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Streszczenie

Rodzina jest w przestrzeni Zyciowej niepelnosprawnego dziecka podstawowym, a zarazem niezastagpionym $rodo-
wiskiem rozwoju oraz aktualizowania si¢ jego swoistych potrzeb zdrowotnych. Jest tez cennym Zrédlem zasobow
rehabilitacyjnych, ktore moga by¢ rozpatrywane w charakterze czynnikéw warunkujacych skutecznos¢ leczenia
usprawniajacego. Transakcyjny charakter interakeji niepelnosprawnego dziecka z jego rodzing zmienia funkcjono-
wanie calego systemu rodzinnego, ktorego stabilno$¢ wymaga w tym przypadku okreélenia przez nig skutecznych
strategii radzenia sobie z pojawiajacymi sie zadaniami natury leczniczej, wychowawczej, emocjonalnej, spoteczne;j
i ekonomicznej. Dysponuja nimi jednak zazwyczaj jedynie rodziny pozytywnie nastawione do tych zadan, spdjne
wewnetrznie oraz majace niezbedne zabezpieczenie materialne. W pozostatych przypadkach zasoby rodziny okazu-
ja sie niewystarczajace, dlatego wymagaja one pomocy, ktorej upatruje sie nie tylko w rozwigzaniach systemowych,
ale takze w srodowiskowej sieci spolecznej. Wykorzystywanie zasobow spolecznego wsparcia jest waznym czynni-
kiem ksztaltowania sie podmiotowosci rodziny, ktéra wyraza si¢ Swiadomym uczestnictwem rodzicow w procesie
wychowania, opieki i rehabilitacji niepelnosprawnego dziecka (Piel. Zdr. Publ. 2013, 3, 4, 367-374).

Stowa kluczowe: rodzina, niepelnosprawnos¢, potrzeby zdrowotne, wsparcie spofeczne.

Abstract

For a child with a disability the family constitutes the basic and at the same time irreplaceable environment for
development and realisation of their particular health needs. It is also a valuable source of rehabilitation resources,
which may be considered as factors conditioning the effectiveness of mobility improving treatment. The transac-
tional character of interactions between a child with a disability and its family is not without effect on the func-
tioning of the entire family system, the stability of which requires it, in this case, to have at its disposal effective
strategies for dealing with medical, behavioural, emotional, social and economic challenges. However, in most
cases only families with a positive attitude to these challenges, those with internal cohesion and appropriate finan-
cial resources do actually have the above at their disposal. In the remaining cases the family resources turn out to
be insufficient, and as such require assistance, which is sought not only in systemic solutions but also from the
community social network. The use of social support resources is an important factor in the shaping of family
empowerment, which expresses itself as a conscious participation of the parents in the processes of upbringing,
care and rehabilitation of a child with a disability (Piel. Zdr. Publ. 2013, 3, 4, 367-374).

Key words: family, disability, health needs, social support.

Zycie to najwigkszy fenomen, Zdrowie jako nieodlaczny element ludzkiego
ktorego dlatego tylko nie podziwiamy, zycia wyznacza czlowiekowi granice jego fizycznej
poniewaz jest nam znanym, wydolnodci i biologicznej niezaleznosci oraz ramy
codziennym zjawiskiem funkcjonowania psychospotecznego. W nawig-

Shelly zaniu do klasycznej definicji zdrowia umieszczo-
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nej w Preambule Swiatowej Organizacji Zdrowia
okreslajacej je w kategoriach dobrostanu, a nie
tylko braku choroby czy niedomagania, obecnie
przyjmuje sie, ze zdrowie cztowieka stanowi inte-
gralng, systemowo uorganizowang calos¢ obejmu-
jaca sfere fizyczna, psychiczng, spoleczng i ducho-
w3, ktora pozostaje w polu wzajemnych zaleznosci
z fizycznym i spoleczno-kulturowym kontekstem
zycia [1, 2]. W nawigzaniu do holistycznego uje-
cia zdrowia przyjmuje si¢ zatem, ze pojawienie si¢
zaburzen funkcji w jednej ze sfer wpltywa zaréwno
na funkcjonowanie czlowieka w jego codziennym
zyciu i relacje ze srodowiskiem, jak i na srodowis-
ko bedace kontekstem jego Zycia [3]. W podanym
ujeciu ,,(...) wszystkie symptomy chorego Zycia sa
tak samo przejawami zycia tkanek, organéw i cia-
fa, jak zdrowego zycia, tylko, ze zaszly zaburzenia
w réwnowadze ich funkeji” [4].

Sytuacji egzystencjalnej cztowieka doswiad-
czajacego zaburzen funkcji organizmu, choroby
lub niepelnosprawnosci towarzyszy zwykle poja-
wienie si¢ charakterystycznych potrzeb, w zaspo-
kajaniu ktérych niezbedny staje si¢ udzial osob
z najblizszego otoczenia, ktérym dla wiekszosci
ludzi jest srodowisko rodzinne. Z kolei zaanga-
zowanie czlonkow rodziny w realizacje swoistych
potrzeb jej czlonka nie pozostaje bez wptywu na
dzialanie calego systemu rodzinnego.

