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Grupa ,,Mamo odpocznij”

jako przyktad wspierania

cztonkow rodziny ucznia niepetnosprawnego

Skad taki zamyst?

Grupa matek os6b niepetlnosprawnych zostata powotana w ramach projektu reali-
zowanego przez Fundacje ,Szkota bez barier”. Celem catego przedsiewziecia pod
nazwa ,Zycie bez barier” byto udzielenie kompleksowego wsparcia i podniesienie
jakosci zycia trzech grup docelowych: niepetnosprawnych uczniéw, ich rodzenstwa
oraz rodzicoéw. Wyznaczenie takiego celu dziatan wynikato z dtugoletnich obserwa-
cji i refleksji os6b bedacych w kontakcie z dotknietych niepetnosprawnoscig rodzi-
nami, iz wieloletnie borykanie sie z problemami egzystencjalnymi, zdrowotnymi,
emocjonalnymi wptywa na obcigzenie catego systemu rodzinnego. Rodzice dzieci
i miodziezy niepetnosprawnej najczesciej z ogromnym zaangazowaniem walcza
o poprawe jakosci zycia ich chorych dzieci. Obcigzajg ich czynnosci opiekunczo-zy-
ciowe, transport, rozmowy ze specjalistami, trudne decyzje o wtasciwym doborze
terapii, itp. Sytuacja zatrzymania lub Zzmudnego przebiegu procesu rehabilitacji fi-
zycznej i edukacyjnej dziecka na pewnym - subiektywnie niesatysfakcjonujacym
rodzica - poziomie przynosi frustracje, zatamanie, rozgoryczenie i zmeczenie. Po-
mimo wtasnej pracy zawodowej, na co dzien z konieczno$ci petnig wiec funkcje do-
datkowych terapeutdw, rehabilitantéw i logopeddw swoich dzieci.

Poswiecenie czasu i energii rodzicow wptywa takze na obnizenie statusu mate-
rialnego i w konsekwencji ograniczenie dostepu do débr spotecznych i kulturowych
dla catej rodziny. Rodziny narazone sg na ograniczenie mozliwo$ci samorozwoju,
doskonalenia zawodowego i rozwijania zainteresowan, co z kolei wptywa na wy-
kluczenie spoteczne (rodzinne, towarzyskie i zawodowe). Takiej sytuacji podlegaja
wszyscy cztonkowie z najblizszego otoczenia dziecka, a wiec zaré6wno ono samo, jak
i w petni sprawne rodzenstwo naznaczone pietnem posiadania niepetnosprawnego
brata czy siostry, rodzice, dziadkowie. W rodzinach nie rzadko nastepuje izolacja
wewnetrzna cztonkéw, rozpad wiezi, rozwdd rodzicéw, popadanie w natogi lub
przedwczesna $mier¢ jednego z rodzicow.

Z obserwacji wynika, ze szczegolnie przecigzone sa matki. Konieczno$¢ czesto
catodobowego czuwania, karmienie, ubieranie, czynno$ci higieniczne, toaleta, wyj-
$cia na spacer, dzwiganie dziecka i wézka nie koncza sie wraz z naturalnym proce-
sem dorastania dziecka. Wrecz przeciwnie, wraz z mijajacymi latami ilo$¢ proble-
moéw wzrasta, a ich udzwigniecie, dostownie i w przenos$ni, jest coraz trudniejsze.
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Staty stres i wysitek fizyczny pogarsza ich kondycje psychiczng i zdrowie. Nie mozna
przeciez zapominac, ze oprocz zajmowania sie dzieckiem z niepetnosprawnos$ciami,
cigzy na nich obowigzek prowadzenia domu i opieki nad zdrowym rodzenstwem.

