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Wsparcie jako element rehabilitaciji
kompleksowej 0s0b z niepetnosprawnoscia

W Swietle wspotczesnych definicji niepetnosprawnos$é to konsekwencje wrodzonych lub nabytych
deficytéw zdrowotnych. Konsekwencije te to ograniczenia funkcjonowania, dziatan oraz petnienia zwy-
czajowych zadan i rél spotecznych. Do regeneracji utraconych struktur, kompensacji stwierdzanych
deficytow i adaptacji do Zzycia w spoteczenistwie konieczna jest rehabilitacja kompleksowa. Jej celem
jest poprawa jakosci 2zycia — najpetniej, jak to jest mozliwe, w jego wszystkich wymiarach. Proces re-
habilitacji polega, miedzy innymi, na wspieraniu osoby z niepetnosprawnoscig we wzmacnianiu jej za-
chowanego potencjatu oraz udzielaniu pomocy w pokonywaniu barier i trudnosci w zyciu spotecznym.
Do skutecznego procesu rehabilitacji konieczne jest rozpoznanie obiektywnie istniejgcych deficytow
i wdrozenie adekwatnego wsparcia w kategoriach: emocjonalnych, duchowych, materialnych i innych.
Witasciwe zaleznoSci migdzy dawcami a biorcami wsparcia wymagajg nawigzania szczegolnych relacji
terapeutycznych i mogg decydowac¢ o powodzeniu rehabilitacji. W pracy dokonano opisu istoty i naj-
czesciej wymienianych rodzajow wsparcia. Wskazano jego zakres i dawcow. Na przyktadzie relacji
z badania rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym ujawniono powazny deficyt wsparcia w rehabilitacji
Srodowiskowe;.

rehabilitacja kompleksowa, wsparcie spoteczne, rodzaje wsparcia, dzieci
niepetnosprawne

Support as the category of the comprehensive rehabilitation of persons with disability

In the light of contemporary definitions, disability is a consequence of congenital or acquired health
defects. These consequences are restrictions to functioning, actions and performing the usual tasks and
social roles. For regeneration of those lost structures, compensation for ascertained deficiency and ad-
aptation to living in society, a comprehensive rehabilitation is necessary. Its goal is to improve the quality
of life the fullest, as it is possible and in all its dimensions. The process of rehabilitation is based, among
others, on supporting person with disability in improving one’s preserved potential as well as helping
in overcoming barriers and difficulties in social life. For effective rehabilitation process, it is necessary
to objectively identify existing deficiency and to implement adequate support in emotional, spiritual,
financial and other categories. Appropriate relationships between donors and recipients of this support
require an establishment of special therapeutic relations and may determine the success of rehabilita-
tion. In this paper, the nature and the most frequent types of support have been described and its scope
and donors have also been indicated. Based on the report on studies of families with a disabled child, a
serious deficit of the support in the environmental rehabilitation has been revealed.

comprehensive rehabilitation, social support, types of support, disabled children
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Zaburzenia struktury i funkcji bio-psychicznej istoty cztowieka skutkujg niepetnosprawno-
$cig, wyrazong ograniczeniem mozliwosci wypetniania rol spotecznych. Rozmiar zaburzonych
funkciji organizmu, ich nieodwracalnosc i skutki spoteczne wymagajg kompleksowych dziatan
rehabilitacyjnych. Dziatania te majg na celu zminimalizowanie skutkow chordb, urazéw, wad
wrodzonych przez przyspieszenie mozliwej regeneraciji oraz sterowanie kompensacjg nieodwra-
calnych brakdw i uszkodzeri'. Celem i sukcesem rehabilitacji kompleksowej jest adaptacja 0sdb
niepetnosprawnych do warunkow Srodowiskowych i ich mozliwie petna integracja (reintegracja)
spoteczna we wszelkich dziedzinach zycia?. Do powodzenia takich dziatari konieczne jest takze zi-
dentyfikowanie barier, blokujacych lub utrudniajgcych ,godziwe zycie w poczuciu pozytecznosci
spotecznej™ —i podjecie dziatan zmierzajacych do ich likwidacii, a jeszcze lepiej budowy od pod-
staw wszelkich Srodowisk bez barier dla 0sdb ze wszystkimi rodzajami dysfunkcii.

Rehabilitacja kompleksowa - kategorie

Kompleksowe dziatania rehabilitacyjne optymalnie powinny mie¢ wiec charakter dwutorowy:
Z jednej strony majg dotyczy¢ samej 0soby z niepetnosprawnoscig w zakresie petnej aktywizacji
jej rezerw biologicznych i psychicznych, z drugiej zas — maksymalnego uwzglednienia potrzeb
i mozliwosci 0s6b z r6znymi rodzajami dysfunkcji w organizacji ich srodowiska spotecznego
i materialnego. Wszystkie te zabiegi, ktore dotyczg rehabilitacji kompleksowej, muszg przewidy-
wac perspektywe przydatnosci 0sob z niepetnosprawnoscig do wypetniania typowych zadan i rol
spotecznych w oparciu 0 zachowane, bgdzZ odtworzone zasoby zdrowotne (rysunek 1).

