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Upe³nomocnienie rodziców dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹ w oddzia³ywaniach
edukacyjno-rehabilitacyjnych

W oddzia³ywaniach wspomagaj¹cych w edukacji i rehabilitacji istotn¹ rolê nale¿y przypisaæ
rodzicom, opiekunom dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Rodzina w sytuacji pojawienia siê dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹ doœwiadcza wielu problemów. Czêsto sama oczekuje pomocy i wsparcia.
Jednoczeœnie dla efektywnoœci oddzia³ywañ edukacyjno-rehabilitacyjnych, dla oczekiwanych
celów i zadañ oraz wielowymiarowych rezultatów korzystnych zmian w rozwoju dziecka nie-
zbêdna jest podmiotowa wspó³praca z rodzicami. Prowadzone ju¿ na ten temat badania naukowe
potwierdzaj¹, ¿e uczestnictwo rodziców w regularnej, dwustronnej komunikacji ze specjalistami
daje wiêksze poczucie odpowiedzialnoœci za dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ ze strony wszystkich
podmiotów edukacji 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 niepe³nosprawnoœci¹ jest wspó³czeœ-
nie szczególnym wyzwaniem wielu pañstw i instytucji, osób, specjalistów odpo-
wiedzialnych za jego rozwój, edukacjê i zdrowie, a szczególnie rodziców. Doko-
nuj¹ce siê przemiany w sposób istotny zmieniaj¹ ka¿d¹ rodzinê, a szczególnie tê
z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹. W literaturze „najczêœciej przytaczanymi
i znanymi zagadnieniami z tego obszaru s¹ etapy przystosowania siê rodziców do
niepe³nosprawnoœci dziecka, i zwi¹zane z tym postawy rodzicielskie. Ta wiedza
jest dla pedagogów specjalnych wprawdzie istotna, jednak niewystarczaj¹ca
(Krause 2011: 7 ). Przez wiele lat, zgodnie z obowi¹zuj¹cym medycznym modelem
niepe³nosprawnoœci, przyjmowano, ¿e g³ównie specjaliœci s¹ kompetentni i odpo-
wiedzialni za diagnozê, edukacjê, rehabilitacjê dziecka. Tym samym nie docenia-
no wiedzy i kompetencji rodziców, którzy opiekuj¹ siê, wspieraj¹ i zaspokajaj¹
specjalne potrzeby dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Zasadnoœæ medycznego para-
dygmatu w odniesieniu do wspomagania rozwoju dzieci z niepe³nosprawnoœcia-
mi, mimo istotnego zaanga¿owania specjalistów, okaza³a siê ma³o skuteczna
(Twardowski 2006; 2001). Wspó³czeœnie zgodnie z obowi¹zuj¹cym spo³ecznym,
interakcyjnym modelem niepe³nosprawnoœci rodziców postrzega siê jako wa¿ne
podmioty wszystkich tych oddzia³ywañ pomocowo-wspieraj¹cych wobec dziecka.
Docenia siê wiêc wartoœæ rodziców zarówno we wczesnym wspomaganiu rozwo-
ju dziecka, jak i w dalszych etapach jego edukacji i rehabilitacji, w oddzia³ywa-
niach terapeutyczno-wspomagaj¹cych. Kluczowe znaczenie ma „koncentracja na
mocnych stronach rodziców i ca³ego systemu rodzinnego” (Twardowski 2012: 288).
W odniesieniu do wzajemnych relacji i zaanga¿owania rodziców oraz szko³y czy
specjalistów mo¿na wskazaæ kilka poszukiwañ badawczych w tym zakresie. Spo-
œród obszarów wspó³czesnych poszukiwañ nale¿y wymieniæ: d¹¿enie do okreœlenia
ram definicyjnych wzajemnych relacji: „wspó³dzia³anie”, „partnerstwo”, „wspó³-
praca”, „partycypacja”, „dialog”, „zaanga¿owanie”, „upe³nomocnienie”, wyodrêb-
nianie i opisywanie dziedzin/obszarów wzajemny relacji, klasyfikowanie i opisy-
wanie form wspó³pracy, relacji pomiêdzy nauczycielami, innymi specjalistami
i rodzicami, okreœlanie miejsca rodziców w relacjach z nauczycielami, ze specjali-
stami, modelowe ujêcie relacji rodziny – szko³y – œrodowiska, jako jednego z g³ów-
nych instrumentów poznania naukowego (Lulek 2017: 200–206; Mitchell 2016:
13–119). Teoretyczne uzasadnienia w tym zakresie nie zawsze jeszcze znajduj¹
oczekiwane przyk³ady w praktyce.

Upe³nomocnienie rodziców dziecka z niepe³nosprawnoœci¹... 177



Rodzina z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ – czy zaanga¿owana?

W ci¹gu ostatnich lat coraz czêœciej docenia siê rolê rodziców w oddzia³ywa-
niach terapeutycznow-spomagaj¹cych ich dziecko. Zgodnie ze wskazywan¹ wza-
jemnoœci¹ wp³ywów w relacjach spo³ecznych w rodzinie zachowanie dziecka
pozostaje pod ró¿nymi wp³ywami, oddzia³uje na zachowanie obojga rodziców
i ca³ego systemu rodzinnego. W³aœnie teoria systemowa jest szczególnym rodza-
jem opisu takich instytucji, jak rodzina, która postrzegana jest jako ca³oœæ, ale
i zbiór podsystemów, które s¹ równie¿ odrêbnymi jednostkami i ich aktywny
udzia³ ma miejsce nie tylko w rodzinie jako systemie, ale i w innych powi¹zaniach,
np. mezostystemowych (Schaffer 2006: 110–111; Speck 2005; Karwowska-Struczyk
2006; Bar³óg 2017). Pojawienie siê dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ w rodzinie po-
woduje, ¿e rodzice zostaj¹ nara¿eni na zjawisko wypalenia w rezultacie d³ugo-
trwa³ej opieki. Jest to zarówno problem medyczny, jak i spo³eczny, powoduje
zak³ócenia podstawowych zadañ w funkcjonowaniu rodziny w ¿yciu codzien-
nym, jak i pe³nieniu ról spo³ecznych, np. zakoñczenie kariery zawodowej czy wy-
cofywanie siê z wielu kontaktów towarzyskich ze wzglêdu na m.in. wstyd, lêk,
brak czasu, si³ czy pieniêdzy (Mielnik, Pac-Ko¿uchowska 2019).

