Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 24/2016

Disability. Discourses of special education
No. 24/2016

Andrzej Twardowski

Uniwersytet im. Adma Mickiewicza w Poznaniu

Rola upelnomocnienia rodzicow w procesie
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci
z niepelnosprawnosciami

The role of parental empowerment in early childhood
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Over the last two decades the traditional approach in early childhood intervention has been ex-
changed by a new, family-focused one. The main assumption of this modern paradigm is that
supporting the family is essential for the therapeutic work to be effective. Empowerment is fos-
tered by taking actions and facing challenges independently. Thus, professionals in the area of
early childhood intervention should create opportunities for the members of the family to im-
prove their self-sufficiency, develop own skills and strengthen social support networks. In this pa-
per the Author introduces: 1) the family-focused approach in early childhood intervention, 2) the
concept of parental empowerment and 3) the role of the professionals in the parental empower-
ment process.
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Wprowadzenie

Do polowy lat dziewiecdziesigtych ubieglego wieku w programach wczesne-

g0 wspomagania rozwoju dzieci z niepelnosprawnoéciami dominowal paradyg-
mat medyczny'. Uwazano, ze rodzice nie potrafig poradzi¢ sobie z sytuacja, w ja-

1

Paradygmat to ogdlnie akceptowany przez spolecznoé¢ uczonych system myslowy mieszczacy
w sobie: najogdlniejsze zalozenia i modele pojeciowe, teorie empiryczne i stwierdzone fakty, a takze
problemy, ktére stawia si¢ w badaniach i typowe techniki, za pomocg ktérych problemy te sie roz-
wigzuje. Jest wypracowywany w toku wieloletnich, rzetelnych badan i przyjmowany na zasadzie
konsensusu wiekszosci badaczy (Kuhn 2001; Krause 2010).
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kiej sie znalezli, ani okresli¢, jakiej pomocy potrzebuja. Dlatego peina kontrole
nad wsparciem udzielanym rodzinie sprawowali specjaliéci. Stawiali diagnoze,
ustalali program oddzialywan i nadzorowali jego realizacje. Sami wykonywali
wiekszo$¢ zaje¢ z dzieckiem, gtéwnie w specjalistycznych gabinetach. Rodzice
byli pomocnikami specjalistéw i wykonawcami ich polecen. Prowadzili tylko te
oddzialywania terapeutyczne, ktére im zlecono, zgodnie z ustalonym progra-
mem i dostarczonymi wskazéwkami.

Okazalo sig, ze skutecznos¢ medycznego paradygmatu wczesnego wspoma-
gania rozwoju dzieci z niepelnosprawnosciami jest niska, pomimo znacznego
zaangazowania specjalistow. Zauwazono, ze duzo lepsze rezultaty przynosi
wspolpraca z rodzicami nastawiona na rozwijanie ich kompetencji wychowaw-
czych, umacnianie wiary we wlasne mozliwosci oraz ksztaltowanie zdolnosci do
samostanowienia. Dlatego w ciagu ostatniego dwudziestolecia tradycyjny para-
dygmat wczesnego wspomagania rozwoju, skoncentrowany na specjalistach, zo-
stal zastapiony nowym, skoncentrowanym na rodzinie. Zwolennicy nowego pa-
radygmatu uwazaja, Ze rodzice i inni cztonkowie rodziny moga by¢ partnerami
specjalistow i prowadzi¢ oddzialywania wspomagajace rozwdj dziecka, jesli uzy-
skaja odpowiednie wsparcie (Dunst 2007). W artykule wymieniona teza zostanie
poddana bardziej szczeg6lowej analizie. Kolejno rozpatrzone zostana: 1) zaloze-
nia nowego paradygmatu wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepelno-
sprawnosciami, 2) pojecie i cechy upelnomocnienia rodzicéw oraz 3) oddziatywa-
nia specjalistow sprzyjajace upelnomocnieniu rodzicéw.

Nowy paradygmat wczesnego wspomagania rozwoju dzieci
z niepelnosprawnosciami

Paradygmat wczesnego wspomagania rozwoju skoncentrowany na rodzinie
uksztattowal sie w ciggu ostatniego dwudziestolecia. Jego dominujaca cecha jest
odejscie od bezposredniego oddzialywania na dziecko na rzecz oddzialywania na
rodzicéw, a SciSlej méwiac — na rzecz oddzialywania na dziecko za posrednic-
twem rodzicéw. Zwolennicy nowego paradygmatu uwazaja, ze rodzina powinna
by¢ gléwnym terenem wspomagania rozwoju dziecka. Podkreslaja, ze od-
dzialywania nalezy: 1) podejmowa¢ mozliwie jak najwczesdniej, 2) prowadzic
w $rodowisku rodzinnym, 3) prowadzi¢ we wspéldziataniu z rodzicami i innymi
cztonkamirodziny oraz 4) prowadzi¢ z uwzglednieniem indywidualnych potrzeb
i mozliwosci dziecka i jego rodziny.

