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Przezwyciezanie trudnosci w rodzinie
Z dzieckiem niepetnosprawnym

Overcoming difficulties in the family

with a disabled child

Abstract: The functioning of families
with a disabled child is associated with
many difficulties and problems, which
are not families with children experienc-
ing non-disabled. It can be argued that
the mere fact of having a child with a dis-
ability is a crisis situation and can cause
interference to the basic functions of the
family. The lack of sufficient institutional
support for this type of families and their
members entails, among other things, to
activate and use of family support net-
works. In the case of children, disability
is the result of defects and diseases ac-
quired early in life. Their condition may
improve, stay the same, but also deteri-
orate. Sometimes the child’s illness is ir-
reversible, although the degree of health
deficits may change - the course of his

future life will depend on how the family
and it itself will cope with his disability.
Life chances of these children will be in
large part depend on what they earn in
the early stages of development, which
mastered social skills and how to devel-
op their abilities. That's why so import-
ant is the role of the family of a disabled
child in preparing him for an indepen-
dent life in society as far as its features.
The subject of a paper presented causes
and effects of crisis situations and ways
to cope with difficulties primarily eco-
nomic, educational or rehabilitation in
families with a disabled child.
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Rodzina jest szczegolnym miejscem w pelnym znaczeniu tego stowa, w ktérym dar zycia
zostaje przyjety jako taki, a uznanie godnosci dziecka wyraza si¢ przez troskliwa i czulg
opieke. Zwlaszcza wowczas, gdy dzieci najbardziej potrzebuja pomocy i narazone sg na
ryzyko odrzucenia przez innych, wlasnie rodzina moze najskuteczniej chroni¢ ich god-

nos¢, ktorg posiadaja na réwni z dzie¢mi zdrowymi'.

Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym wigze si¢ z wieloma
trudnosciami i problemami, ktérych z calg pewnoscia nie doswiadczajg rodzi-
ny z dzie¢mi pelnosprawnymi. Mozna stwierdzi¢, ze juz sam fakt posiadania
dziecka z niepetnosprawnosécig jest sytuacja kryzysowa i moze powodowac za-
kldcenia w realizacji podstawowych funkcji rodziny.

W codziennym funkcjonowaniu takiej rodziny pojawiaja sie przede wszyst-
kim: nieustanny lek o rozwéj i przyszlos¢ dziecka, niepewnos¢ i zagubienie spo-
wodowane brakiem informacji, a takze stale watpliwo$ci co do postepowania
wychowawczego. Wszystkim tym negatywnym doznaniom towarzyszy brak ak-
ceptacji spotecznej i wsparcia oraz state zmeczenie i napiecie, wynikajace z nie-
ustannej mobilizacji i zwiekszenia liczby obowiazkow?.

Czesto brak wystarczajacego wsparcia instytucjonalnego dla tego typu ro-
dzin i ich cztonkéw pociaga za sobg konieczno$¢ miedzy innymi uaktywniania
i korzystania z rodzinnych sieci wsparcia.

W przypadku dzieci niepelnosprawnos¢ jest wynikiem wad i schorzen na-
bytych we wczesnym okresie zycia. Ich stan moze ulec poprawie, pozosta¢ bez
zmian, ale takze ulec pogorszeniu. Bywa, ze schorzenie dziecka jest nieodwra-
calne, cho¢ stopien deficytow zdrowia moze ulec zmianie - przebieg jego dal-
szego zycia bedzie uzalezniony od tego, jak rodzina i ono samo poradzi sobie ze
swoja niepelnosprawnoscig. Szanse zyciowe tych dzieci beda w znaczne mierze
zalezaly od tego, co zdobedg one we wezesnym okresie rozwoju, jakie kompe-
tencje spoleczne opanuja i jak rozwing swoje predyspozycje. Wlasnie dlatego
tak doniosta jest rola rodziny dziecka niepetnosprawnego w zakresie przygoto-
wania go do samodzielnego Zycia w spoleczenistwie na miare jego mozliwosci.
Pojawienie si¢ dziecka niepelnosprawnego w rodzinie (lub niepetnosprawno-
$ci u dziecka) burzy jej dotychczasows strukture i demontuje ustabilizowany

' Jan Pawel II, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie. Przeméwienie Ojca Swietego do
uczestnikow kongresu Papieskiej Rady ds. Rodziny, 4 XII 1999, http://www.opoka.org.pl/
biblioteka/W/WP/jan_pawel_ii/przemowienia/dziecko_niepelnosprawne_04121999.
html# (20.05.2015).

? L Grzegorzewska, Sprawowanie funkcji rodzicielskiej wobec dziecka niepetnospraw-
nego, [w:] Terazniejszos¢ i przysztosé osob niepetnosprawnych, red. G. Mitkowska, B. Olszak-
-Krzyzanowska, Krakow 2008, s. 351-352.
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sposob jej funkcjonowania. Ten kryzys ograniczajacy Zycie rodziny powoduje
zmiany w jej funkcjonowaniu emocjonalnym i spotecznym’.

Problem niepelnosprawnosci przejawia sie w zyciu rodzinnym w dwojaki
sposob: po pierwsze, rodzina jako $rodowisko spoleczne daje osobie niepetno-
sprawnej wsparcie psychiczne, fizyczne i emocjonalne. Z drugiej za$ strony, ro-
dzina jako srodowisko najblizsze osobie niepetnosprawnej doswiadcza bezpo-
$rednich konsekwencji dysfunkcjonalnosci jednego ze swych cztonkow*.