Trud opieki nad dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ spoczywa na rodzinach,
przy czym kontakty z dzieckiem czêsto nacechowane s¹ du¿ym napiêciem emo-
cjonalnym, co mo¿e prowadziæ do zjawiska stresu rodzicielskiego (Pisula 2007;
Szluz 2019). Rodzice jako osoby pomagaj¹ce wyczerpuj¹ swoje si³y psychiczne
i fizyczne, i w pewnym momencie same wymagaj¹ pomocy (Mielnik, Pac-Ko¿u-
chowska 2019: 68). Mimo i¿ pojawienie siê dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ w ro-
dzinie reorganizuje funkcjonowanie ca³ego systemu rodzinnego, rodzice najczê-
œciej w sposób szczególny anga¿uj¹ siê w jego leczenie, rehabilitacjê czy edukacjê,
a czêsto i ca³odobow¹ opiekê, kontrolê jego zachowania. Rodzicom potrzebna jest
œwiadomoœæ, ¿e wszystko co jest mo¿liwe zrobili dla swojego dziecka (Pisula
1998). Zdaniem Janusza Czapiñskiego (2005: 316) „zdolnoœæ do jednoczesnego
aktywizowania pozytywnych i negatywnych emocji i tolerowania behawioralnej
ambiwalencji zwiêksza szanse umiejêtnego przepracowania, i przezwyciê¿enia
najwa¿niejszych stresów ¿yciowych”. Rodzice dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ nie
otrzymuj¹ czêsto informacji zwrotnej w postaci korzystnych zmian w leczeniu,
rehabilitacji. Tacy rodzice obci¹¿eni nadmiarem obowi¹zków zwi¹zanych z opiek¹
nad dzieckiem i jego specjalnymi potrzebami, zmêczeni poszukiwaniem skutecz-
nych rozwi¹zañ terapeutyczno-rehabilitacyjnych, osamotnieni w coraz to w mniej-
szym zakresie s¹ rodzicami w pe³ni zaanga¿owanymi w proces wspierania jego
rozwoju. Na tym etapie szczególn¹ rolê „odgrywa edukacja, prowadzona przez
osoby profesjonalnie przygotowane do ró¿nego typu pomocy, tj. pedagogów spe-
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cjalnych, lekarzy, pielêgniarki, terapeutów, rehabilitantów itp.” (Mielnik, Pac-
-Ko¿uchowska 2019: 68). Natomiast aktywny udzia³ w opiece, terapii, rehabilitacji
jest dla rodziców motorem do dzia³ania, Ÿród³em motywacji do aktywnoœci
i wsparcia (Siñska 2007: 248).

Udzia³ rodziny w edukacji, rehabilitacji dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹

