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Przedmowa

Co by sig stato, gdyby$my spojrzeli na dzieci o szczegélnych potrzebach
przede wszystkim jako na dzieci? Dlaczego nie mieliby$smy sie skupi¢ na ich
zdolnodciach, ale na niesprawno$ci? Jak mozemy pomoéc innym, by ujrzeli
siebie jako osoby zashugujace na nasza mitos¢ i szacunek i pozwalajace nam
zmieni¢ nasz punkt widzenia i budowaé solidarno$¢ miedzyludzka? Jak
moglibySmy wspieraé rodziny, aby mogly poméc swoim dzieciom jak
najlepiej si¢ rozwijacé?

w Konwenéji Praw Dziecka panstwa uznaly, ze ,dziecko dla pelmego i
harmonijnego rozwoju . osobowosci winno wzrasta¢ w $rodowisku
rodzinnym, w atmosferze szczg$cia, milosci i zrozumienia”. To stwierdzenie
jest szczegélnie znaczace dzisiaj dla dzieci niepelnosprawnych z dawnego
bloku komunistycznego, gdzie opuszczenie, masowa instytucjonalizacja,
czysto medyczne rozumienie opieki, brak rehabilitacji i edukacji zwykl by¢
codzienng praktyka.

Regionalne Seminarium dla Europy Srodkowo-Wschodniej zainspirowane
przez International Catholic Child Bureau miato miejsce w Krakowie, od 5
do 7 pazdziernika 1995. Podj¢lo ono wyzwanie umocnienia rodzin z-dzie¢mi
niepeinosprawnymi poprzez zgromadzenie ich rodzicow i rodzenstwa, a
takze specjalistow z Europy Srodkowo-Wschodniej.

Pomyst tego spotkania zrodzil sie z pragnienia odpowiedzi na potrzeby

wyrazane przez samych rodzicow. ChcieliSmy umozliwi¢ uczestnikom
wymiang doS§wiadczen w dziedzinie wsparcia 1 wspoélnie szuka¢ rozwigzan
opartych na spolecznosci lokalnej, takich jak stworzenie osrodkow
informacyjno-doradczych, stuzb wczesnej interwencji 1 opieki zastg¢pcze)
oraz dazy¢ do lepszej wspdipracy migdzy specjalistami pracujacymi w
instytucjach i osrodkach rehabilitacyjnych, w tym takze personelem
medycznym, a rodzinami zaangazowanymi w opieke nad swymi dzieémi.
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50 uczestnikow z 7 krajow Europy Srodkowo-Wschodniej (Polska, Wegry,
Rumunia, Litwa, Lotwa, Ukraina, Rosja) podkreslato, ze to seminarium byto
inne niz poprzednie, gdyz kierowalo uwage ku rozwiazaniom praktycznym i
probowalo wzmocni¢ istniejace w tym regionie Europy zasoby.
Rzeczywiscie, podczas gdy w ostatnich 5 latach kontakty dwustronne z
krajami Europy Zachodniej rozwijaly si¢ dynamicznie, wymiana
doswiadczen pomiedzy krajami wczesniej tworzacymi blok Demokracji
Ludowej, zyjacymi w podobnych warunkach nie byla promowana.

Wiasnie dlatego seminarium zorganizowano w Krakowie we wspélpracy z
Chrze$cijanskim Stowarzyszeniem Oséb Niepelnosprawnych, ich Rodzin i
Przyjaciot ,,Ognisko”. Jako miejscowa organizacja pozarzadowa zajmujgca
si¢ formacja, informacja i koordynacja dziatan na polu pomocy osobom
niepetnosprawnym  ,,Ognisko” dzielilo si¢ swym doswiadczeniem
wspélpracy z rodzinami, oSrodkami wsparcia i wczesnej interwencji.
Zaprezentowano takze inne projekty pilotazowe, np. DICB z Wilna, ktére
wskazywalo na wage lobbingu i wspierania rodzin poprzez sie¢
réznorodnych shuzb.

Co wigcej, znaczna cze$¢ czasu poswigcono na prace w grupach, co
pozwolilo uczestnikom postrzegaé siebie nawzajem jako doradcow 1 dzigki
temu nie tylko przedyskutowa¢ problemy, ale takze probowaé znalezé
wspOlnie ich rozwigzania.

Sprawozdanie, ktore ponizej prezentujemy, zawiera ilustracje doswiadczen
na polu wspierania rodzin w regionie (Polska, Litwa) i poza nim (USA,
Szwajcaria) przedstawione zaréwno przez rodzicéw jak i specjalistdéw oraz
rezultaty pracy w grupach w formie pojawiajacych sie podczas dyskusji
problemow i odpowiadajacych im mozliwych rozwiazan.

Nie adresujemy tej ksiazki jedynie do uczestnikow seminarium, ale do
wszystkich zainteresowanych przedstawiong tematyka i borykajacych si¢ z
podobnymi problemami.

Kierujemy szczegdélne podzigkowania do ,Ogniska” z ktorym ICCB
wspolpracuje juz od kilku lat, za przyjecie propozycji wspétpracy i podjecie
odpowiedzialnosci za przygotowania lokalne.

Seminarium nie miatoby miejsca, gdyby nie hojne wsparcie finansowe
UNICEF-u. Dlatego raz jeszcze chcieliby$my podzigkowa¢ UNICEF-owi za
okazane zainteresowanie 1 zaangazowanie na rzecz dzieci z
niepelnosprawnos$cia poprzez wspieranie zakorzenionych w lokalnej
spolecznosci stuzb rehabilitacyjnych.



Wprowadzenie
Giovanna Brianti, Asystent d/s Europy, ICCB

Seminarium ,Wsparcie dla Rodzin z Dzieémi Niepelnosprawnymi” jest
piata sesja szkoleniowa, ktéra ICCB zorganizowalo w Srodkowo-
Wschodniej Europie we wspolpracy z innymi NGO podejmujaca temat
dzieci niepelnosprawnych.

Czym jest ICCB?

International Catholic Child Burean jest organizacja pozarzadowa, zaloZzona
w 1948 roku w Paryzu. ICCB w dzialaniach na rzecz dzieci opiera si¢ na
tradycji Kkatolickiej i shuzy calosciowemu wzrostowi dzieci wszystkich
wyznan. Szczegélng troska otacza najmniejszych, a wigc dzieci
niepelnosprawne, dzieci ulicy, dzieci-ofiary narkotykéw, wojny i naduzy¢
seksualnych. Précz generalnego sekretariatu w Genewie i biura regionalnego
w Paryzu ICCB posiada swoje sekretariaty w Poétnocnej i Potudniowej
Ameryce, w Afryce i Azji, ktore tworza sie¢ konsultacyjna, badawcza i
koordynacyjna. ICCB pragnie promowaé nowe metody w pracy z dzieémi,
majace ulatwi¢ ich caloSciowy wzrost, rozumiany nie tylko jako
zaspokojenie  potrzeb  materialnych, ale szczegélnie  potrzeb
,hiematerialnych”, czy to psychospotecznych, czy duchowych

Metody dzialan

Wséréd metod promowanych przez ICCB nalezaloby wym1en1c resilience
(wewngtrzng zdolno$¢ do przezwyciezania trudnych doswiadczen),
stuchanie (naturalna cecha wilasciwa dzieciom, mlodziezy i rodzicom
mogaca umocni¢ wspélprace i zrozumienie pomiedzy nimi), uczestnictwo,
ktére oznacza pomoc dzieciom i miodziezy w stawaniu si¢
odpowiedzialnymi, oraz filozofia dla dzieci, czyli budowame krytycznych i
tworczych zdolnosci w dzieciach i mlodziezy.

ICCB realizuje te metody w trzech etapach:’
Pierwszy, zwany polityka na rzecz dzieci, to wypracowywanie coraz

lepszych narzedzi 1 strategii na fundamencie chrzescijanskiej wizj
dziecigctwa. Konkretyzuje si¢ on poprzez konferencje, wsparcie, lobbying,
itd. '

Drugi, polegajacy na towarzyszeniu 1 szkoleniu nazywany jest
zogniskowana w spofecznosci lokalnej pomocy techmiczng. Praktycznie

oznacza ona ocen¢ potrzeb, wspieranie lokalnych projektéw, szkolenie
liderow.



Trzeci, to projekty pilotazowe: sg one konkretng ilustracja pomocy, jaka
ICCB moze spoteczno$ci zaoferowa¢ w jej trudnosciach. Nie sg one celem
samym w sobie, lecz jedynie uciele$nieniem polityki na rzecz dzieci
prowadzonej przez ICCB.

ICCB brato aktywny udziat w tworzeniu Konwencji Praw Dziecka Narodéw
Zjednoczonych 1 jako jeden ze swych celéw widzi jak najszersze
wprowadzanie jej w zycie. Celowi temu ma réwniez shuzy¢ to seminarium.

Ponizej przedstawione zostaly wypowiedzi gosci zaproszonych do udziatu w
seminarium. Sg one Swiadectwem prawdziwego zaangazowania na rzecz
dzieci niepelnosprawnych i ich rodzin. Maja one jednak nie tylko wartosé
swiadectwa, ale bedac odzwierciedleniem wieloletnich doswiadczen moga
takze stanowi¢ dla wielu rodzicéw glos doradczy. Z pewnoscig pozwola one
unikna¢ przynajmniej niektérych bledow i Slepych uliczek w codziennej
drodze wychowania niepelnosprawnego dziecka.




Odpornosé (resilience) dziecka i rodziny a dzieci niepelnosprawne
Meg Gardinier, Dyrektor ICCB w Nowym Jorku, USA

»Zrozumiatam, ze zawsze pozostaje jakie$ pigkno: w przyrodzie, zachodzie
stofica, wolnosci, w tobie. Ono moze ci poméc. Patrz na te rzeczy, potem
sprobuj odnalez¢ na nowo siebie i Boga i zdoby¢ utracong rownowage. A
ktokolwiek jest szczesliwy rowniez innych uczyni szczesliwymi. Ten, kto
ma odwage i wiare nigdy nie zatraci si¢ w zalu.”

Pamietnik Anny Frank

Te inspirujace stlowa zostaty napisane przez zydowska dziewczynke, Anng
Frank, gdy ukrywala si¢ z rodzing w Amsterdamie podczas I Wojny
Swiatowej. Zainteresowanie jej pamictnikiem odnowilo si¢ przy okazji
$wigtowania 50 rocznicy zakonczenia Wojny. Mysle, ze jest jeszcze jeden
powdd tego zainteresowania: Anna Frank jest przykladem dziecka, ktore
pokonato w sercu okropnosci wojny, a jej pamietnik wyraza ukryta madro$¢.
Z pewnoscig cierpiata wiele, lecz byla zdolna oprze€ si¢ rozpaczy i wzrastac.

Czym jest odpornos$¢? Jest wewngtrzng zdolnoscia pokonywania zranien i
trudnych okoliczno$ci. W jezyku angielskim, francuskim i hiszpanskim jest
to techniczny termin oznaczajacy zdolno$¢ materialu do powrotu po
odksztatceniach do pierwotnej formy (resilience). W koncu lat 60-tych
termin ten zostat po raz pierwszy zastosowany przez socjologow.

Z wlasnego doswiadczenia czerpiac mozemy stwierdzi¢, ze pewne dzieci
maja si¢ lepiej niz inne. Powstaja pytania: przed jakiego rodzaju
trudnosciami staje dziecko? Dlaczego dalo sobie radg? Jakie jego cechy i
jakie czynniki spoleczne je wspomogly? Czy mozna zastosowaé te
obserwacje w pracy z innymi dzie¢mi?

