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Wolontariusze wsparciem dla rodzin z dzieckiem
niepetnosprawnym

Streszczenie

Rodzice dziecka niepelnosprawnego musza sie zmierzy¢ z wieloma przeciwno$ciami
losu. Wolontariusze dzialajacy w instytucjach rzadowych i pozarzadowych niosa po-
moc rodzinom i pomagaja w najrozniejszy sposob. Otrzymywane wielowymiarowe
wsparcie pozwala prawidlowo funkcjonowaé rodzinie w spoleczenstwie. Wytworzona
pomiedzy wolontariuszem a rodzing z dzieckiem niepelnosprawnym sieé¢ spoteczna
jest dla nich Zrédiem oparcia. W artykule autorka przedstawia wsparcie spoleczne
- pojecie i zakres, opisuje sytuacje dziecka niepetnosprawnego w rodzinie, a takze
wsparcie udzielane takim rodzinom. Krétko prezentuje instytucje rzadowe i pozarza-
dowe wspierajace rodziny z dzieckiem niepelmosprawnym oraz wolontariat na rzecz
rodzin wychowujacych dziecko niepelnosprawne.

Stowa kluczowe: wolontariat, osoby niepelnosprawne, zachowania prospoteczne,
wsparcie

Volunteers Provide Support to Families with Children with Disabilities

Summary

The parents of a child with a disability have to deal with many adversities. The vo-
lunteers working in government and non-governmental organizations help families
in a variety of ways. The multidimensional support received allows for proper func-
tioning of the family in society. The social network is a source of support for them. In
this article, the author presents social support and also briefly describes the situation
of a disabled child in the family and supports they are receiving.

Keywords: volunteering, people with disabilities, pro-social behaviors, support

Wprowadzenie

Wsparcie udzielane rodzinom z dzieckiem niepelnosprawnym jest jednym
z niezbednych elementéw pomocy spotecznej. Rodziny moga liczyé na wspar-
cie spoteczne oséb z najblizszego otoczenia, swoich bliskich, a takze instytucji
rzadowych i pozarzadowych. Wsréd oséb wspierajacych sa takze wolontariusze.
Sa to ludzie swiadomi misji, jakg prowadza na rzecz drugiego czlowieka. Swoja
dziatalno$cia wzbudzaja poczucie bezpieczenstwa, daja wsparcie, sprawiaja, ze
choroba czy niepelnosprawnosé nie sa jedynie cierpieniem. Wolontariat na rzecz
rodzin z dzieckiem niepetlnosprawnym to przede wszystkim wspélne ,bycie”
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z drugim cztowiekiem, obdarowywanie go swoim czasem, dobrymi checiami, sa-
mym soba. Jest to takze niezwykte wyzwanie, gdyz dzieci z niepetnosprawnoscia
potrzebuja najwiekszej troskil.

Celem artykutu jest ukazanie, w jaki spos6b wolontariusze moga wspieraé
rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Autorka artykutu prezentuje po-
jecie wsparcia spotecznego w oparciu o wybrane definicje. Kolejno zaprezen-
towane i omoéwione zostana funkcje wsparcia spotecznego oraz ich rodzaje.
W dalszej czesci artykutu skupiono sie na krétkim zaprezentowaniu instytucji
rzadowych i pozarzadowych, ktére niosg pomoc rodzinom z dzieckiem z niepet-
nosprawnoscia.

Wsparcie spoleczne - pojecie i zakres

Literatura pedagogiczna i psychologiczna dysponuje wieloma definicjami
okreslajacymi termin wsparcia spotecznego. W stowniku jezyka polskiego czy-
tamy, ze jest to ,,[...] pomoc udzielana komus$, zwlaszcza pomoc materialna, pie-
niezna: zapomoga, zasitek: prosié o wsparcie”?. Na poczatku pojecie ,,wsparcie”
byto traktowane jako pojecie positkowe definicji ,,opieki” i ,,pomocy”.

S. Kawula wprowadzit do jezyka pedagogiki spolecznej pojecie ,,wsparcia”
i okreslit zakres znaczeniowy oraz ramy zastosowania tego pojecia. Zdaniem
S. Kawuli wsparcie spoteczne posiada dwa znaczenia. Pierwsze ujecie traktuje
wsparcie jako ,[...] pomoc dostepng jednostce lub grupie w sytuacjach trud-
nych, stresowych, przetomowych, a ktérych bez wsparcia innych nie sa w sta-
nie przezwyciezy¢”3. Drugie znaczenie okresla wsparcie ,,[...] jako rodzaj inte-
rakcji spotecznej podjetej przez jedna lub dwie strony w sytuacji problemowej,
w ktoérej dochodzi do wymiany informacji, emocjonalnej lub instrumentalne;j.
Wymiana ta moze by¢ jednostronna lub dwustronna, moze by¢ stata lub zmie-
niaé sie”*. Wymiana ta moze by¢ skuteczna, gdy pomiedzy potrzebami bior-
¢y a rodzajem udzielanego wsparcia bedzie wystepowala sp6jnosé. Zdaniem
S. Kawuli niezwykle istotne jest takze to, by nie dopuscié¢ do sytuacji, w ktorej
wsparcie spoleczne zastapi czlowiekowi inne mozliwo$ci rozwigzywania pro-
bleméw. Niebezpieczne jest takze to, gdy wsparcie udzielane jest bez przerwy,
poniewaz cztowiek zaczyna traci¢ zdolnos¢ samodzielnego radzenia sobie w sy-
tuacji krytycznej, a tym samym pogtebia sie jego uzaleznienie od wsparcia i po-
mocy otoczenia.

L A. Sierecka, Wolontariat wsréod oséb niepetnosprawnych jako przyktad zachowania prospo-
tecznego, ,,Niepelnosprawnos$é — zagadnienia, problemy, rozwigzania” 2016, Nr II1(20), s. 36-37

2 Stownik jezyka polskiego, red. M. Szymezak, t. IT, Warszawa, PWN, 1998, s. 765

3 S. Kawula, Spirala zyczliwosci, od wsparcia do samorozwoju, [w:] Wsparcie spoteczne
w uktadach ludzkiego zycia, red. E. Kantowicz, Olsztyn, GLOB, 1997, s. 15

4+ Tamze, s. 15
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Wsparcie spoteczne definiuje sie rowniez jako ,,znaczacy inni”, ktorzy ofe-
rujg konkretng pomoc, a takze radza poszczegdélnym osobom oraz, zglaszajac
gotowos¢ do wspoétdziatania, mobilizuja ich sity, potencjal, zasoby i zaspokajaja
podstawowe potrzeby (aprobaty, bezpieczenstwa i przynaleznosci)®.

W. Bandura-Madej definiuje wsparcie spoteczne jako ,,[...] otrzymywanie po-
mocy ze strony znaczacych bliskich os6b lub instytucji, w formie emocjonalnego
wsparcia, praktycznej pomocy, rady i informacji”®. Istota wsparcia spotecznego
sa przede wszystkim wzajemne relacje miedzyludzkie, bezinteresownosé i za-
ufanie pomiedzy dawca a biorca pomocy. Ze wzgledu na zagrozenie lub trudna
sytuacje zyciowa, w jakiej znalazla sie jednostka lub grupa, oczekuje ona odpo-
wiedniego wsparcia spotecznego. Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia moga
liczyé na réznego rodzaju wielowymiarowe wsparcie, miedzy innymi:

- emocjonalne, polegajace na wytwarzaniu sie wiezi i zaufania oraz akcepto-

waniu i troszczeniu sie poprzez komunikaty werbalne i niewerbalne,

- materialne, ktore polega na udzielaniu pomocy finansowej,

- instrumentalne, zwiazane ze $wiadczeniem ustug i zabiegéw osobom po-
trzebujacym, majace na celu utatwienie lub poprawienie trudnej sytuacji
zyciowej osoby oraz zaopatrywaniu jednostki w niezbedne umiejetnosci,

- informacyjne, ktérych celem jest udzielanie porad i informacji niezbed-
nych do zrozumienia danego zjawiska,

- warto$ciujace, polegajace na akceptowaniu i docenianiu za pomoca werbal-
nych i niewerbalnych komunikatéw potencjatu danej osoby,

- duchowe, ktére polega na ukazywaniu roli cierpienia i bélu w zyciu czto-
wieka, a nastepnie nadawania sensu tym do§wiadczeniom”’.

