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Upelnomocnienie rodzicéw dziecka
z niepelnosprawnoscia w oddzialywaniach
edukacyjno-rehabilitacyjnych

W oddzialywaniach wspomagajacych w edukacji i rehabilitacji istotng role nalezy przypisac
rodzicom, opiekunom dziecka z niepelnosprawnoscia. Rodzina w sytuacji pojawienia sie dziecka
z niepelnosprawnoscig doswiadcza wielu probleméw. Czgsto sama oczekuje pomocy i wsparcia.
Jednoczesnie dla efektywnosci oddzialywan edukacyjno-rehabilitacyjnych, dla oczekiwanych
celow i zadan oraz wielowymiarowych rezultatéw korzystnych zmian w rozwoju dziecka nie-
zbedna jest podmiotowa wspélpraca z rodzicami. Prowadzone juz na ten temat badania naukowe
potwierdzaja, ze uczestnictwo rodzicéw w regularnej, dwustronnej komunikacji ze specjalistami
daje wieksze poczucie odpowiedzialnosci za dziecko z niepelnosprawnoscia ze strony wszystkich
podmiotéw edukagji i rehabilitacji.
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Empowerment of parents of a child with a disability
in educational and rehabilitation interactions

The parents and carers of a child with a disabiliyshould be attributed animportant role in the sup-
porting interactions in education and rehabilitation. When a child with a disability appears, the
family experiencesmany problems. Family membersoften expect help and suport themselves. At
the same time, objective cooperation with parents isindispensable for the effectiveness of educa-
tional and rehabilitation interactions, the expected goals and tasks as well as multidimensional re-
sults of beneficial changes in the child’s development. Scientific research already conducted on
this subject confirms that the participation of parents in regular, bilateral communication with
specialist sgives a greater sense of responsibility for a child with a disability form all education and
rehabilitationentities.
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Wprowadzenie

Troska o wspieranie rozwoju dziecka z niepelnosprawnoscia jest wspolczes-
nie szczeg6lnym wyzwaniem wielu panstw i instytucji, oséb, specjalistéw odpo-
wiedzialnych za jego rozwdj, edukacje i zdrowie, a szczegdlnie rodzicéw. Doko-
nujace sie przemiany w sposob istotny zmieniajq kazda rodzine, a szczegélnie te
z dzieckiem z niepelnosprawnosciag. W literaturze ,najczesciej przytaczanymi
iznanymi zagadnieniami z tego obszaru sg etapy przystosowania si¢ rodzicéw do
niepelnosprawnosci dziecka, i zwigzane z tym postawy rodzicielskie. Ta wiedza
jest dla pedagogéw specjalnych wprawdzie istotna, jednak niewystarczajgca
(Krause 2011: 7). Przez wiele lat, zgodnie z obowigzujagcym medycznym modelem
niepelnosprawnosci, przyjmowano, ze gléwnie specjaliSci sa kompetentni i odpo-
wiedzialni za diagnoze, edukacje, rehabilitacje dziecka. Tym samym nie docenia-
no wiedzy i kompetencji rodzicéw, ktérzy opiekuja sie, wspieraja i zaspokajaja
specjalne potrzeby dziecka z niepelnosprawnoscia. Zasadnos¢ medycznego para-
dygmatu w odniesieniu do wspomagania rozwoju dzieci z niepelnosprawnoscia-
mi, mimo istotnego zaangazowania specjalistow, okazala si¢ malo skuteczna
(Twardowski 2006; 2001). Wspolczesnie zgodnie z obowigzujacym spotecznym,
interakcyjnym modelem niepelnosprawnosci rodzicow postrzega sie jako wazne
podmioty wszystkich tych oddzialywan pomocowo-wspierajacych wobec dziecka.
Docenia sie wiec warto$¢ rodzicéw zardwno we wczesnym wspomaganiu rozwo-
ju dziecka, jak i w dalszych etapach jego edukacji i rehabilitacji, w oddziatywa-
niach terapeutyczno-wspomagajacych. Kluczowe znaczenie ma ,koncentracja na
mocnych stronach rodzicéw i catego systemu rodzinnego” (Twardowski 2012: 288).
W odniesieniu do wzajemnych relacji i zaangazowania rodzicéw oraz szkoly czy
specjalistow mozna wskazac¢ kilka poszukiwan badawczych w tym zakresie. Spo-
$réd obszaréw wspdlczesnych poszukiwan nalezy wymienié¢: dazenie do okreslenia
ram definicyjnych wzajemnych relacji: ,wspoldziatanie”, ,partnerstwo”, ,wspot-
praca”, ,partycypacja”, ,dialog”, ,zaangazowanie”, ,upelnomocnienie”, wyodreb-
nianie i opisywanie dziedzin/obszaréw wzajemny relacji, klasyfikowanie i opisy-
wanie form wspoélpracy, relacji pomiedzy nauczycielami, innymi specjalistami
i rodzicami, okreélanie miejsca rodzicéw w relacjach z nauczycielami, ze specjali-
stami, modelowe ujecie relacji rodziny — szkoty — srodowiska, jako jednego z gtow-
nych instrumentéw poznania naukowego (Lulek 2017: 200-206; Mitchell 2016:
13-119). Teoretyczne uzasadnienia w tym zakresie nie zawsze jeszcze znajduja
oczekiwane przyklady w praktyce.
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Rodzina z dzieckiem z niepelnosprawnoscia — czy zaangazowana?

