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Wstep

Od poczatkow ludzkosci ksztattowane jest pojecie niepetnosprawnosci.
Wptyw na postrzeganie osoby z ograniczong sprawnos$cig majg czynniki
spoteczno-kulturowe, geograficzne, historyczne, a takze poziom wiedzy
spoteczenstwa i dominujgce w nim wartoSci. Nawet obecnie ograniczona
sprawnosc¢ jest roznie postrzegana w przestrzeni publicznej i przestrzeni
spotecznej. Z jednej strony widoczne jest rozpowszechnienie idei praw
cztowieka, rozwoj spoteczenstw w idei empatii i zrozumienia drugiego
cztowieka oraz poszanowanie jego godnosci i funkcjonowanie w prawie
zakazow dyskryminacji, jednakze z drugiej strony czesto pojawiajg sie po-
stawy negatywne zwigzane ze wstydem, niezrozumieniem, czy nieznajo-
moscig istoty niepetnosprawnosci. Polaryzacja podejscia do osé6b w niepet-
ni sprawnych byta szczegdlnie widoczna w latach 30. XX wieku, kiedy to
obok dziatan prospotecznych, takich jak poprawa warunkéw zycia oséb
Z ograniczong sprawnos$cig oraz rozwdj ich edukacji, pojawita sie eugeni-
ka.l

Zauwazalnym zjawiskiem jest nieustanny wzrost liczby oséb niepeino-
sprawnych z powodu urazéw, przebytych choréb i wad wrodzonych. Zja-
wisko to jest wielorako uwarunkowane - z jednej strony rozwojem medy-
cyny ratujacej zycie nawet w przypadku bardzo ciezkich urazéw, jednak
nie zawsze potrafigcej przywroci¢ sprawnos$¢; z drugiej strony, industriali-
zacja i urbanizacja, ktére sprzyjaja rozwojowi choréb zawodowych i spo-
tecznych. Ponadto wraz z rozwojem cywilizacyjnym i wynikajaca z niego
poprawg warunkow egzystencjalnych nastepuje wydtuzenie $redniej dtu-
gosci zycia ludzi, a co za tym idzie wzrost populacji os6b z ograniczong
sprawnoscig w wieku zaawansowanym.?2

Wspieranie os0b z ograniczong sprawnoscia i ich rodzin wymaga wielu
bardzo zréznicowanych, multidyscyplinarnych dziatan podejmowanych
przez rzady, instytucje ispotecznosci lokalne. Tylko szeroko zakrojone

1 Gietda M. Pojecie niepetnosprawnosci. W: Gietda M., Raszewska-Skatecka R. Prawno-
administracyjne aspekty sytuacji oséb niepetnosprawnych w Polsce, Wydziat Prawa, Admi-
nistracji i Ekonomii Uniwersytetu Wroctawskiego, Wroctaw 2015, s. 17-20.

2z Kirenko ]. Indywidualna i spoteczna percepcja niepetnosprawnosci, Wydawnictwo Uni-
wersytetu Marii Curie-SktodowsKkiej, Lublin 2007, s. 5.



dziatania spoteczne skutkujg wymiernymi efektami.3

Ograniczona sprawno$¢, niezaleznie od jej rodzaju, bardzo czesto jest
zwigzana z konieczno$cig korzystania ze wsparcia drugiej osoby. Trudno
jest oszacowac jak wiele oséb w Polsce sprawuje opieke nad osobg z nie-
pelnosprawnoscia. Zgodnie z opracowaniem sygnalnym Gtéwnego Urzedu
Statystycznego z dnia 20 grudnia 2017 roku, w 2016 roku 156,5 tys. oséb
korzystato ze $wiadczenia pielegnacyjnego lub specjalnego zasitku opie-
kunczego (Swiadczenia rodzinne przystugujace z powodu rezygnacji z za-
trudnienia lub innej pracy zawodowej w zwigzku z koniecznos$cig opieki
nad osobg niezdolng do samodzielnej egzystencji).* Powyzsza warto$¢ nie
odzwierciedla faktycznej liczby opiekunéw, gdyz nie obejmuje os6b korzy-
stajacych z zasitku dla opiekunow oraz sktadki na ubezpieczenie spoteczne
(o ktérej mowa w art. 42 ustawy z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spo-
tecznej®), a takze osob, ktére nie speiniajg kryteriow niezbednych do
otrzymania $§wiadczen za wykonywang opieke na rzecz oséb bliskich.

Tematyka opieki nad osobg niepetnosprawng nalezy do zagadnien
rzadko podejmowanych na gruncie nauk spotecznych. Tymczasem poja-
wienie sie niepetnosprawnosci u cztonka rodziny powoduje istotng zmiane
w funkcjonowaniu rodziny - przeobrazeniu ulega plan dnia, podziat obo-
wigzkow, a takze marzenia i plany na przyszto$¢. Dbato$¢ o osobe zalezna
wymaga od opiekuna wiele poSwiecen i wyrzeczen.

Niniejsza monografia sktada sie z trzech rozdziatow. Dwa pierwsze to
rozdziaty teoretyczne, stanowigce prébe opisu podjetego tematu na grun-
cie literatury przedmiotu, to jest: kwestii niepetnosprawnosci, opieki nad
osoba niepelnosprawng oraz pomocy instytucjonalnej i pozainstytucjonal-
nej dla oséb z ograniczong sprawnoscig i ich rodzin. Rozdziat trzeci przed-
stawia zatozenia badawcze oraz opis wynikéw badan wtasnych.

Przedmiotem badan prezentowanych w niniejszej ksigZzce sg problemy,
na jakie napotykajg rodzice zamieszkujacy tereny wiejskie, sprawujacy
bezposrednig opieke nad dzie¢mi legitymujacymi sie orzeczeniem o nie-
pelnosprawnos$¢, ze wskazaniami: konieczno$ci statej lub diugotrwatej
opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozli-
woScig samodzielnej egzystencji oraz konieczno$ci statego wspotudziatu
na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edu-

3 Kawczynska-Butrym Z. Niepetnosprawnosé¢ - specyfika pomocy spotecznej, Interart, War-
szawa 1996,s.11-12.

4 Beneficjenci $wiadczen rodzinnych w 2016 r., GUS, opracowanie sygnalne, Warszawa
20.12.2017 r,,
https://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/dzieci-i-rodzina/rodzina/beneficjenci-
swiadczen-rodzinnych-w-2016-roku,2,4.html (data dostepu: 1 listopad 2018).

5 Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej

(tekst jednolity: Dz.U. 2018 poz. 1508), dalej: u.p.s.



kacji albo znacznym stopniem niepelnosprawnosci. Majg za zadanie iden-
tyfikacje kierunkéw dziatan, bedacych odpowiedzig na problemy jakich
doswiadczajg rodzice oséb niepetnosprawnych. Przeprowadzone badania
miaty przede wszystkim charakter jako$ciowy. Sktadaty sie na nie: wywia-
dy swobodne, zogniskowany wywiad grupowy oraz analiza tresci.






Rozdziat 1

Spoteczno-prawna sytuacja oséb
Z niepetnosprawnosciq

Celem niniejszego rozdziatu jest przedstawienie pojecia niepetno-
sprawnosci zarowno w ujeciu nauk spotecznych, jak i w Swietle regulacji
prawnych. Ponadto w tym rozdziale scharakteryzowany zostata psycho-
spoteczna sytuacja os6b z niepeinosprawnoscia oraz wptyw niepetno-
sprawnosci cztonka rodziny na funkcjonowanie rodziny.

1.1. Niepetnosprawnosé¢ w ujeciu nauk spotecznych

W socjologicznych ujeciach przewazajg okreslenia niepetnosprawnosci,
ktére przyjmuja za jej kryterium dwa elementy: istnienie uszkodzen lub
ograniczen funkcjonalnych organizmu oraz wynikajace z nich skutki dla
funkcjonowania spotecznego oséb nimi dotknietych.6

Pojecie niepetnosprawnos¢ jest wieloznaczne, gdyz odnosi sie do réz-
nych ograniczen funkcjonalnych, ktére pojawiaja sie w kazdej populacji
ludzi na $wiecie. Ograniczenie sprawnosci przejawia sie w réznych zakre-
sach - moze by¢ identyfikowane spotecznie, spostrzegane potocznie,
stwierdzane prawnie, a takze gteboko izolujace spotecznie. Generuje to
ogromna liczbe proponowanych definicji. Jedna z nich, tak zwana powsze-
chnie obowigzujaca, okresla niepetnosprawnos$¢ jako stan fizycznego lub
psychicznego naruszenia zdrowia, powodujacy trwate lub dtugotrwate
utrudnienie, ograniczenie lub uniemozliwienie udziatu w uktadach spo-
tecznych i wypetniania rél wedtug przyjetych kryteriéw i obowigzujgcych
norm.”

Przyktadem definicji niepelnosprawnosci opracowanej i przyjetej dla
okreslonych celow jest definicja zawarta w ustawie z dnia 27 sierpnia 1997
roku o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepet-

6 Ostrowska A., Sikorska ]J. Syndrom niepetnosprawnosci w Polsce. Bariery integracji, Wy-
dawnictwo IFiS PAN, Warszawa 1996, s. 9.
7 Kirenko J. Indywidualna... dz. cyt., s. 13-14.
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nosprawnych.8 Zgodnie z nig niepetnosprawnos$¢ oznacza trwata lub okre-
sowg niezdolno$¢ do wypetniania rél spotecznych z powodu statego
lub dtugotrwatego naruszenia sprawnosci organizmu, w szczeg6lnosci po-
wodujaca niezdolnos¢ do pracy (art. 2 pkt. 10 u.r.z.s.).

Europejskie Forum Niepelnosprawno$ci Parlamentu Europejskiego
w 1994 roku zdefiniowato osobe niepetnosprawng jako jednostke w petni
swych praw, ktora znajduje sie w sytuacji uposledzajacej ja na skutek ba-
rier sSrodowiskowych, ekonomicznych i spotecznych, ktérych z powodu
wystepujacych u niej uszkodzen nie moze przezwyciezy¢ w taki sposob,
jak inni ludzie.?

Wedtug M. Weissa ograniczona sprawno$¢ ma miejsce wtedy, gdy nega-
tywnie wplywa na wykonywanie podstawowych czynnos$ci zycia codzien-
nego, w zakresie:10

e osobistej higieny i odzywiania sie;
poruszania sie;
zdobycia zawodu i uzyskania $rodk6w na utrzymanie sie;
nawigzywania trwatych wiezi i kontaktéw z innymi ludZmi;
zdolnoSci uczenia sie;

e rekreacji i wypoczynku.

Przyczynami niepetnosprawnosci sg:11

e wady wrodzone;

e przewlekte choroby;

¢ nagte wydarzenia - wypadki, zatrucia, urazy.

Ocena rozmiaru ograniczen sprawnosci moze by¢ dokonywana na pod-
stawie ponizszych kryteriow:

e medycznych - stopien ograniczenia sprawnosci okresla lekarz;

e subiektywnych - samoocena osoby w niepetni sprawnej;

e czynno$ciowych - opis ograniczen poszczegdlnych zachowan;

e prawnych - okre$lenie jednostki z ograniczong sprawnos$cia do

otrzymania przystugujacych jej z tego tytutu Swiadczen;

e opinii osob bliskich osoby z ograniczong sprawnoscia, ktore z racji

8 Tamze, s. 16; Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej
oraz zatrudnianiu os6b niepelnosprawnych (tekst jednolity: Dz.U. 2018 poz. 511), dalej:
W.r.zs.

9 Sienkiewicz E., Szymanska ]. Niepetnosprawnos¢ - terminologia i klasyfikacja, Zdrowie
Publiczne, 4(2011), s. 414.

10 Tobiasz-Adamczyk B. Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby, Wydawnictwo
Uniwersytetu Jagiellonskiego, Krakéw 2000, s. 201-202.

11 Dhugi B. Nowe spojrzenie na metody i techniki pracy socjalnej z osobami niepetnospraw-
nymi fizycznie. W: Pawlas-Czyz S., W6dz K. Praca socjalna wobec wspétczesnych problemdéw
spotecznych: materialy pomocnicze dla stuchaczy specjalizacji 1l stopnia w zawodzie pra-
cownik socjalny, Wydawnictwo Edukacyjne Akapit, Torun 2007, s. 189.
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Rozdziat 1. Spoleczno-prawna sytuacja 0sob z niepelnosprawnoscia

bliskich kontaktéw zt3 osobg sg w stanie doktadnie sprecyzowac
stopien jej sprawnosci;

e Srodowiskowych - stopien ograniczenia sprawnos$ci okreslajg inni
cztonkowie spotecznosci, do ktorej nalezy osoba niepetnospraw-
na.l2

Niepelnosprawnos¢ moze by¢ doswiadczana w czterech perspektywach

- tabela 1. Kazda z tych perspektyw koncentruje sie na innym obszarze
tego zjawisk i sg one oddzielone od siebie w takim sensie, ze dana osoba
niebedaca osobiscie dotknieta ograniczong sprawnoscia, nie bedzie w sta-
nie w sposoéb petny odczu¢ sytuacji osoby niepetnosprawnej.13

Tabela 1. Typologia perspektyw do$wiadczania niepelnej sprawnosci

Perspel_(tywa Dos.w1adczame Z]aW}s_l(a Przedstawiciele
osobista niepelnosprawnos$ci
— niepelnosprawnos¢ jest
postrzegana przez pryzmat
Osoby P , . . S
. . wiasnych doswiadczen osoby z réznymi rodzajami
dotkniete niepelng . . . . o
Pt — jest elementem stanowigcym niepetnej sprawnosci
sprawnoscia ] PP .
tozsamo$¢ jednostki lub
wplywajacym na jej ksztattowanie
— niepelnosprawnos¢ jest osoby wykonujace zawody
. trzegana przez pryzmat ciata medyczne (leczenie,
Osoby k pos “Zne Lecz
-soby korygwjace | _ jest wtasciwoscig jednostki, na rehabilitacja, dietetyka,
niepelnosprawnos¢ . . . . - . .
ktéra mozna oddziatywac, fizjoterapia, zaopatrzenie
wykorzystujgc procedury medyczne | ortopedyczne)
— niepetnosprawnos¢ jest
postrzegana przez pryzmat jej
konsekwencji osoby wspierajace
— jest czynnikiem ryzyka i zrodtem niepetnosprawnych
Osoby wspierajace trudnos$ci doswiadczanych przez (cztonkowie rodziny,
niepelnosprawnych osoby z ograniczong sprawnoscia psycholodzy, pracownicy
- zjej powodu konieczne jest socjalni, prawnicy,
wspieranie oséb nig dotknietych pedagodzy, logopedzi)
tak, by potrafity sobie poradzi¢ z jej
konsekwencjami
— niepetnosprawnos¢ jest
postrzegana przez pryzmat oséb nig . S
Osoby niedotkniete dotknietych O.SOby’ dl.a ktorych 4 Z.iW.ISl.(O
o . L . . , niepelnej sprawnosci nie jest
i niezaangazowane | — jestjedna z wielu cech takich oséb, wazne
ale szczegolnie istotng,
wyrdzniajaca sie

Zrédto: Wiliriski M. Modele niepetnosprawnosci: indywidualny - funkcjonalny - spoteczny.
W: Brzezinska A.I, Kaczan R, Smoczyniska K. (red.) Diagnoza potrzeb i modele pomocy dla
0s6b z ograniczeniami sprawnosci, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2010, s. 17.