A. Mroczek uwaza, ze ,[...] wsparcie spoleczne wystepuje w co najmniej
trzech réznych, chociaz wyrazZnie ze sobg powigzanych perspektywach: jako cel
dziatania socjopedagogicznego, jako forma, $§rodek pracy edukacyjnej, a takze
jako tak zwany zaséb wychowania, czyli cze$é potencjatu, ktérym dysponuja
grupy spoteczne, kulturalne oraz edukacyjne”®. W sytuacjach trudnych sieé spo-
teczna moze by¢ Zrédlem oparcia, jak réwniez moze zaburzaé funkcjonowanie
podmiotu oraz wywiera¢ na nig destrukcyjny wpltyw.

S. Kawula zaproponowal wiec, by termin ,wsparcie spoteczne” odnosit sie
tylko do pozytywnych relacji zachodzacych w srodowisku i sieci spolecznej jed-

5Zob. J. Kirenko, Wsparcie spoteczne 0sob z niepetnosprawnoscig, Ryki, Wydawnictwo WSU-
PIZ, 2002

& W. Bandura-Madej, Wybrane zagadnienia interwencji kryzysowej, [cyt. za:] K. Cwirynkato,
A. Zywanowska, Wieloaspektowosé wsparcia spotecznego rodzin wychowujagcych dziecko niepet-
nosprawne, [w:] Aktualne problemy wsparcia spotecznego 0séb niepetnosprawnych, red. G. Kwa-
Sniewska, A. Wojnarska, Lublin, Wydawnictwo UMCS, 2004, s. 75

" Zob. Z. Kawczytiska-Butrym, Niepelnosprawnosé — specyfika pomocy spotecznej, Katowice,
Wydawnictwo Slask, 1998, s. 86-90

8 A. Mroczek, Wsparcie spoteczne w $rodowisku lokalnym, [w:] Mata ojczyzna. Kultura, edu-
kacja, rozwdj lokalny, red. W. Theiss, Warszawa, Wydawnictwo Akademickie ZAK, 2001, s. 75
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nostek lub grup®. A. Oblubinski twierdzi, ze ,,[...] bezpo$rednim celem wsparcia
bytoby dazenie do wlaczenia podopiecznego w proces rozwigzywania problemu.
Natomiast trwalym efektem tych dzialan powinno by¢ uksztaltowanie postaw
samodzielnoéci, aktywnosci, a takze wyposazenie podopiecznego w konkretne
umiejetnosci pokonywania okreslonych trudnosci”.

Wedtug H. Sek wsparcie spoteczne to rodzaj interakcji spotecznej, ktéra cha-
rakteryzuje sie tym, ze podejmuja ja jedna badz obie strony (uczestnicy interak-
¢ji) w sytuacji problemowej lub trudnej. W trakcie trwania interakcji dochodzi do
wymiany informacji, wymiany emocjonalnej, wymiany instrumentéw dziatania
lub wymiany dobr materialnych. Wymiana ta moze by¢ jednostronna lub dwu-
stronna (kierunek dawca-biorca bywa staty, badz zmienia sie w réznych cza-
sowych odstepach, poczynajac od bardzo matych). W dynamicznych uktadach
interakcji wspierajacej wyrdznia sie osobe wspierajaca i osobe, ktéra odbiera
wsparcie. Celem interakcji wspierajacej jest spowodowanie u jednego lub obu jej
uczestnikéw tej interakeji zblizenia do rozwigzania problemu, osiagniecia celu,
przezwyciezenia sytuacji trudnej, itp.!L.

Wolontariusze udzielajacy wsparcia rodzinom z dzieckiem niepetnosprawnym
powinni nie§é swojg pomoc z potrzeby jej niesienia oraz wlasnego altruizmu.
Istotne jest wzajemne zaufanie oraz zrozumienie. Rodziny, w ktérych na §wiat
przychodzi dziecko niepelnosprawne, potrzebujg wiele wsparcia. Na rodzicach
spoczywa duzy ciezar zwiazany z odpowiedzialno$cig za wychowanie i opieke
nad takim dzieckiem. Rodziny te napotykajg na wiele probleméw, miedzy inny-
mi zwigzanych z znalezieniem odpowiedniej formy pomocy, dobrego specjalisty,
ktory bedzie prowadzié leczenie i rehabilitacje dziecka. Wolontariusze pomaga-
jacy tym rodzinom powinni wiedzie¢, ze odpowiednie pokierowanie i wspieranie
rodzin sprawi, ze beda oni podaza¢ w dobrym kierunku.

Dziecko niepelnosprawne w rodzinie

Macierzynstwo i ojcostwo jest szczegdlnym rodzajem doswiadczenia, dzie-
ki ktéremu dorosly cztowiek poglebia sens swojego istnienia. Dziecko poprzez
fakt pojawienia sie w rodzinie, w wiekszosci przypadkéw, daje poczucie spetnie-
nia, a takze inicjuje wiezi mitosci. W momencie, gdy pojawia sie dziecko z nie-
pelnosprawnoscia, rzeczywisto$é zaczyna wygladaé zupelnie inaczej. Zamiast

9 S. Kawula, Czynniki i sie¢ wsparcia spotecznego w zZyciu cztowieka, [w:] Pedagogika spo-
teczna: dokonania, aktualnosé, perspektywy, red. S. Kawula, Torun, Wydawnictwo A. Marsza-
tek, 2001, s. 130

10 A. Oblubinski, Wsparcie spoteczne w pracy socjalno-wychowawczej (zarys problematyki),
[w:] Wsparcie spoteczne w uktadach ludzkiego zycia, red. E. Kantowicz, Olsztyn, GLOB, 1997,
s. 25

1'H. Sek, Wsparcie spoteczne, co zrobié, aby stalo sie pojeciem naukowym, ,,Przeglad Psycho-
logiczny” 1986, Nr 3, s. 793-794
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radoSci sa pytania: ,Dlaczego ja?”, ,Dlaczego moje dziecko?”. Rodzicom
towarzyszy wowczas bolesna refleksja, ze nie tak miato by¢!2.

Zycie domowe rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia zmienia sie. Zaburzona
zostaje dotychczasowa struktura i demontuje sie jej ustabilizowany sposéb
funkcjonowania. Niepelnosprawnos¢ obejmuje ,,[...] zmiane zakresu obowigzkow,
odpowiedzialnoéé za los osoby niepelnosprawnej, zmiane uczestnictwa w czyn-
no$ciach zycia codziennego”!®. Rodzina jest pierwszym organem, ktory realizuje
rehabilitacje spoteczna.

Kryzys, jaki przechodzi rodzina, ogranicza jej ustabilizowany sposéb funkcjo-
nowania emocjonalnego i spotecznego!t. Domownicy zajmujg sie wieloma nowy-
mi rzeczami, z ktérymi wczesniej nie mieli stycznosci. Zdobywaja nowe umiejet-
nosci oraz rozpoczyna sie intensywna rehabilitacja dziecka. Wiekszo$¢ rodzicow
podejmuje heroiczna walke o jak najlepsze warunki zycia i funkcjonowania nie-
pelnosprawnego dziecka. Rodzina jest systemem wzajemnie na siebie oddzia-
tujacych oséb. Wazne jest, by we wzajemnych relacjach utrzymywaé w miare
stabilng réwnowage.