W ciggu ostatnich lat coraz czesciej docenia sie role rodzicéw w oddziatywa-
niach terapeutycznow-spomagajacych ich dziecko. Zgodnie ze wskazywana wza-
jemnoscig wplywéw w relacjach spotecznych w rodzinie zachowanie dziecka
pozostaje pod ré6znymi wplywami, oddziatuje na zachowanie obojga rodzicéw
i calego systemu rodzinnego. Wlasdnie teoria systemowa jest szczegélnym rodza-
jem opisu takich instytucji, jak rodzina, ktéra postrzegana jest jako calos¢, ale
i zbiér podsystemow, ktére sa réwniez odrebnymi jednostkami i ich aktywny
udzial ma miejsce nie tylko w rodzinie jako systemie, ale i w innych powigzaniach,
np. mezostystemowych (Schaffer 2006: 110-111; Speck 2005; Karwowska-Struczyk
2006; Barlog 2017). Pojawienie sie dziecka z niepelnosprawnoscia w rodzinie po-
woduje, ze rodzice zostajg narazeni na zjawisko wypalenia w rezultacie dlugo-
trwalej opieki. Jest to zaréwno problem medyczny, jak i spoleczny, powoduje
zakl6cenia podstawowych zadan w funkcjonowaniu rodziny w zyciu codzien-
nym, jak i pelnieniu rél spotecznych, np. zakonczenie kariery zawodowej czy wy-
cofywanie sie z wielu kontaktéw towarzyskich ze wzgledu na m.in. wstyd, lek,
brak czasu, sit czy pieniedzy (Mielnik, Pac-Kozuchowska 2019).

Trud opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia spoczywa na rodzinach,
przy czym kontakty z dzieckiem czgsto nacechowane sa duzym napieciem emo-
cjonalnym, co moze prowadzi¢ do zjawiska stresu rodzicielskiego (Pisula 2007;
Szluz 2019). Rodzice jako osoby pomagajace wyczerpujg swoje sily psychiczne
i fizyczne, i w pewnym momencie same wymagaja pomocy (Mielnik, Pac-Kozu-
chowska 2019: 68). Mimo iz pojawienie si¢ dziecka z niepelnosprawnoscig w ro-
dzinie reorganizuje funkcjonowanie calego systemu rodzinnego, rodzice najcze-
Sciej w sposob szczegblny angazuja sie w jego leczenie, rehabilitacje czy edukacje,
a czesto i calodobowa opieke, kontrole jego zachowania. Rodzicom potrzebna jest
$wiadomosc, ze wszystko co jest mozliwe zrobili dla swojego dziecka (Pisula
1998). Zdaniem Janusza Czapinskiego (2005: 316) ,zdolnos¢ do jednoczesnego
aktywizowania pozytywnych i negatywnych emocji i tolerowania behawioralnej
ambiwalencji zwieksza szanse umiejetnego przepracowania, i przezwyciezenia
najwazniejszych streséw zyciowych”. Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia nie
otrzymuja czesto informacji zwrotnej w postaci korzystnych zmian w leczeniu,
rehabilitacji. Tacy rodzice obcigzeni nadmiarem obowigzkéw zwiazanych z opieka
nad dzieckiem i jego specjalnymi potrzebami, zmeczeni poszukiwaniem skutecz-
nych rozwiazan terapeutyczno-rehabilitacyjnych, osamotnieni w coraz to w mniej-
szym zakresie sg rodzicami w pelni zaangazowanymi w proces wspierania jego
rozwoju. Na tym etapie szczegdlna role ,odgrywa edukacja, prowadzona przez
osoby profesjonalnie przygotowane do réznego typu pomocy, tj. pedagogdéw spe-
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cjalnych, lekarzy, pielegniarki, terapeutow, rehabilitantéw itp.” (Mielnik, Pac-
-Kozuchowska 2019: 68). Natomiast aktywny udzial w opiece, terapii, rehabilitacji
jest dla rodzicow motorem do dzialania, Zrédtem motywacji do aktywnosci
i wsparcia (Sifiska 2007: 248).