Rodzina, realizujgc przypisane jej funkcje, mo-
ze by¢ rozpatrywana z jednej strony jako czynnik
wzmacniajacy zdrowie bagdz czynnik zagrozenia
zdrowia jej czlonkdéw, a z drugiej jako zrodto za-
sobow i spolecznego wsparcia w sytuacji doswiad-
czania przez nich choroby i/lub niepelnosprawno-
éci [5, 6]. Drugi z wymienionych socjomedycznych
aspektow funkcjonowania rodziny ma szczegdlne
znaczenie w sytuacji, gdy osobg wymagajaca ta-
kiego wsparcia jest niepelnosprawne dziecko,
bowiem odwolujac si¢ do teorii ekologii humani-
stycznej Urie Bronfenbrennera [7] mozna zasadnie
twierdzi¢, zZe rodzina jest najbardziej znaczacym
elementem jego mikrosystemu, jest zasadniczym
kontekstem jego rozwoju i podstawowym obsza-
rem przestrzeni zyciowe;j.

Potrzeby zdrowotne dziecka.
Swoistos¢ w sytuacji
niepelnosprawnosci

Pomyslne rozwigzywanie przez dziecko przy-
pisanych do okreslonego etapu jego zycia zadan
rozwojowych wymaga spelnienia okreslonych wa-
runkow fizjologicznych, psychologicznych i spo-
tecznych. Niewatpliwie czynnikiem zaki6cajacym
realizacje tych zadan jest sytuacja niepelnej spraw-

nodci, ktora wigze si¢ z ograniczeniami psychofi-
zycznymi oraz ich nastepstwami spolecznymi [8].

Niepelnosprawnos¢ dziecka wywoluje szcze-
golne oczekiwania wzgledem otoczenia, ktore
W pewnym sensie s3 uzewnetrznieniem jego po-
trzeb wynikajacych z doswiadczania okreslonych
zaburzen funkeji w dziataniu organizmu. Aktuali-
zacja tych potrzeb jest zadaniem, a zarazem wy-
zwaniem dla srodowiska rodzinnego dziecka, a to,
w jaki sposob rodzina im sprosta, wptywa na prze-
bieg jego rozwoju.

W kontekscie niniejszych rozwazan sposrdd
roznorodnych sposobow definiowania potrzeb
szczegOlnie przydatne wydaja sie psychologiczne
ujecia okreslajace potrzeby w kategoriach rzeczy
badz standw rzeczy, ktdrych zaistnienie umozliwia
osiagganie dobrostanu organizmu [9]. Zaistnienie
potrzeby jest w tym przypadku réwnoznaczne
z konieczno$cig aktualizacji okreslonych obiek-
tywnych warunkoéw, ktére beda stuzy¢ zniwelowa-
niu badz ostabieniu wystepujacego w organizmie
stanu braku badz niedoboru [10]. Zgodnie z kla-
syfikacja potrzeb A. Maslowa, wkomponowany
w ludzka egzystencje hierarchiczny uklad potrzeb
powoduje, Ze potrzeby wyzszego rzedu, okreslane
mianem potrzeb wzrostu lub tez rozwoju, moga
si¢ aktualizowa¢ dopiero wowczas, gdy zostang
zaspokojone potrzeby podstawowe [11]. Wza-
jemne powigzania miedzy poszczegdlnymi po-
trzebami zostaly tez opisane przez T. Kocowskie-
go w jego systemowej koncepcji potrzeb, w ktorej
przyjmuje sie, zZe niezaspokojenie chocby jednej
potrzeby moze zakldci¢ funkcjonowanie catego
ich systemu [10]. W tym kontekscie deprywacja
potrzeb generowanych przez réznorodne dys-
funkcje organizmu bedzie stanowi¢ czynnik dez-
organizujacy aktualizowanie si¢ potrzeb ponad-
podstawowych.

Towarzyszace niepelnosprawnym osobom za-
burzenia w funkcjonowaniu organizmu wywotuja
okreslone, charakterystyczne potrzeby, ktorych re-
alizacja jest niezbedna w celu uzyskania przez nich
tizycznego, psychicznego i duchowego dobrostanu
na poziomie zdeterminowanym rodzajem doty-
kajacego ich zaburzenia. Bioragc pod uwage to, ze
aktualizacja tych swoistych potrzeb jest jednym
z warunkow osiggania zdrowia, nalezy je zaliczy¢
do grupy potrzeb zdrowotnych.

W pi$miennictwie psychologicznym potrzeby
zdrowotne sg okreslone jako potrzeby egzystencjal-
ne [10], warunkujace biologiczne trwanie organi-
zmu i utrzymanie zdrowia. W psychologii jednak
istnieje takze pojecie tzw. potrzeb chorobowych,
zaliczanych do kategorii potrzeb indywidualnych,
ktorych realizacja — obok potrzeb powszechnych
— jest niezbedna do istnienia i rozwoju konkretnej
osoby dotknietej okreslonym zaburzeniem [12].
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W ujeciu socjologicznym potrzeby zdrowot-
ne sa rozumiane jako dyspozycje do okreslone-
go zachowania zdrowotnego. W tym kontekscie
sa wyrdzniane potrzeby zdrowotne obiektywne
(okreslane przez profesjonalistow z zakresu opie-
ki zdrowotnej) i subiektywne, o ktérych decyduja
osoby dotkniete zaburzeniem. Zwraca si¢ tez uwa-
ge, ze potrzeby subiektywne nie zawsze sg u$wia-
damiane, a $wiadomo$¢ ich wystepowania nie mu-
si prowadzi¢ do ich aktualizowania [13].

