http://dx.doi.org/10.18778/7525-974-2.11

Grazyna Mikotajczyk-Lerman

(Uniwersytet Lodzki
Instytut Socjologii, Katedra Socjologii Stosowanej i Pracy Socjalnej)

Warunki i jakos$é zycia w gospodarstwach domowych
z dzieckiem niepelnosprawnym

Wstep

Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym wiaze sie
z wieloma trudno$ciami i problemami, ktére moga powodowaé zaklo-
cenia w realizacji podstawowych funkcji rodziny. Rodzinie zwykle bra-
kuje wystarczajacego wsparcia instytucjonalnego, a rodzinny kapitat
1 rodzinne sieci wsparcia nie sa w stanie zaspokoi¢ zwiekszonych taka
sytuacja potrzeb rodziny. Z. Kawczynska-Butrym (2008:138) podkresla,
ze badania prowadzone wéréd rodzin oséb niepelnosprawnych wskazu-
ja na duze obszary bezradnosci, na trudnosci, ktére przekraczajac moz-
liwosci tych rodzin, prowadzi¢ moga do ich dysfunkcji. Jednocze$nie
wiele rodzin deklaruje, ze jakos sobie radza. Czesto bowiem znajduja
sie w takiej sytuacji, w ktorej po prostu musza sobie radzié. Czlonko-
wie tych rodzin, nie znajdujac wystarczajacej pomocy z zewnatrz, sa
skazani albo na wyrzeczenia, rezygnacje ze swoich planéw zyciowych,
z kariery zawodowej, z realizacji planéw i marzen oraz na obciazajaca
fizycznie i psychicznie wieloletnia mobilizacje i powiazany z nig stres,
niezaleznie od emocjonalnej postawy wobec podjetych i realizowanych
zadan opiekunczych albo na trudna decyzje rezygnacji z wiekszego za-
angazowania w opieke i szukanie innych rozwiazan.

W kazdej z przyjetych opcji wystepuje ryzyko zaburzen ich zdrowia
fizycznego i psychicznego, zaniedban w opiece nad osoba niepelnospraw-
na albo nad innymi osobami z rodziny, a takze wystapienia dysfunkcjo-
nalnosci rodziny, a nawet jej rozpadu.

Z cala pewnoscia, aby poméc rodzinie osoby niepelnosprawnej na-
lezy orientowac sie zaréwno w aktualnych trudnosciach tej rodziny, jak
tez potencjale opiekunczym.

Do cech charakteryzujacych sytuacje tych rodzin i mozliwosci wypel-
niania ich funkcji mozna zaliczy¢ przede wszystkim: strukture rodziny,
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stan zdrowia pozostalych czlonkéw rodziny, dysponowanie czasem na
opieke i pelnione role rodzinne, warunki materialne rodziny, sytuacje
mieszkaniowa, sytuacje emocjonalna, wiezi, akceptacje i motywacje
opieki, a takze wiedze i umiejetnosci sprawowania opieki nad osoba nie-
pelnosprawna (Kawczynska-Butrym 2008:139).

W przypadku dzieci niepelnosprawnosé¢ jest wynikiem wad i scho-
rzen nabytych we wezesnym okresie zycia. Ich stan moze ulec poprawie,
pozostaé bez zmian, ale takze ulec pogorszeniu. Bywa, ze schorzenie
dziecka jest nieodwracalne, cho¢ stopien deficytow zdrowia moze ulec
zmianie. Przebieg jego dalszego zycia bedzie uzalezniony od tego, jak
rodzina i ono samo poradzi sobie ze swoja niepelnosprawnoscia. Szanse
zyciowe tych dzieci beda w znaczne mierze zalezaly od tego, co zdobeda
one we wczesnym okresie rozwoju, jakie kompetencje spoteczne opanuja
1 jak rozwina swoje predyspozycje (Balachowicz 1996; Balcerzak-Para-
dowska i in. 2002).