Dlatego tez rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym potrzebuje komplek-
sowej pomocy w radzeniu sobie z sytuacja trudng, jaka jest niepelnospraw-
no$¢ dziecka lub cho¢by zagrozenie nieprawidlowym rozwojem. Rodzina bliz-
sza i dalsza w wielu przypadkach staje sie czesto jednym z wielu lub jedynym
zrodtem niesionej pomocy, dajac szanse na realizowanie podstawowych funk-
cji w rodzinie i stwarzanie mozliwos$ci rozwoju dla dziecka niepetnosprawnego.

Istotne znaczenie dla procesu eliminowania zagrozenia wykluczeniem nie-
petnosprawnych dzieci ma typ rodziny, w jakiej ono si¢ wychowuje. W rodzi-
nach biologicznie niepetnych taczenie funkcji opiekunczej i ekonomicznej jest
szczegOlnie trudne’.

Jednocze$nie bardzo czegsto tylko determinacja rodzicéw dzieci z niepelno-
sprawno$ciami powoduje, ze mogg zaistnie¢ warunki do skutecznej rehabilitacji
indywidualnej dziecka oraz sprawienia, zeby w przysztosci dziecko niepetno-
sprawne nie stalo sie niepelnosprawnym, biednym i niesamodzielnym dorostym.

Prezentowany artykut podejmuje tematyke przyczyn i skutkdw sytuacji kry-
zysowych oraz sposobdw radzenia sobie z trudnosciami przede wszystkim natu-
ry ekonomicznej, edukacyjnej czy rehabilitacyjnej w rodzinach z dzieckiem nie-
pelnosprawnym na przyktadzie tédzkich rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym.

1. Specyfika rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym

Do cech charakteryzujacych sytuacje rodzin z osoba przewlekle chora/nie-
pelnosprawng i mozliwoséci wypelniania ich funkcji mozna zaliczy¢ przede

> M. Sekulowicz, Problemy funkcjonowania matek i ojcow dzieci z niepetnosprawno-

Scig, [w:] Edukacyjne i rehabilitacyjne konteksty rozwoju 0s6b z niepetnosprawnoscig w réz-
nych okresach ich zycia, red. Z. Palak, A. Bujnowska, A. Pawlak, Lublin 2010, s. 47.

* M. Ogryzko-Wiewiérkowska, Spoteczna kondycja polskiej rodziny zmagajqgcej sie
z niepetnosprawnoscig, [w:] Osoby niepetnosprawne w spoleczetistwie polskim okresu trans-
formacji, red. B. Skretowicz, M. Komorska, Lublin 2008, s. 101.

°  B. Balcerzak-Paradowska, Znaczenie rodziny dla jakosci zycia osoby niepetnospraw-
nej, [w:] Przeciw wykluczeniu spolecznemu oséb niepetnosprawnych, red L. Frackiewicz, War-
szawa 2008, s. 39.
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wszystkim: strukture rodziny, stan zdrowia pozostalych cztonkéw rodziny,
dysponowanie czasem na opieke i pelnione role rodzinne, warunki material-
ne rodziny, sytuacj¢ mieszkaniowa, sytuacje emocjonalng, wi¢zi, akceptacje
i motywacje opieki, a takze wiedze i umiejetno$ci sprawowania opieki nad
osobg niepelnosprawng®.

W literaturze przedmiotu badacze’ wskazuja, ze w gospodarstwach domo-
wych z dzieckiem niepelnosprawnym warunki i jako$¢ zycia sg szczegélnie spe-
cyficzne. Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym potrzebuje kompleksowej po-
mocy w radzeniu sobie z sytuacja trudng, jaka jest niepelnosprawnos¢ dziec-
ka lub choc¢by zagrozenie nieprawidlowym rozwojem. Dzieci niepelnosprawne
iich rodziny moga podlega¢ znacznym dzialaniom dyskryminacyjnym i uprze-
dzeniom spotecznym. Dzieci niepelnosprawne nie stanowig jednorodnej gru-
py, a do$wiadczanie niepelnosprawnosci w dziecinstwie moze by¢ zréznico-
wane w zaleznosci od pozycji w strukturze spolecznej rodzicéw dzieci niepel-
nosprawnych. Szczegélnie trudne warunki zycia dzieci niepelnosprawnych sa
czesto wynikiem ubdstwa rodzin.

Mozliwosci zapewnienia dziecku godziwych warunkéw socjalnych pozosta-
ja w zwiagzku z sytuacja ekonomiczng rodziny. Cho¢ dla wszystkich rodzin wy-
chowywanie dziecka z niepelnosprawnoscig wigze si¢ ze zwigkszonymi wydat-
kami, w rodzinach biednych zagrozone moze by¢ nawet zaspokojenie podsta-
wowych potrzeb dzieci. Dziecko niepelnosprawne w biednej rodzinie to dziecko
wykluczone na starcie. Jego choroba jest dla rodziny ogromnym obcigzeniem
finansowym i organizacyjnym, czemu rodzina czgsto nie jest w stanie sprostac.
Brak mozliwosci zainwestowania w dziecko ogranicza jego szanse na zdoby-
cie wyksztalcenia i zawodu, a w przyszto$ci odpowiedniej lub jakiejkolwiek dla
niego pracy. Dzieci niepelnosprawne wychowujace si¢ w rodzinach ubogich sa
podwdjnie zagrozone: aktualng bieda i wykluczeniem spotecznym w przyszto-
$ci. Rodzice tych dzieci (czesto jest to jedyny rodzic) nie moga podjac pracy za-
robkowej, gdyz dziecko wymaga calodobowej opieki. Jednoczesnie zas wydat-
ki sg wieksze niz tam, gdzie dzieci nie wymagaja specjalnych lekarstw, dowo-
z6w do specjalistow czy kosztownej rehabilitacji. Wsparcie ze strony panstwa

