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Streszczenie raportu

Gléwnym celem badan bylo rozpoznanie potrzeb i satysfakcji z wybranych ustug skierowanych
do rodzin z dzie¢mi w wieku 8-16 lat z orzeczong niepelnosprawnoscia ksztalconymi w ramach
szkolnictwa specjalnego w wojewodztwie t6dzkim. Raport badawczy powstat w oparciu o szeroko
zakrojone badania ilo$ciowe i jakoSciowe rodzicéw z dzie¢mi z orzeczona niepelnosprawnoscia
uczeszezajacych do szkot specjalnych wojewodztwa todzkiego. Proba badania kwestionariuszowego
objeta 322 rodzicow i 359 dzieci uczeszczajacych do 24 gimnazjow specjalnych i 24 szkot podsta-
wowych specjalnych. Dodatkowo w celu uzyskania poglebionych informacji przeprowadzono 97
wywiadow z rodzicami oraz 67 wywiadow z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia.

Raport otwiera rozbudowany wstep przedstawiajacy kluczowe zagadnienia teoretyczne oraz
przeglad dotychczas przeprowadzonych badan dotyczacych tego obszaru. Zawiera on tresci przy-
datne dla zrozumienia i interpretacji uzyskanych rezultatow empirycznych.

Wyniki badan wykazaly, iz kluczowa instytucja wspierajaca rodziny uczniéw z niepetnospraw-
no$cig i ich samych jest szkola specjalna. Badani doceniajg oferte szkoly i powszechnie z niej
korzystaja. Przykladowo 47% rodzicow uczestniczylo w organizowanych w szkole spotkaniach
edukacyjnych z ekspertami (np. pedagogami, psychologami) lub posyltata dzieci na zajecia w czasie
wolnym. Respondenci powszechnie wskazujg szkote jako realne zrodto wsparcia przeciwstawiajac
ja instytucjom, szczegdlnie urzedom. Wskazuja tez czesto na profesjonalizm i zyczliwe podejscie
personelu placowek szkolnictwa specjalnego. Jedynym problemem w kontekscie dziatania szkoty
sa dosy¢ wysokie wskazniki wiktymizacji i sprawstwa agresji rowiesniczej, szczegdlnie wérod
wychowankow zamieszkujacych w internacie.

Wsrad roznych form pomocy finansowej, rzeczowej oferowanej przez urzedy, instytucje publiczne
rodzice najczesciej deklaruja korzystanie w ciggu 12 miesi¢cy poprzedzajacych badanie z takich,
w ktorych jednym z kryteriow formalnych jest niepetnosprawno$¢ dziecka (zasitek pielegnacyjny
— 76% respondentow, Swiadczenie pielggnacyjne — 53%, dodatek z tytutu ksztatcenia i rehabilitacji
niepetnosprawnego dziecka —45%, bezplatny transport i opieka w czasie przewozu do szkoty —41%,
zwrot kosztow przejazdu dzieci oraz opiekunow do szkoly —29%) oraz zasitku rodzinnego — 62%.

Sposréd innych niz finansowe czy rzeczowe form wsparcia panstwa i samorzadow respondenci
najczesciej przyznaja si¢ do czerpania pomocy fachowcow z poradni psychologiczno-pedagogicznych
(51%), a takze bycia odwiedzanym w swoich domach przez urzednikow, pracownikow socjalnych
w celu rozpoznania sytuacji zyciowej rodziny (32%). Inne rodzaje pomocy o takim charakterze,
w tym wszystkie ponadobligatoryjne dla urzedow, instytucji publicznych, wynikajace z ich inicja-
tywy, sa czerpane przez badanych juz wyraznie rzadziej. Korzystanie przez rodziny ze wsparcia
o charakterze ponadobligatoryjnym dla tego typu podmiotéw jest mniej powszechne niz z wigkszosci
oferowanych przez nie §wiadczen materialnych, rzeczowych. Sadzac po analizowanych w raporcie
opiniach rodzicéw pochodzacych z wywiadow swobodnych, taki rozktad odpowiedzi w badaniu
ilosciowym nie wynika z mniejszego, marginalnego zapotrzebowania rodzin na te formy pomocy,
ktére sa dobrowolne dla urzedow, instytucji publicznych, ale z ich ograniczonej, nieadekwatnej do
potrzeb podazy.

W ocenie systemu wsparcia panstwa i samorzadéw dokonanej przez rodzicow w trakcie badania
jako$ciowego przewazaja glosy krytyczne zarowno w aspekcie roznorodnoéci negatywnych uwag,
jak iiloéci badanych je wyrazajacych (przy czym nie zawsze dyssatysfakcja jest uprawniona, czasem




wynika bowiem z nieznajomosci biezacej legislacji regulujacej ten system). Opinii pozytywnych
czy neutralnych jest zdecydowanie mniej.

Wisrdd deficytow w systemie pomocy panstwa i samorzadoéw respondenci wymieniaja m.in.:
niedostatki/braki w oferowanych formach wsparcia (np. ich niska jakos¢, nieadekwatne do potrzeb
wsparcie finansowe, brak organizowania doraznej pomocy odciazajacej rodzicow w opiece nad ich
niepetnosprawnymi dziec¢mi, stwarzajacej im np. mozliwos¢ zatatwienia podstawowych sprawunkow,
niedostatek wsparcia emocjonalnego); bledy/niedociagni¢cia w systemie pomocy (np. niesprawie-
dliwy podziat srodkow pomocy spotecznej, tj. koncentrowanie si¢ na wsparciu 0sob nieporadnych
zyciowo, ignorowanie potrzeb rodzicow dzieci niepelnosprawnych, koniecznos¢ zwracania uprzednio
przyznanej pomocy); rozwigzania formalne uniemozliwiajace uzyskanie wsparcia (np. wygdérowane
kryteria przyznawania pomocy finansowej, rzeczowej, nieprzydzielanie jej, gdy ubiegajacy si¢ o nia
nieznacznie przekroczy przewidziany w przepisach limit dochodow, odbieranie rodzinom wczesniej
obowigzujacych przywilejow).

Na stworzonej przez respondentow liscie barier w korzystaniu z formalnie nalezacego si¢ im
wsparcia (tj. przeszkod w szybkim, tatwym, wygodnym ich uzyskaniu) znajduja si¢ m.in.: nieprzy-
jemna atmosfera panujgca w urzedach, instytucjach publicznych wynikajaca m.in. z nierozumienia
specyfiki niepetnosprawnosci przez pracujace tam osoby czy nierdwnowagi relacji pomi¢dzy
ubiegajacym si¢ 0 wsparcie a przyznajacym je, brak dostgpu do informacji/wprowadzanie w biad
klientow nt. przystugujacych im form pomocy, biurokracja, nieclogiczne procedury ubiegania si¢
0 wsparcie, priorytetowe traktowanie 0osdb znajomych przez pracujagcych w omawianych pod-
miotach, konieczno$¢ dlugotrwatego wyczekiwania na okres, w ktorym dysponuja one srodkami
finansowymi na dany cel.

Rodzice formuluja glownie ogdlne postulaty zmian w systemie pomocy, wyraznie rzadziej
przedstawiaja szczegotowe zalecenia jego poprawy. Wérdd konkretnych pomystow znajduja si¢
m.in.: organizowanie odcigzajacej rodzicow opieki (wytchnieniowej) nad ich niepelnosprawnymi
dzie¢mi, np. poprzez tworzenie miejsc, w ktorych istniataby mozliwo$¢ pozostawienia ich pod fa-
chowa, nieprzypadkowa opieka na kilka godzin w celu regeneracji sit przez rodzicoéw, zalatwienia
podstawowych spraw (np. urzedowych, zakupow), czy kierowanie przez urzedy, instytucje publiczne
0s0b asystujacych dzieciom w ich domach po zajeciach szkolnych; tworzenie miejsc (np. swietlic,
domow kultury), w ktorych niepelnosprawne dzieci po szkole mogloby si¢ uspoteczniaé; poprawa
wsparcia informacyjnego, np. poprzez wykorzystanie jako kanatow informacji tych urzedow, insty-
tucji, w ktorych rodzice dzieci z niepelnosprawnosciami standardowo otrzymuja pomoc finansowa,
rzeczowa, nt. réznych innych dostgpnych w gminie, powiecie, wojewddztwie form wsparcia, czy
wydawanie szeroko dystrybuowanego poradnika i/lub otwarcie punktu, centrum udzielajacego takim
rodzinom kompleksowej informacji nt. dost¢pnej dla nich pomocy (oferowanej przez réznorodne
podmioty, nie tylko urzgdy czy instytucje publiczne).

Gros z potrzeb respondentdw odnos$nie zmian w pomocy panstwa i samorzadoéw (wynikajacych
zardwno ze szczegotowych pomystow w tym zakresie, jak i przedstawionych deficytow oraz barier)
wymaga usprawnien systemowych (np. zmian legislacyjnych w prawie krajowym), podczas gdy do
udoskonalenia pozostalych wystarczy wprowadzenie zmian na poziomie poszczegdlnych urzedow,
instytucji publicznych (np. w systemach ich zarzadzania, jakosci obstugi klientow).

Z pomocy udzielanej przez fundacje i stowarzyszenia korzystata mniej niz potowa rodzin dzieci
z niepetnosprawnoscig. Pomoc ta polegata glownie na mozliwosci systematycznego i zazwyczaj
nicodptatnego udziatu dziecka w réznych zajeciach terapeutycznych, rehabilitacyjnych i rozwojo-




wych oraz wyjazdach rekreacyjnych. Z kolei rodzice najczesciej mieli mozliwos¢ konsultowania
si¢ ze specjalistami, uczestnictwa w grupach wsparcia oraz zdobycia funduszy lub sprzetu rehabi-
litacyjnego dla dziecka. Nie bez znaczenia bytlo tez chwilowe odcigzenie rodzicow od konieczno$ci
statego przebywania z dzieckiem.

Osoby korzystajace ze wsparcia fundacji i stowarzyszen na ogot sa zadowolone z otrzymywa-
nej pomocy i dobrze oceniaja jej jakos¢. Nieliczne oceny krytyczne dotycza glownie utrudnione;j
dostepnosci do zajec dla dzieci. Zebrany materiat nie daje podstaw by ustali¢, czy przyczyna tego,
ze z pomocy fundacji i stowarzyszen korzysta rzadziej niz co druga rodzina jest zbyt mata podaz
oferowanych form wsparcia, czy zbyt mata aktywnos¢ tych rodzin w ich poszukiwaniu. Dane
jakosciowe sktaniaja do przyjecia tej drugiej hipotezy. Stad potrzeba podjecia skoordynowanych
dzialan ulatwiajacych nieaktywnym rodzinom docieranie do r6znych form pomocy oferowanej przez
organizacje obywatelskie (m.in. skuteczne informowanie o organizacjach wspierajacych niepetno-
sprawne rodziny, o dost¢pnych formach wsparcia, korzysciach z nich wynikajacych, procedurach
starania si¢ 0 pomoc, etc.).

Z kolei organizacje i wspolnoty wyznaniowe okazaty si¢ dla przynalezacych do nich rodzin
(dla co drugiej z nich) zrédlem wsparcia duchowego, natomiast rzadko (w przypadku niespeina
co dziesiatej) udzielaty szeroko pojgtego wsparcia psychologicznego badz rzeczowego. Niewiele
przy tym mozna powiedzie¢ o jako$ci udzielanej pomocy. W powszechnym odbiorze nie wydaje
si¢ ona znaczaca, bo w wywiadach swobodnych jej rola rzadko jest eksponowana. Z drugiej stro-
ny — juz nie w skali zbiorowej lecz indywidualnej — dla nielicznych o0sob i rodzin moze mie¢ ona
szczeg6lne znaczenie.

Z kolei miejsca pracy/pracodawcy w §wietle uzyskanych wynikow nie funkcjonuja w $wiadomo-
$ci badanych rodzicow jako instytucje kojarzace si¢ ze wsparciem w opiece nad niepelnosprawnym
dzieckiem. Pierwszy oczywisty powdd jest taki, ze potowa takich rodzicow nie pracuje, gdyz albo
uwazaja, iz stan ich dziecka to zupetnie wyklucza, albo firmy nie sg zainteresowane ich zatrudnia-
niem, nie tworzac specyficznych form czy stanowisk dla takich 0séb (np. e-praca, elastyczne formy
pracy). Co warte odnotowania, badani nie odnosza si¢ czgsto do tej kwestii, nie maja tu poczucia
deprywacji swoich potrzeb, co wskazuje iz wyuczyli si¢ juz bezradno$ci w tym zakresie. Gdyby
przyjac aktywizujaca koncepcj¢ polityki spotecznej w podejsciu do niepetnosprawnosci uzyskane
dane sugeruja (cho¢ nie werbalizowali tego sami badani) potrzebe wsparcia edukacyjnego rodzicow,
m.in. w zakresie doradztwa i rekwalifikacji zawodowej czy organizowania form opieki nad dzieckiem
na czas podejmowania przez nich obowiazkéw stuzbowych. Natomiast jesli idzie o rodzicow,
ktdrzy byli zatrudnieni, to tylko co okoto czwarty spotyka si¢ w pracy z pozytywnym nastawieniem,
kiedy ma miejsce jakas sytuacja, dotyczaca opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem. Zatem bazujac
na doswiadczeniach badanych prowadzona diagnoza wykazala, iz zaktady pracy kojarza si¢ im co
najwyzej z miejscem, ktére moze w nadzwyczajnych, pojedynczych okoliczno$ciach wspomoc
takie rodziny finansowo (zosta¢ sponsorem).

Wigkszos¢, bo 70% badanych rodzicéw liczy na wsparcie cztonkéw swoich rodzin, ale tych
najblizszych, najczesciej wspotmatzonka, matki/tesciowej, a takze rodzenstwa niepelnosprawnego
dziecka. Dalsza rodzina nie jest raczej postrzegana przez nich jako srodowisko wspierajace. Az
15% uznato, ze nie moze w ogole liczy¢ na pomoc rodziny, podobny odsetek nie byt pewny czego
moze si¢ spodziewac¢ gdyby nastgpita taka koniecznos¢. Jest to zatem znaczaca czg¢§¢ badanych
rodzicow, a wskaznik ten §wiadczy o powaznej skali zjawiska osamotnienia tych oséb w codzien-
nych trudach zwigzanych z wychowywaniem niepetnosprawnego dziecka. Jesli rodzina (inna niz




matzonek) jest Srodowiskiem wspierajagcym to jej pomoc polega najczesciej na incydentalnej opiece
nad dzieckiem, gdy matka musi zatatwi¢ inne wazne sprawy zwigzane z zyciem rodziny, rzadko
np. przyjmuje posta¢ wsparcia materialnego czy utatwienia umozliwiajacego odpoczynek, relaks
od statej koniecznosci pilnowania dziecka.

Co sig¢ tyczy relacji rodzicoOw niepetnosprawnych dzieci ze znajomymi i sasiadami, to az 65%
badanych stwierdzito, iz nie byto w ciagu ostatnich 12 miesigcy takiej sytuacji, by oferowali oni
swoja pomoc np. materialng, w transporcie, czy pozostaniu na jakis$ czas z dzieckiem, a dalszym 6%
trafito sig¢ to tylko jeden raz. Tylko 5% badanych do$wiadczyto tego wsparcia wielokrotnie. Co istotne
badani rodzice traktowali to raczej jako sytuacje naturalna, nie wzbudzato to ich szczegdlnych emocji.
Jesli juz, to zwracali uwage na to, ze ludzie z ich otoczenia nie rozumiejg ich dzieci, nie przejawiaja
gotowosci do akceptowania czy chociazby tolerowania ich odmiennych zachowan. Badani rodzice
zreszta nie stanowili tez wsparcia dla innych rodzin, w podobnej sytuacji. Tylko niespetna potowa
pomogta innym rodzicom, a tylko 6% wielokrotnie. Tak wigc rodzice niepetnosprawnych dzieci sa
pozostawiani sami sobie przez osoby ze srodowiska, w ktorym mieszkaja oraz znajomych. Takze
sami dla siebie nie stanowig silnej grupy wsparcia. Sugeruje to potrzebe prowadzenia przedsiewzigé
edukacyjnych pozwalajacych lepiej zrozumie¢ otoczenie rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi, ich
sytuacj¢, a samym rodzicom artykutowa¢ swoje potrzeby.

Co sig tyczy relacji rodzicow niepetnosprawnych dzieci ze znajomymi i sasiadami, to nie s
one az w dwoch trzecich przypadkéw wspierajace. Tylko co dwudziesta taka matka czy ojciec
moze liczy¢ wielokrotnie w ciggu roku na tego rodzaju osoby. Badani uwazaja, iz wielu ludzi z ich
otoczenia nie rozumie na czym polega niepelnosprawnos¢ ich dzieci, nie dostrzegaja gotowosci do
akceptowania, czy chociazby tolerowania ich odmiennych zachowan. Z drugiej strony, na podstawie
przeanalizowanych wypowiedzi nie wiadomo czy i na ile oni sami (tzn. rodzice) umieja prosi¢ o t¢
pomoc, albo udziela¢ niezbednych informacji sagsiadom czy znajomym o sytuacji swojego dziecka
i rodziny. Wydaje si¢ jednak, iz zgromadzony material stanowi podstawe by uznac iz §wiadomo$é
spoteczna w zakresie specyfiki zZycia i wspolpracy z rodzinami z niepetnosprawnym dzieckiem wy-
maga doskonalenia w naszym regionie, dla zbudowania niezbednej podstawy do przeciwdzialania
ich wykluczeniu spotecznemu.

Tylko co okoto dziesiaty rodzic niepelnosprawnego dziecka jest pytany przez profesjonalistow
medycznych (lekarzy, pielegniarki, rehabilitantéw, logopeddw itp.) o zdanie na temat leczenia czy
rehabilitowania dziecka. Co okoto piaty taki rodzic czuje si¢ cz¢sto w mato zrozumialy sposob
informowany o stanie zdrowia, stosowanym leczeniu czy rehabilitacji swojego dziecka. Ponadto,
tylko co czwarty czesto jest uczony jak wiasciwie wlacza¢ si¢ np. w rehabilitacje. Badani rodzice
narzekaja takze, ze lekarze, w tym pediatrzy nie maja wystarczajacych umiejetnosci by w trakcie
wizyty wlasciwie postgpowac z niepelnosprawnym, szczegoélnie intelektualnie dzieckiem. Suge-
rowali takze konieczno$¢ doskonalenia kompetencji personelu medycznego w zakresie wsparcia
informacyjnego i emocjonalnego w momencie narodzin niepetnosprawnego dziecka lub otrzymania
diagnozy tego rodzaju. Pojawila si¢ tez potrzeba organizowania permanentnego profesjonalnego
wsparcia psychologicznego dla lepszego radzenia sobie z trudami codziennej opieki nad takim
dzieckiem. Rodzice zglosili tez potrzebg stworzenie czego$ w rodzaju centrum informacyjnego
(on i offline) gdzie tatwo by im byto uzyskaé na biezaco aktualizowane i wyczerpujace informacje
zwigzane z opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem. Mile widziane bytyby takze kursy uczace
podstaw niezbednych do skuteczniejszego wiaczania si¢ rodzicow w rehabilitowanie dzieci. Analiza
zgromadzonych danych dowiodta tez, ze niektdrzy rodzice niepelnosprawnych dzieci natrafiaja




na petnych empatii i zaangazowania profesjonalistow medycznych, ktorzy stanowia rzeczywiste
wsparcie w ramach ich relacji z sektorem medycznym.

Najwigkszym problemem dla rodzicéw sg jednak ograniczenia powodowane przez niewydolny
system ochrony zdrowia i panujace w nim rozwiazania organizacyjne. Narzekaja na brak mecha-
nizmoéw pozwalajacych na wezesng i kompleksowa diagnozg zaburzen stanu zdrowia ich dzieci,
oczekuja specjalnych rozwiazan zwigkszajacych dostepnos¢ do leczenia i rehabilitacji (przyjmowanie
takich dzieci poza kolejnoscig przez specjalistow, na izbach przyje¢ w szpitalach, a takze u lekarzy
pierwszego kontaktu, mozliwos¢ stalej rehabilitacji, adekwatnej do potrzeb, w tym w domu dziecka).
Oczekuja takze by w sposob profesjonalny (kto$ i jakas instytucja) koordynowata diagnozowanie,
leczenie i rehabilitacje dziecka, gdyz na razie spoczywa to na ich barkach, a nie czuja si¢ do tego
przygotowani.

Raport zamykaja wnioski 1 postulaty dotyczace polityki spotecznej wspierajacej rodziny
z dzie¢mi z niepetlnosprawnoscia.
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Wprowadzenie

Niniejszy raport przedstawia wyniki projektu badawczego realizowanego w okresie od grudnia
2014 r. do czerwca 2015 1. pn. ,,Badanie potrzeb i satysfakcji z wybranych ustug skierowanych do
rodzin z dzie¢mi z orzeczong niepetnosprawnoscia w wieku 8-16 lat (ustugi badawcze)”. Zostat
on wykonany na zlecenie Regionalnego Centrum Polityki Spolecznej w Lodzi i sktada si¢ na
realizowany przez t¢ Jednostke Organizacyjng Samorzadu Wojewoddztwa L.odzkiego podprojekt
pn. ,,Ekspertyzy/doradztwo, badania, analizy i publikacje zwigzane z Regionalnym Programem
Operacyjnym Wojewodztwa Lodzkiego” w ramach Pomocy Technicznej Regionalnego Programu
Operacyjnego Wojewodztwa Lodzkiego. Projekt wspotfinansowaty Europejski Fundusz Rozwoju
Regionalnego oraz budzet Samorzadu Wojewddztwa tLodzkiego. Wykonawca badania od fazy
koncepcyjnej po przygotowanie niniejszego opracowania byt zespdt Krajowego Centrum Promocji
Zdrowia w Miejscu Pracy Instytutu Medycyny Pracy im. prof. J. Nofera w Lodzi, w sktad ktdrego
weszli pedagodzy specjalni, socjolodzy, psycholog i specjalista zdrowia publicznego.

Gléwnym celem badan bylo rozpoznanie potrzeb i satysfakcji z wybranych ustug skierowanych
do rodzin z dzie¢mi w wieku 8-16 lat z orzeczong niepelnosprawnoscia ksztalconymi w ramach
szkolnictwa specjalnego w woj. tédzkim. W tym celu przeprowadzono szeroko zakrojone badania
ilosciowe i jakosciowe dzieci z orzeczong niepetnosprawnoscia uczeszezajacych do tego rodzaju
szkot oraz ich rodzicow (proba badania kwestionariuszowego objeta 322 rodzicéw i 359 dzieci
uczeszezajacych do 24 gimnazjow specjalnych i 24 szkét podstawowych specjalnych, natomiast
wywiady swobodne przeprowadzono z 97 rodzicami oraz 67 dzie¢mi). Konieczno$¢ podjecia tak
wazkiego spotecznie tematu wynikata m.in. z duzej skali potrzeb w zakresie ustug wspierajacych
dla rodzin z niepetnosprawnym dzieckiem z Regionu Lodzkiego (wg danych z Narodowego Spisu
Powszechnego Ludnos$ci z 2011 r. w woj. 16dzkim byto ponad 8 tys. 0séb do 16 r. Z. z orzeczona
niepelnosprawnoscig)'. Jednoczesnie brakuje badan spotecznych oceniajgcych ich potrzeby w za-
kresie wsparcia spolecznego i satysfakcj¢ z otrzymywanej pomocy.

Prezentowany raport w czgséci zasadniczej rozpoczyna si¢ opisem bazy teoretycznej przeprowa-
dzonych badan. W dalszej czg¢sci opracowania przedstawiono opis zastosowanej w nich metodologii.
Nastepnie zaprezentowano wyniki badan wraz z rekomendacjami dla polityki spotecznej w zakresie
wspierania rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia. Raport konczy zestaw zatacznikow zawierajacy
m.in. zastosowane narz¢dzia badawcze.

1 Urzad Statystyczny w Lodzi (2014), Niepetnosprawni w wojewodztwie 16dzkim. Analizy statystyczne, tab. 2, s. 63.
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I. PODSTAWY TEORETYCZNE PRZEPROWADZONYCH
BADAN

dr hab. Dorota Podgorska-Jachnik, prof. UKW

1.  Niepelnosprawnosé¢ dziecka w kontekscie potrzeby wsparcia
psychospolecznego

1.1 Niepelnosprawnos¢ dzieci i mlodziezy — podstawowe definicje

Mimo wielu opracowan definicyjnych pojecia niepelnosprawnosci, istnieje potrzeba odrgbne-
go podejscia do tego zjawiska w odniesieniu do probleméw dzieci i mtodziezy. Mimo podobnego
zakresu uszkodzen, a nawet podobnego zakresu ograniczen funkcjonalnych, niepetnosprawnosci
dzieci nie mozna porownywac wprost z niepelnosprawnoscia oso6b dorostych, ze wzgledu na jej
rozwojowy charakter oraz odmienne role i usytuowanie spoteczne jednych i drugich jednostek.
Doswiadczenie niepelnosprawnos$ci w dziecinstwie rzutuje na rozwdj i cate dalsze zycie dziecka,
uksztattowane w warunkach podmiotowej niepetnosprawnosci od najmtodszych lat.

Odwotujac si¢ do bio-psycho-spotecznej definicji niepetnosprawnosci, operujac jej charaktery-
styka i skutkami na trzech poziomach: biologicznym, psychofizycznym (funkcjonalnym) i (psycho)
spotecznym?, nalezy spojrze¢ na niepelnosprawnos¢ dzieci i mtodziezy jako potencjalny skutek
funkcjonalny istniejacego zaburzenia, uszkodzenia czy choroby. Stad migdzy innymi pojecie ,,dziec-
ka niepetnosprawnego lub zagrozonego niepetnosprawnoscia™ na okreslenie mtodego cztowieka
wymagajacego wcezesnego wspomagania i wezesnej interwencji terapeutycznej ze wzgledu na
zdiagnozowane problemy zdrowotne. Wspolczesna wiedza wskazuje droge podejmowania dziatan
interwencyjnych o charakterze profilaktycznym, by zminimalizowaé skutki niepetnosprawnos$ci‘.
O ile wigc stan funkcjonalny doroslej osoby z niepelnosprawnoscia odzwierciedla jej dotych-
czasow3 historie rozwoju — zaburzonego lub nie — i ewentualnej utraty osiagnietej sprawnosci,
o tyle w przypadku dziecka jest to tylko punkt wyjscia do rozwoju, wprawdzie w utrudnionych
warunkach, ale zawierajacego w sobie bogaty potencjal kompensacyjny, znacznie wi¢kszy, niz
w przypadku dorostego. Uktad nerwowy dziecka w okresie rozwojowym jest bardzo plastyczny,
gotow nie tylko do ksztattowania funkcji i zdobywania osiggniec¢ rozwojowych wedtug prawidtowosci
wyznaczonych statystyczna norma, ale takze podejmowania funkcji zastgpczych, alternatywnych,
schematow kompensacyjnych i daleko idacej adaptacji. W przypadku oséb dorostych, np. po urazie,
ktéry spowodowat jakas dysfunkcje, potencjat kompensacyjny jest znacznie mniejszy, czasem bar-
dzo trudno zastgpi¢ dawne wzorce ruchowe czy poznawcze, niekiedy jest to zupelnie niemozliwe.

Druga réznica jest to, ze niepelnosprawnosc¢, ktora dotyka osobe dorosta nie ma juz takiego
cato$ciowego wplywu na ksztaltowanie si¢ jego psychiki, jak u dziecka. Utrata sprawnosci jest
doswiadczeniem o silnym znaczeniu traumatyzujacym, moze prowadzi¢ do kryzysu psychicznego,
do zatamania, narzuca gruntowne zmiany planéw zyciowych, czesto po prostu je niweczy. Jednak,
gdy wydarzenie to dotyczy osoby, ktorej rozwoj zostal juz zakonczony, w radzeniu sobie z trauma
wykorzystuje ona uksztaltowane juz mechanizmy i umiejetnosci. Dorostos¢ to miedzy innymi

2 ICIDH (International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps), 1980, WHO, Bruksela.

3 Pilotazowy program rzadowy Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i ciggta pomoc dziecku
zagrozonemu niepetnosprawnosciq lub niepetnosprawnemu oraz jego rodzinie 2005-2007 (WWKSC) (2004).

4 Tamze.
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samodzielne mierzenie si¢ z przeciwnos$ciami zycia, zatem i ze stratg spowodowang niepelnospraw-
nos$cig. Niepelnosprawnos$¢ dziecka podwaza natomiast konstrukcje fundamentow rozwojowych,
gdyz jest we wczesnym okresie zycia taka szczeg6lng catoscig psychofizyczng, ktora w trakcie
rozwoju integruje ze soba wszystkie doswiadczenia. Na ich bazie ksztattuja si¢ wszystkie nowe
umiej¢tnosci. Doswiadczanie niepelnosprawnosci i jej skutki odzwierciedlaja si¢ wigc w catosci
funkcjonowania dziecka, jego aktywnosci fizycznej, poznawczej, w relacjach spotecznych i sferze
emocjonalno-motywacyjne;j.

Kolejna roznica zwigzana jest z podstawowymi formami aktywno$ci w réznych okresach zy-
cia oraz z funkcjg tych okresow. Najpowazniejszymi skutkami niepelnosprawnosci dorostego
s3 niezdolno$¢ lub ograniczona zdolno$¢ do samodzielnego Zycia oraz niemozno$¢ pelnienia
rol spolecznych typowych dla wieku, np. roli osoby pracujacej. To z tego powodu praktyczne
definiowanie niepetnosprawnosci (np. prawnie uzasadnione przypisywanie statusu osoby niepetno-
sprawnej) najczesciej - cho¢ nie tylko - taczone jest z ograniczeniami w mozliwos$ci wykonywania
pracy. Takie ujecie w sposob oczywisty nie ma zastosowania wobec dzieci i mlodziezy, ktére
z powodu innych polskich regulacji prawnych nie moga by¢ zatrudniane przed ukonczeniem
16. roku zycia. Okreslanie ich niepelnosprawnosci w oparciu o kategori¢ przydatnosci do pracy
nie ma wigc sensu. Natomiast zasadne jest okreslanie jej w odniesieniu do dzieci i mlodziezy
z punktu widzenia potrzeb rozwojowych i edukacyjnych - w przypadku niepelnosprawnosci
okreslonych jako potrzeby specjalne (SPE).

Rozpoznanie SPE jest zadaniem szkoty i cho¢ prawo o§wiatowe wymienia konkretne kategorie
uczniow ze SPE, uzyteczne sa dodatkowe kryteria funkcjonalne tych potrzeb. Sa to:

» trudno$ci ucznidw w sprostaniu wymaganiom powszechnie obowigzujacego programu eduka-
cyjnego i standardom zachowania obowigzujacym w szkole;

» znacznie wigksze trudno$ci w uczeniu si¢ i podporzadkowaniu normom spotecznym w poréw-
naniu z rowie$nikami;

» potrzeba wsparcia i pomocy pedagogicznej w formie specjalnego programu nauczania, spe-
cjalnych metod i interwencji edukacyjnych i wychowawczych, dostosowanych do ich potrzeb,
mozliwos$ci 1 ograniczen’®.

Niepetosprawnosc jako przyczyna SPE czesto wywotuje tego typu problemy. Wigkszo$¢ uczniow
z niepetnosprawnoscia nalezy traktowac jako uczniow ze SPE i nalezy udzieli¢ im odpowiedniego
wsparcia, jednak dalszy tryb postgpowania uzalezniony jest od tego, czy ich niepetnosprawnosc¢
zostata potwierdzona odpowiednimi dokumentami orzeczniczymi.

Jako uczniowie wymagajacy stosowania specjalnej organizacji nauki i metod pracy, moga by¢
objeci ksztatceniem specjalnym® — jednak nie tylko w szkole specjalnej. Obecnie ksztalcenie spe-
cjalne moze by¢ prowadzone w formie nauki w szkolach ogélnodostepnych, szkotach lub oddziatach
integracyjnych, szkolach lub oddzialach specjalnych i osrodkach (wymienionych w osobnym arty-
kule ustawy’). Te $ciezke ksztatcenia zaplanowano dla uczniéw posiadajacych aktualne orzeczenie
o potrzebie ksztalcenia specjalnego, wydane przez zespo6t orzekajacy poradni psychologiczno-pe-

5 Por. K. Lesniewska, E. Puchala, L. Zaremba (2010), Specjalne potrzeby edukacyjne dzieci i mtodziezy. Praca zespotu
nauczycieli, wychowawcow grup wychowawczych i specjalistow prowadzqcych zajecia z uczniem w przedszkolach, szkolach
i placowkach. MEN, Warszawa.

6 Ustawa z dnia 7 wrzesnia 1991 r. o systemie oswiaty (Dz. U. z 2004 r. nr 256 poz. 2572 z pdzn. zm.), art. 71b ust.1.

7 Tamze, art. 2 pkt5.
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dagogicznej. Z punktu widzenia resortu o§wiaty niepetnosprawnym jest wigc uczen posiadajacy
takie orzeczenie, a moze by¢ ono wydane dzieciom i mtodziezy:

niestyszacym,

stabostyszacym,

niewidomym,

stabowidzacym,

z niepetnosprawno$cia ruchowa, w tym z afazja,

z uposledzeniem umystowym?® w stopniu lekkim,

z uposledzeniem umystowym w stopniu umiarkowanym lub znacznym,
z autyzmem, w tym z zespotem Aspergera,

z niepetnosprawnosciami sprzezonymi®.

v v v VvV VvV vV vV v v

Jest to lista zamknieta (nie zawiera kategorii ,,inni uczniowie”, jak w przypadku SPE). Brak tu
niektorych kategorii, ktore w potocznym odbiorze lub przy zastosowaniu innych przepiséw moga
si¢ rowniez identyfikowane jako niepelnosprawnos¢ lub prowadza do niej (np. jak wiele chorob
przewlektych). Nie oznacza to jednak braku pomocy w przypadku stwierdzenia trudnosci w uczeniu
si¢ takich dzieci, tylko inny sposéb jej realizacji (diagnoza indywidualnych potrzeb 1 dostosowany
do nich plan dziatan wspierajacych, ale juz nie indywidualny program edukacyjno-terapeutyczny
przewidziany dla dzieci uznanych za niepetnosprawne).

Jednoczes$nie istniejg przepisy resortu pomocy spotecznej, ktdre przyjmuja zupetnie inne rozu-
mienie niepetnosprawnosci dzieci i mtodziezy. Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spoteczne;j
z dnia 1 lutego 2002 r. w sprawie kryteriow oceny niepetnosprawnos$ci u oséb w wieku do 16 roku
zycia, uznaje, ze powinny nimi by¢:

» przewidywany czas trwania upo$ledzenia stanu zdrowia (min. 12 miesigcy);
» potrzeba statej opieki i wsparcia przekraczajacego typowe dla wieku dziecka z powodu:
— niezdolnosci do zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych (w tym do czynnosci
samoobstugowych oraz komunikowania si¢ z otoczeniem);
— potrzeby statego i systematycznego leczenia oraz rehabilitacji, wynikajacej ze znacznego
zaburzenia funkcjonowania organizmu'’.

Ta ostatnia potrzeba wigzana jest w szczegdlnos$ci przez ustawodawce z:
» wadami wrodzonymi prowadzacymi do niedowtadow, porazen, zmian w narzadzie ruchu, ktore
znacznie upos$ledzajg sprawno$¢ manualng (zdolnos¢ chwytng rak) lub samodzielne poruszanie sig;

8 Pojecie ,,uposledzenie umystowe” jest obecnie wypierane przez pojgcie ,,niepetnosprawnos¢ intelektualna”, jednak nadal
jeszcze wystepuje w aktach prawnych. Z tego powodu uzywane jest tez w niniejszym opracowaniu — czasem wymiennie
z pojeciem ,,niepelnosprawnosé intelektualna” - gdyz to zapisy prawne wyznaczaja ramy dzialan na rzecz oséb z niepet-
nosprawnoscia. Autorzy maja jednak §$wiadomos¢ aktualnych tendencji terminologicznych, wyznaczonych migdzy innymi
nowa, nierozpowszechniong jeszcze w Polsce wersja podrecznika diagnostycznego DSM-V, ktory operuje juz pojeciem
ID (intelectual disability), oraz przygotowywana kolejna wersja klasyfikacji WHO ICD-11 [zob. A. Zyta (2014), Niepel-
nosprawnos¢é intelektualna — najnowsze zmiany terminologiczne i diagnostyczne w swietle DSM-5, ICD-11 oraz AAIDD,
,.Niepelnosprawno$¢ i Rehabilitacja” nr 1; K. Bobinska, T. Pietras, P. Galecki (red.) (2012), Niepetnosprawnos¢ intelektualna
— etiopatogeneza, epidemiologia, diagnoza, terapia, Wydawnictwo Continuo, Wroctaw].

9 Rozporzqdzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 17 listopada 2010 r. w sprawie warunkow organizowania ksztat-
cenia, wychowywania i opieki dla dzieci i mlodziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie w specjalnych
przedszkolach, szkotach i oddziatach oraz w osrodkach (Dz. U. 2010 nr 228 poz. 1489).

10 Rozporzgdzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 1 lutego 2002 r. w sprawie kryteriow oceny niepetnospraw-
nosci u 0sob w wieku do 16 roku zycia (Dz. U. 2002 r. nr 17, poz. 152), § 1.
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»  wrodzonymi lub nabytymi cigzkimi chorobami metabolicznymi, uktadu krazenia, oddechowego,
moczowego, pokarmowego, uktadu krzepnigcia i innymi, ktore znacznie uposledzajg sprawnosé
organizmu i wymagaja systematycznego leczenia w domu, a okresowo w szpitalu;
uposledzeniem umystowym, ale poczagwszy dopiero od stopnia umiarkowanego;

psychozami i zespotami psychotycznymi;

zespolem autystycznym;

padaczka, ktorej towarzysza cz¢ste napady lub wyrazne psychoneurologiczne nastgpstwa;

nowotworami zto§liwymi, chorobami rozrostowymi uktadu krwiotworczego (do 5 lat od za-

konczenia leczenia);

» wrodzonymi lub nabytymi powaznymi wadami narzadu wzroku (przy ostrosci w lepszym oku
po zastosowaniu korekcji do 5/25 lub 0,2 wg Snellena, lub ograniczeniu pola widzenia do 30
stopni);

» ghlichoniemota, ghuchotg lub obustronnym powaznym uszkodzeniu stuchu, ktore nie poprawia
sie po zastosowaniu aparatu stuchowego lub implantu §limakowego'".

v Vv Vv Vv Vv

Orzeczenie o niepetnosprawnosci, stanowigce dokument potwierdzajacy niepetnosprawnosc
w sensie prawnym, wydawane jest przez lokalne zespoly ds. orzekania o niepetnosprawnosci.
Zgodnie z art. 6. 1. Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej 1 spotecznej oraz
zatrudnianiu 0s6b niepelnosprawnych: Powoluje sie zespoly orzekajgce o niepetnosprawnosci:
1) powiatowe zespoly do spraw orzekania o niepetnosprawnosci — jako pierwsza instancja, 2) wo-
Jjewddzkie zespoty do spraw orzekania o niepetnosprawnosci — jako druga instancja’’. Nauczyciele
w szkolach, w ktérych ucza si¢ uczniowie z niepelnosprawnoscia, niestety czesto myla orzeczenie
prawne o niepelnosprawnosci z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego, uwazajac je
za rownowazne. Tymczasem na podstawie orzeczenia prawnego mozna uzyska¢ pewne materialne
i niematerialne §wiadczenia socjalne, zwiazane z wigksza potrzeba wsparcia dla dziecka uznanego
za niepetnosprawne i jego rodziny, do ktorych nie uprawnia orzeczenie poradni psychologiczno-
pedagogicznej, shuzace celom zwigzanym z edukacjg i rewalidacja. Art. 35a pkt. 7 Ustawy z dnia 27
sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu 0sob niepelnosprawnych
uprawnia osoby z orzeczong niepetnosprawnoscig do otrzymania dofinansowania na likwidacj¢ barier
w komunikowaniu sig, technicznych, na oprzyrzadowanie®. Z kolei zgodnie z Rozporzadzeniem
Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 3 stycznia 2013 r. w sprawie sposobu i trybu postepo-
wania w sprawach o $wiadczenia rodzinne, orzeczenie prawne o niepelnosprawnosci uprawnia do
pewnych specjalnych zasitkéw i dodatkéw (m. in. zasitku pielegnacyjnego czy zasiltku stalego).
Oproécz tego istniejg jeszeze inne uprawnienia i ulgi z tytutu niepetnosprawnosci (np. komunikacyj-
ne'#), pozwalajace odcigzy¢ rodziny niepetnosprawnych dzieci z wigkszych kosztow zwigzanych
z ich wychowaniem i rehabilitacjg. Do takich form wsparcia nie uprawnia orzeczenie o potrzebie
ksztalcenia specjalnego, jesli wiec rodzice nie zdajg sobie sprawy z réznicy miedzy omawianymi
dokumentami (a jak juz napisano, r6znicy tej czgsto nie dostrzega takze szkota), moga nie wykorzystac
dostepnych, a tak bardzo waznych dla nich form pomocy. Rola orzeczenia o potrzebie ksztatcenia
specjalnego jest jednak réwniez bardzo duza, gdyz wynika z niego konieczno$¢ podjecia dziatan

11 Tamze, §2.1.

12 Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu 0sob niepetnosprawnych
(Dz. U. 1997 nr 123 poz. 776, z pdzn. zm.).

13 Tamze, art. 35 a pkt.7.

14 Ustawa z dnia 20 czerwca 1997r. Prawo o ruchu drogowym (Dz. U. z 2005r. Nr 108, poz. 908 z pdzn. zm.), art. 8 ust. 1.
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adaptacyjnych dotyczacych programu nauczania (jego indywidualizacji), jak rowniez doboru metod,
srodkow dydaktycznych i specjalnych form pomocy psychologiczno-pedagogiczne;j.

Nie wszystkie kategorie niepetnosprawnosci wyr6zniane przez Ministerstwo Edukacji Naro-
dowej wystapia rowniez w klasyfikacji Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej. Z przepisoéw nie
wynika np. potrzeba wsparcia pomoca spoteczng uczniow z niepetnosprawnoscia w stopniu lekkim,
stabowidzacych lub stabostyszacych z 1zejszymi uszkodzeniami wzroku czy stuchu (o ile nie ma
innych przestanek zwigzanych z sytuacja rodziny czy innych problemow zdrowotnych), ale MEN
dostrzega u tych uczniéw potrzebe ksztatcenia specjalnego. Ksztalcenia specjalnego nie planuje si¢
natomiast — jak juz wspomniano — wobec uczniéow z choroba przewlekla'®, ale moga by¢ oni z kolei
uznani za niepelnosprawnych w §wietle prawa obowiazujacego w dzialaniach z zakresu pomocy
spotecznej. Nalezy zaznaczy¢, ze rozbieznos¢ wynika z roznych celdéw, dla ktorych definiuje si¢
niepetnosprawno$¢ w obu resortach. Jednoczes$nie wskazuje na istnienie dwoch ré6znych dokumentow
uprawniajacych do korzystania ze $wiadczen i pomocy w réznych obszarach trudnosci zyciowych,
ktore moga by¢ udziatem dziecka z niepelnosprawnoscia i jego rodziny.

Posiadanie jednego orzeczenia nie wyklucza mozliwosci posiadania drugiego, jesli spetnione
sa kryteria ustalone przez oba resorty. Gdy brak wsparcia informacyjnego, zdarza si¢, ze rodzic
nie wystepuje o ktory$s dokument, nie zdajac sobie sprawy z mozliwo$ci zwigzanej z nim pomocy.

W niniejszych badaniach kryterium niepelnosprawnosci jest orzeczenie prawne, bo chociaz
badania zaprojektowane sa z perspektywy szkoly (teren badan), to jednak oceny dotycza doswiad-
czanego wsparcia realizowanego w znacznie szerszym zakresie, takze z uwzglednieniem poza-
szkolnych dziatan pomocowych i ustug socjalnych. Jednakze nalezy podkresli¢ brak obowiazku
przedstawiania czy w ogoéle informowania szkoty przez ucznia lub jego rodzicow o posiadaniu
orzeczenia o niepetnosprawnosci, co wynika z poszanowania podmiotowego prawa rodzicow do
dysponowania informacja na temat stanu zdrowia dziecka.

1.2 Niepelnosprawnos$¢ dzieci i mlodziezy jako problem rozwojowy
i edukacyjny

Niepetnosprawnos$¢ ma wiele definicji i postaci, ale jeden poréwnywalny skutek: jest zagrozeniem
dla rozwoju, funkcjonowania i samorealizacji cztowieka. Choc, jak pisze Wiodzistaw Zeidler jest
ona pojeciem abstrakcyjnym, swoistym konstruktem teoretycznym, ktory ma znaczenie dla ustalen
prawnych, dotyczqcych polityki spotecznej'®, to jej skutki dotykaja - bardzo praktycznie, a czesto
i bolesnie - w pierwszej kolejnosci sama osobe niepetnosprawng i jej rodzing, w drugiej - szeroko
rozumiane spoteczenstwo. Cho¢ wigkszo$¢ 0sob z niepetnosprawnoscig to osoby w wieku dorostym
i starszym (2/3 populacji niepetnosprawnych), to jednak niepelnosprawnos$¢ dzieci i mtodziezy
stanowi bardzo powazny problem. Niepelnosprawnos¢ jest $cisle powiazana z rozwojem dziecka,
nalezy patrze¢ na nig w kategoriach skutkow réznego rodzaju uszkodzen i schorzen, ktore to skutki
ujawniajg si¢, kumuluja i zmieniaja w czasie.

15 Cho¢ kategoria niepetnosprawnosci z powodu choroby przewlektej wystepuje w statystykach GUS, zwtlaszcza tych
sprzed 2010 r., kiedy to ukazaly si¢ przytaczane regulacje MEN w zwiazku z wprowadzanie do szkot ogdlnodostgpnych
edukacji wlaczajacej. Zob. GUS (2011); Zdrowie dzieci i mtodziezy w Polsce w 2009 r., Krakow.

16 W. Zeidler (2007), Przedmowa [w:] W. Zeidler (red.), Niepetnosprawnos¢. Wybrane problemy psychologiczne i orto-
pedagogiczne, Wyd. GWP, Gdansk, s. 12.
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Z rozwojowego punktu widzenia niepelnosprawnos$é¢ wigze si¢ z koniecznoS$cia zaspokojenia

nastepujacych potrzeb dziecka i jego rodziny:

»

zdrowotnych, w tym stalej opieki medycznej oraz dostepu do lekarzy specjalistow, mozliwo-
$ci skorzystania z nowoczesnych programow leczenia; obejmuje to takze potrzeb¢ informacji
medycznej i farmakologicznej;

wczesnej diagnozy i specjalistycznej interwencji terapeutycznej adekwatnie do rodzaju nie-
petnosprawnosci dziecka;

wczesnego wspomagania rozwoju i wezesnej interwencji terapeutycznej;

optymalnej stymulacji - adekwatnej do potrzeb rozwojowych, ale tez nie nadmiernej (bez
przeciazenia dziecka i tzw. gonitwy terapeutycznej;

edukacji rodzicow i ksztattowania u nich kompetencji wychowawczo-terapeutycznych w za-
kresie opieki, wychowania i dziatan profilaktyczno-kompensacyjnych dopasowanych do nie-
petosprawnosci dziecka;

kontaktéw spotecznych i odpowiednich warunkéw do socjalizacji;

zabezpieczenia podstaw bytu — w aspekcie ekonomicznym (odpowiednie do potrzeb dziecka
mieszkanie, wsparcie finansowe) i opiekunczym (wsparcie w opiece nad dzieckiem, dostarczenie
wiedzy o odpowiedniej pielggnacji i opiece).

Niepeltnosprawnos¢ — szczego6lnie dzieci i mlodziezy - jest takze problemem edukacyjnym

ze wzgledu na silng dwustronng zaleznosc:

»

niepetnosprawnos¢ utrudnia, czasem bardzo powaznie, uczenie si¢ i korzystanie z oferty edu-
kacji ogélnodostepne;;

mimo tej bariery, to wlasnie w edukacji postrzega si¢ podstawowy potencjal kompensacyjny
i (re)habilitacyjny dla niepetnosprawnych dzieci i mlodziezy; dobrze wykorzystane szanse
edukacyjne w najwickszym stopniu przyczyniaja si¢ podniesienia poziomu kompetencji adapta-
cyjnych i umozliwiaja w przyszto§ci w miar¢ normalne zycie i uczestnictwo spoleczne, mimo
istniejacej niepelnosprawnosci.

Szkota jest tez traktowana jako mikrospotecznos¢, a wigc ,,spoteczenstwo w miniaturze”. Pro-

ces integracji i wlaczania edukacyjnego jest zatem nie tylko treningowym ,,éwiczeniem integracji
i wlaczania”, ale faktycznym, realnym etapem integracji i inkluzji. Partycypacja w edukacji w przy-
padku dzieci i mtodziezy oznacza uczestnictwo w powszechnie przyjetej i zabezpieczonej prawem
(obowigzek szkolny) podstawowej formie aktywnosci tej grupy wiekowe;j. Jest wigc jednoczesnie
i srodkiem, i celem spotecznego wiaczenia.

Z edukacyjnego punktu widzenia niepelnosprawnos¢ wiaze si¢ z koniecznoscia zaspoko-

jenia nastepujacych potrzeb dziecka i jego rodziny:

»

dostgpnosci do wezesnych form edukacji (edukacji przedszkolnej), zgodnie z wyborem rodzi-
cow, tak jak ma to miejsce w przypadku innych dzieci;

dostepu i uczestnictwa w kulturze, zapewniajagcego nabycie przez dziecko poréwnywalnych
doswiadczen spoteczno-kulturowych, ktore stanowig podstawe edukacji szkolnej;
kompensacji technicznej, w tym oprotezowania i oprzyrzagdowania, umozliwiajacych podjecie
dziatan edukacyjnych na mozliwie wysokim poziomie funkcjonalnym dziecka, z wykorzysta-
niem najnowszych dostgpnych technologii, urzadzen i rozwiazan;

wspierania we wczesnym nabywaniu kompetencji kompensujacych istniejace ograniczenia
(np. przygotowanie do nauki pisma brajlowskiego, odpowiednio wczesna nauka komunikacji
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alternatywnej, jezyka migowego czy fonogestow, korzystania z urzadzen technicznych wska-
zanych w punkcie poprzednim);

» wspierania w zakresie osiaggniecia odpowiedniego poziomu wrazliwos$ci edukacyjnej, umozliwia-
jacego rozpoczecie nauki szkolnej w czasie poréwnywalnym do réwiesnikow, tj. bez zbgdnych
opdznien (spowodowanych np. zaniedbaniem, niewlasciwymi decyzjami kwalifikacyjnymi,
czy brakiem adekwatnego wsparcia edukacyjnego w wybranym przedszkolu czy szkole),
jednak jesli rozwdj 1 dobro dziecka tego wymagaja — w indywidualnie zréznicowanym czasie
(oznacza to potrzebe monitorowania rozwoju, czasem odroczenia z obowigzku szkolnego lub
wydhuzenia etapu edukacji); wymaga to racjonalnych decyzji, umozliwiajacych rozwoj i nauke
w optymalnym, indywidualnym tempie, a nie chaotycznej wedrowki metoda prob i btedow po
przypadkowo wybranych szkotach, co niestety zdarza si¢ jeszcze w naszym systemie oswiaty
dos¢ czesto!’;

» dostosowania architektoniczno-komunikacyjnego placowki, tacznie z zapewnieniem dojazdu
(dowozu) do wlasciwej szkoty;

» dostosowania w zakresie programow szkolnych (indywidualnych programéw edukacyjno-te-
rapeutycznych), pomocy i srodkéw dydaktycznych, specjalnych metod pracy dostosowanych
do istniejacych ograniczen;

» zapobiegania wykluczeniu cyfrowemu i wykorzystania w procesie edukacji nowoczesnych form
nauczania i nowych mediow, ktore utatwiajg dostep do bogatych, a zarazem tatwo dostgpnych
zrddet wiedzy; zaspokojenie tej potrzeby ma przynajmniej dwa rownolegle cele: czysto edu-
kacyjny, poznawczy — gdyz dzigki cyfrowym zrédtom informacji uczen z niepelnosprawnoscia
zyskuje szerszy i tatwiejszy dostep do wiedzy, oraz cel spoteczny, zapobiegajacy wykluczeniu
cyfrowemu — gdyz wprowadzenie tego elementu do edukacji uczniéw z niepelnosprawnoscia
pozwala redukowac luke¢ w ich doswiadczeniach wzgledem do§wiadczen ich rowiesnikow bez
niepetnosprawnosci;

» wsparcia edukacyjnego rodzicow, takze w zakresie doradztwa i umozliwienia rekwalifikacji
zawodowej, w przypadku, gdy zmiana miejsca pracy (zawodu) umozliwia poprawe jej funk-
cjonowania i/lub statusu ekonomicznego;

» tagodzenia skutkéw finansowych zwigkszonych naktadow rodziny na nauke¢ szkolna dziecka
z niepelnosprawnoscia.

1.3 Niepelnosprawnos$¢ dzieci i mlodziezy jako problem rodzinny
i spoleczny

Niepelosprawnos¢ dziecka dotyka w pierwszej kolejnosci jego rodzicow, gdyz narodziny
dziecka z niepelnosprawno$cia lub ujawnienie si¢ tego problemu traktowane sa w kategoriach
traumy spowodowanej strata, ktorej samo dziecko nie jest jeszcze wtedy w zaden sposob swiado-
me. Niepelnosprawnos¢ dziecka oznacza bowiem bolesna utrat¢ pragnien i marzen o zdrowym,
dobrze rozwijajacym si¢ potomku. Narazone sg najwaznicjsze wartos$ci, a czgsto i najwazniejsze
cele zyciowe rodzicow. Uruchamiane jest nie tylko poczucie straty, ale i winy, niesprawiedliwosci,
niezawinionego nieszczescia, zazdrosci wobec rodzicow innych, zdrowych dzieci, itd. Wigkszos¢
rodzicOw przyswaja sobie stopniowo trudng poznawczo i emocjonalnie sytuacje, przechodzac tzw.
proces zatoby. Wlasciwe przezycie zaloby stwarza szans¢ na akceptacj¢ dziecka takim, jakie ono
jest, cho¢ pelna akceptacja niepetnosprawnosci nie zawsze jest udziatlem rodzicow.

17 D. Podgoérska-Jachnik (2013), Gfusi. Emancypacje, Wyd. Naukowe WSP, Lodz.
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Niepetnosprawnos$¢ dziecka moze rowniez oznaczac trudnosci w komunikacji interpersonalne;,
wynikajace bezposrednio z charakteru niepelnosprawnosci (taka jest np. blokada ekspresyjno-od-
biorcza wymagajaca nabycia przez dziecko i czlonkéw rodziny kompetencji w jakiego$ rodzaju
komunikacji alternatywnej lub wspomagajacej), lub z powodu inno$ci/odmiennosci dziecka w ogole
(bariera psychologiczna utrudniajaca akceptacj¢ niepetnosprawnos$ci). Zaktocenia komunikacji
interpersonalnej moga by¢ symptomem, ale i zrodtem zaburzonych relacji w rodzinie. Rodzice
w rozny sposob radzg sobie z tym obcigzeniem, czgsciej nadmiernie koncentrujg si¢ lub dystansuja
od dziecka, co stwarza ryzyko utrwalania si¢ negatywnych postaw rodzicielskich — najczesciej
nadmiernie chronigcych lub nadmiernie wymagajacych; bywa, ze i jednych, i drugich w tej same;j
rodzinie. Moze to rodzi¢ zaktocenia rownowagi we wzajemnych relacjach i w triangulacji syste-
mu rodzinnego. Pojawia si¢ np. rola outsidera, ktéra moze przypas¢ bardziej zdystansowanemu
rodzicowi, ale takze rodzenstwu, ktorego potrzeby schodzg na plan dalszy'®. Czasem outsiderem
rodzinnym moze by¢ takze niepetnosprawne dziecko, ktore swoja niepelnosprawnoscia burzy
podtrzymywany obraz rodziny, dlatego usuwane jest na obrzeza rodzinnego zycia, w sensie fizycz-
nym i psychicznym. Moze doj$¢ wiec nawet do podwdjnej marginalizacji i wykluczenia: rodziny
naznaczonej pi¢tnem niepelnosprawnosci dziecka oraz dziecka z niepelnosprawnos$cia wewnatrz
rodziny. Pewng forma owego wykluczenia bedzie odrzucenie emocjonalne przez jednego z rodzi-
cow. Wszystkie te przypadki ukazuja rozchwianie rownowagi w relacjach rodzinnych i bedace ich
pochodng zaktdcenia komunikacji.

Wszystkie problemy w funkcjonowaniu rodziny wystepuja znacznie czesciej, gdy niepelno-
sprawno$¢ dziecka powoduje niepewno$¢ w rodzicielskich rolach, jest przyczyng bezradnosci,
obcigzenia i przecigzenia, dodatkowo o cechach stresu przewleklego (dtugotrwatego)'. Tak jednak
by¢ nie musi, jednak bardzo wazne jest, by rodzice —jak wynika z badan Marianny Krawiec zarow-
no matki, jak i ojcowie — otrzymali opieke, wsparcie i informacje, jak rowniez pomoc w utozeniu
relacji z ich niepetnosprawnym dzieckiem?®.

Rodzinny aspekt niepetnosprawnos$ci wiagze si¢ z rowniez z ksztaltowaniem si¢ tozsamosci tak
rodzicow (tozsamos$¢ rodzicielska — macierzynska i ojcowska), jak i niepetnosprawnego dziecka
(tozsamos$¢ osobowa) w toku przezywanych interakcji (postrzeganie si¢ i poznawanie wzajemne
przez pryzmat spolecznych relacji), poprzez charakter ksztattujacej si¢ wigzi (zagrozenie dla relacji
przywiazania stanowigcej bazg dla calego rozwoju spolecznego), w warunkach wzajemnego dopet-
nienia (ksztaltowanie si¢ tozsamosci rodzicow poprzez do§wiadczenie posiadanie niepelnosprawnego
dziecka, ale i ksztattowanie si¢ tozsamosci dziecka poprzez doswiadczenie akceptacji lub jej braku
oraz stosunku rodzicow do niepetnosprawnosci)?!.

Coraz czesciej wskazuje si¢ rowniez na to, ze niepelnosprawnos$¢ w rodzinie to takze problem
rodzenstwa. Traktowane jako wazny element systemu naturalnego rodzinnego wsparcia dla swoich
niepetnosprawnych braci czy siostr, rodzenstwo to musi si¢ zmierzy¢ rowniez ze swymi wlasnymi
problemami wynikajacymi ze specyfiki swojej rodziny. Z powodu niepetnosprawnosci brata lub siostry,

18 V. Satir (2002), Rodzina . Tu powstaje cztowiek, GWP, Gdansk; tejze (2001), Zmieniamy si¢ wraz z rodzinami. O zdrowej
komunikacji, GWP, Gdansk.

19 Por. M. Duda, K. Kuta-Sktadek (2011), Zaburzenia relacji wewngtrzrodzinnych w kontekscie pojawienia si¢ dziecka
z niepelnosprawnoscig [w:] A. Bartoszek (red.) Osoby niepelnosprawne a zycie rodzinne, Wydziat Teologiczny US, Kato-
wice, s. 83-97.

20 M. Krawiec (2009), Co miodziez niedostyszqca i niestyszgca mowi rodzicom dziecka z wadg stuchu? [w:] J. Kobosko
(red.), Mlodziez glucha i stabostyszqca w rodzinie i otaczajqcym Swiecie, Stowarzyszenie ,,Ustysze¢ $wiat”, Warszawa, s. 175.
21 J. Kobosko (2009), Co to znaczy by¢ osobg gluchq? Studia nad tozsamosciq osobowq miodziezy gluchej ze styszgcych
rodzin [w:] J. Kobosko (red.): Miodziez glucha i stabostyszqgca w rodzinie i otaczajgcym swiecie, Stowarzyszenie ,,Ustyszeé¢
$wiat”, Warszawa, s. 19.
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spada na nie czesto nie tylko wigcej obowigzkow i wigksza odpowiedzialno$é, ale takze konieczno$é
zasymilowania do$wiadczenia niepelnosprawnosci w rodzinie i zintegrowania go ze swoja wlasng
tozsamoscig (zawiera si¢ w tym problem obcigzenia stygmatem oraz problem ryzyka genetycznego
,»hosicielstwa niepetnosprawnosci”, ktore nalezy bra¢ pod uwage np. przy wiasnych decyzjach prokre-
acyjnych), czasem podporzadkowania niepelnosprawnosci rodzenstwa swoich zyciowych wyborow.
Czg$¢ zobowigzan ma charakter obligatoryjny (zobowigzania alimentacyjne, umowy cywilno-praw-
ne, np. testamenty rodzicow rodzace zobowigzania osobistej opieki w powigzaniu z warunkowym
przekazaniem praw majatkowych, itd.), cze$¢ moralny, przy silnej, oceniajacej presji spoteczne;.
Dlatego sytuacja rodzenstwa dzieci z niepelnosprawnos$cig powinna stanowi¢ takze przedmiot tro-
ski i wsparcia. Dobre relacje migdzy rodzenstwem stanowia jeden z wazniejszych elementow sieci
wsparcia spolecznego 0sob z niepetnosprawnoscia w dorostym zyciu, stajac si¢ nierzadko swoistym
gwarantem podstawowego bezpieczenstwa socjalnego i emocjonalnego tych osob?.

Wszystkie problemy rozgrywajace si¢ w rodzinie nalezy traktowac¢ jako problemy spoteczne,
gdy przekraczajg zwykle mozliwosci jej radzenia sobie. Rodzina niewatpliwie jest znaczacym bufo-
rem w tym zakresie i wiele trudnos$ci rozwigzuje wlasnymi sitami, w naturalny spos6b mobilizujac
posiadane zasoby — tak osobowe, jak i materialne. Niepelnosprawnos¢ dziecka traktowac jednak
nalezy nie jako problem jednorazowy, ale permanentny; nie tylko wymagajacy duzych zasobow
rodzinnych, ale takze systematycznie i powaznie je uszczuplajacy, co znajduje np. odzwierciedlenie
w zespole wypalenia sie sit rodzicow dzieci niepelnosprawnych (burn out syndrom)®. Gdy rodzina
nie radzi sobie z problemami zwigzanymi z niepetnosprawnos$cig dziecka, jest to zarowno ryzyko
zagrozenia jego rozwoju, jak i ryzyko dla sprawnego i samodzielnego funkcjonowania catej rodziny.
Weczesna i witasciwie sprofilowana pomoc dla takiej rodziny ma charakter profilaktyki, nie tylko
w odniesieniu do zagrozenia dla niej samej, ale takze profilaktyki powaznego problemu spoteczne-
go, ktorego skali nie mozna zlekcewazy¢. Jesli niepetnosprawno$¢ dzieci i mtodziezy to problem
ok. 5% populacji, przy wskazniku zywych urodzen w Polsce wynoszacym ok. 400 tys.?, jest to
corocznie problem ok. 2 tys. nowych rodzin wchodzacych na $ciezke ,,radzenia sobie-nieradzenia”
z niepelnosprawnoscia.

1.4 Gléwne kategorie problemowe w funkcjonowaniu rodzin
z niepelnosprawnym dzieckiem

Oprocz wskazanych zaklocen dotyczacych przede wszystkim relacji interpersonalnych, proble-
mow z akceptacja dziecka i z komunikacjg wewnatrzrodzinng, rodzina dziecka z niepetnospraw-
no$cig moze doswiadczaé wielu probleméw z organizacja zycia codziennego, z zabezpieczeniem
niepelnosprawnemu dziecku dostepu do potrzebnego leczenia i rehabilitacji, edukacji, czasem po
prostu - trudno$ci ekonomicznych czy innych. Z raportu badawczego Regionalnego Centrum Polityki
Spolecznej w Lodzi (2012) wynika, ze ogdlne negatywne strony sytuacji zyciowej postrzeganej
przez rodzicow z niepetnosprawnoscia oraz zrodta ich zmartwien zwigzane sa najczescie;j:

» z ogdlnym poczuciem zyciowego niepowodzenia i niespetnienia, z obawami o przysztos¢;

22 ZytaA. (red.) (2014), Rodzeristwo 0s6b z niepetnosprawnoscig, Stowarzyszenie Rodzin i Opiekunéw Oséb z Zespotem
Downa ,,Bardziej Kochani”, Warszawa; Zyta A. (2011), Zycie z zespotem Downa. Narracje biograficzne rodzicow, rodzernstwa
i dorostych 0s0b z zespolem Downa, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakow.

23 G. Wiacek, W. W. Otrebski, A. Targonska (2011), Zespot wypalenia si¢ sif, jego korelaty i sposoby radzenia sobie
u rodzicéw dzieci z autyzmem [w:] A. Bartoszek (red.), Osoby niepelnosprawne a zycie rodzinne, Wydziat Teologiczny US,
Katowice, s. 97-113.

24 GUS (2012), Podstawowe informacje o sytuacji demograficznej Polski w 2011 roku, Materiaty z konferencji prasowe;j
z dn.20.01.2012.
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ze zmgczeniem wieloletnim, a nierzadko samotnym, wychowywaniem niepelnosprawnego
dziecka oraz codzienng opieka nad nim;

z ograniczonymi mozliwo$ciami podejmowania aktywno$ci zawodowej tak przez osoby z nie-
petnosprawnoscia, jak i opiekundéw tych osob;

z trudno$ciami finansowymi i niezadowoleniem z uzyskiwanego wsparcia finansowego;

z biurokracja i ucigzliwymi procedurami ubiegania si¢ o pomoc;

z funkcjonowaniem stuzby zdrowia;

z brakiem kompleksowego wsparcia dla 0so6b z niepetnosprawnoscia i dla ich rodzin;

z 0g6lnym brakiem $wiadomosci i zrozumienia dla sytuacji osob z niepelnosprawnoscia i ich
rodzin wéréd decydentow;

z innymi problemami, takimi jak trudnosci w relacjach spotecznych, poczucie izolacji i od-
rzucenia spotecznego z powodu niepelnosprawnosci dziecka, nieche¢ do zaangazowania si¢
innych w opieke nad nim, dystansowanie si¢ rodziny, np. ojca czy innych krewnych od nie-
petnosprawnego dziecka, poczucie zaniedbywania pozostatych dzieci i ich rozwoju, bedace
skutkiem koncentracji na potrzebach dziecka z niepetnosprawnoscia i in.?

Powyzsza liste mozna uzupehié jeszcze:

problemami wynikajacymi ze specyficznych potrzeb dziecka zwigzanych z okreslonego rodzaju
niepelnosprawnoscia;

problemami z mobilnoscia;

problemami edukacyjno-wychowawczymi;

sytuacjami kryzysowymi, problemami psychologicznymi, agresja i przemocg powigzang z nie-
petosprawnoscia dziecka?;

naruszaniem praw dziecka i jego rodzicow?’.

Mowiac o negatywnych stronach opieki nad dzieckiem z niepetnosprawnos$cia, warto jednak

zaznaczy¢, ze rodzice potrafig odkry¢ rowniez pozytywne strony takiej sytuacji zyciowej. W przy-
wolywanych badaniach t6dzkich, badani rodzice niepetnosprawnych dzieci wskazywali nastgpujace
pozytywne aspekty swojej sytuacji zyciowej oraz przyczyny zadowolenia:

v Vv Vv v Vv

ogoblne poczucie radzenia sobie w zyciu i samorealizacji;

radosc¢ ptynaca z samego dziecka z niepelnosprawnoscia i jego rozwoju;

niepelnosprawnos¢ dziecka jako impuls do podjecia aktywnosci spolecznej;

wsparcie uzyskiwane ze strony rodziny;

przychylne nastawienie i wigksze zainteresowanie otoczenia spotecznego sprawami zwigzanymi
z niepetosprawno$cig?.

To bardzo wazny wniosek, gdyz czasami pomija si¢ pozytywne aspekty, koncentrujac jedynie

na negatywach, co w rezultacie ostabia konstruktywne spojrzenie rodzicéw na ich sytuacj¢ zyciowa,

25 RCPS (2012), W kierunku reintegracji spotecznej — system pracy z osobami niepetnosprawnymi na terenie wojewodz-
twa tédzkiego, majqcy na celu ich aktywizacje spoteczng. Raport z badania, Wydziat ds. Pomocy i Integracji Spoleczne;j
Regionalnego Centrum Polityki Spotecznej w Lodzi, s. 80-86.

26 Nieco szerzej sytuacja rodzin, w ktorych jest osoba z niepetnosprawnoscia, zostata opisana w monografii: D. Pod-
gorska-Jachnik (2014), Praca z osobami z niepetnosprawnosciq i ich rodzinami, CRZL, Warszawa. Tu zostaly wybrane
iuzupeione tylko niektore obszary problemowe, opisane w tamtej ksiazce — te, ktore dotycza rodzin z niepelnosprawnymi
dzie¢mi i mtodzieza.

27 G. Mikotajczyk-Lerman (2013), Miedzy wykluczeniem a integracjg — realizacja praw dziecka niepetnosprawnego i jego
rodziny. Analiza socjologiczna, Wydawnictwo UL, £6dz, s. 38-58.

28 RCPS (2012), W kierunku reintegracji spotecznej ..., poz. cyt., s. 77-80.
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motywacj¢ do dziatania i efektywne podejs$cie skupione na rozwigzaniach. Niestusznie, gdyz efek-
tywna praca nad zyciowg zmiang, to przede wszystkim praca na mocnych stronach, a umiejetnosé
ich szukania w kazdej sytuacji to jedna z kluczowych kompetencji samoregulacyjnych.

1.5 Przemoc i cyberprzemoc jako przejaw zaburzen wiezi w relacjach
dziecko niepelnosprawne — jego rodzina — otoczenie spoleczne

Charakteryzujac problemy w funkcjonowaniu rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia,
wyrézniono pewien szczegolny obszar, jakim jest zaburzenie wigzi rodzicow z dzie¢mi, w tym
i takie, ktére przejawia si¢ przemocg w rodzinie. Cho¢ taki rodzaj patologii relacji spotecznych
moze zdarzy¢ si¢ w kazdym uktadzie spotecznym (kazdej rodzinie), niepelnosprawnos¢ dziecka
jest dodatkowym czynnikiem stresogennym obcigzajacych jego opiekundéw i potegujacym ryzyko
pojawienia si¢ zachowan agresywnych (co jednak nie moze stanowi¢ usprawiedliwienia dla tych
zachowan). Wczesna diagnoza tego problemu i szybkie, profilaktyczne udzielenie wsparcia, to zatem
takze wazny obszar pomocy dziecku z niepelnosprawnoscig i jego rodzinie®.

Analiza danych statystycznych wskazuje, Ze niepetnosprawno$¢ oznacza wigksze ryzyko wypad-
kow, rdznego rodzaju chordb pogarszajacych i tak trudng sytuacje zdrowotng dziecka, w rezultacie
zagrozenie wczesniejszg $miercia, jak rowniez ryzyko uzaleznien. Wedtug World Report on Disa-
bility (WHO, 2011) osoby niepelnosprawne znacznie cz¢sciej padaja ofiara przemocy. W Stanach
Zjednoczonych ryzyko to okresla si¢ nawet jako 4-10 razy wyzsze. Dotyczy to takze ryzyka wyko-
rzystania seksualnego, a czynnikiem predystynujacym jest przede wszystkim niepetnosprawnosé
intelektualna lub/i gluchota. Badania wykazuja np., ze dzieci i mtodziez z uszkodzonym stuchem
staja si¢ ofiarami ponad trzykrotnie czesciej od ich rowie$nikow, w tym takze ofiarami wykorzystania
seksualnego®. Dotyczy to ponad 45% gtuchych dziewczat i ponad 42,4% gtuchych chlopcow?!.
Wskazniki odrzucenia, wykorzystania fizycznego i emocjonalnego sg prawie czterokrotnie wyzsze.
Co szczegolnie niepokojace, sSrodowiskiem, w ktorym ujawnia si¢ agresja i przemoc wobec dzieci
i mlodziezy z niepelnosprawnoscia — w tym przypadku przemoc rowiesnicza - sg czgsto takze szkoty
czy klasy integracyjne®, a wiec takie, ktore utworzono w celu umozliwienia uczniom nabywania
kompetencji umozliwiajacych koegzystencje.

Ofiarami przemocy staja si¢ szczegdlnie osoby z niepetnosprawnos$cia z dodatkowymi cechami
stabosci: osoby starsze — zwtaszcza kobiety, jak rowniez niepelnosprawne dzieci, zwtaszcza dziew-
czynki. Migdzy innymi z tego powodu Konwencja o Prawach Osob Niepelnosprawnych, podkreslajac
prawo tych oséb do niedyskryminacji i ochrony przed przemoca, wieclokrotnie doprecyzowuje, ze
nalezy zadbac¢ o te prawa szczego6lnie w odniesieniu do niepetnosprawnych kobiet i dziewczat®*.

Przemoc, zwlaszcza ta w rodzinie, oznacza zaburzenie relacji i wiezi. Moze wynikac z wigk-
szych napigé, stresow, jak rowniez po prostu braku okazji do wspolnych radosnych doswiadczen,
gdy rodzic nie poradzit sobie z przezyta trauma i nie potrafi si¢ odnalez¢ w trudnej roli rodzica

29 M. Kordas-Surowiec (2008), Dziecko z niepetnosprawnosciq jako ofiara przemocy i zaniedbania w rodzinie [w:] D.
Gorajewska, Wsparcie dziecka z niepetnosprawnoscig w rodzinie i w szkole, Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji, Warszawa.
30 Miller D., Kovic Y. (2009): Sexual Bullying. Deaf and Disabled Children and Young People Cruelty to Children Must
Stop, NSCPP, [dostep: 12.02.2014] www.nspcc.org.uk/Inform/.../sexual_bullying deaf disabled wdf69261.pdfdeafness.
31 Kvam M.H. (2004): Sexual abuse of deaf children. A retrospective analysis of the prevalence and characteristics of
childhood sexual abuse among deaf adults in Norway. “Child Abuse and Neglect” Mar; 28(3):241-251.

32 Miller D., Kovic Y. (2009): Sexual Bullying..., poz. cyt.,

33 P. Plichta, M. Olempska-Wysocka (2013), Narazenie na agresj¢ rowiesniczq niepetnosprawnych uczniow szkot inte-
gracyjnych w relacjach nauczycieli wspomagajgcych, ,,Studia Edukacyjne” nr 28, s. 69-89.

34 Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych, sporzqdzona w Nowym Jorku dnia 13 grudnia 2006 r. (Dz.U. 2012
poz. 1169).
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niepetnosprawnego dziecka. Wiele bowiem zalezy tu od pierwszych miesigcy i lat wspdlnego zycia,
kiedy nie zawsze rodzice otrzymujg nalezyte wsparcie emocjonalne. Nie oznacza to, ze rodzice
dzieci niepelnosprawnych nie potrafig ich pokocha¢ bez pomocy z zewnatrz, ale ze do§wiadczenie
traumy wpisane we wczesny okres rozwoju dziecka moze by¢ powazng blokada lub przyczyna
wytworzenia si¢ ktorej$ z patologicznych form przywiazania (np. ambiwalentnego, lgkowego, wigzi
zdezorganizowanej). Zatem poza faktycznym odrzuceniem dziecka, moze wytworzy¢ si¢ przywia-
zanie oparte na leku, niepewnosci, cigglym poczuciu zagrozenia. Dotyczy to zarowno rodzica, jak
i dziecka i sprzyja pojawieniu si¢ agresji. Agresja rodzica wobec niepetnosprawnego dziecka moze
by¢ wyrazem bezradnosci w dtugotrwalym, obcigzajacym stresie, niemoznos$ci sprostania wyma-
ganiom co do petnionej roli i poziomu kompetencji wychowawczych. Gdy agresja pojawia si¢ po
stronie obiektywnie silniejszego partnera interakcji - mowimy o przemocy. Agresja moze jednak
pojawic si¢ takze ze strony stabszego partnera interakcji, co wskazuje m. in. na brak podstawowych
zdolnosci adaptacyjnych i oceny sytuacji. Agresywne zachowania sg cz¢sto ekwiwalentem zablo-
kowanej komunikacji (np. u dzieci gtuchych czy niepelnosprawnych intelektualnie). Pojawiaja si¢
réwniez u 0s6b z nizszym poziomem odporno$ci na frustracje®.

Dan Olweus wigze podwyzszony poziom lgku u jednostki z brakiem poczucia bezpieczenstwa.
Moga to by¢ symptomy zaburzonej wig¢zi dziecka niepelnosprawnego z rodzicami, powodujace
wicksze ryzyko stania si¢ ofiarg przemocy ze strony innych*. Podobnie jak kumuluja si¢ czynniki
wykluczenia spotecznego, tak rowniez mogg kumulowac¢ si¢ czynniki wiktymologiczne: jednym
czynnikiem moze by¢ niepelnosprawnosc¢ jako stygmat, wyréznik odmiennosci, drugim - niepet-
nosprawnos¢ jako specyficzna sytuacja jednostki, bedaca zrédlem okre§lonych, czgsto niestety
negatywnych doswiadczen spotecznych. W przypadku dzieci z niepelnosprawno$cia pojawia si¢
znaczace ryzyko wejscia zarbwno w role agresora, jak i ofiary agresji*’. Terenem tych zachowan
moze by¢ zarowno szkota, jak i dom, zawsze we wzajemnym powigzaniu, coO wymaga wsparcia
edukacyjnego, a czasem i terapeutycznego. To w relacjach rodzinnych dziecka moze tkwic pierwotne
zrddto problemoéw z jego socjalizacija.

Omawiajac problem przemocy, nie mozna oming¢ nowego obszaru, w ktorym si¢ ona ujawnia,
mianowicie wirtualnego §wiata internetu i przestrzeni komunikacyjnej nowych narzegdzi cyfrowych.
Problem podstawowych mechanizmoéw agresji i przemocy interpersonalnej wprawdzie pozostaje ten
sam*, ale nowe media, a w szczeg6Inosci internet i telefonia komorkowa, stworzyty nowa przestrzen
komunikacyjng dla tych zjawisk. Przestrzen wzglednie bezpieczng dla anonimowych sprawcow — czgsto

35 Zob. Bartkowicz Z. (1995), Konfliktowos¢ uposledzonych umystowo, jako przedmiot oddziatywan terapeutycznych [w:]
M. Chodakowska (red), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Lublin; Plichta P. (2006), Problemy wychowawcze w pracy
z uczniami uposledzonymi umystowo [w:] J. Pyzalski (red.), Ujarzmic¢ szkolne demony czyli w poszukiwaniu skutecznych
strategii wychowawczych, Lask.

36 D. Olweus (1999), Mobbing, fala przemocy w szkole. Jak jq powstrzymac? Warszawa: Jacek Santorski.

37 Problematyce agresji w przypadku dzieci i mtodziezy ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi poswigcona jest seria
materiatdw naukowo-edukacyjnych ,,ROBUSD” pod red. Jacka Pyzalskiego i Erlinga Rolanda. Zob. m. in. moduty projektu:
P. Plichta (2011), Uczniowie niepetnosprawni intelektualnie, jako ofiary i sprawcy agresji rowiesniczej — kontekst edukacyjny,
D. Podgorska-Jachnik (2011), Uczen z uszkodzonym stuchem, jako agresor i jako ofiara agresji; 1. Chrzanowska (2011),
Trudnosci w uczeniu sig, jako zrédto problemow w przystosowaniu szkolnym uczniow i agresji rowiesniczej; B. Jachimczak
(2011), Uczen z ADHD w roli sprawcy i ofiary zachowan agresywnych [w:] J. Pyzalski, E. Roland red., Bullying a specjalne
potrzeby edukacyjne, WSP w Lodzi, Centrum Badan Behawioralnych Universytetu w Stavanger; wersja polska i angielska
dostepne w internecie: http://www.robusdproject.wsp.lodz.pl/.

38 J. Pyzalski (2011), Agresja elektroniczna i cyberbullying — stary dom z nowq fasadg? Nowe technologie komunikacyjne
w zyciu miodziezy [w:] J. Pyzalski, E. Roland red., Bullying..., poz. cyt.
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grupowych, co odzwierciedla pojgcie cyberbullying — jak rowniez przestrzen bardzo niebezpieczng
dlaich ofiar*®. W przypadku dzieci z niepelnosprawnoscig, problem nabiera dodatkowego znaczenia.

Wydawa¢ si¢ moze, iz niepelnosprawnos¢ (np. intelektualna) znaczaco ogranicza mozliwosci
korzystania z technologii informatycznych. Faktycznie, istnieje tu ryzyko nowego obszaru wykluczenia
0s0b z niepelnosprawnoscia, jakim jest wykluczenie cyfrowe, poglebiajace przepas¢ cywilizacyjna
pomigdzy uzytkownikami nowych mediéw, a tymi, ktorzy nie maja do nich dostgpu lub kompetencji,
by z nich korzysta¢. Okazuje si¢ jednak, ze §wiat mediow - poprzez mozliwos¢ swoich cyfrowych
transformacji - jest wrecz wymarzonym obszarem kompensacji tak ograniczonego dostgpu do in-
formacji, jak i ograniczonych kontaktéw spotecznych 0sob z niepelnosprawnoscia. Przez to stanowi
szanse rozwojowa, ale i nowe zagrozenie, ktorego nie mozna zlekcewazy¢: zagrozenie oszustwami
internetowymi, wytudzaniem danych, wykorzystaniem seksualnym za posrednictwem sieci inter-
netowej (pornografia, pedofilia), ale takze uzaleznieniem od Internetu czy wspomniang juz agresja
elektroniczng. Dodatkowo przy ograniczonym zrozumieniu ztozonej wirtualnej relacji spoteczne;j,
mitody cztowiek — np. z ograniczonymi mozliwo$ciami intelektualnymi — moze nie zdawac sobie
sprawy, ze staje si¢ ofiarg przestepstwa lub tez, ze popehia przestepstwo. Z badan Piotra Plichty
wynika, ze 53% badanych przez niego stu mtodych ludzi z niepetnosprawnoscia intelektualng
przynajmniej raz w zyciu bylto sprawca agresji elektronicznej z uzyciem Internetu lub telefonow
komorkowych, 65% bylo jej ofiara, 15% doswiadczyto cyberbullyingu - systematycznego, celowego,
krzywdzenia za pomocg nowych mediow. Niektorzy sami przyznawali si¢ do takich dziatan. To na
co zwraca uwagg Plichta, to relatywnie wysoki stopien zaangazowania 0sob z niepetnosprawnoscia
intelektualng w agresje elektroniczna, tak w roli ofiar, jak i sprawcow40. Niestety, wciaz niewielu
rodzicéw wie, jak madrze wykorzysta¢ internet we wspieraniu rozwoju ich niepelnosprawnych
dzieci i trudno ich nawet wini¢ z tego powodu. W obszarze dziatan informacyjnych i edukacyjnych
powinny si¢ jednak znalez¢ i takie, ktore ukazuja te nowe mozliwosci, chocby w postaci roznego
rodzaju portali i forow tematycznych czy srodowiskowych sprofilowanych na niepelnosprawnego
odbiorcg. Jako przyktad jednego z najbardziej innowacyjnych pomystéw, mozna tu przedstawic pro-
jekt platformy internetowej dla 0séb z autyzmem (takze ich rodzin i terapeutéw) o nazwie KRAINA
OZA* (nazwa projektu w postaci rozwinigtej brzmi: Kariera ¢ Rozwoj ¢ Aktywizacja ¢ Innowa-
cyjnosc¢ » Niezaleznos¢ » Akceptacja Osob z Autyzmem). Platforma ta nie tylko dostarcza wiedzy
o autyzmie i o komunikacji 0s6b z autyzmem, ale tez aktywnie poszerza mozliwosci komunikacyjne
tych osdéb (ogodlnie dostepny rozbudowany system nowoczesnych piktograméw SCLERA) oraz
buduje komunikacyjne srodowisko uzytkownikéw proponowanego systemu piktogramoéw (forum,
czat internetowy)*2. To bardzo nowoczesne podejscie do problemu postrzegania i wykorzystywania
dla potrzeb dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscia przede wszystkim mocnych stron internetu
i nowych technologii. Dziatania prewencyjne i naprawcze powinny je jednak uzupetniaé, gdyz
fatwos¢ popadania w cybernetyczne putapki 0oséb niepetnosprawnych moze by¢ takze pochodna,
a zarazem wskaznikiem zaburzonych wig¢zi w realnym $wiecie.

39 J. Pyzalski (2012), Agresja elektroniczna i cyberbullying jako nowe ryzykowne zachowania mlodziezy, Krakow, Oficyna
Wydawnicza ,,Impuls”, Pyzalski J. (2011), Agresja elektroniczna wsréd dzieci i mtodziezy, Gdansk, Gdanskie Wydawnictwo
Psychologiczne.

40 P. Plichta (2015), Rozpowszechnienie cyberbullyingu i innych form agresji elektronicznej wsrod uczniow z lekkq niepet-
nosprawnosciq intelektualng, ,,Niepelnosprawno$¢ — zagadnienia, problemy, rozwigzania” nr1/2015(14).

41 KRAINA OZA. Portal internetowy dla 0sob z autyzmem. [online] [dostep” 12.04.2015], http://krainaoza.org/.

42 E. Bolak (2015), Platforma internetowa , Kraina OZA” — innowacyjne narzedzie aktywizacji spotecznej i zawodowej
dorostych osob z autyzmem w ramach urzeczywistniania naleznych im praw, ,,Niepelnosprawno$¢ — zagadnienia, problemy,
rozwiazania” nr I (14).
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W kontekscie potrzeby wsparcia dla dzieci i mlodziezy z niepetnosprawnoscia i ich rodzin
we wspotczesnym $wiecie, wazne jest zasygnalizowanie takze tego problemu. Wsparcie wobec
zagrozenia wykluczeniem cyfrowym wiaze si¢ ze zwickszeniem dostepnosci technologii, kompu-
teréw, internetu dla os6b niepetnosprawnych, potrzeba ksztaltowania ich kompetencji cyfrowych
i komunikacyjnych. Z drugiej strony konieczne jest jednak takze wsparcie — dla mlodego czlowieka
i rodziny - w zakresie madrego i bezpiecznego korzystania z nowych technologii, poruszania si¢
w sieci, nawigzywania kontaktow, ochrony przed cyberagresja i eliminowanie jego wlasnych za-
chowan agresywnych z wirtualnej przestrzeni.