7 tego powodu tak doniosta jest rola rodziny dziecka niepelnospraw-
nego w zakresie przygotowania go do samodzielnego zycia w spoleczen-
stwie na miare jego mozliwosci. Zly stan zdrowia i niepelnosprawnosé
jest jedna z przyczyn ograniczonej aktywnosci zawodowej dorosltych
i zlych materialnych warunkéw calej rodziny. Ograniczone mozliwo-
$ci rodziny moga spowodowacé daleko idace konsekwencje dla rozwoju
dziecka aktualnie i jego sytuacji w przyszlosci. Niepelnosprawnosé
w dziecinstwie zagraza wykluczeniem spolecznym z edukacji i grona
réwiesniczego aktualnie oraz z rynku pracy w dorostym zyciu, a wiec
takze w przyszlosci, szczegdlnie, jesli dziecko dorasta w niedostat-
ku. Zeby przeciwdzialaé¢ temu zagrozeniu niezbedna jest interwencja
wspierajaca zarowno dzieci i mlodziez, jak i ich rodziny. Brak kapita-
hu rodzinnego i mozliwosci inwestowania w dziecko sprawia, ze tylko
wsparcie z zewnatrz (przede wszystkim poprzez odpowiednia pomoc
socjalng i adekwatny system edukacyjny) moze przerwac te niekorzyst-
na trajektorie ich zycia, a dziecko niepelnosprawne w przyszlosci nie
bedzie niesamodzielnym niepelnosprawnym dorostym.

Gospodarstwa domowe z dzieckiem niepelnosprawnym

Analiza sytuacji gospodarstw domowych z dzieckiem niepeino-
sprawnym w Srodowisku wielkomiejskim wskazuje na liczne problemy,
z ktérymi boryka sie taka rodzinal.

! Przedstawione w teks$cie wyniki badan powstaly na postawie analiz materialéw ze-
branych w trakcie realizacji projektu ,Uczer niepetnosprawny w systemie edukacji.
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Dokonana klasyfikacja badanych wedlug pobieranych przez nich
Swiadczen umozliwila podzial badanych na kategorie niebiednych
(60,9%) pobierajacych tylko zasilek pielegnacyjny oraz biednych (39,1%)
pobierajacych zasilek pielegnacyjny, zasilek rodzinny (wraz z dodat-
kiem z tytulu ksztalcenia i rehabilitacji), $wiadczenie pielegnacyjne.
Dokonanie takiego rozréznienia umozliwilo analize sytuacji rodzin
w zalezno$ci od ich statusu materialnego i tym samym ukazato specy-
fike sytuacji biednego, niepelnosprawnego dziecka. W odréznieniu od
badanych gospodarstw niebiednych, gospodarstwa biednych responden-
tow, to gospodarstwa, w ktorych rodzice charakteryzuja sie nizszym
wyksztalceniem, nizsza aktywnoscia zawodowa i czesciej sa to rodziny
niepelne. W tych gospodarstwach domowych najczesciej wymienianymi
problemami sa brak pracy (25,8%) i brak pieniedzy na codzienne funk-
cjonowanie (36,4%).

Sytuacja dziecka zyjacego w biedzie jest obarczona ryzykiem dzie-
dziczenia statusu osoby biednej, natomiast gdy dodatkowo jest to dziec-
ko niepelnosprawne, to wtedy ryzyko graniczy prawie z pewnosScia
wykluczenia spotecznego w przyszlosci. Brak realizacji podstawowych
praw i zaspokajania potrzeb najmlodszych, i tym samym najstabszych
obywateli powoduje, iz najczesciej biedne dziecko staje sie biednym do-
rostym, a dziecko niepelnosprawne w przysztosci bedzie niesamodziel-
nym niepelnosprawnym dorostym.

Dzieci niepelnosprawne sa niejako podwdjnie zagrozone: aktualna
bieda i wykluczeniem spotecznym w przyszlosci. Rodzice tych dzieci
(czesto jest to jedyny rodzic) nie moga podjaé¢ pracy zarobkowej, gdyz
dziecko wymaga calodobowej opieki. Jednoczesnie za$§ wydatki sa
wieksze niz tam, gdzie dzieci nie wymagaja specjalnych lekarstw, do-
wozow do specjalistéw, czy kosztownej rehabilitacji. Wsparcie ze strony