Rodzina, jako naturalne œrodowisko wychowawcze kszta³tuje osobowoœæ
dziecka, organizuje szczególne interakcje, w których zdobywa ono pierwsze
spo³eczne doœwiadczenia (Bar³óg 2008). Wspó³czeœni rodzice z dzieckiem z nie-
pe³nosprawnoœci¹ maj¹ ju¿ œwiadomoœæ, ¿e postêpy dziecka czêsto zale¿¹ od
wysi³ku dziecka, ale i zaanga¿owania rodziców i specjalistów. Wspieranie rozwoju
dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ to wspólny wysi³ek zarówno ze strony rodziców,
jak i specjalistów, domaga siê wzajemnego zaufania i partnerstwa, wspó³pracy
i komunikowania siê, co wymaga czêsto cierpliwoœci i wzajemnych kompromi-
sów obu stron dla dobra dziecka ( Siñska 2007: 250–251). Niew¹tpliwie terapia pro-
wadzona dwutorowo: zarówno przez specjalistów, w przygotowanych do tego
celu instytucjach, jak i w domu przez odpowiedzialnych, przygotowanych do
tego rodzaju dzia³añ, rodziców jest bardziej efektywna. Wiele jest ju¿ badañ na-
ukowych nad stresem rodzicielskim (Marmola 2017; Pisula 2011; Pisula, Omelañ-
czuk 2018; Rola 1995; Sadowska, Szpich, Wójtowicz, Mazur 2006; Seku³owicz,
Kwiatkowski 2013), który jest tym wiêkszy, im wymagania zwi¹zane z opiek¹ nad
dzieckiem s¹ wy¿sze ani¿eli zasoby rodziców. Przy czym ten, który towarzyszy
rodzicom dziecka z niepe³nosprawnoœci¹, jest permanentny, wp³ywaj¹ na niego
cechy dziecka, ale i brak wsparcia rodziny. Niezale¿nie od tego, na jakim etapie
prze¿yæ emocjonalnych znajduj¹ siê rodzice, ich znaczenie w procesie oddzia³y-
wañ terapeutyczno-rehabilitacyjnych jest szczególne. To rodzice podczas co-
dziennych kontaktów z dzieckiem dostrzegaj¹ jego nastroje, zachowania, potrze-
by. „Dzisiaj nie tylko pedagog specjalny czy inni specjaliœci, ale i rodzice czêsto
maj¹ dostêp do profesjonalnej wiedzy, nadal jednak poszukuj¹ kolejnych metod
efektywnej rehabilitacji czy edukacji, poszukuj¹ wsparcia” (Bar³óg 2017). Podmio-
towoœæ, zaanga¿owanie rodziców, ale i partnerstwo przyczynia siê do lepszych
efektów, zmian rozwojowych u dziecka, st¹d tak wa¿ny jest kontakt pomiêdzy ro-
dzin¹ a specjalistami. Wsparcie partnerstwa i zaanga¿owania rodziców jest pod-
stawow¹ strategi¹ w³¹czania dziecka do edukacji, terapii, rehabilitacji (Bar³óg
2019: 59).
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Mimo i¿ rodzice dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ pe³ni¹ inn¹ rolê ani¿eli spe-
cjaliœci, jak terapeuci, rehabilitanci, nauczyciele czy lekarze, to w³aœnie rodzice
bêd¹c z dzieckiem w bliskich relacjach emocjonalnych, w warunkach domu ro-
dzinnego mog¹ kontynuowaæ wiele oddzia³ywañ terapeutyczno-wspieraj¹cych
w domu. Irena Obuchowska potwierdza szczególn¹ wra¿liwoœæ domu rodzinnego
z wyj¹tkow¹ warstw¹ emocjonaln¹ dla ka¿dego dziecka i szczególne w³aœciwoœci
rodziny, takie jak: spontanicznoœæ wychowania rodzinnego, empatia – jako pod-
stawa wychowania i wszelkich relacji miêdzyludzkich oraz intymnoœæ wychowa-
nia rodzinnego, co mo¿e oznaczaæ, ¿e wszystkie oddzia³ywania wobec dziecka
dotycz¹ wy³¹cznie danego systemu rodzinnego, intymnoœci rodzinnej czy taje-
mnicy przed innymi (Obuchowska 1991). Sam podzia³ obowi¹zków rodziciel-
skich w rodzinie miêdzy ojcem i matk¹ wp³ywa zarówno na jakoœæ funkcjonowa-
nia, ale i na zaanga¿owanie obojga rodziców w terapiê ich dziecka. Udzia³
w terapii dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ jest dla jego rodziców wielk¹ szans¹ na
zmianê sytuacji, ale i potwierdzeniem ich rodzicielskich kompetencji, zaspokaja
potrzebê docenienia ich przez innych (Pisula 2004). Jednak mimo dokonuj¹cych
siê w tym zakresie zmian i dostêpnoœci, mimo gotowoœci rodziców dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ do podjêcia zaanga¿owanej wspó³pracy ze specjalistami, do-
stêp do fachowej pomocy bywa, ¿e jest nadal utrudniony, wiele jest tu jeszcze ba-
rier i trudnoœci. Rodzice dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ oczekuj¹ fachowej pomocy.
Warsztaty, szkolenia dla rodziców mog¹ im pomóc nie tylko w profesjonalnej
opiece nad dzieckiem, ale i w radzeniu sobie z wieloma problemami czy stre-
suj¹cymi sytuacjami, ucz¹ jak zaspokajaæ specjalne potrzeby dziecka, jak pomóc
mu w opanowaniu wielu umiejêtnoœci (Pisula 2008: 61).

Upe³nomocnienie jako cel oddzia³ywañ specjalistów z rodzicami

Dokonuj¹ce siê zmiany w podejœciu do osób z niepe³nosprawnoœci¹ oraz ich
rodziny sprzyjaj¹, ¿e tacy rodzice upe³nomocniaj¹ siê aktywizuj¹c w³asne zasoby,
sprawnoœci, przy udziale innych przez otrzyman¹ pomoc i wsparcie. Upe³no-
mocnienie, czyli empowerment pochodzi od ³aciñskiego s³owa: „potere”, czyli „moc”,
„byæ w stanie”, „potrafiæ” i jako idea pojawi³o siê w USA w latach 60. XX w.,
a szczególny jego rozwój przypada na lata 70., w których to na ca³ym œwiecie do
g³osu dochodzi³y spo³eczne ruchy wolnoœciowe, których celem by³o eliminowa-
nie dyskryminacji i wykluczania (Twardowski 2012: 284–286). Termin ten jest
okreœlany jako wielowymiarowy konstrukt, który zawiera takie elementy, jak: po-
czucie skutecznoœci, mo¿liwoœci decydowania o sobie, przekonanie, ¿e to co siê
robi, jest wartoœciowe, umiejêtnoœæ zaspokajania w³asnych potrzeb, korzystania
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z zasobów, rozumienie otoczenia spo³ecznego i wiara wywierania na nie wp³ywu,
gotowoœæ i zaanga¿owanie, rzecznictwo, jako zdolnoœæ wystêpowania we w³as-
nym imieniu (Twardowski 2006: 205).

„Empowerment jest definiowany jako upe³nomocnienie czy nadanie w³adzy
i jest œciœle zwi¹zany z jednym z podstawowych zadañ pedagogiki specjalnej, ale
tak¿e andragogiki, którym jest kszta³cenie kompetencji do kierowania w³asnym
¿yciem” (¯yta 2013: 65). To wsparcie, które pe³ni rolê ochronn¹, prowadzi do od-
krywania zasobów osobistych, rozwijania indywidualnych kompetencji, wiary
we w³asne mo¿liwoœci, rozwi¹zywania problemów, radzenia sobie z trudnoœcia-
mi wynikaj¹cymi z faktu niepe³nosprawnoœci dziecka (¯yta 2013). Jest to proces,
który ma na celu podejmowanie dzia³añ, dla bardziej kompetentnego, celowego,
kontrolowanego i nastawionego na zaspokajanie potrzeb, oddzia³ywania rodzi-
ny, docenienie wartoœci rodziny i wykorzystanie jej mocnych stron oddzia³ywa-
nia. Przyjêto, ¿e rodzice pe³ni¹ szczególn¹ rolê w edukacji i wspieraniu rozwoju,
w terapii czy rehabilitacji w³asnego dziecka, i s¹ równie¿ wyj¹tkowym Ÿród³em
informacji o jego potrzebach, sukcesach czy trudnoœciach. Jednoczeœnie oni sami
mog¹ oczekiwaæ pomocy i wsparcia, s¹ jednak wiarygodnymi reprezentantami
swoich dzieci (Mitchell 2016: 103). W procesie upe³nomocnienia rodziców klu-
czow¹ rolê odgrywaj¹ postawy i przekonania specjalistów oraz zachowania spe-
cjalistów w kontaktach z rodzicami. Specjaliœci nie powinni ograniczaæ dzia³añ do
pomagania, ale zachêcaæ rodziców do aktywnoœci zorientowanej na przysz³oœæ
dziecka i rodziny, koncentruj¹c siê na mocnych stronach rodziny (Twardowski
2006: 206). Taka wzajemna wspó³praca ma na celu udzielanie pomocy rodzicom
w samodzielnym decydowaniu, aktywnoœci i rozwi¹zywaniu problemów, rów-
nie¿ w zakresie poszukiwania oczekiwanego wsparcia.

