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WPROWADZENIE

Od chwili, gdy zostalam mamg dziecka z niepelnosprawnoscia, stalam sie czlonkiem
spolecznosci rodzicow, przed ktdrymi stoja szczegdlne wyzwania zwigzane z wycho-
waniem dziecka ze specjalnymi potrzebami rozwojowymi. Wyzwania te dotyczg kaz-
dej dziedziny zycia. Szukajac pomocy dla mojego dziecka, przeprowadzitam setki
rozmow ze specjalistami w wielu dziedzinach, z rodzicami, dziadkami oraz innymi
osobami wspierajacymi rodziny w tej codziennej drodze ku ,,normalnemu zyciu”
Jakie zatem potrzeby maja rodzice/opiekunowie dzieci z niepelnosprawnosciami?
Przed jakimi wyzwaniami stoja? Jakie wsparcie moga otrzymac i jakich obszaréw
moze ono dotyczy¢? Niniejsza analiza jest drogg poszukiwania odpowiedzi na po-
Wyzsze pytania.

Rozwazajac tak szerokie zagadnienia, opieralam si¢ na wielu zrédtach informa-
¢ji: na wlasnych do$wiadczeniach, doniesieniach medialnych, forach internetowych,
literaturze przedmiotu oraz badaniach jakosciowych nad procesem godzenia sie
rodzicdw z niepetnosprawnoscia dziecka, ktore przeprowadzitam w ramach pracy
magisterskiej o tematyce psychologicznej, napisanej pod kierunkiem doktor Matyldy
Pachowicz'.

WYZWANIA I TRUDNOSCI, KTORE POJAWIAJA SIE W WYNIKU NOWE]

SYTUACJI, A UZYSKANE WSPARCIE
Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia staja przed calym szeregiem wyzwan i sytu-
acji stresowych. Konsekwencja diagnozy dziecka moga by¢ pojawiajace sie u rodzi-
cow: trudnosci adaptacyjne, problemy zdrowotne (jako efekt przecigzenia fizycznego
i psychicznego), kryzysy matzenskie czy objawy wypalenia sit z powodu dlugotrwa-
tego stresu. Adaptacja do nowej sytuacji rodziny jest procesem, ktéry zmienia sie
wraz z kolejnymi wyzwaniami wynikajacymi ze stanu zdrowia dziecka, jego potrzeb
psychofizycznych oraz poziomu stresu i mobilizacji u poszczegdlnych jej cztonkéw
(Jarmuzek, 2019, s. 245-246). Niepelnosprawno$¢ dziecka ogranicza zycie rodziny
i powoduje zmiany w jej funkcjonowaniu spofecznym oraz emocjonalnym (Sekuto-
wicz, 2010).

1 Obrona pracy magisterskiej pt. ,Proces godzenia si¢ rodzicow z niepelnosprawnoscia dziecka” odbyta
sie w pazdzierniku 2023 roku.
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Na ogromne znaczenie wczesnego wspomagania dziecka (od momentu zauwa-
zenia nieprawidlowosci w jego rozwoju) oraz szybkiego i interdyscyplinarnego
wsparcia calej rodziny, zwraca uwage R. Piotrowicz (2012). Podkresla on, iZ moment
udzielenia pomocy bedzie determinowa¢ dalszy rozwdj dziecka, a tym samym jego
przyszloéé. Zdaniem autora, pomoc udzielana rodzinie dziecka z trudno$ciami roz-
wojowymi powinna spelnia¢ funkcje diagnostyczna, informacyjng, wspierajaca oraz
stymulujaca rozwdj dziecka. Pierwszymi terapeutami dziecka sg rodzice/opieku-
nowie, ktorzy spedzaja z nim najwiecej czasu (wykonujgc czynnosci pielegnacyijne,
bawigc sie z nim i komunikujac na co dzien), majg wiec najwiecej okazji, by stymu-
lowac¢ jego rozwdj. Dlatego tak wazne jest, by kontakt rodzicéw/opiekunéw ze spe-
cjalistami opieral sie na dobrych relacjach i wspotdziataniu (Piotrowicz, 2012).

Ze wzgledu na liczne problemy rodzice potrzebuja i poszukuja wsparcia spo-
tecznego. Niezaleznie od grupy docelowej moze mie¢ ono charakter formalny oraz
nieformalny i polega zazwyczaj na dobrowolnym, statym lub okresowym udzielaniu
pomocy zwigzanej z: przekazywaniem débr materialnych, informacji lub wykony-
waniem okreslonych ustug (Kirenko, 2022, s. 223). Wsparcie formalne jest oparte
na przepisach prawa oraz zalozeniach statutowych organizacji, stowarzyszen i insty-
tucji. Jednym z wazniejszych aktéw prawnych jest Ustawa z dnia 12 marca 2004 roku
o0 pomocy spotecznej, na podstawie ktorej dzialaja miedzy innymi gminne i miejskie
oé$rodki pomocy spotecznej. Do ich zadan nalezy na przykltad udzielanie rodzinom
pomocy materialnej (gtéwnie finansowej) oraz pomoc w postaci interwencji kryzy-
sowej (Dz.U. 2021.2268).

Chociaz istnieja organy powolane do udzielania pomocy rodzinom w trudnych
sytuacjach zyciowych, ich wsparcie nie zawsze dociera do 0s6b uprawnionych. Jako
przeszkody w uzyskaniu pomocy o charakterze instytucjonalnym osoby zaintereso-
wane wymieniajg czesto: zbyt duza odlegloé¢ do tych instytucji, problemy ze spelnie-
niem wymogdéw formalnych, nieprzychylng postawe pracownikéw, brak rzetelnej in-
formacji oraz brak organizacyjnej sieci wsparcia pomocy spotecznej (Kirenko, 2022,
s. 242-246). Szczegblnie w przypadku rodzin w trudnej sytuacji finansowej, ktérych
nie sta¢ na prywatna rehabilitacje, istnieje potrzeba wsparcia informacyjnego doty-
czgcego mozliwo$ci uzyskania pomocy materialnej (Janocha, 2009, s. 107-108). Poza
tym rodzice czesto gubig si¢ w obowiazujacych przepisach lub nie posiadaja wiedzy
o mozliwoéci, z ktdrych mogg skorzystaé. Przykladowo, obecnie na podstawie usta-
wy z dnia 28 listopada 2003 r., 0 §wiadczeniach rodzinnych (Dz.U. z 2023 r., poz. 390
ze zm.) rodzicom przystuguje:

» specjalny zasitek opiekunczy (uzalezniony od kryterium dochodowego)
dodatek do zasitku rodzinnego z tytulu ksztalcenia i rehabilitacji dziecka
niepelnosprawnego (prawo do tego dodatku przystuguje, jezeli rodzina ma
uprawnienie do zasitku rodzinnego)

zasilek rodzinny

dodatek do zasitku rodzinnego z tytulu samotnego wychowywania dziecka
dodatek do zasitku rodzinnego z tytulu opieki nad dzieckiem w okresie ko-
rzystania z urlopu wychowawczego (w przypadku opieki nad dzieckiem legi-
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tymujgcym si¢ orzeczeniem o niepelnosprawnosci lub orzeczeniem o znacz-
nym stopniu niepelnosprawnosci dodatek ten przystuguje przez 72 miesigce)
dodatek do zasitku rodzinnego z tytulu urodzenia (wyptacany jednorazowo)
dodatek do zasitku rodzinnego z tytulu rozpoczecia roku szkolnego (przystu-
guje jednorazowo w danym okresie zasitkowym)

dodatek do zasitku rodzinnego z tytutu podjecia przez dziecko nauki w szkole
poza miejscem zamieszkania (z tytulu zamieszkania w miejscowosci, w kto-
rej znajduje sie siedziba szkoly lub z tytulu dojazdu z miejsca zamieszkania
do szkoly)

dodatek do zasitku rodzinnego z tytulu wychowywania dziecka w rodzinie
wielodzietnej (przystuguje na trzecie i na nastepne dzieci uprawnione do za-
sitku rodzinnego).