Paradygmat wczesnego wspomagania rozwoju dziecka skoncentrowanego
na rodzinie opiera sie na siedmiu zatozeniach:
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Udzielana pomoc stuzy umocnieniu rodziny. Aby funkcjonowanie rodziny mogto
ulec trwalej poprawie, nalezy uksztaltowaé u rodzicéw i innych domowni-
kéw umiejetnosci potrzebne w wychowaniu niepetnosprawnego dziecka
oraz rozwina¢ u nich poczucie kompetencji. Rodzice i inni czlonkowie rodzi-
ny powinni uwierzy¢ w swoje mozliwosci, naby¢ przekonania, ze potrafia po-
moéc niepelnosprawnemu dziecku i poradzi¢ sobie z pojawiajgcymi sie
trudnosciami. Dlatego nalezy stwarza¢ okazje, ktére pozwalaja im przekonac
sie, ze wspolpraca ze specjalistamii zaangazowanie prowadza do sukcesow.
Relacje specjalistow z rodzicami majq symetryczny charakter. Strony dzielg sie
odpowiedzialnoscia za realizowane zadania. Zadna nie dgzy do zdominowa-
nia drugiej — narzucenia swojej woli, obcigzenia nadmiarem obowigzkami lub
obarczenia odpowiedzialnoéciag za ewentualne porazki. Specjalidci ,ramie
w ramie” z rodzicami daza do wspdlnego celu, jakim jest optymalny rozwdj
niepelnosprawnego dziecka i prawidlowe funkcjonowanie calej rodziny.
Kontekstem wczesnego wspomagania rozwoju dziecka sq sytuacje zycia rodzinnego.
Srodowisko rodzinne jest gléwnym terenem aktywnosci matego dziecka. Bli-
skie osoby i znane przedmioty zapewniaja mu poczucie bezpieczenstwa.
Dzieki temu dziecko chetnie podejmuje r6zne zadania dzialania i w trakcie
ich wykonywania ujawnia posiadane mozliwosci. Specjalisci wspélnie z ro-
dzicami powinni ustali¢, w jakich sytuacjach zycia rodzinnego dziecko naj-
chetniej podejmuje rézne czynnosci i jakie doSwiadczenia podczas tych
czynnosci zdobywa. Podobne ustalenia nalezy takze poczyni¢ w odniesieniu
do sytuacji w srodowisku pozarodzinnym (McWilliam 2010). Nastepnym kro-
kiem jest uzgodnienie z rodzicami, jak powinni postepowac w zidentyfikowa-
nych sytuacjach.

Oddziatywania wspomagajgce powinny byc¢ zorientowane na mocne strony rodziny
i jej plany na przyszlos¢. Zasoby rodziny i kompetencje rodzicow stanowia
punkt wyjécia do opracowywania programu wczesnego wspomagania roz-
woju niepelnosprawnego dziecka (Moore, Larkin 2006). Wazne jest rowniez
ustalenie, jaka wizje przyszlosci ma rodzina, a nastepnie praca nad tym, aby ta
wizja byla pozytywna i mozliwa do osiagniecia. Zadaniem specjalistow jest:
1) uswiadamianie rodzicom jak powinni korzysta¢ z posiadanych zasobow
imozliwosci, aby osiagna¢ zamierzone cele oraz 2) pomaganie im w wypraco-
waniu optymalnych strategii ich osiagania.

Specjalisci zachgcajq rodzicéw do dokonywania wybordw i podejmowania decyzji. Za-
réwno podczas planowania pomocy, jak i jej Swiadczenia specjaliSci traktuja
rodzicéw jako ekspertéw w sprawach dziecka. Najpierw pomagaja rodzinie
okresli¢ jakie sa jej potrzeby, a nastepnie radza jak je zaspokoi¢. Wyjasniajq
zalety r6znych metod i programéw oraz wskazuja na korzysci jakie moga
przynie$¢ rodzinie i dziecku. Nie narzucaja rodzicom zadnych rozwigzan.
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Koncentruja sie na dostarczaniu obiektywnych informacji oraz zachecaja ro-
dzicow do podejmowania samodzielnych decyzji odnoscie do potrzebnej im
pomocy. Nastepnie, wspdlnie z rodzicami, uzgadniaja program oddzialywan

i wspdlnie z rodzicami go realizuja.

