Agnieszka Sakowicz-Boboryko

Trafnos¢ wsparcia spolecznego w percepcji rodzicow
dzieci niepetnosprawnych intelektualnie

Wprowadzenie

Fakt wykrycia niepetnosprawnosci u dziecka to wydarzenie krytyczne
dla catej rodziny. Niestety, jest rowniez zaledwie poczatkiem diugiego
faficucha stresu, gdyz wywoluje szereg stresow wtornych, ktére staja si¢
nieustannym wyzwaniem dla rodzicéw, dtugotrwale obcigzajacym ich zasoby
radzenia sobie z zaistniala sytuacja. Wskutek niepetnosprawnosci dziecka
dokonuje si¢ bowiem zmiana organizacji zycia i zasad funkcjonowania
cafej rodziny. Zachodzi konieczno$¢ przewartoSciowania potrzeb rodziny,
podjecia przez rodzicow obowiazku bycia niejako terapeuta wiasnego
niepeinosprawnego dziecka. Poczucie odpowiedzialnoSci zmusza ich do
podejmowania trudnych decyzji, od ktérych zalezy nie tylko los niepetno-
sprawnego syna czy corki, ale czgsto réwniez pozostatych cztonkdw rodziny.
Kazda rodzina, nawet najbardziej sp6jna wewngtrznie, o wysokich zdolno-
Sciach adaptacyjnych boryka si¢ z szeregiem probleméw natury psycholo-
gicznej, ekonomicznej, merytorycznej, wychowawczej i medycznej'.

W celu przezwycigzania tych trudno$ci rodzice potrzebuja i poszu-
kuja wsparcia spotecznego. Odwotuja si¢ przede wszystkim do natural-
nych zrédet oparcia - wspdtmatzonkow, krewnych, przyjaciét. Korzystaja
réwniez z innych zasobow wsparcia — poszukuja go u znajomych, sgsiadéw,
w grupach wsparcia, wreszcie — wsparcia oczekuja od profesjonalistow

! A. Sakowicz-Boboryko, Rodzina jako realizator potrzeb rehabilitacyjnych dzieci
niepetnosprawnych, Biatystok 2005; J. Kirienko, Nie jestes sam. Wsparcie spoteczne oséb z niepet-
nosprawnoscig, Lublin 2002.
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- 0s6b zawodowo dziatajacych w ramach r6znych instytucji opiekii pomocy
spolecznej?.

Podstawowym warunkiem skuteczno$cidziatania wsparcia spotecznego
jest dostosowanie wsparcia otrzymywanego do zapotrzebowania na owa
pomoc (trafno§¢ wsparcia). Nieodzowna jest wigc rzetelna diagnoza osoby
(rodziny — przyp. A.S-B.), ktéra nalezy wspieraé: jej potrzeb, probleméw,
doswiadczen i warunkéw, w jakich funkcjonuje, ale rowniez jej silnych cech
osobowoS$ciowych?. Na tej podstawie mozliwe jest dostosowanie wsparcia
spotecznego w takiej formie i w takim zakresie, jakie sg niezb¢dne dla danej
rodziny.

Trafno$¢ wsparcia, mozna ocenia¢ w sposdb zobiektywizowany (jako
relacje migdzy wsparciem pozadanym a wsparciem dostarczanym) jak
i subiektywny (jako zgodno§¢ wsparcia oczekiwanego z otrzymywanym).
Zapotrzebowanie nawsparcie (wsparcie oczekiwane) moze wynikac¢ zar6wno
z sytuacyjnych (czynniki kontekstowe) jak i podmiotowych uwarunkowan
(czynniki osobowo$ciowe). Naleza do nich m.in. sytuacja ekonomiczna,
kulturowa, spoteczna rodziny, postawa rodzicow wobec dziecka niepet-
nosprawnego, poziom ich wiedzy na temat koniecznosci i mozliwosci jego
rehabilitacji, stan §$wiadomosci opiekunéw o zasadno$ci wlasnego udziatu
w tym procesie, stan zdrowia rodzicéw, ich predyspozycje osobowosciowe,
jak np.: cierpliwo$¢, operatywno$¢, wytrwatos$¢, odwaga, itp.