»

v

»

v

»

v

»

v

System wsparcia wydaje si¢ by¢ rozbudowany, jednak wymaga spelnienia licz-
nych warunkéw oraz ztozenia wielu dokumentéw, ktorych uzyskanie réwniez jest
obwarowane odrebnymi przepisami, co powoduje, iz rodzice/opiekunowie 0séb
z niepelnosprawnoéciami maja problem z poruszaniem si¢ w gaszczu przepiséw
prawnych. Do wsparcia formalnego, z ktdrego najczeéciej korzystaja rodzice, zali-
czy¢ mozna: osrodki wczesnej interwencji, przedszkola integracyjne, szkoty specjal-
ne, poradnie oraz o$rodki rehabilitacyjno-wychowawcze (Kirenko, 2022). W ocenie
rodzicéw, uzyskanie naleznej pomocy od instytucji do tego zobligowanych wyma-
ga od nich usilnych starai. Nalezy rowniez podkresli¢, iz rodziny mieszkajace poza
duzymi osrodkami miejskimi majg znacznie ograniczony dostep do placdéwek oraz
organizacji o charakterze medycznym, rehabilitacyjnym oraz edukacyjnym (Kiren-
ko, 2022, s. 242-246). Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
(PFRON) w raporcie o potrzebach oséb z niepelnosprawnoscig wskazal, ze osoby
korzystajace z instytucjonalnego wsparcia zgltaszajg, iz nie ma spojnego systemu po-
mocy dla rodzin, a rzeczywiste potrzeby nie s3 zaspokajane z powodu rozbudowanej
biurokracji (PFRON, 2017, za: Jazlowska, Przybyla-Basista, 2019).

Rodzice dzieci z niepelnosprawno$ciami skarza sie na niewystarczajace wspar-
cie formalne. Przykladowo, w opracowaniu, ktore powstalo w ramach prac Zespotu
ds. Osob Gluchych przy Rzeczniku Praw Obywatelskich, zawarto nastepujacy wnio-
sek: ,,Systemowo bada si¢ noworodki badaniami przesiewowymi stuchu (...), poza
tymi badaniami nie ma zadnych systemowych rozwigzan, ktore wspieralyby rodzine
dziecka gluchego (...), kiedy stwierdzana jest dysfunkcja stuchu” (Czajkowska-Kisil,
Lacheta, 2016, s. 4-5). W dalszej czg$ci opracowania poruszono kwestie braku umie-
jetnosci personelu medycznego w przekazywaniu rodzicom diagnozy oraz innych
informacji na temat zdrowia i mozliwosci leczenia dziecka. Podkreslono réwniez
wadliwy i niedostosowany do potrzeb dziecka system edukacji oraz bardzo ograni-
czone mozliwosci socjalizacji (Czajkowska-Kisil, Lacheta, 2016).

Powyzsze refleksje majg swoje odzwierciedlenie w wywiadach, ktére przeprowa-
dzatam z rodzicami/opiekunami oséb z niepelnosprawnoscia. Podjeta przeze mnie
analiza badawcza potwierdzila zawarte w literaturze przedmiotu wnioski dotycza-
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ce czynnikéw majacych znaczenie w procesie godzenia sie z niepelnosprawnoscia
dziecka, a tym samym tego, jak rodzice radzg sobie z codziennymi wyzwaniami.
Kluczowe okazujg si¢ zasoby danego rodzica takie jak: dobre relacje z partnerem/
rodzina/przyjaciétmi, dobre warunki materialne, praca, zdrowie, zaradnos¢, opty-
mizm, poczucie humoru, hobby/pasje. Zatem osoby, ktére odnajduja w sobie sile
i maja poczucie sprawstwa, lepiej radza sobie w sytuacjach stresowych. Te wlasciwo-
$ci ulatwiajg rodzicom akceptowanie dziecka i nawigzanie z nim satysfakcjonujacych
relacji (Czaplinski, 2020).

Zardwno zasoby wewnetrzne, jak i zewnetrzne sg potrzebne, by rodzice dziecka
przeszli caly proces godzenia sie z jego niepetnosprawnoscia. Do zasobdéw zewnetrz-
nych zaliczy¢ mozna: wsparcie spoteczne, status ekonomiczny i zatrudnienie (Nowak,
2012, s. 87). Wyniki moich badan réwniez wskazuja na to, iz w wybranej grupie ba-
dawczej najistotniejszym rodzajem pomocy okazalo sie wlasnie wsparcie spoteczne.
Rodzice, ktérzy nie pogodzili sie z niepelnosprawnos$cia dziecka, deklarowali, ze nie
mieli oparcia spolecznego po otrzymaniu diagnozy.

Prowadzonymi przeze mnie badaniami jako$ciowymi zostalo objetych szesciu
rodzicéw dzieci (z réznymi niepelnosprawnoséciami oraz w réznym wieku). Jeden
z celow, ktore sobie postawitam, dotyczyl okreslenia rodzaju wsparcia, jaki rodzice
uzyskali, a jakiego oczekiwali po otrzymaniu przez nich diagnozy o niepetnospraw-
noéci dziecka, jak rowniez rodzaju wsparcia, jaki obecnie dostajg. Ponizszy wykres
przedstawia zestawienie uzyskanych odpowiedzi.

Wykres 1. Rodzaje wsparcia

6
5
4
3
2 X
" |
" \
e e e e e e
N N A8 N N & \e}(\
9 ) 2 @ 2 N 2
& 2 & & & &
N <& » N & )
& & o & RY
& & <& 3
S & @
N <

B otrzymane po diagnozie dziecka ™ oczekiwane po diagnozie dziecka

otrzymywane obecnie

Zré6dto: Opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzonych badan.

Zestawienie rodzaju wsparcia, jakie otrzymali rodzice po diagnozie niepelno-
sprawnosci dziecka, z oczekiwaniami w tym obszarze pokazuje znaczgce dyspropor-
cje. Jedynie wsparcie duchowe zostalo udzielone zgodnie z oczekiwaniami. Najwiek-
sza rozbiezno$¢ widoczna jest w sferze informacyjnej i instrumentalnej - tylko dwie
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osoby otrzymaly taka pomoc, mimo duzych oczekiwan w tym zakresie. Warto tez
zwrdci¢ uwage na to, ze wsparcie emocjonalne uzyskaly dwie osoby, a materialne
tylko jedna, natomiast dwie osoby mialy poczucie zupetnego braku zaopiekowania
po otrzymaniu diagnozy niepelnosprawnosci dziecka. Co wigcej, obecnie potowa
0s6b ankietowanych nie otrzymuje wsparcia, a zatem liczba osob bez nalezytej po-
mocy zwiekszyta si¢ w stosunku do okresu poczatkowego. Najwickszy deficyt doty-
czy wspomagania o charakterze instrumentalnym.

Poréwnujac obecnie otrzymywane przez rodzicow wsparcie do uzyskanego
po diagnozie dziecka, mozna wywnioskowa¢, iz: na tym samym poziomie utrzymuje
sie wsparcie informacyjne, zmalalo oparcie duchowe i emocjonalne, a wzrosta liczba
0s6b otrzymujacych pomoc finansows. Ponizsze zestawienie przedstawia poréwna-
nie dotyczace zrédel wsparcia uzyskanego po diagnozie niepelnosprawnosci dziecka
w odniesieniu do obecnej sytuacji.

Wykres 2. Zrédta wsparcia
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Zré6dto: Opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzonych badan.

Poréwnujac zrodla wsparcia, z ktérego korzystali rodzice po diagnozie niepetno-
sprawnosci dziecka, z tymi, z ktorych obecnie korzystajg, na pierwszym miejscu pla-
suja sie takie rozwigzania jak: grupy wsparcia, fundacje oraz stowarzyszenia. W przy-
padku Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie (PCPR), Miejskiego Osrodka Pomocy
Rodzinie (MOPR) oraz Miejskiego Osrodka Pomocy Spotecznej (MOPS) sytuacja nie
ulegta wyraznym zmianom, je$li chodzi o korzystanie z pomocy instytucjonalnej. Je-
dyna réznica dotyczy jednej z rodzin, ktdra z czasem zostata objeta wspomaganiem
ze strony Gminnego Osrodka Pomocy Rodzinie (GOPR). Warto zwrdci¢ uwage na fakt,
iz zadna z sze$ciu 0s6b bioracych udziat w badaniu nie skorzystata z uprawnien przy-
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stugujacych na mocy ustawy ,,Za zyciem’, nie zwrdcila si¢ 0 pomoc do Paristwowego
Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (PFRON) czy o$rodka medycznego.