1.6 Zagrozenie marginalizacjq i wykluczeniem spolecznym
rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym a potrzeba wsparcia
psychospolecznego

Zagrozenie dyskryminacjg i spychaniem osob z niepetnosprawno$cia na margines zycia spo-
fecznego jest wyrazem opresyjnosci niepetnosprawnosci. Pojecie opresji pojawito si¢ w studiach nad
niepetnosprawnoscia za sprawg Colina Barnesa i Geofa Mercera. Opresyjnos¢ niepelnosprawnosci,
zdaniem badaczy, wyraza sie w dominacji spotecznej uposledzajgcego spoteczenstwa®’. Ujawnia
si¢ ona na wiele sposobow* i przybiera postaé r6znych negatywnych zjawisk spotecznych. Opresja
moze przyjmowac rézne formy: wyzysku (w przypadku niepelnosprawnosci moze by¢ to np. prze-
moc ekonomiczna, np. zawlaszczanie rent i zasitkdw), marginalizacji (dyskryminacja w réwnym
dostegpie do dobr materialnych i spolecznych, usuwanie na bok, pogarszanie sytuacji materialnej
osoby z niepetnosprawnoscig, instytucjonalna segregacja, pozbawienia praw), bezsilnosci (do-
prowadzanie do bezradnoS$ci, ograniczanie wyboru i kontroli nad czyim$ zyciem), imperializmu
kulturowego (wymuszanie jednostronnego dostosowania si¢, uprzywilejowanie kultury osob bez
niepetnosprawnosci, np. styszacych wzgledem kultury jezyka migowego niestyszacych), przemocy
(uzywanie sity i przewagi fizycznej lub psychicznej dla podtrzymania dominacji; takze przemoc
biologiczna - eliminacja poprzez eutanazj¢, przymusowa aborcje, sterylizacje i in.)*.

Uzywane coraz czgéciej pojecie ekskluzji/wylaczenia spotecznego, obejmuje czgsto kilka z wy-
mienionych elementéw opresyjnych. Dlatego walka z opresyjnoscia sytuacji osob z niepelnospraw-
noscig wigzana jest z przeciwdziataniem wylaczeniu (ekskluz;ji), a wige z tzw. ruchem wiaczajacym
(inkluzyjnym, inkluzja). Poszukiwanie rozwigzan o charakterze inkluzyjnym jest obecnie wiodacym
nurtem dziatan na rzecz uczniéw z tzw. specjalnymi potrzebami edukacyjnymi*®, okreslonym jako
edukacja wiaczajaca lub inkluzyjna.

Ekskluzja spoleczna jest przejawem istnienia nierownosci spotecznych, wyrazonych najczg-
$ciej - cho¢ nie wylgcznie - réznicowanym dostgpem do ograniczonych zasobow dobr*’. Grazyna
Lerman-Mikotajczyk zajmujac si¢ problemem realizacji praw niepetnosprawnego dziecka i jego
rodziny w kontekscie procesu wykluczenia spotecznego, wskazuje zardwno jego polityczno-ekono-
miczne, jak i pozackonomiczne uwarunkowania*®. Wykluczenie jest negatywnym wielowymiarowym
i dynamicznym zjawiskiem, dotyczacym relacji spotecznych w takich aspektach, jak spoteczne

43 C. Barnes, G. Mercer (2008), Niepetnosprawnosc, Wyd. Sic!, Warszawa, s. 28, 54 i inne.

44 D. Podgorska-Jachnik (2013), Glusi. Emancypacje, Wyd. Naukowe WSP w Lodzi, s.29-39.

45 1. M. Young (1990) za: C. Barnes, G. Mercer (2008), Niepetnosprawnosc..., poz. cyt. Wigcej na temat marginalizacji w:
D. Podgorska-Jachnik (2014), Praca socjalna z osobami z niepetnosprawnosciq i ich rodzinami, CRZL, Warszawa, s. 51-60.
46 Specjalne potrzeby edukacyjne moga wynika¢ z réznych przyczyn, m.in. wlasnie z niepetnosprawnosci.

47 K. W. Frieske (red.) (1999), Marginalnosé¢ i procesy marginalizacji, z. 13, PBZ, Warszawa.

48 G. Mikotajczyk-Lerman (2013), Miedzy wykluczeniem..., poz. cyt.,s. 38-58.
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zakorzenienie czy zaangazowanie, ale tez integracja czy wladza*. Wykluczenie nalezy traktowac
jednoczesnie jako przejaw i jako skutek dysfunkcjonalnosci wigzi spotecznej miedzy jednostka
a grupa, czy tez szerzej: spoleczenstwem. Jako symptom zerwanych wiezi, wyraza si¢ kryzysem
postawy solidarno$ci i obnizona spdjnoscia spotecznosci, w ktorej zawodzi mechanizm skuteczne;j
ochrony jednostek wymagajacych wsparcia.

Za podstawowe wymiary wykluczenia spotecznego uznaje si¢ sfere konsumpcji, produkcji,
dziatalnoéci politycznej i integracje spoteczna™, ale moze ono dotyczy¢ takze innych sfer, np.
edukacji. Wykluczanie poprzez obnizanie szans edukacyjnym jest, niestety, zjawiskiem potwierdzo-
nym w odniesieniu do niektérych grup spolecznych, miedzy innymi dzieci z obszarow wiejskich,
jak rowniez dzieci niepetnosprawnych®'. W obszarze polityki spolecznej zwraca si¢ uwagg na ten
aspekt wykluczenia, ktéry moze by¢ przejawem niewydolnos$ci lub wrgcz porazki systemowej.
Dla Ryszarda Szarfenberga jest to problem grup spotecznych, ktore nie korzystaja z posiadanych
praw, lub ktorych potrzeb nie zabezpiecza polityka spoteczna oraz ustugi socjalne®. Problem, ktory
dotyczy zardwno samych niepetnosprawnych, jak i ich rodzin.

Pierwszym krokiem do wykluczenia jest marginalizacja. Osoby lub rodziny marginalizowane
spychane sg na peryferyjna pozycje spoteczna, zyskuja status innych, obcych. Usuwajac sie, czy
tez bedac usuwanymi z centrum wladzy, traca wptyw na zycie swego otoczenia, czasem takze na
wilasne, nie uczestnicza w sprawiedliwej dystrybucji dobr spotecznych. Pozostaja poza grupa, poza
biegiem spotecznych wydarzen, nieraz poza zasadami prawa i porzadku spotecznego®. Proces
marginalizacji postepuje najczgsciej stopniowo, ale systematycznie, az do trwatego usytuowania
na marginesie. W efekcie tego, u 0s6b marginalizowanych pogarsza si¢ pozycja materialna, zostaja
wykluczone z podziatu pracy, podlegaja segregacji instytucjonalnej itd.**. Z jednej strony czynniki
te kumuluja si¢ — ma si¢ wrazenie, ze na cztowieka czy rodzing spadaja naraz wszystkie problemy
i nieszczgscia, z drugiej - przypisuje si¢ tej sytuacji, a nawet marginalizowanym osobom pewne state
cechy. Rodziny z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia moga doznawaé wszystkich czterech aspektow —
zarazem etapow — procesu wykluczenia, czyli:

» pozostajg na marginesie zycia spotecznego, unikaja kontaktow, ale tez doznaja odrzucenia ze
strony innych;

» ich marginalizacja ma charakter dtugotrwaty — tak jak proces wzrastania, dojrzewania i wycho-
wywania dziecka z niepelnosprawnoscia;

» z czasem nabywajg pewnych cech utrudniajacych funkcjonowanie spoteczne i ponowne wig-
czenie si¢ do spotecznosci (np. stajg si¢ roszczeniowe albo poddajg si¢ bezradnos$ci);

» z powodu diugotrwatosci wykluczenia maja trudnosci z realizowaniem wilasnych praw, nie
korzystaja z nich, nie wiedza o pewnych mozliwosciach albo nie chcg podejmowac trudu, by
prosi¢ o pomoc?®.

49 Tamze, s. 46.

50 Tamze, s. 50.

51 1. Chrzanowska (2009), Zaniedbane obszary edukacji — pomiedzy pedagogikq a pedagogikq specjalng. Wybrane zagad-
nienia, Oficyna Wyd.,,Impuls”, Krakow, s. 58—70 oraz 277-294.

52 R. Szarfenberg (2009), Ubdstwo, marginalnos¢ i wykluczenie spoteczne [w:] G. Firlit-Fesnak,

M. Szylko-Skoczny (red.), Polityka spoteczna. Podrecznik akademicki, Wyd. Naukowe PWN, Warszawa, s.324.

53 Tamze.

54 T. Pilch (2004), Marginalizacja spoteczna a edukacja [w:] E. Rozycka (red.), Encyklopedia pedagogiczna XXI wieku,
t. 3. Wyd. Akademickie ,,Zak”, Warszawa.

55 C. Barnes, G. Mercer (2008), Niepetnosprawnosc..., poz. cyt., s. 30.

56 R. Szarfenberg (2009), Ubdstwo..., dz. cyt., s.322-323.
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Wejscie w role wykluczonego (automarginalizacja, samowykluczenie) oraz zjawisko prze-
noszenia si¢ marginalizacji z jednych obszaroéw zycia na inne (wzajemne zwiazki marginalizacji
spotecznej, edukacyjnej, zawodowej — az po wykluczenie z rynku pracy, bedace czestym problemem
0s0b niepetnosprawnych’’) powoduje, Ze z marginesu zycia spotecznego bardzo trudno wréci¢ do
jego gtéwnego nurtu. Czynnik czasu i negatywne doswiadczenia osoby wykluczonej prowadza
bowiem do utraty posiadanego kapitatu spotecznego, ktory mozna bytoby aktywizowaé w procesie
spotecznego wsparcia. Latwiej zapobiega¢ marginalizacji, niz wyprowadzac z opresji skrajnego,
dhugotrwatego wykluczenia.

1.7 Skala potrzeb w zakresie uslug wspierajacych dla rodzin
z niepelnosprawnym dzieckiem z regionu lédzkiego w Swietle badan
i diagnoz spolecznych

Trudno poda¢ doktadng liczbe rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnosciag w regionie t6dzkim,
mimo istnienia kilku réznych baz danych, mozna jednak w miarg precyzyjnie oszacowac skale
potrzeb w tym zakresie. Dostgpne statystyki nie sg jednoznaczne, gdyz: postuguja si¢ réznymi
definicjami niepelnosprawnosci, uwzgledniaja rozne kryteria szczegdtowe (np. granice wieku),
nie wszystkie zrodta prowadzg rejestracje danych w sposob ciagly i konsekwentny, by wyjasni¢
istniejgce rozbiezno$ci®®. Niestety, niescistosci wykazujg nawet opublikowane wyniki Narodowego
Spisu Powszechnego Ludnosci z 2011 r. Réznicujac niepetnosprawno$¢ prawna od biologicznej,
w przypadku osob z niepelnosprawnoscia do 16 r.z. z orzeczeniami (niepetnosprawnos¢ prawna)
dane ze spisu w wojewodztwie t6dzkim podajg dwie rdzne liczby: w tabeli ,,Niepelnosprawni wedtug
kategorii niepelnosprawnos$ci”™ pojawia si¢ liczba 8072 0sob, natomiast w tabeli ,,Niepelnosprawni
wedhug kategorii niepelnosprawnosci i odczuwanych ograniczen sprawnosci” - liczba 12 275 0s6b®.
Liczba 0s6b z niepetnosprawnos$cia wylacznie biologiczna jest taka sama i wynosi 2666. Oznaczatoby
to do$¢ duze rozrzucenie ogdlnej liczby niepelnosprawnych dzieci i mtodziezy w wojewodztwie
migdzy 10 738 a 14 941°'. To znaczaca roznica i taki blad bardzo utrudnia szacowanie potrzeb po-
mocowych. Postugujac si¢ pierwszym zestawieniem, wedhug kategorii niepelnosprawnosci mozna
stwierdzi¢, ze ok. 2/3 populacji mtodych oséb niepetnosprawnych posiada potwierdzenie swojego
stanu zdrowia w postaci orzeczenia o niepelnosprawnosci (tabela 1).

57 C. Holden, P. Beresford (2002), Globalization and Disability [w:] C. Barnes, M. Oliver, L. Barton (ed.), Disability
Studies Today, Polity Press, Bodmin, Cornwall, s. 197.

58 Np. zmieniajacy si¢ sposob selekeji i przedstawiania danych w raportach GUS ,,O$wiata i wychowanie”.

59 Urzad Statystyczny w Lodzi (2014), Niepelnosprawni w wojewddztwie todzkim. Analizy statystyczne, tab. 1, s. 62.

60 Tamze, tab. 2, s. 63.

61 Raczej bedzie to ta liczba wigksza, gdyz w zestawieniu 0sob niepelnosprawnych w wieku przedrodukcyjnym, tj. do
18 r.z.(tab. 4 s. 65) wykazana jest z kolei liczba 12648 0sob (9453 niepetnosprawnych prawnie i 3194 tylko biologicznie).
Nie moze by¢ wiec tak, ze liczka oso6b w wieku przeprodukcyjnym (do 18 r.z.) jest mniejsza niz liczba oséb do 16 r.z.
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Tabela 1 Kategorie niepelnosprawnosci wérdd dzieci i mtodziezy do ukonczenia 16 r.z. na
podstawie Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci z 2011 roku na terenie woje-

wodztwa todzkiego.
Osoby zamieszkate Osoby zamieszkate
w miescie na wsi
Kategoria o . o
§ % g g g
niepelnosprawnosci . . .
Pemosp = S N S S N
(5} N 5} = 5 5} g 3 15}
) D S S b 32 N N 5
=) o [S] < 9 [e] < o [¢]
o = Y & = > 2 = ~

Prawna (osoby w wieku
0-15 lat z orzeczeniem 8072 4836 | 3236 | 5365 | 3267 | 2098 | 2707 | 1569 | 1138
o niepelnosprawnos$ci)

Biologiczna (osoby z ogra-

fuczeniami Sprawnosct 2666 | 1585 | 1081 | 1761 | 1048 | 712 | 906 | 537 | 369
w wieku 0-15 lat bez orze-

czenia)

Razem: 10738 6421 | 4317 | 7126 | 4315 | 2810 | 3613 | 2106 | 1507
% 0s0b z orzeczeniami 75,2 75,3 75 75,3 75,7 | 74,7 | 74,9 74,5 75,5
% 0s6b bez orzeczen 24.8 24,7 | 25 24,7 | 24,3 | 253 | 25,1 25,5 | 24,5

Zrédto: opracowanie D. Podgérska-Jachnik na podstawie danych z NSPL z roku 201162,

Orzekaniem o niepetnosprawnosci dzieci i mtodziezy do 16 r.z, zajmuja si¢ w Lodzkiem 22
powiatowe zespoly do spraw orzekania o niepelnosprawnosci (pierwsza instancja) oraz jeden
Wojewodzki Zespdt do Spraw Orzekania o Niepelnosprawnosci w Wojewodztwie Lodzkim (druga
instancja). Z danych tego ostatniego wynika, ze liczba sktadanych wnioskéw o wydanie orzeczenia
o niepelnosprawnosci osobom ponizej 16 roku zycia w latach 2008-2012 oscyluje ok. 6,5-7 tysigca
rocznie, przy czym odnotowana jest tendencja spadkowa o ok. 12% ciggu wskazanych 4 lat.

Wystgpienie o orzeczenie o niepetnosprawnosci nastepuje z inicjatywy rodzica (opiekuna
prawnego) lub za jego wiedza przez instytucje pomocy spolecznej, ma wi¢c na celu jakis rodzaj
$wiadczenia czy pomocy. Jak wynika z kolejnego wykresu (rysunek 1), na ztozonych w 2011 r. 6617
wnioskdw o pomoc, jakiej mozna udzieli¢ ze wzgledu na niepetnosprawno$¢ dziecka, zdecydowana
wickszo$¢ dotyczyta zasitku socjalnego lub innego §wiadczenia socjalnego.

Liczba wnioskow o dodatkowy pokoj (10 0sob) oraz urlop wychowawczy dla opiekuna w wy-
miarze dodatkowym (7 0sob) jest tak niewielka, ze nawet graficznie nie wyroznia si¢ na wykresie.
Dostrzec mozna za to niewielka liczbe wnioskow (164) ztozonych ze wzgledu na inne formy po-
mocy, nie zmienia to juz jednak proporcji® - ok. 97% wnioskéw zwigzanych jest z zasitkiem lub
$wiadczeniem pielegnacyjnym. Nie znaczy to oczywiscie, ze raz uzyskane orzeczenie nie otwiera
dostepu do innych $wiadczen, jednak przedstawione wskazniki odzwierciedlajg hierarchi¢ zna-
czenia r6znych form pomocy, ich niewielkie zréoznicowanie oraz pragmatyczng kolejno$¢ krokow
w pozyskiwaniu wsparcia.

62 Urzad Statystyczny w Lodzi (2014), Niepetnosprawni..., poz. cyt., tab. 1, s. 62.
63 Tamze, tab. 4, s. 70.
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Cele wydania orzeczenia o niepetnosprawnosci osobom przed 16 r.z.

dodatkowy urlop dla opiekuna 7
osobny pokéj 10
inne ulgii swiadczenia . 164

Swiadczenie pielegnacyjne dla opiekuna - 499

aasiek pielegnacyiny W 5939

0 1000 2000 3000 4000 5000 6000 7000

Rysunek 1 Deklarowane cele wydania orzeczenia o niepetnosprawnosci wnioskodawcom przed
16 r.z. z wojewodztwa todzkiego w roku 2012

Zrodto: opracowanie D. Podgérska-Jachnik na podstawie danych z Wojewoddzkiego Zespotu ds. Orzekania

o Niepetnosprawnosci®.

To samo zrédto podaje uznane przez orzecznikow przyczyny niepetnosprawnosci dzieci i mto-
dziezy do ukonczenia 16. r.z. (rysunek 2).

Przyczyny orzekania o niepetnosprawnosci dzieci i mtodziezy
w wojewodztwie tddzkim

choroby ukladu pokarmowego

choroby ukladu moczowo-plciowego
choroby psychiczne

epilepsja

zaburzenia glosu, mowy i choroby sluchu
choroby narzadu wzroku

uposledzenie umystowe

calosciowe zaburzenia rozwojowe

uposledzenie narzadu ruchu

choroby neurologiczne

inne

1371

choroby ukladu oddechowego i krazenia
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Rysunek 2 Przyczyny niepelnosprawnosci w orzeczeniach o niepetnosprawnosci wydanych
dzieciom i mtodziezy w wojewodztwie odzkim w roku 2012

Zrédto: opracowanie D. Podgérska-Jachnik na podstawie danych Wojewodzkiego Zesp6t do Spraw Orzeka-
nia o Niepetnosprawno$ci w Wojewodztwie Lodzkim®

64 Wojewodzki Zespot do Spraw Orzekania o Niepelnosprawnosci w Wojewodztwie L.odzkim (2012), Orzecznictwo 0sob
niepetnosprawnych dla celow pozarentowych w wojewédztwie todzkim. Analiza statystyczna 2008-2011, £.6dz.
65 Tamze.
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Wsrdd 5616 orzeczen wydanych® osobom przed ukoniczeniem 16 r.z. w wojewodztwie 16dzkim
w roku 2012 z zestawienia wynika zdecydowana przewaga chordb uktadu oddechowego i uktadu
krazenia (1371), innych chordéb (792) i choréb neurologicznych (738). Warto podkresli¢, ze ta
najliczniejsza grupa dzieci i mlodziezy (z trzema wymienionymi kategoriami chorob), u ktorej jest
uznana niepetnosprawno$¢ prawna, nie jest traktowana jako grupa uczniéw z niepelnosprawnoscia
w $wietle prawa o§wiatowego. Uczniowie tacy moga by¢ zdiagnozowani jako wymagajacy pomocy
uczniowie ze SPE, ale nie moga z tytutu swojej choroby uzyska¢ orzeczenia o potrzebie ksztalcenia
specjalnego.

Z niepelnosprawnosci tradycyjnie ujmowanych, rodzacych potrzebe edukacji specjalnej (nie
musi by¢ rownoznaczna z nauka w szkole specjalnej) najczgéciej wystepuje niepetnosprawnosé
ruchowa (589), potem juz z nieco nizszg liczebnos$cig wystepuja kolejno niepetnosprawnos¢ intelek-
tualna (331), wzrokowa (315) i stuchowa (293). Tu pojawia si¢ dysonans zwigzany z tradycyjnym
yjmowaniem niepelnosprawnosci przez szkole: podopiecznymi pedagogdw specjalnych sa bowiem
przede wszystkim (w sensie liczebnosci) dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng. W przypadku
niniejszego zestawienia praktyczne zrownanie ich liczby z liczba ucznidw z niepetnosprawnoscia
wzrokowa i stuchowa. Wynika to z faktu, ze uczniowie z niepetnosprawnoscia intelektualna, ktorzy
sa uznani za potrzebujacych ksztatcenia specjalnego (a wigc niepelnosprawnych dla resortu o$wiaty),
orzeczenie wydawane osobom do 16 r.z. przez powiatowy zespot ds. orzekania o niepelnosprawnosci
moga uzyskac dopiero poczawszy od umiarkowanego stopnia uposledzenia. Stopien lekki nie daje
podstaw do uznania niepetnosprawnosci. Przy okazji warto wskazan na mylenie przez nauczycieli
stopnia niepelnosprawnosci i stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej®’. O ile stopief niepetno-
sprawnosci intelektualnej jest przedmiotem diagnozy dzieci i mtodziezy (aktualnie wyr6znia si¢
cztery stopnie: lekki, umiarkowany, znaczny i gleboki), o tyle do 16 r.z. nie wyrdznia si¢ stopnia
niepetnosprawnosci (w przypadku dorostych aktualnie wyro6znia sig trzy stopnie: lekki, umiarkowany
i znaczny). Tak samo brzmiace przymiotniki sa przyczyna kolejnych nieporozumien w okreslaniu
stopnia niepetnosprawnosci dziecka.

Na rozbieznos¢ statystyk orzeczniczych wptywa réwniez fakt, ze orzeczenie w przypadku
choroby wydaje si¢ na czas okre§lony. W przypadku innych niepelnosprawnosci, czgéciej moga
by¢ to jednorazowo wydane orzeczenia state. Jeszcze jeden czynnik zaciemniajacy obraz to prak-
tyczne zalecenie diagnostyczne rozpoznawania niepetnosprawnosci intelektualnej nie wezesniej niz
w 5 r.z. - wezesniej moga by¢ dostrzegalne i uznane za przyczyne niepetnosprawnosci inne problemy
zdrowotne. Wydaje sig¢, ze cz¢$¢ dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng we wezesnym wieku
moze by¢ klasyfikowana jako dzieci z chorobami neurologicznymi lub narzadu ruchu (mézgowe
porazenie dziecigce), czgsto tez (jak w przypadku niepelnosprawnosci sprzezonych w zespotach
genetycznych) przez stwierdzenie jakiej§ choroby wspotwystepujacej (np. pierwszym powaznym
problemem zdrowotnym dziecka z Zespolem Downa moze by¢ wada serca).

Analiza innych zrodet ukazujacych skale problemu w wojewodztwie t6dzkim, mimo wskazanych
i innych istniejgcych rozbieznosci, daje pewien obraz zaspokojenia potrzeb — przede wszystkim
edukacyjnych - dzieci i mlodziezy z niepelnosprawno$cig. Trudno moéwi¢ o obrazie pelnym,
najbardziej dostgpne sa dane oswiatowe. Wyeksponowanie potrzeb edukacyjnych jest istotne
ze wzgledu na wiek uczestniczacej w badaniach grupy. Poniewaz niepelnosprawnos¢ okresla

66 Liczba ta w oczywiscie jest mniejsza od liczby ztozonych wnioskow.
67 Wniosek taki wynika do$wiadczen autorow tego Raportu w kontaktach szkoleniowych z nauczycielami ze szkot,
przedszkoli i placowek edukacyjnych.
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si¢ gldwnie poprzez ograniczenia w aktywnoSci typowej dla wieku, za takg wtasnie w przypadku
niepelnosprawnosci orzekanej przed ukonczeniem 16 r.z. nalezy uznaé przede wszystkim nauke.
Uzyteczne sg zatem dane MEN, opisujace dostepna baze placowek oswiatowych, ich wykorzystanie,
sposob realizacji obowiazku szkolnego przez uczniéw ze SPE, jak rowniez zarys podstawowych
tendencji demograficznych oraz decyzje dzieci i mtodziezy z niepelnosprawnoscia i jej rodzicow,
np. co do wyborow szkot i przedszkoli dla ich dzieci.

Z danych opublikowanych przez Urzad Statystyczny w Lodzi w Roczniku Statystycznym
Wojewoddztwa Lodzkiego z roku 2013 (stan na 31.12.2012 r.), a zamieszczonych w tabeli 2, mozna
wywnioskowac®, ze mimo stosunkowo matej liczby dzieci z niepelnosprawnoscia w przedszkolach
specjalnych, w stosunku do ogodlnej liczby przedszkolakéw w wojewodztwie, lokalne potrzeby w tym
zakresie wydaja si¢ by¢ zaspokojone (przy tym nalezy zaznaczy¢, ze brak jest w podanych statystykach
informacji o liczbie dzieci z niepetnosprawnoscia w przedszkolach i oddziatach integracyjnych).

Tabela2  Dzieci z wojewodztwa todzkiego w przedszkolach specjalnych w latach 2009-2012
w $wietle statystyk GUS.
Rok szkolny
Wskaznik dla wojewddztwa
2009/2010 2010/2011 | 2011/2012

Liczba dzieci wieku przedszkolnym 65 449 71223 74 812
Liczba dzieci w przedszkolach 51558 53115 56 480
w tym liczba dzieci w przedszkolach specjalnych 142 221 266
IR : :

% .d21'e01 w przedszkolach speclalnych W’stosur'lku do liczby 0.22% 031% 0.36%
dzieci w wieku przedszkolnym w wojewodztwie

o A : :

% .d21‘em w przedszkolach specjalnych w stosunku do liczby 0.28% 0.42% 0.47%
dzieci uczeszczajacych do przedszkola

Liczba przedszkoli 549 566 591

w tym liczba przedszkoli specjalnych 7 9 13

w oparciu % przedszkoli specjalnych 1,28% 1,59% 2,2%
Miejsca w przedszkolach 51 641 53534 56 840
w tym miejsca w przedszkolach specjalnych 166 245 331
PYAERY :

% miejsc W przpdszkolach specjalnych w stosunku do 0.32% 0.46% 0.58%
wszystkim miejsc w przedszkolach

Zr6dto: opracowanie D. Podgérska-Jachnik, na podstawie danych GUS®.

Z tabeli nr 2 wynika, ze odsetek dzieci uczgszczajacych do przedszkoli specjalnych w stosunku
do wszystkich dzieci w wieku przedszkolnym jest niewielki, cho¢ nieznacznie wzrasta w kolejnych
latach: od 0,22% w roku 2009/2010 do 0,36% w roku 2012/2013. Nieznacznie wigkszy — przy za-
chowaniu podobnej tendencji jest odsetek dzieci objetych opicka przedszkoli specjalnych wobec
wszystkich dzieci w przedszkolach. W analogicznych latach wzrasta od 0,28% do 0,47%. Powoli
ro$nie tez liczba przedszkoli specjalnych: w kolejnych analizowanych latach 7, 9 i 13, co oznacza
wzrost ich odsetka wsrod wszystkich placéwek przedszkolnych w wojewddztwie od 1,22% do

68 Brak niektorych danych uzupetiono danymi z analiz statystycznych z: Urzad Statystyczny w Lodzi (2014),
Niepetnosprawni..., poz. cyt. W przypadku rozbieznosci — podawano dane Urzedu Statystycznego.
69 GUS (2013), Rocznik Statystyczny Wojewddztwa Lodzkiego, L.6dz.
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2,2%. Wzrost liczby miejsc w przedszkolach specjalnych w stosunku do wszystkich miejsc dla
przedszkolakéw (od 0,32% do 0,58%) odpowiada zwigkszajacej si¢ powoli liczbie dzieci w tych
placowkach, nieznacznie nawet ja wyprzedzajac. Oznacza to pewna nadwyzke miejsc przygotowa-
nych na wykorzystanymi (w kolejnych latach odpowiednio o 24, 24 i 65 wiecej planowanych miejsc
niz przyjetych dzieci). Nalezy to odczytywac jako gotowos¢ przedszkoli i ich realne mozliwosci
przyjecia wigkszej liczby dzieci z niepetnosprawnos$cia, gdyby znalezli si¢ chetni. Wyrazny jest
tez staty wzrost liczby miejsc w przedszkolach specjalnych, co moze korespondowaé z szansg na
posytanie do przedszkoli dzieci wspomaganych jednoczesnie w osrodkach wczesnej interwencji
i zespotach wczesnego wspomagania rozwoju. Zgodnie z koncepcja wezesnego wspomagania,
dziecko moze z niego korzysta¢ niezaleznie od uczestnictwa w zaj¢ciach przedszkolnych, a co wiecej
taka podwojna specjalistyczna stymulacja moze dawac znacznie lepsze efekty dla jego rozwoju.

W wojewddztwie t6dzkim trudno jest o pelng informacje o osrodkach/zespotach wezesnego
wspomagania, cho¢ takie istniejg. Ukazato si¢ wprawdzie dostepne w internecie wydawnictwo Fun-
dacji Rozwoju Regionalnego pod obiecujacym tytutem Wezesne wspomaganie rozwoju. Placowki
wsparcia (2009), ale zawiera ono jedynie bazy danych teleadresowych poradni psychologiczno-
pedagogicznych w poszczegdlnych wojewodztwach w Polsce. Nie jest to jednoznaczne z wykazem
jednostek prowadzacych wezesne wspomaganie. Mozna wigc mowic o niepelnej i posredniej infor-
macji (poradnie kieruja dzieci do wczesnego wspomagania, jesli wiec same nie posiadajg takiego
zespotu, to przynajmniej posiadajg informacje, gdzie one funkcjonuja). Tym nie mniej nalezy jak
najszybciej uzupetnié te luke i udostgpni¢ rodzicom baze¢ informacji na temat takich placowek. Jesli
chodzi o informatory dotyczace o$rodkow i zespoldw wczesnego wspomagania na terenie miasta
Lodzi, na stronie Urzedu Miasta mozna znalez¢ dwa zrodta: wykaz Wydzialu Edukacji zespotow
wczesnego wspomagania w placowkach (szkotach, poradniach psychologiczno-pedagogicznych) na
terenie Lodzi (2013) oraz broszur¢ informacyjna miejskiego Rzecznika Osob Niepetnosprawnych
(2012), uzupelniajacego te placowki o zespoly i poradnie wczesnego wspomagania prowadzone
takze przez organizacje pozarzadowe. Wydaje si¢ jednak, ze mogg to by¢ dane nickompletne (nie
zawierajg wszystkich placowek prowadzacych aktualnie weczesne wspomaganie), co tylko potwierdza
trudnosci z dostepem do informacji rodzicow dzieci z niepetnosprawnos$ciag. Zestawienie placowek
oferujacych w Lodzi i w najblizszych okolicach dzialania z zakresu wczesnego wspomagania
rozwoju przedstawia tabela 3. Jedyny osrodek w tym zestawieniu, funkcjonuje juz prawie 25 lat
w oparciu o0 model wczesnej interwencji wypracowany przez Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb
z Uposledzeniem Umystowym. Pozostate to 9 zespotow wczesnego wspomagania, z czego 1/3 to
zespoty niedawno uruchomione (w 2012 roku lub nieznacznie wczeéniej). Z broszury informacyjnej
Rzecznika Oso6b Niepelnosprawnych Urzedu Miasta L.odzi wynika, ze w 2012 roku wezesne zespoly
otoczyly opieka ok. 260 niepelnosprawnych dzieci - obecnie pewnie przynajmniej o polowe wigcej,
co przemawia za zaspokojeniem aktualnych potrzeb w tym zakresie.
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Tabela 3

Osrodek i zespoly wezesnego wspomagania na terenie Lodzi 1 okolic.

N el b sl Oq kiedy Llczba pqdoplecznych (dane z roku) i inne
dziata informacje

Program ,,Wieloprofilowa rehabilitacja dzieci
w wieku 0-7 lat w Osrodku Wczesnej Inter-

Osrodek Wczesnej Interwencji Polskiego wencji” - 100 podopiecznych (2013 r.)

Stowarzyszenia na rzecz Osob z Uposledze- | 1991

niem Umystowym w Zgierzu Program ,,Rehabilitacja dzieci z terené6w gmin
wiejskich powiatu zgierskiego” — 30 pod-
opiecznych (2013 r.)

Zesp6t Wezesnego Wspomagania Rozwoju

dla Dzieci Stabo Widzacych i Niewidomych | 1997 110 podopiecznych (2012 r.)

przy SOSW nr 6 w Lodzi
ok. 50 podopiecznych (2015 r.)

Zespot Wcezesnego Wspomagania Rozwoju X . .

dla Dzieci Niestyszacych i Stabo Styszacych | 2001 X\/spo%praca ze SP%I\,IIS. ,gag Sarr,l,l, C,lprowa-.

rzy SOSW nr 4 w Lodzi Zacym program ,,Uzwigki harzen  domowey

P rehabilitacji stuchu dla dzieci z terenéw wiej-
skich — 16 podopiecznych (2014 r.)

Zesp6t Wcezesnego Wspomagania Rozwoju

dla Dzieci z Zaburzonym Rozwojem Psycho- | 2005 brak danych

ruchowym przy ZSS nr 5 w Lodzi

NAVIQULA — Centrum Kllmka Zaburz.e.:n 2006 brak danych

Rozwoju Program Wczesnej Interwencji

Zespot Wezesnego Wspomagania Rozwoju

dziata w Poradni Psychologiczno-Pedago- 2007 30 podopiecznych (2013 r.)

gicznej Nr 2

Zesp6t Wezesnego Wspomagania Rozwoju

Dzieci z Autyzmem i innymi Niepelnospraw-

nosciami (MPD, Zespotem Downa) oraz 2010 95 podopiecznych (2014 r.)

Zespot Wezesnej Interwencji Fundacji ,,Jas

i Malgosia”

Zespot Wezesnego Wspomagania Rozwoju

dla Dzieci z Zaburzonym Rozwojem Psycho- .

ruchowym przy Zespole Szkoét Specjalnych 2012 4 podopiecznych (2013 r.)

nr 7 w Lodzi

Zesp6t Wcezesnego Wspomagania Rozwoju

dla Dzieci z Zaburzonym Rozwojem Psycho-

ruchowym i Autyzmem przy Zespole Szkot 2012 brak danych

Specjalnych nr 4 w Lodzi

Zespo6t Wezesnego Wspomagania Rozwoju

przy Dziennym Oddziale Rehabilitacji dla

Dzieci z Zaburzeniami Wieku Rozwojowe- 2012 brak danych

go ,,Kolorowy Osrodek” Fundacji Pomocy

Dzieciom ,,Kolorowy Swiat”,

Zrédto: opracowanie D. Podgorska-Jachnik na podstawie broszur informacyjnych UM Lodzi i danych wia-

snych’.

70 Informator dla rodzicow dzieci w wieku 0-7 lat ,,wczesne wspomaganie rozwoju” (2012), Rzecznik Osob Niepeltno-
sprawnych UN Lodzi; Informacje dotyczqce Wezesnego Wspomagania Rozwoju Dzieci, (2013), £6dz, Broszura informa-
cyjna Urzedu Miasta Lodzi, [online], [dostep: 18.04.2015], dostepna na stronie: http://www.uml.lodz.pl/miasto/edukacja/
wczesne wspomaganie_rozwoju/.
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Cho¢ O$rodki Wczesnej Interwencji istniejg w Polsce juz od 1978 roku’!, to wczesne wspoma-

ganie rozwoju na szersza skalg jest realizowane w Polsce stosunkowo od niedawna, w zasadzie od
zakonczenia rzadowego programu WWKSC 2005-2007 (,,Program wczesnej, wielospecjalistyczne;,
kompleksowej, skoordynowane;j i ciaglej pomocy dziecku niepelnosprawnemu lub zagrozonemu
niepelnosprawnoscia i jego rodzinie™).

Statystyki dotyczace wsparcia edukacyjnego dla uczniéw z niepetnosprawnoscia na poziomie

szkoty podstawowej i gimnazjalnej zostaty przedstawione w tabeli nr 4. Z tabeli wynika m. in., Ze
wedlug danych opublikowanych w najnowszym Roczniku Statystycznym Wojewodztwa Lodzkiego
(2013, stan na koniec roku 2012):

4

w wojewodztwie 10dzkim w szkotach podstawowych uczylo si¢ ok. 2,41% uczniéw ze SPE,
z czego ich blisko potowa (48,37%) w szkotach specjalnych;

odsetek gimnazjalistow ze SPE byt nieco wyzszy, wynosit 3,74%, przy czym odsetek uczniow ze
SPE w gimnazjach specjalnych w stosunku do realizujacych obowigzek szkolny w gimnazjach
ogodlnodostepnych byt istotnie wyzszy niz w szkotach podstawowych i wynosit ok. 61,5-65,5%;
moze to §wiadczy¢ o tym, ze cze$¢ uczniéw ze SPE po ztych do§wiadczeniach w nauce w szko-
fach podstawowych ogolnodostepnych realizuje obowigzek szkolny na poziomie gimnazjum
w szkole specjalnej; mozna wigc mowic¢ odsiewie uczniow ze SPE ze szkot ogélnodostepnych
z postgpujacym etapem ksztalcenia;

hipoteze zawartg w poprzednim punkcie wydajg si¢ potwierdza¢ wskazniki procentowe liczby
absolwentow szkot podstawowych i1 gimnazjow; na poziomie szkoty podstawowej sg one nieco
nizsze — ok. 50-54% absolwentow konczy szkofe specjalna, podczas gdy na poziomie gimnazjum
s3 to juz wskazniki na poziomie ok. 58-65%;

liczba uczniéw ze SPE w gimnazjach w latach 2009-2012 nieco spada (z 3041 do 2689 uczniow,
czyli o ok. 11%), w szkotach podstawowych spadek ten jest mniejszy (z 1681 do 1547 ucznidw,
czyli o ok. 8%); to zapewne wptyw nizu demograficznego obejmujacego starszg mtodziez,
stabilizujgcego si¢ juz w przypadku mtodszych dzieci.

Tabela4  Ksztalcenie uczniow ze SPE w placowkach specjalnych i ogoélnodostepnych w woje-

wodztwie 10dzkim w latach 2009-2012.

Rok szkolny
2009/2010 | 2010/2011 | 2011/2012

Wskaznik dla wojewodztwa todzkiego

SZKOLY PODSTAWOWE
Liczba uczniow w szkotach podstawowych w wojewodztwie 132 500
Liczba uczniow ze SPE w szkotach podstawowych 3348 3160 3198

w tym liczba uczniow ze SPE w szkotach podstawowych

. 1681 1559 1547
specjalnych

% uczniow ze SPE w szkotach specjalnych stosunku do cal-
kowitej liczby uczniéw ze SPE w szkotach podstawowych

50,21% 49,34% 48,37%

% uczniéw ze SPE w stosunku do ogolnej liczby uczniow w szkotach podstawowych

S . 2,41%
w wojewodztwie

Liczba absolwentow ze SPE w szkotach podstawowych 699 681 707

71 Strona internetowa pierwszego w Polsce Osrodka Wezesnej Interwencji zatozonego przez Polskie Stowarzyszenie na rzecz
Osob z Uposledzeniem Umystowym w Warszawie przy ul. Pilickiej, [online], [dostgp: 18.04.2015], http://www.owi.itp.net.pl/.
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Wskaznik dla wojewodztwa todzkiego

Rok szkolny

2009/2010 | 2010/2011 | 2011/2012
g ;Z}rlns;z:;a} rf;ll)csl(l)lwent()w ze SPE w szkotach podstawo- 351 364 370
% absolwentéw ze SPE w szkotach specjalnych stosunku
do catkowitej liczby absolwentow w szkotach podstawo- 50,21% 53,45% 52,33%
wych
GIMNAZJA
Liczba uczniow w gimnazjach w wojewddztwie 71 900
Liczba uczniow ze SPE w gimnazjach 3041 2837 2689
w tym liczba ucznidéw ze SPE w gimnazjach specjalnych 1969 1798 1653
e s ST b i e soswks 0 | gursv, | s | v
% ucz_ni(')w ze SPE w stosunku do ogodlnej liczby ucznidéw w gimnazjach 3.74%
w wojewodztwie i
Liczba absolwentéw ze SPE w gimnazjach 953 901 919
w tym liczba absolwentéw ze SPE w gimnazjach specjalnych | 615 527 565
SPECJALNE OSRODKI SZKOLNO-WYCHOWAWCZE (SOSW)
Liczba (SOSW) 25 25 22
Liczba miejsc w SOSW 1509 1454 1195
Liczba wychowankéw w SOSW 990 945 858
w tym z uposledzeniem umystowym* 716 671 624
niestyszacych i stabostyszacych 128 125 103
niewidomych i stabowidzacych 44 48 40
z niepetnosprawnoscia ruchowa 1 2 2
OSRODKI REWALIDACYJNO-WYCHOWAWCZE (ORW)
Liczba ORW 3 3 3
Liczba wychowankéw w ORW 61 65 59
w tym z upo$ledzeniem umystowym glebokim 39 40 42
z upos$ledzeniami sprz¢zonymi 25 25 17

* W zestawieniu pominigto wychowankéw z niedostosowaniem spotecznym, gdyz nie obejmuje ich definicja niepetnosprawnosci. Warto
réwniez zauwazy¢, ze we wezesniejszych latach w sprawozdaniach wyliczani byli tez tzw. wychowankowie przewlekle chorzy, jednak nie
pojawiaja si¢ juz w zestawieniach z t6dzkich SOSW poczawszy od roku 2009/2010.

Zrodto: opracowanie D. Podgorska-Jachnik, na podstawie danych GUS i Urzedu Statystycznego w Lodzi™.

72 GUS (2012), Oswiata i wychowanie w roku szkolnym 2011/2012. Departament Badan Spotecznych; GUS (2011),
Oswiata i wychowanie w roku szkolnym 2010/2011. Departament Badan Spotecznych; GUS (2010), Oswiata i wychowanie
w roku szkolnym 2009/2010. Departament Badan Spotecznych; GUS (2013), Rocznik Statystyczny Wojewddztwa Lodzkiego,
Urzad Statystyczny w Lodzi, (2014), Niepetnosprawni w wojewddztwie todzkim. Analizy statystyczne,. Poniewaz istnieja
pewne rozbiezno$ci w przyporzadkowaniu wskaznikow liczby absolwentow do roku szkolnego biezacego badz minionego,
co wyraza si¢ systematycznym przesunigciem danych liczbowych o absolwentach o 1 rok, w przypadku réznic brano pod
uwage opracowanie Urzgdu Statystycznego w Lodzi. Takie rozstrzygnigcie dotyczyto tez kilku réznic liczbowych w po-

danychsstatystykach.
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Podsumowujac dane statystyczne dotyczace skali potrzeb w zakresie pomocy spotecznej i ustug

socjalnych dla dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscig i ich rodzin w wojewodztwie t6dzkim,
nalezy stwierdzic¢:

4

2.1

dane te sg nieprecyzyjne, rézniace si¢ w kryteriach i metodologii pozyskiwania informacji, moéwiac
o skali problemu nadal nalezy postugiwac¢ si¢ wskaznikami przyblizonymi lub szacunkowymi;
trudno na tej podstawie planowac¢ dlugofalowo zindywidualizowane dziatania pomocowe;
dane statystyczne charakteryzujace populacj¢ dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscia zbie-
rane sa najczesciej i gromadzone przy okazji tworzenia statystyk dla dorostych, brak w ich
gromadzeniu kategorii odzwierciedlajacej specyfike problemow miodszej grupy wickowej;
istniejg duze rozbieznosci w klasyfikowaniu jako niepelnosprawnych dzieci i mtodziezy z punktu
widzenia przepiséw resortu o§wiaty oraz resortu polityki spotecznej;

stosunkowo najpehiejszy obraz uslug oferowanych dzieciom i mlodziezy niepetnosprawnej
dotyczy obszaru edukacji, cho¢ w przypadku najmtodszych dziatalno$¢ edukacyjna splata si¢
z (re)habilitacyjng we wczesnym wspomaganiu rozwoju; z zatozenia realizacja zadan wcze-
snego wspomagania powinna wymagaé jednoczesnej partycypacji resortu zdrowia, o§wiaty,
jak rowniez polityki spoleczne;j.

Problem niepelnosprawnosci we wspolczesnej polityce spolecznej
w kontekscie projektowania wsparcia psychospolecznego dla dzieci
i mlodziezy niepelnosprawnych i ich rodzin

Wspolczesne podejscie do niepelnosprawnosci a aktualne tendencje
w polityce spolecznej

Zmiana podejscia do niepetnosprawnosci powoduje zmiany w zatozeniach polityki spoteczne;j,

pracy socjalnej, pedagogiki specjalnej oraz wszelkich systemowych dziataniach wspierajacych
osoby z niepetnosprawnoscia i ich rodziny. Do najbardziej zauwazalnych trendow w tym zakresie
nalezg m. in.:

4

odchodzenie od dzialan charytatywnych na rzecz dzialan wspierajacych oraz przejscie od
otaczania pomocg biernej jednostki — w kierunku jej aktywizacji’; podej$cie wzmacniajace,
uruchamiajgce mechanizmy radzenia sobie - empowerment;

przeobrazenia od rozwiazan indywidualnych i interwencyjnych do rozwiazan o charakterze
spotecznym, systemowym, w tym ekologicznym — nawigzujacych do naturalnych nisz ekosys-
temowych, w ktorych funkcjonuje jednostka — i sieciowym — nawiazujacych do sieci powigzan
spotecznych’;

po okresie instytucjonalizacji, a nawet totalizacji dziatan opiekunczych™ - zwrot ku aktywi-
zacji naturalnego $srodowiska spotecznego i ponownego odkrywania potencjatu wspdlnoty™
(opickunczej, opierajacej si¢ na poczuciu odpowiedzialno$ci, ktéra w naturalny sposéob otacza
kazda jednostke, a szczegdlnie jednostke zagrozona; konieczne zarzadzanie wspotwystepuja-

73 P.S. Czarniecki (2013), Praca socjalna, Wyd. Dyfin SA, Warszawa.

74 M. Grewinski, J. Krzyszkowski (2011), Wspotczesne tendencje w polityce spotecznej i pracy socjalnej, MCPS, Warszawa.
75 E. Goffman (2011), Instytucje totalne, Wyd. GWP, Gdansk.

76 J. Krzyszkowski, (2005), Miedzy panstwem opiekunczym a opiekunczym spoteczenstwem, Wyd. UL, £.6dz.
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cymi we wspolnocie mechanizmami wylgczenia i wigczenia’ i umiejetne budowanie wspolnot
opiekunczych);

» podazanie polityki spotecznej za nowym, spotecznym modelem niepelnosprawnosci ($cisle:
bio-psycho-spolecznym — traktujagcym cztowieka jako taka wlasnie bio-psycho-spoteczng ca-
108¢); ksztaltowanie warunkow do wdrozenia tego modelu;

» zapewnianie poszanowania praw osob z niepelnosprawnoscia, kreowanie zmian prawnych,
budujacych przestrzen dla nowego, aktywnego podejscia do rozwigzywania problemow przy
zaangazowanym udziale samych zainteresowanych;

» budzenie $wiadomosci prawej 0sob z niepetnosprawnoscig i ich rodzin, poszanowanie, a nawet
stymulowanie rzecznictwa wlasnego i dziatan samopomocowych; wspieranie rozwoju organi-
zacji pozarzadowych dziatajacych na ich rzecz i w ich imieniu.

Jednoczesnie nalezy pamigtac, ze spoteczne skutki transformacji ustrojowe;j i skutki §$wiatowego
kryzysu ekonomicznego dotknetly i nadal dotykaja réznych grup spotecznych. Coraz wigcej osob
wymaga wsparcia z powodu nasilajacych si¢ takich negatywnych zjawisk spotecznych, jak np.
starzenie si¢ spoteczenstwa, bezrobocie, ubostwo, narastajaca bezdomnos¢ i ogdlnie poglebiajaca
si¢ dezintegracja grup spotecznych. Osoby z niepelnosprawnoscia i ich rodziny nie moga w dzia-
laniach pomocowych by¢ grupg faworyzowang wsréd innych grup wymagajacych wsparcia,
chociaz moga liczy¢ takze na wsparcie, jako osoby dotkniete takze skutkami ktorych§ z tych
innych negatywnych zjawisk. Wazne, by spojrze¢ na sytuacje osob potrzebujacych w sposdb kom-
pleksowy, ale takze by rozwija¢ poczucie odpowiedzialno$ci wspieranych jednostek za wlasny
los. W nowym modelu wsparcia spotecznego akcentuje si¢ znaczaca rolg zasady pomocniczosci
oraz subsydiarnosci, jak rowniez dobrze poje¢tego upodmiotowienia, czyli laczenia mozliwoSci
dokonywania odpowiedzialnych wybordow.

Tak przedstawione w skrotowej formie zatozenia powinny w spdjny sposob przenika¢ rdzne
elementy dziatan socjalnych, tworzac okreslony model. Stare i nowe podejscie przedstawia w spo-

sob zbiorczy tabela 5.

Tabela5  Tradycyjne i nowe podejscie do pracy socjalnej z osobami z niepetnosprawnoscia

ity ey Podejscia do pracy socjalnej
socjalnej Podejscie tradycyjne Podejscie wzmacniajace
opiekunczo-pomocowe (empowerment)

Subiektywna potrzeba pomocy — przy-
jecie informacji o potrzebie pomocy od
klienta; podejscie typu:

,»,Wiesz, co ci jest potrzebne” — przed-

Zobiektywizowana potrzeba pomocy
— uznanie, ze klient potrzebuje pomo-
cy; podejscie typu: ,,Wiem, co ci jest

Inicjacja kontaktu po- potrzebne” — przedmiot pomocy zdefi-

mocowego . : : miot pomocy zdefiniowany przez osobe
niowany przez pracownika socjalnego . . . X
. . . zglaszajaca si¢ po pomoc(moze zostaé
(moze zostaé zredefiniowany w toku X .
. . . zredefiniowany w toku dalszej pracy
dalszej pracy socjalnej) S
socjalnej)
Rozpoznanie Diagnoza, ze szczegdlnym rozpozna- | Diagnoza, ze szczeg6lnym rozpozna-
problemu niem stabych stron niem mocnych stron

77 G. Agamben (2008), Homo Sacer. Suwerenna wladza i nagie zycie, przet. M. Salwa, Wyd. Proszynski i S-ka, Warszawa;
G. Agamben (2010), Wspdlnota, ktéra nadchodzi, Wyd. Sic!, Warszawa.
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Elementy pracy
socjalnej

Podejscia do pracy socjalnej

Podejscie tradycyjne
opiekunczo-pomocowe

Podejscie wzmacniajace
(empowerment)

Opracowanie strategii
pomocy

Strategia tagodzenia skutkow niepel-
nosprawnosci badz likwidowania sta-
bych stron klienta opracowana przez
pracownika socjalnego — koncentracja
na stabych stronach

Strategia przywracania klientowi sit,
motywacji do dzialania i przywracania
kontroli nad wlasnym zyciem — koncen-
tracja na mocnych stronach

Autorstwo strategii
rozwigzania problemu

Pracownik socjalny lub inny
specjalista

Podmiot dziatah pomocowych — osoba
z niepetnosprawnoscia

Rola pracownika so-
cjalnego

Rezyserowanie procesu pomocowego

i jego wdrazanie w Zycie. Prowadzenie
klienta przez proces zmiany. Zachgca-
nie klienta do aktywno$ci jako pozada-
nej postawy na przysztosé. Pracownik
socjalny jako opiekun, ustugodawca

Inicjowanie procesu zmiany wyrezy-
serowanego nastepnie przez klienta.
Wyzwolenie aktywnosci klienta jako
warunek zmian. Obserwacja procesu
zmiany i towarzyszenie w nim kliento-
wi. Pracownik socjalny jako edukator
socjalny

Rola osoby z niepetno-
sprawnoscig korzysta-
jacej z pomocy

Podazanie za pracownikiem socjal-
nym, ograniczony wplyw na dokony-
wane przez niego wybory

Aktywna realizacja procesu zmiany,
dokonywanie wyboréw

Cele pomocy

Dziatania naprawcze, kompensacyjne,
tagodzenie skutkéw wykluczenia

Profilaktyka, aktywizacja, zapobieganie
wykluczeniu

Odpowiedzialno$¢ za
zmiang

Spoczywa na pracowniku socjalnym

Spoczywa na osobie korzystajacej ze
wsparcia

Dominujace procedury

Opieka, $wiadczenia pienigzne o cha-
rakterze rekompensacyjnym, demoty-
wujace do zmiany

Praca socjalna, pomoc, $wiadczenia
pieniezne maja charakter uzupetniajacy
i motywujacy

Podejscie algorytmiczne; poczucie
bezpieczenstwa klienta, maty ciezar
spoczywajacej na nim odpowiedzial-

Wzrost kompetencji socjalnych, inter-
personalnych, poznawczych, emocjo-
nalnych; poprawa samoswiadomosci;
reorientacja poznawcza postrzeganej

kotrwale efekty; uzaleznienie klienta
od pomocy — wyuczona bezradno$é

Pozytywy nosci, male zaangazowanie w dzialania | sytuacji i rzeczywistosci spotecznej;
na rzecz zmiany, oczekiwanie na goto- | odkrycie i zrozumienie posiadanych
we rozwigzania zaproponowane przez |zasobow; trwala aktywizacja; zdolnos¢
pracownika radzenia sobie jako transfer przenoszo-

ny na inne sytuacje trudne
Bierne dostosowanie si¢ klienta do Podejscie heurystyczne, poszukujace;
Negatywy projektowanej zmiany; dorazne, krot- | trudny do oszacowania efekt — inny

w przypadku kazdego klienta.
Czasochtonnos¢.

Zrédto: Opracowanie wiasne D. Podgorska-Jachnik 20147,

Przedstawione w tabeli podejscia maja charakter paradygmatyczny, tzn. opisane elementy pracy
socjalnej nie mogg by¢ dowolnie wymienialne, z ryzykiem nieskutecznoséci danego modelu, gdy tak
nie bedzie. Kazdy z nich ma swoje pozytywy i negatywy. Jednak dazenie do jednoczesnego ujgcia
W nowej strategii wzmacniajgcej empowerment wigkszosci przypisanych jej elementéw, pozwala
oczekiwac relatywnie wigkszej skuteczno$ci i trwalszych zmian niz w tradycyjnym podejsciu
opiekunczo-pomocowym.

78 D. Podgorska-Jachnik (2014), Praca socjalna z osobami z niepetnosprawnoscia i ich rodzinami, CRZL, Warszawa, s. 33.
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2.2 Uslugi dla oséb z niepelnosprawnoscia i ich rodzin a system wsparcia
spolecznego

2.2.1

Ustugi socjalne nalezy rozpatrywac zawsze w potaczeniu z przyjetym paradygmatem dziatan
pomocowych. Przyjmujac wiec wspolczesny aktywizujacy i wzmacniajacy model pracy socjalne;j,
trzeba réwniez zwrdci¢ uwage na przystajace do niej formy ustug. Wspodtczesne podejscie do pracy
socjalnej, wyrazone m. in. w projekcie zmian ustawowych dotyczacych podstaw pomocy spotecznej,
obejmuje najwazniejsze trzy kategorie ustug socjalnych: profilaktyke, aktywizacje i interwencje
(tabela 6).

Kategorie ustug socjalnych

Tabela6  Rodzaje podstawowych ustug socjalnych

Aspekt Rodzaj ushug socjalnych

ustug profilaktyczne aktywizujace interwencyjne
_ zapobieganie usamodzielnienie, ochrona, zabezpieczenie
3 dysfunkcjom przywrocenie mechanizméw niezbednych podstawowych

spotecznym samoregulacji potrzeb

=
N zawodowy, zawodowy, wyznaczony sferg zagrozonych
2 pozaz.awodowy spoteczny potrzeb osobistych
©) (rodzinny)

Moment
udzielenia
wsparcia

Poczatkowa faza
trudnosci socjalnych;
kierowanie do wyspe-
cjalizowanych jednostek

planowanie zmiany i wycho-
dzenia z kryzysu; kierowanie
do wyspecjalizowanych jed-
nostek aktywizacji zawodowej

sytuacje kryzysowe, zagraza-
jace podstawowym potrzebom
zyciowym

rodzin, inne

profilaktycznych i posrednictwa pracy
doradztwo,
£, Asystentura socjalna speqahstyczpa gsiuga asy- interwencja socjalna, interwen-
= X stencka (treningi socjalne), cja kryzysowa,
= (asystent rodziny, oso- . e .
S8 . . kontrakt socjalny, §wiadczenia
=] by niepetnosprawnej), e : . .
s 3 ; motywacyjne $wiadczenia opieka (w tym opieka
S kontrakt socjalny . T N
‘B integracyjne; wytchnieniowa)
a
zatrudnienie socjalne
= niesamodzielne,
R - niezaradne, starsze, bezrobotne, dtugotrwale niepetnosprawne, starsze,
S s z niepetnosprawnoscia, | bezrobotne, nieaktywne zawo- | chore; osoby i rodziny w sytu-
28 bezrobotne, zagrozone dowo 50+, acjach kryzysowych (przemoc,
2z wykluczeniem, dzieci nieaktywne zawodowo z nie- handel ludzmi, klgski zywioto-
O% i mlodziez, cztonkowie | pelnosprawnoscia, inne we 1 zdarzenia losowe)
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Aspekt Rodzaj ustug socjalnych
ustug profilaktyczne aktywizujace interwencyjne

dziatania edukacyjne, P Qradmctwo z'awodowe, tre- ustugi opiekuncze,
poradnictwo ning w zakresie aktywnego
animowanie dziatan poszuk1wap1a pracy, koordynacja sgsiedzkiej ushugi

> Podnoszenie kompetencji spo- SR .

g samopomocowych, . opiekunczej — wolontariat s3-

N . tecznych i zawodowych, plano- | .

s z wykorzystaniem . . . siedzki,

£ Zasobow najblizszego wanie zmiany, motywowanie,
otoczenia, . . . ustugi w mieszkaniac

e tug k h

o dzialania treningowe, uspraw- .

g o . chronionych,

(5 samoorganizacja nianie w codziennych czynno- ustugi w mieszkaniach

E . & J $ciach, substytucja aktywnosci g

& srodowiska zawodowe wspomaganych
Inicjowane przez pracownika socjalnego nowe formy pomocy, uwzgledniajace specyfike
trudnej sytuacji zyciowej 0sob, rodzin i spotecznosci, w tym wielokrotno$¢ naktadajacych
si¢ na siebie czynnikéw wykluczenia spotecznego (np. niepelnosprawnosé, ubostwo.)

Zrédto: Opracowanie D. Podgérska-Jachnik (2014)™ z uwzglednieniem Projektu zatozen projektu ustawy
0 zmianie ustawy o pomocy spotecznej oraz niektdrych innych ustaw®’.

Wszystkie trzy kategorie ustug — profilaktyka, aktywizacja i interwencja - powinny si¢ wza-
jemnie uzupetnia¢. Nie wszystkie jednak stosowane bedg jednoczesnie, a dziatania interwencyjne,
zgodnie ze swoja nazwa, powinny by¢ stosowane w ostateczno$ci. W pracy socjalnej z rodzinami,
w ktorych jest niepetnosprawne dziecko podstawowa role powinny odgrywac dziatania o charakterze
profilaktycznym, gdyz odpowiednio wczes$nie i adekwatnie do potrzeb udzielone wsparcie nie musi
doprowadza¢ do sytuacji, gdy potrzebna jest powazniejsza ingerencja w zycie rodziny. Warto zwrdcié
uwage, ze rodzaj podejmowanych dziatan pozostaje w $cistym zwigzku z etapem i stopniem procesu
marginalizacji i wykluczenia takiej rodziny, a — jak juz wspomniano — zapobieganie wykluczeniu
jest znacznie bardziej efektywne na jego wezesnych etapach. Jak wynika z tabeli, kluczowa role do
odegrania majg w przypadku niepelnosprawnosci dziecka w rodzinie dziatania edukacyjne, porad-
nictwo, animowanie dziatan samopomocowych, z wykorzystaniem zasobow najblizszego otoczenia
oraz samoorganizacja srodowiska, mozliwie szybko po pojawieniu si¢ problemu czy problemow.
Odnoszac mozliwe dziatania socjalne do potrzeb rodzin z niepelnosprawnym dzieckiem, nalezy
takze podkresli¢ znaczenie asystentury socjalnej. Jej rola jest istotna zaré6wna na poziomie ustug
profilaktycznych, jak i aktywizujacych, natomiast trzeba pamigtaé, ze jest to stosunkowo nowa
forma w naszym systemie pomocy spotecznej. Wezesniej pomoc spoteczna kojarzona byta gtéwnie
z zasitkami i §wiadczeniami materialnymi, a obecnie zachodzi potrzeba nie tylko rozwijania nowych
form dziatan, jak i powaznej zmiany mentalnej, co do oczekiwan klientow pomocy. Stad, takze
$wiadczeniom przypisuje si¢ funkcj¢ motywacyjng i integracyjng. Nie nalezy ich ogranicza¢ do
kategorii $wiadczen kompensacyjnych, cho¢ faktycznie ich rola w praktyce roéwniez tak wyglada.

Warto rowniez zwroci¢ uwagg, ze dziatania o charakterze opiekunczym lokalizowane sg wérod
dziatan interwencyjnych. Cho¢ ich rola wsrdéd ushug socjalnych jest znaczaca, to jednak zawsze,
gdy to tylko mozliwe, nie nalezy doprowadza¢ do uzalezniania od tego rodzaju pomocy. Dotyczy
to tez nowej formy ustug opickunczych — opieki wytchnieniowej (respity care), odcigzajacej za-

79 D. Podgorska-Jachnik (2014), Praca socjalna z osobami z niepelnosprawnosciq i ich rodzinami, CRZL, Warszawa —
tabela nieznacznie zmodyfikowana.

80 MPiPS (2014), Projekt zatozen projektu ustawy o zmianie ustawy o pomocy spotecznej oraz niektorych innych ustaw.
Warszawa [online], [dostep: 20.03.2014].,
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stepczo w sposob czasowy opiekundw, np. rodzicow niepetnosprawnych dzieci w ich opiekunczej,
a wyczerpujacej roli®!. Ustugi te dopiero wprowadzane sg na niewielka skalg¢ w naszym kraju (przy
ogromnym jak si¢ wydaje zapotrzebowaniu), ale wskazuje si¢ na ich duze i wcigz rosnace znaczenie
w krajach, ktore juz je wprowadzity (np. w Wielkiej Brytanii).

2.2.2 Wsparcie udzielane a wsparcie doSwiadczane

Proces ekskluzji, w formie marginalizacji i wykluczenia, odzwierciedla proces ostabiania spo-
tecznej wiezi miedzy jednostka a jej srodowiskiem spotecznym, jednak moze by¢ rowniez detekto-
rem zanikania wigzi spotecznej w ogodle, degeneracji spotecznych (wspolnotowych) mechanizmow
samoregulacji, zanikania dostgpnego wsparcia psychospotecznego. Dlatego w polityce spotecznej
nalezy spojrze¢ na proces wlaczania takze w kategoriach ksztaltowania i ,,naprawy” istniejacej sieci
spotecznej: zwigkszenia usieciowienia (zagospodarowania istniejagcych podmiotéw dla zaggszczenia
weztow sieci), zwigkszenia jej dostgpnosci dla jednostki (informowanie, kojarzenie ze soba podmio-
tow spotecznych, uwrazliwianie na potrzeby jednostek i grup, obligowanie do pomocy, alimentacji
itd.) i poprawy ogolnej funkcjonalno$ci danej spotecznosci.

Orientacja na trwate mechanizmy wspdlnotowe jest szczegodlnie wazna dla jednostek wymaga-
jacych wsparcia dlugotrwatego, catozyciowego (tak jest w przypadku osodb z niepetnosprawnoscia).
Osoby te rowniez przezywaja roznego rodzaju sytuacje kryzysowe, jednak charakter ich zaleznosci
spotecznej wymaga nie tylko dziatan interwencyjnych, ale tez wsparcia doswiadczanego na co dzien,
ito w dhugiej perspektywie czasowej. Jest to mozliwe w przypadku wystepowania naturalnej podpory
w postaci spotecznos$ci wlaczajacej, a wlasciwie takiej, ktora nie pozwala na wytaczenie. Wspolno-
ta taka dysponuje specyficznym dopasowaniem, czyli rodzajem wsparcia ,,niewidzialnego” (ang.
invisible support) — naturalnego, nieuswiadamianego, a jak wynika z badan — najskuteczniejszego
i niepowodujacego ponoszenia kosztow przez odbiorcg pomocy, np. w formie obnizenia wtasnej sku-
tecznosci, samooceny i samopoczucia®?. To bardzo wazne w przypadku 0sob z niepetnosprawnoscia,
dlatego praca nad wsparciem psychospotecznym dla nich powinna uwzglgdniaé¢ rowniez szeroko
zakrojone dziatania na rzecz podniesienia sprawnosci funkcjonowania wspierajacych je wspolnot.

Wsparcie spoleczne ma jednak takze swoj aspekt funkcjonalny — zar6wno obiektywny, jak i su-
biektywny. Aspekt ten moze by¢ oceniany z punktu widzenia skutecznos$ci dziatan wspierajacych,
jednak wsparcie dos$wiadczane nie musi by¢ oceniane jako rOwnowazne wsparciu udzielanemu®.
Nalezy uwzgledniac to w organizacji dziatan wspierajacych.

Wsparcie udzielane przez elementy sieci spotecznej jest z pewnoscig pochodng jej struktury:
wielkosci, gestosci, spojnosci. Wyplywa z niej w postaci wsparcia funkcjonalnego: emocjonalnego,
informacyjnego, instrumentalnego (ukazujacego sposoby dzialania) oraz rzeczowego, materialnego
w formie finansowej lub niezbgdnych przedmiotow, lekow, zywnosci, sprzgtu rehabilitacyjnego itd.
To cztery gltéwne kategorie wsparcia funkcjonalnego. Nalezalby dodac do tego jeszcze wsparcie
duchowe — kategori¢ dodatkowa wzgledem wymienionych wyzej, cho¢ w niektorych przypadkach

81 Wiecej na ten temat: D. Podgoérska-Jachnik (2014), Praca socjalna z osobami z niepetnosprawnosciq..., poz. cyt., s. 152-155.
82 N. Bolger, A. Zuckerman, R.C. Kessler (2000), podaj¢ za: H. S¢k (2004), Rola wsparcia spotecznego w sytuacjach
stresu zyciowego. O dopasowaniu wsparcia do wydarzen zZyciowych [w:] Sgk H., Cieslak R. (red.), Wsparcie spoteczne, stres
i zdrowie, Wyd. Naukowe PWN, Warszawa., s. 62—63. Zob. takze: L. Witkowski (2014), Niewidzialne Srodowisko. Pedago-
gika kompletna Heleny Radlinskiej jako krytyczna ekologia umystu, idei i wychowania. O miejscu pedagogiki w przetomie
dwoistosci w humanistyce. Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakow.

83 Analiza réznic we wsparciu udzielanym i do§wiadczanym zawarta w tym rozdziale byta m. in. przedstawiana w referacie
D. Podgorska-Jachnik, Psychopedagogiczne refleksje nad jakoscig systemu wsparcia spotecznego dla osob i grup zagrozonych
marginalizacjq na konferencji na Uniwersytecie ,,Ukraina” w Chmielnickim na Ukrainie w 2012 roku.
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(np. choréb terminalnych) moze urasta¢ ono do rangi kategorii najwazniejszej. Wsparcie udzielane
wchodzi w interakcje z réznymi czynnikami, zwigzanymi z sytuacja i osobg odbierajaca wsparcie.
Czynnik sytuacyjny bedzie modyfikowatl subiektywne poczucie do§wiadczania wsparcia ze wzgledu
na merytoryczne i emocjonalne znaczenie problemu dla danej osoby, jej aktualny stan czy tez caty
kontekst, w jakim zachodzi zdarzenie. Konkretne cechy osoby wyznaczaja jej mozliwosci dziatania,
aktywnos¢, zdolno$¢ siggania po zasoby. Takimi zmiennymi modyfikujacymi skutecznosc i subiek-
tywne poczucie wsparcia sg np. samoocena czy poczucie kontroli. Wazne beda takze konkretne
kompetencje intelektualne czy spoteczne. Trzeci blok czynnikow posredniczgcych nalezy okresli¢
jako postawy wobec wsparcia, gdyz odzwierciedlaja one oczekiwania wobec pomocy lub jej uni-
kanie, zdolno$¢ poszukiwania i mobilizacji sit, skuteczno$¢ korzystania z pomocy, jej oceng itd.
Efektem natozenia takiego filtru jest rozna zdolnos¢ wykorzystania pomocy, ale i rézna jej ocena.

Réznice migdzy wsparciem udzielanym a do$wiadczanym moga si¢ wyraza¢ w negatywnych
ocenach dotyczacych otrzymywanej pomocy. Dobrze jest zdawaé sobie z tego sprawe, gdyz pracownik
socjalny moze doswiadczy¢ frustracji, wynikajacej z niedocenienia pomocy udzielonej przez niego
lub innych. Nagminno$¢ takich sytuacji prowadzi czgsto do wypalenia zawodowego w profesjach
pomocowych. Zrozumienie istoty tych rozbieznosci pomaga ochroni¢ siebie przed frustracja, ale
jednoczesnie pozwala lepiej rozpoznaé kategorie osob, ktorym udzielane jest wsparcie.

Istota wsparcia, zwlaszcza w przypadku osob czy grup trwale wymagajacych pomocy (co np.
moze by¢ spowodowane niepetnosprawnoscia), jest jego potencjalny charakter, opierajacy si¢ na
dostepnosci pomocy w sytuacjach trudnych?4. Dostepno$¢ pomocy, rozumianej jako wsparcie, nie
jest zatem §wiadczeniem automatycznym, lecz raczej $wiadomoscia dostgpu do niezbednych swiad-
czen, w chwilach zagrozenia normalnego funkcjonowania cztowieka lub jego rodziny. Definicja
ta ktadzie nacisk na stowo ,,dostepno$¢”, co oznacza zdolno$§¢ uruchomienia pomocy wtedy, gdy
staje si¢ ona rzeczywiscie potrzebna. Cickawa rzecza jest subiektywne zréznicowanie poziomu
oczekiwan, co do skali czestotliwosci i zakresu §wiadczen. Z jednej strony mozemy mie¢ do czy-
nienia z rzeczywistym zréznicowaniem potrzeb, czego ocena zewngtrzna (np. diagnoza pracownika
socjalnego) moze nie odzwierciedla¢. W badaniach wsparcia spotecznego dla dzieci z autyzmem
iich rodzin Anida Szafranska dostrzega nastepujaca zalezno$¢: to, co dla jednych ma duze znaczenie,
inni moga lekcewazy¢, nie dostrzega¢ tego, a nawet ocenia¢ negatywnie®. Oprocz zrdznicowania
potrzeb, istotne beda tu takze oczekiwania oraz do§wiadczenia badanych. Niestety, czasem takze
ich postawy — oscylujgce od skrajnego zamknigcia si¢ na pomoc innych po skrajna roszczeniowosc.

Do waznych kompetencji spotecznych wydaje si¢ zatem naleze¢ umiej¢tnos¢ korzystania ze
wsparcia spotecznego. Moze si¢ to wydawac paradoksem, ale z pomocy tez trzeba umie¢ korzystac.
Jednym z najgorszych skutkow nieumiejetnie przyjetej pomocy, jak rowniez pomocy nieadekwatne;j
do potrzeb lub niewtasciwie udzielonej, jest faktyczne pogorszenie si¢ sytuacji zyciowej benefi-
cjentow. Niestety, czesto obserwujemy sytuacje, gdy pomimo udzielonego wsparcia popadaja oni
w bierno$¢, bezradno$¢ i jeszcze wigksza zaleznos$¢. Dotyczy to czgsto 0sdb z niepetnosprawno-
Scig, ale takZze 0sOb bezrobotnych, marginalizowanych ze wzgledu na pochodzenie, wiek itd. Sama
sytuacja bycia ,.klientem” pomocy spotecznej moze mie¢ charakter traumatyczny i zmienia¢ obraz
siebie jako osoby kierujacej wltasnym zyciem, kontrolujacej je i zdolnej to tworzenia wlasciwych
warunkow egzystencji dla siebie i dla rodziny — na obraz gorszy. Zatem dylemat: ,,jak pomagac?”’

84 1.G. Sarason (1982), podaj¢ za: H. S¢k, R. Cieslak (2004), Wsparcie spoteczne — sposoby definiowania..., dz. cyt., s. 14.
85 A. Szafranska (2007), Doswiadczanie wsparcia spolecznego przez rodziny z dzieckiem autystycznym [online], Katowice
[dostep: 15.10.2011], s. 297, <www.sbc.org.pl/Content/12464/doktorat2751.pdH.
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jest statym elementem troski i strategii stuzb pomocowych, ale przytoczony problem powinien takze
uruchomi¢ inng kategori¢ pytan, a mianowicie: ,,Jak wychowywac do przyjmowania pomocy?”. To
bardzo rozlegle zagadnienie, zastugujace na odrgbne opracowanie, jednak w jego polu semantycznym
winny si¢ znalez¢ przynajmniej takie hasta jak: hierarchia wartosci, poczucie godnosci, solidarnose,
optymizm, aktywnos¢ i gotowos¢ do wspotdziatania z pozycji podmiotu sytuacji trudnej z osobami
wspomagajacymi w znalezieniu rozwigzania.

Dlaczego ludzie nie si¢gaja po dostepng pomoc? Mozna przypuszczac, ze dlatego, iz nie chca,
nie mogg, nie wiedzg o niej. Opisujac problemy systemu wsparcia spotecznego dla rodzin dzieci
niepetnosprawnych®, mozna przywota¢ trzy kategorie rodzin nie siggajacych po pomoc:

1. odrzucajace ja, zamkniete w swoim bolu, niepogodzone z niepelnoprawnoscia wtasna lub dziec-
ka, ze statusem rodziny obarczonej niepetnosprawnoscia dziecka.

2. kierujace si¢ zle pojeta ambicja czy poczuciem godnosci.

3. pozostajgce poza zasi¢giem informacji o mozliwosciach wsparcia.

Wszystkie te kategorie problemow mozna odnalez¢ tez wsrdd osob, rodzin, grup wymagajacych
pomocy z innych powoddw niz niepetnosprawnos¢: bezradnych, marginalizowanych, zagrozonych
w swojej egzystencji. W kazdej z tych trzech kategorii zapewne zawiodta jakas forma wsparcia:
emocjonalnego, terapeutycznego — aby uporac si¢ z akceptacja zaistnialej sytuacji i zrozumie¢ swoja
role w jej przezwycigzeniu; rzeczowego (materialnego) lub organizacyjnego — by w ogoéle urucho-
mi¢ adekwatng pomoc; informacyjnego — by w ogoéle informacja mogta dotrze¢ do potrzebujacych.
W literaturze wymienia si¢ ponadto wsparcie instrumentalne, czyli instruktaz, jak mozna i/lub nalezy
dziata¢, a takze wsparcie duchowe oraz podtrzymujace samooceng, prestiz, wparcie motywacyjne
i obcowanie spoteczne®’. Harmonijna integracja tych wszystkich elementow jest jednym z wyznacz-
nikéw jakosci systemu wsparcia spotecznego, bo brak ktoregokolwiek z nich oznacza subiektywna
ocene niedostepno$ci wsparcia. Szczegdlnie karygodny wydaje si¢ brak wsparcia informacyjnego,
gdyz powoduje bezsensowne trwonienie realnych zasobow pomocowych tylko z powodu nieumie-
jetnosci skojarzenia czyichs realnych potrzeb z istniejacymi realnie mozliwosciami ich zaspokojenia.

2.3 Orientacja klientowska a standaryzacja pomocy socjalnej dla oséb
z niepelnosprawnoscia i ich rodzin

2.3.1 Osoba niepelnosprawna i jej rodzina, jako klient pomocy spolecznej

Pomoc osobom z niepetnosprawnoscia, jak rowniez ich rodzinom, we wspoétczesnych czasach
wydaje si¢ by¢ koniecznoscia i oczywistoscia, cho¢ juz rodzaj tej pomocy oraz sposob jej udzie-
lania mogg stanowi¢ kwestie dyskusyjne. Wyrazne mozna dostrzec, ze wraz ze zmieniajacym si¢
modelem niepetnosprawnosci zmienia si¢ rowniez rola osoby niepetnosprawnej w relacji do oséb
dostarczajacych owej pomocy i vice versa. W medycznym modelu niepelnosprawnosci, akceptujacym
przede wszystkim potrzebe §wiadczen zdrowotnych, ale rowniez innych §wiadczen towarzyszacych,
najtrafniej okreslato te rolg pojecie ,,pacjenta” — osoby leczonej, poddanej terapii, pozostajacej
pod opieka specjalistow. Stowo ,,pacjent” rzadko jest jednak uzywane w obszarze dziatan pomocy
spotecznej. Czgsciej uzywa si¢ tu pojgcia ,.klient” i mozna by byto poprzesta¢ na jego przywotaniu,

86 Zob. D. Podgorska-Jachnik (2011): System wsparcia dla dzieci niepetnosprawnych — jest czy go nie ma?, ,Biuletyn
Integracji Spotecznej Wojewodztwa Lodzkiego” [online] nr 2, s. 10-12 [online] [dostep: 15.06.2012], <http://pokl-rcpslodz.
pVsites/default/files/24.11.2011%20Biuletyn.pdf.

87 H. S¢k, R. Cieslak (2004), Wsparcie spoteczne..., dz. cyt., s. 19-20.
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gdyby nie dyskusja zwigzana z réznicowaniem rol ,,pacjenta” — , klienta”, a obecnie takze innych
rol, np. “konsumenta”, ,,uzytkownika”, ,,beneficjenta”, ,,petenta”, ,,interesariusza” itd. na rynku
produktow i ustug, na ktéorym przeciez nalezy umiesci¢ takze ustugi zdrowotne i socjalne. Istnieja
obszary dziatan pomocowych — np. ushugi psychiatryczne, psychologiczne, czy psychoterapeutyczne
— gdzie stowa pacjent lub klient uzywa si¢ wymiennie®, czgsto w powigzaniu z wybranym modelem
terapii czy wynikajacej z niego metody®. Podzial na pacjentow i klientéw nie jest bowiem tylko
odzwierciedleniem podziatéw resortowym, ale odzwierciedla r6zne rozumienie sposobow korzystania
z pomocy. Réwniez potrzeba holistycznego spojrzenia na potrzeby osoby z niepetnosprawnoscia
korzystajacej z roznych form wsparcia wymaga zadania sobie pytania o jej role w odbiorze owych
ushug, chocby po to, by moc analizowac ich faktyczne skutki psychospoteczne.

Kiedy wigc osoba z niepetnosprawnoscia (takze w poszerzeniu obejmujacym jej rodzing) bywa
»pacjentem”, kiedy ,,klientem” i co moze wynika¢ z owego dualizmu? Stowo pacjent (tac. patiens
- ‘cierpiacy’, ‘chory’), jak juz wspomniano, posiada silne konotacje medyczne. ,,Bycie pacjentem”
oznacza przede wszystkim bierne poddawanie si¢ specjali§cie i jego dziataniom leczniczym, po-
zostawania w relacji opiekunczej. Odejsécie od terminu ,,pacjent” na rzecz ujecia klientowskiego
czy tez konsumenckiego wigze si¢ z dostrzezeniem podmiotowos$ci, uzyskaniem prawa glosu
oraz - jak zauwazaja Marta Anczewska i wsp. — ze zrownowazeniem relacji pomiedzy osobg opi-
sywang stowem konotujgcym bierne cierpienie, a wszechwiedzqcym, zdolnym wszystkich uleczyc,
wszechmocnym ekspertem przejmujgcym nad nig kontrole®®. Klient traktowany jest wigc jako osoba
swiadomie i aktywnie korzystajaca z jakiego$ rodzaju ustug, uzycie tego stowa wskazuje wigc na
bardziej nowoczesng forme kontaktu z instytucjami pomocowymi. Podobnie wprowadzenie pojecia
»klient” do humanistycznie zorientowanej psychoterapii, mi¢gdzy innymi za sprawg Carla Rogersa,
zwigzane bylo z dostrzezeniem zasobow osobistych osoby zwracajacej si¢ po pomoc, ktéra ma
w sobie wszystko, co potrzebne do zmiany. Korzystajac z pomocy, nie jest wigc biernym obiektem
zabiegdw terapeutycznym, ale osobg dokonujgca $wiadomych wyborow, podejmujaca decyzjeg i od-
powiedzialno$¢ za nie. Podobne postrzeganie zasobdw i roli osoby niepetnosprawnej pojawia si¢ we
wspolczesnej pedagogice specjalnej i pracy socjalnej: pacjent jest pojeciem wpisujacym si¢ w model
instytucjonalny, medyczny niepetnosprawnosci; pojecia klient i konsument uzywane s3 w modelu
spotecznym, rozwojowym, konsumenckim. Przy tym waznym rozréznieniem mi¢dzy modelami
jest rowniez wskazanie na to, kto sprawuje kontrole nad procesem zmiany, pomocy i w ogoéle nad
zyciem osoby korzystajacej z pomocy: czy specjali§ci, terapeuci, pracownicy pomocowi — wtedy,
gdy wchodzi ona w role pacjenta, czy tez ona sama — wtedy, gdy jest klientem lub konsumentem®'.

Ujecie klientowskie warto$ciowane jest wigc pozytywnie z punktu widzenia podmiotowosci
1 autonomii osoby z niepetnosprawnoscia do§wiadczajacej pomocy. Jej role okreslaja w duzym
stopniu same podstawy organizacyjno-prawne systemowych dziatan pomocowych, ale i styl $wiad-
czenia ushug.

88 M. Anczewska i in. (2011), Pacjent, klient, czy... — okreSlenia preferowane w psychiatrycznej opiece zdrowotnej, ,,Psy-
chiatria Polska”, tom XLV, numer 1, s. 36-42.

89 L. Grzesiuk (red.) (2005), Psychoterapia. Teoria. Podrecznik akademicki, Wyd. Psychologii i Kultury, ENETEIA,
Warszawa, passim.

90 J. Neuberger, R. Tallis, za: M. Anczewska i in. (2011), Pacjent, klient, czy..., op. cit., s. 36.

91 Por. A. Firkowska-Mankiewicz, A. (2007). Zmiana wizerunku osoby niepetnosprawnej intelektualnie i sposobu jej
traktowania — kontekst historyczny i spoleczny oraz nowa polityka spoteczna. [W:] Raport podsumowujqcy dziatalnosé
Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania Osob z Niepelnosprawnoscig Intelektualng, Warszawa: PFRON; ,,Polscy
niepetnosprawni - obywatele, konsumenci, pracownicy” http://polscyniepelnosprawni.agh.edu.pl/konferencja/.
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W obszarze pomocy spolecznej najczesciej uzywane jest pojecie ,.klienta”, czasem wymiennie
z okresleniem ,,podopieczny”, ktore jednak nalezy traktowac jako ustepujace. Pojecie opickuncze
W pracy socjalnej ustapito bowiem podej$ciu pomocowemu, aktywizujacemu, co przedstawiono juz
na poczatku rozdziatu. Jednoczes$nie nalezy zaznaczy¢, ze najpopularniejsze znaczenie stowa ,.klient”
dotyczy uczestnictwa osoby (fizycznej lub prawnej) w rynku ustug®, uzycie tego stowa wobec 0so-
by korzystajacej z pomocy mogltoby oznaczac postrzeganie jej jako nabywcy ustug pomocowych,
a wigc konsumenta®. Bytoby to zgodne z rozumieniem roli osoby niepetnosprawnej w przywoty-
wanym modelu spotecznym, w ktérym pojec ,.klient” i ,,konsument” uzywa si¢ zamiennie. Nalezy
jednak zastrzec, ze owa synonimiczno$¢, zbudowana na popularnym rozumieniu obu tych pojeé
jako nabywcy dobr lub ustug, jest dopuszczalna i upowszechniana w naukach spotecznych. Nie ma
jednak przetozenia na usytuowanie prawne beneficjenta pomocy spotecznej. Akt prawny o randze
ustawy, regulujacy prawa konsumenckie, wskazuje wyraznie, ze przepisow ustawy nie stosuje si¢
do umow (...) dotyczgcych ustug socjalnych, mieszkan socjalnych, opieki nad dzieémi, wsparcia
dla rodzin i 0s6b znajdujqcych sie stale lub czasowo w potrzebie, w tym opieki diugoterminowej*;

2.3.2 Badanie potrzeb i satysfakcji klientowskiej w zakresie ustug socjalnych

Dazac do przekonujacych dowoddéw skutecznosci ustug spotecznych — czy szerzej: pracy so-
cjalnej w ogdle — w odniesieniu do 0sob z niepetnosprawnoscia, nalezy bardzo wyraznie podkreslic,
ze potwierdzenie takie jest mozliwe jedynie po wczesniejszym okresleniu zatozen dotyczacych
modelu $wiadczenia tych ustug®. Dotyczy to takze instytucji pomocy spotecznej i $wiadczonych
przez nie ustug socjalnych. Przy przyjeciu orientacji klientowskiej, o ktorej byta mowa wezesniej,
wlasciwym podejsciem jest badanie potrzeb i satysfakcji klientéw. Takie dzialanie wpisujg si¢
w kontekst zarzadzania opartego na tzw. polityce projakosciowej. Procedury zapewniania jako$ci
powinny taczy¢ ze soba diagnoze¢ faktycznych potrzeb klientow, analize¢ modelu oferowanych
ustug z monitoringiem satysfakcji ze sposobu i efektu ich §wiadczenia, co nie wyklucza réwniez
innych sposobow potwierdzania efektywnosci. Ocena klienta jest bowiem oceng subiektywng — co
nalezy interpretowac i jako pozytywne, i jako negatywne w metodologii dowodzenia skutecznosci
pewnych dziatan. Pozytywne — bo wiasnie subiektywne odczucia klienta sa jednym z wazniejszych
wskaznikéw znaczenia podejmowanych dziatan. Negatywne — bo odczucia te moga by¢ rozbiezne
z obiektywnymi wskaznikami, co wyjasniono opisujac réznice¢ pomigdzy wsparciem doswiadcza-
nym, a faktycznie udzielanym.