6. Pomoc swiadczona rodzinie musi by¢ zindywidualizowana i elastyczna. Kazda rodzi-
na i kazde niepetlnosprawne dziecko maja specyficzne wilasciwosci. Dlatego
przed rozpoczeciem oddzialywan pomocowych nalezy zidentyfikowaé po-
trzeby i preferencje poszczegdlnych czlonkéw rodziny oraz rodziny jako
calosci. Natomiast oferowane formy pomocy powinny by¢ zréznicowane
i elastyczne, czyli zaprojektowane tak, aby mozna je bylo dopasowac do spe-
cyfiki funkcjonowania danej rodziny (Trivette, Dunst 2007).

7. W relacjach z rodzicami specjalisci stosujg partnerski styl porozumiewania sig. Od
specjalistow oczekuje sie przestrzegania wielu zasad — na przyklad, ze naj-
pierw wysluchujq rodzicéw, a dopiero pézniej zadaja pytania i udzielajg po-
rad. Specjalisci muszg postugiwac si¢ jezykiem zrozumialym dla czlonkéow
rodziny. Musza umie¢ i chcie¢ rozmawiaé o trudnych sprawach dotyczacych
niepelnosprawnego dziecka i rodziny. Nie moga uchyla¢ sie od podejmowa-
nia rozmoéw na trudne tematy zglaszane przez rodzicéw.

Zgodnie z przedstawionymi wyzej zalozeniami, w nowym paradygmacie
wczesnego wspomagania rozwoju adresatem pomocy jest nie tylko dziecko, ale
cala rodzina. W zwiagzku z tym istotne sa zaréwno interakcje specjalistow z dziec-
kiem i jego rodzicami, jaki i interakcje dziecka z rodzicami i innymi czlonkami ro-
dziny. Tym samym zasadniczym celem wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
powinno by¢ doskonalenie interakcji miedzy opiekunami a dzieckiem, poniewaz
stanowia one kontekst rozwoju dziecka. W moim rozumieniu: ,Wczesne wspo-
maganie rozwoju jest procesem planowych i systematycznych oddzialywan
majacych na celu uksztaltowanie takich wzorcoéw interakcji miedzy opiekunami
a dzieckiem, ktére najbardziej sprzyjajq usprawnianiu jego funkcjonowania fizy-
cznego, psychicznego i spolecznego. Oddzialywania prowadzone sa przez zespét
specjalistéw w $cislej wspolpracy z rodzing i obejmuja dzieci zagrozone niepelno-
sprawnoscia oraz niepelnosprawne od chwili wykrycia zagrozenia lub stwierdze-
nia niepelnosprawnosci do podjecia nauki w szkole” (Twardowski 2014, s. 131).

Przytoczona definicja wskazuje na cztery grupy adresatéw wczesnego wspo-
magania rozwoju. Do pierwszej nalezg dzieci, ktére urodzity sie z niepelnospraw-
noéciami, na przyklad z wadami genetycznymi, uszkodzeniami o§rodkowego
ukladu nerwowego, wadami narzadéw zmysiow. Niepelnosprawnos¢ stwierdza
sie bezposrednio po urodzeniu lub w pierwszych dniach zycia. Druga grupe sta-
nowig dzieci, ktére przyszly na $wiat zdrowe i rozwijaly sie prawidlowo, ale ich
rozw¢j uleglt zaburzeniu z powodu urazu, choroby lub zadzialania szkodliwego
czynnika — na przyklad utracily wzrok na skutek nieszczesliwego wypadku, doz-
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naly uszkodzenia mézgu w wyniku niedotlenienia, zapadly na przewlekta choro-
be. Do trzeciej grupy zalicza sie dzieci zagrozone niepelnosprawnoscia z powodu
opdznien lub zaburzen rozwoju w jednej lub kilku sferach. Jesli nieprawidtowosci
wystepuja w kilku sferach, wéwczas mowi sie o ,opdZnionym rozwoju psychoru-
chowym” lub ,wolniejszym rozwoju” (Gruszczyk-Kolczyniska, Zielifiska 2000).
Do czwartej grupy naleza dzieci zagrozone niepelnosprawnoscig z powodu nie-
prawidlowego przebiegu ciazy, niskiej wagi urodzeniowej, komplikacji porodo-
wych lub niekorzystnych warunkéw srodowiskowych. Sa to tzw. ,dzieciryzyka”.
Aczkolwiek u dzieci z grup trzeciej i czwartej nie stwierdza si¢ niepelnospraw-
nosci, to prawdopodobiefistwo jej wystapienia jest wysokie. Dlatego dzieci z tych
grup nalezy obja¢ oddzialywaniami wspomagajacymi rozwdj (Twardowski
2014a, s. 19).