12 Tobiasz-Adamczyk B. dz. cyt,, s. 201.

13 Wilinski M. Modele niepetnosprawnosci: indywidualny - funkcjonalny - spoteczny. W:
Brzeziniska A.l, Kaczan R., Smoczynska K. (red.) Diagnoza potrzeb i modele pomocy dla
0S06b z ograniczeniami sprawnosci, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2010, s. 22.
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Zaleznie od kryteriéw spotyka sie wiele klasyfikacji niepelnosprawno-
$ci, okres$lajacych zakres tego pojecia.l* Niepetnosprawno$¢ mozna rozpa-
trywac biorgc pod uwage czas jej zaistnienia (rysunek 1), czas jej trwania
(rysunek 2), rodzaj (rysunek 3). Przy czym, w odniesieniu do rysunku
3 nalezy wspomnie¢, Ze wsrdd oséb z ograniczong sprawnoscia czesto spo-
tyka sie osoby z zaburzeniami sprzezonymi np. gluchoniewidome lub
z mozgowym porazeniem dzieciecym i jednoczes$nie niestyszace.15

wrodzona
(od urodzenia)

|

Niepetnosprawnos¢

Rysunek 1. Klasyfikacja niepelnosprawnosci ze wzgledu na czas jej zaistnienia
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Zurek A. Wybrane zagadnienia rehabilitacji 0séb
niepetnosprawnych. W: Barariski ], Pigtkowski W. (red.) Zdrowie i choroba. Wybrane
problemy socjologii medycyny, Oficyna Wydawnicza ATUT Wroctawskie Wydawnictwo
Oswiatowe, Wroctaw 2002, s. 120.

krotkotrwata
<<

Niepetnosprawnos¢ dtugotrwata

trwata

Rysunek 2. Klasyfikacja niepelnosprawnosci ze wzgledu na czas jej trwania
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Zurek A. Wybrane zagadnienia rehabilitacji 0séb
niepetnosprawnych. W: Bararnski J., Pigtkowski W. (red.) Zdrowie i choroba. Wybrane
problemy socjologii medycyny, Oficyna Wydawnicza ATUT Wroctawskie Wydawnictwo
Oswiatowe, Wroctaw 2002, s. 120.

14 Sienkiewicz E., Szymarnska J. dz. cyt,, s. 413.

15 Zurek A. Wybrane zagadnienia rehabilitacji oséb niepetnosprawnych. W: Baraniski J.,
Piatkowski W. (red.) Zdrowie i choroba. Wybrane problemy socjologii medycyny, Oficyna
Wydawnicza ATUT Wroctawskie Wydawnictwo Oswiatowe, Wroctaw 2002, s. 120-121.
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Rysunek 3. Klasyfikacja niepelnosprawnosci ze wzgledu na rodzaj
Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Zurek A. Wybrane zagadnienia rehabilitacji 0séb
niepetnosprawnych. W: Bararnski J., Pigtkowski W. (red.) Zdrowie i choroba. Wybrane
problemy socjologii medycyny, Oficyna Wydawnicza ATUT Wroctawskie Wydawnictwo
Oswiatowe, Wroctaw 2002, s. 121.

Rozpatrujac formalne procedury spotecznego tworzenia kategorii ludzi
z ograniczong sprawnoscig mozna wyrézni¢ pewne podkategorie tych oséb
- ich status nie jest homogeniczny i w praktyce rézne czynniki decyduja
o tym, Ze s3 niej zaliczane. Tabela 2 prezentuje klasyfikacje jednostek po-
wstatg poprzez skrzyzowanie dwoch kryteriow niepetnosprawnosci - po-
siadania ograniczenia sprawnosci w skutek choroby badz dysfunkcji oraz
posiadanie formalnego status osoby w niepeini sprawne;j.16

Tabela 2. Status osdéb niepelnosprawnych

Posiadanie ograniczen Posiadanie statusu formalnego osoby z ograniczong sprawno$cig
sprawnosci TAK NIE
TAK osoby niepetnosprawne osoby niepetnosprawne
prawnie biologicznie
NIE ,Zdrowi niepelnosprawni” osoby (petno)sprawne

Zrédto: Ostrowska A, Sikorska J. Syndrom niepetnosprawnosci w Polsce. Bariery integracji,
Wydawnictwo IFiS PAN, Warszawa 1996, s. 27.

W chwili obecnej zauwazalne jest odchodzenie od ustalania przyczyn
niepelnosprawnosci, koncentrujgc sie raczej na konsekwencjach w funk-
cjonowaniu fizycznym, psychicznym i spotecznym cztowieka. Trend ten
znajduje odzwierciedlenie w Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowa-
nia, Niepetnosprawnosci i Zdrowial?, ktéra stanowi uaktualniong wersje
Miedzynarodowej Klasyfikacji Upo$ledzenia, Niepetnosprawnosci i Inwa-

16 Ostrowska A., Sikorska J. dz. cyt,, s. 26-27.

17 Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia, Swiatowa
Organizacja Zdrowia, Genewa 2001,
http://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/42407/9241545429_pol.pdf;jsessioni
d=3921BE62419C816641FD276BA1B147697sequence=67

(data dostepu: 11 grudzien 2018 rok).
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lidztwa, ktéra zostata po raz pierwszy opublikowana przez Swiatowa Or-
ganizacje Zdrowia (WHO) w 1980 r. Jest ona wzorcem okreslania rézno-
rodnych mozliwych konsekwencji wrodzonych lub nabytych deficytéw
zdrowotnych. W klasyfikacji tej dokonano rozgraniczenia w zalezno$ci od
tego, czy dana niepelnosprawnos$¢ jest uszkodzeniem w wymiarze me-
dycznym, niezdolnos$ciag do wykonywania funkcji zyciowych, czy tez upo-
$ledzeniem w sensie spotecznym. Podczas dokonywania rozgraniczenia, za
podstawe podziatu przyjeto trzy aspekty: biologiczny, funkcjonalny i spo-
teczny.18

W ten sposéb wyodrebniono trzy podgrupy:

e uszkodzenie (impairment) - oznaczajace wszelki brak lub anormal-
nos$¢ anatomicznej struktury narzadéw oraz brak lub zaburzenie
funkcji psychicznych lub fizjologicznych organizmu;

e niepetosprawnos¢ funkcjonalna (disability) - oznaczajaca wszelkie
ograniczenie lub braki wynikajace z uszkodzenia zdolnosci wyko-
nywania czynnos$ci w sposob i w zakresie uwazanym za normalny
dla cztowieka;

e uposledzenie spoteczne lub niepelnosprawnos$¢ spoteczna (handi-
cap) - oznacza mniej uprzywilejowang lub mniej korzystng sytuacje
danej osoby, wynikajaca z uszkodzenia i niepetnosprawnosci funk-
cjonalnej, ktora ogranicza lub uniemozliwia jej wypetnianie rol
zwigzanych z jej wiekiem, ptcig oraz sytuacja spoteczng i kulturo-
wa.19

Podstawg powyZszego ujecia byta koncepcja niepeilnosprawnosci opra-

cowana przez S. Nagiego i opublikowana w 1969 roku. Wedtug niej niepet-
nosprawnos$¢ jest procesem dynamicznym, sktadajagcym sie z czterech
stopni: patologii, uszkodzenia, ograniczenia funkcjonowania oraz nie-
sprawnosci. Czynna patologia, to taki stan psychiczny lub fizyczny, ktory
przerywa naturalne procesy psychiczne lub fizyczne organizmu i jednocze-
$nie mobilizuje organizm do powrotu do stanu prawidtowego. Prowadzi to
do uszkodzenia, czyli utraty prawidlowej struktury psychicznej, anato-
micznej lub fizjologicznej. W nastepstwie moze to powodowa¢ ogranicze-
nie funkcjonowania - ograniczenia w osigganiu lub wykonywaniu podsta-
wowej aktywno$ci organizmu jako catosci. Ostatni etap to niesprawnos¢
- ograniczenie w petnieniu roél i zadan, jakie sg spotecznie oczekiwane
w okre$lonym kulturowo i fizycznie Srodowisku. Zwigzki miedzy poszcze-
gblnymi etapami powyzszego procesu nie sg nieruchome i automatyczne,
lecz zalezg rowniez od innych cech osobowosci jednostki oraz fizycznych

18 Sjenkiewicz E., Szymanska J. dz. cyt, s. 413-414.
19 Barnes C., Mercer G. Niepetnosprawnos¢, Wydawnictwo Sic!, Warszawa 2008, s. 22.

16



Rozdziat 1. Spoleczno-prawna sytuacja 0sob z niepelnosprawnoscia

i spotecznych czynnikéw $rodowiskowych.20

Mnogos$¢ teorii dotyczacych réznych aspektéw niepetlnosprawnosci
- od $cisle biologicznych po wytacznie spoteczne - wynika z wielosci kie-
runkéw badan i refleksji nad ograniczong sprawnoscia. Teorie te korespon-
duja z trzema gltéwnymi modelami niepetnosprawnosci: biomedycznym
(medycznym), spotecznym (socjopolitycznym) oraz funkcjonalnym (inte-

rakcyjnym). Charakterystyke powyzszych modeli prezentuje tabela 3.21

Tabela 3. Charakterystyka modeli niepelnosprawnosci

fizycznym lub
anatomicznym oraz

w uczeniu, tym
samym wykluczajac je
z gtéwnego nurtu

Kategorie Model
poréwnan Model medyczny Model spoteczny funkcjonalny
korzenie modelu
wiaza sie
z pow.stan_l.em pierwszy tego typu
. organizacji
. . korzenie modelu . model zostat
Wymiar historyczny | . 77 emancypacyjnych
siegaja renesansu . . : ogtoszony w 1965
0s6b w niepetni roku
sprawnych w Wielkiej
Brytanii na przetomie
lat 70. i 80. XX w.
definicja WHO
niepetnosprawnosci

(disability): kazde
ograniczenie badz

niemozno$¢
definicja WHO | prowadzenia
uszkodzenia brak lub ograniczenie aktywn,ego zycia
(impairment): kazde aktywno$ci cztowieka | w sposéb lub
obnizenie SpOV\IIOdOWElne w zakresie
wydajnosci lub wspotczesng uznawanym za
nieprawidtowos¢ organizacja spoteczng, | typowy dla cztowieka
w budowie czy w ktérej nie bierze sie | w podobnym wieku
funkcjonowaniu poxli uwage potrng . i tej samej ptci;
Definicja organizmu pod qsob vA uszkodzemaml defir,licja WHO
niepelnosprawnosci | wzgledem fizy czhymi oraz uposlgdzema
psychologicznym, trudno$ciami (handicap):

ograniczenie lub
niemozno$¢ pelnej
realizacji rél

Ez}r’:;};iil]):ii;:?:go Z}_/cia spotecznego; 5 spo{ec;nych

braku/uposledzenia; mepe{n_osprawnosc odpown}da]q.cych

niepetnosprawnos c = opresja ze strony wiekowi, ptci oraz

= uszkodzenie spoleczenstwa zgodnych o
z uwarunkowaniami
spotecznymi
i kulturowymi
niepelnosprawnos¢
= uposledzenie
(handicap)

20 Kirenko J. Indywidualna..., dz. cyt, s. 14-15.
21 Wilinski M. dz. cyt, s. 17-18.
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Kategorie Model
egore Model medyczny Model spoteczny -
porownan funkcjonalny
pogarszajacy sie stan
patologiczne deprywacja zdrowia, ktéry
- naruszenie zdolnosci przektada sie na
Rozumienie . Lo . . . :
cielesno$ci jednostki, | do dziatania posiadane
procesu utraty L y . .
P ktére jest z powodu opresji ze ograniczenia
sprawnosci . :
rownoznaczne strony funkcjonalne
Z ograniczeniami spoteczenstwa (np. chodzenie,
widzenie)
— czynniki . — biologiczne,
— uprzedzenia :
genetyczne spoteczne i osobowe
spoteczne . .
. — teratogenny, e . — niezalezne lub
Uwarunkowania i fizyczne bariery A ,
. - patogeny . wspotzalezne od
niepelnosprawnosci — opresja ze strony S ..
— urazy . siebie w réznych
: . »Sprawnej o
i uszkodzenia : .o modyfikacjach
. wiekszosci
mechaniczne modelu
teoretyczna norma
teoretyczna norma teoretyczna norma ty
. : . funkcjonalna:
Kryterium biologiczna: zdrowe spoteczna: iy L
. s | . . aktywnos¢, wydajno$c
niepelnosprawnosci | i prawidtowo partycypacja X A
s . o h i wypetnianie rol
dziatajace ciato i inkluzja spoteczna
spotecznych
— czynniki — czynniki — interaktywna
. wewnetrzne zewnetrzne — interakcja pomiedz
Atrybucja Q, Q <cja pomiedzy
— patologia — opresja ze strony czynnikami
przyczynowa . ” .
w obrebie ,nhormalnego wewnetrznymi
jednostki spoteczenstwa i zewnetrznymi
— wewnetrzna:
wziecie
odpowiedzialnosci
zewnetrzna: L
, . za siebie, w tym
spoteczenstwo musi .
: C korzystanie
. zewnetrzna: lekarze sie zmienic, ale e
Atrybucja S L . z mozliwosci
I . . | saodpowiedzialniza | zainicjowac te :
odpowiedzialnosci : : . . leczenia oraz
dokonanie zmiany zmiane powinny .
dostosowywania
osoby z . .
. - Srodowiska
niepetnosprawnoscia
— zewnetrzna:
wspomaganie
pOWYZszego procesu
o wzmochnienie .
Formy pomocy medykalizacja wspomaganie
(empowerment)
— zlozone
oddziatywania
. . . . wspomagajace
oddziatywanie — usuwanie barier wsp 5aja .
. . , jednostke, leczenie
lecznicze oraz — uniwersalny design
. oraz proces
kompensacyjne, — walka "
& . . N adaptacji do
Srodki pomocy nakierunkowane na z uprzedzeniami

zrodto i skutki
naruszenia
cielesnego

i wykluczeniem
spotecznym
— samorzecznictwo

Srodowiska osoby
niepetnosprawnej
— technologie
wspomagajace,
narzedzia i techniki
akomodacyjne
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Rozdziat 1. Spoleczno-prawna sytuacja 0sob z niepelnosprawnoscia

Kategorie Model
poréwnan Model medyczny Model spoteczny funkcjonalny
0so6b 056b z ograniczong 0s6b pozostajacych
. sprawnoscia, L
zaangazowanych - w bliskich
Perspektywa ) $wiadomych ) .
. w proces leczenia, o i profesjonalnych
osobista RO wlasciwosci . .
rehabilitacji . . zwiazkach z osobami
- - otaczajacego je . .
i kompensacji Swiata z niepetnosprawnoscia

Zrédto: Wiliriski M. Modele niepetnosprawnosci: indywidualny - funkcjonalny - spoteczny.
W: Brzeziniska A.1, Kaczan R., Smoczyniska K. (red.) Diagnoza potrzeb i modele pomocy dla
0s0b z ograniczeniami sprawnosci, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2010,

5. 17-18.

Podejscie medyczne do 0s6b z ograniczong sprawnoscia jest widoczne
w takich krajach, jak: Czechy, Estonia, Islandia, Wegry, Polska. Podejscie
mieszane, wyraznie uwzgledniajace elementy medyczne, jest charaktery-
styczne dla takich krajow, jak: Butgaria, Litwa, Niemcy, Stowacja, Szwecja
i Turcja. W Danii, Finlandii, Holandii, Francji, Rumunii, Hiszpanii, Portuga-
lii, Wielkiej Brytanii czy na Malcie widoczne jest podejScie mieszane, wy-
raznie uwzgledniajgce elementy spoteczne. Podejscie spoteczne do oso6b
z niepetnosprawnoscia jest stosowane w Austrii i [rlandii.22
Rozwazajac problem ograniczonej sprawnosci nie sposéb pomingc¢ te-
matyki naiwnych wyobrazen niepetnosprawnosci, przy czym stowo ,naiw-
ne” rozumiane jest na dwa dopeiniajace sie sposoby:
e wyobrazenia niemajgce zwigzkéw z koncepcjami teoretycznymi
i jako takie mogace by¢ uznawane za prawde wytgcznie w potocz-
nym dyskursie spotecznym,
e wyobrazenia tej grupy osdb, ktore sga niedotkniete zjawiskiem i nie-
zaangazowane wobec zjawiska niepelnej sprawnosci.
Wyodrebniamy trzy naiwne modele niepeinosprawnosci: model mo-
ralny, model osobistej tragedii oraz naiwne wyobrazenie niepeinej spraw-
nosci. Modele te scharakteryzowano w tabeli 4.23

Polityka Spoteczna, 2(2012), s. 3.
23 Wilinski M. dz. cyt,, s. 24-28.
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Tabela 4. Naiwne modele niepelnosprawnosci