Upe³nomocnienie rodziców jako potrzeba ich uznania
oraz podmiotowego zaanga¿owania w oddzia³ywania
diagnostyczno-edukacyjno-rehabilitacyjne

Jako system wzajemnych interakcji i powi¹zañ rodzina w sposób kompleksowy
uczestniczy w rozwi¹zywaniu problemów, i zaspokajaniu specjalnych potrzeb
dziecka, a szczególnie dziecka z niepe³nosprawnoœci¹: emocjonalnych, zdrowot-
nych, materialnych, edukacyjnych, duchowych, opiekuñczych i wielu innych.
Jest wiêc niepowtarzalnym i szczególnym Ÿród³em informacji o dziecku, o jego
rozwoju, zdrowiu, edukacji. Pojawienie siê dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ w rodzi-
nie wymaga od niej pe³nej mobilizacji zasobów i wsparcia. Jednym ze sposobów ra-
dzenia sobie z trudnoœciami jest szukanie przez rodzinê wsparcia spo³ecznego,
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przy czym szczególnym rodzajem wsparcia mog¹ byæ dla siebie sami rodzice,
cz³onkowie rodziny, przyjaciele, w tym kompetentni specjaliœci. W decyzjach, od-
dzia³ywaniach diagnostyczno-rehabilitacyjnych i edukacyjnych, terapeutycznych
podmiotowy udzia³ rodziny i jej kompetentne zaanga¿owanie ma tu szczególne
znaczenie. Dlatego w literaturze przedmiotu docenia siê ewolucjê partnerskich
form relacji rodzice-dzieci, specjaliœci (Dykcik 2010: 198).

Wielu rodziców w sytuacji niepe³nosprawnoœci w³asnego dziecka prze¿ywa
negatywne emocje, jak poczucie winy czy lêk. Zwiêkszaj¹cy siê stres staje siê
Ÿród³em ich za³amania, niepowodzeñ oraz cierpienia, prowadzi do odczuwania
poczucia osamotnienia i bezradnoœci, co spotyka siê czêsto jeszcze z niezrozumie-
niem ze strony specjalistów. Rozwijanie przez specjalistów kompetencji radzenia
sobie w trudnych sytuacjach, udzielanie ró¿norodnych form wsparcia, docenia-
nie mocnych stron rodziny, i znaczenia rodziców we wspieraniu rozwoju ich
dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ zmienia sytuacjê rodziny (Bar³óg 2008; 2017). Zna-
na jest prawid³owoœæ, ¿e doœwiadczenia nabyte we wczesnym dzieciñstwie
w wzajemnych relacjach z rodzicami s¹ Ÿród³em rozwoju dziecka, st¹d rodzice
maj¹ do spe³nienia szczególn¹ rolê w zakresie wspierania rozwoju (Brzeziñska
2003). Rodzice, nabywaj¹c wielu kompetencji, jak np. poczucia sprawstwa, wiary
we w³asne mo¿liwoœci czy umiejêtnoœci zaspokajania potrzeb, staj¹ siê wa¿nymi
partnerami wspó³pracy ze specjalistami. „Obowi¹zek zdobycia wiedzy i informacji
w ci¹gu krótkiego czasu stawia rodziców na pozycji eksperta nie tylko w sprawie
rehabilitacji dziecka, ale równie¿ w zakresie przys³uguj¹cych dziecku i rodzinie
œwiadczeñ. Zaanga¿owanie rodzicielskie to uczestnictwo rodziców w regularnej,
obustronnej i sensownej komunikacji dotycz¹cej nauki i innych zajêæ ich dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹ (Mitchell 2016: 106).

Z badañ nad podmiotowym zaanga¿owaniem rodziców
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹

Upe³nomocnienie rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ domaga siê zmiany
tradycyjnego modelu relacji miêdzy specjalistami a rodzicami, z przyjêciem, ¿e to
rodzice s¹ ekspertami w sprawach swojego dziecka, i czêsto wiedz¹ wiêcej ani¿eli
specjaliœci (Twardowski 2012: 289). Przyjmuj¹c, ¿e rodzice pe³ni¹ szczególn¹ rolê
w edukacji i rehabilitacji dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, w ich terapii i s¹ wyj¹tko-
wym Ÿród³em informacji o potrzebach dziecka, David Mitchell przyznaje, ¿e nale¿y
uszanowaæ ich prawa, umiejêtnoœci i potrzeby (Mitchell 2016: 103). W literaturze
mo¿na spotkaæ wiele teorii na temat pozytywnego wp³ywu rodziny, zw³aszcza
rodziców dla wspierania rozwoju dzieci z niepe³nosprawnoœci¹. W Polsce tak¹ te-
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oriê opart¹ na modelu wczesnego wspierania rozwoju ma³ego dziecka w rodzinie
prezentuje profesor Andrzej Twardowski (2012). W odniesieniu do wspó³pracy
rodziny i szko³y badacze wskazuj¹ na takie dziedziny, jak: wymiana informacji,
korygowanie i kompensowanie zaburzeñ w rozwoju dziecka, wspieranie psycho-
spo³eczne rozwoju dziecka, tworzenie warunków dla rozwoju dziecka, wspoma-
ganie jego rozwoju (Smykowska 2008).