W rodzinach z dzieckiem z niepelnosprawnoscia pojawia sie lek o rozwdj oraz
przyszto$é dziecka, niepewnos$¢ i zagubienie z powodu braku odpowiednich in-
formacji. Wystepuje takze state zwatpienie co do postepowania wychowawczego.
Rodziny doznaja negatywnych odczué zwigzanych z brakiem akceptacji spotecz-
nej, brakiem wsparcia, zmeczeniem i napieciem wynikajacym ze zwiekszajacej
sie liczby obowigzkéw narzuconych na cztonkéw rodziny's. Dziecko z niepelno-
sprawno$cia ma wptyw na relacje pomiedzy rodzenstwem. U dzieci obserwuje sie
czesto skrajne relacje zwigzane z nadmierna opiekunczosciag dzieci, przejmowa-
niem roli rodzica lub opiekuna, po emocje skrajne, takie jak na przyktad ztosé,
zazdro$é czy ignorancja. Dla rozwoju dziecka zaspokojenie potrzeb psychicz-
nych dziecka, w kontekécie réznych postaw rodzicielskich, gtéwnie emocjonal-
na i fizyczna blisko§é z rodzicami, ich zrozumienie oraz akceptacja matki i ojca
sa niezwykle wazne. Brak tych czynnikéw powoduje poczucie osamotnienia,

127, Stelter, Poczucie sensu zycia rodzicéw dzieci niepetnosprawnych intelektualnie, ,,Diame-
tros” 2015, Nr 46, s. 94-95

13 .. Marszalek, Systemy wsparcia spotecznego w procesie rehabilitacji 0s6b niepetnospraw-
nych, ,Seminare” 2009, Nr 26, s. 207

14 M. Sekutowicz, Problemy funkcjonowania matek i ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscia, [w:]
Edukacyjne i rehabilitacyjne konteksty rozwoju 0séb z niepetnosprawnosciq w réznych okresach
zycia, red. A. Bujnowska, A. Pawlak, Z. Palak, Lublin, Wyd. UMCS, 2010, s. 47

15 1. Grzegorzewska, Sprawowanie funkcji rodzicielskiej wobec dziecka niepetnosprawnego,
[w:] Terazniejszosé i przysztosé oséb niepetnosprawnych, red. G. Mitkowska, B. Olszak-Krzyza-
nowska, Krakéw, Impuls, 2008, s. 351-352
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odrzucenia, izolowania, a w konsekwencji doprowadza do wielu zaburzen rozwo-
ju osobowosciowego, takze w kontaktach spotecznych!®.

Rodzina nie tylko zabezpiecza podstawowy byt materialny i konieczna co-
dzienng opieke, ale tworzac wspélnote z niepetnosprawnym cztonkiem rodziny,
musi reorganizowac¢ zasady swojego funkcjonowania, stajac sie czesto rodzing
dysfunkcyjna, wymagajaca rozmaitych form pomocy?’.

Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia, zdaniem A. Twardowskiego, przecho-
dzg nastepujace fazy oswajania sie z ta wiadomoscia:

1. Okres szoku — nazywany takze okresem krytycznym lub okresem wstrza-
su emocjonalnego. Nastepuje bezposrednio po tym, kiedy rodzice dowia-
duja sie o tym, ze ich dziecko jest niepelnosprawne. Po tej wiadomosci
wiekszo§¢ rodzicow zatamuje sie, a ich réwnowaga psychiczna ulega dezor-
ganizacji. W ich przezyciach dominuja: rozpacz, zal, lek, poczucie krzywdy.
Rodzice zadajg sobie pytania: czemu to nas spotkato? Dlaczego to akurat
my? Pojawienie sie dziecka niepetnosprawnego burzy wyobrazenia o przy-
szto$ci dziecka.

2. Okres kryzysu emocjonalnego. Okres ten nazywa sie tez okresem rozpaczy
lub depresji. Rodzice nie potrafiag pogodzi¢ sie z mysla, ze majg niepet-
nosprawne dziecko. Nadal przezywaja silne negatywne emocje, choé juz
nie tak burzliwie. Swoja sytuacje spostrzegaja jako beznadziejna, sa przy-
gnebieni, zrozpaczeni i bezradni. Maja poczucie zawodu i niespetnionych
nadziei. W przezyciach dominuja: poczucie kleski zyciowej, poczucie osa-
motnienia, skrzywdzenia przez los i beznadziejnosci. Czesto rodzice prze-
zywaja poczucie winy. Te negatywne emocje przeksztaltcaja sie we wza-
jemne obwinianie rodzicéw — to doprowadza do kryzysu emocjonalnego.
Konflikty i kt6tnie miedzy rodzicami poglebiajg dezorganizacje w funkcjo-
nowaniu rodziny. W kryzysie emocjonalnym czesto dochodzi do odejscia
jednego z rodzicow z rodziny — najczesciej jest to ojciec, gdyz ojciec nie
znajduje dla siebie miejsca, bo brak mu kompetencji, czesto jest to odejscie
pozorne — odejs$cie w zainteresowania, natogi.

3. Okres pozornego przystosowania. Dominujacg cecha tego okresu jest po-
dejmowanie przez rodzicéw nieracjonalnych préb radzenia sobie z sytu-
acja, w jakiej znalezli sie po stwierdzeniu u dziecka niepetnosprawnosci.
Rodzice, nie mogac pogodzi¢ sie z niepelnosprawnoscia dziecka, stosuja
rézne mechanizmy obronne — to znaczy deformuja obraz rzeczywistosci
zgodnie ze swymi pragnieniami. W konsekwencji wytwarzaja sobie niepra-
widtowy obraz dziecka znacznie odbiegajacy od realnego: nieuznawanie

16 J. Baran, Uczeri z niepetnosprawnosciq intelektualng i poczuciem sieroctwa duchowego
w systemie szkolnym, [w:] Uczeri niepetnosprawny i jego nauczyciel w przestrzeni szkoty, red.
Z. Gajdzica, J. Rottermund, A. Klinik, t. V, Krakow, Impuls, 2008, s. 125

17 Por. J. Kirenko, Oblicza niepetnosprawnosci, Lublin, Wydawnictwo WSSP, 2006, s. 152
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faktu niepelosprawnosci dziecka (dziecko jest tylko leniwe, nieuwazne,
uparte lub zlosliwe), nieuzasadniona wiara w mozliwosci wyleczenia (wie-
rza, ze istnigje cudowny lek, ktory doprowadzi do wyzdrowienia dziecka,
szukajg réznych specjalistéw i osrodkéw leczniczych, stosujg paramedycz-
ne metody lecznicze), poszukiwanie winnych niepelnosprawnosci dziecka
(bledy i zaniedbania lekarskie), sity nadprzyrodzone (los, Bég), wzajemne
obarczanie sie wing rodzicéw (zaburzenia genetyczne).

4. Okres konstruktywnego przystosowania sie. Pytanie rodzicéw z pierw-
szego okresu — Dlaczego to my? przeksztalca sie w pytanie — Co mozemy
zrobié? Rodzice zaczynajg stosowaé rézne zabiegi wychowawecze i rehabili-
tacyjne w stosunku do dziecka i wspétpracowaé ze soba. Zycie i funkcjono-
wanie rodziny zaczyna organizowaé sie woko6t wspélnego celu — niesienia
pomocy dziecku. W przezyciach rodzicéw zaczynaja dominowaé uczucia
pozytywne. Rodzice dostrzegaja postepy dziecka i z tego powodu przezy-
waja rados¢. Nalezy zauwazy¢, ze wszystkie rodziny musza przejsé przez
wszystkie te wymienione etapy. Jednak zauwaza sie, ze wiele rodzin po-
zostaje w okresie pozornego przystosowania sie. Do ostatniego, czwartego
okresu, przechodzi niewiele, tylko okoto 1/3 rodzicéw. Jedynie oni potrafia
stworzy¢ dziecku mozliwosci do prawidtowego rozwojué.

