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Family and its commitment to support the development and
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Streszczenie

Cel badan: Diagnoza sytuacji wspotczesnej rodziny z dzieckiem z niepetno-
sprawnoscia, poznanie uwarunkowan wptywajacych na poziom zaangazowania
rodzicow w proces opieki, wspomagania rozwoju, rehabilitacji dziecka z niepet-
nosprawnoscia. To rowniez proba sformutowania dyrektyw dla praktyki pedago-
gicznej dotyczacych organizacji bardziej efektywnej przestrzeni dla podmioto-
wego zaangazowania rodzicoéw, efektywnego wspomagania rozwoju, rehabilitacji
dziecka z niepetnosprawnoscia.

Metoda: Badania zostaty przeprowadzone metoda sondazowa z wykorzysta-
niem wywiadow z rodzicami dziecka z niepelnosprawnoscia.

Wiyniki i wnioeski: Badania pokazuja, ze wspolczesni rodzice dziecka z nie-
petnosprawnos$cia coraz czgéciej angazuja si¢ w proces wspomagania rozwoju
ich dziecka. Jednak nadal nie sa to dzialania wystarczajace, nie tylko ze strony
rodzicow, ale bywa, ze takze ze strony specjalistow.

e-mail: krystyna barlog@tlen.pl
Instytut Pedagogiki, Wydziat Pedagogiczny (Kolegium Nauk Spotecznych), Uniwersytet
Rzeszowski, al. Rejtana 16¢, 35-959 Rzeszow, Polska. ORCID: 0000-0002-8915-0560



224 Krystyna BARLOG
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Abstract

The aim: Diagnose the situation of a contemporary family with a child with
a disability, to learn the conditions affecting the level of their involvement in the
process of care, development support and rehabilitation of a child with disability.
It is also an attempt to formulate directives for pedagogical practice regarding the
organization of a more effective space for the subjective involvement of parents
and effective support for development and rehabilitation of a child with disability.

Method: The research was carried out by means of a survey method using
interviews with parents of a child with a disability.

Results and conclusions: Studies show that modern parents of children with
disabilities are increasingly involved in the process of supporting their child’s
development. However these are still not sufficient actions, not only on the part of
parents, but sometimes also on the part of specialists.

Keywords: family, child with disability, development support, rehabilitation, in-
volvement

Wprowadzenie

W literaturze przedmiotu mozna dostrzec widoczne zainteresowane pro-
blematyka wspotczesnej rodziny, a jednoczesnie niezmiernie interesujgca
poznawczo jest holistyczna wiedza w tym zakresie. W odniesieniu do ro-
dziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscig oczekiwany wydaje si¢ progres
korzystnych zmian w calym systemie rodzinnym, szczeg6lnie w odniesie-
niu do dziecka z niepetnosprawnoscia, ale i dla samopoczucia, i funkcjono-
wania rodziny jako catosci. Juz

pierwsze relacje dziecka w znakomitej wickszo$ci zawiazujg si¢ w obre-
bie rodziny. Ta mata intymna grupa stanowi podstawowy uktad i scenerig
wprowadzania dziecka w zycie spoteczne. Tutaj uczy si¢ ono regut zacho-
wan miedzyludzkich, to rodzina bedzie p6zniej stuzy¢ mu jako bezpieczna
baza, do ktoérej mozna powroci¢, gdy dziecko begdzie zbyt zmgczone §wia-
tem zewnetrznym'.

"'H. R. Shaffer, Psychologia dziecka, thum. A. Wojciechowski, PwN, Warszawa 2006, s. 109.
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Rodzina jest dla kazdego dziecka, a zwtaszcza dla dziecka z niepetnospraw-

nos$cig, pierwszym i najwazniejszym $srodowiskiem wychowawczym.

Sposrod roznorodnych oddziatywan spotecznych szczegdlne miejsce przy-
pada rodzinie. To w niej rodzi si¢ dziecko niepetnosprawne lub staje si¢
takim w pewnym momencie zycia. To jego rodzice przechodza bolesny
proces uswiadamiania sobie tego faktu i plynacych z niego konsekwen-
cji. To w rodzinie rowniez samo dziecko przechodzi proces rozumienia
ograniczen i uczy si¢ zy¢ oraz walczy¢ z nimi. Rodzice, rodzenstwo, przy-
jaciele domu, sgsiedzi — sg jego pierwotnym mikro$§wiatem, a przezyte do-
$wiadczenia, dobre czy zle, przenosi na $wiat szerszy’.

Prowadzone wspotczesnie badania naukowe Matgorzaty Karwowskiej-

-Struczyk’ i Ewy Pisuli’ potwierdzaja, ze

rozwoj dziecka nie moze przebiega¢ w izolacji od naturalnego srodowiska.
To ono w duzym stopniu okresla, kim dziecko bedzie, jaka bedzie jego
tozsamos¢, jak 1 o czym bedzie myslato, co odczuwato. Dziecko nie jest
samo. Juz w momencie narodzin jest wprawdzie czlowiekiem, ale zarazem
staje si¢ nim, uczestniczac w relacjach miedzyludzkich. A staje si¢ takie,
jak chcg tego dorosli’.

Rodzina jest srodowiskiem rozwoju dla dziecka z niepetnosprawnoscia.

Rozwoj psychiczny dziecka we wczesnych stadiach ontogenezy dokonuje
si¢ dzigki doswiadczeniom, jakie dziecko gromadzi w relacjach z doro-
stymi opiekunami, przede wszystkim w srodowisku rodzinnym. Rodzice,
opiekunowie wspomagaja rozwoj umystowy dziecka juz od pierwszych
tygodni zycia’.

2 1. Obuchowska, Wprowadzenie, [w:] 1. Obuchowska (red.), Dziecko niepetnosprawne w ro-

dzinie, wsip, Warszawa 1991, s. 13.