¢ Z.Kawczynska-Butrym, Wyzwania rodziny: zdrowie, choroba, niepetnosprawnos¢,

staro$¢, Lublin 2008, s. 139.

7 B. Balcerzak-Paradowska, Znaczenie rodziny dla jakosci zycia osoby niepetnospraw-
nej, [w:] Przeciw wykluczeniu spolecznemu osob niepetnosprawnych, red. L. Frackiewicz,
Warszawa 2008; B. Beresford, P. Rabiee, P. Sloper, Outcomes for parents with disabled child-
ren, ,,Research Works” 3 (2007); Z. Kawczynska-Butrym, Rodziny 0s6b niepetnosprawnych,
Warszawa 1994; M. Panitch, Disability, mothers, and organization. Accidental activists, New
York 2008; H. K. Warner, Meeting the needs of children with disabilities. Families and profes-
sional facing the challenge together, New York 2006.
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dla tych rodzicéw jest niewielkie, a w przysztosci rodzice nie beda mieli zaso-
béw finansowych, aby wspiera¢ potomstwo niezdolne do samodzielnego zaspo-
kajania potrzeb bytowych. Korelatami ubdstwa s niska aktywno$¢ zawodowa
oraz niski poziom wyksztalcenia rodzicéw, a wiec te same okoliczno$ci, ktdre
spychaja w niedostatek takze rodziny niedoswiadczajace niepelnosprawnosci.
Jednakze zasieg dezaktywacji zawodowej zdaje si¢ by¢ w rodzinach biednych
szczegblnie duzy. W odréznieniu od badanych gospodarstw niebiednych go-
spodarstwa biedne to takie, w ktorych rodzice charakteryzujg sie nizszym wy-
ksztalceniem i nizsza aktywnoscig zawodowa; czeéciej sa to rodziny niepelne.
Natomiast w sytuacji, gdy w rodzinie jest wiecej niz jedno dziecko niepelno-
sprawne, trudne warunki Zycia staja si¢ bardziej dolegliwe dla calej rodziny i ta
sytuacja poteguje niemale juz problemy.

Sytuacja dziecka zyjacego w biedzie jest obarczona ryzykiem dziedziczenia
statusu osoby biednej, natomiast gdy dodatkowo jest to dziecko niepetnospraw-
ne, ryzyko graniczy prawie z pewnoscig wykluczenia spolecznego w przyszlo-
$ci. Zatem dzieci niepetnosprawne sg niejako podwdjnie zagrozone: aktualng
bieds i wykluczeniem spotecznym w przysztosci.

Brak realizacji podstawowych praw i zaspokajania potrzeb najmtodszych,
i tym samym najstabszych, obywateli powoduje, iz najczesciej biedne dziecko
staje sie biednym dorostym, a dziecko niepelnosprawne w przyszlosci bedzie
niesamodzielnym niepelnosprawnym dorostym.

2. Charakterystyka warunkow i jakosci zycia
tddzkich rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym

w Swietle wynikow badan®

Badania dotyczace warunkow zycia i edukacji dzieci i mlodziezy z niepetno-

sprawnoscig w Lodzi wskazuja na nikle zabezpieczenie finansowe rodzin, trud-
na sytuacje zawodowa rodzicéw/opiekunéw, utrudnienia i wymagania formal-