W polskich diagnozach dotycz¹cych rodziny z dzieckiem z niepe³nosprawno-
œci¹ niewiele jest badañ podejmuj¹cych upe³nomocnienie, podmiotowe zaanga-
¿owanie rodziców w edukacjê, rehabilitacjê czy terapiê dziecka z niepe³nospraw-
noœci¹. Prowadzone s¹ natomiast najczêœciej badania, które koncentruj¹ siê na
prze¿yciach emocjonalnych rodziców, g³ównie matek w sytuacji pojawienia siê
dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ (Seku³owicz 2000; Twardowski 1991; Sadowska
1996), postawach rodzicielskich matek (Chodkowska 2017; 2019; Skórczyñska
2006), ale ostatnio równie¿ ojców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ (Pisula 2007),
jakoœci¹ ¿ycia rodziny z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ (Kruœ: 2018), sytuacji
rodzeñstwa dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ (¯yta 2017).

W badaniach Joanny Œiñskiej (2007), dotycz¹cych opinii matek dzieci z zabu-
rzeniami rozwoju na temat wspó³pracy z profesjonalistami, stwierdzono, ¿e uzy-
skiwane informacje o dziecku s¹ zbyt ogólnikowe, ale matki s¹ informowane
o sposobach wykonywania æwiczeñ w domu, specjaliœci czêsto przekazuj¹ im
sprzeczne informacje o dziecku, o jego stanie zdrowia. Jednoczeœnie badanie mat-
ki potwierdzaj¹, ¿e maj¹ mo¿liwoœæ konsultowania wielu problemów dziecka ze
specjalistami. Na przyk³ad w prowadzonych badaniach J. Hattie, J. Biggs, N. Pur-
die (1996) starano siê udowodniæ, ¿e grupa dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ podda-
na wymaganej terapii z szczególnym zaanga¿owaniem ich rodziców wykaza³a
znacz¹c¹ poprawê w zakresie funkcjonowania szkolnego dzieci z niepe³nospraw-
noœci¹, ale szczególnie efektywna by³a tu zastosowana metoda wobec dzieci, jak¹
by³a terapia poznawczo-behawioralna (za: Mitchell 2016). Inne badania, w któ-
rych analizie poddano badanie systemu rodzinnego i jego wp³ywu na szkolne
funkcjonowanie uczniów z niepe³nosprawnoœci¹, oraz ich wyniki w nauce po-
twierdzi³y równie¿ zwi¹zek zaanga¿owania rodzicielskiego, ich aspiracji i oczeki-
wañ z pozytywnymi wynikami w nauce i szkolnym funkcjonowaniem dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ (Spence, Donovan, Breechman-Toussaint 2000, za: Mit-
chell 2016: 110–111).

W literaturze przedmiotu mo¿na zauwa¿yæ, ¿e u rodziców wystêpuje bogate
spektrum zachowañ, od ca³kowicie zdystansowanych przez zachowania schema-
tyczne i nawykowe, kontroluj¹ce, a¿ po pe³ni zaanga¿owane (Lulek 2017: 200).
Podstaw¹ wzajemnych, podmiotowych, zaanga¿owanych relacji rodziców dzie-
cka z niepe³nosprawnoœci¹ oraz specjalistów jest troska o dobro dziecka, jego spe-
cjalne potrzeby, ale i wsparcie rodziców, budowanie ich pozytywnego zaanga¿o-
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wania. Niezbêdne s¹ warunki umo¿liwiaj¹ce upe³nomocnienie rodziców,
sprzyjaj¹ce budowaniu pe³nego partnerskiego, podmiotowego zaanga¿owania.

Materia³ i metoda

Podejmuj¹c badania rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, które ucz¹ siê
w szko³ach ogólnodostêpnych w województwie podkarpackim, poproszono ro-
dziców o opiniê na temat jednego z elementów upe³nomocnienia rodziców, czyli
zaanga¿owania w zakresie wspierania oddzia³ywañ edukacyjno-rehabilitacyj-
nych ich dziecka. W latach 2017–2019 realizowano badania sonda¿owe na terenie
ogólnodostêpnych szkó³ podstawowych oparte na technice ankiety i wywiadu.
Ogó³em w badaniach uczestniczy³o 189 rodziców uczniów z niepe³nosprawno-
œci¹ z klas I do IV, w tym 90 rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
30 rodziców dzieci niedos³ysz¹cych i pozostali rodzice, to opiekunowie dzieci
z autyzmem. W badaniach pominiêto grupê rodziców dzieci z wychowania
przedszkolnego, czyli takich, których dzieci nie zosta³y objête jeszcze wczesn¹
edukacj¹ szkoln¹. G³ównym celem by³o poznanie zaanga¿owania rodzicielskiego
rodziców ucznia z niepe³nosprawnoœci¹, który uczy siê w edukacji ogólnodostêp-
nej. Postawiono pytanie badawcze: jakie jest zaanga¿owanie rodziców dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ ze szkó³ ogólnodostêpnych, w tym jakie s¹ opinie rodzi-
ców na temat ich zaanga¿owania, oraz jakie czynniki u³atwiaj¹ a jakie utrudniaj¹
rodzicielskie zaanga¿owanie w edukacjê i rehabilitacjê ich dziecka? Badani rodzi-
ce byli mieszkañcami wsi (55,6%) oraz ma³ych miasteczek (44,4%). Do badañ
przyst¹pi³y g³ównie kobiety (71,1%), natomiast mê¿czyzn by³o zdecydowanie
mniej (28,9%). W zdecydowanej wiêkszoœci byli to rodzice z wykszta³ceniem œred-
nim i wy¿szym (81,0%), najmniej licz¹ grupê stanowili rodzice z wykszta³ceniem
zawodowym (28,9%).