* M. Karwowska-Struczyk, Dziecko i konteksty jego rozwoju, Wydawnictwo 1BE, Warszawa

2007.

* E. Pisula, Rodzice i rodzenstwo dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnictwo uw, Warsza-

wa 2007 in.
> M. Karwowska-Struczyk, Dziecko i konteksty..., dz. cyt., s. 24.

¢ A. Twardowski, Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z niepetnosprawnosciami w srodo-

wisku rodzinnym, Wydawnictwo Naukowe uam, Poznan 2012, s. 23.
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To rodzice jako pierwsze osoby wprowadzajg dziecko w §wiat spoleczny
i obiektow fizycznych, przy czym poczatkowo jest to matka i ojciec, naj-
blizsi cztonkowie rodziny, nastgpnie osoby znaczace. Juz od pierwszych
dni zycia dziecko dopasowuje si¢ do wzoru zachowania rodzicow i rodzice
jednoczesnie dopasowuja wlasne dziatania do wzoru aktywnosci dziecka’.
Poprzez wlaczenie rodziny w proces diagnostyczno-wspomagajacy wzra-
staja szanse na lepsze organizowanie warunkéw do rozwoju dziecka. Wia-
$nie rodzina jest szczegdlnym miejscem rozwoju i wsparcia, a rodzice dla
dziecka z niepetnosprawnoscia staja si¢ najlepszymi terapeutami, najbliz-
szymi osobami odpowiedzialnymi za wspomaganie jego rozwoju, za or-
ganizowanie warunkoéw do rozwoju, odpowiedzialne zapewnienie pomocy
1 wsparcia. Przy czym wspomaganie rozwoju jest to zapewnienie dziecku
warunkéw do rozwoju. Jednoczesnie dziecka z niepelnosprawnoscia nie
mozna rozpatrywac jako kogo$ zaprojektowanego wedtug jednego, z gory
ustalonego, wzorca®. W oddziatywaniach wspierajaco-wspomagajacych
sposob realizacji zadan wychowawczych definiuje si¢ jako zespoét ,,ztozo-
nych interakcji migdzyludzkich zmierzajacych do dwupodmiotowego, part-
nerskiego i wiclosytuacyjnego wspoétdziatania™. Wspomaganie to oddzia-
lywania obejmujace dynamizowanie, wzmacnianie wszystkich czynnikow,
ktore sprzyjaja rozwojowi dziecka, lub utrwalanie wszystkich korzystnych
mozliwos$ci, mechanizmoéw i tendencji”. Wedtug Ireny Obuchowskie;j

W procesie wspomagania rozwoju nalezy wykorzystywac zasoby, jakimi
dysponuje dziecko, czyli to wszystko, co jest korzystne, co stanowi war-
to$¢ 1 dotyczy m.in. wlasciwos$ci psychicznych, mechanizméw psycholo-
gicznych, wptywow $rodowiska itp.".

7 Por. Tamze, s. 19.

8 Por. K. Barlog, Wspomaganie rozwoju dzieci z niepelnosprawnosciq intelektualng w stop-
niu lekkim w roznych formach edukacji wezesnoszkolnej, Wydawnictwo UR, Rzeszow,
2008, s. 29-33.

? W. Dykcik, Tendencje rozwojowe pedagogiki specjalnej w zakresie opieki, edukacji i reha-
bilitacji, [w:] W. Dykcik (red.), Pedagogika specjalna, Wydawnictwo uaM, Poznan 2005,
s. 88.

1 Por. Tamze.

' 1. Obuchowska, Wokot ,,wspomagania rozwoju”. Poszukiwanie terminologicznej jasno-

sci, ,,Rewalidacja” 2003, nr 2, s. 4-13.
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Rodzina w sytuacji pojawienia si¢ niepelnosprawnosci u dziecka

Mimo widocznych zmian wspotczesna rodzina z dzieckiem z niepelno-
sprawnoscig nadal doswiadcza wielu trudnosci i problemow, ktére stanowia
zagrozenie dla jej funkcjonowania jako calo$ci. Juz sam fakt pojawienia si¢
w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscia lub zagrozonego niepetnospraw-
noscig zmienia cata strukturg funkcjonowania mikrosystemu rodzinnego®.
Sam fakt otrzymania pierwszej informacji o zagrozonym rozwoju dziecka
czy niepetnosprawnosci burzy wewnetrzny spokoj catego systemu rodzin-
nego i jest jedna z najbardziej trudnych sytuacji — reakcje na taka informa-
cje sg roznorodne i1 uzaleznione od wielu czynnikow, w tym szczegdlnie od
stanu wiedzy na ten temat, do§wiadczen innych rodzicéw, stosunku do sa-
mej niepetnosprawnosci, 0séb z niepetnosprawnoscia, hierarchii wartosci,
postaw, mozliwos$ci uzyskania pomocy i wsparcia oraz innych. Nie jest tez
bez znaczenia dla samego dziecka, jego samopoczucia, a szczego6lnie bez-
pieczenstwa”. Analiza koncepcji zatoby i chronicznego smutku rodzicow,
stres u rodzicéw dziecka z niepetnosprawnoscia potwierdzaja, ze

najwazniejszym elementem przesadzajacym o odrgbnosci stresu rodziciel-
skiego od innych stresujacych doswiadczen jest charakter wymagan zwia-
zanych z opieka nad wlasnym dzieckiem, a takze duzy wptyw tych wyma-
gan na tozsamos$¢ i1 poczucie wlasnej wartosci rodzicow. Do innych cech
tego stresu nalezy dtugotrwatosé potagczona z kumulowaniem sig¢ obcigzen.
Dodatkowym, waznym elementem sytuacji rodzicow sa ograniczone moz-
liwo$ci zmiany sytuacji®.