Celem badania potrzeb jest dgzenie do doskonalenia dziatan ustugowych, a w rezultacie tego
przygotowanie oferty trafiajacej najbardziej adekwatnie w potrzeby i oczekiwania klientow (ale tez
interesariuszy) na mozliwie wysokim jako§ciowo poziomie, ktorej nabyciem beda zainteresowani
przedsiebiorcy. Badanie poziomu satysfakcji klientow wiaze si¢ przede wszystkim z biezaca kontrola
jakosci $wiadczonych ustug, cho¢ wazne moga by¢ takze informacje o charakterze retrospektywnym
— cze¢sto z pewnego dystansu czasowego, jak i innej sytuacji zyciowej klienta, zwlaszcza jesli mowa
o ustugach o charakterze socjalnym. Mozna wtedy mie¢ nadzieje, ze oceniany jest dtugofalowy
wplyw pewnych dziatan (ustug) na wzglednie trwata zmiane, a wielo§¢ doswiadczen w obszarze

92 Encyklopedia Zarzadzania, http://mfiles.pl/pl/index.php/Klient.

93 Pojecie konsumenta jako nabywcy towaréw lub ustug okresla nie tylko Kodeks Cywilny (wg art. 22 KC za konsumenta
uwaza sie osobe fizyczng dokonujgcq z przedsiebiorcq czynnosci prawnej niezwigzanej bezposrednio z jej dziatalnoscig
gospodarczg lub zawodowg), ale pojawia si¢ ono takze w Konstytucji RP (art. 76).

94 Ustawa z dnia 30 maja 2014 r. o prawach konsumenta Dz.U. dnia 24 czerwca 2014 r. poz. 827, art. 3.1., pkt. 1.

95 B. Sapey (2014), Praktyka w jaki celu? Wykorzystanie dowodu w pracy socjalnej z osobami niepetnosprawnymi [w:] D.
Smith red.,Praca socjalna..., poz. cyt.,s.149.
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problemowym pozwala klientowi réwniez na warto§ciowanie, czyli porownywanie dziatan ushugo-
wych migdzy sobg. Nalezy bowiem zatozy¢, ze nie zawsze to samo, co jest skuteczne (pozytywne)
w krotkiej perspektywie, bedzie réwniez takie w perspektywie dalekiej — i odwrotnie. Gromadzenie
takich informacji stuzy wigc nie tylko doraznej ocenie wilasnej oferty, ale takze perspektywicznemu
planowaniu strategicznemu. Celem badania potrzeb klientow pomocy spolecznej oraz ich satysfakcji
z dotychczasowych ustug jest potwierdzanie stusznosci kierunku dotychczasowych dziatan, prze-
modelowanie lub rozszerzanie oferty, motywowane celem lepszego zaspokajaniu potrzeb klientow,
ale rowniez szeroko pojetym interesem spolecznym.

2.3.3 Kategoria jakosci Zycia, a ocena stopnia zaspokojenia potrzeb wsparcia spotecznego
0sob z niepelnosprawnoscia i ich rodzin w regionie l6dzkim

Dziatania na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia i ich rodzin ukierunkowane sa na poprawe
warunkow ich zycia oraz podniesienie szans rozwojowych, edukacyjnych i spotecznych, co mozna
tez wigzaé z coraz popularniejszag w naukach spolecznych i medycznych kategorig jakosci zycia.
Jest to bardzo szerokie i niejednoznaczne pojecie, odzwierciedlajace holistyczne podejscie do
ludzkiego zycia, wlasciwos$ci jednostki i jednoczesnie jej relacji spotecznych. W przypadku badan
nad niepetnosprawnos$cia, przywotywane jest w konteks$cie szukania ekwiwalentu dobrostanu, za
jaki WHO uwaza zdrowie. Niestety, nie zawsze mozemy zapobiec utracie zdrowia (naruszeniu
dobrostanu), ale zawsze i w kazdej sytuacji mozna dazy¢ do ponoszenia jakosci zycia. Za jako$é¢
zycia mozna przyja¢ za A. Campbellem do$wiadczenie zycia, wyrazajace si¢ poziomem satysfakcji
zyciowej 1 poczuciem szczescia®.

Pomiar jakosci zycia moze obejmowac rozne aspekty: medyczny, psychologiczny, ekologiczny,
ekonomiczny, spoteczny, przestrzenny, instytucjonalno-polityczny i in. Nawigzujac do problematyki
zdrowia mozna odwota¢ si¢ do konstrukcji narzedzia skali WHO oceniajacej jako$¢ zycia, tzw.
WHOQOL. W konstrukcji tego narzedzia wyrdznia si¢ cztery kryteria (jednoczesnie aspekty i czyn-
niki) ,,dobrego zycia”: zycie w dobrym ér(%dowisku, zdolno$¢ do poradzenia sobie w zyciu, bycie
warto$cig dla Swiata, cieszenie si¢ zyciem . Podniesienie jakosci zycia jednostek i spoteczenstwa
jest celem polityki spotecznej panstwa, dlatego termin ten moze by¢ teleologicznym tacznikiem
pomiedzy wymiarem jednostkowym i spolecznym pracy socjalnej i szerzej — polityki spotecznej. Na
poziomie elementarnym jako$¢ zycia 0sob z niepetnosprawnoscig i ich rodzin moze by¢ mierzona
stopniem zaspokojenia ich potrzeb (przede wszystkim tych zwigzanych z niepetnosprawnoscia),
stopniem partycypacji spotecznej, podtrzymaniem zdolno$ci samoregulacyjnych i poczucia wartosci
oraz 0golng satysfakcja z zycia. W podjetych badaniach nie obejmiemy catego spektrum doswiad-
czen i ocen, sktadajacych si¢ na odczuwang jako$¢ zycia, ale ocene stopnia zaspokojenia potrzeby
wsparcia spotecznego traktujemy jako jej czegsc.

Wsparcie spoteczne dla 0sdb z niepelnosprawnoscia jest czgscia ogdlnej polityki spotecznej.
Na poziomie lokalnym polityke spoleczna ksztaltuja i realizuja jednostki samorzadu terytorialnego,
nawiazujac i koordynujac wspotprace z podmiotami wszystkich sektorow: lokalnymi instytucjami
publicznymi, organizacjami pozarzagdowymi i otoczeniem biznesowym. Przedsigwzigcia te moga
przybiera¢ forme partnerstwa lokalnego.

96 Za: S. Sadowska (20006), Jakos¢ zZycia uczniow z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim. Wyd. ,,Impuls”,
Krakow, s. 17.
97 Tamze, s. 29.
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Zadania polityki spolecznej na rzecz 0sob z niepelnosprawnoscia obejmuja réozne szczeble or-
ganizacji samorzadowej: od wojewddzkiej, przez powiatowa, po gminng. Kazdy z tych samorzadow
ma swoj wlasny zakres dziatania, regulowany ustawowo, ktory wyznaczaja:

»  Ustawa z dnia 5 czerwca 1998 r. 0 samorzqdzie wojewddztwa®®,

»  Ustawa z dnia 5 czerwca 1998 r. 0 samorzqdzie powiatowym®,

»  Ustawa z dnia 8 marca 1990 r. 0 samorzqdzie terytorialnym'® - obecny tytul ustawy: o samo-
rzadzie gminnym'?'.

W ramach wynikajacych z tych regulacji, samorzady realizuja na swoich poziomach zadania
publiczne wynikajace z innych ustaw. Zadania dotyczace 0séb niepetnosprawnych maja swoje zrodto
przede wszystkim w ustawie o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu osob niepetno-
sprawnych!?, ale takze w ustawie o§wiatowej, ustawie o pomocy spotecznej i innych. Wyznaczenie
ogoblnej strategii regionalnej w zakresie wyré6wnywania szans osob z niepelnosprawnoscig i prze-
ciwdziatania ich wykluczeniu spotecznemu nalezy do zadan samorzadu wojewodzkiego. Strategia
ujeta zostaje w plany okresowe — obecnie w perspektywie lat 2014-2020', Cele operacyjne zawarte
w aktualnie realizowanym planie Wojewodztwa L.odzkiego zostaty sformutowane nastepujaco:

1. Podniesienie poziomu $wiadomos$ci spoteczenstwa na temat osob niepelnosprawnych, ich
praw, potrzeb i mozliwosci oraz wktadu we wszystkie sfery zycia.

2. Stymulowanie rozwoju oraz wzmocnienie potencjalu osob z r6znymi niepelnosprawnosciami.

3. Profilaktyka oraz doskonalenie systemoéw kompleksowego wsparcia medycznego skierowane-
go do 0sob niepetnosprawnych.

4. Tworzenie warunkéw do podniesienia kompetencji zawodowych, wzrostu zatrudnienia oraz
wzmocnienie polityki rowno$ci szans 0so6b niepelnosprawnych na rynku pracy.

5. Tworzenie warunkéw umozliwiajacych osobom niepetnosprawnym dostep do przestrzeni pu-
blicznej i prywatnej oraz uczestnictwa w zyciu spotecznym.

6. Zintegrowanie dziatan podmiotéw wspierajacych osoby niepetnosprawne!®,

Kazdy z tych celéw w sposob bezposredni lub posredni ma doprowadzi¢ do doraznej, ale przede
wszystkim perspektywicznej poprawy jakosci zycia osob z niepetnosprawnoscia, w tym dzieci
i mtodziezy. Jednak do potrzeb tej konkretnej grupy wiekowej — poza celem nr 3, prozdrowotnym,
uniwersalnym w przypadku kazdej niepetnosprawnosci - przystaja szczeg6lnie dziatania strategiczne
mieszczace si¢ w celu operacyjnym nr 2 - nastawionym na stymulowanie rozwoju i wzmocnienie
potencjalu osobistego beneficjentéw, oraz nr 5 — nastawionym na umozliwienie mozliwie petnej
partycypacji spotecznej'®.

Podziat zadan i organizacje stuzb dziatajacych na rzecz osob niepetnosprawnych reguluje rozdziat
7. ustawy o rehabilitacji'®. Z art. 35.1. tej ustawy dla samorzadu wojewodzkiego wynikajg m.in.

98 Ustawa z dnia 5 czerwca 1998 r. 0 samorzqdzie wojewddztwa (Dz. U. 1998 nr 91 poz. 576).

99 Ustawa z dnia 5 czerwca 1998 r. o samorzqdzie powiatowym (Dz. U. 1998 Nr 91 poz. 578).

100 Ustawa z dnia 8 marca 1990 r. o samorzqdzie terytorialnym (Dz. U. 1990 nr 16 poz. 95).

101 Zmiana dokonana na podstawie Ustawy z dnia 8 lipca 2005 r. o zmianie ustawy o samorzqgdzie gminnym oraz niektorych
innych ustaw (Dz.U. z 2005 r. Nr 175, poz. 1457).

102 Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu osob niepetnosprawnych
(Dz. U. 1997 nr 123 poz. 776, z pdzn. zmianami).

103 RCPS (2014), Wojewodzki program wyrownywana szans osob niepetnosprawnych i przeciwdziatania ich wykluczeniu
spolecznemu oraz pomocy w zatrudnianiu 0sob niepetnosprawnych na lata 2014-2020. £.6dz.

104 Tamze

105 Tamze

106 Dla utatwienia uzywamy takze skroconej nazwy ustawy przywotanej w poprzednim przypisie.
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zadania: opracowania i realizacji wojewodzkich programow dotyczacych wyréwnywania szans 0sob
niepetnosprawnych i przeciwdzialania ich wykluczeniu spotecznemu oraz pomocy w realizacji zadan
na rzecz zatrudniania oséb niepelnosprawnych; dofinansowania robdt budowlanych dotyczacych
obiektow stuzacych rehabilitacji, w zwigzku z potrzebami 0s6b niepetnosprawnych; dofinansowania
kosztow tworzenia i dzialania zaktadow aktywnosci zawodowej; wspotpracy z organami administracji
rzagdowej oraz powiatami i gminami w realizacji zadan wynikajacych z ustawy oraz wspotpracy
z organizacjami pozarzadowymi i fundacjami dziatajacymi na rzecz osob niepetnosprawnych!®’.

Powiat wykonuje okreslone ustawami zadania publiczne o charakterze ponadgminnym w zakresie
wspierania 0sob niepetnosprawnych!®, Lista zadan wynikajacych z ustawy o rehabilitacji jest dtuga,
ze wzgledu na stopien ich uszczegdlowienia, i obejmuje dziatania na rzecz osob niepetnosprawnych
w zakresie ich rehabilitacji spotecznej, rehabilitacji zawodowej i zatrudniania oraz przestrzegania
praw osob niepetnosprawnych. Zadania te realizowane sg m. in. poprzez dofinansowanie: 1) uczest-
nictwa 0sob niepetnosprawnych i ich opiekunéw w turnusach rehabilitacyjnych; 2) sportu, kultury,
rekreacji i turystyki osob niepelnosprawnych; 3) zaopatrzenia w sprzet rehabilitacyjny, przedmioty
ortopedyczne i $rodki pomocnicze; 4) likwidacji barier architektonicznych, w komunikowaniu si¢
i technicznych, w zwigzku z indywidualnymi potrzebami os6b niepetnosprawnych; 5) rehabilitacji
dzieci i mtodziezy; 6) ushug tlumacza jezyka migowego lub tlumacza-przewodnika; 7) kosztow
tworzenia i dziatania warsztatow terapii zajeciowej'”. Samorzad powiatowy odpowiedzialny jest
takze za posrednictwo pracy i1 poradnictwo zawodowe dla 0s6b niepetnosprawnych, ich szkolenie,
przekwalifikowanie oraz doradztwo organizacyjno-prawne i ekonomiczne w zakresie dziatalnosci
gospodarczej lub rolniczej podejmowanej przez osoby niepetnosprawne!°.

W praktyce w najwigckszym zakresie polityke spoteczng na rzecz 0séb z niepetnosprawnos$cia
realizuja jednostki samorzadowe szczebla powiatowego'!!, z uwzglednieniem powiatowych urze-
dow pracy oraz powiatowych centrow pomocy rodzinie. (PCPR). Zadania PCPR-6w to przede
wszystkim rehabilitacja 0s6b niepelnosprawnych, dziatania zmierzajace do ograniczania skutkow
niepetnosprawnosci, likwidacja barier utrudniajgcych funkcjonowanie tym osobom, przedsta-
wianie planéw zadan i informacji z prowadzonej dziatalno$ci!!2. Poza zadaniami ustawowymi,
samorzad powiatowy realizuje rowniez zadania specjalne na rzecz 0sob z niepelnosprawnoscia ze
srodkow przekazanych celowo przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych
(PFRON)'3, Wiekszos¢ zadan PFRON dotyczy aktywizacji zawodowej i tworzenia miejsc pracy
dla 0s6b z niepetlnosprawnoscia, a wige nie jest jeszcze adresowana do niepetnosprawnych dzieci
i mtodziezy, jednak moga by¢ one objete dofinansowaniem w innych wymienionych juz wyzej
zakresach wsparcia, np. uczestnictwa w turnusach rehabilitacyjnych, aktywnosci sportowej, kultu-
ralnej, rekreacyjnej i turystycznej, zaopatrzenia w sprzet rehabilitacyjny, przedmioty ortopedyczne,
inne $rodki pomocnicze, czy likwidacji barier architektonicznych i technicznych'*.

Zadanie oceny udzielanych form wsparcia dziecku z niepetnosprawnoscig i jego rodzinie jest
w ogole bardzo trudne, ze wzgledu na:

107 Tamze, art. 35.1

108 Ustawa z dnia 5 czerwca 1998 r. o samorzgdzie powiatowym ..., poz. cyt.., art. 4.1. pkt. 5.

109 Tamze, art.35.a.

110 Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej ..., poz. cyt., art. 35a.

111 Z. Wasiak (2006), Zadania powiatu w rehabilitacji spolecznej 0sob z niepelnosprawnosciq, Krajowa Izba Gospodar-
czo-Rehabilitacyjna, Warszawa, s. 59.

112 Ustawa z dnia 5 czerwca 1998 r. o samorzqdzie powiatowym..., poz. Cyt.

113 Z. Wasiak (2006), Zadania powiatu..., poz. cyt., s. 79-97.

114 Tamze, s. 83.
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» rdzne zrodla wiedzy o osobach z niepetnosprawnoscia w wojewddztwie, ukazujacych nie do
konca pokrywajace si¢ statystyki (GUS, PFRON, Wojewodzki Zespot ds. Orzekania o Niepetno-
sprawnosci, Wydziat Edukacji czy System Informacji O$wiatowej — te ostatnie z informacjami
o uczniach ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi);

» wielo$¢ form wsparcia, zwlaszcza swiadczen szczegétowych, wynikajacych z réznych regu-
lacji prawnych; nic tez dziwnego, ze bardzo tatwo si¢ zagubi¢, zwlaszcza niedoswiadczonym
beneficjentom pomocy i ze z powodu braku informacji cz¢$¢ tych, ktoérzy mogliby skorzystac
z niektorych form wsparcia — zupelnie nie zdaje sobie z nich sprawy; problem tkwi takze
w nazewnictwie (nie kazdy interesant réznicuje podobnie brzmigce nazwy, np. Swiadczenie
rodzinne i $wiadczenie pielegnacyjne; zasitek pielggnacyjny i §wiadczenie pielggnacyjne itd.);

» podobne formy wsparcia oferowane przez rézne podmioty i/lub finansowane z r6znych zrodet;

» rozne stopnie uogodlnienia statystyk dotyczacych pomocy (np. wyszczegolniona ogdlna suma
srodkow wydatkowanych na wsparcie dla 0sob z niepetnosprawnoscia, bez zréoznicowania tych
form, jak i szczegotowych grup wérdd tych beneficjentow; trudno z ogdlnej liczby wygenero-
wac grupe dzieci i mlodziezy z niepetnosprawnoscia); w rezultacie tego istnieje duzo réznych
wskaznikow statystycznych, ktore trudno jest zinterpretowac;

» brak szczegdlowej sprawozdawczosci i/lub statystyk dotyczacych sytuacji rodzinnej benefi-
cjentow pomocy'’s.

Nie jest zatem takze tatwo przedstawi¢ precyzyjna diagnoze korzystania tej grupy z systemu
wsparcia, mozna jednak wykazaé niektore wskazniki zwigzane z dziataniami o charakterze wspie-
rajacym. Zaczynajac od poziomu wojewodztwa, nalezy zauwazy¢, ze waznym elementem realizacji
lokalnej polityki spotecznej jest wspotpraca z organizacjami pozarzagdowymi i podmiotami prowadza-
cymi dziatalno$¢ pozytku publicznego!''®. Samorzad wojewodzki organizuje systematycznie otwarte
konkursy ofert dla podmiotdéw trzeciego sektora, wykonujacych zadania publiczne, dofinansowane
w formie wspierania lub powierzenia.

Program wspoltpracy samorzadu wojewodztwa toédzkiego z organizacjami pozarzadowymi
obejmuje naste¢pujace zadania: pomoc spoteczna, polityka prorodzinna, dzialania na rzecz osob nie-
petosprawnych, profilaktyka i rozwigzywanie problemow alkoholowych (najbardziej kosztochtonne
zadania, na ktére przeznaczane jest od ok. 25% do ok. 35% wojewddzkiego budzetu na zadania
zlecane z zakresu polityki spotecznej!), przeciwdziatanie narkomanii, przeciwdziatanie przemocy
w rodzinie, zwalczanie AIDS i zapobieganie zakazeniom HIV. Osoby z niepelnosprawno$cia moga
by¢ beneficjentami zarowno zadan wydzielonych specjalnie dla tej grupy, jak i innych zadan, szcze-
golnie z zakresu pomocy spolecznej. Wynika to z potwierdzonego empirycznie zwiazku pomig¢dzy
niepetnosprawnoscig a ubostwem''”, ktory w kontekscie podjetych badan nalezy rozpatrywac tacznie
ze zjawiskiem tzw. juvenalizacji biedy. Oznacza to, ze bieda rzutuje przede wszystkim na warunki
zycia dzieci, a biorac pod uwage naktadajace si¢ czynniki wykluczenia — jeszcze bardziej na wa-

115 RCPS (2013), Diagnoza stanu i potrzeb pomocy spotecznej. Seria wydawnicza: Problemy spoteczne, polityka spoteczna
w regionie todzkim. Zeszyt 7, L.6dz

116 Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej ..., poz. cyt., art. 36.1.

117 Pilotazowy program rzadowy ,, Wezesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i ciggla pomoc dziecku
zagrozonemu niepetnosprawnosciq lub niepelnosprawnemu oraz jego rodzinie” 2005-2007 (WWKSC) (2004).
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runki zycia dzieci z niepetnosprawnos$cig!''®. Wyniki badan socjologicznych z roku 2009 dowodza,
iz przynajmniej jedna trzecia t6dzkich dzieci z niepelnosprawnoscia zyje w ubostwie!'’.

Na terenie wojewddztwa todzkiego funkcjonuje duzo — i coraz wigcej — podmiotdéw pozarza-
dowych, ktore w celach statutowych maja dziatalno$¢ na rzecz oséb z niepetnosprawno$cia — dane
z roku 2012 méwia o 487 takich organizacji. Ich dziatalno$¢ to przede wszystkim pomoc materialna
osobom z niepetnosprawnoscig, ich rehabilitacja zdrowotna, spoteczna i zawodowa'®, Wsrdd tych
organizacji sg zarowno duze, ogélnopolskie, z oddziatami na terenie wojewodztwa todzkiego (np.
oddzialy Caritas Polska, Polskiego Zwigzku Gtuchych, Polskiego Zwigzku Niewidomych, Polskiego
Stowarzyszenia na rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym), jak i wiele mniejszych organizacji
o zasiegu lokalnym, czesto z niedlugim stazem dziatalnosci. Niektore prowadzg osrodki rehabilitacyjne,
zespoly wezesnego wspomagania (zob. tab. 3), przedszkola lub szkoty specjalne (np. Fundacje ,,Ja$
i Matgosia”, ,,Kolorowy Swiat”, Navicula - Centrum Diagnozy i Terapii Autyzmu).

Nie wszystkie organizacje pozarzagdowe majg aktualnie status aktywnych, jednak ich liczba
$wiadczy o gotowosci partycypacji w rozwigzywaniu problemow niepetnosprawnosci w srodowisku
lokalnym. Wiele z nich pozyskuje takze wlasne $rodki na dziatalno$¢. Tabela 7 przedstawia wybrane
wskazniki zwigzane z finansowaniem zadan polityki spolecznej realizowanych przez organizacje
pozarzadowe na rzecz mieszkancow wojewodztwa todzkiego, ktorych niepelnosprawne dzieci
i mtodziez najczgsciej moga by¢ beneficjentami. Ze srodkow z budzetu Wojewodztwa Lodzkiego
w latach 2009-2012 $rodki finansowe przeznaczano na dziatania na rzecz osob niepelnosprawnych,
realizowane w szczeg6lnosci poprzez ich rehabilitacje oraz roznego rodzaju imprezy.

118 Dytrych J., Grotowska-Leder J. (2010), Niepetnosprawnosé w dziecinstwie jako szczegolne zagrozenie biedq i wyklu-
czeniem spotecznym w przysztosci, Wydawnictwo Biblioteka, Fundacja Instytut Inicjatyw Spotecznych.

119 W. Warzywoda-Kruszynska (2011), Niepetnosprawnosé w rodzinie — warunki zycia i nauki [w:] W Warzywoda-Kru-
szynska, G. Mikotajczyk-Lerman (red.), Uczer i student niepelnosprawny — warunki Zycia i nauki, Wydawnictwo Biblioteka,
Fundacja Instytut Inicjatyw Spotecznych, £.6dz, s. 16.

120 Stowarzyszenie Na Rzecz Osob Niepetnosprawnych Promyk (2012); Raport. Analiza danych pochodzqcych z PUP,
JST, WTZ z wojewddztwa lodzkiego w kontekscie aktywizacji zawodowej oséb niepetnosprawnych. Zespot Ekspertow —
Stowarzyszenie PROMYK, L6dz.
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Tabela7  Wybrane wskazniki realizacji zadan pomocy osobom z niepetnosprawnosciag i pomo-
cy spotecznej ze Srodkow budzetu Wojewddztwa Lodzkiego w latach 2009-2012

Wybrane wskazniki realizacji zadan z za- Rok
kresu polityki spotecznej 2009 2010 2011 2012
Kwota dotacji na zadania z zakresu polityki 1700 000 1 830 000 1 820 000 1 885 000
spotecznej ogdtem (w PLN)
Kwota dotacji na realizacje¢
<
3 zadania(PLN) 280 000 280 000 240 000 300 000
=]
£
£ % calej dotacji 16,5% 15,3% 13,2% 15,9%
2 | Liczba zlozonych projektow 43 37 40 75
=
% Liczba realizowanych projektow 15 22 21 24
k!
0, 1 A 1
X | % projektow przyjetych 34.9% 59.5% 52,5% 32%
S do realizacji
o
S | Kwota wnioskowana w ztozonych | 01 15g | 783 447 756727 | 1483306
N projektach
I
3 | % dotacji w stosunku do kwoty 289 35.7% 31.7% 20.2%
g wnioskowanej w projektach 0 »7o >0 e
<
< ‘ . . .
R Srednia }(wota dotacji przypadajaca 18 667 12727 11 429 12 500
na 1 projekt *
Kwota dotacji na realizacj¢ zadania
(PLN i % calej dotacii) 300 000 350 000 325000 400 000
Qﬁ) % calej dotacji 17,6% 19,1% 17,9% 21,2%
Q
0
"g Liczba ztozonych projektow 39 39 31 41
§ Liczba realizowanych projektow 21 29 25 30
2 | Yoprojektéw przyjetych 53.8% 74.4% 80.6% 73.2%
2 do realizacji ’ ’ ’ ’
5]
= . .
g | Kwota wnioskowana w ztozonych | 54917 | 1174115 844 252 1126335
N projektach
2
g % dotacji w stosunku do kwoty 26% 29 8% 38.5% 35.5%
E wnioskowanej w projektach 0 o0 =70 =70
Srednia kwota dotacji przypadajaca 14 071 12 069 13 000 13333
na 1 projekt *

* Przy gornej granicy kwoty wnioskowanej w projekcie 20 000 zt.

Zrédto: opracowanie D. Podgorska-Jachnik, w oparciu o Raport RCPS (2012)12!,

121 RCPS (2012), W kierunku reintegracji spotecznej..., poz. cyt., s. 52-55.
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Z danych w tabeli wynika, ze w analizowanym okresie kwota wydatkowana na zadania z za-
kresu polityki spotecznej wzrasta, poza rokiem 2011'%2 kiedy poziom wydatkow na te cele ulegt
nieznacznemu obnizeniu w stosunku do roku poprzedniego. Podobna tendencja odzwierciedlona
zostata we wskaznikach dotyczacych zadan szczegdtowych. Kwoty przeznaczane na zadania zwia-
zane z niepetnosprawnos$cia wahaty si¢ w granicach 15,3% - 16,5% catkowitej dotacji, poza rokiem
2011, gdy wskaznik ten spadt do poziomu 13,2%.

Wskaznik z roku 2012 byl nieco nizszy (15,9%) niz na poczatku okresu finansowania. Zadania
zwigzane z pomocg spoteczng byly dotowane w tym okresie na nieco wyzszym poziomie: stano-
wity one od 17,6% do 21,2%, ogolnej dotacji i wzrosly o 3,6 punktu procentowego w roku 2012,
w zestawieniu z rokiem 2009. Obnizenie wskaznika w roku 2011, gdy obnizona byta cata dotacja,
nie dotkngto w takim stopniu zadan z zakresu pomocy spolecznej, jak zadan zwigzanych z niepel-
nosprawnosciag. Moze oznacza¢ to, ze w przypadku ograniczen w budzecie, $rodki przeznaczane
sa w pierwszej kolejnosci tam, gdzie stwierdza si¢ obiektywne oznaki ubdstwa (cho¢ jednoczes$nie
w roku 2011 $rodki na rozwigzywanie probleméw alkoholowych siggnely one az jednej trzeciej
catej dotacji).

Ciekawych informacji dostarcza analiza liczby projektow, stanowiacych odpowiedzi na oglaszane
konkursy zadan zleconych. O ile w przypadku zadan zwiazanych z pomoca spoteczng ich liczba
utrzymuje si¢ na podobnym poziomie (ok. 39-41 wnioskow rocznie, nieco mniej w 2011, bo 31
wnioskow), to w przypadku zadan zwigzanych z niepelnosprawnoscia w poréwnaniu do roku 2009
nieco spada w latach 20101 2011 (z 43 odpowiednio do 37 i 40), by w 2012 roku wzrosnaé prawie
dwukrotnie, do az 74 wnioskéw. Oznacza to prawdopodobnie, ze liczba podmiotow, zajmujacych
si¢ pomocg spoteczng oraz zakres ich zadan sg bardziej stabilne, niz w przypadku dziatan na rzecz
0s60b z niepelnosprawnosciag. W przypadku niepetnosprawnosci spektrum mozliwych dziatan jest
znacznie szersze, ale moze tez charakteryzowac si¢ akcyjnoscig. Jednoczesnie dowodzi to row-
niez duzego potencjatu organizacji pozarzadowych w zakresie mozliwosci dziatan na rzecz oséb
z niepetnosprawnoscia, skoro z roku na rok mozna tak wyraznie pobudzié¢ je do aktywnosci. Przy
nieznacznie zwigkszajacej si¢ kwocie wydatkowanej na niepetnosprawnos$é, wigksza liczba projek-
tow powoduje, ze zmniejsza si¢ procentowa warto$¢ projektow realizowanych w stosunku do kwot
wnioskowanych przez organizacje: od 28-35,7% do 20,2% kwoty wnioskowanej. W tym samym
czasie oferty wnioskodawcow z zakresu pomocy spolecznej utrzymuja si¢ na podobnym poziomie,
co przy sukcesywnym wzroscie dotacji na te cele oznacza stopniowy wzrost dotacji realizowanej
w stosunku do wnioskowanej od 26% do 35,5-38,5%. O ile wigc podaz i popyt na wnioski z zakresu
pomocy spotecznej si¢ zrdéwnuja (realizowana jest 2 do %, a nawet wigcej sktadanych wnioskow, bo
az 80,6% w roku 2011), o tyle w zakresie dziatan na rzecz osob z niepetnosprawnoscia przyjmowany
jest do realizacji co drugi/co trzeci wniosek. Potencjalnie wigc organizacje mogtyby zrobi¢ jeszcze
wiele dla 0sob z niepetnosprawnoscia - i robig to jeszcze z innych §rodkow, np. sSrodkow PFRON
bedacych w dyspozycji Samorzadu Wojewodztwa L.odzkiego. W dofinansowanych projektach pro-
ponowana jest najczesciej rehabilitacja domowa i w osrodkach, zajgcia usprawniajace, szkolenia dla
0s6b niepelnosprawnych i 0s6b z ich otoczenia, ré6znego rodzaju imprezy na rzecz tego srodowiska.
Wysokos$¢ srodkow PFRON przekazywanych do dyspozycji samorzadu wojewddzkiego w latach
2009-2012 przestawia tabela 8.

122 Nalezy dodag, ze byt to rok ,,rekordowo” wysokiej dotacji PFRON, co zostato omowione dalej i przedstawione w tabeli
or 8. Srodki budzetowe mozna byto w tym roku przeznaczy¢ zatem na inne cele.
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Tabela8  Kwoty dofinansowania zadan na rzecz osob z niepetnosprawnoscia na terenie woje-
wodztwa todzkiego w latach 2009-2012 ze §rodkéw PFRON bedacych w dyspozycji
Samorzadu Wojewodztwat.odzkiego

Wybrane wskazniki realizacji zadan na Rok

rzecz 0sob z niepetnosprawnoscia 2009 2010 2011 2012
Kwota dotacji na realizacj¢ zadan (PLN) 600 000 296 762 2 782 898 450 000
Liczba ztozonych projektow 34 42 331 111
Liczba realizowanych projektow 22 16 98 34

% projektow przyjetych do realizacji 64,71% 38,1% 29,61% 30,63%
Kwota wnioskowana w zlozonych

projektach (PLN) 960 955 999 801 11099 014 1973 360
% dotacji w stosunku do kwoty wniosko- o o o o
wanej w projektach 62,44% 29,68% 25,07% 22,8%
Srednia kwota dotacji przypadajaca

na 1 projekt (PLN) 27273 18 548 28 397 13235

* Kwoty podane w zaokragleniu do pelnych ztotych.

Zrodto: opracowanie D. Podgorska-Jachnik, na podstawie danych udostepnionych przez RCPS w Lodzi.

Z danych przedstawionych w tabeli 8 w poréwnaniu w danymi z tabeli 7 wynika, ze $rodki
PFRON stanowia bardzo wazne zrodto dla realizacji zadan na rzecz 0séb z niepelnosprawnoscia
na terenie wojewodztwa todzkiego. Kwota dotacji w analizowanym okresie jest porownywalna lub
wyzsza niz kwota dotacji z budzetu samorzadu wojewodzkiego — czasem nawet znacznie wyzsza.
Przyktadem moze by¢ rok 2011, gdy wysoko$¢ dotacji PFRON (blisko 2,78 mln zt) przewyzszata
o blisko milion ztotych caty budzet wojewo6dzki na zadania pomocy spotecznej (1,82 mln zt). Jednak
problemem jest trudna do przewidzenia zmienno$¢ udzielanych dotacji — w ciggu czterech lat ujetych
w tabeli mozna zaobserwowac fluktuacje w postaci naprzemiennych skokow tych kwot do gory
i do dotu. Podkresli¢ nalezy, ze w tej sytuacji istotna rolg pelni stata, aktywna akcja informacyjna
w Srodowisku lokalnym i jego aktywizacja, by w krétkim czasie dotrze¢ do podmiotow realizujacych
zadania na rzecz 0sob z niepelnosprawnoscia, by przekazywane $rodki wykorzystane byty w naj-
lepszy mozliwy sposob. Mozna wnioskowaé, ze to zadanie wykonywane jest efektywnie: w latach
2010-2012 mimo tak duzych skokow dotacji utrzymuje si¢ proporcjonalnos¢ liczby wnioskow do
mozliwosci ich sfinansowania. Realizowany jest mniej wigcej co trzeci wniosek, co zapewnia pod-
stawowa konkurencyjno$¢ oferentéw i utrzymanie wysokiego poziomu zadan przyjmowanych do
realizacji. Jednoczes$nie nalezy zwrdci¢ uwage, ze limitowana wysokoscig catej dotacji Srednia kwota
przypadajaca na jeden realizowany projekt zmniejszyta si¢ w roku 2012 o ok. 52-54 % w stosunku
do lat 2009 12011 oraz do ok. 29% w stosunku do roku 2010, osiagajac, niestety, najnizszy poziom
w analizowanym okresie $redniej 13 235 zl/na jeden projekt.

Swiadczenia z pomocy spolecznej na rzecz 0sob z niepenosprawnoscia uzaleznione sa od
stopnia niepelnosprawnosci i obejmuja: zasitki state, okresowe, celowe i celowe specjalne, $wiad-
czenia zardwno pienig¢zne, jak i niepieni¢gzne. Zestawienie najwazniejszych form §wiadczen, ktorych
beneficjentami mogg by¢ osoby z niepetnosprawnoscia, zwtaszcza grupa dzieci i mtodziezy i ich
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rodziny, zawiera tabela 9, natomiast o skali udzielonego wsparcia finansowego w tym zakresie
w wojewodztwie todzkim w latach 2009-2012 $wiadczy tabela 10.

Tabela 9

Podstawowe formy $§wiadczen wspierajacych dzieci i mtodziez z niepelnosprawno-

$cig 1 ich rodziny

Forma $wiadczenia

Beneficjenci

Zasilek staty

Osoba spetniajgca kryterium dochodowe oraz catkowicie niezdolna do pracy
z powodu osiagni¢cia wieku emerytalnego lub niepetnosprawnosci.

Zasitek okresowy

Osoba lub rodzina, ktérej dochdd jest nizszy od kryterium dochodowego, ze
wzgledu na dlugotrwatg chorobg, niepetnosprawnos$é, bezrobocie, ale ma mozli-
wo$¢ utrzymania lub nabycia uprawnien do §wiadczen z innych systemow zabez-
pieczenia spotecznego.

Zasitek celowy lub
specjalny zasitek
celowy

Osoba w trudnej sytuacji zyciowej, na zaspokojenie niezbednej potrzeby bytowej,
np. na pokrycie czgéci lub catosci kosztow: zakupu zywnosci, lekow i leczenia,
opatu, odziezy, niezbednych przedmiotéw uzytku domowego, drobnych remon-
tow 1 napraw w mieszkaniu, kosztow pogrzebu. Moze dotyczy¢ osoby lub rodzi-
ny, ktora poniosta straty w wyniku zdarzenia losowego, klgski zywiotowej lub
ekologicznej (wtedy niezaleznie od kryterium dochodu).

Swiadczenie piele-
gnacyjne

Rodzic lub opiekun, rezygnujacy z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej na
rzecz opieki nad osoba z niepetnosprawnoscia, jezeli jej niepetnosprawnos¢ po-
wstata: nie pdzniej niz do ukonczenia 18 roku zycia lub w trakcie nauki w szkole
lub w szkole wyzszej, jednak nie pézniej niz do ukonczenia 25 r.z..

Zasitek pielegna-
cyjny

Dziecko z niepetnosprawnoscia, osoba powyzej 16 r.z., z orzeczona niepelno-
sprawnoscig w znacznym stopniu, osoba, ktora ukonczyta 75 lat, osoba powyzej
16 r.z. z orzeczong niepelnosprawnoscia w umiarkowanym stopniu, jezeli nie-
peosprawnos¢ powstata przed ukonczeniem 21 r.z. Swiadczenie niezalezne od
dochodu rodziny.

Ustugi opiekuncze
i specjalne ustugi
opiekuncze

Osoba samotna, ktora z powodu wieku, choroby, niepetnosprawnosci i innych
przyczyn wymaga pomocy innych osob, a jest jej pozbawiona. Takze osoby za-
mieszkujace z rodzing, wtedy gdy rodzina nie jest w stanie §wiadczy¢ takiej po-
mocy. Pomoc w ramach ustug opiekunczych obejmuje codzienne zajecia (zakupy,
mycie, sprzatanie, pomoc osobom chorym itd.), a w ramach specjalnych ushug
opiekunczych - pielegnacje wspomagajaca leczenie, rehabilitacje (ustuga dostoso-
wana do rodzaju choroby lub niepelnosprawnosci).

Zasitek rodzinny

Rodzic, opiekun faktyczny dziecka, osoba uczaca sig, po spetnieniu kryterium
dochodowego. W przypadku niepetnosprawnosci dziecka - zasitek jest wyzszy od
standardowego.

Dodatki do zasitku
rodzinnego

Osoby uprawnione do zasitku rodzinnego, Dodatek przystuguje z tytutu: urodze-
nia dziecka; opieki nad dzieckiem w czasie urlopu wychowawczego; samotnego
wychowywania dziecka; w rodzinie wielodzietnej na trzecie i kolejne dziecko;
z tytutu ksztalcenia i rehabilitacji dziecka z niepelnosprawnoscia; rozpoczecia
roku szkolnego; podjecia przez dziecko nauki w szkole poza miejscem za-
mieszkania. W przypadku dzieci i mtodziezy z niepelnosprawnoscia najczgsciej
przystuguja rodzicom trzy ostatnie dodatki, z czego dodatek z tytutu ksztatcenia
i rehabilitacji zréznicowany jest jeszcze w zaleznosci od wieku niepetnospraw-
nego dziecka. Dodatek zwiazany z podjeciem nauki poza miejscem zamieszka-
nia dotyczy czesto dzieci z niepelnosprawnoscia, wyjezdzajacych do osrodkéw
z internatem.
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Forma $wiadczenia | Beneficjenci

Osoba do 18 r.z. lub uczaca si¢ w szkole lub szkole wyzszej do 25 r.z. na pod-
stawie ustawy z dnia 7 wrzesnia 2007 roku o pomocy uprawnionym do alimen-

Swiadczenie ali- i L . S - . .
wiadez ! tow!2. Swiadczenie to czesto dotyczy dzieci i mtodziezy z niepelnosprawnoscis,

mentacyjne gdyz jak wynika z badan W. Warzywody-Kruszynskiej, az 43% z nich wychowy-
wanych jest samotnie przez jednego rodzica, najczesciej matke!.
.. ... | Uczniowie w trudnej sytuacji materialnej, ale takze dotknigte niepetnosprawno-
ssztlzg El;ha i zasitki $cig lub niepelnosprawnoscia lub choroba w rodzinie, bezrobociem rodzicow,

z rodzin wielodzietnych, z problemem alkoholowym i innymi problemami.

Zrodto: opracowanie D. Podgorska-Jachnik w oparciu o dane RCPS w Lodzi (2012)'%

Tabela 10  Skala $wiadczen spolecznych w formach wpierajacych dzieci i mtodziez z niepelno-
sprawnoscig i ich rodziny w wojewddztwie t6dzkim w latach 2010-2012

Swiadczenia Liczba $wiadczen przyznanych w latach

2010 2011 2012

Swiadczenia przyznane osobom z niepetnosprawnoscia i ich rodzinom, w tej liczbie dzieciom i mlodzie-
zy z niepetnosprawnoscig i ich rodzinom (bez mozliwosci wyszczeg6lnienia):

Liczba rodzin objgta $wiadczeniem 45513 47 081 53 388

Liczba 0s6b objetych $wiadczeniami w ww.

. 69 097 66 810 76 347
rodzinach

Roézne formy $wiadczen przyznanych w wojewodztwie todzkim wszystkim beneficjentom, w tej liczbie
takze osobom z niepetnosprawnoscia (bez mozliwosci wyszczegolnienia):

Zasitek staty 148 653 148 632 151 639
Zasilek okresowy 176 769 185124 208 834
Zasitek celowy lub specjalny zasitek celowy 71 366 67 457 71976
Swiadczenie pielegnacyjne 43 477 59 042 76 910
Zasilek pielggnacyjny 381 160 396 478 406 464
Ushugi opickuficze 2322 05’5 2289 84,6 2178 91'5
(7 649 os6b) (7 622 0s06b) (7 395 0s6b)
Specjalne ustugi opiekuncze 12497 2 36; 2 87!
(93 osoby) (89 0sob) (125 osob)
Zasitek rodzinny i dodatki do zasitku rodzinnego 114 600 106 600 98 000
Swiadczenie alimentacyjne rocznie ok. 15 tys. rodzin
Stypendia i zasitki szkolne brak danych ok. 39 tys. ok. 42 tys.

Zrodto: opracowanie D. Podgérska-Jachnik w oparciu o dane RCPS w Lodzi'2¢

123 Ustawa z dnia 7 wrzesnia 2007 roku o pomocy uprawnionym do alimentow (Dz. U. z 2009 r., Nr 1, poz. 7).

124 W. Warzywoda-Kruszynska (2011), Niepetnosprawnos¢ w rodzinie — warunki Zycia i nauki [w:] W Warzywoda-Kru-
szynska, G. Mikotajczyk-Lerman (red.), Uczer i student niepetnosprawny — warunki zycia i nauki, Wydawnictwo Biblioteka,
Fundacja Instytut Inicjatyw Spotecznych, £.6dz, s. 12-13.

125 RCPS (2012), Diagnoza stanu i potrzeb pomocy spolecznej..., poc. cyt.

126 RCPS (2012) Diagnoza stanu i potrzeb pomocy spotecznej, 1.0dz.
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To, co mozna powiedzie¢ o powyzszym zestawieniu w kontekscie problemoéw os6b z niepet-
nosprawnoscia, to potwierdzenie faktu réznorodnosci form wsparcia spotecznego. Wielos¢ i skala
ich jest duza i nadal wzrasta. Trudno na ich podstawie wnioskowa¢ o zaspokojeniu potrzeb rodzin
wychowujacych niepetnosprawne dzieci i mtodziez, cho¢ widaé, ze swiadczenia dostosowane sa
do réznego rodzaju problemow szczegdtowych, jakie moga w zyciu spotkaé takie rodziny. Liste
wymienionych $§wiadczen uzupeltniajg jeszcze roznego rodzaju Swiadczenia niepieni¢zne (np. obiady,
zakup ubrania), zapomogi, poradnictwo specjalistyczne, interwencja kryzysowa itd. Natomiast z nie-
licznych dotychczasowych badan nad faktycznym zaspokojeniem potrzeb takich rodzin wynika, ze
pomoc traktowana jest jako niewystarczajaca. Taki obraz przedstawiaja np. wyniki badan projektu
zleconego rzez PFRON w 2006 r. ,,Gmino — jaka jeste$” badanie dziatalnosci gmin na rzecz osob
niepelnosprawnych, zrealizowane przez PENTOR na zlecenie PFRON (325 wywiadow z osobami
niepelnosprawnymi, a badanie samorzadéw objeto 150 na 177 wszystkich gmin). Wykazano wtedy
wiele brakow w jakosci udzielanego wsparcia, przede wszystkim za$ niewspotmierno$é oferty pomo-
cowej tddzkich samorzadoéw gminnych na rzecz 0osob niepelnosprawnych do oczekiwan badanych,
jednak najbardziej charakterystyczny byl efekt przeszacowania znaczenia wtasnej dziatalno$ci.
Autorzy raportu pisza: W ocenie swej aktywnosci na rzecz 0sob niepetnosprawnych znacznie prze-
szacowujgc swoj wkiad, sq dalekie od realizmu. 60% przedstawicieli todzkich samorzgdow gminnych
ocenia, ze w ramach pomocy osobom niepetnosprawnych robiq duzo lub bardzo duzo, podczas gdy
takq opinie potwierdza jedynie 18% 0s6b niepetnosprawnych'?’. Natomiast nadal brak oceny catego
wachlarza dostepnych form wsparcia i coraz bardziej nalezy przypuszczac, ze w obecnej sytuacji
takiej cato$ciowej oceny by¢ nie moze. Jesli trudno je nawet zebrad, to tym bardziej realizowad
pomoc spoteczna tak, by byta w petni wystandaryzowana i dostepna dla kazdego niepetnosprawnego
dziecka i jego rodziny. Przyczyny tego mozna upatrywac we wniosku o rozproszeniu form pomocy,
zawartym w cytowanym juz wyzej Raporcie oraz wynikajacej z niego rekomendacji. Autorzy Ra-
portu postuluja bowiem: Nalezy rozpoczq¢ prace nad uproszczeniem systemow pomocy spotecznej,
rehabilitacji spotecznej i zawodowej oraz urzedow pracy, z naciskiem na tworzenie katalogu ustug
oraz prace nad koordynacjq ustug rynku pracy i ustug pomocy i integracji spotecznej dla osob
niepetnosprawnych w wieku produkcyjnym. Mozna te stowa rozszerzy¢ jedynie o postulat katalogu
ustug i integracji ustug na rzecz dzieci i mtodziezy, gdyz jakos¢ ich edukacji i rehabilitacji zanim
wejda dorostos¢ daje szanse na lepsze funkcjonowanie, w wigc i ograniczenie potrzeby wsparcia
w przysztosci. Pewnymi krokami w kierunku katalogowania i jednocze$nie standaryzacji pomocy
dla 0s6b z niepetnosprawnoscia i ich rodzin sg prace nad standardami wsparcia, wykonanymi w ra-
mach unowoczeénienia pracy socjalnej z ta grupa beneficjentow'?¢. W szczego6lnoéci wartosciowe
wydaja si¢ katalogi form wsparcia, zawartych w tzw. pakietach ushug:

PAKIET A: pakiet obowiazkowy ustug i integracji spotecznej - wszystkie podstawowe potrzeby
w obszarze zdrowia, opieki, nauki, przygotowania do r6l zawodowych i funkcjonowania w grupach
spotecznych;

PAKIET B: pakiet optymalny ustug i integracji spotecznej — zawiera ofertg pakietu obowigzko-
wego, uzupelniong propozycjami uwzgledniajacymi indywidualne potrzeby klientéw oraz mozliwosci
lokalne (dostepnos¢ specjalistow, baze lokalowa, aktywno$¢ organizacji pozarzadowych, catos¢
lokalnej polityki na rzecz os6b z niepetnosprawnoscia i dostgpne srodki finansowe);

127 RCPS (2012), W kierunku reintegracji spotecznej..., poz. cyt., s. 41.
128 J. Pauli, A. Wtoch (2011), Podrecznik instruktazowy. Standardy ustug, WRZOS, Warszawa.
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PAKIET C: pakiet uzupetniajacy ustug spotecznych - obejmuje ustugi socjalne w ofertach insty-
tucji spoza obszaru pomocy spotecznej; pozwala budowac szeroko rozumiane wsparcie spoteczne
w §rodowisku zycia 0s6b niepelnosprawnych i ich rodzin; obejmuje wszystkie rodzaje rehabilitacji,
ale rowniez profilaktyke; wymaga dobrej wspotpracy pomigdzy lokalnymi stuzbami medycznymi
i socjalnymi, instytucjami rynku pracy, oswiaty, wychowania i in.

PAKIET D: pakiet ustug uzupetniajacy poprzednie, gdyz jest przeznaczony dla osob z zabu-
rzeniami psychicznymi i dla ich rodzin, uwzgledniajac ich specyficznag sytuacje zyciowa (zob.
zataczniki 1, 2, 3 14)'%.

Cho¢ standardy nie majg obowiazujgcej mocy — sg propozycja do wdrozenia, za ktora jednak
stoi kilkuletni wysitek naukowcow i praktykow, zajmujacych si¢ pracg socjalng — warto przyjac je
za punkt odniesienia w rozwigzaniach lokalnych i tworzeniu standardéw lokalnych.

2.3.4 Ku standaryzacji pomocy socjalnej dla os6b z niepelnosprawnoscia i ich rodzin

Problem standaryzacji pomocy socjalnej stanowi jeden z kluczowych obszaréw rozwoju wspot-
czesnej polityki spolecznej. Potrzeba standardow wynika z wielu przestanek, zaczynajac od potrze-
by prowadzenia racjonalnej polityki spolecznej, do koniecznosci wydatkowania §rodkoéw na taka
pomoc spoleczng i prace socjalna, ktorej efektywnos¢ poparta jest chocby czgsciowymi dowodami.
Standaryzacja jest warunkiem takiej wiarygodnej oceny, zwlaszcza przy otwartym formutowaniu
zadan zawodowych pracownika socjalnego, trudnym do okreslenia zakresie oczekiwan klientow
pomocy oraz czesto niewymiernosci celow pracy socjalnej. Standardy potrzebne sg takze z wielu
innych powodéw', w praktyce zawodowej pracownika socjalnego maja jednak przede wszystkim
znaczenie organizacyjne. Wyznaczajg kolejne kroki dziatan i formy dzialan pomocowych, dostar-
czajg okreslonych narze¢dzi (obligatoryjnych i fakultatywnych), katalogu, a nawet catych pakietow
ustug, narzucaja pewne rezimy czasowe (np. czas przewidziany na przeprowadzenie wywiadu),
pozwalajace planowac i organizowaé wspotprace z rodzing niepetnosprawnego dziecka.

W pracy z dzieckiem z niepelnosprawnoscia i jego rodzing podstawowym jest Standard pracy
socjalnej 7 osobg z niepelnosprawnosciq i jej rodzing 7 uwzglednieniem 0sob z zaburzeniami
psychicznymi''. Warto nadmienic¢, ze skuteczna pomoc osobom z zaburzeniami psychicznymi i ich
rodzinom stanowi na tle innych niepetnosprawnosci szczegélnie duze wyzwanie, m. in. ze wzgledu
na silng stygmatyzacj¢ i negatywne postawy spoteczne, nasycone lgkiem'*2. Tym wigksze tez zna-
czenie standaryzacji dziatan wpierajacych.

Zakres opracowanego standardu obejmuje podstawowy opis szesciu kategorii niepetnosprawnosci:
chorob somatycznych, zaburzen psychicznych, niepelnosprawnosci ruchowej, uszkodzen wzroku,
uszkodzen stuchu, niepelnosprawnosci intelektualnej. Standard jest zgodny koncepcyjnie z podej$ciem
empowerment, aktywizujacym i ukierunkowanym na przywracanie zdolnosci kierowania wlasnym
zyciem. Dostosowany jest do pracy metoda indywidualnego przypadku, przy czym za ,,przypadek”
uznaje si¢ osob¢ z niepelnosprawnoscig wraz ze jej rodzing. W takim podejSciu wyraza si¢ zatozenie:

129 Standardy i pakiety ustug socjalnych oméwione sa szerzej w monografii D. Podgoérska-Jachnik (2014), Praca socjalna
z osobami z niepetnosprawnosciq i ich rodzinami, Centrum Rozwoju Zasobéw Ludzkich, Warszawa. W zafacznikach za-
mieszczono uzyteczne w planowaniu, monitorowaniu i ewaluacji wsparcia listy kontrolne pakietow A, B, C i D.

130 Opisane zostato to doktadnie w: D. Podgoérska-Jachnik (2014), Praca socjalna z osobami z niepetnosprawnosciq i ich
rodzinami, CRZL, Warszawa.

131 G. Kaczmarek i in. (bez roku) Standard pracy socjalnej z osobq z niepetnosprawnosciq i jej rodzing z uwzglednieniem
0s0b z zaburzeniami psychicznymi, WRZOS, Warszawa, [online], [dostep: 3.04.2014], http://www.wrzos.org.pl/projekt1.18/
download/SPS_ON2601.pdf.

132 D. Podgorska-Jachnik, T. Pietras (2014), Praca socjalna z osobami z zaburzeniami psychicznymi i ich rodzinami,
CRZL, Warszawa.
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rodzina niepetnosprawnego dziecka (czy tez niepetnosprawnej osoby dorostej) stanowi najsilniejsze
ogniwo sieci wspierajacej jego rozwoj, wychowywanie i funkcjonowanie, ale sama takze wymaga
wsparcia. Standard opisuje problemy socjalne zwigzane z kazdym z wymienionych rodzajoéw nie-
petnosprawnosci, ale tez sposoby budowania relacji z osobami niepetnosprawnymi, motywowania
i towarzyszenia im w ich zmaganiach. Kazda niepelnosprawnos¢ zostata opisana z punktu widzenia
najczgstszych problemow w pracy z ta grupa klientow. Standard zawiera szczegdtowe i obszerne
wskazowki do realizacji krok po kroku podczas wszystkich etapdw pracy socjalnej. Okreslajg one nie
tylko zakres postepowania pracownika socjalnego, ale takze role klienta w ramach tej wspotpracy'®.

Stosowanie standardow w pracy socjalnej prawdopodobnie w przysztos$ci zmieni sposob my-
$lenia o udzielaniu pomocy, w tym takze o badaniu satysfakcji korzystajacego z niego klienta, poza
tym, ze samo ocenianie zadowolenia z uzyskanej ushugi moze sta¢ si¢ rowniez takim standardem.

2.4 Rzecznictwo wlasne i rozwigzania samopomocowe jako kapital
spoleczny w zaspokajaniu potrzeb rodzin z niepelnosprawnym
dzieckiem

Dziatania na rzecz niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy oraz ich rodzin maja za zadanie pod-
nie$¢ poziom ich zycia, a tym samym stworzy¢ lepsze warunki do kompensacji niepetnosprawnosci,
rozwoju i samorealizacji. Ze spotecznego punktu widzenia majg jednak przede wszystkim zapobiec
wykluczeniu spoltecznemu spowodowanemu niepetnosprawnoscia, bez wzgledu na to, w jakim stopniu
uda si¢ ograniczy¢ jej bezposrednie skutki funkcjonalne u osoby objetej wsparciem; wykluczeniu
jednostki i jej rodziny. Inaczej mowiac, bez wzgledu na to, jaki poziom funkcjonalny da si¢ ostatecz-
nie uzyskac¢, jednym z glownych celéw wsparcia psychospotecznego osoby z niepetnosprawnoscia
i jej rodziny powinna by¢ zawsze maksymalizacja ich szans edukacyjnych i spotecznych!** oraz
mozliwie pelna partycypacja spoleczna.

Zjawisko rzecznictwa — stowarzyszania si¢ 0sob z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin, bliskich
1 przyjaciot dziatan na rzecz oséb z niepetnosprawno$cia, w tym rowniez rzecznictwa wlasnego
(self-advocacy) o0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, nabiera obecnie bardzo istotnego zna-
czenia w tworzeniu i funkcjonowaniu systemu wsparcia spotecznego oraz ushug socjalnych. Samo
rozwinigcie si¢ spotecznego modelu niepelnosprawnosci w duzym stopniu mozna wigzac z reak-
tywnoscia tego Srodowiska na do$wiadczenia zwigzane z korzystaniem z tradycyjnego pakietu
naprawczo-rekompensacyjnego (w swojej strukturze dziatan), a zarazem adaptacyjnego (w swojej
funkcji) oferowanych im ustlug medycznych i opiekunczych, ktorych skutkiem, niestety, zbyt czgsto
byla segregacja i izolacja ekonomiczna i spoteczna'®.

Zabieranie glosu we wlasnym imieniu przez osoby z niepelnosprawnoscia i ich rodziny, jak
i w ogole postawa ,,brania spraw w swoje rece”, wiaze si¢ z realizacjg hasta Deklaracji Madryckiej
(2002) ”Nic o nas bez nas”. Ta sama Deklaracja jest zrodlem zasady, ze ,,brak dyskryminacji plus
dziatania pozytywne daja w efekcie spoteczne wilaczenie”. Zasada tak okre$la zatem zaréwno
podstawowe roszczenie rownosci (brak dyskryminacji 0soéb z niepetnosprawnoscia), cel dziatan
(spoteczne wlaczenie), jak i Srodek, ktory do niego prowadzi (aktywnos¢, zwigzang z sukcesywna
i systematyczng zmiang na lepsze — dziatania pozytywne).

133 O innych standardach uzupetniajacych tu opisany: D. Podgoérska-Jachnik (2014), Praca socjalna z osobami z niepet-
nosprawnosciq..., poz. cyt., s. 122-126.

134 C. Pritchard (2014), Skuteczna praca socjalna [w:] D. Smith red. Praca socjalna a praktyki oparte na dowodach, tham.
CRZL, Warszawa, s.69.

135 B. Sapey (2014), Praktyka w jaki celu..., poz. cyt., 5.150.
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Spotecznos$é, czy tez szerzej: wspodlnota, wraz z budowang w naturalny sposob w jej obrebie
siecig wsparcia — sg cennymi sktadnikami kapitatu spotecznego oraz strategicznym elementem
procesu wiaczania, ktory sygnatariusze Deklaracji Madryckiej okreslili kilkanascie lat temu jako
cel. Wspdlnota jest tez elementem strukturalnym systemu wsparcia spotecznego, gdyz istniejace
w niej wigzi spoteczne, kontakty i przynaleznosci daja realne oparcie oraz potencjalng i rzeczywista
pomoc dla 0séb w sytuacji trudnej. Elementy sieci wsparcia stanowi¢ moga zarowno naturalne grupy
odniesienia (np. rodzina, znajomi, sgsiedzi), grupy formalne, jak i instytucje. Trzeba przyznacé, ze
praktycznie cale teoretyczne opracowanie zatozen realizowanego projektu badawczego, ukierunko-
wanego na recepcj¢ dziatan pomocowych z perspektywy beneficjentow, w jakis sposdb nawigzuje
i ciagle powraca do elementow strukturalnych sieci wsparcia. Wynika to z przeswiadczenia, ze
kryjacy si¢ bogatej strukturze potencjat pomocowy zwigksza szansg, iz czlowiek niepetnosprawny
i jego najblizsi nie pozostana sami w swoich klopotach. To faktycznie szansa, ale sama struktura
nie wystarczy. Przewrotnie mozna podaé przyktad biedaka, ktory ginie z gtodu wéréd ekskluzyw-
nych budynkéw bankéw. Sieé bankow stanowi jakag$ wyrazng strukture, ale wazna jest nie ona,
tylko zasoby tych bankow, a jeszcze bardziej aktywny dostep do nich. Istota sieci wsparcia, jak
przypominajg Helena Sek i Roman Cieslik, nie jest ostatecznie jej struktura — to jedynie aspekt
formalny - tylko funkcja, jaka ta sie¢ ma petnic. Jest to istotne szczegodlnie w sytuacjach trudnych
doznawanych przez osoby korzystajace ze wsparcia. Autorzy pisza: Wsparcie spoleczne nie jest
[...] rownoznaczne z integracjq spoteczng i grupq spoleczng, zalezy raczej od cech jakosciowych
i ilosciowych tych struktur spotecznych'.

W tym kontekscie nalezy ukaza¢ potencjal aktywnosci wlasnej oraz dziatan samopomocowych
srodowisk 0sob z niepelnosprawnoscia. Przywolywanie pojecia samopomocy i to w podsumowaniu
zagadnien dotyczacych wsparcia spotecznego, moze stwarza¢ wrazenie konkluzji, ze cho¢ istnieje
wiele instytucji i wyspecjalizowanych ustug pomocowych, to z powodu ich zawodnosci lepiej liczy¢
na siebie samego. Nie chodzi jednak o to, by zamkna¢ si¢ w swoim samowystarczalnym kreggu, ale
by czerpa¢ z niego site do rozwigzywania problemdéw w oparciu o wszelkie zasoby spotecznosci
i pozostawania w jej gldwnym nurcie na pelnoprawnej pozycji jej cztonka. Widoczne jest to w efek-
tach stowarzyszania si¢. Stowarzyszenia 0sob z niepetnosprawnoscia i ich rodzin faktycznie czgsto
pomagaja sobie i swoim cztonkom w takim zakresie, w jakim nie mogly uzyska¢ wsparcia gdzie
indziej. Jednak rownie wazne (wazniejsze?) jest to, ze dzigki wspolnym dzialaniom i wyrazistej
obecnosci w zyciu spotecznym, aktywizujg calg istniejaca sie¢ wsparcia czy tez zyskujg do niej
aktywny dostep. W praktyce sprowadza si¢ to wigkszego liczenia si¢ z grupami zorganizowanymi
czy stowarzyszeniami przez instytucje, wychodzenia tych instytucji z inicjatywa dotarcia do be-
neficjentéw pomocy, traktowania ich jako partneréw, ktérzy mowia o swoich potrzebach i dlatego
wplywaja na ksztalt oferty pomocowej. Mozna podawac liczne przyktady organizacji pozarzado-
wych wspotpracujacych z jednostkami samorzadowymi w zakresie rozwigzywania problemow
0s0b z niepelnosprawnoscig we wlasnej spotecznos$ci (np. poprzez realizacj¢ zadan powierzonych),
ale juz sama obecno$¢ takich organizacji wptywa pozytywnie na funkcjonowanie istniejgcej sieci.
Dzigki istnieniu stowarzyszen i grup, ktére chcg mie¢ wpltyw na swoj los, nie tylko zwigksza si¢
usieciowienie pomocy (powigksza si¢ struktura), ale intensyfikuja si¢ zwiazki i komunikacja po-
miedzy jej elementami (poprawia jej funkcjonowanie).

Samopomoc i samoorganizacja rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia odgrywa wigc wazna
rol¢ dla usprawniania i doskonalenia systemu wsparcia. Ponadto zyskuja oni:

136 Tamze.
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» pozytywne wzmocnienie dla swoich dziatan;

» naturalny dostep do informacji o Zrédtach i zmieniajacych si¢ mozliwosciach pozyskania pomocy
(np. o biezacych ogloszeniach instytucji pomocowych, terminach sktadania podan itp.); nie ma
wigc problemu z szukaniem informacji, gdyz sama dociera do 0sob potrzebujacych wsparcia
(organizacje 0sob z niepetnosprawnoscia i ich rodzin czgsto po prostu wiaczane sg do listy
mailingowej interesariuszy danej instytucji — nie zawsze taki sposob docierania z informacja
jest mozliwy w przypadku pojedynczych osob);

» zrozumienie sytemu wsparcia i $wiadomos¢ zréZnicowaniéi7 roszczen, ktore zupetie inaczej
moga by¢ realizowane z poziomu zadan, potrzeb lub praw ; w modelu partycypacyjnym zy-
skuje si¢ kontrolg zard6wno nad otrzymywanym wsparciem, jak i nad swoimi oczekiwaniami;

» wzorce zachowan aktywnych innych os6b z niepetnosprawnoscia czy innych rodzicow; zapo-
biega to wyuczeniu bezradnosci, ktora czesto jest udzialem biernych beneficjentow pomocy
i stanowi nie zawsze dostrzegany, ale wazny czynnik wychowania niepelnosprawnego dziecka
do aktywnego zycia;

» wartosciowe kontakty spoleczne dla siebie i swego dziecka, ktére moga kompensowac opisane
wczesniej osamotnienie;

» mozliwosc¢ profesjonalizacji wlasnych kompetencji w pracy z osoba z niepetnosprawnoscia, co
moze by¢ istotne w kontekscie aktywizacji zawodowej; organizacje pozarzadowe to bowiem
nie tylko bezinteresowny wolontariat, ale takze miejsca pracy i mozliwo$¢ rozwoju zawo-
dowego; stowarzyszenia i fundacje sg obecnie powaznym pracodawca, takze dla wielu osob
z niepetnosprawnoscig!®®.

W zestawieniu z przedstawionymi wczesniej badaniami, ukazujgcymi pozytywne strony sytuacji
zyciowej rodzica wychowujacego dziecko z niepetnosprawnoscia, wydaje sig, ze opisany wyzej
obszar aktywno$ci samoorganizacyjnej, samooregulacyjnej i samopomocowej rodzica moze nie tylko
dawac¢ mozliwo$ci rozwigzania wlasnych problemow, ale by¢ zrédlem doswiadczen, pozwalajacych
na zmiang postrzegania posiadanych zasobow.

137 P. Spicker (2014), Polityka spoteczna — praktyka, CRZL, Warszawa, s. 84-94.
138 Zob. ogloszenia w portalu NGO, http://ogloszenia.ngo.pl/dam_prace.
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II. ZALOZENIA METODOLOGICZNE BADAN

dr hab. Jacek Pyzalski, prof- UAM
dr Piotr Plichta

1.  Cel badan i pytania badawcze

Gléwnym celem badan bylo rozpoznanie potrzeb i satysfakcji z wybranych ustug skierowanych
do rodzin z dzie¢mi w wieku 8-16 lat z orzeczong niepelnosprawnoscia ksztalconymi w ramach
szkolnictwa specjalnego w wojewodztwie todzkim. Cel ten stanowit podstawe do sformutowania
nastgpujacych pytan badawczych:

1. Jaki jest zakres i natezenie potrzeb w zakresie wsparcia w poszczegolnych obszarach (wsparcie
funkcjonalne, duchowe, ustugi medyczne, edukacyjne, psychospoteczne, samopomoc)?

2. Jaki jest poziom zadowolenia z oferowanych rodzinom rozwiqzan w zakresie wsparcia w po-
szczegolnych obszarach (deficyty, obszary satysfakcji)?

3. Czy i jakie jest zroznicowanie w zakresie potrzeb i zadowolenia ze wparcia rodzin z dziecmi
z roznymi rodzajami niepelnoprawnosci?

4. Czy i jakie jest zroznicowanie w zakresie potrzeb i zadowolenia ze wparcia rodzin z dziecmi
z niepelnosprawnosciq ze wzgledu na miejsce zamieszkania?

5. Jaka jest hierarchia potrzeb i oczekiwan badanych osob w zakresie kierowanych do nich ustug?

6. Jakie wydarzenia krytyczne w zZyciu rodzin z dzieckiem z niepelnoprawnoscig powodujq szcze-
golne zapotrzebowanie na rozne rodzaje wsparcia?

7. Jakie sq bariery w korzystaniu z dostgpnego wsparcia przez uczniow z niepelnoprawnosciq i ich
rodziny?

8. Jakie sq strategie indywidualne rodzin z dzieckiem z niepelnoprawnosciqg w zakresie radzenia
sobie z doswiadczanymi trudnosciami zyciowymi, w kontekscie dostepnego wsparcia? (uru-
chamianie mechanizmow samoregulacji, empowerment?)

9. Jakie znaczenie przypisujg uczestnicy badan doswiadczaniu roznych rodzajow wsparcia i jego
braku?

10. Jakie sq plany Zyciowe badanych rodzin i przewidywane zmiany w zakresie i hierarchii ich
w przyszlosci (w zwigzku z wchodzeniem niepetnosprawnego dziecka w dorostosé, starzeniem
sig rodzicow, planowanym powigkszeniem rodziny, decyzjami edukacyjnymi i zawodowymi ro-
dzicow)?

11. Jakie uczestnicy badan widzq mozliwosci rozwigzan i zmian w systemie wsparcia, ktore mogty-
by zwigkszy¢ w przysziosci efektywnos¢ wsparcia doswiadczanego przez inne rodziny z dziec-
kiem z niepetnosprawnosciqg w podobnej sytuacji Zyciowej?

Dla potrzeb analitycznych i zachowania klarownosci wywodu zdecydowano si¢ przedstawic
wyniki badan w kontekscie wsparcia dostarczanego przez poszczegodlne instytucje dostarczajac
jednoczenie w poszczegdlnych rozdziatach danych empirycznych i interpretacji pozwalajacych
odpowiedzie¢ na sformutowane wyzej pytania badawcze.
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2. Proba badawcza

Przystepujac do badania zaktadano wylosowanie proby obejmujacej losowy dobor 50% szkot
podstawowych specjalnych z terenu wojewodztwa todzkiego (w woj. 58 szkoét podstawowych spe-
cjalnych - dane GUS) — 29 szkét. W kazdej szkole miato zostaé przeprowadzonych po 10 badan
ilosciowych (290 badan) i po dwa badania jakosciowe (58 badan) oraz 50% szkot gimnazjalnych
specjalnych z terenu wojewodztwa todzkiego (w woj. 51 szkot gimnazjalnych specjalnych - dane
GUS) —25 szkol. W kazdej szkole miato zosta¢ przeprowadzonych po 10 badan ilosciowych (250 ba-
dan) i po dwa badania jako$ciowe (50 badan). Na terenie szkoty z kolei losowane mialy by¢ rodziny
z dzieckiem z orzeczong niepelnosprawnos$cig (w wieku 8-16 lat) w liczebno$ci odpowiedniej do
realizacji zatozonej wielkosci proby w badaniach jakosciowych i ilo§ciowych. Badanymi mieli by¢
opiekunowie dzieci (w kazdym przypadku) (108 badan) oraz dzieci od klasy IV szkoty podstawowej
wzwyz (60 badan — z uwzglednieniem sytuacji, gdy trudno$ci komunikacyjne nie pozwola na ko-
munikacj¢ z dzieckiem). Rzeczywista sytuacja zwigzana z badang populacja sprawita, iz zatozenia
te musiaty zosta¢ zweryfikowane, co szczegdétowo opisano ponizej.

Badanie terenowe zostato wykonane przez Pracowni¢ Badan Spotecznych i Marketingowych
SOMA z Torunia w oparciu o procedure badawczg skonstruowana przez zespot badawczy Instytutu
Medycyny Pracy im. J. Nofera w Lodzi w oparciu o zatozenia przyjete przez Regionalnego Centrum
Polityki Spotecznej w Lodzi. Po modyfikacji ze wzgledu na rzeczywista charakterystyke populacji
generalnej 1 duzg liczbe odmow zaré6wno na poziomie placowek i indywidualnych respondentéw
procedura doboru wygladata nastgpujaco (w oparciu o raport firmy badawczej):

1. Sporzadzono liste wszystkich szkdét podstawowych i gimnazjalnych, ktore zarejestrowane sg
jako te, ktore prowadza edukacj¢ specjalng w wojewddztwie todzkim. Lista obejmowala
60 szkot podstawowych oraz 52 gimnazja.

2. Wylosowano liste szkot do badania (zatwierdzong przez IMP). Lista uwzgledniala takze rezer-
we na wypadek odmowy przez wylosowane szkoty. W praktyce lista rezerwowa obejmowata
wszystkie niewylosowane szkoty.

3. Podjeto kontakt telefoniczny w celu uzyskania zgody na udziat w badaniu (zar6wno w cze$ci
ilosciowej, jak i w czes$ci jako$ciowej badania).

4. Zweryfikowano list¢ szkot, ktore kwalifikuja si¢ do badania. W wyniku tej weryfikacji lista
obejmowata:

—  w przypadku szkét podstawowych: 43 szkoly.
—  w przypadku szkét gimnazjalnych: 41 szkoty.
Cechy, ktore uznano za dyskwalifikujace na podstawie deklaracji dyrektoréw szkot dotyczyty:

—  braku w placowce dzieci z orzeczong niepelnosprawnoscia;

— profilu szkoty (np. dla dzieci niedostosowanych spolecznie, a nie dla dzieci niepelno-
sprawnych);

—  braku kontaktu z dzie¢mi z uwagi na typ niepetnosprawnosci (m.in. dzieci z autyzmem);

—  braku kontaktu z rodzicami (ze wzgledu na organizacje procesu nauczania — np. w szkole
na oddziale szpitalnym; cechy spoteczne lub umystowe rodzicow/opiekunéow dzieci — ,,to
rodziny patologiczne, rodzice nie pojawiaja si¢ w ogole w szkole”, ,,to rodzice niepetno-
sprawni, w tym umystowo, bardzo ograniczony jest kontakt z nimi”).
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5. Po ograniczeniu listy placowek specjalnych na skutek procesu ich weryfikacji, zacz¢to umawiaé
wywiady wedtug zalecen metodologicznych IMP w Lodzi. Spotkano si¢ z licznymi odmowa-
mi dotyczacymi udzialu w badaniu ze strony dyrekcji szkot:

sposrod 43 szkot podstawowych kwalifikujacych sie¢ do badania — 19 szkét odmowito
w nim udzialu; ostatecznie realizowano badanie w 24 szkotach podstawowych;

sposrod 41 szkot kwalifikujacych si¢ do badania — 17 szkét odmowito udziatu w nim;
ostatecznie badanie realizowano w 24 szkotach gimnazjalnych. W wielu przypadkach po
pierwotnej odmowie i kolejnej probie dotarcia do respondenta uzyskano zgodg na udziat
w badaniu, positkujac si¢ listem rekomendacyjnym od Zamawiajgcego, tj. Regionalnego
Centrum Polityki Spolecznej w Lodzi. W kazdym przypadku probowano przynajmniej
dwukrotnie uzyska¢ zgode na badania w placowce spelniajacej zalozenia doboru proby.

6. Wsrod powodow, dla ktorych szkoty odmowity udzialu w badaniu znalazty si¢ gtéwnie:

ogo6lna nieche¢ do angazowania si¢ w badania, zte do$wiadczenia z poprzednich badan,
w ktorych dana szkota brata udziat;

brak czasu: w kilku szkotach byt to akurat czas kontroli zewngtrznych i ewaluacji;
utrudniony kontakt z rodzicami: rodzice rzadko i nieregularnie bywaja w szkole, dzieci sa
zazwyczaj dowozone i odwozone do/ze szkoty specjalnymi autobusami;

7. W zwiazku z powyzszym, w szkole, gdzie zaistniata mozliwo$¢ przeprowadzenia badania da-
zono do uzyskania zaktadanej wielkosci proby. Zdarzato si¢ jednak tak, iz mimo, ze szkota
zgodzita si¢ na udziat w badaniu:

nie posiadata np. odpowiedniej liczby dzieci/rodzicéw (w szkotach podstawowych albo
gimnazjalnych uczylo si¢ czasem jedynie 5-10 dzieci);

nie wspomagata procesu dystrybucji kwestionariuszy wsrod rodzicéw; pehiac role po-
$rednika na drodze utatwienia dotarcia do respondenta — co ze wzgledu na to, ze szkola
chroni dane osobowe rodzin uniemozliwiato w niektorych przypadkach przeprowadzenie
badania;

dzieci charakteryzowaty si¢ gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng, kontakt z nimi
byt bardzo utrudniony, dzieci byty niezdolne do wypeknienia kwestionariusza, a asysto-
wanie ze strony szkoly podczas sytuacji wywiadu bylo utrudnione.

W wyniku zastosowanej procedury w czeSci ilosciowej badania wzigto udziat 322 rodzicow
(60% zakladanej proby) 1 359 dzieci (91% proby). Wykonano 97 wywiadow z rodzicami (90% proby
zatozonej) oraz 67 wywiadow z dzieé¢mi (111,6% proby zatozonej).

Charakterystyka socjodemograficzna proby (cze$¢ ilosciowa badan)

W tym miejscu znajduja si¢ szczegdlowe analizy spoteczno-demograficzne oraz wizualizacja
najwazniejszych charakterystyk proby rodzicow i dzieci.

Charakterystyka zostata dokonana w oparciu o nast¢pujace zmienne:

» cechy spoteczno-demograficzne respondentow,

» miejsce zamieszkania (tereny wiejskie, miejsko-wiejskie, miasta),

» sytuacja rodzinna — struktura rodziny, w tym jej sktad osobowy, w tym liczba 0sdb niepetno-
sprawnych, ich wiek, rodzaj niepetnosprawnosci,

» doswiadczenia edukacyjne dziecka — w tym obecne, m. in. zamieszkiwanie w internacie,
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» status ekonomiczny (m.in. zatrudnienie rodzicoéw, technologie informacyjno- komunikacyjne),
» aktywno$¢ zyciowa (edukacyjna, zawodowa, spoteczna) cztonkdéw rodziny.

Charakterystyka badanych uczniow (N=359)
Zdecydowang wigkszo$¢ w probie stanowili uczniowie z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Z tego powodu zardwno metryczka, jak i tre$¢ kwestionariusza zostaty przystosowane do mozliwosci

poznawczych tej kategorii respondenta.

> Plec:

Tabela 11  Rozklad pici badanych uczniow
Chtopcy Dziewczeta Braki danych
193 (54%) 136 (38%) 30 (8%)

Liczniejsza grupe w badaniach kwestionariuszowych uczniéw stanowili chtopcy.

> Wiek uczniow:

Tabela 12 Wiek uczniow

Wiek uczniow Liczebnosé % Skum:ﬁ)wany

8 3 1 !
9 4 ! 2
10 2 4
11 16 4 8
12 21 6 14
13 42 12 26
14 35 10 36
15 46 13 48
16 173 438 97

Brakujace 12 3 100

Niemal potowe wszystkich ankietowanych uczniow stanowili najstarsi w probie tzn. szesnastolatkowie.

» Miejsce zamieszkania:

Tabela 13 Miejsce zamieszkania badanych uczniow
Lodz Inne miasto niz £.6dz Wies Braki danych
101 (28%) 121 (34%) 128 (36%) 9 (3%)

W prébie badawczej niemal po réwno roztozyly si¢ liczebnosci respondentéw mieszkajacych
w Lodzi, innych miastach wojewddztwa t6dzkiego oraz na wsi.
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» Struktura rodziny:
—  liczba rodzenstwa:

Tabela 14 Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,,Ile masz rodzenstwa (braci i siostr), z ktorym
mieszkasz w Twoim domu lub mieszkaniu”?

Ilo$¢ rodzenstwa Liczebnosé % Skum:/loowany
0 44 12 12
1 114 32 M
2 70 19 64
3 40 11 s
4 21 6 81
5 20 6 86
6 13 4 90
7 6 2 91
3 5 1 93
9 3 1 94
1 2 1 94
Brakujace 21 6 100

Jak pokazuja dane, ponad potowa badanych uczniéw (53%) wychowuje si¢ w rodzinach wie-

lodzietnych (deklaruja, ze mieszkaja razem z 2 i wigcej rodzenstwa).

—  Sktad osobowy rodziny:

Tabela 15 Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,,Ile 0so6b mieszka z Toba w Twoim domu lub

mieszkaniu”?

T1o$¢ 0s6b Liczebnosé % Skum:ﬁ)wany

0 1 0 0

1 9 3 3

> 32 9 12
3 63 18 29
4 89 25 54
5 67 19 73
6 25 7 80
7 25 7 87
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I1o§¢ 0s6b Liczebnosé % skum:{(;wany

] 10 3 89

9 11 3 92

10 6 2 94

1 4 1 95

12 1 0 %

13 2 1 96

16 1 0 96
Brakujace 13 4 100

Najczgsciej, zdaniem badanych uczniéw, oprocz nich mieszkaja z nimi we wspolnym mieszkaniu/
gospodarstwie domowym odpowiednio: 3 osoby (18,2%), 4 (25,7%) i 5 0s6b (19,4%).

» Zamieszkiwanie w internacie:

Tabela 16 ~ Rozktad liczebnosci uczniow mieszkajgcych w internacie

Wychowankowie internatu Pozostali uczniowie Braki danych

98 (69%) 248 (27%) 13 (4%)

Wedlug wskazan uczniow, 69% z nich, to wychowankowie internatow.

Charakterystyka badanych rodzicow (N=322)

»  Wiek:
4 na dziesigciu rodzicow (40%) urodzito si¢ przed 1971 rokiem — jest to zatem grupa ponad
45- latkéw. Doktadnie potowa proby to ludzie urodzeni w latach 1971-1979 a tylko 10% to osoby
urodzone w i po 1980 roku, czyli 35-latkowie i mtodsi.

> Plec:

Tabela 17 Rozktad ptci badanych rodzicow

Megzczyzni Kobiety Braki danych
28 (9%) 291 (90%) 3 (1%)
W zdecydowanej wigkszosci badanymi rodzicami byty kobiety, co posrednio potwierdza ich
dominujaca role w zajmowaniu si¢ niepetnosprawnym dzieckiem i kontakcie ze szkotami.
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» Miejsce zamieszkania:

Tabela 18  Miejsce zamieszkania badanych rodzicow

Lodz Inne miasto niz £6dz Wies Braki danych

88 (27%) 113 (35%) 115 (36%) 6 (2%)

Struktura badanej proby pod wzgledem miejsca zamieszkania jest rownomiernie podzielona
miedzy L.6dz, inne miasta niz £.6dz oraz wies.

»  Wyksztatcenie'’:
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Jaka szkote Pan/Pani ukonczyt/a?
Rysunek 3 Procentowy rozktad wyksztalcenia badanychrodzicow

Najliczniej reprezentowang grupa sa rodzice z wyksztalceniem zawodowym (37%), nastgpnie
ci, ktorzy ukonczyli liceum badz technikum (26%). Podobnie liczne sg grupy tych, ktorzy legity-
mujg si¢ wyksztatceniem wyzszym (16%) i podstawowym (14%). Cato$¢ uzupetniajg osoby, ktore
deklarowali ukoficzenie szkoly policealnej/pomaturalnej (7%).

139 Na wykresach prezentowane sg odsetki waznych odpowiedzi (braki danych sa pominigte).
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» Sytuacja rodzinna:
— Rodziny zastgpcze a biologiczne:
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nie tak

Czy jest Pan/Pani rodzing zastepczg dla swojego niepetnosprawnego dziecka?

Rysunek 4 Procentowy rozktad udziatu rodzin zastgpczych i biologicznych w badanej probie

W 21 przypadkach, stanowiacych 7% proby, respondenci byli rodzing zastgpcza dla dziecka
z niepelnosprawnoscia.
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— Tlo$¢ dzieci z niepetnosprawnos$cia w rodzinie:
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lle Pana/Pani dzieci ma niepetnosprawno$¢?

Rysunek 5 Procentowy rozktad odpowiedzi na pytanie o liczbg dzieci z niepelnosprawnoscia

Zdecydowanie przewazaja rodziny, w ktérych wychowywane jest jedno dziecko z niepetnospraw-
nos$cig. Lacznie 12% rodzicéw (34 osoby) wychowuje wiecej niz jedno dziecko z niepetnospraw-
nos$cig. Wydaje si¢, ze szczegolnie ta grupa wymaga zwigkszonego zainteresowania pod wzglgdem
zapotrzebowania na wsparcie i w zwigzku z tym wymaga zintensyfikowania dziatan w tym obszarze.
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— Rodzaj niepelnosprawnosci dziecka
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Jaka niepetnosprawnos¢ ma Pana/Pani dziecko, ktére chodzi do tej szkoty?

Rysunek 6 Procentowy rozktad odpowiedzi na pytanie o rodzaj niepetnosprawnosci dziecka

Najczgsciej zaznaczang w kwestionariuszu byta niepetnosprawnos¢ intelektualna jako dominu-
jacy rodzaj niepelnosprawnosci dziecka (58%). Warto jednak pamigtaé, iz najczesciej (co pokazata
faza badan jako$ciowych) mamy do czynienia z naktadaniem si¢ na siebie i wspotwystepowaniem
réznych kategorii. Tak wig¢c np. najczgsciej dzieci ze spektrum autystycznego z badanej proby sa
rowniez niepelnosprawne intelektualnie a dzieci z gleboka niepetnosprawno$cia intelektualng maja
powazne problemy dotyczace rozwoju fizycznego.
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Rysunek 7 Procentowy rozklad odpowiedzi na pytanie o wiek dziecka z niepetnosprawnoscia

Podobnie jak w przypadku badania kwestionariuszowego wsrod dzieci najliczniejsza grupe
stanowili szesnastolatkowie (43%).
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— Liczba dzieci w gospodarstwie domowym w wieku ponizej 18 roku zycia.
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lle ma Pan/Pani dzieci mtodszych niz 18 lat?

Rysunek 8 Procentowy rozktad odpowiedzi na pytanie o ilo$¢ posiadanych dzieci mtodszych niz
18 lat

Z powyzszych danych wynika m.in., ze ponad potowa (51%) badanych ma wigcej niz 2 mato-
letnich dzieci, w tym co piaty 3 i wigcej. Sg to wyniki wyzsze niz w populacji generalne;j.
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—  Transport dziecka do szkotly
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Rysunek 9 Procentowy rozktad odpowiedzi na pytanie o transport dziecka do szkoty

W zdecydowanej wigkszo$ci dzieci z niepetnosprawnoscia sa do szkoly przyprowadzane/
dowozone (71%). Wychowankami internatu jest 11% dzieci badanych rodzicéw. Samodzielne
dochodzenie/dojezdzanie do szkoty swoich dzieci deklaruje 18% rodzicow. Tak wiec posrednio
mozna s3dzi¢, ze jest to grupa najbardziej samodzielna.

—  Opieka nad dzieckiem z niepetnosprawnos$cia

Tabela 19  Rozktad liczebnosci odpowiedzi na pytanie: ,,Kto najcz¢sciej zajmuje si¢ Pana/Pani
dzieckiem, kiedy Pan/Pani nie moze sprawowac opieki”?