Wsparcie rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym

Najblizsza rodzina dziecka z niepetnosprawnoscia, rodzice i rodzenstwo od po-
czatku staraja sie mu zabezpieczaé¢ podstawowy byt materialny oraz codzienng
opieke po to, by stworzyé wspdlnote swoich czlonkéw. Rodzina z dzieckiem z nie-
pelnosprawnosciag wymaga réznego rodzaju form pomocy, jest ona takze zarow-
no podmiotem, jak i przedmiotem dzialan zwigzanych z rehabilitacja. Nalezy od
poczatku wspieraé rodziny w potrzebie i otaczaé je odpowiednia siecia wsparcia.
Wsparciem otoczy¢ trzeba samego niepetnosprawnego cztonka rodziny. Nalezy
wzmacnia¢ zachowane sprawnosci. Osobie niepelnosprawnej powinno sie udzie-
la¢ wsparcia poprzez ,,[...] umozliwienie samodzielnej egzystencji, danie jej szan-
se na aktywno§é zawodowa, skuteczna realizacje rél spotecznych, a takze pobu-
dzanie do rozwoju”®®. Trzeba zapewnié¢ warunki do samorealizacji i doskonalenia
sposobow radzenia sobie z ograniczeniami wynikajacymi ze stanu zdrowia.

Bliskie osoby maja duze znaczenie w procesie adaptacji spoteczno-zawodowej
0s6b niepetnosprawnych. Potwierdzaja to licznie prowadzone badania empirycz-
ne, miedzy innymi J. Kirenko i E. Sarzynska w 2010 r. wykazaly, ze rodzina
ma bardzo wyrazny wpltyw na postawy wobec aktywnosci zawodowej osoby nie-

18 A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] I. Obuchowska, Dziecko
niepetnosprawne w rodzinie, Warszawa, WSiP, 1991, s. 21

¥ K. Zielinska-Krol, Rodzina w procesie wsparcia spotecznego i zawodowego osoby niepetno-
sprawnej, ,,LABOR et EDUCATIO” 2014, Nr 2, s. 80-81
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petnosprawnej. Wedtug badanych ze wszystkich porownywalnych grup do oséb
waznych i znaczacych w ich zyciu naleza: rodzina, malzonek lub partner zy-
ciowy, w dalszej kolejnosci przyjaciele, koledzy lub wspétpracownicy. Badania
wykazaly, ze osoby pracujace i niepracujace najbardziej oczekuja wsparcia ze
strony rodziny. Autorzy prowadzonych badan jednoznacznie wykazali, ze osoby
niepetnosprawne najwieksze wsparcie uzyskuja, a takze oczekujg od rodziny?.

Réznorodne formy przybieraja zadania wykonywane przez instytucje i orga-
nizacje spoteczne, ktére dziataja na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia i ich ro-
dzin. Zajmuja sie one rehabilitacja, zatrudnieniem, zapewniajg pomoc material-
ng oraz prowadzg dziatalnoéé¢ kulturalna, o§wiatowa i sportowa na rzecz oséb
z niepetnosprawno$cia?'. Bliscy wymagaja wsparcia emocjonalnego, informacyj-
nego, instrumentalnego, rzeczowego, wartosciujacego oraz duchowego.

Polityka na rzecz rodzin z osoba niepetnosprawna pod opieka to jeden z ob-
szaréw polityki publicznej, ktory jest czestym elementem debat publicznych. By
otrzymac wsparcie, niezwykle istotna jest sama aktywnosé rodziny. Obecnie ob-
serwuje sie, iz rodziny chetnie zapisuja sie lub tworza réznego rodzaju organiza-
cje spoleczne czy grupy samopomocowe. Duzym przelomem byt rok 1989, kiedy
to weszla w zycie ustawa o stowarzyszeniach??. Ustawa ta pozwolila na zakta-
danie organizacji spolecznych i grup samopomocowych, poniewaz w éwczesnych
latach brakowalo instytucji, ktére zaspokajalyby liczne potrzeby spoteczne oséb
potrzebujacych. Osoby zrzeszone w réznego rodzaju instytucjach pomocowych
wspieraja sie wzajemnie w taki sposob, by ksztattowac u siebie postawe samo-
dzielno$ci, aktywnos$ci oraz umiejetnosé wykorzystywania poznanych wiadomo-
$ci do pokonywania napotkanych trudnosci.

Badacze zajmujacy sie problemem wparcia spotecznego wobec rodzin z dzieé-
mi niepetnosprawnymi wskazujg na zaleznos¢, jaka wystepuje pomiedzy wyso-
kim poziomem wsparcia spotecznego a obnizeniem sie poziomu stresu wywo-
tanego koniecznoscia opieki nad dzieckiem z niepelnosprawno$cia. Zwracaja
uwage na wysokos§¢ otrzymywanego wsparcia oraz site satysfakeji, uwzgledniaja
wielko$¢ sieci wsparcia i rodzaj udzielanego wsparcia, uzalezniajac te zmienne
od rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci?.

20 Zob. J. Kirenko, E. Sarzynska, Bezrobocie, niepetnosprawnosé, potrzeby aktywnosci zawo-
dowej 0s6b niepetnosprawnych, Warszawa, Krajowa Izba Gospodarczo-Rehabilitacyjna, 2008,
s. 105, a takze K. Zielinska-Krdl, Rodzina w procesie wsparcia spotecznego i zawodowego osoby
niepetnosprawnej, ,LABOR et EDUCATIO” 2014, Nr 2, s. 85

2 S. Cudak, Wychowawcze i emocjonalne funkcjonowanie rodziny z dzieckiem niepetno-
sprawnym, 1.6dz, Wydawnictwo Wyzszej Szkoty Humanistyczno-Ekonomicznej w f.odzi, 2007,
s. 42

22 Ustawa z dnia 7 kwietnia 1989 roku — Prawo o stowarzyszeniach, Dz. U. 1989, nr 20,
poz. 104, z pézn. zmianami

2 Podaje za: M. Sekutowicz, Ocena wsparcia spotecznego otrzymywanego przez matki dzieci
niepetnosprawnych, [w:] Dziecko z uposledzeniem umystowym w rodzinie, red. J. Rola, E. Pisu-
la, Warszawa, Wydawnictwo WSPS, 1995, s. 38
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E. Minczakiewicz w badaniach dotyczacych problemu modelowania i ksztat-
towania wiezi w rodzinie wychowujacej dziecko z gtebsza niepetnosprawnoscig
intelektualng rozpatrywanym z punktu widzenia otrzymywanego przez rodziny
wsparcia spotecznego wykazala, ze 75% rodzin badanych otrzymywato wsparcie
spoteczne, ale tylko co piata rodzina byta z tej pomocy zadowolona. Badaczka
wykazata, ze pomoc i wsparcie spoleczne udzielane rodzinie w istotny sposéb
wplywa na funkcjonowanie i dynamike wiezi w rodzinie, stopien trwatosci uczué
pomiedzy jej cztonkami. W rodzinach, ktére pozbawione byly wsparcia, zaobser-
wowano latwiejsze poddawanie sie trudnos$ciom, zamykanie sie i ograniczanie od
srodowiska spotecznego?:.

Rodziny dzieci z niepetnosprawnosciag w grupach samopomocowych wymie-
niaja sie do§wiadczeniami, stuza innym swa wiedza. Wielokrotnie zdarza sie,
ze rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym stuza pomoca innym rodzicom, kto-
rzy znalezli sie w podobnej do nich sytuacji zyciowej. Dzieki tego typu wzajem-
nej wymianie role biorcy i dawcy wsparcia spotecznego przenikajg sie wzajem-
nie. Rodziny dzieci z niepelnosprawnoscia daza do stowarzyszenia sie na rzecz
wspolnych dziatan po to, by poprawi¢ wtasne potozenie, a takze by promowaé,
podtrzymywaé i przywracaé¢ dobre funkcjonowanie i prawidlowe relacje w dane;j
spotecznosci?.