Formy i efektywnosé pomocy spotecznej swiadczonej osobom niepetnosprawnym lub
ich opiekunom” realizowanego w ramach projektu naukowo-badawczego Grantu
Prezydenta Miasta Lodzi w latach 2009-2010. Podstawe analiz stanowi 601 an-
kiet przeprowadzonych z rodzicami/opiekunami (547 kobiet i 54 mezczyzn) dzieci
niepelnosprawnych w wieku szkolnym oraz 2 wywiady fokusowe z matkami dzieci
niepelnosprawnych, a takze tresc listow, ktore dotaczane byly do ankiet przesyta-
nych przez rodzicéw dzieci niepelnosprawnych. Respondentami ankiety byli swiad-
czeniobiorcy takich form wsparcia finansowego, ktére przystuguja tylko osobom
wychowujacym niepelnosprawne dziecko (dziecko niepetnosprawne, w znaczeniu
niepetnosprawnosci prawnej, to dziecko, ktére w trakcie przeprowadzania bada-
nia posiadalo aktualne orzeczenie o niepelnosprawnosci lub orzeczenie o stopniu
niepelnosprawnosci). Te §wiadczenia to: zasilek pielegnacyjny, $wiadczenie piele-
gnacyjne, zasitlek rodzinny wraz z dodatkiem z tytulu ksztalcenia i rehabilitacji
dziecka niepelnosprawnego.
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panstwa dla tych rodzicéw jest niewielkie, a w przyszlos$ci rodzice nie
beda mieli zasobow finansowych, aby wspieraé potomstwo niezdolne do
samodzielnego zaspokajania potrzeb bytowych.

Warunki zycia rodzin

Najwieksze problemy pojawiajace sie w codziennym funkcjonowa-
niu rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym przejawiaja sie gléwnie
w kwestii: aktywnosci zawodowej rodzicow dzieci niepelnosprawnych,
sytuacji materialnej i mieszkaniowej rodziny.

Ponad 40% badanych rodzicow dzieci niepelnosprawnych nie pracu-
je zawodowo. Wsréd gtéwnych powod6éw respondenci wymieniaja przede
wszystkim trzy: koniecznos¢ opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem/
dzieémi, brak mozliwosci powrotu do pracy, trudnosci na rynku pracy
oraz swoja sytuacje zdrowotna (renta, choroba przewlekla, niepeino-
sprawnos¢). Rodzice obawiaja sie przede wszystkim o to, ze w przyszto-
$ci nie majac dochodéw i zabezpieczenia finansowego, nie beda mogli
wesprzec swoich niepelnosprawnych i niesamodzielnych dorostych dzie-
ci, co ilustruja tego typu wypowiedzi:

Najwiecej obaw mam o przysztaq emeryture, co bedzie z nami takimi matka-
mi, ktore chowaja — chowaty dzieci specjalnej troski, czesto sa bez srodkow
do zycia. Paristwo ubezpiecza matke tylko przez okres 20 lat. Wiek péziny
matki nie pozwala na prace — a to za stara — wiek okoto 50 lat jest straszny
na rynku pracy. A dzieci niepetnosprawne tez sa i beda osobami dorostymi.
Niektére z nich nigdy sie nie usamodzielnia. Co z takaq matka, ktéra cho-
wata takie dzieci od urodzenia i stan ich zdrowia nie pozwolit na podjecie
zadnej pracy zarobkowej? Tak jak na przyktad ja, od switu do nocy ciezko
przy nich [dzieciach] pracowatam i pracuje (247)>2.

Zte warunki mieszkaniowe powoduja dodatkowe ograniczenia dla
dziecka niepelnosprawnego i mozliwosci jego rozwoju. Potwierdzaja to
takie wypowiedzi, jak:

To, ze mieszkamy na pierwszym pietrze i rzadko mozemy wychodzié z domu,
chcemy zamienié mieszkanie i dostosowad je tak, by cérka mogta bez ktopo-
tu wychodzié z domu oraz korzystaé w domu z réznych rzeczy (498).

Mieszkamy w cztery osoby w jednym pokoju z aneksem kuchennym (126/4).

2 Wszystkie cytaty w tekscie pochodzace z badar zostaly oznaczone numerem ankiety/
wywiadu.
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Sytuacja finansowa, warunki mieszkaniowe i stan mieszkania (wilgoé
i grzyb) oraz czwarte pietro (543).