Uzyskane wyniki koresponduja z badaniami opisanymi w literaturze przedmio-
tu, z ktérych wynika, iz rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia najczeéciej korzystaja
z pomocy fundacji i stowarzyszen, w nastepnej kolejnoéci z samorzadowych oérod-
kow wsparcie rodzin, a najrzadziej z pomocy panstwa. Widoczna rozbiezno$¢ zacho-
dzi pomiedzy oczekiwaniami i potrzebg wsparcia a realnie uzyskang pomocy ze stro-
ny organdéw gminy, samorzadow i rzadu (Banasiak, 2014).

Istotna podpora dla rodzicéw dzieci z problemami rozwojowymi (tak samo jak
dla rodzicéw dzieci normatywnych) stajg si¢ osoby zaliczane do réznych kregow
wsparcia. Ponizej zamieszczony jest wykres obrazujacy, jakie osoby staly sie taka pod-
pora dla rodzicéw objetych badaniem, na réznych etapach radzenia sobie z sytuacja.

Wykres 3. Kregi wsparcia
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Zré6dto: Opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzonych badan.

Zgodnie z danymi zawartymi na powyzszym wykresie, najwiekszego i najbardziej
stabilnego wsparcia udzielaja rodzicom przyjaciele, partnerzy, a w dalszej kolejnosci
dzieci. W przypadku pomocy udzielanej przez innych rodzicéw widoczny jest wzrost
u jednej osoby, zmalala natomiast liczba oséb, dla ktérych obecnie oparciem sg zna-
jomi czy osoba duchowna. Uzyskane wyniki pokrywajg si¢ z literaturag przedmiotu,
w ktérej mozna odnalez¢ podobne wnioski, iz osobami udzielajacymi najwigkszego
wsparcia rodzicom dziecka z niepelnosprawnoscia sa matzonkowie, rodzina, koledzy
i przyjaciele (Kirenko, 2022).

Kazdy z rodzicéw bioracy udzial w moim badaniu okreslil swoje zasoby we-
wnetrzne. Ponizszy wykres obrazuje, na jakie swoje mocne strony najczesciej wska-
zywali uczestnicy badania.

101



Forum Os$wiatowe Vol 37, No 1(71) (2024) Sekcja tematyczna

Wykres 4. Zasoby rodzicéw
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Zré6dto: Opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzonych badan.

Wszyscy bioracy udzial w badaniu wskazali jako swoj zasob dobre relacje z przy-
jaciotmi oraz poczucie humoru. W drugiej kolejnosci wymieniane byly takie zasoby
jak: dobre relacje z partnerem oraz z rodzing, jak réwniez praca. Zaradnos$¢ oraz
hobby/pasje okazaly si¢ istotne dla wiekszosci osob. Polowa z nich za swoj zaséb
uznatla: dobre warunki materialne, optymizm, wytrwato$¢ oraz zdrowie.

Analizujac mocne strony rodzicéw, ktore pomagaja im mierzy¢ si¢ z trudnos-
ciami, warto tez przyjrze¢ sie ich obawom i lekom. Zazwyczaj rodzice martwig sie
o wysokie koszty leczenia/rehabilitacji dziecka (bez wzgledu na jego wiek). Czesto
poruszang kwestig jest wykluczenie zawodowe. Ponad 40% matek dzieci z niepel-
nosprawnoscia nie pracuje zawodowo. Trzy gtéwne powody takiego stanu rzeczy to:
opieka nad dzieckiem z problemami rozwojowymi, trudnosci na rynku pracy oraz
sytuacja zdrowotna (Mikotajczyk-Lerman, 2011). Liczba dodatkowych zajeé, ktorym
musi podota¢ matka, jest tak duza, ze zazwyczaj rezygnuje ona z dotychczasowej
pracy, co niesie ze soba dlugofalowe konsekwencje. Wynikajg one migdzy innymi
z przerwania kariery zawodowej oraz zmiany relacji z otoczeniem z uwagi na ograni-
czenie kontaktéw z innymi, co moze prowadzi¢ do wykluczenia spotecznego. Pono-
szone przez matke konsekwencje zdrowotne s3 nastepstwem zaniedbania wlasnego
zdrowia na rzecz dziecka, wypalenia rodzicielskiego oraz przezywania dlugotrwale-
go stresu (Kossowska, 2022). Mikotajczyk-Lerman (2011) podaje, iz w przewazajacej
wiekszosci (80%) rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia to wlasnie matka spe-
dza z nim najwiecej czasu. W przypadku ojcéw zaledwie ok. 21% z nich wlacza sie
w opieke nad dzieckiem z trudnos$ciami rozwojowymi, a ok. 14% rodzicéw korzysta
ze wsparcia innych oséb (dziadkéw, sgsiadow, dalszej rodziny).
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Ustawa z dnia 7 lipca 2023 r. o §wiadczeniu wspierajacym (Dz.U. 2023 poz.1429)
moze poprawié sytuacje rodzicdw pozostajacych na $wiadczeniu pielegnacyjnym.
Zmiany te weszly w zycie z dniem 1 stycznia 2024 roku i dotyczg miedzy innymi:

I. mozliwosci podjecia pracy przez rodzica/opiekuna osoby z niepetnospraw-
noécig (nie jest to obowigzek, moze on pozostaé na §wiadczeniu pielegnacyj-
nym przystugujacym mu na dotychczasowych zasadach do dnia uzyskania
przez dziecko pelnoletnio$ci)

II. zastgpienia $wiadczenia pielegnacyjnego (przystugujacego rodzicowi/opie-
kunowi osoby z niepelnosprawnoscia) $wiadczeniem wspierajagcym dla pel-
noletniej osoby z niepelnosprawnoscia, ktdrego wysoko$¢ zostanie ustalona
indywidualnie w zaleznoéci od wieku osoby uprawnionej oraz zdolnosci oso-
by do samodzielnego wykonywania okreslonych czynnoéci lub zadan zwig-
zanych z codziennym funkcjonowaniem

Kompetencje ustalania poziomu potrzeby wsparcia (od 40% do 220% renty so-
cjalnej) zostaly przyznane wojewddzkim zespotom ds. orzekania o niepetnospraw-
noéci, ktére beda wydawaly przedmiotowe decyzje, na wniosek 0séb uprawnionych,
na maksymalny okres 7 lat. Realna ocena zmiany sytuacji rodzin z osobg z niepet-
nosprawnoscig, bedacej wynikiem powyzszej regulacji prawnej, bedzie mozliwa
po przeprowadzeniu analizy danych zebranych po wydaniu stosownych orzeczen
(od stycznia 2024 roku) i wystuchaniu opinii 0s6b uprawnionych. Z zatozenia usta-
wa ta ma poprawié sytuacje materialng i zawodowa rodzin do$wiadczajacych nie-
pelnosprawnosci. Dodam, iz wedtug Mikolajczyk-Lerman (2011) 23% respondentéw
jej badan okreslilo swoja sytuacje materialng jako ,,ztg” i ,bardzo z1g” Zgodnie z ra-
portem PFRON-u na temat potrzeb osob z niepelnosprawnosciag w Polsce co trzecie
gospodarstwo domowe, w ktérym jest taka osoba, ma zlg sytuacje finansows, a tylko
12% takich gospodarstw deklaruje, Ze ma dobre warunki finansowe (PFRON, 2017,
za: Jazlowska, Przybyla-Basista, 2019). Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia, ktérzy
sa w trudnej sytuacji materialnej, sygnalizuja réwniez, iz do$wiadczaja wzmozonego
stresu (Masulani-Mwale i in., 2018). Z licznych badan wynika, iz gorszy stan mate-
rialny rodziny jest czynnikiem silnie wplywajacym na obnizenie dobrostanu rodzi-
cow (Olsson, Hwang, 2008).