Instytucje rzadowe i pozarzadowe wspierajace rodziny
z dzieckiem niepelmosprawnym

M. Winiarski twierdzi, ze wsparcie spoteczne jest z jednej strony buforem,
ktory chroni ludzi przed utrata wzglednie pelnej §wiadomosci i sprawnosci zy-
ciowej, z drugiej strony jest stymulatorem sit ludzkich niezbednych w przezwy-
ciezaniu trudnos$ci, rozwiazywaniu probleméw, przekraczaniu granic swoich
mozliwosci®. Rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym mogg liczy¢ na wsparcie
udzielane przez instytucje rzadowe i pozarzadowe. Wéréd instytucji rzadowych
wymieni¢ mozna miedzy innymi instytucje zaliczajace sie do dziatu zwigzanego
ze zdrowiem, a mianowicie poradnie zdrowia psychicznego, psycholodzy oraz
logopedzi w szpitalach, klinikach i jednostkach naukowo-badawczych. W dziale
pomocy spotecznej liczyé moga na pomoc specjalistycznych poradni rodzinnych,
osrodkéw wsparcia, psychologéw, pedagogéw oraz logopedéw w osrodkach i pla-
céwkach opiekunczo-wychowawczych. Na pomoc liczy¢é mozna takze w powiato-

2 E. Minczakiewicz, Wsparcie spoteczne rodziny jako czynnik modelujqgcy i ksztattujgcy wiezi
w rodzinie wychowujqgcej dziecko z glebszq niepelnosprawnosciq intelektualng, [w:] Roczniki
Pedagogiki Specjalnej, red. J. Glodkowska, t. XII/XIII, Warszawa, 2002, s. 268-291

% B. Szlutz, Wsparcie spoleczne rodziny osoby niepetnosprawnej, ,Roczniki Teologiczne”
2007, t. LIV, z. 10, s. 200

%6 M. Winiarski, Pedagogika spoteczna humanistycznie zorientowana, [w:] Pedagogika spo-
teczna: dokonanie, aktualnosé, perspektywy, red. S. Kawula, Torun, Wydawnictwo Adam Mar-
szatek, 2001, s. 84
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wych centrach pomocy rodzinie oraz u pracownikéw socjalnych. W dziale spra-
wiedliwo$ci z pomoca przychodza takze takie instytucje, jak kuratorzy, sedziowie,
sady rodzinne, rodzinne o$rodki diagnostyczno-konsultacyjne oraz psycholodzy
i pedagodzy zatrudnieni na terenie zaktad6w poprawczych?’. Poniewaz radzenie
sobie z problemami rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym jest waznym elemen-
tem sprawiajacym, ze jednostka staje sie coraz bardziej samodzielna, wazne jest
takze wsparcie i pomoc udzielana przez instytucje pozarzadowe. Nalezg do nich
organizacje, stowarzyszenia i fundacje. Dziatalno$¢ tych jednostek ma charakter
niedochodowy, a jej celem jest wspieranie innych.

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych jako panstwowy
fundusz celowy zostat utworzony 1 lipca 1991 r. Srodki Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych sa przekazywane przez Prezesa Zarzadu
tego Funduszu:

1) samorzadom wojew6dzkim i powiatowym na realizacje okreslonych zadan

- wedtug algorytmu,

2) podmiotom realizujacym zadania zlecone przez Fundusz lub inne zadania

wynikajace z ustawy.

Srodki Funduszu przeznaczane sa miedzy innymi na tworzenie nowych
i utrzymanie istnigjacych miejsc pracy oséb niepetnosprawnych, rehabilitacje
spoteczna tych oséb, dofinansowanie zadan wynikajacych z programéw
rzadowych.

W wyniku przeprowadzonej reformy ustrojowej panstwa oraz nowelizacji
ustawy o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetno-
sprawnych realizacja znacznej czeéci zadan z zakresu rehabilitacji zawodowe;j
i spolecznej powierzona zostala samorzadom terytorialnym. Zadania samo-
rzadu wojewodztwa, ktére moga by¢ dofinansowane ze srodkéw Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych zostalty okreslone w rozpo-
rzadzeniu Ministra Polityki Spolecznej z dnia 6 sierpnia 2004 r. w sprawie
okreglenia zadan samorzadu wojewodztwa, ktére moga byé¢ dofinansowane
ze §rodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
(Dz. U. Nr 187, poz. 1940).

Rodzaje zadan powiatu, ktére moga by¢ finansowane ze §rodkéw Panstwo-
wego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych okresla rozporzadze-
nie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 25 czerwca 2002 r. w sprawie
okres§lenia rodzajéw zadan powiatu, ktére mogg by¢ finansowane ze §rodkéw
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (Dz. U. Nr 96,
poz. 861 z pézn. zm.).

27 J. Meissner-Lozinska, Instytucje i organizacje wspierajqce dziecko i rodzine, [w:] Pomoc,
opieka, wsparcie dziecka i rodziny, red. U. Gruca-Migsik, Rzeszow, Wydawnictwo Uniwersytetu
Rzeszowskiego, 2006, s. 80
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Do orzekania o niepetlnosprawnosci powolane sa: powiatowe zespoty do
spraw orzekania o niepelnosprawnosci (dzialajg jako pierwsza instancja) oraz
wojewddzkie zespoty do spraw orzekania o niepetnosprawnosci (dziatajace jako
druga instancja — rozpatrujaca odwotania od orzeczen powiatowych zespotéw).
Powiatowy zespdt powotuje starosta (po uzyskaniu zgody wojewody) w ramach
zadan z zakresu administracji rzadowej. Wojewoda po zasiegnieciu opinii sta-
rostow ustala obszar dziatania powiatowych zespotéw, ktéry moze obejmowaé
swoim zasiegiem wiecej niz jeden powiat. Wojewddzki zesp6t do spraw orzekania
o niepetnosprawnosci powotluje wojewoda.

Organizacje pozarzadowe, stanowigce trzeci, obok publicznego i rynkowego
sektor, sa znaczaca czescig kazdego efektywnie i demokratycznie funkcjonuja-
cego panstwa i spoteczenstwa. Realizujg zadania, ktére wynikaja z polityki pan-
stwa lub te, ktorych mimo istniejacego zapotrzebowania ani podmioty publiczne,
ani prywatne, zorientowane na zysk, nie podejmuja. Dostarczajg ustug obywate-
lom, nierzadko wypetniajac luke, ktérej nie zapelnia sektor publiczny i rynkowy.
Sektor pozarzadowy oferuje ,,[...] §wiadczenie ustug poradniczo-informacyjnych
(zatatwianie formalnosci, uzyskanie sprzetu rehabilitacyjnego, organizowanie
wypoczynku), §wiadczenie ustug edukacyjnych (kursy, szkolenia), udzielanie
pomocy w znajdowaniu pracy (posrednictwo pracy), udzielanie pomocy psycholo-
gicznej (telefon zaufania) oraz pomocy stacjonarnej (schroniska, noclegownie)”2.

Bardzo trudne jest okreSlenie liczby organizacji rzeczywiscie dziatajacych.
Szacuje sie, ze liczba organizacji pozarzadowych dzialajacych na rzecz i w §rodo-
wisku 0s6b niepetnosprawnych i chorych w Polsce wynosi okoto 7 tys.?.

Organizacje pozarzadowe skupiaja wielu wolontariuszy, ktérzy dziata-
ja miedzy innymi w §wietlicach, osrodkach i placéwkach wspierajacych dzieci
niepetnosprawne. Wolontariusze organizuja akcje happeningowe, informujg
i uczestnicza w licznych akcjach i kampaniach spotecznych wspierajacych oso-
by niepetnosprawne i ich rodziny. W Polsce wedlug badan najwieksze wsparcie
spoteczne udziela Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
(PFRON). Na kolejnych miejscach wymieniono takie instytucje, jak Powiatowe
Centra Pomocy Rodzinie (PCPR), Miejskie Osrodki Pomocy Rodzinie (MOPR),
Gminne O$rodki Pomocy Spotecznej (GOPS), Miegjskie Osrodki Pomocy Spotecz-
nej (MOPS). W badaniach najmniejsze wsparcie udzielaja wedlug respondentéw
instytucje pozarzadowe, takie jak np. Caritas®.

