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ABSTRAKT

Rodziny wychowujace dzieci z niepetnosprawno$ciami napotykaja wiele co-
dziennych probleméw. Sg akceptowane przez spoleczeristwo, a nickiedy sa
odrzucane lub traktowane oboj¢tnie. W prezentowanych badaniach starano
si¢ rozpoznad, jak rodziny wychowujace dzieci z réznymi niepetnosprawno-
$ciami radza sobie w codziennym zyciu i jak postrzegaja swoje problemy, oraz
jak traktowane sa ich dzieci przez innych ludzi. Wyniki badan wskazuja, ze
poza wsparciem psychicznym i emocjonalnym dla badanych rodzin wazne jest
wsparcie materialne, utrzymanie rodziny przy dodatkowych kosztach zwiaza-
nych z rehabilitacja, specjalistyczng opiekq medyczna, zakupem lekarstw i od-
powiedniego sprz¢tu medycznego utrudnia bowiem ich codziennag egzystencje.

SEOWA KLUCZOWE: dzieci, rodzina, niepetnosprawnos¢, wsparcie

WPROWADZENIE

Wsparcie dla rodzin wychowujacych dzieci z niepetnosprawnogciami
polega z jednej strony na objgciu specjalistycznymi dziataniami sa-
mego dziecka, a z drugiej strony na wsparciu calej rodziny. Obecnie osoby
z niepetnosprawnosciami moga korzysta¢ z wielu ré6znych form terapii i re-
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habilitacji pod opieka specjalistow. Natomiast potrzeby fizyczne, psychicz-
ne i emocjonalne tych oséb sa przede wszystkim zaspokajane w §rodowi-
sku rodzinnym. Niejednokrotnie wsparcia psychicznego i emocjonalnego
oczekuja/potrzebuja wszyscy czlonkowie rodziny i w takich sytuacjach
bardzo wazna role odegra¢ moze asystent rodziny. Warto zaznaczy¢, ze
zmiany wprowadzone przez rzadowy program ,Za zyciem” zwickszyly
katalog jego zadan. Dodatkowo podkresli¢ nalezy, ze poszczegdlni czton-
kowie rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi, cze¢sto izolowanymi spotecz-
nie, moga doswiadczaé zespolu stresu pourazowego (Friedrich, 1981) czy
nawet zaburzed osobowosci (Davarmanesh, 1996). Wsparcie zorientowa-
ne na emocje, jak wykazali w swoich badaniach Marcel W.M. Post i in.
(1999), okazywane zwlaszcza ze strony cztonkédw rodziny pozostaje w po-
zytywnej korelacji z satysfakcja z zycia u badanych po urazie rdzenia.
Czesto jednak ,[...] niepelnosprawnos¢ czy dlugotrwata choroba wciaz
sa traktowane przez otoczenie jako niekorzystny fakt spoteczny. Zjawiska
te u ludzi pelnosprawnych nadal potrafia wywotywad obawy, uczucie za-
klopotania czy bezradnos¢. Przyczynia si¢ to do porzucania form pomo-
cowych w wyniku obawy posadzenia o niefachowe dziatania czy tez (nie-
stety wciaz) z powodu uprzedzen [...]” (Mrézek, 2019, s. 53) lub, jak pisze
Monika Parchomiuk (2010), z powodu stygmatyzacji przeniesionej. Jak
wykazaly badania prowadzone przez Davida E. Graya (2002), ,[...] dla
wigkszo$ci rodzicéw dzieci autystycznych charakterystyczna jest stygma-
tyzacja odczuwana w postaci poczucia wstydu. W mniejszym zakresie wy-
stapita stygmatyzacja postrzegana tutaj w postaci unikania, wrogich spoj-
rzen, niegrzecznych komentarzy [...]” (cyt. za: Parchomiuk, 2010, s. 58).
Erving Goffman (2007, za: McRae, 1999, s. 55) stwierdzil, ze istnieje
tendencja do rozszerzania stygmatu z osoby bezposrednio nim dotknigtej
na osoby blisko z nia powiazane. Kiedy jednostka jest powiazana w spo-
tecznej strukturze ze stygmatyzowana osoba, otoczenie moze ja traktowaé
w ten sam spos6b co osobg stygmatyzowana. W przezwycigzaniu sytuacji
trudnej, w jakiej znalazta si¢ rodzina z osoba niepetnosprawna, wazne jest
przede wszystkim stwarzanie warunkéw do budowania pozytywnej sa-
mooceny niepelnosprawnego, rozwijanie umiejetnosci radzenia sobie oraz
wsparcie w usamodzielnianiu si¢. Wsparcia takiego udziela wiele organi-
zacji, pomoc niosa asystenci rodziny, pracownicy socjalni, wolontariusze,
grupy samopomocowe i niekiedy osoby, ktére zyja w srodowisku zamiesz-
kania osoby niepelnosprawne;j.
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Pomoc rodzinie realizowana przez wskazanego asystenta rodziny powin-
na obejmowac¢ dziatania sprzyjajace przezwyci¢zaniu trudnosci w codzien-
nym pielegnowaniu oraz wychowaniu dziecka niepetnosprawnego, uzyska-
nie wsparcia psychologicznego czy pomocy prawnej oraz pomoc w dostepie
do rehabilitacji spoleczno-zawodowej i opieki zdrowotnej (Krasiejko i in.,
2017, s. 6-7).