Przedmiotem badafh wtasnych uczyniono ocen¢ trafnoSci wsparcia
spotecznego w uje¢ciu subiektywnym, tj. dokonang na podstawie opinii
rodzicow. W zarysowanym obszarze badawczym istotnym byto uzyskanie
odpowiedzi na nastg¢pujace pytania:

~ W jakim zakresie oraz w jakiej formie rodzice oczekuja wsparcia
spolecznego, w tym wsparcia instytucjonalnego i pozainstytucjo-
nalnego?

—  Jak przedstawia si¢ faktyczny stan wsparcia spofecznego badanych
rodzin? W jakim zakresie oraz jakiego rodzaju pomoc otrzymuja
od podmiotdw instytucjonalnych i naturalnych?

—  Czy wsparcie otrzymywane przez rodzicdw jest dostosowane do
wsparcia przez nich oczekiwanego?

2 H. S¢k, Rola wsparcia spotecznego w sytuacjach stresu zyciowego. O dopasowaniu
wsparcia do wydarzeri stresowych, [w:] H. S¢k, R. Cielak (red.), Wsparcie spoteczne, stres
i zdrowie, Warszawa 2004.

3 S. Kawula, Rodzina ryzyka, [w:] Elementarne pojecia pedagogiki spotecznej i pracy
socjalnej, Torufi 1999.
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Badania przeprowadzono w 2006 roku w powiecie bielsko-podlaskim
z wykorzystaniem metody sondazu diagnostycznego, ktdrej podporzadko-
wano technik¢ ankiety i skal¢ ocen. Materiat empiryczny zgromadzono
na podstawie Kwestionariusza ankiety dla rodzicéw oraz Kwestionariusza
Skali Wsparcia Spotecznego Rodziny Dziecka Niepetnosprawnego.

Grupe badawcza stanowili rodzice 30 ucznidéw niepetnosprawnych inte-
lektualnie (w stopniu lekkim, umiarkowanym i znacznym), w tym 30 matek
i 27 ojcow. Prawie 3/4 matek i nieco ponad potowa ojcdw to osoby w wieku
30-44 lat. Wiek pozostatych rodzicow miescit si¢ w przedziale 45-60 lat
(26,7% matek, 40,9% ojcow). Zdecydowana wigkszo$¢ (83,3%) opiekunow
posiadata wyksztaicenie zawodowe, w tym prawie dwukrotnie wigcej ojcow
(59,3%) anizeli matek (30,0%). Z kolei matki tworzyly trzykrotnie wicksza
zbiorowo$¢ wsrdd osob z wyksztatceniem Srednim (43,3%). Studia wyzsze
ukonczyto 7 0sob (3 ojcéw, 4 matki), 12 — jedynie szkote podstawowa. Bez
pracy zawodowej pozostawalo 38,6% badanych rodzicéw, w tym 63,3%
ogdtu matek i 11,1% ogdtu ojcow.

Wigkszo$¢ (90,0%) badanych rodzin to rodziny petne, w tym 70,4%
o wiasciwym klimacie wychowawczym. W co czwartej rodzinie panowata
przeci¢tna atmosfera wychowawcza. Pofowa rodzin to rodziny matodzietne,
w wiekszosci (36,7%) zdwojgiem dzieci na utrzymaniu. Co druga—to rodzina
wielodzietna z trojgiem (20,0%) lub pigciorgiem (23,3%) dzieci na utrzy-
maniu. Byly takze rodziny liczace sze$cioro, a nawet dziewigcioro dzieci.
W zdecydowanej wigkszosci rodzin (83,35%) wystgpowaly dobre (43,3%)
lub przecigtne (40,0%) warunki mieszkaniowe. Do rodzin o dobrych
warunkach mieszkaniowych nalezalo ponad trzykrotnie wigcej rodzin
matodzietnych anizeli wielodzietnych. Z kolei przecigtne warunki miesz-
kaniowe dotyczyly az pigciokrotnie wigkszej liczby rodzin wielodzietnych
anizeli matodzietnych. W 56,7% og6tu badanych rodzin stwierdzono $redni
status materialny. Sytuacja ta dotyczyta prawie 3/4 ogétu rodzin matodziet-
nych i zaledwie 2/5 ogdtu rodzin wielodzietnych. Status materialny jako
niski zostat okre§lony przez prawie co drugg badana rodzing. Wsrdd nich az
60,0% stanowity rodziny wielodzietne.