Udziatl rodziny w edukacji, rehabilitacji dziecka
z niepelnosprawnoscia

Rodzina, jako naturalne $rodowisko wychowawcze ksztaltuje osobowosé
dziecka, organizuje szczegdlne interakcje, w ktérych zdobywa ono pierwsze
spoleczne doswiadczenia (Barlog 2008). Wspolczesni rodzice z dzieckiem z nie-
pelnosprawnoscia maja juz $wiadomosé, ze postepy dziecka czesto zaleza od
wysilku dziecka, ale i zaangazowania rodzicéw i specjalistow. Wspieranie rozwoju
dziecka z niepelnosprawnoscia to wspélny wysitek zaréwno ze strony rodzicéw,
jak i specjalistéw, domaga sie wzajemnego zaufania i partnerstwa, wspétpracy
i komunikowania sie, co wymaga czesto cierpliwosci i wzajemnych kompromi-
séw obu stron dla dobra dziecka ( Siniska 2007: 250-251). Niewatpliwie terapia pro-
wadzona dwutorowo: zaréwno przez specjalistow, w przygotowanych do tego
celu instytucjach, jak i w domu przez odpowiedzialnych, przygotowanych do
tego rodzaju dzialaf, rodzicéw jest bardziej efektywna. Wiele jest juz badan na-
ukowych nad stresem rodzicielskim (Marmola 2017; Pisula 2011; Pisula, Omelai-
czuk 2018; Rola 1995; Sadowska, Szpich, Wéjtowicz, Mazur 2006; Sekulowicz,
Kwiatkowski 2013), ktéry jest tym wiekszy, im wymagania zwigzane z opiekq nad
dzieckiem sa wyzsze anizeli zasoby rodzicéw. Przy czym ten, ktéry towarzyszy
rodzicom dziecka z niepelnosprawnoécia, jest permanentny, wplywaja na niego
cechy dziecka, ale i brak wsparcia rodziny. Niezaleznie od tego, na jakim etapie
przezy¢ emocjonalnych znajduja sie rodzice, ich znaczenie w procesie oddziaty-
wan terapeutyczno-rehabilitacyjnych jest szczegélne. To rodzice podczas co-
dziennych kontaktéw z dzieckiem dostrzegaja jego nastroje, zachowania, potrze-
by. ,Dzisiaj nie tylko pedagog specjalny czy inni specjaliéci, ale i rodzice czesto
maja dostep do profesjonalnej wiedzy, nadal jednak poszukuja kolejnych metod
efektywnej rehabilitacji czy edukacji, poszukuja wsparcia” (Barlég 2017). Podmio-
towos¢, zaangazowanie rodzicéw, ale i partnerstwo przyczynia sie do lepszych
efektéw, zmian rozwojowych u dziecka, stad tak wazny jest kontakt pomiedzy ro-
dzing a specjalistami. Wsparcie partnerstwa i zaangazowania rodzicéw jest pod-
stawowq strategia wlaczania dziecka do edukacji, terapii, rehabilitacji (Barl6g
2019: 59).
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Mimo iz rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia pelnia inna role anizeli spe-
cjalisci, jak terapeuci, rehabilitanci, nauczyciele czy lekarze, to wlasnie rodzice
bedac z dzieckiem w bliskich relacjach emocjonalnych, w warunkach domu ro-
dzinnego moga kontynuowaé wiele oddzialywan terapeutyczno-wspierajacych
w domu. Irena Obuchowska potwierdza szczeg6lna wrazliwos¢ domu rodzinnego
z wyjatkowa warstwa emocjonalng dla kazdego dziecka i szczegdlne wiasciwosci
rodziny, takie jak: spontaniczno$¢ wychowania rodzinnego, empatia — jako pod-
stawa wychowania i wszelkich relacji miedzyludzkich oraz intymno$¢ wychowa-
nia rodzinnego, co moze oznaczaé, ze wszystkie oddzialywania wobec dziecka
dotycza wylacznie danego systemu rodzinnego, intymnosci rodzinnej czy taje-
mnicy przed innymi (Obuchowska 1991). Sam podzial obowigzkéw rodziciel-
skich w rodzinie miedzy ojcem i matkg wplywa zaréwno na jako$¢ funkcjonowa-
nia, ale i na zaangazowanie obojga rodzicow w terapie ich dziecka. Udzial
w terapii dziecka z niepelnosprawnoscig jest dla jego rodzicow wielka szansa na
zmiane sytuacji, ale i potwierdzeniem ich rodzicielskich kompetencji, zaspokaja
potrzebe docenienia ich przez innych (Pisula 2004). Jednak mimo dokonujacych
sie w tym zakresie zmian i dostepnosci, mimo gotowosci rodzicéw dzieci z nie-
pelnosprawnoscia do podjecia zaangazowanej wspdlpracy ze specjalistami, do-
step do fachowej pomocy bywa, Ze jest nadal utrudniony, wiele jest tu jeszcze ba-
rieritrudnosci. Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia oczekuja fachowej pomocy.
Warsztaty, szkolenia dla rodzicow moga im pomdc nie tylko w profesjonalnej
opiece nad dzieckiem, ale i w radzeniu sobie z wieloma problemami czy stre-
sujacymi sytuacjami, uczg jak zaspokajac¢ specjalne potrzeby dziecka, jak poméc
mu w opanowaniu wielu umiejetnosci (Pisula 2008: 61).

Upelnomocnienie jako cel oddzialywan specjalistow z rodzicami

Dokonujace sie zmiany w podejsciu do 0séb z niepelnosprawnoscia oraz ich
rodziny sprzyjaja, ze tacy rodzice upelnomocniaja si¢ aktywizujac wlasne zasoby,
sprawnosci, przy udziale innych przez otrzymang pomoc i wsparcie. Upelno-
mocnienie, czyli empowerment pochodzi od lacinskiego stowa: ,potere”, czyli ,moc”,
,byé w stanie”, ,potrafi¢” i jako idea pojawilo sie w USA w latach 60. XX w.,
a szczegdlny jego rozw6j przypada na lata 70., w ktérych to na calym $wiecie do
glosu dochodzily spoleczne ruchy wolnosciowe, ktérych celem bylo eliminowa-
nie dyskryminacji i wykluczania (Twardowski 2012: 284-286). Termin ten jest
okreélany jako wielowymiarowy konstrukt, ktéry zawiera takie elementy, jak: po-
czucie skutecznosci, mozliwosci decydowania o sobie, przekonanie, Ze to co sie
robi, jest wartoSciowe, umiejetnos¢ zaspokajania wlasnych potrzeb, korzystania
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z zasobdw, rozumienie otoczenia spolecznego i wiara wywierania na nie wpltywu,
gotowos¢ i zaangazowanie, rzecznictwo, jako zdolno$¢ wystepowania we wias-
nym imieniu (Twardowski 2006: 205).