Zgodnie z przedstawiona definicja wczesne wspomaganie rozwoju jest skon-
centrowane na rodzinie dziecka niepelnosprawnego lub zagrozonego niepetno-
sprawnoscia, a nie na samym dziecku. Nie neguje zasadnosci prowadzenia spe-
cjalistycznych oddzialywan bezposrednio z dzieckiem, na przyklad z powodu
specyfiki zaburzenia, kryzysu emocjonalnego, jaki przechodzi rodzina lub niewy-
dolnosci wychowawczej rodzicow. Natomiast uwazam, ze wczesne wspomaga-
nie rozwoju przynosi najlepsze efekty wowczas, gdy prowadzone jest podczas
codziennych czynnosci, w kontekscie naturalnych interakcji miedzy opiekunami
a dzieckiem. Dlatego specjalisci powinni dazy¢ do uksztattowania takich wzor-
cOw interakeji opiekunowie — dziecko, ktére pozwolg dziecku gromadzi¢ doswiad-
czenia najbardziej korzystne dla rozwoju.

Istota i cechy upelnomocnienia rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnosciami

Gléwnym celem wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepelnospraw-
nosciami jest upelnomocnienie rodzicéw. Termin ,upelnomocnienie” (empower-
ment) wywodzi sie od lacinskiego stowa potere, ktére oznacza ,méc”, ,potrafic”,
,byé w stanie”2. Idea upelnomocnienia pojawita si¢ w USA w latach 60. ubieglego
wieku i rozwinela w nastepnej dekadzie wraz z ruchami spotecznymi na rzecz
demokratyzacji — eliminowania dyskryminacji, niwelowania nieréwnosci
spolecznych, zapewnienia dostepu do edukacji i opieki zdrowotnej. Wedlug
Juliana Rappaporta upelnomocnienie to idea, wedlug ktérej tak naprawde ludzie

posiadaja wiele potrzebnych kompetencji. Natomiast niski poziom ich funkcjono-

2 Termin empowerment jest niejednoznaczny. Mozna go ttumaczy¢ réwniez jako ,upodmiotowienie”,
,wzmocnienie”, ,umocnienie” lub ,usamodzielnienie”. Stanistaw Kowalik (2007) postuzyl sie okregle-
niem ,silny charakter”, aby zaakcentowac¢ aktywny udzial jednostki w procesie wlasnej rehabilitacji.



Rola upetnomocnienia rodzicéw w procesie wezesnego wspomagania... 205

wania wynika zazwyczaj z ograniczen plynacych ze Srodowiska spotecznego lub
z braku §rodkéw, ktére pozwolityby na postuzenie sie posiadanymi sprawnoscia-
mi (Rappaport 1987). Czasami jednak zdarza sig, ze przyczyna problemoéw
w funkcjonowaniu jest barak okreslonych kompetencji. I wéwczas nalezy je opa-
nowac. Ale nauka powinna odbywa¢ sie w naturalnych sytuacjach zycia co-
dziennego, a nie w formie specjalistycznych szkolen, gdzie wszystko jest wyre-
zyserowane i pozostaje pod pelng kontrolg specjalistow.

Rodzice i inni cztonkowie rodziny nie moga by¢ poddawani upelnomocnieniu
poprzez specjalistyczne treningi. Oni upelnomocniajg si¢ sami, przy udziale innych
0s6b. Upelnomocnieniu sprzyja samodzielne wykonywanie ré6znych zadan i poko-
nywanie pojawiajacych sie trudnosci. Dlatego organizatorzy wczesnego wspoma-
gania rozwoju dziecka powinni stwarzac sytuacje, w ktérych czlonkowie rodziny
moga doskonali¢ swoja samowystarczalnos$¢, nabywac nowe kompetencje oraz bu-
dowac sieci wsparcia spolecznego, sprzyjajace zaspokajaniu potrzeb i osigganiu za-
mierzonych celéw. Zamiast ,zaopatrywac” czlonkéw rodziny w nowe sprawnosci
nalezy dazy¢ do aktywizowania i rozwijania tych, ktére juz posiadaja. Przynosi to
podwdijng korzysé. Po pierwsze, cztonkowie rodziny uswiadamiajq sobie, jakimi
umiejetnosciami dysponuja. Po drugie, nabywajg wiekszego zaufania do swych
kompetencji wychowawczych i chetniej si¢ nimi postuguja.