28 1. Hebda-Czaplicka, Mozliwos$é spotecznej integracji 0séb niepetnosprawnych, [w:] Sytu-
acja 0s6b niepetnosprawnych, red. B. Balcerzak-Paradowska, Warszawa, Wydawnictwo IPISS,
2002, s. 94

2 http://www.baza-wiedzy.pl/press_show_category,665,instytucje-dzia%C5%82aj%C4%85ce-
-na-rzecz-0s%C3%B3b-niepe%C5%82nosprawnych.html, [dostep: 05.07.2017]

30 Zob. K. Cwirynkalo, A. Zywanowska, Wieloaspektowosé wsparcia spotecznego rodzin
wychowujagcych dziecko niepetnosprawne, [w:]1 Aktualne problemy wsparcia spotecznego 0séb
niepetnosprawnych, red. G. Kwaéniewska, A. Wojnarska, Lublin, Wydawnictwo UMCS, 2004,
s. 75-82
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Rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym wymagaja wsparcia spotecznego. We-
dtug greckiego filozofa Arystotelesa cztowiek jest w naturalny sposéb stworzony
do zycia w spotecznosci i tylko tam moze osiagnaé szczescie i pelnie egzystencji.
Czlowiek jest istota spoleczna, zyje we wspdlnocie, a zwiazki pomiedzy ludzmi
a wspolnota majg charakter ,naturalny”®. Czlowiek jako istota spoteczna ma
osobowo$¢ spoteczna, czyli zespdt trwatych cech jednostki, ktore w sposéb zna-
czacy oddzialuja na jej dziatanie, myslenie, zachowanie, a tworzg sie na bazie
cech biopsychicznych, zdeterminowanych wptywem kultury i struktur zbioro-
wosci, w ktérych cztowiek egzystuje i jest wychowywany. Koncepcja osobowosci
dJ. Szczepanskiego zaktada, ze osobowos§é to wytwor spoteczenstwa i jego kultury,
a podstawowymi sktadnikami osobowosci sg elementy biogenne (dziedziczone,
np. wzrost, waga), elementy psychogenne (psychologiczne, m.in. pamieé, inte-
ligencja, spostrzegawczo$é, itp.), elementy socjogenne (socjologiczne, polegajace
na wprowadzeniu jednostki w zycie spoteczne, wzory zachowan, norm, sposobow
zachowania sie)?2. Przynalezno$é do grupy to jedna z najsilniejszych i najbar-
dziej podstawowych potrzeb ludzkiej osobowosci. Skrajni indywidualisci, osoby
niezalezne oraz jednostki ,,aspoleczne” rowniez odczuwaja potrzebe przynalez-
nosci®. Wolontariusze niezaleznie od motywacji, jaka byta dla nich najwazniej-
sza, odczuwaja potrzebe kontaktu z drugim cztowiekiem. Wolontariusz, gdy bez-
interesownie moze da¢ innym cos$ z siebie, do$wiadcza radosci, ktéra przewyzsza
to, czego dokonal. Z tego wtasnie powodu wolontariat jest szczegdlnym czyn-
nikiem sprzyjajacym postepowi na drodze humanizacji: dzieki réznym formom
solidarnosci i stuzby, ktére promuje i konkretyzuje, uwrazliwia spoteczenstwo na
godnoéé cztowieka i na jego rézne potrzeby3-.

Wolontariat

Dobrowolny, ochotniczy, chetny to okresélenia charakteryzujace stowo wo-
lontariusz, ktérego nazwa wywodzi sie od tacinskiego ,voluntarius”. Cecha
najbardziej obrazujaca wolontariat jest to, iz jest on bezptatng i systematyczna
dziatalno$ciag na rzecz innych, wykraczajaca poza zwigzki rodzinne, kolezen-
skie i przyjacielskie®. Osoby bedace wolontariuszami majg okazje wykorzystac
1 sprawdzi¢ swoje umiejetnosci, rozwinaé zainteresowania, zdobyé do$wiadcze-

31 J. Kulpinska, Cztowiek jako istota spoteczna, [w:] Socjologia problemy podstawowe, red.
Z. Krawczyk, W. Morawski, Warszawa, PWN, 1991

32 J. Szczepanski, Elementy pojecia socjologii, Warszawa, 1970, s. 121-138

33 A. Sierecka, W zetknieciu ze smierciqg (o wolontariuszach hospicyjnych), 1.6dz, Wydawnic-
two Biblioteka, 2017, s. 77

34 A. Sierecka, Wolontariusz hospicyjny. Postaniec, pomocnik, profesjonalista, Lichen, Wy-
dawnictwo Zaktad Gospodarczy Dom Pielgrzyma, 2015, s. 74

% P Krakowiak, Wspéipraca hospicjow ze szkotami — wolontariat, [w:] Jak rozmawiaé
z uczniami o koricu zycia i wolontariacie hospicyjnym, red. J. Binnebesel, A. Janowicz, P Krako-
wiak, Gdansk, Biblioteka Fundacji Hospicyjnej, 2009, s. 88, a takze M. Ochman, P. Jordan, Jak
pracowaé z wolontariuszami, Warszawa, Centrum Wolontariatu w Warszawie, Boris, 1997, s. 5
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nie w nowej dziedzinie oraz zawrze¢ przyjaznie. Ta forma edukacji jest jedyna
w swoim rodzaju, gdyz poprzez aktywne uczestnictwo w postudze nabiera sie
niebywatych doswiadczen. Wyréznia sie nastepujace rodzaje wolontariatu, bio-
rac pod uwage czas zaangazowania: bezterminowy, krétkoterminowy, jednora-
zowy, okresowy, indywidualny, grupowy, itd.?. Centra Wolontariatu zajmuja sie
zatrudnianiem wolontariuszy, niosg pomoc wolontariuszom w rdéznego rodzaju
problemach, badajg stan prawny oraz aktualng sytuacje wolontariatu w danym
kraju. Pierwsze Centrum Wolontariatu otwarto w Warszawie w 1993 r.

Historyczny poczatek dziatan woluntarystycznych jest trudny do okreslenia,
przyjmuje sie, iz trwa on tak dtugo, jak dtugo istnieje ludzkosé. Poczatkowo byt
on bez ram instytucjonalnych, a z czasem zaczat istnie¢ w organizacjach kosciel-
nych, samopomocowych oraz pozarzadowych. A. Gillette opisal pierwszy mie-
dzynarodowy ruch wolontariuszy, gdy w 1920 r. wolontariusze z Austrii, Anglii,
Francji, Niemiec i Szwajcarii zajeli sie odbudowg wsi pod Verdum, w ktorej pod-
czas bitwy zgineto milion ludzi®’.

W Polsce przed 1989 r. w niewielkim stopniu znano pojecie wolontariatu.
W zakladach pracy i szkotach organizowane byly ,,czyny spoteczne” oraz ,,pra-
ce spolecznie uzyteczne”, ktore wykonywano pod przymusem. Na wolonta-
riuszy w latach 70. méwiono ochotnicy, a subkultury mlodziezowe na to hasto
odpowiadaty ,,ochotnicy wygineli na wojnie”3®. Po II wojnie §wiatowej istniejace
owczesnie organizacje spoteczne, takie jak Towarzystwo Przyjaciét Dzieci, To-
warzystwo Walki z Kalectwem, Zwigzek Bojownikéw o Wolnosé i Demokracje
byty kontrolowane przez panstwo. Zmiana nadeszta w latach 1980-1981 dzieki
»oolidarnosci”. Na §wiecie w latach 70. i 80. XX w. zaczat rozkwitaé internetowy
wolontariat. Odnotowany w 1971 r. projekt Gutenberg jest prawdopodobnie naj-
starszym tego przyktadem.

Organizacje i projekty §wiatowe zwigzane z wolontariatem to Amnesty Inter-
national, Indymedia, Peace Corps oraz Wolontariat Europejski. Wolontariat Eu-
ropejski (European Voluntary Service — EVS) to propozycja dla mlodych ludzi,
w wieku 18-30 lat, niezaleznie od rasy, plci, narodowos$ci, wyznania, przekonan
politycznych czy stanu zdrowia. Gtéwnym kryterium zostania wolontariuszem
jest silna motywacja, wiek i obywatelstwo jednego z Krajéw Programu, a zada-
nie polega na pomocy przy réznego rodzaju projektach zagranicznych (kultural-
nych, ekologicznych, socjalnych)®.