Pojawienie si¢ w domu osoby z niepetnosprawnoscia zwykle wiaze sig
z koniecznoscig rezygnacji z pracy zawodowej przez jednego z czlonkéw
rodziny, poniewaz utrzymanie rodziny przy dodatkowych kosztach zwia-
zanych z rehabilitacja, specjalistyczna opieka medyczna, zakupem lekarstw
i odpowiedniego sprz¢tu medycznego utrudnia codzienng egzystencje. Pen-
sja i otrzymywane zasitki sa nieproporcjonalne do wydatkéw. Czgstokroé
rodziny te oczekuja dodatkowego wsparcia w celu zorganizowania opieki
dla dziecka, ktére nie moze pozostawaé bez nadzoru i pomocy (Balcerzak-
-Paradowska, 2002, s. 225-237). I tu réwniez znaczaca rol¢ odegra¢ moze
asystent rodziny, motywujac do podnoszenia kwalifikacji zawodowych czy
poszukiwania innej czy nowej pracy zawodowej. Jest to szczeg6lnie trudna
dla rodzicéw decyzja ze wzgledu na konieczno$é pogodzenia obowiazkéw
pracowniczych ze szczegblna, wymagajaca i nietatwa sytuacja osobista. By¢
moze rodzice dziecka z niepetnosprawnoscig zach¢ceni wiasciwie przez
asystenta rodziny i z jego pomoca wnioskowaé bedg o zastosowanie no-
wych form elastycznego $wiadczenia pracy, co mozliwe jest dzigki ustawie
z 10 maja 2018 r. o zmianie ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej
oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych oraz niektérych innych ustaw
(Dz.U. 2018 poz. 1076). Taka nowelizacja przepiséw umozliwia realizacj¢
kompleksowego wsparcia w ramach wspominanego juz programu ,Za zy-
ciem”.

Wazng forma pomocy jest wsparcie materialne, takie jak pieniadze,
odziez, sprzgt ortopedyczny, aparatura konieczna do ¢éwiczeni i inne $rodki,
warsztaty terapii zajeciowej, a w przypadku dzieci i miodziezy niepetno-
sprawnej — takze wsparcie polegajace na pomocy w nauce.

Stosunek do 0s6b z niepetnosprawnosciami, do ich probleméw, a takze
do sukceséw bywa rézny. Uwarunkowany jest wieloma czynnikami. Naj-
cze¢sciej wplyw na niego maja warto$ci wpojone w dziecinistwie, przekaz
medialny czy postawy prezentowane przez osoby publiczne. Rodziny posia-
dajace dzieci z niepetnosprawnos$ciami sa réznie postrzegane w poszczegdl-
nych §rodowiskach. Inny stosunek do takiej rodziny mozna zaobserwowaé
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w $rodowiskach wiejskich, gdzie niepelnosprawnos¢ cz¢sciej bywa trakto-
wana jako problem wstydliwy, a inny w §rodowiskach duzych miast, inny
w spolecznosci biednej, wzgledem lepiej sytuowanej zwykle bardziej swia-
domej istniejacych probleméw. Rodzina z niepetnosprawnym dzieckiem
moze by¢ akceptowana, zosta¢ odrzucona lub by¢ traktowana obojgtnie.
Odnosi si¢ to nie tylko do ludzi obcych czy sasiadéw, lecz takze do sa-
mej rodziny i jej dalszych czlonkéw (Twardowski, 1999, s. 39—41). Dlatego
postanowiono zbada¢, jak rodziny niepetnosprawnych dzieci radzg sobie
w codziennym zyciu i jak postrzegaja swoje problemy.