Pomimo Ze termin upelnomocnienie jest czesto uzywany przez przedstawi-
cieli nauk spolecznych, nauk o zdrowiu, a takze przedstawicieli stuzb spotecz-
nych, to nie ma wérdéd nich jednomyslnosci odnosnie do tego, jakie kompetencje
powinna opanowac jednostka, aby osiaggnaé stan upelnomocnienia. Zazwyczaj
upelnomocnienie jest traktowane jako wielowymiarowy konstrukt sktadajacy sie
nastepujacych elementéw: a) poczucie skutecznosci?, b) poczucie posiadania mo-
zliwosci decydowania o sobie (self-determination), c) przekonanie, ze to co sie robi
jest wartoSciowe, d) umiejetnos¢ zaspokajania wlasnych potrzeb, e) umiejetnosé
korzystania z dostepnych zasobéw, f) rozumienie otoczenia spolecznego i wiara
w mozliwo$¢ wywierania wplywu na nie, g) aktywno$¢ i zaangazowanie (Zimmer-
man 1995). Do wymienionych elementéw niektérzy autorzy dodaja jeszcze rzecz-
nictwo (advocacy), czyli zdolnos¢ do wystepowania we wlasnym imieniu, imieniu
swojej grupy oraz w imieniu innych oséb i grup. Rodzice moga by¢ rzecznikami
siebie samych, swego niepelnosprawnego dziecka, swojej rodziny, ale takze in-
nych niepelnosprawnych dzieci i ich rodzin*. Rzecznictwo przejawia sie w umie-

Termin ,poczucie skutecznosci” (self efficacy) zostat wprowadzony przez Alberta Bandure ,na okre-
Slenie doswiadczanego przez jednostke poczucia wlasnej kompetencji, zdolnosci radzenia sobie
z sytuacjami, wobec ktérych stawia ja zycie” (Reber, Reber 2005, s. 356).

W roli rzecznikéw mogg wystepowac rowniez dorastajacy i dorodli z niepelnosprawnosciami.
Przygotowanie niepelnosprawnego dziecka do roli rzecznika powinno rozpoczynac¢ sie jak naj-
wczesniej, w srodowisku rodzinnym. Specjali$ci powinni pomaga¢ rodzicom w realizacji tego waz-
nego zadania.