L+Empowerment jest definiowany jako upelnomocnienie czy nadanie wtadzy
i jest $cisle zwigzany z jednym z podstawowych zadan pedagogiki specjalnej, ale
takze andragogiki, ktérym jest ksztalcenie kompetencji do kierowania wiasnym
zyciem” (Zyta 2013: 65). To wsparcie, ktére pelni role ochronna, prowadzi do od-
krywania zasobéw osobistych, rozwijania indywidualnych kompetencji, wiary
we wlasne mozliwosci, rozwigzywania probleméw, radzenia sobie z trudnoscia-
mi wynikajacymi z faktu niepelnosprawnosci dziecka (Zyta 2013). Jest to proces,
ktéry ma na celu podejmowanie dziatan, dla bardziej kompetentnego, celowego,
kontrolowanego i nastawionego na zaspokajanie potrzeb, oddzialywania rodzi-
ny, docenienie wartosci rodziny i wykorzystanie jej mocnych stron oddzialywa-
nia. Przyjeto, ze rodzice pelnig szczegodlng role w edukacji i wspieraniu rozwoju,
w terapii czy rehabilitacji wlasnego dziecka, i sg rowniez wyjatkowym Zrédltem
informacji o jego potrzebach, sukcesach czy trudnosciach. Jednoczesnie oni sami
moga oczekiwaé pomocy i wsparcia, sa jednak wiarygodnymi reprezentantami
swoich dzieci (Mitchell 2016: 103). W procesie upelnomocnienia rodzicéw klu-
czowa role odgrywaja postawy i przekonania specjalistéw oraz zachowania spe-
cjalistow w kontaktach z rodzicami. Specjalisci nie powinni ogranicza¢ dzialaf do
pomagania, ale zacheca¢ rodzicow do aktywnosci zorientowanej na przysztosé
dziecka i rodziny, koncentrujac si¢ na mocnych stronach rodziny (Twardowski
2006: 206). Taka wzajemna wspodtpraca ma na celu udzielanie pomocy rodzicom
w samodzielnym decydowaniu, aktywnosci i rozwigzywaniu probleméw, réw-
niez w zakresie poszukiwania oczekiwanego wsparcia.

Upelnomocnienie rodzicéw jako potrzeba ich uznania
oraz podmiotowego zaangazowania w oddzialywania
diagnostyczno-edukacyjno-rehabilitacyjne

Jako system wzajemnych interakcji i powigzan rodzina w sposéb kompleksowy
uczestniczy w rozwigzywaniu probleméw, i zaspokajaniu specjalnych potrzeb
dziecka, a szczegolnie dziecka z niepelnosprawnoscia: emocjonalnych, zdrowot-
nych, materialnych, edukacyjnych, duchowych, opiekunczych i wielu innych.
Jest wiec niepowtarzalnym i szczegélnym zrédlem informacji o dziecku, o jego
rozwoju, zdrowiu, edukacji. Pojawienie sie dziecka z niepelnosprawnoscia w rodzi-
nie wymaga od niej pelnej mobilizacji zasobéw i wsparcia. Jednym ze sposob6éw ra-
dzenia sobie z trudno$ciami jest szukanie przez rodzine wsparcia spolecznego,
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przy czym szczegdlnym rodzajem wsparcia moga by¢ dla siebie sami rodzice,
czlonkowie rodziny, przyjaciele, w tym kompetentni specjalisci. W decyzjach, od-
dzialywaniach diagnostyczno-rehabilitacyjnych i edukacyjnych, terapeutycznych
podmiotowy udzial rodziny i jej kompetentne zaangazowanie ma tu szczegdlne
znaczenie. Dlatego w literaturze przedmiotu docenia sie ewolucje partnerskich
form relacji rodzice-dzieci, specjalisci (Dykcik 2010: 198).

Wielu rodzicéw w sytuacji niepetlnosprawnosci wlasnego dziecka przezywa
negatywne emocje, jak poczucie winy czy lek. Zwiekszajacy sie stres staje sie
zrédlem ich zalamania, niepowodzen oraz cierpienia, prowadzi do odczuwania
poczucia osamotnienia i bezradnosci, co spotyka sie czesto jeszcze z niezrozumie-
niem ze strony specjalistéw. Rozwijanie przez specjalistow kompetencji radzenia
sobie w trudnych sytuacjach, udzielanie r6znorodnych form wsparcia, docenia-
nie mocnych stron rodziny, i znaczenia rodzicéw we wspieraniu rozwoju ich
dziecka z niepelnosprawnoécig zmienia sytuacje rodziny (Barlég 2008; 2017). Zna-
na jest prawidlowos¢, ze doSwiadczenia nabyte we wczesnym dziecifistwie
w wzajemnych relacjach z rodzicami sa Zrédlem rozwoju dziecka, stad rodzice
maja do spelnienia szczegdlng role w zakresie wspierania rozwoju (Brzezinska
2003). Rodzice, nabywajac wielu kompetencji, jak np. poczucia sprawstwa, wiary
we wlasne mozliwosci czy umiejetnosci zaspokajania potrzeb, stajg sie waznymi
partnerami wspdlpracy ze specjalistami. ,Obowiazek zdobycia wiedzy i informacji
w ciagu kroétkiego czasu stawia rodzicow na pozycji eksperta nie tylko w sprawie
rehabilitacji dziecka, ale rowniez w zakresie przystugujacych dziecku i rodzinie
$wiadczen. Zaangazowanie rodzicielskie to uczestnictwo rodzicow w regularnej,
obustronnej i sensownej komunikacji dotyczacej nauki i innych zajec ich dziecka
z niepelnosprawnoscia (Mitchell 2016: 106).