8 Przedstawione wyniki badan powstaly na postawie analiz materialéw zebranych

w trakcie realizacji projektu naukowo-badawczego ,,Uczert niepetnosprawny w systemie
edukacji. Formy i efektywnos¢ pomocy spolecznej Swiadczonej osobom niepetnosprawnym
lub ich opiekunom” realizowanego w ramach grantu Prezydenta Miasta Lodzi w latach
2009-2010. Podstawe analiz stanowi 601 ankiet przeprowadzonych z rodzicami/opieku-
nami dzieci niepelnosprawnych w wieku szkolnym oraz dwa wywiady fokusowe z mat-
kami dzieci niepelnosprawnych, a takze tres¢ listow, ktére dotgczane byly do ankiet
przesytanych przez matki dzieci niepetnosprawnych. Poglebione analizy przeprowadzo-
nych badan znajduja si¢ w publikacji: G. Mikotajczyk-Lerman, Miedzy wykluczeniem a in-
tegracjg - realizacja praw dziecka niepetnosprawnego i jego rodziny. Analiza socjologiczna,
16dz 2013, ss. 287.
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ne w zalatwianiu pomocy, utrudnienia w placowkach stuzby zdrowia, trud-
nosci w dostepie do szkol i klopoty w systemie szkolnictwa oraz ograniczony
dostep do informacji dla rodzicdw, opiekundw i oséb niepelnosprawnych
o mozliwosci korzystania z pomocy. Bardzo charakterystyczne sa nastepujace
wypowiedzi respondentéw: ,,Z tego, co zaobserwowatam, przez kilka lat my-
$le, ze w naszym kraju rodzi sie coraz bardziej powazny problem, jest coraz
wiecej dzieci niepelnosprawnych lub z dysfunkcjami i trudnosciami w ucze-
niu si¢. Brak pedagogéw, psychologdw, miejsc w poradni i klas integracyjnych
oraz odpowiednio przygotowanych nauczycieli doprowadzi do podziatu spo-
teczenstwa na zdolnych i niezdolnych do Zycia i co z tym zrobi¢, kto odpo-
wie za to cierpienie oséb chorych i pominietych. Prosz¢ o wnikliwe spojrze-
nie na zaistniale problemy i zrobienie czegokolwiek przez organy panstwowe,
ktére sa odpowiedzialne za leczenie i przede wszystkim edukacje dzieci z pro-
blemami, Zeby kazdy mial szanse na zycie takim, jakim jest w spoleczenstwie
ze zdrowymi relacjami w celu budowania Panistwa. Recepty mozna poszukac
przede wszystkim w encyklikach Jana Pawla II, chociaz nie wiem, czy sumie-
nia os6b sprawujacych wladze moze cokolwiek poruszy¢, bo czy oni je w 0go-
le maja (301)™.

Badania dokumentuja, ze dziecko z niepelnosprawnoscig jest niedoinwesto-
wane i czgsto zyje w biedzie (trudne warunki zycia rodziny finansowe i miesz-
kaniowe, brak wsparcia instytucjonalnego). Dane te nie pozostawiaja watpli-
wosci, co do tego, Ze czgsciej niz co drugie 16dzkie dziecko niepelnosprawne
dorasta w biedzie. Czynnikiem ograniczajacym szanse rozwojowe i Zyciowe
toédzkich dzieci z niepelnosprawnodcia jest zatem nie tylko stan zdrowia, lecz
takze ubostwo ich rodzin.

Opieka nad dzieckiem niepelnosprawnym wyznacza ramy funkcjonowa-
nia ,,niepelnosprawnej rodziny”, gdzie na porzadku dziennym sg trudne wa-
runki zycia finansowe i mieszkaniowe rodziny, ktérym towarzyszy brak wspar-
cia instytucjonalnego

Rodzic dziecka niepetlnosprawnego nie pracuje gtownie z takich powodow,
jak opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem/dzie¢mi, brak mozliwosci powrotu
do pracy, trudnosci na rynku pracy, sytuacja zdrowotnej (renta, choroba prze-
wlekla, niepelnosprawnosé¢). Tego typu sytuacja generuje leki i obawy o przy-
szto$¢ rodziny: ,Najwiecej obaw mam o przyszla emeryture, co bedzie z nami,
takimi matkami, ktore wychowuja dzieci specjalnej troski, czesto sg bez srodkéw
do zycia. Paiistwo ubezpiecza matke tylko przez okres 20 lat. Wiek p6zny mat-
ki nie pozwala na prace - a to za stara — wiek okoto 50 lat jest straszny na ryn-

®  Wszystkie cytaty w tekécie pochodzace z omawianych badan zostaly oznaczone nu-

merem ankiety/wywiadu.
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ku pracy. A dzieci niepelnosprawne tez s i beda osobami dorostymi. Niektore
z nich nigdy si¢ nie usamodzielnig. Co z taka matka, ktéra chowala takie dzieci
od urodzenia i stan ich zdrowia nie pozwolil na podjecie zadnej pracy zarob-
kowej? Tak jak na przyklad ja, od $witu do nocy ciezko przy nich [dzieciach]
pracowalam i pracuj¢” (247).

Ponad 60 proc. badanych rodzicéw uwaza, ze wsparcie jest niewystarcza-
jace, a potwierdzajg to opinie rodzicow, ktdre czesto przyjmuja forme blagal-
nych prosb o pomoc i wsparcie: ,,Bardzo prosze o pomoc mi w sytuacji finan-
sowej, zalatwienie jaki$§ paczek lub innych rzeczy. Jestem samotna matka, nie
mam miejsca zameldowania i mieszkania, stale mieszkam gdzie$ indziej, mu-
sze si¢ poniewiera¢. Napisatam do Urzedu Miasta o jakis lokal, bo nie jestem
w stanie z jednej pensji wynajmowac¢ dluzej mieszkanie, bo mi brakuje pienie-
dzy na leki, odziez i zycie. Nie mam nawet za co zrobi¢ wigilii i $wiat, bo mu-
sze zaplaci¢ za wynajete mieszkanie. Z dzie¢mi spatam i mieszkalam w pracy.
Mam bardzo cigzka sytuacje, nie mam rodzicéw ani te§ciow, bo mi zmarli, ani
brata, ani siostry. Nie mam do kogo i$¢ z tymi dzie¢mi. Pisze ten wniosek ze
tzami w oczach, bo gdyby nie dzieci, to wolatabym umrze¢, niz tak zy¢” (233).

Oproécz trudnosci natury ekonomicznej, finansowej rodzice dzieci niepel-
nosprawnych napotykaja réwniez przeszkody w dostepie do rehabilitacji.