4
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jetnosci prezentowania wlasnego stanowiska, bronieniu wlasnych intereséw, do-
maganiu sie poszanowania naleznych praw oraz zabieganiu o ustanowienie
nowych. Rzecznikami matych dzieci z niepelnosprawnosciami sa cztonkowie ro-
dziny, ktérzy angazujq sie w dziatalnos$¢ spoleczng, gléwnie na poziomie lokal-
nym, a takze regionalnym i ogélnokrajowym. Istotne znacznie ma wigczenie sie
rodzicéw i innych domownikéw w prace stowarzyszen i organizacji dziatajgcych
narzecz os6b niepelnosprawnychiich rodzin, a takze w dzialalnos¢ grup wsparcia.
W literaturze przedmiotu upelnomocnienie jest traktowane albo jako proces
zmierzajacy do osiagniecia okreslonego sposobu funkcjonowania, albo jako rezul-
tat procesu, czyli osiggniecie zalozonego sposobu funkcjonowania (Nachshen
2004). Przy rozpatrywaniu upelnomocnienia jako procesu bierze sie pod uwage te
dzialania, dzieki ktérym rodzice opanowuja kompetencje usprawniajace ich
dotychczasowe funkcjonowanie. Przyjmuje sie, ze poprawa funkcjonowania wy-
raza sie w wyzszym poziomie zdolnosci do rozwigzywania probleméw, pelnie-
jszym zaspokajaniu potrzeb, czestszym osigganiu zamierzonych celéw oraz lep-
szej kontroli nad wlasnym zyciem. Gdy upelnomocnienie traktuje sie jako
rezultat procesu, wowczas uwzglednia sie trzy aspekty: intrapersonalny, inter-
personalny i behawioralny (Zimmerrman 1995). Aspekt intrapersonalny obejmu-
je przekonania rodzicéw na temat wlasnej skutecznosci i posiadanych zdolnosci.
Aspekt interpersonalny dotyczy postaw rodzicéw wobec otoczenia spolecznego.
Natomiast aspekt behawioralny wyraza sie w dzialaniach, za posrednictwem
ktérych rodzice wywieraja wplyw na swe otoczenie i sprawuja nad nim kontrole.
Wyrdzniono trzy grupy czynnikéw odgrywajacych kluczowa role w procesie
upelnomocnienia rodzicéw (Dempsey, Dunst 2004). Sa to: 1) postawy i przekona-
nia specjalistow, 2) zachowania specjalistow w kontaktach z rodzicami oraz
3) konsekwencje udzielanej pomocy dla specjalistow i ich relacji z rodzicami.
W przypadku postaw i przekonan wazne jest, aby specjalisci byli pozytywnie na-
stawieni do idei upelnomocnienia rodzicéw i prze$wiadczeni o jego zaletach.
Stwierdzono, ze jedli specjaliSci akceptuja idee upelnomocnienia, woéwczas nie
ograniczaja sie do pomagania w rozwiagzywaniu biezacych problemdw, ale zache-
cajg rodzicow do podejmowania dzialan zorientowanych na przyszios¢ dziecka
irodziny. S przekonani, ze dzialania wzmacniajace funkcjonowanie rodziny sa
zdecydowanie bardziej korzystne od dzialan o charakterze naprawczym. Uwa-
zaja, ze aby poprawi¢ funkcjonowanie rodziny, nalezy przede wszystkim skon-
centrowac sig na jej mocnych stronach, a w mniejszym na niedostatkach.
Przedstawione postawy i przekonania sa warunkiem koniecznym procesu
upelnomocnienia rodzicéw, ale nie s3 warunkiem wystarczajagcym. Bowiem naj-
wazniejsze jest, w jakim stopniu te postawy i przekonania odzwierciedlajg sie
w zachowaniach specjalistow. Ustalono, ze upelnomocnieniu rodzicoéw sprzyja
partnerski styl porozumiewania sie specjalistoéw. Ten styl ulatwia rodzicom naby-
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wanie nowych umiejetnosci. Jego istotnym elementem jest aktywne i refleksyjne
stuchanie, ulatwiajace zrozumienie potrzeb i probleméw rodzicéw (Dunst,
Trivette 1987). Specjalisci nakianiajg rodzicow, aby otwarcie méwili o potrzebach
iobawach, z ktérymi sie borykaja. Zachecaja, aby nie czekali biernie na pomoc, ale
sami probowali poradzi¢ sobie z problemem. Jednoczesnie, kiedy to konieczne,
udzielajg rodzicom niezbednego wsparcia.

Miarg skutecznosci procesu upelnomocnienia sa konsekwencje, do jakich
prowadzi udzielana pomoc — jak wplywa na specjalistow i ich relacje z rodzicami
(Dempsey, Dunst 2004). Upelnomocnienie mozna uznac za skuteczne, jesli w na-
stepstwie udzielonego wsparcia specjaliéci w wiekszym stopniu akceptuja decy-
zje rodzicéw i pomagaja je realizowaé. Bardzo korzystne jest, jesli specjalisci
w kontaktach z rodzicami kierujq sie regula wzajemnosci. Z jednej strony przeka-
zuja rodzicom swe uwagi i sugestie, a z drugiej sa otwarci na propozycje rodzicéw
i chetnie je akceptuja. Postepujac w taki spos6b wzmacniaja zaangazowanie ro-
dzicow i ksztaltujg u nich poczucie sprawstwa.

Oddzialywania specjalistow sprzyjajace upelnomocnieniu r
odzicow dzieci z niepelnosprawnos$ciami

W ciagu ostatniego dwudziestolecia paradygmat wczesnego wspomagani
rozwoju skoncentrowany na specjalistach zostal zastapiony nowym - skoncentro-
wanym na rodzinie. Zasadnicza przemiana polegala na odejsciu od dzialan skon-
centrowanych bezposrednio na niepelnosprawnych dziecku na rzecz wspoélpracy
zrodzing i budowania partnerskich relacji z jej cztonkami, przede wszystkim z ro-
dzicami. Nalezy mocno podkresli¢, ze wspodlpraca nie jest celem samym w sobie.
Jest srodkiem, za posrednictwem ktérego specjaliSci wspierajg rodzine w pra-
widlowym wypelnianiu podstawowych funkcji, w tym funkcji wychowawczej,
a przede wszystkim w samodzielnym decydowaniu o wiasnych sprawach.