Wsparcie spoleczne oczekiwane przez rodzicow
W celu zdiagnozowania ogdlnego poziomu wsparcia spotecznego ocze-

kiwanego przez rodzicdw poproszono ich o okre§lenic — w skali od 0-3
- stopnia zakresu zapotrzebowania na pomoc od wybranych podmiotéw
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instytucjonalnych i pozainstytucjonalnych przy jednoczesnym wskazaniu
na rodzaj owej pomocy.

Z zebranego materialu empirycznego wynika, iz ponad potowa (56,7%)
ogbétu badanych rodzin zadeklarowata $redni zakres oczekiwafi wobec
otoczenia spotecznego. Sytuacja ta dotyczyta co drugiej rodziny z miasta
oraz 2/3 og6tu ze wsi. Wyrazne roznice w uktadzie §rodowiskowym odno-
towano zwlaszcza w przypadku wskaZnikéw procentowych dla wysokiego
poziomu oczekiwan. W §rodowisku miejskim wynosit on 27,8%, w §rodo-
wisku wiejskim — zaledwie 8,3%. Z kolei wirdd rodzin o niskim zakresie
oczekiwanego wsparcia, stanowiacych 1/4 ogétu badanych, poréwnywalna
byta liczba rodzin miejskich (25,0%) i wiejskich (22,2%).

Analiza wykazata réwniez, ze rodzice w wigkszym stopniu oczekiwali
wsparcia ze strony Zrodef instytucjonalnych anizeli naturalnych. Ponad 1/3
og6tu rodzin oczekiwata w wysokim, za$ 1/2 — w §rednim zakresie wsparcia
instytucjonalnego. W przypadku wsparcia oczekiwanego od podmiotoéw
pozainstytucjonalnych wskazniki procentowe byty nizsze i wynosily odpo-
wiednio: dla wysokiego zakresu — 23,3%, dla $redniego zakresu — 30,0%.
Z przedstawionych danych wynika zatem, iz dwukrotnie mniejsza byfa
liczba rodzin o niskim zakresie oczekiwaf wobec Zrddet naturalnych anizeli
instytucjonalnych.