Liczebnosé % skum:f:)wany
Maz/zona/partner/partnerka 196 61 61
Ojciec/matka/tesé/tesciowa 48 15 76
Rodzenstwo mojego dziecka 24 7 83
Nie otrzymuje od nikogo takiej pomocy 24 7 91
Ktos$ z bliskiej rodziny np. moj brat\siostra 7 2 93
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V)
Liczebno$¢ % 0
skumulowany

Optlacony przeze mnie opiekun/opiekunka 5 2 94
Sasiad/ Kto$ znajomy 2 1 95
Opiekun/Opiekunka
z osrodka pomocy spotecznej lub innej 2 1 96
instytucji
Kto$ z dalszej rodziny 0 0 96
Wolontariusz 0 0 96
Brakujace 14 4 100

W 85% procentach przypadkow opieka taka jest zapewniana przez rodzing. Zwraca uwage
niewielki udzial (1%) korzystania z pomocy opiekuna/opiekunki zapewnionego przez instytucje
publiczne. Warto rowniez podkresli¢, Zze ani razu nie zostato zaznaczonych przez badanych rodzi-
cow korzystanie w takich przypadkach z pomocy dalszej rodziny ani wolontariuszy. Szczeg6lnie
w tym ostatnim przypadku wydaje si¢, ze jest to luka mozliwa do uzupetnienia przez odpowiednie
dziatania na poziomie instytucjonalnym.

—  Zapotrzebowanie na wsparcie dla dziecka

Tabela 20  Ocena rodzicow dotyczaca stopnia zapotrzebowania na wsparcie ich niepelnospraw-
nego dziecka

%

Liczebnosé %
skumulowany
Moje niepetnosprawne dziecko wymaga stalego wspar- 123 38 38
cia/pomocy lub opieki
Moje niepetnosprawne dziecko czgsto potrzebuje
wsparcia/pomocy — w wielu codziennych, typowych 87 27 65

sytuacjach

Moje niepetnosprawne dziecko tylko czasami potrzebu-
je wsparcia/pomocy — zwykle dobrze radzi sobie z co- 83 26 91
dziennymi, typowymi sytuacjami

Brakujace 29 9 100

Najliczniejsza grupe stanowig dzieci potrzebujace stalego wsparcia i opieki (38%). Przy czym
65% badanych deklaruje, ze ich dzieci potrzebuja co najmniej czgstego wsparcia. Z kolei najmniej
reprezentowane sg te, ktore wymagaja jedynie niewielkiego wsparcia (26%).

» Status ekonomiczny rodziny (zatrudnienie rodzicéw, warunki mieszkaniowe, technologie
informacyjno-komunikacyjne):
— Sytuacja zawodowa:
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Tabela 21  Sytuacja zawodowa badanych rodzicow

0,
Liczebnosé % G
skumulowany
Obecnie nie pracuj¢ 183 57 57
Pracuje poza domem w pelnym wymiarze 68 21 73
godzin
Pracg]q w domu w pelnym wymiarze 10 3 31
godzin
Prowadze¢ wlasng firme 13 4 85
Pracuje poza domem w niepelnym wy-
; . o 16 5 90
miarze godzin/czes¢ etatu
Pracuje w domu w niepelnym wymiarze
. . ; 6 2 92
godzin, dorabiam sobie praca w domu
Inna sytuacja 9 3 95
Brakujace 17 5 100

Wigcej niz potowa (57%) badanych rodzicow (w wigkszosci z nich to matki) sg osobami, ktore
nie pracujg. Jedynie co pigta osoba pracuje w wymiarze petnego etatu (21%).

— Ocena sytuacji materialne;j:

Tabela 22  Rozktad liczebnosci badanych osob wedtug samooceny sytuacji materialnej'*°

: ,, o %
Liczebno$é¢ %
skumulowany
Swoja sytuacje materialng okreslitbym/abym jako 9 3 3
bardzo dobra — sta¢ mnie na to, czego potrzebuje
Swoja sytuacje materialng okreslitbym/abym jako dobra
L . ‘2 . 135 42 45
— sta¢ mnie na wigkszo$¢ z tego, czego potrzebuje
Swoja sytuacj¢ materialng okreslitbym/abym jako
PR . . 131 41 86
trudng — sta¢ mnie jedynie na podstawowe wydatki
Swoja sytuacj¢ materialng okreslitbym/abym jako
: e . e , 29 9 95
bardzo trudng — nie sta¢ mnie na wigkszo$¢ wydatkow
Brakujace 18 6 100

Lacznie 50% badanych rodzicow okresla swoja sytuacje materialng jako trudng lub bardzo
trudng. Niemal tak samo liczna jest grupa osob pozytywnie oceniajgcych swoja sytuacj¢ w oma-
wianym zakresie (jedynie 3% okresla ja jako bardzo dobra). Tak wigc sytuacja zyciowa co drugiej
badanej rodziny stanowi wyzwanie dla polityki panstwowe;j i regionalnej w opisywanym obszarze.

140 Ze wzgledu na zaokraglenie wynikow do jednosci, procent skumulowany przekroczyt 100%
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— Miejsce w domu do odrabiania lekcji, zabawy:
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Czy Pana/Pani dziecko niepetnosprawne ma w domu swoje biurko/stolik do odrabiania lekcji?

Rysunek 10 Posiadanie przez niepelnosprawne dziecko miejsca do odrabianialekcji/zabawy

Wedhig badanych okoto jedno na 10 dzieci nie posiada w domu biurka/stolika do odrabiania
lekcji zabawy. Ilo$¢ ta pokrywa si¢ z grupg okoto 10% rodzicow deklarujacych bardzo trudna
sytuacj¢ materialna.
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— Duzieci z niepelnosprawnoscia a dostep do nowych mediow:
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Czy Pana/Pani niepetnosprawne dziecko korzysta w domu z komputera?

Rysunek 11 Procentowy rozktad odpowiedzi na pytanie o korzystanie w domu przez niepetno-
sprawne dziecko z komputera

Jedna czwarta odpowiedzi wskazuje na to, ze dzieci nie korzystaja w domu z komputera. Wy-
nika¢ to moze zaréwno z przyczyn materialnych, stopnia niepetnosprawnosci dziecka oraz innych
barier np. psychologicznych czy kompetencyjnych. Grupa taka jest w sytuacji podwyzszonego
ryzyka wykluczenia cyfrowego.

77




200 T T
61%

180

160

140

100

Liczba oséb

80

60

40

20

0 | |
tak nie

Czy Pana/Pani niepetnosprawne dziecko korzysta w domu z internetu?

Rysunek 12 Procentowy rozktad odpowiedzi na pytanie o korzystanie w domu z internetu przez
niepelnosprawne dziecko

Niemal 40% dzieci respondentdéw nie korzysta w domu z internetu, co w poréwnaniu z bada-
niami w populacji generalnej, jest znacznie nizszym wynikiem wskazujacym na trudniejszg sytuacje
rodzin wychowujacych dzieci z niepetnosprawnoscia, rowniez w zakresie dostgpu do nowoczesnych
technologii.
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Czy Pana/Pani niepetnosprawne dziecko ma telefon komorkowy?

Rysunek 13 Procentowy rozktad odpowiedzi na pytanie o posiadanie przez niepelnosprawne
dziecko telefonu komorkowego

Wydaje sie, ze deklarowane rozpowszechnienie posiadania telefondw komoérkowych wsrod
dzieci respondentdéw jest na dos¢ niskim poziomie - co drugi uczen (52%) nie posiada swojego
telefonu komérkowego.

Sposob oznaczania wypowiedzi badanych w czesci prezentujqcej jakosciowe wyniki badan
Na podstawie odpowiedzi rodzicéw (N=94)'*! przyjeto nastepujace oznaczenia w kodowaniu
wywiadow:
R (rodzic), nr wywiadu, szkota SP/G (podstawowa/gimnazjum) oraz typ i gtgboko$¢ niepetnospraw-
nos$ci (wynikajace z opisu rodzica):
I — Intelektualna bez podania stopnia
IL — Intelektualna lekka
IG — Intelektualna glgbsza (kategoria ta zawiera umiarkowang, znaczng i gleboka niepetnospraw-
no$¢ intelektualng)
A — spektrum autystyczne
W — niepetnosprawnos¢ wzrokowa
S — niepelnosprawnos$¢ stuchowa

141 W trzech przypadkach nie uzyskano odpowiedzi
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Litera S na koncu wskazuje na ztozong niepelnosprawnosé lub wspottowarzyszace powazne pro-
blemy ze zdrowiem lub zachowaniem podane w opisie przez rodzica. I tak np. kod (R9, SP, IGS)
oznacza dziewiaty wywiad z rodzicem, ktorego dziecko jest uczniem szkoly podstawowej, z glebsza
niepetnosprawnoscig intelektualng oraz wspotwystepujacymi zaburzeniami (niepetnosprawno$ciami).

Na podstawie analizy odpowiedzi na pytanie pierwsze wywiadu z rodzicami wynika, ze liczeb-
nosci ich dzieci pod wzglgdem rodzaju niepetnosprawnosci przedstawiajg si¢ nastepujaco:

» spektrum autystyczne 17 (w tym 15 ze sprzgzeniami),

» niepelnosprawnos$¢ intelektualna — 69,
w tym: 4 bez podania stopnia, 19 lekka niepelnosprawnos$¢ intelektualna, 46 glebsza (zawiera-
jaca umiarkowany, znaczny i gleboki stopien niepetnosprawnos$ci). Na podstawie wypowiedzi
rodzicow mozna wnioskowac ze jedynie w 17 przypadkach nie mamy do czynienia ze wysteg-
powaniem w tej grupie sprzezonych (wspotwystepujacych) niepetnosprawnosci.

» niepelnosprawnosé stuchowa 4 (w tym 2 sprzezone),

» niepelnosprawnos$é wzrokowa 4 (w tym 3 ze sprzgzeniami).

Warto zwréci¢ uwage, ze zdecydowana wigkszo$¢ rodzicow wychowuje dzieci z niepetno-
sprawno$ciami (powaznymi problemami ze zdrowiem, zachowaniem). Oznacza to, ze do§wiadczane
trudnos$ci wynikajg nie tylko ze specyfiki samego okreslonego rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci,
ale rowniez a czasem nawet gtéwnie z tych ,,dodatkowych”, wspdtwystepujacych okolicznosci. W tej
grupie s3 rowniez osoby wychowujace wigcej niz jedno dziecko z niepetnosprawnoscia.

W przypadku analizy wywiadow prowadzonych z uczniami (N=67) w kodowaniu umieszcza
si¢ jedynie numer wywiadu oraz typ szkoly (podstawowa/gimnazjum). 64 dzieci chodzi do szkot
przeznaczonych dla dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng — w tych kodach znajduje sig tylko
numer wywiadu i typ szkoty (podstawowa/gimnazjum) (SP/G) np. (D1, G) — wywiad nr 1 z dziec-
kiem, uczniem gimnazjum.

W prébie badanej za pomoca wywiadu znajduje si¢ rowniez 3 uczniéw z niepetnosprawnoscia
wzrokowg i w tych trzech kodach dodatkowo znajduje si¢ oznaczenie,,W” np. D56, SP, W (szkota
podstawowa, niepetnosprawnos$¢ wzrokowa).

3.  Charakterystyka narzedzi badawczych

Wszystkie narzedzia zostaly poddane procedurze konsultacji z ekspertami (nauczyciele, dyrek-
torzy szkot, naukowcy, pracownicy poradni psychologiczno-pedagogicznych) oraz pilotazu, zar6wno
wsrod dzieci pochodzacych z badanej populacji, jak rowniez ich rodzicow/opiekunow. Uzyskane
w ten sposOb komentarze i sugestie zostaly poddane analizie przez zesp6t badawczy i uwzglednione
w ostatecznej wersji narzedzi.

Do pogtebienia wynikéw badan uzyskanych w efekcie zastosowanej procedury ilo§ciowe;j (ba-
dania kwestionariuszowe rodzicéw i dzieci) oraz nadania im indywidualnego kontekstu i unikalnej
perspektywy, skonstruowano kwestionariusze wywiadu indywidualnego adresowane zaréwno do
uczniow z niepetnosprawnoscia, jak rowniez do ich rodzicow. Badanie przez instytucje perspektywy
uczniéw niepetnosprawnych w sprawach ich dotyczacych (a do takich nalezg niewatpliwie zapo-
trzebowanie i satysfakcja ze wsparcia) jest zabiegiem stosunkowo rzadko stosowanym, szczeg6lnie
w grupie dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng.
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Narzedzia do czeSci jakoSciowej badan

Kwestionariusz wywiadu dla rodzicéw sktada si¢ z 14 pozycji dotyczacych kolejno nastgpu-

jacych kwestii (dyspozycje do wywiadu zawarto w aneksie):

1. Rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci dziecka oraz wspotwystepujacych, w ocenie rodzicow,

W N

innych niepetnosprawnosci, problemoéw zdrowotnych lub z zachowaniem;

. Oceny zapotrzebowania na wsparcie i pomoc jakich najbardziej potrzebuja dzieci respondentow;

. Oceny radzenia sobie z opieka i wychowaniem dziecka z niepetnosprawnoscia w kontekscie

uptywajacego czasu;

4. Zakresu spraw zwigzanych z wychowywaniem niepetnosprawnego dziecka, w ktorych najczg-

Sciej potrzebuja pomocy lub wsparcia oraz oceny ich dostepnosci;

5. Wskazania os6b lub instytucji najbardziej pomocnych w powyzszych sytuacjach;

6. Wskazania mocnych stron dziatalnosci instytucji samorzadowych i panstwowych w zakresie

wspierania rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia oraz obszarow satysfakcji badanych;

7. Wskazania najgorzej ocenianych obszaréw dzialania instytucjonalnego wsparcia, obszaréw nie-

zadowolenia oraz wskazania co powinno si¢ zmienic;

8. Sposobu wykorzystywania nowych mediow (Internetu) do poszukiwania wsparcia, pomocy

przez rodzicow;

9. Wskazania i opisania konkretnej sytuacji, ktora badani podawali jako przyktad skutecznej po-

mocy;

10. Wskazania i opisania konkretnej sytuacji, ktorg badani podawali jako przyktad braku wsparcia

I1.

12.

13.

14.

lub udzielenia nieskutecznej/niewlasciwej pomocy;

Oceny kontaktow z przedstawicielami réznych instytucji np. nauczycielami, urzgdnikami, le-
karzami, pracownikami socjalnymi oraz poczucia wlasciwego traktowania;

Stopnia zadowolenia ze wsparcia udzielanego przez szkoly specjalne oraz opinii na temat
ewentualnego ksztalcenia ich dzieci w systemie integracyjnym lub inkluzyjnym (ogélnodo-
stepnym);

Wskazania trudnych sytuacji z jakimi spotykajg si¢ dzieci respondentéw (np. doswiadczenia
bycia ofiarg szeroko rozumianych nieprzyjemnych zachowan ze strony innych os6b np. agre-
sji, przemocy w szkole i poza nig, rdwniez w kontekscie korzystania z internetu, oszustwa);

Mozliwosci swobodnej wypowiedzi stuzacej dopelieniu w opinii respondenta omawianych
zagadnien.

Kwestionariusz wywiadu z uczniami sklada si¢ z 20 pytan, dotyczacych nastepujacych kwestii

(narzgdzie wykorzystywane podczas wywiadu zawarto w aneksie):

1. Wskazania pozytywnych stron szkoty, do ktorej uczgszczajg badani uczniowie;

2. Wskazania oczekiwan i obszardw pozadanej zmiany w §rodowisku szkolnym;

3. Oceny jakosci relacji kolezenskich;
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4. Wskazania nieprzyjemnych sytuacji zwigzanych z relacjami rowie$niczymi, w tym doswiadcza-
nia przemocy réwiesniczej;

5. Posiadania 0so6b, z ktorymi dzielg si¢ swoimi sprawami dotyczacymi srodowiska szkolnego;
6. Korzystania z zaj¢¢ pozalekcyjnych (w szkole);
7. Odczuwania trudnos$ci z naukg i oceny otrzymywanej pomocy w tym zakresie;

8. Opisu aktywno$ci w swoim czasie wolnym oraz satysfakcji z tego ptynacej, krggow spotecz-
nych, w ktorych uczniowie spedzajg czas wolny;

9. Oceny warunkdéw, w jakich mieszkaja oraz pozadanych zmian w tym zakresie;

10. Posiadanych obowigzkéw w domu/internacie;

11. Spedzania wolnego czasu z rowiesnikami (w tym z innych szkot) w czasie wolnym;
12. Posiadania przyjaciela/przyjaciotki, uzasadnienia wyboru danej osoby na przyjaciela;
13. Wzordéw spegdzania czasu wolnego w weekendy;

14. Zadowolenia ze sposobu spgdzania czasu wolnego i postrzegania barier w dostepie do oferty
shuzacej zagospodarowaniu czasu wolnego;

15. Wzordéw spedzania czasu wolnego w ferie 1 wakacje, preferowanych aktywnosci w tym czasie;

16. Zakresu i oceny satysfakcji ptynacej z wykorzystywania technologii informacyjno- komunika-
cyjnych (komputera, internetu);

17. Okreslenia odczuwanych trudnosci, nieradzenia sobie z codziennymi sytuacjami;

18. Wskazania osoby/0s6b pomagajacych w trudnych sytuacjach.

W zaleznosci od kompetencji intelektualnych i komunikacyjnych respondenci proszeni byli o:
19. wskazanie 0s6b decydujacych o spgdzaniu przez nich wolnego czasu;

20. okreslenie swojego najwickszego marzenia.

Jezyk kwestionariusza wywiadu oraz zakres poruszanych kwestii zostal przystosowany do
mozliwo$ci poznawczych respondentéw (w zdecydowanej wigkszos$ci byli to uczniowie z niepet-
nosprawnoscig intelektualng). Ze wzgledu na specyfike grupy ankieterzy odbyli szkolenie, podczas
ktérego otrzymali szczegotowe instrukcje dotyczace poszczegdlnych pytan (np. jak ewentualnie
modyfikowa¢ konkretne pytanie gdyby nie bylo zrozumiane przez respondentéw, dostosowania
w zalezno$ci czy uczen byl wychowankiem internatu czy po szkole wracat do domu). Kwestie poru-
szane w wywiadzie dotyczyty codziennych dos§wiadczen badanych (szkoty, relacji z réwiesnikami,
dorostymi, uczestnictwa w zajgciach, czasu wolnego, odczuwanych trudnosci, oséb pomagajacych,
zadowolenia/niezadowolenia z réznych doswiadczen itd.). Na podstawie uzyskanego materiatu,
w sposob posredni, wnioskowacé si¢ bedzie o doswiadczanym wsparciu i zapotrzebowaniu na nie.
Pytania tworza szeroki kontekst zwigzany z aktywno$cia i do§wiadczeniami respondenta w réoznych
sferach zycia. Taki sposob badania w specyficznej grupie jaka stanowig uczniowie z niepelnospraw-
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noscig, przede wszystkim intelektualng, pozwala na przezwyci¢zenie potencjalnych trudnosci wy-
nikajacych z pojmowania/interpretowania abstrakcyjnych poje¢ jakimi sg m.in. pomoc i wsparcie.

Narzedzia ilosciowego etapu badan

Kwestionariusz dla rodzicow do samodzielnego wypelnienia

Pytania kwestionariusza dotycza oczekiwan rodzicow w stosunku do réznego typu instytucji
z ich otoczenia spotecznego, ktore potencjalniec moga nie$¢ wsparcie oraz stopnia zadowolenia
z otrzymywanej oferty. Kolejne sekcje kwestionariusza koncentruja si¢ na strukturach réznego rzgdu:
szkole, instytucjach publicznych, fundacjach (stowarzyszeniach), specjalistach medycznych, pracy
zawodowej, internecie i wspolnotach religijnych jako obszarach z ktorych moze by¢ kierowane
wsparcie dla rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia. Obok wskazanych struktur wyodrgbniono
réwniez struktury nieformalne takie jak najblizsza rodzina, znajomi oraz grupa sasiedzka, z ktorych
moze by¢ kierowane wsparcie. Szczegdlng uwage (wyrazong stopniem szczegdtowosci) poswigcono
szkole specjalnej jako swego rodzaju wielospecjalistycznemu centrum wsparcia dla dzieci i ich rodzin.

Przyjeto hipoteze, iz w wigkszosci instytucji mozliwe jest udzielanie r6znego rodzaju wsparcia
np. w szkole personel moze udziela¢ wsparcia emocjonalnego (np. podnosi¢ na duchu gdy rodzi-
ce maja problemy z dzieckiem), instrumentalnego (np. udziela¢ rad, instruktazu jak postgpowaé
z dzieckiem, informacyjnego (np. umieszcza¢ na stronie internetowe;j szkoly przydatnych informacji
dla rodzicow niepetnosprawnych ucznidow) oraz materialnego/rzeczowego (np. organizowac¢ pomoc
rzeczowa, wyjazdy dla dzieci).

Respondenci pytani byli, czy w ciagu 12 miesigcy poprzedzajacych badanie dana sytuacja
(wymieniony w kwestionariuszu konkretny rodzaj wsparcia) miata miejsce/czy wsparcie byto
dostgpne, czy respondent skorzystat z danego rodzaju wsparcia, w jakim stopniu byt zadowolony
i czy chcialby skorzysta¢ z tego rodzaju wsparcia w przysztosci. Takie podejscie uwzgledniajace
wieloaspektowe pytanie o rézne konkretne formy wsparcia, pozwala na uzyskanie poglebionych
danych dotyczacych badanego obszaru. Narze¢dzie sktada si¢ z rozbudowanych 22 pozycji (gtéwnie
zamknietych) i 15 metryczkowych.

Kwestionariusz dla uczniow do samodzielnego wypekienia

W jego tworzeniu kierowano si¢ zasadg dostosowania tresci do mozliwosci poznawczych
respondentow oraz specyfiki doswiadczen charakterystycznych dla kategorii wickowej reprezen-
towanej przez badanych.

Kwestionariusz sktada si¢ z czg¢sci dotyczacych:

1. AktywnoSci, zainteresowan i korzystania z mozliwosci spgdzania czasu wolnego (m.in.
uprawiania sportu, przynaleznosci do harcerstwa, uczestnictwa w zajeciach pozalekcyjnych,
kontaktow pozaszkolnych z uczniami ze swojej szkoty oraz z rowie$nikami z innych szkot,
uczestnictwa w zyciu kulturalnym, posiadania chlopaka/dziewczyny, przyjaciela, aktywnoS$ci
online, aktywnosci towarzyskiej, korzystania z zaje¢ rehabilitacyjnych np. logopedycznych,
psychologicznych, oraz uczestnictwa w zyciu rodzinnym, sasiedzkim);

2. Posiadania miejsca do odrabiania lekcji, zabawy, sprzetu komputerowego, telefonu komoérko-
wego, dostepu do internetu;

3. Bycia ofiarg wrogich dziatan (m.in. pobicia, kradziezy, wy$miewania, obrazania, wykluczania,
naktonienia do niewlasciwego zachowania) i okres$lenia ewentualnych sprawcow;
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Korzystania ze wsparcia dorostych w takich sytuacjach;

Zaangazowania w tradycyjng agresje rowiesnicza, jako sprawca i osoba jej doswiadczajaca;
6. Zaangazowania w agresj¢ elektroniczng jako sprawca i osoba jej doswiadczajaca oraz korzy-
stania ze wsparcia w przypadku stania si¢ jej ofiara.

v ok

W czeéci metryczkowej znalazty si¢ pytania o wiek, pte¢, o to czy respondent jest wychowan-
kiem internatu, o rodzenstwo, sktad gospodarstwa domowego oraz miejsce zamieszkania (L6dz,
inne miasto, wies) a takze czas poswigcany na aktywno$¢ online.

Podobnie jak w przypadku wywiadu, wnioskowanie dotyczace otrzymywanego wsparcia i za-
potrzebowania na nie bedzie dokonywane w sposob posredni, wynikajacy z otrzymanych danych
ukazujacych respondentéw w kontekscie codziennych zyciowych doswiadczen charakterystycznych
dla grupy wiekowej, ktdra reprezentujg. Zabieg taki wynika ze specyfiki badanej grupy, przede
wszystkim mozliwosci poznawczych respondentow.
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III. WYNIKI BADAN

1.  Wsparcie ze strony szkoly, do ktorej uczeszeza dziecko

dr hab. Jacek Pyzalski, prof- UAM
dr Piotr Plichta

1.1 Perspektywa rodzicow/opiekunow

Rodzice i opiekunowie byli pytani o szereg sposobow wsparcia, ktorych moze dostarczac szkota
specjalna im i ich dzieciom. Odnosili si¢ oni do dwunastu miesi¢cy poprzedzajacych badanie i wska-
jakosci. Dodatkowo rodzice wskazywali, czy chcieliby aby dany sposéb wsparcia byt dostarczany
przez szkole w przysziosci. Wyniki dotyczace tych trzech aspektéw przedstawiono w tabeli 23.,
uktadajgc ranking wedtug rozpowszechnienia otrzymywania sposobu wsparcia rozpoczynajac od
wsparcia otrzymywanego najczescie;.

Tabela 23  Doswiadczanie, zadowolenie oraz oczekiwanie w przysztosci szkolnego wsparcia
nastawionego na indywidualne wspieranie rodzin z dzie¢mi z niepetnosprawnos$cia

Rodzice, ktorzy
chcieliby skorzysta¢
z danej formy wspar-
cia w przysztosci
%

Rodzice, ktorzy Rodzice
skorzystali z danej | zadowoleni z danej
formy wsparcia formy wsparcia
% %

Nauczyciel lub inny pracownik
szkoty pytal mnie jak dziecko
zachowuje si¢ w domu (np. czy
mam z nim jakie$ problemy)

77 47 79

Nauczyciel lub inny pracownik
szkoty dawat mi konkretne rady/
pomysty jak wychowywac,
uczy¢ moje dziecko

70 49 83

Nauczyciel lub inny pracownik
szkoty pocieszal mnie, podnosit
na duchu gdy miatem/am proble-
my z dzieckiem

67 46 80

Nauczyciel lub inny pracow-
nik szkoty pytal mnie o zdanie
w sprawach zwigzanych z moim
dzieckiem (np. jak z nim poste- 66 54 77
powacé w szkole?) lub pytat mnie
czy potrzebuje jakiej$ pomocy
w zwigzku z moim dzieckiem

Najczesciej rodzice wskazuja, iz nauczyciele i1 inni pracownicy szkoty pytali o zachowanie
dziecka w domu i ewentualne problemy z nim zwiazane (77%). Ta forma wsparcia jest powszechna,
ale jednocze$nie wymaga stosunkowo najmniejszego zaangazowania personelu szkot. Odnotowano
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znaczny odsetek rodzicow, ktorzy nie wskazali odczuwania satysfakcji ze wsparcia tego rodzaju
(jedynie 47% ogdtu wskazato na zadowolenie). O$miu na dziesigciu rodzicow wskazuje, ze chcia-
loby tego rodzaju wsparcie otrzymac w przyszto$ci. Analizujac uzyskane wyniki warto pamietac,
iz wyodrebniony tu sposdb wsparcia sam w sobie moze by¢ nie w pelni satysfakcjonujacy. Moze
natomiast takim si¢ sta¢ jesli bedzie elementem szerszej strategii wspierania rodzicow z niepelno-
sprawnoscig przez personel szkoty — wykorzystywanie informacji dostarczanych przez rodzicow
wydaje si¢ przy kompleksowym dziataniu kluczowa strategia.

Konkretne rady jak postepowac z dzieckiem otrzymywato siedmiu na dziesigciu rodzicoOw.
Z takiego rodzaju wsparcia zadowolenie wyrazilo 49% badanych a 83% oczekiwatoby od szkotly
tego rodzaju wsparcia w przysztosci. Wida¢ zatem, iz nie wszyscy ktorzy oczekuja tego rodzaju
wsparcia otrzymuja je oraz nie zawsze jego jakos$¢ spotyka si¢ z satysfakcjonujaca ocena z ich strony.

Wsparcie emocjonalne (pocieszanie, podnoszenie na duchu) w przypadku ktopotoéw z dzieckiem
otrzymato 67% badanych, a zadowolonych z jego jakos$ci byto 46%. O$miu na dziesi¢ciu badanych
oczekuje takiego wsparcia w przysztos$ci. Widaé tu wyraznie, iz jako$¢ wsparcia emocjonalnego
czgsto nie jest satysfakcjonujaca dla respondentdow — co wskazuje na potrzebe zastanowienia si¢
nie tylko nad tym, czy pracownicy szkot wspierajg rodzicow w okreslony sposob, ale takze tym
w jaki sposob to robia.

Aktywne — podmiotowe oferowanie zindywidualizowanego wsparcia oraz traktowanie rodzica
jako zrodta wiedzy o dziecku celem wykorzystania w pracy pedagogicznej w szkole byto doswiad-
czeniem 66% rodzicow. Pigédziesiat cztery procent rodzicow wyraza zadowolenie z takiego spo-
sobu wsparcia — uzyskany wynik wskazuje na konieczno$¢ analizy jakos$ci dostarczania aktywnej
pomocy tego rodzaju.

Generalnie szkoty specjalne powszechnie oferujg a rodzice powszechnie korzystaja z r6znych
sposobow indywidualnego wsparcia. Odsetek tych, ktorzy takiego wsparcia oczekuja przekracza
odsetek 0sob, ktore takie wsparcie otrzymaty w ciggu dwunastu miesigcy poprzedzajacych bada-
nie — jest to jednak roznica od 2 do 13 punktow procentowych. Oznacza to, iz znaczagca wickszo$¢
0s6b, ktora oczekuje takiego rodzaju wsparcia otrzymuje je. Problemem jest zadowolenie z jako$ci
poszczegolnych sposobow wsparcia. Roznice odsetka osob, ktore dane wsparcie otrzymaty, a tych
ktore byty z niego zadowolone wynosza od 30 do 12 punktéw procentowych. Uchwycone réznice
sa najwicksze w przypadku najbardziej powszechnego sposobu wsparcia polegajacego na zainte-
resowaniu personelu zachowaniem dziecka w domu. Kwestig istotna sg przestanki jakimi kieruja
si¢ badani oceniajagc zadowolenie z okreslonego sposobu doswiadczanego wsparcia. Czg¢$ciowo
dowiadujemy si¢ tego z danych jakosciowych uzyskanych w wywiadach z rodzicami, przywotanych
i oméwionych w dalszej czesci tego podrozdziatu.

Opiekunowie wypowiadali si¢ takze na temat organizowania przez szkote, w ciagu 12 miesigcy
poprzedzajacych badanie, grupowych form wsparcia dla rodzicow i dzieci z niepelnosprawnoscia.
Wskazywali czy ich dzieci uczestniczyly w takich zajgciach, a jesli tak, czy byli z tego zadowoleni.
Deklarowali takze, czy w przysziosci chcieliby, aby szkota dostarczata im poszczegolnych form
grupowego wsparcia. W tabeli 24 przedstawiono ranking wsparcia rozpoczynajac od tych form,
z ktorych najcze$ciej korzystaty dzieci badanych.
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Tabela 24  Organizowanie przez szkotlg, korzystanie, zadowolenie oraz oczekiwanie w przy-
szto$ci wsparcia nastawionego na grupowe wspieranie rodzin z dzie¢mi z niepetno-

sprawnoscia
Rodzice wska- Iiodm.ce Rodzice zd Rodzice, ktorzy
zujacy, ze szko- | 0 oAWaACY, | lsodzice zdecy= w przysztoéci
> ze ich dowanie zado- g
ta zorganizowa- X . . | chcieliby skorzy-
. dziecko woleni z danej . .
fa dany sposob sta¢ z danej formy
wsparcia el oy wsparcia
H) z danej formy % %
% % %

Szkota zorganizowata dla
rodzicow spotkanie(a) ze spe-
cjalistami (np. psychologiem, 58 47 34 97
lekarzem) dotyczace wychowy-
wania, pomocy dzieciom

Szkota organizowata w czasie
weekendow, ferii, przerwy
wiosennej, wakacji zajecia dla 64 47 46 87
uczniéw (np. sportowe, wy-
cieczki, potkolonie)

Szkota zorganizowata dla
swoich uczniow pomoc w po-

staci pieniedzy lub rzeczy (np. 49 40 38 7
ubran, pomocy szkolnych)

Szkota umiescita na swojej
stronie internetowej przydatne
informacje dla rodzicéw niepet-
nosprawnych uczniow

49 40 28 75

Szkota organizowata dluzsze
wyjazdy dla dzieci (np. waka- 52 31 31 84
cyjne, kolonie, zimowiska)

Szkota zorganizowala dla
rodzicoOw grupe wsparcia lub
inne spotkanie(a), w czasie
ktérego mogl/mogta Pan/Pani
porozmawia¢ z rodzicami in- 41 31 25 77
nych uczniéw, wymienic si¢
doswiadczeniami (np. na temat
wychowywania niepetnospraw-
nego dziecka)

Okazuje si¢, ze sg dwie formy wsparcia, z ktorych najczgsciej korzystali rodzice dzieci z niepet-
nosprawnoscia — to spotkania ze specjalistami (pedagogami, psychologami, lekarzami) dotyczace
problemoéw z dzie¢mi oraz zorganizowane przez szkote atrakcje dla dzieci w postaci potkolonii
wycieczek, itp. Z tych dwoch form skorzystata prawie potowa badanych. Warto zwrdci¢ uwage na
sporg dysproporcj¢ pomiedzy odsetkiem badanych deklarujacych, ze chcieliby skorzysta¢ z takich
form wsparcia w przysztosci a odsetkami tych, ktorzy wskazuja, ze szkota oferowata dany rodzaj
wsparcia. Roznice te moga wynika¢ z wielu kwestii, tj. rzeczywistego braku okreslonej oferty,
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nieskutecznej komunikacji i informacji (respondenci nie wiedzieli, ze szkota oferuje takie formy
wsparcia), ale takze niedostosowania sposobu w jaki jest realizowane wsparcie do mozliwosci bada-
nych (np. zaj¢cia odbywajace si¢ w niedogodnych godzinach, istnieje konieczno$¢ dofinansowania
udziatu ze $rodkéw wiasnych rodzicéw), czy tez subiektywnie ocenianej niskiej atrakcyjnosci tych
form wsparcia w wersji oferowanej przez szkote.

Nieco rzadziej rodzice korzystali ze wsparcia materialnego zaoferowanego przez szkote (40%).
Prawie wszyscy rodzice, ktorzy z takiego wsparcia skorzystali byli z niego zadowoleni. Jednoczesnie
tylko nieco ponad ¥4 badanych chciatoby z takiego wsparcia organizowanego przez szkote skorzystaé
w przyszto$ci. Bardzo podobnie przedstawiaja si¢ statystyki dotyczace wsparcia informacyjnego
z wykorzystaniem strony internetowej placowki. W tym przypadku jednak mniej respondentow jest
zadowolonych z takiego rodzaju wsparcia.

Rzadziej niz co trzeci respondent skorzystat z organizowanych przez szkote wyjazdow fery;j-
nych/wakacyjnych. Jednoczesnie wszyscy, ktorzy z tej formy wsparcia skorzystali byli zadowoleni.
Jest to zreszta powszechnie pozadana forma wsparcia — chcialoby z niej skorzysta¢ w przysztosci
az 84% badanych.

Podobny odsetek badanych skorzystat ze zorganizowanego przez szkote udziatu w rodziciel-
skiej grupie wsparcia. Nie wszyscy badani uczestniczacy w tych dziataniach byli zadowoleni. Jest
to jednoczesnie forma wsparcia bardzo oczekiwana (87%), zwazywszy na niski odsetek badanych
deklarujacych organizowanie przez szkote takiej formy wsparcia.

Generalnie grupowe formy wsparcia sg rzadziej organizowane przez szkote niz formy in-
dywidualne. Jest to zrozumiate — formy tego typu wymagaja zwykle wigkszych naktadow pracy
organizacyjnej a czesto zaangazowania w pozyskanie §rodkéw zewngtrznych na ten cel. Wiele
z tych form, szczegolnie nastawionych na organizacj¢ czasu wolego dzieci jest organizowanych na
wysokim poziomie, co doceniaja prawie wszyscy odbiorcy, ktorzy z nich skorzystali.

Cze¢$¢ jakosciowa wynikoéw dostarcza potwierdzenia wnioskéw uzyskanych w czesci
ilosciowej oraz stuzy zobrazowaniu uchwyconych tendencji. Uzyskane informacje stuzg bowiem
interpretacji diagnozowanych zjawisk.

W 79 na 97 wywiadoéw szkota jest wymieniana jako instytucja najbardziej efektywnie poma-
gajaca w rozwigzywaniu spraw zwiazanych ze ,,specjalnym” rodzicielstwem. Jedynie w 18 na 97
wypowiedzi badanych rodzicow szkota nie pojawia si¢ jako postrzegane najbardziej efektywne
zrodlo wsparcia w sprawach zwigzanych z opieka i wychowywaniem niepetnosprawnego dziecka.

W wywiadach, w ktorych respondenci wskazuja szkote jako najbardziej lub jedng z najbardziej
pomocnych instytucji mamy do czynienia z nast¢pujacymi kategoriami odpowiedzi:

» Szkota jako jedno z miejsc postrzegane w kategoriach Zrodta efektywnego wsparcia i pomocy:

Szkota pomaga. Stuzba zdrowia tez chociaz mamy tutaj problem z psychiatrq , poniewaz jest jedynym
psychiatrg w (...) i nie stara si¢ w tym co robi. Nie obserwuje dziecka, tylko szybko zatatwia sprawe,
nie koniecznie pozytywnie. Z lekarzem pierwszego kontaktu mam bardzo kontakt. Z psychologiem,
PCPR tez nie ma problemu z pomocg (R21, SP, IL).

» Szkota jako najwazniejsze, glowne miejsce dostarczanego wsparcia i pomocy:

Instytucjg, ktora pomaga mi najbardziej jest szkota specjalna (R59, SP, AS).
Najbardziej pomaga obecna szkota (R82, G, AS).
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Szkola na pierwszym miejscu bo jak wspomniatam od razu do niej si¢ zwracam z kazdym problemem
(R7, SP, IGS). Najbardziej pomocna jest szkota (R46,SP, IS).

Warto podkresli¢, ze ta kategoria jest najczesciej obecna w wypowiedziach rodzicow (54/97).
» Szkota jako jedyne miejsce wsparcia i pomocy (6 wywiadoéw):
Zadna. Tzn. tylko ta szkota. Mam takie wsparcie ze strony szkoly (R11, G, IGS).

Ja nie mam Zadnej pomocy znikqd. Jedynie szkola, jak pani wychowawczyni , czy pani pedagog po-
radzq corce jak ma jakies trudnosci, starajq sie wyttumaczy¢. Nikt inny nie pomaga (R14, SP, ILS).

No, tutaj ta szkola (...). Przede wszystkim kwalifikacje, fachowos¢ kadry pedagogicznej, mowigc
o nauczycielach. Pozniej, tutaj sposob funkcjonowania, czyli caly czas jest cos dla tych dzieci orga-
nizowane. Caly czas sq jakies wystawy, konkursy, wycieczki, udzialy rozne sq wymyslane rzeczy i to
nawet, jak M. nie jest na internacie, bo jg dowoze codziennie, to ona w tym bardzo chetnie bierze
udzial. I tez opieka pedagogiczna, logopedyczna. Tutaj to wszystko naprawde jest... no, jestem
bardzo zadowolona. (...). Nie zwracam sig¢ do roznych instytucji zaleznie od doswiadczanego pro-
blemu. Nie ma tu do kogo si¢ zwracac, tak jak powiedziatam, nie ma do kogo si¢ zwrocic¢. Zresztg
dla mnie nie bylo by to honorem. To sq takie pasozyty panstwowe, jak ja to okreslam (R36, G, SS).

Szkota. Zadne inne instytucje prywatne ani paristwowe (R85, G, I).

Oprocz tego, ze korzystamy tu ze szkoly i dziecko ma zapewniong opieke i w miarg dla jego potrzeb,
nie jestem fachowcem wigc nie wiem dokladnie czy w miare jego potrzeb sq tu wszystkie zajecia
dopasowane, patrzqc obiektywnie z mojego punktu mysle, ze tak. Dodatkowego wsparcia raczej
nie ma (R86, SP, IGS).

Szkola jedynie. Mam staly kontakt z nauczycielkq (R47, G, 1GS).

Rodzice w odpowiedzi na omawiane pytanie czesto podawali przyktady, dotyczace dziatan szkoty,
ktére uwazajg za najbardziej pomocne. Zwykle byta to wielo$¢ rodzajow otrzymywanego wsparcia:
Jesli pomaga, to pomaga tutaj szkota w zakresie takim, Ze organizuje rozne wyjazdy rehabilitacyjne,
czasami sq weekendy tutaj, dzieci Spiq w szkole i jest fajnie, one sig tutaj usamodzielniajq (R3, SP, 1G).

Takq instytucjq jest szkota i w skali od 1 do 5 moge powiedzie¢ 4. Poniewaz tu w szkole z jakim
problemem bym sie nie zwrocila to jest on rozwigzywany. Nauczyciele rowniez sie dostosowali pod
Jej funkcjonowanie aby pomoc mojej corce, co przyniosto rezultaty (R52, G, 1S).

Wszechstronno$¢ doswiadczanego ze szkoty wsparcia dotyczy rowniez mozliwosci i znaczenia
kontaktu z innymi rodzicami:
Takze pomagajg nam inni rodzice, udzielajqc rad i wsparcia emocjonalnego. Znam osobiscie innych
rodzicow, mamy staly kontakt. Niektorzy to dobrzy przyjaciele (R93, G, IGS).

Waznym watkiem podkreslanym przez kilku rodzicow jest traktowanie pobytu dziecka w szkole
w kategoriach wytchnienia od obowigzkow.
Jezeli chodzi o wsparcie instytucji, to szkota pomaga mi... juz samo to, Ze on idzie do tej szkoly, ze
Jjuz jest w tej szkole, Ze wiem, Ze ma te opieke i po prostu juz na te pare godzin ta jedna osoba mi
odchodzi (R42, G, 1S).

89



Jako interesujacy, jednak rzadko spotykany nalezy potraktowaé punkt widzenia rodzica na

potrzebe nie tylko korzystania ze wsparcia, ale rowniez udzielania wsparcia pracownikom szkoty
przez rodzicow.
Szkola przede wszystkim pomaga. Wazne jest gdzie dziecko si¢ oddaje. Dla mnie na przykiad to
Jest wazne. Bo to na cale zycie przeciez. Wazne jest jak nauczyciel pracuje z dzieckiem. To jest tyle
lat, to wiadomo, ze si¢ czlowiek poznaje i tu ma zaufanie. Nie wiem jak inni rodzice. Staram sig
pomagac nauczycielom czy psychologowi zeby tak zrozumiec jedno drugie. Bo to dwie strony muszq
wspolpracowac zeby to zadziatato (R44, SP, AS).

Uzyskane wyniki jednoznacznie dowodzg, ze sposrdd roznych mozliwosci jakimi dysponuja
rodzice szkota jest zrodtem preferowanym i najwyzej ocenianym. Widoczne jest tu (oraz
w wielu miejscach wywiadu) wysoce pozytywne postrzeganie szkoly specjalnej jako swoistego
wielospecjalistycznego centrum pomocy rodzinie dziecka z niepetnosprawno$cig. Réwniez jako
swoistego rodzaju ,,pogotowia” w nagtych i pilnych sprawach:

Szkola, duzo rozmawiamy z paniq. Jestesmy caly czas pod telefonem (R30, SP, IL).

W analizie omawianych wypowiedzi na to pytanie ograniczenia i bariery w zakresie postrze-
ganego wsparcia pojawiaja si¢ jedynie w dwoch sytuacjach:
Ograniczeniem jest ten czas, bo Swietlica jest do 14:00 (R51, G, 1S).

Zeby w szkole mial jakgs pomoc. Dobry psycholog, ktory by z nim porozmawial. Chodzimy do
psychiatry. On ma leki. No ale nie sztuka kogos napcha¢ lekami zeby chodzit zamulony. Szkola naj-
lepiej zna ucznia. Tak mi si¢ wydaje. Ktos z zewngtrz? No nie wiem. Nie mam pojecia... Chyba, zZe
w szkole bytby taki ktos. Jakis asystent, pomoc nauczyciela. W tej szkole tego nie ma. Nie upilnujg
kazdego dziecka. Majq kupe innych swoich obowigzkow (R43, SP, ILS).

Wsparcie ze strony szkoly — egzemplifikacja zjawiska w odwolaniu do znaczacych sytuacji
w zyciu rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia

W pytaniu 9 badani rodzice proszeni byli o podanie przyktadu i opisanie konkretnej sytuacji,
w ktorej otrzymali w swoim odczuciu naprawde skuteczng pomoc, dotyczacg ich niepetnospraw-
nego dziecka. Podobnie jak we wczesniej analizowanym pytaniu, szkota zajmuje w tym kontekscie
bardzo znaczace, pozytywne miejsce w relacjach. Nalezy jednak zauwazy¢, iz sg osoby, ktore nie
potrafity wskazac takich sytuacji. To zaprzeczenie wynika¢ moze zar6wno z braku potrzeby wsparcia,
niewiedzy oraz poczucia braku dostepnos$ci ofert wsparcia.
Nie wiem chyba nie, bo nigdy pomocy nie szukatam (R14, SP, ILS).

Nie pamigtam ale nie bylo nigdy jakiejs skutecznej pomocy. Nie bylo takiej sytuacji, nigdy nie cho-
dzitam nigdzie o pomoc (R15, G, IG).

Ja takowej pomocy generalnie nie potrzebowatam. Na ogol radze sobie sama. Ze szkolq mam bar-
dzo dobry kontakt bo jest to wspaniata szkota. Gdzie bym nie byla to tq szkole wszedzie wychwale
(R13, G, IGS).

Natomiast w jednej trzeciej przypadkow (31 na 97) jako przyktad miejsca skad czerpano naj-
wickszg pomoc w okreslonej sytuacji, badani wskazali na szkot¢ w zauwazalny sposéb doceniajac
kompleksowo$¢ podejmowanych dziatan na rzecz dziecka i jego rodziny.

Dla mnie pomocq to jest ta szkola (R5, G, IGS).
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Trafiajqc tutaj do szkoly bardzo mi pomagano w zakresie kompleksowej pomocy w sprawie mojego
dziecka (R69, SP, WS).

Otrzymuje wszelkq pomoc jakq szkola moze zaoferowac. Sq tutaj wlasciwi ludzie (R93, G, IGS).

Respondenci dowarto$ciowuja sytuacj¢ szkolng stosujac opozycje¢ do innych zrodet potencjal-
nego wsparcia.
O co sig szkole prosi, zawsze jest sprawa zatatwiona. Urzedy to sq.... Nie bedziemy dyskutowac na
ten temat, szkoda stow (R28, G, ILS).

Szkola. Jedynie tu jestem wdzieczna (R89, G, IGS).

Rodzaje do$wiadczanego wsparcia
Opisywane przez badanych sytuacje dotyczyly wszystkich wyodrebnionych w czesci teore-
tycznej raportu rodzajéw wsparcia:
» Informacyjnego:

W tej szkole otrzymujemy cigglq skuteczng pomoc. Gdzie indziej nikt nas nie informuje o jakiejs
pomocy (R68, SP, W).

» Rzeczowego:
Moge poda¢ przyktad syna, ktory jest nadpobudliwy. Szkota zorganizowata dla niego dodatkowe
lekcje dlatego, ze on nie moze sig¢ skoncentrowac na nauce (R2, SP,IL).

» Instrumentalnego:
Najbardziej ze strony szkoly. W ukierunkowaniu jak pracowaé w domu z dzieckiem (R4, SP, A).

» Emocjonalnego:
Wsparcie psychologiczne w szkole. Jest spotkanie i pani psycholog pyta na rozne tematy i sama
rozmowa podbudowuje cztowieka (R6, G, IL).

Jednym z waznych powoddw pozytywnego odbioru szkoty sg czesto podkreslane relacje
z nauczycielami:
Tutaj jest wspaniata wspolpraca miedzy matkq a nauczycielami. Tutaj chcq dziecku pomoc
(R16, G, IL).

Mysle, ze duzo w szkole sig o cos prosi to nie ma problemu. Nigdy panie mi nie odmowity, sqg pomocne,
np. Zeby dziecko diuzej zostato w szkole, Zebym ja mogta cos w tym czasie zatatwié¢ (R18, SP, IGS).

W tej szkole. W kazdej sytuacji, w ktorej bym sie zwrocita, no to dostaje pomoc, czy to psychologicz-
ng, logopedyczng, czy takie wsparcie, Ze tutaj nie ma problemu, nawet jakbym nie mogta dziecka
odebrac, tak? To moze zostac do wieczora, zadzwonie tylko i tutaj nie ma problemu (R36, G, SS).

Pojawia si¢ rowniez watek, ktory bedzie kontynuowany w analizie pytania dotyczacego po-
gladow na ksztatcenie we wspolnym nurcie (w szkolnictwie ogolnodostgpnym) i integracyjne oraz
doswiadczen w tym wzgledzie:

Na pewno widocznej pomocy udzielono mi tu, w szkole. Poniewaz w tamtej szkole to byt koszmar,
a widoczng pomoc dostalam tu, w szkole (specjalnej — przyp. autora). Przy przeniesieniu dziecka
skonczyly sie problemy, jego niepetnosprawnos¢ nadal jest, ale jako takq konkretng pomoc to do-
statam tutaj. Rowniez w poradni psychologiczno-pedagogicznej, bo posztam tam z marszu, bylam
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milodq mamgq z pierwszym dzieckiem. Widzialam, ze cos z nim si¢ dzialo i nie wiedziatam co mam
zrobi¢. Tam mnie pokierowano, dostatam pomoc psychologiczng. Takq najwigkszq pomoc dostatam
z poradni i ze szkoly. Uzyskalam to czego oczekiwatam, gdy sie po pomoc zwracatam. Ta poradnia
psychologiczna moim dzieciom i mi uratowala Zycie. Mi bo bylam w takim momencie zalamania,
pani X, pomogta mi, bo ona jest, byta i bedzie to dla nas takq otuchg, w takich najgorszych momen-
tach zycia, kiedy nie musiata nam pomogta (R38, SP, AS).

Powyzsza oraz kolejna wypowiedz ilustruja rowniez znaczenie wsparcia ze strony poradni
psychologiczno-pedagogicznej:
W przychodni pedagogiczno — psychologicznej otrzymalam wsparcie i to chyba najwigksze. Na
poczqtku jak nie wiedziatam co dlaczego i jak (R20, G, IL).

Ksztalcenie w systemie ogélnodostepnym (integracyjnym) a specjalnym

Poznaniu pogladéw oraz doswiadczen badanych w przedmiocie postrzegania szkoty specjalne;j,
do ktorej obecnie uczgszcza dziecko w zestawieniu ze szkota ogdlnodostgpna/integracyjna (czgsto
dzieci miaty doswiadczenia z nauka w takiej szkole) stuzylo pytanie nr 12 Jestesmy w szkole specjal-
nej. Czy chciatby/ataby Pan/Pani, Zeby dziecko bylo uczniem szkoly ogolnodostepnej/integracyjnej
(chodzito do klasy z dzie¢mi petnosprawnymi)?

Kwestia poruszona w tym pytaniu wydaje si¢ szczegdlnie wazna w konteks$cie toczacej si¢
dyskusji na temat optymalnej formy ksztatcenia dzieci z niepetnosprawnoscia oraz upowszechnia-
nia si¢ idei ksztalcenia we wspolnym nurcie (inkluzyjnego). Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia
mogg znajdowac si¢ w przystowiowej sytuacji ,,bycia migdzy mtotem a kowadlem”. Z jednej strony
znajduje si¢ czgsto ideologizowana bezwzgledna warto$¢ wlaczania i korzysci z tego wynikajace,
z drugiej natomiast szkota specjalna jako relikt przesztosci, nienowoczesny, segregujacy ale rowniez
posiadajacy merytorycznie przygotowang do pracy z uczniami niepetnosprawnymi kadre peda-
gogiczng, czego w Swietle badan nie mozna powiedzie¢ o wspotczesnej szkole ogdlnodostepne;,
przynajmniej w ujeciu globalnym.

Potwierdzeniem wcze$niej opisanych pozytywnych ocen wsparcia ptynacego ze strony szkot
specjalnych jest fakt, ze w zadnym z 97 przypadkow nie wskazano jednoznacznie preferencji opcji
LHintegracyjnej” oraz nie dokonano jednoznacznie negatywnej oceny szkoty, do ktorej uczgszczaja
dzieci respondentow. Oczywiscie stanowisko takie (negatywne nastawienie do wigczania) w przy-
padku badanych os6b ma zar6wno swoje uwarunkowania (np. negatywne osobiste doswiadczenie)
jak i konsekwencje (w pewnych przypadkach by¢ moze lepsza opcja edukacyjna bytoby ksztalcenie
z uczniami bez niepelnosprawnosci).

Okoto co czwarty rodzic (22 na 97) opisuje, ze oni i ich dzieci maja za soba doswiadczenie
integracji/inkluzji, i co nalezy podkresli¢ - w kazdym przypadku, zdaniem respondentow, byto to
doswiadczenie negatywne:
np. Nie. Przechodzitam ten etap. Jednak nie. Te dzieci potrzebujg wigcej czasu. W tamtych szkotach
nauczyciele nie sq przygotowani do takich dzieci (R63, SP, IL).

Czasem doswiadczenie takie wiaze si¢ z wicloma negatywnymi emocjami:

Nie, bo on juz byl w szkole masowej. Pani wychowawczyni traktowala go jak zwierze. Wolatabym
zeby nikt nie przezyl tego co my przezylismy w tamtej szkole (R19, G, IL).
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Dziecko bylo uczniem szkoly ogolnodostepnej ale ja przeniostam go tutaj. To bylo dla niego lepsze
rozwigzanie. Dla jego dobra go przepisatam. To byta najlepsza decyzja. Bardzo zadowolona jestem
z tej szkoly (R6, G, IL).

Na wykluczenie, czy wrecz krzywdzenie zardwno dzieci (jak i w pewnym stopniu ich rodzicow)
w szkolnictwie integracyjnym i ogdlnodostepnym wskazuja kolejni respondenci:
Jak poszia do 3 klasy to sie wszystko zmienito i juz nie byla tolerowana, mieli swoje tematy i jg
lekcewazyli,ona tego nie rozumiala. Zdarzaly sie sytuacje zZe jq gnebili (R22, G, IGS).

W przedszkolu integracyjnym wszystko byfo nie tak. Rodzice na gorze. Byly dwie grupy masowe.
Przede wszystkim zdrowe dzieci sig liczyly. Nauczyciele to samo. Nasze dzieci nie mialy prawa bytu
(R44, SP, AS).

Konsekwencja tego typu doswiadczen jest decyzja o przepisaniu dziecka do szkoly specjalne;j

jako bezpieczniejszego srodowiska. Entuzjastyczna ocena wptywu przejscia do tego typu placowki
zilustrowana jest ponizsza osobistg refleksja:
Miatam dziecko, ktore chodzito do szkoly ogolnodostepnej i przepisatam potem do tej szkoty, szko-
ty specjalnej. Musze powiedziec¢ Ze dziecko w szkole masowej byla zacofane, zamkniete w sobie,
poczucie wlasnej wartosci z roku na rok malato . W 5 klasie to dziecko mialo poziom wilasciwie
zerowy i w momencie kiedy przepisatam to dziecko w przeciggu roku mi rozkwitnelo (pisownia
oryginalna) (R27, G, ILS).

Nie zawsze w relacjach rodzicow pozytywne nastawienie do edukacji dziecka w szkole specjal-
nej bylo doswiadczane od poczatku - u niektorych nastgpowata ewolucja w postrzeganiu placowki
specjalne;j:

Kiedys miatam wqtpliwosci ale dzisiaj wiem, Ze tutaj jest dobrze (R85, G, I).

W 27 przypadkach wypowiedzi rodzicow mozna przyporzadkowac¢ do kategorii warunkowe;j,
potencjalnej akceptacji inkluzji edukacyjnej w przypadku ich dziecinp.:
Oczywiscie, ze tak ale taka szkola jeszcze nie powstala, ja musiatabym jq zrobi¢ (R76, SP, ).

Z jednej strony to bym chciata. Nie wszystkie szkoly cheq przyjqcé takie dzieci, dzieci sq niewidome
i takie dziecko musi mie¢ swojego opiekuna. Normalne szkoly sq lepsze edukacyjnie ale nieprzy-
stosowane do moich dzieci. Z tej szkoly jestem zadowolona (R66, SP, WS).

W zauwazalny sposob wylania si¢ w wypowiedziach czgsci rodzicow watek braku znaczenia
etykietowania i proby przezwyci¢zenia dychotomii ,,szkota specjalna — szkota ogdlnodostepna”:
Dla mnie nie ma to zadnej roznicy. Chciatabym by byla w takiej szkole gdzie by si¢ dobrze czula.
Gdzies gdzie nie bedzie dziecko zestresowane (R13, G, IGS).

Moje dziecko chodzitfo do szkoly ogdlnodostepnej, ale ta szkola nie dawala jej szans na to zeby mogia
sig nauczyc rzeczy ktore bedq jej w Zyciu potrzebne, dlatego jq tutaj przenieslismy. Wydaje mi si¢ ze
to nie ma zadnego znaczenia czy ona bedzie chodzita z dzie¢mi zdrowymi czy niepetnosprawnymi.
Wazne zeby miata takq ilos¢ terapii i takq ilos¢ nauki jaka bedzie jej potrzebna. Bardzo jestem
zadowolona z tej szkoly (R23, G, A).

Ale trudne pytania. Pewnie, Zebym chciata. Zawsze szkota specjalna to jest szkota specjalna. Natomiast
wiem, ze realia nasze polskie nie sq w stanie tak przystosowac szkole do ogolnodostepnej, nawet nie tak
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do architektonicznych barier, co do specjalistéw. Zebym mogta moje dziecko z takg niepetnosprawnosciq
puscic do szkoty ogdlnodostepnej. Niestety. Jestem zadowolona ze szkoty (RS, SP, ILS).

Niemal wszystkie wypowiedzi na omawiane pytanie mieszczg si¢ zatem migdzy niezwykle
pozytywnymi a pozytywnymi ocenami szkoty do ktorej obecnie dziecko uczgszceza i stad wynikac
moze brak nastawienia na ,,integracje” szkolna np.:

Jestem bardzo zadowolona z tej szkoly. W skali do 10, to 10 daje (R36, G, SS).

W zyciu bym nie chciala. Nie ma takiej mozliwosci i wszystkim rodzicom bym to odradzata. Jestem
w skali od 1 do 6 na 6+ zadowolona z tej szkoty. To jest najlepsze co sie mojemu dziecku przytrafito
(R24, SP, IGS).

Zalety szkolnictwa specjalnego

Podawanymi argumentami ,,za” przewaga szkolnictwa specjalnego nad integracyjnym byta czgsto
postrzegana indywidualizacja (utatwiona w zwigzku z matymi klasami), w pewnych przypadkach
rozumiana rowniez jako dostosowanie wymagan.
Ta szkola jest w sumie dostosowana do niego, do jego mozliwosci i wiem ile on potrafi, a ile by

sobie nie dal rady. Jestem zadowolona z tej szkoly i bym nie chciata syna w szkole ogélnodostepnej
(R1, G, IL).

Bardzo wyraznym watkiem bylo réwniez deklarowane poczucie bezpieczenstwa rodzicow
wynikajace z uczeszczania do placowki specjalnej dyktowane m.in. jako$cia opieki:
Nie mam obaw jej tu zostawiaé bo wiem Ze cokolwiek by si¢ tu nie wydarzylo, pierwszg pomoc
bedzie tutaj miala (R13, G, IGS).

Kolejng kategorie stanowia wypowiedzi koncentrujace si¢ na pozytywnej atmosferze szkoty,
ktora wspoltworza klimat spoteczny oraz ludzie tam pracujacy:
Nauczyciele sq wyjgtkowi i bardzo wyrozumiali. Opieka w szkole jest wspaniata. Bardzo sobie radzq
ze wszystkim. Na nikogo nie moge tu zlego stowa powiedzie¢ (R14, SP, ILS).

Tutaj zna wszystkich. Poza tym tutaj w szkole specjalnej nie ma wysmiewania i wyzwisk (R84, G, IGS).

Poza zaletami dokonywanymi z punktu widzenia dziecka wyraznie wyeksponowany jest rowniez
watek bezposredniego wsparcia rodzica jako zrodta szczegolnej satysfakcji:
W szkole specjalnej wszyscy rozumiejq zaburzenia mojego dziecko i wiedza jak im zaradzi¢. Potrafig
pomoc mu funkcjonowac. Problemem jest jedynie odleglos¢ szkoly od domu (R93, G, IGS).

Wsparcie psychologow i nauczycieli w szkole. Milo si¢ tutaj w szkole spedza czas bo ja tutaj czesto
Jjestem. Nauczyciele traktujq rodzica sympatycznie, przyjaznie. Nie tak jak w innych szkolach. Kazdy
nauczyciel z rodzicem porozmawia. Bardzo jestem zadowolona. Nawet dyrekcja jest sympatyczna
(R29, SP, IL).

Nie znam innych szkol specjalnych, ale ta szkola odkqd syn tu chodzi, oni pomogli mi syna wycho-
waé, zrozumied, bo byly tez takie spotkania rodzicow pomagajqce zrozumiec dziecko (R16, G, IL).

Tutaj wszystkie dzieci sq takie same i nikt si¢ niczemu nie dziwi. Dzieci czujg si¢ wazne i my jako
rodzice tez znajdujemy zrozumienie (W89, G, IGS).

Rodzice podaja takze inne powody zadowolenia jakie niesie uczestnictwo dziecka w placowce
specjalne;j:
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Ja na przyktad jestem bardzo zadowolona z tej szkoly i juz mowitam, zZe moje dziecko chetnie tutaj
chodzi. Wszelkq informacje i z czym bym sie nie zglosila, dostaje odpowiedzi na swoje pytania,
nawet wiem gdzie moge sie zglosic, jesli potrzebuje takiej. Dzieci majg wycieczki, majq integracje,
razem pracujg (R40, G, IGS).

W skali 10 na 10 jest jestem w 100% zadowolona z tej szkoly ze wzgledu wiasnie na ten poswiecany
czas, dostosowany poziom nauczania oraz indywidualne podejscie do ucznia (R50, SP, ILS).

Ona sig tutaj dobrze czuje. Jestem zadowolona z tej szkoly i innej sobie dla niej nie wyobrazam.
Dziecko ma tutaj pelen ‘wachlarz’ zajeé, jest traktowane indywidualnie. Zajecia sq praktycznie
dostosowywane do naszych dzieci z uwzglednieniem ich niepetnosprawnosci (R78, SP, IS).

Ceniong wartos$cia dla niektorych respondentéw byto takze wsparcie dla ich dziecka plynace
ze strony rowie$nikow — innych uczniow:
Dla mnie to jest mile, ze koledzy w szkole witajq syna z otwartymi rekami (R34, SP, IGS).

Tutaj syn ma przyjaciot i sq razem (R66, SP, WS).

Nalezy dostrzec rowniez watek preferencji szkoty specjalnej jako ,,Dojrzatej koniecznosci”:
Pewnie ze bym chciata. On sam nawet chce zeby to wszystko sie tak odwrocito, ale jest to niemozliwe,
poniewaz jego wiedza i poziom myslenia jest tak maly ze nie damy rady. Bardzo jestem zadowolona
z tej szkoly. Zawsze myslatam, zZe szkola specjalna mnie ani mojego dziecka nie bedzie dotyczyla,
teraz zdarzajq sie teksty na podworku ze syn chodzi do szkoly dla debili, batam sig¢ ze ta latka bedzie
sig za nim ciggnela. Teraz uwazam to byla najlepsza decyzja w moim zyciu (R17, SP, IGS).

Generalnie chcialbym mie¢ zdrowe dziecko, ale mnie tez nie razi tabliczka, zZe cos jest specjalne,
bo to nie jest moje ego i tez to moj syn ma si¢ czuc¢ dobrze, otrzyma pomoc i bedg go akceptowali
takim jakim on jest (R48, G, IS).

Chciatabym aby taka idealna sytuacja byta, ale wiem jak wyglgdajg w praktyce klasy integracyjne,
Jak wyglgda ta integracja wiec uwazam ze nie (R51, G, IS).

Mimo ogdlnego zadowolenia respondentdow pojawia si¢ oczekiwanie wigkszej ilosci specjali-
stycznych zaj¢¢ indywidualnych:
Mysle, ze nie nadaje sie do takiej szkoty, realnie rzecz biorgc wiec na site wttaczac¢ go do takiej
spotecznosci, nie bylo by to z korzysciq dla niego wigc nie. Jestem zadowolona z tej szkoty, jedyne
co, czego bym mogta sobie zyczy¢, ale to jest chyba nie mozliwe na tym etapie zorganizowania
takich szkol, Zeby byto wigcej takich zajec jeden na jeden (R9, SP, IGS).

Postulaty jakie wytaniajg si¢ z analizowanych odpowiedzi dotycza w jednym przypadku potrzeby

tworzenia posredniej formy migdzy forma segregacyjng a integracyjna w ksztalceniu a mianowicie
rodzaju klas specjalnych, integracyjnych w szkole ogélnodostepnej (w przypadk klas integracyj-
nych jest taka mozliwo$¢ a w przypadku klas specjalnych bylby to ,,powrdt do przesztosci”, gdyz
rozwigzanie takie dawniej funkcjonowato):
Nie umiem powiedzie¢ czy byloby to bardziej pozytywnie niz jest tutaj bo tu sie bardziej takiego
przysposobienia do Zycia na co dzien. Tam bardziej uczyt sie wiecej pisania. Mysle, ze dobrze by
bylo gdyby taka grupa integracyjna w szkole masowej byta. Nie zostala utworzona i jej nie ma
(R86, SP, IGS).
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Warty zauwazenia jest rowniez jednostkowy glos krytycznie wyrazajacy si¢ o grupie rodzicow
dzieci z niepetnosprawnoscia:
Czasami rodzice muszq dojrzec do tego, by pogodzi¢ sie z niepelnosprawnoscig wlasnych dzieci.
Muszg sie nauczy¢ pracy z wlasnym dzieckiem. A wigkszo$¢ rodzicow oczekuje od wszystkich, ale
nie od siebie (R88, G, IS).

Sposréd 97 respondentdéw jedynie w dwoch przypadkach mamy do czynienia z glosami kry-
tycznymi w stosunku do szkoty, do ktorej uczgszczaja dzieci respondentow:
Jezeli chodzi o szkole zadowolona jestem z tego, zZe troszke lepsze ma oceny ale zachowanie jest
gorsze. Srednio jestem zadowolona z tej szkoly (R26, G, ILS).

Z tej szkoly do ktorej aktualnie chodzi moja corka, jestem srednio zadowolona. Duzo jest momentow
gdzie jestem zadowolona, ale rownie duzo jest sytuacji gdzie jestem niezadowolona. Z danej pracy
nauczycieli, czy ich zachowania (R22, G, IGS).

Wyniki prezentowanych analiz ukazuja szkote specjalng jako zrodto podstawowego wsparcia
dla rodzicow. Obecne zadowolenie przynajmniej czgsciowo wynika z efektu kontrastu - silnego
niezadowolenia rodzicow ze szkdt integracyjnych i ogdlnodostepnych, do ktorych uczgszczaty
wczesniej ich dzieci. Nalezy rowniez dostrzec gotowos¢ czesci rodzicow na wlaczenie do ksztat-
cenia we wspolnym nurcie, pod warunkiem jednak zaistnienia duzych zmian np. w przygotowaniu
merytorycznym nauczycieli.

Szkola w obliczu potrzeb dziecka niepelnosprawnego

Analiza odpowiedzi rodzicoOw na pytanie nr 2: Jakiej pomocy/jakiego wsparcia najbardziej
potrzebuje Pana/Pani dziecko? wskazuje, iz s3 one dos¢ trudne do skategoryzowania a trudno$¢ ta
ptynie z faktu, Ze najczgsciej rodzice wymieniajg wiele potrzeb w zakresie wsparcia dziecka np.:
Jakby to okreslic. Ogolnie w catosci potrzebuje (R28, G, ILS).

Moje dziecko potrzebuje edukacji, rehabilitacji i pomocy psychologow. Potrzebne sq srodki finan-
sowe (R93, G, IGS).

Szkota w tych oczekiwaniach zajmuje poczesne miejsce, ale jesli chodzi o wsparcie w nauce
(jako gléwne oczekiwanie) pojawia si¢ ono kilkakrotnie np.:
Potrzebuje pomocy w nauce. Stabo mu idzie nauka (R1, G, IL).

Pomocy przy nauce. Corka ma bardzo stabg pamiec (R2, SP, IL).

Mojemu dziecku najbardziej potrzeba indywidualnego podejscia do nauki poniewaz jest nadpobu-
dliwe (W77, SP, IGS).

Szkota w oczekiwaniach rodzicéw wskazywana jest w kontekscie innych instytucji jako jedyna,
ktéra prezentuje oferte zaspokajajaca potrzeby:
Opieka naszego panstwa, w ogole instytucji jest zadna. Mowig to z calq odpowiedzialnoscig. Ja
w ogdle nie licze na panstwo, bo caly czas kazda moja wizyta, wszystko, tutaj ta szkota, to jest po
prostu wzorzec dla mnie. Ona jest nierozstawiona, ona jest malutka, ale ci nauczyciele, poczgwszy
od lekcji, od rana do wieczora w internacie. Sq organizowane rozne rzeczy, rozne imprezy, rozne
zabawy, tutaj w pastoratkach bierze udzial dziecko, ktore mowi i dziecko, ktore nie mowi, wrecz
moze jest nawet gluche, ale bierze udzial, jest aktywne (R36, G, SS).
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W dalszej czeSci tej wypowiedzi respondent wyraza swoje rozgoryczenie wynikajace z innej
szkoty, do ktorej w przesztosci uczeszczato dziecko:
Aw tych szkolach integracyjnych to przyjdzie pani, wyjdzie na srodek i ona mowi, ze ona ma 15 lat
doswiadczenia w integracji i to doswiadczenie, to wie pan na czym polega? Na tym, e ona bierze
Dienigdze tylko za to, bo ona nawet nie jest w stanie — i to mowie na wlasnym przykladzie — nie
opracowala programu dla mojego dziecka, a to bylo jej obowigzkiem. I na potrocze dala jej test
i powiedziala, ze wszelka terapia, co ja robig z dzieckiem, jezdze prywatnie, to jest bez sensu, bo
ona i tak w pewnym momencie zZycia sig¢ cofnie i jaka glupia byla, taka moze bedzie jeszcze glupsza.
No, wigc tak to wyglgda (R36, G, SS).

Czgsto spotykane w wypowiedziach rodzicdw jest postrzeganie szkoly jako miejsca udzielania
kompleksowej pomocy i wsparcia — zgodnie z ich oczekiwaniami:
Szkota zapewnia dostep do roznych lekarzy, wiec nie musze szukac i jezdzic¢, ma tutaj rehabilitacje,
ktora byta konieczna, ma rowniez opieke psychologiczng, pedagogiczng oraz logopedie ale przede
wszystkim nauczycieli, ktorzy wiedzq, jak do takich dzieci podejs¢ (R48, G, 1S).

Z wigkszoscig problemow rodzic predzej czy pozniej zostaje pozostawiony sam sobie. Jedynym
miejscem, gdzie uzyskujemy konkretng i praktyczng pomoc jest szkota specjalna (R59, SP, AS).

Najrzadziej spotykang kategoria odpowiedzi na pytanie dotyczace potrzebnego wsparcia jest
deklarowany brak istnienia takiej potrzeby np.: Wydaje mi sig, ze zadna pomoc z zewngtrz nie jest
potrzebna (R30, SP, IL) lub trudnosci w jego okresleniu: Szczerze powiem, ze nie wiem (R65, SP, S).

Czegsto na pytanie czego potrzebuje ich dziecko, rodzice wskazuja na swoje potrzeby np.
w zakresie opieki nad dzieckiem i potrzebe wytchnienia — stad czesto bardzo dobra ocena szkoty
wynika z faktu, ze takie wytchnienie rodzicom zapewnia.

Dla mnie to najlepsze sq te zabiegi, ktore sq tutaj w szkole. Moze, zeby bylo ich tutaj troche wigcej,
no ale, wiadomo, tych dzieci jest duzo, to tyle nie bedzie (R41, G, IS).

Wyraznym watkiem (zwtaszcza w kontek$cie potrzeby wytchnienia) pojawiajacym si¢ w wy-
powiedziach badanych osob jest potrzeba wsparcia w opiece, w tym przez wolontariuszy:
Bytoby mito gdyby byla grupa wolontariuszy, ktora mogtaby mu jakos czas zorganizowac. Czlowiek
wtedy odpoczgltby i psychicznie i fizycznie. Czlowiek by mial troche czasu dla siebie. Daloby to nam
odrobinke luzu. Nie korzystam z zadnego wsparcia teraz. Jedynie w szkole jak sq jakies wycieczki,
zawody, wyjscia. Poza szkolg to nie (W74, SP, IS).

Duzym wsparciem bytaby pomoc ze strony wolontariuszy, ktorzy mogliby si¢ zaopiekowacé synem
albo tez miejsce gdzie mogtabym go zabrac i tam by sie nim zajeli w razie koniecznosci albo potrzeby
chociaz na 2-3 godziny (R83, G, AS).

Chciatabym by corka mogta wyjechaé beze mnie np. z opiekunem (R66, SP, WS).

Terapie jakies by si¢ przydaly, a opieka to, to jest moje marzenie, nie mowie Ze regularnie ale raz
na jakis czas, bo my jestesmy sami, nie mamy innych dzieci tylko jg. Nie ma kto nam pomoc i gdy
chcemy gdzies jechac to zawozimy jg do mojego brata, ale przydataby sie jakas pomoc z zewnqtrz,
zeby jakas osoba ktora ma pojecie jak si¢ zajqc takim dzieckiem, przyjechala i pobyla przez te
dwie, trzy godziny. To jest moje marzenie, bo w kinie to ja nie pamigtam kiedy ostatnio bylam.
Rehabilitacja tez by sig przydata. My jezdzimy do (X) i tam nam troche pomagajq. Dajq nam jakies
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programy , ktore si¢ ¢wiczy z dzieckiem, ale tam zeby jecha¢ to jest cata wyprawa. W matych miej-
scowosciach nie ma nawet logopedy (R23, G, A).

Warto réwniez dostrzec swego rodzaju minimalizacje potrzeb rodzicoOw:
Dla mnie wystarczajgce jest to kiedy moge posprzqtaé, albo kiedy moge sie napic cieplej kawy
w czasie kiedy corka ma zajecia. Wiec to jest to, czego ja potrzebuje. Mam chwile oddechu i troche
czasu na zatatwienie spraw (R91, SP, AS).

Pojawiajace si¢ w odpowiedziach bariery i postulaty (np. zbyt pdzna pomoc, niewtasciwe
postawy urzednikéw, dtugie terminy, korzystanie z prywatnych, ptatnych, ustug) nie dotycza szkot.
Na pewno nie psychologa, bo psycholodzy wiecej bataganu robig niz pozytku. Syn potrzebuje z kim
porozmawiac. Albo rozmawia z panig pedagog albo paniq psycholog w szkole. To sq osoby ktore
umiejq 7 nim rozmawiad, bo z zewngtrz szkoly nie potrafig. Czesto z internetu bierzemy informacje
na temat mojego syna tzn. jak ma reagowaé jak ktos go zaczepi. Zeby obracal zachowania kolegéw
w Zart i nie reagowal (R16, G, IL).

Oczekiwania w zakresie wsparcia a typ niepelnosprawnosci

W przypadku dzieci z niepetnosprawno$ciami sensorycznymi ich rodzice artykutujg potrzeby
zwigzane z dostgpem do specjalistycznego sprzetu potrzebnego do nauki:
Rozne pomoce edukacyjne, jak komputer, powigkszalniki, lupy. Nie jestem w stanie w to sama jq
zaopatrzy¢, potrzebuje soczewki protetyczne za 2500 zi, one sq na rok czasu. Teraz ja sama to

sfinansowatam, ona si¢ wstydzi swojego wyglgdu i musi mie¢ te soczewki by nie uszkadzaé wzroku
(R67, SP, WS).

Najbardziej potrzebuje wszystkiego co poprawia wzrok czyli okulary, lupy, wszystko co optyczne
do czytania i oglgdania oraz rzeczy ortopedyczne. Roznego typu wkladki, buty ortopedyczne, tuski
(R69, SP, WS).

Z kolei wérod rodzicow dzieci ze spektrum autystycznego i dzieci z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng czgsciej artykutowana jest potrzeba akceptacji przez innych, potrzeba bycia zrozumianym:
Najbardziej brakuje psychiatry dzieciecego. Nikt nie rozumie dzieci z autyzmem. Trudno jest znalez¢
elementy potrzebnej pomocy i wsparcia. Najtrudniej jest znalez¢ akceptacje i zrozumienie w spo-
teczenstwie (R58, SP, AS).

(...) na pewno zrozumienie i akceptacja (R64, SP, AS).

Pojawia si¢ rowniez swego rodzaju lgk przed przysztoscia — szczeg6lnie przed ukonczeniem
okresu nauki w szkole:
Na pewno potrzebujq wsparcia psychologicznego, zeby je wspomagacé w tym, ze sq najukochansze,
ze sq najlepsze. Jeszcze mlodszy syn, jest maly, jeszcze jest szansa zeby pomoc. Sq grupy wsparcia,
wczesne wspomaganie, jest szansa do realizacji czegos. Ale jak jest dziecko juz wigksze to po prostu
drogi si¢ zamykajq. To wszystko jest takie skgpe (R38, SP, AS).

Inne ,,pozaszkolne” zidentyfikowane watki dotycza potrzeby dodatkowych zaje¢ pozalekcyj-
nych np.: Moj syn musi mie¢ zapelniony czas caly czas. Nie moze si¢ nudzi¢ bo wtedy mu z nudow
rozne rzeczy do glowy przychodzq. Rozrabia bardziej, a tak to... On lubi sie uczy¢, ale trzeba mu
cos wymyslaé ciggle zeby nie mial chwili nudy (R44, SP, AS), réznych zaje¢ rehabilitacyjnych:
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Rehabilitacji, jak najwiecej rehabilitacji (R32, G, 1GS), terapeutycznych, pomocy psychologicznej,
dostepu do lekarzy specjalistow, w tym przede wszystkim neurologdéw i psychiatry dziecigcego.

Zapotrzebowanie na jak najwcze$niejsze wsparcie wyraza pesymistyczna wypowiedz rodzica:
Dziecko ma szesnascie lat, w tej chwili to, taka pomoc jest bardziej wskazana w momencie, gdy
takie dziecko sig rodzi. Gdy ono ma szesnascie lat. Jesli, z mojego doswiadczenia jako rodzica to nie
jest Pan w stanie juz o nic poprosic¢, bo jesli Pan nie zrobil niczego do szesnastego roku Zycia, to
nie jest jui Pan w stanie nic osiggngdé. Nie korzystam 7 pomocy instytucji, poniewaz nie pomogly
mi one przez szesnascie lat i robitam to sama i wydaje mi sie¢ to zbyteczne, bo teraz to juz jest za
pozno. Caly czas bede twierdzié, jest juz za poino (R39, G, IS).

Ocena radzenia sobie przez rodzicow w sytuacji zyciowej wychowywania dziecka z niepel-
nosprawnoscia

Analiza odpowiedzi na pytanie nr 3: Jest Pani/Pan rodzicem/opiekunem dziecka z niepetno-
sprawnosciq. Czasem musi by¢ nietatwo. Jak sobie Pani/Pan radzi z takq sytuacjq? Czy jest tatwiej
czy trudniej niz dawniej? Dlaczego? wskazuje na subiektywne odczuwanie zmian w zakresie jakosci
radzenia sobie rodzicow z sytuacja zyciows.

W sensie ilosciowym wypowiedzi badanych osob dzielg si¢ na trzy grupy:

» Osoby, ktérym trudno odpowiedzie¢ na takie pytanie lub oceniaja trudnosci doswiadczane

obecnie i w przesztosci jako podobne — 26 rodzicow

Np.:
Nie mam takiego odczucia, czy jest latwiej, czy trudniej, bo zawsze, od samego poczqtku liczylam
sama na siebie (R36, G, SS).

Wedlug mnie ciggle jest tak samo trudno, znikqd nie ma pomocy (R56, SP, 1S).
Raczej trudnosé jest podobna (R57, SP, 1S).

Oceny, czgsto pesymistyczne w swoim wyrazie akcentuja, ze nic si¢ nie zmienia i, ze rodzice
dzieci z niepetnosprawnosciami jedynie sami dla siebie moga by¢ wsparciem.
Wedtug mnie ciggle jest tak samo trudno, znikgd nie ma pomocy (R56, SP, IS).

W niektorych przypadkach rodzice rozwijaja wypowiedzi podajac uzasadnienia swoich nie-
jednoznacznych ocen:
Generalnie z czasem z jednej strony jest lepiej ale tez niekoniecznie. Jesli chodzi o rozwdj to dziecko
idzie do przodu oraz zachowanie tez zmienia sie na lepsze ale jest tez obecnie w wieku 11 lat wigc
hormony zaczynajq si¢ odzywac u chlopakow wiec jest pyskaty, i postawi sig (R51, G, IS).

» Osoby, ktore jako tatwiejsza oceniaja przeszios¢ — 24 rodzicow
Ocena ta czgsto wynika z faktu dorastania dziecka, zwigkszania si¢ jego sily fizycznej, potrzeby
autonomii etc.
Na pewno jest cigzko, ale trzeba sobie radzi¢ nie ma innego wyjscia. Mysle, Ze jest trudniej niz
dawnej, bo im starsza tym silniejsza, mqdrzejsza (R18, SP, IGS),

Jak byt maly to bylo tatwiej a teraz jak dorasta to jest coraz trudniej (R30, SP, IL).

Trudna obecna sytuacja zwigzana jest z pojawianiem si¢ lub nawarstwianiem nierozwigzanych
wczeséniej problemoéw np. z zachowaniem:
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Dawnej byto mi latwiej , poniewaz teraz z zachowaniem dziecka jest bardzo zle (R26, G, ILS). Oraz
z nadziejami, ktore si¢ nie spetnity:

Zdecydowanie tatwiej, poniewaz mialam nadzieje, ze z czasem dziecko bedzie sobie bardziej radzito
z pewnymi schorzeniami. Ta nadzieje dawata mi wigcej sity (R41, G, IS).

» Osoby, ktorym obecnie jest tatwiej — 43 rodzicow

Jak wida¢, najliczniej reprezentowana jest grupa rodzicow oceniajacych wraz z uptywem czasu
poprawe w zakresie radzenia sobie z wyzwaniami zwigzanymi z wychowywaniem (w szerokim
sensie) dziecka z niepetnosprawnoscia.
Np.: Teraz jest tatwiej. W szkole podstawowej w pierwszej klasie nie potrafit liczy¢, nie znat kolorow.
Bardzo dlugo sig¢ o to staralismy. Juz w zerowce byly te problemy. Nie przyswajal tego. Zmyslal,
zgadywal. ChodZzil do klasy integracyjnej, odbiegal od rowiesnikow. Dzieci si¢ z niego smialy. Potem
byty postepy (R63, SP, IL).

Poczesny udziat w takim postrzeganiu maja kwestie zwigzane ze szkota:
Syn ma obecnie jedenascie lat. Jest latwiej odkqd poszedt do szkoly (R61, G, IS).

Klopot byt z wakacjami. Bylo przedszkole dyzurujqgce i zadne przedszkole nie chciato mi przyjgé
dziecka ze wzgledu na to, ze dziecko nie styszy. Pedagodzy nie byli przygotowani do pracy z takimi
dzie¢mi (R62, G, S).

Poczgtkowo bedgc w normalnej szkole miala wszystkie zajecia indywidualnie, bo nie potrafita usie-
dzied, fakt ze miata szczescie do dobrych nauczycieli. W momencie kiedy si¢ nadawata do szkoly, to
zrezygnowata z indywidualnego i przyszia tutaj gdzie ma dobrg opieke, wigc generalnie ten kontakt
spoteczny jest lepszy (R53, G, AS).

Kiedy trafit do tej szkoly jednak wypracowal sobie duzo rzeczy ktorych nie moglismy wypracowaé
sami. Szkola bardzo duzo daje. W tej szkole zaczql sie rozwijaé¢ (R70, SP, AS).

Szkota 1 sposdb postepowania nauczycieli wobec niepetnosprawnego dziecko pojawia sig
réwniez jako swego rodzaju ideal, miejsce w ktorym dziecko znajduje zrozumienie:
Odkqd corka poszia do szkoly jest szczesliwa, nigdzie sie chyba tak dobrze nie czuta jak tutaj,
w szkole. Dlatego troche odetchnelam. Nauczyciele bardzo duzo pomagajq. Zauwazytam, ze corke
bardzo frustruje to, ze ja jej nie rozumiem. Dogaduje sig¢ z nauczycielami, oni wiedzg o co jej chodzi
a ze mnq nie. Widze, ze to jg denerwuje (R91, SP, AS).

Wraz z uplywem czasu dochodzito w przypadku niektorych rodzicow do pogodzenia si¢ z sy-
tuacja zyciowa:
W tym momencie jest mi latwiej, zaakceptowalam to jakie dziecko jest. Nauczylismy si¢ ze sobg
porozumiewac. Potrafie pewne sytuacje uprzedzic¢, by si¢ nie wydarzyly (R64, SP, AS).

Znaczaca role w przypadku rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciami sensorycznymi odgrywaja
kwestie zwigzane z oprotezowaniem:
Trudniej bylo, jak dziecko nie miato tych implantow. Nie slyszato wowczas. Ciezko sie byto poro-
zumie¢. Potrzebny byt psycholog. Otrzymywalismy pomoc z PFRON-u. Teraz nie ma problemu, jak
Juz wszystko slyszy. Jest jak zdrowe dziecko teraz (R65, SP, S).
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Mimo zdecydowanie pozytywnej oceny wsparcia ze strony szkot, do ktorych uczgszezajg dzieci
respondentdéw, w pojedynczych przypadkach artykutowane sg potrzeby, ktdre nie sg na obecnym
etapie zaspokojone:

Bardzo roznie sobie radze. Placze, trzaskam drzwiami, ide z psem na spacer. Tutaj byla grupa inte-
gracyjna i chcemy by taka grupa byta tutaj w szkole, poza szkolq nie mam czasu szukac (R68, SP, W).