Bierne wspó³dzia³anie czy czynne zaanga¿owanie rodziców
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ w badaniach w³asnych

Badanych rodziców zapytano na wstêpie, jak definiuj¹ pojêcie wzajemnej
wspó³pracy ze specjalistami, którzy opiekuj¹ siê profesjonalnie ich dzieckiem
z niepe³nosprawnoœci¹. I tak ponad po³owa rodziców przyznaje, ¿e jest to: umiejê-

tnoœæ wspólnego rozwi¹zywania problemów dotycz¹cych dziecka (58,3%), zdolnoœæ do two-

rzenia wspólnych relacji dla dobra dziecka (36,1%) oraz, nieliczni rodzice stwierdzili,
¿e czasem jest to ingerencja w ¿ycie ich rodziny ze strony specjalistów. Przyjmuj¹c, ¿e
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podzia³ obowi¹zków w rodzinie w istotnym stopniu wp³ywa na opiekê nad dziec-
kiem z niepe³nosprawnoœci¹, kontynuowanie terapii w domu, i jest procesem wy-
magaj¹cym ze strony rodziców wielu wyrzeczeñ, oraz odpowiedzialnoœci rodzi-
cielskiej badanych rodziców, zapytano, kto w rodzinie najbardziej jest obci¹¿ony
obowi¹zkami domowymi i najczêœciej zajmuje siê dzieckiem z niepe³nosprawno-
œci¹. Z wypowiedzi badanych rodziców wynika, ¿e mimo i¿ czêœæ obowi¹zków
w domu przejmuje m¹¿, czyli ojciec dziecka (12,9%) czy cz³onkowie najbli¿szej ro-
dziny (3,2%), to jednak nadal najbardziej obci¹¿ona zarówno obowi¹zkami do-
mowymi, jak i opiek¹ nad dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ jest matka (83,9%).
Tak wiêc ojcowie dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ sytuuj¹ siê w grupie osób poma-
gaj¹cych obok innych cz³onków rodziny i specjalistów. Zdecydowana wiêkszoœæ
rodziców przyznaje, ¿e bardzo du¿o czasu poœwiêca dziecku z niepe³nosprawno-
œci¹, który przeznacza na opiekê, kontynuowanie jego terapii i edukacji w domu
(40,0%), badani s¹ zdania, ¿e jest to kilka godzin (40,6%), nastêpnie badani
twierdz¹, ¿e oko³o dwie lub trzy godziny dziennie (19,4%), s¹ i tacy rodzice, któ-
rzy twierdz¹, ¿e opiekuj¹ siê dzieckiem ci¹gle. Zdaniem badanych rodziców miej-
scem, gdzie najczêœciej odbywa siê terapia ich dziecka, jest szko³a (46,4%), oraz
poradnia psychologiczno-pedagogiczna (63,7%), specjalistyczna (1,8%). Najczê-
œciej s¹ to zajêcia z logoped¹, psychologiem czy pedagogiem specjalnym, terape-
ut¹ (62,7%), ale i z fizjoterapeut¹ (16,9%), z zakresu terapii specjalistycznej (2,7%)
czy ogólnorozwojowych metod wspomagaj¹cych (3,4%).

Rodziców zapytano równie¿ o opiniê, jak¹ rolê powinni pe³niæ rodzice w od-
dzia³ywaniach terapeutyczno-edukacyjno-rehabilitacyjnych. Z wypowiedzi ba-
danych rodziców wynika, ¿e: „ich rol¹ jest uczestnictwo w zajêciach dziecka oraz konty-

nuacja pracy z dzieckiem w domu”, „ okazywanie dziecku czu³oœci i mi³oœci, ale i stawianie

wymagañ, na miarê jego mo¿liwoœci”, to równie¿ przekonanie, ¿e „ zaanga¿owanie ro-

dzicielskie w terapiê czy edukacjê dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ ma szczególnie znaczenie

dla jego rozwoju, dziecko odczuwa zarówno wsparcie ze strony rodzica, jak i specjalisty”,
wed³ug opinii wiêkszoœci rodziców: „rodzice chocia¿ w niewielkim zakresie powinni

opanowaæ kompetencje dla profesjonalnego wspierania terapeutyczno-edukacyjnego dziecka

w domu”. Z uzyskanych danych z badañ wynika, ¿e zdecydowania wiêk- szoœæ ro-
dziców nie uczestniczy w zajêciach specjalistycznych organizowanych dla ich
dziecka (74,2%), i dziecko zostaje zazwyczaj samo ze specjalist¹, ale bywa i tak, ¿e
rodzice pozostaj¹ z dzieckiem i nie uczestnicz¹ w zajêciach. Jedynie nie- liczni z
rodziców dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ przyznaj¹, ¿e zawsze staraj¹ siê w spo-
sób zaanga¿owany uczestniczyæ w zajêciach terapeutycznych wspólnie z dziec-
kiem. Prowadzone badania potwierdzaj¹, ¿e dzisiaj ju¿ rodzice dziecka z nie-
pe³nosprawnoœci¹ w zdecydowanej wiêkszoœci systematycznie kontaktuj¹ siê ze
specjalistami, ponosz¹ wzajemn¹ odpowiedzialnoœæ za zaspokajanie jego po-
trzeb, wspieranie w rozwoju i edukacji (74,2%). Jedynie nieliczni z nich twierdz¹, ¿e

Upe³nomocnienie rodziców dziecka z niepe³nosprawnoœci¹... 185



tego rodzaju kontakty maj¹ miejsce raz na jakiœ czas, czyli rzadko, najczêœciej raz
w miesi¹cu, lub jeszcze rzadziej.