W przypadku badanej zbiorowosci odnotowano wyrazne zapotrzebo-
wanie na pomoc ze strony poradni specjalistycznej i instytucji spotecznych.
Wobec tych podmiotéw co druga badana rodzina ze wsi i z miasta formuto-
wata wysoki, za§ co czwarta — §redni zakres oczekiwan. Od poradni rodzice
oczekiwali przede wszystkim wsparcia rehabilitacyjnego i informacyjnego,
za$ od instytucji spotecznych — wsparcia socjalnego. Dane na temat kompe-
tencji merytorycznych badanych rodzicéw oraz sytuacji ekonomicznej ich
rodzin wskazuja, iz zapotrzebowanie na pomoc w tych formach byto w petni
uzasadnione. Stwierdzono, ze prawie 2/3 ogétu opiekundéw albo nie posia-
dato przygotowania do pracy rehabilitacyjnej (25,0%), albo tez zostato ono
przez nich okreslone jako niewystarczajace (40,0%). Taki stan rzeczy zdecy-
dowanie nie sprzyjat podejmowaniu przez rodzicéw racjonalnych dziatas na
rzecz rozwoju i edukacji dziecka. Az potowa badanych rodzicéw za gtéwna
przyczyng trudno$ci zwiazanych zrehabilitacja ich niepetnosprawnych dzieci
uznafa brak Srodkéw finansowych. W przypadku tych rodzin status mate-
rialny — jak wcze$niej wykazano — korelowat z wielko$cia rodziny. Wskutek
niskich dochodéw rodzice nie byli w stanic zapewni¢ dziecku niepetno-
sprawnemu wiasciwej opieki specjalistycznej. Zmuszeni byli do rezygnacji
z zakupu pomocy rehabilitacyjnych, dodatkowych §srodkéw dydaktycznych,
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do ograniczenia czgstotliwo$ci wyjazdéw do specjalistéw rewalidacji. Nie
budzi zdziwienia fakt, iz dla ponad 2/5 og6tu rodzin, w tym 36,7% ze wsi zbyt
duza odlegtosé poradni specjalistycznych od miejsca zamieszkania stano-
wita bariere, ktorag mogli przezwycigzy¢ jedynie dzigki wsparciu finanso-
wemu. Pomocy w tej formie oczekiwali przede wszystkim od takich instytucji
spofecznych, jak: Pahstwowy Fundusz Rehabilitacji Os6b Niepetnospraw-
nych (56,7%), Miejski Osrodek Pomocy Spofecznej (46,7%), Powiatowe
Centrum Pomocy Rodzinie (46,7%), Gminny Osrodek Pomocy Spofeczne;j
(30,0%). Z ich strony, jak podawali rodzice, niezb¢dna jest im pomoc
w postaci ,dofinansowania obiadéw w stoféwce szkolnej”, ,dotacji na
wyjazdy niepetnosprawnych dzieci do sanatorium, na turnusy rehabilita-
cyjne”, ,,przy zakupie pomocy dydaktycznych, odziezy, sprz¢tu rehabilita-
cyjnego”.

Mniejsze oczekiwania formufowali rodzice wobec szkoty, do ktorej
uczeszezaly ich dzieci. Z jej strony nieco ponad potowa (53,3%) opiekunéw
zadeklarowata niski poziom oczekiwaf. WSrdd pozostatych nieco wigkszy
odsetek stanowily osoby o wysokim (26,7%) anizeli o $rednim (20,0%)
zakresic oczekiwanego wsparcia. Z wypowiedzi rodzicow wynika, ze
najcze¢sciej oczekiwali oni ,,zwigkszenia liczby godzin indywidualnych zajeé
rehabilitacyjnych (ruchowych, logopedycznych) oraz urozmaicenia form
przeprowadzania tych ¢wiczen”. Wskazywali rdwniez m.in. na potrzebe
»Zwickszenia dziataf majacych na celu poprawe kontaktu dzieci z niepet-
nosprawno$cia intelektualng z otoczeniem spotecznym”, ,zapewnienia
uczniom lepszego dojazdu do szkoty”.

Zblizone wskazniki procentowe uzyskano w przypadku wsparcia ocze-
kiwanego przez rodzicow od krewnych. W stosunku do nich 1/4 badanych
formutowata wysoki, a 1/3 — $redni zakres oczekiwan. Pozostatych 43,3%
opickun6éw miafo niewielkie oczekiwania wobec najblizszej rodziny. Wska-
zywano najczgsciej na potrzebe pomocy ,,w opiece nad dzieckiem” (63,3%),
»W wykonywaniu codziennych czynnosci, prac domowych” (56,7%), oczeki-
wali rowniez ,wigkszej tolerancji, wyrozumiatosci dla niepeinosprawnego
intelektualnie dziecka” (20,0%) oraz ,wsparcia psychicznego” (20,0%).

Zapotrzebowanie na pomoc od s3siadéw, znajomych, zaktadu pracy
byto nieco nizsze. Zaledwie co piata badana rodzina oczekiwata z ich strony
w wysokim, a prawie co czwarta — w Srednim stopniu wsparcia. Tym samym
az 56,7% respondentow sformutowato niski zakres oczekiwah wobec tego
zrddta. Wérod informacji uzyskanych od rodzicéw na temat rodzaju pomocy
najcze¢scicj pojawialy si¢ nastepujace odpowiedzi: ,,okazywanie akceptacji
iwyrozumiatoSci dla dziecka zamiast wspofczucia i litosci” (43,3%), ,,pomoc
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w opiece nad dzieckiem” (40,0%) oraz ,wsparcie finansowe, pomoc mate-
rialna” (30,0%).