Uwzglednienie przedstawionych uje¢ pozwala
przyja¢, ze potrzeby zdrowotne niepelnospraw-
nego dziecka sg z jednej strony takie same jak
w przypadku zdrowych dzieci, a z drugiej maja
odmienny charakter. W pierwszym przypadku na-
lezy odwolac sie do piramidy potrzeb A. Maslowa,
w ktdrej co prawda nie zostata wyrézniona katego-
ria potrzeb zdrowotnych, ale jej konstrukcja wraz
z odwolaniem si¢ do holistycznego ujecia zdrowia
prowadza do stwierdzenia, ze realizacja podsta-
wowych potrzeb fizjologicznych, potrzeby bezpie-
czenstwa oraz przynaleznosci i milosci moze by¢
u dziecka doswiadczajacego niepelnosprawnosci
czynnikiem zapobiegajacym poglebianiu si¢ za-
burzenia, a w niektdrych sytuacjach nawet sprzy-
ja¢ przywracaniu zdrowia. Jednoczesnie potrzeby
zdrowotne tych dzieci s3 w pewnym stopniu od-
mienne w stosunku do potrzeb dzieci zdrowych,
przy czym odmienno$¢ ta dotyczy nie tylko cha-
rakterystycznych potrzeb, wynikajacych z rodzaju
wystepujacych zaburzen, ale réwniez podstawo-
wych potrzeb fizjologicznych, ktére w przypadku
niektorych niepelnosprawnosci moga przyjmowac
charakter potrzeb ponadpodmiotowych. W za-
leznosci od rodzaju niepetnosprawnoséci realiza-
cja tych potrzeb (na przyklad pokarmowych lub
zwigzanych z higieng ciala) moze bowiem wyma-
ga¢ zastosowania niestandardowych sposobow
postepowania, w ramach ktdrych jest niezbedna
pomoc innych os6b. Mamy woéwczas do czynienia
z jednoczasowym wspotwystepowaniem u dziec-
ka potrzeb egzystencjalnych oraz opiekunczych
i pielegnacyjnych. Niepelnosprawnos$¢ powodu-
je takze wiele swoistych potrzeb terapeutycznych
i rehabilitacyjnych, ktérych realizacja umozliwia
utrzymanie zdrowia dziecka na poziomie zde-
terminowanym rodzajem zaburzenia badZz jego
poprawe. W zakresie tych potrzeb mieszczg sie
specjalistyczne zabiegi rehabilitacyjne wymagajace
niejednokrotnie odpowiedniego oprzyrzadowania
ortopedycznego, systematyczne kontrole lekar-
skie, zabiegi lecznicze i usprawniajace, turnusy re-
habilitacyjne itp. Biorac za$ pod uwage szerokie,
wielowymiarowe ujecie zdrowia zasadne wydaje
sie rowniez wlaczenie do grupy swoistych potrzeb
zdrowotnych niepetnosprawnego dziecka okreslo-
nych potrzeb edukacyjnych [8, 14].

Rodzina
W przestrzeni zyciowej
niepelnosprawnego dziecka

Rodzina zajmuje szczegélne miejsce wérdd
réznorodnych srodowisk funkcjonowania cztowie-
ka z racji zachodzacych miedzy jej cztonkami bez-
posrednich i dlugotrwalych interakcji opartych na
bliskiej wiezi. Ujmowana w kategoriach wspolnoty
charakteryzuje si¢ niepowtarzalng atmosfera, bli-
skimi i intymnymi relacjami miedzy jej cztonkami,
gotowoscig do wzajemnych poswiecen, bezintere-
sowng mitoscig i wzajemng Zyczliwoscig, a zara-
zem réwnowaga miedzy wspdlnotowa zaleznosciag
i osobowg autonomig [15, 16]. W rodzinie, ktéra
osiagnela cechy wspoélnotowoséci w najpelniejszy
sposob sa ponadto zaspokajane potrzeby egzysten-
cjalne, psychiczne i afiliacyjne jej cztonkdéw, w tym
potrzeby kontaktéw spolecznych, wspotdziatania,
uznania, znaczenia, sensu i warto$ci oraz przyna-
leznosci [17].

Bedac naturalnym i podstawowym $rodowis-
kiem zycia, rodzina powinna stwarza¢ warunki do
prawidlowego rozwoju fizycznego i psychospo-
tecznego jej cztonkdw, a z punktu widzenia niniej-
szych rozwazan nalezy podkredli¢, ze pelni takze
wazng role w ksztaltowaniu si¢ poziomu ich zdro-
wia. Przykladem ilustrujgcym szczego6lng role ro-
dziny w tym zakresie jest tzw. ,Mandala zdrowia”
- model ekosystemu czlowieka, w ktérym rodzi-
na przenikajac tzw. ,pola zdrowotne” uczestniczy
zaréwno w aktualizowaniu si¢ czynnikéw ochra-
niajacych i potegujacych zdrowie, jak i czynnikéw
ryzyka dla zdrowia jej czlonkow [2, 18].

