tylko wtedy, gdy
same dzieci beda uczestniczyty we
wszystkich dziataniach zapobiegaw-
czych." Jednym z celéw walki z prze-
moca musi by¢ réwniez zaangazowanie
srodowisk i rodzin; podnoszenie $wia-
domosci, wzmocnienie rodziny i dzieci,
zapewnienie odpowiedniego wsparcia i
pomocy, by zaspokoic ich potrzeby.

Dlaczego stworzono,

te publikacje?
Dokument ten zostat napisany przez grupe stowarzyszen, ktore
dziataja na rzecz oséb
niepetnosprawnych i ich rodzin, w wiekszosci przypadkoéow
reprezentujac je bezposrednio lub
poprzez dostarczanie im swoich ustug we wspotpracy z innymi
instytucjami. Autorzy,pracujac nad problemem przemocy
wobec dzieci niepetnosprawnych, podzielaja wspélne dla wielu
przekonanie o potrzebie nadania znaczenia zaréwno osobom
(dzieciom, rodzicom, pracownikom socjalnym), jak i warunkom
( kontekst rodziny, ustugi, stosunki miedzy uczestnikami).
Punktem wyjscia jest Swiadomosc¢ ryzyka przemocy, w réznych
formach. Zapobieganie jej oznacza stworzenie wraz rodzinami
bezpiecznego i ochronnego Srodowiska, w ktorym kazdy czto-
nek rodziny moze czuc sie pewny i rozwija¢ swoje mozliwosci.
Ponizsza praca ma stworzy¢ wspolne ptaszczyzny rdéznych
punktéw widzenia dotyczacych emocji, potrzeb i nadzieji zwia-
zanych z wychowywaniem podatnego na zranienie dziecka oraz
usprawni¢ komunikacje pomiedzy specjalistami a rodzina-
mi.Tekst przybliza kluczowe dla tworzenia strategii prewencyj-
nej czynniki ochronne.
Autorzy nie zgadzaja sie z zalozeniem, ze niepetnosprawnosc
jest bezposrednia przyczyna przemocy, gdyz uniemozliwia ono
wybor dobrej koncepcji zapobiegania agresji. Rodzina powinna
by¢ podstawowym punktem odniesienia dla pracownika socjal-



nego: Swiadomos$¢ jej potrzeb i sit
bedzie go chroni¢ przed uczuciem
wszechmocy lub frustracji. Tak
zorientowane podejscie zaktada, ze w
sytuacjach ryzyka przemocy domowej,
witasnie z rodzing i w rodzinie pracow-
nik socjalny moze znalez¢ rozwigzania
wspodtpracujac z jej cztonkami.

Dé’ kogo jest
resowang i .
ta publikacja?
Niniejszy tekst zwraca sie przede
wszystkim do specjalistow, ktdrzy
pracuja na rzecz dzieci niepetno-
sprawnych i ich rodzin. Ich zaangazo-
wanie moze moze wspiera¢ dziatania
instytucji spotecznych, zdrowotnych i
edukacyjnych.  Pracownicy moga
wykonywac zadania administracyjne i
koordynacyjne takie jak: nadzér nad
grupami roboczymi, planowanie i
podejmowanie decyzji odnoszacych
sie do typu interwencji. Jeszcze inni
moga dziata¢ w sferze legislacyjnej,
gtoszenia i definicji ustug majacych na
celu zaspokojenie ztozonych potrzeb
ludnosci. Praca ma podkresli¢ znacz-
nie oczekiwan, pomystow i opinii ludzi
dotknietych choroba i ich bliskich w
tworzeniu i udostepnianiu ustug, ktore
uwazaja za skuteczne i potrzebne.
W sytuacjach, w ktérych pracownik
spoteczny ma watpliwosci, co do efek-
tywnosci swoich dziatan, wazna jest
znajomos¢ wszystkich form interwen-
¢ji, ktére umacniaja rodzine przyczy-
niajac sie do zmniejszenia ryzyka
agresji. Ponizsza publikacja skierowa-
na jest rowniez do rodzin, oséb nie-

petnosprawnych i reprezentujacych
ich organizacji. Wierzymy, ze znajda
tu uzyteczne informacje i ze ich
wsparcie w jej rozpowszechnianiu
wsrod specjalistow wspomoze oparty
na wspotpracy rozwéj wiedzy.

Na czym sie gpiera
a pu bI acja?
Publikacja stanowi przeglad literatury
tyczacej omawianego problemu,
naszych badan prowadzanych wsréd
mtodych, dorostych niepetnospraw-
nych, rodzicéw i specjalistow w calej
Europie oraz analiz praktyk prewen-
cyjnych oraz ustug a takze doswiad-
czeh cztonkéw konsorcjum (Patrz roz-
dziat 3, aby otrzymac wiecej informa-
cji).
Czytelnikédw zapraszamy do wziecia
udziatu w dalszym ksztattowaniu
pogladéw autoréw na zagadnienia, o
ktérych mowa. Formularz tyczacy opi-
nii jest zataczony na ostatniej stronie
publikacji.
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1. Kompletne oméwienie
zagadnienia czytelnik
znajdzie w publikacji pt
"Childhood, Disability and
Violence. Empowering
disability organisations to
develop prevention
strategies" AIAS Bologna
onlus (2004). Dostepnej w
réznych wersjach
jezykowych na stronie
www.aiasho.it/daphne.

Rozumienie problemu
hiepetnosprawnosci

Formy przemocy wobec

Przemoc i niepetnosprawnosc

Istota problemu

Przemoc w dziecifnstwie jest krzywda
wyrzadzona dziecku przez jednego z
rodzicow lub osobe odpowiedzialna za
bezpieczenstwo matoletniego. Swiato-
wa Organizacjia Zdrowia wyréznia piec
rodzajéw przemocy: przemoc fizycz-
na, wykorzystywanie seksualne, prze-
moc emocjonalna, zaniedbania, wyko-
rzystywania (w celach komercyjnych
lub innych).

Mimo, ze dzieci niepetnosprawne sa
bardziej narazone na ryzyko niekto-
rych form ztego traktowania (1). Pro-
wadzone na przestrzeni wielu lat
badania wykazaty, Zze nie istnieje
zwiazek przyczynowo-skutkowy mie-
dzy niepetnosprawnoscia a przemoca i
stopniowo poparty wieloczynnikowy
model, w ktérym stosunki miedzy r6z-

DEFINICJA PRZEMOCY

" Kazde zamierzone lub nieumysine dziatanie (badz niesku-
teczna proba dziatania), ktérego efektem jest znaczace
pogwatcenie praw osobistych bezbronnego cztowieka, naru-
szenie swobdd obywatelskich, fizycznej integralnosci,
pozbawienie godnosci i obnizenie samopoczucia, tacznie z
relacjiami o charakterze seksualnym, transakcjami finanso-
wymi, na ktére osoba sie nie zgodzita lub zgodzi¢ sie nie
moze i ktére z premedytacja zmierzaja do wykorzystania,
wyzysku. Naduzycia moze dopusci¢ sie kazdy (takze osoba
niepetnosprawna), ale jest ono szczegdlnie naganne, gdy ma
miejsce w przypadku wiezi, w ktérej zaufanie jest determi-
nowane przez silna pozycje jednej ze stron. Przemoc wyma-
ga odpowiedniej reakcji, ktora nie bedzie kolidowata z waz-
nymi wyborami dokonywanymi przez osoby niepetnospraw-
ne, ale i takiej, ktéra ma na celu wskazanie stabych stron i
naduzyc."

W: Safeguarding adults and children with disabilities aga-
inst abuse. Council of Europe (2003).

nymi determinantami moga wyjasni¢ obecnos¢ ryzyka.
Postep w kierunku ztozonego postrzegania zjawiska przemocy byt wspierany

przez modele systemowy i ekologiczny.

Wedtug modelu systemowego nie istnieje jeden rodzaj rodziny, kazda jest
wyjatkowa pod wzgledem struktury i typu relacji miedzy cztonkami rodziny oraz
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2 . Miedzynarodowa
klasyfikacja dziatania,
niepetnosprawnosci i
zdrowia przyjeta przez
WHO opiera sie na tym
koncepcie.
www.3.who.int/icf.

3 . Konwencja praw 0sob
niepetnosprawnych. (The
Convention on the Rights

of Persons with
Disabilities.) UN (2006) i
Standardowe zasady
réwnania szans 0sob
niepetnosprawnych (The
Standard Rules on the
Equalization of
Opportunities for Persons
with Disabilities). UN
(1993).

ze Swiatem zewnetrznym. WSréd elementéw istotnych dla zrozumienia funkcjo-
nowania rodziny model wyréznia cykl zycia, ktérego etapy obejmuja zmiany i
reorganizacje relacji w zaleznosci od kontekstu.

Model ekologiczny poszerza perspektywe i proponuje wieloczynnikowe widze-
nie problemu przemocy. Jako narzedzie stuzy zrozumieniu nam jak kondycja
rodziny w specyficznych warunkach staje sie wynikiem interakcji czynnikéw
ochrony i ryzyka na czterach poziomach: jednostki, zwiazku, wspélnoty i spote-
czenstwa.

Formy przemocy wobe .
niepernosprawnosci
Formy agresji szczegdlnie powigzane z niepetnosprawnoscia czynia kwestie
zaleznosci pomiedzy przemoca a niepetnosprawnoscia bardziej ztozona.
Dzi$ uwaza sie, ze osoba dotknieta choroba jest niesprawna z powodu swoich
ograniczen a takze za przyczyna jej otoczenia (2). Srodowisko w tym kontekécie
jest szeroko rozumiane, faczy zaréwno aspekty fizyczne i materialne (np. barie-
ry architektoniczne), jak i spoteczne (przekonania, uprzedzenia, zachowania,
itp.). Odnoszac sie do aspektéw publicznych, trzeba zauwazy¢, ze sfery: poli-
tyczna i medialna ksztattuja spoteczne zachowania wzgledem niepetnosprawno-
Sci i wptywaja na postrzeganie przez osoby utomne siebie i swoich rodzin. Edu-
kacja, praca, wypoczynek, uspotecznienie, niezalezno$¢ i wyrazanie wtasnej
seksualnosci 0sob niepetnosprawnych sa dziedzinami naznaczonymi przez kul-
turowe i spoteczne uprzedzenia, ktére prowadza do dyskryminacji, formy prze-
mocy szczegolnie powigzanej z niepetnosprawnoscia (3).
Negatywne stereotypy dotyczace os6b niepetnosprawnych zazwyczaj przedsta-
wiaja ich zupetnie zaleznych i wymagajacych opieki, nieproduktywnych i ze swej
natury nieudolnych. Pte¢ nie jest aspektem tylko biologicznym; spoteczenstwo
przypisuje role i atrybuty opierajace sie o rdéznice ptci. Niepetnosprawnosc
kobiety lub mezczyzny (czy tez dziecka dla jego rodzicéw) moze - w zaleznosci
od okolicznosci - determinowac integracje badz izolacje spoteczna.
Ludzie niepetnosprawni znalezli sie we wspdlnotach na zagrozonej pozycji od
czasu, gdy otoczeni zostali niejednorodna opieka, dotyczaca nie tylko ich zdro-
wia, ale i rozwijania ich niezaleznosci i tworzenia relacji z innymi ludzmi.
Medyczne i higieniczne zalecenia moga, bowiem przeobrazi¢ sie w ingerencje w
intymnosc¢ cztowieka. Istnieje ryzyko, ze ignorancja i brak odpowiedniego szko-
lenia zaowocuja czesciowym jedynie zrozumieniem lub btedna interpretacja
zachowan i potrzeb oséb niepetnosprawnych. Specjalisci-ktorzy nie maja dos¢
cierpliwosci i umiejetnosci, by okresli¢ mozliwosci osoby niepetnosprawnej-
ostabiaja wfasne starania i wysitki wspierajace rozwdj i realizacje potencjatu
podopiecznego lub jego samodzielne sterowanie wtasnym zyciem.
Zachowania definiowane jako "zaburzenia" z punktu widzenia medycyny lub
edukacji moga wyraza¢ w rzeczywistosci cierpienie. Brak szkolenia zwieksza
ryzyko, ze specjalista nie ustyszy takiego wotania o pomoc. Co wiecej, jesli spe-
cjalisci beda uwazani za osoby kompetentne, by podejmowac decyzje, profesjo-
nalna opieka - ktéra stanowia formy przemocy takie, jak fizyczne i psychiczne
kary (jako cze$¢ programéw wychowawczych), kontrola i restrykcje, podawanie
srodkow uspokajajacych i inne terapie farmakologiczne - moze sie sta¢ spo-
tecznie akceptowalna i uzasadniona.



1. Publikacja
Childhood, Disability and
Violence. Empowering
disability organisations to
develop prevention
strategies zawiera rozdziat
poswiecony prewencji,
gdzie analizowane sa
definicje, poziomy i formy
prewencji. Ponadto
wymieniono podstawy
strategii prewencyjnych.

2. W zaleznosci od tego,
jak definiowana jest
populacja, rézne poziomy
przybieraja rozmaite
znaczenia. W odniesieniu
do przemocy wszyscy
ludzie niepetnosprawni sa

Definicja zapobiegania
podstawowej

Rézne poziomy profilaktyki

Zapobieganie

Definicja zapobiegania

Ze wzgledu na etapy i cel, wybor odpowiedniego czasu, oraz rozréznienie pre-
wencji pierwszego, drugiego i trzeciego stopnia stworzono rézne, teoretyczne
modele klasyfikujace problem profilaktyki (1). Zapobieganie pierwotne obejmu-
je zagadnienia o charakterze publicznym, podczas gdy prewencja drugiego
stopnia ma na celu ochrone konkretnych grup, ktére z powodu okreslonych
czynnikdw sa bardziej zagrozone niz inne (2). Zapobieganie trzeciego stopnia
ma miejsce po zaistnieniu problemu, a jego celem jest zaradzenie skutkom
przemocy i zapobiezenie jej powtoérzeniu.