Wsparcie spoleczne otrzymywane przez rodzicow

Podstawe do okreslenia ogdlnego poziomu wsparcia spotecznego (na
ktory skfadat si¢ zakres wsparcia instytucjonalnego i naturalnego) otrzy-
mywanego przez rodzicow stanowity informacje zawarte w Kwestionariuszu
Skali Wsparcia Spotecznego Rodziny Dziecka Niepetnosprawnego. Wyrdz-
niono trzy zakresy wsparcia spotecznego: optymalny, wystarczajacy i niewy-
starczajacy.

Z ogdlnych obliczen wynika, ze ponad potowa (56,7%) badanych rodzin
uzyskiwata wsparcie spoteczne na poziomie wystarczajacym, w tym 1/2
z miasta, 2/3 ze wsi. Niestety, druga pod wzgledem wielkosci grupe (40,0%)
tworzyly rodziny, ktoére otrzymywaly niewystarczajaca pomoc. Sytuacja ta
dotyczyta 44,4% ogdtu rodzin miejskich oraz 33,3% rodzin wiejskich. Tylko
jedna rodzina (z miasta) do§wiadczata optymalnego wsparcia spotecznego.

Badania dowiodly réwniez wystgpowania istotnych rdéznic migdzy
wsparciem otrzymywanym od podmiotéw instytucjonalnych i pozainstytu-
cjonalnych. Dotyczyly one zaréwno zakresu (nate¢zenia) jak i form do§wiad-
czanej pomocy.

Stwierdzono, ze korzystniej przedstawiata si¢ sytuacja badanych rodzin
ze wzgledu na zakres wsparcia otrzymywanego od podmiotéw naturalnych.
Z ich strony 70,0% rodzin uzyskiwato pomoc na poziomie wystarczajacym.
Wskaznik ten dla wsparcia instytucjonalnego byt prawie trzykrotnic nizszy
i wynosit 26,7%. Az 70,0% rodzin do$wiadczato niewystarczajacego
wsparcia od Zrodet sformalizowanych.

Szczegbdtowa analiza materiatu empirycznego dowiodta, iz wsparcic
rehabilitacyjne bylo jedyna forma pomocy, ktora badane rodziny czg¢scicj
otrzymywaty od podmiotéw instytucjonalnych anizeli naturalnych. Nalezy
jednak zauwazy¢, iz tego rodzaju pomocy instytucjonalnej doswiadczata
tylko co druga rodzina i to wytacznie na poziomic wystarczajagcym. Wyrazne
roznice — na korzyS¢ zrodet pozainstytucjonalnych — wystapity przy rozpa-
trywaniu danych dotyczacych wsparcia psychoemocjonalnego, a zwtaszcza
opiekuficzo-wychowawczego. W odniesieniu do ponad 2/3 og6tu badanych
rodzin zakres pomocy otrzymywanej w tych formach zostat okre$lony jako
wystarczajacy. Natomiast ze Zrddet instytucjonalnych zdecydowana wigk-
szo$¢ rodzin doswiadczata niewystarczajacego wsparcia psychoemocjonal-
nego (53,3%) jak i opiekunczo-wychowawczego (86,7%).
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Nie odnotowano znaczacych r6znic we wskaznikach dla wsparcia infor-
macyjnego. Co druga rodzina otrzymywatla je w stopniu niewystarczajacym
zar6wno od podmiotéw naturalnych jak i instytucjonalnych.

Za alarmujace — w obliczu potrzeb badanych rodzin — nalezy uznaé
dane na temat wsparcia socjalno-ustugowego. Stwierdzono, iz przewazajacej
liczbie rodzin byto ono §wiadczone na poziomie niewystarczajacym, w tym
66,7% przez podmioty instytucjonalne, 80,0% - przez podmioty naturalne.