Codzienny obowigzek nie ustaje z koncem dnia, co pokazato ¢wiczenie ,Kawatki
tortu”. Z diagramo6w wynikato, ze zadna z matek uczestniczacych w projekcie od lat
nie przespata catej nocy, a dzien to nieustanna stuzba dziecku i rodzinie. Wszystkie
obowiazki wykonywane z poswieceniem na rzecz rodziny, nie pozostawiaja matkom
czasu na wypoczynek, a tym bardziej na realizowanie wtasnych potrzeb, w szczegél-
nosci rozwoju osobistego i zawodowego (rezygnacja z pracy, lub niepodejmowanie
aktywnosci zawodowej). Matki, koncentrujgc sie na zyciu, leczeniu i obstudze dziec-
ka bardziej niz na swoim, ,zaniedbujg” siebie, swoje zdrowie i wszelkiego rodzaju
potrzeby. Bywa, ze odsuwajg potrzeby emocjonalne pozostatych dzieci oraz meza.

Na podstawie przeprowadzonych ankiet oraz wiasnych obserwacji wiemy, ze
matki niezmiernie rzadko korzystaja z jakiejkolwiek pomocy lub wsparcia innych
0s6b, koncentrujgc sie na zapewnieniu wsparcia dla swoich dzieci. Nierzadko zdarza
sie, ze niepelnosprawne dziecko, nad ktérym rodzice (a najczesciej wtasnie matka)
latami roztaczali opieke, umiera i wtedy dotyka ja przedtuzajaca sie depresja. Taka
wtasnie sytuacja miata miejsce w trakcie realizacji projektu. Wtedy tego ciezaru do-
Swiadczyty zaréwno wszystkie uczestniczki, jak i osoby prowadzace zajecia.

Majac cato$ciowy obraz tych sytuacji, pragnieniem inicjatorek projektu byto
stworzenie grupy matek, mogacych chociaz w okresie trwania programu uzyskac
wsparcie, wglad we wtasna sytuacje i chwile relaksu. Pomimo ze w prasie ukazat
sie artykut o projekcie, a pracownicy szkoty i fundacji osobiscie zaangazowali sie
w rekrutacje, mimo teoretycznie duzego zainteresowania, matki miaty wielkie roz-
terki czy moga poswiecic tyle czasu dla siebie, a takze obawy, jak na ich nieobecnos$¢
w domu zareagujg mezowie.

Ostatecznie w zajeciach uczestniczyto 30 kobiet w wieku od 36 do 58 Iat.
16 z nich to osoby z peina rodzing, 14 to osoby samotne (w tym cztery wdowy).
Wiekszos¢ to matki uczniéw lub absolwentéw Zespotu Szkét Specjalnych nr 11
w Krakowie. W zajeciach wziely rowniez udziat dwie matki uczniéw Specjalnego
Osrodka Szkolno-Wychowawczego przy ulicy Praskiej oraz dwie matki pacjentéw
Maltanskiego Centrum Pomocy Niepetnosprawnym Dzieciom i ich Rodzinom.

Grupa byta otwarta, za$ program zaje¢ byt tak pomyslany, aby mozna byto wig-
czy¢ sie do niego na réznych etapach. Miato to na celu zachecenie do udziatu matek,
ktére nie mogly uczestniczy¢ w zajeciach w trakcie wakacji lub w innym terminie.
Staty trzon grupy os6b obecnych na kazdych zajeciach stanowito 16 matek. Zajecia
trwaty od lipca do grudnia 2009 roku. Odbywaty sie co dwa tygodnie w soboty, przez
cztery lub sze$¢ godzin. W sumie odbyto sie jedenascie spotkan, a projekt zakonczyt
sie dwudniowym wyjazdem.