Kategorie Model moraln Model osobistej ﬁ;;‘:;:nie
poréwnawcze y tragedii 4 -
niepelnosprawnos$ci
— charakterystyczny
dla wiekéw
$rednich .
Stezedni — trudno wskaza¢
wsp6tczesnie moment
Wymiar pojawia si¢ pojawienia sie . .
. incydentalnie . . . | obecnie wystepujacy
historyczny (np. w stosunku niepetnosprawnosci
do 0séb ~ wystepuje
. wspolczesnie
niepetnosprawnych P
na skutek ,skoku na
gldwke” do wody)
niepetnosprawnos¢
niepelnosprawnodé jest nieszczesciem, niepetnosprawnos¢
'estpdotklisv ktoére moze spotkac jest widoczna
{N idoczn dlaa’ innvch cztowieka w ciggu i ucigzliwa dla
Definicja . N3 Y . zycia i jest jednostki cecha,
. ., . | inalezng karga, z ktora . ,
niepelnosprawnosci zwigzane jest silne utrudnieniem, ktéra w znacznym
cierpienie i ostracyzm z ktérym jednostka i negatywnym
spoteczn ijej najblizsze stopniu utrudnia jej
P y otoczenie muszg sie zycie
zmagac
. .| nieszczesliwe o
niezgodne z normami w darz?anie lub zbie najczesciej
Rozumienie dziatanie jednostki, olzlolicznos’ci Ktbre 8 analogiczne
procesu utraty ktére sprowadza na rowadz d(; do modelu osobistej
sprawnosci nig negatywne Eega tywr?ych tragedii lub
konsekwencje - medycznego
) konsekwencji Y §
grzech, dziatanie ztych mechaniczne
mocy (czarna magia, S
uszkodzenie i uraz . .
Uwarunkowania czary),_ . o bedace wynikiem analogiczne ]ak_ .
. . . | sprzeniewierzenie sie w modelu osobistej
niepelnosprawnosci . wypadku, choroby, ..
obowiazujacym rzvpadiodd tragedii
regutom i zakazom przyp ;
moralnym wrodzonej
norma statystyczna
Kryterium norma moralna: dobre »dobrego zycia” norma statystyczna
. - . co jest dobre drowego
niepelnosprawnosci | lub zte uczynki €0] . A zarowes .
i warto$ciowe w zyciu | iatrakcyjnego ciata
cztowieka, a co nie
wewnetrzna patologia . .
Atrybucja w obrebie jednostki wewnetrzna: dotyczy | analogiczna jak
rzvezvnowa spowodowana iei jednostki, ale nie ma w modelu osobistej
przyczy cIZynami 1) w tym jej winy tragedii
wewnetrzna: osoba wewnetrzna:
w niepetni sprawna ) M L
. o jednostka musi usilnie . .
. jest odpowiedzialna za | : . . analogiczna jak
Atrybucja . i skutecznie zmagac L
od iedzialnosci | POPrawe swojego . . w modelu osobistej
powiedzialnos$ci sie ze swoimi

stanu poprzez
poprawe swego
postepowania

trudnos$ciami, by jej
zycie stato sie lepsze

tragedii
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Rozdziat 1. Spoleczno-prawna sytuacja 0sob z niepelnosprawnoscia

Kategorie Model osobistej Nalwye .
poréwnawcze Model moralny tragedii . wyobrazenie -
niepelnosprawnosci
ubezwlasnowolnienie
- przejecie catosci lub
przynajmniej czesci analogiczne jak
Formy pomocy brak odpowiedzialno$ciza | w modelu osobistej
osobe z tragedii
niepetnosprawnoscia
przez innych
czynnosci opiekuncze,
wyreczanie,
wspieranie, analogiczne jak
Srodki pomocy brak $wiadczenia w modelu osobistej
finansowane przez tragedii
panstwo i jego
instytucje
Konsekwencje dla poczucie
tozsamosci osoby L niesprawiedliwos$ci poczucie bycia kim$
. . poczucie winy . -
w niepelni (dlaczego mnie gorszym od innych
sprawnej to spotkato?!)

Zrédto: Wiliriski M. Modele niepetnosprawnosci: indywidualny - funkcjonalny - spoteczny.
W: Brzezinska A.I, Kaczan R, Smoczyriska K. (red.) Diagnoza potrzeb i modele pomocy dla
0s6b z ograniczeniami sprawnosci, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2010,

5. 27-28.

1.2. Niepelnosprawnos¢ w swietle regulacji prawnych

Instytucja spoteczng, ktora reguluje sytuacje zyciowa oséb z niepetno-
sprawnoscig w najszerszym zakresie jest prawo. Jest ono gléwnym narze-
dziem polityki panstwa w stosunku do os6b z ograniczona sprawnoscia
i rama wyznaczajacg ksztatt wielu ich poczynan - moze tworzy¢ warunki
do integracji, rozwoju i samorealizacji tych osdb lub tez je ograniczac.24

System orzecznictwa o niepetnosprawnosci jest instytucja o charakte-
rze identyfikujacym i ,sortujacym”. Jego celem jest wyodrebnienie z kate-
gorii ludzi niepetnosprawnych podkategorii o0séb niepetnosprawnych
prawnie i podzieleniu ich na grupy réznigce sie statusem.> Podziat os6b
niepetnosprawnych ze wzgledu na posiadane orzeczenie, zgodnie z art. 3
i 4a u.r.z.s. prezentuje rysunek 4.

Orzekaniem o niepetnosprawnosci lub stopniu niepetnosprawnosci
zajmujg sie powiatowe zespoty do spraw orzekania o niepetnosprawnosci
(art. 6 u.r.z.s.). Zgodnie z rozporzgdzeniem Ministra Gospodarki, Pracy
i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003 roku w sprawie orzekania o nie-

24 Ostrowska A., Sikorska J. dz. cyt, s. 118.
25 Tamze, s. 124.
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pelnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci2¢ w sktad tego rodzaju ze-
spotu wchodzi: przewodniczacy zespotu (powotany przez staroste lub pre-
zydenta miasta), sekretarz, lekarz, psycholog, pedagog, doradca zawodowy
i pracownik socjalny (powotani przez staroste na wniosek przewodniczg-
cego zespotu)- § 18 r.o.n.

orzeczenie o znacznym
stopniu
niepetnosprawnosci

orzeczenie
o umiarkowanym
stopniu
niepetnosprawnosci

powyzej 16 roku zycia

orzeczenie o lekkim
stopniu
niepetnosprawnosci

osoba
niepetnosprawna

orzeczenie
o niepetnoprawnosci

ponizej 16 roku zycia

Rysunek 4. Podzial oséb niepelnosprawnych ze wzgledu na posiadane orzeczenie
Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie art. 3 i 4a Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r.
o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych
(tekst jednolity: Dz.U. 2018 poz. 511).

Dzieci w wieku do ukoniczenia 16 roku zycia zaliczane sa do os6b nie-
petnosprawnych w przypadku, gdy posiadaja naruszong sprawnos¢ fizycz-
ng lub psychiczng o przewidywanym okresie trwania dtuzszym niz 12 mie-
siecy, z powodu wady wrodzonej, dtugotrwatej choroby lub uszkodzenia
organizmu, powodujgca konieczno$¢ zapewnienia im catkowitej opieki lub
pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych w sposéb
przewyzszajacy wsparcie potrzebne osobie w danym wieku.

Znaczny stopien niepeinosprawnosci uzyskuje osoba, ktéra posiada
naruszong sprawno$¢ organizmu, niezdolno$¢ do pracy albo zdolnos¢ do
pracy jedynie w warunkach pracy chronionej i wymaga¢, w celu petnienia
rél spotecznych, statej lub diugotrwatej opieki i pomocy innych oséb
w zwigzku z niezdolnosciag do samodzielnej egzystencji (czyli braku mozli-

26 Rozporzadzeniem Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003
roku w sprawie orzekania o niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci
(tekst jednolity: Dz.U. z 2018 poz. 2027), dalej: r.o.n.
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Rozdziat 1. Spoleczno-prawna sytuacja 0sob z niepelnosprawnoscia

woSsci zaspokajania bez pomocy innych oséb podstawowych potrzeb zy-
ciowych, za ktore uwaza sie przede wszystkim samoobstuge, poruszanie
sie i komunikacje).

Orzeczenie o umiarkowanym stopniu niepelnosprawnosci uzyskuje
osoba, ktéra posiada naruszong sprawno$¢ organizmu, niezdolnos$¢ do pra-
cy albo zdolno$¢ do pracy jedynie w warunkach pracy chronionej lub wy-
magajacej czasowej albo czeSciowej pomocy innych oséb w celu pelnienia
rél spotecznych. Posiadanie tego stopnia niepelnosprawnosci nie wyklucza
zatrudnienia u pracodawcy niezapewniajgcego warunkdw pracy chronio-
nej, w przypadku przystosowania przez pracodawce stanowiska pracy do
potrzeb osoby niepelnosprawnej lub zatrudnienia w formie telepracy.

Orzeczenie o lekkim stopniu niepetnosprawnos$ci moze otrzymac osoba
0 naruszonej sprawnosci organizmu, powodujacej w sposob istotny obni-
zenie zdolnosci do wykonywania pracy, w porownaniu do zdolnosci, jaka
wykazuje osoba o podobnych kwalifikacjach zawodowych z petng spraw-
noscig psychiczng i fizyczng, lub majaca ograniczenia w pelnieniu rél spo-
tecznych dajace sie kompensowac przy pomocy wyposazenia w przedmio-
ty ortopedyczne, $Srodki pomocnicze lub $rodki techniczne (art. 4 i 4a
u.r.z.s.).

Orzeczenia wydaja rowniez organy orzecznictwa rentowego - czyli Za-
ktad Ubezpieczen Spotecznych, Kasa Rolniczego Ubezpieczenia Spoteczne-
go oraz Ministerstwo Obrony Narodowej, a takze Ministerstwa Spraw We-
wnetrznych i Administracji.

W przypadku Zakladu Ubezpieczen Spotecznych zasady wydawania
orzeczen reguluje Ustawa z dnia 17 grudnia 1998 roku o emeryturach
i rentach z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych?’. Zgodnie z art. 14 u.e.r.
oceny niezdolnosci do pracy, jej stopnia oraz ustalenia:

e daty powstania niezdolnos$ci do pracy,

e trwatosci lub przewidywanego okresu niezdolnosci do pracy,

e zwiazku przyczynowego niezdolnosci do pracy lub Smierci z okre-

$lonymi okoliczno$ciami,

e trwatosci lub przewidywanego okresu niezdolnos$ci do samodzielnej

egzystencji,

e celowosci przekwalifikowania zawodowego,
dokonuje lekarz orzecznik Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych.

Zgodnie z art. 12 u.e.r. osobg niezdolng do pracy jest osoba, ktora cat-
kowicie lub czeSciowo utracita zdolno$¢ do pracy zarobkowej z powodu
naruszenia sprawnos$ci organizmu i nie rokuje odzyskania zdolnosci do
pracy po przekwalifikowaniu, przy czym:

27 Ustawa z dnia 17 grudnia 1998 roku o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen
Spotecznych (tekst jednolity: Dz.U.z 2018 poz. 1270), dalej: u.e.r.
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e 0sobg catkowicie niezdolng do pracy jest osoba, ktora utracita zdol-
nos$¢ do wykonywania jakiejkolwiek pracy;

e 0so0bg czeSciowo niezdolng do pracy jest osoba, ktéra w znacznym
stopniu utracita zdolno$¢ do pracy zgodnej z poziomem posiada-
nych kwalifikacji.

Ponadto lekarz orzecznik moze stwierdzi¢ niezdolno$¢ do samodzielnej
egzystencji, gdy sprawno$¢ organizmu zostata naruszona w stopniu powo-
dujacym konieczno$¢ statej lub dtugotrwatej opieki i pomocy innej osoby
w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych (art. 13 ust/5 u.e.r.).

Lekarz orzecznik przy ocenie stopnia i przewidywanego okresu nie-
zdolnos$ci do pracy oraz rokowania, co do odzyskania zdolnosci do pracy
kieruje sie (art. 13 ust.1 u.e.r.):

e stopieniem naruszenia sprawno$ci organizmu oraz mozliwos$cig
przywrocenia niezbednej sprawnos$ci w drodze leczenia i rehabilita-
cji;

¢ mozliwoscig wykonywania dotychczasowej pracy lub podjecia innej
pracy oraz celowoscia przekwalifikowania zawodowego, biorac pod
uwage rodzaj i charakter dotychczas wykonywanej pracy, poziom
wyksztatcenia, wiek i predyspozycje psychofizyczne.

W przypadku wydawania orzeczen przez ZUS niezdolno$¢ do pracy
orzeka sie na okres nie dtuzszy niz 5 lat. Niezdolno$¢ do pracy orzeka sie
na okres dtuzszy niz 5 lat, tylko w przypadku, gdy wedtug wiedzy medycz-
nej nie ma rokowan odzyskania zdolno$ci do pracy przed uptywem tego
okresu (art. 13 ust. 2 i 3 u.e.r.).

W przypadku osob podlegajacych Ustawie z dnia 20 grudnia 1990 r.
o ubezpieczeniu spotecznym rolnikéw?28) orzekana jest catkowita niezdol-
no$¢ do pracy w gospodarstwie rolnym. Aby zosta¢ uznanym za osobe cat-
kowicie niezdolng do pracy w gospodarstwie rolnym, nalezy posiada¢ na-
ruszenie sprawnosci organizmu powodujgce utrate zdolnosci do osobiste-
go wykonywania pracy w gospodarstwie rolnym. Catkowitg niezdolnos¢ do
pracy w gospodarstwie rolnym zgodnie z art. 21 ust. 5-7 u.s.r. dzieli sie na:

e trwalg - jezeli osoba nie rokuje odzyskania zdolno$ci do osobistego
wykonywania pracy w gospodarstwie rolnym;

e okresowg - jezeli osoba rokuje odzyskanie zdolnosci do osobistego
wykonywania pracy w gospodarstwie rolnym.

Podczas orzekania o catkowitej niezdolnosci do pracy w gospodarstwie

rolnym moze by¢ rowniez orzeczona niezdolno$¢ do samodzielnej egzy-

28 Ustawa z dnia 20 grudnia 1990 r. o ubezpieczeniu spotecznym rolnikéw
(tekst jednolity: Dz.U. z 2017 poz. 2336), dalej: u.s.r.
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stencji.2?

Kwalifikacji rolnika do oséb catkowicie niezdolnych do pracy w gospo-
darstwie rolnym dokonuje lekarz rzeczoznawca Kasy kierujac sie (art. § 2
r.o.L):

e charakterem i przebiegiem proceséow chorobowych oraz ich wpty-

wem na stan czynnos$ciowy organizmu;

e sprawnoscig psychofizyczng organizmu, stopieniem przystosowania
organizmu do ubytkéw anatomicznych, kalectwa oraz skutkéw cho-
roby;

e wiekiem oraz rodzajem i zakresem prac dotychczas wykonywanych
przez osobe w gospodarstwie rolnym;

e mozliwoscig przywrocenia zdolnos$ci do pracy w gospodarstwie
rolnym przez leczenie i rehabilitacje oraz zaopatrzenie w przedmio-
ty ortopedyczne, protezy i $srodki pomocnicze.

Przy trwatej catkowitej niezdolnosci do pracy w gospodarstwie rolnym
orzeka sie rowniez o celowoSci przekwalifikowania zawodowego, biorac
pod uwage (§ 7 r.o.l.):

e posiadane kwalifikacje, zawdd oraz mozliwosci dalszego wykony-

wania pracy zarobkowej;

e opinie psychologa i doradcy zawodowego.

Zotnierze zawodowi podlegaja Ustawie z dnia 10 grudnia 1993 roku
0 zaopatrzeniu emerytalnym Zoinierzy zawodowych oraz ich rodzin3°, zgo-
dnie z ktérg w stosunku do Zotnierzy catkowicie niezdolnych do stuzby
orzeka sie grupe inwalidztwa. Wyréznia sie trzy grupy inwalidztwa:

e I grupa - obejmujaca zotnierzy catkowicie niezdolnych do pracy;

e Il grupa - obejmujgca zoinierzy cze$ciowo niezdolnych do pracy;

e Il grupa - obejmujaca zotierzy zdolnych do pracy.

Ponadto na podstawie art. 20 u.e.z., w zaleZno$ci od przyczyny powsta-
nia inwalidztwa wojskowa komisja lekarska orzeka, czy pozostaje ono
w zwigzku lub nie pozostaje w zwigzku ze stuzbg wojskowa.

Réwniez w stosunku do catkowicie niezdolnych do stuzby funkcjona-
riuszy Policji, Agencji Bezpieczenstwa Wewnetrznego, Agencji Wywiadu,
Stuzby Kontrwywiadu Wojskowego, Stuzby Wywiadu Wojskowego, Cen-
tralnego Biura Antykorupcyjnego, Strazy Granicznej, Biura Ochrony Rzadu,
Panstwowej Strazy Pozarnej i Stuzby Wieziennej okresla sie grupe inwa-
lidztwa (art. 20 u.z.e.f.):

29 § 6 ust. 2 Rozporzadzenia Ministra Polityki Spotecznej z dnia 31 grudnia 2004 roku
w sprawie orzecznictwa lekarskiego w Kasie Rolniczego Ubezpieczenia Spotecznego
(Dz.U.z 2005 nr 6 poz. 46), dalej: r.o.l.

