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Jak organizowac grupe wsparcia dla rodzin dzieci objetych
wczesnym wspomaganiem rozwoju dziecka?

Specyfika funkcjonowania grup wsparcia

Funkcjonowanie grup wsparcia dla rodzicéw dzieci wymagajgcych specjalnej troski podobnie jak
innych grup mozna oprzeé na stwierdzeniu, ze , kazdy z nas ma co$ co pomaga mu w 2yciu, a czym
magtby sie podzieli¢ z innymi osobami”. Warto zatem korzystaé z naturalnych zasobdéw, jakimi sg
kontakty z osobami w podobnej sytuacji.

Co daje udziat w grupach wsparcia?

State kontakty z grupg wsparcia dajg poczucie wiezi i oparcia, a oprécz tego pozwalajg one odnalezé
nowe, sprawdzone przez innych wartosciowe sposoby radzenia sobie w réznych sytuacjach.
Wymiana doswiadczen, emocji i spostrzezen moze poméc spojrzeé na dane wydarzenie z innej
strony. Informacja dotyczaca tego, ze ktos ma podobne problemy zmniejsza takze poczucie
osamotnienia, daje takze mozliwos¢ kontaktéw towarzyskich. Wsréd czynnikéw leczacych w grupie
mozna wymienic¢ takze stworzenie i podtrzymanie nadziei, mozliwos¢ odreagowania emocji
(katharsis), altruizm- korzysta nie tylko ten kto uzyskuje pomoc i wsparcie, lecz takze ten kto potrafi
udzieli¢ skutecznej pomocy.

Przyktadowe rodzaje/ rozréznienia grup wsparcia

Istniejg rézne rodzaje grup. Tak naprawde trudno jednoznacznie powiedzieé, ktére sg lepsze, a ktére
gorsze. Wszystko zalezy od tego, co chcemy osiggnac i z kim. Przed podjeciem dziatan zmierzajacych
do zatozenia grupy warto zatem zastanowic sie nad tym jakie konsekwencje przyniesie nasza decyzja,
a co za tym idzie wybrac jaki charakter bedzie miata nasza grupa.. Ponizej kilka przyktadow
dotyczacych rozrdznien grup:

e Homogenne- grupy jednorodne, a owa homogeniczno$¢ moze byc¢ z uwagi na rézne kryteria
takie jak: wiek dzieci, rozpoznanie (np. rodzice dzieci z Zespotem Downa), itp. Zaletg tego
typu grup moze by¢ chociazby to, ze osoby nalezgce do nich maja podobne, specyficzne
problemy, mogga potrzebowaé zatem konsultacji ze specjalistami podobnego typu, itp.

e Heterogenne- czyli grupy réznorodne, na przykfad rodzice dzieci niepetnosprawnych
z réznymi rozpoznaniami czy dzieci w réznym wieku. W takim przypadku mozliwa jest
weryfikacja trudnosci z réznych perspektyw czy bardziej wielostronna i bogata wymiana
doswiadczen. Czasem odlegte problemy mogg naprowadzac na twércze rozwigzania.

e Otwarte - w trakcie kazdego spotkania istnieje mozliwosé przyjecia nowych cztonkdéw czy
odejscie innych, co zwieksza rotacje w grupie. Moze ona bardzo szybko powiekszy¢ swoje
rozmiary.

e Zamkniete — powstaje stata, dos¢ hermetyczna grupa cztonkéw, w ktérej rotacja moze
nastepowac na przyktad po kilku/ kilkunastu spotkaniach, zalezy to od ustalen grupy. Moze
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by¢ tez tak, ze dana grupa funkcjonuje przez kilka miesiecy w niezmienionym sktadzie.
W tego typu grupach zwieksza sie spdjnosé, ale pojawiajg sie tez procesy grupowe (dynamika
grupy), ktére nalezy kontrolowad.

Zanim podjete zostang dziatania w celu powotania grupy wsparcia

Zanim podjete zostang konkretne dziatania grupy wsparcia, warto zebra¢ informacje dotyczace
lokalnych podmiotéw, ktére moga pomédc. Osoby/instytucje, z ktérymi warto sie skontaktowacd to na
przyktad:

e Grupy charytatywne

e Stowarzyszenia

e Fundacje

e Pracownicy Osrodkdw Pomocy Spotecznej
Zastanawiajgc sie nad zatozeniem/ powotaniem grupy wsparcia warto odpowiedzie¢ sobie na
nastepujace pytania:

e Dlaczego warto zatozy¢ grupe wsparcia?

e Jakie bedga cele grupy?

e Kogo ma zrzeszaé grupa?

e Gdzie bedg odbywac sie spotkania?

e lle czasu mozesz poswieci¢ na spotkania?

e lle czasu bedg mogli poswieci¢ na spotkania grupy inni jej cztonkowie?

e (Czy z dziatalnoscig grupy beda sie wigzaé jakies koszty?

e Kto bedzie organizowat spotkania grupy?

e Kto moze nalezeé¢ do grupy?