ZAtOZENIA METODOLOGICZNE

Celem przeprowadzonych badarni bylo poznanie, jak rodziny wychowuja-
ce dzieci z niepetnosprawno$ciami odczuwajg wsparcie spoleczne. W celu
pozyskania materiatu badawczego zastosowano skategoryzowany wywiad
kwestionariuszowy skierowany do rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia-
mi. Zawieral on 20 pytan dotyczacych informacji o strukturze rodziny,
ocenie wlasnej sytuacji finansowej, informacji o niepetnosprawnym dziec-
ku, funkcjonowaniu w placéwkach oswiatowych, postrzeganiu przez ro-
dzicéw traktowania ich dzieci przez innych ludzi, formach otrzymywanego
wsparcia, problemach w codziennym funkcjonowaniu rodziny i obawach
o przysztos¢.

Badania te zrealizowano w listopadzie 2019 r. wéréd 60 rodzin wy-
chowujacych dzieci z niepetnosprawnosciami. Dzieci badanych rodzicéw
miescily si¢ w przedziale wieku od 7.-14. r.z. i w wigkszosci przypadkéw
uczeszezaly do szkoty podstawowej, w tym 11 do szkoty specjalnej (o$mio-
ro dzieci korzystato z mozliwosci nauczania indywidualnego). Wszystkie
rodziny pochodzity z duzych miast (Katowice, Sosnowiec, Dabrowa Goér-
nicza, Bytom, Krakéw, Nowy Sacz, Tarnéw). Wéréd badanych bylo 45
rodzin pelnych i 15 niepetnych, w ktérych jedynie matka wychowywata
niepetnosprawne dziecko. W badanych rodzinach stwierdzono 21 dzieci
z autyzmem, 11 z zespolem Downa, 16 z obnizong sprawnoscia ruchowg
oraz 12 dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym (MPD). Swdj status
ekonomiczny jako dobry okreslito 14 rodzin, jako wystarczajacy 26 rodzin
oraz jako niski 20 rodzin.
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WYNIKI BADAN

Uczestnikéw badan zapytano m.in. o problemy, jakich do$wiadczaja w co-
dziennym funkcjonowaniu ich rodziny. Zadane pytanie umozliwiato wybé6r
maksymalnie trzech odpowiedzi. Jak wynika z danych zawartych w tabeli 1,
ankietowani za najwigkszy problem w poruszanym aspekcie uznali zbyt duze
obciazenie finansowe zwiazane z wydatkami na opieke, terapie, lekarstwa,
rehabilitacje czy sprzet do rehabilitacji. Do tych wydatkéw nalezy doliczy¢
biezace koszty utrzymania rodziny. Odpowiedz taka wskazata nieco ponad
polowa badanych (32 ankietowanych). Zaznaczmy, ze oferowane przez pani-
stwo wsparcie finansowe w nieznaczny spos6b zabezpiecza warunki bytowe
rodzin z niepetnosprawnym dzieckiem. Druga z kolei najczgsciej wybiera-
na kategorig okazat si¢ dostgp do opieki medycznej, gdzie odpowiedzi takiej
udzielito 29 ankietowanych rodzicéw. W dalszej kolejnosci wybierane odpo-
wiedzi odnosily si¢ do: barier architektonicznych (26 ankietowanych), podej-
mowania/niepodejmowania (postawa chroniaca rodzicéw, nieradzenie sobie
przez dzieci) obowiazkéw domowych przez dzieci oraz trudno$ci w doste-
pie do pomocy spotecznej (kolejno po 19 respondentéw). Aspekt probleméw
zwigzanych z wymienionymi powyzej barierami architektonicznymi w spo-
rym zakresie zostatby ograniczony poprzez dziatania zwickszajace dostgp do
e-ustug. I nie chodzi tu o dostgp do Internetu w ogdle, ale o dostep do lacza,
ktére umozliwi sprawne korzystanie z zasobéw internetowych, tj. e-learningu
czy e-urzedu. Niejednokrotnie zakup whasciwego sprzgtu czy brak prostych,
czytelnych przewodnikéw instruujacych moze by¢ réwniez dla rodziny istot-
ng bariera w korzystaniu z e-zasobdw.