Zatozeniem projektu byto, aby nazwa ,Mamo odpocznij!” odzwierciedlata za-
myst odcigzenia matek na czas zajec¢ tak, aby w przyszto$ci mogty z tego doswiad-
czenia korzystac i z energia osigga¢ postawione sobie cele. Zajecia byty przygotowa-
ne i prowadzone w takiej formie, by potaczy¢ pozyteczne - czyli przekazanie pewnej
wiedzy - z przyjemnym, czyli zapewnieniem warunkéw, aby podczas zaje¢ matki
mogly sie odprezy¢. Aby nie musiaty mys$le¢ o opiece nad dzie¢mi (w razie potrze-
by tez zdrowymi), zapewnili$my dla nich transport oraz zajecia, rowniez podczas
weekendowego wyjazdu.
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Program

Celem dziatan byto umozliwienie uczestniczkom stworzenia grupy wsparcia,
ktéra mogtaby by¢ trwata i przekroczy¢ ramy czasowe projektu. Grupy, w ktorej
mozna bezpiecznie dzieli¢ sie swoimi przezyciami, refleksjami i do§wiadczeniem,
poszerza¢ swiadomo$¢ i rozumienie trudnych sytuacji, ale takze uczy¢ sie nowych
umiejetnos$ci. Gdzie mozna odpocza¢inauczy¢ sie odpoczywania bez poczucia winy?
Stad w programie uwzgledniono nauke technik relaksacji, wizualizacje, tarice w kre-
gu, elementy jogi, a takze rézne formy masazu (takze masaz indywidualny).

Zatozeniem byto, aby program byt jak najblizszy doswiadczeniom matek. Aby
mogty lepiej rozumiec siebie i przezycia swoich najblizszych oraz uzmystowi¢ sobie
gdzie lezy Zrédto barier utrudniajacych im bardziej satysfakcjonujace zycie. W trak-
cie zaje¢ poruszano zatem nastepujace tematy: rodzina jako system, fazy jej rozwo-
ju, pojawienie sie dziecka niepetnosprawnego w rodzinie i funkcjonowanie w takiej
rodzinie, depresji jako reakcji na utrate oczekiwanego zdrowego dziecka, wsparcia
w rodzinie i granic w rodzinie, relacji miedzy rodzicami w rodzinie z dzieckiem nie-
pelnosprawnym, stres w rodzinie.

Podjeto takze tematyka rozwoju osobistego: asertywnej komunikacji, negocja-
cji, rozwigzywania konfliktéw, rozpoznawania wtasnych potrzeb, realizacji potrzeb
w sytuacji catodobowej opieki na dzieckiem, rozwoju niektérych umiejetnosci ro-
dzicielskich, planowania wtasnej aktywnosci i drogi zyciowej (w tym zawodowej),
pracy nad zasobami i potencjatem. Podjeto takze watek rozwoju zainteresowan (od-
byty sie zajecia z wyrobu bizuterii z filcu).

Poniewaz jednym z zatozen projektu byto przeciwdziatanie izolacji i wyklucze-
niu zawodowemu, odbytly sie rowniez zajecia majace na celu zachecenie matek do
podjecia aktywnosci zawodowej, prowadzone przez treneréw Fundacji Price Water
House Coopers.

Dodatkowym elementem projektu byty rekolekcje w klasztorze Benedykty-
now w Tyncu. Projekt zakoniczono dwudniowym wyjazdem do Osrodka Wypoczyn-
kowego w Spytkowicach, gdzie oprécz warsztatéw podsumowujacych, w programie
znalazly sie fitness, aqua aerobic, kilkugodzinny nordic walking, masaz indywidual-
ny oraz wolny czas na korzystanie z basenu i sauny.

Rezultaty

Cykliczne spotkania kobiet z podobnymi problemami daty okazje do znalezie-
nia ,siostrzanych dusz”. Szczegdlnie wazna byta mozliwos¢ podzielenia sie w grupie
uwaznych i dyskretnych stuchaczek, problemami, trudno$ciami i przyznania sie do
utraty sit. Niezwykle istotnym rezultatem procesu grupowego byty zawigzane w ten
sposob gtebsze wiezi. Dato to podstawy do udzielania sobie pomocy juz poza struk-
turg grupy, zwlaszcza ze kontakty zawigzane podczas trwania grupy dotychczas nie
zostaly zerwane.