Cele

Tak naprawde kazda grupa wsparcia jest inna. Cele i dziatania grupy wyznaczajg jej cztonkowie.
Niektére grupy wsparcia dajg chorym i ich opiekunom mozliwos¢ dzielenia sie przezyciami i
doswiadczeniami, natomiast inne oferujg praktyczna pomoc jak na przyktad transport do osrodkow,
pomagaja zbiera¢ fundusze na badania czy zabiegi, tudziez organizuja spotkania szkoleniowe lub
psychoedukacyjne dla rodzicow. Podczas pierwszego spotkania nalezy doktadnie przemyslec to, co
chce osiggnac grupa. Od celdw zalezy na przykfad struktura organizacji. Cokolwiek zostanie
postanowione, warto, by przed podjeciem dziatan cel zostat jasno sprecyzowany.

Tworzenie grup wsparcia - zalecenia ogolne

e  Warto wybrac lidera.

e Zaczynaj powoli np. od spotkan raz w miesigcu, co sprawi, ze cata inicjatywa nabierze napedu
bez powodowania problemoéw z brakiem czasu uczestnikow.

e Poznawanie sie - przedstawcie sie, podzielcie informacjami na temat diagnozy, leczenia, a
takze pasji i zainteresowan.

e Przydzielanie zadan — zachecaj cztonkdw grupy do aktywnego uczestnictwa w dziataniach
przydzielajac im kolejne zadania, dzieki ktérym bedziecie sie rozwijaé. Mozna w tym celu
wykorzystywac umiejetnosci cztonkéw grupy. Przyktadowo byé moze ktos$ zna sie na
bankowosci? Czy lubi pisa¢? Moze kto$ ma zdolnosci przywdédcze i zostanie liderem grupy?

e Przygotowanie planu kazdego spotkania- dobrze jest przygotowad taki plan, w ktérym
znajdujg sie zagadnienia godne zainteresowania dla wielu osdb, co zwiekszy frekwencje. Tego
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typu harmonogram umozliwi uczestnikom przygotowanie sie do spotkania i wyznaczy ramy
dyskursu, co pozwoli lepiej wykorzystaé czas.

e Propagowanie wzajemnego wspomagania sie cztonkéw grupy- na przyktad oferowanie
pomocy w zorganizowaniu transportu na rehabilitacje, wzajemna pomoc poprzez zostawanie
z dzieckiem, kiedy rodzice planujg wyjscie.

e Przyjmowanie nowych oséb- zachecaj cztonkéw do prezentowania krotkich opiséw wiasnych
sytuacji, popros o to réwniez nowych cztonkdéw grupy.

Nie szczedz stéw zachety, aby kazdy mdgt poczué sie pewnie w grupie.

e  Przyjazny nastréj — w kazdej grupie niezwykle istotna jest dobra atmosfera. Ustaw krzesta
tak, aby fatwiej byto rozmawiac, najlepiej w okregu, gdyz wtedy wszyscy mogg miec ze sobg
kontakt wzrokowy. Podaj przekaski, nie powinna tez przeszkadza¢ cicha muzyka w tle.

e Spetnianie potrzeb cztonkéw grupy — warto wymysli¢ wspdlne motto. Popro$ o opinie
cztonkéw grupy, by wszyscy mogli mie¢ pewnosé, iz grupa zmierza w tym samym kierunku.

e Regularna weryfikacja celow grupowych- dyskutujcie nad zmieniajgcymi sie potrzebami i
celami takze wraz z dotgczaniem do grupy nowych cztonkdéw, odchodzeniem innych lub
zmianami potrzeb.

® Rados¢ ze spotkan — ciesz sie spotkaniami, niech sprawiaja Ci one przyjemnosé. Ciesz sie
zyciem, korzystaj z dobrego samopoczucia, ktére daje wsparcie emocjonalne i wsparcie
spotecznosci grupowe]. Wykazuj zaangazowanie, to zacheci réwniez innych cztonkéw do
podejmowania wspdlnych inicjatyw.