Zaleznie od proaktywnej badz reaktywnej natury strategie prewencyjne réznia
sie natura i ukierunkowaniem (Dubet i Vettenburg, 1999). Strategia reaktywna
stara sie odsuwaé niebezpieczenstwo, zmierza sie z nim bezposrednio; proak-
tywna zas zajmuje sie ryzykiem poprzez konstruktywne dziatania, np. podno-
szac zaangazowanie odbiorcéw ustug, realizujac programy gwarantujace jakosc,
organizujac kampanie informacyjne.

Skuteczna prewencja podstawowa jest nieuchronnie powiazana ze Swiadomoscia
wieloaspektowosci okreslonych sytuacji z punktu widzenia potrzeb, $rodkéw,
rozwoju dziecka oraz kolejnych okreséw z zycia rodziny. Innym waznym czyn-
nikiem jest interakcja pomiedzy podmiotami zaangazowanymi: osoby niepetno-
sprawne, rodziny, specjalisci i instytucje sa autorami wielu pomystéw, wyobra-
zen, postaw i oczekiwan, ktére wptywaja na sposéb, w jaki buduja oni oraz
utrzymuja relacje i zwiazki pomiedzy soba. Analiza kontekstu i jego ztozonosci
jest kluczem do wtasciwego odczytania potrzeb cztonkdw rodziny.

w grupie podwyzszonego
ryzyka. Dlatego, w naszym
konkretnym przypadku
mozna przyjac, ze
podstawowy poziom
prewencji dotyczy
wszystkich ludzi
niepetnosprawnych,
podczas gdy drugi poziom
odnosi sie do konkretnie
scharakteryzowanych grup
(np. dzieci, lub moze grup
opisanych bardziej
szczeg6towo: dziewczynki
niepetnosprawne
umystowo, zyjace w
instytutach).
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e Spoteczenstwa

Rozne poziomy profilaktyki podstawowe;j

W odniesieniu do opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym i jego ochrony, profilaktyka podstawowa moze
by¢ realizowana na czterech poziomach:

o Indywidualnym, jednostkowym (dziecko)

e Rodzinnym (rodzice-dziecko-bracia i siostry)

o Grup zawodowych (do ktérych przynaleza pracownicy wykwalifikowani)

Nastepne strony poswiecone beda zdefiniowaniu i wyjasnieniu kluczowych dla kazdego poziomu kwestii
wraz z ich wptywem na postrzeganie problemu prewencji. Czytelnik bedzie mogt takze poznaé projekty
i inicjatywy europejskie, ktore zostaty wybrane przez autoréw jako dobry przyklad realizacji profilakty-

ki podstawowej ({t).

Poziom Jednostki
WPLYW NA PREWENCJE

Prawa

Wszystkie dzieci maja prawo do stwo-
rzenia indywidualnej strategii sku-
tecznego wspotdziatania ze Srodowi-
skiem. Jest to prawo, ktére spoteczen-
stwo gwarantuje wszystkim (Council
of Europe, 2003). Obejmuje ono takze
rozpatrywanie negatywnych doswiad-

czen LX[1].

Zalezno$c¢

Stan trwatej zaleznosci od rodzicow (w
mniejszym stopniu od wykwalifikowa-
nych opiekunéw) zwieksza ryzyko, ze
uprawnienia i odpowiedzialnos¢ zwia-
zane z podejmowaniem decyzji nie sa
catkowicie przeniesione na osobe nie-
petnosprawna (Brown i Turk, 1992).

I. Dzieci i mtodzi ludzie niepetnosprawni
'1" umystowo naleza do najbardziej bezbronnych
cztonkow naszego spoteczenstwa. Badania
przeprowadzone w Anglii wykazaty, ze 8 na 10 dzieci i
mtodych ludzi niepetnosprawnych umystowo doswiadcza
przemocy. Wiekszos¢ z nich nie czuje sie bezpiecznie w ich
wspdlnotach z powodu dreczenia. Wowczas (tj. w 2007 r.)
organizacja Mencap rozpoczeta kampanie o nazwie "Don't
stick it, stop it!" Kampania jest skierowana do dzieci,
mtodziezy, dorostych, a takze do rzadu, aby podjeli prace
na rzecz ograniczenia zjawiska znecania sie nad osobami
niepetnosprawnymi. www.dontstickit.org.uk Nalezy
przedsiewziac konstruktywne dziatania umozliwiajace
dzieciom uporanie sie z trudnymi doswiadczeniami.
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Jesli rodzaj niepetnosprawnosci ogranicza dziecku mozliwos¢
wyrazania potrzeb i problemoéw, interlokutor powinien wspierac
rozwijanie alternatywnych srodkéw komunikacji. Wazna jest tez
swoboda w wypowiadaniu sie, bez obawy przed kara lub wzbu-
dzeniem niewtasciwych reakcji. Jedynie poprzez rozwdéj mozli-
wosci te prawa moga by¢ gwarantowane i wykwalifikowani
opiekunowie powinni by¢ tego Swiadomi. W przypadku zabu-
rzen zachowania, specjalisci powinni wspotpracowac z rodzina-
mi, aby zrozumie¢ zachowanie osoby niepetnosprawnej w kate-
goriach reakgji na otoczenie, ktére moze by¢ niepewne lub nie
pasowac do potrzeb rozwojowych.

Chociaz wiele codziennych decyzji jest podejmowanych w imie-
niu osoby niepetnosprawnej, powinna ona by¢ wtaczana w pro-
ces decyzyjny i stawiana w jego centrum. Interwencje zas winny
realizowac zasady petnej i Swiadomej zgody oraz odnosic sie
do indywidualnych potrzeb i preferencji. Poczucie samorealiza-
¢ji i samozadowolenia moze - wzrastac jedynie, gdy w petni
uznane jest fundamentalne prawo osoby niepetnosprawnej do
podejmowania decyzji dotyczacych jej zycia.

Angielska organizacja charytatywna Kidscape na przyktad,
zajmuje sie dziecmi i mtodymi ludZzmi ponizej 16 lat, ich
rodzicami (opiekunami) i osobami, ktére z nimi pracuja. Ich
celem jest ochrona dzieci przed naduzyciami, szczegdlnie
przed przemoca i wykorzystaniem seksualnym. Kidscape
wyposaza bezbronne dzieci w praktyczna wiedze i
umiejetnosci zapewnienia sobie bezpieczenstwa oraz
zapobiegania groznym sytuacjom w przysztosci. Z pomoca
rodzicow, opiekunow, nauczycieli, policji i innych osob
sprawujacych opieke - dzieci sa uczone, w jaki sposob
radzic¢ sobie z naduzyciami, podchodzi¢ do obcych, nawet
dorostych stanowiacych dla nich zagrozenie oraz rozsadnej
obrony. www.kidscape.org.uk.
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Postrzeganie samego siebie
Sposoéb, w jaki dzieci postrzegaja sie-
bie w czasie dorastania, jest determi-
nowany przez ich interakcje z wazny-
mi dla nich osobami dorostymi (Bal-
dwin i Carlisle, 1994).

POJECIA KLUCZOWE

Ztozonos¢

Model systemowy definiuje rodzine
jako naturalne potaczenie rozwoju i
opieki. Opiera sie na wzorcach inte-
rakgji, ktore tworza strukture rodziny i
reguluja zwiazki z innymi jednostkami
spotecznymi np. wspodlnota. Rodzina
sktada sie z trzech podsystemoéw:
pary, rodzenstwa i rodzicéw. Kazda
rodzina ustala rézne funkcje i obo-
wiazki jej cztonkéw,aby dostosowad
sie do wyzwan, jakie stawia przed nia
zycie (Minuchin, 1976).

Rodzina jest wiec systemem dyna-
micznym, rozwijajacym sie przez lata,
zmierzajacym sie ze spodziewanymi i
nieoczekiwanymi wydarzeniami, przy-

” totewskie stowarzyszenie Velku biedriba
promuje "programy motywajcyjne” dla rodzicow
opiekujacych sie dzie¢mi niepetnosprawnymi. Jak
w innych krajach, totewscy rodzice sprawujacy opieke nad
dziecmi z ciezkim uposledzeniem umystowym i/ lub
psychicznym sa narazeni na spoteczny ostracyzm. Celem
programu jest zwiekszenie pewnosci siebie rodzicow a
nastepnie zredukowanie stresu i ich spotecznej izolacji
oraz poprawa emocjonalnej i uczuciowej atmosfery w

1

Dzieciecy obraz wtasnej osoby warunkuja miedzy innymi reak-
cje rodzicow (mniej lub bardziej wyrazne) na wybory i postawy
latorosli. Za przyczyna wybordéw i zachowan dorostych, dzieci
niepetnosprawne stopniowo staja sie Swiadome wtasnych ocze-
kiwan i opinii dotyczacych ich mozliwosci i ograniczen. W
odczuciu wielu oséb niepetnosprawnych proces ich osobowej
emancypacji i rozwoju nie jest rozumiany przez rodzicéw i
innych opiekunéw. Trudno jest mtodym, niepetnosprawnym
ludziom poradzi¢ sobie z jawnym badz ukrytym brakiem zgody
na ich zadanie niezaleznosSci, autonomii w kwestii leczenia,
higieny osobistej, edukacji czy pracy a takze w zyciu spotecz-
nym ( w kwestii przyjazni, mitos$ci pomiedzy niepetnosprawny-
mi a zdrowymi osobami), nawet, jesli wierza oni i rozumieja, ze
6w brak przyzwolenia wynika z troski rodzicéw. Prewencja pod-
stawowa powinna, wiec by¢ poszukiwaniem réwnowagi pomie-
dzy rozwojem mozliwosci dziecka a oczekiwaniami rodziny.

WPLYW NA PREWENCJE

Wychowywanie niepetnosprawnego dziecka nie nie musi ozna-
czac przede wszystkim bolu i przygnebienia. Otrzymujac wta-
Sciwe wsparcie, wielu rodzicéw jest w stanie poradzi¢ sobie z
dodatkowymi wymaganiami. Pozostaja prezni i skuteczni w
dziataniu, doswiadczajac radosci a takze satysfakcji z wypet-
nianych przez nich rél (Vacca e Feinberg, 2000).

Doswiadczenie niepetnosprawnosci (najczesciej nieoczekiwane)
wywotuje reakcje i wymaga dostosowania sie zaréwno na
poziomie rodziny jak i innych. Co wiecej, codzienna stycznos¢
Z niepetnosprawnoscia jest zrédtem stresu dla rodzicéw, ktorzy
- aby sprosta¢ zadaniu - poszukuja dodatkowych zasoboéw czy
Srodkow ﬁ[ II']. Odkrycie specyficznej natury interakcji (swo-
istej dla kazdej rodziny) pomiedzy ryzykiem a czynnikami

rodzinie. Kazdy program motywacyjny zajmuje sie innym
tematem, a kazdy temat jest dyskutowany w rodzicielskich
grupach wsparcia. Rozwaza sie np. uczucia i emocje, brak
poczucia bezpieczenstwa, bezsilnos¢, smutek jako
naturalna czesc¢ ludzkiego zycia, kryzys jako motywujace
wyzwanie w rodzienie z dzieckiem niepetnosprawnym.
Rodzicielskie grupy wsparcia spotykaja sie raz lub dwa
razy w miesiacu. Okolo 150 par w 10 grupach w catej
totwie. Grupy te sq prowadzone przez psychologow.



Rozdziat 2 |||

> Ztozonos¢

stosowujacym sie do zmian
wewnetrznych i zewnetrznych w spo-
séb ciagty. Wptyw wspomnianych zda-
rzen zalezy szczegoélnie od kondycji
rodziny oraz momentu, w jakim sie
ona znajduje. Etapy najwiekszych
wyzwah w rozwoju rodziny to: ustano-
wienie pary, narodziny dzieci, ich
wzrost od dziecinstwa do wieku mto-
dzienczego az do osiagniecia catko-
witej niezaleznosci (Sorrentino, 2006).
Zmiany sa zrodtem stresu jako, ze
rodzina- by im podota¢ -musi by¢
elastyczna, przystosowujac swoj spo-
sob funkcjonowania i wymagajac
nowych strategii. Gdy rodzina jest

sztywna i prébuje zachowac swoja
dotychczasowa strukture zamiast
przystosowywa¢ sie do nowych

warunkow, moga pojawiac sie patolo-
gie i dysfunkcje.

ochrony i przyblizenie owych czynnikdw w celu wzmocnienia
rodziny i sit jej cztonkdédw jest wyzwaniem dla specjalistow w
sferze prewencji ﬁ[ I 1.

Z chwila narodzin niepetnosprawnego dziecka rodzina musi
zreorganizowac swoja strukture, rodzice zas - zmienic¢ oczeki-
wania oraz role i obowiazki. Matki i ojcowie staja przed
koniecznoscia zrewidowania swoich nadzieji i marzen dotycza-
cych przysztosci, czesto nie majac pewnosci, co do tempa i
jakosci rozwoju dziecka oraz ksztattu czekajacych ich prze-
mian. Pomoc rodzinom w znalezieniu nowych modeli relagji i
Zmianie wewnetrznej organizacji moze ufatwic¢ im dostosowa-
nie sie do nowych wymagan srodowiskowych.

I” Portugalski program PIIP (okreg Coimbra)

jest prowadzony przez specjalistow z kilku

dziedzin, ktorzy wspotpracuja, aby
odpowiedzie¢ na potrzeby dzieci w wieku do trzech lat
(wyjatkowo do lat szesciu) i ich rodzin, zagrozonych (w
sferze biologicznej badz Srodowiskowej). Ma on na celu
stworzenie i wdrozenie programu koordynujacego rdzne,
ale pokrewne ustugi we wczesnej interwencji, z
wykorzystaniem zasobow dostepnych w lokalnej
wspolnocie. Zamiarem programu jest takze wspotpraca ze
stuzba zdrowia, instytucjami edukacyjnymi, spotecznymi
w promowaniu ponaddyscyplinarnego zespotu
dostarczajacego ustugi oparte na skoncentrowanymi na
rodzinie modelu. W modelu tym rodzice sa postrzegani
jako opiekunowie istotni w procesie decyzyjnym w catej
procedurze interwencyjnej.




Komunikowanie diagnozy

Il Sposéb, w jaki przekazywana jest
diagnoza, moze wptyna¢ od najwcze-
Sniejszych chwil na proces przystoso-
wania i akceptacji zaréwno na ptasz-
czyznie emocjonalnej jak i poznawczej
(Clements i Barnett, 2002).