Barierg bywa rowniez odlegtos¢ do szkoty:
Problemem jest jedynie odleglosc szkoly od domu (R93, G, IGS).

Do sytuacji krytycznych zwigkszajacych ryzyko jest samotne wychowywanie dzieci z niepel-
nosprawnoscia, najczgsciej przez matki. Stad zwigkszone zapotrzebowanie na oferte zaje¢ poza-
lekcyjnych i uczestnictwa w zyciu spotecznym.

Gdybym mogla posylac (X) gdzies na zajecia pozalekcyjne na przykiad do domu kultury, gdzie
mialby zapewniong opieke i mial zorganizowane zajecia polgczone z zabawq to na pewno byloby
mi tatwiej (R50, SP, ILS).

Zauwazalna, z punktu widzenia rodzicow, jest rowniez potrzeba kontaktu pozaszkolnego
z rowiesnikami:
Brakuje mi takich popotudniowych kontaktow. Mieszkam tutaj w (X). Czasami biore do domu jego
kolege z internatu, zeby razem spedzili czas ale to tez pod takim warunkiem, ze ta pogoda jest
w miare i zeby mogli ten czas razem spedzic. Bo wiadomo to tez jest strach i odpowiedzialnosc,
Ja biore drugie dziecko niepetnosprawne, wiec to tez trzeba tak przemysle¢, by odpowiedniq pore
znalezé i im zorganizowa¢ ten czas (R86, SP, IGS).

Innym przykladem samotnego zmagania si¢ w obliczu sytuacji krytycznej jest nastgpujaca
wypowiedz:
To byto bardzo cigzkie poniewaz zostatam wdowq, jak dzieci mialy osiem miesigcy (R67, SP, WS).

U czg$ci rodzicow wyraznie pobrzmiewajg obawy zwigzane z momentem, w ktorym zakonczy
si¢ okres nauki szkolnej i wszystkie zalety z niego wynikajace:
Trudniej jest mi teraz, bo ona konczy szkole. Nie ma jakiegos domu, zajeé gdzie te dzieci moglyby
spedzac¢ wspolnie czas po szkole. Ja przychodze z pracy do domu i zachecam jg do wychodzenia,
tym dzieciom nie chce sig. Wyjscie na spacer czy cos to jest zmuszanie. W domu kultury gdyby byly
Jjakies zajecia dla dzieci niepetnosprawnych (R88, G, IS).

Wydaje sig, ze wtasnie czas po zakonczeniu nauki szkolnej szkoty stanowi¢ bedzie powazne
wyzwanie dla rodzin tracacych podstawowe zrodto wsparcia jakim w $wietle analiz jest placowka
edukacyjna.

1.2  Wsparcie szkoly — perspektywa uczniow

Postrzeganie szkoly — powody satysfakcji

Z odpowiedzi na pytanie pierwsze wywiadu: ChodZzisz do tej szkoly. Opowiedz prosze co ci
sig tu podoba? wynika, ze tylko w jednym przypadku (na 67) mozna mowi¢ o negatywnej ocenie
szkoty ze strony ucznia (wynikajacej prawdopodobnie z braku poczucia bezpieczenstwa w relacjach
z rowiesnikami):
Nie podoba mi sig tutaj w szkole, bo zaczynajg ze mng (D17, G).
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W dwoch wypowiedziach mozna z kolei zauwazy¢ niejednoznacznie (warunkowo) pozytywna
ocene szkoty:
Wszystko ogolnie, bardzo dobrze sig tutaj czuje. Czasami sie kioce a czasami nie. Nauczyciele
i koledzy srednio mi si¢ podobajg (D27, SP).

Jest wesoto. Nauczyciele srednio mi sie¢ podobajq. Dobrze mi tutaj (D11, G).

Poza tymi trzema przypadkami wszyscy badani uczniowie majg wizj¢ zgodng z punktem wi-
dzenia rodzicow i jest ona zdecydowanie pozytywna:
Nie wiem co wybrac. Wszystko mi sie podoba. Dobrze mi tutaj (D5, G).

Czasem swoja pozytywng oceng szkoty kontrastuja z do§wiadczeniem ptynacym ze znajomosci
innych szkot:
Tak, podoba mi sie. W tamtej szkole w (X) mi si¢ nie podobato. Dopiero w tej mi sie teraz podoba.
Nauczyciele sq fajni, koledzy, kolezanki. Wszyscy sq fajni w tej szkole. Wszyscy mi sie podobajq
D1, G).

Lekcje, ktore sq tu prowadzone. To, Ze nauczyciele maja czas do kazdego podejs¢ dlatego, ze klasy
sq mato liczne. Nie jest tak jak w masowkach, ze jest 30 0sob, ze trzeba wszystkim na raz umaczyc.
Bylko tutaj kazdy moze podejs¢ do ucznia i wyttumaczy¢ mu dany temat. Chodzitam do zwykiej
szkoly w klasach 1-3 (D56, SP, W).

Wszystkie nauczycielki. Jest fajnie bo nic nie robiq, z takich rzeczy jak w (X) robili np. bili linijkq.
Dobrze mi tutaj (D15, SP).

Wymieniane powody satysfakcji mozna podzieli¢ na nastgpujace kategorie zwigzane z:

» Relacjami z réwiesnikami: Bardzo mi sie podoba w szkole bo mam wielu przyjaciot i kolegow
(D61, G).

» Oferta edukacyjng: W tej szkole mi si¢ podoba nauka jakq tu prowadzq, ze moge duzo sig¢
nauczy¢ (D21, G).

» Zajeciami dodatkowymi (w tym wsparcie materialne): Wszystko mi si¢ podoba. Najbardziej
to, Ze mozna jezdzi¢ za darmo na basen ze szkoty. Lubie plywaé (D66, SP); Duzo rzeczy. Np.
podobajg mi sie dodatkowe zajecia plastyczne. Teraz mamy projekt drugich klas gimnazjum.
Lubie malowac (D57, SP, W).

» Postawa nauczycieli: Wychowawcy sq bardzo mili, lekcje sq dobre. Dobrze sig¢ tu przyjezdza
do szkoly (D64, G, W); Najbardziej podobajg mi si¢ nauczyciele, ktorzy nas rozumiejq. Mowig
jak mamy sie zachowywaé. Rozumiejq nas (D46, G).

»  Wyposazeniem/Infrastruktura: Wszystko mi sie podoba. Sala komputerowa mi sie podoba.
Dobrze mi tutaj (D4, G).

Szczegolnie wsrod miodszych dzieci szkota jest opisywana jako miejsce dobrej zabawy:
W szkole jest fajnie. Lubig bawi¢ si¢ w chowanego i ganianego. Lubie wszystkich nauczycieli (D58, SP).

Swego rodzaju podsumowaniem wymienionych wczesniej watkow jest ponizsza wypowiedz:
Podoba mi sig tu, bo jest fajnie, nie bijg mnie, bo miatem takie sytuacje w szkole ogolnej. W tamtej
szkole praktycznie codziennie mnie zaczepiali, dokuczali przez co méj tata byt wzywany do szkoty.
Jest tez sala gimnastyczna, stotowka, Swietlica, szatnia i cala szkota jest fajna. Sq dobrzy nauczy-

102



ciele, ktorzy nas fajnie uczq, spedzajg z nami razem czas, czasami tez razem pijemy herbatke jak
Jjest przerwa (D37, SP).

Czas wolny — zaj¢cia pozalekcyjne organizowane przez szkote
Pytanie szoste wywiadu z uczniami odnosito si¢ do uczestnictwa w ofercie zajec pozalekcyjnych
oferowanych przez szkole (Czy oprocz lekcji masz jeszcze jakies inne zajecia w szkole? Opowiedz
Jakie to zajecia? Lubisz je?).
Osiemnascioro sposrdd 67 badanych uczniéw nie potwierdza uczestnictwa w jakichkolwiek
zajeciach pozalekcyjnych na terenie szkoty.
W szkole nie mam zadnych zajeé. Nie chodze na zZadne (D9, G).

Po lekcjach nie mam Zadnych zaje¢ (D37, SP).

Oczywiscie z wypowiedzi respondentéw nie wynika, ze szkoty nie posiadajg takiej oferty. Brak
aktywnosci wynika¢ moze z nieodczuwania potrzeby uczestnictwa w tego typu zajeciach, z trudnosci
o ktorych nie wiemy badz nierozrdzniania zajec lekcyjnych od pozalekcyjnych.

Pozostatych 49 ucznidow deklaruje uczestnictwo w réoznego typu zaj¢ciach oferowanych przez
szkoty i do$¢ gremialnie ocenia je pozytywnie. Sg wérdd nich zajecia edukacyjne, ogélnorozwojowe
(np. zwigzane z zainteresowaniami) oraz rehabilitacyjne.

Chodze na dodatkowe zajecia. Tymi zajeciami sq np. logopedia. Chodze na dodatkowy angielski
i polski (D2, G).

Mam zajecia dodatkowe w szkole. Takie zajecia jak czytanie, trening mowy, granie w tenisa. (D4, G).
Kotko teatralne, zajecia gitarowe, tance, kéltko angielskie. Lubig te zajecia (D13, G).

Mam dodatkowe zajecia z jezyka polskiego, hydroterapii, hipoterapii, rewalidacje. Lubig te zajecia
(D19, G).

Po zajeciach w szkole mamy spotkanie z pieskami (dogoterapia) oraz jezdzimy na tozko wodne.
Bardzo lubi¢ chodzi¢ na te zajecia (D33, G).

Z wypowiedzi uczniow wylania si¢ obraz szerokiej i zroznicowanej oferty dostarczanej przez
szkoty oraz wysokiego stopnia zadowolenia ptyngcego z uczestnictwa w nich. Zdarza si¢ jednak,
ze w jednostkowych przypadkach mtodzi ludzie wyrazaja rowniez swoj krytyczny stosunek do
niektorych z nich.

Mam zajecia dodatkowe. Logopedie i SKS, czyli sportowe. Przewaznie gramy w pitke nozng. Czasami
w hokej, siatkowke, bilard. Lubig te zajecia. Logopedii nie lubi¢ (D27, SP).

Poczucie potrzeby wsparcia/pomocy przez dzieci z niepetnosprawnoscia
Uzupetieniem obrazu potrzeb uczniéw niepetnosprawnych sa pytania o potrzeb¢ pomocy.
Uzupehieniem analizy oczekiwanego wsparcia jest zbadanie sposobéw odpowiedzi uczniow
na pytanie 17: Jesli mozesz, to powiedz nam o tym z czym sobie nie dajesz sam rady? (z czym jest
Ci trudno/w czym trzeba Ci pomagac?
Analiza ta wykazata, ze jedna trzecia (21 na 67) ucznidw nie widzi potrzeby pomocy, nie po-
strzega siebie jako osoby jej potrzebujacej np.:
Raczej daje sobie rade. Nie ma takich rzeczy (D21, G).
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Nie wiem. Z wszystkim sobie daje rade (D53, SP).

Wystepowanie trudno$ci w nauce

W zdecydowanej wigkszosci badani jako sytuacje wymagajace pomocy wymieniajg kwestie
zwigzane z naukg (40 uczniow) — przede wszystkim zwigzane z trudnosciami z przedmiotami $ci-
stymi, jezykiem polskim i jezykami obcymi.
Czasem nie daje sobie rady z naukq. Najbardziej pomocy potrzebuje z fizyki. Pan daje nam kartki
i kaze nam przepisac a ja nic z tego nie rozumiem (D7, G).

Najwiekszy problem mam z matematykq. Bede musial sobie jg pocwiczy¢. Mam z tym problem i nie
ukrywam tego (D12, G).

Nic takiego nie ma. Mam problem z angielskim tylko (D65, SP).

Najwigksze kfopoty mam z czytaniem i pisaniem. Potrzebuje pomocy w nabywaniu tych umiejetnosci.
Mam zajecia, na ktorych trenuje pisanie i czytanie (D59, SP).

Najwiekszy problem mam z nauka matematyki. Mam problem z dzieleniem i mnozeniem. Z polskim
tez mam problem. Nie lubie czytal. Nie lubig robi¢ pompek (D58, SP).

Wsparcie personalne w sytuacji problemow w nauce

Kolejnym elementem diagnozy otrzymywanego wsparcia jest okreslenie 0so6b wspomagajacych
dzieci w przypadku wystapienia trudnosci w nauce (Pytanie 7: Jesli masz trudnosci z naukg np.
z odrabianiem lekcji, nie rozumiesz czegos co byto na lekcji, to kto Ci wtedy pomaga?).

Zgodnie z oczekiwaniami w wypowiedziach przewijaja si¢ najczesciej dwie grupy: najblizsze
osoby z rodziny (rodzice, rodzenstwo, dziadkowie) oraz nauczyciele (w tym wychowawcy w in-
ternacie), ktorych wymienia 36 respondentow.

Na przyktad paniq poprosze czasami i pani pomaga jak cos nie tak jest, albo jak cos zapomnialem.
To jest wigcej niz jedna pani tutaj w szkole (D35, G).

Wychowawcy w internacie mi pomagajg (D20, G).

W kilku przypadkach badani wymieniaja rowiesnikow jako, zroédto wsparcia w przypadku
trudnosci z nauka.
Jak czegos nie rozumiem no to przyjaciel mi mowi co ogdlnie trzeba. W drugq strone tak samo jest.
Jak on czegos nie rozumie to ja mu pomagam. Nie korzystam z pomocy nauczycieli przy odrabianiu
lekcji, bo mowig im, ze zrobig sam (D8, G).

W takich sytuacjach ide do kolegow. Jeden ma 20 lat a drugi ma 16 lat i oni mi wtedy pomagajq.
Rodzina nie pomaga. Nauczyciele czasami (D11, G).

Wiasciwie wszyscy badani (z nielicznymi wyjatkami) wskazujg na wystepowanie trudnosci
W nauce wymagajacych wsparcia innych osob:
Tak, najbardziej mam problem z pisaniem oraz z liczeniem. Moge policzy¢ do 5. Wtedy w domu
pomaga mi mama albo tata albo tutaj w szkole chetnie pomagajg mi panie nauczycielki (D33, G).

W jednej z wypowiedzi mamy do czynienia ze wskazaniem na wolontariuszy obecnych w szkole
jako Zrodto wsparcia w nauce:
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Babcia, tata albo mama. Na swietlicy E., I., pani K. i P. To sq osoby, ktore tam pracujq i opiekujq
sige nami. Tacy wolontariusze (D39, SP).

Na analizowane pytanie nie potrafit odpowiedzie¢ jeden uczen a w dwoch przypadkach padia
odpowiedz, ze nikt nie pomaga.

Aktywno$¢ uczniow w czasie wolnym

Analiza odpowiedzi ucznidw na pytanie nr 8: Po szkole wracasz do domu/przechodzisz do
internatu (zaleznie od sytuacji). Czym sie wtedy zajmujesz? pozwala szerzej, kontekstowo spojrzec¢
na funkcjonowanie uczniéw niepetnosprawnych i ich potrzeby.

Obraz jaki rysuje si¢ z analizowanych wypowiedzi mozna uzna¢ za do$¢ optymistyczny ze
wzgledu na to, Ze w bardzo niewielu relacjach uczniow pojawia si¢ watek nudy, braku zajgcia czy
samotnosci.

Zjadam obiad i siadam do lekcji. Gram na komputerze. Z psem wychodze na dwor. Nie mam Zadnych
kolegow i kolezanek (D18, G).

Po szkole nic nie robie. Spie. Czasami stucham muzyki. Lubie rézng muzyke. Mam laptopa, ale nie
mam internetu (D60, SP).

Oznacza to, ze w przypadku respondentow, jak wynika to z ich relacji, mamy do czynienia z dos¢
dobrze ,,wypelionym” czasem wolnym. Warto tu jednak pamietaé o nie w pelni reprezentatywnym
w tym zakresie doborze proby (np. ze wzgledu na nadreprezentacj¢ uczniéw dobrze komunikujacych
sig, co czesto wigze si¢ z ogélnie wyzszym poziomem funkcjonowania np. w zakresie niezaleznoSci).

Wypowiedzi respondentéw wskazuja na zréznicowany zakres podejmowanych aktywnos$ci
w czasie wolnym. Przewazaja w nich zajecia organizowane samodzielnie w towarzystwie rowie-
$nikdw, co moze wskazywac na dostepnos$¢ wsparcia rowiesniczego. Tylko w 7 przypadkach (nie
liczac wypowiedzi 11 wychowankow internatu) mozna wnioskowac¢ o uczestnictwie w zajeciach
zorganizowanych (edukacyjnych, rehabilitacyjnych itp.), zatem wydaje sie, ze oferta i dostepnos¢
takich zaje¢ moglyby by¢ wigksze.

Sposrod roznych watkow tematycznych najczesciej pojawiajg si¢ nastgpujace typy aktywnosci,
cho¢ trudno tu méwic o ,,czystych”, roztacznych kategoriach (najczesciej odpowiedz na analizowane
pytanie zawiera rozne sposoby spedzania wolnego czasu):

» AktywnoSci o charakterze indywidualnym “samotne”, bardziej bierne np.:
Oglgdam telewizje, zdjecia szkolne w albumie, stucham muzyki (D54, SP).

Po szkole kiedy wracam do domu zazwyczaj oglgdam telewizje. Czasami gram w jakies gry (D59, SP).

» Zajecia zorganizowane np.:
Po szkole chodze na dodatkowe zajecia z matematyki i zajecia korekcyjne (D63, G).

Chodze na zajecia taneczne i muzyczne (D61, G).

» Aktywnosci towarzyskie, zwiagzane ze spgdzaniem czasu z rowiesnikami, np.:
Jak wracam ze szkoly to wychodze na dwor do kolegow i jezdzimy na rowerze w rozne miejsca
(D37, SP).

Po szkole zazwyczaj wychodze na miasto z przyjaciotmi (D62, G).

» Czas zwigzany z zyciem rodzinnym, pomoca bliskim, obowigzkami:
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Ide si¢ zajmowaé zwierzetami. Sq to kury i kroliki. Zajmuje sie tez warzywami. Nie mam innych
zajec. Lubie pracowad przy domu, na gospodarstwie (D24, G).

Do moich obowigzkéw w domu nalezy posprzqtanie mojego pokoju, umycie podiogi. Mama kaze
mi poscierac kurze. Mamy w domu kota i trzeba sprzqtac jego kuwete, wymieniac¢ zwirek na swiezy
(D53, SP).

» Aktywnosci oparte o korzystanie z internetu np.:
Po szkole jade do domu, a z racji tego zZe to 10 km to po drodze stucham roznej muzyki. A jak jestem
w domu to gram na tablecie, ktorego kupit mi tata, albo korzystam z komputera (D32, G).

Korzystam z internetu, ktory mam w telefonie. Dla mnie jest uzyteczny. Wchodze na rozne strony
spotecznosciowe, czasami jak mam trudnosci z lekcjami to tez szukam informacji tam (D43, G).

»  Wypowiedzi zawierajace kilka watkow np. :

Wigczam telewizor, robig herbate, chwile odpoczywam i wigczam facebooka. Czekam na mame az
wroci z pracy. Na dwor pod wieczor wychodze. Sam nie wychodze. Jak juz wyjde to ide pojezdzic¢
na rowerze. Ze znajomymi ide posiedziec, pozartowac (D12, G).

Najpierw wychodze z psem, potem z kolezankami na boisko, sobie siedzimy, wychodze na rolki,
czasem coS upieke. Chodze z rodzicami na basen bo mam problemy z kregostupem. Chodze na
logopedie z kolegg (D14, G).

Wisrod uczestnikéw wywiadu okoto 1/6 (11 respondentéw) to wychowankowie internatu — wigc
w ich przypadku w naturalny sposob oferta cz¢sciej wynika z organizacji zycia placowki, aktywnosci
nauczycieli i dotyczy nauki szkolne;j.
Najpierw odrabiam lekcje, a pozniej siedze sobie w pokoju i stucham muzyki albo przepisuje jakies
piosenki albo cos. Czasem rysuje. Na spacer do lasu wychodzimy. Zalegy jakie wychowawcy majg
plany i jakie zajecia zorganizujg dla nas (D25, G).

Pani mowi, ze mam posprzqtaé w szafce, albo zamies¢ pokoj, albo zacheca zeby cos zrobi¢. O 16.00
mamy nauke wlasng to wtedy Pani mowi nam abysmy siedzieli w swietlicy i tam organizujq nam
czas nauczyciele (D31, G).

Co trzeci uczen (21 badanych) wymienia w swoim czasie wolnym odrabianie lekcji i jest to
najczesciej wymieniane dziatanie:
Jak przychodze do domu to odrabiam lekcje. Jak odrobig lekcje to wtedy odpoczywam. Samodzielnie
odrabiam lekcje. Chodze tez gra¢ w pitke. Gram na komputerze (D3, G).

Wyniki badan ilo§ciowych potwierdzaja wnioski uzyskane w czesci jakosciowej badania.
Aktywno$¢ pozalekcyjna niepetnosprawnych uczniow
Zasigg korzystania z rdznych ofert sp¢dzania czasu wolnego, zaangazowania w zajecia poza-

lekcyjne, zasiegu kregow spotecznych (rodzinnych, kolezenskich) liczbowo zostat zaprezentowany
w tabeli 25.

106



Tabela 25

Rozpowszechnienie uczniowskich form aktywnosci spotecznej, korzystania z roz-

nych ofert spedzania czasu wolnego, zaangazowania w zajecia pozalekcyjne oraz
zasiggu kregdw spotecznych (rodzinnych, kolezenskich)

z logopeda, psychologiem

Tak Miejsce za- Pleé Korzystanie
% mieszkania z internatu
. . . x2=17,9 .
Trenuje sport w klubie szkolnym 23 n.i. p<0,001 n.i
Trenuje¢ sport w innym klubie np. 16 ni ni 42=7.2 p<0,001
tam gdzie mieszkam
Jestem kibicem - chodz¢ na me- _ _ _ .
cze, zawody sportowe 34 x2=8,2 p=0,01 x2=12,3 p<0,00 n.i
. . x2=31,1
Jestem harcerzem 13 n.i n.i. p<0,001
Jestem ministrantem 4 n.i n.i n.i
Chodeeyswomwalmmesie ||
ve przy p : p<0,001 p<0,001
styczne, taneczne
Spotykam si¢ po lekcjach albo
w dniach wolnych od nauki 49 n.i n.i n.i
z uczniami z mojej szkoly
Spotykam si¢ po lekcjach, albo
w dniach wolnych od nauki 37 i ni i
z kolegami/kolezankami o o o
z innej szkotly
Chodze¢ na koncerty, festyny 56 n.i. n.i n.i
W moim wolnym czasie chodz¢ 33 x2=16,1 ni i
do kina, teatru p<0,001 w "
Mam dziewczyng¢/mam chlopaka 36 n.i. %2=5,7 p=0,01 ¥2= 7,3 p<0,001
Mam przyjaciela w podobnym 70 i i i
wieku
Mam zr}ajomych, ktérych znam 24 i i i
tylko z internetu
Odwiedzam swoje kolezanki/kole- . . .
» . . . 59 n.i n.i n.i
gow w ich domach, mieszkaniach
Moi koledzy/kolezanki odwiedza- . . .
. . . . 40 n.i n.i n.i
ja mnie w domu, mieszkaniu
W swoim wolnym czasie chodze
na rehabilitacje np. na zajg¢cia 35 n.i n.i. n.i

142 Roznice nieistotne statystycznie
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Tak Miejsce za- . Korzystanie
o . . Pte¢ .
% mieszkania Z internatu
Pomagam rodzicom/opiekunom
w pracach domowych np. w goto- 1 i i i
waniu, wyrzucaniu §mieci, sprza- )
taniu, robieniu zakupow
W domu, w ktéorym mieszkam . . .
. . " s 18 n.i. n.i. n.i.
odwiedzaja nas znajomi, sasiedzi
. . x2=33,6 .
Mam psa, kota lub inne zwierze 23 p<0,001 n.i. n.i
Spotykam si¢ z moja rodzina,
odwiedzamy sie, spedzamy razem 8 n.i. x2=5,3 p=0,02 n.i.

Swigta

Mam konto na facebooku, lub
innym podobnym portalu (nasza 64 n.i. n.i. n.i.
klasa, fotka)

Uzywam e-maila 43 x2 = 6,6 p=0,03 n.i. n.i.

Umieszczam w internecie zdjgcia/

filmy, na ktérych jestem 38 - ot -

Umieszczam w internecie rzeczy,
ktére sam/sama zrobi¢ (np. Zdj¢- 36 n.i. n.i. n.i.
cia, muzyke, filmy)

Rozmawiam lub pisz¢ z innymi

ludZzmi przez komputer >3 x2 =68 p=0,03 et 1.

Kupuje przez internet 18 n.i. ¥2 = 3,6 p=0,05 n.i.

Co czwarty z uczniow (23%) deklaruje uprawianie sportu w szkolnym klubie. Pte¢ jest w tym
przypadku czynnikiem istotnie r6znicujacym - okoto 80% trenujacych w klubie szkolnym to chiopcy.
Inaczej ilustrujac ten wynik mozna zauwazy¢, ze sposrod wszystkich chtopcodw trenuje okoto 30%
z nich, a sposrod dziewczat jedynie co dziesiata.

16% badanych uczniéow trenuje w innym niz szkolnym klubie sportowym np. w miejscu
zamieszkania. Analiza statystyczna wykazata, ze w tym zakresie korzystanie z internatu istotnie
zrdéznicowalo grupe osob trenujacych od tych, ktorzy w takim klubie nie trenujg. Okoto co czwarty
wychowanek internatu (23%) trenuje w klubie (nie szkolnym) i jedynie okoto 11% ucznidow nie
mieszkajacych w internacie.

Ze zdaniem ,,Jestem kibicem - chodz¢ na mecze, zawody sportowe” zgadza si¢ 34% respon-
dentéw (wsrdd chtopcdw jest to okoto 43%, natomiast wirdd dziewczat 24%). Roznica ze wzgledu
na ple¢ ma istotny charakter, podobnie jak w przypadku grup wyréznionych ze wzgledu na miejsce
zamieszkania (46% todzian i 27% ucznidw ze wsi).

Przynaleznos$¢ do harcerstwa (w catej grupie jest to grupa 13%) jest istotnie zréznicowana
poprzez zmienng korzystania z opieki internatu. Wérdéd wychowankow internatu harcerzem jest co
trzeci uczen a wsrod ucznidéw nie korzystajacych z tego rodzaju opieki jest to jedynie 6%.
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W swoim wolnym czasie na zaj¢cia (na przyktad na plastyczne, taneczne) uczeszceza niemal 47%
dziewczat i okoto 27% chtopcdéw. Zmienna ,,pte¢” réznicuje korzystanie z takiej oferty podobnie
jak fakt bycia wychowankiem internatu (52% wychowankow internatu i 29% spos$rdd tych, ktorzy
z niego nie korzystaja).

Kolejna istotna statystycznie zalezno$¢ zachodzi pomigdzy spedzaniem czasu wolnego w kinie
badz teatrze, a miejscem zamieszkania badanych. Z takiej oferty korzysta co drugi fodzianin i jedynie
co czwarty respondent ze wsi, co potwierdza trudnosci w dostepie do kultury rodzin zamieszkuja-
cych z dala od duzych miast.

Fakt posiadania partnera potwierdza istotnie wigcej dziewczat (w grupie respondentdw nie
majacych dziewczyny 70% to chtopcy). Bycie wychowankiem internatu réznicuje rowniez w tym
wzgledzie badang zbiorowos¢.

Zgodnie z oczekiwaniami posiadanie zwierzecia deklaruje istotnie wigksza grupa osob miesz-
kajacych na wsi (niemal 94%). Dla poréwnania w Lodzi jest to okoto 68% uczniow.

Ple¢ réznicuje spotykanie, odwiedzanie si¢ z rodzing, wspolne spedzanie $wiat (potwierdzito
to okoto 97% dziewczat i 90% chlopcow).

Uzywanie e-maila do celow komunikacyjnych istotnie powszechniejsze jest wsrod uczniow
mieszkajacych w miescie (okoto 50%) niz na wsi (prawie 35%). Podobny trend (istotng réznice ze
wzgledu na miejsce zamieszkania) odnotowano w analizie rozktadu na pytanie ,,Rozmawiam lub
pisze z innymi ludzmi przez komputer” (okoto 62% uczniow mieszkajacych w miescie i 46% na
wsi). By¢ moze wynika to z mniejszego rozpowszechnienia uzywania nowoczesnych technologii
informacyjno — komunikacyjnych na terenach wiejskich, cho¢ hipoteza ta nie znajduje potwierdzenia
w kolejnej analizowanej kwestii (patrz: Tabela 26 — dostgp w domu do Internetu).

Ple¢ okazata si¢ czynnikiem réznicujacym dokonywanie zakupow przez internet (chtopcy
20,8%, dziewczeta 12,7%).

Tabela 26  Dostep do miejsca indywidualnej nauki/zabawy oraz do wybranych nowoczesnych
technologii informacyjno-komunikacyjnych

Tak M}e_] sce za- Pleé Klorzystame
mieszkania z internatu

Czy masz w swoim domu biurko lub stolik 89 i i 2 =118
do odrabiania lekcji, zabawy? ’ w p<0,001
Czy korzystasz w domu z komputera? 84 n.i n.i. n.i.

. 2=37 .

4 () X 2

Czy masz telefon komorkowy? 80 n.i p<0,01 n.i.
Czy masz w domu dostep do internetu? 82 n.i. n.i. n.i.

Niemal 90% uczniow dysponuje miejscem do odrabiania prac domowych, zabawy (biurkiem,
stolikiem). Korzystanie z internatu bylo istotnym czynnikiem réznicujacym w zakresie posiadania
takiego miejsca — takim wyposazeniem w domu dysponuje wedtug deklaracji respondentow ok.
94% dzieci nie korzystajacych z internatu i 82% wychowankow internatu.

Os$miu na dziesigciu badanych uczniéw korzysta w domu z komputera, posiada telefon komor-
kowy oraz dysponuje w domu dostepem do internetu. Istotne réznice dotycza posiadania telefonu
w grupach ze wzgledu na ple¢ — telefon komorkowy posiada okoto 85% dziewczat i 77% chlopcow.
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Dostgp do nowoczesnych technologii informacyjno - komunikacyjnych (komputera, telefonu
komédrkowego, internetu) ma dos¢ rozpowszechniony charakter. Jednak co pigta z badanych oséb
nie dysponuje tego typu udogodnieniami, co stawia¢ ja moze w sytuacji zagrozenia ryzkiem wy-
kluczenia cyfrowego — jakkolwiek sam dostep do sprzgtu rowniez nie gwarantuje jego unikniecia.

Do charakterystyki aktywnosci pozalekcyjnej badanych uczniéw nalezy zaliczy¢ rowniez
ilosciowy wymiar (szacowany przez nich czas) korzystania z internetu.

Tabela 27  Sredni czas korzystania z internetu w dni nauki szkolnej (np. granie w gry interne-
towe, ogladanie stron internetowych, rozmawianie z innymi w Internecie, shuchanie

muzyki)
W dni kiedy dzieci chodza do szkoty 2,2h
W dni wolne od szkoty np. soboty, niedziele 3,7h

Konkludujace, warto zaznaczy¢, iz korzystanie z oferty szkoly w spedzaniu wolnego czasu
najczgsciej dotyczy uczniow zamieszkujacych w internacie — przez to sa oni niejako ,,naturalnymi”
odbiorcami oferty szkoty w tym zakresie.

1.3 Problemy ze wsparciem ze strony szkoly (bariery)

Pomoc w trudnych sytuacjach

Problemy ze wsparciem ze strony szkoly mozna zidentyfikowac analizujac odpowiedzi na pytanie

nr 10: Czy moze Pan/Pani opisac jakgs trudng/najtrudniejszq sytuacje, w ktorej potrzebowat/a Pan/
Pani pomocy i jej nie udzielono lub udzielono niewlasciwie? Analiza wskazanych sytuacji wykazata,
ze jedynie w 8 przypadkach dotyczyty one szkot a w 4 poradni psychologiczno-pedagogicznych.
Jako pozytywna nalezy ocenié sytuacje, w ktorej znaczaca czg$¢ badanych rodzicdw przyznaje, ze
nie miata takiej sytuacji a w potrzebie moze liczy¢ na rdzne instytucje np.:
Ogolnie nie mam zastrzezen. Pani doktor zawsze pomaga w tym co potrzebuje, recepte czy pogadac.
Szkota bardzo na plus, widze roznice w rozwoju dziecka. Urzednicy sq w porzqdku, gdyby mieli
z czego, to by bardzo chetnie pomogli. Nigdy nikt nie chcial sig¢ mnie pozby¢. Moze dlatego, Ze
mieszkajgc poza Lodzig jest tatwiej (R70, SP, AS).

Po czgsci rezultaty takie mogg wynikac¢ z braku zaistnienia potrzeby na niesienie tego typu
pomocy (np. rodzic ocenia, ze dziecko nie ma powaznych problemow).
Nie, nie. Jakos nie przypominam sobie takiej sytuacji, zeby ktos mi nie chcial udzieli¢ pomocy,
ani zeby byla ona udzielona niewlasciwie. Moze to tez z tego wynika, ze ja nie mam az tak bardzo
chorego dziecka... to na pewno jest z tego powodu (R41, G, IS).

Moze nie ma rowniez perspektywy mozliwosci jej znalezienia i badani nie podejmujg prob
uzyskania wsparcia.
Nie, nie staralam si¢ o Zadng pomoc (R30, SP, IL).

W niektérych wypowiedziach widoczny jest etos polegania na sobie samym i deklarowanie
braku potrzeby korzystania z pomocy — bycie swego rodzaju ,,superbohaterem” radzacym sobie ze
wszystkim, co przyniesie los.
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Nie, nie moge, bo po prostu nie miatam takiej sytuacji, nie zetknetam sie, tak jak mowig — zanim
tutaj dziecko trafito, to nigdy tam nie... ale zresztq przez caly... nie miatam jakiejs takiej, bo wie
pan, tak jak powiedziatam, nigdy si¢ nie oglgdatam nie wiadomo na co, zawsze liczylam na siebie,
takze nie. Nie zetknelam sie z takq sytuacjq (R36, G, SS).

Przyzwyczaitam sie juz do tego, Ze to ja rozwiqzuje te wszystkie problemy (R62, G, S).

My jako rodzice musimy umie¢ wszystko (...). My praktycznie jestesmy wszystkim dla tych dzieci,
logopedq, psychologiem, rehabilitantem (R86, SP, 1GS).

Pomoc w trudnych sytuacjach — rola szkoty na tle innych podmiotéw §wiadczacych wsparcie
Rola szkoty w analizie odpowiedzi na pytanie o najtrudniejsza sytuacje pojawia si¢ przede
wszystkim w dwoch kontekstach — problemdéw zwigzanych z nauka w szkotach ogdlnodostepnych
i integracyjnych (ocenianych jako wadliwy system) oraz poprawy sytuacji w zwiazku z przej$ciem
do szkoty specjalne;j.
Corka miata do zerowki tu uczeszczaé ale ze wzgledu na wade wzroku wydzial edukacji skierowat
gdzie indziej. Potem Zatowalam bo w sumie tamte lata to byly takie na niczym spedzone, gdzie
tutaj juz moze by wiecej sie nauczyta w tej szkole (R13, G, IGS).

10 bylo jeszcze w szkole masowej gdzie moje dziecko poszio do pierwszej klasy. Tam nie potrafili sobie
poradzi¢. Dziecko przychodzilo brudne, usmarkane, dzieci si¢ znecaly nad nig. Nauczyciele teZ nie
potrafili sobie poradzié, pomimo tego Ze chodzitam tam, prositam. Mialo zalecenia indywidualne-
go podejscia, a tam tego nie bylo. Przychodzita z pomazang, poplamiong ksigzkg (R24, SP, IGS).

Z powyzszej wypowiedzi wynika, ze dziecko do§wiadczato krzywdzenia. Niepodejmowanie

odpowiednich, skutecznych krokéw przez szkote w takich przypadkach skutkowato ryzykownymi
dziataniami rodzica podj¢tymi wobec innego dziecka:
Nie no raczej takie polowkowe bylo wsparcie. Byla taka akcja, ze syn nie chcial chodzi¢ wiasnie do
tej szkoty, bo byt bity przez kolege. Byly rozmowy z panem, pan rozmawial. To nie poskutkowato i w
pewnej chwili to ja musialam wkroczy¢ do akcji. Jak to powiedzie¢ nietadnie, uczniem potrzgsngé
porzgdnie. Wtedy skonczylo si¢ (R26, G, ILS).

Innym zidentyfikowanym watkiem jest postrzeganie szkoty specjalnej jako swoistego rzecznika
praw rodziny i interweniowanie w jej sprawach badz mobilizowanie, wskazywanie wlasciwej drogi,
procedury zatatwiania problemu:

Dopiero szkola musiala interweniowac i gmina, szczegolnie pani z dziatu rozwoju i nauczania
i dopiero wtedy po prostu jak ruszyta ta machina, to wtedy dopiero krok po kroku tu na (X) poszli
mi na reke ze wszystkim. W miare szybko mogtam wszystko pozatatwiaé¢ (R2, SP, IL).

W pojedynczych przypadkach zastrzezenia badanych rodzicéw budzita jako§¢ diagnozy
w poradniach psychologiczno-pedagogicznych (cho¢ nie zostato to sprecyzowane czy chodzito
o placowki publiczne czy niepubliczne):
To sq niestety, Zle funkcjonujgce te placowki psychologiczne. Poradnie psychologiczne, okresu
dzieciecego, bo nie otrzymalismy diagnozy przez bardzo diugi czas i szukalismy roznych porad,
roznych specjalistow i miedzy innymi w poradniach psychologicznych. Konkretna diagnoza padia
dopiero w jednej placowce gdzies na krancu (X). Tam wlasnie padia jakas taka konkretna diagnoza,
ktora byta wiasciwa. Kiepscy specjalisci w tych placowkach (R3, SP, IG).
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Negatywne, cho¢ nie ma pewnos$ci czy wypowiedz ta w catosci odnosi si¢ do szkoty, do ktorej
uczeszceza dziecko respondenta:
Nie bylo takiej sytuacji. Radze sobie sama i przypadkiem dowiedzialam sie, ze mozna byto sko-
rzysta¢ z refundacji biletu, ale nikt mi tego nie powiedzial. To jest raczej centrum dezinformacyi,
nikt nie pomaga. Nikt tutaj nie informuje co sie dzieje, rzeczy dziejg sie pod stotem, nie informuje
sig wszystkich tylko znajomych. Szkola i przedszkole raczej nie chcg zajmowaé sig takimi dzieémi
w czasie wolnym (R76, SP, 1).

Kiedy poszlismy do przedszkola integracyjnego. Corka ptakala i wrzeszczala, dzieci jej nie lubily
i bily jg, opiekunowie nie potrafili si¢ nig zajg¢ albo zamykali jg w lazience. Do tego robili wszystko
zeby jg stamtgd usunqgé. Nie wiedziatam co mam zrobic i gdzie iS¢, nie ma specjalnego przedszkola.
Nigdzie nie przeszlam tego co wtedy, kiedy corka byta w przedszkolu, dziecko wrzeszczato w dzien
iwnocy (R91, SP, AS).

Warto zaznaczy¢, ze sytuacja ta dotyczyta dziecka ze spektrum autystycznym. Stad opisywana
,hiegrzeczno$¢” i jej niezrozumienie, co w przypadku placéwki integracyjnej nie powinno miec
miejsca.

Analiza odpowiedzi rodzicow na pytanie nr 11: Jako rodzic dziecka niepetnosprawnego, jak
Pan/Pani ocenia kontakty z przedstawicielami roznych instytucji np. nauczycielami, urzednikami,
lekarzami, pracownikami socjalnymi? Czy jest Pan/Pani wlasciwie traktowana/y? takze dostarcza
czes$ciowo informacji nt. szkoty.

Obraz jaki wylania si¢ z analizy wypowiedzi dotyczacych oceny kontaktow z przedstawicielami
roéznych instytucji jest bardzo zréznicowany ze wzgledu na indywidualne dos§wiadczenia rodzicow.
Zréznicowanie to posiada jeden wyjatek — jest nim ocena kontaktéw z przedstawicielami szkot —
nauczycielami, dyrektorami, psychologami itp. Ocena ta ma jednoznacznie pozytywny charakter,
wyrazajacy si¢ w braku negatywnych doswiadczen w kontaktach z przedstawicielami placowek,
do ktorych uczeszczaty, w momencie badania, ich niepelnosprawne dzieci.

Czuje sie z nimi bardzo dobrze, sq to wspaniali ludzie (R50, SP, ILS).

Najbardziej to uwazam, Ze szkota dziata, zapewnia kompleksowq opieke nad dzieckiem (R49, SP, IL).

Mamy tu do czynienia po raz kolejny z postrzeganiem szkoly jako podstawowego miegjsca
doswiadczanego wsparcia.

Jednym, ale znaczacym wyjatkiem od ,,reguly” pozytywnej oceny szkoty jako instytucji sa wy-
razane przez rodzicow opinie, w ktdrych przeciwstawiaja obecnie doswiadczane wsparcie plynace ze
szkoty specjalnej, negatywnemu doswiadczeniu kontaktu ze szkota ogolnodostgpna lub integracyjna.
Syn nie miaf troche trafionego przedszkola, chcielismy synow do jednego przedszkola da¢ zeby ich
nie rozdzielaé, wigc wystalismy ich do przedszkola integracyjnego, ale to si¢ nie sprawdzito, bo nikt
nie poswigcal synowi indywidualnej uwagi, a syn tego potrzebowal. Natomiast jak go przenieslismy
do przedszkola tu przy szkole to byliSmy juz bardzo zadowoleni z wychowawcow, nauczycieli. Jest
to naprawde dobra szkota (R10, SP, IGS).

Jedynie w przedszkolu integracyjnym byt problem, poniewaz nie chciano dziecku podawac lekow,
mimo ze byla kartka od lekarza (R32, G, IGS).

Nauczyciele poszczegolnych przedmiotow mieli wielki strach w oczach, nie byli przygotowani
do pracy z takimi dzie¢mi. Bylo zebranie w zwigzku z tym. Po prostu powiedzieli wprost, ze oni
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sig bojq pracy z takim dzieckiem. Nie wiedzq jak zorganizowac¢ lekcje tym dzieciom i temu dziecku
(R86, SP, IGS).

Kontrast pomiedzy typami placowek pojawia si¢ rowniez w odniesieniu do innych instytucji:
Ja bym powiedziata, ze cztowiek jest lepiej traktowany przy nauczycielu niz przy innych tych insty-
tucjach zwigzanych z lekarzami (R30, SP, IL.)

Oprocz szkoly i stowarzyszenia zadna inna instytucja dobrze nie dziata (R46,SP, IS).

Podkreslang zaleta jest wszechstronno$¢ wsparcia i pewna proaktywno$¢ z tym zwigzana, z jaka
spotykaja si¢ rodzice w szkotach swoich dzieci:
Nauczyciele sq bardzo sympatyczni, nie moge powiedzie¢ i porozmawiajq, doradzq dziecku i rodzi-
cowi. Nie moge zlego stowa powiedziec¢ na nauczycieli (R12, G, IGS).

Jezeli chodzi o nauczycieli to wiem, ze wychodzq 7 pomocng rekq, jak sie cos dzieje to od razu
dzwonigq i informujq o wszystkim (R2, SP, IL).

Nie mam zastrzezen i jestem zadowolona pomocy jakq uzyskuje w szkole specjalnej. Nic nie jest
bagatelizowane i zawsze moge liczy¢ na wsparcie psychologa. Tutaj zawsze znajdujemy zrozumienie
(R58, SP, AS).

Z nauczycielami bardzo dobrze mi sie pracuje. Jestem dobrze traktowany (...). Nauczyciele pomagajq
mi i nauczyli mnie jak i co zalatwi¢ (R84, G, IGS).

Uzupehniajacg rolg w poszukiwaniu barier w udzielanym wsparciu spetnita analiza odpowiedzi
na pytanie nr 7: ,, Wiele spraw dotyczqcych tego jak panstwo, gminy pomagajq rodzinom dzieci
z niepetnosprawnosciami wymaga poprawy, ale co wedtug Pani/Pana dziala najgorzej? Z czego
Pani/Pan jest najbardziej niezadowolona/y? Co konkretnie powinno sie poprawic?”

Co warto podkresli¢, szkota (specjalna) pojawia si¢ w analizie odpowiedzi na to pytanie wy-
jatkowo rzadko i to nie zawsze wprost jako miejsce, gdzie potrzebna jest zmiana. Na tle innych
instytucji, urzedow powszechnie krytykowanych przez rodzicow, szkota ,,wypada” bardzo dobrze.
Zdaje si¢ generalnie by¢ instytucja, ktéra na obecnym etapie spelnia swoja rolg. U wielu badanych
rodzicow pojawia si¢ jednak refleksja i lgk przed przysztoscia, zwigzany z czasem po zakonczeniu
nauki szkolnej:

Dopoki my z megzem zZyjemy, to jest wszystko O.K. No, ale pytanie: ,,Co potem?”? To jest chyba
pytanie, ktore wszystkich rodzicow gnebi. (...) Powinno by¢ wigcej osrodkow. Jak corka skonczy
szkole, to pozniej te? bedzie musiata gdzies dojeidiac (R90, G, I).

Chcialabym by byla jakas pomoc w zwiqzku z tym co bedzie w przysziosci. Nie jestem juz najmiodsza
i martwie sig o jego przysztos¢. Tutaj przydataby sie jakas pomoc dla takich dzieci, ktorymi rodzice
Jjuz nie mogq si¢ opiekowacé (R94, SP, 1S).

W jednej rozbudowanej wypowiedzi respondent wskazat na brak koordynacji dziatan zwigzanych
z procesem diagnozy i wydawania orzeczen w odniesieniu do poradni psychologiczno-pedagogicznych:
Na pewno poradnia na ul. (X). Tam tez korzystalismy z tej poradni. Zatatwilam tam dla dziecka orze-
czenie. To mnie do marca odsylali z kwitkiem, bo a to ktos sig rozchorowal, a to cos innego. Potem
miatam wezwanie na (ul. X) i Ze oni: ,,tego nie wystawiq, bo to nie jest ich rejon”, ,,bo on
, na ul. (X) znowu mnie odestali 7 kwitkiem...
Znowu na (ul. X) prosic¢ sig pani psycholog zeby to mi zatatwili. Potrzebowatam zaswiadczenie Zeby

s

mial wtedy umiarkowane, a oni mogq tylko z lekkim’
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maogt chodzié¢ do szkoly specjalnej. Bez tego nikt go do szkoly nie przyjmie. Jak pojechatam na ul. (X),
to psycholog go ani nie zbadata, ani nic. Tylko wedtug mojej opinii data mu orzeczenie. Ani zaden
logopeda, ani pedagog na (ul. X), tylko inna pani psycholog od razu wydata opinie. No a teraz jak
ostatnio u nich bylam (co mnie nie przyjeli), to tam mowili, ze jak dyrekcja wyrazi zgode na to
zeby wystawili mi te¢ opinie, to zebym nie przyjezdzata z nim na badanie i wystawie opini¢ na temat
dziecka na bazie tego, co bylo w zeszlym roku. A pojechatam na ul. X i tam byt badany trzy razy
przez psycholog. Mial testy przez trzy godziny. Tak samo u logopedy (R47, G, IGS).

Z powyzszej wypowiedzi wylania si¢ brak orientacji rodzica w formalnych kwestiach zwigzanych
z uzyskaniem statusu osoby niepetnosprawnej, wynikajacy prawdopodobnie z niedoinformowania
przez osoby do tego powotane.

Trzy prezentowane ponizej wypowiedzi bezposrednio odnosza si¢ do oceny funkcjonowania
szkot i postulowanych zmian w ich dziatalnosci:
Syn nie jest zabierany na zajecia dodatkowe. Tu jest wlasnie problem, Ze ten nauczyciel, ktory
zabiera... Bo syn jest... No nie posiedzi tak grzecznie na miejscu. No i ze wzgledu na to tez nie jest
zabierany. Sq rozni nauczyciele. Jednemu nie przeszkadza, potrafi dopilnowacé... A drugi — nie.
Nie moge te; uogolniaé przez jednego nauczyciela calej szkoly, Ze Zle dziata. Moze w przysziym
roku bedzie lepszy. Moze pojedzie... Czekamy (R44, SP, AS).

Rzeczq, ktorg powinna si¢ gmina zajgcé jest przedszkole dla dzieci niepetnosprawnych, przy osrodku
szkolno wychowawczym. Nawet tak zwane przedszkola integracyjne, to ja nie wiem kto to w ogdle
zezwala, na takie warunki, jakie sq w naszym przedszkolu miejskim, takie warunki dla dzieci
niepetnosprawnych. Tam nie ma podjazdow dla wozkow, tam nie ma nic. To musi by¢ albo na-
glosnione albo cos zrobione w kierunku tym, zeby poprawic¢ tam warunki, do nauki. Sq takie salki
male, przedszkole zwane integracyjne, 20 osob w malej salce, w tym dwoje nauczycieli, bo jest ten
wspomagajqgcy. To w normalnym przedszkolu jest 25 dzieci, sale ogromne, na tyle dzieci. A tu 20 0sob
gniezdzi sie w takich matych salkach, tam jest dywanik 2 na 2, dzieci nie majg nawet gdzie biegac,
pobawic sie. To nie jest tylko moje odczucie tylko wielu rodzicow, podobniez ma by¢ remont, ale
kiedy on mam byc¢ to nie wiem. Tam dzieci od wielu, wielu lat chodzq do przedszkola. I to nie tylko
moje dzieci sq niepetnosprawne. Bo moje dzieci chodzq, ale tam nie ma gdzie podjechac wozkami.
Za przeproszeniem tam d...a o d...¢ trze (R38, SP, AS).

Wszystko powinno si¢ poprawic. Teraz moje dziecko jest w takiej szkole, ze mu juz nic nie pomoze.
Jak chodzit do innej szkoly to nie miatam z nim Zadnych problemow, ani 7 nauka ani 7 zachowa-
niem. Gdy przyszedt do tej szkoly zaczgl si¢ powiem nieladnie koszmar (R26, G, ILS).

Roézne formy wiktymizacji ucznidw z niepelnosprawnoscia

Podstawowg potrzeba jest poczucie bezpieczenstwa. Badania pokazuja, Ze osoby z niepetno-
sprawnosciami, w tym dzieci i mtodziez w wieku szkolnym, sg bardziej narazeni na ryzyko przemocy,
wykorzystania, zréznicowanych form agresji, wykluczenia. Kiedy podejmuje si¢ temat wsparcia, nie
sposob poming¢ kwestii do§wiadczen wiktymizacyjnych naruszajacych potrzebg bezpieczenstwa
oraz poszukiwania wsparcia w takich sytuacjach.
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Tabela 28 Rozpowszechnienie réznych form wiktymizacji w badanej grupie

Nigdy si¢ Zdarzylo si¢ to Zdarzyto si¢ to
nie zdarzyto raz lub kilka razy wiele razy
% % %

Kto$ uderzyt mnie 44 43 13
Kto$ mi co$ ukradt 64 28 5
Kto$ wysmiewat, obrazal mnie 40 41 16
Kto$ nie chciat si¢ ze mng bawic,

oo ; 57 13 28
rozmawiaé, spedzac razem czasu
Kto$ namawiat innych, zeby zrobili 63 25 9
mi co$ nieprzyjemnego
Ktos namowﬂ mnie do niewlasciwe- 57 10 30
g0 zachowania

Doswiadczenie rdéznych nieprzyjemnych form agresji bezposredniej (np. kradziez), jak i po-
$redniej (np. unikanie spedzania wolnego czasu, wykluczanie) ma w $wietle powyzszych wynikow
znaczacy zasieg i w zwigzku z tym uczniom z niepetlnosprawno$ciami potrzebne jest wsparcie
zardwno w zakresie unikania takich sytuacji, jak réwniez wtedy, gdy juz one wystapia.

Warto zwroci¢ uwagg, ze ponad potowa uczniow zostata uderzona, w tym okoto 13% doswiad-
czyto tego wielokrotnie, co trzeci uczen stat si¢ ofiarg kradziezy, ponad potowa byta wySmiewana,
obrazana (16% wiele razy) a okoto 40% byto wykluczanych z zabawy lub innych aktywnosci (co
trzeci doswiadczyt tego wielokrotnie).

Zdaniem wigcej niz co trzeciego z uczniow, stali si¢ ofiarg kogos, kto zostal przez innych do tego
namowiony a w przypadku 40% badanych uczniow (30% wielokrotnie), sami zostali naméwieni,
sprowokowani do niewlasciwego zachowania co w przypadku osob o obnizonym krytycyzmie,
kontroli nad soba moze prowadzi¢ do znacznych zagrozen zar6wno osobistych, jak i spotecznych.

Tabela 29 Wiktymizacja a wybrane zmienne spoteczno-demograficzne

Miejsce zamieszkania Pte¢ quzystanle
z nternatu
Kto$ uderzyt mnie x2 = 11,0 p=0,02 n.i. n.i.
Kto$ mi co$ ukradt n.i. n.i. ¥2 = 20,2 p<0,001
Kto$ wy$miewal, obrazal mnie n.i. n.i. n.i.
Kto$ nie chciat si¢ ze mna bawic, . x2=17 .
" . n.i. n.i.
rozmawia¢, spedzac razem czasu p=0,02
Ktps I}an.lawm%. innych, zeby zrobili 12 = 16,9 p<0,001 2 =10,7 i
mi co$ nieprzyjemnego p<0,00
Kto$ naméwit mnie do niewlasciwe- . 12 =283 _ _
go zachowania ot p=0,01 2 =71p=0,02




W zakresie wiktymizacji odnotowane zostaly istotne réznice migdzygrupowe. Doswiadczenie
agresji w postaci uderzenia najczesciej byto udziatem uczniow mieszkajacych w Lodzi. Najbez-
pieczniej pod tym wzgledem okazalo si¢ w innych miastach niz £.6dz - taka sytuacja nie zdarzyta
si¢ co drugiemu z uczniéw, a w Lodzi jedynie co trzeciemu.

Internat jest miejscem, w ktorym na podstawie uzyskanych danych czesciej dochodzi do
kradziezy. Sytuacja opisana zdaniem: ,,Kto$ mi co$ ukradl” nie przydarzyta si¢ 72% sposrod tych,
ktorzy nie mieszkajg w internacie i co drugiemu wychowankowi internatu.

,,Kto$ nie chcial si¢ ze mng bawi¢, rozmawiaé, spedzac razem czasu” — taka sytuacja czesciej
byta udziatem badanych chtopcoéw - 17% z nich potwierdzito, ze takie zdarzenie mialo miejsce wiele
razy, niz dziewczat, ktore do§wiadczyty jej w 7%. Rowniez na sytuacjg¢ ,,Kto§ namawiat innych, zeby
zrobili mi co$ nieprzyjemnego” czgsciej wskazywali chlopcy (wiele razy 14% i 4% dziewczat). Na
tego typu sytuacj¢ bardziej narazeni byli uczniowie mieszkajacy w mniejszych miastach (okoto 17%
zaznaczyto wiele razy) w stosunku do okoto 5% mieszkancow tak wsi, jak i Lodzi.

Istotnie wigcej chtopcow zostato namowionych do niewtasciwego zachowania (zdarzylo sie tak
co drugiemu chlopcu i 34 % dziewczat). Prawie dwukrotnie wyzszym byt odsetek wychowankow
internatu (17%), ktorzy zostali wielokrotnie sprowokowani do nieodpowiednich zachowan w po-
réwnaniu z uczniami, ktorzy nie korzystaja z takiej opieki (9%).

Tabela 30  Sprawstwo agresji tradycyjnej wobec uczniow niepetnosprawnych a zmienne spo-
teczno — demograficzne

Tak Miejsce Pleé Korzystanie
% zamieszkania z internatu
Zrobﬂ.ml to moj byly chtopak 9 i ni i
lub dziewczyna
- : . . 2=49
Zrobit mi to kto§ dorosty 10 n.i. n.i. p=0,02
Zrobil mi to kto$ inny 17 n.i. n.i. n.i.
Zrobili mi to inni mtodzi ludzie 1 i i i
(na przyktad z podworka czy osiedla) o o o
Zrobit mi to ktos$ kto byl moim 2 i i x2=5,"7
przyjacielem/przyjaciotka o o p=0,01
Zrobili mi to koledzy lub kolezanki 39 i i i
ze szkoty lub klasy o o o

Najczestszymi sprawcami byli kolejno: koledzy/kolezanki ze szkoty lub klasy (39%), przyja-
ciele, mtodzi ludzie znani z miejsca zamieszkania, inne osoby, dorosli oraz najrzadziej chtopak lub
dziewczyna badanych uczniow (9%).

Tylko w dwoéch przypadkach odnotowano istotnie statystyczne roéznice zwigzane z cechami
spoteczno-demograficznymi ofiar.

W zakresie agresji ze strony przyjaciela/przyjaciotki — sytuacji tej doswiadczyto 31% wycho-
wankow internatu i 11% mieszkajacych poza nim. Réwniez sprawstwo ze strony dorostych czesciej
miato miejsce w relacjach wychowankow internatéw niz uczniow nie korzystajacych z tej formy
opieki (odpowiednio 16% i 8%).

116




Poszukiwanie wsparcia u dorostych w sytuacji krzywdzenia
Kolejne pytanie kwestionariuszowe wprost odnosi si¢ do poszukiwania przez uczniow wsparcia
wsrod dorostych (nauczycieli i rodzicow/opiekundw) w przypadku krzywdzenia (tab.31).

Tabela 31 Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,,Jesli kto§ zrobit Ci co$ zlego, podkresl w tabeli
wybrang odpowiedz, czy powiedziates/powiedziatas o tym rodzicom/opiekunom lub
nauczycielom”

Tak Nie letnr?cl g:girobﬁ
0, 0,
% % o
Powiedziatem/powiedziatam 45 27 28
Rodzicom/opiekunom, ze kto$ zrobit mi cos ztego
Powiedziatem/ powiedziatam 49 26 25
Nauczycielom, ze kto$ zrobil mi cos ztego

Z zaprezentowanych powyzej danych wynika, ze sposrod osob, ktore majg za sobg doswiadcze-
nie wiktymizacyjne, o pomoc zaréwno do nauczycieli, jak i rodzicow zwrdcita si¢ niemal potowa
z nich. Badanie r6znic w zakresie poszukiwania wsparcia w poréwnaniach mi¢gdzygrupowych nie
przyniosty zadnych istotnych zaleznosci. Okazuje si¢ zatem, iz czesto w sytuacjach doswiadczania
agresji uczniowie niepetnosprawni probuja radzi¢ sobie sami bez wiaczania dorostych (jedna czwarta
przypadkow) ale zasadnicza tendencja pokazuje, ze najwicksza grupa badanych (okoto potowa)
zwraca si¢ z tym problemem do dorostych. Warto zauwazy¢, ze co prawda nieznacznie, ale jednak
czesciej, dzieci informuja o ztych doswiadczeniach swoich nauczycieli niz rodzicow.

Przemoc rowiesnicza tradycyjna - sprawstwo

W tabeli 32 zgromadzono dane dotyczace sprawstwa tradycyjnego (offline) dreczenia — przemocy
réwiesniczej, zwanej w literaturze migdzynarodowej bullyingiem. Badani uczniowie proszeni byli
0 zaznaczanie jak czgsto w ciggu roku poprzedzajacego badanie drgczyli innych uczniéw — pytanie
zawierato definicj¢ takiego dziatania.

Tabela 32 Rozpowszechnienie zjawiska sprawstwa dreczenia przez badanych uczniéw — roz-
ktad odpowiedzi na pytanie: ,,Jak czesto w ciagu ostatniego roku drgczyles/as innych

uczniow?
Nie zdarzyta mi si¢ Zdarzyta mi si¢ jeden Zdarzyta mi si¢ 2-3 Zdarzyta mi si¢ 4 razy
taka sytuacja raz razy lub wigcej
60% 19% 13% 8%

Okoto 40% badanych wystepowata w roli sprawcy tradycyjnej przemocy rowiesniczej, z czego
w systematyczne krzywdzenie wypetniajgce znamiona bullyingu zaangazowana byta potowa sprawcow.

Przemoc rowiesnicza tradycyjna - wiktymizacja
Kolejng analizowang kwestia byto do§wiadczenie bycia ofiarg tradycyjnej przemocy roéwie-
$niczej (drgczenia).




Tabela 33  Rozpowszechnienie zjawiska sprawstwa dreczenia przez badanych uczniow — roz-
ktad odpowiedzi na pytanie: ,,Jak czesto w ciggu ostatniego roku inny uczen badz
uczniowie dreczyli Ciebie?”

Wite izl 15 . Zdarzyta si¢ 4 razy lub
sytuacja w ciagu Zdarzyta si¢ jeden raz Zdarzyta si¢ 2-3 razy yia si¢ = razy
} wiecej
ostatniego roku
56% 19% 13% 12%

Podobnie jak w przypadku sprawstwa okoto 40% ucznidw przyznaje, ze bylo ofiarami dreg-
czenia, w tym co czwarty badany doswiadczyt bullyingu wielokrotnie. Wynik taki nalezy uznaé
za niepokojacy, w kontekscie potwierdzonych w literaturze powaznych konsekwencji bullyingu
powiazanych gtownie z problemami zdrowia psychicznego ofiar.

Przemoc rowiesnicza elektroniczna (online) — sprawstwo

Szczegdlnie w dobie wspodtczesnoscei drgczenie innych moze odbywac si¢ za posrednictwem
narzgdzi ery cyfrowej — internetu, komputera, telefonu komdrkowego — dlatego tez podjeto rowniez
te kwestie w diagnozie sfery potrzeb mtodych ludzi z niepelnosprawnoscia - w tym przypadku
potrzeby bezpieczenstwa.

W pierwszej kolejnosci zbadano rozpowszechnienia zjawiska sprawstwa przemocy rowiesniczej
realizowanego przy pomocy nowoczesnych technologii informacyjno-komunikacyjnych (tab. 34):

Tabela 34  Rozktad odpowiedzi na pytanie o sprawstwo dotyczace drgczenia online (cyberbul-

lyingu)
Nie zdarzyla sie¢ taka .
sytuacja w ciagu Zdarzyta si¢ jeden raz Zdarzyta si¢ 2-3 razy Zdarzyielvsilch.razy =
ostatniego roku e
87% 6% 2% 2%

Sprawcami systematycznie'® realizowanej rowies$niczej agresji elektronicznej (cyberbullyingu)
byto okoto 10% badanych ucznidw, z czego wigkszos¢ zrobita to jeden raz. Warto zwrdci¢ uwagg,
ze taki wynik nie odnosi si¢ do wszystkich sytuacji wrogiego uzycia nowych mediow tylko do
tych najpowazniejszych realizowanych dlugotrwale, ktérym towarzyszyla nieréwnowaga sit (tzn.
ofierze byto si¢ trudno bronic).

Przemoc réwiesnicza elektroniczna (online) — wiktymizacja

Badani uczniowie mieli za zadanie odpowiedzie¢ czy i jak czesto w ciggu roku poprzedzajace-
go badanie stali si¢ ofiarg sytuacji zwigzanej ze stosowaniem wobec nich przemocy elektronicznej
ze strony rowie$nikow. Uchwyceniu specyfiki zjawiska shuzyta odpowiedz na pytanie: ,,Jedna lub
kilka osob z Twojej szkoty Iub klasy przez dluzszy czas, dreczyto Ci¢ korzystajac z internetu lub
telefonow komoérkowych, w taki sposob, ze byto Ci trudno si¢ obroni¢”?

143 Systematyczno$¢ ta byta podkreslona w tresci pytania w kwestionariuszu, na jakie mieli odpowiedzie¢ respondenci.
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Tabela 35 Rozktad odpowiedzi dotyczacych czestosci doswiadczania przemocy online

Nie zdarzyta mi si¢ Zdarzyta mi si¢ jeden Zdarzyta mi si¢ 2-3 Zdarzyta mi si¢ 4 razy
taka sytuacja raz razy lub wiecej
79,1 11,1 42 2,5

Co szésty badany uczen (17,8%) stat si¢ ofiarg cyberbullyingu, z czego zdecydowana wigkszos¢
doswiadczyta tego jeden raz. Bioragc pod uwage potencjalne koszty, ktore ponosza ofiary jest to
grupa do$¢ liczna.

Rezultaty z dokonanych analiz, zarowno w zakresie sprawstwa i wiktymizacji sa znacznie
nizsze w porownaniu do wynikéw wczesniejszych badan realizowanych wsrod uczniow z niepet-
nosprawnoscia intelektualna (Plichta, 2013).

Tabela 36  Sprawstwo i1 wiktymizacja przemocy tradycyjnej i elektronicznej uczniéw niepetno-
sprawnych a zmienne spoteczno-demograficzne

Miejsce . Korzystanie
. . Ple¢ .
zamieszkania Z Internatu

. . . _ _ 2=143
Dreczenie tradycyjne n.i. x2 =9,4 p=0,02 p<0,001
Wiktymizacja tradycyjna n.i. n.i. n.i.

. . . . x2=12,8
Dreczenie elektroniczne n.i. n.i. p<0,001
Wiktymizacja elektroniczna n.i. n.i. x2 = 8,5 p=0,03

Najczesciej (istotnie statystycznie) roznicujgcg zmienng w omawianym zakresie okazat si¢ wy-
miar korzystania — nie korzystania z internatu. Dotyczyto to nastgpujacych kategorii: tradycyjnego
dreczenia oraz zar6wno drgczenia, jak 1 wiktymizacji realizowanych za pomoca technologii infor-
macyjno — komunikacyjnych. Do§wiadczanie kazdego z takich typdw sytuacji czesciej potwierdzali
wychowankowie internatow, zatem istotnie wiecej z nich byto sprawcg zaré6wno tradycyjnej, jak
i elektronicznej przemocy rowiesniczej. Rowniez rozpowszechnienie wiktymizacji elektronicznej
bylo czgstszym doswiadczeniem tej grupy. Dla przyktadu, wychowankowie internatu czgsciej
drgczyli tradycyjnie: przemoc wobec stabszych rowiesnikow — 4 lub wiecej razy, realizowato 13%
wychowankdéw internatu i 5% ucznidw nie bedacych wychowankami internatu. Z kolei jeden raz
spowodowalo taka sytuacj¢ 26% korzystajacych z internatu a w przypadku drugiej grupy byto to 17%.
Sprawstwo drgczenia z uzyciem nowych mediéw nie dotyczylo 86% uczniow nie korzystajacych
z internatu i 75% wychowankow internatu. W przypadku wiktymizacji elektronicznej 4 lub wigce;j
razy ofiarami stato si¢ 6% grupy osob zamieszkujacych internat i niecaty 1% pozostatych uczniow.

Uzyskane wyniki wskazuja na potrzebe zintensyfikowania pracy profilaktycznej i wychowaw-
czej, w omawianym obszarze, szczegdlnie w pracy pozalekcyjnej w internacie. Mozna posrednio
postulowaé potrzebe wzmozenia nadzoru nad aktywnoscia online wychowankow mieszkajacych
w warunkach instytucjonalnych. Kwestia bezpieczenstwa online jest tu szczegdlnie wazna, gdyz
w warunkach przebywania w internacie wiele 0sob korzysta z internetu z tych samych urzadzen.
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Znaczenie trudniej w takich warunkach o prywatno$é, co skutkowa¢ moze wzrostem prawdopo-
dobienstwa wystapienia réznych zagrozen np. ryzyka pozostawienia niewylogowanego profilu na
portalu spolecznosciowym.

W przypadku tradycyjnego drgczenia zmienng istotnie roznicujacg byta réwniez pte¢ badanych
uczniow. 69% dziewczat nie przydarzyta si¢ taka sytuacja a w grupie chtopcoéw jedynie 54% chlopcow.
Z kolei do dreczenia 4 lub wiecej razy przyznato si¢ 10% chtopcow i okoto 4% dziewczat. Wyniki
takie potwierdzaja ogdlng tendencje do mniejszego zaangazowania tej grupy w systematycznie
realizowang agresje rowiesnicza.

Poszukiwanie wsparcia dorostych w sytuacji krzywdzenia online

Badani uczniowie wskazywali, czy w sytuacji, kiedy kto$ dreczyl ich za pomocg internetu,
sms - 6w powiedzieli o tym rodzicom i nauczycielom.

Tabela 37  Zglaszanie rodzicom i nauczycielom sytuacji do§wiadczania agres;ji elektroniczne;j

Tak Nie Nikt mi nie zrobit nic
o o zlego w internecie
o o 0/
(]
Powiedziatem/powiedziatam rodzicom, ze kto§ zrobil mi 10 28 62
co$ zlego w internecie.
Powiedziatem/ powiedziatam nauczycielom, ze kto$ zrobit 10 27 63
mi co$ ztego w internecie.

Okazuje sig, iz tego typu problemy zgtosita dorostym jedynie okoto co trzecia ofiara agresji
elektronicznej (facznie ofiar takiej sytuacji byto 38% badanych). W zakresie poszukiwania wsparcia
dorostych w sytuacji krzywdzenia online nie odnotowano istotnych statystycznie roznic ze wzgledu
na pte¢, miejsce zamieszkania, oraz korzystanie z internatu.

Podsumowanie

Ze wzgladu na bardzo rozbudowang cz¢$¢ jakosciowa badan dotyczaca szkot, ponizej znajduje
si¢ jej podsumowanie:

Szkoty specjalne, w $wietle przeprowadzonych wywiadow, sg instytucjami najbardziej efektyw-
nie wspierajacymi i pomagajacymi rodzicom w rozwigzywaniu spraw zwigzanych z wychowaniem
1 opieka nad dzieckiem z niepetnosprawno$cia. Najczesciej satysfakcja ta wyplywa z wszechstron-
nosci postrzeganej oferty. Wyniki takie oznaczaja, ze sposrod roznych dostgpnych form wsparcia,
szkota specjalna jest zrodlem preferowanym i najlepiej ocenianym. Jest ona spostrzegana jako
swoiste wielospecjalistyczne, kompleksowo dziatajace centrum pomocy rodzinie dziecka z niepet-
nosprawnoscig oraz jako rodzaj ,,pogotowia” w nagtych i pilnych sprawach. Warto podkresli¢, ze
w opisach respondentéw pojawialy sie przyklady realizowanych przez szkoty wszystkich rodzajow
wsparcia. Jednym z waznych powodoéw pozytywnego postrzegania szkot byty czesto podkreslane
pozytywne relacje z nauczycielami i podmiotowe traktowanie rodzicow. Innym istotnym walorem
dla respondentow byto nie tylko pozytywnie odbierane wsparcie, ale przede wszystkim proaktywnosé¢
placowek w pomaganiu a nie jedynie reagowanie na to, co juz si¢ wydarzyto.

Inne mocne strony szk6t w postrzeganiu rodzicéw dotyczyly: indywidualizacji (utatwione;j
w zwigzku z matymi klasami), poczucia bezpieczenstwa wynikajacego m.in. z jakosci opieki i ela-
stycznosci szkoty w reagowaniu na rézne potrzeby rodzicow, pozytywnej atmosfery - wlasciwego
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klimatu spotecznego oraz bezposredniego wsparcia dostgpnego nie tylko dla dziecka ale rowniez
dla rodzicow.

Waznym zidentyfikowanym watkiem jest zdecydowanie negatywna ocena szkét integracyjnych
1 ogdlnodostepnych, do ktorych uczeszczaty dzieci okoto ¥4 badanych rodzicow. Takie postrzeganie
wynikato w duzej mierze z do§wiadczania przez rodzicéw braku efektéw edukacyjnych, rozwo-
jowych u swoich dzieci, nieprzyjemnych sytuacji (np. izolacji, agresji), ktorych doswiadczyty ich
dzieci ze strony réwiesnikoéw i personelu. Nalezy rowniez dostrzec gotowo$é czgsci rodzicow do
uczestnictwa ich dzieci w ksztatceniu we wspolnym nurcie, pod warunkiem jednak duzych zmian
np. przygotowania merytorycznego nauczycieli. Mimo ogdlnego zadowolenia respondentow z oferty
szkot pojawia si¢ oczekiwanie wickszej ilo$ci specjalistycznych zaj¢¢ indywidualnych dla dzieci.

Niemal wszyscy badani uczniowie prezentuja pozytywna oceng oferty szkoty, do ktorej uczesz-
czaja, co pozostaje zgodng z punktem widzenia ich rodzicéw. Czasem swoja pozytywna oceng
szkoty specjalnej kontrastujg z do§wiadczeniem ptyngcym ze znajomosci innych szkét. Pozytywna
ocena szczeg6lnie dotyczy relacji z rowiesnikami, oferty edukacyjnej, zaje¢ dodatkowych, relacji
z nauczycielami oraz wyposazenia/infrastruktury szkolnej. Z wypowiedzi uczniéw wylania si¢ obraz
szerokiej 1 zréznicowanej oferty dostarczanej przez szkoly oraz wysokiego stopnia zadowolenia
ptynacego z uczestnictwa w niej, cho¢ w jednostkowych przypadkach mlodzi ludzie wyrazaja
réwniez swoj krytyczny stosunek do niektorych z zajec.

W przypadku wystepowania trudnosci z nauce, zgodnie z oczekiwaniami w wypowiedziach
uczniéw przewijajg si¢ gtdwnie dwie grupy: najblizsi (rodzice, rodzenstwo, dziadkowie) oraz na-
uczyciele (w tym wychowawcy w internacie). Obraz jaki wylania si¢ z analizowanych wypowiedzi
mozna uzna¢ za dos¢ optymistyczny ze wzgledu na fakt, ze bardzo rzadko pojawia si¢ w nim watek
nudy, braku zaj¢¢ czy odczuwanej samotnosci. Korzystanie z oferty szkoty w spgdzaniu wolnego
czasu najczesciej pojawia si¢ w przypadku ucznidéw bedacych wychowankami internatu w specjal-
nych osrodkach szkolno-wychowawczych.

Warto zwrdci¢ uwage na symptomy ,,nierozdzielania” swoich potrzeb od potrzeb dziecka. Czg-
sto na pytanie czego, zdaniem respondentéw najbardziej potrzebuje ich niepelnosprawne dziecko,
rodzice mowia o swoich potrzebach np. w zakresie opieki nad dzieckiem i potrzebie wytchnienia.
Pojawiajace si¢ w odpowiedziach bariery i postulaty (np. zbyt pdzna pomoc, niewlasciwe postawy
urzednikow, dlugie terminy oczekiwania na wizyte u specjalisty, korzystanie z prywatnych, ptatnych,
ustug) nie dotycza szkoét. Ujawnily si¢ pewne réznice w wypowiedziach rodzicow ze wzgledu na
niepetnosprawnos¢ dzieci. Wigkszos$¢ z nich, co oczywiste, potrzebuje najczesciej wszechstronnego
wsparcia. Jednak wyrazniej dla rodzicow dzieci ze spektrum autystycznym barierami s negatywne
reakcje spoleczne (np. na zachowanie si¢ dziecka) a dla rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia
sensoryczng bardziej eksponowane sg kwestie finansowe, zwigzane ze specjalistycznym sprzgtem,
oprotezowaniem. Rowniez w przypadku grupy ,,autystycznej” silnie wyeksponowany byt watek
potrzeby opieki wytchnieniowej. Podobnie byto wsrdd rodzicéw dzieci z najpowazniejszymi pro-
blemami dotyczacymi zdrowia, potrzeby chocby chwilowego niezaleznego funkcjonowania. Warto
w tym miejscu przypomnie¢, ze w badanej grupie przewazaja rodzice zmagajacy si¢ nie tylko z okre-
$long niepelnosprawnos$cia dziecka, ale rowniez ze wspotwystepujacymi niepelnosprawno$ciami,
problemami zdrowotnymi oraz powaznymi problemami z zachowaniem. Stad najcz¢s$ciej mamy
do czynienia z zapotrzebowaniem na wszechstronne wsparcie zarowno w stosunku do dzieci, jak
i samych rodzicow, opickunow. Rodzice dzieci z autyzmem byli najbardziej aktywni w poszukiwaniu
wsparcia, w tym przez Internet.
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W wypowiedziach rodzicow mozna dostrzec swego rodzaju minimalizacj¢ swoich potrzeb oraz
pewnego rodzaju rozgoryczenie skutkujgce postawa: jestem sam(a) i muszg sobie z tym wszystkim
radzi¢ bez zadnego wsparcia, nawet gdy jest ono mozliwe. Wydaje si¢, ze rowniez w szkolach
nalezatoby prowadzi¢ dzialania polegajace na wzmacnianiu tych oséb, pomocy im w przelamywa-
niu barier (np. pogladéw, ze korzystanie z opieki jest nichonorowe) utrudniajacych otwieranie si¢
zar6wno na swoje potrzeby, na artykutowanie ich oraz korzystanie z szeroko rozumianej pomocy,
w tym psychologicznej. Wyraznym watkiem w tym kontekscie byta niedostepnos$¢ wsparcia wtedy
gdy byto ono najbardziej potrzebne w ocenie rodzicdw, czyli jak najwczesniej po urodzeniu si¢
dziecka. W cze$ci wypowiedzi rodzicdw pobrzmiewajg obawy zwigzane z momentem, w ktorym
zakonczy si¢ okres nauki szkolnej i wszystkie zalety z tego wynikajace, cho¢ ze wzglgdu na wiek
badanych dzieci jest to jeszcze perspektywa przynajmniej kilkuletnia. Wydaje si¢, ze wlasnie ten
czas bedzie wielkim wyzwaniem, do ktérego rodzice powinni by¢ przygotowywani a instytucje
samorzadowe, publiczne powinny zadba¢ o jak najszerszg oferte aktywnosci i opieki po zakonczeniu
okresu nauki szkolne;j.

Wisrdd rodzicéw najliczniej reprezentowani sg ci, ktorzy wskazuja, ze wraz z uptywem czasu
poprawie ulega ich sposob radzenia sobie z wyzwaniami zwigzanymi z wychowywaniem (w sze-
rokim sensie) dziecka z niepelnosprawnos$cia. Znaczacy udziat w takiej postawie maja kwestie
zwiazane ze szkota, co wynika z deklaracji rodzicow. Najtrudniejsze sytuacje zwigzane ze szkota,
to te ktorych dziecko doswiadczyto w placéwkach, do ktorych wezesniej uczeszczato (integracyj-
nych, ogélnodostepnych), wlaczajac tu kwestie krzywdzenia przez pelnosprawnych rowiesnikow.
Innym zidentyfikowanym watkiem jest postrzeganie szkoty specjalnej jako swoistego rzecznika
praw rodziny i interweniowanie w jej sprawach badz mobilizowanie, wskazywanie wtasciwej drogi,
procedury zalatwiania problemu. W pojedynczych przypadkach zastrzezenia badanych rodzicow
budzita jakos¢ diagnozy w poradniach psychologiczno-pedagogicznych.

Warto nadmienié, ze 12% badanych rodzicow (34 osoby) wychowuje wigcej niz jedno dziecko
z niepetnosprawnoscia. Wydaje si¢, ze szczegolnie ta grupa wymaga zwickszonego zainteresowania
pod wzgledem zapotrzebowania na wsparcie i w zwigzku z tym wymaga zintensyfikowania dzialan
w tym obszarze, nie tylko ze strony szkoly.

2. Wsparcie rodzin z dzie¢mi niepelnosprawnymi w zakresie form
pomocy dostepnej ze strony instytucji publicznych

mgr Eliza Goszczynska

mgr Kamila Knol-Michatowska

Kolejnym rozpoznanym obszarem byta kwestia pomocy oferowanej rodzinom wychowujacym
niepelnosprawne dzieci przez panstwo i samorzady za posrednictwem urz¢dow miast i gmin, sta-
rostw powiatowych, urzedow marszatkowskich oraz takich instytucji publicznych jak m.in. o$rodki
pomocy spotecznej, centra polityki spotecznej, centra pomocy rodzinie, poradnie psychologiczno-
pedagogiczne, rzecznicy/pelnomocnicy 0sob niepelnosprawnych, Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Os06b Niepetnosprawnych, Narodowy Fundusz Zdrowia.

Zakres korzystania w ciggu 12 miesigcy przed badaniem przez rodziny z dzie¢mi niepelno-
sprawnymi w woj. t6dzkim z ré6znych form wsparcia finansowego, rzeczowego oferowanego przez
instytucje publiczne, urzedy zostal zaprezentowany w tabeli 38.
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Tabela 38  Korzystanie w ciggu 12 miesi¢cy przed badaniem przez rodziny z dzie¢mi z niepel-
nosprawnos$ciami z réznych form pomocy finansowej, rzeczowej oferowanej przez
instytucje publiczne, urzedy

Tak Nie Nie wiem/Nie
Forma pomocy pamigtam
% % %
Zasilek pielggnacyjny 76 24 0
Zasitek rodzinny 62 38 0
Swiadczenie pielegnacyjne 53 46 1
Dodatek z tytutu ksztalcenia i rehabilitacji niepelnosprawne-
. 45 53 2
go dziecka
Bezplatny transport i opieka w czasie przewozu do szkoty 41 59 0
Zwrot kosztow przejazdu dzieci oraz opiekunow do szkoty 29 70 1
Pomoc w formie positku, pieni¢dzy na zakup positku lub 29 70 |
Zywnosci
Dofinansowywanie do turnusu rehabilitacyjnego 24 76 0
Zasilek celowy np. na zakup lekow i leczenia, odziezy, nie-
S 12 87 1
zbednych przedmiotow do domu
Dofinansowywania zakupu sprzgtu rehabilitacyjnego lub
. 12 88 0
ortopedycznego dla dziecka
Zasilek okresowy 8 90 2
Srodki na likwidacje barier w mieszkaniu (poprawe warun- 4 96 0
koéw mieszkaniowych dla dziecka, remont)

Warunkiem uzyskania wskazanych rodzajow wsparcia jest spetnienie przez beneficjentow $cisle
okreslonych kryteriow formalnych. W badaniu ilo§ciowym pytano rodzicow zaréwno o korzystanie
Z pomocy pienigznej, rzeczowej zwiazanej z niepelnosprawnoscia dziecka (gdzie jest ona jednym
z warunkow jej otrzymywania), jak i przyznawanej niezaleznie od wieku osoby z niepetnospraw-
noscia, a takze dostepnej dla ogétu spoleczenstwa w zwiazku z trudng sytuacja zyciowa, np. ztymi
warunkami materialnymi.

Najczgsciej respondenci deklarujg korzystanie z pierwszej z wymienionych grup pomocy, tj.
pigciu sposrod szesciu najpowszechniej pobieranych rodzajéow wsparcia finansowego, rzeczowego
(z wyjatkiem zasitku rodzinnego) zwigzanych z niepetnosprawnos$cia dziecka (sa to wszystkie
uwzglednione w tabeli 38 formy pomocy tego typu). Warto przy tym doda¢, iz dwa najczesciej
uzyskiwane przez respondentdéw rodzaje wsparcia o takim charakterze, tj. zasitek pielegnacyjny
i $wiadczenie pielegnacyjne sa wedlug GUS najpopularniejszymi w wojewodztwie todzkim powo-
dami sktadania w powiatowych/miejskich zespotach ds. orzekania o niepelnosprawnosci wnioskow
o wydanie orzeczenia o niepetnosprawnosci lub stopniu niepetnosprawnosci u 0sob przed 16 rokiem
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zycia. W 2012 r. okoto 97% wnioskdéw zostato ztozonych wiasnie w celu uzyskania w pierwszej
kolejnosci zasitku pielegnacyjnego lub $wiadczenia pielegnacyjnego'*.

Co zrozumiate, respondenci cze¢$ciej deklarujg korzystanie z pomocy pieni¢znej, rzeczowe;j
dlugookresowej, tj. takiej ktorej wyplata/organizacja nastepuje regularnie w okreslonym przedziale
czasowym, ze stosunkowo duza czgstotliwos$cia, niz przyznawanej akcyjnie, nieregularnie w duzych
odstgpach czasu. Sposrod osmiu rodzajow pomocy o charakterze dtugookresowym uwzglednionych
w badaniu, siedem zajmuje czotowe miejsca w hierarchii pobieranych §wiadczen finansowych,
rzeczowych (wsrdd tych form pomocy tylko zasitek okresowy wykorzystywany jest przez nieliczng
grupe respondentow).

Jesli chodzi o inne formy wsparcia niz materialne czy rzeczowe oferowane przez urzedy,
instytucje publiczne (w tym emocjonalne, informacyjne czy instrumentalne), to ich list¢ oraz
odsetki rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi deklarujacych korzystanie z nich w ciagu roku po-
przedzajacego badanie zawarto w tabeli 39. W kwestionariuszu znalazt si¢ zarowno taki rodzaj
pomocy, ktdrej finansowanie, organizacja przez wymienione podmioty jest dla nich obligatoryjna,
jak i taka o charakterze dobrowolnym, wynikajaca z ich inicjatywy. Znamienne wydaje si¢ to, ze
sposrod wszystkich form wsparcia przedstawionych w tabeli 39. zdecydowanie najpowszechniej
respondenci deklaruja korzystanie z dwoch o charakterze obligatoryjnym dla urzedow, instytucji
publicznych (potowa rodzicéw bioracych udzial w badaniu czerpata pomoc od specjalistow poradni
psychologiczno-pedagogicznych, a co trzeci zostat odwiedziony w domu przez pracownikoéw urze-
dow, instytucji w celu weryfikacji sytuacji zyciowej rodziny i stusznosci/mozliwosci przyznania
$wiadczenia). Natomiast na pobieranie innego typu wsparcia, w tym wszystkich tych bedacych
dobrowolna, ponadobligatoryjng oferta omawianych podmiotow, badani wskazuja juz wyraznie
rzadziej. Warto jednoczes$nie podkresli¢, iz korzystanie z nich jest rowniez mniej powszechne niz
ze zdecydowanej wigkszos$ci prezentowanych w tabeli 38 Swiadczen materialnych, rzeczowych.
Sadzac po analizowanych w dalszej czeSci niniejszego rozdziatu opiniach rodzicow pochodzacych
z wywiadow swobodnych, taki rozktad odpowiedzi w badaniu iloSciowym nie wynika z mniejszego,
marginalnego zapotrzebowania rodzin na inne niz wsparcie finansowe i rzeczowe formy pomocy,
w tym szczegdlnie te ponadobligatoryjne dla urzgdow, instytucji publicznych, ale z ich ograniczonej,
nieadekwatnej do potrzeb podazy ze strony tych podmiotow.