Sposrdéd zrodet instytucjonalnych rodzice najczg¢Sciej wskazywali na
szkotg, do ktoérej uczgszczaly ich dzieci. Z jej strony otrzymywali pomoc
w kazdej formie, tj. psychoemocjonalnej (93,3%), informacyjnej (80,0%),
socjalno-ustugowej (76,7%), rehabilitacyjnej (75,0%). Z kolei podmiotem
instytucjonalnym, ktéry w najmniejszym stopniu wspomagal badane
rodziny byfa poradnia psychologiczno-pedagogiczna. Dla zaledwie 6,7%
rodzin stanowita ona zrédio wsparcia opiekuiiczo-wychowawczego, 16,7%
— udzielata pomocy w postaci socjalno-ustugowej, 33,3% — w formie infor-
macyjnej.

Natomiast w grupie podmiotéw naturalnych najblizsza rodzina
okazata si¢ by¢ gtéwnym Zrédfem wspomagajacym badane osoby. Z jej
strony wszyscy badani otrzymywali wsparcie opiekuficzo-wychowawcze,
90,0% rodzin doswiadczato wsparcia psychoemocjonalnego, 60% — pomocy
socjalno-ustugowe;j.

Dostosowanie wsparcia otrzymywanego do oczekiwanego
przez rodzicow

Ostatnim etapem post¢powania badawczego byta ocena dostosowania
wsparcia spolecznego otrzymywanego przez rodziny do wsparcia przez nich
oczekiwanego.

Jak wynika zogodlnych obliczei o trafno$ci wsparcia spotecznego mozna
moéwi¢ w przypadku 43,3% og6tu badanych rodzin. Do ich grona nalezata
jedna rodzina, ktora oczekiwata w wysokim zakresie wsparcia spofecznego
i otrzymywata je (zar6wno od podmiotéw instytucjonalnych i pozainstytu-
cjonalnych) w stopniu optymalnym. Sytuacja ta dotyczyta rowniez szesciu
rodzin, ktérym §wiadczone wystarczajace wsparcie byto adekwatne do ich
Sredniego zakresu oczekiwan. O trafno$ci wsparcia spolecznego nalezy takze
moéwi¢ w odniesieniu do wszystkich rodzin o niskim zakresie zapotrzebo-
wania na pomoc. W obliczu takiego nastawienia, niewystarczajace wsparcie,
jakie otrzymywalo 2/3 z nich nalezy uznac¢ za w petni je satysfakcjonujace.
Jeszcze korzystniej przedstawiala si¢ sytuacja pozostatej 1/3 ogétu rodzin
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prezentujacych niewielkie oczekiwania wobec otoczenia spotecznego. W ich
przypadku zakres wsparcia otrzymywanego (wystarczajacy) przewyzszal
bowiem zakres wsparcia przez nich oczekiwanego (niski).

O niedosycie wsparcia spotecznego, ale otrzymywanego na poziomie,
ktory - jak si¢ przypuszcza - moze czg¢Sciowo satysfakcjonowac, nalezy
moéwi¢ w odniesieniu do 16,7% badanych rodzin. Formutowaty one wysoki
zakres oczekiwan, za§ pomoc, jaka otrzymywaly zostata okre$lona jako
wystarczajaca.

Brak dostosowania wsparcia otrzymywanego do oczekiwanego stwier-
dzono w przypadku 30,0% badanych rodzin, w tym co trzeciej o wysokim
i co drugiej o Srednim zakresie oczekiwan. Wszystkie z nich uzyskiwaly
niewystarczajaca pomoc ze strony otoczenia spotecznego.

Z analizy poréwnawczej wynika, iz korzystniej przedstawiata si¢
sytuacja badanych rodzin z uwagi na trafno$¢ wsparcia pozainstytucjonal-
nego anizeli wsparcia instytucjonalnego.