IV Vaimupuudega Laste Vanemate Uhing
rodzicielskie stowarzyszenie z Estonii promuje
motywacyjne programy dla rodzicow dzieci
niepetnosprawnych umystowo. Organizacja
wspotpracuje z lekarzami i macierzystymi szpitalami.
Udziela wsparcia matkom noworodkow niepetnosprawnych
umystowo lub z zespotem Downa.
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To naturalne, ze rodzice dostosowuja sie do nowej sytuacji i
radza sobie z akceptacja niepetnosprawnosci dziecka stopnio-
wo i elastycznie. Jest to klucz do rozwoju pozytywnej wiezi
(zwiazanej z reakcja na potrzeby dziecka) ze strony matki i ojca
oraz wzrostu zaufania i poczucia bezpieczenstwa ze strony
dziecka wzgledem rodzicéw. Konieczne jest, zatem, aby budo-
wac pozytywne relacje z rodzicami od komunikacji diagnozy
LIV

Specjalisci powinni nawiaza¢ kontakt z rodzina, gdy tylko nie-
petnosprawno$¢ zostanie stwierdzona i od razu przekazac jej
niezbedne narzedzia adaptacyjne.

Opisujac chorobe pracownik spoteczny powinien postugiwac sie
przystepnym jezykiem, stwarzajac rodzicom mozliwo$¢ wypo-
wiedzenia watpliwosci i zadawania pytan. Obecnos¢ dziecka
moze by¢ pomocha w rozmowie o nim z jego rodzicami.
Pracownik socjalny powinien naswietli¢ mozliwosci dziecka i
znaczenie pozytywnych relacji pomiedzy rodzicami i dzieckiem,
ktore sa warunkiem wykorzystania tego potencjatu 1'::[ V]

Wyniki wykazaty, ze nawet po wielu latach
wspomnienia dotyczace formy przekazania
diagnozy sa wciaz Swieze. Wszyscy badani

V. Projekt "Communication as initial
care” zostat stworzony przez sekcje
Unione Italiana Lotta alla Distrofia

Muscolare (Uildm) z Bergamo miedzy 2004 a

2005 rokiem. W celu okreslenia
dtugoterminowego wptywu sposobu

przekazania diagnozy na postrzeganie

niepetnosprawnosci i postawy wzgledem niej -
przeprowadzono wywiady z rodzicami, ktorych
powiadomiono o chorobie nerwowo miesniowej
oraz dorostymi dotknietymi przez te chorobe.

Negacja

Po zakomunikowaniu diagnozy i
poprzez wszystkie kolejne etapy zycia
dziecka rodzice beda musieli godzic¢
sie (emocjonalnie i poznawczo) z kon-
dycja ich latorosli. Ich sukces w tej
sferze zalezy od tego, jak poradza
sobie z integracja swojego rozumienia
z faktami i realiami powigzanymi z
kondycja dziecka oraz ich reakcjami
emocjonalnymi. Istota tego potaczenia
ksztattuje zwiazek pomiedzy rodzica-
mi a latorosla, a takze sposéb, w jaki
stawiaja oni czofa Swiatu zewnetrzne-
mu (Barnett e al., 2003).

Zaprzeczenie, odrzucenie dzieciecych
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rodzice byli w stanie przytoczyc stowa czy
wyrazenia uzyte przez lekarzy a nawet ich
mimike, pamietali, gdzie zostali poinformowani
o chorobie oraz to, jak mato empatii
doswiadczyli ze strony osoby powiadamiajacej.
Wyniki byty interpretowane pod socjologicznym
katem, z uwzglednieniem roli spotecznego,
kulturalnego i relacyjnego kontekstu.

Specjalisci, ktorzy koordynuja dziatania na rzecz dziecka,
powinni czesto angazowac rodzicow w rozmowe i we wszystkie
etapy procesu decyzyjnego. W ten sposéb mozliwe jest uwydat-
nienie/ naswietlenie problemoéw i zdolnosci ich latorosli. Rodzi-
ce czuja sie silniejsi, gdy sa Swiadomi szans rozwoju i integra-
¢ji dla ich dziecka {}[ VI ]. Potrzebuja informacji a takze
instrukcji i szkolenia, by dostrzec pozytywne sygnaty i stymu-
lowac¢ rozwoj dzieciecego potencjatu. Specjalisci musza praco-
wac z rodzicami nad zwiekszeniem ich umiejetnosci ksztatto-
wania relacji z dzieckiem i szczegdlnie nad zdolnoscia odpo-
wiadania na potrzebe fizycznej i emocjonalnej bliskosci, nawet,
jesli nie jest ona wyrazona stowem.

Zabawa to prawo kazdego dziecka i nie moze by¢ spychana na
dalszy plan z powodu koniecznosci rehabilitacji. Powinna by¢
wzmacniana w jej komunikatywnej i relacyjnej funkcji. Nieukie-
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VI Projekt “Don Chisciotte” jest prowadzony
przez stowarzyszenie dla rodzin dzieci
autystycznych Aut Aut ONLUS w Modenie
(Wtochy). Celem projektu jest pomoc dzieciom - pomiedzy
czwartym a dziesiatym rokiem Zycia, u ktérych
stwierdzono autyzm - w stworzeniu i powiekszaniu ich
podstaw spotecznej i osobistej autonomii poza szkota. W
ramach projektu programy dziatan sa dostosowane do
kazdego dziecka w odniesieniu do jego mozliwosci
(stwierdzonych na podstawie obserwacji) i potrzeb jego

> Negacja

ktopotéw jest tu czynnikiem ryzyka:
taka postawa moze prowadzi¢ matke i
ojca do postrzegania probleméw
dziecka jako przekore lub lenistwo a
to moze ogranicza¢ mozliwe inter-
wencje wzmacniajace dziecka poten-
cjat. Takie zaprzeczenie bywa czesto
kojarzone z porazka w okreslaniu
prawdziwych mozliwosci matoletnie-
go, co z kolei moze prowadzi¢ do
nadopiekunczosci ze strony rodzicéw
- ta za$ skutkuje uposledzeniem nie-
bedacym rezultatem niepetnospraw-
nosci latorosli. Nadopiekunczos¢ bywa
strategia wykorzystywana przez matke
i ojca, by broni¢ siebie przed publicz-
nym wstydem z powodu porazki
dziecka.

Poczucie rzeczywistosci

Istnieje ryzyko, ze niepetnosprawnos¢
moze by¢ postrzegana przez rodzicow
jako jedynie krotkotrwaty problem - w
rezultacie wszystko przypomina walke
przeciw niej.

W takich przypadkach rodzina moze
utraci¢ kontakt z rzeczywistoscia,
poniewaz zyje nadzieja, iz pewnego
dnia niepetnosprawnos$¢ dziecka
"zniknie" (Scorgie e Sobsey, 2000).
Taka postawa moze nawet staé sie
przeszkoda w dzieciecym rozwoju i
ksztattowaniu funkcjonalnych zwiaz-
kéw pomiedzy dzieckiem a jego
rodzicami.
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rodzicow (poznanych w przeprowadzonych wywiadach).
Przyktadem takich zaje¢ pozaszkolnych jest gotowanie,
ktore stwarza dzieciom szanse zdobycia konkretnych
umiejetnosci i wejscia w interakcje z rowiesnikami.
Ponadto projekt takze stara sie uczyc uczestnikow
zapamietywania wzrokowego przez zapewnienie im
wizualnych "pomocy pamieciowych” w formie albumu z
obrazkami do ogladania z rodzicami. Ten album sprawdzit
sie jako uzyteczne narzedzie stuzace utatwianiu
rodzicielskich interackji i komunikacji z ich dzie¢mi.

runkowana na nauke - pozwala dziecku i jego rodzicom wcho-
dzi¢ w bliskie, intymne interakcje, uswiadamia¢ sobie i obser-
wowac swoje ciata, emocje i odczucia.

Specjalisci powinni by¢ swiadomi, ze za mechanizmami negacji
stoi rodzicielska potrzeba obrony wtasnej przed tym, co powo-
duje ich cierpienie i poczucie bezradnosci. Gdy rodzice odno-
sza wrazenie, ze sa przyttoczeni przez niepetnosprawnosc
dziecka, ich poczucie nieudolnosci moze skutkowac zalem, ale
i gniewem.

Jesli matka i ojciec czuja lub wierza, ze nie posiadaja narzedzi
do radzenia sobie z nimi, zaakceptowanie niepetnosprawnosci
staje sie coraz trudniejsze. Co wiecej, rodzice maja Swiado-
mos¢, ze gniew i agresywnos$c¢ sa kulturowo i spotecznie pote-
piane a poczucie winy moze hamowac ich poszukiwanie dosto-
sowanych strategii. Udzielenie rodzicom racjonalnego i emo-
cjonalnego wsparcia tak szybko, jak to mozliwe, moze zwiek-
szy¢ ich wiare w posiadana zdolno$¢ radzenia sobie z niepet-
nosprawnoscia i taka wiara pomoze im jg potem zaakceptowac.



Strategia radzenia sobie

Badania (Zanobini e al., 2005) wyka-

zuja, ze istnieje korzystny zwiazek

pomiedzy zdolnosScia regeneracji sit,
preznoscia w dziataniu a posiadaniem

dobrej strategii radzenia sobie i

doswiadczeniem:

e dobrego samopoczucia - emocjo-
nalnej réwnowagi

e kondycji pary - podziat rél, jasna
komunikacja, dzielenie odpowie-
dzialnosci i decyzji, wzajemne
wspieranie sie.

e kondycji rodziny - satysfakcjonuja-
ce relacje z innymi dzie¢mi i czton-
kami rodziny

e sytuacji spotecznej - bliskie, zazyte
zwiazki (przyjaciele, koledzy).

Rodzenstwo

Rodzenstwo moze odgrywa¢ wazna
role w rodzinie, w ktérej pojawito sie
dziecko niepetnosprawne. Rodzice
czesto licza na wspotprace rodzen-
stwa przy opiece nad niepetnosprawna
latorosla, te oczekiwania dotycza

szczegdlnie dziecka pierworodnego
(Stalker i Connors, 2004).

I
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Niemal wszystkie kultury definiuja matke jako osobe przejmu-
jaca najwazniejsze obowiazki zwiazane z opieka nad dziec-
kiem. Jedna z form ochronnego dziatania moze obejmowac
emocjonalnie i psychologicznie wspieranie matki poprzez
pomoc w zachowaniu wtasnej przestrzeni poza rodzina, w
postaci pracy lub przyjazni. Para powinna by¢ postrzegana jako
serce rodziny oraz jako gtéwni adresaci prewencji. Zwiekszenie
srodkéw i mozliwosci rodziny ( rozumianej jako zona i maz
oraz jako matka i ojciec) umozliwia bliskim skuteczniejsze
radzenie sobie i stwarza poczucie bezpieczenstwa. Nalezy w
tym miejscu rozrézni¢ pare matzenska i rodzicielska. Wiele
rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi jest tworzonych przez
jednego rodzica, poniewaz sporo par nie potrafi przystosowac
sie do narodzin dziecka niepetnosprawnego, ryzyko takie jest
wieksze w przypadku zwiazkéw dysfunkcyjnych. Specjalisci
moga pomoc rodzinie rozdzieli¢ sfery matzenska i rodzicielska
tak, by mogty funkcjonowacd niezaleznie od siebie.

Jednym z czynnikéw ryzyka jest postrzeganie (przez brata lub
siostre) rodzinnych obowiazkéw jako szkodzacych ich autono-
mii i relacjom z réwiesnikami.

Pracujac z rodzicami oraz nad osiagnieciem dobrego zrozumie-
nia i akceptacji niepetnosprawnosci i nad rozwojem optymi-
stycznej postawy wzgledem niej, specjalisci moga promowac
satysfakcjonujace i czute relacje pomiedzy rodzenstwem i
dzieckiem niepetnosprawnym, tym samym redukowac ryzyko
niewtasciwych zachowan wzgledem dziecka i poczucia winy.
Dzieci uczone przez rodzicow postaw nacechowanych szacun-
kiem i zrozumieniem wobec dziecka niepetnosprawnego rozwi-
jaja altruistyczne wzorce zachowania i przyjmuja pozytywne
wartosci, spotecznie doceniane.
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Poziom wspolnoty
POJECIA KLUCZOWE

Pracownicy spoteczni

Wspélnota angazuje wielu specjali-
stow w opieke nad dzieckiem i jego
rodzina na réznych etapach. Modele
systemowy i ekologiczny prezentuja
ich jako osoby blisko zwigzane z
rodzinami, nie postrzegane jako
postawione wyzej w hierachii czy
odtaczone od rodzin oraz dynamiki i
rezultatow interwencji. Wspotdziataja
z rodzinami, a rozumienie ich roli jest
przynajmniej w czesci determinowane
przez ich postawy, pomysty, emocje i
przekonania.

Vl I 21 czerwca 2006 zostat podpisany - przez
szpital S. Orsola, lokalng stuzbe zdrowia,
Uniwersytet oraz Fundacje Gualandi w Bolonii -
protokdt koordynujacy i aprobujacy dziatania
koncentrujace sie wokodt dzieci z uposledzonym stuchem i
ich rodzin. Fundacja Gualandi (uznana w takich
dziedzinach jak rehabilitacja dzieci gtuchych od urodzeniai
szkolenie personelu) promuje to partnestwo, aby poprzec
wspotprace w dziedzinie diagnozowania, terapii i
rehabilitacji dzieci gtuchych od urodzenia, a takze, by
uniknac rozbicia systemu opieki na rozne agencje. Inne
cele obejmuja: taczenie wszystkich typow interwencji w
ciagtos¢, by wspierac rozwoj dzieciecych mozliwosci od
najwczesniejszych lat, udzielanie pomocy i wsparcia
rodzinom, szkolenie nauczycieli i edukatorow. Niektore z
aspektow porozumienia sa nadal w trakcie realizacji, np
projekt przesiewowy i ogdlny projekt dla nauczycieli i
terapeutow mowy.