Kluczowe znaczenie w procesie upelnomocnienia ma koncentracja na zaso-
bach i mocnych stronach rodzicéw i calego systemu rodzinnego, a takze na za-
sobach dostepnych w §rodowisku spolecznym, w ktérym rodzina funkcjonuje.
Wazne jest tez, aby rodzice byli aktywni, probowali rozwigzywac pojawiajace sie
problemy, a w przypadku pojawienia sie trudnosci potrafili znalez¢ skuteczna
pomoc. Dlatego gléwnym zadaniem specjalistow jest rozwijanie u rodzicéw zdol-
nosci do samodzielnego i skutecznego radzenia sobie z problemami zwiazanymi
z wychowaniem dziecka.

Aby wypelni¢ to zadanie specjaliéci powinni ksztattowaé¢ u rodzicow takie
dyspozycje osobowosciowe, jak: 1) wiara we wlasne mozliwosci, 2) autonomia,
3) poczucie sprawstwa, 4) poczucie wlasnej wartosci 5) wewnatrzsterownosc¢ oraz
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6) wytrwalo$¢ w dazeniu do celu. Jest to zadanie trudne, wymagajace duzego
nakladu pracy i dlugiego czasu, ale mozliwe do wykonania. Przemawiajg za tym
nastepujace trzy argumenty. Po pierwsze, rodzice maja wiele umiejetnosci, ale nie
zawsze u$wiadamiaja sobie do czego moga je wykorzysta¢. Natomiast, jesli nie
dysponuja pewnymi umiejetnosciami, to przy odpowiednim wsparciu potrafia je
opanowad. Po drugie, nieposiadanie przez rodzicéw okreslonych umiejetnosci
nie jest konsekwencja braku zdolnosci czy deficytu osobowosci. Zazwyczaj jest
tak, ze rodzice nie mieli odpowiednich warunkéw, aby je naby¢. Po trzecie, rodzi-
ce moga skutecznie kierowa¢ swoim zyciem, gdy maja informacje potrzebne do
podejmowania trafnych decyzjii gdy wykorzystujg swoje umiejetnosci do osiaga-
nia zamierzonych celéw.

Upelnomocnienie rodzicow wymaga zmiany tradycyjnego modelu relacji
miedzy specjalistami a rodzicami. Relacje te powinny charakteryzowac sie: wzajem-
nym szacunkiem, zaufaniem, empatia, otwarta komunikacjg i nastawieniem na
wspolprace. Przede wszystkim specjalisci powinni zrezygnowac z przyjmowania
postawy ekspertow, ktérzy ,wszystko wiedzg” i potrafia rozwigza¢ wszystkie
problemy trapiace rodzine. Taka postawa jest niekorzystna z wielu powodéw. Za-
zwyczaj wywoluje u rodzicéw nieuzasadnione przeswiadczenie o wszechmocy
specjalistow. W konsekwencji rodzice moga poczué sie zwolnieni z obowiazku
uczestniczenia w oddzialywaniach wspomagajacych rozwoéj dziecka. Ekspercka
postawa specjalistéw zniecheca rodzicéw do zadawania pytan, wyrazania watpli-
wosciizglaszania wlasnych propozycji. Przede wszystkim za$ narzuca im role pe-
tentow lub niekompetentnych adeptéw, ktérzy powinni stuchaé podawanych im
poleceniinstrukcji. A przeciez tak naprawde to rodzice sg ekspertami w sprawach
swego dziecka i czesto wiecej wiedzg o nim niz specjalisci®.

Wspétpraca specjalistéw z rodzicami powinna by¢ satysfakcjonujaca dla obu
stron i koncentrowa¢ sie na celach i problemach wskazanych przez rodzicéw.
Ogromnie wazne jest, aby specjalisci w zaden sposéb nie deprecjonowali roli ro-
dzicéw, na przyklad nie traktowali ich jako ,niedoskonatych”, ,niepetnowarto-
sciowych” czy ,niewydolnych”. Powinni darzy¢ rodzicéw szacunkiem i docenia¢
ich role. Sg zobowigzani traktowa¢ ich w sposéb partnerski i mie¢ na uwadze
szczegblna role w procesie rozwoju dziecka. Poglebienie wspélpracy prowadzi do
wzrostu zaufania miedzy specjalistami a rodzicami, czego przejawem jest na
przyklad nieprzekazywanie przez specjalistéw informacji na temat dziecka i ro-
dziny osobom trzecim bez zgody rodzicéw. Nie ulega watpliwosci, ze partner-
stwo w relacjach specjaliSci — rodzice jest warunkiem koniecznym upelnomocnie-
nia rodzin wychowujacych dzieci z niepelnosprawnosciami.