Odpomosc to kombinacja cech osobowosci (wewnatrz) i wsparcia
spotecznego (z zewnatrz) Wymaga ona przemiany mentalnosci
pozwalajacej skupi€ si¢ na mocnych stronach zamiast stabo$ci.

amerykanskiego schroniska dla dzieci odrzuconych i tych, ktére uciekly z
domu, pracuje z bezdomnymi, opuszczonymi i zranionymi dzieémi od 30
lat. Kiedy$, zapytana o odpornos$¢, powiedziata: ,,To prawdziwa nagroda
widzie¢ jak odpomos¢ budzi sig¢ i rozkwita w dzieciach. Pomimo chmur
rozpaczy i dystansu, ktore zdaja si¢ nie ustgpowac, sg tez obecne ziarna
odporno$ci - ukryta zdolnosé, by odnalez¢ odpowiedZ i wyzdrowie€. Te
ziarna potrzebuja troskliwej mitosci i pokarmu, by wzrasta¢ i rozkwitac.”
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Jak uprawia¢ te ziarna? Jeden z doradcow ICCB, siostra Maria Teresa
Harrington, ktora pracuje z dzie¢mi niepetnosprawnymi od ponad 30 lat,
obserwowala kilkoro ze swoich wychowankow rozwijajacych si¢ mimo
trudnych okolicznosci dzieki doswiadczeniu mitoéci, radosci, pokoju,
cierpliwosci, tagodnos$ci, dobroci, wiernosci, pokory 1 opanowania. Wedtug
niej nie mozemy zmusié¢ dzieci, by nauczyly si¢ zy¢ tymi darami, one staja
sie ich udziatem dzigki $rodowisku, w jakim zyja, ktore charakteryzuje si¢
pedagogika zaproszenia do uczestnictwa, bezpieczenstwem i mozliwoscig
kontaktu z dorostymi.

W ciagu 25 lat socjologowie opracowali liste czynnikéw spotecznych, ktore
moga uczyni¢ dzieci bardziej odpornymi. Sa one wynikiem dlugoletniej
pracy z dzie¢mi.

1. Stala wig¢z uczuciowa z przynajmniej jednym z rodzicéw lub
opiekundw.

Przez 30 lat dr Emma Wemer, profesor Uniwersytetu w Kaliforni,
zajmowala si¢ grupa dzieci ryzyka urodzonych na Hawajach. Odkryla ona,
ze podczas gdy u niektorych z nich z powodu ubdstwa, zlego odzywiania i
nieodpowiedniego wychowania rozwinely si¢ pewne problemy, to inne nie
sprawialy trwalych klopotow. Wszystkie dzieci z drugiej grupy -
»bezproblemowej” mialy jedna rzecz wsp6lng: dorostego, ktérym mogt by¢
rodzic, krewny, mnauczyciel, itd, ktory kochal i akceptowal je
bezwarunkowo, ale jednocze$nie mial wysokie wymagania dotyczace ich
zachowania. Jak kto§ powiedzial: ,trzeba mie¢ bzika na punkcie dziecka”.
Nie jestem specjalistka na polu niepelnosprawno$ci, ale rozumiem silny
nacisk rodzicow, gdy chodzi o kwestie wychowania dzieci w rodzinie
zamiast w wielkiej instytucji. W badaniach dotyczacych roli, jaka odgrywa
srodowisko dla dziecka niepelnosprawnego, dochodzi si¢ do konkluzji, ze
dzieci te sg zdolne do rozwinigcia normalnej relacji ze swoja matka i cierpia,
gdy ta wiez jest zagrozona.

2. Wsparecie spoleczne w rodzinie i poza nia

W USA uwazano blednie, Ze istnieja pewne negatywne konsekwencje
emocjonalne dla rodzefstwa dzieci niepelnosprawnych. Badania wskazuja,
Ze to nie zawsze jest prawda: sg pewne dodatkowe cigzary, ale takze wigksza
mozliwos¢ okazania uczucia i odpowiedzialno$ci. Program ,Dziecko
Dziecku” Instytutu Zdrowia Dziecka w Londynie jest w posiadaniu
specjalnych materialéw przeznaczonych dla dzieci niepelnosprawnych, ktore
moga by¢ wykorzystane przez ich rodzenstwo. Badania wskazuja takze z
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naciskiem, ze rodzina potrzebuje zaré6wno formalnego jak i meformalnego
wsparcia.

3. Pozytywne wyobrazenie o sobie i szacunek wobec siebie

4. Doswiadczenie sensu, struktury i znaczenia w swoim rozwoju (wiara,
poczucie spojnosci)

Odpornos¢ a duchowos¢

ICCB jest przekonane o wartoéci zycia duchowego u dzieci wszystkich
wyznan, ktére zostaly zranione. Jest wiele definicji duchowosci. W ICCB
czgsto mowimy: ,,Duchowos¢ jest sposobem, w jaki twoje zycie zostaje
przemienione poprzez twoja wiare i wiez z Bogiem.”

W przytoczonym na poczatku przykladzie mogliSmy spostrzec jak Anna
Frank odnowita swoja duchowo$¢ poprzez zblizenie do natury. Wzrost
duchowy trwa cale zycie i to jest jedyna droga. Niektore ze ,Sciezek” ku
wzrostowi duchowemu wioda poprzez pelng milosci wigz z troskliwym
dorostym, sztuke, kontakt z przyroda, proste ¢wiczenia jak np. ,,zatrzymaj
sig-pomysl-zmiefi kierunek” albo specjalnie przygotowang dla dzieci
niepetnosprawnych liturgi¢.

Wainos¢ humoru

Wreszcie, jak mowi moj wspotpracownik Stefan Vanistendael: nie
pozwolmy sobie traktowac si¢ zbyt powaznie. Ostatnie badania wskazuja, ze
poczucie humoru jest wazng 1 cz¢sto zapomniang cz¢scig odpornosci. Humor
czgsto oznacza, ze zrozumieliSmy nasza niedoskonalo$¢ i cierpienie, ale
potrafimy je przyja¢ z uSmiechem. Wprawdzie humor nie uwalnia nas od
cierpienia, ale nie pozwala mu nas pokonac.

Ufam, ze pewne elementy z naukowej refleksji na temat odpornosci beda
uzyteczne w pracy tych, ktérzy zajmuja si¢ dzie¢mi niepetnosprawnymi.




Wsparcie rodzin z dzie¢mi niepelnosprawnymi
Cathy Ficker Terrill, Stowarzyszenie Raya Grahama, Chicago, USA

Wystarczy kilkoro zaangazowanych obywateli, by dokona¢ zmiany...

Malgorzata Maed jest stynnym antropologiem. Kiedy$ powiedziata, ze
wystarczy kilkoro zaangazowanych obywateli, by dokona¢ zmiany. Kilkoro
ludzi pracujacych razem, faczacych swoje ograniczone $rodki, dzielacych sig
pomystami i do§wiadczeniami moga osiagnac 1 osiagng wiele. Wierzg, ze
tych kilkoro zaangazowanych to wy.

Od 22 lat pracuje na polu niepelnosprawnosci. Mam dwoje dzieci. Morgan
ma 14 lat 1 jest zdrowa dziewczynka, Elizabeth ma 9 lat i jest
niepelnosprawna. Pracuj¢ z prezydentem Clintonem w Prezydenckim
Komitecie d/s Uposledzenia Umystowego. Jestem czionkiem liczaych
stanowych i federalnych komitetéw doradczych. W przeszlosci pracowatam
nad regulacjami prawnymi pozwalajacymi lepiej dziala¢ programom
wczesnej interwencji 1 wsparcia dla rodzin. Uczestniczytam w nacisku na
kuratoria stuzacemu takim zmianom w finansowaniu i polityce, ktore by
umozliwily dzieciom niepelnosprawnym nauk¢ w normalnych szkotach
Jednoczesnie zapewniajac im szczegbélng indywidualng pomoc. W stanie
[llinois rozpocz¢liSmy zbieranie funduszy, dzigki ktérym begdzie mozna
uruchomi¢ rodzicielskie grupy wsparcia oraz grupy samowspierania
pomagajace miodym niepelnosprawnym odwazy¢ si¢ moéwi¢ w swoim
wiasnym imieniu. Wspieram program Partnerzy w Tworzeniu Polityki, ktory
Jest intensywng 6-weekendows sesja szkoleniowg dla rodzicow i samych
0s0b niepelnosprawnych, na ktérej moga zapozna si¢ z najnowszymi
technikami i opiniami dotyczacymi integracji, pracy chronionej, mozliwosci
mieszkania we wiasnym domu, budowania komunikacji, sieci wspotpracy,
procesu legislacyjnego i wspierania rodzin. Wszystko to bylo bardzo wazne,
ale nie przygotowalo mnie na t¢ chwile, kiedy stalam sie matka
uposledzonego dziecka.

Wszystkie dzieci sg wazne...

Pierwszym przestaniem, jakie chciatabym tu przekaza¢ jest to, ze wszystkie
dzieci s3 wazne, ale trzeba, zeby$my skupili si¢ na ich zdolnosciach, a nie na
niepetnosprawnosci. Kiedy przygotowujecie wsparcie dla rodzin musicie
kierowa¢ si¢ metoda obejmujaca wszystkie aspekty rozwoju. Bo jesli u
kogo$ chorego na raka leczy sig¢ tylko raka, nie poprawia si¢ jako$¢ Zycia
chorego. Niepelnosprawno$¢ nie jest choroba, ale raczej mozliwo$cia
robienia rzeczy inaczej. Wiaza si¢ z nig wyzwania i bariery, ale rozwiazania
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istniejg. Chylg czola przed réznorodnoscia. Niepelnosprawnos¢ jest jej
czescia. o

N

Jak przeprowadzi¢ zmiany...

Pracuj¢ obecnie dla organizacji pozarzadowej, ktora stuzy 400 dzieciom i
dorostym. Zajmujemy si¢ kazdym rodzajem niepelnosprawnos$ci w naszej
lokalnej spotecznosci. W ciagu ostatnich 3 lat wprowadzili§my wiele zmian
1 mam nadzieje, ze inni beda mogli si¢ uczy¢ na naszych bledach.

Zmiana nr 1. JesteSmy obecnie skupieni na rodzinie zamiast pozwoli¢ si¢
prowadzi¢ jedynie przez specjalistow. Regulamie konsultujemy si¢ z
rodzinami, by pozna¢ ich potrzeby. Oferuyjemy im réwniez szkolenie
pozwalajace im pomo6c w planowaniu poszczegblnych etapoéw rehabilitacyi
dziecka. Rodziny sa czg$écia rozwigzania a nie czescig problemu.

Zmiana nr 2. Nie finansowa¢ instytucji, bo one odbieraja dziecko rodzinie.
Gdyby moja corka mieszkata w instytucji kosztowaloby to panstwo 40 000 $
rocznie. Poniewaz jest w domu a od czasu do czasu kto$ podejmuje si¢ nia
zaopieckowa¢ na kilka godzin koszty wynoszg 1 000 $ rocznie.
Opiekunowie-zmiennicy zapewniaja wsparcie rodzicom, aby mogli mieé
krétka przerwe w codziennie podejmowanych obowiazkach.

Zmiana nr 3. Wszystkie dzieci powinny chodzi¢ do szkoly razem. Dzieci
uczg si¢ od siebie nawzajem. Moja corka chodzi do szkoly razem z
kolezankami z sasiedztwa a dzieci ciesza si¢, ze moga jej pomodc. Dzieci
uczg si¢ thumaczac jej ponownie lekcje a nauczyciel specjalny jest pomoca
dla nauczycielki uczacej klasg. Dlatego nasza organizacja zamkneta szkolg
specjalna,

Zmiana nr 4. Wczesna interwencja jest najwazniejsza ze stuzb. Im wczesniej
mozna zaoferowac rodzicom informacje i szkolenie, tym latwiej bedzie im
czu¢ si¢ dobrze z dzieckiem i1 rozumie¢ metody prowadzace do sukcesu.