3 P Krakowiak, Wspéipraca hospicjow ze szkotami — wolontariat, [w:] Jak rozmawiaé
z uczniami o koricu zZycia i wolontariacie hospicyjnym, red. J. Binnebesel, A. Janowicz, P. Krako-
wiak, Gdansk, Biblioteka Fundacji Hospicyjnej, 2009, s. 88

37 M. Kostek, Wolontariat w hospicjum impulsem do zmiany w cztowieku, Lublin, Towarzy-
stwo Naukowe Katolickiego Uniwersytetu Lubelskiego Jana Pawta II, 2010, s. 74

38 P Krakowiak, A. Janowicz, Historia i wspétczesnos$é wolontariatu hospicyjnego, [w:] Pod-
recznik wolontariusza hospicyjnego, red. P Krakowiak, A. Modlinska, Gdansk, Biblioteka Fun-
dacji Hospicyjnej, 2009, s. 27

3 http://www.wolontariat.org.pl/strona.php?p=1744, [dostep: 22.07.2011]
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Priorytetowo bierze sie pod uwage projekty angazujace mlodziez niepeino-
sprawna, pochodzaca ze Srodowisk dotknietych ubdéstwem, bezrobociem i pa-
tologiami, mlodziez majaca utrudnione mozliwosci kontynuowania nauki albo
zdobycia pracy*.

Od 29 czerwca 2003 r. w Polsce obowiazywaé zaczeta odrebna ustawa kodyfi-
kujaca zagadnienie wolontariatu — Ustawa?*! o dziatalnosci pozytku publicznego
i o wolontariacie*?. W ustawie tej (Dz. U. z 2018 r., poz. 450) odnaleZé mozna
takie pojecia, jak ,,wolontariusz”, ,organizacja pozarzadowa” oraz ,,dziatalnosé
pozytku publicznego”. Reguluje ona zasady pracy wolontariuszy, ich prawa
i obowiazki, a takze ukazuje przystugujace im §wiadczenia. Nad prawidtowym
realizowaniem postanowien ustawy czuwa powolany przy Ministerstwie Ro-
dziny, Pracy i Polityki Spotecznej Departament Ekonomii Spotecznej i Pozytku
Publicznego. W celu wyrazenia uznania dla trudu wolontariuszy na catym swie-
cie z inicjatywy Organizacji Narodéw Zjednoczonych (ONZ) obchodzony jest od
1986 r. Miedzynarodowy Dzienn Wolontariusza. To doskonata okazja, by uswiado-
mié spoteczenstwu wysitek, jaki wktadaja rozmaite organizacje pozytku publicz-
nego w niesienie pomocy innym, zaréwno na poziomie lokalnym, krajowym, jak
i globalnym.

Wolontariat rozwija sie coraz prezniej i zjawisko to staje sie coraz bardziej
znane i preferowane wéréd ludzi.

Wolontariat na rzecz rodzin z dzieckiem
niepelnosprawnym

Wolontariusze pomagaja rodzinom z dzieckiem niepetnosprawnym w rézno-
raki sposéb. Ich pomoc polega gtéwnie na zabawie z dzieémi, pomaganiu w na-
uce, wypekianiu czasu wolnego dzieciom. Czesto rodzice dzieci ze wzgledu na
ilo§¢ ponoszonych wydatkow zwigzanych miedzy innymi z rehabilitacjg dziec-
ka korzystaja z pomocy wolontariuszy korepetytoré6w. Pomagajac rodzicom,
sa z nimi, motywuja ich do aktywno$ci oraz dzialania. Wolontariusze moga
uczestniczy¢ w rehabilitacji badz terapii dzieci i uczyé sie pomocy pod okiem
wykwalifikowanych w tym celu oséb. Wolontariat to taka forma pomocy drugiej
osobie, ktora pomaga w rozwijaniu zainteresowan, uczy i pozwala zdobywac¢ nowe
umiejetnosci. Jest tez pozyteczna forma spedzania wolnego czasu. Wolontariusz,
ktéry niesie pomoc danej rodzinie z jej niepetnosprawnym dzieckiem musi
pomagaé, niosgc wsparcie emocjonalne, ktérego glownie w poczatkowej fazie
(kiedy rodzina styka sie z niepelnosprawnoscig dziecka) jej brakuje. W pierwszej

40 http://www.wikipedia.org/wiki/Wolontariat_Europejski, [dostep: 22.07.2011]

4 Dz. U. z 2018 r., poz. 450

42 P Krakowiak, A. Janowicz, Historia i wspétczesnosé wolontariatu hospicyjnego, [w:] Pod-
recznik wolontariusza hospicyjnego, red. P Krakowiak, A. Modlinska, Gdansk, Fundacja Hospi-
cyjna, 2009, s. 29
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fazie styczno$ci z niepetnosprawnog$cia traci ona kontakt z spotecznym kregiem,
stad tez wolontariusze muszg wykazaé sie umiejetnosécig wspierania rodzicow
i dziecka.

Istnieja cztery zasady pomagania, ktére obowiazuja w pracy z osobami po-
trzebujacymi:

- zasada opiekunczo$ci — nakazuje przyczyniaé¢ sie do osobistego rozwoju

klientéw i przede wszystkim nie szkodzié;

- zasada autonomii — przyznaje osobie wspieranej osobista wolno$é, dotycza-

ca glownie kwestii ostatecznego wyboru sposobu postepowania;

- zasada sprawiedliwos§ci — zwigzana jest z jednakowym traktowaniem

wszystkich potrzebujacych;

- zasada uczciwo$ci — zobowiazuje pomagajacego do méwienia prawdy. Jest

to wazne w budowaniu atmosfery wzajemnego zaufania®.

Wolontariusze niosg pomoc, zatatwiajac sprawy urzedowe, robigc niezbedne
zakupy, pomagaja wypetnia¢ wnioski czy dokumenty urzedowe, udzielajac infor-
macji o dofinansowaniach dla rodziny, niosac wsparcie psychiczne, pomoc ducho-
wa. Niezwykle istotne jest jednak to, by wolontariusze zdobyli zaufanie rodzin,
ktorym pomagaja. Wyniki badan prowadzonych przez W. Janoche wskazuja, ze
wolontariusze nie cieszg sie zaufaniem rodzin. Deklaracje catkowitego zaufa-
nia wobec wolontariuszy ztozyto jedynie 3% badanych. Dalszych 36% obdarzyto
ich zaufaniem umiarkowanym. ,,Raczej nie ufam” odpowiedziato w stosunku do
wolontariuszy 29% os6b badanych, az 22% zas wybrato odpowiedz wobec wolon-
tariuszy ,,catkowicie nie ufam”. Wedtug badan najwieksze zaufanie rodziny kie-
ruja wobec swoich czltonkéw. Zdaniem autora badan, sie¢ wsparcia udzielanego
przez wolontariuszy jest zbyt deficytowa**. Ze wzgledu na to, ze rodziny czesto
majg maly kontakt z wolontariuszami nalezy méwié i pisa¢ na ten temat, by
przetamacé spoteczne tabu zwigzane z wolontariatem.

Obecnie wolontariusze sa niezbedni w polskich instytucjach rzadowych i po-
zarzadowych dziatajacych na rzecz rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym. Sa
ich nieodzownymi filarami ze wzgledu na ofiarowanie pomocy tym, ktorzy jej
potrzebuja, a takze wartosci, jakie reprezentuja. Wolontariusz kieruje sie pobud-
kami etycznymi, chce zdobyé do§wiadczenie, poSwieca sie czemus, co uznaje za
wazne, potrzebne, godne zaangazowania. By odpowiednio wypelnia¢ swa misje
1 poslannictwo wolontariusz potrzebuje motywacji, odpowiedniego wprowadze-
nia w prace i obowiazki, ktére ma wykonywaé, odpowiednich warunkéw, wia-
$ciwej relacji z rodzinami dzieci niepelnosprawnych, satysfakeji z wykonywanej
pracy, pozytywnej oceny, zdobywania nowych umiejetnosci. Zadaniem instytu-

* M. Jackéw, Budowanie skutecznej relacji pomagania w oparciu o metode towarzyszenia,
[w:] Wyprowadzié na prostq, red. A. Wiktorska-Swiecka, Wroctaw, Oficyna Wydawnicza ATUT,
2008, s. 230

4 W. Janocha, Rodzina z osobg niepetnosprawng w spotecznym systemie wsparcia, Kielce,
Wydawnictwo Jednos§é, 2009, s. 130
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¢ji, w ktorych dzialaja wolontariusze, powinno by¢ zapewnienie im szkolen oraz
kurséw dajacych praktyczne umiejetnosci, ktére z pewnoscig przyczynia sie do
wiekszej satysfakcji z pelnienia wolontariatu.