To, czego najbardziej obawiaja sie rodzice, to przyszlte losy ich dzieci. Lek o ich
przyszlo$¢ wybrzmiewa w przeprowadzonych przeze mnie badaniach oraz w do-
stepnych publikacjach (Giese-Szczap, 2022), jak réwniez w przestrzeni medialne;.
Jednym z gtéwnych probleméw i obaw zglaszanych przez rodzicéw/opiekunéw
(zwlaszcza dorastajacych lub dorostych oséb z niepetnosprawnoscia) jest niepew-
no$¢ o zapewnienie im godnego zycia i dobrej opieki. Placowki opiekunicze powstajg
czesto z inicjatywy rodzicéw oséb z zaburzeniami rozwoju, jednakze jest ich bardzo
malo i nie odpowiadaja na rosnace potrzeby w tym obszarze.
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PROPONOWANE OBSZARY WSPARCIA

Diagnoza niepelnosprawnosci dziecka zmienia zycie calej rodziny. Zazwyczaj jest
to szok, z ktérym rodzic najczeéciej musi radzi¢ sobie sam, cho¢ nie zawsze ma za-
soby, by sprosta¢ takiemu wyzwaniu. Dlatego tez pierwszy etap wsparcia rodzicéw
powinien obja¢ juz moment przekazanie informacji o chorobie/niepelnosprawnosci
dziecka.

1. Wladciwy sposob przekazania diagnozy

Kluczowa okazuje si¢ empatyczna postawa lekarza/specjalisty, ktory taka wiadomos¢
ma przekazaé. Niezwykle istotne jest uzycie odpowiednich stéw i dostosowanie
informacji do mozliwosci poznawczych rodzicéw, tembr glosu, atmosfera i miej-
sce spotkania — te wszystkie czynniki rzutujg na kolejne etapy zycia calej rodziny.
Co wazne, sposéb przekazania informacji (nie zawsze jest to moment réwnoznaczny
z postawieniem diagnozy) moze wplyna¢ na decyzje rodzicéw o przyjeciu badz od-
rzuceniu swojego dziecka. Nie sg niestety rzadkoscig stowa typu: ,jest pani mloda,
urodzi pani kolejne dziecko’, ,niech je pani odda, sg placéwki’, ,,z tego nic nie bedzie”,
»hie dozyje roku”

Przytoczone slowa sa cytatami z wypowiedzi rodzicow, ktdrzy powierzyli mi
swoje historie. Oni pamigtaja niemal kazde stowo, mimike, spojrzenia lekarzy, glos,
ktory przekazal im taka informacje. Przezywajg ten moment za kazdym razem, gdy
opowiadajg o poczatkach poszukiwania wsparcia dla swojego dziecka. Najpierw mu-
szg jednak poradzi¢ sobie ze stresem i z traumatycznymi dos§wiadczeniami. Proceso-
wi temu czesto towarzyszy zaloba ,,po straconym zyciu’, ,,po utraconym wymarzo-
nym dziecku”. Stres rodzicielski jest chroniczny, gdy postawienie diagnozy dziecka
sie przedltuza lub gdy nie ma mozliwosci jej postawienia.

Informujac rodzicéw o diagnozie niepelnosprawnosci dziecka, lekarze powinni
bra¢ pod uwage takie cechy rodzicéw jak: stan emocjonalny, inteligencja, wyksztat-
cenie, roznice kulturowe, do§wiadczenie zwigzane z niepelnosprawnoscia (Jarmuzek,
2019). Lekarz, psycholog oraz personel medyczny to osoby, ktére w pierwszej kolej-
noéci powinny umie¢ udziela¢ wsparcia rodzicom dziecka z réznymi trudnoséciami
rozwojowymi (Lakomy, Trojafiska, 2002). Idealnym rozwigzaniem byltoby otoczenie
rodzicoéw wsparciem psychologicznym juz na etapie prenatalnym, nastepnie w okre-
sie porodu i pologu, a nastepnie w momencie przekazywania diagnozy. Takie po-
dejscie do rodzicoéw utatwiltoby proces akceptacji przez nich nowej sytuacji zyciowe;j.

2. Szeroki dostep do informacji na temat mozliwosci uzyskania réznorodnej
pomocy

Liczne glosy $wiadczg o tym, ze caly czas brakuje konkretnej bazy informacji obej-
mujacej takie kwestie jak: dostepne metody leczenia i rehabilitacji, przystugujace ro-
dzinom wsparcie instytucjonalne i finansowe. Dobrym pomystem byloby stworzenie
ulotki/broszury z najwazniejszymi informacjami i wskazéwkami dla rodzicow.
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3. Uproszczenie procedury przyznawania orzeczenia o niepelnosprawnosci
dziecka, ujednolicenie jej w calym kraju, a w uzasadnionych przypadkach
przyznawanie go na cale zycie

Obecnie kazdy z osrodkéw prowadzi wlasna, niezalezng praktyke i orzecznictwo. Po-
wszechng praktyka jest przyznawanie dzieciom orzeczenia na rok, dwa lub trzy lata.
Wymusza to na rodzicach kompletowanie réznorodnych wnioskdw, stawanie z dzie-
ckiem przed kolejng komisja i udowadnianie za kazdym razem, ze wada genetyczna,
nieuleczalna choroba czy inne problemy rozwojowe nie ustgpity>.

4. Szybki dostep do specjalistycznych uslug/rehabilitacji oraz baza specjalistow

Z uwagi na to, ze pierwsze lata dziecka to okres najwiekszych rozwojowych wy-
zwan, wsparcie medyczne, rehabilitacyjne i ogdélnorozwojowe musi by¢ udzielone
jak najszybciej. Pomoc powinna by¢ kompleksowa i dopasowana do szczegdlnych
potrzeb dziecka. Rodzice bardzo czesto skarza sie na wysoki koszt ustug medycz-
nych, utrudniony dostep do specjalistéw oraz rehabilitantéw. Przyznawana pomoc
jest czesto niewystarczajaca lub nie spetnia ich oczekiwan. Co wazne, terapie ofero-
wane w ramach Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ) lub refundowane ze srodkéw
samorzadow nie odpowiadajg realnym potrzebom rodziny. Zazwyczaj sa one trudno
dostepne, ograniczone w czasie, a zabiegi/zajecia trwajg bardzo krétko. Niejedno-
krotnie wymaga si¢ od rodzica, by przedstawiat duze ilo$ci dokumentacji medyczne;j,
za$wiadczenia o miejscu zameldowania i miejscu placenia podatkéw, gdyz te tera-
pie sg przeznaczone tylko i wyfacznie dla mieszkanicéw danej jednostki samorzadu
terytorialnego. Przykltadowo: by dziecko mialo 20 minut zabiegéw, konieczne jest
zarezerwowanie od 2 do 3 godzin w planie dnia. W zwigzku z tym rodzice czgsto
rezygnuja z pomocy specjalistow, gdyz suma kosztéw — finansowych, czasowych i lo-
gistycznych - jest zbyt wysoka. Problem z dojazdem na zajecia pojawia sie zaréwno
w matych, jak i duzych miejscowosciach, gdzie placoéwki sg rozmieszczone w roz-
nych dzielnicach, a komunikacja jest ucigzliwa i czesto utrudniona. Oto wypowiedz
jednego z rodzicow: ,,Jeéli chodzi o specjalistow, to bywalo réznie. Bylam w jednej
z poradni, czulam si¢ tam niekomfortowo, dla mnie byto malo profesjonalnie. Wcho-
dzitam do logopedy, zajecia trwaly dziesie¢ minut, dostawalam kartke, co mam robi¢
i... wychodzitam. Tak sobie my¢latam, ze wstaj¢ czasami zima o siddmej rano, jade
z nim po te kartke. Po co?” (Giese-Szczap, 2022, s. 49).