W trakcie trwania projektu jedna z matek stracita syna. Zmart 23-letni niepet-
nosprawny Michat. Rok wcze$niej w tragicznych okoliczno$ciach zmart zdrowy syn
tej kobiety. Dla grupy byto to szalenie trudne do§wiadczenie i wywotato wiele lekdw
i obaw (inna kobieta miata juz za soba $mier¢ jednego z dwo6ch niepetnosprawnych
syn6w). Sytuacja ta unaocznita inny aspekt wysitkow i trosk podejmowanych wo-
bec dzieci niepelnosprawnych i skonfrontowata kazda z uczestniczek z mozliwoscia
utraty dziecka.
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Grupa musiata zmierzyc¢ sie nie tylko z szalenie bolesnymi przezyciami swoich
uczestniczek z przesztosci, tragediami, ktore niosta terazniejszos$¢ (otwarcie mowi-
ty o swoich dramatach), ale tez z lekiem przed tym, co moze je czeka¢. Cztonkinie
grupy staty sie dla siebie naturalnym zrédtem wsparcia w obliczu dramatu, ktéry
je dotknat. Jedna z nich oczekiwata na operacje mézgu swojego kilkuletniego, nie-
pelnosprawnego na skutek wypadku samochodowego synka, w ktérym dodatkowo
zginat jej maz. W trakcie trwania grupy pogorszyt sie stan zdrowotny matki kolejnej
z uczestniczek (zmarta niedtugo po zakoniczeniu zajec).

Samotna matka z catkowicie zaleznym dzieckiem znajduje sie w szczegél-
nej sytuacji. Dlatego tez umiejetno$¢ wystapienia o pomoc jest szczeg6lnie cenna.
Korzystajac ze wsparcia i do$§wiadczen nabytych na zajeciach, matki zaczety korzy-
stac ze wsparcia rodziny. Jedna z nich zdecydowata sie na oddanie opieki nad dziec-
kiem innemu cztonkowi rodziny (siostrze) i po raz pierwszy od dwudziestu kilku lat
wyjechata na weekend. Dwaj ojcowie po raz pierwszy od lat zostali sami na noc ze
swoim dzieckiem (co zapewne dla wszystkich byto cennym doswiadczeniem). Pare
miesiecy pdzniej inna z matek musiata by¢ hospitalizowana i wtedy synem zajat sie
jej wezesniej odsuwany od tego maz.

Kobiety podkreslaty, ze niezwykle waznym elementem zaje¢ byta praca nad po-
zbyciem sie poczucia winy wobec rodzin i dziecka za zajecie sie swoimi sprawami.
Méwity, ze odzyskuja poczucie wptywu na swoj los. Zajecia wptynety na poprawe
ich samooceny. Byly zaskoczone réznorodnoscia tematdéw oraz sposobem ich ujecia
(psycholog, katecheta, Srodowisko biznesowe). Projekt pokazat im jak osiggac¢ stan
relaksu, jak odpoczywa¢ w domu, jak walczy¢ o chwile czasu dla siebie. Najwieksza
trudnoscig okazato sie méwienie o realizacji wtasnych potrzeb. Dlatego tez prowa-
dzacy grupe zwrdcili sie do Partnera Programowego Fundacji Price Waterhouse
Coopers, aby ich trenerzy zrealizowali ten temat na swoim szkoleniu.