Pomoc organizacji

Jak zostato wspomniane juz wczes$niej, warto korzystac z pomocy i porad réznych organizacji i oséb w
nich dziatajgcych. Takze pomoc lekarzy czy pielegniarek moze okazad sie przydatna w pozyskiwaniu
nowych cztonkéw poprzez rozdawanie ulotek o mozliwosci korzystania z grupy wsparcia czy rozmowy
z opiekunami zachecajace do uczestnictwa w grupie wsparcia.

Spotkanie organizacyjne

Zazwyczaj spotkanie organizacyjne jest nieoficjalne i odbywa sie w czyim$ mieszkaniu, klubie
osiedlowym, kawiarni (zalezy od stopnia organizacji grupy). Po oméwieniu spraw , mozna okresli¢
godziny kolejnych spotkani. Warto, by od poczatku byta mita atmosfera wéréd uczestnikdw. Kilka
wskazéwek przydatnych podczas spotkania organizacyjnego oraz kolejnych:
e Rozwies$ znaki informacyjne pozwalajgce bez trudu dotrze¢ na miejsce spotkania.
e QOrganizacja miejsca spotkania powinna zacheca¢ do rozmowy, np. poprzez rozstawienie
krzeset.
e Przygotuj plakietki zimionami wszystkich uczestnikow, by tatwiej byto wszystkich poznac
i porozumiewac sie.
e Przygotuj formularz rejestracyjny, by zebra¢ dane kontaktowe z myslg o kolejnych
spotkaniach.
e Przygotuj kawe , herbate , napoje, drobne przekaski, serwetki i inne przybory. W tle moze
grac cicho spokojna relaksacyjna muzyka.

Kolejne spotkania i ich rodzaj

Poczatkowo spotkania nie muszg miec jakiejs Scisle okreslonej formy. Warto, by zaczgé od tego, zeby
wszyscy sie przedstawili. Nastepnie jako osoba organizujgca spotkanie mozesz wygtosic kilka zdan
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tytutem wstepu i zaprosic¢ wszystkie osoby do opowiedzenia swoich historii. Dyskusje mozna
stymulowac poprzez nastepujace pytania:
lle lat ma dziecko?
Jaka byta twoja pierwsza reakcja na diagnoze?

e Gdzie zwrdcites sie o pomoc czy informacje na temat choroby?

e Jakie masz sposoby pozwalajgce zachowaé optymizm?
Czasem warto takze na kolejne spotkanie zaprosi¢ goscia z odczytem lub prezentacjg (np. pracownika
OPS-u czy CPR-u - zagadnienia dotyczgce wypetniania formularzy czy oferowanych form pomocy).
Przyktady gosci: psycholog, fizjoterapeuta, lekarz, instruktor jogi, pedagog specjalny w dziedzinie
kazdej niepetnosprawnosci, logopeda, rehabilitant, itp. Tematyka spotkan z gosciem- specjalistg w
zaleznosci od potrzeb grupy.

Lider grupy

Warto, by byta to osoba odpowiedzialna za ,,pilnowanie” spotkan, troche moderator, aby spotkania
odbywaty sie planowo i byty odpowiednio prowadzone. Lider dba o adekwatny ton i atmosfere
spotkan. Zwykle jest tak, ze grupa poczgtkowo dziata w oparciu o zaangazowanie poszczegdlnych
0s0b, a pdzniej dziata niezaleznie od wktadu zatozycieli.

Przydatne strategie i wskazowki dla lidera:

e Ustal zasady dotyczace poufnosci, obecnosci, wzajemnego szacunku, itp. (kontrakt), ktore
beda stosowad cztonkowie. Szczegdlnie istotne jest, by uczestnicy czuli, ze mogg bezpiecznie
wyrazaé swoje mysli i uczucia. Grupa powinna wiedzie¢, ze wszystko, co zostanie
powiedziane w trakcie spotkania, nie wydostanie sie na zewnatrz.

e Popros grupe o pomoc w tworzeniu planéw spotkan zamiast narzuca¢ im wtasne pomysty.

e Inicjuj i stymuluj dyskusje, pozwdl, by pojawiaty sie popularne tematy. Wykazuj
zainteresowanie, zadawaj pytania, naprowadzajgce dyskusje na wtasciwe tory (np. ,jak sie
czutes, gdy..”), aktywnie stuchaj.

e Pomagaj cztonkom grupy w dotgczaniu do dyskusji i staraj sie zacheca¢ do rozmowy osoby
pasywne np. poprzez zadawanie pytan sondujgcych “co pan/pani mysli na ten temat?”),
zapraszaj osoby najbardziej pasywne do poprowadzenia rozmowy czy dyskusji na
interesujacy je temat, wyznaczaj odpowiedzialnos¢ za okreslone zadanie.