Hasto Swiatowej Organizacji Zdrowia glosza-
ce, ze ,zdrowie zaczyna si¢ w domu” ma szcze-
goélne odniesienie do biografii zdrowotnej nie-
petnosprawnego dziecka, bowiem rodzina jako
podstawowy element systemu nieprofesjonalnej
opieki zdrowotnej ma znaczacy udzial w procesie
jego leczenia i rehabilitacji.

Odwotanie si¢ do koncepcji Urie Bronfenbren-
nera pozwala przyja¢, ze oddzialywanie dziecka
i otoczenia ma charakter transakcyjny, dlatego po-
znanie funkcjonowania niepetnosprawnego dziec-
ka w rodzinie wymaga uwzglednienia zlozonych
interakcji miedzy jego indywidualnymi cechami
a $rodowiskiem rodzinnym. W tym kontekscie nie-
pelnosprawne dziecko i jego $rodowisko rodzinne
s3 wzajemnie uzaleznionymi od siebie obszarami
przestrzeni egzystencjalnej, a przestrzen zyciowa
dziecka mozna analizowa¢ jako funkeje przestrzeni
rzeczywistej oraz przezywanej [19], definiowanej
przez dostepne jej w ramach systemu rodzinnego
doswiadczanie $wiata. Uwzglednienie w tak okres-
lonej analizie perspektywy tzw. zdrowego pola
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zyciowego pozwala natomiast traktowaé rodzing
niepelnosprawnego dziecka w kategoriach zaso-
béw spolecznego wsparcia [20]. Zasoby te moga
w istotny sposdb ksztaltowaé przebieg osobistego
rozwoju dziecka, w tym zwlaszcza w odniesieniu
do jego potrzeb z zakresu leczenia, kompensacji
uszkodzen i rehabilitacji.

Niepelnosprawnos¢ u dziecka jest zawsze
wydarzeniem rodzinnym, a zarazem trudng sy-
tuacjg, o swoistym zabarwieniu emocjonalnym,
dlatego jej pojawienie si¢ ksztaltuje funkcjono-
wanie calego systemu rodzinnego. Odwolujac sie
do systemowej koncepcji funkcjonowania rodziny
D.H. Olsona et al. [21] mozna wrecz twierdzic,
ze niepelnosprawnos¢ u dziecka jest czynnikiem
zagrazajacym rownowadze systemu rodzinnego
w obrebie podstawowych wymiaréw jego funkcjo-
nowania, a mianowicie spdjnosci, adaptacyjnosci
i komunikacji [22].

Wiéréd przezywanych przez rodzine lekow
i obaw literatura przedmiotu zwraca uwage miedzy
innymi na takie, jak: poczucie bezradnosci, samot-
nosci i izolacji spotecznej, wspétodczuwanie bolu
i cierpienia dziecka, mozliwo$ci zapewnienia wia-
$ciwej opieki z zakresu leczenia usprawniajacego,
panowania nad wlasnymi emocjami i pogorszenia
stanu ekonomicznego [23]. Zdaniem J. Blachera
trudno w jednoznaczny sposob okresli¢ fazy przy-
stosowania si¢ rodzicow do zaistniatej sytuacji. Za-
sadne jest zatem odwolanie sie do koncepcji, kto-
ra stworzyl S. Olshansky - modelu chronicznego
smutku [24].

W kontekscie przytoczonych uje¢ niepelno-
sprawnos$¢ dziecka zwieksza i komplikuje problemy
opiekunczo-wychowawcze, rodzi tez dodatkowe
potrzeby wynikajace z koniecznosci podejmowa-
nia okreslonych dzialan pielegnacyjnych, terapeu-
tycznych i rehabilitacyjnych oraz zapewnienia spe-
cjalnej troski w funkcjonowaniu na co dzien [25].
Mozna zasadnie twierdzi¢, ze wychowanie niepet-
nosprawnego dziecka jest dla rodziny wyzwaniem
wymagajacym uruchomienia zlozonych mecha-
nizméw radzenia sobie oraz dokonywania zmian
w pelnieniu przez nig jej podstawowych funkcji.

Powyzsze zagadnienie doczekato si¢ juz wielu
opracowan naukowych dostepnych zaréwno w ro-
dzimej, jak i zagranicznej literaturze przedmiotu.
Do$¢ wyczerpujaco zostala opisana pierwsza reak-
¢ja rodzicow na wiadomos¢ o problemach zdro-
wotnych dziecka oraz poszczegélne fazy, przez
ktére wigkszo$¢ z nich przechodzi. Dowiedziono,
ze w kontekscie wysokiej pozycji, jaka w hierar-
chii wartosci ludzi zajmuje zdrowie, stwierdzenie
niepelnosprawnosci wywoluje caly splot uczu¢
i reakcji odnoszonych do sfery funkcjonowania
jednostkowego i spofecznego. Na tym tle rodza si¢
tez dylematy - jak nalezy postepowac, aby w odpo-

wiedzialny sposob wywiazywac sie z zadan przypi-
sanych odpowiednio do roli matki i ojca niepetno-
sprawnego dziecka.