Trudno$ci, z ktérymi spotykaja sie rodzice dzieci niepelnosprawnych w za-
kresie rehabilitacji, wigzg si¢ przede wszystkim z utrudnionym dostepem do
specjalistow, brakiem systematycznych zabiegéw oraz optatami za ustugi reha-
bilitacyjne, co ilustruja ponizsze wypowiedzi:

Rodziny dzieci niepelnosprawnych sa pozostawione samym sobie. Jestem pewna, ze po-
dzielam zdanie wigkszosci rodzicow dzieci chorych, poniewaz stykam si¢ z takimi. Nie
wiem, czy kazdy wie, ale rehabilitacja jest bardzo wazna dla chorych dzieci i zasitek re-
habilitacyjny w kwocie 80 zt to jest «Smiech» przez Izy. Godzina rehabilitacji to kwota
50-60 zt, czyli tatwo policzy¢, na ile starcza zasitek, gdzie dzieci musza by¢ rehabilitowa-
ne co dzien. Poza tym dofinansowania na turnusy sg mate, trzeba doptacac, a przy zasit-
kach, jakie otrzymuje na corke, niestety nie jestem w stanie zaplaci¢. Rehabilitacja po-
winna by¢ finansowana dla kazdego dziecka tyle, ile tego wymaga. Staram sie takze o za-
miang¢ mieszkania, niestety bezskutecznie, bo jak ttumacza urzednicy, musze zrobic to na
wiasny rachunek. Cérka powinna mie¢ swdj pokoj na nauczanie indywidualne i rehabi-
litacje, wszystko to dzieje si¢ w jednym pokoju. Wiekszo$¢ z rodzicow szuka pieniedzy
dla swoich dzieci, wysylajac apele do réznych Fundacji i instytucji o blaganie o pienia-
dze dla swoich dzieci, aby mogty godnie zy¢. Panistwo odstawilo nas na margines. W ogo-
le nie interesuje si¢ naszymi problemami. Chcemy z rodzicami, aby Rzad podnidst na-
sze zasitki do najnizszej krajowej, zeby bylo co podciagna¢ pod prace, bo to jest praca
24 godz. na dobe. Niestety bez skutku (498).



342 Grazyna Mikotajczyk-Lerman

W naszym miescie jest kilka instytucji, ktére powinny pomaga¢ osobom niepetnospraw-
nym. W rzeczywisto$ci wyglada to zupelnie inaczej, zadnej pomocy, zadnej informacji,
zadnego wsparcia, 0 wszystko trzeba walczy¢. Rehabilitacja to walka o kazde pot godzi-
ny, dziecko niepelnosprawne powinno pracowac codziennie, niestety nie nalezy nam si¢
codzienna rehabilitacja. Trzeba walczy¢, szuka¢, kombinowac¢. Dla takich dzieci liczy si¢
kazdy dzien. Z NFZ podobno przystuguje nam rehabilitacja raz na 2 tygodnie 30-minu-
towa — bardzo przepraszam, ale to sg zarty. Dowiadujac si¢ o niepelnosprawnosci dziec-
ka, zostajemy same. Nikt nas nie informuje o programach pomocy, np. auto, komputer.
Wiszystko trzeba wyszuka¢ samemu (304/0).

Staratam si¢ o wyjazd moich dziewczynek do sanatorium. Niestety NFZ nie wysyta dzie-
ciz chorobg nowotworowa w wywiadzie na leczenie uzdrowiskowe. Moge tylko podzie-
kowa¢ ,,systemowi”. Mam dzieci zbyt chore na to, zeby pojechaty do sanatorium, i zbyt
zdrowe, zeby jechaly na turnus rehabilitacyjny. Pozostaja nam ,,}6dzkie mury” (150/3).

Zeby cokolwiek kupi¢ dla dziecka, musze zaplaci¢ z wlasnych funduszy, a i tak nie mam

pewnosci, Ze mi te obiecane pienigdze zwrdca (149/7).

Brak dostepu do specjalistow w odpowiednim terminie leczenia. Brak wykonywanych
badan na czas. Wizyty przekladane po 6 miesigcy, co powoduje czeste postepy choréb

bez mozliwosci zahamowania. Brak dostgpu do rehabilitacji (340).

Jezeli chodzi o realizacje prawa do edukaciji, to niepetnosprawne dziecko
mozna scharakteryzowac jako osamotnione (ostabienie lub brak relacji rowie-
$niczych) i niepewne swojej przysztosci (brak miejsc w placéwkach integracyj-
nych na kazdym szczeblu edukacyjnym, ograniczone mozliwosci ksztalcenia
zawodowego, co pociaga za sobg brak szans na godziwe zycie w przyszlosci).
Wiréd najwazniejszych problemoéw i trudnosci w szkole wymieniane sg naj-
czesciej problemy zwigzane ze stanem zdrowia dziecka, problemy z nauka, re-
lacje z nauczycielami i relacje (gtéwnie ich brak) z réwiesnikami. Dodatkowo
dziatania dyskryminujace towarzyszace realizacji roli ucznia przez niepel-
nosprawne dziecko to brak w szkolach 0s6b z przygotowaniem medycznym,
ktére moglyby sprawowac opieke nad dzieckiem niepetnosprawnym, a tak-
ze wykorzystywanie przez szkoly nauczania indywidualnego zamiast organi-
zowania oddzialow integracyjnych ,wylacza dzieci niepelnosprawne ze spo-
tecznosci klasowej ” i z aktywnosci pozaszkolnych klasy (wycieczek, zielo-
nych szkoét), poniewaz nauczyciele obawiajg si¢ odpowiedzialno$ci za dziecko
z problemami zdrowotnymi.