e Bierz aktywny udziat w dziataniach grupy, a zwtaszcza w tworzeniu atmosfery
bezpieczenstwa. Sprzyja to aktywnemu uczestnictwu. W takiej atmosferze nikt nie czuje sie
staby i zagrozony. Kluczowe w tworzeniu bezpiecznego klimatu wydaja sie: przyjazny ton
spotkania, okreslenie zasad i poufnosci, stowa otuchy.

e Kontroluj emocje grupy. Jesli uczestnicy unikajg bolesnych kwestii, sprébuj je dyskretnie
poruszaé. Grupie jako catosci nie uda sie wspdtpraca bez pokonania tego typu barier.
Omawianie trudnych tematéw pozwoli na pozbycie sie frustracji, bdlu i ztosci w atmosferze
wsparcia emocjonalnego.

e Zapewniaj uczestnikdw, ze to co czujg jest normalne i to nie jest nic dziwnego. Przypominaj
wszystkim, ze nie sg sami.

e Dawaj grupie nadzieje - przytaczaj oryginalne cytaty, historie réznorodnych zwyciestw,
sukcesow.

e Zachecaj cztonkdéw do dziatan nieformalnych. Moga to by¢ np.. wspdlne wyjscia na koncert,
do kina czy muzeum.

e Pozostaw odpowiedni czas na podsumowanie kazdego spotkania. Mozna ustali¢ w ten
sposoéb, by jeden z cztonkdw grupy pilnowat czasu, tak aby odpowiedni czas na to
podsumowanie sie znalazt.

e Prezentuj materiaty edukacyjne, artykuty na temat najnowszych osiggnie¢ naukowych,
broszury, informacje dotyczace spraw interesujgcych grupe.
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e Pamietaj, ze czasem konieczne jest, aby w pewnym momencie rozwigzac¢ grupe. Zdarza sie
rowniez, ze cztonkowie znajdujg inne grupy wsparcia. Przygotuj grupe do takich sytuacji,
poinformuj o zamiarze rozwigzania i rozwigz ja w ustalonym dniu. Nie traktuj tego jako
osobistej porazki, czasem istnieje taka koniecznos¢ ze wzgledy na to, ze zadania grupy zostaty
juz zrealizowane badz tez cztonkowie sg juz na tyle silni, iz potrafig dziata¢ samodzielnie.

Przed i po spotkaniach

Zapamietanie terminu spotkania moze by¢ dla niektdrych opiekunéw czy rodzicéw problemem.
Warto zatem kilka dni przed spotkaniem dodatkowo powiadomi¢ uczestnikéw, dowiedziec sie czy
dotrg na grupe. Wazny jest takze raport ze spotkania, najlepiej by jedna z osdb sporzadzata protokét.
Informacje zawarte w nim mozna pdzniej opublikowac w formie biuletynu dla cztonkdéw grupy. Jest to
tez pomocne dla 0séb, ktére nie uczestniczyty we wszystkich spotkaniach, gdyz nie tracq w ten
sposob kontaktu z grupg i jej potrzebami. Biuletyn moze mie¢ swobodny lub oficjalny charakter. Tak
naprawde wszystko zalezy od grupy. Koniecznie trzeba tez pamietac o ochronie danych i
podpisywaniu przez cztonkdw grupy zgody na ich gromadzenie i przetwarzanie dla potrzeb grupy.
Najlepiej pytac¢ o rdznego rodzaju porady takze cztonkdw grup, ktére juz istniejg. Warto z nimi
wspotpracowad, by méc sie rozwijaé. Trzeba tez pamietaé o niepowodzeniach, gdyz one réwniez
wpisane sg w kazdg dziatalnosé i z nimi réwniez nalezy uczy¢ sie —jak sobie radzié.

Przyktadowy plan spotkania grupy wsparcia dla rodzin dzieci z niepetnosprawnoscia
Sobota, data...........

10.00-12.00
(Wstaw informacje o miejscu spotkania)

10.00-10.30

. Omdéwienie celdw spotkania
. Powitanie nowych cztonkdw grupy
. Przedstawienie dotychczasowych cztonkdéw grupy

10.30-11.15
. Co nowego u cztonkdw grupy: zdrowie, wiadomosci o leczeniu, sukcesy osobiste

11.15-12.00
. Nowe sposoby leczenia - pytania i odpowiedzi