Poprawe dostepnosci specjalistow dla dzieci z niepelnosprawnoscia regulu-
je ustawa z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,,Za zyciem”
(Dz.U. 2020.1329 t.j.), jednakze z informacji wymienianych przez rodzicéw na fo-
rach internetowych wynika, iz w wigkszosci przypadkéw konieczne jest stanowcze

2 Z doniesient medialnych wiadomo, iz na kanwie zmian, ktére wprowadzila ustawa z dnia 7 lipca 2023
roku o $wiadczeniu wspierajacym (ktora weszla w zycie z dniem 1 stycznia 2024 roku), stworzona zo-
stata lista niepelnosprawnosci i choréb, ktére beda kwalifikowaty do wydania orzeczenia o niepelno-
sprawnosci do konca zycia danej osoby. W momencie pisania tego tekstu obowiazywalo vacatio legis
ww. aktu prawnego i nadal nie byto dostepnej, oficjalnie zatwierdzonej listy choréb i niepetnosprawno-
$ci uprawniajacej do uzyskania orzeczenia o niepelnosprawnosci na state.
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domaganie sie praw dzieci do wyznaczenia wizyty w terminie do 2 tygodni. Propo-
nowane s3 daty odlegle o kilka, a nawet kilkanascie miesiecy. Najczeéciej rodzice
stysza, iz termin przys$pieszony obowiazuje tylko przy pierwszej wizycie (co nie jest
zgodne z ustawg i NFZ to potwierdza). Nikogo juz obecnie nie dziwi czas oczekiwa-
nia na pierwsza wizyte u specjalisty od kilku do kilkunastu miesiecy. Wizyta kontrol-
na zazwyczaj odbywa si¢ w odstepach od 6 do 8 miesiecy. Ponadto czesto o$rodki
medyczne wymagajg, by rodzice przychodzili na wizyty z juz wykonanym pakietem
badan, na ktore nie wystawia si¢ skierowan. Rodzic ma do wyboru: pokry¢ koszty
badan (zazwyczaj kosztownych) lub poprosi¢ o skierowanie lekarza pediatre, ktéry
nie zawsze jest sklonny do wystawienia skierowania na badania specjalistyczne. Ta-
kie kwestie powinny by¢ zatem uregulowane systemowo.
Kolejnym bardzo waznym dla rodzicéw tematem jest dostep do lekarza, ktéry
»Zna si¢ na naszych dzieciach’, czyli do lekarza, ktéry ma wiedze¢ na temat poszcze-
golnych niepelnosprawnosci, chordb, zaburzen. Rodzice poszukuja na forach inter-
netowych oraz tak zwang pocztg pantoflowa specjalistow dziecigcych w obszarze
danego problemu rozwojowego. Bardzo czesto zawezaja poszukiwania do rejonu,
ktory zamieszkuja, ale sg tez tacy, ktérzy sklonni sg podrozowaé z dzieckiem po ca-
tej Polsce, by uzyska¢ upragniong pomoc. Dobrym pomyslem byloby sporzadzenie
bazy danych, w ktérej rodzice mogliby odszukaé potrzebnego specjaliste wraz z lista
o$rodkéw/instytucji pomocowych.

5. Liczne dostosowania, m.in. architektoniczne, do potrzeb osdb z rézng
niepelnosprawnoscia

Wiele budynkéw, w ktdrych prowadzone sg zajecia dla dzieci, jest niedostosowanych
do potrzeb 0sdb z problemami ruchowymi (np. nie ma podjazdéw ani odpowiednich
drzwi). Ponadto niektdre lokale mieszcza sie w starych budynkach i nie spelniaja
podstawowych standardéw, co zwieksza ryzyko zachorowania dzieci w wyniku wy-
ziebienia, a w konsekwencji dlugie przerwy w rehabilitacji. Zazwyczaj tez w placoéw-
kach $wiadczacych pomoc dla dzieci z problemami rozwojowymi brakuje miejsca
dla rodzicéw - kata, gdzie mogliby odpoczaé, cos wypié czy zjes¢. Rozmowy ze spe-
cjalistami sg najczesciej prowadzone na sali, korytarzu lub w minipoczekalniach
w obecnosci innych rodzicéw. W takich warunkach trudno jest uzyska¢ jakagkolwiek
informacje¢ z poszanowaniem praw wlasnych i dziecka. Dodatkowo niekorzystng
praktyka w wielu placéwkach jest laczenie dzieci w grupy (a za kazdego klienta/
pacjenta pobierana jest optata z tytulu wykonania ustugi np. w ramach wczesnego
wspomagania rozwoju) i notoryczne skracanie czasu trwania zajec.

Uwazam, iz idealnym rozwigzaniem bytoby organizowanie miejsc komplekso-
wego wspierania dzieci, w ktorych rodzice mogliby skonsultowa¢ sie i skorzystaé
ze wsparcia wielu specjalistow. Takie centra powinny zapewnia¢ rodzicom przestrzen
do odpoczynku oraz miejsca parkingowe. Zdarza sig, iz przed lokalami, w ktérych
$wiadczone sg ustugi dla oséb z niepelnosprawno$ciami, brakuje tzw. niebieskich
kopert, co utrudnia codzienne funkcjonowanie rodzicéw (wydluza czas dotarcia
do miejsca zaje¢, wymusza noszenie dziecka oraz jego rzeczy na zmiane, poniewaz
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wozkiem trudno pokonaé schody, niewygodne drzwi i nie ma zazwyczaj na niego
miejsca w waskich korytarzach).

6. Opieka wytchnieniowa

Niezwykle istotng forma wsparcia dla opiekundw os6b z niepetnosprawno$ciami jest
opieka wytchnieniowa, ktéra zostala wprowadzona ustawa z dnia 23 pazdziernika
2018 roku o Solidarno$ciowym Funduszu Wsparcia Oséb Niepelnosprawnych (Dz.U.
2020.1787 t.j.). Celem tego programu jest udzielanie pomocy czlonkom rodziny lub
opiekunom sprawujacym bezposérednia opieke nad dzie¢mi z niepelnosprawnos-
ciami. Wérdd wskazan znajduja sie konieczno$¢ stalej lub ditugotrwalej opieki lub
pomocy innej osoby — w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwo$cig samodziel-
nej egzystencji oraz konieczno$¢ stalego wspétudziatu na co dzien opiekuna dziecka
w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji. Gmina/powiat przyznaje opieke wy-
tchnieniowg na wniosek opiekunéw dzieci z niepelnosprawnosciami (ze wskazania-
mi) w formie decyzji administracyjnej (Dz.U. 2020.1787 t.j.).

Pomoc wytchnieniowa moze przybiera¢ rézne formy. Po pierwsze, jest
to $wiadczenie ustugi opieki w ramach pobytu dziennego: w miejscu zamieszkania
osoby niepelnosprawnej lub o$rodka wsparcia - istnieje mozliwo$¢ innego miej-
sca $wiadczenia ustugi, jesli uzyska ono akceptacje realizatora programu (Dz.U.
2020.1787 t.j.). Po drugie, pomoc moze by¢ realizowana w ramach pobytu calodobo-
wego w osrodku wsparcia lub placéwce, ktéra zapewnia calodobowg opieke i zostata
wpisana do rejestru wlasciwego wojewody (w tym przypadku analogicznie, dopusz-
czalne jest $wiadczenie ustugi w innym miejscu) (Dz.U. 2020.1787 t.j.). Po trzecie,
$wiadczenie moze przybiera¢ forme zapewnienia opiekunom/cztonkom rodziny
mozliwoéci skorzystania ze specjalistycznego poradnictwa psychologicznego i tera-
peutycznego. Dodatkowo moze by¢ to wsparcie obejmujace nauke pielegnacji, reha-
bilitacji oraz dietetyki. Program opieki wytchnieniowej ma ustalone limity godzin.
W ramach pobytu dziennego opiekunom przystuguje 240 godzin $wiadczonej ustugi.
W przypadki pobytu calodobowego mozna skorzysta¢ z 14 dni wsparcia. Warunki
zwiekszania iloéci godzin regulujg przepisy ustawy (Dz.U. 2020.1787 t.j.).