Przed rodzing z dzieckiem z niepetnosprawnoscia pojawia si¢ wiele
wyzwan co moze w konsekwencji prowadzi¢ do powaznych problemow
calego systemu rodzinnego. Moze pojawi¢ si¢ wiele sytuacji trudnych:
deprywacja, przecigzenia, zagrozenia, utrudnienia, konflikty, sytuacje

12 Por. K. Barlog, Wspomaganie rozwoju dzieci..., dz. cyt., s. 104—120; K. Bartog, Teore-
tyczne uzasadnienia wczesnego wspomagania rozwoju, [w:] K. Barlog (red.), Wspar-
cie wezesnorozwojowe dzieci zagroZonych niepetnosprawnosciq i niepetnosprawnych,
Wydawnictwo UR, Rzeszow 2015, s. 33—47.

13 Por. E. Pisula, Rodzice i rodzenstwo..., Warszawa 2007, dz. cyt., s. 9-18.

4 Tamze, s. 42.



228 Krystyna BARLOG

kryzysowe, trajektoria cierpienia jak po stracie kogo$ bliskiego. Rodzice,
ktorzy wchodza w kolejne etapy zaloby, stawiajg sobie czesto pytania egzy-
stencjalne dotyczace sensu i jako$ci ich zycia®. Andrzej Twardowski prze-
analizowal przezycia emocjonalne rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia
1 zaprezentowatl modelowe ujecie okresow, przez ktore przechodza rodzice
po uzyskaniu informacji o niepetnosprawnosci dziecka. Wyodrebnit okres
szoku, czyli okres krytyczny, okres wstrzasu emocjonalnego dla rodzicow,
zatamania, rozpaczy, zalu, leku, poczucia krzywdy i bezsilno$ci. Okres
kryzysu emocjonalnego jako czas rozpaczy lub depresji. Okres pozorne-
g0 przystosowania si¢ jako czas nieracjonalnych prob radzenia sobie z ta
niezmiernie dla nich trudng sytuacja, stosowania réznych mechanizmow
obronnych, niedostrzegania niepetnosprawnosci u dziecka, podwazania
diagnozy o niepetnosprawnos$ci dziecka, zaprzeczania, nieuzasadnionej
wiary w wyleczenie dziecka, poszukiwanie winnych niepelmosprawnosci
ich dziecka. Kolejny — ostatni — etap to okres konstruktywnego przystoso-
wania si¢ tej nowej i trudnej dla rodzicow sytuacji®.

Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia jako podmiotowi
partnerzy w procesie edukacji, rehabilitacji i terapii dziecka

z niepelnosprawnoscia

Silne przezycia rodzicéw mogg zmieni¢ sytuacje catego systemu rodzinnego
1 wprowadzi¢ rodzing w dtugotrwaty etap kryzysu, jednak coraz czgsciej
niepetnosprawnos¢ u dziecka nie musi by¢ rozpatrywana przez rodzing w ta-
kich kategoriach, jak zyciowa tragedia, kleska zyciowa czy nieszcze$cie. Nie-
petnosprawnos$¢ dziecka moze stac si¢ wyzwaniem dla rodzicéw, aby mimo
trudnosci i ograniczen dynamizowac jego rozwoj, angazowac sie¢ w jego edu-
kacje, rehabilitacje i terapi¢, wprowadza¢ w $wiat uniwersalnych wartosci”.
Podmiotowo$¢ i zaangazowanie rodzicow to jedna z podstawowych zasad

5 Por. K. Barlog, Poczucie sensu zycia rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnosciq intelektu-
alng, ,,Kultura — Przemiany — Edukacja” 2017, t. 5, s. 255-266.

6" A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] 1. Obuchowska (red.),
Drziecko niepetnosprawne w rodzinie, wsip, Warszawa 1999, s. 21-26.

7 Por. K. Bartdg, Poczucie sensu Zycia..., dz. cyt., s. 255-266.
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dla uzyskania efektéw w edukacji, rehabilitacji czy terapii dzieci z nie-

petnosprawnoscia, ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. W Stanach

Zjednoczonych zaangazowanie rodzicielskie definiuje si¢ jako uczestnic-

two rodzicow w obustronnej komunikacji. Wyodrgbnia si¢ pigé¢ poziomow

rodzicielskiego zaangazowania: uzyskiwanie informacji, udzial rodzicow

w dziatalnoS$ci (na przyktad petnienie roznych funkceji), dialog i wymiana

pogladow (miedzy innymi na temat celéw i potrzeb), udziat w podejmowa-

niu decyzji, ktore beda miaty wptyw na dziecko, oraz odpowiedzialnos¢

w obszarach: planowania, oceny programu szkolnego, ewaluacji strategii

szkolnych i roli nauczyciela, ktorg petnia rodzice dla swych dzieci®.
Sposrod wielu argumentow uzasadniajgcych partnerstwo rodzicéw prze-

de wszystkim nalezy wskaza¢ na to, ze:

— rodzice sg jedynymi osobami, ktérych dotykaja skutki réznych decyzji
dotyczacych ich dziecka;

— to rodzice najlepiej znaja poziom rozwoju wtasnego dziecka, najlepiej
je znaja i najlepiej znajg czynniki odpowiedzialne za ich potrzeby edu-
kacyjne, prawidlowo odczytuja ich zachowania i najskuteczniejsze stra-
tegie nauczania i kontroli;

— rodzice pomogg lepiej zrozumie¢ potrzeby, problemy, zachowania dzie-
cka, przy czym nie powinno si¢ angazowac rodzicow tylko wtedy, gdy
pojawi si¢ problem;