Doswiadczane problemy moga wywolywa¢ za-
burzenia w kontaktach miedzy rodzicami a dziec-
kiem i niejednokrotnie prowadzi¢ do uksztaltowa-
nia si¢ niewlasciwych postaw rodzicielskich [21,
26]. W podanej relacji niepozadany staje si¢ tzw.
»~wahadlowy” sposob postepowania rodzicéw. Je-
go wyrazem sg nagle przejscia miedzy nadmierng
opiekunczoscia a obojetnoscig i niekiedy nawet
odrzuceniem lub stawianiem wygoérowanych wy-
magan a podejsciem pobtazajaco-liberalnym.

Pozostajac w nurcie tych rozwazan trzeba
jeszcze uwzgledni¢ przezycia emocjonalne rodzi-
cow oraz ich swoistg ewolucje. Warto pamietad,
ze z przezywaniem kryzysu wiazg si¢ nie tylko do-
$wiadczenia negatywne, mimo ze to wlasnie one
dominujg w poczatkowych fazach. Nalezy doda¢,
ze pokonanie kryzysu moze stac si¢ szansg na od-
nalezienie nowej drogi zycia. Wystepuje wowczas
tzw. faza konstruktywnego i racjonalnego przy-
stosowania si¢ rodzicow do zaistnialej - nowej
w swych wyzwaniach - sytuacji [27].

Funkcje rodziny w procesie leczenia i rehabili-
tacji niepelnosprawnego dziecka nalezy rozpatry-
wac na tle funkcji przypisywanych rodzinie jako
podstawowej grupie i instytucji spoleczne;j [28].

Najwazniejsza jest rola opiekunczo-zabez-
pieczajaca oraz materialno-ekonomiczna funk-
cja rodziny, ktoérych wypelnianie wiaze sie m.in.
z zabezpieczeniem niezbednych $rodkéw i zaso-
béw zwigzanych z zapewnieniem dziecku opieki
lekarskiej, rehabilitacyjnej i pielegnacyjnej, sa-
modzielnym podejmowaniem niezbednych dzia-
tan pielegnacyjnych lub koniecznoscig blizszego
zapoznania si¢ ze struktura i funkcjonowaniem
systemu stuzby zdrowia [29]. Problematyka reali-
zowania przez rodzine niepelnosprawnego dziec-
ka funkeji opiekunczo-rehabilitacyjnych moze by¢
odniesiona do 3 zasadniczych kwestii: procesu
adaptacji rodziny do sytuacji wyznaczonej przez
niepetnosprawno$¢, tresci i zakresu podmiotowej
roli rodziny w procesie chorowania, leczenia i re-
habilitacji oraz zdolnosci rodziny jako systemu do
rozwigzywania probleméw zdrowotnych w kon-
tekscie potrzeb i mozliwosci uzyskania niezbedne-
go wsparcia w tym zakresie.

Nasilenie u dziecka potrzeby wsparcia emo-
cjonalnego oraz zapewnienie mu poczucia bezpie-
czenstwa i akceptacji stanu niepelnej sprawnosci
zmieniajg natomiast sposob realizowania w rodzi-
nie funkcji emocjonalne;j.

Niepelnosprawnos¢ dziecka nie pozostaje tak-
ze bez wplywu na sposob realizowania w rodzi-
nie funkgji rekreacyjno-towarzyskiej, prowadzac
niejednokrotnie do izolacji spotecznej nie tylko
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niepelnosprawnego dziecka, ale takze pozostatych
cztonkdéw rodziny.

Nade wszystko rodzice, przystosowujac si¢ do
niepelnosprawnosci dziecka, sg zmuszeni dokonaé
wielu zmian w swoim Zzyciu osobistym i funkcjo-
nowaniu calej rodziny, wzbogaci¢ swoja $wia-
domos¢ wychowawczg o nieznane im wcze$niej
fakty oraz podja¢ nierealizowane dotad czynno-
$ci. Wazng role w tym procesie odgrywa nie tyl-
ko wiez wewnatrzrodzinna, ale takze system wza-
jemnego wsparcia w rodzinie [30]. W ten sposéb
rozwigzuje sie problem ponownego zintegrowania
rodziny, zaréwno w wymiarze zewnetrznym, jak
i wewnetrznym.