> Na przyklad zachowania dziecka niepelnosprawnego intelektualnie z towarzyszacymi objawami
psychotycznymi moga by¢ tak dziwaczne i nieprzewidywalne, Ze tylko rodzice potrafia okregli¢ ich
sens. Podobnie jest w przypadku dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
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Przejawem partnerskiej postawy specjalistow jest dzielenie sie z rodzicami
wladza, w tym prawem do nadzorowania realizacji programu oddzialywan po-
mocowych. Jezeli specjaliéci zachecaja rodzicow do podejmowania decyzji
iudzielajg im w tym zakresie niezbednego wsparcia, to ksztaltuja u nich poczucie
kompetencji. Bardzo istotny jest sposéb porozumiewania sie specjalistoéw z rodzi-
cami. Jedli ma charakter partnerski, wowczas specjaliSci nie poprzestaja na udzie-
laniu porad, wskazéwek i instrukgji, ale wspdlnie z rodzicami analizujg poja-
wiajace sie problemy. Dzielg sie posiadang wiedza i dosSwiadczeniem. Chetnie
wysluchuja rodzicéw, rozmawiaja i dyskutuja z nimi oraz odpowiadaja na ich
pytania. Postepujac w taki sposéb pomagaja rodzicom wypracowaé optymalne
rozwiazania, a jednoczes$nie uSwiadamiaja im, ze moga by¢ rzecznikami wtas-
nych spraw i moga sprawowac nad nimi kontrole.

Jedli relacje specjalistow z rodzicami majg mie¢ partnerski charakter, to musza
spelnia¢ kilka warunkéw. Przede wszystkim musza opierac sie na wyraznie okre-
§lonych regutach, wzajemnym szacunku i zaufaniu. Obie strony muszg by¢ zaan-
gazowane. Rodzice powinni mie¢ mozliwos$¢ podejmowania samodzielnych de-
cyzji i otrzymywacé emocjonalne wsparcie. Nade wszystko za$ rodzice powinni
mie¢ prawo do decydowania o tym, ktére z dostepnych form pomocy najlepiej za-
spokoja potrzeby dziecka, ich samych oraz rodziny jako calosci.

Przedstawione wyzej rozwazania uzasadniaja teze, ze ostatecznym celem
dzialan specjalistow jest upelnomocnienie rodzicéw. Specjalisci osiagaja ten cel
stopniowo, pomagajac rodzicom w wychowaniu niepelnosprawnego dziecka.
Zalezno$¢ miedzy pomaganiem a upelnomocnianiem jest dwustronna: im szyb-
ciej specjalisci uksztaltuja u rodzicow kompetencje umozliwiajace skuteczne
wspomaganie rozwoju dziecka, tym rodzice szybciej beda mogli przeja¢ odpo-
wiedzialno$¢ za swoje sprawy. Jednoczeénie, im szybciej rodzice zaczng decydo-
wac o sprawach wlasnych, dziecka i rodziny, tym czesciej beda odczuwac potrzebe
uzupelniania swych kompetencji i tym chetniej beda zwracac sie do specjalistow
0 pomoc.

Zakonhczenie

Upelnomocnienie rodzicéw przyczynia sie istotnie do zarostu skutecznosci
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci z niepelnopsrawnosciami. Specjalisci
nie narzucajg gotowych rozwiagzan, ale pomagaja rodzicom opanowa¢ kompeten-
cje potrzebne do decydowania o wlasnych sprawach i radzenia sobie z problema-
mi zycia codziennego. Postepuja zgodnie z zasada ,pomocy ku samopomocy”,
tzn. nie traktujg pomocy jako celu samego w sobie. Traktuja ja jako Srodek pro-
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wadzacy do usamodzielnienia i upodmiotowienia rodzicéw. Dlatego bezposred-
nim adresatem oddzialywan pomocowych sa rodzice i inni domownicy, nato-
miast dziecko jest adresatem posrednim. Oddzialywania koncentrujg si¢ na
ksztaltowaniu u rodzicéw i innych czlonkéw rodziny kompetencji umozli-
wiajacych skuteczne wspomaganie rozwoju dziecka. Specjalisci oferuja pomoc
dostosowang do specyfiki potrzeb rodziny, pomagaja rodzinie mobilizowaé po-
siadane zasoby i wykorzystywac sieci spolecznego wsparcia. Buduja partnerskie
relacje z rodzicami, oparte na wzajemnym szacunku i zaufaniu. Upelnomocnie-
nie rodzicéw jest najskuteczniejszym sposobem wspomagania rozwoju dziecka,
poniewaz rodzice pozostaja z nim w stalym kontakcie i wywieraja na nie naj-
wiekszy wplyw.
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