30 Ustawa z dnia 10 grudnia 1993 roku o zaopatrzeniu emerytalnym zoinierzy zawodo-
wych oraz ich rodzin (tekst jednolity: Dz.U. z 2017 poz. 2225), dalej: u.e.z.
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e [ grupa - obejmujaca funkcjonariuszy catkowicie niezdolnych do

pracy;

e II grupa - obejmujgca funkcjonariuszy cze$ciowo niezdolnych do

pracy;

e Il grupa - obejmujaca funkcjonariuszy zdolnych do pracy.

W ich przypadku takze orzeka sie, czy inwalidztwo pozostaje w zwiaz-
ku ze stuzbg, czy tez nie.** W przypadku funkcjonariuszy wyzej wymienio-
nych stuzb orzeczenia o inwalidztwie wydajg rejonowe komisje lekarskie.32
Przy ocenie zdolnosci do pracy funkcjonariusza, komisja bierze pod uwage,
czy i jaka prace oraz w jakim wymiarze czasowym mogtby wykonywac,
wykorzystujgc posiadane kwalifikacje ogélne i przygotowanie zawodowe,
przy istniejacych przeciwwskazaniach zdrowotnych do zatrudnienia (art.
11 wkl).

W prawodawstwie polskim normy odnoszace sie do ludzi z ograniczong
sprawnoscig znajduja sie niemal we wszystkich dziedzinach prawa. Jednak
niewiele jest aktow prawnych dotyczacych stricte ich problemow.33

Zakaz dyskryminacji oséb niepetnosprawnych wynika z art. 32 Konsty-
tucji Rzeczpospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 roku34, zgodnie
z ktorym wszyscy sg réwni wobec prawa i wszyscy majg prawo do rowne-
go traktowania przez witadze publiczne. Nikt nie moze by¢ dyskryminowa-
ny w zyciu politycznym, spotecznym lub gospodarczym z jakiejkolwiek
przyczyny.

W mys$l zapisOw ustawy zasadniczej wtadze publiczne sg zobligowane
do zapewnienia osobom niepetnosprawnym szczeg6lnej opieki zdrowot-
nej, pomocy w zabezpieczaniu egzystencji, przysposobieniu do pracy oraz
komunikacji spotecznej (art.68 ust.3 i art.69 Konstytucji RP).

Uchwatg Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 1 sierpnia 1997 roku
wprowadzono Karte Praw Oséb Niepetnosprawnych, w ktorej postulowa-
no o prawo dla os6b niepetnosprawnych w szczego6lnosci do:3°

e dostepu do débr i ustug umozliwiajacych peine uczestnictwo w zy-

ciu spotecznym,

31 Art. 20 Ustawy z dnia 18 lutego 1994 roku o zaopatrzeniu emerytalnym funkcjonariuszy
Policji, Agencji Bezpieczenstwa Wewnetrznego, Agencji Wywiadu, Stuzby Kontrwywiadu
Wojskowego, Stuzby Wywiadu Wojskowego, Centralnego Biura Antykorupcyjnego, Strazy
Granicznej, Biura Ochrony Rzadu, Panstwowej Strazy Pozarnej i Stuzby Wieziennej oraz
ich rodzin (tekst jednolity: Dz.U.z 2018 poz. 132), dalej: u.z.e.f.

32 Art. 16 Ustawy z dnia 28 listopada 2014 roku o komisjach lekarskich podlegtych mini-
strowi wtasciwemu do spraw wewnetrznych (tekst jednolity: Dz.U. z 2018 poz. 481), u.k.l.
33 Ostrowska A, Sikorska J. dz. cyt, s. 119.

34 Konstytucji Rzeczpospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 roku

(Dz.U.z 1997 nr 78 poz. 483 z p6zn.zm.), dalej: Konstytucja RP.

35 Uchwata Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 1 sierpnia 1997 roku Karta Praw Oséb
Niepetnosprawnych (M.P.z 1997 nr 50 poz. 475).
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dostepu do leczenia i opieki medycznej, wczesnej diagnostyki, reha-
bilitacji i edukacji leczniczej, a takze do Swiadczen zdrowotnych
uwzgledniajacych rodzaj i stopienn niepetnosprawnosci, w tym do
zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne, $rodki pomocnicze,
sprzet rehabilitacyjny;

dostepu do wszechstronnej rehabilitacji majacej na celu adaptacje
spoteczna;

nauki w szkotach wspélnie ze swymi pelnosprawnymi réwiesnika-
mi, jak rowniez do korzystania ze szkolnictwa specjalnego lub edu-
kacji indywidualnej;

pomocy psychologicznej, pedagogicznej i innej pomocy specjali-
stycznej umozliwiajgcej rozwoj, zdobycie lub podniesienie kwalifi-
kacji ogblnych i zawodowych;

pracy na otwartym rynku pracy zgodnie z kwalifikacjami, wyksztat-
ceniem i mozliwo$ciami oraz korzystania z doradztwa zawodowego
i posrednictwa, a gdy niepelnosprawnos¢ i stan zdrowia tego wy-
maga - prawo do pracy w warunkach dostosowanych do potrzeb
niepetnosprawnych;

zabezpieczenia spotecznego uwzgledniajgcego konieczno$¢ pono-
szenia zwiekszonych kosztow wynikajacych z niepetnosprawnosci,
jak réwniez uwzglednienia tych kosztow w systemie podatkowym:;
zycia w $Srodowisku wolnym od barier funkcjonalnych, w tym: do-
stepu do urzedow, punktéw wyborczych i obiektow uzytecznosci
publicznej, swobodnego przemieszczania sie i powszechnego korzy-
stania ze Srodkow transportu, dostepudo  informacji oraz moz-
liwos$ci komunikacji miedzyludzkiej;

posiadania samorzadnej reprezentacji swego Srodowiska oraz do
konsultowania z nim wszelkich projektéw aktéw prawnych doty-
czacych oséb niepetnosprawnych;

petnego uczestnictwa w zyciu publicznym, spotecznym, kultural-
nym, artystycznym, sportowym oraz rekreacji i turystyce odpo-
wiednio do swych zainteresowan i potrzeb.

Cztonkostwo Polski w Unii Europejskiej (UE) wymusito dostosowanie
polskich rozwigzan prawnych do standardéw Unii Europejskiej. Ustawo-
dawstwo UE i Organizacji Narodéw Zjednoczonych (ONZ) zacheca panstwa
cztonkowskie do budowy spoteczenstwa i Srodowiska przyjaznego osobom
niepetnosprawnym - spoteczenstwa, w ktérym urzeczywistnia sie w prak-
tyce zatoZenia spotecznego modelu niepetnosprawnosci.

Najwazniejszym aktem prawnym zobowigzujgcym panstwa cztonkow-
skie UE do podejmowania konkretnych przedsiewzie¢, utatwiajacych co-
dzienne spoteczne uczestnictwo osobom z ograniczong sprawnoscia, jest
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Konwencja o prawach os6b niepetnosprawnych, sporzagdzona w Nowym
Jorku dnia 13 grudnia 2006 r.3¢, ktora zostata ratyfikowana przez Polske
w czerwcu 2012 roku.37

Konwencja ta opiera sie na nastepujacych zasadach: poszanowaniu
przyrodzonej godno$ci, autonomii osoby, w tym swobody dokonywania
wyborow, a takze poszanowaniu niezaleznos$ci osoby, niedyskryminacji,
pelnym i skutecznym udziale i wtgczeniu w spoteczenstwo, poszanowaniu
odmiennosci i akceptacji os6b niepetnosprawnych, bedacych czescia ludz-
kiej roznorodnosci i catej ludzkosci, réwnosci szans, dostepnosci, rownosci
mezczyzn i kobiet, poszanowaniu rozwijajacych sie zdolnosci niepetno-
sprawnych dzieci oraz poszanowaniu prawa dzieci niepetnosprawnych do
zachowania tozsamosci. Jej celem jest popieranie, ochrona i zapewnienie
pelnego i rownego korzystania ze wszystkich praw cztowieka i podstawo-
wych wolnoSci przez wszystkie osoby niepetnosprawne oraz popieranie
poszanowania ich przyrodzonej godnosci (art. 1 i 3 Konwencji).

Dziatania majace utatwi¢ osiggniecie celéw wyznaczonych przez Kon-
wencje zawarte s3 w dokumencie pt. ,Europejska strategia w sprawie nie-
pelnosprawnosci 2010-2020: odnowione zobowigzanie do budowania Eu-
ropy bez barier”38 - sg to miedzy innymi zapewnienie wtasciwego poziomu
ustug instytucjonalnych oraz Srodowiskowych systemoéw opieki poprzez
wykorzystanie funduszu strukturalnych, poprawe mobilnosci, dostepno$ci
i organizacji ustug, w tym sportowych i kulturalnych.3°

W 2016 roku powotano Zesp6t do spraw Opracowania Rozwigzan
w zakresie Poprawy Sytuacji Osob Niepetnosprawnych i Cztonkéw ich Ro-
dzin, ktory jest organem pomocniczym Rady Ministréw. Do zadan tego ze-
spotu nalezy opracowanie:

e analizy aktualnej sytuacji oséb niepetnosprawnych i cztonkéw ich
rodzin ze szczeg6lnym uwzglednieniem dostepu do edukacji, kultu-
ry, zatrudnienia oraz $wiadczen zdrowotnych;

o kompleksowych rozwigzan w zakresie poprawy sytuacji osob nie-
pelnosprawnych i cztonkéw ich rodzin, z uwzglednieniem postano-
wien Konwencji;

36 Konwencja o prawach os6b niepetnosprawnych, sporzadzona w Nowym Jorku dnia 13
grudnia 2006 r. (Dz.U. 2012 poz. 1169 z pdzn. zm.), dalej: Konwencja.

37 Kowalczyk O. Jaka polityka spoteczna wobec rodzin z osobami niepetnosprawnymi
w Polsce? Prace Naukowe Uniwersytetu Ekonomicznego we Wroctawiu 438(2016), s. 167.
38 Europejska strategia w sprawie niepetnosprawnosci 2010-2020: odnowione zobowigzanie
do budowania Europy bez barier, Komisja Europejska, Bruksela dnia 15.11.2010,
KOM(2010), 636,
https://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=COM:2010:0636:FIN:pl:PDF
(data dostepu: 11 grudzien 2018 rok).

39 Kowalczyk O. dz. cyt, s. 168.
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Rozdziat 1. Spoleczno-prawna sytuacja 0sob z niepelnosprawnoscia

e propozycji rozwigzan legislacyjnych i systemowych majacych na ce-
lu poprawe sytuacji oséb niepetnosprawnych i cztonkéw ich ro-
dzin.40
Uchwata Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 7 grudnia 2012 roku
w sprawie przeciwdzialania wykluczeniu spotecznemu osdb niepetno-
sprawnych, Sejm Rzeczypospolitej Polskiej zaapelowat do wszystkich oby-
wateli oraz instytucji publicznych o podejmowanie réznorodnych inicjatyw
stuzacych realizacji ducha i litery Konwencji, a w szczeg6lnosci o tworzenie
warunkéw rownego dostepu osob niepetnosprawnych do débr publicz-
nych oraz promowanie postaw aktywizujacych iwtaczajacych te osoby
w gtowne nurty zycia naszego kraju.*1

W ustawie z dnia 3 grudnia 2010 roku o wdrozeniu niektdérych przepi-
sow Unii Europejskiej w zakresie rownego#? traktowania znajdujg sie zapi-
sy zakazujace nieréwnego traktowania osob niepetnosprawnych, w zakre-
sie (art. 4 uw.u.e.):

e podejmowania ksztatcenia zawodowego, w tym doksztatcania, do-
skonalenia, przekwalifikowania zawodowego oraz praktyk zawo-
dowych;

e warunkow podejmowania i wykonywania dziatalnos$ci gospodarczej
lub zawodowej, w tym w szczeg6lnosci w ramach stosunku pracy
albo pracy na podstawie umowy cywilnoprawnej;

e przystepowania i dzialania w zwigzkach zawodowych, organiza-
cjach pracodawcéw oraz samorzadach zawodowych, a takze korzy-
stania z uprawnien przystugujacych cztonkom tych organizacji;

e dostepu i warunkéw korzystania z instrumentéw rynku pracy
i ustug rynku pracy okreslonych w Ustawie z dnia 20 kwietnia 2004
r. o promocji zatrudnienia i instytucjach rynku pracy*3 oferowanych
przez instytucje rynku pracy oraz instrumentéw rynku pracy i ustug
rynku pracy oferowanych przez inne podmioty dziatajace na rzecz
zatrudnienia, rozwoju zasobdéw ludzkich i przeciwdziatania bezro-
bociu;

e dostepu i warunkéw korzystania z zabezpieczenia spotecznego,
opieki zdrowotnej, oSwiaty i szkolnictwa wyzszego, ustug, w tym

40 § 1 ust. 2 oraz § 2 Zarzadzenia nr 89 Prezesa Rady Ministréw z dnia 29 sierpnia 2016
roku w sprawie Zespotu do spraw Opracowania Rozwigzan w zakresie Poprawy Sytuacji
Oso6b Niepelnosprawnych i Cztonkéw ich Rodzin (M.P.z 2016 poz. 850).

41 Uchwata Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 7 grudnia 2012 roku w sprawie prze-
ciwdziatania wykluczeniu spotecznemu oséb niepetnosprawnych (M.P. z 2012 poz. 991).
42 Ustawa z dnia 3 grudnia 2010 r. o wdrozeniu niektérych przepiséw Unii Europejskiej
w zakresie réwnego traktowania (tekst jednolity: Dz.U. z 2016 poz. 1219), dalej: u.w.u.e.

43 Ustawia z dnia 20 kwietnia 2004 r. o promocji zatrudnienia i instytucjach rynku pracy
(tekst jednolity: Dz.U. 2018 poz. 1265), dalej: u.p.z.i.
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ustug mieszkaniowych, rzeczy oraz nabywania praw i energii, jezeli
sg one oferowane publicznie.

Wykonywanie zadan dotyczacych realizacji zasady rownego traktowa-
nia powierzane zostato Rzecznikowi Praw Obywatelskich oraz Petnomoc-
nikowi Rzadu do Spraw Réwnego Traktowania (art. 18 u.w.u.e.).

Zgodnie z zapisami art. 13 u.w.u.e., kazdy, wobec kogo zasada rownego
traktowania zostata naruszona, ma prawo do dochodzenia odszkodowania
na podstawie przepisow kodeksu cywilnego.*4

1.3. Psychospoteczna sytuacja oséb
niepetnosprawnych

Niepelnosprawnos¢ to stan niechciany, odbierajacy cztowiekowi to, co
jest dla niego cenne - zdrowie, sprawno$¢, niezalezno$¢, pozycje - oraz
uniemozliwiajacy mu najcze$ciej realizowanie tych wartosci. Jednoczes$nie
wymusza z reguly rezygnacje z wypracowanej strategii regulowania sto-
sunkdéw z otoczeniem.4>

Konsekwencje ograniczenia sprawno$ci mozna omawiac¢ réwniez w ka-
tegorii zmian w rolach spotecznych. Wskazuje na to istotna korelacja mie-
dzy pojeciem niepetnosprawnosci a pojeciem roli spotecznej, przy czym
jako role spoteczng rozumie sie zakres zadan, ktére cztowiek spetnia (lub
powinien spetnia¢ ze wzgledu na oczekiwania spoteczne) wobec cztonkéw
grupy spotecznej, w ktorej funkcjonuje.

Oproécz tego, ze catkowita utrata lub staty brak fizycznej i psychicznej
sprawnosci wptywa na wykonywanie zadan, to pocigga takze konsekwen-
cje psychiczne. Na og6t mozna je opisac jako obnizenie lub utrata poczucia
wtlasnej wartosci, pozycji i znaczenia w rodzinie, Srodowisku zawodowym
czy spotecznym oraz poczucie odrzucenie emocjonalnego przez innych.
Personalne konsekwencje o charakterze spotecznym, ktére powoduje og-
raniczona sprawnosc¢ ilustruje rysunek 5.

44 Ustawa z dnia 23 kwietnia 1964 roku - Kodeks cywilny

(tekst jednolity: Dz.U. 2018 poz. 1025).