Opieka nad dzieckiem niepelnosprawnym wyznacza ramy funkcjo-
nowania ,niepetlnosprawnej rodziny”, a trudne warunki zycia finansowe
1 mieszkaniowe rodziny oraz brak wsparcia instytucjonalnego przyczy-
niaja sie czesto do dramatycznej sytuacji rodzin, ktére szukaja pomocy
1 wsparcia, tam gdzie to tylko mozliwe:

Bardzo prosze o pomoc mi w sytuacji finansowej, zatatwienie jakis paczek
lub innych rzeczy. Jestem samotna matkq, nie mam miejsca zameldowania
i mieszkania, stale mieszkam gdzies indziej, musze sie poniewierac. Napisa-
tam do Urzedu Miasta Prezydenta o jakis lokal, bo nie jestem w stanie z jed-
nej pensji wynajmowad dtuzej mieszkania, bo mi brakuje pieniedzy na leki,
odziez i zycie. Nie mam nawet za co zrobié wigilii i Swiat, bo musze zaptacié
za wynajete mieszkanie. Z dzieémi spatam i mieszkatam w pracy. Mam bar-
dzo ciezka sytuacje, nie mam rodzicéw ani tesciow, bo mi zmarli, ani brata
ani siostry. Nie mam do kogo iS¢ z tymi dziecmi. Pisze ten wniosek ze tzami
w oczach, bo gdyby nie dzieci, to wolatabym umrzed, niz tak zyé (233).

Jezeli chodzi o ocene wsparcia dla rodzin wychowujacych niepel-
nosprawne dziecko przez badanych, to nalezy stwierdzié, ze dla prawie
60% ta pomoc jest niewystarczajaca. Respondenci w zasadzie sa zgodni,
ze niewystarczajace jest w ich przypadku wsparcie finansowe oraz infor-
macyjne, poteguja to trudnosci w zalatwianiu formalnosci, biurokracja
w instytucjach oraz brak jest mozliwosci odcigzenia rodzicow w opiece
nad dzieckiem niepelnosprawnym.

W zakresie niewystarczajacego wsparcia finansowego potwierdzaja
to takie wypowiedzi:

[Jestem] Pozostawiona z problemami sama sobie. Pogodzenie pracy zawo-
dowej z samotnym wychowaniem dzieci, bez wsparcia finansowego od by-
tego meza (013).

Zbyt niskie swiadczenia socjalne, musiatam zrezygnowac z pracy, by opie-
kowaé sie synem, wychowywalam go zupeinie sama i nie sta¢ mnie bylo
nawet na leki dla niego, nie méwiqc juz o rachunkach biezacych (535).

Nie moge podjac pracy, a to, co otrzymuje, z trudem wystarcza na leki,
pampersy i codzienne wydatki zwiazane z opltatami i wyzywieniem (268).

Trudnosci w zatatwianiu formalnosci oraz biurokracje w instytu-
cjach ilustruja, miedzy innymi takie wypowiedzi rodzicow:

Otrzymuja je [wsparcie] ci, ktorzy tylko ,wytrwale zabiegaja”, trzeba poko-
nac wiele biurokratycznych przepisow (018).
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Brak jakiegokolwiek zainteresowania, cheac cokolwiek zatatwié, zaczynaja
sie schody (113).

Rodzice chorych dzieci sq nieraz Zle traktowani, sa trudnosci, zeby cos za-
tatwié. Momentami sq sytuacje bardzo utrudnione (144).

Poniewaz bardzo trudno ja [pomoc] dostaé, potrzeba duzo zaangazowania,
trudu — wszyscy robiq wielka taske i dostarczanie ciagtych dokumentow,
papierkow (166).

Niewystarczajace wsparcie informacyjne, ilustruja kolejne cytaty:

Poniewaz nigdy nic nie otrzymatam, nie wiem, gdzie mam sie zwrdocié o po-
moc (073).

Kazda pomoc jest znikoma oraz mato informacji jest na ten temat (086).

Brak rozpowszechnienia organizacji, ktére moga pomédc. Wszystko idzie
Jakby droga pantoflowa (176/7).