Potrzeby rodzicow
Kiedy statam si¢ matka niepelnosprawnego dziecka oczekiwatam od innych

nastgpujacych 1zeczy:

- dostepnych na miejscu informaciji 1 szkolenia

- kogos, kto pouczyiby o niepeinosprawnosci mojego pediatre, ktory wie
mniej ode mnie, bo uczono go tylko stawia¢ diagnozg¢ a nie pomagac

- kogos, kto pouczylby moja rodzing (dziadkow, wujkow, ciocie) ze
Elizabeth nie potrzebuje ich litosci, ale pomocy we wzroscie; rodzina jest
potrzebna, by uczy¢ Elizabeth i przyjac ja jako jedna ze swoich czionkéw
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- kogo$, kto wskazatby mozliwosci Elizabeth zamiast skupiaC si¢ na jej
niepelnosprawnosci

- kogos, kto datby mi nadziej¢ na przyszio$¢. Potrzebujemy pomocy, by
budowac razem z naszymi dzie¢mi marzenia

Jako specjalistka chcialam si¢ dowiedzie¢ od rodzin, czego potrzebuja.
Najczesciej wspominajg o dwoch stuzbach:

- planowanie na przysztos¢ - informacja o mozliwosciach szkolenia, pracy, o
dostepnych osrodkach

- opiekunowie-zmiennicy - zapewniajacy krotki odpoczynek od czasu do
czasu

Rola stowarzyszen rodzicielskich

Stowarzyszenia rodzicow sg krytyczne. Sa najlepszym sposobem dzielenia
si¢ informacja. Rodzice ucza si¢ od siebie nawzajem i razem mogg si¢ stac
silnym glosem przemawiajacym w imieniu swoich dzieci. Rodziny sa
najistotniejszym naturalnym zasobem, bo wszystkie dzieci potrzebuja
rodziny, by wzrasta¢. Wsparcie skupione na rodzinie winno by¢ zapewnione
w sposob minimalizujacy koszty - zardwno z ekonomicznego jak i
emocjonalnego punktu widzenia. Potrzeba dobrych specjalistow, ale to
rodzice 1 osoby niepelnosprawne winny kierowa¢ procesami rozwojowymi.
Jesli inicjatywe przejmuja profesjonalisci wyglada to mniej wiecej tak:

Kto$ przyszedt do fizjoterapeuty i powiedziat: ,Chcialbym méc pojs€ do
baru 1 wypi¢ sam szklanke piwa.” Mezczyzna nie miat rak. Fizjoterapeuta
skierowat go na wszelkie mozliwe rodzaje badan. Szpital zaméwit protezy
dla pacjenta a terapeuta rozpoczat zmudne, trwajace miesigcami ¢wiczenia
majace nauczy¢ me¢zczyzne podnies¢ za pomoca protetycznej reki szklanke i
pi¢. Dzis$ te protezy leza na podlodze w szopie. Mgzczyzna ich nie chce, bo
wszystko, czego chcial, to p6js¢ do baru i méc si¢ napi¢ piwa. Spotkat
innego terapeutg, ktory umiat go wyshicha¢. Ten nie poswigcit mezczyznie
wiele czasu ani nie musiat wydawac pieniedzy. Dal swojemu pacjentowi
stomke 1 to wystarczylo, by mezczyzna mogt pi¢ samodzielnie.

Czasem dajemy ludziom to, co jest naszym zdaniem najlepsze, a
powinniSmy raczej wyslucha¢ rodzin 1 pozwoli¢ im uczestniczy¢ w
podejmowaniu decyzji.

Wskazéwki dla rodzicow

- uczestniczcie w spotkaniach i uczcie si¢

- dzielcie si¢ informacja z innymi rodzicami

- wspolpracujcie ze specjalistami jakbyscie byli jednym zespotem
12



- organizujcie si¢ z innymi rodzicami, by méwic silnym wspélnym glosem

- zmieniajcie kierunki pomocy rzadowej tak, by odpowiadaty waszym
potrzebom

- ustawcie pras¢ po swojej stronie - niech historie waszych sukcesoéw znajda
sie w gazetach i telewizji

- rozprzestrzeniajcie przekonanie, ze kazdy ma zdolnosci i mozliwosci, ze
osoby niepelnosprawne pracujac przystuza si¢ spoleczetstwu

- demaskujcie mity o niepelnosprawnosci

- $wietujcie sukcesy swoje i waszych dzieci

- pracujcie razem w organizacjach dla osob niepetnosprawnych

- skontaktujcie si¢ z osobami waznymi i wplywowymi i poproscie ich o
pomoc

Kiedy kto$s ma dziecko niepelnosprawne jest zagubiony w swoich emocjach
jak podrézny bez mapy. WinniSmy pomagaé¢ rodzicom uwolni¢ si¢ od
poczucia winy, od gniewu czy leku. Pomézmy rodzicom wiaczyC sie do
grupy wsparcia i porozmawiac¢ z kims$, kto moze pomoéc. Przypominajcie im
0 utrzymaniu otwartych drog porozumienia mig¢dzy matzonkami.

Kiedy rodzice lacza si¢ razem znajduja:

- wspéiczucie 1 zrozumienie

- $wiadomos¢ tych samych potrzeb i sit

- nowe sposoby rozwiazywania problemow

- praktyczne pomysly dotyczace pracy z ich dzieckiem

- przyjazn z innymi rodzicami

- sile w grupie
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Wspélpraca migdzy specjalistami i rodzinami
Jean-Francois Novel wicedyrektor EPSE La Combe - osrodka
spoleczno-edukacyjnego dla doroslych uposledzonych umystowo,
Genewa, Szwajcaria

Postrzeganie oséb z uposledzeniem umysiowym

Sposdb, w jaki patrzy si¢ na drugg osobe, implikuje czesto postawg, jaka si¢
przybiera wobec niej. Mozna zdefiniowa¢ obiektywnie czym jest drzewo, ale
sposob, w jaki bedzie je postrzegat rolnik spodziewajacy si¢ owocu, malarz
zainteresowany kolorem i forma, drwal mierzacy jego warto$¢ w metrach
szeSciennych czy kochankowie szukajacy cienia, bedzie dos¢ odmienny.
Obiektywnie rzecz biorac to jest to samo drzewo, ale w zalezno$ci od tego,
kto na nie patrzy, jego obraz bedzie si¢ zmienial. Podobnie nasza postawa
wobec 0s6b uposledzonych umystowo zalezy od rodzaju okularéw, jakimi
postrzegamy rzeczywistos¢.

Ewolucja oSrodkow dla os6b z uposledzeniem umystowym w Genewie

1. Perspektywa instytucjonalna.

Kiedy przed 20 laty przybylem do Genewy, podjatem pracg w szpitalu
psychiatrycznym, na starym oddziale, ktory nie zmieniat si¢ od lat. To bylo
miejsce odosobnienia. Osoby uposledzone umystowo nie byly postrzegane
jako osoby, bo nie byly inteligentne. Personel nie oczekiwal zadnych
postgpow u podopiecznych 1 dlatego postrzegat ich jakby byli zwierz¢tami:
Jjedynym miejscem, gdzie mogli przebywac, byt szpital i przylegajacy do
niego ogrod, terapia ograniczala si¢ do karmienia i mycia. Wiazano ich do
ozek, do toalety, do stotu.

Ogrod otoczony byt trzymetrowym plotem. Zadnej stymulacji zmystow,
zadnych krzesel, klamek, kranoéw, zaston w oknach, luster. Jedzenie
podawano zawsze za pomoca rurki. Zapach byl okropna mieszaning moczu 1
srodka dezynfekujacego. Zadnego kontaktu, zadnych zaje¢. Rodzinom
mowito si¢ w momencie przyjscia na $wiat uposledzonego dziecka, zeby je
odda¢ do miejsca odosobnienia i zapomnie¢ o nim. One juz nie istniaty dla
rodziny. Znatem wiele osob, ktére dowiedziaty sig¢ o istnieniu uposledzonego
brata czy siostry po $mierci swoich rodzicoéw, kiedy otworzono testament.
Rodziny nie mialy wigc znaczenia dla personelu szpitala i jego rutyng
organizowano bez zadnych konsultacji z nimi.

Jednak niektére rodziny w Genewie juz wtedy, 20 lat temu, zaczety walczy¢
ze szpitalem organizujac si¢ razem w silne stowarzyszenie rodzicielskie.
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Stworzyli nowe oércdki 1 probowali doprowadzi¢ do zamknigcia starego
oddziatu szpitalnego krytykujac model miejsca odosobnienia i pracujacych
w nim specjalistbw. Nawet koledzy ze szpitala traktowali personel jak
straznikow 1 krytykowali go.

2. Perspektywa medyczna.

Kilka lat pozniej odkrylem nowy sposéb patrzenia na osoby uposledzone
umystowo i wspdlnie z lekarzami i niektérymi pielegniarzami probowalem
zmieni¢ rzeczywisto$¢. PatrzyliSmy na osoby z upo$ledzeniem jak na
chorych. ZmieniliSmy nazwe oddzialu na oddzial diagnozy i leczenia
uposledzenia umystowego.

Probujac leczy¢ mnaszych pacjentow zaczeliSmy wspolpracowaé z
logopedami, fizjoterapeutami, specjalistami od terapii zajgciowej 1
psychologami. ZorganizowaliSmy dla o0s6b uposledzonych r6znorodne
zajecia, zabraliSmy ich po raz pierwszy w ich Zyciu do miasta, poszlismy do
restauracji, wstepowaliémy do sklepow. Pielegniarzy zastapili terapeuci,
ktorym lekarze polecili obserwowac i opiekowac sie pacjentami.

Z tego nowego, medycznego punktu widzenia, do$¢ duzo zajmowano si¢
rodzinami, ale postrzegano je ,patologicznie”. Niektorzy terapeuci uwazali
rodziny, a szczegllnie matki, za przyczyng niepelnosprawnosci dziecka. Inni
uwazali rodzing jako czg$¢ problemu.

Stowarzyszenie rodzicow z Genewy znalo silg¢ lekarzy, ale walczylo przeciw
niej dowodzac, Zze ich dzieci nie sa umyslowo chore i ze interwencja
medyczna nie jest dla nich odpowiednia.

3. Perspektywa spoteczno-edukacyjna

Moj trzeci punkt widzenia byl ,edukacyjny”. Zostal zbudowany nowy,
mniejszy osrodek, ktorego jestem wicedyrektorem. Postrzegamy naszych
podopiecznych po prostu jako doroste osoby uposledzone umystowo, inne
niz wiekszo$¢, ktére moga korzysta¢ z profesjonalnych stuzb. Ich cel jest
pedagogxczny, edukacyjny - probujemy pomoc naszym podoplecznym

Rozszerzamy speqahstyczne warsztaty, gdZIe moga pracowac 1 sprzedajemy
rezultaty ich pracy. Pielegniarze stali si¢ pracownikami socjalnymi.

Dwa lata temu otworzylismy sklep, w ktérym osoby uposledzone umystowo
z wigkszymi zdolno$ciami komunikacyjnymi sprzedajg produkty swoich
kolegéw. Rozmawiajg z klientami i s3 w ten sposob bardziej zintegrowani ze
spotecznoscig,



Konkluzja

Osobiscie uwazam, ze jeSli postrzega si¢ osoby 2z upo$ledzeniem
umystowym jako osoby i ma si¢ nadziej¢ na mozliwos¢ ich rozwoju, one
zmienig si¢ i beda ceni¢ swoje nowe zycie. Ciesz¢ si¢, Ze moje postrzeganie
0sob uposledzonych rowniez ewoluowato postepujac za moja filozofig
Zyciowa,

Kontakt migdzy specjalistami a rodzicami jest tatwy, bo obie strony pragna
optymalnege rozwoju samodzielnosci i1 spolecznych kontaktow 0s6b
uposledzonych umystowo.

Osrodek, w ktéorym pracuje jest otwarty codziennie, ale wielu dorostych z
upos$ledzeniem umyslowym spedza dwa weekendy miesigcznie ze swoimi
rodzinami.

Edukacja jest sztuka i pomaga we wspotpracy zawiazanej w celu znalezienia
jak najlepszych rozwigzan. Nawet w zarzadzie mojego osrodka s3 dwie
osoby, ktére reprezentuja stowarzyszenie rodzicielskie. Miedzy niektorymi,
nielicznymi rodzinami a specjalistami wybuchajg czasem silne konflikty o
najlepszy sposob edukacji i kazda ze stron jest przekonana o swojej racji
postrzegajac druga strone jako niebezpieczenstwo.