Kolejnym dla 12 respondentéw problemem byta koniecznos¢ rezygna-
Gji z pracy, ktéra stanowi nie tylko zrédto dochodéw, lecz takze zaspokaja
potrzeby niematerialne jednostki. W szczegélnie trudnej sytuacji w odnale-
zieniu si¢ na rynku pracy sa kobiety — matki dzieci z niepetnosprawnoscia.
Warto tutaj dodad, ze sposréd wszystkich ankietowanych jedna czwarta to
matki samotnie wychowujace swe dziecko/dzieci. Istotnym z tej perspekty-
wy rozwigzaniem jest wdrazanie rzadowych rozwiazani wspierajacych tzw.
elastyczne formy zatrudniania czy stworzenie sprzyjajacych warunkéw dla
prowadzenia wiasnej dziatalnosci gospodarczej. Z pewnoscia asystent ro-
dziny méglby stanowi¢ wydatne wsparcie w tym zakresie. Najmniej bada-
nych natomiast wskazalo na postawe spoteczeristwa, utrudniajaca funkcjo-
nowanie rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia.
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TABELA 1. Problemy w codziennym funkcjonowaniu rodziny

Odpowiedzi N
Obciazenie finansowe (wydatki na opieke, lekarstwa, rehabilitacje) 32
Trudnosci w dostgpnie do opieki medycznej 29
Bariery architektoniczne 26
Trudnos$ci w dostgpnie do pomocy spotecznej 19
Podejmowanie/niepodejmowanie obowiazkéw domowych przez dzieci 19
Rezygnacja z pracy 12
Postawa spoleczeristwa 9

* mozliwo$¢ wyboru kilku odpowiedzi

Zrédto: badania whasne.

W przeprowadzonym wywiadzie zapytano réwniez rodzicéw o pozy-
tywne i negatywne aspekty dotyczace funkcjonowania ich dzieci w placéw-
kach o$wiatowych. Zgromadzone dane zamieszczono w tabeli 2.

TABELA 2. Funkcjonowanie dzieci w placéwkach o$wiatowych w percepcji rodzicow

Aspekty pozytywne Aspekty negatywne
Odpowiedzi N Odpowiedzi N
Mozliwo$¢ korzystania z zajgé 21 | Ograniczona pomoc nauczyciela 8
usprawniajacych wspomagajacego
Pozytywne relacje z nauczycielami 9 | Niesprzyjajace $rodowisko szkolne 6
(bariery architektoniczne)
Mozliwo$¢ nauki jezyka 6 | Negatywny stosunck nauczycieli 3
angielskiego do dziecka

* mozliwo$¢ wyboru kilku odpowiedzi

Zrédto: badania whasne.

Ponad polowa badanych (36 rodzicéw) wskazata na korzyéci ptynace
z uczgszezania ich dziecka do placowki. Wsréd wymienianych zalet najczeéciej
odnoszono si¢ do mozliwosci korzystania z zaje¢ usprawniajacych funkcjono-
wanie ich dziecka, w tym: gimnastyki korekeyjnej, zaje¢ logopedycznych, te-
rapii pedagogicznej, zaje¢ wyréwnawczych czy dogoterapii. Nalezy podkresli¢,
ze kazde dziatanie bedace dodatkowsa stymulacjg rozwoju psychofizycznego
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dziecka z niepetnosprawnoscia jest istotne, poniewaz sprzyja ogdlnej popra-
wie jego aktualnego i przysztego funkcjonowania. Dla niektérych rodzicéw
ponadto istotna byla mozliwos¢ nauki jezyka angielskiego oraz pozytywne
relacje z nauczycielami. Stosunkowo duzo, gdyz prawie 1/3 ankietowanych
rodzicéw, funkcjonowanie ich dziecka w placéwee postrzegalo negatywnie.
Rodzice udzielajacy takiej odpowiedzi wskazywali przede wszystkim na nie-
sprzyjajace srodowisko szkolne, np. nieprzystosowane toalety, umywalki, me-
ble, sale zajeciowe czy ograniczona mozliwos¢ korzystania z pomocy nauczy-
ciela wspomagajacego badz negatywny stosunek nauczycieli do ich dziecka.