=
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Dzielenie odpowiedzialnosci zwiazanej z opieka nad dzieckiem
niepetnosprawnym pomiedzy rodzicéw i specjalistow wymaga
wzajemnosci. Pracownicy spoteczni powinni by¢ Swiadomi swo-
jej szczegdlnej roli i ich wiasnych postaw wzgledem dziecka nie-
petnosprawnego oraz jego rodziny, jesli pragna by¢ obiektywni
w swoich ocenach i interwencjach. Neutralno$¢ zawodowa moze
by¢ osiagnieta poprzez percepcje wszystkich czynnikéw, pod-
miotow i interakcji. W przeciwnym razie istnieje ryzyko, ze osady
beda czynione w oparciu o czeSciowa wiedze i beda btedne. |
tylko poprzez taka $wiadomosc¢ - specjalisci moga w petni zro-
zumie¢ ztozonos$¢ i wyjatkowos¢ kazdej sytuacji. Dzieki uzw-
glednieniu wszelkich trudnosci i przedstawieniu wiekszego
wyboru dostepnych rozwigzan mozliwe jest dobranie - najlep-
szej z punktu widzenia ochrony - strategii zwiazanej z opieka
dla dziecka i jego rodziny. Zaplecze kulturowe, zdolnos¢ nawia-
zywania kontaktu, wiasny styl oraz zawodowe doswiadczenie to
tylko niektore czynniki wptywajace na relacje pomiedzy pracow-
nikiem spotecznym, rodzina i dzieckiem a takze na umiejetnosc
wspotpracy w gronie specjalistow. Skuteczna interwencja zapo-
biegawcza zalezy réwniez od momentu jej podjecia i jasnej
komunikacji oraz zgody na wspétprace. Wspotpraca oznacza
prace zespotowa w celu wskazania priorytetow.

Gdy wspolne cele, sposoby wyrazania i strategie zostana okre-
Slone od poczatku, rodzice moga pracowaé ze specjalistami
wewnatrz okreslonej struktury Q[ VIl ].




Edukacja

Szkoty maja do odegrania kluczowa
role w dziedzinie prewencji. Kazde
dziecko ma niezaprzeczalne prawo do
edukacji oraz otrzymania szansy osia-
gania i zachowania satysfakcjonujace-
go poziomu nauczania. Rodzice za$
maja oczywiste prawo uczestniczy¢é w
wyborze formy edukacji najbardziej
przystajacej do potrzeb, warunkéw i
aspiracji ich dziecka. Umieszczenie
uczniéw niepetnosprawnych w klasie
integracyjnej pomaga zwalcza¢ dys-
kryminacje, stwarza¢ przyjazne
wspolnoty i budowac otwarte spote-
czenstwo (Cfr. The Salamanca State-
ment, 1994).

Rozdziat 2

Szkota i przedszkole powinny stwarza¢ bezpieczne, otwarte
Srodowisko, w ktérym intelektualny, a takze relacyjny potencjat
jest rozpoznawany i powiekszany. Forma nauczania winna byc
determinowana przez réznice osobowe tak, by dziecko nie
musiato dopasowywac sie do scistych zatozen tyczacych tempa
procesu edukacyjnego. Dzieci nalezy uczy¢, ze wszyscy ludzie
sa rowni, ale odmienni oraz, ze edukacyjny progres i spotecz-
na integracja moga by¢ udziatem kazdego.

Taka postawa bedzie przejeta przez uczniéw, jesli nauczyciele,
edukatorzy i pozostaty personel szkolny swoim postepowaniem
beda dawac przyktad akceptacji i otwartosci. Dziatania - maja-
ce na celu integracje i uczestnictwo dzieci niepetnosprawnych
w zajeciach edukacyjnych i spotecznych na wszystkich etapach
rozwoju - sa ze swej natury prewencyjne. Spoteczna izolacja
moze zwiekszac¢ ryzyko przemocy, ktéra z kolei pogtebia
wykluczenie. Z tego powodu nalezy podja¢ dziatania zmierza-

Gdy dziecko idzie do szkoty, musi
wraz z rodzicami zmierzyc sie z ocze-
kiwaniami - pojawiajacymi sie w
zwiazku z ta sytuacja - jako, ze czesto
w tym wiasnie momencie problemy
dziecka staja sie ewidentne, widoczne.
Co wiecej, szkofa jest miejscem, ktore
oferuje mozliwosci nowych spotecz-
nych relacji z rowiesnikami.lch jakos¢
jest dla dziecka i rodzicow wyraznym
Swiadectwem akceptacji badz odrzu-
cenia.

VI I I MDVI Euronet to grupa
specjalistow zajmujacych sie
rozpowszechnianiem wiedzy,
zrozumienia i najlepszych praktyk w
nauczaniu dzieci i mtodych ludzi z wieloraka
(ztoZzona) niepetnosprawnoscia i uposledzeniem
wzroku (Multiple Disabilities and a Visual
Impairment MDVI). MDVI Euronet rozpoczeta
swoja dziatalnosc¢ od checi promowania
catosciowego podejscia w uczeniu dzieci z
MDVI, aby utatwic¢ dzieciom petne uczestnictwo
w rodzinnym i spotecznym srodowisku.
Holistyczne spojrzenie traktuje dziecko ze
ztozona niepetnosprawnoscia nie jako prosta
sume wielorakich utomnosci, ale jako osobe,
ktora powinna miec¢ zapewniona zintergowana
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jace do likwidacji tej negatywnej zaleznosci {]x[ VI ].

rodzaj opieke dostosowana do jej mozliwosci i
problemow. Grupa MDVI Euronet jest
przekonana, ze wdrozenie takiego modelu
powinno udoskonalic¢ techniczne kompetencje
nauczycieli i podniesc jakosc ich interakcji z
innymi specjalistami zaangazowanymi w pomoc
dzieciom i ich rodzicom.

Lega del Filo D’Oro, wtoskie stowarzyszenie
ocenia potrzeby dzieci pomiedzy 6. a 13.
rokiem zycia, szczegdlnie opinie osob
najbardziej kompetentnych mianowicie rodzin i
pracownikoéw spotecznych. Edukatorzy i
nauczyciele sa szkoleni w zakresie wypetniania
arkuszy ocen w celu zmniejszenia ryzyka
frustracji oraz brania pod rozwage nawet tych
osiggniec, ktore moga sie wydawac minimalne.
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Stereotypy
Na ptaszczyznie spotecznej ochrona
wigze sie ze Swiadomoscia, ze niepet-

nosprawnos$¢ niekoniecznie prowadzi

"bl do ztych warunkéw zycia i przemocy
— T pm—— , . o . .

= — sprawnosci oddziatuje na indywidual-

ne jej postrzeganie i negatywnie wpty-

. ' widzenia determinacji i rozwoju jed-

nostki oraz rodziny. Co wiecej, ste-

wszelkie interwencje jako bezuzy-

teczne moze spowodowac mechanizm

negatywnie na ich wysitki i starania

podtrzymujace rodzine (Thomas,

| (}[ IX ]. Spoteczny obraz niepetno-
wa na realizacje potencjatu z punktu

‘ reotypowe przekonanie oceniajace
obronny u specjalistéw oraz wptywac
1999).

|X Progetto Calamaio jest realizowany od
1986. Zostat stworzony przez Centro
Documentazione Handicap (CDH) w Bolonii.
Celem projektu jest promowanie kultury integracji w
odniesieniu do oséb niepetnosprawnych na tle szkoty,
podwazenie i ostabienie negatywnego wizerunku, jaki jest
zazwyczaj zwigzany z nimi, charkteryzujacego sie
smutkiem nieszczesSciem i potrzeba opieki oraz wsparcia.
Edukatorzy, animatorzy i iepetnosprawni pracownicy
organizuja zajecia w szkole prowadzone przez studentow,
rodzicow i nauczycieli w celu stworzenia mozliwosci
interakcji. Dziataja w przekonaniu, Ze te udzielajace sie
radosne doswiadczenia ludzi niepetnosprawnych moga
redukowac ryzyko odrzucenia i izolacji. Tworcy projektu
wierza, ze poprzez wiedze, kontakt i bliskos¢ z
niepetnosprawnymi osobami jest mozliwe minimalizowanie
strachu przed nieznanym, ktéry wielu odczuwa w
odniesieniu do nich i Ze skrepowanie w relacjach z
niepetnosprawnymi moze by¢ zamienione na pozytywne,
relacyjne doswiadczenia. Promocja kultury akceptacji i
integracji moze takze zmieni¢ perspektywy i oczekiwania
rodzin.

Poziom spoteczenstwa
’OJECIA KLUCZOWE WPLYW NA PREWENCJE

Dziatania blokujace dyskryminacje, podnoszace problemy nie-
petnosprawnosci i majace na celu wtaczenie oséb niepetno-
sprawnych pozytywnie wptywaja na prewencje i powinny by¢
zwiekszane. Czynniki kulturowe odgrywaja wazna role w per-
cepcji tych dziatan i pragnien, ktére sa (lub nie) uwazane za
"spotecznie warto$ciowe i doceniane". Opieka i wsparcie stana
sie bardziej efektywne, jesli beda oparte na korzystniejszym
widzeniu niepetnosprawnosci i rodzicielskich mozliwosci
radzenia sobie z nia {}[ X1.

Wielopoziomowa analiza przypadkéw i ogdlne skoncentrowanie
na mozliwosciach i zasobach kazdej rodziny pomagaja pracow-
nikom spotecznym przyswoi¢ bardziej pozytywne i wolne od
stereotypéw wyobrazenie rodzin dzieci niepetnosprawnych.
Tak umocnieni beda w stanie badac sytuacje gtebiej, bez obawy
odkrycia probleméw lub ryzyka przemocy.

X. Kampanie Sou capaz wymyslita matka
dziewczynki z zespotem Downa, w ktora - w
przeciwienstwie do wciaz szerzonych opinii
dotyczacych tych dzieci - chciata promowaé nowe
spojrzenie, ktore przedstawia ich jako indywidualnosSci z
pomystami, pragnieniami i celami. Idea kampanii zrodzita
sie po rozmowie z innymi rodzicami o podobnym
postrzeganiu akceptacji dzieci z zespotem Downa przez
spoteczenstwo, ich rodzicow i rodziny. Wraz z problemem
akceptacji pojawia sie tez zagadnienie przekonan i postaw.
Ten projekt ma stymulowac pozytywne myslenie i
realizowanie tego, co mozliwe. Przeszkody i trudnosci
powinny byc¢ dyskutowane, objasniane, przezwyciezane,
gdy zajdzie potrzeba. Celem projektu nie jest stworzenie
iluzji - rodzice powinni by¢ uczuleni na specyficzna nature
tej patologii - ale nie powinni wyrzekac sie wszystkich
oczekiwan wzgledem swoich dzieci tylko dlatego, ze
posiadaja jeden chromosom wiecej.




Wstep Mtodzi ludzie niepetnosprawni  Rodzice
Pracownicy spoteczni

Uczestnicy

Wprowadzenie

Stworzenie bezpiecznego i ochronnego Srodowiska, w ktorym wszyscy cztonko-
wie rodziny czuja sie szczesliwi i moga w petni rozwija¢ swéj potencjat lezy w
centrum dziatan prewencyjnych. Jest to proces dtugotrwaty, ktéry wiaze
wewnetrzne i zewnetrzne wobec rodziny czynniki i, ktéry - w przewazajacej cze-
$ci - jest "naturalny”, ale czasami wymaga wsparcia. R6zni uczestnicy sa zaanga-
zowani w taki proces. Potrzeby i oczekiwania kazdego z nich musza by¢ brane
pod rozwage. Ten rozdziat przedstawia (przez przyblizenie wynikéw badan)
przytoczone podmioty i ich punkty widzenia. Oczywiscie, zapatrywania sa pro-
duktami osobistych i zawodowych doswiadczen. Kazde podejscie do wielopozio-
mowej prewencji powinno je uwzglednia¢. Poglady tu zaprezentowane zawieraja
spostrzezenia dotyczace przesztosci, terazniejszosci i przysztosci i sa analizowa-
ne w nawiazaniu do modelu ekologicznego i jego réznych poziomdw. Punkty
widzenia poszczegblnych uczestnikow sa zestawiane tutaj jedynie, by ukazaé
ztozonos$¢ zagadnien, a nie w celu ich osadzania. Celem jest potraktowanie uczuc
i doSwiadczen powaznie, nie za$ ich upraszczanie i trywializowanie. Jesli rodziny
i osoby niepetnosprawne doswiadczaja zrozumienia ze strony specjalistow - kté-
rzy zaspakajaja ich potrzeby - poczucie bezpieczenstwa i wtasnej wartosci beda
wzmocnione. Z drugiej strony, gdy osoby niepetnosprawne i rodziny w momen-
tach kryzysu licza na pomoc pracownikéw spotecznych, wiara i zaufanie pod-
opiecznych bedzie podnosi¢ motywacje specjalistow.

Nalezy odnotowac, ze twierdzenia tworzone w oparciu o wyniki badan sa wazne
tylko dla poddanej sondazowi grupy: nie jest zamiarem autoréw formutowanie
o0golnych sadoéw, ale propagowanie dyskusji o rozwoju dziatah prewencyjnych na
poziomie podstawowym. Komentarze interpretujace ze strony autorow w odr6z-
nieniu od gtoséw uczestnikow zostaty zamieszczone w przypisach.
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7. Podobna réznice
pomiedzy postrzeganiem
siebie a postrzeganie
o0soby niepetnosprawnej
przez rodzicow i
specjalistow naswietlity
Clare Conners i Kirsten
Stalker w ich badaniu
dzieciecego rozumienia
niepetnosprawnosci.
Conners and Stalker

Mtodzi ludzie niepetnosprawni

Mtodzi ludzie niepetnosprawni raczej pozytywnie postrzegaja swoje zycie i rela-
cje z innymi osobami ( rzucaja wyzwania ryzyku przedstawianemu przez literatu-
re i badania na ten temat), co mozna interpretowac jako czynnik ochrony (1). Ich
widzenie siebie charakteryzuje niezaleznos¢, optymizm, towarzyskos¢ i psycho-
logiczna sita.