KOMPLEKSOWOSC REHABILITACJI

WSZECHSTRONNE
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MEDYCZNEJ DZIALANIA JEDNOSTKOWE

Rysunek 1. Dwutorowos¢ dziatan rehabilitacyjnych
Zrodto: opracowanie wtasne

"Por. J. Kiwerski, Rehabilitacia medyczna, Warszawa, PZWL, 2005, s. 699

2 Por. T. Majewski, W sprawie definicji osoby niepetnosprawnej, ,Problemy Rehabilitacji Spotecznej i Zawodowe;j”
1994, Nr 1, s. 33-37

8 Ortopedia i rehabilitacja, red. W. Dega, Warszawa, PZWL, 1983, s. 1063; Osoby niepetnosprawne w Srodowisku
lokalnym. Wyréwnywanie szans, red. B. Szczepankowska, J. Mikulski, Warszawa, CB-R RON, 1999, s. 156
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Sprawny przebieg procesu rehabilitacji kompleksowej wymaga wzajemnego przenikania
sie dziatan na obu torach, a to z kolei budowania systemu skutecznego wspierania osoby
Z niepetnosprawnoscia z poszanowaniem jej indywidualnosci.

Skuteczno$¢ rehabilitacji kompleksowej zalezy wigc od ptynnej wymiany informacji mie-
dzy podmiotem dziatan i poszczegolnymi cztonkami szeroko rozumianych zespotow reha-
bilitacyjnych, w sktadzie ktorych wymieni¢ nalezy nie tylko profesjonalne kadry medyczne,
ale takze wszystkich, ktorzy ksztattujg relacje spoteczne — przy mozliwie najbardziej aktyw-
nym udziale samych 0s6b z niepetnosprawnoscia.

Proces rehabilitacji — w zatozeniu — sktada sie wiec z rownolegtych i wzajemnie przeni-
kajacych sie dziatan:

- medycznych, koncentrujgcych sie wokot jednostkowych i obiektywnie stwierdza-

nych problemow zdrowotnych (bio-fizycznych);

— spotecznych: prawnych, politycznych, edukacyjnych, zawodowych itp. — ukierunko-
wanych na budowanie Srodowiska bez barier, stwarzajgcego wyrownane szanse dla
0s0b z niepetnosprawnoscig*.

Wszystkie wymienione dziatania muszg uwzglednia¢ takze wzmacnianie zachowanego po-

tencjatu takich 0sob — przez wdrazanie ich do dziatan i uczestnictwa w dostepnym Srodowisku.

Wsparcie i jego rodzaje

Realizacja szeroko rozumianego procesu rehabilitacji kompleksowej stwarza potrzebe
interakcji na poziomach: cztowiek-cztowiek, cztowiek- grupa, cztowiek-instytucja, cztowiek-
-,Szersze uktady” (administracyjne, etniczne, kulturowe)®. W takich relacjach musi dochodzi¢
do rozsadnego kompromisu miedzy obiektywnym i subiektywnym obrazem niepetnospraw-
nosci, a to wymaga wzajemnych, systemowych powigzan, przeptywu informacji, Swiadcze-
nia procedur i ustug, tworzenia zwigzkdow i relacji terapeutycznych.

Przyjecie tak holistycznego modelu niepetnosprawnosci sprawia, ze optymalny sposob
,radzenia sobie”® z nig oraz jako$¢ zycia staja sie miarg skutecznej rehabilitacji. Do osig-
gniecia tego celu konieczne jest dostarczenie rdznych form pomocy osobom, ktdrym stan
zdrowia ogranicza mozliwosci petnego uczestnictwa w zyciu spotecznym (rysunek 2).

W przypadku obiektywnego obrazu niepetnosprawnosci realizacja standardowych pro-
cedur rehabilitacji medycznej i spotecznej zazwyczaj zmierza do instytucjonalnego zabezpie-
czenia wszystkich potrzeb pacjentéw. Sprzyja temu dynamiczny rozwdj nauk medycznych,
doskonalenie metod wczesnej diagnostyki, terapii i usprawniania ruchowego oraz psychicznego.

4Por. T. Majewski, Rehabilitacja 0sdb z niepetnosprawnosciami w spotecznosciach lokalnych wedtug wyspecjalizo-
wanych agend ONZ, ,,Problemy Rehabilitacji Spotecznej i Zawodowej” 1998, Nr 2-3, s. 49-52

5 Por. S. Kawula, Wsparcie spoteczne — kluczowy wymiar pedagogiki spotecznej, ,Problemy Opiekuniczo-Wycho-
wawcze” 1996, Nr 1, s. 7-10