Ja sam wol¢ mie¢ rodzicow 1 specjalistow jako partneréw, bo to osoba
uposledzona umystowo jest gléwnym aktorem swojego rozwoju. Dlatego
rodzice i1 profesjonalisci powinni si¢ stara¢ jak najbardziej, by kazdy z
osobna, a jesli to mozliwe takze razem, przyczyniali si¢ do rozwoju osoby z
uposledzeniem umystowym.
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Praca z rodzinami - porozumienie i kontekst problemu
Gisela Chatelanat, Instytut Psychologii i Pedagogiki w Genewie,
Szwajcaria

Kiedy spotykamy si¢ z ludZzmi majacymi podobne do naszych problemy i
nie znajdujacymi dobrych rozwiazan, trzeba pamieta¢ o dwoch rzeczach:

- Po pierwsze, nalezy zawsze przywolywaé specyficzny kontekst, w ktorym
rozwija si¢ system i codzienna praktyka. Dokladnie oznacza to tyle, ze nie
mogg istnie¢ dwa identyczne os$rodki dla dzieci niepelmosprawnych i ich
rodzin w dwoch réznych miejscach. Mozna ta moéwi¢ o najlepszych
etycznych, organizacyjnych i merytorycznych elementach, o réznych
strategiach wynalezionych po to, by jak najlepiej kierowa¢ danym
osrodkiem, o przekraczaniu przeszkdd, o szkoleniach dla specjalistow, o
znalezieniu najlepszej drogi porozumienia mi¢dzy rodzinami a specjalistami
tak, aby mogli sie¢ uczy¢ od siebie nawzajem, etc. Ale potem musimy wrdcic¢
i przeanalizowa¢ nasza osobista i szczegolng sytuacje, zeby wiedzie¢, co
mozemy zastosowa¢ do siebie i jak napisa¢ nasza wlasng ,muzyke” do
tekstu.

- Po drugie, nalezy spojrze¢ krytycznym okiem na nasza przeszlo$¢, aby
uczy¢ si¢ na naszych dobrych i zlych decyzjach, na dobrych i zlych
wplywach, ktére zmienialy nasze systemy opieki i nasza codzienna praktyke
rodzicielska czy specjalistyczna. Analiza i zrozumienie kontekstu i
wczesniejszych dziatan pomoze nam zaszczepi¢ nowe pomysly, ktorymi
nawzajem si¢ przenikamy, i unikng¢ bledow przeszio$ci. Po dwudziestu
latach pracy na polu wczesnej interwencji moge powiedzie¢, ze popelnitam
wiele bledow, ktorych cheiatabym uniknaé.

W Szwajcarii wsparcie dla rodzin z dzieémi uposledzonymi jest
organizowane przez kazdy region lub kanton. Niemal wszedzie istnieje
praktyka domowych wizyt serwisu wczesnej interwencji. Raz w tygodniu
specjalista we wczesnej interwencji odwiedza rodzing i podczas godzinne;

__ wizyty bawi si¢ 1 pracuje z dzieckiem (razem z mama a czasem Z
rodzenstwem), rozmawia o problemach, ktore ma matka dziecka, pomagajac
je rozwigza¢ niezaleznie od ich natury (czy to medycznej, czy
administracyjnej, organizacyjnej, emocjonalnej czy edukacyjnej). Ten serwis
obejmuje rodziny z nowonarodzonymi dzie¢mi az do czasu, kiedy te ostatnie
sa gotowe, by uczeszczaé do przedszkola albo szkoly. W Genewie
wychowawca domowy moze by¢ postany takze do ztobka, przedszkola, albo
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osrodka opieki dziennej, jeSli dziecko tam uczeszcza, juz to z powodu
specjalnej pracy z dzieckiem albo pomocy nauczycielom i opiekunom.

W Genewie znajduje si¢ tez specjalny zlobek przyjmujacy dzieci
niepelnosprawne w wieku dwoch do czterech lat na dwie godziny rano. Od
zeszlego roku ztobek specjalny jest w tym samym budynku co zwykly, by
dzieci mialy ze soba jak najwiekszy kontakt. Po potudniu osrodek opieki
dziennej jest otwarty dla obu grup. Nauczyciel specjalny, wychowawczyni i
jej pomocnik stanowig jeden zespét.

Dla rodzin podejrzewajacych rozwojowy lub emocjonalny problem u
dziecka istnieje serwis konsultacji psychiatrycznych, gdzie oferuje sig¢ oceng,
porade i terapig.

Genewskie stowarzyszenie rodzicow takze wspiera rodziny, szczegélnie te z
dzieémi niepemosprawnymi. Czlonkowie stowarzyszenia rozmawiali z
lekarzami, pielegniarkami, poloznymi, pracownikami socjalnymi w
szpitalach 1 klinikach polozniczych, by uswiadomi¢ im waznos¢
poinformowania i wsparcia rodziny podczas pobytu matki w szpitalu w
sposob najlepszy z mozliwych. Sporzadzili takze liste rodzicéw, ktorzy
chcieliby porozmawia¢ z rodzing albo matka niepelnosprawnego
niemowlecia. Rodzice sa dla siebie czgsto najlepszym rodzajem wsparcia.

Istnieja takze osrodki wspierajace wszystkie rodziny, na przyklad osrodki
planowania rodziny, ktore zapewniaja informacje na temat ciazy i porodu, z
kolei kliniki przy szpitalach uniwersyteckich przeprowadzaja badania
prenatalne.

Problem polega na tym, ze ten stosunkowo dobry system sprawdza si¢ o tyle,
o ile ludzie, ktérzy w nim pracuja, wypekniaja rzetelnie swoje obowiazki.
Szkolenia, postawy osobiste i umiejetnosci bedq sie sklada¢ na ostateczng
oceng systemu. Jednoczesnie trzeba pamigtac, ze system opieki wpltywa na
ludzi, ktérzy z niego korzystaja. Surowy, niepodatny na wplywy osrodek
kierowany w sposob autorytarny wychowa surowych albo sfrustrowanych
specjalistow i rodzicow.

Wezmy ostatni przypadek miodej matki, ktora urodzita dziecko w piatek w
nocy, i ktérej mlody i niedo§wiadczony lekarz powiedzial w sobote rano na
korytarzu, ze ma dziecko z zespolem Downa, i zostawil samg az do
poniedziatku. W szpitalu wyjasniono potem, ze w czasie weekendu nie bylo
nikogo z odpowiednig wiedza o problemie, zeby szczegétowo poinformowaé
rodzicow! To prawda, ze tym razem zawinit takze system opieki nie
przewidujac  24-godzinnego dyzuru osoby kompetentnej —mogace;j
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poinformowa¢ i wesprze¢ rodzicow (istnieje przeciez system dyzuru
chroniacy ofiary wypadkow drogowych, czy ataku serca). Miody lekarz i
pielggniarka nie zostali przygotowani na takq ewentualnoéé ale réwniez nie
weekend albo dzwonigc do kogo$, kto wiedzialtby, co powiedzie¢ i zrobic.
Ukryh si¢ za wymoOwka przepracowania i braku personelu. Nasz system w
tym przypadku sfrustrowal specjalistow 1 - co gorsza - uczynil
nieszcze$liwymi rodzicéw, ktérzy nigdy nie zapomng jak spoleczenstwo
przyjeto ich dziecko - to znaczy: zZle. Rzecz oczywista, rodzice ci beda mieli
trudnosci, zeby rozpoczaé proces rozwojowy, beda postrzega¢ jedynie
konflikty 1 niedbalo§¢ spoleczenstwa, przeciw ktorej beda chcieli chroni¢
swoje dziecko. Specjalisci powinni zna¢ maksymeg, ktora kiedys zobaczytam
na biurku osoby, u ktorej staratam si¢ o prace: ,Nigdy nie begdziesz miat
drugiej szansy, by zrobi¢ dobre pierwsze wrazenie.”

Inna znaczaca anegdota opowiada o rodzicach opoznionego umystowo
dziecka, ktorzy prosili 0 ocene jego mowy, ale musieli czeka¢ na mq dwa
lata, bo wbrew zdaniu rodzicéw nauczyciel specjalny nie uwazat znajomosci
mowy za istotna dla rozwoju. Albo jeszcze inna méwiaca o matce, ktora
musiata zmieni¢ prace, bo zaden z normalnych ani specjalnych ziobkéw nie
moégt zatrzymac jej dziecka o pol godziny dluzej, tyle tylko, by zdazyla
przyjechac po nie z miejsca swej pracy.

W kazdej z powyzszych historii system okazal si¢ zaprojektowany nie
wedlug potrzeb rodzin, ale wedtug potrzeb instytucji albo wlasnej (systemu)
wygody. Ludzie z niego korzystajacy nie otrzymali odpowiedniego
przeszkolenia 1 nie mieli odpowiedniej postawy wobec problemu, przed
ktorym stangli. Tak wiec zle systeiny rzadko wytwarzaja dobrych
specjalistéw 1 zadowolonych rodzicéw, ale dobre systemy moga dobrze
dziata¢ tylko z dobrze przygotowanymi i efektywnymi specjalistami.
Dyskusja powinna zosta¢ wigc skierowana nie tylko na tematy dotyczace
tworzenia systemu opieki, ale winna takze dotyczy¢ szkolenia i sposobow
porozumiewania si¢, ktére pozwola wypeli¢ system skutecznymi i

troskliwymi profesjonalistami oraz zadowolonymi rodzicami.
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Biuro Informacyjno-Koordynacyjne dla Niepelnosprawnych (DICB),
Wilno, Litwa
Gaila Muceniekas, dyrektor DICB

Biuro Informacyjno-Koordynacyjne dla Niepelmosprawnych (DICB),
spoleczna organizacja pozarzadowa koordynujaca i Korzystajgca z
istniejacych juz na Litwie zasobow, zostato zatozone w Wilnie w 1994 roku.
Jest to pierwszy tego typu o$rodek w tym kraju.

W czasach rzadéw komunistycznych niewiele uczyniono na polu
niepetnosprawnosci. Po odzyskaniu niepodlegtosci w roku 1991 rzad
litewski rozpoczat proces przemian, w wyniku ktorego powstaly nowe
regulacje prawne, zalozono wiele stowarzyszen i organizacji pozarzagdowych
i zarysowala si¢ tendencja do decentralizacji. Jednakze w spoteczefistwie
litewskim istnieje wciaz duzo barier nie tylko fizycznych ale i mentalnych,
dotyczacych osob uposledzonych umystowo. Integracja i akceptacja 0sob
uposledzonych nie jest powszechnie przyjeta. Skuteczna informacja i jej
udostepnianie to stosunkowo nowa idea na Litwie. Dlatego DICB uznato za
swoj cel rozwina¢ $wiadomos¢ spoteczng dotyczaca niepelnosprawnosci na
Litwie. Czyni to poprzez:

- informowanie i uczenie spoteczenstwa o niepelnosprawnosciach (seria
audycji radiowych potaczonych z telefonami ,,na zywo” od stuchaczy)

- zmienianie postaw wobec ludzi niepelnosprawnych (organizacja
Swiatowego Dnia Zdrowia Umystowego, przyjecia Bozonarodzeniowego, w
ktérym uczestniczyly osoby uposiedzone, pikniku dla 0séb uposledzonych
wraz z ich rodzinami)

- utatwianie akceptacji os6b niepetnosprawnych

- dazenie do przyznania réwnych praw osobom niepetnosprawnym (projekt
publikacji na temat istniejacego na Litwie prawa dotyczacego o0sob
niepelnosprawnych wraz z komentarzem)

- promocje wspélpracy z istnigjacymi rzadowymi i pozarzadowymi
organizacjami

- zapewnienie konsultacji organizacjom pozarzadowym na Litwie na polu
zarzadzania, finanséw i opracowywania projektow (materiaty produkowane
przez biuro sg wezesniej sprawdzane przez ekspertow)

- tworzenie sieci wspélpracy z istniejacych organizacji pozarzadowych i
rzadowych, miejskich i wiejskich, na Litwie i za granica (projekt publikacji
katalogu zawierajacego dane o wszystkich litewskich osrodkach stuzacych
osobom niepetnosprawnym i ich rodzinom).
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Chrzescijanskie Stowarzyszenie Oséb Niepelnosprawnych,
ich Rodzin i Przyjaciol ,,Ognisko”

[dea utworzenia Chrze$cijanskiego Stowarzyszenia Osob Niepetnospraw-
nych, ich Rodzin i Przyjaciét ,OGNISKO” jest owocem kontaktow i
wspblpracy przedstawicieli wspolnot ,Wiary i Swiatta” z Polski z
Chrzescijanskim Biurem Oséb Niepelnosprawnych (O.C.H) w Paryzu.
Organizacja ta - stworzona przez grono bliskich wspolpracownikéw Jeana
Vanier z Marie-Helene Mathieu na czele - od 30 lat oferuje wszechstronng
pomoc osobom niepelnosprawnym i ich rodzinom, nie tylko w wymiarze
materialnym, psychologicznym czy rehabilitacyjnym, lecz takze pomocy
duchowej - niezbgdnej w akceptacji i przetamywaniu swego cierpienia.