Z badan nad podmiotowym zaangazowaniem rodzicow
dzieci z niepetlnosprawnoscia

Upelnomocnienie rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoécia domaga sie zmiany
tradycyjnego modelu relacji miedzy specjalistami a rodzicami, z przyjeciem, ze to
rodzice sa ekspertami w sprawach swojego dziecka, i czesto wiedza wiecej anizeli
specjalisci (Twardowski 2012: 289). Przyjmujac, ze rodzice pelnia szczegdlna role
w edukacji i rehabilitacji dzieci z niepetnosprawnoscia, w ich terapii i sa wyjatko-
wym zrédlem informacji o potrzebach dziecka, David Mitchell przyznaje, ze nalezy
uszanowac ich prawa, umiejetnosci i potrzeby (Mitchell 2016: 103). W literaturze
mozna spotkac¢ wiele teorii na temat pozytywnego wplywu rodziny, zwlaszcza
rodzicéw dla wspierania rozwoju dzieci z niepelnosprawnoscia. W Polsce taka te-
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orie oparta na modelu wczesnego wspierania rozwoju malego dziecka w rodzinie
prezentuje profesor Andrzej Twardowski (2012). W odniesieniu do wspétpracy
rodziny i szkoly badacze wskazujg na takie dziedziny, jak: wymiana informacj,
korygowanie i kompensowanie zaburzeh w rozwoju dziecka, wspieranie psycho-
spoleczne rozwoju dziecka, tworzenie warunkéw dla rozwoju dziecka, wspoma-
ganie jego rozwoju (Smykowska 2008).

W polskich diagnozach dotyczacych rodziny z dzieckiem z niepelnosprawno-
Scig niewiele jest badan podejmujacych upelnomocnienie, podmiotowe zaanga-
zowanie rodzicéw w edukacje, rehabilitacje czy terapie dziecka z niepelnospraw-
noscig. Prowadzone sg natomiast najczesciej badania, ktére koncentrujg sie na
przezyciach emocjonalnych rodzicéw, gléwnie matek w sytuacji pojawienia sie
dziecka z niepelnosprawnoscig (Sekutowicz 2000; Twardowski 1991; Sadowska
1996), postawach rodzicielskich matek (Chodkowska 2017; 2019; Skérczynska
2006), ale ostatnio réwniez ojcéw dzieci z niepelnosprawnoscig (Pisula 2007),
jakoscia zycia rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia (Krus: 2018), sytuacji
rodzenistwa dziecka z niepelnosprawnoscia (Zyta 2017).

W badaniach Joanny Sinskiej (2007), dotyczacych opinii matek dzieci z zabu-
rzeniami rozwoju na temat wspdtpracy z profesjonalistami, stwierdzono, ze uzy-
skiwane informacje o dziecku sa zbyt ogolnikowe, ale matki sa informowane
0 sposobach wykonywania ¢wiczen w domu, specjaliSci czesto przekazuja im
sprzeczne informacje o dziecku, o jego stanie zdrowia. Jednoczesnie badanie mat-
ki potwierdzaja, ze maja mozliwoé¢ konsultowania wielu probleméw dziecka ze
specjalistami. Na przyklad w prowadzonych badaniach ]. Hattie, ]. Biggs, N. Pur-
die (1996) starano sie udowodni¢, ze grupa dzieci z niepelnosprawnoscia podda-
na wymaganej terapii z szczegdlnym zaangazowaniem ich rodzicow wykazala
znaczaca poprawe w zakresie funkcjonowania szkolnego dzieci z niepelnospraw-
noscia, ale szczegdlnie efektywna byla tu zastosowana metoda wobec dzieci, jaka
byla terapia poznawczo-behawioralna (za: Mitchell 2016). Inne badania, w kto6-
rych analizie poddano badanie systemu rodzinnego i jego wplywu na szkolne
funkcjonowanie uczniéw z niepelnosprawnoscia, oraz ich wyniki w nauce po-
twierdzily réwniez zwiazek zaangazowania rodzicielskiego, ich aspiracji i oczeki-
wan z pozytywnymi wynikami w nauce i szkolnym funkcjonowaniem dzieci
z niepelnosprawnoscig (Spence, Donovan, Breechman-Toussaint 2000, za: Mit-
chell 2016: 110-111).

W literaturze przedmiotu mozna zauwazy¢, ze u rodzicéw wystepuje bogate
spektrum zachowan, od calkowicie zdystansowanych przez zachowania schema-
tyczne i nawykowe, kontrolujace, az po pelni zaangazowane (Lulek 2017: 200).
Podstawa wzajemnych, podmiotowych, zaangazowanych relacji rodzicéw dzie-
cka z niepelnosprawnoscig oraz specjalistow jest troska o dobro dziecka, jego spe-
cjalne potrzeby, ale i wsparcie rodzicéw, budowanie ich pozytywnego zaangazo-
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wania. Niezbedne sa warunki umozliwiajagce upelnomocnienie rodzicéw,
sprzyjajace budowaniu pelnego partnerskiego, podmiotowego zaangazowania.

Materiat i metoda

Podejmujac badania rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia, ktére ucza sie
w szkolach ogélnodostepnych w wojewddztwie podkarpackim, poproszono ro-
dzicow o opinie na temat jednego z elementéw upelnomocnienia rodzicéw, czyli
zaangazowania w zakresie wspierania oddzialywan edukacyjno-rehabilitacyj-
nych ich dziecka. W latach 2017-2019 realizowano badania sondazowe na terenie
ogoélnodostepnych szkél podstawowych oparte na technice ankiety i wywiadu.
Ogodlem w badaniach uczestniczyto 189 rodzicow uczniéw z niepelnosprawno-
Scig z klas I do IV, w tym 90 rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoécia intelektualna,
30 rodzicow dzieci niedostyszacych i pozostali rodzice, to opiekunowie dzieci
z autyzmem. W badaniach pominieto grupe rodzicéw dzieci z wychowania
przedszkolnego, czyli takich, ktérych dzieci nie zostaly objete jeszcze wczesng
edukacja szkolng. Gléwnym celem bylo poznanie zaangazowania rodzicielskiego
rodzicéw ucznia z niepelnosprawnoscia, ktéry uczy sie w edukacji ogélnodostep-
nej. Postawiono pytanie badawcze: jakie jest zaangazowanie rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnoscia ze szkét ogélnodostepnych, w tym jakie sq opinie rodzi-
cOdw na temat ich zaangazowania, oraz jakie czynniki ulatwiaja a jakie utrudniajq
rodzicielskie zaangazowanie w edukacje i rehabilitacje ich dziecka? Badani rodzi-
ce byli mieszkaficami wsi (55,6%) oraz malych miasteczek (44,4%). Do badan
przystapily gtéwnie kobiety (71,1%), natomiast mezczyzn bylo zdecydowanie
mniej (28,9%). W zdecydowanej wiekszosci byli to rodzice z wyksztalceniem $red-
nim i wyzszym (81,0%), najmniej liczg grupe stanowili rodzice z wyksztalceniem
zawodowym (28,9%).