¢ Por. T. Gatkowski, Nowe podejscie do niepetnosprawnoSci w pracach wspdinoty europejskiej, ,Postepy
Rehabilitacji” 2001, z. 2, s. 38-43
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Rysunek.2. Interakcje miedzy obiektywnym i subiektywnym obrazem niepetnosprawnos$ci — zakres mozliwe-

go/koniecznego wsparcia
Zrodto: opracowanie wtasne

Ostatecznym celem skuteczno$ci rehabilitacji medycznej jest jednak nie stopien przywrdconej
sprawnosci biologicznej i funkcjonalnej, ale zakres ich spotecznej przydatnosci — uzytecznosc¢
wypracowanych sprawnosci, ich wptyw na samorealizacje i poprawe jakoSci zycia rehabilitowa-
nych. Stworzenie jak najlepszych warunkéw do petnego uczestnictwa oséb niepetnosprawnych
we wszystkich przejawach zycia spotecznego oraz wypetniania typowych rél spotecznych —to za-
danie dla rehabilitacji spotecznej. Prawo, polityka spoteczna, rozwigzania administracyjne i so-
cjalne tworzone sg z uwzglednieniem integralnego uczestnictwa takich osob, do czego obliguje
spojna polityka na rzecz niepetnosprawnych’. To rodzi potrzebe opracowania i wdrozenia systemu
wspierania w celu ochrony ludzi o zwigkszonych potrzebach przed marginalizacjg i wykluczeniem.

Wszyscy cztonkowie profesjonalnych zespotow rehabilitacji sg coraz lepiej wyspecijalizo-
wani w profilaktyce i redukcji nastepstw chorob, wad wrodzonych i urazéw (obszar medycz-
ny), ale zarazem budowana jest Swiadomo$¢ nastepstw niepetnej sprawnosci i perspektywa
koegzystencji spotecznej 0sob z niepetnosprawnoscig. Kontynuacje tej perspektywy znajdu-
jemy w dziatalnosci politykdw, prawnikow, dziennikarzy, koSciotow oraz zwigzkow wyzna-
niowych, nauczycieli, architektow, urbanistow, samorzadu terytorialnego, pozarzgdowych
organizacji obywatelskich i innych (obszar spoteczny). Spdjne i konsekwentne dziatania w obu
tych obszarach w istotny sposdb wptywajg na stan zdrowia, jakoSC terapii i przebieg oraz
skutki choroby czy niepetnosprawnosci. Prawidtowos¢ i kompletno$¢ prac profesjonalistow
w zasadzie wyczerpuje mozliwos¢ instytucjonalnego wsparcia 0s6b z dysfunkcjamit. Profile

7 Por. Osoby z niepetnosprawnosScig w Unii Europejskiej. Szanse i zagrozenia, red. M. Piasecki, M. Stepniak, Lublin,
Norbertinum, 2003, s. 268 )

® Por. Integracja 0sdb z niepetnosprawnoscig w spotecznosci lokalnej, red. A. Juros, W. Otrebski, Lublin, FSCEDS,
1997, s. 167
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ksztatcenia, standardy postgpowania, procedury zawodowe, dotyczace obiektywnego obrazu
niepetnosprawnosci, przewidujg bowiem zakres pomocy udzielanej przez osoby profesjonalnie
zaangazowane w proces rehabilitacji kompleksowej. Jakos¢ i wymiar tej pomocy sg najbardziej
widoczne w skutecznosci sposobow ,radzenia sobie” ze zwigkszonymi potrzebami.

W wielu Srodowiskach obserwuije sie tez duzg aktywnosc ,,0ddoIng” osob dysfunkcyj-
nych iich rodzin, ktore zrzeszajac sie w organizacjach pozarzadowych, czasem nawet bedga-
cych w opozycji do niektorych instytucji paristwowych, od wielu lat wspierajg rozwigzywanie
szczegOInych problemdw niepetnosprawnosci®.

Specyficzng role w sytuacji zyciowej osoby o zwiekszonych potrzebach petni rodzina:
rodzice, matzonkowie i rodzenstwo. Rodzina nie tylko zabezpiecza podstawowy byt mate-
rialny i konieczng, codzienng opieke, ale, tworzac wspadlnote z niepetnosprawnym cztonkiem
rodziny, musi reorganizowac zasady swojego funkcjonowania, stajac sie czesto rodzing dys-
funkeyjng, wymagajgca rozmaitych form pomocy™. Rodzina z 0sobg niepetnosprawng staje
sie zatem podmiotem i przedmiotem dziatan rehabilitacyjnych. W organizacji rehabilitacji
medycznej i spotecznej nalezy rozpoznac i wspierac takze najblizsze otoczenie takich osdb'.

W przypadku subiektywnego obrazu niepetnosprawnosci wsparcia wymaga sama
jednostka z dysfunkcjami. Celem dziatari wspierajgcych jest wzmacnianie zachowanych
sprawnosci, zapewnienie warunkow samorealizaciji i doskonalenie sposobow radzenia sobie
Z ograniczeniami wynikajgcymi ze stanu zdrowia. Pokonywanie barier, ktdore tkwig w 0so-
bach ze zwigkszonymi potrzebami to wazny warunek, ale tez czesto najwigksza trudnosc
w maksymalnej aktywizacji ich uczestnictwa w zyciu spotecznym (rysunek 2). Budowanie
subiektywnego obrazu niepetnosprawnos$ci przektada sie na miarg poziomu jakosSci zycia,
ktory od lat osiemdziesigtych XX. wieku jest istotnym wskaznikiem skutecznosci medycz-
nych zabiegéw profilaktycznych i naprawczych'.