Siedmioro z bioracych udziat w badaniu rodzicéw nie udzielito odpo-
wiedzi na zadane pytanie. W tych przypadkach dzieci ankietowanych ko-
rzystaly z mozliwosci nauczania indywidualnego (jedno dziecko z zespo-
tem Downa i siedmioro z mézgowym porazeniem dziecigcym).

Ankietowanych zapytano o stosunek oséb z najblizszego otoczenia spo-
tecznego do ich dziecka. W pytaniu wyrdzniono: a) stosunek nauczycieli do
ich dziecka; b) stosunek réwieénikéw do ich dziecka oraz c) traktowanie ich
dziecka przez pozostate osoby, np. sasiadéw, inne dzieci. Dane zaprezento-
wano w tabeli 3.

TABELA 3. Stosunek/traktowanie dzieci przez otoczenie spoteczne w percepcji

rodzicow
Stosunek nauczycieli Stosunek réwiesnikéw Stosunek pozostatych
do dziecka do dziecka os6b do dziecka
Odpowiedzi N Odpowiedzi N Odpowiedzi N
Brak 24 | Pozytywny stosunek 39 | Obojetnos¢ 47
indywidualnego kolegéw/kolezanek
podejécia do dziecka
Pozytywny stosunek | 19 | Obojetnosé 10 | Pozytywny 10
do dziecka (pomoc, stosunek otoczenia
zaangazowanie)
Brak zrozumienia 10 | Brak odpowiedzi 8 | Negatywny 3
(indywidualny tok stosunek
nauczania)
Nieche¢, 7 | Przemoc psychiczna 3 |- -
niecierpliwo$¢, (wy$miewanie,
obojgtnosé dokuczanie)

Zrédto: badania wiasne.
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Niestety, wickszo$¢ badanych (41 rodzicéw) wskazala, ze stosunek na-
uczycieli nie spelnia ich oczekiwari z powodu braku indywidualnego podej-
$cia do ich dziecka czy braku zrozumienia ze strony nauczycieli. Ponadto,
co niepokojace, badani rodzice wskazywali na nieche¢¢, brak cierpliwosci
czy obojetno$¢ otoczenia spolecznego wobec ich dziecka. Na pozytywny
stosunek nauczycieli do dziecka wskazata jedna trzecia badanych.

W poczuciu badanych rodzicéw w aspekcie stosunku do ich dzie-
ci lepiej od nauczycieli wypadli réwiesnicy. Rodzice zapytani o przyje-
cie ich niepetnosprawnego dziecka w gronie réwiesnikéw w szkole w 39
przypadkach (co stanowi 65% badanych) stwierdzili, ze ich dziecko jest
dobrze przyjmowane przez kolegéw i kolezanki. Tylko 16 badanych ro-
dzicéw uwaza, ze dziecko zostalo Zle przyjete w gronie réwiesniczym
z powodu oboj¢tnosci innych dzieci i unikania ich dziecka. Natomiast
troje rodzicéw wskazato na negatywny stosunek réwiesnikéw polegajacy
na przemocy psychicznej wobec ich dziecka przejawiajaca si¢ wySmiewa-
niem i dokuczaniem.

Rodzice bioracy udzial w badaniu w wigkszosci wypowiadali sig, ze
osoby inne z ich najblizszego otoczenia reprezentuja postawe obojgtnosci
wobec ich dziecka. Takie poczucie ma az 47 badanych rodzicéw, a troje
rodzicéw wskazato na negatywny stosunek innych oséb do ich dziecka. Po-
zytywny stosunek do swojego niepelnosprawnego dziecka odczuwa tylko
10 rodzicéw.

Ankietowanych zapytano réwniez o formy otrzymywanego wsparcia.
Respondenci udzielali odpowiedzi na zadane pytanie adekwatnie do rodza-
ju niepetnosprawnosci (autyzm, zespét Downa, niepelnosprawnos¢ rucho-
wa, MPD). Zebrane dane zamieszczono w tabeli 4.

Niezaleznie od rodzaju niepetnosprawnosci najczgsciej otrzymywanymi
formami wsparcia jest dla badanych wsparcie otrzymywane od innych oséb
oraz mozliwos§¢ korzystania z ustug rehabilitacyjnych.