45 Baranski ]., Piatkowski W. (red.) Zdrowie i choroba. Wybrane problemy socjologii medy-
cyny, Oficyna Wydawnicza ATUT Wroctawskie Wydawnictwo O$§wiatowe, Wroctaw 2002,
s.121.
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Rysunek 5. Personalne konsekwencje o charakterze spotecznym, ktére powoduje
ograniczona sprawnos¢
Zrédto: opracowanie wilasne na postawie Kawczyriska-Butrym Z. Niepetnosprawnosé
- specyfika pomocy spotecznej, Interart, Warszawa 1996, s. 54-55.

Stan psychiczny oséb po pojawieniu sie ograniczonej sprawnosci moz-
na opisa¢, odwotujac sie do takich reakgji, jak: wyparcie, regresja, represja,
projekcja, zaprzeczenie i izolacja, wsciekto$¢ i gniew, targowanie sie, de-
presja i akceptacja.*¢ Pojawia sie rowniez poczucie braku bezpieczenstwa,
zagrozenia ze strony innych oséb (nawet najblizszych), poczucie winy
(np. przeze mnie kto$ cierpi), wrogosc¢ i agresja w stosunku do os6b w pet-
ni sprawnych.#’ Zdarza sie, ze cztowiek z niepetng sprawnoscia ucieka
w Swiat marzen i urojen. Konsekwencjg ograniczonej sprawnosci moze by¢
wyrobienie poczucia zalezno$ci od otoczenia, nie tylko od rodziny, lecz
w duzym stopniu od lekarzy, pielegniarek itp., co prowadzi niekiedy
do przecenienia ich autorytetu. Niepelnosprawno$¢ dziecka wigze sie
z wielowymiarowg zalezno$cia dziecka, ktdrg obrazuje rysunek 6. Ponadto
powstanie niepetnosprawnos$ci w mtodym wieku moze prowadzic¢ do trud-
no$ci w zatozeniu rodziny i podjeciu pracy zarobkowej, przy czym widocz-
ne znieksztatcenia ciala beda znacznie bardziej odczuwane przez kobiete,
ze wzgledu na utrate jej wizualnej atrakcyjnosci.48

46 Baranski J., Piatkowski W. (red.) dz. cyt, s. 121.
47 Kawczynska-Butrym Z. dz. cyt,, s. 52-53.
48 Tobiasz-Adamczyk B. dz. cyt., s. 205-207.
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od rodziny

Zdrowe dziecko (osoba zalezna)

od innych dorostych
od rodziny
Dziecko niepelnosprawne - wielowymiarowa od $wiata dorostych
zalezno$é od choroby

od 0s6b swiadczacych
ustugi medyczne
Rysunek 6. Wielowymiarowa zaleznos$¢ dziecka niepelnosprawnego
Zrédto: Tobiasz-Adamczyk B. Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby, Wydawnictwo
Uniwersytetu Jagielloniskiego, Krakéw 2000, s. 206.

W zakresie reakcji psychologicznych na pojawienie sie niepetnospraw-
nosci, funkcjonujg koncepcje stadiéw - wedtug nich istnieje mozliwy do
przewidzenia styl reagowania na sytuacje kryzysowe, a sposobem radzenia
sobie z nimi jest przechodzenie przez kolejne stadia reakcji emocjonalnej,
aby w konncowym etapie przyzwyczaic¢ sie do zmiany warunkéw zycia (spo-
tecznych, psychicznych i fizjologicznych), zaakceptowac swoj stan i prze-
zwyciezy¢ kryzys. Przyktadem tego rodzaju koncepcji jest teoria stadialna
Cohn’a zaprezentowana na rysunku 7. Stadia te petnig funkcje obronng,
ktoérej zadaniem jest defensywa cztowieka przed przecigzeniem psychicz-
nym. Jednocze$nie nalezy zwrdéci¢ uwage, Ze nie wszystkie osoby sg w sta-
nie przejs¢ przez wszystkie te stadia - wiekszo$¢ os6b zatrzymuje sie na
poczatkowych okresach depresji i gniewu. U os6b tych dominuje wéwczas
mechanizm obronny regresji, polegajacy na wspominaniu przesztosci, po-
wrocie do sytuacji przed niepetng sprawnoscia. W skrajnej postaci mecha-
nizm ten moze uniemozliwi¢ przystosowanie do ograniczonej sprawno-
$ci.4?

Reakcje osoby na zmiane wtasnego potozenia mozemy podzieli¢ na po-
zytywne i negatywne. Reakcje pozytywne sprzyjaja aktywnosci, tworczemu
zyciu i rozwojowi cztowieka oraz zwiekszaja szanse na normalne zycie,
pomimo ograniczen. Postawy pozytywne to te, ktére prowadza do podej-
mowania przez osobe w niepeni sprawng dziatan majacych na celu po-
prawe sprawnosci, odzyskanie lub catkowite jej przywrocenie>0.

49 Baranski J., Piatkowski W. (red.) dz. cyt., s. 122.
*® Kawczynska-Butrym Z. dz. cyt,, s. 57-60.
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Stadium I: szok, cztowiek nie chce przyjac
do wiadomosci faktu ograniczonej
sprawnosci, zaprzecza mu, utrzymuje swe
poprzednio przyjete cele i wartosci

Stadium IV: zachowanie obronne,
podczas ktdrego pojawia sie stosowanie
mechanizméw obronnych
i neurotycznych. Mechanizmy obronne
—po utracie sprawnosci cztowiek dziata,
jak osoba w niepetni sprawna, moze
jednak cieszyc sie dokonaniami.
Stwierdza, ze niektore poprzednio
przyjete cele sg nadal osigalne, skadinad
nie bez przeszkdd. Zachowania
neurotyczne — stosowanie obronnego
mechanizmu zaprzeczania, ze w ogodle
istniejg jakiekolwiek przeszkody
W 0sigganiu przez osobe zamierzonych
celéw

Stadium V: koncowe
przystosowanie, ktére przynosi
przyjecie niepetnosprawnosci jako
jednej z wielu cech i znalezienie
odpowiednich drég zaspokajania
swoich potrzeb

Rozdzial 1. Spoteczno-prawna sytuacja 0sob z niepetnosprawnoscia

Stadium II: oczekiwanie
wyleczenia, ktéremu towarzyszy
spostrzeganie przeszkod w postaci
niepetnej sprawnosci oraz
nadzieja na jej usuniecie, lecz bez
checi wtasnego udziatu

Stadium Ill: optakiwanie
straty — cztowiek stajac wobec
koniecznosci przyjecia do
wiadomosci zaistniatej
niepetnosprawnosci i jej
konsekwenciji, traci nadzieje na
powroét do poprzedniej sytuacji
i na wyleczenie. Pojawia sie silna
rekacja emocjonalna, ktorej
objawem jest rozpacz i zal nad
sobg

Rysunek 7. Teoria stadialna Cohn’a
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Baraniski J., Pigtkowski W. (red.)
Zdrowie i choroba. Wybrane problemy socjologii medycyny, Oficyna Wydawnicza ATUT
Wroctawskie Wydawnictwo Oswiatowe, Wroctaw 2002, s. 122.

S3 to réwniez takie, ktére prowadza do pozytywnej samooceny oséb nie-
pelnosprawnych, pozwalajg na pozytywne postrzeganie swoich szans na
rozwdj, nawet w sytuacji, gdy poprawa sprawnosci lub jej przywrocenie
nie sg mozliwe. Rodzaje motywacji prowadzacych do samoakceptaciji ilu-
struje rysunek 8.51

51 Kawczynska-Butrym Z. dz. cyt, s. 57-60.
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uznanie niepetnosprawnosci jako wartosci
samej w sobie — warto$¢ pozamaterialna,
zwiekszajaca szanse wewnetrznego
wzbogacenia cztowieka, dajaca réwniez
mozliwosc poznania innych ludzi

niepetnosprawnych, ludzi o , wielkich
sercach”, wrazliwych i bardziej otwartych
na innych

popczucie przynaleznosci do duzej grupy
s 0SOb W niepetni sprawnych; powoduje to
Swiadomos¢ solidarnosci i opracia

do samokacpetacji

poczucie uzyetcznosci dla innych oséb
sl W Niepetni sprawnych, cheé¢ pomagania
innym

Rodzaje motywacji prowadzace

Rysunek 8. Rodzaje motywacji prowadzace do samoakceptacji
Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie postawie Kawczyriska-Butrym Z.
Niepetnosprawnosc¢ - specyfika pomocy spotecznej, Interart, Warszawa 1996, s. 60.

Reakcje negatywne to reakcje niesprzyjajace dalszemu rozwojowi oso-
by w niepeini sprawnej, wyr6wnywaniu jej szans na normalne, w miare
samodzielne, aktywne i tworcze zycie. WSréd postaw negatywnych prze-
waza postawa rezygnacji, ktéra moze by¢ wynikiem niskiej samooceny,
poczucia osamotnienia lub subiektywnego poczucia krzywdy. Postawami
negatywnymi sg rowniez postawy akceptujace niepeing sprawnos¢, ze
wzgledu na korzysci jakie niesie. Moga to by¢:

e ucieczka od innych probleméw uznanych za trudniejsze, np. odpo-

wiedzialno$ci za sprawy zawodowe, rodzinne itp.;

e osiggniecie warto$ci materialnych, np. renty inwalidzkiej, jakiej$ in-
nej formy zabezpieczenia socjalnego w obliczu grozacego bezrobo-
ciaitp.;

e osiggniecie wartoSci niematerialnych np. wiekszego zainteresowa-
nia, troski, gestow mitosci, ktérych brakowato w codziennym zyciu,
a pojawity sie w zwigzku z ograniczong sprawnoscia.

Wyzej wymienione postawy nie mobilizujag do dziatania majgcego na

celu zmniejszenie ograniczenia sprawnosci.>2

52 Tamze, s. 58-59.

34



Rozdziat 1. Spoleczno-prawna sytuacja 0sob z niepelnosprawnoscia

Niepetnosprawnos$¢ moze przyczynia¢ sie do stopniowego wycofywa-
nia sie z zycia spotecznego przez osoby nig dotkniete. Prowadzona profi-
laktyka rodzinna i spoteczna, zabezpieczajaca osobe w niepetni sprawng
przed po6Zniejszymi trudnos$ciami zyciowymi (np. po opuszczeniu szpitala)
przeciwdziala pojawieniu sie zjawiska tzw. pozornej niezalezno$ci. Nie-
mniej jednak prawdziwym problemem spotecznym dla os6b z niepeino-
sprawnoscia sg bariery spoteczne.>3 Rysunek 9 obrazuje bariery uczestnic-
twa 0séb niepetnosprawnych oraz tworzenie szans integracji spoteczne;j.

BARIERY UCZESTNICTWA SZANSE INTEGRACII

Z osoba K L
ograniczenia funkcjonowania w niepetni lokalizacja spoteczna
sprawna
potencjat opiekunczy WZOry wspomagania

o ] \ rodzina
prawo, fundusze $wiadczen system pomocy
infrastruktura medyczno-rehabilitacyjna . . i aktywizacji
nstytucje
postawy wobec uczestnictwo w zyciu
niepetnosprawnych spoleczenstwa spotecznym

Rysunek 9. Bariery uczestnictwa os6b niepelnosprawnych oraz tworzenie szans
integracji spotecznej
Zrédto: Ostrowska A., Sikorska J. Syndrom niepetnosprawnosci w Polsce. Bariery integracji,
Wydawnictwo IFiS PAN, Warszawa 1996, s. 39.

W polskich warunkach, to najblizsze rodzinne otoczenie stanowi
ogromny potencjal wspierajacy ekonomicznie, moralnie i funkcjonalne
niepelnosprawnych cztonkéw rodziny. Szerszym otoczeniem w stosunku
do oséb z ograniczong sprawnoscia i ich rodzin jest sfera instytucji spo-
tecznych - nadajg one status prawny, lecza i wspierajg osoby w niepetni
sprawne. Najszerzej otoczenie stanowi spoteczenstwo. Na poziomie spote-
czenstwa tworza sie stereotypy myslenia o zdrowiu, chorobie, niepeinej
sprawnoS$ci. Na tym poziomie ksztattujg sie rowniez postawy wobec 0s6b
z ograniczong sprawnoscig, ukryte sg gtebokie przestanki utrwalania
lub przetamywania ich strukturalnej marginalizacji. Tutaj wreszcie dopet-
nia sie jednostkowe doswiadczenie zycia z niepetnosprawnoscia i zamyka
w sprzezeniu zwrotnym, ktore generuje proces automarginalizacji badzZ
wzmacnia motywy aktywnosci i sprzyja integracji.

W przypadku barier, to na poziomie indywidualnym osoba w niepetni

53 Baranski J., Pigtkowski W. (red.) dz. cyt., s. 123.
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sprawna napotyka przede wszystkim na ograniczenia wynikajgce ze stanu
zdrowia. Na poziomie rodziny barierami sa warunki materialne, mieszka-
niowe, sktad osobowy z zasobem gotowosci i umiejetno$ci niesienia pomo-
cy oraz iloscig czasu do dyspozycji. Poziom instytucji, to przede wszystkim
legislacja i praktyka orzekania o niepelnosprawnosci, dostep do infrastruk-
tury medycznej i rehabilitacyjnej, do kultury i rekreacji oraz edukacji. Spo-
teczenstwo w catosSci tworzy warunki ogélnego klimatu, w ktérym osoby
w niepetni sprawne znajda swoje miejsce obok os6b w petni sprawnych.>*
Pomimo zmian spotecznych, niepetnosprawnos¢ byta i jest nadal jed-
nym z czynnikéw, ktére moga silnie marginalizowa¢ jednostke.55 Stosunek
do os6b w niepetni sprawnych jest miarg poziomu kultury danego spote-
czenstwa.>¢ Bariery swiadomos$ciowe sprawnych cztonkéw spoteczenstwa
wynikajg czesto z leku, niezrozumienia i niewiedzy, kim sg ludzie z ograni-
czong sprawnoscig, braku kontaktow z osobami w niepeini sprawnymi,
negatywnych wyobrazen o niepelnosprawnosci. Moze to powodowac bier-
no$¢ badz postawy negatywne, a nawet wrogo$¢ wzgledem oséb z ograni-
czong sprawnoscia. Czesto prowadzi to rowniez do traktowania os6b nie-
pelnosprawnych jako grupe mniejszo$ciowa - jako zbiorowos$¢ obcg i od-
mienng ze wzgledu na swoje pewne cechy. Niezrozumienie os6b w niepetni
sprawnych powoduje uproszenie ich postrzegania, dzieje sie to poprzez
etykietowanie, stygmatyzacje czy pietnowanie.>” Stygmat, czyli napietno-
wanie, to defekt fizyczny lub inny brak, utomnos¢, badz cecha o réznym
stopniu widocznosci, ktéra czyni cztowieka odmiennym od codziennych
partneréw interakcji.’® Zgodnie z teorig E. Goffman’a manipulowanie
stygma stanowi wtasciwo$¢ spoteczenstwa, jest to proces nieroztacznie
zwigzany z wystepowaniem norm odnoszacych sie do tozsamoSci - rola
normalnego i rola stygmatyka sg cze$ciami tego samego uktadu.5? Zacho-
waniem stygmatyzujacym moze by¢ np. natarczywe przygladanie sie, uni-

54 Ostrowska A, Sikorska J. dz. cyt,, s. 39.

55 Lejzerowicz M., Ksigzkiewicz . Osoba z niepetnosprawnosciq a instytucje pomocowe, Gas-
kor, Wroctaw 2012, s. 33.

56 Gulda M. Socjalizacja oséb niepetnosprawnych. W: Gajdzica Z. (red.) Miedzy wsparciem
doraznym a wspieraniem racjonalnym, czyli o uwarunkowaniach socjalizacji spotecznej
0s6b niepetnosprawnych, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2008, s. 17.

57 Adamczyk M. Bariery spotecznej integracji oséb niepetnosprawnych w Polsce i sposoby ich
przetamywania. W: Mazur A., Fatyga M. Sprosta¢ wyzwaniom. Rodzina w obliczu dtugo-
trwatej choroby i niepetnosprawnosci, Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta 1I, Stalo-
wa Wola 2012, s. 16-17.

58 Kotlarska-Michalska A. Cztowiek niepetnosprawny jako ,,inny” w ujeciu koncepcji socjolo-
gicznych i w swietle badan socjologiczno - psychologicznych, Roczniki Socjologii Rodziny XI
(1999), s. 88.