Wszyscy badani rodzice dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ przyznaj¹, ¿e s¹ zaintere-
sowani zajêciami specjalistycznymi, w których uczestniczy ich dziecko i w pe³ni
siê anga¿uj¹ w prowadzenie æwiczeñ w domu z dzieckiem. Jednak s¹ i tacy, któ-
rzy jedynie pragn¹ siê anga¿owaæ, gdy¿ nie zawsze jest to mo¿liwe ze wzglêdu na
ograniczenia czasowe wynikaj¹ce z pracy zawodowej, z opieki nad pozosta³ymi
dzieæmi czy ze wzglêdu na ograniczenia finansowe, lub ze wzglêdu na brak zain-
teresowania tego rodzaju wspó³prac¹ ze strony specjalistów (33,0%). Badanych
rodziców zapytano, jakiego szczególnie wsparcia czy pomocy oczekuj¹ ze strony
specjalistów, którzy prowadz¹ terapiê, rehabilitacjê ich dziecka z niepe³nospraw-
noœci¹. W wypowiedziach badanych rodziców mo¿na dostrzec oczekiwanie:
efektywnych i profesjonalnie przeprowadzonych zajêæ z dzieckiem z wykorzystaniem ró¿-

norodnych metod i form edukacyjno-terapeutycznych, wspieraj¹cych dziecko z niepe³no-

sprawnoœci¹, akceptacji dziecka, jego specjalnych potrzeb, jego trudnoœci, zachowañ, empatii

i serdecznoœci z du¿¹ doz¹ odpowiedzialnoœci za jego rozwój i edukacjê, poczucia bezpiecze-

ñstwa, dobrego samopoczucia dziecka z niepe³nosprawnoœci¹, pomocy psychologicznej oraz

wsparcia dla rodziców, partnerskiego stylu porozumiewania siê ze specjalistami, pozytyw-

nego nastawienia specjalistów oraz zachêcania do podejmowania aktywnoœci, rozwijania

kompetencji do pokonywania trudnoœci, zaspokajania potrzeb, przekonania o w³asnej skute-

cznoœci podejmowanych dzia³añ, akceptuj¹cych postaw oraz wzmacnianie funkcjonowania

rodziców.

Analizie poddano równie¿ czynniki, które w sposób znacz¹cy wp³ywaj¹ na
odpowiedzialne zaanga¿owanie rodzicielskie wobec dziecka z niepe³nosprawno-
œci¹, i wspólne podejmowane ze specjalistami oddzia³ywañ wspieraj¹cych. Bada-
nia ujawni³y, ¿e rodzice dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ najczêœciej anga¿uj¹ siê
w oddzia³ywania wspieraj¹ce wobec ich dziecka, wówczas gdy dostrzegaj¹ efekty
prowadzonych zajêæ przez specjalistów, gdy s¹ zapraszani do partnerskiej
wspó³pracy oraz kiedy doceniaj¹ kompetencje i wiedzê specjalisty (68,9%). Nato-
miast 31,1% rodziców dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ przyznaje, ¿e nie s¹ zapra-
szani do wspó³pracy ze specjalistami prowadz¹cymi zajêcia z ich dzieckiem. Ro-
dziców zapytano równie¿, w jakich decyzjach dotycz¹cych dziecka uczestnicz¹.
I tak badani rodzice przyznaj¹, ¿e s¹ proszeni o zdanie w czasie formu³owania ce-
lów dotycz¹cych dalszej pracy z dzieckiem (100,0%) oraz opracowania indywidu-
alnych programów (100,0%), ale rzadziej, w sytuacji doboru dla dziecka metod
pracy czy dodatkowych zajêæ dla dziecka (33,3%).

Spoœród czynników, które u³atwiaj¹ wzajemne relacje oraz zaanga¿owanie
rodzicielskie, wymieniaj¹ m.in.: w³asn¹ odpowiedzialnoœæ rodzicielsk¹ za dziecko
(74,2%), bardzo dobre relacje ze specjalist¹ prowadz¹cym terapiê dziecka (21,5%),
du¿y zasób wiedzy dotycz¹cy danej niepe³nosprawnoœci dziecka, ale i metod,
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strategii wspomagaj¹cych jego rozwój (19,9%), umiejêtnoœæ dzielenia obowi¹z-
ków domowych miêdzy rodzicami i dysponowanie czasem dla zaanga¿owania
siê w sprawy dziecka (18,5%), wsparcie ze strony wspó³ma³¿onka i dobra sytuacja
materialna rodziny (8,9%). Rodzice doceniaj¹ równie¿ mi³¹ atmosferê w placów-
ce, oferuj¹cej wsparcie dla ich dziecka, dostêpnoœæ atrakcyjnych, profesjonalnych
us³ug terapeutycznych, wiedzê i kompetencje samych specjalistów. Uznanie wa-
¿noœci rodziców w oddzia³ywaniach wspomagaj¹cych mo¿e równie¿ blokowaæ
wiele czynników. Badani rodzice wskazuj¹ na wysoki poziom stresu rodziciel-
skiego i zmêczenie rodziców, brak wiary w efekty oddzia³ywañ wspomagaj¹cych
(21,9%), zbyt du¿e obci¹¿enie obowi¹zkami domowymi wynikaj¹cymi z opieki
nad dzieckiem (11,0%), brak postêpów w terapii dziecka (3,3%), brak wskazania
przez specjalistów szansy na korzystne zmiany u dziecka (15,0%), ma³¹ dostêp-
noœæ do oczekiwanych specjalistów, specjalistycznych zajêæ dla dziecka (12,6%),
a nawet ograniczenia wynikaj¹ce z wykonywania pracy zawodowej (7,6), zbyt
du¿¹ odleg³oœæ od miejsca zamieszkania (10,1%), problemy samej rodziny
i w opiece nad dzieckiem (5,9%), czy brak zainteresowania samych specjalistów
pracuj¹cych z dzieckiem tego rodzaju komunikacj¹, zaproszeniem rodziców do
wspó³pracy(33,0%).