O dostosowaniu wsparcia otrzymywanego ze Zrddel naturalnych
do zakresu oczekiwah formutowanych pod ich adresem nalezy moéwié
w przypadku 70,0% badanych rodzin, w tym jednej rodziny o wysokim oraz
wszystkich rodzin o Srednim i niskim zakresie zapotrzebowania na pomoc
pozainstytucjonalna.

Zdecydowanie mniej optymistyczne dane odnotowano na temat traf-
no$ci wsparcia instytucjonalnego. Fakt ten stwierdzono w odniesieniu do
zaledwie 30,0% badanych rodzin. Do ich grona nalezafa jedna rodzina
o wysokim, 1/5 ogétu o Srednim oraz wszystkie rodziny o niskim zakresie
oczekiwanej pomocy.

Zakoificzenie

Przedstawiony w ogdlnym zarysie material empiryczny dowodzi, iz
réznice w zakresie wsparcia oczekiwanego od konkretnych podmiotéw sa
uwarunkowane nat¢zeniem wsparcia, jakiego z ich strony do$wiadczaty
badane rodziny. Zostala potwierdzona zalezno$¢: im wigkszy poziom
wsparcia otrzymywanego, tym mniejszy zakres pomocy oczekiwanej przez
rodzicoOw. Ze strony szkoly i najblizszej rodziny badani uzyskiwali wigksze
wsparcie, co znajduje odzwierciedlenie w mniejszym zakresie oczekiwaf
formutowanych wobec tych Zrddel. Z kolei instytucje spoteczne, a zwlaszcza
poradnia specjalistyczna w niewystarczajacym stopniu §wiadczyly pomoc,
w efekcie czego oczekiwania wobec nich byty zdecydowanie wyzsze.
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W obliczu zaprezentowanych danych istotnym wydaje si¢ by¢ pytanie
o przyczyny zjawiska braku trafno$ci wsparcia spotecznego stwierdzonego
w przypadku wielu badanych rodzin. Niewatpliwie nalezy doszukiwa¢ si¢ ich
po obu stronach: rodzicéw i otoczenia spotecznego. Kluczowa kwestig staje
si¢ rozumienie przez nich istoty wsparcia spotecznego. Wielu rodzicow jest
niedoinformowanych (a niektérzy w ogéle nie sa zorientowani) w zakresie
istniejacych Zrodet wsparcia oraz form pomocy przez nich §wiadczonych.
Dla jednych jest to wygodne usprawiedliwienie dla ich bierno$ci, dla innych
— wrecz przeciwnie — czynnik mobilizujacy do zintensyfikowania wiasnych
poszukiwaf.

Takiej postawie rodzicow zdecydowanie nie sprzyja ograniczony
dostep do specjalistow (m.in. wskutek limitu przyje¢ pacjentéw, zbyt duzej
odlegtosci poradni od miejsca zamieszkania), instrumentalne podejScie
pracownikdw w instytucjach spotecznych do spraw petentdw, pozbawione
empatii, zrozumienia, a niekiedy nawet brak posiadania przez nich dosta-
tecznych kompetencji merytorycznych. Nikle zainteresowanie ze strony
wiladz lokalnych sytuacja rodzin wychowujacych dzieci niepetnosprawne,
rozproszenie sieci wsparcia spofecznego, brak kooperacji w ramach sieci
oraz jej hermetyczno$¢ wobec innych podmiotéw, np. organizacji pozarza-
dowych to kolejne mankamenty utrudniajace rozpoznanie potrzeb rodzin
i zapewnienie im skutecznej pomocy.

Warunkiem wyjScia z zasygnalizowanej sytuacji sa bez watpienia
zmiany systemowe. Konieczna jest rOwniez zmiana relacji migdzy biorca
a dawca wsparcia spotecznego w kierunku wzajemnego szacunku i zrozu-
mienia oraz gotowosci do podjgcia wspolnych dziatan w celu przezwycic-
zenia trudnosci, z jakimi boryka si¢ konkretna rodzina.
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