Szczegblnym zadaniem rodziny jako pod-
stawowego $rodowiska Zycia niepelnosprawnego
dziecka jest tez niewatpliwie ksztaltowanie u nie-
go $wiadomosci ograniczen wynikajacych z jego
wlasnej sytuacji, co powinno prowadzi¢ do racjo-
nalizacji funkcjonowania w poszczegdlnych sfe-
rach zycia, umozliwiajacej osiaganie przez dziec-
ko optymalnego poziomu samoaktualizacji [25].
Nalezy wiec odnie$¢ sie do odpowiedzialnosci
rodzicielskiej, ktéra znajduje swoje uzasadnienie
w roznych stanowiskach naukowych. W oma-
wianym przypadku wyraza si¢ w zdolnosci prze-
ksztalcania tego, co jest konieczne w obowigzkowsa
powinno$é¢ rodzicielska, jako odpowiedz na dobro
dziecka. Wpisuje si¢ niejako w odpowiedzialno$¢
naturalng, gdyz jej podstawowg cechg jest niezby-
walno$¢, poniewaz ma nieodwracalny charakter.
Dodatkows jej cecha jest totalno$¢, co oznacza, ze
odnosi si¢ do wszystkich aspektow zycia dziecka,
poczawszy od zaspokojenia jego potrzeb biolo-
gicznych, psychicznych i spolecznych. Reasumu-
jac, odpowiedzialno$¢ rodzicow staje sie wiec nie
tylko kwestia prawna, ale i filozoficzna, etyczng,
psychologiczna, socjologiczng itp. Wynikiem te-
go jest odpowiedzialno$¢, ktora jawi si¢ w postaci
wieloczlonowej i wieloetapowej zaleznosci przy-
czynowo-skutkowej, zapisanej swoistym wzorem:
czlowiek - rodzicielstwo jako warto$¢ — mozliwos¢
- konsekwencje [31, 32].

Zasoby rehabilitacyjne
rodziny

w kontekscie potrzeb
zdrowotnych dziecka

Ostatnie lata przyniosty wyrazne zmiany
w postrzeganiu roli rodziny oraz jej uczestnictwa
w procesach: zaspokajania potrzeb rozwojowych,
leczenia i rehabilitacji niepelnosprawnych dzieci.
Rodzina jest traktowana jako pelnoprawny pod-
miot, ktory powinien aktywnie wspdlpracowaé

ze specjalistami w programowaniu oddzialywan
leczniczych, rehabilitacyjnych i wychowawczych.
W praktyce do rzadkosci nalezy przyjmowanie
przez rodzine biernej i wyczekujacej postawy wo-
bec profesjonalnych oddzialywan podejmowa-
nych na rzecz terapii i usprawniania dziecka [25].
Mozna powiedzie, ze rodzice coraz czesciej dzielg
odpowiedzialno$¢ za wyniki leczenia usprawniaja-
cego niemal w tym samym, a moze zdecydowanie
wigkszym stopniu, co pozostali cztonkowie zespo-
tu rehabilitacyjnego. Staja sie zatem w pewnym
sensie takze terapeutami, ale ze zréznicowang od-
powiedzialnoscig i roznym charakterem kompe-
tencji. Zaangazowanie rodzicow w proces leczenia
i rehabilitacji jest obecnie coraz czg¢sciej uznawane
za kryterium wartosciowania ich pedagogicznej
odpowiedzialnoéci oraz ogdlnej funkcjonalnosci
rodziny [33].

Dowiedziono, Ze podstawowe znaczenie dla
omawianych w niniejszej pracy zagadnien ma at-
mosfera wychowawcza rodziny. Z pedagogicznego
punktu widzenia jest pozadana sytuacja, gdy ro-
dzice kooperuja ze sobg w zakresie opieki, stara-
jac sie zarazem nie zaniedbywa¢ innych sfer zycia
rodzinnego. Sprzyja to ksztaltowaniu si¢ poczucia
sprawstwa, wlasnej podmiotowosci i odpowie-
dzialno$ci za funkcjonowanie rodziny i przysztos¢
dziecka. Odczytana w ten sposéb odpowiedzial-
no$¢ wymaga dysponowania okreslonym pozio-
mem wiedzy medycznej i psychologicznej, ktora
umozliwia zrozumienie specjalnych potrzeb edu-
kacyjnych oraz zdrowotnych dziecka. Wynikiem
tego jest zmiana jako$ci zachowan rodzicielskich,
ktérych ewolucje daje si¢ opisa¢ jako przejscie od
swoistej bezradnosci do wyzwolenia aktywnosci.
Ten ostatni etap wigze si¢ z budowaniem zaufania
do siebie, rozszerzeniem zakresu kompetencji wy-
chowawczych i zwiekszeniem ogélnej sprawnosci
w wykonywaniu rzeczywistych czynnoéci wcho-
dzacych w zakres opieki i rehabilitacji.

Takiej postawy rodzicow wymagajg przeobra-
zenia systemowe, jakie dokonaly si¢ w organiza-
cji opieki nad niepelnosprawng osobg. Zwigksza
sie rola inicjatyw pozainstytucjonalnych i samych
rodzicow. Co wiecej, dotychczasowy ,tréjkat tera-
peutyczny™: profesjonalisci-dziecko-rodzice nie
moze by¢ rozpatrywany bez szerszego kontek-
stu spolfecznego. Linie przewodnia postepowania
usprawniajgcego i zasad oddzialywania wycho-
wawczego wyznacza zatem wspolny plan, ktory
ma uwzglednia¢ w socjalnym otoczeniu dziecka
wszystkie aspekty jego rozwoju [34].