Jednak niepetnosprawnosc jest odbierana jako posiadajaca catkiem istotny wptyw
na wiele réznych aspektéw zycia, takich jak praca, kondycja ekonomiczna i rela-
cje spoteczne. Pte¢ zdaje sie nie odgrywac znaczacej roli pod tym wzgledem.
Mtodzi ludzie uwazaja, ze relacje o charakterze seksualnym sa wazna forma
samorealizacji, jednoczesnie sa przekonani, ze ich rodzice nie postrzegaja tej
sfery jako szczegdlnie istotnej. Co wiecej, wielu z mtodych respondentéw dekla-
ruje, ze nie znalezli jeszcze adwersarzy, ze ktérymi mogliby swobodnie rozma-
wia¢ o swoich potrzebach seksualnych.

(2007).
Mtodzi ludzie uwazaja swoje szkolne lata i wiek dojrzewania jako majace najwie-
cej krytycznych okreséw w historii ich rodziny pod wzgledem wystepowania stre-
sogennych sytuacji, z ktérymi musieli sobie radzi¢. W tych latach oczekiwania bli-

Badanie pracownikow spotecznych, rodzin oraz petnoletnich
mtodych niepetnosprawnych

W ramach projektu " Dzieci niepetnosprawne i przemoc: podstawowa prewencja w rodzinach" mieszcza-
cego sie w programie Daphne przeprowadzono badanie, dotyczace trzech grup:

e petnoletni mtodzi niepetnosprawni (183 respondentow)

e rodzice dzieci niepetnosprawnych (82 respondentéw)

e specjali$ci Swiadczacy pomoc dzieciom niepetnosprawnym i ich rodzinom (115 respondentéw)

W projekt wtaczyty sie: Wtrochy, Portugalia, totwa, Estonia i Grecja. Ankiety zostaty przettumaczone na
wiele jezykow. Pomiedzy wrzesniem 2006 a marcem 2007 dysponowat nimi specjalnie przeszkolony per-
sonel.

Choc badane grupy roznia sie pomiedzy soba, formularze ankietowe dotyczyty podobnych zagadnien. W
rezultacie opinie dotyczyty kluczowych probleméw i wzajemne oczekiwania mogty by¢ poréwna-
ne.Gtowne kwestie tyczyty wptywu niepetnosprawnosci na zycie ludzi, oceny krytycznych momentéw w
historii rodziny, oczekiwan i sadoéw odnoszacych sie do wsparcia specjalistow i jego uzytecznosci w
radzeniu sobie z napieciem i stresem oraz oddziatywania Srodowiska, spoteczenstwa i mediéw.

Grupa prowadzaca badania jest Swiadoma, ze wyniki sa miarodajne tylko dla badanej populacji. Jej roz-
miar i zréznicowanie nie pozwalaja wysnuwac wnioskéw o charakterze ogélnym. Jednak celem badan byto
zebranie opinii od réznych grup interesujacych sie zagadnieniami lezacymi u podfoza strategii prewen-
cyjnych, zmierzajacej ku zablokowaniu narastania stresu w rodzinach. Sady te stanowia tres¢ publikacji i
sa podstawa tworzenia programow szkolen dla specjalistow pracujacych z rodzinami i dzie¢mi niepetno-
sprawnymi.

Rozdziat 3 wymienia najbardziej istotne - zdaniem autoréw - opinie wyrazone przez badane grupy. Peten
zapis badania jest dostepny na stronie www.aiasbo.it/daphne.



2. Rozne czynniki moga
miec wptyw na wynik:
zaprzeczenie, zgoda,

spoteczna akceptacja, brak
stownictwa wyrazajacego
trudnosci.

3 . Wedtug mfodych
petnoletnich, wiedza o
wptywie patologii na
dzieciecy rozwdj bytaby
pomocna rodzicom w
pokonaniu intensywnego
zalu.

4. Pozytywne relacje
rodzinne zdecydowanie
wptywaja korzystnie na

wiasny obraz mtodych

petnoletnich.

5. Ten wynik popiera
hipoteze, ze rodzice
odgrywaja role mediatora
w relacjach pomiedzy
0soba niepetnosprawna a
rodzenstwem.

Rozdziat 3

skich i spoteczenstwa zwiazane z nauka i relacjami byty odczywane najsilniej i
najwyrazniej. Wiekszos¢ z badanych pamieta z tego czasu silnych i optymistycz-
nych rodzicéw, podczas gdy gniew, frustracja, depresja, zmeczenie i lek byty bar-
dzo rzadko zgtaszane. Ponadto wypadki agresywnosci nie byty nigdy wspomnia-
ne (2).

W ciagu owych krytycznych lat sita, ktérej najbardziej, zaufali byty ich rodziny,
rodzice, przyjaciele i oni sami. Pracownicy spoteczni nie byli uwazani za bardzo
pomocnych a wsparcie, jakiego udzielali jest oceniane jako niewystarczajace, z
wyjatkiem informacji i pomocy technologicznej. Co wiecej, psychologiczne
wsparcie byto niedostateczne wedtug respondentéw, chociaz uwazaja je za
szczegOlnie wazne w trakcie zmagan ze stresem i napieciem. Wsréd uzytecznych
form pomocy wymieniono: informacje, emocjonalne i psychologiczne wsparcie,
rehabilitacja, techniczne pomoce, ulgi podatkowe, szkolenia dla rodzicéw, wypo-
czynek i wsparcie rowiesnikow. Wizyty domowe nie sa oceniane jako pomocne w
redukowaniu stresu i napiecia. Przygladajac sie takze innym okresom zyciowym
mtodzi niepetnosprawni maja poczucie, ze byli osobiscie catkowicie zaangazo-
wani w projekty rehabilitacyjne i oceniaja oferowane wsparcie jako korzystne pod
wzgledem przydatnosci i ciagtosci. Wybor odpowiedniego czasu interwencji jest
przewaznie postrzegany jako odpowiadajacy momentom najwiekszych potrzeb. Z
punktu widzenia przysztosci pracownicy spoteczni sa odbierani jako $rodek
zaradczy. Ich rozumienie potrzeb, umiejetnosci komunikacyjne oraz przygotowa-
nie do opieki zdrowotnej jest catkiem dobrze oceniane, ale juz wyszkolenie w
zapobieganiu stresowi i ztemu traktowaniu jako niewystarczajace. Respondenci
sa przekonani, ze moment, w ktérym ich rodzice otrzymali diagnoze stwierdza-
jaca niepetnosprawnos¢ byt dla nich bardzo trudny emocjonalnie (3). Zal, frustra-
cja i szok byty najmocniej odczuwane przez ich rodzicéw, podczas gdy to -co
byto najbardziej potrzebne w tamtym momencie wedlug mtodych ludzi - to
doktadna informacja i prognozy dotyczace przysztosci.

Jesli chodzi o dziecinstwo, respondenci pozytywnie oceniaja relacje rodzinne. Ich
zwiazek z rodzicami jest kojarzony z szacunkiem, swoboda wyrazania, popar-
ciem, empatia, szczesciem i dialogiem (4). Tak samo rzecz sie ma z relacjami z
rodzenstwem (5). Mtodzi niepetnosprawni czuja jednak, ze - w poréwnaniu do
réwiesnikow - mieli mniej okazji, by siebie wyrazi¢. Wystarczajaco duzo jednak,
by czerpac satysfakcje z relacji spotecznych.

Spogladajac w przysztos$¢, czuja sie bardziej pewni siebie niz ich rodzice. Matki,
pracownicy spoteczni i przyjaciele sa przez nich postrzegani jako wazne wspar-
cie w przysztosci, podczas gdy ojcowie jedynie jako niewielka pomoc (6). Mtodzi
niepetnosprawni widza w przyjaciotach przydatna podpore w przysztosci, chociaz
sa przekonani, ze ich rodzice nie zgadzaja sie z nimi w tej kwestii. Relacje spo-
teczne okazuja sie wazne dla poczucia bezpieczenstwa i niezaleznosci (7).

Odnosnie do ich pogladéw dotyczacych spoteczenstwa, sa przekonani, ze pan-
stwo i organy stuzby zdrowia maja obowiazek wspierac rodziny, nie tylko w kwe-
stiach ekonomicznych. Ich zdaniem panstwowe i polityczne instytucje obecnie

Informacje do rozdziatu

Chociaz ten rozdziat zawiera twierdzenia tworzone dla catej proby, sa znacza-
ce roznice zalezne od kraju pochodzenia respondentéw. Szczegdtowa analiza
nie jest mozliwa w ramach tej publikacji. Po tego typu informacje odsytamy
czytelnika do raportu badan dostepnego na stronie www.aiasbo.it/daphne.

6. Jest mozliwe, ze dzieci
przyzwyczajaja sie do
zawierzania decyzjom ich
matek i specjalistow i, ze
emocjonalna rola ojcéw
staje sie w konsekwencji
mniej wazna. Mozliwe tez,
ze powstaje tu "btedne
koto", poniewaz ojcowie
nie czuja sie potrzebni,
przerzucaja swoja role na
innych - stwarzajac
ryzyko, ze mtody
petnoletni nie zbuduje
jednolitej osobowosci
opierajacej sie na
identyfikacji z obojgiem
rodzicow.

7. Jest mozliwe, ze
rodzice niezupetnie s3
Swiadomi doswiadczen i
uczuc satysfakeji, ktorych
ich dzieci doswiadczaja
poprzez kontakt z
rowiesnikami.



Rozdziat 3 |||

8. To postrzeganie
moze przyczynic sie do
zaufania poktadanego
przez mtodych
petnoletnich w
specjalistach, ktorzy
podejmuja decyzje
dotyczace ich zycia.

9. Jest wyrazny
kontrast tutaj pomiedzy
odczuwanym ogdlnym
samopoczuciem a
dostrzeganym wptywem
niepetnosprawnosci na
zycie. To ukazuje, ze
chociaz rodzice sg bardzo
Swiadomi oddziatywania
niepetnosprawnosci, ich
postawy wobec niego sa
pozytywne i akceptujace.
Innymi stowy, to dowodzi
ich Swiadomosci
ztozonosci sytuacji.
Ponadto, to potwierdza,
ze cho¢
niepetnosprawno$¢ moze
wymagac wiekszego
dostosowania sie
rodzicow, niekoniecznie
prowadzi do cierpienia.

1 O Okresy, ktore
moga by¢ postrzegane
jako kluczowe dla
postepu akceptacji
niepetnosprawnosci, na
zewnatrz i wewnatrz
rodziny.

rozpowszechniaja szkodliwy wizerunek niepetnosprawnosci, jako -jesli nie spo-
tecznie kosztowny - przynajmniej problematyczny. Z drugiej strony, pracownicy
stuzby zdrowia, instytucje edukacyjne i pracownicy spoteczni propaguja w ich
mniemaniu prawidtowy obraz niepetnosprawnosci (8).

Rodzice

Mimo, ze mineto wiele lat od stwierdzenia niepetnosprawnosci dla rodzicow jest
to wciaz bardzo krytyczny moment, w ktérym priorytetowa potrzeba byta szcze-
gotowa informacja, cho¢ emocjonalne i psychologiczne wsparcie oraz prognozy
tyczace rozwoju przysztosci i otrzymanie kontaktu z stowarzyszeniami rodzin
byty rowniez wazne. Z tamtej chwili uczucie smutku jest przywotywane najcze-
Sciej. Proszeni o ocene, przeglad swoich doswiadczen jako rodzicéw az do chwili
obecnej, matki i ojcowie stwierdzaja, ze niepetnosprawnos¢ dziecka ma znacz-
ny wptyw na ich relacje spoteczne, zawodowa kariere, poziom stresu i samopo-
czucie. Sa przekonani, ze nie maja wystarczajaco duzo czasu dla siebie, przyja-
ciot, na wypoczynek czy zabawe z ich dzieckiem. Jednak, ogdlnie rzecz ujmujac,
ich samopoczucie okreslaja jako podobne do samopoczucia cztonkéw innych
rodzin (9). Oceniajac siebie jako opiekundw, opisuja siebie jako dostatecznie
sprawnych, raczej skutecznych, zdolnych do empatii, kompetentnych i umieja-
cych sie przystosowaé. Natomiast stres i obawa nie sa odczuwane jako repre-
zantatywne i majace wptyw na ich interakcje z dzieckiem. Ich zdaniem, niepet-
nosprawnos$¢ miata pewien wptyw na relacje z partnerem i rodzina. Zaréwno w
chwili obecnej jak i w przysztosci rehabilitacja, samopoczucie, autonomia na
codzien, szczescie, doswiadczenia wszelkiego rodzaju, przyjaciele i spoteczne
relacje, osobista opieka, satysfakcja seksualna i potrzeby emocjonalne, szkolne
sukcesy i poczucie normalnosci sa istotne dla obojga rodzicow. W odniesieniu do
przysztosci oboje przede wszystkim odczuwaja troske, chociaz smutek i obawa
sa takze zgtaszane. Zywia przekonanie, ze przyszte wyzwania beda podejmowa-
ne przede wszystkim przez nich samych z pomoca partnera i rodziny. Z tego
punktu widzenia rola przyjaciot, pracownikéw spotecznych i innych cztonkéw
rodziny jest postrzegana jako do$¢ wazna. W odniesieniu do terazniejszosci i
przysztosci rodzice upatruja w sobie indywidualnie i jako parze najwazniejszej
dostepnej sity w zmaganiu sie z wyzwaniami dnia codziennego i krytycznych
momentéw. W obrebie proby, role sa rozdzielane przez rodzine zgodnie z kul-
turowym stereotypem, ktdry definiuje matke jako gtéwna opiekunke.

Wedtug badanych, okresy najbardziej wymagajace pod wzgledem koncepcji
radzenia sobie to pierwsze lata zycia dziecka i lata szkolne (10). W krytycznych
momentach sita, samokontrola i optymizm, ale takze zmeczenie byty czesto
odczuwane przez rodzicéw. Trudnosciom w relacjach z latoro$la czesto towa-
rzyszyty: gniew, depresja, poszukiwanie zewnetrznej pomocy, dyskusje z dziec-
kiem, okazywanie obawy i frustracji. Agresja nie jest wymieniana. Reakcje
rodzenstwa w takich chwilach nie sa szczegétowo opisane (11). Matki i ojcowie
przyznaja, ze tych probleméw nie powierzali specjalistom (12).