Reasumuijgc, w odniesieniu do definicji rehabilitacji jako procesu medyczno-spotecznego®
nalezy zatozyc, ze jego sprawny przebieg i powodzenie wymagajg znacznie szerszych inte-
rakcji Srodowisk i podmiotow wspierajacych (dawcow) z osobg niepetnosprawng (biorca).
Interakcje te majg charakter zwigzkow:

— formalnych (instytucjonalnych, profesjonalnych),

— nieformalnych, naturalnych (rodzina, znajomi, grupy wsparcia) S$rodowisk

wspierajgcych™,

° Por. A. Axer, Spoteczne systemy wsparcia w Srodowisku chorego psychicznie, ,,Studia Socjologiczne” 1983, Nr 4,
s. 23-28; J. Kirenko, Wsparcie spoteczne 0s6b z niepetnosprawnoscia, Ryki, Wydawnictwo WSUPIZ, 2002, s. 232
0 Por. J. Kirenko, Oblicza niepefnosprawnosci, Lublin, Wydawnictwo WSSP, 2006, s. 152

" Por. M. Winiarski, Od opieki do wsparcia spotecznego, ,Problemy Opiekuriczo-Wychowawcze” 1999, Nr 5, s. 11-14
2 JakoSc¢ zycia w naukach medycznych, red. L. Wotowicka, Poznar, Akademia Medyczna, 2002, s. 321

3 Por. J. Kiwerski, op. cit., s. 699

™ Por. D. Robinson, Grupy samopomocy w podstawowej opiece zdrowotnej, [w:] Pomoc nieprofesjonalna i grupy wza-
Jjemnej pomocy. Studium Pomocy Psychologicznej, red. W. Widtak, Warszawa, Polskie Towarzystwo Psychologiczne,
1987, s. 209-219; M. Polanska, Poprawa zdrowotnego funkcjonowania ludnosci a systemy spotecznego wsparcia, [w:]
Wybrane zagadnienia pielegniarstwa, red. L. Wotowicka, Poznan, Akademia Medyczna, 1989, s. 217-221
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Rozwazajgc obszary mozliwego wspierania 0s6b z niepetnosprawnoscig w ich rehabili-
tacji kompleksowej, przyjeto funkcjonalng definicje tego zjawiska za Zofig Kawczynska-Bu-
trym, gdzie wsparcie to: ,, [...] dziatanie lub inna forma pomocy skierowana do cztowieka lub
do grupy, umozliwiajgca im przezwyciezenie wtasnych problemodw, trudnosci, konfliktow,
trudnych sytuacji. Wsparcie jest specyficzng formg pomagania, ktéra polega na umiejet-
nosci wyzwolenia wiary we wtasne sity, mobilizowania sit, aktywnosci i mozliwosci 0so-
by wspieranej do dziatan na rzecz wtasnej samodzielnosci w pokonywaniu trudnosci lub
we wasnym rozwoju”™.

Obszary mozliwego wsparcia muszg by¢ diagnozowane i powinny pozostawac¢ adekwat-
ne do potrzeb we wzmacnianiu radzenia sobie z niepetnosprawnoscig. Zakres mozliwego
wsparcia klasyfikowany jest w zalezno$ci od jego rodzaju (tresci) i funkcji, jakg petni w toku
interakcji wspierajgcej (rysunek 3).

RODZAJE WSPARCIA W UJECIU FUNKCJONALNYM

WSPARCIE ) ” OKAZYWANIE TROSKI, EMPATIA
EMOCJONALNE POCZUCIE PRZYNALECISNOZ
f WSPARCIE ) WIEDZA — UDZIELANIE PORAD, RAD
INFORMACYJNE 1| WSKAZOWEK DOT. SYTUACJI
f WSPARCIE ) SWIADCZENIE USEUG, POMOC
INSTRUMENTALNE W WYKONYWANIU CZYNNOCIS
f WSPARCIE ) ” SWIADCZENIE POMOCY MATERIAL-
RZECZOWE NEJ, RZECZOWEJ | FINANSOWEJ
f WSPARCIE ] AKCEPTACJA W WYMIARZE 0S0-
L WARTOSCIUJACE ) BISTYM, ROLA SPOL., TWORCZOSC
f WSPARCIE ) ” KONTEMPLACJA SENSU ZYCIA,
DUCHOWE BOLU, CIERPIENIA

Rysunek 3. Tresci wymiany spotecznej w relacjach wspierajacych

Zrodto: opracowanie wtasne na podstawie J. S. House, Work stress and social support, Massachusetts, Addison-
-Wesley Pub. Co, 1981, s. 235-243; J. Pommersbach, Wsparcie spoteczne a choroba, ,,Przeglad Psychologiczny”
1988, Nr 2, s. 503-522; Wsparcie spoteczne, stres i zdrowie, red. H. Sek, R. Cie$lak, Warszawa, PWN, 2005, s. 246;
J. Kirenko, Wsparcie spoteczne 0séb z niepetnosprawnoscig, Ryki, Wydawnictwo WSUPIZ, 2002, s. 232; Z. Ja-
worowska-0btoj, B. Skuza, Pojecie wsparcia spotecznego i jego funkcje w badaniach naukowych, ,,Przeglad Psy-
chologiczny” 1986, Nr 29, s. 34-28; System wsparcia aktywnosci zawodowej 0s6b niepetnosprawnych. ZatoZenia,
elementy, zasady organizacji, red. W. Otrebski, Lublin, Wydawnictwo FMN, FSCEDS, 1999, s. 159