Dodatkowym utrudnieniem i obcigzeniem jest fakt, ze rodzina dziecka
niepelnosprawnego jest bardzo czesta bezradna wobec barier i ograniczen,
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ktore stawia si¢ jej w systemie edukacyjno-pomocowym i zdana tylko na sie-
bie w podejmowaniu trudnych, czesto wymagajacych specjalistycznego przy-
gotowania decyzji dotyczacych zdrowia i edukacji niepelnosprawnego dziec-
ka (np. wyboru czy zmiany szkoly). To za$ czesto jeszcze w niedoskonatym
systemie integracyjnym wiaze si¢ zwykle z przypadkowymi decyzjami i ich
nastepstwami zarowno dla dzieci, jak i rodzicow:

Szkoty nie sg przygotowane technicznie ani merytorycznie do odpowiedzialnej opie-
kinad dzieckiem niepetnosprawnym. Ja sama musiatam z cérka po wyjsciu ze szpi-
tala przebywa¢ w szkole, poniewaz z powodu braku opieki zostala przewrécona,
chodzac o kulach. Dzieci w klasie nie byly przygotowane do obcowania z osoba,
ktéra potrzebuje z ich strony pomocy. Czesto zrzucano jej kurtke w szatni na pod-
toge, bo wieszala ja na czyims wieszaku, gdyz do swojego nie mogla dosiegna¢ sto-
jac o kulach (340).

Nauczyciele wspomagajacy powinni by¢ obecni na wszystkich lekcjach z dzie¢mi nie-
pelnosprawnymi (obecnie u syna sg tylko na zajeciach zintegrowanych). Nie ma ta-
kiego nauczyciela np. na lekcjach jezyka angielskiego czy religii. Dzieci te wymagaja
przeciez wsparcia i pomocy ze strony innych oséb. Kazdemu dziecku powinien przy-
stugiwa¢ transport do szkoly (jezeli wymaga dojazdu do szkoty) (125/5).

Byli$my z me¢zem ogromnymi zwolennikami integracji, zrobili$my wszystko, aby cér-
ka uczeszczata do przedszkola integracyjnego, potem szkoty podstawowej. Do$¢ szyb-
ko zostalismy «wyleczeni» z integracji. Wida¢, jak wiele pracy przed naszym spote-

czenstwem, zeby to wszystko dobrze funkcjonowato (329).

Klasa integracyjna w szkole masowej to jedna wielka pomytka. Myslatam, Ze zrobie do-
brze, posylajac tam swoje dziecko (kontakt z dzie¢mi zdrowymi). Niestety zrobitam je-
dynie nieodwracalng krzywde mojemu dziecku i sobie, poniewaz trudno jest mi teraz
sobie to darowa¢. O tamaniu barier pomiedzy ludZzmi zdrowymi a chorymi (dotyczy to
w duzej mierze umystowo chorych) sporo sie méwi, czyta, oglada — nie ma to jednak nic

wspdlnego z rzeczywistoscig (171/1).

Dodatkowym obcigzeniem ,,niepelnosprawnej rodziny” sg problemy w re-
lacjach malzensko-rodzinnych, ,wypalanie sie sil” oraz autowykluczenie.

Niepetnosprawnos¢ dziecka wptywa na wszystkie plaszczyzny zycia rodzin-
nego i oddziatuje, w mniejszym lub wigkszym stopniu, na wszystkich czton-
kéw rodziny. Biorac pod uwage fakt, ze to gtéwnie kobieta, matka, jest odpo-
wiedzialna za opieke nad niepetlnosprawnym dzieckiem, to réwniez ona zwy-
kle boryka si¢ z problemami i trudno$ciami zwigzanymi z wychowywaniem
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dziecka nie w pelni sprawnego'. Zazwyczaj to wlasnie na matce spoczywa
caly ciezar zwiazany z rehabilitacja i pielegnacja niepelnosprawnego dziecka,
z dbaniem o jego higiene, wyzywienie, wychowanie. Codzienna opieka i re-
walidacja dziecka niepelnosprawnego, jak tez sam fakt niepetnosprawnosci to
czynniki stresogenne, ktore sprzyjaja powstawaniu wszelkich zaburzen i wy-
czerpywaniu si¢ sit. Na to zjawisko réwniez czesciej narazone sa matki niz
ojcowie wlasnie z racji pelnienia przez nie szeregu czynnosci opiekunczych,
porzadkowych, pielegnacyjnych i wychowawczych. Wyjatkowo trudna sytu-
acja jest udzialem przede wszystkim tych kobiet, ktore samotnie wychowu-
ja niepelnosprawne dziecko, gdyz zwykle s3 one nadmiernie obcigzone obo-
wigzkami, a dodatkowo nie majg wsparcia ze strony osob bliskich, co ilustru-
je nastepujaca wypowiedz: ,Mam bardzo ciezka sytuacje, nie mam rodzicow
ani tesciéw, bo mi zmarli, ani brata, ani siostry, nie mam do kogo i$¢ z tymi
dzie¢mi, pisze ten wniosek ze }zami w oczach, gdyby nie dzieci, to wolalabym
umrzed, jak tak zy¢, mam recepte na okulary i nie mam za co wykupi¢, a gro-
zi mi niedowidzenie, jak nie bede nosi¢ okularéw. Bardzo prosze¢ mi poméc
i moim dzieciom” (233).