Brak mozliwos$ci odciazenia rodzic6w w opiece nad dzieckiem nie-
pelnosprawnym rodzice komentuja w takich przyktadowych wypowie-
dziach:

Najwiekszym problemem jest zapewnienie opieki dziecku, kiedy szkota jest
nieczynna, szczegolnie w moim przypadku, gdzie jestem jedynym Zywicie-
lem rodziny i do pracy musze i$é, brak opieki w wakacje (163/3).

Niewielkim wsparciem dla badanych rodzicow dzieci niepelno-
sprawnych sa takze organizacje pozarzadowe. Tylko 4,2% badanych ro-
dzicow dziala w takiej organizacji pozarzadowej pomagajacej dzieciom
niepelnosprawnym i ich rodzinom.

W Swietle wynikéw przeprowadzonych badan wyraznie widaé, iz
najbardziej niedoinwestowani sa najstabsi, dzieci ktore sa najbardziej
poszkodowane zdrowotnie i maja najgorsze warunki do funkcjonowa-
nia. Wynika to oczywiscie gléwnie z koniecznosci wiekszych naktadow
na leczenie i rehabilitacje tych dzieci, co ilustruje wypowiedzZ jednej
z matek:

Sq dzieci 0 wiekszym stopniu niepetnosprawnosci, wymagajace lekéw i re-
habilitacji, a rodzice nie majg na podstawowe potrzeby (140).

W gospodarstwach niebiednych czesciej bowiem podejmowane sa
decyzje o ,inwestowaniu w dziecko” poprzez dodatkowe odptatne zaje-
cia rehabilitacyjne.
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Warunki edukacji i rehabilitacji dziecka
niepelnosprawnego

W $wietle przeprowadzonych analiz mozna wskazac na to, ze dziecko
niepelnosprawne ma ograniczone perspektywy ksztalcenia zawodowego.
Bariery dyskryminacyjne w procesie edukacji gtéwnie dotycza dwoéch
aspektow: braku miejsc w placéwkach integracyjnych oraz ograniczenia
mozliwosci ksztalcenia zawodowego (Mikolajeczyk-Lerman 2011b).

Problemy ucznia niepelnosprawnego w systemie edukacyjnym
w kontekscie ograniczonych perspektyw na przysztosé koncentruja sie
wokot trudnosci w dostepie do placéwek integracyjnych, specyficznych
probleméw w szkole i ograniczonych mozliwosci ksztalcenia zawodo-
wego.

Rodzice wskazuja szczegodlnie na takie czynniki, ktére pomoglyby
zwiekszy¢ szanse edukacyjne ich dzieci, jak: pomoc szkoly w nadra-
bianiu zaleglosci czesto spowodowanych chorobami dziecka i pobytami
w szpitalach, zwiekszenie liczby zaje¢ dodatkowych, zindywiduali-
zowanie podejscia do dziecka niepelnosprawnego, utworzenie wiek-
szej liczby placéwek specjalistycznych dla dzieci niepelnosprawnych
i przede wszystkim zwiekszenie oferty szkolnictwa zawodowego. Szcze-
gb6lne znaczenie wydaje sie mieé¢ dla rodzicow stworzenie mozliwosci
ksztalcenia zawodowego niepelnosprawnych nastolatkéw, zgodnie z ich
mozliwosciami, ale takze z zainteresowaniami. Wsrod dzialan, ktore
moglyby zwiekszyé szanse edukacyjne dziecka niepelnosprawnego,
na pierwszym miejscu znalazlo sie zwiekszenie pomocy materialnej
(45,8%). W dalszej kolejnos$ci wymienione sa: pozwoli¢ dziecku wykazac
sie umiejetnos$ciami (41,3%) oraz bardziej angazowacé dziecko w aktyw-
nosci szkolne (akademie, kétka zainteresowan) (34,4%).

Rodzice czesto wskazuja takze na brak relacji ich niepelnospraw-
nego dziecka z rowiesnikami. Szczegélnie w wieku dorastania bardzo
dolegliwy jest brak kontaktéow z kolegami i przyjaciélmi. Niepelno-
sprawnos¢ wraz z przemianami towarzyszacymi adolescencji powoduja
zwiekszenie poczucia odrzucenia i osamotnienia, co potwierdzaja takie
wypowiedzi:

Obecnym problemem maojego dziecka jest wchodzenie w okres dojrzewania.
Nie doréwnuje swoim rowiesnikom. Jest bardzo zbuntowany, Ze nie moze
uczestniczyé w wielu wyjsciach, grach grupowych, spotkaniach ze swoimi
kolegami (029).