Powyzsza definicja bazuje na klasyfikacji obszaréw i konkretnych sposobow pomo-
cy w przezwyciezaniu problemow wynikajgcych z niepetnosprawnosci. W organizacii

5 7. Kawczyriska-Butrym, Wsparcie jako element promocji zdrowia, [w:] Wsparcie spoteczne w zdrowiu i chorobie,
red. eadem, Warszawa, Centrum Med. DNSSzM, 1994, s. 29-32
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rehabilitacji kompleksowej wsparcie moze mie¢ wigc rozmaite funkcje. Na podstawie prze-
glagdu wytacznie wybranych pozyciji piSmiennictwa'® przedstawiono je nizej:

— Wsparcie emocjonalne — polega na tworzeniu takich relacji miedzy dawcg a bior-
c3, by osoba z dysfunkcjami uwalniata sie od napie¢ i negatywnych uczuc (stresu,
ktory towarzyszy niepetnej sprawnosci). Mozna to osiggnac przez okazanie troski,
zrozumienia i akceptacji, podkreslenia szczegolnych zwigzkow, ktore tacza obie stro-
ny; zachete, doping emocjonalny i okazywanie uznania dla chocby najdrobniejszych
osiggnie¢ w rehabilitacji. W efekcie uzyskuje sie takze podwyzszenie samooceny
i poczucia wtasnej wartosci.

— Wsparcie informacyjne —to zazwyczaj domena profesjonalistow, udzielajgcych wyja-
$nien i porad, pozwalajacych zrozumiec przebieg choroby, zasady i przebieg terapii,
skutki zdrowotne i ich spoteczne konsekwencije. To takze przekazywanie wiedzy i in-
struktazu o mozliwych sposobach i $rodkach stuzacych rozwigzywaniu problemow,
wynikajgcych z niepetnosprawnosci. Wazng formg wsparcia informacyjnego jest tez
dzielenie sie wtasnymi spostrzezeniami, doswiadczeniami i skutecznymi rozwigza-
niami mozliwych problemdw przez osoby, ktdre przezywaty podobne sytuacje. Rady
takie — choC nie majg znaczenia profesjonalnego poradnictwa — dziatajg wiarygodnie
przez przyktad osobisty. Rzetelna wiedza o wtasnym potozeniu zyciowym sprzyjac
bedzie decyzjom zmierzajgcym do ich skutecznych rozwigzan.

— Wsparcie instrumentalne — dotyczy $wiadczenia konkretnych ustug, zabiegow i apli-
kacji sposobow postepowania, ktore poprawiajg stan zdrowia lub utatwiajg sytuacje
zyciowg 0soby z niepetnosprawnoscig. Wsparcie instrumentalne najpetniej Swiad-
czone jest przez kazdego z cztonkdw zespotu rehabilitacyjnego — w ramach kompe-
tencji zawodowych. Za wsparcie instrumentalne mozna takze uzna¢ wyposazenie
niepetnosprawnego (lub opiekunow) w sprawnosci i umiejetnosci w zakresie samo-
opieki (opieki). Taki rodzaj wsparcia maksymalizuje potencjat bio-psycho-spoteczny
lub sprzyja wypracowaniu mechanizmow kompensujgcych, w ramach zalecanych
procedur i przyjetych standardow postepowania wobec 0sob z dysfunkcjami.

— Wsparcie rzeczowe (materialne) — to wszelkie formy poprawy sytuacji egzystencjainej
przy pomocy Swiadczern finansowych —zapomag, doptat lub rzeczowych (np. zywienie,
leki, schronienie) dla 0sob potrzebujgcych. Taki rodzaj wsparcia wynika z formalnego
systemu opieki socjalnej, a takze z dziatalnosci charytatywnej rozmaitych organiza-
cji, kosciotow i zwigzkow wyznaniowych oraz indywidualnych darczyncow. Udzielane

6 Por. J. Kirenko, Wsparcie spoteczne 0séb z niepetnosprawnoscig, op. cit., s. 232; Migdzy wsparciem doraz-
nym a wspieraniem racjonalnym czyli o uwarunkowaniach socjalizacji spotecznej 0s6b niepetnosprawnych, red. Z.
Gajdzica, t. VI, Krakéw, Oficyna Wydawnicza Impuls, s. 135; Wsparcie spoteczne, stres i zdrowie, op. cit., s. 246;
A. Spitzer, Y. Bar-Tal, H. Golander, Social support: how does it really work?, ,Journal of Advanced Nursing” 1995,
Vol. 22, s. 850-854; R. Fabrigar, L. Larmour-Trode, S. Stewart i in., Measuring workplace social support for
workers with disability, ,Journal of Occupational Rehabilitation” 2012, Vol. 22, Issue 3, s. 376-383; S. Kowalik,
Psychospoteczne podstawy rehabilitacji 0séb niepetnosprawnych, Katowice, Wydawnictwo Slgsk, 1999, s. 215
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wsparcie rzeczowe pomaga w roznym stopniu kompensowaé uposledzong pozycje
ekonomiczng, spowodowang ograniczonymi mozliwosciami pracy zarobkowej.