Bierne wspoéldzialanie czy czynne zaangazowanie rodzicow
dzieci z niepelnosprawnoscia w badaniach wlasnych

Badanych rodzicow zapytano na wstepie, jak definiujg pojecie wzajemnej
wspolpracy ze specjalistami, ktérzy opiekuja sie profesjonalnie ich dzieckiem
zniepelnosprawnoscia. I tak ponad polowa rodzicéw przyznaje, ze jest to: umieje-
tnos¢ wspdlnego rozwigzywania problemdéw dotyczqcych dziecka (58,3%), zdolnosc do two-
rzenia wspolnych relacji dla dobra dziecka (36,1%) oraz, nieliczni rodzice stwierdzili,
ze czasem jest to ingerencja w zycie ich rodziny ze strony specjalistow. Przyjmujac, ze
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podziat obowigzkéw w rodzinie w istotnym stopniu wplywa na opieke nad dziec-
kiem z niepelnosprawnoscia, kontynuowanie terapii w domu, i jest procesem wy-
magajacym ze strony rodzicéw wielu wyrzeczen, oraz odpowiedzialnosci rodzi-
cielskiej badanych rodzicow, zapytano, kto w rodzinie najbardziej jest obciazony
obowigzkami domowymi i najczesciej zajmuje sie dzieckiem z niepelnosprawno-
Scig. Z wypowiedzi badanych rodzicéw wynika, ze mimo iz cze¢$¢ obowiazkéw
w domu przejmuje maz, czyli ojciec dziecka (12,9%) czy czlonkowie najblizszej ro-
dziny (3,2%), to jednak nadal najbardziej obciazona zaréwno obowiazkami do-
mowymi, jak i opiekg nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia jest matka (83,9%).
Tak wiec ojcowie dziecka z niepelnosprawnoscia sytuuja sie w grupie os6b poma-
gajacych obok innych czlonkéw rodziny i specjalistéw. Zdecydowana wiekszos¢
rodzicéw przyznaje, ze bardzo duzo czasu poswigca dziecku z niepelnosprawno-
§cia, ktory przeznacza na opieke, kontynuowanie jego terapii i edukacji w domu
(40,0%), badani sa zdania, ze jest to kilka godzin (40,6%), nastepnie badani
twierdza, ze okolo dwie lub trzy godziny dziennie (19,4%), sa i tacy rodzice, kto-
rzy twierdzg, ze opiekuja sie dzieckiem ciggle. Zdaniem badanych rodzicéw miej-
scem, gdzie najczesciej odbywa sie terapia ich dziecka, jest szkota (46,4%), oraz
poradnia psychologiczno-pedagogiczna (63,7%), specjalistyczna (1,8%). Najcze-
Sciej sq to zajecia z logopeda, psychologiem czy pedagogiem specjalnym, terape-
uta (62,7%), ale i z fizjoterapeuta (16,9%), z zakresu terapii specjalistycznej (2,7%)
czy ogolnorozwojowych metod wspomagajacych (3,4%).

Rodzicéw zapytano réwniez o opinie, jaka role powinni petnié¢ rodzice w od-
dzialywaniach terapeutyczno-edukacyjno-rehabilitacyjnych. Z wypowiedzi ba-
danych rodzicow wynika, ze: ,ich rolg jest uczestnictwo w zajeciach dziecka oraz konty-
nuacja pracy z dzieckiem w domu”, ,, okazywanie dziecku czufosci i mitosci, ale i stawianie
wymagan, na miarg jego mozliwosci”, to réwniez przekonanie, ze , zaangazowanie ro-
dzicielskie w terapie czy edukacje dziecka z niepetnosprawnosciq ma szczegolnie znaczenie
dla jego rozwoju, dziecko odczuwa zardwno wsparcie ze strony rodzica, jak i specjalisty”,
wedlug opinii wiekszosci rodzicéw: ,rodzice chociaz w niewielkim zakresie powinni
opanowac kompetencje dla profesjonalnego wspierania terapeutyczno-edukacyjnego dziecka
w domu”. Z uzyskanych danych z badan wynika, ze zdecydowania wiek- szo$¢ ro-
dzicéw nie uczestniczy w zajeciach specjalistycznych organizowanych dla ich
dziecka (74,2%), i dziecko zostaje zazwyczaj samo ze specjalista, ale bywa i tak, ze
rodzice pozostaja z dzieckiem i nie uczestniczg w zajeciach. Jedynie nie- liczni z
rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoscia przyznaja, ze zawsze staraja si¢ w spo-
sOb zaangazowany uczestniczy¢ w zajeciach terapeutycznych wspélnie z dziec-
kiem. Prowadzone badania potwierdzaja, ze dzisiaj juz rodzice dziecka z nie-
pelnosprawnoscia w zdecydowanej wiekszosci systematycznie kontaktuja sie ze
specjalistami, ponosza wzajemna odpowiedzialnoé¢ za zaspokajanie jego po-
trzeb, wspieranie w rozwoju i edukacji (74,2%). Jedynie nieliczni z nich twierdza, ze
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tego rodzaju kontakty maja miejsce raz na jakis czas, czyli rzadko, najczesciej raz
w miesigcu, lub jeszcze rzadziej.