59 Bokszanski Z. Tozsamosé, interakcja, grupa, Wydawnictwo Uniwersytetu Lodzkiego,
1.6dz 1989, s. 156 za: Goffman E. Stigma. Notes on the Management of Spoiled Identity, Pen-
guin Books, Harmondsworth 1979, s. 155.
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Rozdziat 1. Spoleczno-prawna sytuacja 0sob z niepelnosprawnoscia

kanie, kpienie, plotkowanie, przezywanie, okazywanie litoSci itp.6°

Podstawg pietnowania jest posiadanie przez osobe dostrzegalnej, ,rzu-
cajacej sie w oczy” cechy w wygladzie lub zachowaniu, ktéra powoduje, Ze
napotkane osoby odwracajg sie od niej, nie zwazajac na inne atrybuty. Nie-
pelnosprawnosc¢ fizyczna z widocznymi deformacjami ciata, ktora jest na-
tychmiast widoczna, jest silniej pietnowania niz inne mniej widoczne de-
fekty w wygladzie zewnetrznym i funkcjonowaniu cztowieka. To sprawia,
ze osoba o zewnetrznych znamionach niepetnosprawnos$ci ma zdecydowa-
nie mniejsze szanse na ukazanie atrybutéw osobowos$ciowych w typowych
kontaktach przestrzennych, w anonimowych sytuacjach spotecznych, jak
podczas przebywania w miejscach publicznych - pokazanie kim naprawde
jest, jakie ma zdolnosSci, pozytywne cechy charakteru. O wiele wieksze
szanse na odkrywanie swoich cech ma osoba z niepelnosprawnoscia
w obrebie matej grupy spotecznej, rodziny, grupy kolezenskiej, zawodowej
i towarzyskiej - tego rodzaju grupy pozwalaja na zaprezentowanie swoich
mozliwoSci towarzyskich, zawodowych i innych cech, ktére moga odwrocic¢
uwage od niepelnej sprawnosci.

Postawy wobec 0s6b z ograniczong sprawno$cig moga by¢ negatywne
lub pozytywne. Postawy negatywne ksztattujg sie w toku trzech etapow,
przy czym etap pierwszy to uprzedzenie do danej osoby, etap drugi to dy-
stans i brak komunikacji prowadzacy do izolowania sie osoby, a w etapie
trzecim pojawia sie wrogo$¢ wyrazajaca sie w dyskryminowaniu danej
osoby lub agresywnym zachowaniu.6?

Postawy otoczenia spolecznego okazywane osobom z ograniczong
sprawnoscig majg wptyw na sposob zachowania sie osdb niepetnospraw-
nych. Ograniczane jest pole aktywnosci Zyciowych oséb w niepetni spraw-
nych, gdy otoczenie buduje swoje wyobrazenie o mozliwoSciach osoby
niepelnosprawnej na stereotypach. Objawem tego moze by¢ nadmierna
opiekunczo$¢ rodziny. Wedtug psychologéw uznanie kogo$ za niepeino-
sprawnego jest jednoznaczne z przypisaniem tej osobie predyspozycji do
okres$lonych zachowan. Oczekiwania te przekazywane s3 werbalnie i nie-
werbalnie osobie niepetnosprawnej, co powoduje jej zachowania w sposob
zgodny z przypisang jej predyspozycja. Dlatego tez, zmiana postaw spo-
tecznych wobec 0séb z ograniczong sprawnoscig i wobec samej niepetno-
sprawnosci jest tak wazna. Wymaga ona zsynchronizowanych dziatan, przy
czym najwazniejszym z nich jest wychowywanie w duchu tolerancji wobec
0s6b niepelnosprawnych juz w najwczes$niejszym okresie.62

60 Adamczyk M. dz. cyt, s. 17.
61 Kotlarska-Michalska A. dz. cyt, s. 89.
62 Tamze, s. 95-96.
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1.4. Wplyw niepetnosprawnosci cztonka rodziny na
funkcjonowanie rodziny

Corocznie, jak wynika z szacunkowych danych statystycznych, przy-
chodzi na $wiat okoto 3-5% dzieci niepetnosprawnych. Czasami defekt ma
charakter ukryty i ujawnia sie wraz z rozwojem dziecka, czasami anato-
miczny - tatwo dostrzegalny juz w chwili narodzin lub tez jest to zaburze-
nie funkcji ustroju przy prawidtowym jego uksztattowaniu.63

Pojawienie sie niepetnosprawnosci u dziecka powoduje istotng zmiane
w dotychczasowym funkcjonowaniu rodziny - zmianie ulegajg plany, ma-
rzenia i wyobrazenia co do przysztoSci dziecka. Wychowanie dziecka
w niepetni sprawnego wymaga wielu wyrzeczen i poSwiecen rodziny, nie
tylko pod wzgledem finansowym, ale takze psychicznym, Rodzice czesto
sami potrzebujg pomocy i wsparcia w procesie akceptacji utomnosci swego
dziecka.6%

Otrzymanie informacji o ograniczonej sprawnosci dziecka jest Zrodtem
bardzo silnych, najczesSciej negatywnych emocji u rodzicéw. Odczucia te
towarzysza im niezaleznie od rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci i wie-
ku dziecka, w jakim nastgpita.6> Najogdlniej rozwoéj przezy¢ emocjonalnych
mozna okresli¢ jako etapowe przechodzenie od pytania ,dlaczego nas
i dziecko dotkneto to nieszczescie?” do pytania ,co mozemy zrobi¢, aby
pomdc dziecku”.66 Mozemy wyrdznic¢ kilka etapow w przezyciach rodzicow
po wykryciu niepetnosprawnosci:

e szok (okres krytyczny, wstrzas emocjonalny) - rodzice zatamuja sie,

ich rownowaga psychiczna ulega dezorganizacji;

e kryzys emocjonalny - okres rozpaczy badZ depresji, u rodzicéw

dominuje przekonanie o poniesieniu kleski zyciowej, osamotnienie;

e pozorne przystosowanie - okres podejmowania przez rodzicow

nieracjonalnych préb radzenia sobie z zaistniata sytuacjg;

63 Dryzatowska G. Pokochaj mnie mamo! czyli dwadziescia dziewie¢ krokéw do akceptacji
niepetnosprawnosci dziecka, Wydawnictwo Akademickie Zak, Warszawa 2008, s. 17.

64 Mysliwczyk 1. Rodzina dziecka z niepetnosprawnosciq partnerem w procesie rehabilitacji.
W: Kosakowski Cz., Krause A., Zyta A. Osoba z niepetnosprawnosciq w systemie rehabilitacji,
edukacji i wsparcia spotecznego, Wydawnictwo Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego
w Olsztynie, Olsztyn 2007, s. 161.

65 Korzon A. Terapia rodzicow dziecka niepetnosprawnego dotknietych syndromem burn-
out. W: Klinik A. (red.) Problematyka oséb niepetnosprawnych w oglgdzie teoretykow
i praktykow, Impuls, Krakdw-Katowice 2012, s. 68.

66 Zarczynska-Hyla ]. Problemy emocjonalne rodzin wychowujgcych niepetnosprawne dzieci
- propozycja programu wsparcia. W: Mirowska M. (red.) Osoby z niepetnosprawnosciq
w systemie pomocy spotecznej, Akademia im. Jana Dtugosza w Czestochowie, Czestochowa
2009, s. 98.
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Rozdziat 1. Spoleczno-prawna sytuacja 0sob z niepelnosprawnoscia

e konstruktywne przystosowanie sie do sytuacji - okres poszukiwa-
nia realnych przyczyn niepetnosprawnosci dziecka oraz organizo-
wania zycia wokot poszukiwania pomocy.

Do czynniké6w majacych wptyw na site przezy¢ emocjonalnych rodzi-
cow dzieci z ograniczong sprawnos$cig nalezg: moment w zyciu dziecka,
w ktorym pojawita sie niepetnosprawnos¢, jej rodzaj i stopien, sposob
przekazania rodzicom wynikéw diagnozy przez profesjonalistow, widocz-
no$¢ niepetnosprawnosci oraz zachowanie dziecka, a takze system warto-
$ci, status spoteczny, cechy osobowosci, sytuacja bytowa, poziom wy-
ksztatcenia, miejsce zamieszkania itp.6?

Sprawowanie funkcji rodzicielskich wobec dziecka w niepetni spraw-
nego, zwigzane jest z przezywaniem dodatkowych trudnosci, takich jak:

e konieczno$¢ sprawowania dtugotrwatej (czesto catodobowej) opie-
ki nad dzieckiem, przy czym czesto zakres tej opieki wraz z wiekiem
dziecka nie maleje, ale wzrasta. Ponadto opieka ta wraz z wiekiem
dziecka moze wymagac¢ dodatkowych naktadow sit fizycznych i psy-
chicznych, a organizm rodzica jest w stanie chronicznego zmecze-
nia, a czesto nawet wyczerpania;

e dostosowanie metod wychowania dziecka, opieki nad nim i rehabili-
tacji do jego potrzeb, ograniczen, zasobow i mozliwos$ci, co wymaga
od rodzicow specjalistycznych umiejetnosci, wiedzy, czasu oraz do-
datkowych naktadéw finansowych. Czesto istnieje potrzeba wtacza-
nia sie rodzicow i innych oséb w proces terapii dziecka, gdyz zaleta
rehabilitacji dziecka w rodzinie jest pozytywna jako$¢ zycia rodzin-
nego, uczenie dziecka czynnego stosunku do zdarzen i zadan, prak-
tyczne wpajanie norm i warto$ci, uwzglednienie podmiotowo$ci
dziecka;

e ograniczenie kontaktéw spotecznych i izolacja rodziny;

e problemy emocjonalne przezywane przez rodzicoOw, rodzenstwo
i niepelnosprawne dziecko - towarzyszg one rodzinie w codzien-
nym zmaganiu sie z ré6znego rodzaju problemami.é8

Plaszczyzna wychowywania dziecka z problemem niepetnosprawnosci
koncentruje sie takze na sferze rél rodzinnych. Sfera ta niewatpliwie wie-
dzie prym, tak z perspektywy doswiadczen rodzicielskich, jak i ich ztozo-
nych konsekwencji dla jakosci Srodowiska rozwoju dziecka. Role rodzinne
sa zrodtem potencjalnego konfliktu z pelnieniem rél zawodowych,
co potwierdzono w nielicznych realizowanych badaniach. Stwierdzono

67 Korzon A. dz. cyt,, s. 68.

68 Grzegorzewska 1. Sprawowanie funkcji rodzicielskiej wobec dziecka niepetnosprawnego.
W: Mitkowska G., Olszak-Krzyzanowska B. TeraZniejszos¢ i przysztosé¢ oséb niepetnospraw-
nych w kontekscie spotecznych zmian, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2008, s. 352.
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w nich m.in., Ze rodzice dzieci niepelnosprawnych (z niepetnosprawnoscia
intelektualng) ujawniajg silniejszy poziom konfliktu rodzina - praca niz
rodzice dzieci petnosprawnych. Wiekszo$¢ rodzicow dzieci z ograniczong
sprawnos$cia wskazywata réwniez na potrzebe podejmowania réznych
dziatan modyfikujacych role zawodowa oraz konieczno$¢ czynienia specy-
ficznych ograniczen w sferze zawodowej, np. zmniejszony czas pracy, praca
nieadekwatna do zawodu itp. O potencjalnym konflikcie rél rodzicéw dzie-
ci w niepetni sprawnych mozna sadzi¢ na podstawie sygnalizowanych
przez nich zjawisk, polegajacych na obnizeniu wydolnosci i sprawnosci
psychicznej (m.in. koncentracji) w pracy na skutek zaabsorbowania pro-
blemami zwigzanymi z wychowaniem dziecka.®® Akceptacja dziecka i no-
wej sytuacji czesto wigze sie ze zmiang hierarchii wartos$ci, na przyktad
gdy dotychczas rodzice preferowali kariere zawodowa, wyksztatcenie, suk-
cesy towarzyskie itp. Latwiej i szybciej osiagaja etap konstruktywnego
przystosowania w sprawowaniu funkcji rodzicielskich rodzice wyznajacy
takie wartosci, jak: mitos¢, szacunek, poczucie bezpieczenstwa, harmonia
domowa, godno$c¢ osobista cztowieka.”?

Liczne obserwacje dowodzg, ze stali opiekunowie 0séb z niepeing spra-
wnoScia, przecigzeni nadmiarem obowigzkdw, czeSciej niz rodzice dzieci
zdrowych, podlegaja tzw. zespotowi wypalenia wewnetrznego. Zespot ten
powstaje i poteguje sie w wyniku dtugoletniego stresu i wysitku, a do-
Swiadczaja go zwykle ci, ktérzy nie moga pozwoli¢ sobie na relaks i regene-
racje sit. State lub systematycznie powtarzajgce sie pobudzenie emocjonal-
ne jest bardzo wyczerpujacym doznaniem, ktére wywotuje w konsekwenc;ji
nieche¢ do efektywnego dziatania. Zespot ten polega na catkowitej utracie
sit psychicznych i fizycznych, a najczestszymi przyczynami doprowadzaja-
cymi do tego stanu rodzicow s3: beznadziejno$¢ wtasnych wysitkéw, po-
czucie braku pomocy oraz brak umiejetnosci radzenia sobie z dzieckiem.
Nalezy zaznaczy¢, Ze jest to proces dlugotrwaty, czesto podstepnie
i niezauwazalnie atakujacy jednostki przecigzone zbyt licznymi obowigz-
kami.”1

Skutki niepelnosprawnosci nie dotycza tylko samego dziecka i jego ro-
dzicéw, ale majag wptyw na calg rodzine, w tym takze na petnosprawne ro-
dzenstwo. Wiezy taczace rodzenstwo sg bardzo silne. Na ksztaltowanie sie
wiezi i przebieg interakcji pomiedzy rodzenstwem istotny wptyw majq ta-
kie zmienne, jak: pteé, wiek, kolejno$¢ urodzenia, réznica wieku, wspdlne
zamieszkiwanie oraz stopien niepeilnosprawnosci. Ograniczona sprawno$¢
jednego z rodzenstwa moze by¢ przyczyna wystapienia zaktécen w proce-

69 Parchomiuk M. Rodzice dzieci z niepetnosprawnosciq w rolach rodzinnych i zawodowych,
Praca Socjalna, 4(2013), s. 90-93.

70 Grzegorzewska I. dz. cyt, s. 354.

71 Zarczynhska-Hyla J. dz. cyt,, s. 100.
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sie wytwarzania pozytywnych relacji. Stosunek dziecka zdrowego do nie-
petnosprawnego zalezy od postaw, jakie wobec jego rodziny przyjmuje
otoczenie. W spoteczenstwie nadal funkcjonuja pewne mity zwigzane
z niepetnosprawnoscia, ktére niekorzystnie wptywajg na odbiér takiej ro-
dziny przez spoteczenstwo. Dziecko niepetnosprawne czesto spotyka sie
z ciekawskimi spojrzeniami ludzi, wspétczujagcymi czy pelnymi litosci ko-
mentarzami albo wrogim zupetnie niezrozumiatym dla siebie nastawie-
niem. Niepetnosprawne rodzenstwo bywa obiektem komentarzy ze strony
réwiesnikéw. Tylko wtasciwa i zyczliwa postawa dorostych jest w stanie
pomdc dziecku pokonac te problemy. Dlatego tak wazne jest ksztattowanie
pozytywnego obrazu niepetnosprawnego dziecka w spoteczenstwie, gdyz
wptywa na funkcjonowanie rodziny, w tym na psychospoteczny rozwdj
zdrowego rodzenstwa.