Mimo ze opieka wytchnieniowa jest uregulowana ustawowo, rozmawiajac z ro-
dzicami oséb z niepelnosprawno$ciami, nie styszatam o sytuacji, by opiekunowie
skorzystali z takiej mozliwoéci. Dlaczego? Z raportu Najwyzszej Izby Kontroli (NIK)
w sprawie realizacji programu ,Opieka wytchnieniowa” w latach 2019-2021 wynika,
ze cho¢ liczba os6b objetych wsparciem programu z kazdym rokiem roénie, to gminy,
ktdre realizujg ten program, nie wykorzystuja pelnej puli przyznawanych im na ten
cel srodkéw finansowych. Poza tym brakuje ciaglosci w realizacji tych ustug, a osoby,
ktérym dedykowany jest program, nie zawsze posiadajg wiedze o dostepnych moz-
liwoéciach. Podobnie jest w literaturze przedmiotu — wérdd przeszkéd w uzyskaniu
pomocy od instytucji do tego powolanych respondenci podaja najczeéciej: zbyt
duza odlegtos¢ do tych placdwek i nieprzychylng postawe pracownikéw, problemy
ze spelnieniem wymogdw formalnych, brak informacji o mozliwoéci ubiegania sie
o uzyskanie wsparcia oraz: ,,brak (...) dobrze rozwinietej struktury pomocy spolecz-

107



Forum Os$wiatowe Vol 37, No 1(71) (2024) Sekcja tematyczna

nej w sensie instytucjonalnym, a jesli takowa istnieje, to czesto rodziny o niej nie wie-
dzg, nie potrafig same do niej dotrze¢” (Kirenko, 2022, s. 242-246). Wydaje si¢ zatem
konieczne, by upowszechnia¢ wiedz¢ na temat ustawowo przyznanych mozliwosci
wsparcia rodzin z osobg chorg i niepelnosprawna.

7. Wsparcie spoleczne

Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscig stajg przed calym szeregiem wyzwan i sytua-
cji stresowych. Konsekwencje diagnozy dziecka sa diugofalowe i obejmuja wszystkie
obszary funkcjonowania rodziny. Adaptacja do nowej sytuacji jest procesem, ktéry
zmienia si¢ wraz z pojawiajacymi sie kolejnymi wyzwaniami wynikajacymi miedzy
innymi ze stanu zdrowia dziecka oraz jego potrzeb psychofizycznych (Jarmuzek,
2019). Badania dotyczace wsparcia spolecznego rodzin wychowujacych dzieci z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng wykazaty, iz ponad potowa badanych doswiadczyta
negatywnej reakcji spotecznej na osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng (Cwi-
rynkato, Zywanowska, 2004).

Wosparcie spoleczne znaczaco wptywa na dobrostan opiekuna - im jest wieksze,
tym nizszy poziom stresu odczuwa opiekun dziecka z niepelnosprawnoscia. Z prze-
prowadzonych badan wynika, iz istnieje zalezno$¢ pomiedzy wsparciem spolecznym
a ,pietnem” opiekuna, jego samooceng i objawami depresji u niego. Wsparcie emo-
cjonalne jest zmienng, ktéra wplywa na nastepujacy ciag zaleznosci: wysokie po-
czucie ,,pietna” powoduje niska samoocene, co ma wplyw na wigkszg ilo§¢ objawdw
depresji. Wsparcie spoleczne chroni przed depresja wywotang ,,pietnem” opiekuna,
ktéry ma niski lub umiarkowany poziom samooceny. Ponadto wykazano, iz rodzice
z wysoka samoocena, bez wzgledu na poziom udzielonego wsparcia emocjonalnego,
sg zdrowi psychicznie (Kirenko, 2022).

Wsparcie spoleczne jest jednym z najsilniejszych czynnikéw wplywajacych
na odczuwanie przez rodzicéw dobrostanu oraz czesto stanowi podstawe do prze-
formulowania trudnej sytuacji w do$wiadczenie, ktére moze sta¢ sie fundamentem
warto$ciowego zycia. Okazuje si¢, ze osoby z pozytywnym nastawieniem nie tylko
otrzymuja wigksze wsparcie spoleczne, ale tez cze$ciej podejmuja dziatania na rzecz
innych, zmieniaja profil zawodowy, podejmuja prace nad rozwojem duchowym (Ki-
renko, 2022).

Wiekszoé¢ rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia korzysta z nieformalnego
wsparcia spotecznego - najcze$ciej organizacji pozarzadowych, takich jak stowarzy-
szenia czy fundacje, ktore skupiaja sie czesto wokdt podobnych probleméw. W ra-
mach takiej dziatalno$ci rodzice moga uzyska¢ potrzebne wsparcie, jak réwniez
wymieni¢ si¢ do§wiadczeniami oraz informacjami dotyczacymi interesujacych ich
obszar6éw. Takie formy nastawione sg na integracje spoleczng, tworzenie grup wza-
jemnej pomocy, wspieranie rodzicéw w zwiekszeniu poczucia wlasnej sity i spraw-
czo$ci oraz poczucia wartoéci (Kirenko, 2020). Warto zaznaczy¢, ze stowarzyszenia
i fundacje zazwyczaj powstaja w Polsce z inicjatywy rodzicéw, ktdrzy doswiadczyli
niepelnosprawnos$ci swoich dzieci. Napotykajac na liczne problemy i poszukujac
wsparcia w konkretnych obszarach, sami stworzyli miejsca, ktore obecnie stuza row-
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niez innym. W zdecydowanej wiekszo$ci pomoc jest kierowana do okreslonych grup

docelowych (np. 0s6b w spektrum autyzmu). Szczegdlny problem ze znalezieniem
wsparcia majg rodzice dzieci z problemami rozwojowymi, ktore nie sg ujete w klasy-
fikacji ICD-11 lub DSM-5. Trudno$¢ z okresleniem rodzaju zaburzenia sprawia, iz ro-
dzice w obowigzujacym systemie wsparcia pozostajg czesto bez pomocy i zmuszeni
sg walczy¢ o zapewnienie dziecku wla$ciwej opieki, edukacji i akceptacji spoleczne;j.

Wsparcie nieformalne $wiadczone jest w sposéb ,,naturalny” przez osoby, ktore

tworzg relacje wokot jednostki i calej rodziny. Mozemy wyréznic trzy kregi zabezpie-
czenia spolecznego. Pierwszy z nich tworza matzonkowie, najblizsza rodzina i przy-
jaciele. Relacje taczace jednostki w tym kregu sg najsilniejsze i od tych oséb uzyskuje

sie najwigksze oparcie w postaci wsparcia emocjonalnego, finansowego czy pomocy
w codziennych obowiazkach. Drugi krag nie jest tak niezawodny jak pierwszy, ale

réwniez daje znaczne wsparcie. Nalezg do niego miedzy innymi: dalsza rodzina, zna-
jomi z sgsiedztwa czy z pracy etc. Trzeci krag tworza osoby, ktore z uwagi na czesta
rotacje oraz kréotkotrwaly kontakt zazwyczaj nie nawigzuja trwalej relacji. Do tego

kregu naleza miedzy innymi: sasiedzi, przypadkowi znajomi, dalecy krewni, rehabi-
litanci oraz przedstawiciele stuzb medycznych. Badania nad wsparciem spotecznym

wykazaty, ze zaréwno matki dzieci z niepelnosprawnoscia, jak i matki dzieci norma-
tywnych korzystaja z bardzo podobnej sieci wsparcia. Réznice pomiedzy nimi stano-
wi zwiekszona liczba oso6b, ktore stuza pomoca dzieciom z niepelnosprawno$ciami

oraz to, ze do ich sieci wsparcia nalezg lekarze i rehabilitanci, co wynika ze szczegol-
nych potrzeb dzieci z trudnos$ciami rozwojowymi (Parchomiuk, Szabata, 2011, za:
Kirenko, 2022, s. 241).