Wszyscy badani rodzice dziecka z niepelnosprawnoécia przyznajg, ze sa zaintere-
sowani zajeciami specjalistycznymi, w ktérych uczestniczy ich dziecko i w pelni
sie angazujag w prowadzenie ¢wiczen w domu z dzieckiem. Jednak sa i tacy, kt6-
rzy jedynie pragna si¢ angazowac, gdyz nie zawsze jest to mozliwe ze wzgledu na
ograniczenia czasowe wynikajace z pracy zawodowej, z opieki nad pozostatymi
dzie¢mi czy ze wzgledu na ograniczenia finansowe, lub ze wzgledu na brak zain-
teresowania tego rodzaju wspoélpraca ze strony specjalistow (33,0%). Badanych
rodzicOw zapytano, jakiego szczegdlnie wsparcia czy pomocy oczekuja ze strony
specjalistow, ktérzy prowadza terapie, rehabilitacje ich dziecka z niepelnospraw-
noécig. W wypowiedziach badanych rodzicéw mozna dostrzec oczekiwanie:
efektywnych i profesjonalnie przeprowadzonych zaje¢ z dzieckiem z wykorzystaniem rdz-
norodnych metod i form edukacyjno-terapeutycznych, wspierajgcych dziecko z niepetno-
sprawnoscig, akceptacji dziecka, jego specjalnych potrzeb, jego trudnosci, zachowan, empatii
i serdecznosci z duzq dozgq odpowiedzialnosci za jego rozwdj i edukacje, poczucia bezpiecze-
fistwa, dobrego samopoczucia dziecka z niepetnosprawnoscig, pomocy psychologicznej oraz
wsparcia dla rodzicéw, partnerskiego stylu porozumiewania sig ze specjalistami, pozytyw-
nego nastawienia specjalistow oraz zachgcania do podejmowania aktywnosci, rozwijania
kompetencji do pokonywania trudnosci, zaspokajania potrzeb, przekonania o wtasnej skute-
cznosci podejmowanych dziatari, akceptujgcych postaw oraz wzmacnianie funkcjonowania
rodzicéw.

Analizie poddano réwniez czynniki, ktére w sposéb znaczacy wplywaja na
odpowiedzialne zaangazowanie rodzicielskie wobec dziecka z niepelnosprawno-
Scig, i wspo6lne podejmowane ze specjalistami oddzialywan wspierajacych. Bada-
nia ujawnily, ze rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig najczeéciej angazuja sie
w oddzialywania wspierajace wobec ich dziecka, wowczas gdy dostrzegaja efekty
prowadzonych zaje¢ przez specjalistow, gdy sa zapraszani do partnerskiej
wspolpracy oraz kiedy doceniaja kompetencje i wiedze specjalisty (68,9%). Nato-
miast 31,1% rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoscia przyznaje, Ze nie sa zapra-
szani do wspolpracy ze specjalistami prowadzacymi zajecia z ich dzieckiem. Ro-
dzicow zapytano réwniez, w jakich decyzjach dotyczacych dziecka uczestnicza.
I tak badani rodzice przyznaja, ze sa proszeni o zdanie w czasie formulowania ce-
16w dotyczacych dalszej pracy z dzieckiem (100,0%) oraz opracowania indywidu-
alnych programéw (100,0%), ale rzadziej, w sytuacji doboru dla dziecka metod
pracy czy dodatkowych zaje¢ dla dziecka (33,3%).

Sposréd czynnikéw, ktdre ulatwiajg wzajemne relacje oraz zaangazowanie
rodzicielskie, wymieniaja m.in.: wlasng odpowiedzialno$¢ rodzicielska za dziecko
(74,2%), bardzo dobre relacje ze specjalista prowadzacym terapie dziecka (21,5%),
duzy zaséb wiedzy dotyczacy danej niepelnosprawnosci dziecka, ale i metod,
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strategii wspomagajacych jego rozwdj (19,9%), umiejetnos¢ dzielenia obowigz-
kéw domowych miedzy rodzicami i dysponowanie czasem dla zaangazowania
sie w sprawy dziecka (18,5%), wsparcie ze strony wspétmatzonka i dobra sytuacja
materialna rodziny (8,9%). Rodzice doceniajg réwniez mila atmosfere w placow-
ce, oferujgcej wsparcie dla ich dziecka, dostepnos¢ atrakcyjnych, profesjonalnych
ustug terapeutycznych, wiedze i kompetencje samych specjalistéw. Uznanie wa-
znosci rodzicow w oddzialywaniach wspomagajacych moze réwniez blokowa¢
wiele czynnikéw. Badani rodzice wskazuja na wysoki poziom stresu rodziciel-
skiego i zmeczenie rodzicéw, brak wiary w efekty oddziatywan wspomagajacych
(21,9%), zbyt duze obcigzenie obowigzkami domowymi wynikajacymi z opieki
nad dzieckiem (11,0%), brak postepéw w terapii dziecka (3,3%), brak wskazania
przez specjalistow szansy na korzystne zmiany u dziecka (15,0%), mata dostep-
nos¢ do oczekiwanych specjalistow, specjalistycznych zaje¢ dla dziecka (12,6%),
a nawet ograniczenia wynikajace z wykonywania pracy zawodowej (7,6), zbyt
duza odlegloé¢ od miejsca zamieszkania (10,1%), problemy samej rodziny
i w opiece nad dzieckiem (5,9%), czy brak zainteresowania samych specjalistow
pracujacych z dzieckiem tego rodzaju komunikacja, zaproszeniem rodzicéw do
wspotpracy(33,0%).