Miejsce zamieszkania respondentdéw zasadniczo nie roznicuje w sposob istotny statystycznie
czerpania z form pomocy wymienionych w tabelach 38 i 39. Wyjatkiem w tym zakresie jest
pobieranie zasitkow rodzinnego i celowego, a takze korzystanie z bezptatnego transportu dzieci do
szkot oraz otrzymywanie zwrotu kosztow za tego typu transport. W przypadku pierwszych trzech
form wsparcia wyraznie czesciej otrzymuja je respondenci ze wsi oraz innych niz £.6dz miast wo-
jewddztwa todzkiego w poréwnaniu z badanymi z L.odzi, natomiast zwrot kosztow za przewo6z do
szkot — rodziny wiejskie w poréwnaniu z mieszkancami miast.

144 Niepetnosprawni w woj. t0dzkim. Analizy statystyczne, Urzad Statystyczny w Lodzi, £6dz, 2014, tab. 11, s. 70.
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Tabela 39  Korzystanie w ciaggu 12 miesigcy przed badaniem przez rodziny z dzie¢mi z niepetl-
nosprawnos$ciami z innego niz pomoc finansowa czy rzeczowa wsparcia oferowane-
g0 (zorganizowanego, sfinansowanego) przez instytucje publiczne, urzedy

Tak Nie Nie wiem/Nie
Forma pomocy pamigtam
% % %
Pomoc poradni psychologiczno-pedagogiczne;j 51 48 1

Pracownicy instytucji (np. pracownik socjalny, urzednik)
odwiedzali respondentow w domu, Zeby pozna¢ sytuacje 32 66 2
zyciowa ich rodziny

Porady specjalisty (np. psychologa, prawnika) 18 80 2
Uczestnictwo dziecka w zajgciach np. sportowych, tera-

12 87 1
peutycznych, logopedycznych
Wykazywanie zainteresowania, pytanie si¢ przez pracow-
nikéw instytucji (np. pracownika socjalnego, urzgdnika), 1 35 4
czego respondenci potrzebujg w zwigzku z sytuacjg ich
samych i ich niepelnosprawnych dzieci
Grupy wsparcia dla rodzicow, ktoérzy maja niepelnospraw- 3 91 1
ne dzieci
Pomoc asystenta rodziny przydzielonego przez osrodek 6 93 1
pomocy spotecznej
Pomoc w opiece nad dzie¢mi (np. gdy respondenci nie 5 94 1
mogli zajmowac si¢ swoim dzie¢mi)
Pomoc rzecznika, pelnomocnika praw os6b niepetno- 2 97 1

sprawnych

2.1 Poziom zadowolenia rodzin z dzie¢mi niepelnosprawnymi ze wsparcia
oferowanego im przez instytucje publiczne

Dane prezentowane w tej i nastgpnej czgsci niniejszego rozdziatu pochodza z wywiadow swo-
bodnych z rodzicami niepelnosprawnych dzieci. Pokazuja one oceng systemu pomocy urzg¢dow,
instytucji publicznych (tj. ich funkcjonowanie i oferte) przez osoby korzystajace/niekorzystajace
z oméwionych w tabelach 38 i 39 form wsparcia oraz ich potrzeby w tym obszarze.

Odnosnie (nie)zadowolenia respondentdw ze wsparcia wymienionych podmiotéw na wstepie
warto podkresli¢ cztery zasadnicze kwestie wynikajace z analizy materiatu zebranego w wywia-
dach swobodnych. Po pierwsze, badani ch¢tnie wypowiadali si¢ na ten temat (takze podejmujac go
spontanicznie), co §wiadczy¢ moze o istotnosci dla nich tej problematyki. Po drugie, na podstawie
zebranych danych trudno wnioskowac o szczegdtowych opiniach respondentow na temat wsparcia
dostepnego ze strony poszczegdlnych urzedow, instytucji publicznych (na przyktad czesé rodzi-
cOw dzieli si¢ ogdlnymi spostrzezeniami o systemie pomocy, ponadto nie zawsze potrafi przypisac
konkretny typu pomocy do organizacji, ktéra go przyznaje, zdarza si¢, ze robi to blednie). Tym
samym przedstawione ponizej informacje nalezy traktowac jako oceng systemu wsparcia oferowa-
nego przez panstwo i samorzady, a nie poszczegolne podmioty reprezentujace system wsparcia. Po
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trzecie, ocena ta jest bardzo zréznicowana, np. podczas gdy jedni rodzice sg zadowoleni z dobrze
funkcjonujacych konkretnych rozwiazan, inni narzekaja na ich niedostatki w systemie wsparcia.
Takie sprzeczno$ci wynika¢ moga z szeregu czynnikéw, np. odmiennej oferty i jakosci pomocy
dostepnej w roznych urzedach, instytucjach w poszczegdlnych gminach, powiatach wojewodztwa
lodzkiego, czy cech beneficjentow, takich jak rézne mozliwosci percepcyjne, a co za tym idzie
zdolno$ci poszukiwania i ubiegania si¢ 0 wsparcie, czy zréznicowane potrzeby i wymagania. Po
czwarte, w ocenie przewazaja glosy krytyczne (zarowno w aspekcie réznorodnosci negatywnych
uwag, jak i ilo§ci badanych je wyrazajacych); opinii pozytywnych czy neutralnych jest zdecydowanie
mniej. Przyczyny satysfakcji i dyssatysfakcji respondentow obrazowane fragmentami wybranych
wypowiedzi rodzicow przedstawiono ponizej.

Zrédta satysfakcji
» Otrzymywanie konkretnego typu wsparcia (np. $wiadczenia, ulgi, uprawnienia), ktoérego or-

ganizacja, finansowanie, wyptacanie jest obligatoryjne dla urzgdow, instytucji pomocowych
Jest to najpowszechniej wskazywana przyczyna zadowolenia respondentdw ze wsparcia ofero-

wanego przez te podmioty. Przyktadowe wypowiedzi rodzicow usatysfakcjonowanych z pobierania

pomocy finansowej zwiagzanej z niepetnosprawnoscia dzieci (szczegolnie Swiadczenia pielegnacyj-

nego) przedstawiono ponize;.

(...) Na pewno jezeli chodzi o pomoc ze strony panstwa, duzym plusem jest to, Ze otrzymujemy fundusze

na dzieci, bo naprawde cigzko by nam bylo. Dla dwdjki dzieci zmienilismy cale nasze Zycie. Jedno

z rodzicow nie moze is¢ do zadnej pracy dodatkowej, musi zajmowac sie dziecmi. (...) (R21, SP,IL)

(...) Ciesze sig, ze dostatam ten zasilek, ze zmienily si¢ zasady przyznawania, ze chociaz te pare
groszy. Powiem, ze te 1100zt czy 1200z1 to jest bardzo niewiele, ale jednak to jest pomoc. Ja doce-
niam to. (...) (R5, G, IGS)

(...) Ja nie pracuje, wiec dostaje od MOPSu staly zasitek. Na razie do 16 roku zycia mam przyznany,
na pewno to bardzo pomaga, bo ja nie musze is¢ do pracy i moge sie dzieckiem zajgé. (...) (R34,
SP, IGS)

» Pomoc ze strony pracownikow urzeddw, instytucji publicznych w zatatwianiu tam spraw zwia-
zanych z uzyskiwaniem wsparcia, w tym otrzymywanie wszystkich niezbednych informacji
Nie spotkalam sig z brakiem pomocy. Zawsze jak potrzebuje pomocy, ide i prosze o pomoc, to nigdy
nikt nie powiedzial, ze ,,mnie to nie obchodzi”, ,, niech sobie pani z tym radzi”. (R27, G, ILS)

(...) Do urzednikow tez nie mam zastrzezen, oni kierujq si¢ przepisami. Nigdy mnie nie zbywano.
Dobrze mnie pokierowano i udzielono informacji, gdzie moge szukac pomocy i gdzie powinnam

sig zglosi¢. (R88, G, IS)

» Wydawanie poradnika, informatora nt. mozliwych zrédet i form pomocy oferowanych osobom
niepelnosprawnym
(...) Miatam kiedys kontakt z takim informatorem odnosnie osob niepelnosprawnych tutaj na terenie
naszego powiatu. Fajna sprawa z czyms takim. (...) To byta taka ksigzeczka, gdzie byly wszystkie
rodzaje niepetnosprawnosci i mozliwosci pomocy. To byla taka skompensowana wiedza. Na pewno
UFE to finansowata. Pochodzilo to z jakiegos projektu unijnego w PCPRze. (...) (R54, SP, IGS)

»  Wieloletnia znajomos¢ sytuacji danej rodziny przez urzednikéw owocujaca dostosowywaniem
wsparcia do jej specyficznych potrzeb
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(...) Ja chodze do Urzedu Miasta i tam sktadam papiery. U nich nie ma problemu. Oni mnie znajg,
bo juz dziesigé lat chadzam tam raz do roku. (...) (R73, SP, IS)

» Uzyskiwanie w urzedach, instytucjach publicznych nie tylko wsparcia materialnego czy infor-
macyjnego, ale rOwniez emocjonalnego

Po prostu jak teraz potrzebowatam tej pomocy, to mi jej udzielili. Nawet to stowo, ze pani z Osrodka
Pomocy Spolecznej zadzwoni i powie i podtrzyma troszeczke chociaz na duchu, ze bedzie cos tam
moze zalatwione, czy bedzie cos lepiej. No to tez o to chodzi, ze nawet to dobre stowo, to jest po-
moc tez. Bo to nie chodzi o to, zZe to kwestie finansowe, tylko powiedzq, ze bedzie lepiej. Nawet na
Swieta zadzwonila i jeszcze zapytala, czy cos tam potrzeba, ztozyla zyczenia. Takie proste odruchy
ludzkie. (...) (R42, G, 1IS)

(...) Konkretng pomoc to dostatam w poradni psychologiczno-pedagogicznej, bo posziam tam
z marszu, bytam mlodg mamgq z pierwszym dzieckiem. Widziatam, zZe cos z nim si¢ dzialo i nie wie-
dziatam, co mam zrobi¢. Tam mnie pokierowano, dostatam pomoc psychologiczng. (...) Ta poradnia
psychologiczna moim dzieciom i mi uratowata zycie. Mi, bo bytam w takim momencie zalamania.
Pani X pomogla mi, bo ona jest, byta i bedzie dla nas takq otuchg, w takich najgorszych momentach
zycia, kiedy nie musiata, nam pomogta. (R38, SP, AS)

My mielismy asystenta i nadal bedziemy mieli. No i ten asystent tez duzo dziala, ze czesto wycigga
z takiego dotka, jak sig mowi. (...) Pomaga duzo asystent, wspiera przede wszystkim dzieciaka. (...)
(R35, G, SS)

» Wychodzenie przez urzgdy, instytucje publiczne z inicjatywa dodatkowa, tj. wykraczajaca
poza dziatania obligatoryjne dotyczace pomocy dla rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi, np.:
—  Stwarzanie im mozliwosci spotkania si¢ w wigkszym gronie 0sob z podobnymi proble-
mami w celu wymiany do$wiadczen, uzyskania wsparcia
W mojej gminie odbywajq sie¢ spotkania dzieci niepelnosprawnych na mikotajki. To jest spotkanie
rodzicow i dzieci. My jako rodzice mozemy porozmawia¢ o problemach z innymi rodzicami. I wila-
Snie takich spotkan ZyczylibySmy sobie wiecej w takich neutralnych miejscach, zZeby nie byta szkola
angazowana (...). (R89, G, IGS)

— Organizowanie rozrywki, rekreacji dla podopiecznych placoéwek wychowawczych, edu-
kacyjnych dla dzieci z niepelnosprawnosciami
Osrodek wspiera Starostwo i Starostwo sprawuje piecze nad Osrodkiem. Dba, aby dzieci mialy tutaj
rozne [atrakcje, udogodnienia — przyp. autorow] (...) Starosta musi by¢ osobq takg, ktora widzi
problemy i potrzeby tych dzieci i on to robi rewelacyjnie. On po prostu stara sig, on nigdy nie mowi
nie, sq chociazby organizowane Bale Starosty na rzecz dzieci Osrodka. (...) (R39, G, IS)

Przyczyny dyssatysfakc;ji

Jak wspomniano, w zebranych opiniach rodzicow dominuje stanowisko krytyczne w zakresie
oceny wsparcia oferowanego przez urzedy, instytucje publiczne rodzinom z dzie¢mi niepetnospraw-
nymi. Oto kilka przyktadow takich gorzkich wypowiedzi:
Co ja mam powiedzie¢? Radze sobie sama. MJj X. spotkal sie w sobote z Kamilem Bednarkiem,
zalatwilam to sama. Spetniam jego marzenia. Robie to sama, bez pomocy instytucji, one sq mi nie-
potrzebne, bo sq bezuzyteczne. Nie daly mi nic przez te szesnascie lat (...). (R39, G, IS)
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(...) Wsparcie panstwa jest takie minimalne. Ja mowie, czuje si¢ osobq takq zapomniang przez
panstwo. Mysle, Ze wyrazam tutaj opinie wigkszosci rodzicow, bo w kontaktach takich miedzy sobg,
jezeli poruszamy te tematy, to raczej kazdy ma podobne zdanie. (...) (R33, SP, IGS)

Nic mi nie przychodzi takiego do gtowy, z czego bytabym zadowolona. W tej dziedzinie nic nie dziata,
tak jak powinno dziataé. (...) (R33, SP, IGS)

Podawane przez respondentéw zrddta tak negatywnych ocen wsparcia oferowanego przez
panstwo i samorzady przedstawiono ponizej. Podzielono je na: deficyty w systemie pomocy (t;.
brakujace, niewystarczajace wsparcie ze strony urzedow, instytucji pomocowych; btedy, nie-
dociagnigcia w systemie pomocy; rozwigzania formalne uniemozliwiajace rodzinom z dzie¢mi
niepelnosprawnymi uzyskanie wsparcia/takie ktore sprawiaja, ze w mocy prawa si¢ im ono nie
nalezy) oraz bariery w korzystaniu z przystugujacego wsparcia (przeszkody w sprawnym, tatwym,
wygodnym uzyskiwaniu pomocy formalnie nalezacej si¢ respondentowi). Warto przy tym dodac, iz
czes¢ krytycznych opinii badanych jest nieuprawniona, gdyz wynika z ich nieznajomosci biezacej
legislacji regulujacej ten system.

Deficyty w systemie pomocy

» Nieadekwatne do potrzeb beneficjentow wsparcie finansowe, rzeczowe oferowane przez urzedy,

instytucje publiczne

(...) Te zasitki pielegnacyjne, ktore sie pozyskuje z tych instytucyi, sq tez Zenujgco niskie. Moje dziecko
korzysta z takiego zasitku rehabilitacyjnego. To jest 153 zt i jest to staly zasitek. Za godzine rehabilitacji
placi sie 100 zI tak minimum, bo to zalezy od metody. Raz w miesigcu z dzieckiem sig jezdzi? To jest
absurd. Te Swiadczenia pielggnacyjno-rehabilitacyjne ma si¢ raz na miesigc. Powinno to starczac na
rozne dodatki. Leki, ktore dziecko dostaje, wspomagacze i wizyty, to jest ulamek tej kwoty. Te srodki
powinny by¢ duzo wigksze, zeby po czesci rodzicow odcigzyé. (...) (R54, SP, IGS)
To byla soczewka protetyczna, gdzie dostatam tylko 250 zI, a soczewka kosztowata 2500 zI. Ta
soczewka to glowna ochrona wzroku corki przed slepotg. (...) (R67, SP, WS)

»  Wygodrowane, nieprzystajace do realiow kryteria formalne przyznawania pomocy finansowe;j,
rzeczowej
(...) Nie dostatam dofinansowania, kiedy miatam niski dochdd, i tak przekroczytam kryteria docho-

dowe i nie zmieScitam sie w nich. Trzeba naprawde nie mie¢ zadnego dochodu, by z tego skorzystac.
(R77, SP, IGS)

Glownie to [jestesmy niezadowoleni — przyp. autorow] w kwestii wsparcia finansowego. Jak chciatam

Jecha¢ z synem na turnusy, albo jak chcielismy zakupi¢ sprzet specjalistyczny, to za kazdym razem
dostawalismy negatywne odpowiedzi. Najpierw z PFRONu, potem z PCPR otrzymalismy informacje,
Ze nam sig ta pomoc nie nalezy, bo syn si¢ nie kwalifikuje, ze wzgledu na to, ze widzi, styszy, mowi,
czyli nie jest tak bardzo Zle i my nie jesteSmy tak bardzo ubodzy. (R79, SP, AS)

» Nieprzyznawanie $wiadczen, gdy ubiegajacy si¢ o nie nieznacznie przekroczy przewidziany
w przepisach limit dochodow, nie uwzglgdnianie w takich okolicznos$ciach jego indywidualnej
sytuacji zyciowej

(...) Pomocy nie otrzymuje z pomocy spolecznej, bo sig nie kwalifikuje, bo przekraczam 52 gr. Jedynie
biore zasitek, ktory mi sie nalezy. (...) (R19, G, IL)
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Niezadowolona jestem z tego, ze sq kryteria, bo przekroczysz troche np. 100 zi, 10 zi czy 20 z1, to
ze wzgledu na to zabierajg wszystko. Ja mam dwoje dzieci i pisatam, Ze mam cigzkq sytuacje i mi
odpisali, ze takie jest prawo. Zite prawo jest. Powinni nie robic zadnych kryteriow. Z mojego punktu
widzenia tak to powinno wyglgdac. (R12, G, IGS)

» Problemy z transportem dzieci z niepetnosprawnosciami do szkét, w tym zbyt niskie jego do-
finansowanie lub brak transportu badz jego dofinansowania, gdy dzieci uczg si¢ w placowkach
bardzo odlegtych od miejsca zamieszkania

Z tymi gminami jest roznie. Czes¢ pienigdzy za dowoz zwracajg, ale to za mato. (R22, G, IGS)

Dowoze syna z zupetnie innej gminy. Dojezdzamy codziennie 25 kilometrow do szkoly. Gmina mowi,
ze jest biedna i rzadko kiedy zwraca pienigdze za dojazd. Poswigcitam wszystko, zeby syn chodzit
do szkoly. Gmina w ogole si¢ nie sprawdza w takich sytuacjach. Mam zasitek tylko dlatego, ze nie
pracuje, poniewaz musze dowozi¢ codziennie syna. (...) (R93, G, IGS)

(...) [Chcialabym — przyp. autorow] tylko, zeby moje dziecko mieszkajgce poza rejonem tej szkoty
mogto by¢ dowiezione, bgdz bym mogla uzyska¢ dofinansowanie. (...) (RS, G, IGS)

» Zbyt niskie, rzadkie przyznawanie dofinansowania do turnuséw rehabilitacyjnych
(...) Duzo doplaca¢ trzeba do tych turnusow rehabilitacyjnych. Powinno byc¢ wigksze dofinansowa-
nie. (R43, SP, ILS)

Dostatam odmowe dofinansowania ze wzgledu na to, zZe w tym roku moje dziecko miato juz zagwaran-
towany turnus. Czyli szanse majq tylko ci, ktorzy jeszcze nie korzystali z ich pomocy. Na to powinni
mie¢ srodki. Bo dzieci bardzo potrzebujg pomocy. Turnusy, ktore uczylyby moje dziecko samodzielnosci
i zycia w spoleczenstwie, sq dla mnie nieosiggalne bez pomocy pienigznej. (R70, SP, AS)

» Ograniczanie dzialan urzedow, instytucji publicznych do przyznawania pomocy finansowe;j,
rzeczowej czyli do kwestii formalnych, nieoferowanie innego rodzaju wsparcia, szczegoélnie
emocjonalnego, w tym niewykazywanie (dodatkowego) zainteresowania losem beneficjentow

Jesli chodzi o gmine, to sie¢ w ogole nie interesujq rodzicami, ktorzy sami wychowujq dzieci. W tej
chwili ja zostatam sama. Nikt sig nie interesuje, czy ja sobie daje rade. Nikt nie przyjezdza i si¢ nie
interesuje. Powinno sig¢ poprawic¢ zainteresowanie gminy tymi rodzicami, co sq sami, tak ja teraz
z dzieckiem. Sama teraz dbam o to, zeby moje dziecko miato. Jak mqz chorowal, to sie interesowali,
a teraz jak zostatam sama, to nikt nic. (R15, G, 1G)

Najgorsze jest to, zZe na przyklad dziecku moze dziaé sie krzywda i tak naprawde nikt sie tym nie
interesuje. Bo oni wiedzq, ze dziecko jest chore, ale nie wiedzq, jak jest w domu, tak naprawde, bo
nikt nie przyjedzie, nikt nie zobaczy. Nikt si¢ nie zapyta, czy to dziecko ma wszystko, czy jest dobrze.
Nauka czy ksigzki, czy takie tam rzeczy, w ogole. Oni wiedzq na tyle, Ze te dzieci sq, ale juz pozniej
nikt si¢ tym nie interesuje. (R37, SP, AS)

» Nastawienie urzgdow, instytucji publicznych na wspieranie rodzin w sposob dorazny, chwilowy,
nieregularny, a nie ciagly, systematyczny
(...) Nie jestem z nich [urzedow, instytucji — przyp. autorow] zadowolona, poniewaz oni ograniczajg
sie do pomocy doraznej, jak jakies turnusy, a nie regularnej. (R77, SPIGS)
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W tym roku skladajgc wniosek o dofinansowanie do PCPRu zostalismy zdyskwalifikowani, bo byli-
smy rok temu. (...) Teraz na pierwsze miejsce wskoczyly dzieci, ktore nigdy nie byly dofinansowane,
a reszta spadla nizej na liscie oczekujgcych. (R70, SP, AS)

» Fragmentaryczno$¢ wsparcia, brak kompleksowego podejscia do rozwigzywania konkretnych
problemow
Probowalismy zniwelowac bariery architektoniczne w mieszkaniu. Wowczas dostalismy dofinanso-
wanie do okna, ktore jest szersze zdecydowanie, zeby ten wozek spokojnie wjechal i okna sq takie
Jjakies odporniejsze na wlamanie. Natomiast nie zatapalismy si¢ na dopasowanie tazienki, podjazd
robilismy we wlasnym zakresie. Okna spoldzielnia wykonata, a PFRON sfinansowal. (R32, G, IGS)

» Niesprawiedliwy podziat sSrodkow pomocy spotecznej, tj. koncentrowanie si¢ na wsparciu 0sob
nieporadnych zyciowo, ignorowanie potrzeb rodzicow dzieci niepetnosprawnych, szczegolnie
tych ktorzy pracuja, probuja braé zycie we wlasne rece

Oni nie wiedzq, komu pomdc. Pomagajg tym, co wydajq te pienigdze na alkohol. Dla tych co sie
starajq o siebie, co ogarniajg swoje zZycie, nie ma pomocy w opiece spolecznej. (...) (R57, SP, IS)

(...) Do opieki spotecznej nie chodze, bo ona pomaga osobom, ktore w ogole nie majq dochodu.
Cho¢ dla mnie to jest bzdura, bo na pierwszym miejscu sq narkomani, alkoholicy, osoby w cigzkiej
sytuacji materialnej, a gdzies na koncu byly samotnie wychowujgce matki. (R48, G, IS)

» Przydzielanie §wiadczen przez urzedy, instytucje publiczne, a nastgpnie konieczno$¢ ich zwra-
cania przez beneficjentow
(...) Raz w Zyciu probowatam z pomocy spolecznej korzystac, wystgpilismy o rodzinne, a potem mu-
sielismy wszystkie te pienigdze zwrocic, bo sig okazalo, zZe to jest nienalezycie pobrane swiadczenie
i od tamtej pory nie korzystam z tych instytucji, bo uwazam, ze wtedy mnie skrzywdzono. Oni robig
taske, ze ptacq. Nie pobieram zZadnych swiadczen, chociaz mi si¢ nalezg. (R17, SP, IGS)

» Wprowadzanie niekorzystnych dla rodzicow z dzie¢mi niepelnosprawnymi zmian legislacyjnych
w zakresie przyznawanego wsparcia, np. odbieranie wczes$niej obowigzujacych przywilejow

(...) Przez pewien czas byly takie fajne srodki pefronoskie, dofinansowujgce pewne dziatania podjete
w stosunku do osob niepelnosprawnych i to bylo fajne, bo czlowiek mogt sobie w jakis sposob do-
posazy¢, ze tak powiem, ten warsztat pracy dziecka, czy np. jakies specjalistyczne oprogramowanie,
czy dofinansowanie komputera, dofinansowanie samochodu (bo ja w tej chwili korzystam z samo-
chodu, bo w komunikacji miejskiej przez problemy ze wzrokiem mojego dziecka sq trudnosci). Nie
wszystkich staé jest, zeby kupic¢ sobie samochod i dowozié¢ dziecko do szkoty. Ta pomoc z PFRONu
mi sig podobata. (...) (R33, SP, IGS)

(...) Teraz po tych protestach matek dzieci niepetnosprawnych cos nam tam podniesli, ale ma to
by¢ tylko do 18 roku Zycia, a pozniej ma to by¢ do 800 zt zmniejszone, ale nie wiem czy to prawda.
Kiepsko to wyglgda. Tamto byto bardzo rozdmuchane, a te obnizki to potem cichaczem sq robione.
Nie wiadomo, co bedzie dalej. (...) (R87, SP, I)

» Brak organizowania przez urzedy, instytucje publiczne pomocy w postaci zapewnienia 0sob,
ktére w miare potrzeb rodzicow mogtyby ich odcigza¢ w codziennej opiece nad dzie¢mi nie-
petnosprawnymi
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(...) Kiedys bylam w opiece spolecznej z pytaniem, czy bylaby mozliwosé, zeby ktos raz w tygodniu
przychodzit i pomogt mi w przypadku, kiedy ja musze zatatwic jakies sprawy. Otrzymatam negatywng
odpowiedz, ze takiego wsparcia nie otrzymam. (...) (R79, SP, AS)

(...) Winnych krajach jest tak, ze przychodzq asystenci, ktorzy przypilnujq dziecko, zeby rodzice mogli
na przyktad gdzies wyjs¢ razem. U nas takich rzeczy nie ma. Mozna tylko pomarzyé. (R90, G, I)

» Brak o$rodkéw (np. o$wiaty, kultury), ktore moglyby zaopiekowac si¢ niepetnosprawnymi
dzie¢mi po zakonczeniu przez nich edukacji szkolnej, w czasie przerwy wakacyjnej, po zaje-
ciach w szkole

(...) Po tej szkole specjalnej, dzieci nie majq innej szkoly w miescie X. Dzieci muszg wyjezdzac, Bog
wie gdzie. Prezydent stwierdzil, ze oni nie widzq powodu, zeby cos takiego zrobié. (...) Moje dziecko
w czerwcu konczy szkole i praktycznie nie ma, gdzie is¢ dalej. (...) (R19, G, IL)

Brakuje oferty wakacyjnej, musze sie wtedy starac na wlasng reke. Miasto niczego nie organizuje dla
takich dzieci. Powinni zagospodarowa¢ czas dla takich dzieci w czasie wolnym. (...) (R77, SP, IGS)

» Niedobor placowek, ktore zajmuja si¢ osobami niepetnosprawnymi po $mierci rodzicow,
opiekunow
(...) Dopoki my z mezem zyjemy, to jest wszystko O.K. No ale pytanie: ,,Co potem?” To jest chyba
pytanie, ktore wszystkich rodzicow gnebi. Pomoc socjalna dziata najgorzej. Powinno byé wiecej
osrodkow. Jak corka skonczy szkole, to pozniej tez bedzie musiala gdzies dojezdzaé. To jest na ja-
kis czas, a potem nie wiadomo. Powstajq takie osrodki, gdzie tego typu osoby sq umieszczane, jak
rodzicow braknie. Jest ich bardzo mato w Polsce. (...) (R90, G, I)

» Przywiagzywanie przez urzedy i instytucje publiczne zbyt matej wagi do likwidacji barier
architektonicznych dla oséb niepelnosprawnych, brak pomocy w rozwigzywaniu problemow
lokalowych

Bulwersuje mnie jedna rzecz. (...) Jezeli sq punkty NFZ i widze kobietg z wozkiem, ktora chce cos
zatatwié i nie moze wejs¢ do srodka (...), bo sg schody, schody, schody. Nie ma nic, Zadnego wjazdu.

Taka pani stoi przez 15 minut, az ktos jej przypilnuje dziecka na wozku, czy pomoze wnies¢ na gore,

pomagajq ludzie, ktorzy przechodzq. Tak jakby bylo napisane ,, ludziom niepetnosprawnym, dzigkuje-
my”. Czesto sig to zdarza. JesteSmy niezadowoleni z tego, ze miejsca publiczne nie sq przystosowane
dla 0sob niepetnosprawnych, a powinny. Coraz wigcej jest ludzi niepetnosprawnych. (R21, SP, IL)

(...) Miasto nie jest przystosowane dla takich dzieci jak moje, ktore jest stabowidzgce, chodniki sq
za waskie. Nie ma dobrej sygnalizacji. Poprawi¢ bezpieczenstwo. (...) (R68, SP, W)

Tylko warunki mieszkalne moglyby ulec poprawie, bo mam pokoj z kuchniq. Chciatbym zeby burmistrz
przyznat nam wigksze mieszkanie, bo teraz nie ma miejsca dla chorych dzieci (...). Chcielibysmy,
zeby dziewczynka nie musiata mieszkac z chiopcami. Dzieci dorastajq i si¢ krepujq. (...) Poza tym
problem jest z tazienkq, poniewaz jest mala. (R84, G, IGS)

» Niska jako$¢ wsparcia oferowanego przez urzedy, instytucje publiczne
Korzystalam z turnusow rehabilitacyjnych trzy razy. Ta pomoc nie jest tak do konica przemyslana
i nie jest na tyle skuteczna, zeby to rzeczywiscie wspierato tak mocno rozwoj dziecka. Jakosé tych
ustug powinna sie zmieni¢. Bardziej powinna by¢ skierowana na dzieci z konkretnym problemem.
Oferta powinna sig¢ powigkszy¢. Te turnusy rehabilitacyjne nie do konca spetniajg swojg role. Na
pewno to pomaga rodzinie zmienic¢ srodowisko, wplywa na calq rodzine. Nie jest to typowy turnus

131



rehabilitacyjny, ktory pomoze w jakims stopniu usprawnic dziecko. Za staba jest ta rehabilitacja.
Potrzeba takich prawdziwych turnusow rehabilitacyjnych, gdzie dziecko bytoby usprawniane szeroko
(zarowno fizycznie, jak i pedagogicznie). (...) (R54, SP, IGS)

10 sq niestety, Zle funkcjonujgce te placowki psychologiczne - poradnie psychologiczne okresu dzie-
cigcego, bo nie otrzymalismy diagnozy przez bardzo diugi czas i szukalismy roznych porad, roznych
specjalistow i miedzy innymi w poradniach psychologicznych. Konkretna diagnoza padla dopiero
w jednej placowce gdzies na krancu Lodzi. (...) Kiepscy specjalisci w tych placowkach. (R3, SP, 1G)

» Brak uprawnien emerytalnych dla rodzicow, ktérzy zwolnili si¢ z pracy w celu opieki nad
swoimi niepelnosprawnymi dzie¢mi
(...) Dodatkowo jeszcze [jestem niezadowolona — przyp. autorow] z racji tego, ze musze opiekowac
sig synem, zwolnilam si¢ z pracy, wigc nie mam szansy na emeryture. (R79, SP, AS)

» Brak mozliwos$ci wzigcia przez pracujacego rodzica na dziecko z niepetnosprawnoscia ptatnego
zwolnienia lekarskiego trwajacego powyzej 14 dni w roku kalendarzowym
Jesli chodzi o panstwo, to mam bardzo duze zastrzezenia. Rodzice dzieci niepetnosprawnych nie sq
w ogdle brani pod uwage jako rodziny, ktore potrzebujq pomocy. Podam przykiad taki. Pracuje, mam
dziecko niepetnosprawne, w momencie kiedy moje dziecko skonczyto 14 lat, ja nie moge otrzymac
na moje dziecko zwolnienia lekarskiego, mimo ze jest to dziecko, ktore potrzebuje opieki 24 godziny
na dobe i czesto choruje. (...) (R33, SP, IGS)

Bariery w korzystaniu z przyshugujacego wsparcia
» Utrudniajaca ubieganie si¢ o wsparcie nieprzyjemna atmosfera panujaca w urz¢dach, instytu-
cjach pomocowych wynikajaca m.in. z: niezrozumienia, a nawet znieczulicy wobec probleméw
i potrzeb 0sob niepetnosprawnych oraz ich rodzin przez petnosprawne osoby, nierdwnowaga
relacji pomiedzy ubiegajacym si¢ 0 pomoc a przyznajacym je
Idgc do MOPSu jeden pracownik jest taki, ze pomoze, a drugi taki ze nie pomoze. Niektorzy sig
Smiejq z niepetnosprawnosci. Glupie pytania zadajq. (...) Powinno poprawic sie zrozumienie czto-
wieka z cztowiekiem. Nie ma tego zrozumienia i nie bedzie, bo oni uwazajq, ze sq wyzej niz my.
Oni uwazajg, ze oni pomagajq, a my prosimy o pomoc. Dopoki nie bedzie zrozumienia, to ludziom
niepetnosprawnym nigdy nie bedzie dobrze, tym bardziej, ze ja pracuje przy ludziach niepetno-
sprawnych i widze, jak sq traktowani. (R19, G, IL)

Pomijajgc nauczycieli, to wszedzie cztowiek czuje si¢ gorszy, jak cztowiek drugiej kategorii chwilami.
Rozmawiajq z nami przez pryzmat tego dziecka, czyli jak dziecko takie, to rodzic pewnie tez ma cos
z glowq. Czuje si¢ wtedy jak czlowiek drugiej kategorii i mysle, czy jest cos normalnego w urzedach
czy innych instytucjach. (R52, G, IS)

[W urzedzie gminy — przyp. autorow] daje si¢ odczué cos takiego: Pani ma dwoje [niepelnosprawnych
dzieci — przyp. autorow]? Decydowata si¢ Pani? To jest takie niemite. Ja jestem na umysle zdrowa,
ale to jest takie krzywdzgce. Odnosi sie to rowniez do urzednikéw OPS i PCPR. (R38, SP, AS)

Jesli chodzi o dofinansowania, to w tym miescie w ogole nic nie dziata. Jesli chodzi o pomoc z PCPR,
cztowiek wchodzqgc tam, odzywajqc sie, od razu jest atakowany, tak jakby osoby, ktore tam pracujqg,
pracowaty tam za kare. Stamtgd dofinansowanie dostalam tylko na komputer. Kiedys probowalam
na turnus, jak byta mniejsza, ale raz drugi, trzeci i zawsze byto mowione, ze nie ma na to pieniedzy,
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a poza tym mowili mi ,,czego ja wymagam, skoro ona dobrze wyglgda”, wiec ich zdaniem skoro
dobrze wyglgda, to niepotrzebna jest jej pomoc. (...) (R52, G, IS)

» Brak dostepu do przejrzystej informacji nt. dostgpnych form, zrodet wsparcia, sposobow ubie-
gania si¢ o nie dla beneficjentow pomocy
Wezesniej mgz pracowal w kopalni i nie miatam Zadnych swiadczen. Nikt mnie nie uswiadomit,
gdzie i jakg pomoc moge dostac. Dopiero po dwoch latach dostatam zasilek staly, ale ta informacja
byta przypadkiem. (R94, SP, IS)

(...) Radze sobie sama i przypadkiem dowiedziatam sie, ze mozna bylo skorzysta¢ z refundacji biletu,
ale nikt mi tego nie powiedzial. (...) (R75, SP, AS)

(...) Gorzej jest z PFRONem, bo od nich nie ma informacji odnosnie mozliwosci wsparcia. (...)
(R81, SP, AS)

» Wprowadzanie w blad petentdw przez pracownikéw urzedow, instytucji publicznych odno$nie
przystugujacej im pomocy
(...) Nie zawsze bylo to, co tam mowig [nt. pomocy oferowanej przez PCPR — przyp. autorow]
zgodne z przepisami. Rodzice nie sq tak glupi i sprawdzajq pozniej, a potem i tak to jest odwracane.
(...) (R52, G, IS)

» Rozrosnigta biurokracja w procesie ubiegania si¢ o wsparcie, duzo formalnosci, trudnej do
wypetnienia i zgromadzenia dokumentacji

(...) Mysle, ze jest za duzo biurokracji. Nawet jak ktoras matka chce wystgpic¢ o Swiadczenie piele-
gnacyjne to nie dos¢, ze musi ztoZy¢ wszystkie Swiadectwa pracy, to jeszcze, jesli pracowata gdzies
prywatnie, okresy potwierdzic¢ przez ZUS. Za duzo tego. To co te matki [strajkujgce w Sejmie RP
— przyp. autorow] wywalczyly, to jest kropla w morzu. Powinno si¢ duzo poprawi¢. Zatatwienie
w urzedzie jakiejs sprawy, to jest duze wyrzeczenie dla rodzica, bo on musi z kims to dziecko zosta-
wié. (...) Czesto jest tak, Ze rodzina si¢ rozpada. Mqz nie daje rady i zostawia takq kobiete. Gdzie
ona jeszcze ma chodzi¢ po urzedach i w kolejkach sta¢? To jest straszne. To powinno sig¢ zmienic.
(R17, SP, IGS)

(...) Jest biurokracja w PCPRze, w MOPSie. To mogloby si¢ zmienic¢. Trzeba wypetnic¢ tony papie-
row, umow, dokumentow do urzedu skarbowego. Wszystko trzeba sobie samemu zalatwic, nie ma
znikgd pomocy. (R88, G, IS)

Kwestie formalne. Ostatnio wypetniatam wniosek i jakis krzyzyk nie pasowat i wiadomo kolejne chodzenie.
Te wnioski sq bardzo skomplikowane, takze trzeba wiedziec, co napisad, zeby dostac. (...) (R22, G, IGS)

» Skomplikowane, dtugotrwate, nielogiczne procedury ubiegania si¢ o przystugujace rodzinom
wsparcie

Chciatam kiedys dowiedzieé sie odnosnie parkowania na tych kopertach, bo wedlug przepisow
drogowych spetniam te kryteria. (...) Moje odczucie jest takie, ze czlowiek jak pojdzie do danej
instytucji po pomoc, to oni tak namgcgq, ze czlowiek przestanie si¢ stara¢ o pomoc, zabierajq takq
cheé, motywacje przez takie traktowanie. Skoro nie ma pieniedzy to prosze si¢ dowiadywaé, ale
skoro jest takie orzeczenie, to musi pani podejs¢ do komisji, ale to orzeczenie moze sig¢ zmienic, wiec
to jest ryzykowne. I tak zakonczyta sie moja sprawa o staranie si¢ o darmowe miejsce parkingowe.
Mam orzeczenie do 2019 roku, czyli jak bedzie miato 16 lat. W tym orzeczeniu jest punkt spelniajgcy
przestanke o ruchu drogowym, a pani powiedziata mi, ze musi by¢ nastgpna komisja, bo obecne
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orzeczenie jest niewystarczajqce. Dla mnie jest to absurd, poniewaz dziecko ma takq, a nie inng
wadeg i nic sig nie zmieni do kornica zZycia, orzeczenie jest wazne, wigc jak mam je zmieni¢? Podczas
nastepnej komisji z jakis przyczyn mam zmienic jakis punkt w orzeczeniu, przez co moge stracic
zasitek pielegnacyjny czy inne wsparcie. Generalnie ta Pani tak mi to wyttumaczyla, ze ja sobie to
po prostu odpuscitam. (R51, G, IS)

» Nierowny dostep do formalnie przyshugujacej pomocy ze wzgledu na priorytetowe traktowanie
przez pracownikow urzedow, instytucji publicznych swoich znajomych w procesie ubiegania
si¢ o nig

Chciatam corke wyslaé do sanatorium w starostwie i okazalo sig, ze juz nie ma miejsc, bo za pozno
mnie pani poinformowala. Takze no jedni jadg, a drudzy nie jadg. Czy jedni dostajq, a drudzy nie
dostajq. To zalezy, kto ma jakie plecy. Tak mowig. (R28, G, ILS)

(...) To jest raczej centrum dezinformacji, nikt nie pomaga. Nikt tutaj nie informuje, co si¢ dzieje,
rzeczy dziejq sie pod stotem, nie informuje sie wszystkich tylko znajomych. (...) (R75, SP, AS)

» Brak, niewystarczajaca komunikacja, koordynacja dziatan pomiedzy réznymi urzedami, in-
stytucjami (takze spoza systemu wsparcia) w procesie organizowania, przyznawania pomocy
rodzinom z dzie¢mi niepelnosprawnymi

Najgorzej wypada wspolpraca miedzy tymi wszystkimi instytucjami oraz kwestie zwigzane z dokumen-
tacjq zle dzialajq. Miatam kiedys takq sytuacje, ze potrzebowatam dokumentu do opieki spolecznej,
natomiast takich dokumentow Urzqd Skarbowy juz nie wydawal, poniewaz przepisy ulegly zmianie
i owego zaswiadczenia nie mogli mi wyda¢é, a opieka go potrzebowala. Wigc dobrze by bylo, aby
ta wspoipraca byla zintegrowana miedzy instytucjami, bo musialam jezdzi¢ i zatatwia¢ te sprawe
kilka razy. (...) (R79, SP, AS)

» Brak reakcji badZ reagowanie z opdznieniem przez urzedy, instytucje publiczne na zglaszane
problemy, zapotrzebowanie pomocy
(...) Podam przyktad MOPSu. Zglosilam do nich fakt, Zze moj juz bylty mqz jest alkoholikiem i sig zneca
nad synem i corkg. MOPS nie zareagowal. Dopiero jak pobit corke tak, ze wylgdowala na chirurgii,
to MOPS otworzyt oczy i powiedzial, ze przeciez oni wiedzieli. Wiedzieli, ale nic nie zrobili, wigc ta
instytucja juz dla mnie nie jest wiarygodna. Wiedzieli, ze jest w domu Zle, bo chodzitam, prositam,
zeby pomogli. Musiato dojs¢ do tragedii, Zeby cos zaczelo si¢ dziaé¢. (R16, G, IL)

» Koniecznosé dlugotrwalego wyczekiwania na okres, w ktorym urzedy, instytucje pomocowe
dysponuja $rodkami finansowymi na dany cel, szybkie wyczerpywanie si¢ puli $rodkdéw prze-
widzianych na dany cel, konieczno$¢ wyczekiwania na ich dostepno$é

PFRON ma pienigdze raz w roku i w jednym miesigcu. Ja czekam w tym momencie na wozek od
stycznia. Dla mnie to jest Smieszne. Moze w czerwcu bedzie. Jak majg pienigdze w kwietniu, to
potem za rok dopiero bedq nastepne, jak to rozdysponujq. Zamiast to podzieli¢ jakos sensownie,
zeby w kazdym miesigcu ktos cos od nich dostal, to nie. Najlepiej zlozy¢ w styczniu i wtedy moze
w czerwcu bedq pienigdze. (...) (R73, SP, IS)

Kiedys zaczerpnelam opinii w tym powiatowym, czy o jakies$ dofinansowanie mogtabym si¢ ubiegac,
np. na zakup komputera. Pani powiedziala, ze na razie nie wiadomo, czy srodki w ogole bedq, prosze
dzwoni¢ pozniej. Wiec zrezygnowalam, odpuscitam. (...) (R86, SP, IGS)

134



» Niekorzystne dla rodzicow zasady zwrotu kosztow, dofinansowania zakupu réznych rzeczy
potrzebnych niepelnosprawnym dzieciom, np. sprz¢tu rehabilitacyjnego, ortopedycznego
Mysle, ze forma i sposob dofinansowania do butow powinna wyglgdaé inaczej. Otrzymamy dofi-
nansowanie, ale dopiero po zakupieniu tych butow, co jest dla nas trudne. Czasami musimy czekac
kilka miesigcy na te pienigdze, a dziecko buty musi mie¢ od razu. Przystuguje nam dofinansowanie

raz na rok, poniewaz dziecko rosnie, a buty stajq si¢ szybko za mate. (R78, SP, IS)

Chciatem kupic laptop dla dzieci z pomocq Centrum Pomocy Rodzinie. Na rozwoj dziecka. I okazato
sig, ze musiatbym najpierw sam kupi¢ laptopa. (...) (R84, G, IGS)

(...) Raz posztam do Pefronu za namowgq kolezanek, kiedy syn mial 14 lat i dostatam dofinansowania
na 70% na ksigzki i gry za 200 zI. Mialam z tego powodu mnostwo formalnych klopotow. Zamowilam
w hurtowni ksigzeczki i gry i poprositam, zeby mi to odlozono i poczekano, az dostang pieniqzki.
Pienigdze dostatam po 3 miesigcach, a hurtownia mogta trzymaé dla mnie towar do miesigca, potem
sprzedala go. Zniechecitam sie wowczas. (R80, G, AS)

» Dlugie terminy oczekiwania do specjalistow, np. logopedy, psychologa
Przydatby sie lepszy dostep do bezplatnych specjalistow np. logopedy, gdzie obecnie czeka sig
miesigcami. Dostac si¢ do placowek typu PCPR lub innych od zaraz jest ciezko, a to dziecko musi
byc¢ teraz, zaraz, non stop rehabilitowana przez logopede czy psychologa. Lepiej nie rozmawiac
o terminach, bo to jest smiech na sali. (...) (R51, G, IS)

Propozycje rodzicow dzieci niepetnosprawnych w zakresie rozwigzan i zmian w systemie pomocy
oferowanej przez urzedy, instytucje publiczne stuzagce poprawie efektywnosci wsparcia doswiad-
czanego przez inne rodziny z dzie¢mi niepelnosprawnymi w podobnej sytuacji zyciowej

O ile powyzsza lista barier i deficytow w systemie pomocy oferowanej przez panstwo i samo-
rzady jest bardzo dluga, podobnie jak ogdlne postulaty jego udoskonalenia (np. w zakresie poprawy
jakosci obstugi klientow petentow, opracowania bardziej przychylnych kryteriow przyznawania
pomocy rodzinom z dzie¢mi niepetnosprawnymi, zmian legislacyjnych stuzacych usprawnieniom
w sposobie dofinansowania, zwrotu kosztow za zakup sprzetu ortopedycznego, rehabilitacyjnego,
zwigkszenia liczby placowek, w ktorych dzieci po zakonczeniu edukacji szkolnej, Smierci opiekunoéw
mogly spedzaé czas, mieszkad) to znamienne jest, ze respondenci wyraznie rzadziej werbalizuja
szczegOlowe pomysty na jego poprawg. Zarowno przedstawione przyczyny niezadowalania, jak
i ponizsze propozycje rodzicow dotyczace konkretnych rozwigzan stuzacych poprawie efektywnosci
wsparcia do§wiadczanego przez inne rodziny z dzie¢mi niepelnosprawnymi §wiadcza o duzych
potrzebach badanych w zakresie zmian w systemie pomocy panstwa i samorzadow. Gros z nich
wymaga usprawnien systemowych (np. zmian legislacyjnych w prawie krajowym), podczas gdy do
udoskonalenia pozostalych wystarczy wprowadzenie zmian na poziomie poszczegdlnych urzgdow,
instytucji publicznych (np. w systemach ich zarzadzania, jako$ci obstugi klientow).

» Zorganizowanie odcigzajacej rodzicow opieki nad ich niepetnosprawnymi dzie¢mi, np. tworzenie
miejsc, w ktorych istniataby mozliwo$¢ pozostawienia dzieci pod fachowa, nieprzypadkowa
opieka na kilka godzin w celu regeneracji sit przez rodzicow, zatatwienia podstawowych spraw
(np. urzgdowych, zakupow), kierowanie przez urzedy, instytucje publiczne osob asystujacych
dzieciom w ich domach po zajeciach szkolnych

(...) [Potrzebowalabym pomocy — przyp. autorow] takiej, zeby zapewnic¢ takiemu dziecku czlo-
wieka, ktory na przyklad przyszediby, gdy on skonczy te szkole i powiedzial: ,, Wie Pani co - pojde




z nim na spacer, albo usigde z nim, porysuje, utozymy cos, albo usigde z nim i pooglgdam strony
w Internecie, albo zabiore go na przyklad”. Zeby skierowaé, uzyje fachowego okreslenia, jakiegos
takiego asystenta do takiego mtodego cztowieka, ktory spedzitby z nim przyktadowo te dwie godziny
i powiedzial tak: ,, Niech sobie Pani odpocznie, a ja zajme sie tym dzieckiem, zrobie dla niego to, co
najlepsze, powtorze z nim te litery, ktore Pani robi. Chociazby pojde z nim na spacer, albo zabiore
go na ten basen, albo sigde i porozmawiam z nim i zapytam sig¢ go (...), czym sig interesuje”. Tego
bym oczekiwala, takiej osoby, ktora by przyszia, ktora bylaby mita i poswigcitaby czas mojemu
dziecku i zeby nie robita tego na site. Kogos, kto po prostu poswieci mu czas, tak jak robig to ja
i moja rodzina. (R39, G, IS)

(...) Na pewno jakby byly jakies takie swietlice albo jakies osrodki kultury, gdzie by mozna byto
dziecko zostawi¢ na dwie godziny, to dla niego by byla super sprawa. Jakies zajecia muzyczne, bo
syn uwielbia chodzi¢ do filharmonii. Jakby byt ktos taki, kto by mogt z nim pojechac na koncert, to
to by byto duze wsparcie dla rodziny. (...) Jakis dom kultury by si¢ przydal, gdzie mozna by dziecko
zostawic¢ na troche i jakies sprawy zatatwié. (R10, SP, IGL)

(...) Opieka to jest moje marzenie, nie mowig, ze regularnie, ale raz na jakis czas, bo my jestesmy
sami, nie mamy innych dzieci tylko jg. Nie ma kto nam pomoc i gdy chcemy gdzies jechaé, to zawo-
zimy jg do mojego brata, ale przydalaby si¢ jakas pomoc z zewngtrz, Zeby jakas osoba, ktora ma
pojecie, jak si¢ zajgé takim dzieckiem, przyjechata i pobyla przez te dwie, trzy godziny. 1o jest moje
marzenie, bo w kinie to ja nie pamietam, kiedy ostatnio bylam. (R23, G, A)

» Tworzenie miejsc (np. $wietlic, domow kultury), w ktorych niepetnosprawne dzieci po szkole
mogloby spedzaé czas z rowiesnikami, mogtoby si¢ uspotecznia¢
Potrzebne sq swietlice organizujgce spotkania, gdzie dziecko mogloby przebywac wsrod rowiesnikow
i uczy¢ sig spedzac z nimi czas. (R59, SP, AS)

(...) Ja probowatam o takie wsparcie dla Klaudii, zeby ona miata kontakt np. z rowiesnikami, zeby
byla jakas taka swietlica srodowiskowa. Dawalaby ona mozliwosé¢ dla mojej corki, zeby mogia
tam wyskoczy¢ i posiedziec z innymi rowiesnikami. Niestety tego dla niej nie ma. (...) Chciatabym,
zeby moja corka jakos w tym spoleczenstwie zyta, a w zasadzie jest wykluczona. (...) (R11, G, IGS)

(...) Nie ma jakiegos domu, zajec, gdzie te dzieci moglyby spedzac wspdlnie czas po szkole. Ja
przychodze z pracy do domu i zachecam jg do wychodzenia, tym dzieciom nie chce sig. Wyjscie na
spacer, czy cos to jest zmuszanie. W domu kultury gdyby byly jakies zajecia dla dzieci niepetno-
sprawnych. (...) (R88, G, IS)

» Poprawa wsparcia informacyjnego, np. wykorzystanie jako kanaty informacji tych urzedow,
instytucji, w ktorych rodzice dzieci z niepelnosprawnosciami standardowo otrzymuja pomoc
finansowa, rzeczowa, nt. réznych innych dostepnych w gminie, powiecie, wojewodztwie form
wsparcia, czy wydawanie szeroko dystrybuowanego poradnika i/lub otwarcie punktu, centrum
udzielajacego takim rodzinom kompleksowej informacji nt. pomocy dostgpnej w ich najblizszej
okolicy (oferowanej przez réznorodne podmioty, nie tylko urzedy czy instytucje publiczne)

Kazde dziecko z niepetnosprawnoscig pobiera zasitek pielegnacyjny, nie mowig juz o swiadczeniach
na rodzicow, wiec tq drogg moze jakies informacje, czego my mozemy oczekiwad, jakiej pomocy,
bo moze to wynikac z tego, zZe rodzice nie wiedzq, a pomoc moze jest gdzies do wziecia, nie mowie
materialna, ale w formie moze jakiegos spedzania czasu, czy jakies warsztaty, bo mysle, ze rodzice,
ci przynajmniej co sie angazujq, ktorzy nie sq tacy zacofani, to z takich dydaktycznych zajec¢ czy
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warsztatow chetnie by skorzystali. By¢ moze samorzqdy, OPSy, PCPRy takq pomocq dysponujg,
ale ja o tym nie wiem. (R9, SP, IGS)

(...) Przydatoby sie jakies centrum informacyjne, bo czlowiek (w szczegdlnosci na poczqtku) nie
wie, gdzie ma sie zwrocié. (...) (R54, SP, IGS)

(...) Mialam kiedys kontakt z takim informatorem odnosnie osob niepelnosprawnych tutaj na terenie
naszego powiatu. (...) Mysle, ze to powinno by¢ bardziej dostepne i rozlozone w wielu miejscach.
(...) Powinno to by¢ bardziej dostepne. (...) (R54, SP, 1GS)

» Organizowanie wyjazdow, wypoczynku (np. w ramach turnusoéw rehabilitacyjnych) dla dzieci
niepelnosprawnych wraz z obojgiem rodzicow, stuzacych integracji rodziny, wspdlnej rege-
neracji sit

(...) Wiadomo, ze dobrze byloby, zeby rodzina na przyktad wspolnie mogta wyjechac na wczasy,
nad morze czy gdzies, a nie tylko same dziecko czy mama z dzieckiem, Zeby te relacje byly inaczej
budowane, a na to po prostu cztowieka nie stac. (...) (R40, G, IGS)

» Wprowadzenie zmian legislacyjnych uprawniajacych wszystkich ubezpieczonych rodzicow
dzieci niepelnosprawnych w wieku pow. 14 lat do ptatnych, dtugotrwatych zwolnien lekar-
skich (tj. trwajacych znacznie pow. 14 dni w roku kalendarzowym) na tych podopiecznych,
badz stwarzajgcych taka mozliwosé w zaleznosci od rodzaju niepelnosprawnosci dziecka, jego
stanu zdrowia

(...) Uwazam, ze pewne przepisy w stosunku do naszych dzieci powinny ulec zmianie. Po pierwsze,
przepis opieki nad dzieckiem do 14 roku zZycia, albo potraktowane to indywidualnie dla kazdego
przypadku, bo nie mowie, ze trzeba generalizowac. Powinno by¢ uzaleznione od rodzaju niepet-
nosprawnosci i rozpatrywane pod kgtem tego, czy ten rodzic faktycznie moze sobie poradzic,
czy trzeba pomoc mu i jak gdyby otoczy¢ go dodatkowq opiekq, chociazby tqg wymagajgcq opieki
medycznej. (...) (R33, SP,IGS)

3.  Wsparcie ze strony stowarzyszen, fundacji oraz parafii/wspolnot
religijnych
dr Elzbieta Korzeniowska
dr Krzysztof Puchalski

mgr Alicja Petrykowska

Oprocz szkot, urzedow panstwowych (rzadowych i samorzagdowych) rodzinom dzieci
niepetnosprawnych udzielaja pomocy réwniez instytucje i wspolnoty religijne oraz organizacje
obywatelskie, takie jak fundacje i stowarzyszenia (czgsto o statusie organizacji pozytku publicz-
nego). Na podstawie uzyskanych wynikéw badan nalezy wskazaé, ze skala korzystania z ich
wsparcia okazata si¢ jednak relatywnie niewielka.

Wsparcie ze strony organizacji pozarzadowych — fundacji i stowarzyszen aktywnych w obszarze
dziatah na rzecz osob niepetnosprawnych

Z jakiejkolwiek formy pomocy udzielanej przez fundacje i stowarzyszenia skorzystata niespetna
co druga badana rodzina (48%). Nie s3 to dane precyzyjne, bo — jak pokazuja wyniki badan — duza
czes$¢ respondentow nie potrafita doktadnie okresli¢, z czyjej pomocy korzysta oraz odrézni¢ fun-




dacji i stowarzyszen od innych instytucji. Tylko co siddma dorosta osoba podaje nazwe organizacji
pozarzadowej (czesto niepelng i utrudniajacg tym samym zidentyfikowanie podmiotu), z ktorej
wsparcia skorzystata jej rodzina. Sposrdd tych osob, ktére zadeklarowaty ze pomagaty im fundacje
lub stowarzyszenia i wymienily ich nazwy 1/6 myli ten typ organizacji z innymi instytucjami, takimi
jak m.in. PFRON, MOPS, poradnia psychologiczno-pedagogiczna, itp.

Wsparcie udzielane przez fundacje i stowarzyszenia — jak pokazuja dane z wywiadow z rodzi-
cami — przybiera¢ moze r6zng postac.

Pierwszy typ to wsparcie rzeczowe, udzielane niepetnosprawnemu dziecku — glownie nieod-

platnie — w formie réznego rodzaju terapii, §wiadczen rehabilitacyjnych, pomocy psychologiczne;j
lub pedagogicznej, zaje¢ rozwojowych, wyjazdow wakacyjnych.
Bo chodzimy tez na dodatkowe terapie, bo nalezymy tez do Stowarzyszenia Tacy Sami w Wieluniu
i tam moja corka chodzi na cztery terapie. Chodzi do logopedy - raz w tygodniu, do pedagoga - raz
w tygodniu, ma dwie godziny arteterapii i ma jeden dzien 45 min. zaje¢ na basenie. To sq takie
dodatkowe zajecia, ktore po szkole zawsze realizujemy. (R40, G, IGS)

W fundacji Kolorowy Swiat ma zapewniong rehabilitacje, terapie zajeciowgq, psychologa, logopede
oraz fizjoterapig ze wzgledu na kregostup i to raz w tygodniu chodzimy na trzy godziny. Sq to zajecia
dla dzieci z mozgowym porazeniem dzieciecym, gdzie na caly rok ma zapewniong pomoc. (R48, G, IS)

Nalezymy do Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego i stamtqd mamy rehabilitacje. Przy-
chodzi rehabilitantka do domu. Cérka ma w domu masaz i ¢wiczenia. Zadnej innej rehabilitacji
nie mamy. (R55, SP, IS)

Ze Stowarzyszenia Dzieci z Zespotem Downa chodzimy na basen, na zajecia pozalekcyjne: hip-hop,
taniec i inne. (R71, SP, IGS)

Udato nam sie dotrze¢ do Towarzystwa Pomocy Niepetnosprawnym (...) Tam znalezliSmy turnusy or-
ganizowane. Dziecko wyjezdzato z wolontariuszem. (...) To byly dwutygodniowe turnusy. (W74, SP, IS)

Opisane wyzej formy pomocy potraktowaé tez mozna jako typ wsparcia finansowego, bo znaczna
czes$¢ przywolanych ushug dostepna jest nieodptatnie dla korzystajacych z nich rodzin, co w istotny
sposob odcigza ich budzety domowe. Fundacje i stowarzyszenia oferuja takze czasami odptatne
formy pomocy, ale dane uzyskane z wywiadéw dowodza, ze korzysta z nich niewiele rodzin.

Kolejny typ wsparcia to bezposrednio udzielana pomoc materialna, finansowa albo organizacja
takiej formy pomocy. Polega to glownie na mozliwosci skorzystania z subkonta dla niepetnosprawnego
dziecka w ramach 1% odpisu z PIT lub innego wsparcia celowego ze srodkow fundacji. Zdobywanie
takich srodkéw wymaga jednak zaangazowania ze strony rodzicdw poszukujacych pomocy.

Ola ma rowniez zalozone konto 1% w Warszawie i dzigki tym Srodkom mozemy uczeszczac z corkg
na rehabilitacje prywatnie. Raz napisalam do Fundacji TVN o dofinansowanie na wozek i czes¢
srodkow przystano nam. (R72, SP, IGS)

Kontaktowatam sie z fundacjq i ta fundacja udostepnita mi swoje subkonto i na to subkonto wply-
waly pienigzki. Pomogli mi bardzo (...) Dzigki temu moje dziecko ma swojg tazienke i swoj pokoj.
(R24, SP, IGS)

Turnusy specjalistyczne kosztujq ok. 4 do 5 tysiecy, wiec szukatam fundacji, ktora by mogla wspomaoc
finansowo. Tak si¢ ztozylo, ze napisatam do jednej z nich i takowg pomoc otrzymatam. Uwazam, ze
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Jjak ktos potrzebuje to znajdzie i jest duzo takich mozliwosci, a w internecie mozna znalez¢ pomoc.
(R81, SP, AS)

Drzieki temu zbieram 1% podatku. Otrzymalismy na konto fundacji pienigdze. Takze znajomi z fa-
cebook’a pomagajq finansowo. (R70, SP, AS)

Wsparcie informacyjne udzielane przez fundacje i stowarzyszenia to kolejny, trzeci typ pomocy.
Zazwyczaj pojawia si¢ ona przy okazji korzystania z innych mozliwosci oferowanych przez orga-
nizacje pozytku publicznego. Uczestniczac z dzie¢mi w organizowanych przez fundacje zaje¢ciach
rodzice uzyskuja informacje na temat sprzetu rehabilitacyjnego, metod pracy z wlasnym dzieckiem
w domu, mogg tez dopytac o interesujace ich sprawy, skonsultowac swoje problemy z personelem, etc.
W osrodku Navicula otrzymalismy skuteczng pomoc. Dostatam program jak uczy¢ si¢ z moim dziec-
kiem w domu. To pomogto. Ale nic poza tym. (R58, SP, AS)

Ciggle si¢ tam cos dzieje, dochodzq nowi terapeuci, mozna skorzystac, zawsze mozna porozmawiac
z pedagogiem, z psychologiem. (R40, G, IGS)

Duzo jezdzitam z synem do Warszawy do Fundacji SYNAPSIS. Teraz juz podobno nie przyjmujg
i duzo na ich stronie si¢ dowiedziatam. Takie byly poczqtki nasze. (R44, SP, AS)

Fundacja ,, Kolorowy Swiat”. Moge uzyska¢ tam informacje na temat sprzetu. Terapeuci podpo-
wiadajq co i jak ja moge robi¢ z dzieckiem w domu. Od innych mam tez informacje. (R72, SP, IGS)

Od stowarzyszenia moge otrzymac rowniez wsparcie, opieke, zawsze mozna przyjecha¢ pogadac
z kims. (R46, SP, IS)

Swiadczac wsparcie informacyjne fundacje i stowarzyszenia (istniejace juz wezesniej lub za-
lozone przez aktywnych rodzicéw) stanowia tez platforme dla rozwoju bezposredniej komunikacji
pomiedzy rodzicami niepelnosprawnych dzieci.

Mamy tu, w Dzialoszynie, zawigzane stowarzyszenie na pomoc osobom niepetnosprawnym. Wspol-
nie jako rodzice sie spotykamy, wymieniamy sie pewnymi doswiadczeniami, dzieci majq kontakt bo
organizujemy im Dzien Dziecka. (R86, 1)

Wsrod rodzicow to jest taka grupa wsparcia, Ze swoim doswiadczeniem czy jakimis tam kontaktami
sie podzielg chetnie (R9, SP, IGS).

Kontakty interpersonalne z personelem fundacji i stowarzyszen, a jeszcze bardziej z innymi
rodzicami korzystajacymi z ich pomocy, dostarczaja nie tylko wsparcia informacyjnego ale tez
emocjonalnego. Osoby bedace w podobnej sytuacji tworza dla siebie swoista grupg wsparcia.
Pomaga nam Stowarzyszenie Osob Niepetnosprawnych. Syn ma tam zajecia. (...) Takze pomagajq
nam inni rodzice, udzielajgc rad i wsparcia emocjonalnego. (R93, G, IGS)

Nalezymy tez do stowarzyszenia, ale sporadycznie korzystamy, ale wiem, zZe jezeli bylaby jakas tam
potrzeba, to wlasciwie wsrod rodzicow to jest taka grupa wsparcia, ze swoim doswiadczeniem czy
Jjakimis tam kontaktami si¢ podzielg chetnie. (R9, SP, IGS)

Ostatnia, lecz nie najmniej waznga forma wsparcia, jaka pochodzi od fundacji i stowarzyszen
jest odciazenie rodzicow (chocby chwilowe) od koniecznosci ciaglej opieki nad niepetnosprawnym
dzieckiem.
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Dzigki tym zajeciom mam czas wolny dla siebie i wiem, Ze ona [corka] jest pod dobrg opiekq. (R71,
SP, IGS))

Corka ma organizowanq rehabilitacje, jestesmy w stowarzyszeniu Tacy Sami. (...) Sq to godziny
solidnej pracy, dla mnie to jest luksus. Dla mnie wystarczajgce jest to, kiedy moge posprzqtaé, albo
kiedy moge sie napic¢ cieplej kawy w czasie kiedy corka ma zajecia. Wiec to jest to, czego ja
potrzebuje. Mam chwile oddechu i troche czasu na zatatwienie spraw. (R91, SP, AS)

Mam tutaj ten plus, ze corka nie chodzi na basen ze mnq tylko z instruktorem. (R73, SP, IS)

Udato nam si¢ dotrze¢ do Towarzystwa Pomocy Niepetnosprawnym (...) Dziecko wyjezdzalo z wo-
lontariuszem. Odcigzalo to rodzica. To byly dwutygodniowe turnusy (...) Wolontariusz wczesniej
przychodzit zeby dziecko sig przyzwyczaito. Byt to tez komfort. Te dwa tygodnie, to sie wydawata
wiecznos¢ dla rodzica, bo byt przyzwyczajony, Ze to dziecko zawsze jest. (W74, SP, IS)

Czesto$¢ korzystania z omdéwionych form pomocy przedstawiono — w oparciu o ustalenia
z badania ilosciowego w tabeli 40.

Tabela 40  Odsetki rodzicow deklarujacych, ze w ciagu ostatnich 12 miesigey dzigki pomocy
fundacji lub stowarzyszenia mialy miejsce w ich Zyciu wymienione sytuacje

Dzieki fundacji/stowarzyszeniu: %
Moje dziecko uczestniczylo w zajeciach w czasie wolnym np. plastycznych, sportowych, 31
rehabilitacji, logopedii

Moje dziecko wyjechato na wycieczke, kolonie itp. 31
Skorzystatem/am z porady specjalisty (np. terapeuty, psychologa) jak pomagaé, uczy¢, 23
wspiera¢ swoje dziecko

Uczestniczylem/am w spotkaniach grupy wsparcia dla rodzicow lub miatem/am mozli- 18
wo$¢ rozmowy, wymiany do§wiadczen z innymi rodzicami dzieci niepetnosprawnych

Moje dziecko dostato sprzgt rehabilitacyjny 5

Z wypowiedzi rodzicow (wywiady swobodne) mozna wywnioskowac, ze najczgséciej doceniang
(a jednoczeénie — wedlug danych ilo§ciowych — najczeséciej wykorzystywang) formg pomocy ze
strony fundacji i stowarzyszen sa réznego typu zajecia dla dzieci: terapeutyczne, rehabilitacyjne,
rozwojowe. Czgsto doceniane jest rowniez to, ze organizacje te udzielaja rodzicom wsparcia infor-
macyjnego i emocjonalnego, ze odcigzaja ich od opieki nad dzieckiem, daja chwilg¢ wytchnienia,
jak rowniez ze wokot tych instytucji tworza si¢ nieformalne grupy wsparcia.

Wigksza liczba rodzicow, ktorzy wypowiadajg si¢ na temat wsparcia fundacji i stowarzyszen
wskazuje na ich mocne, niz na stabe strony. Po stronie tych pierwszych — oprocz omowionych wyzej
form wsparcia — wymieniane sg:

— systematyczno$¢ udzielanej pomocy (Na caly rok ma zapewniong pomoc — R48, G, IS;
Korzystam z pomocy fundacji, ktora refunduje mi rehabilitacje. Jest na pewno skuteczna,
bo jest systematyczna. Zawsze daje jakis pozytywny skutek — R9, SP, IGS)

— pozytywne efekty realizowanej terapii (Ten basen wigcej daje niz te rehabilitacje, fizjote-
rapie. Chodzita pig¢ lat na konie, ale basen dat wigecej — R73, SP, IS)
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— dobry odbidr oferowanych zajeé przez korzystajace z nich dzieci (Tam nasze dzieci czujg
sig rewelacyjnie, one lubig tam chodzi¢ — R40, G, IGS)

— wysoka jakos¢ opieki (Wiem, ze ona jest pod dobrg opiekg —R71, SP, 1IGS;)

— profesjonalny (zaangazowany, przyjazny dzieciom) personel (Tam sq ludzie ktorzy chcg po-
magac — 19, G, IL; Dzieci tam znajdujg osobe, ktora je rozumie, wspiera —R21, SP, IL)

— latwo$¢ odnalezienia oczekiwanej formy pomocy (Latwo jest takie wsparcie znalezé —
R14, SP, ILS; Jak ktos potrzebuje to znajdzie i jest duzo takich mozliwosci i w internecie
mozna znalezé pomoc — R81, SP, AS)

Z kolei po stronie barier w korzystaniu z pomocy fundacji i stowarzyszen, raczej rzadko eks-
ponowanych, czes$¢ rodzicow wskazuje zjawiska przeciwne do tych, ktore inni przywotywali jako
mocne strony. Te bariery to gtownie:

— trudnosci ze znalezieniem potrzebnej pomocy — zwlaszcza gdy koncza si¢ mozliwosci
korzystania z dotychczasowej (Likwidujq hipoterapie od kwietnia, bedzie wigc problem ze
znalezieniem — R75, SP, AS; Jednak ciezko si¢ tam dostac. Nigdy nie mogtam si¢ doczekaé
pomocy z Naviculi i jest mi przykro z tego powodu — W77, SP, IGS),

— mala atrakcyjno$¢ oferowanych zaj¢¢ (bo zajecia na ten moment dla mojego dziecka nie
sq atrakcyjne, nie lubi ich — R45, SP, IS),

— koniecznos¢ ptacenia za udziat w niektorych zajgciach, zwlaszceza gdy jest nieoczekiwana
(Tam teraz sig pienigdze liczq. Czlowiek na przykiad nie wie, Ze te, na ktére syn chodzit sq
platne. A pozniej rachunek jest wystawiany. I pozniej po roku si¢ dowiaduje. A zapisujgc
sie pyta sie czlowiek, bo to sq drogie rehabilitacje. Wiadomo, Ze takie, ktore sq dodatkowe,
to sq wszystkie drogie. To nie za bardzo mi si¢ spodobato. No i bardzo diugo trzeba byto
czekaé. Nie wiem jak jest teraz, bo teraz tylko w szkole korzystam — R44, SP, AS).

Warto tez zauwazy¢, ze przeszkoda w korzystaniu z pomocy organizacji pozarzagdowych
moga by¢ nie tylko niedoskonatosci majace zrodto w funkcjonowaniu tych organizacji, ale takze
we wspotpracujgcych z nimi instytucjach panstwa (Chciatam sie¢ starac o jeden procent podatku,
to po prostu mnie odstawili, bo chciatam przez Fundacje to zalatwié, a nig zajmuje sie MOPS, no
i niestety, tak wyszlo, jak wyszio, ze Pani do mnie dzwoni, juz jak wszystkim ulotki porozdawatam,
to mi powiedziata, ze nie dopeinili formalnosci, cos tam, cos sig stato — R38, SP, AS).

Wsparcie ze strony wspolnoty religijnej, instytucji koSciota

Kolejnym typem instytucji wspierajacych niepetnosprawne rodziny sa organizacje wyznaniowe.
Przynalezno$¢ do kosSciota czy wspolnoty religijnej zadeklarowaty w badaniu ilosciowym 273 rodziny.

W oparciu o dane ilo§ciowe (zob. tab. 41) mozna stwierdzi¢, ze instytucje i wspolnoty religijne
udzielaja rodzinom niepelnosprawnym przede wszystkim wsparcia duchowego — gtéwnie w postaci
sakramentow (Parafia owszem, bo corka miata indywidualng komunie — R24, SP, IGS) oraz modlitwy.
Spotyka sig tez, cho¢ zdecydowanie rzadziej, inne formy pomocy, takie jak wsparcie finansowe lub
rzeczowe, informacyjne i emocjonalne, (Jezeli chodzi o pomoc kosciola, to znaczy, my jezdzimy
poza X. z dzieckiem. Tam sie odnalazt i tam ma taki dobry kontakt z ksiedzem. I pogada z nim troche
ksigdz. To znaczy, on stuzy troche na mszy, jest ministrantem, wigc on sobie tak porozmawia nieraz
z ksiedzem — R35, G, SS), pomoc w nauce (W kosciotach pomagajg dzieciom w nauce i dzieci sq
zadowolone — R14, SP, ILS).
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Tabela 41  Odsetki rodzicow deklarujacych, ze w ciggu minionych 12 miesigcy uzyskali od
parafii/wspolnoty wiernych przedstawione formy wsparcia

Formy wsparcia ze strony parafii / wspolnoty religijnej %
Osoby duchowne umozliwity przystapienie do sakramentéw mojego niepelnosprawnego 50
dziecka

Wspolnota modlitewna/parafialna modlita si¢ o zdrowie mojego niepetnosprawnego 14
dziecka/mojej rodziny

Otrzymatem od parafii/kosciota pomoc finansowa lub rzeczowa 9
Ksiadz lub inny przedstawiciel parafii/ko$ciota/wspdlnoty wiernych pytal mnie jak moze 7
mi pomoc w zwigzku z opieka nad dzieckiem

Parafia zorganizowata zajecia pozalekcyjne, wyjazd wakacyjny, wycieczke w ktorej 4
uczestniczyto moje niepetnosprawne dziecko

Obrazujac wsparcie udzielane przez instytucje/wspolnote religijng nieliczne dzieci w wywia-
dach potwierdzaja, ze uzyskuja pomoc ze strony kosciota, majac przy tym na mysli raczej formy
niematerialne, dotyczace organizacji réznorodnych zaj¢é, spedzania czasu:

Jeszcze jestem tez ministrantem w niedzielg, na mszy. Tam tez mam kolegow, rozmawiamy na mszy
szczegolnie, jak jest kazanie (D29, G)

Na swietlice chodze. Nie do tej, tylko obok kosciota. Odrabiamy tam lekcje albo bawimy sig. Wy-
chodzimy na boisko, rysujemy. Takie inne rzeczy. Potem mamy tam podwieczorek. Lubig te zajecia
dodatkowe bo tam si¢ mozna pobawic¢ (D39, SP)

Spiewam w chérze koscielnym w sobote, a w zespole w niedziele (D48, SP)

1o sq moje plany, piosenkarz albo organista. Nie moge by¢ na razie organistg, bo nie mam swojego
sprzetu. Brak pieniedzy na sprzet. Chodze na razie do kosciola i tamtejszy organista mi pozwala
pocwiczy¢ (D20, G)

Wsrod respondentdéw zdania na temat wsparcia ze strony instytucji i wspolnot religijnych sa
podzielone. Niektdrzy rodzice narzekajg, ze brakuje jakiejkolwiek pomocy z ich strony:
Parafia w ogdle nie pomaga. Lekarz zajmuje sig leczeniem. W LodZzi jest trudno z instytucjami, ktore
wspierajq. Chorych wlasnie takiego typu unikajq, poniewaz moje dziecko ma chorobe psychiczng.
Ogolnie nikt z zewngtrz nas nie wspiera (R11, G, IGS)

Parafia nie pomaga, nie, oni nie wiedzq na ten temat nic. Tak samo jak szkota (poprzednia) nie
wiedziala o tej chorobie nic. Ze jest takie cos. Nikt nic nie wie. (R37, SP, AS)

Inni rodzice w instytucji kosciota widza jedyne zrédlo wsparcia:
My chodzimy do parafii w Jadwidze i nie moge powiedzie¢, pomagajq. Kosciol jedynie nam pomaga
(R38, SP, AS)
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Nie zawsze jednak niepetnosprawne rodziny sa w stanie skorzysta¢ ze wsparcia oferowanego
im przez kosciot:
Niestety srodki jakie dostaje na utrzymanie dziecka to trudno z tego wysupta¢ na jakis wyjazd wa-
kacyjny, bo nawet najtanszy, z kosciota, co ksiqdz u nas organizuje, to jest koszt 950 zt za 10 dni,
a jak ja mam na dziecko na caly miesigc 660 zi to moge tylko rece roztozy¢ (R27, G, ILS).

W oparciu o zebrane wypowiedzi i przedstawione dane mozna wnioskowac, ze organizacje poza-
rzadowe sa dla cz¢sci (blisko potowy) niepetnosprawnych rodzin znaczacym zroédtem réznorodnych
form wsparcia, uzupehiajacym dziatania instytucji panstwowych (rzagdowych i samorzadowych).
W ocenie 0sob korzystajacych z ich pomocy oferta fundacji i stowarzyszen najczgséciej spetnia ich
ogoblne oczekiwania. Otwartym pozostaje odpowiedz na pytanie, czy oferta ta jest wystarczajaco
dostepna i rozbudowana, czy moze oczekiwania w tym obszarze sa mato rozwinigte. Pytanie to
jest zasadne o tyle, ze ze wsparcia organizacji obywatelskich korzysta ograniczona liczba badanych
rodzin (niespetna co druga). Stad istotnym w przyszlosci bytoby rozpoznanie, dlaczego ograniczo-
nym jest zakres wsparcia z omawianego zrodta oraz co mozna zrobi¢, by zmieni¢ 6w stan rzeczy.

Z kolei organizacje 1 wspolnoty wyznaniowe okazaty si¢ dla przynalezacych do nich rodzin
(dla co drugiej z nich) zrédlem wsparcia duchowego, natomiast rzadko (w przypadku niespeina
co dziesiatej) udzielaly one szeroko pojetego wsparcia finansowego i rzeczowego. Niewiele przy
tym mozna powiedzie¢ o jakos$ci udzielanej pomocy. W powszechnym odbiorze nie wydaje si¢ ona
znaczaca, bo w wywiadach swobodnych jej rola rzadko jest eksponowana. Z drugiej strony — juz
nie w skali zbiorowej lecz indywidualnej — dla nielicznych 0so6b i rodzin moze mie¢ ona szczegolne
znaczenie.

4.  Wsparcie udzielane przez pracodawcow rodzicom
z niepelnosprawnym dzieckiem

W przyjetej koncepcji satysfakcje rodzicow z pomocy w opiece nad niepetnosprawnym dziec-
kiem ze strony zaktadu pracy, ktory ich zatrudnia diagnozowano za posrednictwem czgsci ilo§ciowe;j
badania poprzez pytanie nr 15 w ankiecie oraz wypowiedzi udzielonych w toku wywiadu swobod-
nego. Na temat potrzeb kierowanych pod adresem pracodawcow respondenci mogli informowac
wylacznie w ramach wyzej wspomnianego wywiadu chociaz nie wywotywano podczas jego trwania
tematu, jesli badani sami nie odnosili si¢ do spraw zwigzanych z praca, pracodawca itp. Ankieter
przywotywat wprost problem pracy zawodowej jedynie w przypadku pytania o to, ktora z instytucji
zdaniem badanego rodzica najbardziej mu pomaga.

Poziom udzielanego wsparcia i potrzeby rodzicéw

Okazato si¢, ze blisko potowa (49%) badanej zbiorowosci nie byta zatrudniona w okresie ostat-
nich 12. miesigcy poprzedzajacych badanie. W gronie tych, ktorzy pracowali tylko 26% stwierdzito,
ze w tym okresie uzyskato wsparcie w sytuacjach dotyczacych niepetnosprawnego dziecka (13%
odpowiedzi ,.tak” i ,,13% ,,raczej tak™). Zatem tylko co okoto czwarty respondent uznat, iz jego
pracodawca pozwalal np. wczesniej wyjs¢ z pracy czy stosowal inne udogodnienia w zwigzku
z konieczno$cig opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem. Zdecydowana wigkszo$¢ firm, zgodnie
z opiniami rodzicdw nie pomagala w tym wzgledzie. Nie wiadomo jednak czy dlatego, ze nie prosili
o0 tego rodzaju pomoc czy tez byty to sytuacje w ktorych im jej odmowiono. Badanie jakoSciowe
nie dato podstaw do poglebienia tej kwestii.
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Jesli w ogoble respondenci odnosili si¢ do zaktadu pracy w kontekscie radzenia sobie z opicka
nad niepetnosprawnym dzieckiem to mieli pozytywne skojarzenia. Tylko w dwoch przypadkach
w badaniu jako$ciowym respondenci pytani o to kto, jaka instytucja najbardziej im pomaga wspo-
mnieli o pracodawcy: Miejsce pracy jedynie w kwestii wolnego pomaga (R19, G, IL), Bardzo duzg
pomocq stuzq mi koledzy i kolezanki z pracy, jak i dyrekcja (R33, SP, IGS). Byty takze dwie matki,
ktoére uznaty, ze zaktad pracy pomdgt im najskuteczniej: Jak Ola byla mata (...) wtedy najwigksza
pomoc otrzymywatam z zakladu mojego meza. Otrzymalismy zapomoge na zakup tego leku. To byly
kolosalne kwoty w tamtych latach (R88, G, IS); Z zaktadu pracy moge pisac takie zapomogi, jak
musieli mi zrobi¢ tylng belke w samochodzie, bo sie nam uszkodzita, to otrzymatam takg pomoc
finansowq (R88, G, IS). Zatem pracodawcy i zatrudniajace firmy nie byly traktowane przez og6t
badanych rodzicow jako podmioty, ktore wspieraja w procesie radzenia sobie z wychowywaniem
niepetnosprawnego dziecka. Jesli juz to tylko okazjonalnie, w wyjatkowej sytuacji.

Gdy idzie o potrzeby kierowane pod adresem miejsca pracy czy pracodawcy, to tylko jedna
z matek zwroécila uwage na problem osob takich jak ona, czyli wychowujacych dziecko z nie-
petnosprawnos$cia. Wskazata na ogromne ktopoty ze zdobyciem i utrzymaniem pracy. Kobiety
w podobnej sytuacji czesto nawet nie rozpoczynajg kariery zawodowej po zakonczeniu edukacji.
Ponadto niepetnosprawne dziecko czgsto choruje, stad pojawia si¢ konieczno$¢ korzystania z czg-
stych zwolnien. Powiedziata ona tak: Probowatam cos z tym zrobié, ale Zaden pracodawca nawet
na czesciowy etat nie zatrudni kogos, kto np. pot miesigca nie jest w pracy, bo musi by¢ z dzieckiem
w szpitalu (RS, G, IGS).

Reasumujac, miejsca pracy/pracodawcy w §wietle uzyskanych wynikow badan nie funkcjonuja
w §wiadomosci badanych rodzicow jako podmioty kojarzone ze wsparciem w opiece nad niepetno-
sprawnym dzieckiem. Pierwszy oczywisty powod uzasadniajacy ten poglad, to fakt ze potowa takich
rodzicow nie pracuje, gdyz albo uwazaja, iz stan zdrowia ich dziecka to zupelie wyklucza, albo firmy
nie sg zainteresowane ich zatrudnianiem, nie tworzac specyficznych form czy stanowisk dla takich
0s6b (np. e-praca, elastyczne formy pracy). Co warte odnotowania badani nie odnoszg si¢ czgsto do
tej kwestii, nie maja w tym wzgledzie poczucia deprywacji swoich potrzeb. Mozna zatem przyjac,
ze cechuje ich przyjecie postawy wyuczonej bezradno$ci. Gdyby przyja¢ aktywizujaca koncepcje
polityki spotecznej w podejsciu do niepelnosprawnosci, uzyskane dane sugeruja (cho¢ nie werba-
lizowali tego sami badani) potrzebe wsparcia edukacyjnego rodzicow, m.in. w zakresie doradztwa
i rekwalifikacji zawodowej czy organizowania form opieki nad dzieckiem na czas podejmowania
przez nich obowiazkow stuzbowych. Natomiast w odniesieniu do rodzicow, ktorzy posiadali status
pracownika, to tylko co okoto czwarty spotykal si¢ w pracy z pozytywnym nastawieniem, kiedy
miata miejsce jaka$ sytuacja, dotyczaca opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem. Zatem, bazujac
na doswiadczeniach badanych prowadzona diagnoza wykazala, iz zaklady pracy kojarza si¢ im co
najwyzej z miejscem, ktore moze w nadzwyczajnych, pojedynczych okoliczno$ciach wspomoc
rodziny finansowo, w postaci sponsorowania dziatan na ich rzecz.

5.  Wsparcie instytucji/profesjonalistow medycznych rodzin z dzie¢mi
z niepelnosprawnoscia

Opieka nad dzieckiem niepelnosprawnym wiaze si¢ z koniecznoscia, czestszych niz przecigtne,
kontaktow z instytucjami i personelem medycznym. Stan zdrowia tych dzieci wymaga bowiem
permanentnych dziatan diagnostyczno-naprawczych zwiazanych z profilaktyka, leczeniem i re-
habilitacja. To jak uktadajg si¢ te relacje, na ile ich rodzice postrzegaja sfere pomocy medycznej
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jako uzyteczng, efektywna, a w koncu przyjazng, stanowi w duzej mierze o jakosci zycia osob
niepelnosprawnych i ich bliskich/opiekunow.