Wsrdd otrzymywanej pomocy rodzice wyréznili szkolenia jako niezadowalajace
ze wzgledu na ich ilosS¢ i ciagtosc. Jednak inne formy wsparcia s oceniane pozy-
tywnie. Wielu badanych uwaza, ze wieksza pomoc technologiczna, rehabilitacja,
informacja, wypoczynek, ulgi podatkowe, wszechstronno$¢ zawodowa i wizyty
domowe usprawniaty rozwoj ich dziecka. Atmosfera panujaca w rodzinie jest
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1 1 . To, ze reakcja
rodzenstwa nie jest
zgtaszana przez rodzicow
moze hy¢ interpetowane
takze jako nieche¢ do
angazowania ich
pozostatych dzieci w
przezwyciezanie
krytycznych momentow z
dzieckiem
niepetnosprawnym lub jako
Swiadectwo tendencji do
niedoceniania istotnej i
aktywnej roli, jaka
rodzenstwo odgrywa
wewnatrz rodzin z
cztonkami
niepetnosprawnymi. Inna
hipoteza zakfada, ze choc
oczekuje sie od
rodzenstwa wspotpracy w
opiece nad dzieckiem
niepetnosprawnym,
szczegdlnie od
pierworodnego, rodzice
probuja ograniczac takie
zaangazowanie tak, ze to
niekorzystnie wptywa na
ich autonomie i rozwo;.
Odkad postawa
rodzenstwa czesto
odzwierciedla postawy
rodzicow, jest uzasadnione
przypuszczenie, ze
zachowuje sie jak oni.

1 2 . Taka postawa
moze by¢ spowodowana
tym, ze rodzice wierza, iz
nie otrzymali do$¢
pomocy, szczegolnie
informacji,
psychologicznego wsparcia
- form pomocy, ktore
postrzegaja jako bardzo
wazne, by poradzi¢ sobie z
napieciem i stresem.



Rozdziat 3

kolejnym czynnikiem, ktéry mégtby zyskiwac na wartosci przez wzrost emocjo-
nalnego i psychologicznego wsparcia, szkolenie rodzicéw i umacnianie grup
réwiesniczych. W odniesieniu do relacji z pracownikami spotecznymi rodzice sa
bardziej zadowoleni, dla przyktadu: czuja sie angazowani w projekty rehabilita-
cyjne dziecka. Maja takze wrazenie, ze pracownicy spoteczni postrzegaja ich
jako catkiem skutecznych, odznaczajacych sie empatia, kompetentnych, cho¢
nieco zestresowanych, zatroskanych i sztywnych.

Ogdlnie matki i ojcowie uwazaja, ze pracownicy spoteczni maja pozytywne
wyobrazenie o nich jako rodzicach i parze. W odczuciu rodzicéw za$s specjalisci
s wystarczajaco wyszkoleni, jesli chodzi o patologie, rozumienie rodziny i jed-
nostkowych potrzeb oraz umiejetnosci komunikacyjne, ale powinni podnies¢
swoje kwalifikacje w zapobieganiu stresowi i przemocy.

Na ptfaszczyznie spotecznej matki i ojcowie wykazuja wysoka Swiadomos¢
potrzeby wspierania rodzin dziecka niepetnosprawnego. Uwazaja, ze rzad i
stuzba zdrowia maja obowiazek dzieli¢ ten ciezar z nimi. Pojawia sie tu rozcza-
rowanie postawa wtadz, odkad wiekszos$¢ rodzicéw jest przekonana, ze rozpo-
wszechniaja one obraz niepetnosprawnosci ukazujacy ja jako kosztowny pro-
blem. Stuzba zdrowia i instytucje edukacyjne oraz spoteczne, a takze media
zdaja sie prezentowa¢ dualny, wewnetrznie sprzeczny stosunek do niepetno-
sprawnosci (13). Kosciot zas w ich mniemaniu propaguje w duzym stopniu pozy-
tywny jej wizerunek.

Informacje do rozdziatu

Istnieje znaczacy zwiazek miedzy krajem pochodzenia respondentow a
postrzeganiem przysztosci swych dzieci i zadowoleniem odczuwanym przez
rodzicow. Taka zaleznos¢ moze byc determinowana przez wiele czynnikéw, do
ktorych nalezy poziom dostepnych w kraju ustug, stopien spotecznej akcepta-
¢ji niepetnosprawnosci oraz ogdlne dziatania. Wiecej szczegotow dostarcza
wyniki badan zamieszczone na stronie www.aiasbo.it/daphne.
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73 Potwierdzenie
ztozonosci kulturowych
postaw wobec
niepetnosprawnosci.



Rozdziat 3 |||

I Uwaga wstepna I

Tak, jak w powyzszych rodziatach dotyczacych mtodych niepetnosprawnych i ich rodzicow, w tej cze-
Sci przedstawione beda opinie badanych specjalistow. Pracownicy spoteczni sa gtownymi adresatami
tej publikacji. Z tego powodu ich poglady w przewazajacej czeSci beda zestawione z sadami mtodych
niepetnosprawnych i ich rodzin, ktdrzy byli badani w celu uwydatnienia zbieznosci i réznic zwiaza-
nych z pomystami, oczekiwaniami i postawami. Probka respondentéw sktada sie z pracownikéw orga-
nizacji spotecznych, instytucji o charakterze edukacyjnym i stuzby zdrowia oferujacych swoje ustugi
w réznym otoczeniu. Sa to osoby o duzym doswiadczeniu w pracy z dzie¢mi o roznym typie niepet-
nosprawnosci.

Pracownicy spoteczni

Specjalisci, z ktorymi przeprowadzono wywiad, maja wysoka Swiadomos¢ zna-
czenia momentu przekazania diagnozy. Szczegdétowa informacja, wsparcie psy-
chologiczne i prognozy tyczace

przysztego rozwoju sa postrzegane jako wazne w tej sytuacji. Smutek zas naj-
czesciej charakteryzuje rodzicow otrzymujacych rozpoznanie.

Pracownicy spoteczni przypisuja niepetnosprawnosci wyzszy wptyw na zycie
mtodych niepetnosprawnych niz oni sami. Obie grupy sa jednak zgodne, co do
duzego jej oddziatywania na prace, samopoczucie i zycie pary. Postrzeganie sie-
bie przez mtodych niepetnosprawnych w kategoriach niezaleznosci, optymizmu,
sity psychologicznej, depresji i zawodowe] satysfakcji jest w opinii specjalistow
mniej pozytywne niz wedtug samych mtodych. Wedtug pracownikéw spotecz-
nych mtodych niepetnosprawnych cechuje towarzyskos¢, ale takze osamotnie-
nie. Co wiecej, sadza oni, ze rodzice bardziej niz dzieci nie doceniaja ich zaso-
béw. W rezultacie mtodzi sa postrzegani jako osoby w matym stopniu usatys-
fakcjonowane jakoscia swojego zycia. Wedtug specjalistow pte¢ ma wieksze
znaczenie w zyciu niepetnosprawnych niz sadza matki i ojcowie oraz ich dzieci.
Podczas, gdy mtodzi niepetnosprawni i ich rodzice nie dostrzegaja znaczacego
wptywu ptci na zyciowe szanse, specjalisci uwazaja, ze jedynie jej oddziatywa-
nie na edukacje i rehabilitacje jest nieznaczace. W innych aspektach zycia
dostrzegany jest pewien wptyw, szczegdlnie w odniesieniu do satysfakcji ptyna-
cej z zaspokojenia seksualnych potrzeb.

Seksualnos$¢ to sfera, ktorej znaczenie jest roznie postrzegane. Mimo, ze rodzi-
ce twierdza, ze satysfakcja seksualna dziecka jest wazna, ich postawa nie jest
oczywista dla mtodych ludzi. Specjalisci sa przekonani, ze jest to jedyny aspekt
zycia dziecka, ktéremu rodzice przypisuja niewielkie znaczenie. Mtodzi niepet-
nosprawni zgtaszaja, ze dotad nie znalezli osoby, z ktéra mogliby swobodnie
rozmawiac¢ na ten temat. Z drugiej strony pracownicy spoteczni przyznaja, ze
osoby niepetnosprawne maja fatwo$¢ méwienia o swoich potrzebach seksual-
nych z nimi, przyjaciétmi i partnerami, jednak wobec rodzicéw, nauczycieli czy
cztonkdw rodziny rzeczona tatwo$¢ poruszania tematu jest znacznie mniejsza.
Na ptaszczyznie rodziny, specjalisci sa Swiadomi, ze niepetnosprawnos¢ wptywa
na poziom stresu i samopoczucie, takze, dlatego, ze matki i ojcowie maja nie-
wiele czasu na inna aktywnos$¢. W odrdznieniu od rodzicdw pracownicy spotecz-
ni uwazaja, ze niepetnosprawnos¢ znaczaco oddziatuje na zycie pary a takze w
sporym stopniu na relacje spoteczne i prace. Specjalisci postrzegaja matki i
ojcow bardziej pozytywnie niz oni sami. Cechuje ich sprawnos$¢, empatia, umie-
jetnos¢ opieki, elastycznos¢, zdolno$¢ organizacyjna, dobra jakos¢ interakcji z
dzieckiem, wysoki poziom wiedzy. Jednak - méwiac o matkach i ojcach - pra-
cownicy spoteczni czesto wspominaja poczucie nieudolnosci, stres i obawy.
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Wedtug

specjalistow, wiek
dojrzewania jest okresem,
w ktorym rodziny
potrzebuja pomocy
najbardziej. To
przekonanie moze by¢
zwigzane z faktem, ze
dojrzewanie jest ogdlnie
postrzegane jako krytyczny
wiek dla mfodych.
Niepetnosprawnos¢
komplikuje sprawy jednak
bardziej w odniesieniu do
zaspokojenia potrzeb
dotyczacych osobistej i
spotecznej autonomii.

Wystepowanie

agresji nie jest
wspominane przez zadng z
grup respondentow. Z
behawioralnego punktu
widzenia agresja moze
prowadzi¢ do form
psychicznego lub
werbalnego znecania sie i
jest zatem emocja, w
ktorej rozpoznaniu i
akceptacji specjalisci
powinni pomdc rodzicom,
aby zapobiegac jj
wybuchom i
manifestacjom.

Rozdziat 3

Rehabilitacja, samopoczucie, niezaleznos$¢ i szczescie sa wedtug nich bardzo
wazne dla rodzicow. Wiekszo$¢ specjalistow uwaza, ze dojrzewanie jest krytycz-
nym okresem, podczas gdy dla matek i ojcow pierwsze lata i szkota sa trudniej-
sze (14).

Reakcje rodzicow sa oceniane bardziej negatywnie niz je opisuja oni sami oraz
dzieci. Do$¢ czesto charakteryzuja je: gniew, frustracja, depresja, zmeczenie i
niepokdj, podczas gdy sita, samokontrola i optymizm - wspominane sa niezbyt
czesto (15). Specjalisci uwazaja, ze matki i ojcowie zawierzaja im w tym czasie,
choc¢ gtownie polegaja na sobie. Sadza tez, ze krytyczne momenty wptywaja na
reakcje rodzenstwa i - w odrdznieniu od rodzicow - mtodzi niepetnosprawni
zgadzaja sie z ta opinia (16).

Réwniez postrzeganie przysztosci przez rodzicéw jest w oczach pracownikéw
spotecznych bardziej negatywne niz w opinii ich samych. W pewnym stopniu
matki i ojcowie przyznaja sie do obaw i smutku, ale takze do tego, ze ich domi-
nujacym odczuciem jest troska. Specjalisci - z drugiej strony - widza rodzicéw
zaniepokojonych, smutnych, bezsilnych i niepewnych. Opinie na temat przy-
sztoSci charakteryzuje duza zbieznoS¢: wszyscy uwazaja, ze rodzice beda pod-
stawowym wsparciem w stawianiu czota wyzwaniom. Podczas gdy pracownicy
spoteczni wierza, ze sa postrzegani przez rodzicdw jako pomocni. Ojcowie i
matki nie podzielaja tej opinii i sadza, ze wiecej zalezy od nich samych. Mtodzi
ludzie polegaja na rodzinie, specjalistach i samych sobie. Maja tez wiecej zaufa-
nia do przyjaciét niz rodzice i pracownicy spoteczni.

W odniesieniu do ustug, specjalisci uwazaja, ze rodzice oceniaja je pozytywniej
pod wzgledem uzytecznosci, jakosci, skutecznosci i ciagtosci, cho¢ sadza takze,
ze matki i ojcowie moga sie czu¢ nie dos¢ angazowani w realizacje projektow
rehabilitacyjnych dla dzieci. Rodzice zas zgadzaja sie z takim pogladem na uzy-
tecznosSc ustug, ale nie na ich ciggto$¢ oraz nie skarza sie na brak zaangazowa-
nia. Zbiezne sa takze poglady dotyczace znaczenia emcocjonalnego i psycholo-
gicznego wsparcia, wyboru wfasciwego momentu i jego modalnosci: zaréwno
specjalisci jak i rodzice uwazaja, ze przychodzi ono zbyt pézno i czesto jest
zadane przez rodzicow. Wszyscy badani postrzegaja pracownikéw spotecznych
jako dobrze wyszkolonych w odniesieniu do zagadnien patologii, jednostkowych
i rodzinnych potrzeb oraz umiejetnosci komunikacyjnych i uwazaja, ze potrze-
ba wiecej szkolen dotyczacych zapobiegania przemocy i stresowi.

W odniesieniu do spoteczenstwa wszyscy sadza, ze panstwo i moze szczegdlnie
stuzba zdrowia maja obowiazek wspiera¢ rodziny i ich niepetnosprawnych
cztonkdw. Zaréwno rodzice i mtodzi jak i pracownicy spoteczni uwazaja, ze wia-
dze rozpowszechniaja postrzeganie niepetnosprawnosci jako generujacego
koszty problemu. Co za$ sie tyczy mediéw, doswiadczenia sa zaréwno pozytyw-
ne jaki i negatywne (17). Jednak dziedziny, w ktdérych specjalisci pracuja, (spo-
teczna, edukacyjna i zdrowotna) propaguja obraz niepetnosprawnosci, oceniany
pozytywnie, choc instytucje edukacyjne czesto traktuja niepetnosprawnos¢ jak
problem. Kosciét w ich opinii jest autorem pozytywnego podejscia do omawia-
nego zagadnienia.
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Jak byto
wspomniane wczesniej, jest
mozliwe, ze rodzice neguja
wptyw krytycznych
momentow na reakcje
rodzenstwa, uruchamiajac
mechanizm obronny. Chca
wierzy¢, ze
niepetnosprawnos¢ dziecka
nie wptywa na emocjonalne
i relacyjne zycie ich innych
dzieci w rodzinie.