Podsumowanie

Zaréwno specjaliéci, jak i rodzice podejmuja decyzje dotyczace dziecka z nie-
pelnosprawnoscig. Badania potwierdzaja, ze wspoéliczesni rodzice dziecka z nie-
pelnosprawnoscia podejmuja odpowiedzialno$¢ za dziecko i dynamizowanie
jego rozwoju, jednak zbyt czesto jeszcze rodzice zostaja sami z wieloma proble-
mami, nie otrzymuja niezbednego wsparcia, pomocy w sytuacji pojawiajacych sie
trudnodci. SpecjaliSci nie zawsze akceptuja samodzielne decyzje rodzicéw i nie
zawsze kontakty maja charakter wzajemnosci, z uszanowaniem wiedzy i doswiad-
czenia samych rodzicéw. Specyfika roli rodzica dziecka z niepelnosprawnosciag
wymaga bardziej intensywnych oddzialywan zar6wno w kontaktach z dzieckiem,
jak i ze specjalistami. Tymczasem wzajemne ,relacje powinny charakteryzowaé
sie: szacunkiem, zaufaniem, empatia, otwarta komunikacjg, i nastawieniem na
wspolprace. Przede wszystkim specjaliSci powinni zrezygnowac z przyjmowania
postawy ekspertéw, ktérzy wszystko wiedza” (Twardowski 2006: 208).

Rodzice odgrywaja istotna role we wspieraniu dzieci, s dawcami zycia, ucza
dziecko, jak ma radzi¢ sobie z trudnoéciami. ,Moga podsycaé i wyzwalaé natu-
ralng ciekawos¢ dzieci i ich wrodzone checi do nauki przez zwyczajne okazywa-
nie zainteresowania tym co one chcg im pokazac oraz przez rozmowe z nimi. Jeze-
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li dziecko otrzyma wlasciwe wsparcie i zachete, nie tylko umozliwi mu sie blizsze
rozumienie $wiata, ale tez nabycie umiejetnosci oraz postaw niezbednych do
uwieniczonego sukcesem procesu uczenia sie przez cale zycie” (Meighan 1997:
162). Traktowanie rodzicéw przez specjalistéw ,jako ekspertéw i partneréow
pociaga za sobg znaczace konsekwencje. Pozostawianie rodzicom decyzji o tym,
jaka pomoc jest najlepsza dla dziecka, oznacza, ze rodzice musza dysponowac
duza wiedza, wykazywaé sie odpowiednia inicjatywa i wytrwaloscia” (Sifiska
2007: 252). Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig musza radzi¢ sobie z problema-
mi nieznanymi innym rodzinom, czesto réwniez musza nauczy¢ si¢ wielu dodat-
kowych umiejetnosci. Sami rodzice stoja przed wieloma trudnymi wyzwaniami
i czesto potrzebujg wsparcia (Egan 2002).

Wspdlczedni rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia chcg uczestniczy¢ w wie-
lu aspektach jego zycia i nie chca by¢ jedynie wykonawcami zalecefi podanych
przez specjalistow. W zdecydowanej wiekszosci angazujg sie w jego edukacje i te-
rapie, rehabilitacje. Rodzice maja wiele umiejetnosci, ale nie u§wiadamiaja sobie
do czego i w jaki spos6b mozna je wykorzystaé. Przy odpowiednim wsparciu
umiejetnosci te mogg opanowac. Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia moga
skutecznie kierowaé swoim zyciem, ale musza by¢ przygotowani do podejmowa-
nia trafnych decyzji i osiggania prognostycznych, przyjetych celéw (Twardowski
2006: 208).

Piszac na temat wsparcia rozwoju skutecznego partnerstwa David Mitchell
(2016: 107) podaje kilka sposobé6w na nawigzanie dobrych kontaktéw z rodzicami:
regularne kontakty z rodzicami pomoga nawigza¢ znajomosci, w ktérych mozna
Swietowac sukcesy dziecka czy szybko przewidywa¢ oraz rozwigzywac proble-
my, rodzice beda czesciej bra¢ czynny udzial w spotkaniach, jesli zostana zachece-
ni, jezeli beda poinformowani, ze sa oczekiwani i przydatni, oraz jezeli otrzymaja
wskazowki, jak maja pracowac z dzieckiem, spotkania, aby mogty by¢ efektywne,
powinny by¢ dobrze zorganizowane. Badania potwierdzaja, ze skuteczne anga-
zowanie rodzicéw nie jest latwe, szczegélnie istotne sa tu takie wartodci, jak:
milos¢, szacunek, wrazliwosé. To réwniez potrzeba skutecznej komunikacji i do-
stepu oraz znaczenie integracyjnych wartosci. Irena Obuchowska (1999a: 131).
pisala, ze ,twérczy wkiad oséb rehabilitujacych nalezy wysoko ceni¢. Nieraz tymi
osobami sa rodzice i to od nich sie uczymy”. Jednak czesto jeszcze rodzice jako na-
uczyciele, terapeuci swoich dzieci sg przez szkoly, specjalistow niedoceniani. Naj-
czesciej postrzegani sg jako Zrédlo finansowej pomocy, albo jako wspierajacy
szkole i nauczycieli, innych specjalistow, natomiast nie dostrzega sie, ze moga oni
rozszerzy¢ swoja prace z dzieckiem (Meighan 1997: 190).
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