8. Wsparcie w zakresie oceny mozliwo$ci poznawczych dziecka i pomoc

w wyborze najlepszej drogi edukacji dla dziecka z problemami rozwojowymi
Niepewno$¢ rodzicéw co do wyboru drogi edukacji dziecka jest zwigzana z lekiem
przed zaprzepaszczeniem potencjatu intelektualnego dziecka. Rodzice obawiajg sie,
iz nie rozwing odpowiednio mozliwosci dziecka i tym samym skaza je na gorsze
warunki zycia spowodowane ostracyzmem spolecznym (etykietowaniem), a gorsze
wyksztalcenie bedzie rzutowalo na jego dalsze zycie. Te obawy najczesciej wybrzmie-
wajg podczas rozméw, wywiaddw, na forach internetowych. Dlatego tez marzeniem
rodzicow jest rzetelna i fachowa ocena mozliwosci intelektualnych ich dziecka.
I to nie podczas krotkiej wizyty w poradni pedagogiczno-psychologicznej, gdzie
dziecko bedzie rozwigzywalo testy w obecnosci obcej osoby, w srodowisku zupelnie
mu nieznanym. W takich warunkach trudno pokaza¢ wszystkie swoje mocne strony.
Obawa o jak najlepszy wybdr $ciezki edukacyjnej wybrzmiala réwniez w wywiadach,
ktére przeprowadzitam dla potrzeb mojej pracy magisterskiej. Przykladowo, matka
o$mioletniego chlopca z zespolem Downa przyznata, iz: ,Teraz ogromnym wyzwa-
niem jest ogarniecie szkoly dla niego. I zeby to znowu byla dobra decyzja. To jest taki
mdj problem, (...) bo mi si¢ w glowie §cierajg takie dwie postawy, czy nie mam za wy-
sokich oczekiwan, albo za niskich..., a z drugiej strony trzeba mie¢ wysokie oczeki-
wania, by pcha¢ ten rozwdj”. Ojciec innego dziecka z niepelnosprawnoscia wyznal:
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»Marzy mi sie, (...) aby z maluchem, ktéry konczy przedszkole, porozmawiat ktos,
zbadal go kto$, kto zbada jego zasdb intelektualny i pokieruje go dalej, bo te opinie
na podstawie jednorazowego wywiadu i godzinnej obserwacji dziecka, moim zda-
niem sa bardzo ogolne i mocno przypadkowe. Nie mam wsparcia ze strony instytucji
o$wiatowych czy medycznych dotyczacych mozliwoséci oceny rozwoju dziecka. Nie
chcialbym go meczy¢ szkolg podstawows, w ktorej on sie bedzie bujat cztery lata,
az powiedzg, ze on sobie nie radzi. Wolalbym, zeby on trafit do placéwki, w ktorej
od razu bedzie sie¢ uczyt tego, co mu jest przydatne. Wiem, Ze czytanie czy liczenie
na pewno mu si¢ przyda, ale bardzo mozliwe, Ze on czytania nie opanuje. Liczenie
do pieciu czy dziesieciu to tez troche malo na samodzielne zycie. Ale nie wiem, jaki
jest jego zasob intelektualny, czy on bedzie w stanie i$¢ dalej”.

Z rozmow, ktdre przeprowadzam, wynika, iz rodzice czujg si¢ zagubieni i osamot-
nieni w wyznaczaniu edukacyjnej drogi swojego dziecka z problemami rozwojowymi.
Poszukujg i oczekuja pomocy w rzetelnej ocenie mozliwosci ich dziecka. Potrzebujg
konsultacji i wskazéwek, co dalej majg robi¢ i jak madrze wspieraé swoje dziecko
w rozwoju. Kwestie edukacyjne regulujg akty prawne sporzadzone przez Minister-
stwo Edukacji Narodowej (MEN). Naleza do nich: rozporzadzenie z dnia 24 sierpnia
2017 roku w sprawie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U.
Z 2017 I., poz. 1635); rozporzadzenie MEN z dnia 9 sierpnia 2017 roku w sprawie
warunkéw organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mlodziezy
niepelnosprawnych, niedostosowanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem
spolecznym (Dz.U. z 2017 1., poz. 1578). Obecnie w Polsce i na §wiecie bardzo wyraz-
ny jest trend edukacji wlaczajacej (inkluzyjne;j):.

Od 1 stycznia 2020 roku do 30 wrzesnia 2023 roku Osrodek Rozwoju Edukacji
(ORE) realizowat projekt, ktérego celem bylo wypracowanie rozwigzan stuzacych
wspieraniu szkot w zakresie zapewnienia optymalnych warunkéw rozwoju wszyst-
kich uczniéw. Zatozeniem projektu bylo utworzenie na bazie szkot i placowek spe-
cjalnych Specjalistycznych Centréw Wspierajgcych Edukacje Wigczajgcg (SCWEW),
ktérych zadaniem bylo wspieranie szkdt ogdélnodostepnych i podnoszenie jakosci
edukacji wlaczajacej*. Byl to projekt pilotazowy, ktérego jednym z zadan bylo (obok
wielospecjalistycznej oceny funkcjonowania ucznia) opracowanie zasad wspolpracy
nauczycieli z rodzicami dziecka ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Nalezy
mie¢ nadzieje, iz tego rodzaju rozwigzania zagoszcza na stalte w systemie edukacji,
poniewaz zapobiegaja wykluczaniu dzieci z niepelnosprawnoscia oraz poprawiajg
ich funkcjonowanie w przedszkolu i szkole.

3 Wiecej na ten temat w ksigzce: Golebniak B.D., Pachowicz M. (red.) (2018) Ku inkluzji spoteczno-kultu-
rowej w szkole. Od pedagogiki klasy do pedagogiki wigczajgcej. Poznan: Collegium Da Vinci.

4 Jeden z SCWEW powstal na terenie Wielkopolski, w Kaliszu. Wsparcie merytoryczne, kadrowe i rze-
czowe udzielane zostalo nauczycielom, uczniom oraz rodzicom/opiekunom z dziewieciu placéwek,
w sktad ktorych wchodzily: przedszkole, szkoty podstawowe, liceum, technika oraz szkota branzowa.
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9. Zatrudnianie os6b z niepelnosprawnosciami

Praca jest bardzo waznym aspektem Zzycia kazdego czltowieka. Obecnie, zgodnie
z dostepnymi danymi’, tylko okolo jednej trzeciej oséb z niepelnosprawnosciami
jest czynna zawodowo. Glowny Urzqd Statystyczny (GUS) podaje, iz w 2021 roku
0 1% wzrdst odsetek osob z niepelnosprawnos$cia pracujacych w srednich i duzych
przedsiebiorstwach w poréwnaniu z rokiem 2020. Pod koniec 2021 roku osoby z nie-
pelnosprawnoscig stanowily 3,4% ogolnej liczby pracujacych w $rednich i duzych
przedsiebiorstwach®. Zgodnie z danymi umieszczonymi przez Biuro Petnomocnika
Rzgdu do spraw Osob Niepetnosprawnych’, w grudniu 2022 roku w Polsce funkcjo-
nowalo 691 zakladoéw pracy chronionej, w ktérych zatrudnionych byto 88 591 0sob
z niepelnosprawnoscig. W czerwcu 2023 roku tych zakltadéw bylo juz mniej - 664,
co wigzalo si¢ z zatrudnianiem mniejszej liczby oséb z niepetnosprawnoscia - 85 625.
W ciagu sze$ciu miesiecy w Polsce zamknieto 27 zaktadéw pracy chronionej, w wy-
niku czego prace stracilo 2966 0s6b z niepelnosprawnosciami.