Medialny obraz
niepetnosprawnosci czesto
bazuje na stereotypach, z
niepetnosprawnymi
postaciami przedstawianymi
zazwyczaj jako herosi lub
jako tragiczne lub
ztowrogie jednostki.
Dlatego nie udaje im sie
stworzy¢ osoby
niepetnosprawnej z
cafosciowo ujeta, ztozong
0sobowoscia, nadajaca sie
do zinterpretowania i
ksztattowania wiasnych
doswiadczen zwigzanych z
niepetnosprawnoscia. Takie
jednowymiarowe obrazy
niepetnosprawnosci nie
sprawdzaja sie przy
probach zrozumienia
spotecznego i politycznego
zhaczenia
niepetnosprawnosci, gdy
interesuja nas raczej
spoteczne utrudnienia niz
sama niepetnosprawnosc.



Il Wstep ||| Personalne ||| Jednostka ||| Rodzina ||| Wspolnota
Il Spoteczenstwo

Podstawowe reguty
dla pracownikow spo’recznych

Wprowadzenie

Ten rozdziat wyszczegdlnia zasady, ktére moga wspomoc specjalistow w sku-
tecznym planowaniu i dostarczaniu ustug dzieciom niepetnosprawnym oraz ich
rodzinom. Sukces w tym kontekscie oznacza efektywne przyczynianie sie do
wsparcia rodzin mierzacych sie z niepetnosprawnoscia, a wiec dostarczanie sit.
Autorzy maja Swiadomos¢, ze kazda sytuacja napotkana przez specjaliste bedzie
wyjatkowa i determinowana przez wiele czynnikdw. Ponadto rozmaite sa role
odgrywane przez pracownikéw, z réznym poziomem odpowiedzialnosci doty-
czacej wspierania rodzin. Autorzy, zatem powstrzymaja sie od dostarczania
wytycznych na rzecz rozmowy o zasadach, ktére moga prowadzi¢ specjalistow
przez ich zawodowa praktyke.

Liste otwieraja zasady, ktore wptywaja na ptaszczyzne zachowania jednostki,

dalej reguty dotyczace pozioméw: indywidualnego, rodziny, wspolnoty i spote-
czenstwa.

Jednostka

R Wiele oséb i rodzin skutecznie radzi sobie z niepetnosprawnoscia. Podejscie
skoncentrowane jedynie na problemach i trudnosciach moze fatwo przeoczy¢
zasoby i szanse, a takze zaowocowac inicjatywami narzucanymi bez skutku,
jesli rodzina juz znalazta swoja naturalna réwnowage

R Niemniej jednak jest sporo rodzin, ktére doswiadczaja trudnosci w mierzeniu
sie z niepetnosprawnoscia. Sytaucje problemowe s3 zawsze ztozone i powin-
ny by¢ analizowane jako takie, poczawszy od rozwazenia ré6znych czynnikoéw,
ktore leza u ich podtoza. Wszechstronny zawodowo zespdét moze by¢ nie-
zbedny, aby rozpoznac relacje pomiedzy tymi czynnikami.




Rozdziat 4

*Doswiadczenie oparte na nieukierunkowanym podejsciu do pomocy pokazu-
je, ze specjalisci sa postrzegani jako autentyczni, charakteryzujacy sie empa-
tiag, zgodni, pozytywni i bezwarunkowo pozytywni w odniesieniu do innych
(Rogers, 1980), przypuszczalnie maja wiecej sukceséw w ksztattowaniu
interpersonalnych relacji niz pracownicy niewcielajacy takiej postawy. Niekto-
rzy poréwnuja strategie wsparcia do tanca w parze: w momentach odczuwa-
nych oporu lub harmonii mozna stosownie na nie odpowiedziec. Inni poréw-
nuja je do wspolnej podrdzy. Im wyrazniej rodziny postrzegaja specjaliste jako
czes$c¢ swojej przygody, tym bardziej czuja sie umocnione.

X"Nigdy nie jeste$ za stary, by sie uczy¢" - to wyjatkowo prawdziwe stowa w
odniesieniu do sfery dziatania pracownika spotecznego. Pogtebianie wiedzy,
rozwijanie umiejetnosci, poszerzanie kompetencji prowadzi do lepszych
wynikow. Wiecej informacji czytelnik znajdzie w rozdziale 5.

Poziom Indywidualny

RIstotg prewencji jest rozwdj ustug dla dobra dziecka i opartych na jego potrze-
bach

X Niepetnosprawnos$¢ powinna by¢ rozumiana jako odmienna kondycja zycia, a
kazde dziecko postrzegane jako osoba ze srodkami i prawem do ich rozwoju
w jedyny, wtasciwy jej sposob. Niepetnosprawnos¢ jest dynamicznym stanem,
zatem wsparcie winno by¢ takze dynamiczne i elastyczne. Potrzeby i postrze-
ganie zmieniaja sie w czasie. Interwencja powinna zawsze zmierza¢ do zwiek-
szania autonomii nawet, jesli jest powolnym i dtugim procesem.

Rlstnieje subtelna, lecz wazna réznica pomiedzy gteboka znajomoscia teorii
dzieciecego rozwoju a dobrym poznaniem dziecka. Rodzice i specjalisci
powinni wzajemnie zapoznawac sie z posiadana wiedza.

R Rodzicielskie,wychowawcze umiejetnosci sa wazne dla kazdego rodzica. Ojco-
wie i matki dziecka niepetnosprawnego nie sa tu wyjatkiem, ale ich szkolenie
winno by¢ przedmiotem szczegélnej uwagi.

Poziom Rodzinny

xRodzina nie powinna by¢ pozostawiona sama sobie, ale tez nie moze by¢
obiektem nadopiekunczosci. Istotne jest, by kanaty komunikacyjne pomiedzy
rodzicami a wykwalifikowanym opiekunem pozostawaty otwarte a ich aktywo-
wanie byto fatwe i szybkie.

RWaznym aspektem oceny jakosSci opieki jest jej ciagtosc¢ i bezwarunkowosc.
Wybor odpowiedniego momentu jest takze istotny. Wsparcie nie powinno
przyj$¢ za pézno.

Rlstnieje bezposredni zwiazek pomiedzy stopniem rodzicielskiej akceptacji i
ocen wsparcia z jednej strony a uznaniem przez matke i ojca niepetnospraw-
nosci z drugiej.

= 0czekiwania rodziny sa trudne do przedstawienia, gdy systemy ich zaspaka-
jania bazuja na asymetrycznych relacjach, w ktérych rodzina wnioskuje, a spe-
cjalista posiada moc decydowania. Decyzje zwigzane z opieka powinny by¢
rezultatem wspdlnego procesu, w ktérym potrzeby sa dopasowane do dostep-
nych Srodkéw. Informacja o Srodkach powinna by¢ doktadna, zrozumiata i
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przejrzysta. W przypadku braku jednomysInosci warto rozwazy¢ zaangazowa-
nie innych specjalistow.

R Rodzice i pracownicy spoteczni moga sie duzo nauczy¢ od siebie nawzajem.
Potrzeby wyrazane przez rodziny powinny by¢ traktowane powaznie. Ocena
jakosci interwencji powinna opiera¢ sie na opinii rodzicow i specjalistow i
moze stuzy¢ jako dobry poczatek dalszych zespotowych decyzji.

R Wielu ludzi doswiadczajacych trudnosci wyraza siebie negatywnie. To natural-
na reakcja, a dobra strategia pomocy nie moze opierac sie na obwinianiu o to.

=xCzasem rodzice potrzebuja pomocy w ustaleniu priorytetow. Specjalisci moga
odegrac tu wazna role. Wazne jest, by wspomniane priorytety regularnie aktu-
alizowac.

RWewnatrzrodzinna komunikacja jest kluczem do zagadnienia wzmacniania sit.
Rodzice moga potrzebowac wskazdéwek i szkolenia w zakresie komunikacji z
ich dzie¢mi.

xCzesto rodzenstwo nie jest wystarczajaco brane pod uwage w planowaniu
wsparcia, jest ono czescia rodziny i jego samopoczucie bedzie wptywac na
samopoczucie wszystkich cztonkdéw rodziny.

Poziom Wspodlnotowy

R Spoteczne tto i zasoby wspdlnoty musza by¢ ostroznie oceniane i wzmacnia-
ne w razie potrzeby.

R Rodzice powinni by¢ zachecani do dzielenia sie swoimi doswiadczeniami w
mierzeniu sie z niepetnosprawnoscia dziecka; moga sie wzajem uczy¢ i
poprzez dzielenie odczué z innymi - stawac sie silniejszymi.

Poziom Spoteczny

RPrewencja nie jest dziataniem opcjonalnym, zastepczym, gdy zmierza do
wspierania rodzin. Jest to podejscie, ktére zapobiega innym, majacym na celu
zaradzad potencjalnie stresujacym sytuacjom czy tez "naprawiac” je.

R Spotecznosci wyrazaja siebie poprzez rézne ustugi kreowane, by zaspakajac¢
potrzeby dzieci i rodzin. Wazne jest, by specjaliSci postrzegali siebie jako
"cze$¢ odpowiedzi" a nie jako "odpowiedZ". To oznacza, ze pracownicy spo-
teczni nie powinni dziata¢ sami, lecz jako cze$¢ zespotu i posiadac stale aktu-
alna wiedze dotyczaca dostepnych srodkéw. Dzieki temu beda szukac we wta-
Sciwym miejcu najodpowiedniejszych Srodkéw dla zaspokojenia konkretnych
potrzeb. Moze to oznacza¢ angazowanie do wspotpracy sfer spoza ustug

socjalnych, edukacyjnych czy zdrowotnych, nawet na szczeblu lokalnym.
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Kontynuacja zawodowego
rozwoju

Wstep

Ten rozdziat ma na celu uswiadomienie, jak wazne jest, by specjalisci stale roz-
wijali swoje kompetencje. To niewatpliwie pomoze im podnosi¢ jako$¢ swoich
ustug.

Kontynuacja zawodowego rozwoju (Continuing Professional Development CPD)
odgrywa fundamentalna role. Skfada sie ono z aktywnosci, zmierzajacej do pod-
niesienia osobniczych waloréw, poszerzania wiedzy, doskonalenia umigjetnosci.
Wspiera indywidualne potrzeby i podnosi jako$s¢ zawodowej praktyki” (1).

Polityka edukacyjna panstw cztonkowskich EU, generalnie coraz petniej odzwierciedla potrzebe ciagtej
nauki i traktuje ja jako szeroki kontekst, obejmujacy wszystkie typy edukacji oraz wszystkie srodki i
strategie pedagogiczne. Rozwoj zawodowy ma miejsce za sprawa edukacji, ale takze w nieformalnych
srodowiskach lub podczas pracy z kolegami. Celem szkolen jest zdobywanie wiedzy, umiejetnosci oraz
poszerzanie osobistych i zawodowych kompetencji. Te trzy elementy sa ze soba scisle powiazane. Wie-
dza jest zasadniczo rzeczowa i odnosi sie do tego, co osoba wie.Umiejetnosci zas odwotuja sie do tego,
co osoba jest w stanie zrobi¢ w danej sytuacji. Inne osobiste i zawodowe kompetencje obejmuja nieza-
leznos¢, odpowiedzialnos¢, komunikacje, spoteczne i szkoleniowe kwalifikacje. Wyniki szkolerh powin-
ny idealnie pasowac do tego, co stuchacze musza wiedzie¢ lub wiedza, do ich nowych kwalifikacji.
Szkolenie nie powinno wptywac jedynie na wiedze, umiejetnosci ale takze na osobiste lub zawodowe
kompetencje.

1 . Definicja CPD za
Training and development
Agency for Schools in the UK
http:/ /www.tda.gov.uk /teach
ers/continuingprofessionald
evelopment/cpd_guidance/w
hat_is_cpd.aspx.




Kontynuacja zawodowego rozwoju

Cel kontynuacji zawodowego rozwoju
Specjalisci maja rézne potrzeby tyczace szkolen. Do czynnikéw wptywajacych na
rzeczone potrzeby naleza: wczes$niejsza nauka, doswiadczenie i zawodowa rola.
Dziecko niepetnosprawne i jego rodzina zetkna sie ze specjalistami z réznych
dziedzin interwencji:

o Stuzba zdrowia (lekarze, specjalisci medyczni, pielegniarki i pielegniarze, psy-

i\"' i . choterapeuci, zawodowi terapeuci, logopedzi, psycholodzy itd.)
. 3 } o Ustugi socjalne ( pomoc socjalna, opieka domowa itd.)
r’: .. e Ustugi edukacyjne (nauczyciele, reedukatorzy, sportowi instruktorzy itd.)
A :’ -_— e Inne ustugi ( sedziowie i prawnicy, personel administracyjny publicznych lub

’ prywatnych organizacji itd.)

Wsparcie dla rodzin dzieci niepetnosprawnych jest organizowane w rézny spo-
sob w réoznych panstwach UE. Czesto jest ono odmienne dla regionéw tego
samego kraju. Jest zatem trudno okresli¢ docelowych odbiorcéow szkolen w tej
dziedzinie.

Autorzy wiec sugeruja, by rodzaj szkolen byt okreslany stosownie do roli i obo-
wiazkéw specjalisty w procesie efektywnego wspierania rodzin i dzieci.
W zgodzie z tym podejsciem moga by¢ definiowane nastepujace grupy docelowe.

Specjalisci, ktorzy zapewniaja praktyczne wsparcie
i opieke rodzinom.

\/ Pracuja zazwyczaj codziennie lub prawie codziennie z ograniczona liczba rodzin
&‘yb’ _"=“__’.‘r‘ i w dobrze okreslonych warunkach ( normalne domy). Ich role i obowiazki sa
h "' ‘Pr:‘* zawezone do zapewnienia opieki, sprzatania, prostych czynnosci pielegnacyj-

nych, prowadzenia domu, dotrzymywania towarzystwa itd. Ich punktem odnie-
sienia w rodzinie sa rodzice lub jedno z rodzicéw, z ktérym rozplanowuja inter-
wencje. Przewaznie pracuja pod kontrola kierownika zespotu opieki socjalnej,
ktéremu relacjonuja dziatania, wyniki i problemy.