Wydawatoby sie, iz wszystko, co dzieje sie w zyciu rodziny, a przede wszyst-
kim kobiety posiadajacej dziecko niepetnosprawne, sklania do refleks;ji, iz jest
to jedno niekonczace sie pasmo udreki i cierpienia, ktdre wyraza si¢ chociazby
w stwierdzeniu: ,Umieram ze strachu o przyszlos¢ mojego dziecka...” (161/6).
A jednak niekiedy mimo calego trudu funkcjonowania, kobiety posiadajace
dziecko niepelnosprawne moga dostrzec jasne elementy zycia, ktore czesto daja
im nadzieje i sile do dalszej walki z przeciwno$ciami losu.

Blisko 42 proc badanych rodzicéw/opiekunéw uwaza, ze ,,dzigki niepetno-
sprawnemu dziecku poznato $wiat «innych» ludzi’, 75,5 proc. czesto lub bardzo
czesto mysli: ,,Moje dziecko jest kim$ wyjatkowym i wspanialtym”.

Czasami mozna dostrzec jasne §wiatto w trudnym codziennym zyciu kobie-
ty i rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym, co ilustruje ponizsza wypowiedz
matki: ,,Jestem dumna z corek, ciesze si¢ tez, ze po tylu latach moge kontynu-
owac swoje wyksztalcenie, aby dosta¢ lepsza prace. Mimo ze od 20 lat nie mia-
tam Zadnego urlopu i jestem zmeczona obowigzkami, nauka, to jednak mam
nadzieje, ze kiedy$ to zaprocentuje i bedzie lepiej” (340).

Badacze sg zgodni co do tego, ze bycie rodzicem dziecka niepelnosprawnego
jest wielkim wyzwaniem. Rodzice ci czesto zmagaja sie z wieloma trudnosciami
i koniecznoscig podejmowania decyzji, z ktérymi rodzice dzieci zdrowych nie

10 Sytuacja matek niepelnosprawnych dzieci zostala szczegoétowo opisana w artykule:

G. Mikolajczyk-Lerman, Kobiety i ich niepetnosprawne dzieci, ,, Acta Universitatis Lodzien-
sis Folia Sociologica” 39 (2011), s. 73-90.



Przezwyciezanie trudnosci w rodzinie z dzieckiem niepetnosprawnym 345

majg do czynienia. Dlatego tez uzasadnione wydaje si¢ méwienie w przypadku
tychze rodzicéw o innym macierzynstwie i innym ojcostwie'’.

3. Zamiast zakohczenia

Generalnie mozna stwierdzi¢, iz problemy i trudnosci w borykaniu si¢ z co-
dziennoscig sg udzialem wiekszosci rodzin, ktore posiadajg dziecko niepetno-
sprawne. Specyficzna rola kobiety jako matki i opiekunki dziecka niepetno-
sprawnego czesto powoduje stan wypalenia i rezygnacji, a wrecz niecheci do
dalszych dziatan. Matki dzieci niepelnosprawnych narazone sg na psychiczne
i fizyczne obcigzenia, ktore mogg by¢ minimalizowane poprzez oddziatywa-
nia w ramach rodzinnych i pozarodzinnych sieci wsparcia. Niedostatek pro-
fesjonalnego wsparcia dla matek niepelnosprawnych dzieci cze¢sto ogranicza
skuteczna rehabilitacje dziecka w jego naturalnym srodowisku. Doda¢ nale-
zy, iz trudno$ci w codziennym zyciu rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym
dotycza wszystkich sfer Zycia matzensko-rodzinnego i oczywiscie wszystkich
cztonkow rodziny zaréwno prokreacji, jak i pochodzenia.

W takich okolicznosciach trudno realizowa¢ w odpowiedni sposob prawo
dziecka z niepelnosprawnoscia do godziwych warunkéw zycia. Zatem taka sy-
tuacja powoduje zagrozenie ubdstwem i pomniejszeniem szans zyciowych ak-
tualnie i w przyszlosci, a przeciez w interesie spolecznym lezy to, aby niepelno-
sprawne dzieci nie zyly w przyszlosci z zasitkow, ale mogty funkcjonowac sa-
modzielnie na miare swoich mozliwosci.

Reasumujac powyzsze rozwazania nalezy stwierdzi¢, ze okres dziecinstwa
i adolescencji ma szczegolne znaczenie w zyciu kazdego cztowieka, poniewaz
decyduje o rozwoju poznawczym, emocjonalnym i spotecznym. Dotyczy to tak-
ze dzieci i nastolatkow z niepelnosprawnoscia, ktére swoje zadania rozwojowe
realizuja w warunkach mniej korzystnych niz ich réwiesnicy.