Szczegdlnym zadaniem rodzicow staje si¢ za-
razem obudzenie motywacji na rzecz czynnego
udziatu dziecka w szeroko rozumianym procesie
leczenia i rehabilitacji. Obserwuje sie, Ze gotowos¢
jednostki w tej sferze aktywnosci zalezy w duzym
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stopniu od rozumnej milosci i zwiazanych z tym
umiejetnosci pedagogicznych rodzicow. Tak wiec
do odpowiedzialnej milosci nalezy poszanowanie
praw dziecka jako pelnoprawnego czlonka ro-
dziny, stawianie mu rozsadnych wymagan (ade-
kwatnych do jego mozliwoéci rozwojowych),
wspoldziatanie w jego aktywnosci oraz dawanie
wlasciwej swobody zgodnej z poziomem jego doj-
rzalosci umyslowej, spolecznej i emocjonalne;j.
Mozna zatem wnioskowad, ze o zakresie i tre-
$ci odpowiedzialnosci rodzicielskiej za zaspoka-
janie potrzeb zdrowotnych niepelnosprawnego
dziecka decyduje zlozony splot czynnikéw od-
noszonych odpowiednio do sytuacji dziecka i ro-
dziny. Ich zréznicowanie wigze sie z charakterem
i stopniem niepelnosprawnosci dziecka oraz z po-
stepem w procesie leczenia usprawniajacego.

Pomoc rodzinie
w zaspokajaniu potrzeb
zdrowotnych dziecka

Dotychczasowe analizy prowadza do wniosku, ze
niepelnosprawne dziecko stawia przed rodzing wiele
wyzwan i nowych zadan natury leczniczej, wycho-
wawczej, emocjonalnej, spofecznej i ekonomiczne;.
Jednym z gléwnych zrodel tych swoiscie pojetych
probleméw jest konieczno$¢ zapewnienia dziecku
specjalistycznej terapii i rehabilitacji, zwlaszcza w sy-
tuacji, gdy czynnosci usprawniajace w znacznej czesci
s3 wykonywane w domu przy zaangazowaniu rodzi-
cow i opiekunéw. Podejmowanie w tych warunkach
zabiegdw rehabilitacyjnych wymaga nie tylko dyspo-
nowania odpowiednim poziomem wiedzy i niekiedy
wrecz profesjonalnych umiejetnosci, ale zazwyczaj
takze dajacego si¢ zastosowal oprzyrzadowania.
Rodzina potrzebuje wigc wsparcia spolecznego oraz
daleko idacej pomocy, aby stworzy¢ dziecku szanse
na uzyskiwanie postepéw w rozwoju mozliwych do
osiagniecia w jego sytuacji zdrowotne;.

W omawianym przypadku dzialania wspie-
rajagce wymagaja zasadniczo dwutorowej pracy
z rodzicami. Podstawowy obszar aktywnosci ma
w swoich zalozeniach prowadzi¢ do racjonalizacji
zaistnialej sytuacji i, co wiecej, do przedefiniowa-
nia pelnionej roli - jako matki i ojca dziecka o cha-
rakterystycznych potrzebach zdrowotnych. Drugi
czton dzialan wigze sie natomiast z udzielaniem
rodzicom wsparcia edukacyjnego umozliwiaja-
cego im skuteczne udzielanie pomocy dziecku.
Uwzglednia sie przy tym mozliwo$¢ wsparcia ze
strony lokalnej spotecznoéci w ramach tzw. ,,$ro-
dowiskowej sieci spotecznej” [35].

Dziatalnos¢ rodzicow jako pierwszego ogniwa
podejmujacego prace nad usprawnianiem dziecka

nie moze by¢ bowiem wylacznie domeng ich sa-
modzielnego zaangazowania. Istnieje tez potrzeba
znalezienia si¢ rodziny w swego rodzaju ,,spirali
zyczliwos$ci”, w ktorej zachodzace relacje miedzy-
ludzkie stajg si¢ zrodtem przekazywania waznych
impulséw psychicznych i sprawczych [35]. Istot-
nego znaczenia nabiera wspolpraca i wymiana
okreslonych spostrzezen z: lekarzem prowadza-
cym, psychologiem, placowka edukacyjng i inny-
mi $rodowiskowymi grupami wsparcia.

Wiréd réznorodnych potrzeb rodzin niepel-
nosprawnych dzieci najwazniejsza jest specjali-
styczna pomoc nakierowana na dziecko, a w jej
ramach ustanowienie dla niego wlasciwej pozycji
w systemie stuzb opiekunczych, edukacyjnych
i rehabilitacyjnych. Réwnie istotne sa dla rodziny:
akceptacja spoleczna, wyczerpujaca informacja,
poradnictwo oraz poczucie wspolnoty z grupa
wsparcia, ktéra moze by¢ waznym zrédlem wzor-
cow konstruktywnego radzenia sobie z charakte-
rystycznymi problemami towarzyszacymi niepel-
nej sprawnosci dziecka [36].