Do diagnozy sytuacji pomiedzy rodzicami niepetnosprawnych dzieci a profesjonalistami
systemu ochrony zdrowia zastosowano zaréwno narzedzia ilo§ciowe jak i jakosciowe. Opinie na
temat funkcjonowania systemu zanalizowano wytacznie w oparciu o dane z wywiadu swobodnego.
I tak, gdy idzie o reakcje interpersonalne, to w badaniu ilosciowym analizowano trzy zasadnicze
kwestie zwigzane z subiektywna oceng zakresu wsparcia jakiego do§wiadczajg rodzice w kontak-
tach m.in. z lekarzami, pielggniarkami czy rehabilitantami. Po pierwsze, na ile przekazy takich
profesjonalistow, dotyczace stanu zdrowia dziecka (wynikow jego diagnozy, procedur leczenia czy
rehabilitacji) dostosowywane sa do ich mozliwosci percepcyjnych. Po drugie, czy przedstawiciele
srodowiska medycznego stanowig wsparcie informacyjne, wskazujac jak rodzice moga postgpowac
w leczeniu i rehabilitowaniu wlasnego dziecka. Po trzecie, w jakim stopniu rodzice odczuwaja, ze
sg traktowani podmiotowo, w sposob partnerski, przez kadre medyczng, w kategoriach brania pod
uwagg ich zdania na temat postgpowania medycznego zwigzanego ze zdrowiem ich dziecka. Za
wskaznik tego rodzaju ocen przyjeto czestotliwos$é sytuacji, w ktorych rodzice doswiadczali dane-
go stylu kontaktu'*. W materiale jako$ciowym poszukiwano poglebienia charakterystyki relacji
pomiegdzy rodzicami a specjalistami medycznymi pytajac respondentéw zaréwno o doswiadczenia
jak i potrzeby zwiazane z opieka medyczna nad ich dzie¢mi.

Jesli chodzi o przekonania na temat sektora ochrony zdrowia, to o poziomie i przyczynach
zadowolenia z jego funkcjonowania (badz braku tego rodzaju satysfakcji) wsrod rodzicow, a takze
zwigzanych z tym potrzeb wnioskowano w oparciu o wypowiedzi udzielane w toku wywiadow
swobodnych, dotyczace kwestii takich jak: najbardziej potrzebne formy pomocy, istotny/zadawa-
lajacy/ skuteczny rodzaj wsparcia ze strony panstwa czy spolecznosci lokalnej oraz najbardziej
niezadawalajace sytuacje/formy pomocy tego rodzaju. Dodatkowo brano tez pod uwage wypowie-
dzi dotyczace przemian jakie nastgpowaly w §wiadczeniu pomocy rodzinie z niepetnosprawnym
potomkiem od chwili jego narodzin az po sytuacje obecng oraz refleksje na temat traumatycznych
sytuacji zwigzanych ze stanem zdrowia dziecka. Co istotne, dla wlasciwej interpretacji danych
pochodzacych z badania jakosciowego warto pamigtaé, iz refleksje badanych najczesciej nie byly
wywotywane pytaniami wprost o sektor ustug medycznych. Problematyka z nim zwigzana pojawiata
si¢ raczej spontanicznie w toku wypowiedzi badanych w kontekscie kwestii, o ktore pytano. Duza
ilo$¢ odniesien do problematyki z tej sfery w analizowanym materiale stanowi dowod, iz kwestie
zwigzane z jakoscig kontaktow z profesjonalistami i instytucjami ochrony zdrowia sa wazne dla
rodzicodw, wplywaja na jako$¢ ich zycia i decyduja w znacznej mierze o tym jak radzg sobie z opie-
ka nad niepelnosprawnym dzieckiem. Dobrze oddaja to dwie rozne w tonie wypowiedzi: Mysle,
ze najbardziej zalezato mi na wsparciu ze strony opieki medycznej, poniewaz czesto zdarzajq sie
takie sytuacje, w przypadku mojego dziecka, ze przebywa w szpitalu, ze jest pod opiekq lekarzy
i spotykam si¢ z takim niezrozumieniem ze strony lekarzy, czy pielegniarek (R33, SP, 1GS); (...)
W pierwszym momencie, gdy moje dziecko sie urodzito, to nie wiedziatam, gdzie mam sie o pomoc
zwrocié. A otrzymalam jq od lekarza prowadzgcego, zaraz po urodzeniu mojego dziecka, kiedy
okazalo sie, ze po pierwsze zespol Downa, a po drugie zacma obuoczna. Wychodzgc ze szpitala,
z wypisem w reku, miatam juz poumawiane wizyty w klinice, ktora miata sie zajq¢ zacmg mojego
dziecka. Tutaj naprawde wrecz, nawet nie proszqc o tqg pomoc, otrzymatam jq. To bylo dla mnie
bardzo wazne, nie wiem czy nie wazniejsze od wszelkiej innej pomocy. (R33, SP, IGS)

145 Zob. w zalaczniku tre$¢ pyt. 14.
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Zadowolenie rodzicow niepetnosprawnych dzieci w zakresie relacji z profesjonalistami oraz insty-
tucjami $wiadczacymi opieke medyczna

Rozpoczynajac analize nalezy wskaza¢ we wstepie na jakos¢ kontaktow rodzicow dzieci niepet-
nosprawnych z przedstawicielami instytucji medycznych, ich refleksje i odczucia z tym zwigzane.

W ponizszej tabeli zaprezentowano opinie rodzicéw na temat postawy profesjonalistow medycz-
nych wobec ich osoby. Wyodrgbniono trzy kategorie podej$cia, ktore odnosza si¢ do traktowania
roli rodzica w procesie leczenia jego dziecka. Postawy te dotycza pomocy w zrozumieniu stanu
zdrowia i sposobow leczenia ich dziecka, instruowania rodzicéw jak w tym zakresie postgpowac
z dzieckiem oraz traktowania ich w sposdb partnerski, poprzez uwzglednianie ich opinii w poste-
powaniu medycznym.

Tabela 42  Czestotliwos$¢ doswiadczania wsparcia informacyjnego, instrumentalnego i emocjo-
nalnego przez rodzicéw dzieci niepetnosprawnych w relacjach z profesjonalistami

medycznymi
. .. Czgsto Rzadko Trudno oceni¢
Rodzaje sytuacji o, o o
Mato zrozumiaty dla rodzica sposob in-
formowania o stanie zdrowia, leczeniu, 18 51 31
rehabilitacji
Uczenie rodzica jak postgpowac z niepetno-
e . L 28 47 25

sprawnym dzieckiem, np. jak z nim ¢wiczy¢
Pytanie rodzica o zdanie na temat leczenia

o e 12 56 32
czy rehabilitowania dziecka

Jak pokazuja dane zawarte w tabeli 42. sytuacja nie przedstawia si¢ satysfakcjonujaco jesli
wskazaé na poczucie wsparcia dos§wiadczanego przez rodzicow dzieci niepetnosprawnych w sferze
kontaktow z lekarzami, rehabilitantami, pielegniarkami, logopedami i innymi profesjonalistami
medycznymi. Niepokdj budzi fakt, ze co piaty z badanych rodzicéw czesto nie jest w stanie zrozu-
mie¢ przekazéw medykow na temat aktualnego stanu swojego dziecka, dalszych rokowan i sposobu
jego leczenia/rehabilitacji. Dodatkowo blisko w potowie przypadkow rodzice rzadko otrzymuja
wsparcie instrumentalne, czyli pomoc w postaci konkretnych zalecen na temat tego co robié, jak
uczestniczy¢ w minimalizowaniu probleméw zdrowotnych dziecka (tylko ponad co czwarty rodzic
jest w lepszej sytuacji w tej kwestii). I zdaniem tylko okoto jednego na dziesieciu rodzicow kadra
medyczna liczy si¢ z jego opiniami czy ocenami zwigzanymi z leczeniem czy rehabilitacjg dziecka.
Zatem zdecydowana wickszo$¢ rodzicow ma poczucie uprzedmiotowienia, a co czwarty, piaty nie-
doinformowania o stanie zdrowia dziecka lub sposobie w jaki moglby si¢ lepiej angazowaé w jego
leczenie, czy rehabilitacje.

Miejsce zamieszkania rodzicow nie réznicowato czgstotliwosci uzyskiwania wsparcia ze strony
profesjonalistéw medycznych w analizowanym zakresie.

W wywiadach swobodnych, w ktorych rodzice nawiazywali do r6znych aspektow swoich inte-
rakcji z personelem stuzby zdrowia (takze innych niz wskazane powyzej), znalazly si¢ wypowiedzi
wskazujace na istnienie petnego spectrum opinii na temat tego w jaki sposob sa oni traktowani
przez tego rodzaju profesjonalistow. Niektorzy rodzice byli zwolennikami tezy, ze srodowisko
medyczne prezentuje zréznicowane podej$cie do nich oraz leczenia ich dzieci. Oto przyktady takich
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opinii:(...) Staram si¢ dobiera¢ takich lekarzy, ktorzy mi pomogq. Sq tacy, ktorzy w ogole nie sq
zainteresowani leczeniem dzieci niepetnosprawnych. Sq tez osoby, ktore pomogq, skierujq i jak sami
nie moggq, to podpowiedzg. (...)(R54, SP, 1GS); Roznie bywalam traktowana. Odczuwatam czasami
brak zrozumienia dla trudnego zachowania corki, ktora ze strachu nie chciata da¢ sie zbadaé. Sq
lekarze, ktorzy potrafiq odpowiednio podejs¢ do dziecka i sq tacy, ktorzy tego nie potrafig i myslg, ze
dziecko bedzie wykonywato wszystkie ich polecenia od razu i bez zastrzezen. (R78, SP, IS). Ja bym
powiedziala, ze czlowiek jest lepiej traktowany przy nauczycielu niz przy innych tych instytucjach
zwigzanych z lekarzami. No bo jeden lekarz jest bardzo dobry, a nastepny ,,dziekuje, do widzenia”
i nawet nic nie powie (R30, SP, IL); (...). Z lekarzami takze jest roznie, sq wspaniali, ale tez sq
hurtownicy, ktorzy sie nie przejmujq dzieckiem (...) (R67, SP, WS).

Przytoczone wypowiedzi stanowig zobrazowanie tezy, ze sposob traktowania rodzicow dzieci
niepelnosprawnych i samych pacjentow zalezy gldwnie od woli i umiejgtnosci poszczegdlnych
przedstawicieli systemu ochrony zdrowia. Badani rodzice raczej nie mieli poczucia, iz funkcjonuje
w tym zakresie jakas procedura, norma spoteczna, typowy model zachowania, ktory by realizowali
pracownicy tego systemu w odniesieniu do niepetnosprawnej grupy klientow. Badani spotykali si¢
zaréwno z dobrym (poprawnym), jak i ztym (niewlasciwym) traktowaniem. Sugerowali raczej, ze
bardziej ich rola jest odnalezienie takiego przedstawiciela personelu medycznego, z ktérym potrafia
znalez¢ wspolny jezyk i porozumienie.

Inni oceniali te relacje zdecydowanie negatywnie. (Lekarze to sq wladcy i ja si¢ denerwuje, jak
z nimi rozmawiam (...)(R68, SP, W); (...)W szpitalach i placowkach medycznych personel nie rozumie
o co chodzi z moim dzieckiem, lekarze nie sq przygotowani do leczenia takich dzieci. Za kazdym razem
trzeba ttumaczy¢ lekarzowi kim jest dziecko. (R69, SP, WS);(...) Jak sie od nich czegos nie wyciggnie,
to oni sami od siebie nie umiejq czegos doradzic, poleci¢. Jak sig¢ skqds ja dowiem i pojde sig zapytac,
to stysze: ,,No jest cos takiego” i ,, Mozna by sprobowac”. Od lekarza nie wychodzi taka inicjatywa.
Przynajmniej do tych, do ktorych my chodzimy (...)(R73, SP, 1S);(...) spotykam si¢ z takim niezrozumie-
niem sytuacji, chociazby ze strony lekarzy, czy pielegniarek. Jest traktowany jak dziecko petnosprawne
i wymagania w stosunku do niego sq takie same, a powinny by¢ inne. Brak zrozumienia generalnie.
Nie mowig, ze u wszystkich, ale czesto spotykam sie z takim brakiem zrozumienia, ignorancjq. Nie
Jest tatwo takie wsparcie znalezé. (...)(R33, SP, IGS) (...) Lekarze za duzo nie wiedzq wiasciwie. Nie
potrafig odpowiedzie¢ ,,dlaczego?”, ,,co? ... Zbywajgq....) (R44, SP, AS).

Wypowiedzi badanych rodzicow wskazuja zatem, ze spotykaja si¢ oni z brakiem kompetencji
lekarzy w zakresie postgpowania z niepetnosprawnym, ,,inaczej” zachowujacym si¢ matym pacjen-
tem, brakiem zrozumienia specyficznej sytuacji takich oso6b i ich opiekunéw, swiadczeniem ustug
na poziomie absolutnego minimum, bez inicjatywy zarowno w poszukiwaniu metod diagnozy czy
leczenia, jak i radzenia opiekunom jak powinni postgpowac z dzieckiem przy okreslonych proble-
mach zdrowotnych.

Czg$¢ rodzicow zdecydowanie pozytywnie oceniata sposdb w jaki sg traktowani przez profe-
sjonalistow ochrony zdrowia. Przy czym, opinie te czgsto dotyczyty 0sob pracujacych w publiczne;j
shuzbie zdrowia, a nie tylko prywatnej. Oto kilka przyktaddéw takich wypowiedzi: Lekarz pierwszego
kontaktu zawsze nas wspiera i zawsze z nami jest gdy sie cos dzieje i nie ma problemu z przyjeciem
na oddziat. Gdy dziecko chorowato, bylismy pod bardzo dobrg opiekq.(R34, SP, IGS); Na przykiad
we Warcie, w przychodni, gdzie chodze z corkq. pani doktor jest swietng osobg, na kazde pytanie
potrafi odpowiedzie¢. Nawet tam w szpitalu, panie nawet pomagatly mi, pokazaly w Internecie
gdzie czytaé, Zeby dziecku pozniej uswiadomic pewne rzeczy, bo wiadomo nasze dzieci nie wszystko
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rozumiejg w takich kolorach jak my, tylko one sobie to inaczej interpretujq. To co my uwazamy,
ze jest blahostkq, to dla nich jest wielkim, duzym problemem. (...)bo naprawde niektorzy lekarze
sq Swietni. Na przyklad w Lodzi, na ulicy chyba Wycieczkowej, na oddziale pani mi powiedziata,
porozmawiala ze mnq i powiedziala, ze moge sie udac¢ do Poradni Genetycznej wlasnie, ze moge
sie udac do endokrynologa. (...) (R40, G, 1GS); Natomiast na rejonie mamy paniq pediatre, bardzo
dobry to lekarz. Sama si¢ interesowala jezeli cos niepokojgcego widziata u syna. To jest dla mnie
akurat duza pomoc i wsparcie.(R10, SP, IGS); Bardzo sq przychylni do tych dzieci, szczegdlnie
lekarze i nauczyciele. Ja jestem wlasciwie traktowana, nie moge powiedzie¢, ze nie. Wydaje mi
sig, ze dzieci niepelnosprawne sq lepiej traktowane jak normalne, poniewaz lekarze sq bardziej
wyrozumiali.(R14, SP, ILS); Po za tq sytuacjq, jak urodzitam dziecko, gdzie nie mieli pojecia jak
porozmawiac ze mng, to generalnie bedgc w szpitalach czuje sie traktowana lepiej. Bardziej dbali
o niego, uwazali, cackali sig, dopytywali mnie co mozna a czego nie, traktujgc jako fachowca od
mojego dziecka. Bardziej si¢ czulam zadbana niz matki zdrowych dzieci.(...) (R45, SP, 1S). Wypo-
wiedzi tego rodzaju dowodza, iz niektorzy badani rodzice spotykajg si¢ z zainteresowaniem, empatia
i zrozumieniem, czyli wsparciem ze strony personelu medycznego.

Odmiennie w §wietle zgromadzonych wynikéw badan przedstawia si¢ postawa zwigzana
z postrzeganiem i zadowoleniem z systemowych rozwigzan dotyczacych ochrony zdrowia dzieci
niepelnosprawnych. W tym zagadnieniu dominowaty oceny negatywne, zar6wno w odniesieniu do
przesztosci, jak 1 rozwigzan aktualnie funkcjonujacych. Przede wszystkim badani rodzice narzekali na
ktopoty zwigzane z dostepnoscia do diagnozy, leczenia i rehabilitacji w publicznej stuzbie zdrowia,
i tym samym na koszty zwigzane z konieczno$cig odbywania prywatnych wizyt u specjalistow. A oto
charakterystyczne wypowiedzi tego rodzaju: Podstawowym problemem sq kolejki do lekarzy, mam
tu na mysli neurologa, psychiatre dziecigcego, logopede, okuliste. Tak samo diugi czas oczekiwania
Jest do psychologa lub innego terapeuty. Te diugie kolejki powodujq, Ze nazwijmy to terapia mojego
syna odwleka si¢ w czasie, co nie przynosi dobrego efektu. Dziecko potrzebuje pomocy tu i teraz,
a nie za pot roku. Do tego czasu moze si¢ tak cofngé w rozwoju jezeli nie ma odpowiedniej pomocy,
a z czasem bedzie potrzebowal dodatkowo jeszcze innej pomocy.(R50, SP, ILS); Wszedzie trzeba mie¢
skierowanie, wiec trzeba iS¢ z tymi dzie¢mi prywatnie, bo jest szybciej. Nie czeka si¢ na diagnoze
miesigcami, tak jak w tej chwili. Pottora roku temu bytam z nig u okulisty i w tej chwili mam juz
sygnat od wychowawcy klasy, ze widzi stabiej. W tej chwili, zeby zapisa¢ sie na kaseg chorych musze
z nig poczekad, a wizyta musi by¢ juz. To si¢ wszystko wigze z prywatnymi wizytami u specjalistow.
(R88, G, IS); Najgorszy jest dostep do lekarzy i specjalistow. Zalecono synowi kontakt z ortope-
dg specjalistq i nigdzie nie moglismy sie dostac. Jedyne co nam zostalo, to wizyta prywatna. I to
powtarza sie notorycznie. Nie ma dostepu z dnia na dzien. Moglabym planowac jedynie wizyte za
potroku.(R61, G, IS); (...) Poprawic¢ powinny sie¢ zajecia dodatkowe takie jak rehabilitacje. To jest
problem, bo musze wszystko prywatnie zatatwia¢. Wszedzie diugie terminy sq.(R20, G, IL); Cigzko
Jest sig dostac do endokrynologa na przykitad, bo moja corka ma niedoczynnoscé tarczycy. Diugo tez
sig nieraz czeka do stomatologa. (...) Jeszcze byta sytuacja , jak dziecko byto mate, zachorowalo,
poszio do szpitala, nastepnie je wypisali z tego szpitala i ja musiatam leczy¢ prywatnie, dlatego ze
zanim dostatam sig do takiego dobrego specjalisty, to przyktadowo trzeba byto czekac pot roku lub
3 miesigce.(R31, G, 1GS); Damianowi potrzebny bytby tatwiejszy dostep do lekarza, bo obecnie
czekam od kilku miesigcy na wizyte u neurologa. (...) (R50, SP, ILS). (...) Czlowiek zyje z dnia na
dzien. Wiadomo, ze leki, dojazdy do lekarza. Jezdzimy daleko, bo jezdzimy do Warty, jezdzimy do
Lodzi kilka razy, ale nikogo to nie interesuje, czy my mamy na to paliwo czy nie, no i ten dtugi czas
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oczekiwania na spotkanie ze specjalistq. Nie ma tak, ze jednego dnia si¢ zarejestruje, czy zadzwoni,
a niechby bylo w ciggu dwoch tygodni, a nieraz to diugo trwa.(...) Nie ma tak, zZe si¢ jednego dnia
zajedzie, tylko raz sie zajedzie-wyznaczajq, potem drugi raz sie zajedzie-wyznaczajq. I to wszystko
Jjak sie tam jedzie to trzeba badanie krwi. Te wszystkie badania trzeba placic ze swoich pienigzkow,
bo pomimo tego, ze my ptacimy ubezpieczenie to wszystko trzeba placic.(R40, G, IGS), Pointa tych
opinii moze by¢ nastepujace stwierdzenie respondenta:(...) I marzy mi si¢ wigkszy i tatwiejszy dostgp
do lekarzy, na przyklad do psychiatry. Moze kiedys bedzie tatwiej takq pomoc uzyskac.(R58, SP, AS).

Kolejny problem zwigzany z rozwigzaniami systemowymi, ktory podkreslali rodzice to brak
skutecznych procedur szybkiego i efektywnego diagnozowania dzieci z niepelnosprawno$ciami.
Tlustruje to nastepujaca wypowiedz: Moje dziecko zostalo zdiagnozowane przez przypadek. Nikt
nie zainteresowat si¢ jego objawami, nawet lekarz rodzinny. Zostatam pozostawiona sama sobie
z moim problemem. Gdy probowatam skorzystac z pomocy, nie udzielono mi jej. Skierowano mnie
do poradni prywatnej, gdzie rowniez nie otrzymatam pomocy.(...)(R59, SP, AS); Na poczqtku, gdy
dziecko byto diagnozowane u lekarza pierwszego kontaktu, bytam zbywana. Mi si¢ wydaje, Ze wte-
dy wiasnie nie do konca byta udzielona wilasciwie pomoc, bo wczesniej mogtam znaé diagnostyke
i wezesniej zajgé sie problemami dziecka.(R4, SP, A); (...) Stuzba zdrowia jak sie zwroce o pomoc
to pomaga, ale jak sie dziecko urodzito to musiatam sama szukac pomocy.(...)(R31, G, IGS); Juz
od samego poczqtku byliSmy na patologii cigzy i dowiedzielismy si¢ po porodZzie, ze dziecko rozwija
sie zle. Gdy dowiedzielismy si¢ od jednego lekarza, ze dziecko nie podnosi glowki, powiedzial nam
ze mamy udac sie do innego lekarza, do innej poradni. I tak odsytano nas od ,, Pawla do Gawta”.
(R60, SP, IGS). Czy wreszcie dramatyczne wspomnienie: Na poczqtku jak sie dowiedziatam, to byta
walka o stuch. Nikt wtedy nie wiedzial o Kajetanach i implantach, i jak szukalismy w Internecie, to
sie o tym wtedy dowiedzielismy. Gdyby ktos wtedy o tym wiedzial, bylaby implantowana, gdy byla
mniejsza. Potem, po roznych badaniach okazalo sig, ze jest juz na to za pozno. Nawet lekarz mi
o tym nie powiedzial. Informacje o implantach znalaztam w Internecie na forum. Zadna z instytucji
mi nie pomogta.(R62, G, S). W tym pierwszym okresie Zycia dziecka, w ktorym wychodzito szereg
roznych problemow zdrowotnych, nie do konca bylismy dobrze kierowani, gdzie by mozna bylo
dany problem rozwigzad, gdzie szukaé pomocy, jak tq diagnostykq pokierowaé. MieliSmy niezbyt
mite doSwiadczenia ze szpitalami. Bylismy tak zostawieni troche sami sobie w trudnych sytuacjach
i szukalismy sami, wigc zmienialismy obiekty. Mieszkajgc w Lodzi, szukalismy poza Lodzig, bo tam
nas lepiej potraktowano.(R9, SP, IGS)

Inna, wigzaca si¢ z problemem zdiagnozowania niepelnosprawnosci kwestia, ktdrg podnosili
rodzice to rozproszenie placowek leczenia i rehabilitacji niepetnosprawnych dzieci, brak rozwigzan
zapewniajacych catosciowy oglad sytuacji zdrowotnej dziecka i koordynacji potrzebnej mu pomocy
medycznej. Dobrze to ujat jeden z badanych rodzicoéw mowiac: (...) Uwazam, zZe caly nasz system
zdrowotny, NFZ, nie zapewnia opieki dlugofalowej i w jednym miejscu. Moglyby by¢ osrodki scen-
tralizowane. Np. tak jak my mieszkamy w Ozorkowie, 25 km od Lodzi, mamy daleko. Wszedzie trzeba
dojezdzac na rehabilitacje. W Ozorkowie nie istniejq zadne osrodki, trzeba we wszystkich sprawach
pojechaé do Lodzi.(...). W Polsce nie ma czegos takiego, jak polqczona rehabilitacja oraz pomoc
psychologiczna w jednym miejscu.(R60, SP, IGS). Inny respondent stwierdzit: W moim przypadku
uwazam ze najbardziej wskazana bylaby rehabilitacja. Taka czesta, systematyczna, ciggla, a tego
nie ma. Stuzba zdrowia, jak gdyby nic takiego nie oferuje. (R32, G, 1GS). Jeszcze inny podkreslit
kwesti¢: Najgorzej dziala system komunikacji, jednostki ze sobq nie wspolpracujq, nie komunikujg
sig ze sobg. Nie ma wspotpracy pod kqtem opieki medycznej miedzy jednostkami. Nie sq brane pod
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uwage potrzeby tylko wykonanie pewnych projektow i ustaw po to by si¢ wykaza¢ publicznie (R69,
SP, WS). Inny dodat: Stuzba zdrowia. Nie ma czegos takiego, Zeby mozna bylo gdzies pojs¢ do
Jjakiegos osrodka zeby takie chore dziecko po prostu lekarz znal, zeby mogl je badac kompleksowo,
o wszystko trzeba prosic lekarza rodzinnego, kazde skierowanie, trzeba szukac po Internecie spe-

cjalistow , ktorzy by takie dziecko przyjeli. Stuzba zdrowia to jest tragedia dla takich dzieci (R23,
G, A). Wypowiedzi te ilustrujg ogromne niezadowolenie, zwigzane z przecigzeniem rodzicow odpo-
wiedzialnoscig za odnajdywanie 0sob 1 miejsc shuzacych leczeniu oraz koordynowanie oddziatywan
medycznych istotnych dla zdrowia dziecka. Ponadto rodzice zwracali uwage na bariery zwigzane
z brakiem infrastruktury medycznej w dogodnej odlegtosci od miejsca zamieszkania.

Analiza wywiadow swobodnych wykazata, ze jako uciazliwe rodzice odbieraja takze naste-

pyujace kwestie:

»

utrudnienia w przebywaniu z chorym dzieckiem w szpitalu: (...) ale teraz tak jest, ze jak on do
szpitala idzie, to ja musze by¢ z nim w tym szpitalu. No jest tez cigzko. Kiedys byly inne warunki,
ze w szpitalu mozna byto zostaé z nim na sali, a teraz to jest tak, ze siedzi si¢ na krzesle i si¢
go pilnuje. Takie sq sytuacje, ale kiedys bylo inaczej, bylo mozna te lezanke, czy cos tam... Po
prostu ciezko jest. Pozmienialy sig przepisy. Jego wiek tez ma na to wplyw.(...) (R42, G, IS)
zla organizacj¢ wizyt u lekarzy: (...) Jezeli chodzi o pomoc lekarskq, no to do lekarza to do
ogolnego jezdzimy, no a jesli, to do Instytutu Stomatologicznego do Lodzi zesmy jezdzily (...).
1o osoba niepelnosprawna to w miarg szybko, ale i tak trzy razy trzeba bylo jecha¢. Chcia-
tabym, zeby mozna bylo jechal, pani obejrzata i od razu usuneta tego, bo to w znieczuleniu.
No, ale trzeba jechac¢, zapisac sie na okreslony termin, zadzwonic i jeszcze raz jechac i usung¢
tego zeba. Po co to az dwa razy? Moglo by byc¢ prosciej, raz. No, ale jak tak jest, no to trudno.
(R41, G, IS); Bardzo trudno jest znalez¢ takiego rehabilitanta, ktory przyjedzie w ramach jakis
godzin magicznych do dziecka, no bo ja nie przyjade z dzieckiem. Tego brakuje. Wszystko musze
prywatnie dziecku zatatwi¢ (R32, G, IGS)

niedostateczng opieke psychologiczno-psychiatryczno-neurologiczng. W badanej populacji ta
kwestie szczegodlnie artykutowali rodzice dzieci autystycznych oraz z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng. Takze inne rodzaje niepetnosprawnosci stanowig wyzwanie dla utrzymania rownowagi
psychicznej dziecka i badani sugerowali potrzebe lepszego wsparcia w tym zakresie. [lustruje to
np. wypowiedz (...) Pani psychiatra zapytala mnie dlaczego moje dziecko w ogole placze. Moy
syn wariowal i plakal, i nie bylo nikogo, kto by pomogl go opanowaé. Plakal rowniez w budynku
komisji gdzie byt badany pod kqtem ustalenia niepetnosprawnosci, kiedy wydawano orzeczenie
o niepetnosprawnosci w Wieluniu. Nikt nie wiedzial co robic¢. W takich sytuacjach brakuje spe-
¢jalistow i ludzi doswiadczonych. Albo ludzi, ktorzy chcieliby mi pomoc. (...) (R94, SP, IS); Nie
moze byc jeden psychiatra na caly X. Ja nie podwazam jego kompetencji, ale uwazam zZe przez
to, ze jest jeden psychiatra, on mato sig stara bo ma monopol na pacjentow. Wtedy popeinia
bledy. Powinna by¢ mozliwos¢ konsultacji z innym psychiatrg, bo kazdy cztowiek popeinia bedy.
(R21, SP, IL); Damianowi potrzebny bytby tatwiejszy dostep do lekarza, bo obecnie czekam od
kilku miesiecy na wizyte u neurologa. (...) (R50, SP, ILS) Najbardziej potrzebujemy psychiatry.
Drziecko jest bardzo nadpobudliwe, krzyczy. Potrzeba nam specjalistycznej pomocy ze strony
psychiatry. Jest tutaj panstwowy osrodek dla dzieci i mlodziezy, ale nie mozna si¢ dodzwonic
i umowic¢ na wizytg. Najprawdopodobniej trzeba by znalez¢ takiego lekarza prywatnie.(R58,
SP, AS); Tylko z lekarzem psychiatrqg mamy stabe kontakty. Szukamy caly czas dobrej diagnozy
ze strony psychiatry (R21, SP, IL)
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» przenoszenie dzieci niepetnosprawnych do sektora opieki medycznej dla dorostych, po osiagnigciu
przepisowego wieku, co powoduje, ze muszg one dtuzej czeka¢ w kolejkach do specjalistow.
Tak to ujat jeden z badanych rodzicéw: Do tej pory nie mieliSmy problemow z dostaniem sig do
specjalistow, do kardiologa czy diabetyka. Po ukonczeniu 18-tego roku zycia Patrycja zostanie
przeniesiona do poradni dla dorostych. A tutaj, np. aby dosta¢ sie do kardiologa trzeba czekac
rok czasu. Wszystko sig zmieni i to pewnie na gorsze (R71, SP, IGS).

Potrzeby i1 oczekiwania rodzicoOw niepelnosprawnych dzieci w stosunku do stuzby zdrowia
System opieki zdrowotnej a potrzeby rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym

Z charakterystyk dotyczacych do$wiadczen z profesjonalistami i ocen w zakresie rozwigzan

w ramach systemu opieki nad zdrowiem dziecka niepetnosprawnego wynikaja potrzeby i oczekiwania

ich rodzicow w stosunku do tej sfery ustug spotecznych. Dodatkowe refleksje zgromadzono pytajac

ich wprost czego potrzebuja. Badani jednak czeSciej poprzestawali na narzekaniach, negatywnej
ocenie stanu faktycznego niz werbalizowali odczuwane potrzeby. Jeszcze mniej byto przypadkow,

w ktorych mieli wlasne pomysty i sugestie na temat rozwigzan shuzacych usprawnieniu dziatan

w systemie opieki zdrowotnej. Uwzgledniajac spoteczne deficyty respondentdw (zwigzane np. z ni-

skim poziomem wyksztalcenia), mozna zaktada¢ iz dla wielu z nich trudnosci z jakimi si¢ spotykaja

w relacjach z personelem i instytucjami opieki medycznej traktuja oni jako cos trudnego, barier¢ nie

do przezwyciezenia. Swiadczy¢ moze o tym fakt, Ze nie byto ani jednej wypowiedzi sugerujacej,

ze wierzg w mozliwosci poprawienia ztego stanu systemu zdrowia. Jesli juz postulowali zmiany,
to raczej w kategoriach wymagan wzgledem siebie dotyczacych zwigkszenia zdolno$ci radzenia
sobie ,,z lekarzami czy systemem”.

Pelna lista potrzeb rodzicow dzieci niepetnosprawnych wzgledem profesjonalistow i organizacji
systemu opieki medyczne;j:

1. Stworzenie rozwigzan umozliwiajacych szybkie i kompleksowe diagnozowanie niepelno-
sprawnosci u dzieci.

2. Szybszy i tatwiejszy dostep do refundowanych ustug medycznych, w tym do permanentne;j
i dostepnej takze w domu rehabilitacji (...) Diugi okres oczekiwania na diagnostyke i zbada-
nie przez lekarza i wydanie jakiejs opinii. (...) (R4, SP, A);Dostepnos¢ stuzby zdrowia. Jezeli
my musimy jecha¢ do dentysty to musimy jecha¢ az do Lodzi. Wlasciwie z pracy trzeba sig
zwolnié, zeby tam jechaé z synem. Dobrze jakby bylo to dostgpne na miejscu w mniejszych
miastach. (...) (R3, SP, 1G); Najgorszy jest dostep do lekarzy i specjalistow. Zalecono synowi
kontakt z ortopedq specjalistq i nigdzie nie moglismy si¢ dostac. Jedyne co nam zostato, to
wizyta prywatna. I to powtarza sig notorycznie. Nie ma dostepu z dnia na dzien. Moglabym
planowac jedynie wizyte za pot roku.(R61, G, IS); (...) Jak mowie, mysmy wczesniej korzystali
z rehabilitacji w Matce Polce i to bylo duzo. W tej chwili nie ma rehabilitacji albo trzeba pla-
ci¢ za nie grube pienigdze, na ktore mnie po prostu nie stac. (...)(R43, SP, ILS);(...) Poprawi¢
powinny si¢ zajecia dodatkowe takie jak rehabilitacje. To jest problem, bo musze wszystko
prywatnie zatatwiaé. Wszedzie diugie terminy sq.(R20, G, IL); Gdy mieliSmy skierowanie na
rehabilitacje, bylo to dziesiec spotkan. Gdy chcielismy przez NFZ uzyskac ponowne skierowa-
nie na ¢wiczenia rehabilitacyjne, musielismy czekac¢ dwa trzy miesigce, by znowu otrzymac
skierowanie na dziesie¢ zabiegow rehabilitacyjnych. Czyli dziecko, ktore potrzebowalo takiej
rehabilitacji na biezgco caly czas, mialo przerwy trzy miesieczne, co skutkowata malymi efek-
tami. Stqd musielismy szuka¢ prywatnej rehabilitacji. (R60, SP, IGS); (...) W moim przypadku
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uwazam ze najbardziej wskazana bylaby rehabilitacja. Taka czesta, systematyczna, ciggia,
a tego nie ma. Stuzba zdrowia, jak gdyby nic takiego nie oferuje (R32, G, IGS)
Zorganizowanie w ramach systemu publicznej stuzby zdrowia rozwigzan umozliwiajacych
koordynacje, calosciowe spojrzenie na stan zdrowia dziecka niepetnosprawnego i jego lecze-
nie. A oto kilka wypowiedzi na ten temat: (...) potrzeba dostgpu do specjalistow, ktorzy zajmu-
Ja sig catosciowo, a nie tak kazdy swojq dzialkq i nie ma takiej wspolnej drogi. Chocby w po-
radni genetycznej nie zbierajq si¢ specjalisci odpowiedzialni za rézne poszczegolne problemy
i nie debatujq jak dalej wspomoc rozwdj dziecka. Tego mi brakuje. Przede wszystkim spojnosci
w tym przypadku (R54, SP, 1GS); (...) Uwazam, zZe caly nasz system zdrowotny, NFZ, nie za-
pewnia opieki diugofalowej i w jednym miejscu. Moglyby by¢ osrodki scentralizowane. W Pol-
sce nie ma czegos takiego, jak polgczona rehabilitacja oraz pomoc psychologiczna w jednym
miejscu. (R60, SP, IGS); Przy szpitalach powiatowych powinien by¢ jeden lekarz , ktory by
przyjmowal bez kolejki takie dzieci, zeby nie trzeba byto sta¢ w kolejkach i zapisywac sie na
terminy. Taki lekarz, ktory kompleksowo badal, pilnowat tego stanu zdrowia.(R23, G, A). Tak
jak wspomnialem czasami po prostu nie wiem jakie kroki podjqc¢ odnosnie potrzeb, jakie majg
dzieci z autyzmem, jakich badan wymagajq, jakiego leczenia. Wigc dobrze by byto miec kogos
takiego, lekarza, ktory by pokierowat w tych sprawach, doradzil.(...) (R81, SP, A).

Dobra, tatwo dostepna (np. jedno, dobrze rozreklamowane miejsce online i offline), komplek-
sowa informacja o tym jak korzysta¢ z systemu opicki medycznej dla dzieci niepetnosprawnych
iich rodzin. Rodzice nie wiedzg kto, gdzie, na jakich warunkach moze im pomdc w problemach
ze zdrowiem dziecka i nie wiedza gdzie szuka¢ takich informacji. Potrzebne jest jedno, wia-
rygodne zrédlo gdzie moga znalezé wszystkie, na biezaco aktualizowane informacje. Swiad-
cza o tym nastgpujace opinie, np.: Przydaloby sie jakies centrum informacyjne, bo cztowiek (w
szczegolnosci na poczqtku) nie wie gdzie ma sig zwrocic. Duzo wiadomosci tez powinni lekarze
pierwszego kontaktu przekazywad, a tak sie nie dzieje. (R54, SP, 1GS); Szukam, gdzie mozna by
pojechaé, szukam terapii i podobnych rzeczy. Internet jest bardzo przydatny informacyjnie, po-
niewaz od lekarzy trudno uzyskac informacje.(R77, SP, IGS) (...) W pierwszym momencie, gdy
moje dziecko sig urodzilo, to nie wiedzialam, gdzie mam sig¢ o pomoc zwrocic¢ (R33, SP, IGS).
Lepsze przygotowanie personelu medycznego do kontaktu z rodzicami i dzieckiem niepetno-
sprawnym. Z tego rodzaju potrzeba powigzane jest kilka kwestii szczegotowych eksponowa-
nych przez badanych:

— po pierwsze, umiejetnosci personelu medycznego w postepowaniu z rodzicami, szcze-
gblnie matka, w przypadku narodzin niepetnosprawnego dziecka. Badani przywotywali
traumatyczne sytuacje jakich doswiadczali w takim momencie, sugerowali tez, iz nadal
sytuacja nie wyglada prawidlowo w tym zakresie. Jedna z badanych matek powiedzia-
ta: Jak si¢ Gabrysia urodzita nie otrzymalam Zadnej pomocy psychologicznej w szpitalu.
Sama sobie zostalam zostawiona z tym dzieckiem i z tym wszystkim. 23 lata wtedy miatam,
mitodq osobg bytam. To mnie najbardziej wlasnie boli, jak to bylo po urodzeniu. Ani wie-
dzy wsrod personelu, ani podejscia, ani psychologa. Trzeba byto sobie wszystko samemu
zalatwi¢ w tej calej tragedii. (R87, SP, I). Inna wspominata: (...) w sytuacji w ktorej syn sie
urodzil i rzeczywiscie w szpitalu, szczegolnie pielegniarki bardzo dziwnie si¢ zachowywa-
1. Nie uwazam wtedy, ze bylam dobrze traktowana. Syn byt miesigc czasu w inkubatorze,
Jja bytam po cesarskim cigciu. Postegpowanie tamtych osob mnie jako miodg matke strasz-
nie dolowalo. Panowalo tam przeswiadczenie, Ze to jest straszne w ogole nieszczescie,
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ze dziecko ma zespol Downa. (R10, SP, IGS). O wadze wskazanego problemu $§wiadczy
tez nastepujaca wypowiedz: Szpital w ktorym urodzitam dziecko i przez 3 tygodnie, kiedy
moje dziecko bylo chore na inne rzeczy, zaden z lekarzy nie odwazyt sie¢ porozmawiac ze
mng, na temat tego ze moje dziecko ma zespot Downa. Bylo to mowione gdzies miedzy
wierszami, ze trzeba wykona¢ badania genetyczne, a z racji tego ze ono bylo chore na
wszystko i byly robione rozne badania, a ja nigdy nie miatam w rodzinie chorego dziecka,
to jak ktos mowil badanie genetyczne wsrod 10 roznych innych badan, to ja nie wiedzia-
tam o co chodzi. Albo jak stowko kariotyp padal, to nie wiedziatam o co chodzi, poniewaz
nie interesowalam sie tq dziedzing. Dopiero po 3 tygodniach dorwatam kogos i ktos mi
w koncu powiedzial. Postanowitam napisac¢ do wszystkich szpitali w Lodzi o tym ze moge
przyjs¢ porozmawiaé z danym rodzicem o tym, tak jakby przygotowac na tq sytuacje, ale
nikt przez 14 lat nie odpisal mi, czyli takiej potrzeby nie zauwazali. Pierwszy rehabilitant
zapytal mnie po co urodzitam takie dziecko.(...) (R45, SP, IS),

— po drugie, kompetencje w zakresie postgpowania z dzieckiem niepelnosprawnym, szcze-
g6blnie intelektualnie (autystycznym) w toku swiadczenia ustug medycznych. (...) W szpi-
talach i placowkach medycznych personel nie rozumie o co chodzi z moim dzieckiem,
lekarze nie sq przygotowani do leczenia takich dzieci. Za kazdym razem trzeba tumaczy¢
lekarzowi kim jest dziecko. (R69, SP, WS); Odczuwalam czasami brak zrozumienia dla
trudnego zachowania corki, ktora ze strachu nie chciata da¢ si¢ zbadacé. Sq lekarze, kto-
rzy potrafig odpowiednio podejs¢ do dziecka i sq tacy, ktorzy tego nie potrafig i myslg, ze
dziecko bedzie wykonywato wszystkie ich polecenia od razu i bez zastrzezen. (R78, SP, IS)
Z lekarzami mialam takie sytuacje bardzo przykre lata temu, 10 lat temu. (....).Zastana-
wiatam sig, gdzie z tym dzieckiem mam is¢ skoro lekarz nie potrafi podejs¢ do niej. Pomo-
gli mi, ale inni lekarze. Dziecko zestresowane, my wystraszeni, pani doktor z pretensjami,
ze nie moze zbada¢, nie moze dojs¢. Jak ona ma podejs¢ do tego dziecka. Dziecko cier-
pigce (R89, G, IGS); Jest traktowany jak dziecko petnosprawne i wymagania w stosunku
do niego sq takie same, a powinny by¢ inne. Brak zrozumienia generalnie. Nie mowig ze
u wszystkich, ale czesto spotykam sie z takim brakiem zrozumienia, ignorancjg(...)(R33,
SP, IGS). Jedna z matek podkreslita, ze problemem pediatrow, jest ich niedostateczna
wiedza o autyzmie: Jedynie pediatrzy nie majq pojecia o autyzmie, bo kiedy oni sig uczyli
wtedy tego nie byto na studiach.(R91, SP, AS)

— po trzecie, kompetencje w zakresie wsparcia emocjonalnego, informacyjnego i instrumen-
talnego w kontaktach z rodzicami dziecka niepetnosprawnego w toku catego jego zycia.
Przede wszystkim potrzebne jest wlasciwe (tj. wynikajace z inicjatywy lekarza) infor-
mowanie o biezacym stanie zdrowia dziecka, proponowanym leczeniu czy rehabilitacji
oraz wyjasnianie, a nawet uczenie rodzicOw na czym moze polega¢ ich udzial w tymze
leczeniu czy rehabilitacji. Ponadto, istotne jest branie pod uwage opinii, oczekiwan, czy
watpliwosci rodzicow co do oddzialywan medycznych nakierowanych na ich dziecko.
W tym wzgledzie konieczne jest przygotowanie lekarzy pod wzgledem rozwoju kompe-
tencji spotecznych do nawigzywania kontaktow z rodzicami niepelnosprawnych dzieci
w modelu wspoélpracy i podmiotowego traktowania.

6. Udoskonalenie rozwigzan stuzacych wsparciu psychologicznemu rodzicow w procesie radzenia
sobie z problemami zdrowia niepelnosprawnego dziecka. Znaczenie ma zaréwno dostgpnosc,
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jak i popularyzowanie w$rod rodzicow takiej formy pomocy. Tak to ujeta jedna z respondentek:
No nie jest czasami tatwo. W pewnym momencie nie radzitam sobie wcale, ale jestem na tyle
Swiadomg osobg, ze potrafie korzystac¢ z pomocy z zewngtrz, wiec chodze do psychiatry i psy-
chologa. Uczestnicze raz w tygodniu w terapii co mi bardzo duzo pomaga. Oczywiscie pomaga
rowniez mojemu dziecku, bo wiadomo ze cztowiek jest silniejszy, bardziej swiadomy i wie, jak
sobie poradzi¢ w danym momencie, dlatego teraz jest tatwiej niz dawnej.(RS, G, IGS)

7. Zapewnienie wigkszej dostepnosci i jakosci ushug psychiatrow, psychologdéw, neurologow,
w tym szczegdlnie dla dzieci z autyzmem (w kontekscie braku zrozumienia dla zachowan dzieci
z autyzmem). Tak o tym mowita badana osoba: Najbardziej potrzebujemy psychiatry. Dziecko
Jest bardzo nadpobudliwe, krzyczy. Potrzeba nam specjalistycznej pomocy ze strony psychiatry.
Jest tutaj panstwowy osrodek dla dzieci i mtodziezy, ale nie mozna si¢ dodzwonic¢ i umowic na
wizyte. Najprawdopodobniej trzeba by znalez¢ takiego lekarza prywatnie (R58, SP, AS)

Rozwigzania w systemie opieki zdrowotnej — postulaty rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym

Zgloszone przez rodzicéw dzieci niepetnosprawnych pomysty dotyczace usprawnienia wsparcia
ze strony specjalistow i instytucji medycznych dotyczyly:

» zapewnienia wigkszej ilosci $wiadczen medycznych w mniejszych miastach;

» wprowadzenia funkcji ,,dyzurnego lekarza”, szczegdlnie w szpitalu (np. powiatowym), ale i in-
nych instytucjach medycznych, do przyjmowania poza kolejnoscia dzieci niepetnosprawnych;

» usprawnienia organizacji procesu leczenia, w formie zapewnienia kompleksowej obstugi, uzyskania
porad wielu specjalistow w ramach jednej wizyty (jednego przyjazdu do instytucji medycznej);

» zorganizowania mozliwosci wizyt rehabilitantéw w domach, w czasie dogodnym dla rodzicow;

» powotlania i funkcjonowania centrum informacyjnego, gdzie w jednym miejscu mozna bytoby
uzyskac wszystkie aktualne informacje na temat leczenia i rehabilitacji dziecka, a takze pomocy
dla jego rodziny;

» organizowania bezptatnych kursow, uczacych rodzicow jak rehabilitowac dzieci;

» przygotowania lekarzy pierwszego kontaktu do diagnozowania i leczenia dzieci niepetnospraw-
nych, szczegoblnie z niepelnosprawnoscig intelektualna;

» zwolnienia z wszelkich oplat w szpitalach w zwigzku z pobytem rodzica w tych placowkach,
w sytuacjach hospitalizacji niepetnosprawnego dziecka.

Zgromadzone dane dowodza, iz w opiniach badanych rodzicéw niepelnosprawnych dzieci na
temat wsparcia ze strony sektora medycznego, znalazto odbicie szereg problemdéw zwigzanych
ogoélnie z funkcjonowaniem systemu ochrony zdrowia w Polsce (np. niska dostgpnos¢ i jakosc¢
ustug). Do tego doszly niedociagnigcia, w zakresie opieki nad tego typu specyficznym pacjentem.

Satysfakcj¢ z pomocy sektora medycznego analizowano w dwoch wymiarach. Wyniki badan
wskazuja, ze rodzice rdznili si¢ w swoich opiniach na temat jakos$ci kontaktow interpersonalnych
z konkretnymi pracownikami instytucji systemu ochrony zdrowia. Odnotowano wystepowanie
opinii zdecydowanie negatywnych, zdecydowanie pozytywnych (nawet z sugestia, ze ,, lekarze sq
ograniczeni przepisami, ale to nie ich wina(...) ,R 75, SP, AS) oraz relatywizujacych, podkreslaja-
cych wptyw osobistych cech 0s6b stanowiacych personel, na charakter kontaktow (...) to zalezy jaki
lekarz. Lekarz musi mie¢ powolanie do tego zawodu (R26, G, ILS);(...) dzwonig¢ do pani protetyk,
ktora umawia mnie do roznych lekarzy. To jedyna taka pomoc, taka dobra dusza (R62, G, S). Naj-
czegsciej rodzice pytani o rozne kwestie zwiazane z tym jak sg traktowani przez personel medyczny
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odnosili si¢ do grupy zawodowej lekarzy, co sugeruje iz ta grupa stanowi punkt odniesienia i przez
jej pryzmat postrzegane jest sSrodowisko medyczne. W ocenach sposobu funkcjonowania systemu
opieki medycznej badani respondenci byli prawie wylacznie krytyczni. Tak wiec w analizowanej
sferze wsparcia jezeli w ogodle, to zrodtem zadowolenia okazaly si¢ relacje pomigdzy rodzicami
a konkretnymi profesjonalistami medycznymi, za$ sposob w jaki zorganizowana jest pomoc budzita
glownie negatywne emocje i oceny.

W odniesieniu do niepetnosprawnych dzieci, to szczegdlnie palace zdaniem rodzicow sa proble-
my: a) uruchomienia procedur jak najwczesniejszego diagnozowania zaburzen stanu ich zdrowia/
niepelnosprawnosci, b) zwigckszenia dostgpnosci do uslug medycznych, w tym rehabilitacji, tj.
skrocenie czasu oczekiwania (przyjmowanie takich dzieci poza kolejno$cia), wprowadzenie spe-
cjalnych rozwiazan organizacyjnych upraszczajacych skorzystanie ze §wiadczen, wyrownywanie
szans dla rodzin zamieszkujacych na wsi i w malych miastach regionu, c) potrzeba skoordynowania
(przez wytypowanego profesjonalist¢ medycznego) wszelkich dziatan diagnostyczno-leczniczych
i rehabilitacyjnych adekwatnie do stanu dziecka, doskonalenia kompetencji spotecznych ré6znego
rodzaju profesjonalistow medycznych (szczegdlnie lekarzy, zaréwno pierwszego kontaktu jak
i specjalistow) w zakresie postgpowania z niepetnosprawnym dzieckiem w sytuacji $wiadczenia
mu ustug zdrowotnych, e) rozwoju poradnictwa psychologicznego i pomocy ze strony neurologow
i psychiatrow, f) pozostawienia dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng w systemie opieki nad
dzie¢mi i mlodzieza, pomimo osiagnigcia petnoletniosci.

W odniesieniu do wsparcia rodzicow postulowane jest: a) zapewnienie wsparcia informacyjnego
i emocjonalnego dla matki/ojca w momencie narodzin niepetnosprawnego dziecka lub uzyskania
diagnozy tego rodzaju, b) zorganizowanie jednego centrum, w ktorym dostepne bylyby wszystkie
aktualne informacje na tematy zwigzane z rozwigzywaniem problemow zdrowia/ rehabilitacji dziecka,
c) zwigkszenie umiejetnosci oraz kompetencji spotecznych lekarzy w zakresie udzielania informacji
o stanie zdrowia, leczeniu i rehabilitacji dziecka oraz sposobach postgpowania z dzieckiem (stano-
wigcych element rehabilitacji badz leczenia), adekwatnego do poziomu wyksztalcenia i zdolnosci
percepcyjnych rodzicow (...) Internet jest bardzo przydatny informacyjnie, bo od lekarzy trudno
jest uzyska¢ informacje (R77, SP, IGS), d) zorganizowanie bezptatnej pomocy psychologicznej dla
rodzicow, ulatwiajacej im radzenie sobie w sytuacji opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem, e)
zorganizowanie kursow dla rodzicow, dzigki ktorym nabyliby niezbednych kompetencji do udzia-
hu w rehabilitacji dziecka, f) wprowadzenie utatwien zwigzanych z przebywaniem na oddziatach
szpitalnych z chorym, niepetnosprawnym dzieckiem, g) zmiana postawy lekarzy, nastawienie na
komunikacje z pacjentem i jego opiekunem, otwarto§¢ na korzystanie z wiedzy i do§wiadczenia
rodzicow w sprawach zwigzanych z leczeniem niepetnosprawnych dzieci.

6.  Wsparcie ze strony rodziny, sasiadow i znajomych dla rodzicow dzieci
niepelnosprawnych

Oprocz sformalizowanej, zinstytucjonalizowanej pomocy trudng do przecenienia rol¢ odgrywa
bezposrednie srodowisko spoteczne rodzica opickujacego si¢ niepetnosprawnym dzieckiem, tj.
najblizsza rodzina, sasiedzi i znajomi, w tym takze inni rodzice wychowujacy dzieci z niepelno-
sprawnoscig. Wsrdd form wsparcia w tej ptaszczyznie relacji spotecznych mozna wydzieli¢ takie
jak np. tzw. opieka wytchnieniowa, wsparcie emocjonalne, a czasem takze materialne. Rodzice
niepelnosprawnych dzieci moga takze pomagac sobie dzielac si¢ informacjami, czy uczac wzajemnie
sposobow postepowania w zakresie leczenia czy rehabilitacji swoich dzieci. Warto zauwazy¢ ze,
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relacje pomigdzy rodzicami niepetnosprawnych dzieci (czy tymi dzie¢mi) a osobami z ich najbliz-
szego otoczenia stanowia wskaznik izolacji spotecznej, czyli do§wiadczania przez takie rodziny
wykluczenia ze strony innych. Moze ono manifestowac si¢ ograniczaniem kontaktow, albo nawet
wrogimi reakcjami np. na wyglad czy sposob zachowania si¢ dziecka niepetnosprawnego. Moze
takze wskazywac na inkluzj¢ spoteczng, czyli aktywizacj¢ tego srodowiska spotecznego w celu
pomocy osobom i rodzinom z tego rodzaju problemem.

Dla celow diagnozy wsparcia ze strony wskazanych nieformalnych kregéw spotecznych
przeanalizowano zarowno rozktady odpowiedzi uzyskane za posrednictwem ankiety, jak i dane
z wywiadu swobodnego. W ramach ostatniej techniki badawczej, problematyka wsparcia badz jego
braku ze strony takich osob nie byta wywolywana pytaniami wprost. Jesli pojawial si¢ ten watek, to
glownie dlatego iz badani sami odwolywali si¢ do tej ptaszczyzny relacji spotecznych. Wypowiedzi
dotyczace wsparcia ze strony rodziny, znajomych, sasiadow wskazuja na postrzeganie tych osob
jako znaczacych w procesie radzenia sobie z opickg nad niepetnosprawnym dzieckiem.

Poziom udzielanego wsparcia oraz potrzeby w tym zakresie
» Rodzina

Uzyskane wyniki dowodza iz 70% badanych rodzicow spodziewa si¢ pomocy najblizszej rodzi-
ny w razie wystapienia problemow zwiazanych z zajmowaniem si¢ niepelnosprawnym dzieckiem
(Najbardziej pomaga na pewno rodzina, bo jest najblizej tego wszystkiego, jest bezinteresowna
i nie odmowi pomocy. (...) -R9, SP, IGS; Rodzina najbardziej pomaga. Rodzina to podstawowa
sprawa- R10, SP, IGS; Mam meza, mam tesciowq, ktora w niektorych sytuacjach tez pomaga.
Czasem pilnuje dziecko jak musze cos zatatwic. Syna mam dorostego tez, takze sobie radzimy-
R22, G, IGS;(...) Czesto wspiera mnie mqz. Jak dowiedzial sie, ze nasze dziecko ma autyzm to on
rzucit prace. Mial prace gorzej platng i doszlismy do wniosku, ze lepiej jak on zrezygnuje i bedzie
zajmowal sig¢ dzieckiem. Przez te wszystkie lata praktycznie wozil corke do przedszkola, pozniej do
szkoly. Wiekszos¢ prac to mqz wykonuje przy corce. (...) -R23, G, A,(...) Mgz pomaga wtedy, kiedy
ma wolne. Ola przeszia operacje biodra i wowczas mi rowniez pomagat mqz. Po porodzie pomagata
mi moja siostra, porod odbyt sie przez cesarskie cigcie. (...) -R72, SP, IGS;(...) No i chodzi wlasnie
o zaopiekowanie dzieckiem, kiedy chcemy gdzies wyjs¢ na zakupy, to musimy go zawsze zabierac.
Czesto musimy najblizszq rodzing prosic o opieke nad dzieckiem- R3, SP, IG, (...) Duzo moi rodzice
pomagajg w opiece, ale nie chcemy ich za bardzo obcigzaé. (...)- R10, SP, IGS; (...) Mamy tez duze
wsparcie drugiego syna, ktory czasem zostaje z chorym bratem. W zeszlym roku dzigki temu, mogli-
smy z mezem pierwszy raz od 13 lat pojs¢ na spacer na plaze (...) -R10, SP, IG;: Mam duzg pomoc
od mojego meza. Jak ja czegos nie moge wyegzekwowac od syna to mqz wtedy wkracza do akcji.
Syn chce czesto drogie rzeczy chociaz moze kupic takie rzeczy w duzo mniejszej cenie. Zawsze sig
dogadujemy i zawsze jest po mojej stronie - R19, G, IL,. Powiem szczerze, Ze najbardziej potrzebuje
dodatkowej pomocy, jezeli chodzi o opieke. Bardzo pomaga mi moja mama. Mqz tez pomaga jak
jest w domu, no tesciowa (...). Wsparcia szukam w rodzinie- R32, G, IGS, (...) Gdyby nie wsparcie
rodziny i tu nie mowie o dawaniu pieniedzy ale, ze ktos zaopatrzy nas w ubrania, albo babcia zrobi
zakupy spozywcze, bytoby trudniej- R46, SP, IS0, (...) Gabrysia ma brata akurat, a nie wszyscy majg.
Pewnie on bedzie obcigzony. Teraz mowi, ze bedzie sig opiekowal, ale nie wiadomo jak to bedzie.
Tez bedzie chceial zatozy¢ wlasng rodzing i normalnie zy¢. To jest nielatwe. (...) -R90, G, 1)
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Ze strony rodziny, na pewno moja mama, ktora jest do petnej dyspozycji mojego dziecka. Byla
ona duzym wsparciem, kiedy to byt szok dla rodziny, gdy okazalo si¢ Ze dziecko jest chore. (...)- RY,
SP, IGS).

Zatem osoby, ktore dzielg z badanymi rodzicami, gtownie kobieta trudy opieki nad niepetno-
sprawnym dzieckiem, to przede wszystkim m¢zowie, mamy i teSciowe, oraz ich zdrowe dzieci.
Dalsi krewni nie wykazuja zatem inicjatywy w tym zakresie. Udzielana pomoc polega gtéwnie na
zajmowaniu si¢ niepetnosprawnym dzieckiem w chwilach, kiedy matka musi pozatatwia¢ inne sprawy.
A wigc rodzina najczesciej wspiera §wiadczac krotkotrwalg opieke zastgpceza. W swietle wypowie-
dzi badanych rodzina nie jest przez nich postrzegana jako zrédto tzw. opieki wytchnieniowej, poza
naprawde sporadycznymi przypadkami (patrz: spacer). Cztonkowie rodziny nie sg tez przedstawiani
jako udzielajacy wsparcia materialnego. W toku badania pojawil si¢ rowniez watek troski badanych
rodzicéw o zdrowe dziecko i jego obcigzenie opieka nad niepelnosprawnym bratem czy siostra.

Co okoto siddmy respondent z kolei wskazywal, iz raczej nie spodziewa si¢ pomocy od rodziny
i podobny odsetek nie miat pewnosci jak najblizsi zareagowaliby gdyby byta taka konieczno$¢ (od-
powiedz: trudno ocenic¢). O braku wsparcia ze strony rodziny tak méwili badani w toku wywiadow
swobodnych: (...) Rodzina nie pomaga. (R7, SP, IGS),(...) Rodzina absolutnie nie pomaga, dlatego
ze nie rozumiejg tego co robimy. Nie potrafig zrozumiec, Ze mozna zajmowac sig innymi dziecmi,
obcymi. (...) (R21, SP, IL); Rodzina raczej nas unika, nie akceptuje nas, nie chce z nami kontaktu,
bo dzieci sq niepetnosprawne. (...)( R56, SP, IS); To jest taka sytuacja, ze dziecko jak jest chore
musi zostac¢ same w domu, a nie moze zosta¢ same. On musi by¢ caly czas pod opiekq drugiej osoby
i niejednokrotnie musze rezygnowac ze swoich jakis planow zdrowotnych, czy jakis wizyt, poniewaz
nie mam mozliwosci zapewnienia mu osoby trzeciej poza mng. To jest tez problem, ze wszedzie
musze go ciggngc ze sobg. Trudno jest znalez¢ takie wsparcie. Teraz jak przeprowadzilismy sie
ze wsi do miasta jestesSmy zupelnie samodzielni i nie mamy wokol siebie rodziny czy kogos blisko.
Dziadkowie pomagajg w takim stopniu jak mogq, no ale jednak odleglos¢ robi swoje. (...) (RS, G,
IGS; (...) Jezeli chodzi o rodzine, to mqz w koncu po wielu latach zaakceptowat to, Ze dziecko jest
jakie jest. Rodzina nie wspiera bo to nie jest rodziny problem. (...) R24, SP, IGS); (...) Jesli chodzi
o rodzine to mama mi pomaga ale musze jej oddawac pienigdze. (...) (R15, G, IG); Zwrocitam sie
kiedys z prosbg do mojej siostry o pomoc przy dziecku. Pomoc miata polegac na tym, ze miata zo-
sta¢ z nim przez jakis czas w domu, bo musialam cos zatatwié. Moja siostra odmowita mi pomocy,
poniewaz ma swoje dzieci jak powiedziala i nie bedzie si¢ zajmowaé cudzym dzieckiem i to jeszcze
za darmo ( R49, SP, IL).

Z tresci wypowiedzi badanych rodzicow mozna wigc wnosic¢, iz brak wsparcia wynika czasami
z niechgci cztonkéw rodziny do udzielania pomocy, a czasem powodowany jest kwestig odlegtosci
od miejsca, w ktorym mieszkaja bliscy. Rodzina nie jest tez w opinii badanych zrédlem wsparcia
w przypadku ktopotow finansowych.

Reasumujac nalezy podkreslié, Ze blisko trzy czwarte badanych rodzicow ma oparcie w rodzinie
w sytuacji ktopotdw z niepelnosprawnym dzieckiem. Jest to wazny i zarazem optymistyczny wniosek,
poniewaz rodzina jako najblizsze srodowisko spoteczne wydaje si¢ grupa najbardziej predestyno-
wang do tego typu dziatan. Szczegolnie zwazywszy na fakt, ze u podstaw pomocy w opiece nad
dzieckiem lezy jeden z najwazniejszych typow zaufania, jakim jest zaufanie powiernicze (Sztompka,
2007). Z drugiej strony budzi niepokdj, ze blisko co trzeci badany nie ma wsparcia w tak waznych
osobach jakimi jest najblizsza rodzina, nawet w kryzysowych sytuacjach.
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Warto wskazaé, ze miejsce zamieszkania nie réznicowalo przekonan rodzicéw na temat spo-
dziewanego wsparcia ze strony cztonkow rodzin.

» Sasiedzi i znajomi
Wsparcie uzyskiwane przez badanych rodzicow ze strony sasiadow lub znajomych ilustruja
wyniki zawarte w ponizszej tabeli.

Tabela 43  Oferowanie pomocy zwigzanej z opieka nad niepetnosprawnym dzieckiem przez
sasiadow/znajomych w ciagu ostatniego roku

Czqstptliwos’c’ oferowania pomocy w opiece o
nad niepelnosprawnym dzieckiem

Ani razu 65
Jeden raz 6
Kilka razy 14
Wielokrotnie 5
Nie pamig¢tam 10
Razem 100

Az dwie trzecie badanych rodzicow nie otrzymato propozycji pomocy w opiece nad niepetno-
sprawnym dzieckiem ze strony sasiadow lub znajomych. Wynik ten wskazuje na doswiadczanie
relacji spotecznych, ktérych jakos¢ stanowi o braku spotecznego w nie zaangazowania. Powierz-
chowno$¢ relacji pozwala tym samym definiowa¢ je bardziej w kategoriach kontaktow opartych na
stycznos$ciach spolecznych czy przestrzennych, niz postawie solidarnego wsparcia. Niepokdj budzi
roéwniez postawa wycofania otoczenia z kontaktow z rodzing wychowujaca dziecko z niepetno-
sprawnos$cig. W wywiadzie swobodnym tak ilustrowali to zjawisko badani: (...) Grupy sgsiedzkie sq
anty nastawione na moje dziecko, bo nie rozumiejg problemu. Czesto wszystkim myli sie ADHD ze
zlym wychowaniem(...) (R17, SP, IGS ), (...) W tej chwili on dorasta, w wieku lat 13 jest dzieckiem
kontaktowym i brakuje nam tego kontaktu z rowiesnikami i zZeby mogt spedzac popotudnia(...).
Ja czasami staje sie bezsilna wobec tego (...), bo w wieku 13,14, 15 lat gdzie moje rowiesniczki
majq takie dzieci zdrowe, to juz jest kawalerka, juz majq wspolne zainteresowania, inne niz moje
trzynastoletnie dziecko z uposledzeniem umystowym. Brakuje mi takich popotudniowych kontaktow
( R86, SP, IGS). Tylko co dwudziesty badany byt w sytuacji, w ktorej mogt wielokrotnie liczy¢
na wsparcie takich osob ze swojego otoczenia w sytuacjach, kiedy potrzebowal pomocy. Tak to
scharakteryzowata jedna z matek: Poza szkolq pomaga mi czasami sgsiadka, ktora jest dla Oli jak
babcia. Kiedy ta pani przyjdzie, moge pojs¢ spokojnie do sklepu. To jest starsza osoba, ma 83 lata,
zna Ole od urodzenia i jest dla niej babcig Krysig (R72, SP, 1GS). Co siodmy respondent doswiad-
czyt wsparcia kilka razy.

Czgstotliwosc takiej pomocy nie zalezata od miejsca zamieszkania ankietowanego.

W $wietle zgromadzonych danych widag¢, iz istnieje duza potrzeba oddziatywan edukacyjnych
na calg spoleczno$¢ regionu (bo dotyczy to zaréwno rodzicdéw, by umieli prosi¢ o pomoc, jak
i pozostatych mieszkancow, by chcieli i potrafili jej udzieli¢), a takze inicjowania rozwiazan, w ra-
mach ktorych lepiej poznawatyby si¢ spotecznosci sasiedzkie i aktywizowaly na polu wzajemne;j
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pomocy. Rodzice niepetnosprawnych dzieci czuja, ze ludzie w ich otoczeniu majg niedostateczng
wiedze o niepelnosprawnosciach, szczegolnie intelektualnych. W konsekwencji tego dorosli (ich
znajomi i sgsiedzi) nie angazujg si¢ w inicjowanie kontaktéw pomiedzy swoimi zdrowymi dzie¢mi
a niepelnosprawnymi z sgsiedztwa, co mogtoby przeciez korzystnie wptywac pod wzgledem wy-
chowawczym na obie strony tej relacji. Niektorzy badani rodzice wspominali natomiast o wsparciu
ze strony innych rodzicéw, majacych podobng sytuacje, ( (...) Najlatwiej takie wsparcie znalezé
wsrod rodzicow, ktorzy borykajq sie z podobnymi problemami i wymiana doswiadczen i obserwacji
w jakis sposob pomaga, ukierunkowuje. (...) - R33, SP, IGS). Wydaje si¢ jednak, Ze na tym polu jest
réwniez jeszcze wiele do udoskonalenia, bo bioracy udzial w badaniu takze w zakresie oferowania
pomocy rodzinom w podobnej sytuacji maja niewykorzystany potencjat. Ponad potowa z nich (56%)
stwierdzita, ze w minionym roku nie pomagali rodzinie w analogicznej sytuacji jak ich wlasna np.
opiekujac si¢ cudzym dzieckiem, pomagajac w kontakcie ze specjalista czy transporcie. Tylko 6%
z nich robito to wielokrotnie, co okoto piaty kilka razy i 6% zdarzylo si¢ to jeden raz, a 11% nie
pamigtato jak to bylo. Porownujac oba uzyskane wyniki widac, ze generalnie mamy do czynienia
z za rzadkim nastawieniem na wspotpraceg, pomoc innej osobie w trudnej sytuacji. Mieszkancy
regionu, ze zdrowym potomstwem w wigkszoS$ci nie sa otwarci na potrzeby rodzicow opiekujacych
si¢ niepetnosprawnymi dzie¢mi. Z kolei wsrod tych, co sami do§wiadczaja tego wyzwania tylko
niespetna co drugi oferuje pomoc innej rodzinie majacej taki sam problem.

Wigkszos¢, bo 70% badanych rodzicow moze liczy¢ na wsparcie cztonkow swoich rodzin, ale
tych najblizszych, najczeséciej wspotmatzonka, matki/tesciowej, a takze rodzenstwa niepelnospraw-
nego dziecka. Dalsza rodzina nie jest raczej postrzegana przez nich jako srodowisko wspierajace.
Az 15% uznato, ze nie moze w ogole liczy¢ na pomoc rodziny, podobny odsetek nie byt pewny
czego moze si¢ spodziewac, gdyby nastapita taka konieczno$¢. Uzyskany wynik $wiadczy o po-
waznej skali zjawiska osamotnienia rodzin w codziennych trudach zwigzanych z wychowywaniem
niepetnosprawnego dziecka. Jesli rodzina (inna niz matzonek) jest sSrodowiskiem wspierajacym,
to jej pomoc polega najczesciej na incydentalnej opiece nad dzieckiem, gdy matka musi zatatwié
inne wazne sprawy zwigzane z zyciem rodziny, rzadko np. przyjmuje posta¢ wsparcia materialnego
czy odciazenia w obowiazkach opieki umozliwiajacego odpoczynek, relaks od statej konieczno$ci
pilnowania dziecka.

Relacje rodzicow niepetnosprawnych dzieci ze znajomymi i sasiadami, nie sg az w dwoch trze-
cich przypadkow oparte na pomocy i wsparciu w opiece nad niepetnosprawnym dzieckiem. Tylko
co dwudziesta taka matka czy ojciec moze liczy¢ wiclokrotnie w ciggu roku na tego rodzaju osoby.
Badani uwazaja, iz wielu ludzi z ich otoczenia nie rozumie na czym polega niepetnosprawnos¢ ich
dzieci, nie dostrzegaja gotowosci do akceptowania, czy chociazby tolerowania ich odmiennych
zachowan. Z drugiej strony, na podstawie przeanalizowanych wypowiedzi, nie wiadomo czy i na
ile oni sami (tzn. rodzice) umiejg prosic o t¢ pomoc, albo udziela¢ niezbgdnych informacji sasiadom
czy znajomym o sytuacji swojego dziecka i rodziny.

Wydaje si¢ jednak, iz zgromadzony materiat stanowi podstawe by uznaé, iz poziom §wiadomosci
spotecznej w zakresie specyfiki zycia i wspolpracy z rodzinami z niepetnosprawnym dzieckiem
wymaga doskonalenia w naszym regionie, dla zbudowania niezbe¢dnej podstawy do przeciwdziatania
ich wykluczeniu spotecznemu.
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7.  Wykorzystanie nowych technologii we wsparciu — stan i mozliwosci
dr Piotr Plichta

Kwestia korzystania z internetu jako zrdédta potencjalnego wsparcia w grupie rodzicow dzieci
z niepelnosprawnoscia jest watkiem nowym zaréwno jesli chodzi o polskie, jak i zagraniczne badania.
Na podstawie dotychczasowych doniesien grupe t¢ nalezy zaliczy¢ do potencjalnie zagrozonych
wykluczeniem cyfrowym i w zwigzku z tym moggcg mieé trudnosci w petnym uczestnictwie i wy-
korzystywaniu zasobow spoleczenstwa sieciowego — nie tylko w badanym zakresie.

Jakkolwiek zasadniczo analiza wypowiedzi ma pokaza¢ w sposob jakosciowy charakterystycz-
ne watki, to jednak warto réwniez dokonaé swego rodzaju kwantyfikacji danych, by zilustrowac
poprzez poglebione wypowiedzi rozktad osdb mieszczacych sie¢ w zidentyfikowanych watkach.

Pierwszym kryterium byt wymiar korzystanie — nie korzystanie z internetu w celu poszukiwania
wsparcia/pomocy, drugim natomiast ocena przydatnosci - swego rodzaju pozytywne nastawienie
do korzystania z tego medium w opisywanym celu.

Oceny takiej dokonywaty réwniez osoby dotychczas nie korzystajace a zidentyfikowanie takiej
grupy (otwartej na taki sposob korzystania) wydaje si¢ mie¢ znaczenie w przysztych dziataniach
aktywizujacych w przedmiotowym zakresie.

Tabela 44 Rozktad liczebnosci osob w zakresie korzystania i oceny przydatnosci internetu do
mozliwo$ci uzyskiwania wsparcia/pomocy w sprawach zwigzanych z opieka/wycho-
waniem niepelnosprawnego dziecka

Ocena przydatnos$ci internetu Korzystanie Niekorzystanie

. Suma
W obszarze wsparcia N N
Pozytywna 42 15 57
Negatywna 0 16 16
Niejednoznaczna 3 17 20
RAZEM: 45 48 93

W wywiadach uczestniczyly 94 osoby. W jednym przypadku odnotowano brak odpowiedzi na to
pytanie, stad 93 osoby jako liczebnos¢ osob, ktore udzielity odpowiedzi na to pytanie. W grupie nie
poszukujacych wsparcia w internecie mieszcza si¢ osoby w ogole nie korzystajace z tego medium
(23), czyli okoto % badanych osob.

Korzystanie z internetu w obszarze poszukiwania wsparcia w sprawach zwigzanych z wy-
chowaniem/opicka nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia deklaruje okoto potowa respondentow
uczestniczacych w wywiadzie (45/93).

Badani wymieniaja rézne przyczyny takiej sytuacji:

Bariery finansowe:
Nie, nie korzystam poniewaz nie mam internetu z powodu kosztow. Nie mam funduszy na to aby

optacac rachunkow za internet, ale gdybym miata dofinansowanie na niego to chetnie bym skorzy-
stata (W49, SP).
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Do barier utrudniajacych korzystanie z internetu w obszarze wsparcia w jednym przypadku
podano komercyjny charakter niektérych stron lub ustug reklamowanych rodzicom dzieci z nie-
petnosprawnoscia.

Tak szukatam terapii, ktore mnie interesujq dla dziecka oraz specjalistow. Znalaztam tam takze sporo
terapii i specjalistow, ale odptatnych a moglyby nie byc¢ odptatne (W75, SP).

Bariery kompetencyjne:
Nie korzystam z internetu poniewaz na tym sie nie znam (W57, SP).

Brak czasu:
Nie korzystatam, nawet nie mam czasu na komputer. Z braku czasu nie korzystam (W18, SP).

Bariery psychologiczne (w tym czasem na pozor irracjonalne - komputer i internet jako swego
rodzaju zlo):
Nie korzystatam. Nie umiem korzystac. Nie jestem przekonana do internetu. Dla mnie internet to
....(po zachowaniu wnioskuje, ze internet dla tej pani to zto — przyp. ankietera) (W30, SP).

W znacznym stopniu bariery dotyczace korzystania ,,w ogole” nakladaja si¢ na wykorzysty-
wanie internetu w celu poszukiwania wsparcia. Dodatkowo w niektorych wypowiedziach pojawia
si¢ rodzaj ,,lekcewazenia” internetu i sprowadzania go do poziomu pewnego zbytku, rozrywki.

OczywiScie moze mie¢ to zrodta w glebokiej deprywacji innych potrzeb rodzicéw i z tego
punktu widzenia uzasadnienia takie, moga nabiera¢ innego znaczenia.

Nie korzystatam z internetu, nie mam na to czasu zeby usigsc i korzystac z tego. Mi jest potrzebna
pomoc tu i teraz, taka widoczna. A co mi z tego, ze ja usigde sobie i bedg rozmawiata z mamg
,.pierdu, pierdu” jak ja musze sie bra¢ za robote (W38, SP).

Wazng kategoria, w ktdra wpisuje si¢ czes¢ wypowiedzi badanych osob jest brak zaufania do
innych uzytkownikéw sieci, dostepnych tam tresci:
Raczej przez internet to... nie szukam. Raczej wole tak poszukad, niz przez internet. Raczej lepiej
tak sie trafia na ludzi dobrych, niz, tak mi si¢ wydaje, przez internet (W35, G).

W badanej probie znajduja si¢ rowniez tacy rodzice, ktorzy majg dostep do internetu a z niego
nie korzystaja.
Nie, nie korzystam z tego typu rzeczy. Mam dostep do internetu, potrafie sie nim postugiwac. Moze
jakos... sq inni, ktorzy jeszcze bardziej potrzebujq tego typu rzeczy, tej pomocy, moze potrzebujq
jeszcze wiecej niz ja (R42, G, IS).

Kolejne zostang omdéwione i zilustrowane wyodrebnione kategorie tematyczne na podstawie
odpowiedzi na pytanie dotyczace korzystania z internetu jako rodzaju wsparcia i oceny przydatnosci
nowych mediéw do takiego celu.

Kategoria 1: Korzystanie - Ocena pozytywna

W przypadku 0sob korzystajacych z internetu w opisywanej kategorii niemal wszystkie wysoko
oceniajg przydatnos¢ takiej formy wsparcia w swoim rodzicielstwie (42 na 45 osob). Na przyktad:
Tak. Ja w ogdle jestem taka nowoczesna, wiec klikam, szukam, grzebie. Czytalam pare fajnych
ksigzek, szukam roznych artykulow. Znajduje wszystko sama i trafiajqc np. tutaj do lekarzy podatam
Jjakies nazwisko, ktore znalaztam (W39, G).
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Jedynie w przypadku 3 oséb albo ocena ta nie zostata wyrazona, bagdZ ma ona charakter nie-
jednoznaczny — zostang one opisane w dalszej kolejnosci. W kilku wypowiedziach podkresla si¢
wrecz dominujacy charakter tego rodzaju aktywno$ci w poszukiwaniu wsparcia:

Praktycznie to jest dla mnie jedyne Zrodlo informacji aby sie gdziekolwiek, czegokolwiek dowie-
dzie¢ (W51, G).

Posrednio mozna wnioskowa¢ o upodmiotowiajacym potencjale, znaczeniu korzystania z takich
informacji w kontakcie ze specjalistami. Korzystanie z internetu bywa rdwniez wyrazem rozczaro-
wania i braku wiary w tradycyjne formy wsparcia:

Bardzo duzo. To przede wszystkim internet. Tutaj cigzko si¢ dowiedzie¢. Jak cztowiek sam czegos
nie znajdzie, no to nie wiem... Slepy los, ze ktos podpowie. Przede wszystkim internet (W44, SP).

Grupa rodzicow, ktorych wypowiedzi przypisano do omawianej kategorii, ma zréznicowany
charakter pod wzgledem zakresu korzystania z ,,pomocowych” zasobow internetu. Ich wypowie-
dzi pogrupowano na wskazujace na waski zakres korzystania (najczgséciej dotyczyto to wsparcia
informacyjnego) i zakres szeroki, dotyczacy wykorzystywania mediéw spotecznosciowych i/lub
wykorzystania do wigkszej liczby niz jedna forma wsparcia.

Do grupy wykorzystujacej internet w szerokim zakresie (do poszukiwania wsparcia) zaliczono
okoto co trzeciego z grupy korzystajacych (17 na 42 osoby pozytywnie wartoSciujgce wsparcie online).
Korzystalam, korzystam i bede korzystaé. Bardzo czesto. Szukatam pomocy prawnej, kontaktu ze
specjalistami, kontakt z rodzicami dzieci niepelnosprawnych i rowniez na fora wchodzitam. Ja
uwazam, ze internet to jest podstawa, jezeli chodzi o wsparcie i pomoc. Jest to podstawowe, zrodio
informacji (R8, SP, ILS).

Tak korzystatam. Wchodzitam na fora, blogi tematyczne. Z reguly jest tam bardzo duzo wqtkow, wiec
kazdy moze znalez¢ temat akurat, ktory jemu pasuje, ktory akurat jest potrzebny. Rowniez strony
stowarzyszen, w naszym przypadku Dziecko z zespotem Downa. Szukatam kontaktu do lekarzy
i opinii na ich temat, pod kqtem problemow jakie wynikaly ze zdrowiem dziecka. internet jest to na
pewno bardzo przydatna forma wsparcia (W9, SP).

Naleze do takiej grupy na internecie ,,mam dzieci niepelnosprawne”. Jak mam jakis problem, to tam
pisze. Tam jest sporo 0sob z dzie¢mi niepelnosprawnymi i oni duzo pomagajq. Oni zawsze doradzq
gdzie sie zglosi¢, co mozna zrobi¢, gdzie pojs¢ (W47, G).

Tak korzystam przede wszystkim z forow i innych grup spolecznosciowych tam si¢ doksztatcam
(W76, SP).

Warto wyodrebnié w tej grupie osoby nie tylko korzystajace z czyjegos$ wsparcia, ale wykorzy-

stujace wlasciwosci medidw spoteczno$ciowych i udzielajace pomocy innym w podobnej sytuacji
np. poprzez dzielenie si¢ swoim do$wiadczeniem:
Tak, owszem. Szukatam grup czy porad na forach, u innych osob posiadajqgcych dzieci o podobnych
schorzeniach. StworzylisSmy na facebook’u grupe rodzicow Fundacje (X), mozemy tam wymienic¢
doswiadczenia i pogadac. Kazdy ma cos swojego, ja lubig pisac i opowiadac. Pisze tez opowiadania,
mam nadzieje ze kiedys je wydam, lubig tez patrze¢ na reakcje na nie i stucha¢ co majq ludzie do
powiedzenia. To co chciatam znalez¢ to znalaztam w formie grupy wsparcia, czy grupy dyskusyjnej
na fb (R91, SP, AS).
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Tak, naleze do pewnej grupy spolecznosciowej na facebooku gdzie wymieniamy si¢ swoimi doswiad-
czeniami. Jezeli jest jakas pomoc to wysylamy sobie emaile z informacjami. To jest bardzo skuteczna
[pomoc] i mozemy dyskutowaé na ten temat (R52, G, 1S).

W wypowiedziach mozna zidentyfikowac wystgpowanie wszystkich rodzajow wsparcia, ktore
z powodzeniem badani do$wiadczyli w swojej aktywnos$ci online:

Wsparcie materialne:
Z facebooka, jest nieoceniony. Dzigki temu zhieram 1% podatku. Otrzymalismy na konto fundacji
pienigdze takze. Znajomi z facebook’a pomagajq finansowo. Szukalam bardzo duzo informacyji,
znalazlam szkolg i poradnie dla dzieci autystycznych. Polecono nam aplikacje na androida, ktory
uczgy dziecko (W70, SP).

To ostatnie zdanie pokazuje, Ze rodzice moga wykorzystywac poszukiwania wsparcia za pomoca
nowych mediow do bezposredniego wsparcia swoich dzieci.
Tak, rozne wiadomosci w internecie. Zdecydowanie, z internetu duzo rzeczy mozna uzyskac i na
pewno korzystamy z tego. Patryk ma trojkolowy rower , ktory znalezlismy w internecie. Dla niego
Jjazda na rowerze, to super forma rehabilitacji (W10, SP).

Korzystatam z internetu. To byly czasy gdzie moje dziecko nie miato gdzie mieszkacd, nie mialo fa-
zienki w XXI wieku. Korzystatam i faktycznie pomoc znalaztam. Kontaktowatam sie z fundacjq i ta
fundacja udostgpnita mi swoje subkonto i na to subkonto wplywaly pienigzki. Pomogli mi bardzo.
Internet to bardzo potrzebna forma wsparcia. Dzigki temu moje dziecko ma swojq tazienke i swoj
pokoj (W24, SP).

Pojedyncze wypowiedzi wskazuja na faczenie tradycyjnych form wspierania si¢ rodzicow jak
spotkania i rozmowy telefoniczne z formami zaposredniczonymi przez nowe media:
Rowniez dzwonimy do siebie telefonicznie i wspieramy si¢ jako rodzice wzajemnie (W79, SP).

25 wypowiedzi wskazuje na waski/ograniczony zakres korzystania z internetu jako zrodta
wsparcia, cho¢ to oczywiscie kwestia umowna. W tym przypadku chodzi przede wszystkim o osoby
wykorzystujace internet do poszukiwania wsparcia informacyjnego.

»  Wsparcie informacyjne
Wigkszos¢ wypowiedzi badanych osob korzystajacych z internetu wskazuje na ten obszar
w poszukiwaniu wsparcia:
Na pewno internet jest przydatny, poniewaz mozna tam znalez¢ duzo potrzebnych informacji (W6, G).

Wiekszos¢ tej wiedzy, ktorq posiadam odnosnie niepetnosprawnosci mojego dziecka posiadam
z internetu i dzieki prywatnym kontaktom (W54, SP).

Ja to tylko czytam w internecie. Szukam informacji, np. na temat o leku na autyzm, jak z takim
dzieckiem postgpowac. Sq strony, ktore o tym piszq. Znalaztam w internecie wielu przydatnych
rzeczy. Wiekszos¢ tam wyszukatam (W58, SP).

Tam wlasnie szukam najczesciej pomocy. Szukam, gdzie mozna by pojechac, szukam terapii i po-
dobnych rzeczy. Internet jest bardzo przydatny informacyjnie poniewaz od lekarzy trudno uzyskaé
informacje (W77, SP)

W niektorych wypowiedziach znajduja si¢ odniesienia, do poszukiwanego przy okazji zdoby-
wania informacji, wsparcia instrumentalnego:
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Szukatam tylko informacji na temat choroby, jak postgpowac z dzieckiem (W37, SP).

Tak korzystam. Szukam informacji prawnych, jak o alimenty pisac. Takich rzeczy formalnych sie do-
wiaduje, jak wypetnia¢ wnioski do urzedu itp. Sq luki prawne i staram sig je wyszukiwac w internecie.
Z internetu mozna duzo si¢ dowiedzie¢. Stkoda, Ze internauci nie wychodzq na ulice (W16, G).

Ten ostatni watek wskazuje rowniez na $wiadomos$¢ przynaleznosci do okreslonej spoteczno-
Sci sieciowej 1 potrzeby mowienia wlasnym glosem, mozliwosci wykorzystywania internetu do
dziatan o charakterze upodmiotowienia, upelnomocnienia (empowerment) grupy rodzicoOw dzieci
z niepelnosprawnoscia.

» Wsparcie instrumentalne:
Sciggam tez rézne pomoce do terapii dla mojego dziecka (W54, SP).

Nie miatam zielonego pojecia o tej tematyce, nie wiedziatam jak postegpowac z dzieckiem. Po znale-
zieniu literatury, zakupitam jq. Pozniej byta samodzielna praca z dzieckiem. Internet byl pomocnym
zrodlem informacji i wskazowek jak postgpowaé 7 dzieckiem autystycznym (W59, SP).