Specjalisci zapewniajacy pomoc edukacyjna i
rehabilitacyjna.

Ta grupa pracuje zazwyczaj codziennie lub prawie codziennie z ograniczona
liczba dzieci i rodzin, w r6znym otoczeniu ( domy, szkoty, centra opieki dzien-
nej, centra wypoczynkowe). Ich rola i obowiazki sa dobrze okreslane poprzez ich
interwencje nieustannie monitorowane i dostosowywane przez nich samych i
innych. Te dziatania przewaznie dotycza konkretnej medycznej pomocy, rehabi-
litacji i zadan edukacyjnych takich jak gry, zajecia logopedyczne i jezykowe,
instrukcje sportowe, itd. Ich punktem odniesienia w rodzinie sa dzieci i rodzice,
z ktérymi dyskutuja swoje interwencje. Zwykle pracuja pod kontrola kierownika
zespotu, z ktérym omawiaja swoje dziatania, rezultaty, problemy i obserwacje a
takze planuja kolejne interwencje.
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Specjalisci, ktorzy kieruja pomoca

Zazwyczaj pracuja w biurach, gdzie analizuja konkretne wnioski o pomoc i inter-
wencje. Nie pracuja jak wyzej opisani codzien, z dzie¢mi i rodzinami, cho¢ oka-
zjonalnie moga sie z nimi spotkac w ich codziennym Srodowisku, by przedysku-
towacd sytuacje, problemy i mozliwe rozwiazania. Zwykle to oni podejmuja decy-
Zje o zapewnieniu, organizowaniu (zmianie) lub przerwaniu Swiadczenia pomo-
cy w obrebie pewnych administracyjnych i budzetowych ograniczen. Decyzje
podejmuja w oparciu o staranne obserwacje i zbieranie danych obejmujace
cztonkdw zespotu zapewniajacego opieke. Rodziny maja tendencje do postrze-
gania ich jako "odpowiedzialnych" za ilos¢ i jako$¢ pomocy.

Specjalisci, ktorzy opracowuja ustugi i przenosza
srodki

To specjalisSci pracujacy przewaznie w departamencie organéw statutowych,
gdzie analizuja ogdlna potrzebe pomocy i interwencji oraz wdrazaja dziatania
przez kierowanie istniejacymi i nowymi zasobami. Nie pracuja na codzien z
dzie¢mi czy rodzinami, ale spotykaja sie z liderami zespotéw i okazjonalnie pra-
cownikami spotecznymi, by przedyskutowac wzmocnienie istniejacych ustug czy
rozwdj nowych. Zazwyczaj ich rola polega na obmyslaniu form pomocy, konco-
we decyzje dotyczace ich wdrazania beda jednak podejmowane na wyzszym
(politycznym) szczeblu.

Program szkolenja K
Propozycje zagadnien
CPD powinno mie¢ na celu szkolenie na obszarach réznych dziedzin, ktére skfa-
daja sie na kwalifikacje: wiedza, umiejetnosci, szersze zawodowe kompetencje.

Ponizej przedstawiamy przeglad zagadnien, ktére mogtyby by¢ witaczone do
szkolenia specjalistow.

Wiedza

e Teoria przemocy i objasniajace modele

e Czynniki ryzyka i ochrony

e Wskazniki przemocy

e Model rodziny objetej interwencja

Model relacji w warunkach opieki

e Modele rozwoju dziecka

Typy niepetnosprawnosci i wptyw na rozwoj dziecka
Srodki zapewniajace wsparcie

Ustawodawstwo

Umiejetnosci

e Zdolnos¢ inicjowania i utrzymania pozytywnych relacji z réznymi cztonkami
rodziny

Zdolnos¢ pracy w (wielozadaniowym) zespole

Zdolnos¢ porzadkowania interwencji wedtug ich waznosci

Zdolnos¢ identyfikowania i postepowania z negatywnymi emocjami oraz stra-
tegiami obrony

Zdolnos$¢ okreslania kompetencji i potencjatu dziecka oraz zwiekszania tychze
Zdolnos¢ oceny sytuacji z roznych punktéw widzenia

Wieloczynnikowa analiza przy ocenianiu sytuacji
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Szersze kompetencje zawodowe

o Wysokie umiejetnosci komunikacyjne

o Wysokie umiejetnosci relacjonowania

o Obiektywizm w ocenie sytuacji

e Rozpoznanie wtasnych ograniczen w interwencji

e Zdolnosc¢ uczenia sie osobistych potrzeb i uczenia sie od klienta
¢ Samoocena

Po zdefiniowaniu docelowej grupy odbiorcéw i ich potrzeb w zakresie szkolenia,
instruktorzy lub organizator szkolenia moze uzy¢ powyzszej listy do okreslenia
stosownej tresci zagadnienia umieszczanego w programie szkolenia. Ta sama
lista moze by¢ uzyta jako narzedzie oceny potrzeb szkoleniowych, zaréwno
przez uczacych sie jak i organizatoréow.

Strategie majace na celu prewencje sa zazwyczaj oparte na interdyscyplinarnej
analizie determinujacego kontekstu. Innymi stowy, stuszne decyzje dotyczace
rozwoju prewencyjnych dziatan sa oparte na multidyscyplinarnej analizie sytu-
acji. Na przyktad, elementy psychologii, socjologii, pedagogiki i publicznej
administracji beda wptywaty na decyzje podejmowane z punktu widzenia czyn-
nikow prewencyjnych. Jest zalecane zatem, by programy szkolen zawieraty
zagadnienia z réznych dziedzin.




Przemoc wobec dzieci niepetnosprawnych w srodowisku
domowym jest problemem globalnym. Dziatanie prewencyjne
musi umieszcza¢ w centrum rodzine sktadajaca sie z osoby
niepetnosprawnej oraz jej rodzicow i rodzenstwa. Aby byc
efektywne, zapobieganie powinno bra¢ pod uwage ztozonos$c
istoty rodziny w kategoriach interakcji pomiedzy jej cztonkami
oraz relacji ze Swiatem zewnetrznym(przyjaciétmi, cztonkami
wspodlnoty), a takze rozwijajacych sie potrzeb. W konsekwencji,

/
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Publikacja ta poswiecona jest problemowi przemocy wobec dzieci

niepetnosprawnych. Dowodzi ona, ze odpowiednia pomoc dla rodziny
dziecka niepetnosprawnego moze uczynic jej zycie bezpieczna i mita
przygoda. Idee, ktora poparta wiekszos¢ organizacji w Europie, wyraza
ponizszy znak graficzny.

Definicja

Przemoc w dziecinstwie to
krzywda wyrzadzona przez
rodzica, opiekuna lub osobe
odpowiedzialng za
bezpieczenstwo dziecka.

Problem

Dzieci niepetnosprawne sa bardziej narazone na niektére formy przemocy niz
ich zdrowi réwiesnicy.Autorzy niniejszej publikacji poszukiwali przyczyny
takiego stanu rzeczy. Szczegdlna uwage poswiecili opiece nad dzieckiem
niepetnosprawnym.

Poza znanymi formami przemocy, nalezy zwroci¢ uwage na: dyskryminacje i
odmienne traktowanie oséb innych

Brak prawa do wyrazania wtasnych mysli, opinii i potrzeb,

brak prawa do prywatnosci i niemoznosS¢ nawigzywania relacji z ludzmi.

Rozwiazania

Aby chronic¢ dzieci niepetnosprawne nalezy dziata¢ na rzecz aktywnosci innych,
pomagac rodzinie i wprowadzi¢ w ten problem spoteczenstwo.

Wazne jest, aby rodziny dzieci niepetnosprawnych byty wspomagane i
umacniane tak, aby wszyscy ich cztonkowie mogli dobrze spetnia¢ swoje
obowiazki.

Rodziny oraz osoby zajmujace sie opieka i leczeniem powinny darzyc sie
szacunkiem i wtasciwie sie rozumiec.
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Opinie

PytaliSmy osoby niepetnosprawne, ich rodziny oraz osoby, ktére opiekuja sie
nimi, jak postrzegaja siebie i swoja sytuacje. Nastepnie poréwnaliSmy opinie,
potrzeby i oczekiwania roznych grup, aby znalez¢ wyjasnienia i mozliwe
rozwigzania problemoéw w ich relacjach.

Opinie Mtodych niepetnosprawnych

- Mtodzi niepetnosprawni pozytywnie oceniajg wtasne zycie, relacje, swoja
rodzine i przysztosc.

-Sadza, ze niepetnosprawnosc¢ ogranicza ich mozliwosci.

- Lata szkoty i dziecinstwa uwazaja za najtrudniejsze dla rodziny.

- Osoby, ktore opiekuja sie nimi, postrzegaja jako niedos¢ uzyteczne w sytu-
acjach kryzysowych dla rodziny.

Opinie rodzin-rodzicow

-Rodzice uwazaja, ze zdiagnozowanie choroby u ich dziecka byto bardzo ciez-
kim przezyciem.

- Potrzebuja szczegoétowych informacji oraz prognoz dotyczacych przysztosci a
takze wsparcia emocjonalnego i psychologicznego.

- Siebie postrzegaja jako odpowiednio przygotowanych do opieki nad dzieckiem,

- ale jednoczesnie nie sg wystarczajaco wspierani z zewnatrz.

- Oczekuja ze strony panstwa i stuzby zdrowia wiekszej pomocy.

Opinie specjalistow pracujacych z dzieCmi i rodzinami

-Wedtug pracownikéw spotecznych mtodzi nie widza siebie, swojego zycia i
przysztosci tak pozytywnie, jak im sie wydaje.

- S3 towarzyscy (otwarci wobec spoteczenstwa) ale tez bardzo samotni.

-Specjalisci uwazaja, ze mtodzi dorosli niepetnosprawni sa niewystarczajaco
zadowoleni z wtasnego zycia.

-Zwracaja jednoczesSnie uwage, ze rodzice czesto nie dostrzegaja i nie doce-
niaja mozliwosci dzieci.

- Pracownicy spoteczni sa zdania, ze niepetnosprawnos¢ utrudnia relacje mie-
dzy matka a ojcem, chociaz wielu z rodzicéw nie podziela tej opinii.

Szkolenie

Osoby opiekujace sie osobami niepetnosprawnymi winny by¢ dobrze
przeszkolone i nie powinny ustawa¢ w poszerzaniu swoich kompetencji.
Pracownicy spoteczni maja roézne potrzeby dotyczace szkolen, zaleza one od
osiagnietego juz wyksztatcenia, rodzaju wykonywanej pracy i zajmowanego
stanowiska.

Autorzy uwazaja, ze wspomniane potrzeby zaleza takze od pozycji, jaka
specjalista zajmuje wobec rodziny i zwigzanej z nia odpowiedzialnosci.
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Drogi czytelniku
Bedziemy wdzieczni, jesli zechcesz skopiowac i wypetnic te strone, wpisujac swoje uwagi i sugestie a nastepnie odestac ja
na adres: AIAS Bologna onlus, Via Ferrara 32, 40139 Bologna, Italy lub faksem na numer +39 051466105 Mozesz takze
przestac ja do wybranego partnera odpowiedzialnego za te publikacje (adresy na stronie 2). Dziekujemy.

Autorzy

® Jak ogdlnie oceniasz publikacje? Mieszane odczucia

® Czy jest Twoim zdaniem:

uzyteczna? Tak i W czesci Nie wiem

interesujaca? Tak i W czesci Nie wiem

powierzchowna? Tak i W czesci Nie wiem

atrakcyjna? Tak i W czeSci Nie wiem

innowacyjna? Tak i W czesci Nie wiem

® Ktory z rozdziatéw podobat Ci sie najbardziej?

® Ktory z rozdziatéw podobat Ci sie najmniej? 1 2 3 4 5

® Jak wiele czasu poswiecite$ na zbadanie zawartosci publikacji? godzin, _____ minut

® Jak opisatby$ wptyw tej publikacji na Twoja opinie/ dziatalno$¢?

® Jakie uwagi chciatby$ doda¢ do nastepnego wydania tej publikacji?

® Czy masz jakie$ sugestie dla autorow?

® Czy chciatby$ dodac jakie$ komentarze?

® Czy jeste$: |pracownikiem spotecznym| | osoba niepetnosprawna | | rodzicem

Jesli masz zyczenie podac swoje dane kontaktowe,
bedziemy Cie informowac o innych publikacjach czy
projektach dotyczacych powyzszego zagadnienia.

36



Uczynic 2’cie bezpieczna przy

Dokument ten zos
dziataja na rzecz osé
wiekszosci przypadko
poprzez dostarczanie im

h ustug we
instytucjami. Punktem wyjscia jesiéwia
przemocy, w réznych formach. Zapobieganie jej oznacza
stworzenie wraz rod ezpiecznego i ochronnego
srodowiska, whorym k cztonek rodziny moze czuc sie
pewny i rozwija¢ swoje mozliwosci. Ponizsza praca ma stworzyc¢
wspolne ptaszczyzny réznych punktow widzenia dotyczacych
emocji, potrzeb i nadzieji zwiazanych z wychowywaniem
podatnego na zranienie dziecka oraz usprawni¢ komunikacje
pomiedzy specjalistami a rodzinami.

Tekst przybliza kluczowe dla tworzenia strategii prewencyjnej
czynniki ochronne. Autorzy odchodza od zatozenia, ze
niepetnospra $C jest bezposrednia przyczyna przemocy,
gdyz uniemozﬁ% ono wybor dobrej koncepcji zapobiegania
agresji. Niniejsza praca zwra ie przede wszystkim do

ow, ktorzy pracuja na rz dzieci niepetnosprawnych
ch zaangazowanie moze wspiera¢ dziatania
instytucji spoteczno-socjalnych, zdrowotnych i edukacyjnych.
Na poczatku 2002 r. grupy pozarzadowe i stowarzyszenia non-
profit podjety temat zapobi i emocy w stosunku do
dzieci niepetn
Niniei

sku domowym.
alizacji projektu",
pejskaw ramach programu