Nasze stowarzyszenie, podobnie jak O.C H., podejmuje dzialania, ktorych
podstawowym celem jest pomoc osobom niepeinosprawnym w ich
indywidualnym rozwoju. Ponadto stara si¢ odkrywa¢ 1 ukazywaé
spoleczenstwu wartosci i dary osob niepeinosprawnych oraz dazy do
przywrécenia wlasciwego im miejsca w rodzinie, spoleczenstwie i Kosciele.
Swoje cele ,,OGNISKO” realizuje poprzez:
1. Organizowanie KONFERENCII - SPOTKAN z udziatem animatoréw
ruchéw 1 wspélnot majacych doswiadczenie w pracy z osobami
niepelnosprawnymi oraz specjalistow z dziedziny medycyny,
psychologii, rehabilitacji, a takze duszpasterzy.
2. Prowadzenie punktu INFORMACJI I DORADZTWA dla os6b
szukajacych pomocy oraz wspieranie inicjatyw na 1zecz 0sOb
niepelnosprawnych. Rozpoczgcie realizacji  projektu WCZESNA
INTERWENCJA - PORADNICTWO DOMOWE, majacego stuzy¢
opiece medycznej, psychologicznej i terapeutycznej nad dzieémi ryzyka
(przedwczesnie urodzonymi lub o niskiej wadze przy urodzemu) oraz
dzie¢mi niepelnosprawnymi.

3. Wydawame kwanalmka ,,SWIATLO I C[EN]E poprzez ktory

gh;bszego zrozumienia 1ch potrzeb i problemow Tresc1 zawarte w
pismie skierowane sa nie tylko do os6b niepelnosprawnych, czionkow
ich rodzin lub oséb z nimi pracujacych, ale do wszystkich, ktorzy
kiedykolwiek doznali cierpienia, badz dotknelo ono ich bliskich.
Proponowane przez pismo spojrzenie na czlowieka moze stanowié
punkt wyjscia do poszukiwania odpowiedzi na pytanie o sens Zycia oraz
tajemnicg wigzi z Bogiem 1 bliznimi.
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CZESC DRUGA

Grupy dyskusyjne - projekty rozwigzan

Mate grupy dyskusyjne byly motorem seminarium: wigkszo$¢ czasu i energii
poswigcono wlasnie nim, wymieniajac poglady, poszukujac jak najlepszych
rozwiazan 1 okreSlajac strategie, ktoére moglyby poméc wszystkim
uczestnikom. W pierwszym etapie tej pracy do$wiadczenia rodzicow 1
specjalistow byly omawiane w oddzielnych grupach, pézniej stworzono
grupy mieszane majace na celu lepsza wspoOlpracg rodzicow 1
profesjonalistow. Z przyczyn jezykowych wiekszos¢ uczestnikow z Polski
byla razem w dwodch grupach, podczas gdy inne narodowosci utworzyly
dwie kolejne. Cho¢ kazda =z grup miala ,lidera” 2z zespolu
mi¢dzynarodowego i lokalnego ,sprawozdawce”, do$wiadczenie kazdego
uczestnika bylo postrzegane jako wazne i niezastgpione.

Oddzielnie uczestnicy omawiali dwa tematy:
1. Umacnianie rodzin
2. Miedzydyscyplinarny zespol ekspertow

Jednakze wszystkie grupy zakonczyly dyskusje formutujac podobne wnioski
i sugestie, ktore odpowiadaly réznym etapom w rozwoju relacji pomiedzy
rodzinami, specjalistami, spolecznos$cia lokalna i jej wladzami.
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Tak wigc, ponad grupowymi raportami koficowymi uksztaltowal sie
schemat, ktéry mozna by przedstawi¢ w postaci graficzne;j:

WOLONTARIUSZE
1. RODZINY 2. SPECJALISCI

DZIECKO
RODZENSTWO T1JEGO RODZINA STUDENCI

3. SPOLECZNOSC 4. WLADZE
KOSCIOL
§
ROZPOZNANE PROBLEMY
v
SUGESTIE

MOZLIWYCH ROZWIAZAN:

EWALUACJA
INFORMACJA

KOMUNIKACJA




RODZINY <RODZINY

Wsparcie wzajemne rodzin

Umacnianie rodzin jest kluczowym zadaniem w obecnym kontekscie
odchodzenia od duzych instytucji dla dzieci niepelnosprawnych. Dlatego
jest bardzo wazne, by pozwoli¢ rodzicom i rodzefnstwu spotkaé si¢ razem i
rozmawiac¢ o swoich trudnosciach, nadziejach i sukcesach. W odpowiedzi na
kazdy zidentyfikowany problem uczestnicy proponowali mozliwe
rozwiazania. Ponizej sa one przedstawione jako wskazéwki odpowiadajace
konkretnym dziataniom:

Wychowanie dziecka niepelnosprawnego jest calkowicie nowym
doSwiadczeniem dla wigkszosci rodzicow.

- rodzice musza ustali¢ swoje osobiste (zawodowe, migdzyludzkie,
duchowe) cele i zdefiniowa¢ istniejacy w rodzinie potencjat, co pomoze im i
ich dzieciom zachowa potrzebng réwnowage, ktora jest podstawa
codziennego zycia i trwalej rodzinnej stabilnosci.

- rodzice winni sta¢ si¢ ekspertami i adwokatami w sprawie ich
niepetnosprawnego dziecka poprzez obserwacje, robienie notatek z
zauwazonych postepow i szczegdlnych zachowan, lekture i omawianie
swoich doswiadczeh z innymi rodzicami.

Jak wlaczy¢ dziecko niepelmosprawne w najwazniejsze wydarzenia
rodzinne i codzienne decyzje?

- powinno si¢ zachgcaé dziecko, zeby méwilo w swoim imieniu, wyrazato
swoje opinie 1 potrzeby tak w domu jak i w osrodkach podczas konsultaci
ze speCJahstam1

- rodzice winni zapewmc duchowy rozwéj dziecka przedstawiajac je w
miejscowej parafii, dzielac z nim rado$¢ duchowego swiata.

Rodziny dzieci niepelnosprawnych czujg si¢ izolowane, niedoswiadczone
i inne od zwyklych rodzin.

- regularne spotkania stowarzyszen rodz1c1elsklch winny zapobiec uczuciu
wylaczenia ze spoleczno$ci poprzez wymiang pogladow, organizowanie
wspOlnych imprez (przyje¢, ale takze demonstracji, warsztatow) i
przeprowadzenie bardziej calosciowych projektow, takich jak osrodki
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konsultacyjno-doradcze, gdzie rodzice mogg otrzymac wsparcie i informacije
o mozliwosciach pomocy.

- jako sposob promocji wczesnej interwencji i wsparcia dla rodzicow
powinna powsta¢ sie¢ pomocy dla rodzicow nowonarodzonych dzieci
niepelnosprawnych, zeby juz po kilku miesigcach rodziny bardziej
doswiadczone mogly przejac role nauczycieli innych.

- kazda grupa wsparcia winna wydawac¢ informator lub biuletyn, ktory byiby
skrzynka kontaktowa, szczegoélnie dla rodzicow mieszkajacych daleko i nie
mogacych zawsze uczestniczy¢ w spotkaniach i imprezach, oraz dla
potencjalnych nowych czlonkéw, ktorzy zechcieliby si¢ dowiedzie¢ jak
dziata grupa, zanim si¢ z nig skontaktuja.

Dostep do informacji jest ograniczony.

- rodzice winni zebra¢ dostgpng informacje (z gazet, periodykow
specjalistycznych, publikacji stuzby zdrowia i WHO) 1 pozwoli¢ jej krazy¢
migdzy grupami wsparcia, albo wrecz stworzy¢ swoja wlasng biblioteczke.

- jesli to mozliwe, odpowiednie materialy zagraniczne powinny by¢
przetlumaczone z pomocg szkét jezykowych lub obcokrajowcow i
przystosowane do lokalnych potrzeb i tradycji.

- najbardziej uzyteczne dokumenty wybrane wedlug wyrazonych przez
rodzicow potrzeb nalezy opublikowaé, uczestnicy zdefiniowali trzy
kategorie publikacji: podregczniki praktyczne, Swiadectwa i teksty religijne.

- aby unikna¢ ograniczenia zrédet informacji tylko do formy pisanej oraz by
zapewni¢ roznorodno$¢ materialu nalezy rozwina¢ formy audiowizualne.

Osrodki poradnictwa i ekspertyz inne niz profesjonalne nie sg oficjalnie
uznawane.

- trzeba poinformowa¢ szpitale, uniwersytety i stowarzyszenia o istnieniu
grupy wsparcia, o informatorze, publikacjach 1 spotkaniach nie wahajac si¢
wlaczy¢ ich w swoje dziatania jesli to mozliwe.

- trzeba wysta¢ informacje o grupie do specjalistow proszac o przekazywanie

jej rodzicom nowonarodzonych dzieci niepelnosprawnych.

- nalezy sig stara¢ o uzyskanie oficjalnego uznania grupy poprzez publiczng
prezentacje osiagnigé, rejestracj¢ jako NGO, zdobycie poparcia ludzi
cieszacych si¢ spolecznym zaufaniem (specjalista, profesor, osoba
wplywowa w lokalnej spotecznosci, ogdlnokrajowa lub mi¢dzynarodowa
NGO).
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Rola rodzenstwa dalszej rodziny jest niedoceniana,

- aby ulzyé rodzicom i wyjasni¢ kluczowg role rodzenstwa w Zyciu i
rozwoju dziecka niepelnosprawnego trzeba stworzy¢ program wsparcia dla
rodzenstwa, ktory usystematyzuje mozliwosci pomocy wilasciwe rodzenstwu
i pozwoli na spotkania z braémi 1 siostrami innych dzieci
niepelnosprawnych.

Tlustracje:
Przestrzen dla twérczosci

Poprzez swoj biuletyn ukazujacy si¢ kwartalnie ASCHF (Stowarzyszenie
Wspierania Dzieci Niepetnosprawnych Fizycznie) w Rumunii chciato
zapewni¢ informacje rodzinom i pozwoli¢ im otrzyma¢ odpowiedzi na
zadane pytania, wiedzie¢ o najnowszych regulacjach prawnych, rozumie¢
lepiej zycie stowarzyszenia, poznal jego partnerOw 1 sponsordw oraz
uczestniczy¢ w swoich dziataniach i konkursach. Rzeczywiscie w ostatnim
numerze tego biuletynu dwie strony po$wiecone sa konkursowi w dziedzinie
sztuki, rzemiosla 1 poezji. Sg one przestrzenia dla twoérczos$ci, przestrzenia,
dzigki ktérej zarowno rodzice jak i dzieci moga siebie wyrazi¢ i porozumie¢
Z innymi.

Kiedy stowarzyszenie rodzicielskie staje si¢ szerokim ,,Ruchem na rzecz
Integracji”

Stowarzyszenie ,,Viltis” (Nadzieja) zatozono wczesna wiosna 1989, kiedy na
zaproszenie jednego z psychiatrow w hallu wilenskiego szpitala zebrato sig
kilkoro rodzicow. Zaczeli sie¢ spotyka¢ regulamie - w najrézniejszych
miejscach. Dotaczali do nich nastepni z wielu regionéw Litwy. Dzi$ 380
rodzin jest zarejestrowanych jedynie w oddziale wilefiskim. Stowarzyszenie
wystarczajaco silne, by przedsigwzig¢ caloSciowe akcje zalozylo szeroki
~Ruch na rzecz Integracji”. Celem ruchu jest powstanie systemu opieki
zapewniajacego uwzglednienie potrzeb oséb uposledzonych umystowo i ich
rodzin.
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RODZINY »SPECJALISCI
Wspdlpraca pomigdzy rodzinami i specjalistami

Specjalisci z réznych dziedzin (lekarze, terapeuci, psycholodzy, dyrektorzy
instytucji, psychiatrzy, pracownicy socjalni i wychowawcy) spotkali sig, by
omowi¢, jak lepiej odpowiada¢ na potrzeby rodzicow, rozpoczynajac od
~pierwszej informacji” (o urodzeniu si¢ dziecka niepelnosprawnego) poprzez
caly proces rehabilitacji, w perspektywie wspolpracy i zaufania. Podejmujac
problemy i sugestie rodzicow proponowali nast¢pujace rozwiazania:

Sposob udzielenia rodzicom pierwszej informacji jest kluczowy.