Grupy wsparcia pelnig obecnie niezwykle
wazng role w systemie niesformalizowanej pomo-
cy dla rodzin niepetnosprawnych dzieci. Fenomen
dos$¢ znacznej popularnosci tego zrédta wsparcia
wiaze sie z jednej strony z obserwowanym wspol-
czed$nie ,uwrazliwieniem” rodziny na dzialanie
zewnetrznych ogniw systemu socjalizacyjnego [8],
a z drugiej z dynamicznym rozwojem nowoczes-
nych technologii komunikacyjnych, ktére stwa-
rzaja nieograniczone wrecz mozliwosci wymiany
informacji i wzajemnych doswiadczen z rodzicami
dzielagcymi podobne problemy wynikajace z nie-
pelnej sprawnosci dziecka.

Tak rozumiana idea samopomocy staje si¢
istotnym czynnikiem dla ksztaltowania sie pod-
miotowosci rodziny. Gdy odniesie si¢ ja do opieki
rehabilitacyjnej nad dzieckiem, bedzie si¢ wyrazac
$wiadomym uczestnictwem rodzicéw w tym pro-
cesie oraz ich zdolno$cig planowania i kreowania
najbardziej korzystnych dla wychowania i opieki
czynnosci oraz sytuacji [34].

Waznym instrumentem stuzacym ogranicza-
niu negatywnych skutkéw niepelnosprawnosci sa
pienigzne $wiadczenia spoleczne, jakkolwiek ich
skuteczno$¢ w tym zakresie bywa réznie ocenia-
na. Wskazuje sig, ze niekiedy moga one prowadzi¢
do nadmiernego uzaleznienia si¢ od pomocy lub
tez ksztaltuja postawe wyuczonej bezradnosci,
a w skrajnych przypadkach w $rodowiskach do-
tknietych patologia sa wykorzystywane niezgod-
nie z celem, ktéremu maja stuzy¢. Przyznawanie
$wiadczen materialnych jest jednak czesto ko-
niecznodcig ze wzgledu na ich ostonowy lub wrecz
ratowniczy charakter w stosunku do do$wiadcza-
jacego niepelnosprawnosci dziecka [25].
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Efektywne planowanie ustug i form pomocy
rodzinie wymaga zatem rozpoznania stanu i mozli-
wosci zaspokajania potrzeb w omawianym zakresie
w konkretnym srodowisku. Wlasciwe rozpoznanie
jest bowiem jednym z podstawowych warunkéow
skutecznosci funkcjonowania systemu wspierania
rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia.

Podsumowanie

Prawidlowo funkcjonujaca i spdjna wewnetrz-
nie rodzina jest $rodowiskiem sprzyjajacym po-
mys$lnemu rozwojowi i zdrowiu dziecka, a w sytu-
acji, gdy dziecko doswiadcza niepelnosprawnosci
jest ponadto nieocenionym zrédtem zasobdow re-
habilitacyjnych i spolecznego wsparcia. Potrzeby
zdrowotne wynikajgce z zaburzen funkcji towarzy-
szgcym okreslonym niepetnosprawno$ciom wyma-
gaja szczegolnego zaangazowania rodzicow, a cze-
sto takze pozostatych cztonkow rodziny w proces
leczenia i rehabilitacji, co pociaga za soba koniecz-
no$¢ poszerzenia zakresu realizowanych przez ro-
dzine funkcji. Transakcyjny charakter powiazan
miedzy niepelnosprawnym dzieckiem a jego ro-
dzing prowadzi przy tym do charakterystycznych

Pismiennictwo

zmian w funkcjonowaniu catego systemu rodzin-
nego, ktorego stabilno$¢ wymaga pozytywnej ada-
ptacji rodziny do sytuacji wyznaczonej przez nie-
petnosprawno$c i jej zdolnosci do realizacji zadan
natury leczniczej, wychowawczej, emocjonalnej,
spolecznej i ekonomicznej. Jak wykazuja badania
i poczynione obserwacje, tylko rodziny spojne we-
wnetrznie, odpowiednio nastawione psychoemo-
cjonalnie oraz majace niezbedne zabezpieczenie
materialne s3 zdolne sprosta¢ przedmiotowemu
zadaniu. W pozostalych przypadkach wymaga-
ne komponenty ,,zasobow osobistych” moga by¢
zrdznicowane i bedzie zachodzita potrzeba udzie-
lenia rodzinie wsparcia w wymienionych wyzej
dziedzinach jej funkcjonowania. Wszystko wy-
stepuje w okreslonej przestrzeni zyciowej, dlatego
jest wazna nie tylko wlasciwa organizacja systemu
opieki nad niepetnosprawnym dzieckiem, ale réw-
niez efektywnie funkcjonujgca srodowiskowa sie¢
spolecznego wsparcia. Skuteczne zaspokajanie
potrzeb wspolnot rodzinnych z dzie¢mi do$wiad-
czajacymi niepelnosprawnoéci domaga si¢ zatem
opracowania w kazdym przypadku swoistej rodo-
wiskowej ,,mapy potrzeb”, ktéra moze wiasciwie
ukierunkowa¢ funkcjonowanie systemu wspiera-
nia rodziny niepelnosprawnego dziecka.
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