Dziecku wstyd witasnej niepetnosprawnosci, odrzucanie przez kolegéw
(301/7).
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Wsrod powodow, dla ktérych dziecko nie bedzie kontynuowalo na-
uki najczesciej wymieniane sa: zla sytuacja materialna rodziny, proble-
my z nauka, brak checi do nauki oraz brak oferty edukacyjnej dla dzieci
z uposledzeniami.

W obliczu tak wielu utrudnien w warunkach zycia rodzin z dziec-
kiem niepelnosprawnym, szczegélnie rodzin biednych, malo realne
wydaje sie by¢ zrealizowanie szczegdlnie oczywistego postulatu podkre-
Slajacego fakt, ,ze szanse niepelnosprawnego dziecka na rozwdj i uzy-
skanie samodzielno$ci zyciowej sa znacznie wieksze (a nierzadko tylko
wowczas mozliwe) jesli w proces terapii i edukacji dziecka zaangazo-
wani sa rodzice. Nawet najlepsza szkola nie rozwiaze problemoéw dzieci
niepelnosprawnych bez intensywnej terapii i edukacji podejmowanych
w domu. Konieczne jest, zatem codzienne, trwajace siedem dni w ty-
godniu, usprawnianie dziecka we wlasnym domu w oparciu o dobrze
przygotowany program obejmujacy wszystkie sfery rozwojowe dziecka:
intelektualna, fizyczna i spoteczna™.

Rehabilitacja dziecka niepelnosprawnego czesto zajmuje wiekszosé
czasu zycia rodziny. Zazwyczaj musi byé prowadzona przede wszystkim
po to, aby zwiekszyé szanse na uzyskanie przez dziecko samodzielnosci
w przyszlosci, na miare jego mozliwosci.

Trudnosci, z ktérymi spotykaja sie rodzice dzieci niepelnospraw-
nych w zakresie rehabilitacji, wiaza sie przede wszystkim z trudnym
dostepem do specjalistow, brakiem systematycznych zabiegéw i oplata-
mi za ustugi rehabilitacyjne. Do§wiadczenia rodzicéw ilustruja poniz-
sze wypowiedzi:

W naszym miescie jest kilka instytucji, ktére powinny pomagaé osobom
niepetnosprawnym. W rzeczywistosci wyglada to zupetnie inaczej, Zadnej
pomocy, zadnej informacji, Zadnego wsparcia, o wszystko trzeba walczyd.
Rehabilitacja to walka o kazde pot godziny, dziecko niepetnosprawne po-
winno pracowaé codziennie, niestety nie nalezy nam sie codzienna reha-
bilitacja. Trzeba walczyé, szukaé, kombinowaé. Dla takich dzieci liczy sie
kazdy dzieri. Z NFZ podobno przystuguje nam rehabilitacja raz na 2 ty-
godnie 30 minutowa — bardzo przepraszam, ale to sq zarty. Dowiadujac
sie o niepetnosprawnosci dziecka zostajemy same. Nikt nas nie informuje
o programach pomocy np. auto, komputer. Wszystko trzeba wyszukaé sa-
memu (304/0).

Staratam sie o wyjazd moich dziewczynek do sanatorium. Niestety NFZ
nie wysyta dzieci z chorobag nowotworowa w wywiadzie na leczenie uzdro-
wiskowe. Moge tylko podziekowaé ,systemowi”. Mam dzieci zbyt chore na

3 Dziennik Urzedowy Ministerstwa Edukacji Narodowej, Warszawa, dnia 15 pazdzier-
nika 1993 r. (Indeks 355828), nr 9.



Warunki i jako$¢ zycia w gospodarstwach domowych z dzieckiem... 155

to, zeby pojechaty do sanatorium i zbyt zdrowe, zZeby jechaly na turnus
rehabilitacyjny. Pozostaja nam ,tédzkie mury” (150/3).

Zeby cokolwiek kupié¢ dla dziecka, musze zaptacié¢ z wiasnych funduszy,
a i tak nie mam pewnosci, ze mi te obiecane pieniadze zwrdéca (149/7).