- 1stotne wskazowki dotyczace pierwszej informacji, takie jak 10 warunkow
opublikowanych przez ,Ognisko” w kwartalniku , Swiatto i Cienie” winny
by¢ rozestane do szpitali, uczelni i szkot medycznych:

1. Poinformuj rodzicéw jak najszybciej

2. Poinformuj oboje rodzicow w tym samym czasie - najlepiej w obecnosci
dziecka

3. Uzywaj imienia dziecka, kiedy o nim méwisz

4. Do rozmowy wybierz miejsce spokojne, gdzie nikt nie bedzie
przeszkadzat

5. Uzywaj prostego, zrozumiatego jezyka

6. Sprobuj odpowiedzie¢ na wszystkie pytania

7. Skontaktuj rodzicow z kims, kto moze poméc i doradzic¢

8. Zapewnij im dost¢p do materiatéw i informacji

9. Zainicjuj kontakt z innymi rodzinami majacymi niepelnosprawne dzieci
10. Zachec rodzicéw, by spedzili chwile sam na sam z dzieckiem

- mozna zainicjowac ,programy wzajemnego szkolenia”, podczas ktorych
rodzice nauczg si¢ wyraza¢ swoje potrzeby, a specjaliSci beda mogli sig

raniagc niepotrzebnie rodzicoOw.

Rodziny mieszkaja czg¢sto daleko od gléwnych oSrodkéw pomocy i
brakuje im informacji na temat niepelnosprawnosci i mozliwych zajegé
lub terapii.

- programy opieki zastepczej 1 wczesnej interwencji winny si¢ rozwijac,
szczegOlnie w kierunku towarzyszenia rodzicom w domu i ich szkolenia, co
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pozwoli wprowadzi¢ indywidualne metody i osobisty kontakt z wszystkimi
rodzinami, i bedzie o wiele tansze niz opieka instytucjonalna.

- powinny by¢ utworzone osrodki konsultacyjno-doradcze dla rodzin, zeby
przyja¢ role Kkatalizatorow informacji dotyczacej niepetnosprawnosci;
zapewnig one informacj¢ z réoznych dziedzin, o réznorodnych formach
pomocy, upewnig rodzicow o kolejnych etapach, ktore ci ostatni musza
przejsé, i zacheca ich do zaufania swoim zdolnos$ciom. Najlepiej, by osrodki
te prowadzili wspolnie specjaliSci, rodzice 1 wolontariusze. Mogg one tez
koordynowaé rodzicielskie grupy wsparcia, ale nie nalezy ich myli¢ z
osrodkami medyczno-rehabilitacyjnymi.

- instytucje we wspolpracy z rodzicielskimi grupami wsparcia powinny
organizowa¢ otwarte konferencje na temat poszczegélnych probleméow
zwigzanych z niepelnosprawnos$cig, gdzie i rodzice i specjaliSci bgda mogli
wystapi¢ w roli prelegentow.

Diagnoza skupia si¢ raczej na brakach i leczeniu niz na mozliwosciach
edukacji.

- musi si¢ rozwing¢ nowa filozofia diagnozy niepelnosprawnosci oparta na
mozliwosciach spoteczno-ednkacyjnych dziecka, potrzebach i zdolnosciach
rodziny 1 na profesjonalnych kwalifikacjach miast by¢ czysto medyczna

- studenci uczelni pedagogicznych i medycznych musza wilaczy¢ si¢ w
konferencje 1 spotkania, by moc potem §wiadczy¢ o nowej filozofii diagnozy
1 o rbéznorodnych mozliwosciach pracy na tym polu dla
migdzydyscyplinamego zespotu ekspertow.

Specjalisci czesto staja przed biernoscig i nieufnoscia rodzicéw.

- specjaliéci winni zachgca¢ rodzicow do wyrazania swoich oczekiwan
dotyczacych rehabilitacji ich dziecka i powiedzie¢, w jaki sposob chca w
niej uczestniczyc.

- winno by¢ zapewnione szkolenie na temat sposobow porozumiewania si¢
(na przykiad przez ogélnokrajowa organizacje pozarzadowa, wspierang
przez wladze lokalne albo fundusze spoteczne) zaré6wno dla rodzicow jak i
dla specjalistow, by zastapi¢ probe sit prawdziwym dialogiem, wymiang
informacji, opinii i uczu¢.

28



Rodziny nie sa dostatecznie wlaczone w proces rehabilitacji ich dziecka.
- specjalisci winni wyjasni¢ rodzicom 1 dziecku, jakie sa cele i metody
procesu (na przyklad najpierw ustnie, a potem w pisemnym projekcie).

- wolontariusze, studenci i duchowni musza by¢ przeszkoleni i wspierani, by
pozwoli¢ rodzicom pokona¢ przepasé miedzy tymi ostatnimi a specjalistami,
jezeli taka istnieje.

- powinien istnie¢ realistyczny podzial odpowiedzialno$ci miedzy
rodzicami, specjalistami i wolontariuszami, ktéry mozna opisac tak jak cele i
metody procesu rehabilitacji, ale winni go przygotowaé rodzice w
konsultacji z pozostalymi stronami,

Tlustracje:
Wsparcie dla dzieci poprzez wspieranie rodzicéow

Précz réinorodnych rodzajéow pomocy zapewnionych dla dzieci
niepelnosprawnych specjaliSci z Moskiewskiego Centrum Pedagogiki
Specjalnej uznali za istotne wspiera¢ ich rodzicow, ktérzy napotykaja na
wiele trudnosci w wychowaniu swoich dzieci. Rodzice uczestniczacy w
projekcie terapii rodzinnej moga si¢ nauczyC przezwyci¢za¢ uczucia
bezsilnosci i rozpaczy, by ostatecznie zrozumieé i pomoc swemu dziecku.
Celem projektu jest systematyczna praca z rodzinami w celu zapewnienia
jak najszerszego wsparcia.

Czy specjaliSci mogg mie¢ nadziej¢ na profesjonalne szkolenie?

Moga ja mie¢ specjaliSci z Ukrainy, dzieki grupie zaangazowanych
rodzicow, ktorzy stworzyli Stowarzyszenie ,Nadija” w 1990 roku. Procz
malego przedszkola i osrodka rehabilitacyjnego dla dzieci z porazeniem

szkolenia dla terapeutéw zainteresowanych praca z takimi dzie¢mi. Co
wigcej, osmiu studentbw AWF-u odbywa swojg praktyke w oérodku.
Lekarze, terapeuci i1 nauczyciele z instytucji z calego kraju zostali takze
zaproszeni, by odwiedzi¢ o$rodek i wziaé udzial w praktycznym szkoleniu.
Udany przykiad rodzicow dajacych nadzieje specjalistom.
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RODZINY »SPOLECZNOSC

Podnosi¢ spoleczng Swiadomos$¢ niepelnosprawnosci

Obecny, przejsciowy okres uznano za duza szans¢ nie tylko dla
wprowadzenia zmian w strukturach opieki, ale takze dla zmiany
mentalnosci. W tym kontekscie rola stowarzyszen rodzicow i osrodkow
informacji wydaje si¢ kluczowa na drodze do ulatwienia akceptacji i
integracji dzieci niepelnosprawnych w miejscowej spolecznosci. Podano
pewne szczeg6lowe rozwigzania:

Rodzice s traktowani instrumentalnie w procesie tworzenia obrazu
dziecka niepelnosprawnego.

- rodzice powinni by¢ $wiadomi, ze ich osobista postawa w spotecznosci
jako rodzicéw dziecka niepelnosprawnego moze by¢ postrzegana jako wzor i
mie¢ duzy wptyw na ogding koncepcje socjalna.

- rodzice powinni uczestniczy¢ w procesie poprzez udzielenie odpowiedniej
informacji i pozytywnego obrazu niepelnosprawnosci, szczegélnie z pomocg
mediow - tak obecnie znaczacych - w formie notatek prasowych, artykutéw
czy opowiadan.

Znikla dawna tradycja szacunku dla oséb niepelnosprawnych jako
»ludzi Bozych”.

- rodzice winni popularyzowa¢ przestanie gloszace, ze niepelnosprawnosé
Jjest mozliwoscia robienia rzeczy w inny sposob - by stworzy¢ nowe sposoby
porozumienia, ale takze by na nowo uprzytomnié¢ sobie podstawowe ludzkie
wartos$ci troski i mitosci.

W czasach rzgdéw komunistéw dzieci niepelnosprawne byly izolowane
w instytucjach odleglych od centrum miasta. Dlatego spolecznos$¢
lokalna do dzi$ nie wie, czym jest wychowanie osoby niepelnosprawnej.
- konferencje, spotkania i nowe rodzaje pomocy na polu niepelnosprawnosci
winny by¢ systematycznie popularyzowane dla innych rodzicow a takze dla
szerokiej spoltecznosci lokalne;.

- dzieci z niepelnosprawnoscia winny byc z zasady zachecane do dania
czegos$ z siebie dla spolecznosci, a ta ostatnia musi si¢ uczy¢é przyjmowac to,
co one majg do ofiarowania.
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Nie tylko osoby niepelnosprawne, ale takie ich rodzice, ktorzy sa
naznaczeni przeszloscig, potrzebujg wsparcia i rehabilitacji.

- poprzez §wiadectwa i apele do spotecznosci lokalnej rodzice moga sprawic,
ze ta ostatnia zrozumie ich sytuacje i rzeczywisto$¢ niepelosprawnosci.

- sukcesy polityczne i osobiste, rocznice, dni szczegdlne (Miedzynarodowy
Dzien Osoéb Niepelosprawnych, Migdzynarodowy Dzien Dziecka..) sg
dobrymi okazjami do swigtowania i przyciagnigcia uwagi opinii publiczne;j.

- aby zdoby¢ s$rodki finansowe, mozna stosowaC skonkretyzowane
pozyskiwanie funduszy oparte na poszczegélnych przypadkach z opisem i
zdjeciami - skuteczne w kontakcie z szeroka publiczno$cig i matymi
firmama.

Rodzice staja przed oporem spolecznosci lokalnej, gdy chodzi o
integracje dzieci niepelnosprawnych w szkole, w pracy i podczas czasu
wolnego.

- wspanialym sposobem integracji dzieci niepelmosprawnych i w petni
sprawnych sa wspdlne letnie obozy, ktére pomagaja takze stymulowac
$wiadomos$¢ niesprawnosci innych u dzieci zdrowych.

- zabawy 1 wystawy prac dzieci niepelnosprawnych konczace oboz letni albo
rok szkolny moga mie¢ znaczacy wplyw na ich $wiadomo$¢ osiggnie¢ w
spolecznosci i na szacunek do samych siebie.

- jesli to mozliwe i sprzyja interesom dzieci niepelnosprawnych, powinno si¢
je wilaczy¢ do zwyklych szkol; inni rodzice szybko zrozumieja, ze to
rozwigzanie sprzyja takze rozwojowi ich dzieci podnoszac ich poczucie
troski, odpowiedzialno$ci i zrozumienia.

- aby powigkszy¢ szanse przyszlej integracji zawodowej, mtodzi
niepetnosprawni powinni odby¢ odpowiednie szkolenia, na przyklad w
warsztatach integracyjnych, gdzie trzeba ich wspiera¢ w sprzedazy i
promocji ich wyrobéw na rynku oraz poprzez wystawy prac z dziedziny
sztuki lub rzemiosta.

Tlustracje:
Integracja jako nowoczesna forma edukacji szkelnej

Od 1989 roku zaczgto wlaczaC dzieci niepelnosprawne do zwyklych
warszawskich przedszkoli 1 szkét podstawowych. W kazdej klasie
pracowato dwoje nauczycieli - specjalny 1 ,zwykly”. Doswiadczenie to
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okazalo sie wielkim sukcesem zaréwno z punktu widzenia dzieci sprawnych,
ktore cieszyly si¢ mogac pomaga¢ swoim niepelnosprawnym przyjaciotom,
a takze tych ostatnich w pelni zintegrowanych z przyjaznym i stymulujacym
srodowiskiem i nie narazonych na nadopiekunczos¢. W roku 1994 zostato
zatozone Krajowe Centrum Integracji, ktore we wspolpracy z rzadem
organizuje informacje na temat szkot integracyjnych w Polsce oraz szkolenie
dla dyrektorow i nauczycieli. Obecnie 2600 dzieci, dawniej uczgszczajacych
do szkét specjalnych, uczy si¢ 143 przedszkolach 1 102 szkotach
integracyjnych.