— kontakt z rodzicami umozliwia wymaganie takiego samego zachowa-
nia w domu i szkole, utrwalanie oczekiwanych zachowan, metod utrwa-
lania oczekiwanych nawykow;

— zaangazowani rodzice lepiej poznaja cele, sposoby edukacji, wspoma-
gania rozwoju dziecka, przy czym niektorzy rodzice moga by¢ wrogo
nastawieni;

— regularne kontakty z rodzicami daja wigksze poczucie odpowiedzial-
nosci za dziecko;

— dzieci otrzymuja pozytywny komunikat do podejmowania wysitku
i wprowadzania korzystnych zmian w zachowaniu, kiedy dostrzegaja
wzajemng wspotprace rodzicéw z nauczycielami i specjalistami;

¥ Por. D. Mitchell, Sprawdzone metody w edukacji specjalnej i wigczajgcej. Strategie
nauczania poparte badaniami, thum. J. Okuniewski, Harmonia Universalis, Gdansk 2016,
s. 106-107.
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— w wielu krajach profesjonali$ci maja obowigzek konsultowania planow
edukacyjnych z rodzicami dzieci ze specjalnymi potrzebami eduka-
cyjnymi, opracowywania indywidualnych planéw edukacyjnych oraz
maja prawo do ich egzekwowania”.

Badania wlasne

Badania na temat zaangazowania rodziny w proces wspomagania rozwoju
dzieci z niepetnosprawnoscia zostaty przeprowadzone na przetomie lat 2017
12018 w ramach szeroko zakrojonych badan nad edukacja wiaczajaca na te-
renie wojewodztwa podkarpackiego. Przyjeto, ze jest to jedna z waznych
strategii w zakresie dziatan w edukacji wlaczajacej. Ogdtem przebadano
150 nauczycieli, 150 rodzicow oraz 45 specjalistow wspotpracujacych z ro-
dzicami dzieci z niepelnosprawno$cia. Badania zostaty przeprowadzone
metoda sondazowa z wykorzystaniem kwestionariuszy wywiadow w opra-
cowaniu wlasnym, w ktorych zastosowano pytania otwarte i w niewielkim
zakresie pytania z kateferiami odpowiedzi oraz studium przypadkoéw. Pro-
blem gltowny ujeto w formie pytan: Czy rodzice dzieci z niepetnosprawno-
$cig angazujg si¢ w proces wspomagania rozwoju dziecka jako rownopraw-
ni partnerzy w procesie edukacji, rehabilitacji i terapii? Czy wspotpracuja
z nauczycielami i terapeutami? Badania przeprowadzono w$rod rodzicow
dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng (45 badanych rodzicow), z au-
tyzmem (45 badanych rodzicow), z niepetnosprawnoscia narzadu stuchu
(30) i wyodrebniong grupg rodzicdw dzieci z zespotem Downa (30 rodzin).
Szczegolnym utrudnieniem byto dotarcie do rodzicow dzieci z zespotem
Downa. Zebrana grupa do badan to rodzice uczniow specjalnych osrodkéw
szkolno-wychowawczych, Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Nie-
petnosprawnoscia Intelektualng, w tym z ow1 i OREW, i zespotow szkodt spe-
cjalnych usytuowanych w miastach wojewddztwa podkarpackiego.

Do celow niniejszego opracowania analizie poddano rodziny dzieci
z autyzmem oraz z zespotem Downa jako te, ktore doswiadczaja szcze-
gblnych trudnosci i przezywaja czesto dtugotrwaty okres pogodzenia si¢

¥ Tamze, s. 104.
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z faktem niepelnosprawnosci ich dziecka. W szczegolnej trajektorii tego
rodzaju cierpienia sg matka i ojciec dziecka z autyzmem, z zespolem Do-
wna, ale i rodzenstwo, dziadkowie oraz pozostali cztonkowie rodziny.
Do rodzicéw dzieci z zespotem Downa skierowano pytania: Czy rodzice
angazujg si¢ w proces edukacji i rehabilitacji dziecka? Czy znaja metody
rehabilitacji 1 terapii, jakimi pracuja z dzieckiem specjaliSci i nauczycie-
le? Czy rodzice wspotpracuja z nauczycielami i specjalistami, zwlaszcza
w diagnozowaniu problemow i potrzeb dziecka oraz ustalaniu metod i form
pracy z dzieckiem z zespotem Downa? Czy wspotpracuja ze specjalistami
prowadzacymi rehabilitacje i terapi¢ ich dziecka? Czy rodzice kontynuuja
dziatania podejmowane przez nauczycieli i specjalistow w domu? Ile czasu
poswiegcajg dziecku na indywidualng terapi¢? Czy rodzice znaja i rozumie-
ja specjalne potrzeby dziecka z zespotem Downa?