Prezentacja mozliwosci integracji badanych dzieci niepelnosprawnych
z gléwnym nurtem zycia spolecznego poprzez pryzmat ich aktualnych rela-
cji z pelnosprawnymi réwiesnikami wskazuje na to, ze te relacje nie zawsze sa
zadowalajace. Stad tez proces wlaczania dzieci niepelnosprawnych w gléwny
nurt zycia spolecznego jest cze$ciowy. Zdecydowanie lepiej oceniane sa rela-
cje na terenie szkoty. Natomiast poza szkolg tak naprawde dziecko nie uczest-
niczy w zyciu swoich rowiesnikow. To moze dawac asumpt do rozwazan na

7. Stelter, Realizacja rél rodzinnych w rodzinie z dzieckiem niepetnospraw-
nym, [w:] Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym - mozliwosci i ograniczenia rozwoju,
red. H. Liberska, Warszawa 2011, s. 73-74.
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temat mozliwosci ,oswajania” zdrowych, normalnych ludzi z tymi, ktérzy nie
sa w pelni sprawni, w mysl postulatu, ze: ,,Trzeba stworzy¢ miejsca, na wszyst-
kich poziomach spoleczenstwa i zwlaszcza posrdd najmlodszych, dzieci, takie
miejsca, gdzie wszyscy, sprawni i mniej sprawni, spotykaja sie, by celebrowac
zycie. Unikajmy gett od samego dziecinstwa. [...] To wlasnie wychodzac mig-
dzy innymi od tego rodzaju do$wiadczen, mozna stworzy¢ przestrzenie, kto-
re pozwolg «zbudowa¢ mosty wokdt niepetnosprawnosci»”'2.

Niepelnosprawno$¢ w dziecinstwie zagraza wykluczeniem spolecznym
z edukacji i grona rowiesniczego aktualnie oraz z rynku pracy w dorostym zy-
ciu, a wiec takze w przysztosci, szczegdlnie jesli dziecko dorasta w niedostat-
ku. Zeby przeciwdziala¢ temu zagrozeniu, niezbedna jest interwencja wspie-
rajaca zarowno dzieci i mlodziez, jak i ich rodziny. Niestety rodzice i opieku-
nowie dzieci niepelnosprawnych w zasadzie sg zgodni co do tego, ze wsparcie
finansowe oraz informacyjne jest w ich przypadku niewystarczajace, potegu-
ja to trudnosci w zatatwianiu formalnosci, biurokracja w instytucjach oraz
brak mozliwoséci odcigzenia rodzicéw w opiece nad dzieckiem niepetnospraw-
nym. Skuteczna interwencja wymaga przede wszystkim zdiagnozowania po-
trzeb i odpowiedniego dostosowania do nich ustug spolecznych. Okazuje sie
jednak, ze dane dotyczace dzieci i mlodziezy niepelnosprawnej sa rozproszo-
ne i nie ma instytucji, ktéra integruje te informacje. Szczegélnie dotkliwy jest
brak wiedzy na temat liczby i potrzeb dzieci malych i ich rodzin.

Cho¢ nie ulega watpliwosci, Ze oferta wsparcia dla rodzin z dzieckiem nie-
pelnosprawnym ulegta w ostatnich latach poszerzeniu, brak jest nadal syste-
mowej wspolpracy pomiedzy instytucjami i organizacjami, dzieci z niepetno-
sprawnoscig nie s traktowane priorytetowo w instytucjach rehabilitacyjnych
i medycznych, niedoceniane s3 potrzeby integracji dzieci ze srodowiskiem ré-
wie$niczym, co utrudnia mozliwoéci wykorzystania postaw solidarno$ci mto-
dziezy pelnosprawne;j.

Pomimo duzej réznorodnosci form pomocy oferowanych przez pomoc spo-
teczng ich skuteczno$¢ w przeciwdzialaniu problemom rodzin jest ograniczo-
na poprzez: zbyt niskie kwoty $wiadczen, zbyt dtugi czas oczekiwania na przy-
stugujace ustugi lub dofinansowania, brak powszechnie dost¢epnych informacji
na temat form wsparcia przy jednoczesnie znacznej zawito$ci systemu wspiera-
nia, nadmierng biurokratyzacje pomocy spotecznej oraz konieczno$¢ cyklicz-
nego skfadania tych samych dokumentéw (nawet w przypadku osob, ktérych
stan zdrowia nie rokuje poprawy).

12 J. Kristeva, J. Vanier, (Bez)sens stabosci. Dialog wiary z niewiarg o wykluczeniu, Po-

znan 2012, s. 121.
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W zakresie realizacji prawa do zdrowia i rehabilitacji pojawiajace si¢ pro-
blemy zwigzane s przede wszystkim z trudnym dostepem do specjalistow, bra-
kiem systematycznych zabiegéw i optatami za ustugi rehabilitacyjne.

Stale aktualny wydaje sie postulat, aby rodzice dzieci niepelnosprawnoscia-
mi ,,mogli zada¢ realizacji podstawowych praw dla swoich dzieci i rodzin; mogli
by¢ matkami i ojcami zamiast organizatorami o$wiaty, instytucjonalnej i srodo-
wiskowej pomocy spofecznej, rehabilitacji zdrowotnej, spotecznej i zawodowej,
nauczycielami, logopedami, terapeutami, rehabilitantami... A najwazniejsze -
zeby nie musieli tak panicznie ba¢ si¢ towarzyszacego im codziennie pytania,
«co bedzie: jutro..., po ukonczeniu przez dziecko szkoly..., i wéwczas, kiedy
nas juz zabraknie?»”".
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