Na jakos$¢ relacji miedzy rodzenstwem oraz na sytuacje dziecka zdro-
wego w rodzinie rzutuje rOwniez przyjecie przez rodzicow okreslonego
wzorca zycia z dzieckiem niepetnosprawnym i wykreowanie wiasciwego
sobie modelu jego wychowania. Tabela 5 prezentuje wyrdznione przez
E. Minczakiewicz modele wzorcowe funkcjonowania rodzin wychowuja-
cych dziecko z deficytami rozwojowymi.”2

Jednym z najbardziej istotnych probleméw w przemysleniach rodzicow
dzieci z ograniczong sprawnoscig jest kwestia opieki nad nimi, gdy tychze
rodzicéw zabraknie. Czesto rodzice nie widzg szans na samodzielne zycie
dziecka, boja sie, ze istniejacy system wsparcia jest niewystarczajacy. Dla-
tego tez, aby dzieci niepetnosprawne w dorostym zyciu miaty szanse na
autonomie i samodzielno$¢, rodzice powinni pamietac, ze:

e postawy ich i najblizszej rodziny w duzym stopniu oddziatywaja na
zaangazowanie ich dzieci w zycie spoteczne - aktywno$¢ zawodo-
wa, udziatl w zajeciach dodatkowych, otwarto$¢ na kontakty z inny-
mi, umiejetno$¢ adaptacji w nowym Srodowisku. Rodzice potrafigcy
odnajdowac pozytywne strony zycie na ogét przekazuja te wartosci
swoim dzieciom;

e doroste osoby z ograniczong sprawno$cig bardzo czesto sg zniewo-
lone nadmierng opieka, nie maja mozliwos$ci podejmowania decyzji
i wptywania na swoje zycie, co negatywnie wplywa na ich rozwdj
i dobrostan psychiczny - wyreczanie prowadzi do biernosci i braku
motywacji do podejmowania sensownych dziatan;

72 Fatyga M. Funkcjonowanie dzieci posiadajqcych niepetnosprawne rodzeristwo w srodowi-
sku rodzinnym i spotecznym. W: Mazur A., Fatyga M. (red.) Sprosta¢ wyzwaniom: rodzina
w obliczu dtugotrwatej choroby i niepetnosprawnosci, Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana
Pawtla II Wydzial Zamiejscowy Nauk o Spoteczenstwie w Stalowej Woli, Stalowa Wola
2012,s.125-132.
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Tabela 5. Modele wzorcowe funkcjonowania rodzin wychowujacych dziecko
z deficytami rozwojowymi wg E. Minczakiewicz

Model

Schemat graficzny

Charakterystyka modelu

Koncentryczny

Ojciec

Rodzenstwo

Dziecko

uposledzone,

— dziecko niepetlnosprawne zajmuje centralne
miejsce, cztonkowie rodziny koncentruja sie
na nim i na jego potrzebach

— organizacja zycia rodzinnego
podporzadkowana jest potrzebom dziecka
z ograniczong sprawnoscia

— pozbawienie dziecka niepetnosprawnego
szansy na petny rozwoj spoteczny,
usamodzielnienie, rozwiniecie umiejetnos$ci

— uzaleznienie sie dziecka niepelnosprawnego
od innych, co prowadzi do oczekiwania
przez niego takze w dorostym zyciu
szczegoblnej troski i zaangazowania ze
strony najblizszych

— odmawianie dziecku z ograniczong
sprawno$cig prawa do autonomii
i samostanowienia

— schodzenie potrzeb i oczekiwan zdrowego
rodzenstwa na drugi plan

— gltéwnym zadaniem zdrowych dzieci jest
opieka i pomoc niepeinosprawnemu
bratu/siostrze

— dzieciom zdrowym nie wypada dopominac
sie o swoje prawa lub odczuwac¢ negatywne
emocje wzgledem niepetnosprawnego
rodzenstwa

— dziecko zdrowe uczy sie ukrywac wtasne
potrzeby, aby dodatkowo nie obcigzac
rodzicow

— dziecko w petni sprawne nie popada
w konflikty ze swoim niepelnosprawnym
rodzenstwem, ale tez nie potrafi nawigzac
z nim kontaktu zabawowego, wolnej,
,braterskiej czy siostrzanej relacji

— rodzenstwo w pelni sprawne zyje
w przekonaniu, Ze w dorostym zyciu
z obowigzku bedzie musiato zaja¢ sie
niepetnosprawnym bratem/siostra,
co prowadzi do tego, ze zazwyczaj wyrastaja
na ludzi silnie altruistycznych, petnych
poswiecen, gotowym do pomocy innym,
nawet wlasnym kosztem

— zdrowe rodzenstwo wyrasta na osoby
nie$miate, niemdéwiace o wiasnych
potrzebach i uczuciach, ulegte
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Model Schemat graficzny Charakterystyka modelu

— dziecko niepetnosprawne jest pozbawione
mitosci, zyczliwosci, cieptej atmosfery
i trwato$ci wiezi w rodzinie; istnieje tylko
na marginesie zycia rodziny

— dziecko z ograniczong sprawno$cig ma
zapewnione niezbedne warunki do zycia, ale
nie dba sie o jego pozaegzystencjalne
potrzeby

— deprywacja potrzeb psychicznych
i kontaktéw spotecznych doprowadza na
og6t do pogtebiania deficytéw rozwojowych
dziecka niepeinosprawnego

— brak wiezi pomiedzy zdrowym
i niepetnosprawnym rodzenistwem

— dziecko zdrowe przyjmuje postawe
odrzucenia wlasnego brata/siostry,
wzrastajac w przekonaniu, ze choroba czy

< inne deficyty stanowia tylko niepotrzebny

\ bagaz i obcigzenie dla rodziny
— czesto rodzice idealizujg dziecko zdrowe,

stawiajac mu zbyt wysokie wymagania,
ktérym nie moze sprostaé

— dziecko w pelni sprawne zyje w ciagtym
stresie, aby nie zawie$¢ rodzicoéw;
jednocze$nie rozwija w sobie przekonanie
o wiasnej wartosci i wyzszo$ci nad innymi

— dziecko zdrowe w Zyciu dorostym
przyjmuje postawe roszczeniows, za
niepowodzenia obwinia innych; jest
obojetne na cierpienie i problemy innych

Formalny

< Rodzenistwo

Dziecko

uposledzone

— wyeliminowanie jednego z rodzicéw z zycia
rodziny, co prowadzi do rozluZnienia wiezi
rodzinnych lub ich catkowitego rozpadu

— najczesciej zdarza sie, ze matka zajeta
pielegnacja i wychowywaniem dziecka
Z ograniczong sprawno$cig odsuwa od
siebie meza i pozostatych cztonkéw rodziny;
ojciec, pozbawiony mozliwosci realizacji
w tej roli, prébuje wyzwoli¢ sie
z niekorzystnych dla siebie uktadow,
wptywajacych negatywnie na jego zdrowie
i spokdj wewnetrzny; zaczyna zy¢ poza
rodzing, ucieka w prace lub inne
zainteresowania, zyjac jakby obok;

z problemami rodzinnymi taczy go jedynie
mieszkanie i kwestie finansowe

— brak wspotpracy miedzy matzonkami, brak
spéjnosci emocjonalnej, trudnosci
W porozumiewaniu sie, wzajemne
oskarzenia, zaburzenia zycia seksualnego

Rodzefstwo

Krytyczne relacje
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Model

Schemat graficzny

Charakterystyka modelu

Krytyczne relacje

Rodzenstwo

— dzieci w wyniku zaistniatej

niepelnosprawnosci zostajg pozbawione
obecno$ci w swoim zyciu jednego

z rodzicéw - nikt nie zapetni pustki, ktéra
moze wypetnic tylko nieobecny rodzic
kryzys w rodzinie moze zacies$ni¢ kontakt
miedzy rodzenstwem - zjednocza sie, aby
sie wzajemnie wspiera¢ i pociesza¢; dziecko
zdrowe moze zosta¢ niezastagpionym
pomocnikiem matki w opiece nas
niepetnosprawnym rodzenstwem,
przejmowac pewne obowigzki nieobecnego
rodzica

kryzys w rodzinie moze spowodowac
réwniez, ze dziecko w petni sprawne
zacznie doszukiwaé sie przyczyn

w rozluznieniu kontaktu miedzy rodzicami
w niepetnosprawnosci rodzenstwa; zal

i uraz, ktérych doswiadcza bedzie przelewac
na swego mniej sprawnego brata/siostre;
bedzie kocha¢ swe rodzenstwo,

a jednocze$nie nienawidzi¢ za zaistniatg
sytuacje

Krag towarzyski

Rodzefstwo Rodzenstwo

Dziecko

uposledzone

najbardziej optymalny i pozadany
wychowawczo model

model ten zaktada partnerski udziat
wszystkich cztonkéw rodziny we wszystkich
jej sprawach i problemach

rodzina rzadzi sie naturalnymi prawami
wspotzycia spotecznego

zwiazki miedzy rodzicami i dzie¢mi oparte
S3 na wzajemnym zrozumieniu,
poszanowaniu praw i godnosci cztowieka
dzieci nie podejmuja walki o nalezne im
miejsce, sa kochane i na réwni traktowane
dziecko zdrowe moze swobodnie
wypowiadac sie o swych uczuciach

i wyrazac swoje emocje; wie, Ze jego
problemy nie zostang przystoniete
niepetnosprawnoscia brata/siostry

dziecko petnosprawne potrafi nawigzac
zdrowe, normalne relacje

z niepetnosprawnym rodzenstwem - potrafi
sie z nim bawi¢, rozmawia¢, a w sytuacji
konfliktowej pogniewac sie, by nastepnie
pogodzic sie i znéw wspolnie dziataé
dziecko zdrowe zna mozliwo$ci i potrzeby
wynikajace z niepetnej sprawnosci

- dostosowuje swoje postepowanie wobec
rodzenstwa, budujac naturalne, ,braterskie”
relacje

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Fatyga M. Funkcjonowanie dzieci posiadajgcych niepetnosprawne
rodzenistwo w Srodowisku rodzinnym i spotecznym. W: Mazur A., Fatyga M. (red.) Sprostaé¢ wyzwaniom: rodzina
w obliczu dtugotrwatej choroby i niepetnosprawnosci, Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta Il Wydziat

Zamiejscowy Nauk o Spoteczeristwie w Stalowej Woli, Stalowa Wola 2012, s. 125-132.
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Rozdziat 1. Spoleczno-prawna sytuacja 0sob z niepelnosprawnoscia

e zainteresowanie i akceptacja rodziny dla procesu aktywizacji zawo-
dowej dziecka, dostrzeganie i chwalenie nawet najmniejszych jego
sukceséw, zachecanie do dalszych wysitkéw oraz wspieranie, po-
magajag mu pokonac lek przed wejSciem w nowa role, wzmacniaja
jego przekonanie o wtasnej wartosci;

e o0soba w niepelni sprawna potrzebuje aktywno$ci zawodowej, ale
aby ja podjac nie moze by¢ ubezwtasnowolniona, musi mie¢ prawa
obywatelskie. Praca powinna by¢ dostepna dla wszystkich niepet-
nosprawnych, w jak najwiekszym mozliwym stopniu na otwartym
rynku pracy i by¢ przede wszystkim forma zarobkowania, a nie tyl-
ko rehabilitacji. Pomimo, ze dominujacg aktywnos$cig wieku doro-
stego jest praca, to kazdy cztowiek potrzebuje réwniez kontaktow
z innymi ludZmi, relaksu i mozliwoSci samorealizacji;

e doroste osoby niepetnosprawne potrzebuja zréznicowanych form
i oferty mieszkaniowej odpowiedniej dla tradycji, warunkéw regio-
nalnych i kulturowych ich Srodowiska - nalezy uwzglednia¢ ich pre-
ferencje i dostarcza¢ mozliwosci wyboru odpowiedniej dla nich
formy;

e istotne jest przygotowanie 0s6b z niepelnosprawnoscig do mozliwie
maksymalnej samodzielnosSci w zakresie dokonywania wyborow,
podejmowania decyzji, zwiekszenia aktywno$ci wtasnej. Aby to
osiggna¢ nalezy m.in. nie wyrecza¢ a stwarzac¢ okazje do ekspery-
mentowania i poznawania nastepstw swoich zachowan, dostarczaé
nowych doswiadczen i mozliwos$ci, wzmacnia¢ pozytywnie, rozsze-
rza¢ niezalezno$¢ wraz z rozwojem spotecznym. Osoba z ograniczo-
ng sprawnoscig powinna mie¢ prawa, ale tez obowigzki;

e wazne jest przygotowywanie dziecka do dorostosci od najwcze-
$niejszych etapdw zycia - osoba od dziecinstwa bardzo chroniona,
bez mozliwosci doSwiadczania réznorodnych sytuacji, jest szcze-
gblnie narazona na mniej sprawne radzenie sobie z wysokim po-
ziomem stymulacji i r6znorodnoSci, jakie niesie ze sobg doroste zy-
cie. Bardzo czestym zjawiskiem jest skupianie sie na tym, aby osoby
niepetnosprawne czuty sie komfortowa, a rzadko spotyka sie stwa-
rzanie im okazji do eksplorowania i do§wiadczania;

e rodzice i opiekunowie oséb z niepetnosprawnoscia takze potrzebuja
pomocy, zaréwno profesjonalistow (lekarzy, psychologéw, pedago-
gow itp.), jak rdGwniez wolontariuszy i bliskich oso6b, z ktérymi moga
porozmawiac i wymieni¢ poglady.”3

73 Zyta A. Dorostos¢ - pomiedzy zaleznosciq a wolnoscig. W: Kubiak H., Jakoniuk-Diallo A.
(red.) Cztowiek niepetnosprawny w otoczeniu spotecznym, Difin, Warszawa 2011, s. 128-
136.
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Niestety niepelnosprawno$¢ moze wigzac sie z doSwiadczaniem prze-
mocy, w tym przemocy w rodzinie. Cechy osobowos$ciowe, trudne warunki
opieki, napiecie i stres wywotane koniecznoscia opieki, przecigzenie praca
i jej ucigzliwos$cig powodujg, Ze sposobem na ich odreagowanie moze by¢
przemoc emocjonalna. Forma psychicznego znecania sie moze by¢ m.in.
ozieblo$¢, odmawianie wiezi emocjonalnej, izolowanie, degradacja werbal-
na, narzucanie witasnych sagdéw, podejmowanie decyzji bez liczenia sie
z pragnieniami, wyborami i wolg osoby niepetnosprawnej, wbrew niej i za
nia.

Osoba niepetnosprawna moze do$wiadcza¢ zaniedbania polegajacego
na niedostatecznym zapewnieniu opieki medycznej, braku bliskosci emo-
cjonalnej, i stymulacji rozwoju oraz niezapewnieniu kontaktow z rowies$ni-
kami, edukacji i innych stymulatoréw rozwoju.

Dziecko niepetnosprawne w stopniu wyzszym od dziecka zdrowego na-
razone jest na przemoc seksualng, poniewaz pozostajac w zaleznos$ci od
innych, nie potrafi odrézni¢ ,dobrego dotyku” od ,ztego dotyku”, czynnosci
higienicznych od czynnoSci o charakterze naduzy¢ seksualnych. Zdarza sie,
ze naduzycia seksualne sg jedyna forma ,relacji” rodzica z dzieckiem.

Powszechng forma przemocy wobec 0s6b z ograniczong sprawnoscia
jest przemoc ekonomiczna, polegajaca m.in. na ograniczaniu dostepu do
Srodkéw pienieznych, odbieraniu Swiadczen za osobe uprawniong, nieza-
spokajaniu podstawowych, materialnych potrzeb, uniemozliwianiu podje-
cia pracy, bezprawnym pozbawianiu praw do majatku. Koniecznos$¢ korzy-
stania przez osoby niepetnosprawne fizycznie z pomocy innych oséb np.
w odbiorze $wiadczen, w codziennych zakupach itp. naraza je na wyzysk.
Osoby z niepetnosprawnos$ciag wzroku sg tatwa ofiarg kradziezy i oszustwa.
Osoby w niepetni sprawne intelektualnie czesto nie znaja wartosci pienig-
dza, a rzadko podejmuje sie préoby nauczenia ich tej umiejetnosci, gdyz
w powszechnymi odczuciu uznawana jest za zbedna. Osoby takie czesto
pozbawione sg mozliwosci decydowania o swoich pienigdzach w rodzi-
nach.

Wsréd przyczyn przemocy wobec oséb z ograniczong sprawnoscig
wymienia sie rOwniez ,przestepstwa z nienawisci”, czyli czyny, w ktorych
sprawca motywowany jest wich popetnieniu pewnymi cechami ofiary
przestepstwa. W przypadku niepelnosprawnosci majg one zwigzek z po-
gladem, Ze nieatrakcyjnos¢ fizyczna cztowieka moze wptywaé na obecnos¢
interakcji o charakterze karzacym. Badania wykazaty, Ze znieksztatcenia
ciata sg istotng przyczyna przemocy, w tym przemocy domowej, nieatrak-
cyjny wyglad zewnetrzny moze powodowac¢ zaburzenia rozwoju wiezi, co
moze posrednio wplyna¢ na wystgpienie przemocy - przyktadem mogg
by¢ badania wykazujace, ze deformacje twarzy u niemowlat bylty powigza-
ne z mniejsza dbato$cig i troskg matek o nie niz w przypadku niemowlat
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Rozdziat 1. Spoleczno-prawna sytuacja 0sob z niepelnosprawnoscia

bez deformacji.”#

74 Zima M. Przemoc wobec 0s6b niepetnosprawnych. W: Jaszczak-Kuzminska D., Michalska
K. (red.) Przemoc w rodzinie wobec 0s6b starszych i niepetnosprawnych: poradnik dla pra-
cownikoéw pierwszego kontaktu, Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej, Warszawa 2010,
s. 84-88.
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Rozdziat 2

System wsparcia oséb niepetnosprawnych
i ich rodzin

Rozdziat ten ma na celu przedstawienie i oméwienie form pomocy oso-
bom niepetnosprawnym i ich rodzinom, w tym ze szczegdlnym uwzgled-
nieniem rehabilitacji i pracy socjalnej. Omdéwiona w nim tez skale zjawiska
niepetnosprawnosci w Polsce.