Badani rodzice dzieci z zespotem Downa to osoby w przedziale wie-
kowym od 27-58 lat, w wigkszos$ci — kobiety (64%), natomiast mezczyz-
ni stanowili zdecydowang mniejszo$¢ (36%). Badani w wigkszosci byli
mieszkancami miasta (56%), a w mniejszym procencie reprezentowali wies$
(44%). Rodzicow zapytano, czy znaja specjalne potrzeby oraz problemy
dziecka z zespotem Downa. Wypowiedzi badanych rodzicéw ujawnity, ze
w zdecydowanej wigkszosci rodzice, w ich opinii, jedynie czg$ciowo znaja
potrzeby wlasnego dziecka z zespotem Downa (69%), z kolei 31% rodzi-
cow jest przekonanych, ze znaja potrzeby specjalne swojego dziecka. Nie-
pokojacy jest fakt, ze jedynie 28% rodzicow przyznaje, ze ,,jest w stanie
zrozumie¢ potrzeby i trudne zachowania dziecka, jego problemy, i potrafi
je rozwigzywac”, natomiast az 44% jest zdania, ze nie zawsze potrafi zro-
zumie¢ potrzeby dziecka, jego problemy i pomdc mu w ich rozwigzaniu,
a 24% rodzicow uwaza, ze bywa i tak, ze nie potrafi zrozumie¢ potrzeb,
probleméw wilasnego dziecka i nie potrafi poradzi¢ sobie z jego proble-
mami. Rodzicéw zapytano rowniez, czy znaja metody rehabilitacji terapii
ich dziecka, czy w nich wspotuczestniczg. Badania ujawnity, ze 60% ba-
danych rodzicow dzieci z zespolem Downa zna metody terapeutyczno-
-rehabilitacyjne, ktére sg przeznaczone dla ich dziecka. Badania wymie-
niali, ze jest to miedzy innymi terapia korekcyjno-kompensacyjna, terapia
pedagogiczna, terapia logopedyczna, masaz, rehabilitacja indywidualna,
integracja sensoryczna (s1), metoda Weroniki Sherborne, metoda Knillow,
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gimnastyka korekcyjna, dogoterapia, usprawnianie technik szkolnych,
terapia reki, zajecia dydaktyczno-wyrownawcze i inne. Jednoczesnie az
40% rodzicow przyznaje, ze nie zna metod, form terapii, edukacji i rehabi-
litacji swojego dziecka. Badania potwierdzity rowniez, ze w opinii rodzi-
cOw to mama jest tg osoba, ktora zajmuje si¢ problemami i wspomaganiem
rozwoju dziecka z zespolem Downa — tak twierdzi 53,3% badanych, a na
ojca wskazuje jedynie dwoch badanych rodzicow, czyli 4,4%. Badania te
potwierdzajg opinie samych nauczycieli, ktorzy jednoznacznie twierdza,
ze matki (77,8%) lub oboje rodzice (17,7%) zajmuja si¢ sprawami dziecka,
a nie wskazuja na samych ojcow w tym zakresie.

Wypowiedzi nauczycieli oraz specjalistow na temat zaangazowania ro-
dzicow dzieci z zespotem Downa w proces wspomagania rozwoju dziecka:
— ,,Rodzice sg w stalym kontakcie, che¢tnie wspotpracujg”.

- ,,W wigkszosci rodzice wykazuja duze zaangazowanie”.

— ,,Rodzice stosuja si¢ do zalecen i rad”.

— ,,Rodzice kontynuujg terapig, rehabilitacje w domu”.

- ,,W wiekszosci rodzice konsultuja ze specjalistami”.

— ,,Chetnie podejmuja wspotprace”.

— ,,Rodzice angazujg si¢, ch¢tnie uczestniczg w konsultacjach, poszukuja
korzystnych zmian”.

— ,,Rodzice chetnie podejmujg wspotprace”.

Wypowiedzi nauczycieli oraz specjalistow na temat niewystarczajace-
g0 zaangazowania rodzicow dzieci z zespolem Downa w proces wspoma-
gania rozwoju dziecka:

— ,,Rodzice, jezeli nie s3 zmuszani, nie angazujg si¢”.

— ,,Wszystko zalezy od rodzica”.

— ,,Rodzice nie chcg wspdlpracowaé z nauczycielami”.

— ,,Rodzice nie podejmuja zadnych dziatan”.

— ,,Nie angazuja sig, to w wiekszos$ci rodziny problemowe”.

— ,,Rzadko przychodza na konsultacje”.

— ,,Niewielka cze$¢ rodzicow to rodzice chetni do wspotpracy i bardzo
zaangazowani”.

Badania ujawnily réwniez, ze niespetna potowa rodzicow, tj. 40%, spe-
dza z dzieckiem z zespotem Downa mniej niz jedng godzine dziennie, ktora
przeznacza na kontynuowanie indywidualnej terapii w domu, prowadzonej
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przez specjalistow, na odrabianie zadan domowych, na rozwijanie kompe-
tencji dziecka i zaspokajanie jego indywidualnych potrzeb; 30% przezna-
cza od 1 do 2 godzin, a jedynie 20% twierdzi, ze spegdza z dzieckiem od
2 do 3 godzin dziennie i przeznacza je na kontynuowanie indywidualnej
terapii z dzieckiem w domu. Zdecydowana wigkszo$¢ rodzicow (88%) jest
zdania, ze systematycznie wspotpracuje z nauczycielami w zakresie dia-
gnozowania problemow, trudnosci dziecka, ustalania rodzajow terapii oraz
kontynuowania indywidualnej terapii w domu. Jednoczes$nie 12% przyzna-
je, ze nie wspolpracuje z nauczycielami. Jeszcze mniejszy procent rodzi-
coOw w ich wlasnej ocenie podejmuje wspolprace ze specjalistami (72%)
i az 28% z nich to rodzice dzieci z zespolem Downa, ktérzy sg przekonani,
Ze nie potrzebuja pomocy ze strony specjalistow. Interesujace bylo rowniez
sprawdzenie, poprzez jakie formy rodzice angazujg si¢ w edukacje, tera-
pi¢ czy rehabilitacje wlasnego dziecka z zespotem Downa. Z wypowie-
dzi rodzicow wynika, ze przede wszystkim najwiecej czasu z dzieckiem
spedzaja na odrabianiu zadan domowych (80%), nastepnie przygotowaniu
odpowiednich warunkéw do nauki (60%), wspottworzeniu z nauczyciela-
mi indywidualnych programéw edukacyjno-terapeutycznych oraz systema-
tycznych konsultacjach z nauczycielem i ze specjalistami (20%). Wedlug
badanych nauczycieli rodzice w gléwnej mierze organizujg dla dziecka
warunki do nauki, odpoczynku i terapii w domu — tak twierdzi 73,3% na-
uczycieli, regularnie konsultuja sytuacje dziecka w szkole z nauczycielami
(51,1%), a prawie potowa badanych nauczycieli uwaza, ze rodzice poswigca-
ja czas na odrabianie zadan domowych z dzieckiem i terapi¢ (44,4%).
Tylko 17,8% badanych nauczycieli uwaza, ze rodzice dzieci z zespotem
Downa uczestniczg podczas zaje¢ edukacyjnych. Tyle samo pedagogow jest
zdania, ze rodzice uczestnicza we wspottworzeniu dla dziecka indywidu-
alnych programow edukacyjno-terapeutycznych. Nieco inne zdanie na ten
temat maja specjalisci pracujacy z dzieckiem. Wedtug ich wypowiedzi pra-
wie wszyscy rodzice kontynuujg terapi¢ w domu (91,1%) i uczestniczg w or-
ganizacji dodatkowych zaje¢ dla dziecka (62,2%), a ponad potowa z nich
systematycznie monitoruje postepy dziecka w terapii poprzez konsultacje
ze specjalistami (51,1%). Niewielu z nich natomiast to rodzice, ktorzy sa
obecni podczas terapii (22,2%). Niepokojacy jest jednak fakt, ze w opinii
nauczycieli tylko 13,3% rodzicéw to rodzice, ktorzy uczestniczg razem ze