Brak dostepu do specjalistow w odpowiednim terminie leczenia. Brak wy-
konywanych badar na czas. Wizyty przektadane po 6 miesiecy, co powoduje
czeste postepy choréb bez mozliwosci zahamowania. Brak dostepu do reha-
bilitacji (340).

Rodzice wskazuja czesto na koniecznos$¢ powtarzania uciazliwych
procedur, nawet w przypadku, gdy rokowania w stosunku do zdrowia
dziecka wskazuja na to, iz stopien deficytow jest nieodwracalny a odzy-
skanie sprawno$ci niemozliwe.

Moim zdaniem irytujace jest stawanie na komisjach lekarskich co rok, po-
niewaz wada mojego dziecka nie przestaje istnieé po 12 miesiacach, tylko
Jest caty czas (121/8).

Starszy syn ma epilepsje, a mtodszy urodzit sie z palcozrostem obu dtoni i co
roku od nowa sktadatem wnioski o orzeczenie niepetnosprawnosci (115/3).

Jakosé relacji wewnatrzrodzinnych

Niepelnosprawnosc¢ dziecka wplywa na wszystkie plaszczyzny zycia
rodzinnego i oddzialuje, w mniejszym lub wiekszym stopniu, na wszyst-
kich czlonkéw rodziny. W prezentowanych badaniach dokonano anali-
zy relacji wewnatrzrodzinnych pod katem niepelnosprawnosci dziecka.
Wymiar relacji wewnatrzrodzinnych obejmuje relacje z partnerem, re-
lacje miedzy rodzenstwem oraz kontakty z dalsza rodzina, przyjaciéimi
1 znajomymi.

Struktura badanych rodzin wskazuje, iz ponad 65% stanowia rodzi-
ny pelne (z obojgiem rodzicéow), w 2,5% rodzin ojciec odszedl zaraz po
narodzinach niepelnosprawnego dziecka, a w przypadku 13,2% rodzin
ojciec odszedl, gdy dziecko bylo jeszcze mate. W 22,3% przypadkéw, gdy
rodzice dziecka rozstali sie, ojciec niepelnosprawnego dziecka kontak-
tuje sie z nim, a w przypadku 17,7% rodzin ojciec tego kontaktu nie
utrzymuje, jak relacjonuje jedna z matek: Ojciec dziecka nie widziat go
nigdy w zyciu i nie chece go znad (201/7).

W wiekszo$ci rodzin (powyzej 80%), najwiecej czasu z niepelno-
sprawnym dzieckiem spedza matka dziecka, w 21,3% w opieke wlacza
sie ojciec dziecka (w zaleznosci od tego, czy matka pracuje czy nie — jest
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to mniejsze lub wieksze zaangazowanie), w co 10 rodzinie w opieke nad
niepelnosprawnym dzieckiem zaangazowane jest rodzenstwo dziecka,
a w 13,8% rodzin opieke sprawuje takze ta osoba, ktéra ma czas (wsrod
tych osob najczesciej znajduja sie dziadkowie, czlonkowie dalszej rodzi-
ny i sasiedzi) (Mikolajczyk-Lerman 2011a).

W rodzinie na tle niepelnosprawnosci dziecka moga pojawiaé sie
konflikty i nieporozumienia. Wéréd badanych 18,1% wskazuje na kon-
flikty miedzy malzonkami/partnerami, 11,9% wskazuje na konflikty
miedzy niepelnosprawnym dzieckiem a rodzenstwem, 6,9% na konflik-
ty miedzy matka a dzieckiem pelnosprawnym (czesciej wystepujace
w rodzinach, gdzie rodzice maja wyksztalcenie podstawowe), doktadnie
tyle samo na konflikty miedzy ojcem a dzieckiem niepelnosprawnym,
a ponad 8% na konflikty z innymi cztonkami rodziny (np. dziadkami).
Te konflikty najczesciej dotycza podzialu obowiazkéw (17,1%), wydat-
koéw na niepelnosprawne dziecko (7,7%), sposobé6w wychowania niepel-
nosprawnego dziecka (14,4%) (czeSciej wystepuja w rodzinach, gdzie
rodzice maja wyzsze i Srednie wyksztalcenie), czy tez przeciazenia ro-
dzenstwa opieka nad dzieckiem niepelnosprawnym (1,6%).