Wsréd rodzicédw dzieci z autyzmem wskazywane odpowiedzi najcze-
$ciej (w 17 przypadkach) odnosity si¢ do mozliwosci korzystania z réz-
nych form terapii, gdzie wérédd nich wymieniano: terapi¢ sensoryczna,
metod¢ Ruchu Rozwijajacego Weroniki Sherborne, metod¢ Dobrego
Startu, terapi¢ behawioralng. Dodatkowo czworo z nich wskazato na
mozliwo$¢ wyjazdu z dzieckiem na turnus rehabilitacyjny, a szescioro
ankietowanych podato informacj¢ o pomocy/wsparciu, jakie otrzymuje
w Internecie, uczestniczac online w grupie wsparcia. Niemal kazdy ro-

182 PRACA SOCJALNA NR 5(35) 2020, s. 175-188



POCZUCIE WSPARCIA ODCZUWANEGO PRZEZ RODZINY WYCHOWUJACE DZIECI...

dzic dziecka z autyzmem (19 ankietowanych) wskazat na wsparcie otrzy-
mywane od innych oséb, w tym: pomoc w opiece, dowozenie dziecka
w okreslone miejsce itd. Dwoje respondentéw wskazato na ustugi trans-
portowe.

TABELA 4. Formy otrzymywanego wsparcia

R .
. odzaje . Wsparcie N
niepetnosprawnosci
Wsparcie otrzymywane od innych oséb 19
Mozliwo$¢ korzystania z réznych form terapii 17
Autyzm \WsParcle otrzymywane w Internecie (grupy wsparcia 6
online, fora)
Mozliwo$¢ wyjazdu na turnus rehabilitacyjny 4
Korzystanie z ustug transportowych 2
Wsparcie otrzymywane od innych oséb 9
Korzystanie z ustug transportowych 11
Zespél Downa Mozliwo$¢ korzystania z réznych form terapii 7
Mozliwo$¢ wyjazdu na turnus rehabilitacyjny 2
Wsparcie otrzymywane w Internecie (grupy wsparcia 10
online, fora)
Mozliwo$¢ korzystania z ustug rehabilitacyjnych (NFZ) | 14
Wsparcie finansowe na rehabilitacje, leczenie 13
Obnizona .
. Korzystanie z ustug transportowych
sprawno$¢ ruchowa
Pomoc w organizowaniu czasu wolnego i wypoczynku 4
Wsparcie otrzymywane online (grupy wsparcia) 3
Mozliwo$¢ korzystania z ustug rehabilitacyjnych (NFZ) 11
Mozliwo$¢ korzystania z réznych form terapii 10
Korzystanie z ustug transportowych 10
MPD Y & P b
Mozliwo$¢ wyjazdu na turnus rehabilitacyjny 8
Wsparcie otrzymywane od innych oséb 7
Wsparcie otrzymywane online (grupy wsparcia, fora)

* mozliwos¢ wyboru kilku odpowiedzi

Zrédto: badania wiasne.
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Z kolei rodzice dzieci z zespotem Downa, podobnie jak rodzice dzie-
ci autystycznych, wskazywali w wigkszosci na mozliwos$¢ korzystania
z réznych form terapii (9 ankietowanych), a w tym m.in.: terapi¢ neuro-
logiczna, hipoterapie, zajecia logopedyczne. Na mozliwo$¢ skorzystania
z uczestnictwa w turnusie rehabilitacyjnym wskazato siedmioro rodzi-
céw. Dziesigcioro rodzicéw korzysta z mozliwosci dowozenia dziecka
do szkoly (jedno dziecko ma indywidualny tok nauczania). Tylko dwoje
rodzicéw korzysta z pomocy grupy wsparcia w ogdle, w tym droga on-
line. Jedenascioro ankietowanych wskazato na pomoc otrzymywana od
innych oséb.