234 Krystyna BARLOG

swoimi dzie¢mi w ich terapii, co oznacza, ze az 86,7% nauczycieli, czyli
zdecydowana wigkszo$¢ ocenia, ze rodzice dzieci z zespotem Downa nie
uczestniczg w terapii ich dziecka. Z kolei zdaniem specjalistow — uczest-
niczg raz na pét roku — tak twierdzi 50% badanych specjalistow; bywa, ze
kilka razy w miesigcu — taka opini¢ wyrazito 33,3% specjalistow, a nie-
liczni z nich dostrzegaja rodzicdw na terapii dziecka raz do roku (16,7%).
Jezeli chodzi o formy kontaktu z nauczycielami i specjalistami, to rodzice
dziecka z zespotem Downa najczesciej wybiera indywidualne konsulta-
cje — tak twierdzi 95,6% specjalistow oraz 62,3% nauczycieli, lub rozmowy
telefoniczne — tak wypowiada si¢ 73,3% nauczycieli 1 55,6% specjalistow.
W najmniejszym procencie sg to spotkania grupowe rodzicoOw (w opinii
24,4% specjalistow 1 40% rodzicow).

Sposréd czynnikéw utatwiajacych zaangazowanie rodzicOw w proces
wspomagania rozwoju ich dziecka rodzice wymieniaja zyczliwg atmosfe-
re (100%), nastepnie czgste wzajemne, merytoryczne kontakty (50%), za-
angazowanie w terapi¢ 1 edukacje dziecka (40%). Nauczyciele podobnie:
zyczliwg wzajemna postawe (88,9%), nastgpnie czgste wzajemne kontakty
(68,9%), natomiast na trzecim miejscu — pozytywng postawe i che¢ wspot-
pracy z innymi rodzicami (46,7%). Podobne do wypowiedzi nauczycieli sa
wypowiedzi specjalistow, ktorzy dostrzegaja zyczliwg wzajemng postawe
jako czynnik sprzyjajacy zaangazowaniu rodzicéw (82,2%), nastepnie cze-
ste wzajemne kontakty (66,7%) i pozytywne nastawienie do wspolpracy
z innymi rodzicami (42,2%). Rodzicow zapytano réwniez, jakie czynniki
utrudniajg partnerskie zaangazowanie rodzicOw w proces wspomagania
rozwoju ich dziecka. Badania jednoznacznie potwierdzity, ze rzadkie kon-
takty z nauczycielami i specjalistami (90%), negatywne postawy ze strony
nauczycieli i1 specjalistow (80%), negatywne postawy w zakresie wspot-
pracy z innymi rodzicami (30%), niewielkie, nieregularne zainteresowa-
nie efektami terapii i edukacji dziecka (20%), znaczna odlegtos¢ i trudny
dojazd na miejsce terapii (10%), w koncu niewielka motywacja dziecka do
terapii, edukacji — to czynniki, ktore nie sprzyjaja, a wrecz utrudniajg pod-
miotowe zaangazowanie rodzicéw w proces wspomagania rozwoju dziecka
z zespotem Downa.

Podobne pytania skierowano do rodzicow dzieci z autyzmem. Zalo-
zono hipoteze robocza, ze rodzice dzieci z autyzmem angazuja si¢ w wy-
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starczajgcym stopniu w proces terapii ich dzieci. Ich udziat polega jednak
gtéwnie na zapewnieniu dziecku opieki w drodze na terapic¢ i na czestych
kontaktach ze specjalistami, ktorzy prowadza terapie. W grupie rodzicow
dzieci autyzmem ponad potowa badanych matek nie pracuje i pozostaje
z dzieckiem w domu (54,8%), a na utrzymanie rodziny pracuje tylko ojciec.
Sytuacja materialna tych rodzin jest w przewazajacej wickszosci przecigt-
na (64,5%) lub dobra (19,3%). W rodzinie z dzieckiem z autyzmem najbar-
dziej obciazona jest matka (83,9%), a ojciec jest ta osoba w rodzinie, ktora
najczgsciej pomaga zonie, ktoérg wspiera caty system rodzinny. Wszyscy
badani rodzice oceniaja, ze angazuja si¢ w terapi¢ ich dziecka, przy czym
64,5% w stopniu bardzo wysokim, natomiast 35,5% w stopniu wysokim.
Rodzicom trudno jest okresli¢, ile czasu poswigcaja dziecku na wspoma-
ganie jego rozwoju, na jego terapi¢ (28,7%). Najwiecej badanych uwaza, ze
s3 to trzy godziny dziennie (29%), nastepnie dwie godziny (19,4%), jeden
z rodzicow jest zdania, ze cztery godziny dziennie, a 6,4% respondentéw
twierdzi, ze poswigcajg dziecku z autyzmem duzo czasu.