— Wsparcie wartosciujgce — polega na wyrazaniu akceptaciji dla osoby niepetnospraw-
nej jako takiej oraz na wzmacnianiu jej zachowanych sprawnosci. Czesto tez wspar-
cie wartoSciujgce moze wyrazac sie w formie niewerbalnej przez udzielajacych takiej
pomocy. Moze mie¢ miejsce w sytuacjach, gdy doceniany i podkreslany jest taki
potencjat oraz dokonania w roznych formach aktywnosci: rolach spotecznych, twor-
czosci artystycznej, osiggnieciach motorycznych czy rywalizacji sportowe;.

— Wsparcie duchowe — dotyczy raczej sytuaciji krytycznych, w ktorych przewlekty bol,
cierpienie i niezno$ne ograniczenia wymagajg odniesien do sfery duchowosci oraz
sensu zycia. NajczeSciej ten rodzaj wsparcia pojawia sie w opiece hospicyjnej".

Przedstawiona wyzej proba sklasyfikowania wsparcia spotecznego w rehabilitacji 0sob
zZ niepetnosprawnoscig pokazuje gtdwne obszary mozliwosci pomocy potrzebujgcym. Roz-
patrujac mozliwe zwigzki migdzy dawcami i biorcami wsparcia, nie sposob nie zauwazyc,
ze wspieranie jest szczegdIng formg interakcji migdzy obiektywnym a subiektywnym obra-
zem niepetnosprawnosci. Wymaga od formalnie i nieformalnie wspierajgcych rozpoznania
nie tylko obiektywnie istniejgcych deficytow, ale takze empatii — zrozumienia subiektywnie
istniejacych potrzeb, przezy¢ w dziataniach na rzecz wzmacniania sposobow radzenia sobie
zZ niepetnosprawnoscig. Takie podejscie jest zgodne z definicjg i systemowym rozumieniem
niepetnosprawnos$ci oraz rehabilitacji kompleksowej i ciggtej'.

Cho¢ problematyka wsparcia 0s6b z niepetnosprawnoscig jest przede wszystkim kluczowa
domeng nauk spotecznych: pedagogiki spotecznej, psychologii i socjologii'®, to wraz z renesan-
sem medycyny holistycznej, staje sie ona coraz czesciej przedmiotem zainteresowania wyspecja-
lizowanych kadr rehabilitacii: lekarzy, pielegniarek i fizjoterapeutow?°. Ocena zakresu mozliwego
i oczekiwanego wsparcia staje sie zatem standardowym elementem planowania procesu rehabi-
litacji, tak by maksymalizowac jego skuteczno$¢ w kategoriach przedmiotowych i podmiotowych.

Wsparcie w praktyce — przyktad badan

Ciekawym przyktadem takiej diagnozy jest ocena wsparcia Srodowiskowego, jakiego
doswiadczajg i oczekujg rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie. W zalez-
nosci od stopnia upos$ledzenia umystowego obserwuje sie zréznicowany zakres zaburzen:

7 Wsparcie spoteczne, stres i zdrowie, op. cit., s. 246

8 Por. WielowymiarowoS¢ procesu rehabilitacji. Problemy edukacji, rehabilitacji i socjalizacji 0séb niepetnospraw-
nych, red. J. Rottemund, t. Il, Krakéw, Oficyna Wydawnicza Impuls, 2007, s. 186; M. Klamut, Migdzy biotechnicznym
a holistycznym modelem medycyny, ,Alma Mater” 1994, Nr 4, s. 12-13; D. Nutbeam, Health literacy as a public
health goal: a challenge for contemporary health education and communication strategies into 21st century, ,Health
Promotion International” 2000, Vol. 15, No. 3, s. 23-30

9 Por. J. Kirenko, Wsparcie spoteczne 0séb niepetnosprawnoscig, op. cit., s. 232

20 Por, T. B. Kulik, Znaczenie systemdw spotecznego wsparcia w zdrowiu i chorobie, ,Medycyna 0gélna” 1996, Nr 2,
s. 145-149
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funkcjonowania, dziatan i uczestnictwa. Osoby z gtebokim deficytem intelektualnym za-
zwyczaj wymagajg statej opieki w zyciu codziennym. Osoby uposledzone w stopniu lek-
kim i umiarkowanym — wymagajg szczegdlnej organizacji warunkow zyciowych. W kazdej
z tych sytuacji niepetnosprawnosc dotyczy nie tylko dziecka, ale w zwigzku z nig dotyka catej
rodziny. Konieczna jest specyficzna rehabilitacja: kompleksowa, ciagta — z przynaleznym
jej systemem wsparcia®'. Znaczaca rola w tym procesie przypada srodowisku zewnetrznemu
i celowo organizowanej w nim aktywnos$ci??. Wszelkie rodzaje wsparcia rodzin z dzieckiem
upos$ledzonym intelektualnie — to szansa na lepszg jakoSc¢ zycia wszystkich, ktorych dotyka
niepetnosprawno$¢ w sposob bezposredni i posredni.