Rodzice dzieci z obnizong sprawnos$cia ruchowa wskazato w 14 przy-
padkach na mozliwo$¢ korzystania z ustug rehabilitacyjnych realizowanych
przy placéwkach stuzby zdrowia (NFZ). W dalszej kolejnosci na wsparcie
finansowe z przeznaczeniem na czesciowe pokrycie kosztéw leczenia i reha-
bilitacji (13 ankietowanych), a nast¢pnie na korzystanie z ustug transporto-
wych (8). Ponadto czterech respondentéw wskazato na pomoc w organizo-
waniu czasu wolnego i wypoczynku. Tylko troje ankietowanych korzysta
z pomocy grup wsparcia oferowanego droga online.

Na mozliwo$¢ korzystania z ustug rehabilitacyjnych wchodzacych w za-
kres dofinansowania NFZ wskazali niemal wszyscy rodzice (11) dzieci
z mézgowym porazeniem dziecigcym (MPD). Niemal taka sama liczba an-
kiecowanych (10 rodzicéw) korzysta z réznych form terapii adekwatnych
do potrzeb niepetnosprawnosci ich dziecka, np. hipoterapia, NDT Bobath,
metoda Vojty czy SI (integracja sensoryczna). Nastgpnie kolejno wskazy-
wano na: korzystanie z ustug transportowych (10), mozliwo$¢ wyjazdu na
turnus rehabilitacyjny (8), wsparcie otrzymywane od innych oséb (7) oraz
pomoc otrzymywana droga online (3).

Kolejny problem w tych badaniach odnosit si¢ do oczekiwan rodzicéw
wzgledem pomocy oferowanej przez instytucje paristwowe (dane zamiesz-
czono w tabeli 5).

W tym przypadku wickszo$¢ udzielanych odpowiedzi odnosita si¢ do
zwigkszenia zakresu pomocy materialnej. Wskazato na to 35 ankietowa-
nych. Na potrzebg wsparcia, opieki psychologicznej wskazato 12 rodzi-
céw, a 11 rodzicéw oczekuje pomocy socjalnej. Innych form pomocy,
np. prawnej, oczekuje czworo badanych. Na potrzebe zwigkszenia do-
stgpnosci do ustug rehabilitacyjnych finansowanych przez NFZ uwagg
zwrécilo 12 respondentéw. Respektowania prawa budowlanego oczekuje
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20 badanych rodzicéw. Warto zaznaczy¢, ze pomimo iz obowiazek do-
stosowywania obiektéw uzytecznosci publicznej do potrzeb oséb niepet-
nosprawnych wprowadzono w pierwszej potowie lat 90., a kary za ich
nieprzestrzeganie w grudniu 1999 r. (Ustawa z dnia 7 lipca 1994 r. — Pra-
wo budowlane), przepisy te nadal nie sa w wielu przypadkach respekto-
wane. Wsrdd barier architektonicznych uniemozliwiajacych zatatwienie
wielu formalnych spraw badani wskazali: wysokie krawezniki, brak pod-
jazdow, brak parkingéw, schody, brak wind oraz niedostosowane $rodki
komunikacyjne.

TABELA 5. Oczekiwania badanych wzgledem oferowanej pomocy

Odpowiedzi N
Zwigkszenie zakresu pomocy materialnej 35
Respektowanie prawa budowlanego 20
Wsparcie i opieka psychologiczna 12
Zwigkszenie dostgpnosci do ustug rehabilitacyjnych finansowanych przez NFZ | 12
Zwigkszenie pomocy spolecznej 11
Poprawa dost¢pnosci do innych form pomocy np. pomoc prawna 4

* mozliwo$¢ wyboru kilku odpowiedzi

Zrédto: badania wlasne.