W badaniach podjeto probe wskazania, co sprawia, ze rodzice dzieci
z autyzmem angazujg si¢ w edukacje 1 terapi¢ swojego dziecka. Z wypo-
wiedzi rodzicéw wynika, Ze: czujg si¢ odpowiedzialni za dziecko (25,9%),
pozostaja w dobrym kontakcie z nauczycielami i terapeutami (21,5%),
dzielg si¢ wspolnie obowigzkami domowymi (18,5%), posiadajg znaczna
wiedz¢ na temat autyzmu (17,8%), otrzymujg wsparcie ze strony rodziny
(5,9%) 1 posiadajg zasoby finansowe (3%). Rodzicow zapytano réwniez,
czy czujg si¢ partnerami w procesie wspomagania rozwoju ich dziecka.
Z wypowiedzi rodzicéw wynika, ze 68,9% czuje si¢ partnerami w dzia-
faniach pomocowo-edukacyjnych podejmowanych ze strony nauczycieli
i specjalistow, jednak az 30% nie potwierdza takiej opinii. Nauczyciele do
czynnikow ulatwiajgcych partnerstwo rodzicow w decyzjach dotyczacych
dziecka zaliczyli: wtasciwa komunikacje (22,2%), informowanie rodzicow
o postgpach dziecka (15,6%), przyjazne nastawienie nauczycieli i rodzi-
cow (15%), profesjonalne wsparcie dziecka w szkole (13,9%), wiedze¢ na-
uczycieli na temat potrzeb dziecka (12,2%), eksponowanie mocnych stron
dziecka (6,1%), znajomo$¢ sytuacji rodzinnej i materialnej dziecka przez
nauczycieli i specjalistow (3,9%). W opiniach samych rodzicow czynnika-
mi, ktore wplywaja na ich zaangazowanie, sa: odpowiedzialno$¢ rodzicow
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za dziecko z autyzmem (25,9%), dobry kontakt z nauczycielami i tera-
peuta (21,5%), posiadanie wiedzy na temat autyzmu (17,8%), umiejetnos¢
dzielenia obowigzkow domowych (18,5%), wsparcie ze strony najblizsze;
rodziny (5,9%), dobre mozliwosci finansowe rodziny (3%). Natomiast do
czynnikéw utrudniajacych partnerstwo i zaangazowanie rodzicow w pro-
ces wspomagania rozwoju dziecka rodzice zaliczajg: brak prawidlowej
komunikacji (17,5%), eksponowanie przez nauczycieli i specjalistow sta-
bych stron i problemow dziecka (16,4%), brak wskazania przez nauczycie-
li i specjalistow sukcesow dziecka (12,7%), niewystarczajace wspieranie
dziecka w szkole (11,6%), niewystarczajaca wiedz¢ nauczycieli na temat
potrzeb dziecka (9%).

Wypowiedzi nauczycieli i rodzicoéw na temat czynnikow, ktore utatwia-
ja partnerstwo i zaangazowanie rodzicow:

,Otwarto$¢, che¢ udzielenia pomocy™.
— ,,Zyczliwe nastawienie nauczycieli”.
— ,,Wlasciwa komunikacja i zaangazowanie”.
— ,,Przyjazne nastawienie”.
— ,,Brak uprzedzen rodzicow”.
— . Zyczliwe podejscie nauczycieli do problemow”

Wypowiedzi nauczycieli i rodzicow na temat czynnikow, ktore utrud-
niaja partnerstwo i zaangazowanie rodzicow:

,,Brak czasu, niepetna wiedza rodzicow”.
— ,,Brak czasu nauczycieli dla rodzicow”.
— ,,Z%a wspotpraca i niezrozumienie”.
— ,,Nieodpowiednie wsparcie dziecka w szkole”.
— ,,Roszczeniowos¢ i wrogos¢ rodzicow™.
— ,,Eksponowanie przez nauczycieli trudnos$ci’.
— ,,Brak zainteresowania dzieckiem”.
— ,,Niewystarczajaca wiedza nauczycieli”.
— ,,Rodzice wymagaja zbyt duzo od nauczycieli i specjalistow”.
— ,,Wrogie nastawienie nauczycieli”.
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Zakonczenie