Ojciec Swiety Jan Pawet II zwrécil uwage na szczegélny rodzaj pracy, jaka
wykonuja wolontariusze. 5 grudnia 2011 r. w Miedzynarodowym Dniu i Roku
Wolontariatu powiedziat: ,[...] pragne wyrazié zywe i szczere uznanie za
poswiecenie, z jakim w kazdym miejscu na §wiecie nieustannie troszczycie sie
o tych, ktérzy znajduja sie w potrzebie, czy to gdy pracujecie w pojedynke, czy
tez zrzeszeni w réznych organizacjach — dla dzieci, os6b starszych, dla chorych,
ludzi znajdujacych sie w trudnych sytuacjach, dla uchodzcéw i przesladowanych
— jestescie promieniem nadziei, ktory rozprasza mrok samotnosci i dodaje odwa-
gi do przezwyciezenia pokusy przemocy i egoizmu. Céz takiego sktania wolon-
tariuszy do pos$wiecenia swego zycia dla innych? Przede wszystkim naturalny
odruch serca, ktory przynagla kazdego cztowieka do pomocy drugiemu — swemu
blizniemu. Jest to bez mata ,prawo istnienia”. Wolontariusze wykazuja rézne
zachowania prospoleczne, ktére inspirowane sa motywacja:

1) altruistyczna — potrzeba dopelnienia wartosci wlasnego zycia bezintere-

sowng pracg dla innych.

2) zadaniowg — jest to do§wiadczenie i powinno$¢ zawodowa, neutralizowa-
nia niedostatku i bezdusznog$ci profesjonalnej opieki medycznej.

3) ideologiczna — przezyciem religijnym, rodzinnymi wzorcami stuzby spo-
tecznej.

4) egoistyczna — potrzeba sprawdzenia sie, doréwnania innym, podniesienia
swego prestizu w oczach innych, pozyskiwania nowych umiejetnosci zdo-
bycia pracy.

5) afiliacyjng — czyli potrzebg kontaktu z innymi ludZzmi czy srodowiskiem
0s6b podobnie myslacych i odczuwajacych”.

Zdaniem B. Kromolickiej to niezwykle zlozony ,,[...] uktad postaw, relacji i wiezi
wytwarzajacy sie miedzy opiekunami a podopiecznymi”4. Wolontariusze wytrwa-
le sg przy chorych, niepetnosprawnych, umiejg ich wystuchaé, sg blisko, uznaja
indywidualnoéé chorego, jego intymnosé, sa pokorni wobec faktu choroby, a takze
uznaja prawo do cierpienia’’. Wolontariusz, gdy bezinteresownie moze da¢ innym
co$ z siebie, doswiadcza radosci, ktéra przewyzsza to, czego dokonat. Z tego wia-
$nie powodu wolontariat jest szczegélnym czynnikiem sprzyjajacym postepowi na

4 K. Segiet, Znaczenie wolontariatu dziatajgcego na rzecz dzieci i mtodziezy w réznych ob-
szarach zycia spotecznego, [w:] Wolontariat w obszarze humanistycznych wyzwar opiekuficzych,
pomoc spoteczna, red. B. Kromolicka, Torun, Wydawnictwo Edukacyjne AKAPIT s.c., 2005,
s. 119

46 Wolontariat w obszarze humanistycznych wyzwan opiekuriczych, red. B. Kromolicka,
Szczecin, Wyzsza Szkota Humanistyczna, 2000, s. 46

47 H. Klimaszewska, Wolontariat w stuzbie potrzebujagcym, [w:] Wolontariat w stuzbie umie-
rajgcemu, red. C. Opalach, Lublin, Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Malego Ksiecia, 2004,
s. 18
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drodze humanizagcji: dzieki réznym formom solidarnosci i stuzby, ktére promuje
i konkretyzuje, uwrazliwia spoteczenistwo na godnos¢ czlowieka i na jego rézne po-
trzeby. Dziatalno$é wolontariatu prowadzi do do$wiadczenia, ze cztowiek w petni
realizuje sie wylacznie wtedy, gdy kocha i daje siebie innym”,

Podsumowanie

Dla rodzicéw niezwykle ciezkim przezyciem jest przyjsScie na $wiat dziecka
niepetnosprawnego. Musza sie oni zmierzy¢ z wieloma przeciwnosciami losu i tak
przeorganizowac¢ swdj wewnetrzny Swiat, by wspélgrat w pelni z potrzebami,
mozliwo$ciami i zyciem codziennym takiego dziecka. U wszystkich rodzin docho-
dzi do zachwiania réwnowagi i kryzysu, ktéry rézni sie sila i dynamika. Sytuacja
kryzysowa nasila sie w momencie niekorzystnego przebiegu leczenia, kltopotéw
finansowych, konfliktéw w rodzinie. Niepetnosprawnos$¢ dziecka sprawia, ze
przewartosciowujg sie i przebudowuja dotychczasowe plany zyciowe, zmienia sie
hierarchia wartosci, wiary i stosunek do religii. Rodzice oraz cztonkowie rodzin
staja w nowych rolach. ,,Choroba jednego czlonka rodziny modyfikuje warun-
ki funkcjonowania catej rodziny i wywotuje konieczno§é uruchomienia dziatan
przystosowawczych. Tworzy sie nowy uktad dynamicznej réwnowagi rodziny”*.
Choroba dziecka sprawia, ze trzeba wprowadzaé w zycie rodzinne wiele naglych
zmian. Wiaze sie to takze z odczuwaniem duzej presji czasu. Reorganizacja zycia
rodzinnego nastepuje natychmiastowo. W rodzinach zmieniajg sie kontakty in-
terpersonalne, zaburzona zostaje sfera emocjonalna. Nigjednokrotnie zaczynaja
dominowaé negatywne rzeczy, takie jak konflikty czy napiecia. Istotne jest to, by
dziecko niepetnosprawne od poczatku byto akceptowane przez najblizszych i sie-
bie, afirmowato swoje zycie i otoczenie, a takze potrafilo sie integrowac z otaczaja-
cym je spoteczenstwem. Pomoca dla rodzin, ktére zostaja objete wspomaganiem,
powinni byé wolontariusze, ktérzy powinni ktasé¢ nacisk na uwrazliwianie oraz
uswiadamianie wszystkim, iz osoba niepelnosprawna to jednostka autonomiczna
zdolna do kierowania swoim zyciem i realizowaniem celéw.

Wolontariat pozwala nies¢ pomoc rodzinom dzieci niepelnosprawnych. Ta for-
ma pomocy drugiemu cztowiekowi jest przyktadem prospotecznego zachowania na
rzecz drugiego czlowieka. Wolontariusze moga pomaga¢ w najrézniejszy sposob,
poczawszy od zwyktej codziennej pomocy, poprzez specjalistyczng pomoc, dziatajac
w instytucjach rzadowych i pozarzadowych. Wolontariat to bardzo dobry sposéb
na dobra szkole wspdtzycia spolecznego. Pomaganie rodzinom dzieci niepetno-
sprawnych uczy empatii i jest niezwykle cennym doswiadczeniem zyciowym.

4 A. Szuster, Orientacje prospoleczne a preferowane wartosci (w kategoryzacji Shakoma
Schwartza), [w:] Jednostka i spoteczeristwo. Podejscie psychologiczne, red. M. Lewicka, J. Grze-
lak, Gdansk, GWE, 2002, s. 199-200

49 R. Porzak, Choroba somatyczna i jej wptyw na funkcjonowanie rodziny, [w:] Psychologia
wychowawcza stosowana, Lublin, UMCS, 1995, s. 151
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