PODSUMOWANIE

Wyniki przeprowadzonych badan wskazuja, ze dla rodzin posiadajacych
dzieci z niepetnosprawno$ciami potrzebne jest systemowe wsparcie pan-
stwa: finansowe, w zakresie ustug medycznych lub rzeczowe w postaci
odpowiedniego sprzgtu rehabilitacyjnego. Poza wsparciem psychicznym
i emocjonalnym dla badanych rodzin problemy egzystencjalne s najwaz-
niejsze. By¢ moze nalezatoby im zapewni¢ pomoc polegajaca na bezpo-
$rednim kontakcie z asystentem rodziny, ktérego wsparcie dotyczytoby nie
tylko rozwiazywania probleméw psychologicznych, lecz takze socjalnych,
np. udzielanie informacji w zakresie pozyskiwania wiedzy o formach i pod-
miotach stuzacych taka pomoca. Nalezy zwréci¢ uwage, ze podejmowane
w wyniku protestéw w ostatnich latach przez rzad RP dziatania majace na
celu poprawg bytu rodzin z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia nie zaspokajaja
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spektrum istniejacych potrzeb. Zaledwie od niedawna, bo od 1 stycznia
2017 r., czyli z dniem wejscia w zycie ustawy o wsparciu kobiet w ciazy
i rodzin ,,Za zyciem” (Dz.U. 2019 poz. 473), a zwlaszcza programu pod ta
samg nazwa, rodzinom z dzie¢mi powaznie chorymi mogg réwniez poma-
gaé asystenci rodziny. Zgodnie z ta ustawa asystent moze petni¢ funkcje
koordynatora kompleksowego wsparcia (poradnictwa) dla kobiet w ciazy
i ich rodzin, ze szczegélnym uwzglednieniem kobiet w ciazy powiktanej,
kobiet w sytuacji niepowodzeri polozniczych oraz wsparcia rodzin dzie-
ci, u ktérych zdiagnozowano ,cigzkie i nicodwracalne uposledzenie albo
nieuleczalng chorobg zagrazajaca ich zyciu, ktéra powstata w prenatalnym
okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu”. Ponadto do dziatan asystenta
nalezy wspélpraca z innymi stuzbami z réznych systeméw, w tym z pod-
miotami udzielajacymi §wiadczeni zdrowotnych, pracujacymi na rzecz ko-
biety w ciazy i jej rodziny (Krasiejko i in., 2017). Z doswiadczen praktycz-
nych wynika, ze niewiele rodzin z takiej pomocy korzysta. Jest to zwiazane
z tym, ze na terenie gminy jest zbyt mato zatrudnionych asystentéw rodziny
i koncentruja si¢ oni na wsparciu rodzin zagrozonych odebraniem dzieci do
pieczy zastgpczej i nie promuja swych dzialan w srodowisku rodzin dzieci
powaznie chorych lub w instytucjach ochrony zdrowia w tym zakresie.

Jak pokazaly zaprezentowane badania, rodziny z niepelnosprawnymi
dzie¢mi maja poczucie marginalizacji ich probleméw. W poczuciu ba-
danych rodzicow w kwestii stosunku do ich dzieci lepiej od nauczycieli
wypadli réwiesnicy. Wigkszo$¢ badanych rodzicéw wskazala, jako nieza-
dowalajacy, stosunek nauczycieli do ich dzieci przejawiajacy si¢ brakiem
indywidualnego podejscia, zrozumienia czy nawet niechgcia, brakiem
cierpliwosci i oboj¢tnoscia. Nasuwa si¢ wniosek, aby w programie ksztat-
cenia nauczycieli znalazly si¢ tresci wyposazajace w wiedz¢, umiejgtnosei
i kompetencje niezbedne w pracy z dzie¢mi z niepetnosprawnos$ciami i ich
rodzinami.

W codziennym funkcjonowaniu dzieci z niepetnosprawnosciami bardzo
wazne jest zrozumienie, przetamywanie barier pojawiajacych si¢ zaréwno
u réwiesnikdéw, jak i innych oséb z otoczenia spofecznego z powodu nie-
dostatecznego poziomu wiedzy na ten temat, badz wynikajace z Igku przed
nieznanym. Totez w spotecznej edukacji nalezy ktas¢ nacisk na wzrost $wia-
domosci ludzi w tym zakresie.
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A SENSE OF SUPPORT FELT BY FAMILIES RAISING CHILDREN
WITH DISABILITIES
ABSTRACT
Families raising children with disabilities face many everyday problems. They
are or accepted, or sometimes rejected by the society or the society is indiffer-
ent to them. The presented research attempts to identify how families raising

PrACA SOCJAINA NR 5(35) 2020, s. 175-188 187


http://www.osar.com.pl
http://www.osar.com.pl

MONIKA CZERW, AGNIESZKA MUCHACKA-CYMERMAN

children with various disabilities cope in everyday life and how they perceive
their problems and how their children are treated by other people. Research
results indicate that apart from psychological and emotional support for the
surveyed families, material support is important because maintaining the fam-
ily at additional costs related to rehabilitation, specialist medical care, buying
medicines and appropriate medical equipment hinders their daily existence.

KEYWORDS: children, family, disabilities, support
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