» Wsparcie emocjonalne:
Wtasciwie wszyscy uzytkownicy mediow spotecznosciowych podkreslaja znaczenie takiego
doswiadczenia:
(...) Forum internetowe i jestem w grupie wsparcia, w ktorej opisujemy sobie rozne problemy. Jest
to najszybsza forma znalezienie informacji, nawet o 12 w nocy (W64, SP).

Wypowiedzi badanych 0s6b rdznig si¢ rowniez pod wzgledem stopnia entuzjazmu dotyczacego
potencjatu internetu w ich zyciu, nie tylko w poszukiwania i otrzymywania wsparcia:
Internet to nieoceniona forma wsparcie, to jest okno na swiat (W20, G).

Bez internetu, sobie Zycia nie wyobraz am (W23, G).

Mamy réwniez do czynienia z ,,entuzjazmem stonowanym” charakteryzujacym si¢ dostrzega-
niem ograniczen tej formy wsparcia:
Tak korzystatam. Swego czasu bardzo duzo czytatam ksigzek, duzo wlasnie w internecie informacji
o roznych mozliwych terapiach. Powiem szczerze, zZe to duzo mi dato. Uwazam, Ze internet jest
bardzo po trzebny ale wiadomo, Ze informacje zawarte tam trzeba weryfikowaé (W32, G).

Z grup wsparcia nie korzystam. Na tq chwile bardziej informacyjne rzeczy mnie interesujq. Mnie
sie to przydato. Wiem, Ze na forach roin e rzeczy ludzie piszq i trzeba braé czesé tego z priymru-
Zeniem oka (W74, SP).

Kategoria 2: Korzystanie - Ocena niejednoznaczna

W trzech wywiadach trudno bylo znalez¢ jednoznaczne oceny dotyczace korzystania z internetu
jako Zroédta wsparcia:
Tak, korzystalismy z internetu. Caly czas szukalismy jakichs instytucji gdzie mozna by sie zapisac
i uzyskac¢ pomoc. Ale zawsze konczylo sie tylko na szukaniu (W65, SP).

Czasami przeglgdam strony, ale nic nie znalaztam w sensie pomocy. Informacje mam takze z internetu
ale przede wszystkim od rodzicow ze szkoly. Rodzice sq najlepszym zrodlem informacji (W67, SP).

164



Zwraca uwagg brak jednoznacznie negatywnych wypowiedzi osob korzystajacych z internetu
jako zrodta wsparcia dla siebie.

Kategoria 3: Niekorzystanie - Nastawienie pozytywne

Z punktu widzenia przysztych dziatan adresowanych do rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia,
co szbsty z nich (15 na 94 osoby), to osoba nie korzystajaca, ale pozytywnie nastawiona wobec
internetu i jego mozliwosci. To pozytywne nastawienie moze by¢ potencjatem, na ktorym warto
bedzie bazowac.
Internet na pewno jest to forma przydatna ale ja nie korzystam (W13, G)

Nie, nie korzystatam, bo ja do internetu nie zaglgdam. Nie wiedziatam jak poszukac takiego wsparcia
w internecie. Mysle, ze internet jest rzeczq przydatng, nawet takiemu dziecku (W15, G).

Internet jest przydatny ale cata pomoc znalaztam gdzies indziej (W22, G).
Nie zaglgdatam na grupy dyskusyjne, aczkolwiek musze sprawdzi¢ co tam piszq (W31, G).

Nie korzystalam bo nie mam internetu. Moze byc przydatny bo tam jest duzo informacji, duzo
fundacji (W25, SP).

Kategoria 4: Niekorzystanie - Nastawienie negatywne

Kolejna wyrozniona kategoria wypowiedzi badanych osob dotyczy tych, ktorzy nie wykorzystuja
internetu jako zrodla wsparcia dla siebie i dziecka:
Nie, nie, nie. Tutaj to akurat ewidentnie nie korzystatam, nie korzystam. Nie jestem przekonana
o takiej formy wsparcia. Niczego nigdy nie szukatam (W1, G).

Nie, nie korzystalam. Ze wszystkimi problemami rozmawiam z pedagogiem i od niego dowiaduje
sig informacji. Nie jestem przekonana do internetu (W2, SP).

Nie, internet mnie nie interesuje. Ja raczej si¢ nie uzewnetrzniam i nie szukam dlatego ze to dla
mnie jest takie rozpowszechnianie. Jestem pozostawiona sama sobie a wigc w internecie jakbym
zaczeta cokolwiek pisac to tak jakbym, no co bloga mam sobie napisac?, w powietrze sobie napisac?
Bezsensu, to mnie nie interesuje (W11, G).

W tej ostatniej wypowiedzi uwidacznia si¢ problem ludzi wykluczonych offline i odtwarzania
a nie przezwyci¢zania tego problemu w §wieci online.

Kategoria 5: Niekorzystanie - Nastawienie niejednoznaczne/Brak oceny

W kilku przypadkach osoby niekorzystajace z internetu w celu poszukiwania wsparcia nie
dokonuja jednoznacznej oceny tego medium np.:
Nie korzystam z internetu, poniewaz w szkole mam wszelkie informacje (W69, SP).

Nie przypominam sobie, zebym w jakis sposob szukal. Nie, raczej nie (W3, SP).
Cigzko mi powiedzie¢ o przydatnosci , bo nigdy nie wchodzitam i nie szukatam (W18, SP).

Nie moge ocenic¢ przydatnosci bo nigdy nie szukatam. Ja do niczego nie jestem przekonana jesli
chodzi o wsparcie (W26, G).
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Obraz jaki wytania si¢ po przeanalizowaniu wypowiedzi rodzicéw na temat korzystania z inter-
netu w obszarze poszukiwania wsparcia jest optymistyczny mimo, iz grupa osob nie korzystajacych
w taki sposob ze wsparcia jest znaczna. To co jest warte podkreslenia to fakt, iz niemal wszyscy
poszukujacy takiego wsparcia oceniajg rezultaty pozytywnie a wérdd osob nie korzystajacych jest
znaczna liczba takich, ktorzy sa pozytywnie nastawieni do skorzystania w przysztosci. Niestety,
dla niektorych osob bariera jest optata za tacze internetowe.

8. Rekomendacje dla polityki spolecznej i praktyki w zakresie wspierania
rodzin z dzieé¢mi z niepelnosprawnoscia

dr hab. Jacek Pyzalski, prof. UAM
dr Piotr Plichta

Dla zachowania logiki raportu gtowne zalecenia przedstawione zostaly w kolejnosci odpo-
wiadajacej podziatowi ze wzgledu na instytucje/zrodta wsparcia, ktore przedstawiono w czesci
empirycznej raportu.

8.1 Rekomendacje dotyczace wsparcia ze strony szkoly

Uzyskane wyniki pozwalaja na sformutowanie nastgpujacych zalecen dotyczacych wsparcia
oferowanego przez szkoty:
a. wsparcie finansowe 1 organizacyjne dla instytucji szkolnictwa specjalnego, ktore sg postrze-
gane powszechnie przez odbiorcéw jako podstawowe zrodto wsparcia a ich dziatalno$é jest
wysoko oceniana,

b. przeprowadzenie diagnozy w celu rozpoznania sytuacji dzieci niepelnosprawnych w szkotach
ogolnodostepnych i integracyjnych, gdyz doswiadczenia wielu rodzicow sa w tym zakresie
zdecydowanie negatywne,

c. wsparcie kadry pedagogicznej szkolnictwa specjalnego w zakresie wiedzy 1 umiejetnosci do-
tyczacych przeciwdziatania wiktymizacji, ze szczegdlnym uwzglednieniem przemocy rowie-
$niczej, w tym elektronicznej. Wyniki wskazuja na potrzebe zintensyfikowania pracy profilak-
tycznej i wychowawczej, w zakresie agresji tradycyjnej i elektronicznej, szczegdlnie w pracy
pozalekcyjnej (w warunkach internatowych). Nalezy wzmoc nadzor nad aktywnoscig online
wychowankow mieszkajacych w warunkach instytucjonalnych,

d. wsparcie szkdt w celu promowania opieki wytchnieniowej w organizacji pracy placéwek,

e. wsparcie kadry pedagogicznej w zakresie wysokiej jakosci wspolpracy z rodzicami (w tym
komunikacja oraz diagnoza potrzeb),

f. wykorzystanie potencjatu tkwigcego wsrdd kadry pracujgcej w szkotach specjalnych do pod-

noszenia §wiadomosci, upowszechniania wiedzy, szkolen profesjonalistéw zajmujacych si¢
kwestig niepetnosprawnosci,

g. zwigkszenie oferty zaje¢ pozalekcyjnych, w tym organizowanie przez szkoty, ktore jeszcze
nie maja takiej oferty, dluzszych wyjazdow z dzie¢mi (,,zielone szkoty”, kolonie). Rodzice
mieliby do takich form wigksze zaufanie, jesli kadr¢ przynajmniej czgSciowo stanowiliby na-
uczyciele i inne osoby znane im oraz ich dzieciom z placéwki edukacyjne;j,

h. szkoty powinny mie¢ udzial we wspieraniu i organizowaniu grup wsparcia dla rodzicow, grup
samopomocowych. Warto réwniez podja¢ proby pilotazowego wprowadzania dziatan o cha-
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rakterze mentoringowym — rowniez z wykorzystaniem potencjatu tych rodzicoéw, ktorzy do-
brze sobie radzg w roli opiekuna dziecka z niepelnosprawnoscia,

i. szkoly, w pracy z rodzinami, w wigkszym stopniu powinny wykorzystywac strategie oparte nie

j-

tylko na rozwigzywaniu problemow rodzicdw, ale rowniez na realizowaniu tzw. cel6w moto-
rycznych/behawioralnych polegajacych na uczeniu réznych przydatnych umiej¢tnosci m.in.
wychowawczych. Oznacza to potrzebe wigkszego skupienia si¢ na wsparciu instrumentalnym/
instruktazowym,

potrzebna jest diagnoza sytuacji rodzin zajmujacych si¢ dzie¢mi z niepetnosprawnoscia po
zakonczeniu nauki szkolnej i na tej podstawie wypracowanie modelu oraz rozwigzan wspie-
rajacych dla tej grupy.

8.2 Rekomendacje dotyczace wsparcia ze strony instytucji publicznych

(urzedow)

Uzyskane wyniki w zakresie (dys)satysfakcji rodzicow ze wsparcia oferowanego przez instytucje

publiczne, urzedy pozwolily na sformulowanie m.in. zalecen w zakresie:

a.

zwigkszenia wsparcia finansowego, rzeczowego, tj. dostosowanie go do wigkszych niz w in-
nych rodzinach, bo wynikajacych z niepelnosprawnosci dziecka, potrzeb,

b. urealnienia kryteriow formalnych przyznawania wsparcia poprzez m.in. zmniejszenie limitu

dochodéw uprawniajacych do jego otrzymania, czy uwzglednianie w tym procesie trudnej
sytuacji, specyfiki poszczegolnych rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym,

. zwigkszenia dofinasowania i czgstosci, a takze zapewnienia regularnosci przyznawania dzie-

ciom turnusow rehabilitacyjnych, stanowigcych w opiniach rodzicow bardzo wazny element
ich usprawniania,

. organizowania, (do)finansowania wyjazdow, wypoczynku (np. w ramach turnusé6w rehabi-

litacyjnych) dla dzieci niepetnosprawnych wraz z obojgiem rodzicoéw, stuzacych integracji
rodziny, wspdlnej regeneracji sit,

. tworzenia miejsc (np. $wietlic, domow kultury), w ktorych niepetnosprawne dzieci po szkole,

w trakcie wakacji mogloby spedzaé czas z rowiesnikami, uspoleczniaé sie,

f. doktadania przez gminy wigkszej troski o regularny i adekwatny do wydatkow zwrot kosztow

h.

transportu dzieci do szkot,

. wprowadzenia zmian legislacyjnych uprawniajacych ubezpieczonych rodzicow dzieci niepet-

nosprawnych w wieku pow. 14 lat do platnych, dtugotrwalych (tj. trwajacych znacznie pow.
14 dni w roku kalendarzowym) zwolnien lekarskich na tych podopiecznych, badz stwarzaja-
cych takg mozliwos¢ w zalezno$ci od rodzaju/stopnia niepetnosprawnosci dziecka, jego stanu
zdrowia,

skrocenia termindw oczekiwania do specjalistéw typu logopeda, psycholog,

i. utatwienia i skrocenia procedur ubiegania si¢ 0 wsparcie, m.in. poprzez uproszczenie biuro-

kracji, poprawe koordynacji dziatan migdzy réznorodnymi instytucjami (takze spoza systemu
wsparcia) w procesie organizowania, przyznawania pomocy,

j- likwidacji licznych barier architektonicznych dla os6b niepetnosprawnych w miejscach uzy-

k.

tecznosci publicznej,

wsparcia rodzin w zakresie likwidacji barier architektonicznych, poprawy warunkow lokalo-
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wych w ich domach, mieszkaniach,

1. poprawy oferty wsparcia emocjonalnego dla rodzin z dzie¢mi niepelnosprawnymi,

m. poprawy wsparcia informacyjnego i instrumentalnego poprzez np. wykorzystanie jako kana-

16w informacji tych urzeddw, instytucji, w ktérych rodzice dzieci z niepetnosprawnos$ciami
standardowo otrzymujg pomoc finansowa, rzeczowa, na temat réznych innych dostgpnych
w gminie, powiecie, wojewddztwie form wsparcia, czy wydawanie szeroko dystrybuowanego
poradnika i/lub otwarcie punktu, centrum udzielajacego takim rodzinom kompleksowej infor-
macji dotyczacej dostepnej dla nich pomocy (oferowanej przez réznorodne podmioty, nie tylko
urzedy czy instytucje publiczne),

. organizowania odcigzajacej rodziny opieki nad niepelnosprawnymi dzie¢mi, poprzez np. two-

rzenie miejsc, w ktorych istniataby mozliwos$¢ pozostawienia ich pod fachows, nieprzypadko-
wa opieka na kilka godzin w celu regeneracji sit przez rodzicoéw, zatatwienia podstawowych
spraw (np. urzedowych, zakupoéw), kierowanie przez urzedy, instytucje publiczne 0s6b asystu-
jacych dzieciom w ich domach po zaj¢ciach szkolnych,

. uwrazliwiania pracownikow instytucji publicznych obstugujacych rodzicéw dzieci niepet-

nosprawnych na charakterystyczne dla tych rodzin problemy, doksztalcanie ich w zakresie
specyfiki niepetnosprawnosci w celu poprawy relacji interpersonalnych miedzy urzednikami
a petentami i tym samym podniesienie jako$ci obstugi.

8.3 Rekomendacje dotyczace wsparcia ze strony organizacji

pozarzadowych/wspolnot religijnych

Wyniki uzyskane w badaniu sktaniaja do sformutowania nastepujacych postulatow adresowa-

nych do podmiotow odpowiedzialnych za ksztattowanie polityki spotecznej w regionie, zgodnej
z ideami empowerment oraz self-advocacy:

a.

systematyczne gromadzenie danych na temat aktualnej oferty fundacji i stowarzyszen oraz
organizacji religijnych (dziatajacych w regionie oraz w skali ogdlnopolskiej) adresowanej do
rodzin/opiekunoéw dzieci niepelnosprawnych,

. regularne opracowywanie — w formach przystepnych, takze dla odbiorcy o nisko rozwinigtych

kompetencjach poznawczych — syntetycznej informacji o zdiagnozowanej ofercie organizacji
obywatelskich i religijnych przeznaczonej dla niepelnosprawnych rodzin (wraz z informacja
o korzysciach zwigzanych z korzystaniem z tej oferty, procedurach starania si¢ o pomoc, etc.),

. aktywne i wielokanatowe (poprzez réznorodne instytucje: m.in. szkoty, osrodki pomocy spo-

lecznej, poradnie psychologiczno-pedagogiczne, parafie i inne oraz zréznicowane media)
upowszechnianie informacji o tej ofercie wsrod rodzin/opiekunow dzieci niepetnosprawnych
W regionie oraz zorganizowanie przystgpnego osrodka/osrodkow konsultacyjnego dla rodzin/
0s0b poszukujacych dodatkowych informacji,

. systematyczne monitorowanie przyczyn nie korzystania przez cz¢$¢ z rodzin z oferty fundacji

1 stowarzyszen oraz monitorowanie opinii korzystajacych o udzielanej im pomocy,

. zorganizowanie regularnych konsultacji pomi¢dzy podmiotami odpowiedzialnymi za polityke

spoteczng w regionie a przedstawicielami organizacji obywatelskich i religijnych udzielaja-
cych pomocy rodzinom dzieci niepetnosprawnych w celu optymalizacji udzielanego wsparcia
i systematycznego doskonalenia strategii wzajemnej wspolpracy,
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f. promocja wsrod przedstawicieli instytucji ko$cielnych i innych organizacji wyznaniowych pro-
blematyki potrzeb rodzin dzieci niepetnosprawnych.

8.4 Rekomendacje dotyczace wsparcia ze strony pracodawcow

Pracodawcy/firmy w §wietle uzyskanych wynikéw nie funkcjonuja w $wiadomosci badanych
rodzicow jako instytucje kojarzace si¢ im ze wsparciem w opiece nad niepelnosprawnym dziec-
kiem. Wynika to z faktu, ze potowa z nich nie pracuje zawodowo, a trzy czwarte zatrudnionych nie
doswiadczyto w skali ostatniego roku sytuacji takich jak np. mozliwo$¢ wczesniejszego wyjscia
z pracy by zatatwi¢ sprawy zwigzane z opieka nad dzieckiem. Firmy byly kojarzone raczej jako
zrédto jednorazowego finansowego wsparcia (sponsoringu) w sytuacji waznych czy trudnych wy-
zwan zwigzanych z funkcjonowaniem rodziny z niepetnosprawnym dzieckiem. Sugeruje to potrzebe
oddziatywania ze strony podmiotéw polityki spotecznej na pracodawcow, by bardziej angazowali
si¢ w poszukiwanie korzystnych dla firm specyficznych form czy stanowisk pracy (np. e-praca,
elastyczne formy pracy), oraz udogodnien w wewngtrznych regulaminach, z ktérych mogliby ko-
rzysta¢ rodzice opiekujacy si¢ niepelnosprawnym dzieckiem. Szczegdlnie dotyczy¢ to moze firm
zainteresowanych CSR (Corporate Social Resposibility).

8.5 Rekomendacje dotyczace wsparcia ze strony instytucji opieki
zdrowotnej/profesjonalistow medycznych

Wyniki badania satysfakcji i potrzeb z ustug medycznych §wiadczonych rodzinom z niepelno-
sprawnym dzieckiem wskazuja, iz sektor publiczny, w szczegdlnosci obszar polityki spotecznej winny
by¢ ich rzecznikiem propagujacym nastgpujace rozwigzania w ramach polityki ochrony zdrowia:

a. uruchomienia procedur jak najwczesniejszego diagnozowania zaburzen stanu zdrowia/ niepet-
nosprawnosci u dzieci,

b. zwigkszenia dostepnosci do ustug medycznych, w tym rehabilitacji dla dziecka niepetnospraw-
nego (tj. np. skrocenie czasu oczekiwania poprzez przyjmowanie takich dzieci poza kolej-
no$cia, wprowadzenie specjalnych rozwigzan organizacyjnych upraszczajacych korzystanie
ze $wiadczen, wyrownywanie szans dla rodzin zamieszkujacych na wsi i matych miastach
regionu),

¢. koordynacji (przez wytypowanego profesjonaliste medycznego) wszelkich dziatan diagno-
styczno-leczniczych i rehabilitacyjnych adekwatnie do stanu dziecka,

d. udoskonalenia umiejetnosci i kompetencji spotecznych rdéznego rodzaju profesjonalistow me-
dycznych (szczegodlnie lekarzy, zard6wno pierwszego kontaktu jak i specjalistow) w zakresie
postepowania z niepetnosprawnym dzieckiem w sytuacji §wiadczenia mu ushug zdrowotnych,

e. rozwoju poradnictwa psychologicznego i pomocy ze strony neurologdw, a szczegolnie psy-
chiatréw dzieciecych dla dzieci niepelnosprawnych,

f. pozostawienia dzieci z niepelnosprawnos$cia intelektualng w systemie opieki nad dzie¢mi
i mtodzieza, pomimo osiggnigcia petnoletnio$ci

g. zapewnienie wsparcia informacyjnego i emocjonalnego dla matki/ojca w momencie narodzin
niepelnosprawnego dziecka lub uzyskania diagnozy tego rodzaju,

h. zorganizowanie jednego centrum, w ktorym dostgpne bylyby wszystkie aktualne informacje
dla rodzicéw na tematy zwiazane z rozwiazywaniem problemdéw zdrowia/rehabilitacji dziecka
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oraz zwigkszenie umiejetnosci lekarzy w zakresie udzielania informacji o stanie zdrowia, le-
czeniu i rehabilitacji dziecka oraz sposobach postepowania stanowigcych element rehabilitacji
badz leczenia, adekwatnego do poziomu wyksztalcenia i zdolnosci percepcyjnych rodzicéw,

i. zorganizowanie bezplatnej pomocy psychologicznej dla rodzicow, ulatwiajacej im radzenie
sobie z opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem,

j- zorganizowanie kursow dla rodzicow, dzigki ktérym nabyliby niezbedne kompetencje do
udziatu w rehabilitacji dziecka,

k. wprowadzenie ulatwien zwigzanych z przebywaniem opiekundéw na oddziatach szpitalnych
z chorym, niepetnosprawnym dzieckiem,

1. prowadzenie dzialan na rzecz zmiany postaw lekarzy, tak by zechcieli oni i potrafili korzystaé¢
z wiedzy 1 doswiadczenia rodzicow w sprawach zwigzanych z leczeniem niepetnosprawnych
dzieci.

8.6 Rekomendacje dotyczace wsparcia nieformalnego (ze strony rodziny,
sasiadow i znajomych)

Uzyskane wyniki wskazujace na niski poziom angazowania si¢ dalszej rodziny, a takze sgsiadow
i znajomych w aktywnos$¢ z zakresu pomocy na rzecz rodzicéw i niepelnosprawnych dzieci stanowig
przestanke podjecia oddziatywan edukacyjnych kierowanych do catej spotecznosci regionu. W ob-
szarze tym nalezy doskonali¢ kompetencje rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia, np. umiejetnosé
zwracania si¢ o pomoc do ludzi ze swego otoczenia oraz uruchomi¢ mechanizmy sprzyjajace silniej-
szej wewnetrznej integracji tego srodowiska w regionie. Istotne na tle uchwyconych doswiadczen
biograficznych jest, aby rodzice sami dla siebie mogli stanowi¢ grupe wsparcia strukturalnego,
a takze uczestniczy¢ w dziataniach edukacyjnych skierowanych do ogétu mieszkancéw. Na pozio-
mie oddziatywan kierowanych do spotecznosci lokalnej nalezy intensywniej upowszechnia¢ wiedzg¢
o niepetnosprawnosciach (szczegolnie intelektualnych i spektrum autystycznym) oraz zwigzanych
z nimi wyzwaniach dla dotknigtych nimi rodzin, w tym minimalizowa¢ obawy otoczenia spotecz-
nego przed kontaktami z takimi dzie¢mi (w tym ze strony ich réwie$nikow). Ponadto inicjowac
rozwigzania sprzyjajace poznaniu i solidarno$ci w ramach spotecznosci sasiedzkich.

8.7 Rekomendacje dotyczace wykorzystania internetu we wsparciu

Konkluzje po przeanalizowaniu wypowiedzi rodzicow na temat korzystania z internetu jako
zrodta wsparcia sktaniajg do umiarkowanego optymizmu pomimo faktu, iz grupa osob nie ko-
rzystajaca z tego medium jest znaczna. Warto zauwazy¢, iz niemal wszyscy poszukujacy tego
typu pomocy oceniajg rezultaty wsparcia za posrednictwem internetu pozytywnie a wsrdd osob
nie korzystajacych z tej formy znaczna liczba jest pozytywnie nastawiona do skorzystania z tego
rodzaju pomocy w przysziosci. Niestety, dla niektdrych osob bariera wcigz sa kwestie finansowe.
W wyniku analiz zidentyfikowano nastepujace bariery w korzystaniu z Internetu, w tym odnosza-
ce si¢ do poszukiwania wsparcia: finansowe, kompetencyjne, brak czasu, bariery psychologiczne
oraz brak zaufania do ludzi i tresci w Internecie. W kontekscie powyzszego aby zapewni¢ spojna
polityke przeciwdziatania wykluczeniu cyfrowemu, nalezy zaprojektowaé dziatania odnoszace si¢
do wymienionych wcze$niej barier.
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Przeprowadzone badania wskazuja na nastgpujace kierunki wykorzystania internetu we wsparciu
rodzin dzieci z niepetnosprawnoscia:

a. promowanie wartosciowych zrdédet internetowych, takze tych opartych na dziataniu spotecz-
no$ci samopomocowych,

b. wyréwnywanie nierdwnosci cyfrowych silnie obecnych wérod rodzicow dzieci z niepetno-
sprawnoscia np. poprzez skierowanie adekwatnej oferty szkoleniowej,

c. potrzeba identyfikacji 0séb nie korzystajacych z Internetu i wykazujacych pozytywne nasta-
wienie do potencjalnego z niego korzystania (nie majacych powaznych uprzedzen co do takiej
formy poszukiwania szeroko rozumianego wsparcia). Adresowanie do tej grupy osob dziatan
skoncentrowanych na ksztatceniu kompetencji cyfrowych.
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Zalacznik 1 Lista kontrolna dziatan wspierajacych wg pakietu obowigzkowego ustug i integracji
spotecznej (PAKIET A)

A. Obowiazkowy pakiet uslug pomocy i integracji spolecznej

Zawarto$¢ Obligatoryjne ustugi przewidziane obowigzujacym prawem

Propozycje wsparcia 0sob niepetnosprawnych i ich rodzin w zakresie wszystkich podstawowych
potrzeb w obszarze zdrowia, opieki, nauki, przygotowania do rol zawodowych i funkcjonowania
w grupach spotecznych

Charaktery-
styka

Propozycje do planu dziatan Potrzeba klienta Dostepnosc¢ lokalna

»  Punkt informacyjny dla ON

»  Praca socjalna

»  Inicjowanie i wspieranie grup samopomocy

»  Poradnictwo specjalistyczne

»  Ustugi opiekuncze

»  Specjalistyczne ustugi opiekuncze

»  Mieszkanie chronione

> Warsztaty/kursy

»  Kluby tematyczne w obszarze kultury i zaintereso-
wan (np. plastyczne, teatralne)

LISTA DZIALAN WSPIRAJACYCH

»  Interwencja kryzysowa

»  Ustugi $wiadczone w o$rodkach wsparcia:

—  Domach Dziennego Pobytu

—  Srodowiskowych Domach Samopomocy

—  Uslugi $wiadczone w Domach Pomocy
Spotecznej

Zrédto: opracowanie D. Podgorska-Jachnik w oparciu o J. Pauli, A. Wioch, Podrecznik instruktazowy. Stan-
dardy ustug, WRZOS, Warszawa, s. 71-74, [online], [dostep: 15.04.2014]
<http://www.wrzos.org.pl/projekt1.18/download/PODRECZNIK SU wydrukowany.pdf>.
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Zatacznik 2 Lista kontrolna dziatan wspierajacych wg pakietu optymalnego ustug i integracji
spotecznej (PAKIET B)

B. Optymalny pakiet ustug pomocy i integracji spotecznej

Oferta pakietu obowiazkowego uzupehiona propozycjami uwzgledniajacymi indywidualne po-

Zawartos¢é trzeby klientow;

Oferta bardziej zindywidualizowana, uwzglgdniajaca mozliwosci lokalne, jak dostepnosé specja-
Charakterystyka | listow, bazy lokalowej, aktywnos$ci obywatelskiej w formie dziatajacych organizacji pozarzado-

pakietu wych, ale tez od lokalnej polityki na rzecz 0sob z niepelnosprawnoscia i wysokosci dostepnych
srodkow finansowych.

Potrzeba Dostepnosé

Propozycje do planu dziatan Klienta lokalna

»  Rehabilitacja spoteczna:

—  Turnusy rehabilitacyjne

—  Warsztaty terapii zajeciowej

»  Wypozyczalnia sprzetu rehabilitacyjnego

»  Telefon zaufania

> Pies asystujacy

»  Ustugi w Klubie Integracji Spoteczne;j

jus) »  Zawodowe specjalistyczne rodziny zastgpcze dla dzieci
g z niepetnosprawnoscia

O

g b Mediacje

(n';) »  Terapia rodzinna

E »  Terapia indywidualna

é »  Ustugi w Centrum Integracji Spotecznej
E »  Ustugi w mieszkaniu treningowym

&

0 »  Ustuga transportowa

=i

»  Ustugi centrum wspierania samopomocy

»  Zaopatrzenie w przedmioty ortopedyczne i $rodki pomocnicze

»  Zaopatrzenie w sprzet rehabilitacyjny

»  Ustugi asystenta ON

»  Integracja spoteczna

»  Karta parkingowa

»  Telealarm

»  Uslugi Asystenta Personalnego ON

Zrodto: opracowanie D. Podgorska-Jachnik w oparciu o . Pauli, A. Wioch, Podrecznik instruktazowy. Stan-
dardy ustug, WRZOS, Warszawa, s. 71-74, [online], [dostep: 15.04.2014]
<http://www.wrzos.org.pl/projekt1.18/download/PODRECZNIK SU wydrukowany.pdf>.
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Zatacznik 3 Lista kontrolna dziatan wspierajacych wg pakietu uzupehiajacych ushug spotecz-
nych (PAKIET C)

C. Pakiet uslug spolecznych uzupeliajacych

Zawarto$¢ Uslugi socjalne w ofertach instytucji spoza obszaru pomocy spotecznej

Oferta pomocy zawarta w pakiecie ustug spotecznych pozwala budowac oparcie
spoteczne w §rodowisku zycia 0sob niepetnosprawnych i ich rodzin. Odnosi si¢

Charakte.trystyka do obszarow rehabilitacji, ale tez i profilaktyki. Uruchomienie ich wymaga dobre;j
pakietu . . . T PR . .
wspotpracy pomigdzy instytucjami rynku pracy, oswiaty i wychowania oraz shuzb
medycznych.
. s Potrzeba Dostepnosé
Propozycje do planu dziatan Klienta lokalna

» Rehabilitacja zawodowa:

—  Pakiet instrumentow rynku pracy

—  Szkolenia i przekwalifikowania

»  Zatrudnienie wspierane :

—  Zaklad Aktywnosci Zawodowej

—  Zaklad Pracy Chronione;j

—  Spotdzielnia socjalna

» Rehabilitacja lecznicza:

—  Swiadczenia pielegnacyjne i opiekuncze
w warunkach domowych

—  Opieka paliatywna i hospicyjna w domu
lub w hospicjum stacjonarnym, badz
w oddziale medycyny paliatywnej

»  Swiadczenia rehabilitacji leczniczej realizowane
w warunkach domowych:

LISTA DZIALAN WSPIRAJACYCH

—  Woczesna interwencja

—  Rehabilitacja dzieci z zaburzeniami wie-
ku rozwojowego w osrodku dziennym

—  Woczesne wspomaganie rozwoju dziecka

»  Edukacja:

—  Edukacja przedszkolna i szkolna dzieci,
ktore posiadaja orzeczenie o potrzebie
ksztalcenia specjalnego

Zrédto: opracowanie D. Podgorska-Jachnik w oparciu o J. Pauli, A. Wioch, Podrecznik instruktazowy. Stan-
dardy ustug, WRZOS, Warszawa, s. 71-74, [online], [dostep: 15.04.2014]
<http://www.wrzos.org.pl/projektl.18/download/PODRECZNIK SU wydrukowany.pdf>.
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Zalacznik 4 Lista kontrolna dziatan wspierajacych wg pakietu ustug dla 0séb z zaburzeniami
psychicznymi i ich rodzin (PAKIET D)

D. Pakiet ustug dla oséb z zaburzeniami psychicznymi i ich rodzin

Pakiet uwzgledniajacy ofert¢ wsparcia w zwigzku ze specyficzng sytuacjg tej grupy

Zawartose |y jientow
Ushugi specjalistyczne i czeSciowo o charakterze specjalistycznym, gdyz kierowane
do 0s6b o szczegblnych wymaganiach. Zwigzane sa z uniemozliwieniem osobom
chorym psychicznie w przebiegu ich choroby samokontroli nad wtasnymi decyzja-
Charakterystyka 1 dzialaniami. mi iadani bow intelektualnych i fi h A
Pakictu mi i dziataniami, mimo posiadania zasobow intelektualnych i fizycznych. Oprocz

wsparcia instytucjonalnego waznym elementem pomocy sa tu ustugi pozwalajace
wypehia¢ role zawodowe, adekwatne do wieku i posiadanych kwalifikacji, co
wyraznie wplywa na funkcjonowanie w normalnych relacjach spotecznych.

Potrzeba Dostepnosé

Propozycje do planu dziatan Klienta lokalna

»  Ustugi w Centrum Zdrowia Psychicznego

»  Oparcie spoteczne

»  Poradnictwo specjalistyczne psychologiczne

»  Grupa wsparcia dla 0sdb z zaburzeniami psy-
chicznymi

»  Grupa wsparcia dla rodzin i opiekunéw 0sob
z zaburzeniami psychicznymi

»  Specjalistyczne ushugi opiekuncze dla oséb z za-
burzeniami psychicznymi

LISTA DZIALAN WSPIRAJACYCH

» Uslugi w mieszkaniach chronionych dla osob
z zaburzeniami psychicznymi

»  Ustugi w Srodowiskowym Domu Samopomocy

» Ustugi w Domu Pomocy Spolecznej dla prze-
wlekle psychicznie chorych

»  Uslugi asystenta ON

Zrédto: opracowanie D. Podgérska-Jachnik w oparciu o J. Pauli, A. Wtoch, Podrecznik instruktazowy. Stan-
dardy ustug, WRZOS, Warszawa, s. 71-74, [online], [dostep: 15.04.2014]
<http://www.wrzos.org.pl/projekt1.18/download/PODRECZNIK SU wydrukowany.pdf>.
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Zalacznik 5 Narzgdzia badawcze

Narzedzia badawcze: Narzedzia do badania rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia:

5.1. Kwestionariusz do badan ilo§ciowych
Szanowni Panstwo,

Prowadzimy na zlecenie Regionalnego Centrum Polityki Spotecznej w Lodzi badania wsrod
rodzin, ktore maja dzieci z niepetnosprawno$ciami. Pytamy, czego oczekuja od réznych instytucji,
ktére maja ich wspierac oraz o to, w jakim stopniu sg zadowolone z oferty, jaka otrzymuja.

Kolejne pytania dotyczy¢ beda: szkoly, instytucji publicznych (np. osrodkéw pomocy spotecznej,
centréw pomocy rodzinie), fundacji (stowarzyszen), specjalistdw medycznych, pracy zawodowej
1 wspolnot religijnych.

Teraz prosimy by Panstwo odpowiedzieli na pytania dotyczace szkoly, do ktérej chodzi Pana/
Pani niepelnosprawne dziecko.

SZKOLA

Czy W CIAGU OSTATNICH 12 MIESIECY, w szkole do ktorej chodzi Pani/Pana
niepetnosprawne dziecko, zdarzyly si¢ nastepujace sytuacje:
(proszg podkresli¢ wybrana odpowiedz)

1. Nauczyciel lub inny pracownik szkoty dawal mi konkretne rady/pomysty jak wychowywac,
uczy¢ moje dziecko

Tak | Nie Nie pamigtam

Jesli skorzystal/a Pan/Pani z takiego wsparcia/pomocy prosz¢ oceni¢, czy byl/a Pan/Pani z tego
zadowolony/a?

Nie skorzystatem/ | Tak, bytem/am
am zadowolony/a

Nie bylem/am

Trudno ocenié
zadowolony/a

Raczej tak Raczej nie

Czy chcial(a)by Pan/Pani w przysztosci skorzystac z takiej pomocy?
| Tak | Nie | Trudno oceni¢ |

2. Nauczyciel lub inny pracownik szkoly pytat mnie jak dziecko zachowuje si¢ w domu (np. czy
mam z nim jakies problemy)

| Tak | Nie | Nie pamigtam |

Jesli skorzystal/a Pan/Pani z takiego wsparcia/pomocy proszg oceni¢, czy bylt/a Pan/Pani z tego
zadowolony/a?

Nie skorzystatem/ | Tak, bylem/am
am zadowolony/a

Nie bylem/am

Trudno ocenié
zadowolony/a

Raczej tak Raczej nie
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Czy chcial(a)by Pan/Pani w przysztosci skorzystac z takiej pomocy?

Tak Nie Trudno ocenié¢

3. Nauczyciel lub inny pracownik szkoty pocieszat mnie, podnosit na duchu gdy miatem/am pro-
blemy z dzieckiem

Tak Nie Nie pami¢tam

Jesli skorzystal/a Pan/Pani z takiego wsparcia/pomocy prosz¢ oceni¢, czy byl/a Pan/Pani z tego
zadowolony/a?

Nie bylem/am
zadowolony/a

Nie skorzystatem/ | Tak, bytem/am

Trudno oceni¢
am zadowolony/a

Raczej tak Raczej nie

Czy chcial(a)by Pan/Pani w przysztosci skorzysta¢ z takiej pomocy?

Tak Nie Trudno ocenié

4. Nauczyciel lub inny pracownik szkoty pytat mnie o moje zdanie w sprawach zwigzanych z moim
dzieckiem (np. jak z nim postepowaé w szkole?) lub pytat mnie czy potrzebuje jakiej§ pomocy
w zwiazku z moim dzieckiem.

| Tak Nie Nie pami¢tam

Jesli skorzystal/a Pan/Pani z takiego wsparcia/pomocy prosz¢ oceni¢, czy byl/a Pan/Pani z tego
zadowolony/a?

Nie bylem/am
zadowolony/a

Nie skorzystatem/ | Tak, bytem/am

Trudno oceni¢
am zadowolony/a

Raczej tak Raczej nie

Czy chcial(a)by Pan/Pani w przysztosci skorzystac z takiej pomocy?

Tak Nie Trudno ocenié

Ponizej pytamy o rézne formy wsparcia dziecka i rodziny, ktéore moga wystepowac
w szkotach. Bedziemy Panstwa prosi¢ zeby je ocenic.

Podobnie jak wczesniej, wybrang odpowiedz prosz¢ oznaczy¢ poprzez jej podkreslenie.

Czy w ciggu OSTATNICH 12 MIESIECY:

5. Szkota organizowata w czasie weekendow, ferii, przerwy wiosennej, wakacji zaje¢cia dla uczniow
(np. sportowe, wycieczki, potkolonie)

| Tak | Nie Nie wiem/Nie pamigtam |

Czy Pana/Pani dziecko skorzystato z tego?
| Tak | Nie |
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Jesli dziecko skorzystato z takiej oferty, prosz¢ oceni¢ czy byt/a Pan/i z tego zadowolony/a?

Nie skorzystato

Tak, bytem/am
z tego zadowo-
lony/a

Raczej tak

Raczej nie

Nie bylem/am
z tego zadowo-
lony/a

Trudno ocenié

Czy chcialaby Pan/Pani aby w przysztosci szkota organizowata takie dziatania?

| Tak

| Nie

| Trudno ocenié¢

6. Szkota organizowata dtuzsze wyjazdy dla dzieci (np. wakacyjne, kolonie, zimowiska)

| Tak

Nie

Nie wiem/Nie pamigtam

Czy Pana/Pani dziecko skorzystato z tego?

Tak

Nie

Jesli dziecko skorzystato z takiej oferty, prosze oceni¢ czy byt/a Pan/i z tego zadowolony/a?

Nie skorzystato

Tak, bylem/am
z tego zadowo-
lony/a

Raczej tak

Raczej nie

Nie bylem/am
z tego zadowo-
lony/a

Trudno ocenié

Czy chcialaby Pan/Pani aby w przysztosci szkota organizowata takie dziatania?

| Tak

Nie

Trudno ocenié

7. Szkota zorganizowata dla swoich uczniow pomoc w postaci pieniedzy lub rzeczy (np. ubran,

pomocy szkolnych)

| Tak

| Nie

| Nie wiem/Nie pamigtam

Czy Pana/Pani dziecko skorzystato z tego?

Tak

Nie

Jesli dziecko skorzystato z takiej oferty, prosz¢ oceni¢ czy byt/a Pan/i z tego zadowolony/a?

Nie skorzystato

Tak, bytem/am
z tego zadowo-
lony/a

Raczej tak

Raczej nie

Nie bytem/am
z tego zadowo-
lony/a

Trudno ocenié

Czy chcialaby Pan/Pani aby w przysztosci szkota organizowata takie dziatania?

| Tak

Nie

Trudno ocenié¢

8. Szkota zorganizowata dla rodzicow spotkanie(a) ze specjalistami (np. psychologiem, lekarzem)
dotyczace wychowywania, pomocy dzieciom

| Tak

Nie

Nie wiem/Nie pamigtam

Czy Pana/Pani dziecko skorzystato z tego?

Tak

Nie

Jesli skorzystal/a Pan/Pani z takiej oferty, prosz¢ oceni¢ swoje zadowolenie?

Nie skorzystatem/
am

Tak, bylem/am
z tego zadowo-
lony/a

Raczej tak

Raczej nie

Nie bytem/am
z tego zadowo-
lony/a

Trudno ocenié
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Czy chcialaby Pan/Pani aby w przysztosci szkota organizowata takie dziatania?
Tak Nie | Trudno oceni¢ |

9. Szkota zorganizowata dla rodzicéw grupg wsparcia lub inne spotkanie(a), w czasie ktorego mogt/
mogta Pan/Pani porozmawia¢ z rodzicami innych ucznidow, wymienic si¢ doswiadczeniami (np. na
temat wychowywania niepetnosprawnego dziecka)

| Tak Nie | Nie wiem/Nie pamigtam |

Czy Pana/Pani dziecko skorzystato z tego?
| Tak | Nie |

Jesli skorzystal/a Pan/Pani z takiej oferty, prosze oceni¢ swoje zadowolenie?

Tak, bylem/am Nie bylem/am
Nie skorzystalem/am| z tego zadowo- | Raczej tak Raczejnie | z tego zadowo- | Trudno ocenié¢
lony/a lony/a

Czy chcialaby Pan/Pani aby w przyszlosci szkota organizowata takie dziatania?
| Tak | Nie | Trudno ocenié¢ |

10. Szkota umiescita na swojej stronie internetowej przydatne informacje dla rodzicow niepetno-
sprawnych uczniéw

| Tak | Nie | Nie wiem/Nie pamigtam |

Czy Pana/Pani dziecko skorzystato z tego?
[rak Nie |

Jesli skorzystal/a Pan/Pani z takiej oferty, prosz¢ oceni¢ swoje zadowolenie?

. Tak, bylem/am Nie bylem/am
Nie skorzystatem/ . .. .,
am z tego zadowo- Raczej tak Raczej nie z tego zadowo- | Trudno ocenié
lony/a lony/a

Czy chcialaby Pan/Pani aby w przysztosci szkota organizowata takie dziatania?

Tak Nie Trudno oceni¢
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INSTYTUCJE PUBLICZNE, URZEDY (np. OSRODKI POMOCY
SPOLECZNEJ, CENTRA POMOCY RODZINIE)

Ponizej pytamy o rézne formy pomocy/wsparcia, ktore przystuguja rodzinom wycho-
wujacym niepelnosprawne dzieci. Bedziemy w tym miejscu pyta¢ o wsparcie/pomoc
ktore jest udzielane przez takie instytucje jak: urzedy, osrodki pomocy spolecznej,
centra pomocy rodzinie. Prosimy, zeby Panstwo napisali czy z takiej pomocy W CIA-
GU OSTATNICH 12 MIESIECY korzystaliscie.

Wybrang odpowiedz proszg oznaczy¢ poprzez jej podkreslenie.

11. CZY W OSTATNICH 12 MIESIACACH korzystal/a Pan/Pani z nast¢pujacych form pomocy?
Wybrang odpowiedz proszg podkreslic.

Korzystatem/am z dofinansowywania zakupu
sprzetu rehabilitacyjnego lub ortopedycznego dla Tak Nie Nie wiem/ Nie pami¢tam
mojego dziecka

Otrzymatem/am $rodki na likwidacje barier
w moim mieszkaniu (poprawe warunkow miesz- Tak Nie Nie wiem/ Nie pamigtam
kaniowych dla dziecka, remont)

Korzys.talerr.l/am z dofinansowywania do turnusu Tak Nie Nie wiem/ Nie pamictam
rehabilitacyjnego

Pobieralem/am zasitek pielegnacyjny Tak Nie Nie wiem/ Nie pamigtam
Pobieratem/am $§wiadczenie pielegnacyjne Tak Nie Nie wiem/ Nie pamigtam
Pobieratem/am zasitek rodzinny Tak Nie Nie wiem/ Nie pamigtam
Pob}graign/ am dodatek z tytutu ksztaicenla 1re- Tak Nie Nie wiem/ Nie pamietam
habilitacji niepelnosprawnego dziecka

Korzy;talem/am z bezplatnego transportu i opieki Tak Nie Nie wiem/ Nie pamictam
w czasie przewozu do szkoty

Otrzymglem/?m zwrot kosztow przejazdu dzieci Tak Nie Nie wiem/ Nie pamictam
oraz opiekunéw do szkoly

Pobieratem/am zasitek okresowy Tak Nie Nie wiem/ Nie pamigtam

Pobieratem/am zasitek celowy np. na zakup
lekéw i leczenia, odziezy, niezbgdnych przedmio- Tak Nie Nie wiem/ Nie pamigtam
tow do domu

Korzystatem/am z pomocy w formie positku,
pieniedzy na zakup positku lub Zywnosci

Tak Nie Nie wiem/ Nie pami¢tam

Ponizej pytamy o inne formy wsparcia dziecka i rodziny, ktore moga oferowac instytu-
cje takie jak urzedy, oSrodki pomocy spolecznej, centra pomocy rodzinie. Prosimy
zaznaczy¢ z czego Panstwo korzystaliscie.

Wybrang odpowiedz prosz¢ oznaczy¢ poprzez jej podkreslenie.

12. Czy W OSTATNICH 12 MIESIACACH korzystal/a Pan/Pani z nastepujacych form pomocy?
Wybrang odpowiedz prosze podkreslic.

Korzystatem/am z porady specjalisty (np. psycho-
loga, prawnika) zorganizowanej/sfinansowane;j
przez osrodek pomocy spotecznej lub inng insty-
tucje, urzad

Tak Nie Nie wiem/ Nie pamigtam
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Korzystatem/am z pomocy w opiece nad dziec-
kiem zorganizowanej/sfinansowanej przez osro-
dek pomocy spotecznej lub inng instytucje, urzad
(np. wtedy kiedy nie moglem/am si¢ zajmowacé
swoim dzieckiem)

Tak

Nie

Nie wiem/ Nie pamigtam

Korzystatem/am z grupy wsparcia dla rodzicow,
ktérzy maja niepetnosprawne dzieci zorganizo-
wanej/sfinansowanej przez osrodek pomocy spo-
tecznej lub inng instytucje, urzad

Tak

Nie

Nie wiem/ Nie pamigtam

Moje dziecko skorzystato ze organizowanych/sfi-
nansowanych przez osrodek pomocy spotecznej
lub inng instytucje zaje¢ np. sportowych, terapeu-
tycznych, logopedycznych

Tak

Nie

Nie wiem/ Nie pamig¢tam

Pracownicy instytucji (np. pracownik socjalny,
urzegdnik) sami pytali mnie/interesowali sig, cze-
go potrzebuje w zwiazku z sytuacjg moja i moje-
go niepetnosprawnego dziecka

Tak

Nie

Nie wiem/ Nie pamigtam

Pracownicy instytucji (np. pracownik socjalny,
urzednik) odwiedzili mnie w domu, zeby poznad
sytuacje zyciowa mojej rodziny

Tak

Nie

Nie wiem/ Nie pamigtam

Korzystatem/am z pomocy rzecznika/petnomoc-
nika praw 0sob niepetnosprawnych

Tak

Nie

Nie wiem/ Nie pamigtam

Korzystatem/am z pomocy asystenta rodziny,
ktoérego przydzielit osrodek pomocy spotecznej

Tak

Nie

Nie wiem/ Nie pamig¢tam

Korzystatem/am z pomocy poradni psychologicz-
no- pedagogicznej

Tak

Nie

Nie wiem/ Nie pamigtam

FUNDACJE I STOWARZYSZENIA

W Polsce pomaganiem rodzinom i ich dzieciom oprocz urzedow zajmuje si¢ wiele
fundacji, stowarzyszen i innych organizacji. Chcemy si¢ dowiedzie¢ czy korzystaliscie

Panstwo z ich pomocy.

13. Czy dzigki pomocy fundacji/ stowarzyszenia, w ciggu ostatnich 12 miesi¢cy mialy miejsce

w Pana/Pani zyciu wymienione nizej sytuacje?

Przy kazdej z nich, wybrang odpowiedz prosze podkreslic.

Dzigki fundacji/stowarzyszeniu:

Skorzystatem/am z porady specjalisty (np. tera-

rozmowy, wymiany doswiadczen z innymi rodzi-
cami dzieci niepelnosprawnych

peuty, psychologa) jak pomaga¢, uczy¢, wspiera¢ Tak Nie Nie wiem/Nie pamigtam
swoje dziecko

Uczestniczylem/am w spotkaniach grupy wspar-

cia dla rodzicéw lub miatem/am mozliwo$¢ Tak Nie Nie wiem/Nie pamictam
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Moje dziecko uczestniczylo w zajeciach w czasie
wolnym np. plastycznych, sportowych, rehabili- Tak Nie Nie wiem/Nie pamig¢tam
tacji, logopedii

ﬂdpo_]e dziecko wyjechato na wycieczke, kolonie Tak Nie Nie wiem/Nie pamietam
Moje dziecko dostato sprzet rehabilitacyjny Tak Nie Nie wiem/Nie pamigtam

Prosz¢ poda¢ nazwe fundacji/stowarzyszenia, z ustug ktorej najczesciej Pan/Pani korzystal/a

SPECJALISCI MEDYCZNI
Dzieci z niepelnosprawnoscig, ich rodziny cze¢sto potrzebujg pomocy lekarzy i innych
specjalistow medycznych np. rehabilitantow, pielggniarek, logopedéw. Ponizej znaj-
duja si¢ zdania opisujace kontakty ze specjalistami medycznymi. Prosimy zaznaczy¢,
zgodnie ze swoim do§wiadczeniem, jak czgsto sytuacje takie maja miejsce?
Wybrang odpowiedz prosimy ZAZNACZYC WPISUJAC ZNAK X W ODPOWIEDNIA KRATKE

14. Jak czesto zdarzaja sig takie sytuacje:

Trudno

Czesto Rzadko .
ocenié¢

Lekarze lub inny specjalisci medyczni méwia do mnie
w mato zrozumialy sposob na temat zdrowia. leczenia lub
rehabilitacji mojego dziecka

Rehabilitanci, lekarze lub inni specjalisci medyczni ucza
mnie jak wlasciwie postgpowac z moim dzieckiem itp. poka-
zuja, jak prawidtowo wykonywaé ¢wiczenia

Specjalisci medyczni pytaja mnie, jakie mam zdanie na temat
leczenia, rehabilitowania mojego dziecka

PRACA ZAWODOWA

15. Czy W CIAGU OSTATNICH 12 MIESIECY , pracodawca pomagat Pani/Panu w sytuacjach
dotyczaca niepelnosprawnego dziecka, na przyktad pozwalat na wczesniejsze wyjscie z pracy lub
pytat jak moze pomoc?

Wybrang odpowiedz prosze podkreslic.

W tym czasie nie
Tak Raczej tak Raczej nie Nie bytem zatrudnio-
ny/a
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WSPOLNOTA WIERNYCH/PARAFIA

Ponizej znajduja si¢ pytania dotyczace pomocy rodzinie z dzieckiem niepetnosprawnym
jakiej moze udzieli¢ parafia, wspolnota wiernych. Chcieliby$my wiedzie¢ czy Panstwo
korzystali z takiej pomocy.

Jesli nie jest Pan/Pani cztonkiem wspdlnoty wiernych/kosciota proszg je pomina¢ i przejs¢ do pytania nr 17

16. Czy w ciggu W CIAGU OSTATNICH 12 MIESIECY zdarzyly si¢ nastgpujace sytuacje:

Wybrang odpowiedz prosze podkreslic.

Otrzymatem od parafii/ko$ciota pomoc finansowg lub rzeczowa Tak Nie
Ksiadz lub inny przedstawiciel parafii/ko$ciota/wspdlnoty wiernych pytat .
o A . : . L Tak Nie
mnie jak moze mi pomoc w zwigzku z opieka nad dzieckiem
Parafia zorganizowala zaje¢cia pozalekcyjne/wyjazd wakacyjny/wycieczke .
. X S . Tak Nie
w ktorej uczestniczyto moje niepetnosprawne dziecko
Wspolnota modlitewna/parafialna modlita si¢ o zdrowie mojego niepetno- .
. L . Tak Nie
sprawnego dziecka/mojej rodziny
Osoby duchowne umozliwily przystapienie do sakramentow mojego niepet- .
; Tak Nie
nosprawnego dziecka

INTERNET

Ponizej znajduja si¢ pytania dotyczace korzystania z Internetu i tego, jak mozna go uzy-
wac do znalezienia pomocy/wsparcia dla siebie i swojego niepetnosprawnego dziecka.
Jesli Pan/Pani nie korzysta z internetu, prosz¢ napisa¢ dlaczego, a nastgpnie przej$¢ do pytania nr 19

DLACZEZO? ...ttt ettt ettt ettt et be et

17. Czy w ciagu W CIAGU OSTATNICH 12 MIESIECY zdarzyty si¢ nastgpujace sytuacje: Wybrang
odpowiedz prosze podkreslic.

W internecie znalaztem/am przydatne informacje dotyczace niepetnosprawnosci moje- .
. Tak Nie
go dziecka
Specjalista (itp. lekarz, psycholog, prawnik) udzielil mi przez internet indywidualne;j .
L -, . . N Tak Nie
porady, powiedziat co zrobi¢ w rozwigzaniu problemu z dzieckiem itp.
Rodzice niepetnosprawnych dzieci przez internet doradzili mi w sprawie dziecka, pod- .
S . ST Tak Nie
nies$li mnie na duchu, kiedy byto mi cigzko
Ludzie kontaktujac si¢ w internecie pomogli w zorganizowaniu pomocy finansowej lub .
. . . . : Tak Nie
rzeczowej (potrzebny sprzet, pomoce szkolne itp.) dla mnie/mojego dziecka.
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18. Czy w ciagu ostatnich 12 miesi¢cy sgsiad/sasiedzi/kto$ ze znajomych, oferowat Pani/Panu po-
moc zwigzang z opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem, np. w transporcie, materialng lub inng
(wybrang odpowiedz prosz¢ podkreslic)

Nie bylo takiej

sytuacji jeden raz

Zdarzyto sig¢ to

Zdarzylo si¢ to
kilka razy

Zdarzyto sig¢ to
wielokrotnie

Nie pamigtam

19. Czy w ostatnich 12 miesigcy pomodgl/pomogta Pan/Pani innej rodzinie wychowujacej dziecko
niepelnosprawne (np. w opiece nad dzieckiem, skontaktowaniu ze specjalista, w transporcie)?

Wybrang odpowiedz prosze podkreslic.

Nie bylo takiej
sytuacji

Zrobitem/am to raz

Zrobitem/am to
kilka razy

Zrobitem/am to
wielokrotnie

Nie pamigtam

20. Czy sadzi Pani/Pan, ze w razie problemow z niepelnosprawnym dzieckiem pomoze Pani/Panu
kto$ z najblizszej rodziny? (wybrang odpowiedz prosze podkresli¢)

Raczej tak

Raczej nie

Trudno oceni¢

21. W ponizszej tabeli s3 wymienione rdézne trudne zachowania dzieci. Prosze w odpowiednim
miejscu znakiem x zaznaczy¢: czy i jak czesto one u Pana/Pani niepelnosprawnego dziecka wy-
stepowaty w OSTATNICH 12 MIESIACACH

Kilka . Codziennie .,
. Kilka razy . Trudno ocenié¢
Ani razu razy . lub prawie s
W miesigcu . /Nie wiem
w roku codziennie

Dziecko robito sobie krzywde,
zadawalo sobie bol, uderzato sie,
rozdrapywato rany itp.

Dziecko uderzato innych, atako-
wato, plulo, szczypato, obrazato,
bluznito itp.

Dziecko publicznie si¢ obnazato,
onanizowatlo si¢, dotykato
innych w nieodpowiedni sposob

Dziecko rzucalo przedmiotami,
niszczylo czyjas wlasnosé, zabie-
ralo innym ich rzeczy

Dziecko kiwalo sie, kotysato, wy-
dawalo dziwne dzwigki, krecito/
podrzucato przedmiotami itp.
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22. Proszg w tabeli ponizej, w odpowiedniej kratce znakiem x zaznaczy¢ czy Pana/Pani niepelno-
sprawne dziecko, W OSTATNICH 12 MIESIACACH, spotkaly jakie§ powazne nieprzyjemnosci
ze strony innych ludzi, kto$ je skrzywdzit i jak czesto taka sytuacja miata miejsce?

Nie wiem o takiej

sytuacji

Zdarzyto si¢ to
raz lub kilka
razy

Zdarzyto to si¢ to
wiele razy

Kto$ uderzyt moje dziecko

Kto$ ukradl/zniszczyt co§ mojemu
dziecku

Kto$ wysmiewal, obrazal moje dziecko

Kto$ nie chciat si¢ bawié, rozmawiac
z moim dzieckiem

Kto$ namawiat innych zeby zrobili co$
nieprzyjemnego mojemu dziecku

Kto$ naméwit moje dziecko do niewla-
Sciwego zachowania

dziecku w Internecie

Kto$ zaczepiat, zrobit krzywde mojemu

Na koniec poprosimy jeszcze o kilka danych dotyczacy Pana/Pani:

1. Prosze obok wpisa¢ swoj rok urodzenia ..............coeeevveeenne

PROSZE WPISAC ZNAK X W ODPOWIEDNIEJ KRATCE:

2. O Jestem mgzczyzng 00 Jestem kobieta

3. Jakg szkot¢ Pan/Pani ukonczyt/a?

O podstawowa [0 gimnazjum O

zawodowa [

O policealna/pomaturalng 00  wyzsza (licencjat/mgr)

4. Gdzie Pan/Pani mieszka:
O wLodzi
O w innym miescie niz L.6dz

O nawsi

liceum/technikum

5. Czy jest Pan/Pani rodzing zastepcza dla swojego niepetnosprawnego dziecka. Proszg zaznaczy¢

w odpowiedniej kratce znakiem x:
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O Tak [ONie
6. Ile Pana/Pani dzieci ma niepetnosprawno$¢? ...............

7 . Jaka niepetnosprawno$¢ ma Pana/Pani dziecko, ktore chodzi do tej szkoty? Prosz¢ zaznaczy¢
znakiem X pasujace odpowiedzi

O intelektualng O ruchowa (fizyczng) [0 wzrokowa [J stuchowa

O maautyzm [0 inng niz tu wymienione

10. Czy Pani/Pana niepelnosprawne dziecko:
O Samo chodzi/dojezdza do szkoty

O Jest przyprowadzane/dowozone do szkoty
O Mieszka w internacie

11. Kto najczesciej zajmuje si¢ Pana/Pani dzieckiem, kiedy Pan/Pani nie moze sprawowac opieki?
Prosze wybraé najwyzej trzy odpowiedzi stawiajac znak x w odpowiedniej kratce.

O Maz/zona/partner/partnerka

O Ojciec/matka/tesé/tesciowa

O Rodzenstwo mojego dziecka

Kto$ z bliskiej rodziny np. mdj brat\siostra

O Kto$ z dalszej rodziny

Sasiad/ Kto$ znajomy

O Optacony przeze mnie opiekun/opiekunka

O Wolontariusz

O Opiekun/Opiekunka z osrodka pomocy spotecznej lub innej instytucji
O Nie otrzymuje od nikogo takiej pomocy

12. Ktéra z sytuacji najbardziej odpowiada Pani/Pana sytuacji zawodowej. Odpowiedz prosze
zaznaczy¢ wpisujac znak x w odpowiedniej kratce.

O Prowadzg wlasng firme

O Pracuj¢ poza domem w pelnym wymiarze godzin
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O Pracuj¢ poza domem w niepetnym wymiarze godzin/czgs$¢ etatu

O Pracuj¢ w domu w pelnym wymiarze godzin

O Pracuj¢ w domu w niepelnym wymiarze godzin, dorabiam sobie pracag w domu

Obecnie nie pracuj¢

Inna sytuacja (JAKa?)........oooiniii i

13. Prosze oceni¢ wpisujac znak x przy najbardziej pasujacym zdaniu do Pana/Pani sytuacji materialnej:
O Swoja sytuacje materialng okreslitbym/abym jako bardzo dobrg — sta¢ mnie na to, czego potrzebuje

O Swoja sytuacje materialng okreslitbym/abym jako dobra — sta¢ mnie na wigkszo$¢ z tego,
czego potrzebuje

O Swojg sytuacje materialng okreslitbym/abym jako trudng — sta¢ mnie jedynie na podstawowe
wydatki

O Swoja sytuacje materialng okreslitbym/abym jako bardzo trudng — nie sta¢ mnie na wickszo$¢
wydatkow

14. Ktore z ponizszych zdan najlepiej opisuje Pana/Pani dziecko? Prosze zaznaczy¢ w odpowied-
niej kratce znakiem x

O Moje niepetnosprawne dziecko tylko czasami potrzebuje wsparcia/pomocy — zwykle dobrze
radzi sobie z codziennymi, typowymi sytuacjami

O Moje niepetnosprawne dziecko czesto potrzebuje wsparcia/pomocy — w wielu codziennych,
typowych sytuacjach

O Moje niepetnosprawne dziecko wymaga statego wsparcia/pomocy lub opieki

15. Czy Pani/Pana niepelnosprawne dziecko: (prosz¢ wpisa¢ znak x w odpowiedniej kratce)

Tak Nie

Ma w domu swoje biurko/stolik do odrabiania lekcji,
zabawy?

Korzysta w domu z komputera?

Ma telefon komorkowy?

Korzysta w domu z internetu?

Dzigkujemy za poswigcony czas.
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5.2. Dyspozycje do wywiadu z rodzicami

Dzien dobry,

Prowadzimy na zlecenie Regionalnego Centrum Polityki Spotecznej w Lodzi badania wsrod
rodzicow, ktorzy maja dzieci z niepelnosprawnosciami. Czy mogliby$my porozmawiac o Pani/Pana
dziecku/dzieciach, ktére chodzg do tej szkoty? Chcemy zapytac gtéwnie o to czego oczekujg Pan-
stwo od r6znych instytucji, ktore maja Wam pomagac oraz o to, w jakim stopniu jesteScie Panstwo
zadowoleni z tej pomocy?

1. Jakq niepelnosprawnos$¢ ma Pani/Pana dziecko/dzieci? Czy oprocz tej niepelnosprawnosci
dziecko ma jeszcze jakie$ inne problemy np. ze zdrowiem, zachowaniem?

2. Jakiej pomocy/jakiego wsparcia najbardziej potrzebuje Pana/Pani dziecko?

3. Jest Pani/Pan rodzicem/opiekunem dziecka z niepelnosprawnoscia. Czasem musi by¢ nielatwo.
Jak sobie Pani/Pan radzi z taka sytuacja? Czy jest latwiej czy trudniej niz dawniej? Dlaczego?

(Do ankietera: Moze by¢ potrzebna pomoc np. lepiej, gorzej, podobnie? Dopyta¢ ewentualnie,
jesli sami o tym nie powiedza, jakie mieli wsparcie kiedy dziecko si¢ urodzito/byto bardzo mate).

4. W jakich sprawach zwigzanych z wychowywaniem niepelnosprawnego dziecka najcze$ciej
potrzebuje Pani/Pan pomocy/wsparcia? Czy latwo jest takie wsparcie znalez¢?

5. Kto lub jaka instytucja wtedy najbardziej Pani/Panu pomaga?

(Do ankietera: Tu, na przyktad ze wzgledu na mozliwe trudnosci respondenta w odniesieniu si¢
do tak szerokiego obszaru, prosz¢ dopyta¢ ukierunkowujac na nastgpujacy ,,wachlarz” mozliwosci:
szkota, shuzba zdrowia (lekarze), pomoc spoteczna/centra pomocy rodzinie, instytucje niepubliczne/
fundacje, miejsce pracy, parafia/grupy sasiedzkie, rodzina)

6. Co Pani/Pana zdaniem dobrze dziala/sprawdza w tym jak panstwo/gminy/samorzady pomaga-
jarodzinom z dzieckiem niepelnosprawnym? Z czego Pani/Pan jest najbardziej zadowolona/y?

(tu w razie czego nalezy respondentdow ukierunkowaé, ze pytamy o ré6znego rodzaju urzedy np.
osrodki pomocy spotecznej, centra pomocy rodzinie, urzedy gminy. Niektorzy moga nie rozumieé
co jest panstwowe a co nie)

7. Wiele spraw dotyczacych tego jak panstwo, gminy pomagaja rodzinom dzieci z niepelno-
sprawnos$ciami wymaga poprawy, ale co wedlug Pani/Pana dziala najgorzej? Z czego Pani/
Pan jest najbardziej niezadowolona/y? Co konkretnie powinno si¢ poprawic¢?

8. Czy korzystal Pan/Pani z Internetu w celu znalezienia wsparcia/pomocy dla siebie albo dla
dziecka? W jaki sposob?

(Do ankietera: Jesli kto$ nie wie o jakie wsparcie moze chodzi¢, mozna wyjasnic, ze chodzi np.
o grupe wsparcia, grupy dyskusyjne, o kontakt ze specjalista ktérego mozna o co$ zapytaé przez
Internet ale rowniez o poszukiwanie informacji np. na temat niepetnosprawnosci dziecka, mozliwo-
$ci znalezienia pomocy. Jak ocenia przydatno$¢ takiej formy, ewentualnie dlaczego nie korzysta).
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9. Prosze poda¢ jaki$ przyklad sytuacji w ktérej otrzymal/a Pan/Pani naprawde skuteczna
pomoc? Moze to Pan/Pani opisa¢?

10. Czy moze Pan/Pani opisa¢é jaka$ trudna/najtrudniejszg sytuacje, w ktorej potrzebowal/a
Pan/Pani pomocy i jej nie udzielono lub udzielono niewlasciwie?

11. Jako rodzic dziecka niepelnosprawnego, jak Pan/Pani ocenia kontakty z przedstawicielami
roznych instytucji np. nauczycielami, urzednikami, lekarzami, pracownikami socjalnymi?
Czy jest Pan/Pani wlasciwie traktowana/y?

(Do ankietera: Chodzi o to, jak sg traktowani jako rodzice dziecka niepelnosprawnego przez
przedstawicieli r6znych instytucji zajmujacych si¢ pomoca/wsparciem )

12. Jestesmy w szkole specjalnej. Czy chcialby/alaby Pan/Pani, zeby dziecko bylo uczniem
szkoly ogdélnodostepnej/integracyjnej (chodzilo do klasy z dzie¢mi pelnosprawnymi)?

(Do ankietera: Jesli nie wyniknie to z odpowiedzi prosz¢ dopytaé: W jakim stopniu Panstwo
jestescie z tej szkoly zadowoleni? W dwoch przypadkach beda to szkotly przyszpitalne, wige tu
nalezatoby zapyta¢ do jakiej szkoly dziecko chodzi na co dzien specjalnej/ogdlnodostepne;j?)

13. Z jakimi trudnymi sytuacjami spotyka si¢ Pani/Pana dziecko? Kto mu wtedy pomaga?

(Do ankietera: prosze zwroci¢ szczegolng uwage i jesli si¢ nie pojawi w wypowiedzi respon-
denta to zapyta¢ o doswiadczenie bycia ofiarg szeroko rozumianych nieprzyjemnych zachowan ze
strony innych osob np. agresji, przemocy w szkole i poza nig, rowniez w konteks$cie korzystania
Z internetu, oszustwa).

14. Czy chcialby/alaby Pan/Pani co$ doda¢?

Dzigkuje bardzo za poswigcony czas i rozmoweg.
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Narzedzia do badania dzieci z niepetnosprawnoscia

5.3 Kwestionariusz do badan iloSciowych

Dzien dobry,

Poprosimy Cig o odpowiedz na pytania, ktore znajduja si¢ w tej ankiecie. Zrob to przy kazdym
pytaniu w ankiecie.
Twoich odpowiedzi nie pokazemy innym ludziom.

1. Podkresl] Tak lub Nie, w zaleznosci od tego czy si¢ zgadzasz, czy si¢ nie zgadzasz ze zdaniami,
ktore sa w tej tabeli.

Trenuje¢ sport w klubie szkolnym Tak Nie
Trenuj¢ sport w innym klubie np. tam gdzie mieszkam Tak Nie
Jestem kibicem - chodz¢ na mecze, zawody sportowe Tak Nie
Jestem harcerzem Tak Nie
Jestem ministrantem Tak Nie

Chodz¢ w swoim wolnym czasie na zajgcia — na przyktad na plastyczne, .
Tak Nie

taneczne

Spotykam si¢ po lekcjach albo w dniach wolnych od nauki z uczniami .

S Tak Nie
z mojej szkoty

Spotykam si¢ po lekcjach, albo w dniach wolnych od nauki .

: . ST Tak Nie
z kolegami/kolezankami z innej szkoty

Chodze na koncerty, festyny Tak Nie
W moim wolnym czasie chodze do kina, teatru Tak Nie
Mam dziewczyn¢/mam chtopaka Tak Nie
Mam przyjaciela w podobnym wieku Tak Nie
Mam znajomych, ktérych znam tylko z internetu Tak Nie
Odwiedzam swoje kolezanki/kolegéw w ich domach, mieszkaniach Tak Nie
Moi koledzy/kolezanki odwiedzajg mnie w domu, mieszkaniu Tak Nie

W swoim wolnym czasie chodze na rehabilitacj¢ np. na zajecia z logope- .
. Tak Nie

da, psychologiem
Pomagam rodzicom/opiekunom w pracach domowych np. w gotowaniu, Tak Nie
wyrzucaniu $mieci, sprzataniu, robieniu zakupow

W domu, w ktérym mieszkam odwiedzaja nas znajomi, sasiedzi Tak Nie
Mam psa, kota lub inne zwierzg Tak Nie
Spotykam si¢ z moja rodzina, odwiedzamy si¢, spedzamy razem $wigta Tak Nie

Mam konto na facebooku, lub innym podobnym portalu (nasza klasa, .
Tak Nie

fotka)

Uzywam e-maila Tak Nie

Umieszczam .
W internecie zdj¢cia/filmy, na ktérych jestem Tak Nie

Umieszczam w internecie rzeczy, ktore sam/sama zrobi¢ (np. Zdjecia, .
Tak Nie

muzyke, filmy)
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Rozmawiam lub pisze¢ z innymi ludzmi przez komputer Tak Nie
Kupuje przez internet Tak Nie
2. Chcieli$my cig teraz zapytaé o rézne rzeczy, ktére masz do swojej dyspozycji.
Podkresl wybrana przez ciebie odpowiedz.
Czy masz w sv&_/oim dom}} biurko lub Tak Nie
stolik do odrabiania lekcji, zabawy?
Czy korzystasz w Slomu z kompu- Tak Nie
tera !/
Czy masz telefon komérkowy? Tak Nie
Czy masz w domu dostep do inter- Tak Nie

netu !

3. Proszg zaznacz w tabeli czy spotkaly cie takie sytuacje?

Podkresl wybrang odpowiedz

Nigdy si¢ nie zda- | Zdarzylo si¢ to raz | Zdarzylo si¢ to wie-
rzylo lub kilka razy le razy
Kto§ uderzyt mnic Nigdy si¢ nie zda- Zdarzylp si¢ toraz | Zdarzylo sie¢ to wie-
rzyto lub kilka razy le razy
Kto$ mi coé ukradt Nigdy si¢ nie zda- Zdarzyip si¢ to raz | Zdarzylo si¢ to wie-
rzylo lub kilka razy le razy
Kto§ wySmiewat, obrazal mnie Nigdy si¢ nie zda- Zdarzy}_o si¢ to raz | Zdarzylo sie to wie-
rzyto lub kilka razy le razy
Kto$ nie chcial si¢ ze mna bawic, Nigdy si¢ nie zda- | Zdarzylo si¢ to raz | Zdarzylo si¢ to wie-
rozmawia¢, spedzac razem czasu rzyto lub kilka razy le razy
Kto$ namawiat innych, zeby zrobili mi | Nigdy si¢ nie zda- | Zdarzylo si¢ to raz | Zdarzyto si¢ to wie-
co$ nieprzyjemnego rzyto lub kilka razy le razy
Kto§ naméwit mnie do niewlasciwego | Nigdy si¢ nie zda- | Zdarzylo si¢ to raz | Zdarzyto si¢ to wie-
zachowania rzyto lub kilka razy le razy
4. Kto ci zrobit takie nieprzyjemne rzeczy?
Podkresl tak lub nie przy kazdym pytaniu.
Zrobit mi to kto$ kto byt moim przyjacielem/przyjaciotka Tak Nie
Zrobili mi to koledzy lub kolezanki ze szkoty Iub klasy Tak Nie
Zrobili mi to inni mtodzi ludzie (na przyktad z podworka czy osiedla) Tak Nie
Zrobil mi to méj byty chtopak lub dziewczyna Tak Nie
Zrobit mi to kto$ dorosty Tak Nie
Zrobil mi to ktos inny Tak Nie
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5. Jesli kto$ zrobit ci co$ ztego, podkresl w tabeli wybrang odpowiedz, czy powiedziates/powie-
dziata$ o tym rodzicom/opiekunom lub nauczycielom

Powiedziatem/powiedziatam . Nikt mi nie zrobit nic
. . . . o, Tak Nie
Rodzicom/opiekunom, ze kto$ zrobit mi cos ztego zlego
Powiedziatem/powiedzialam . Nikt mi nie zrobit nic
. . g g, Tak Nie
Nauczycielom, ze kto$ zrobil mi co$ ztego ztego

6. Dreczenie polega na tym, ze uczen lub grupa uczniow czgsto mowi lub robi innemu uczniowi
bardzo przykre rzeczy a temu uczniowi trudno jest si¢ obronié¢

Jak czesto w ciagu ostatniego roku ty dreczytes/as innych uczniéw? (Podkresl whasciwg odpowiedz).

Zdarzyta mi si¢ 4 razy
lub wiecej

Nie zdarzyta mi si¢ taka

sytuacja Zdarzyta mi si¢ jeden raz | Zdarzyla mi si¢ 2-3 razy

Jak czesto w ciagu ostatniego roku inny uczen badz uczniowie dreczyli ciebie? (Podkresl
wiasciwg odpowiedz).

Nie zdarzyta si¢ taka .
. ; . . Zdarzyla si¢ 4 razy lub
sytuacja w ciggu ostat- Zdarzyta si¢ jeden raz zdarzyta si¢ 2-3 razy wiecei
niego roku cQ)

Dreczenie innych moze odbywac si¢ rowniez przez internet lub sms-y.
Przeczytaj nastepujacy opis i zaznacz czy w ciagu ostatniego roku byles ofiarg takiej sytuacji:

Jedna lub kilka 0sob z twojej szkoty lub klasy przez dtuzszy czas, dr¢czylo cig korzystajac z inter-
netu lub telefondw komoérkowych, w taki sposob, ze bylo ci trudno si¢ obronic¢?

Podkresl wybrang odpowiedz

Zdarzyta mi si¢ 4 razy
lub wigcej

Nie zdarzyta mi si¢ taka
sytuacja

Zdarzyta mi si¢ jeden raz | Zdarzyta mi si¢ 2-3 razy

7. Przeczytaj kolejny opis i zaznacz czy w ciagu ostatniego roku drgczytes kogo$ przez Internet,
sms-y?

W ciagu ostatniego roku sam lub z innymi przez dluzszy czas dreczytem/dreczytam kolege lub
kolezanke¢ z mojej szkoly korzystajac z internetu lub telefonéw komorkowych, w taki sposob, ze
trudno mu bylo si¢ obroni¢?

Podkresl wybrana odpowiedz.

Nie zdarzyla si¢ taka Zdarzyta si¢ 4 razy lub
sytuacja w ciggu ostat- Zdarzyta si¢ jeden raz zdarzyta si¢ 2-3 razy y wi qce’ y
niego roku ece)

8. Jesli ktos zrobit ci co$ zlego przy pomocy komputera lub telefonu komérkowego,

Podkresl w tabeli wybrang odpowiedz

Powiedziatem/powiedziatam rodzicom, ze kto$ zrobil mi co$ Tak Nie Nikt mi nie zrobit nic
zlego w internecie. zlego w internecie
Powiedziatem/powiedziatam Tak Nic Nikt mi nie zrobit nic
Nauczycielom, ze kto$ zrobil mi co$ ztego w internecie. ztego w internecie
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» Podkresl ponizej czy jeste$ dziewczyng czy chtopakiem
Jestem chtopcem Jestem dziewczyna

» Czy mieszkasz obecnie w internacie? Podkresl wlasciwg odpowiedz.

Tak Nie
» Ile 0os6b mieszka z Tobg w Twoim domu lub mieszkaniu?
Prosze¢ wpisz obok S
» Ile masz rodzenstwa (braci i siostr), z ktorym mieszkasz
w Twoim domu lub mieszkaniu? Prosz¢ wpisz obok &5

» Z jakimi osobami mieszkasz w domu? Podkres$l odpowiedzi, ktére pasuja do Twojej sytuacji
Mama Tata Rodzefistwo

Dziadek/Babcia Inni cztonkowie Inne osoby

» Gdzie mieszkasz? Podkresl wybrang odpowiedz:

w Lodzi w innym miescie niz £6dz na wsi

» Pomysl prosze ile razem godzin w ciagu dnia zajmuja Ci takie rzeczy jak: granie w gry interne-
towe, ogladanie stron internetowych, rozmawianie z innymi w internecie lub stuchanie muzyki?
Wpisz teraz w tabeli, ile godzin w ciggu dnia zwykle korzystasz z internetu?

W dni kiedy chodzisz do szkoly ,@5

W dni wolne od szKkoly np. soboty, niedziele /g

Dzigkujemy Ci za wypelnienie tej ankiety. Sprawdz prosz¢ czy odpowiedziates/a$ na wszystkie pytania
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5.4 Dyspozycje do wywiadu z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia.

Do ankietera:

Uwaga! Grupa bardzo zréznicowana pod wzgledem kompetencji komunikacyjnych, intelektu-
alnych. Sugeruje si¢ korzystanie z pomocy nauczyciela jedynie wtedy gdy osoba przeprowadzajaca
wywiad nie bedzie mogta inaczej sobie poradzié. Wigkszo$¢ badanych dzieci bedzie niepetnosprawna
intelektualnie, cho¢ w ré6znym stopniu. Powodowaé to moze konieczno$é dopytania, przeformu-
lowania pytania czy jego utatwienia. Z kolei dzieci z uszkodzeniem wzroku, stuchu, przewlekle
chore —najczesciej beda w normie intelektualnej. W nawiasach uwagi, propozycje przeformutowania
pytan (w przypadku uczniow petnosprawnych intelektualnie nie powinno by¢ takiej koniecznosci
lub bedzie potrzeba ,,powazniejszej formy” np. zamiast ,,lubisz to” ? - ,,co na ten temat sadzisz”?)

Dzien dobry,

Rozmawiamy z mlodymi ludzmi o tym jak im si¢ zyje, czego by chcieli, kiedy jest im trudno,
z czego sg zadowoleni a z czego nie. Czy zgodzitbys si¢ z nami o tym porozmawiac?

1. Chodzisz do tej szkoly. Opowiedz prosze co ci si¢ tu podoba?
(dobrze ci tutaj? To wszystko? Jest jeszcze cos co by$ cheial/a o tym powiedzie¢?)

2. A teraz powiedz prosze co bys chcial/a zeby si¢ w szkole zmienilo, Zeby bylo Ci tu lepiej?
(w zaleznosci od kompetencji komunikacyjnych nalezy uprosci¢ np. co by$ chciat/a, zeby byto
tu w szkole?)

3. Czy masz tu dobrych kolegéw/kolezanki? Dobrze si¢ czujesz z nimi? Opowiedz prosze, co
razem lubicie robié?

4. Czy zdarza sig, ze koledzy/kolezanki robia Ci czasem nieprzyjemne rzeczy/rzeczy ktérych
nie lubisz? (np. kto$ Ci¢ uderzyl, $mial si¢ z Ciebie, nie chcial si¢ z Toba bawi¢, napisal brzydko
o Tobie w Internecie). Opowiedz prosze o takiej sytuacji/sytuacjach.

(W zaleznosci od sprawnosci komunikacyjnej: co si¢ wtedy wydarzyto? Rozwigzaliscie ten
problem sami czy kto$ inny pomdgl? Czesto si¢ zdarzaja takie sytuacje?)

5. Czy rozmawiasz z kims, o tym co si¢ dzieje u Ciebie w szkole? Jesli tak, o czym rozmawiacie?
(chodzi tu o to czy rozmawiajg z kims spoza personelu szkolnego np. z rodzicami, krewnymi,
kolegami z podworka)

6. Czy oproécz lekcji masz jeszcze jakie$ inne zajecia w szkole? Opowiedz jakie to zajecia?
Lubisz je?
(moze tu chodzi¢ np. o zajecia rozwijajace zainteresowania, rehabilitacyjne)
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7. Jesli masz trudno$ci z naukg np. z odrabianiem lekcji, nie rozumiesz czego$ co bylo na
lekcji, to kto Ci wtedy pomaga?

8. Po szkole wracasz do domu/przechodzisz do internatu (zaleznie od sytuacji). Czym si¢ wtedy
zajmujesz/co wtedy najcze$ciej robisz?

(wazne, ,,obszerne” pytanie - prosze dopyta¢, mozliwie szczegdtowo o roézne aktywnosci,
proszg zwrdci¢ uwage i ewentualnie dopytac o to czy s3 to zajgcia podejmowane samodzielnie,
z rowiesnikami czy z dorostymi).

» Uwaga! niektdre dzieci bedace wychowankami Specjalnych Osrodkow Szkolno-Wychowaw-
czych (SOSW) nie wracajg do domu tylko przebywajg w internacie — tych rowniez pytamy

o czas wolny, tylko z uwzglednieniem tej r6znicy. Nalezy zwraca¢ uwage w tym przypadku na

zakres oferty i stopien zadowolenia z niej.

» Nalezy zwréci¢ uwage czy pojawia si¢ w wypowiedziach dzieci dotyczacych czasu wolnego
roézne pozaszkolne zajgcia rehabilitacyjne np. logopedia, basen, ¢wiczenia itp. Podobnie jak

w przypadku tzw. zaje¢ pozaszkolnych moze pojawic si¢ potrzeba dopytania np.

9. Czy lubisz swéj pokdj/miejsce w ktorym mieszkasz? Czy jest co$, co bys chcial/a, Zeby tam
si¢ zmienilo?

10. Jakie masz obowiazki w domu/internacie?
(Co musisz w domu robi¢? Mozna podpowiedzie¢ — sprzatanie pokoju, wyrzucanie $mieci itp.)

11. Jak duZo czasu spedzasz z rowiesnikami (innymi dzieémi/mlodymi ludzmi) po szkole?
Chodza z Tobg do szkoly czy znacie si¢ z innych miejsc? Co razem robicie?

(do ankietera — prosz¢ zwrdci¢ uwagg czy sa to spotkania ,,1 na 1” czy raczej aktywnosci gru-
powe, czy robig co$ wspdlnie, czy si¢ nudza).

12. Czy masz przyjaciela/przyjaciolke — takiego najwazniejszego kolege/kolezanke? Opowiedz
0 nim, dlaczego jest Twoim/Twoja najlepszym/najlepsza kolega/kolezanka?

13. A jak spedzasz soboty, niedziele?
(zwrdci¢ uwage czy pojawia si¢ co$ innego niz w dniach nauki szkolnej, ,,od$wietne” aktyw-
nosci, wizyty znajomych, wyjscia do kosciota).

14. Czy jestes zadowolony z tego czym si¢ zajmujesz gdy wracasz po szkole do domu/internatu?
Czy jest co$ chcialbys robi¢ a na razie jeszcze nie robisz? Dlaczego?
(zwrdci¢ uwage czy sa to bariery finansowe czy spoteczne np. brak oferty, checi najblizszych)?

15. A jak spedzasz ferie, wakacje? Lubisz to co wtedy robisz? Opowiedz o tym.
(wielu z respondentow jezdzi do sanatoridw, na turnusy rehabilitacyjne — w zaleznosci od
sytuacji mozna dopyta¢ o opinie na ten temat)
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16. Czy korzystasz z komputera/internetu? Jak duzo czasu spedzasz w internecie? Jesli mozesz
to powiedz nam, co tam robisz? Lubisz to?

(jesli uczen bedzie ,,rozmowny” w tym wzgledzie, prosz¢ dopytac czy spotkato go co$ niemitego
w internecie, jak wazne jest to co robi w internecie, czy kto§ dorosty mu w tym pomaga, kontroluje)

17. Jesli mozesz, to powiedz nam o tym z czym sobie nie dajesz sam rady? (z czym jest Ci
trudno/w czym trzeba Ci pomagac?)

18. Czy jest kto$ taki kto Ci pomaga jak potrzebujesz pomocy/jak jest Ci trudno?
(zwykle pojawig si¢ tu rodzice, warto dopytac czy jest jeszcze kto$ inny)

19. Do oceny ankietera: w zaleznoséci od kompetencji komunikacyjnych prosze zapytaé kto decyduje
o roznych zajeciach, aktywnosciach dziecka —jaka maja mozliwo§¢ wyboru podejmowania decyzji
w tym wzgledzie (np. Kto decyduje o tym jak spedzasz sw6j wolny czas/ co robisz w swoim
wolnym czasie?)

20. Jesli mozesz, to powiedz nam jakie masz najwi¢ksze marzenie?

Dzickuja za rozmowg. Czy chcialbys$/abys o cos zapytac, o czyms jeszcze powiedziec?
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