Badania, ktore przeprowadzono pod kierunkiem autorki artykutu w latach 2006-2007,
na terenie potudniowo-wschodniej Polski, w grupie 34 rodzicow dzieci z uposledzeniem
umystowym, mogg by¢ przyktadem ogdlnej orientacji w problemach wsparcia spoteczne-
go rehabilitacji kompleksowej i ustawicznej. Dzieci, w ramach rehabilitacji, poddawane byty
terapii zajeciowej nie tylko z powodu dysfunkcji psychicznych rdznego stopnia, ale rowniez
dysfunkcji ztozonych (nerwowo-migsniowo-szkieletowe, sensoryczne, gtosowe, wzrokowe,
trawienne i in.) Mozna wiec przyjac, ze wobec dzieci podjeto ukierunkowane, kompleksowe
dziatania rehabilitacyjne, wynikajace z obiektywnego obrazu niepetnosprawnosci. Natomiast
rodzice i opiekunowie dzieci subiektywnie oceniali jakoS$¢ zycia swoich rodzin przez pryzmat
koniecznej pomocy — w zwigzku z dysfunkcjami dziecka. Zostali oni zapoznani z definicjami
czterech gtownych rodzajow wsparcia i okreslili jego zakres na przestrzeni ostatnich 3-4 lat.

Na potrzeby niniejszej pracy wykorzystano jedynie uogdlnione i najbardziej charakte-
rystyczne wyniki przywotanej pracy. Pokazujg one, ze zakres wsparcia rodzin z dzieckiem
niepetnosprawnym intelektualnie nie jest wystarczajacy. Zaledwie 4 rodziny uznaty, ze syste-
matycznie otrzymujg wsparcie w zwigzku z wychowywaniem i rehabilitacjg swojego niepet-
nosprawnego dziecka. Siedmiu respondentow deklaruje natomiast brak jakiejkolwiek formy
pomocy w zwigzku z sytuacjg zyciowa, wynikajacg z koniecznosSci opieki nad niepetnospraw-
nym dzieckiem (wykres 1).

Z danych zamieszczonych na powyzszym wykresie wynika, ze w kazdej kategorii rodzice
odczuwajg deficyty wsparcia. Najwyzej (choc¢ nadal niewystarczajaco) oceniane jest wspar-
cie emocjonalne i informacyijne: regularnie otrzymuije je ok. 15% respondentéw w/w badan.

Ciekawym spostrzezeniem jest takze zdefiniowanie najczestszych dawcéw wsparcia.
Okazuje sie, ze rodzice otrzymuja pomoc w rozwigzywaniu swoich problemoéw z réznych
Zrodet, ale w najwiekszym wymiarze mogag liczy¢ na wsparcie nieformalne, ze Zrodet natu-
ralnych (wykresy: 2, 3, 4, 5).

20 Por. J. Lausch-Zuk, Modele wspierania 0sdb z niepefnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin, [w:] Dorostos,
nigpetnosprawnosc, czas wspotczesny: na pograniczu pedagogiki specjalnej, red. K. D. Rzedziecka, A. Kobylariska,
Krakéw, Oficyna Wydawnicza Impuls, 2003, s. 434

22 Por. J. Kirenko, M. Parchomiuk, Edukacja i rehabilitacja 0s6b z uposledzeniem umystowym, Lublin, Wydawnictwo
Akademickie WSS-P, 2006, s. 148
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Wykres 5. Zdefiniowane Zrddta wsparcia materialnego
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Dane przedstawione na powyzszych wykresach pozwalajg stwierdzic, ze w rehabilitacji
dzieci i rodzin z niepetnosprawnoscig intelektualng (i skojarzonymi, innymi rodzajami niepet-
nosprawnosci) istniejg powazne deficyty w kazdym z badanych rodzajow wsparcia.

Wsparcie emocjonalne, ktdrego doSwiadczajg rodzice, ma gtownie charakter dorazny
(sporadyczny — wykres 2). Wyjatkiem sg tu dziatania cztonkow najblizszych rodzin, ktorzy
systematycznie sg dawcami takiej pomocy — prawdopodobnie wspotuczestniczac w sprawo-
waniu opieki nad dzieckiem (co pokazujg informacje na wykresie 4.). Badania ujawniajg takze
4 osoby, ktore nigdy nie uzyskuja takiej pomocy od swoich rodzin — w tym takze od ojcow
dzieci. Tu rodzine stanowig samotne matki, wychowuijace dziecko (dzieci) niepetnosprawne.
Ciekawym spostrzezeniem, wynikajgcym z prezentowanych badar, jest marginalne wsparcie
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emocjonalne, udzielane rodzicom niepetnosprawnych dzieci przez profesjonalne kadry re-
habilitacji: fizjoterapeutow, lekarzy, pracownikdw i wolontariuszy rozmaitych fundacji®® oraz
duchownych.