W 2017 roku w Sejmie Ogélnopolska Baza Pracodawcéw Oséb Niepetnosprawnych
(OBPON) zorganizowala konferencje pt. ,,Aktywizacja zawodowa 0sdb niepetno-
sprawnych w Polsce w 2017 roku w $wietle obowigzujacych przepiséw prawnych”
Wiréd przyczyn niezatrudniania oséb z niepelnosprawnos$ciami wymieniano naj-
cze$ciej: brak wsparcia systemowego dla tych oséb, poziom wyksztalcenia, powie-
rzanie pracy ponizej ich kwalifikacji i za minimalng pensje, nieszukanie przez pra-
codawcow 0sob z rzeczywista niepelnosprawnoscig (a jedynie oséb z orzeczeniem
o niepelnosprawnosci), pulapka rentowa (obawa, ze podjecie pracy pozbawi te osoby
przywilejow rentowych), brak ofert pracy w malych miejscowosciach oraz bariery
architektoniczne®.

10. Asystent rodziny - wsparcie w codziennych sprawach

Z uwagi na konieczno$¢ podotania wielu dodatkowym obowigzkom wynikajagcym
z opieki nad osoba z niepelnosprawnoscia, rodzice/opiekunowie zglaszaja, iz bardzo
potrzebna jest im pomoc w najprostszych nawet czynno$ciach domowych, w spra-
wach urzedowych czy zwigzanych z ustugami medycznymi. Asystent rodziny jest
osobg, ktdrej zadaniem jest wspieranie calej rodziny — w codziennych, jak i wyjatko-
wych sytuacjach Zyciowych. Niestety, obecnie nie kazda gmina czy powiat realizuje
program uslug asystenckich. Jednej rodzinie przystuguje maksymalnie 60 godzin
na miesigc (a w przypadku dzieci lub dorostych, na ktérych opiekunowie otrzymuja

5 www.biznes.newseria.pl/news/rozwoj-technologii-i,p631779669 (data dostgpu 10.09.2023 1.)

6 https://stat.gov.pl/files/gfx/portalinformacyjny/pl/defaultaktualnosci/5487/26/3/1/0soby_
niepelnosprawne_w_2021_r.pdf (data dostepu 10.09.2023 r.)

7 www.niepelnosprawni.gov.pl/p,84,dane-dotyczace-zakladow-pracy-chronionej
(data dostepu 04.12.2023 1.)

8 https://serwisy.gazetaprawna.pl/praca-i-kariera/artykuly/1076238,aktywnosc-zawodowa-niepelno-
sprawnych.html (data dostepu 04.12.2023 1.)
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$wiadczenie pielegnacyjne, przystuguje maksymalnie 30 godzin wsparcia miesigcz-
nie). W 2021 roku ustugi asystenckie §wiadczylo 36 organizacji pozarzadowych.
Najwyzsza Izba Kontroli (NIK) oceniata funkcjonowanie programéw asystenckich
w latach 2019-2021. W 2020 roku z takiego programu korzystalo 0,4% o0séb z niepet-
nosprawnoscia, a w roku 2021 juz troche wigcej — 0,8% o0s6b uprawnionych®.

11. Kampanie spoleczne oraz wlaczajace dzialania majace na celu zmiane
spolecznego postrzegania 0sob z niepelnosprawnos$ciami oraz ich rodzin
W Polsce powszechne jest przekonanie, ze rodzic dziecka z niepelnosprawnoscia po-
winien poswiecié ,,calego siebie” - swoja prace, wyglad i majatek, by dobrze pomaga¢
swojemu dziecku. Zazwyczaj jesteSmy traktowani jak osoby bez do$wiadczenia za-
wodowego, wyksztalcenia i perspektyw. Czesto ,wypadamy” z rynku pracy, poniewaz
trudno pogodzi¢ obowiazki zwigzane z etatem i wymagajaca opieka nad dzieckiem
z niepelnosprawnoscig. Ci z nas, ktdrzy doswiadczajg wsparcia spolecznego, odczu-
wajg mniejszy stres, dlatego lepiej sobie radzg z codziennymi obowigzkami i majg
lepsze relacje z innymi. Jedna z matek wyznata: ,chce uslysze¢ pytanie: jak moge
ci pomdc?’, pytanie oparte na uwaznosci i dostrzezeniu potrzeb. Bardzo niekomfor-
towg sytuacja jest to, iz o pomoc (zwlaszcza instytucjonalng) trzeba prosié, zabiegad,
a czasami nawet sie wykldcaé. By zdoby¢ srodki finansowe na wsparcie naszych dzie-
ci, jeste$my czesto zmuszani do pokazywania ich wizerunku, umieszczania ich zdjeé
na ulotkach i w mediach spoteczno$ciowych. Rodzic, ktory walczy o rézne formy
pomocy dla swojego dziecka, to w opinii spolecznej ,rodzic roszczeniowy” Marze-
niem wielu z nas (zwlaszcza matek), jest mozliwo$¢ taczenia opieki nad dzieckiem
i pracy zawodowej. Pragniemy ,,normalnego zycia” dla naszych dzieci i nas samych.
W ramach podsumowania niniejszego rozdziatlu warto przyjrze¢ sie czynnikom,
ktore dzialaja wzmacniajaco lub ostabiajaco na rodzica, ktéry mierzy si¢ z niepetno-
sprawnoscig, chorobg przewlekla lub traumg swojego dziecka.

Czes¢ obszardéw wsparcia rodziny jest uregulowanych przepisami prawa, jednak
wiele regulacji praktycznie jest niewykorzystywanych i nie ma odbicia w rzeczy-
wisto$ci. Wiele z opisanych probleméw mozna stosunkowo tatwo zlikwidowaé lub
uwzgledni¢ przy tworzeniu nowych miejsc wsparcia dla rodzin z dzie¢mi z proble-
mami rozwojowymi. Traktowanie rodzin 0séb z niepelnosprawnoscia z szacunkiem
i uwaznoscig w znacznym stopniu obnizy codzienny stres, a tym samym poprawi
jako$¢ zycia wszystkich jej czlonkéw. A holistyczne podejscie do wsparcia rodzin,
ktore znalazly si¢ w trudnej zyciowo sytuacji, moze wptynaé na jako$¢ funkcjono-
wania calego spoteczenstwa. Nawet niewielkie pozytywne zmiany moga daé duze
efekty, poprawi¢ codzienne relacje, dobrostan rodzicéw i ich dzieci ze specjalnymi
potrzebami oraz tych, ktérych beda spotykaé na swej drodze. Warto sprébowac.

9 https://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1765590 (data dostgpu 25.10.2023 r.)

10 https://www.prawo.pl/samorzad/program-asystent-osoby-niepelnosprawnej-kontrola-
-nik-2023,520827.html (data dostepu 25.10.2023 1.)
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Tabela 1. Czynniki wzmacniajace oraz ostabiajace rodzica
dziecka z niepetnosprawnoscia, chorobg przewlekia
lub z doswiadczeniem traumy

Czynniki wzmacniajace rodzica ostabiajace rodzica

eptacja niepetnosprawno brak akceptacji niepetnosprawnosci/
orob a dziecka choroby/traumy dziecka

edza, znajomo$¢ tema brak wiedzy, nieznajomos¢
epetnosprawno orob tematu niepetnosprawnosci/choroby/

wewnetrzne RC dziecka traumy dziecka

oherencja zewnatrzsterownos$¢

ab e arto chaos w wyznawanych wartosciach

DO e 0 op smutek, obnizony afekt

brak lub niewystarczajgce
wsparcie spoteczne

samotne rodzicielstwo, ostabione
relacje z rodzing, odrzucenie
spoteczne, samotnos¢

przedtuzajacy sie proces diagnozy
lub brak diagnozy dziecka

zewnetrzne . .
brak lub niewystarczajgce

wsparcie instytucjonalne

brak lub niewystarczajace
wsparcie informacyjne

praca zawodowa brak zatrudnienia

pogarszajaca sie/zta sytuacja
materialna

Zrédto: opracowanie wiasne na postawie badan jakoéciowych przeprowadzonych
w ramach pracy magisterskiej ,Proces godzenia sie rodzicéw z niepetnosprawnoscig
dziecka”, przygotowywanej pod kierunkiem dr M. Pachowicz.
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