Grupa wyrazata ogromng potrzebe kontynuacji takich zaje¢. Uczestniczki pod-
kre$laty jej innowacyjno$¢, wyrazaty zal, ze kiedy byty na poczatku swej drogi jako
matki niepelnosprawnych dzieci, nikt nie udzielit im tak cennych porad oraz nie
nazwat tak precyzyjnie sytuacji, w jakiej sie znajduja (wraz ze wszystkimi czton-
kami rodziny). Projekt chociaz w czesci zapelnit te luke. Wyrazaty wole dalszego
uczestnictwa w podobnej grupie, szczegdlnie Ze nie starczyto czasu na zgtaszane
przez nie tematy: miejsce zdrowego rodzenstwa w rodzinie, poradnictwo praw-
ne, podziat i negocjacje obowiazkéw w rodzinie, czy podstawy obstugi kompute-
ra. Zorganizowanie weekendowego wyjazdu integracyjnego do Spytkowic, podczas
ktoérego aktywnie wypoczywaty i sprébowaty nowych aktywno$ci dato im ogromna
porcje energii na przysztos¢. Natomiast satysfakcjg dla prowadzacych byto uczest-
niczenie w spotkaniu rozradowanych, odprezonych kobiet, ktére cho¢ przez chwile
mogly nie pamietac¢ o swoich obowigzkach. W swoich wypowiedziach podkreslaty,
ze niezwykle cennym darem tego projektu byto dostrzezenie w matce niepeino-
sprawnego dziecka - KOBIETY. Rozeznanie sie we wtasnych potrzebach, preferen-
cjach zawodowych oraz wzmocnienie poczucia wlasnej wartosci dato im podstawy
do podjecia aktywnos$ci wykraczajgcej poza role matki dziecka niepelnospraw-
nego. Podczas spotkan kilka uczestniczek opowiadato, z jakim zalem Zegnaty sie
z pracg, wspominatly, ze miaty Swietng prace, ktdra lubity, i jak wazna byta nie tylko
w wymiarze finansowym. Dodatkowym efektem projektu byto podjecie pracy przez
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dwie wczesniej niepracujgce kobiety (jedna jeszcze podczas projektu, druga tuz po
zakonczeniu spotkan).

Ogoélnym osiggnieciem projektu jest ,wyposazenie” matek w doswiadczenia
i umiejetnosci, ktére pozwolg im aktywniej zy¢ i pracowa¢ w poczuciu, Ze nie s3
osamotnione - ze oprécz wtasnego, ponownie u§wiadomionego potencjatu, maja
rodzine, znajomych i przyjacidt, na ktérych moga liczy¢.
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Mamo odpocznij group as an example of supporting the members
of a disabled child’s family

Abstract

The establishment of a support group for mothers was a result of long-term contacts and work
with families affected by disabilities. Observations have shown that mothers are particularly
overloaded. Round-the-clock care, feeding, dressing, activities related to maintaining
personal hygiene, toilet, going for walks, lifting the child and the wheelchair combined with
housekeeping and looking for the healthy siblings do not end with the natural process of
growing up. To the contrary, with the passage of time the number of problems increases and
handling them, literally and metaphorically, is becoming more and more difficult.

A mother concentrates on the life, medicating and attending the child more than on herself;
she neglects herself, her health and all types of needs. It happens that she overrides the
needs, especially the emotional ones, of the other children and her husband. In spite of a big
interest in the group’s programme mothers were anxious if they could devote so much time
to themselves and how their absence would affect other family members.

The aim of the programme was to make it possible for the participants to create a support
group that would be able to cross the time frames of the programme. A group in which one
could rest, share one’s experiences, increase the awareness and understanding of various
situations but also learn new things. That is why the programme includes learning relaxation
techniques, visualisations, circle dances and various forms of massage.

The family-related topics discussed during the programme include: family as a system, stages
of family development, the presence of a disabled child and his or her functioning within the
family, depression as a reaction to the loss of an expected healthy child, support and limits in
the family, relation between parents in a family with a disabled child, stress in the family.
The work in the group also included the issues of self-development: assertive communication,
negotiation, handling conflicts, recognizing one’s own needs, realization of the needs in the
situation of providing round-the-clock care, stress management, developing interest (classes
of felt-jewellery making took place during the programme), planning one’s own activity.
The meetings ended with a two-day trip to Spytkowice with a rich programme of physical
recreation and messages.

The paper also contains description of the results and the impact of the meeting of current
day-to-day functioning of the mothers.