W obecnych czasach wzrasta wiedza i §Swiadomo$¢ spoteczenstwa na temat
0s0Ob z niepetnosprawnoscia, rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia,
zrozumienia potrzeb, probleméw i wyzwan, przed jakimi takie osoby i ro-
dziny zostaja postawione. Zmieniajg si¢ postawy spoleczne, ale i postawy,
nastawienia rodzicow wobec niepetnosprawnosci ich dziecka. Rodzice nie
s3 juz obwiniani za niepetnosprawno$¢ wlasnego dziecka. Jednoczes$nie
rodzice sg coraz bardziej swiadomi specjalnych potrzeb dziecka, barier,
ograniczen i probleméw oraz trudnych zachowan, jakie beda musieli po-
konaé. Wspotczesni rodzice z dzieckiem z niepetnosprawnoscia sg coraz
bardziej $wiadomi swoich praw i domagajg si¢ podmiotowego udzialu
w procesie edukacji, terapii oraz rehabilitacji dziecka. Sg bardziej wy-
ksztatceni 1 zaangazowani, petni zrozumienia dla problemoéw ich dziecka
oraz mozliwosci wspotczesnej rehabilitacji i terapii. Wyniki badan jed-
noznacznie potwierdzity powolny, ale istotny progres zmian nastawien,
postaw, sytuacji pozytywnego zaangazowania rodzicielskiego w proces
wspomagania jego rozwoju, rehabilitacje, terapig, edukacje. Mimo ze oso-
ba, ktora najczesciej podejmuje trud opieki i pomocy dziecku z niepetno-
sprawnoscig, jest matka, to jednak wspotcze$nie dostrzega sie pozytywne
zaangazowanie obojga rodzicow — rowniez ojca, a nawet calego systemu
rodzinnego, w tym szczeg6lnie dziadkéw oraz rodzenstwa. Terapia, reha-
bilitacja dziecka sg zazwyczaj czasochtonne i wymagaja zaangazowania
rodzicow czgsto calego systemu rodzinnego, opieki i uwagi wielu godzin
z ich strony kazdego dnia. Wielu rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia
nie tylko stara si¢ uczestniczy¢ w terapii i rehabilitacji dziecka w roznych
osrodkach, lecz takze kontynuuje niektére ¢wiczenia w domu, przez co
staje si¢ terapeuta wlasnego dziecka. Poziom zaangazowania rodzicow
w oddziatywania terapeutyczno-wspomagajace jest zwigzany z poczuciem
odpowiedzialnos$ci za dziecko oraz ze wspierajgcg rodzicéw przestrzenia
spoleczng, dostepnosciag do nowatorskich i wspomagajacych metod™, pro-

% Zagadnienia te s3 podejmowane obszernie w: K. Barlog, Oddzialywania terapeutyczno-
-wspomagajqgce w pedagogice specjalnej, [w:] K. Bartog (red.), Metody i formy pracy
z osobami o specjalnych potrzebach edukacyjnych i spotecznych — perspektywa life-span.
Przewodnik metodyczny, Wydawnictwo UR, Rzeszow 2017, s. 13-27.
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fesjonalnych oddzialywan specjalistow i pomocg z zewngtrz. Rodzicom
dziecka z zespotem Downa i z autyzmem nie jest jednak tatwo — niektorzy
sg bardzo zatamani i bezradni, co ujawnity réwniez badania. Nie bez zna-
czenia jest tu modyfikacja postaw spolecznych srodowisk lokalnych, ktore
staja si¢ przychylniejsze, pelne akceptacji i zrozumienia potrzeb wspotcze-
snej rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnosciag. Partnerstwo i zaangazo-
wanie rodziny, a zwlaszcza rodzicéw, w proces wspomagania rozwoju ich
dziecka, jego terapi¢ i rehabilitacje, umozliwia korzystne zmiany i przy-
czynia si¢ do jego lepszego rozwoju emocjonalnego, intelektualnego, fi-
zycznego 1 spotecznego. Szczegodlnie istotnym ogniwem tego procesu jest
partnerskie zaangazowanie rodzicow, odpowiedzialny i systematyczny,
profesjonalny kontakt i wzajemna wymiana informacji pomig¢dzy rodzica-

mi dziecka z niepetnosprawnoscig a nauczycielami oraz terapeutami.
Problem wsparcia rozwoju skutecznego partnerstwa rodzicow podej-

muje David Mitchell, ktoéry proponuje rézne sposoby nawigzania dobrych

kontaktow roboczych z rodzicami:

— regularne kontakty z rodzicami, spotkania z rodzicami rozpoczynane
od wskazania sukcesu dziecka umozliwiaja $wigtowanie nawet naj-
mniejszych jego sukcesow;

— szybkie przewidywanie i rozwigzywanie probleméw, kontakty regu-
larne mozna utawiaé¢ dzigki prezentacji sprawozdan wynikoéw ucznia,
korespondencji, zaproszeniom na pokazy prac dzieci;

— dobrze zorganizowane spotkania z rodzicami bgdg skuteczniejsze row-
niez w edukacji zindywidualizowanej, jezeli jest to czas na poznanie si¢,
uzyskiwanie informacji o dziecku od rodzicéw, informowania, podsu-
mowania wymiany informacji, z uwzglgdnieniem, ze rodzice pracujacy
maja ograniczony czas dla dziecka;

— konflikty nalezy rozwigzywaé pozytywnie;

— skuteczne angazowanie si¢ rodzicow jest delikatng kwestia, bardziej
istotne sg takie wartosci, jak ,,mito$¢, szacunek 1 wrazliwo$¢””.

Warto nadmienié, ze sami rodzice, aby mogli by¢ pozytywnie zaan-
gazowani, oczekuja profesjonalnej pomocy i specjalistycznego wsparcia.

W rozwigzywaniu probleméw rodzicielskich pomocne jest aktywne stu-

2 Por. D. Mitchell, Sprawdzone metody..., dz. cyt., s. 108.
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chanie rodzicéw i nieprzecenianie swoich kompetencji, kierowanie ich
do specjalistow i w koncu szkolenie rodzicoéw, tak aby wobec dziecka byt
zastosowany jednolity system oddziatywan wspomagajacych®. Zdarza si¢
jednak, jak pisze Obuchowska, ze

zdajemy sobie réwniez sprawe z tego, ze wiele sposobow rehabilitacji
tworzonych jest przez praktykow ad hoc, w dostosowaniu do konkretnego
dziecka i jego sytuacji. Taki tworczy wkilad osob rehabilitujacych nalezy
wysoko ceni¢. Nieraz tymi osobami sg rodzice, i to od nich si¢ uczymy®.

Warto mie¢ na wzglegdzie, ze obecnie rodzice dziecka z niepetnospraw-
no$cig bardzo czesto majg juz ogromng wiedze i duze wlasne, praktyczne
doswiadczenie — warto to doceni¢ i wykorzysta¢ dla dobra dziecka, zaspo-
kajania jego specjalnych potrzeb i wspomagania jego rozwoju.
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