Wsérod aktualnie najwazniejszych probleméw w gospodarstwie do-
mowym badanych najistotniejsze wydaja sie byc¢ takie problemy, jak:
brak pieniedzy na powazne wydatki (57,6%), problemy edukacyjne nie-
pelnosprawnego dziecka (35,7%), zle warunki mieszkaniowe (24,0%),
brak pieniedzy na codzienne funkcjonowanie (23,9%), choroba bliskich
(21,5%), brak pracy (16,6%), problemy malzenskie (6,7%), zte stosunki
sasiedzkie (4,2%) czy problem alkoholowy w rodzinie (3,6%).

Reasumujac mozna stwierdzié, iz trudno$ci w codziennym zyciu
rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym dotycza wszystkich sfer zycia
malzensko — rodzinnego i oczywiscie wszystkich cztonkéw rodziny, za-
réwno prokreacji, jak i pochodzenia, co ilustruje miedzy innymi taka
wypowiedz: Cata rodzina jest dotknieta niepetnosprawnoscia (choroba)
dziecka (201/2). Natomiast normalne funkcjonowanie w zyciu codzien-
nym jest zaburzone z powodu czesto zadawanego sobie przez rodzicow
pytania: Ktopotem naszym jest pytanie, ktore z mezem sobie czesto sta-
wiamy — Co bedzie z Jasiem jak nas zabraknie? (200/0).

Postulat zamiast zakonczenia

Cho¢ nie ulega watpliwo$ci, ze oferta wsparcia dla rodzin z dziec-
kiem niepelnosprawnym ulegta w ostatnich latach poszerzeniu, brak
jest nadal systemowej wspélpracy pomiedzy instytucjami i organizacja-
mi w tym zakresie, a dzieci z niepelnosprawnoscia nie sa traktowane
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priorytetowo w instytucjach rehabilitacyjnych i medycznych. Szczego6l-
nie sytuacja jest trudna w biednych gospodarstwach z dzieckiem niepel-
nosprawnym. Rodzice tych dzieci zas$ sa przekonani, ze (...) nasze dzieci
sa pokrzywdzone nie tylko przez los, ale tez przez nasze Paristwo (195/2).

Zbudowanie odpowiedniego i adekwatnego do potrzeb systemu
dziatan jest niezbedne, gdyz pomoc nie moze bazowaé tylko na dobrej
woli i zaangazowaniu nauczyciela, urzednika czy pracownika pomocy
spolecznej. Nalezy uczynié¢ wszystko, aby niepelnosprawne dzieci nie
staly sie w przyszlosci dyskryminowanymi biednymi niepelnosprawny-
mi uzaleznionymi od pomocy spolecznej. Badacze podkreslaja, ze na-
kladajace sie skutki biedy i niepelnosprawnos$ci moga by¢ dewastujace,
gdy wystepuja w dziecinstwie i wczesnej adolescencji. Dlatego tez, po-
prawa warunkéw materialnych i szans edukacyjnych dzieci niepeino-
sprawnych powinna znajdowac sie stale w centrum uwagi wtadz miasta
(Warzywoda-Kruszynska 2011:16).

Wiladza lokalna, majaca duze mozliwosci w zakresie wsparcia dzie-
ci niepelnosprawnych i ich rodzin, powinna inicjowac i realizowac taka
pomoc na wszystkich mozliwych szczeblach. W interesie spotecznosci
miejskiej lezy przeciez, aby niepelnosprawne dzieci nie zyly w przyszlo-
$ci z zasitkéw, ale by mogly funkcjonowaé samodzielnie na miare swoich
mozliwosci.
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Conditions and quality of life in households
with a disabled child

The functioning of families with a disabled child involves many difficulties and
problems, which can cause interference in the implementation of the basic functions of
the family. Family usually lack sufficient institutional support, and family capital and
family support networks are not able to meet the increased needs of the family situ-
ation. The article takes subjects living in households with a disabled child, the quality
of life of these families and provide ways to cope with difficulties mainly economic,
educational and rehabilitation.

Key words: household, children with disabilities, living conditions, family rela-
tions.