Idac dalej niz integracja!

Majac na celu stworzenie spoteczenstwa, w ktorym osoby rozpoczynajace
zycie z ograniczonymi mozliwosciami byly nie tylko zintegrowane, ale by
staly si¢ pelnymi obywatelami z tymi samymi prawami i obowiazkami,
rumunska Krajowa Organizacja na rzecz Dzieci i Dorostych ze Specjalnymi
Potrzebami ,, Trebuie!” regularie przygotowuje spotkania majace podnies¢
spoteczng $wiadomos¢ i doprowadzi¢ do konsensusu ze specjalistami. W
pazdzierniku 1994 roku zostalo zorganizowane seminarium po$wiecone
tematowi: ,Integracja - krok naprzéd na drodze do wlaczenia osob ze
specjalnymi potrzebami w spoteczenstwo” pokazujace, ze winniSmy zawsze
mierzy¢ krok dalej.
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RODZINY<WLADZE
Rola rodzin w lobbyingu lokalnym.

Jak pokazuje doswiadczenie, stowarzyszenia rodzicielskie i NGO sg
wystarczajaco silne, by stosowaé lobbying na rzecz zmian w regulacjach
prawnych dotyczacych o0s6b niepelnosprawnych. Podkreslono wazno$é
zastapienia konfliktow wspdlpraca z wiadzami, ktéra owocuje zwykle
lepszym systemem opieki dla dzieci niepelnosprawnych i uczciwym
podzialem zasoboéw i odpowiedzialnosci. W tym kontekscie poruszono
nastgpujace problemy:

W wigkszosci krajow regionu kilka wielkich instytucji ma monopol na
publiczne zasoby finansowe.

- nalezy stosowaé lobbying na rzecz decentralizacji o§rodkéow dla dzieci
niepetnosprawnych.

- nalezy zachgcac¢ duze instytucje do zmian od wewnatrz, np. do podziatu na
kilka mniejszych jednostek, do organizowania doméw ,rodzinnych” i do
otwarcia si¢ na spoteczno$¢ lokalna,

- powinno sie kierowa¢ fundusze do jednostek a nie do instytucji.

Wigkszos¢ politykow niewiele wie na temat niepelnosprawnosci.

- zadaniem przedstawicieli rodzicow musi by¢ informowanie o

niepelnosprawnosci, o potrzebach 0s6b niepetnosprawnych i ich rodzin oraz

o0 dziataniach org. pozarzadowych na tym polu.

- istotne jest, by by¢ obecnym przy kolejnych szczeblach wiadzy (lokalnym,

regionalnym, krajowym) zgodnie z uprzednio zdefiniowang strategia, by

zapewni¢ kontakt zaréwno z nig sama jak 1 z opinia publiczna.

- niektore partie polityczne moga by¢ dobrym partnerem zapewniajac
. podczas gdy 1zady zmieniajg si¢ ZwWyKkIe po

kazdych wyborach.

Prawo zmienia si¢ szybko i trzeba, zeby potrzeby osob z uposledzeniem i
ich rodzin byly brane pod uwagg.

- zmiana legislacyjna moze by¢ tylko osiagnig¢ta poprzez nieprzerwany
lobbying. Ten moze wygladac nastgpujaco:
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prawa o0séb niepetnosprawnych: prawo do opieki, do prawnego i socjalnego
wsparcia (szczegOlnie przy braku rodzicdw), prawo do edukacji 1
rehabilitacji, prawo do prywatnosci i Zycia rodzinnego, prawo do wolnego
dostgpu gosci (rodzina, przyjaciele, nauczyciele) i obserwatoréw (NGO,
media) do instytucji.

wsparcie finansowe: dazenie do finansowania raczej rehabilitac)i
poszczegdlnych os6b niz instytucji rehabilitacyjnych, uczciwy procent
wydatkow na cele zwigzane z potrzebami os6b niepetnosprawnych.
regulacje dotyczqce NGO: odpowiedni proces rejestracyjny, bezplatne
reklamy, odpisy od podatku dla sponsorow.

- przedstawiciele rodzicow powinni przej$¢ przeszkolenie na temat
stosowania lobbyingu.

- dobrym sposobem uczynienia wlasnego glosu styszalnym jest zostanie
samemu wybranym (czy to do rady miasta czy tez do pariamentu).

- grupy rodzicow i NGO winny uzywac coraz wigcej narz¢dzi demokracji
(demonstracje, petycje, wybory...) i naglasnia¢ swoje akcje przez media,
zeby zmusi¢ politykéw do dotrzymywania swoich obietnic.

Dobre prawo nie zmienia rzeczywistoSci spolecznej, jesli nie jest
skutecznie wdrazane w zycie.

- pomocnym narzgdziem kontrolowania realizacji nowych praw moze by¢
przewodnik dotyczacy krajowych regulacji prawnych opatrzony
komentarzem, wyjasnieniami i wskazoéwkami dla zainteresowanych, ktorzy
chca, ale nie zawsze potrafia zrozumie¢ akty prawne.

- od organizacji migdzyrzadowych i miedzynarodowych NGO mozna tez
uzyska¢ katalog praw europejskich, ktéry bedzie swoistym uzupetnieniem
przewodnika i pozwoli na studia poréwnawcze.

- rodziny i NGO powinny stosowaé lobbying na rzecz stworzenia krajowe;j
rady d/s niepelnosprawnosci, z ktéra bedzie mozna pozostawaé w
nieustannym kontakcie, miast zwraca¢ si¢ za kazdym razem do innych ciat
rzadowych. '

NGO i rodziny sg czesto zalezne od ograniczomego finansowania
rzgdowego.

- nalezy podja¢ probg finansowania projektéw pilotazowych z pomoca
instytucji prywatnych i miedzynarodowych, a potem, opublikowawszy
rezultaty swojej pracy, zwroci¢ si¢ do wiladz o oficjalne uznanie i 0 pomoc
- finansowa.
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- aby pozosta¢ niezaleznym w wyborach praktycznych 1 decyzjach
politycznych, organizacja musi nieustannie kontrolowa¢ swoje finanse.

Brakuje wspélpracy mi¢dzy krajowym i migdzynarodowym poziomem
dzialan.

- kazdy kraj winien zatozy¢ swoja wlasna federacje stowarzyszen
rodzicielskich, by umozliwi¢ pelna komunikacj¢ na poziomie krajowym i
migdzynarodowym, powierzajac organizacjom czlonkowskim decyzje
dotyczace podejmowanych dziatan.

- dobrze jest czasem przekroczy¢ krajowq perspektywe i sposéb myslenia,
by ulatwi¢ rozwdj migdzynarodowej wspotpracy.

Tlustracje:
Wiosna trzeciego sektora

W maju 1993 roku moskiewska Fundacja Charytatywna ,,Rodnik” dzielila
sig swoimi osiagnigciami na miedzynarodowej konferencji ,,Uznanie
trzeciego sektora”. To byla dobra okazja na rozpoczecie otwartego i
specjalistycznego  dialogu pomiedzy instytucjami federalnymi a
przedstawicielami sektora pozarzadowego. Dialog skupial si¢ na
mozliwosciach uzyskania ramowych regulacji prawnych dla dziatan NGO.
»-Rodnik” znaczy ,zrédto” i tym razem obecno$¢ organizacji na tym
migdzynarodowym spotkaniu okazala si¢ zrodtem zdrowia i mocy dla dzieci
niepetnosprawnych, jak réwniez dla powstajacego w Rosji trzeciego sektora
organizacji obywatelskich.

Jakie s moje prawa?

1ch rodzm ale najbardzwj zamteresowam nie byh sw1adom1 plynqcych z
tego faktu korzys$ci. Nie znali swoich praw i nie umieli si¢ o nie upominac.
Biuro Informacyjno-Koordynacyjne dla Niepelnosprawnych (DICB)
zdecydowato wiec opublikowaé przewodnik zawierajacy teksty ustaw i1
adresy odpowiednich agencji rzadowych oraz mogacych pomoc NGO. DICB
oferuje ponadto bezptatne konsultacje prawne dla osob niepelnosprawnych i
ich rodzin.
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PLAN DZIALAN

Jako rezultat wymiany do§wiadczen i dyskusji w grupach i1 we wspélpracy
ze specjalistami ze Szwajcarii 1 USA zidentyfikowano nastgpujace obszary
przysztej wspoétpracy z uczestnikami seminarium 1 innymi NGO.

. Techniczne i finansowe wsparcie dla stworzenia osrodka informacyjno-
doradczego dla rodzin dzieci niepelnosprawnych

[I. Bilateralne wymiany w regionie oraz ze Szwajcarig i USA, ktore pozwola
zdoby¢ doswiadczenie na $ciSle okreslonych polach, takich jak poradnictwo
zawodowe 1 warsztaty pracy chronionej, architektura dostosowana do
potrzeb dzieci niepelnosprawnych, sie¢ wspolpracy i informacji, integracja
w szkotach, stowarzyszenia rodzicow, etc. Wizyty przedstawicieli regionu w
Szwajcarii albo USA beda zawsze poprzedzone lub dopehione przez
odwiedziny specjalistow szwajcarskich lub amerykanskich w odpowiednich
krajach Srodkowo-Wschodniej Europy, aby nadaé tej wymianie rzeczywisty
charakter.

III. Szkolenie dla rodzin i specjalistow w S$cisle okreslonych dziedzinach,
takich jak wczesna interwencja, opieka zast¢pcza, kontakty z wiadzami
lokalnymi, etc. Szkolenie bedzie zrealizowane poprzez publikacje
podrecznikow dla rodzicéw, przetlumaczonych i przystosowanych do
lokalnych warunkoéw, oraz poprzez sesje formacyjne, ktorych program
bedzie konsultowany z organizacjami lokalnymi.

W czasie publikowania niniejszego raportu przedsigwzieto juz konkretne
kroki w kierunku realizacji powyzszych zadan. Mamy nadziejg, ze
przyczyni si¢ to do powstania licznych programéw na rzecz dzieci
niepetnosprawnych.
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ANEKS

LISTA UCZESTNIKOW

POLSKA:

Michat i Maria WRONISZEWSCY

Fundacja ,,Synapsis”

ul. Pigciolinii 3/13

02-784 Warszawa, POLSKA
Tel. (+48 2) 643 81 41

Fax. (+48 2) 641 71 91

Halina SZYMANSKA

Polskie Stowarzyszenie

na rzecz Oséb z Upoéledzeniem
Umystowym

ul. Tysiaclecia 13a

80-351 Gdansk, POLSKA
Tel/Fax. (+48 58) 53 41 36

Magdalena SKIBA

Polskic Stowarzyszenie

na rzecz Oséb z Upos$ledzeniem
Umystowym

ul. Mysliborska 1a

80-299 Gdansk, POLSKA

Izabella KEDZIERSKA
Katolickie Stowarzyszenie
Niepetnosprawnych Archidiecczji
Warszawskiej

ul. Deotymy 41, 01-441 Warszawa,
Tel./Fax. (+48 22) 36 67 27

Krzysztof i Katarzyna LISZCZ
Fundacja ,,Daj Szans¢”

ul. Piskorskiej 11

87-100 Torun, POLSKA
Tcl/Fax. (+48 56) 48 23 63

Ewa SZMYTKOWSKA
Stowarzyszenie Pomocy Osobom
Autystycznym

ul. Slaska 37

80-379 Gdansk, POLSKA

Tel. (+48 58) 53 40 32

Fax. (+48 58) 41 39 01

Tel. (+48 58) 52 81 94 Maria ORKISZ
Fax. (+48 58) 53 41 36 Ewa RECZEK

Andrzej SEKURADZKI
Barbara SOKOLOWSKA Piotr WIERZCHOSLAWSKI
Katolickie Stowarzyszenie Andrzej WOLSKI
Niepetnosprawnych Piotr WUCZKOWSKI
Archidiecezji Warszawskiej ,,OGNISKO”

ul. Deotymy 41
01-441 Warszawa, POLSKA
Tel/Fax. (+48 22) 36 67 27
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UKRAINA:

Mykola SVARNYK

,,Nadiya” Association for Children
with Cercbral Palsy

Ul Kulparkowska, 172/23

290021 Lviv, UKRAINA

Tel/fax: (+380 322) 64 88 65

Myroslav NIKOLAYEV
,,Dzherelo” Children Rehabilitation
Centre

Ul. Pasiczna, 78/6

290038 Lviv, UKRAINA

Tel/Fax: (+380 322) 74 68 15

Ivanna CHOLIY

,,Dzherelo” Children Rehabilitation
Centre

Ul Triliovskogo 27/64

290049 Lviv, UKRAINA

Tel. (+380 322) 22 73 80

Nathalie LAKH

,,Dzherelo” Children Rehabilitation
Centre

Ul. Ivana Franka 70/1

290011 Lviv, UKRAINA

Tel. (+380 322) 74 44 38

WEGRY:

Gyorgy CZIKORA

National Institute of Psychiatry and
Neurology

Epilepsy Centre

Hiivosvélgyi ut. 116

1021 Budapest, WEGRY

Tel: (+36 1) 176.0922/385 ext.
Fax: (+36 1) 176.3402
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Ms. Eva IZSAK

Barczi Gusztav College for
Specialised Teachers and Social
Workers for the Disabled, Faculty
of Rehabilitation

Bethlen Gabor tér. 2

1071 Budapest, WEGRY

Tel: (+36 1) 166 9745

Mr. Laszlo SZILASY
Elementary School of Perkata,
Faculty for Disabled

2431 Perkata, Kasteli, WEGRY
Fax. (+36 1) 160 1666

Ms. Katalin SZILASY

Fejer County Institute for the
Rehabilitation of Disabled
8154 Polgardi - Tekerespuszta,
WEGRY

Tel. (+36 1) 189 4723

Fax. (+36 1) 160 1666

Ms. Erzsébet TATRAY
Psychotherapist

Raytrade BT

Pamonhalmi ut. 5 1

1118 Budapest, WEGRY

Tel: (+36 1) 209.1482

Fax: (+36 1) 166.5227 (H. Gellért)

RUMUNIA:

Ms. Anisoara DRAGNEA

Org. for Children and Adults with
Special Needs ,, Trebuie”

Calea Grivitei, nr. 71

Sector 1, Bucharest, RUMUNIA
Tel / Fax. (+40 1)-2107805



Ms. Marcu LUMINITA
Organisation for Children and
Adults with Special needs

,, Trebuie”

Calea Grivitei, nr. 71

Sector 1, Bucharest, RUMUNIA
Tel/ Fax. (+ 40 1)-2107805

Ms. Rodica NICOLAE

ASCHIF

Str. G-ral Haralambie, nr. 36
Sector:'4, Bucharest, RUMUNIA
Tel / Fax. (+40 1) 337 18 75

Ms. Dana VASILESCU

Charity Foundation ,, Transylvania”
Blvd. Nicolai Titulescu, 29, Apt. 6
3400 CLUJ - RUMUNIA

Tel / Fax. (140 64) 41 43 33

Dr. Dan CATANA

Hopital Maria Skolodowska Curie
Bucharest

Str Sold Josje Ton NR 7

Bloc 55A Sc B Ap 3C

7000 Bucharcst, scctor 3,

. RUMUNIA

Tel. (+401) 647 9198

Fax. (+401)312 14 71

Ms. Assya Guenrikovna
RABINOVITCH
Tachkientskaya ul.

dom 12, /20 k.v.-36
Moscow, ROSJA

Ms. Anna Evgenevna VOLJINA
Charity foundation ,,Rodnik”
kv.35, dom 35, 2 Yuznoportov
Proyezd

109432 Moscow, ROSJA

Tel. (+7 095) 958 85 38

Mr. Boris KRIWOSHEJ

Leaguc Lebenshife for Persons with
Mental Handicap

Maly Pr. 27

St Petersburg, ROSJA

Tel. (+7 812) 2132513 (praca)
2319338 (dom)

Fax. (+7 812) 3564205

LITWA:

Ms. Gaila MUCENIEKAS
Disability Information and
Consultation Burcau (DICB)
P.O. Box 1095

Vilnius 2001, LITWA

Tel: (+370 2) 731 425

ROSJA: Fax: (+370 2)225 523
Ms Olga POPOVA . Ms. Ramunas Katilius
Moscow Centre for Curative VILTIS

Pedagogics Kastony 2/14-17

"5, Novopodmoskovny per.
4-2-201 Moscow, ROSJA
Tel/Fax. (+7 095) 131 06 83
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2000 Vilnius, LITWA
Tel. (+370 2) 615 223
Fax. (+370 2) 610 820



Ms. Regina KALINAUSKIENE
VILTIS

Kastony 2/14-17

2000 Vilnius, LITWA

Tel. (+370 2) 615 223

Fax. (+370 2) 610 820

LOTWA:

Ms. Aija KLAVINA

Lavian Disabled Children Sports
Federation

Stokas 46-11

LV - 1029 Riga, LOTWA

Tel. (+371) 406 579

Ms. Linda FISENBRUDERE
Lavian Disabled Children Sports
Federation

Meza 4 - 79

LV - 2300 Tukums, LOTWA

Ms. Dace UZORE

Latvian Assoc. of Parents of
Hearing Impaired Children
Pernavas 51 - 4

LV - 1009, Riga, LOTWA
Tel. (+371) 598 525

STANY ZJEDNOCZONE:

Ms. Cathy FICKER TERRILL
Ray Graham Association for People
with Disabilitics '

340 West Butterfield 3C

Elmhurst, Illinois 60126, USA

Tel. (+1 708) 530 4554

Fax. (+1 708) 832 7337

Ms. Christina METZLER
Occupational Therapy Association
P.O. Box 31220

Bethesda MD 20824 - 1220, USA
Tel. (+1 301) 652 2682 /301 652
6611 cxt. 2012

Fax. (+1 301) 652 7711

Ms. Meg GARDINIER
international Catholic Child Bureau
- North America

866 United Nations Plaza

Suite 529

(48th St., 1st Ave.)

New York, NY 10017, USA

Tel. (+1212) 3553992

Fax. (+1 212) 754 4674

SZWAJCARIA:

Ms. Gisela CHATELANAT
Faculty of Psychology and Sciences
of Education

9, routc de Drize

CH 1227 Carouge GE,
SZWAIJCARIA

Tel. (+41 22) 705 98 06

Fax. (+41 22) 300 14 82

M. Jean-Frangois NOVEL
EPSE - La Combe

63, route d'Hermance

CH 1245 Collonge-Bellerive,
SZWAIJCARIA

Tel. (+41 22) 752 42 02

Fax . (+4122) 752 57 02



Ms. Giovanna BRIANTI
International Catholic Child Bureau
63, rue de Lausanne

CH 1202 Geneva, SZWAJCARIA
Tel. (+41 22) 731 32 48

Fax. (+41 22) 731 77 93

Ms. Séverine JACOMY
International Catholic Child Bureau
63, rue de Lausanne

CH 1202 Geneva, SZWAJCARIA
Tel. (+4122) 731 32 48

Fax. (+4122) 7317793




PPROGRAM

Seminarium dla Regionu Srodkowo-Wschodniej Europy
«Wsparcie dla Rodzin
z Dzie¢mi Niepelmosprawnymi
w Srodkowo-Wschodniej Europie»

Krakow, 5-7 pazdziernika 1995

9.00-9.15 Wprowadzenie: Cele seminarium

9.15-9.45 »Zdolno§¢ do wewngtrznego samouzdrowienia dziecka i
rodziny. Przypadek dzieci z niepelnosprawnoécia”, Meg
Gardinier, ICCB

9.45-11.00 Doswiadczenia we wsparciu dla rodzin na polu
informacji i doradztwa w Europle Srodkowo-
Wschodniej ,
- Maria Orkisz, Andrzej Sekuradzki, Piotr
Wierzchostawski, ,,OGNISKO” (Krakéw);
- Gaila Mucenickas, Biuro Informacji i Konsultacji dla
Niepetnosprawnych (Wilno, Litwa);
Dyskusja.

11.00-11.30  Przerwa na kawg

11.30-12.45  Prezentacje migdzynarodowych specjalistow:

* Praca z rodzinami, Cathy Ficker Terrill ze Stowarzyszenia
Raya Grahama na rzecz Os6b Niepetnosprawnych
(Chicago, USA) i Christina Meltzer z Amerykariskiego
Stowarzyszenia Terapii Zaj¢ciowej (Waszyngton, USA)

* Wspétpraca pomi¢dzy specjalistami i rodzinami, Jean
Francois Novel z ESPE La Combe (Genewa, Szwajcaria)
oraz Gisela Chatelanat z Wydziatu Psychologu i Pedagogiki
(Genewa, Szwajcaria)
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Dyskusja.

12.45-13.00  Informacje o grupach warsztatowych

13.00-14.30  Przerwa na obiad

14.30-17.30  Warsztaty: Sesja 1
Grupa 1 1 2: Umacnianie rodzin (rodzice)
Grupa 3 i 4: Zespot migdzydyscyplinarny (specjalisci)
Wzajemne przedstawienie si¢ uczestnikéw grup
Doswiadczenia uczestnikow i okreslenie potrzeb:

« deinstytucjonalizacja a wsparcie dla rodziny

« integracja w rodzinie, szkole i spoleczenstwie

* rola specjalistow (terapeutéw, wychowawcéow, itp.)
« informacja i przemiana postaw spotecznych

9.00-13.00 Warsztaty: Sesja 2

Modecle stuzb wspierajacych rodziny: promocja tworzenia
centréw informacji i doradztwa dla rodzin. Zadania tych
os$rodkow:

* doradzanic rodzinom
« zapewniani¢ informacji
« szkolenie rodzicéw i specjalistow
» stuzby koordynacyjne
13.00-14.30  Przerwa na obiad
14.30-17.30  Warsztaty: Sesja 3

(Uczestnicy z grup 1 i 2 mieszajg si¢ z uczestnikami z grup

3 14, by przedyskutowac problem wspoétpracy migdzy
rodzing i specjalistami)

* rola stowarzyszen rodzicéw

* wspétpraca migdzy rodzicami i specjalistami

» szkolenia rodzicéw i profesjonalistow

» koordynacja dziatan na lokalnym, panstwowym i
migdzynarodowym szczeblu (dla kilku panstw w regionie)
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9.00-11.00
11.00-11.30
11.30-13.00

13.00-14.30
14.30-15.45

15.45-16.15
16.15-17.30

17.30

Warsztaty: Sesja 4
Przerwa na kawg

Spotkanie plenarne:
Sugestie i plan dziatan
Przerwa na obiad

- Publikacja podrgcznika szkoleniowego

- Niektdre aspekty kierowania org. pozarzadows: szkic
projektu i budzetu, sposoby zdobywania funduszy, kontakty
z org. migdzynarodowymi

- Realizacja projektu

(W tym czasie sekretarze grup be¢da pisali sprawozdania)
Przerwa na herbatg

Spotkanie Plenarne

Sprawozdania z warsztatow

Plan dziatan i kontynuacji

ZAKONCZENIE SEMINARIUM

Wieczorami uczestnicy mieli mozliwo$¢é obejrzenia filméw dokumentalnych,
odwiedzenia ,,OGNISKA” lub innych osrodkéw dla 0s6b niepetnospraw-
nych i ich rodzin.

Miejsce spotkan:

Hotel MISTiA
ul. Szlak 73a

31-153 Krakoéw, Polska

tel./fax (48-12) 33-51-54, 33-98-00, 34-16-70
Przybycie uczestnikéw: Sroda, 4 paZzdziernika
Wyjazd uczestnik6w: niedziela, 8 pazdziernika
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Gaila Muceniekas 20
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ich Rodzin i Przyjaciot ,,Ognisko” , 21
CZESC DRUGA:

Grupy dyskusyjne - projekty rozwiqzan ' 22
Wsparcie wzajemne rodzin 24
Wspdipraca pomiedzy rodzinami i specjalistami 27
Podnosic spoleczng swiadomos¢ niepetnosprawnosci 30
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