Podsumowanie

Zarówno specjaliœci, jak i rodzice podejmuj¹ decyzje dotycz¹ce dziecka z nie-
pe³nosprawnoœci¹. Badania potwierdzaj¹, ¿e wspó³czeœni rodzice dziecka z nie-
pe³nosprawnoœci¹ podejmuj¹ odpowiedzialnoœæ za dziecko i dynamizowanie
jego rozwoju, jednak zbyt czêsto jeszcze rodzice zostaj¹ sami z wieloma proble-
mami, nie otrzymuj¹ niezbêdnego wsparcia, pomocy w sytuacji pojawiaj¹cych siê
trudnoœci. Specjaliœci nie zawsze akceptuj¹ samodzielne decyzje rodziców i nie
zawsze kontakty maj¹ charakter wzajemnoœci, z uszanowaniem wiedzy i doœwiad-
czenia samych rodziców. Specyfika roli rodzica dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
wymaga bardziej intensywnych oddzia³ywañ zarówno w kontaktach z dzieckiem,
jak i ze specjalistami. Tymczasem wzajemne „relacje powinny charakteryzowaæ
siê: szacunkiem, zaufaniem, empati¹, otwart¹ komunikacj¹, i nastawieniem na
wspó³pracê. Przede wszystkim specjaliœci powinni zrezygnowaæ z przyjmowania
postawy ekspertów, którzy wszystko wiedz¹” (Twardowski 2006: 208).

Rodzice odgrywaj¹ istotn¹ rolê we wspieraniu dzieci, s¹ dawcami ¿ycia, ucz¹
dziecko, jak ma radziæ sobie z trudnoœciami. „Mog¹ podsycaæ i wyzwalaæ natu-
raln¹ ciekawoœæ dzieci i ich wrodzone chêci do nauki przez zwyczajne okazywa-
nie zainteresowania tym co one chc¹ im pokazaæ oraz przez rozmowê z nimi. Je¿e-
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li dziecko otrzyma w³aœciwe wsparcie i zachêtê, nie tylko umo¿liwi mu siê bli¿sze
rozumienie œwiata, ale te¿ nabycie umiejêtnoœci oraz postaw niezbêdnych do
uwieñczonego sukcesem procesu uczenia siê przez ca³e ¿ycie” (Meighan 1997:
162). Traktowanie rodziców przez specjalistów „jako ekspertów i partnerów
poci¹ga za sob¹ znacz¹ce konsekwencje. Pozostawianie rodzicom decyzji o tym,
jaka pomoc jest najlepsza dla dziecka, oznacza, ¿e rodzice musz¹ dysponowaæ
du¿¹ wiedz¹, wykazywaæ siê odpowiedni¹ inicjatyw¹ i wytrwa³oœci¹” (Siñska
2007: 252). Rodzice dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ musz¹ radziæ sobie z problema-
mi nieznanymi innym rodzinom, czêsto równie¿ musz¹ nauczyæ siê wielu dodat-
kowych umiejêtnoœci. Sami rodzice stoj¹ przed wieloma trudnymi wyzwaniami
i czêsto potrzebuj¹ wsparcia (Egan 2002).

Wspó³czeœni rodzice dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ chc¹ uczestniczyæ w wie-
lu aspektach jego ¿ycia i nie chc¹ byæ jedynie wykonawcami zaleceñ podanych
przez specjalistów. W zdecydowanej wiêkszoœci anga¿uj¹ siê w jego edukacjê i te-
rapiê, rehabilitacjê. Rodzice maj¹ wiele umiejêtnoœci, ale nie uœwiadamiaj¹ sobie
do czego i w jaki sposób mo¿na je wykorzystaæ. Przy odpowiednim wsparciu
umiejêtnoœci te mog¹ opanowaæ. Rodzice dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ mog¹
skutecznie kierowaæ swoim ¿yciem, ale musz¹ byæ przygotowani do podejmowa-
nia trafnych decyzji i osi¹gania prognostycznych, przyjêtych celów (Twardowski
2006: 208).

Pisz¹c na temat wsparcia rozwoju skutecznego partnerstwa David Mitchell
(2016: 107) podaje kilka sposobów na nawi¹zanie dobrych kontaktów z rodzicami:
regularne kontakty z rodzicami pomog¹ nawi¹zaæ znajomoœci, w których mo¿na
œwiêtowaæ sukcesy dziecka czy szybko przewidywaæ oraz rozwi¹zywaæ proble-
my, rodzice bêd¹ czêœciej braæ czynny udzia³ w spotkaniach, jeœli zostan¹ zachêce-
ni, je¿eli bêd¹ poinformowani, ¿e s¹ oczekiwani i przydatni, oraz je¿eli otrzymaj¹
wskazówki, jak maj¹ pracowaæ z dzieckiem, spotkania, aby mog³y byæ efektywne,
powinny byæ dobrze zorganizowane. Badania potwierdzaj¹, ¿e skuteczne anga-
¿owanie rodziców nie jest ³atwe, szczególnie istotne s¹ tu takie wartoœci, jak:
mi³oœæ, szacunek, wra¿liwoœæ. To równie¿ potrzeba skutecznej komunikacji i do-
stêpu oraz znaczenie integracyjnych wartoœci. Irena Obuchowska (1999a: 131).
pisa³a, ¿e „twórczy wk³ad osób rehabilituj¹cych nale¿y wysoko ceniæ. Nieraz tymi
osobami s¹ rodzice i to od nich siê uczymy”. Jednak czêsto jeszcze rodzice jako na-
uczyciele, terapeuci swoich dzieci s¹ przez szko³y, specjalistów niedoceniani. Naj-
czêœciej postrzegani s¹ jako Ÿród³o finansowej pomocy, albo jako wspieraj¹cy
szko³ê i nauczycieli, innych specjalistów, natomiast nie dostrzega siê, ¿e mog¹ oni
rozszerzyæ swoj¹ pracê z dzieckiem (Meighan 1997: 190).
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