Wsparcie informacyjne ma takze charakter dorazny, sporadyczny (wykres 3). Co cie-
kawe, systematyczng pomoc w tym zakresie rodziny otrzymujg w najwiekszym wymiarze
i W przewazajgcej liczbie wskazan (50%) od cztonkdw swoich rodzin, co moze rodzi¢ py-
tanie o jako$¢ tych informacji. Specjalisci: lekarze, psycholodzy, pedagodzy, fizjoterapeuci,
pracownicy formalnych jednostek wsparcia (MOPS — Miejski O$rodek Pomocy Spotecznej,
PCPR - Powiatowe GCentrum Pomocy Rodzinie) i organizacje pozarzagdowe w postaci fundacji
—wyjasnien, porad i fachowych instruktazy udzielajg rodzicom zdecydowanie zbyt rzadko.

Wsparcie instrumentalne jest formg pomocy udzielang respondentom w najmniejszym
wymiarze. Na podstawie cytowanych badan mozna stwierdzic, ze w tej sferze istnieje najwigk-
szy deficyt pomocy. Regularne zabiegi terapeutyczne, rehabilitacyjne i integracyjne, Swiad-
czone przez profesjonalistow, w najmniejszym stopniu dotyczg badanych rodzin. Oznacza to,
ze niepetnosprawne dzieci nie sg poddawane rehabilitacji ciggtej i kompleksowej. Najczesciej
wymienianymi dawcami wsparcia instrumentalnego sg tu cztonkowie rodzin i znajomi.

Zrédtami wsparcia materialnego sq takze w najwiekszym wymiarze rodziny. Responden-
ci wskazujg rdwniez na pomoc, udzielang im w tym zakresie przez instytucje administracji
paristwowej i samorzgdowej (MOPS, PCPR). Pomoc materialng, uzyskang ze Zzrodet formal-
nych, zgtosito 30 rodzin, co $wiadczy o ich bardzo stabej kondycji ekonomicznej.

Przytoczone tu wyniki badan wykazaty, ze wsparcie otrzymywane przez rodziny z dziec-
kiem niepetnosprawnym jest niewykorzystanym elementem rehabilitacji. Brakuje rzetelnej
wiedzy o chorobie i mozliwosciach radzenia sobie z jej nastepstwami. Profesjonalne kadry
rehabilitacji medycznej, jesli realizujg swoje specyficzne zadania w Srodowisku zamieszkania
niepetnosprawnych, to nie udzielajg wsparcia emocjonalnego i duchowego. Pomoc material-
na $wiadczona jest ze Zrddet formalnych (MOPS, PCPR) — 30-tu sposrod 34 badanych ro-
dzin, ale jest ona niewystarczajaca — bo 75,8% badanych wykazuje deficyt takiego wsparcia.
W matych wsiach i miasteczkach, oddalonych od osrodkow wielkomigjskich, znikomg role
pomocowg odgrywajg organizacje pozarzadowe. By¢ moze brak tu dostatecznego wsparcia
informacyjnego o ich dziatalno$ci statutowej. W najwiekszym stopniu cigzar pomocy spada
wiec na nieformalne Zrddta wsparcia — rodziny.

W przypadku badanych rodzicow i specyfiki niepetnosprawnosci ich dzieci — jako$¢
ich zycia i perspektywy zyciowe rehabilitowanych zalezg od dobrze zorganizowanej rehabili-
tacji. Proces ten nie moze ograniczyC sie wytgcznie do zabiegow medycznych (ktore muszg
mieC jednak charakter kompleksowy i ciggty ze wzgledu na ztozono$¢ i zmiennos¢ obrazu
klinicznego), ale przede wszystkim polega na wtasciwej rehabilitacji Srodowiskowej. Ta za$

28 By¢ moze specyfika terenu badan (wsie i mate miasteczka w okolicach Hrubieszowa) ograniczajg dostepno$é
systematycznego wspierania niepetnosprawnych i ich rodzin.
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musi objac catg rodzine, ktora, z racji niepetnosprawnosci dziecka, podejmuje szczegdine
funkcije i obarczana jest ich konsekwencjami?t. W takich wypadkach definiowanie naleznego
i oczekiwanego wsparcia rodzin, a nastepnie organizacja dziatann wspierajgcych, staje sie
podstawowym warunkiem skutecznej rehabilitacji. Adekwatne i skuteczne wsparcie, ktdrego
deficyt wskazaty cytowane badania, moze w znaczacym stopniu podnie$¢ jakoSc zycia 0sdb
niepetnosprawnych i ich opiekunow.

Przytoczone wyzej wyniki lokalnie przeprowadzonych badan empirycznych na niewielkiej
grupie 0sob dotknigtych niepetnosprawnoscia dzieci, cho€ nie upowazniajg do uogdlnien,
jednak pokazuja, ze wsparcie w praktyce rehabilitacji kompleksowej ma zakres niewystarcza-
jacy. Jest elementem deficytowym, ktdry nalezy ocenia¢ i wzmacnia¢ przez wigkszg aktywi-
zacje w tej sferze wszystkich, ktorzy profesjonalnie zaangazowani sg w proces rehabilitacji.
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