2.1. Skala problemu niepetnosprawnosci i opieki nad
osobami niepetnosprawnymi

Zgodnie z ogdélnoSwiatowymi oszacowaniami populacyjnymi z 2010
roku ocenia sie, Ze ponad miliard oséb lub okoto 15% Swiatowej populacji
zyje z pewna forma niepetnosprawnosci. Wyniki Swiatowego Badania
Zdrowia (ang. World Health Survey) wskazuja, Ze okoto 785 milionéw
(15,6%) os6b w wieku 15 lat i wiecej Zyje z niepetnosprawnoscia, podczas
gdy badanie Global Burden of Disease szacuje, Ze jest to okoto 975 milionéw
(19,4%) oséb.1

Wsréd oséb z ograniczong sprawnosécia, wedtug Swiatowego Badania
Zdrowia, 110 milionéw (2,2%) ma bardzo powazne trudnosci w funkcjo-
nowaniu. Tymczasem wyniki Global Burden of Disease sygnalizuja, ze az
190 milionéw (3,8%) oso6b jest dotknietych ,ciezkim stopniem niepetno-
sprawnosci” - jest to odpowiednik niepetnosprawnosci spowodowany ta-
kimi schorzeniami jak porazenie czterokonczynowe, ciezka depresja lub
Slepota.2

Podczas Global Burden of Disease badaniu poddano réwniez niepeino-
sprawnos$¢ okresu dzieciecego (0-14 lat) - badania wykazaty, Zze 95 mln
(5,1%) dzieci w tym przedziale wiekowym dotknietych jest ograniczona
sprawnoscig, a wsrod nich z kolei 13 milionéw (0,7%) jest dotknietych

1 Swiatowy raport o niepetnosprawnosci - podsumowanie, Niepetlnosprawno$¢ - zagadnie-
nia, problemy, rozwigzania, I (2013), s. 9-10.
2Tamze, s. 10.
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Rozdziat 2. System wsparcia 0sob niepetnosprawnych i ich rodzin

,ciezkim stopniem niepeinosprawnosci”.3

Liczba os6b niepetnosprawnych stale sie powieksza. Ten trend zwigza-
ny jest ze starzeniem sie populacji i zwiekszonym ryzykiem wystgpienia
niepetnosprawnosci u os6b w podesztym wieku, a takze globalnym wzro-
stem czestotliwosci zachorowan na choroby przewlekte powodujgce nie-
petnosprawnosg¢, takie jak cukrzyca, choroby uktadu krazenia czy choroby
psychiczne.*

Wyniki Swiatowego Badania Zdrowia wskazujg na czestsze wystepo-
wanie niepelnosprawnosci w krajach o nizszych dochodach niz w pan-
stwach o dochodach wyzszych. Wedtug szacunkéw, w panstwach o niskim
i Srednim dochodzie narodowym, choroby przewlekte stanowig 66,5%
wszystkich lat przezytych z niepelnosprawnoscia. Osoby o niskich docho-
dach, osoby bezrobotne lub z nizszym wyksztatceniem, objete sg zwiek-
szonym ryzykiem wystgpienia niepelnosprawnosci. Dane pochodzace z ba-
dan Multiple Indicator Cluster Surveys zrealizowanych w wybranych kra-
jach pokazuja, ze dzieci z ubozszych gospodarstw domowych oraz dzieci
0s6b nalezacych do mniejszosci etnicznych sg bardziej narazone na wiek-
sze ryzyko wystapienie niepetnosprawnosci niz inne dzieci.>

Na wzorce niepelnosprawnosci w danym kraju wptywaja tendencje
zdrowotne, trendy Srodowiskowe i inne czynniki, takie jak wypadki dro-
gowe, kleski zywiotowe, konflikty, dieta i naduzywanie substancji psycho-
aktywnych.6

Wedtug Narodowego Spisu Powszechnego z 2011 roku’, w Polsce za-
mieszkiwato 4 697 048 os6b niepetnosprawnych, w tym osoby niepetno-
sprawne tylko biologicznie, osoby niepetnosprawne tylko prawnie oraz
osoby niepelnosprawne zaréwno biologicznie, jak i prawnie. Wsréd oséb
niepelnosprawnych, ponad potowa z nich to niepetnosprawni zaréwno
biologicznie, jak i prawnie. Najmniejsza grupe niepelnosprawnych stano-
wity osoby niepetnosprawne tylko biologicznie, niemajgce ustalonej przez
organ orzekajacy niepetnosprawnos$ci lub stopnia niepetnosprawnosci
(wykres 1). Skale niepelnosprawnosci w Polsce w 2011 r. ilustruje wykres
1.

3 Tamze, s. 10.

4Tamze, s. 10.

5 Tamze, s. 11.

6 Tamze, s. 10.

7 Raport z wynikéw. Narodowy Spis Powszechny Ludnosci i Mieszkan 2011, GUS, War-
szawa 2012,
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" osoby osoby
niepetnosprawne niepetnosprawne
tylko biologiczni prawnie

33,33% i biologicznie
/ 56,46%
osoby
niepetnosprawre———
tylko prawnie
10,21%

WyKkres 1. Osoby niepelnosprawne w Polsce w 2011 r. wg kategorii
Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Dane demograficzne na podstawie
Narodowego Spisu Powszechnego 2011 xIs 891 kb, dostepny na:
http://www.niepelnosprawni.gov.pl/index.php?c=page&id=79&pdf=1
(data dostepu: 14 grudzien 2018).

osoby
w niepetni
sprawne

12,20%

osoby

w petni
sprawne
87,80%

WyKres 2. Skala niepelnosprawnosci w Polsce
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Dane demograficzne na podstawie
Narodowego Spisu Powszechnego 2011 xIs 891 kb, dostepny na:
http://www.niepelnosprawni.gov.pl/index.php?c=page&id=79&pdf=1
(data dostepu: 14 grudzien 2018).

Ponad potowa oséb niepetnosprawnych w Polsce zamieszkuje w mia-
stach - 64,25%. Mieszkancami wsi jest 35,75% 0so6b niepetnosprawnych.

Wsrod oséb niepetnosprawnych prawnie przewazajg osoby o umiarko-
wanym stopniu niepelnosprawnosci (37,98%), najmniej jest dzieci w wie-
ku do ukonczenia 16 roku zycia, ktére posiadajg orzeczenie o niepetno-
sprawnosci, stanowiac 4,3% o0s6b z ograniczong sprawnoS$cig. Struktura
0s6b z niepelnosprawnoscia wg stopnia niepelnosprawno$ci zawarta
jest na wykresie 3.
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nieustalony stopien orzeczenie o
3,55% niepetnosprawnosci

0s6b ponizej 16 roku
zycia
4,30%
znaczny stopien
28,54%
‘ umiarkowany
stopien

37,98%

lekki stopien
25,63%

WyKkres 3. Struktura os6b niepelnosprawnych wg orzeczonego
stopnia niepelnosprawnosci
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Dane demograficzne na podstawie
Narodowego Spisu Powszechnego 2011 xIs 891 kb, dostepny na:
http://www.niepelnosprawni.gov.pl/index.php?c=page&id=79&pdf=1
(data dostepu: 14 grudzien 2018).

Udziat kobiet wsrod os6b niepelnosprawnych wynosit ponad potowe
(53,87%). Wiekszos$¢ oséb z niepetnosprawnoscia w wieku powyzej 15
roku zycia pozostaje w zwigzku matzenskim. Podziat oséb niepetnospraw-
nych wedlug stanu cywilnego zawarty jest na wykresie 4.

rozwiedziony/ kawaler

rozwiedziona /panna
6,39% 15,32%

wdowiec
/wdowa
23,80%

zonaty
/zamezna
54,48%

Wykres 4. Osoby niepelnosprawne w wieku powyzej 15 roku zycia
wedlug stanu cywilnego
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Dane demograficzne na podstawie
Narodowego Spisu Powszechnego 2011 xIs 891 kb, dostepny na:
http://www.niepelnosprawni.gov.pl/index.php?c=page&id=79&pdf=1
(data dostepu: 14 grudzien 2018).



WSsréd oséb z ograniczong sprawnoscia powyzej 13 roku zycia przewa-
Zaja osoby o wyksztatceniu podstawowym 32,72% oraz z zasadniczym za-
wodowym - 25,97% i $rednim - 25,81%. Strukture wyksztalcenia oséb
niepetnosprawnych w Polsce ilustruje wykres 5.

osoby
pracujace
16,41% osoby

bezrobotne
3,91%

osoby bierne
zawodowo
79,68%

Wykres 5. Osoby niepelnosprawne w wieku powyzej 15 roku zZycia
wedlug aktywno$ci ekonomicznej
Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie Dane demograficzne na podstawie
Narodowego Spisu Powszechnego 2011 xIs 891 kb, dostepny na:
http://www.niepelnosprawni.gov.pl/index.php?c=page&id=79&pdf=1
(data dostepu: 14 grudzien 2018).

Wsrod oséb niepeinosprawnych w wieku powyzej 15 roku zycia zdecy-
dowanie przewazaja osoby bierne zawodowe, stanowigce 79,68% o0séb
Z ograniczong sprawnos$cia w tej kategorii wiekowej. Niepetnosprawne
osoby pracujgce stanowig zaledwie 16,41%, a osoby bezrobotne tylko
3,91% wszystkich os6b niepelnosprawnych w wieku powyzej 15 roku zy-
cia (wykres 6).

dyplom wyzsze podstawowe
nieukornczone i bez

ukoriczenia 7,61%
kolegium wyksztatcenia
0,16% 4,06%

Ll podstawowe
0,
25,81% 32,72%

policealne
2,10%

zasadnicze gimnazjalne
zawodowe 1,57%
25,97%

Wykres 6. Struktura wyksztalcenia oséb niepelnosprawnych w Polsce
w wieku powyzej 13 roku zycia
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Dane demograficzne na podstawie
Narodowego Spisu Powszechnego 2011 xIs 891 kb, dostepny na:
http://www.niepelnosprawni.gov.pl/index.php?c=page&id=79&pdf=1
(data dostepu: 14 grudzien 2018).
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Zdecydowana wiekszo$¢ oséb z ograniczong sprawnoscig -75,72% po-
pulacji, utrzymuje sie ze Zrédet niezarobkowych. Wsérd6d niezarobkowych
utrzymania najczestszym jest emerytura (58,8%) oraz renta z tytutu nie-
zdolno$ci do pracy (28,11%). Tylko dla 12,37% osdb niepetnosprawnych
Zrédtem utrzymania jest praca. Az 10,41% os6b niepelnosprawnych pozo-
staje na utrzymaniu najblizszych oséb. Strukture os6b niepeinosprawnych
wedtug Zrédia utrzymania przedstawia wykres 78

na utrzymaniu pozostate zrédta
praca 10,41% dochodéw osobno

12,37% nie wymienione
1,47%
dochody
z wtasnosci
niezarobkowe 0,04%
zrédta
75,72%

WyKkres 7. Osoby niepelnosprawne wedlug gtéwnego zZrédla utrzymania
Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Dane demograficzne na podstawie
Narodowego Spisu Powszechnego 2011 xIs 891 kb, dostepny na:
http://www.niepelnosprawni.gov.pl/index.php?c=page&id=79&pdf=1
(data dostepu: 14 grudzien 2018).

Doktadny podziat 0s6b niepetnosprawnych ze wzgledu na rodzaj nieza-
robkowego Zrédta utrzymania przedstawiono na wykresie 8.

Posiadanie, jako cztonka rodziny osoby ze znacznym stopniem niepet-
nosprawnosci lub dziecka do ukonczenia 15 roku zycia z orzeczong niepet-
nosprawnoscig ze wskazaniami: koniecznosci statej lub dtugotrwatej opie-
ki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscia
samodzielnej egzystencji oraz koniecznosSci statego wspotudziatu na co
dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukaciji,
bardzo czesto taczy sie z konieczno$cig rezygnacji z pracy zarobkowej
przez jednego z opiekunéw. W takim przypadku osobie sprawujgcej opieke
nad osobg niepelnosprawng przystuguje jedno ze Swiadczen:

e Swiadczenie pielegnacyjne;

e specjalny zasitek opiekunczy;

e zasitek dla opiekuna.

8 http://www.niepelnosprawni.gov.pl/p,79,informacje-i-dane-demograficzne
(data dostepu: 18 luty 2017 rok).
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Swiadczenia __$wiadczenia zasitek dla bezro-

pomocy i zasitki - botnych renta socjalna
spotecznej przedemerytalne 0,84% 3,69%
2,66% 0,44% renta
rodzin
na
emerytura 5,47%
58,80%

renta z tytutu
niezdolnosci do
pracy, renta
inwalidzka
28,11%

Wykres 8. Podzial oséb niepelnosprawnych ze wzgledu na rodzaj niezarobkowego
zrédla utrzymania
Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Dane demograficzne na podstawie
Narodowego Spisu Powszechnego 2011 xIs 891 kb, dostepny na:
http://www.niepelnosprawni.gov.pl/index.php?c=page&id=79&pdf=1
(data dostepu: 14 grudzien 2018).

Bardziej szczegbétowe kryteria dotyczace uprawnien do powyzszych
$wiadczen zawarto w podrozdziale 4.

W 2015 roku $wiadczenie pielegnacyjne bylo pobierane $rednio mie-
siecznie przez 111,7 tys. os6b. W relacji do 2014 roku nastgpit wzrost
Swiadczeniobiorcéw o 5,5%. W przypadku specjalnego zasitku opiekun-
czego, w 2015 roku przyznano go Srednio miesiecznie dla 26,8 tys. osob.
W poréwnaniu do 2014 roku nastapit nagty wzrost o 109,4% biorcéw tego
Swiadczenia, gdyz wcze$niej pobierany byt Srednio miesiecznie przez
12,8 tys. oséb. Tak nagly wzrost swiadczeniobiorcow zwigzany byt z utrata
praw w 2013 roku do $wiadczenia pielegnacyjnego i zmiang prawa w 2015
roku. Zlikwidowano wymog rezygnacji z zatrudnienia i innej pracy zarob-
kowej, co w konsekwencji spowodowato, Ze osoby, ktére z powodu spra-
wowania statej opieki nad osobg niepetnosprawng w ogoéle nie podjety za-
trudnienia lub innej pracy zarobkowej, mogly ubiegac sie o to $wiadcze-
nie.? Jezeli chodzi o zasitek dla opiekuna, to przecietna miesieczna liczba
0s0b go pobierajacych wynosita w 2015 roku 57,6 tys. 0s6b.10

Przy pobieraniu wyzej wymienionych $wiadczen przystugujg rowniez
sktadki emerytalno-rentowe oraz sktadki zdrowotne. W 2015 r. sktadki na

9 Informacja o realizacji Swiadczen rodzinnych w 2015 r., Ministerstwo Rodziny, Pracy
i Polityki Spotecznej, Warszawa 2016, s. 20-21.
10 Tamze, s. 26.
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ubezpieczenia emerytalne i rentowe zostaly optacone przecietnie mie-
siecznie za 85,9 tys. Swiadczeniobiorcow pobierajacych swiadczenie piele-
gnacyjne oraz za 21,9 tys. $wiadczeniobiorcéw pobierajacych specjalny
zasitek opiekunczy. Sktadki na ubezpieczenie zdrowotne optacano prze-
cietnie miesiecznie za 41,8 tys. $wiadczeniobiorcéw pobierajacych swiad-
czenie pielegnacyjne oraz za 15,8 tys. Swiadczeniobiorcéw pobierajgcych
specjalny zasitek opiekunczy.11

2.2. Praca socjalna z rodzing z problemem
niepetnosprawnosci

Zgodnie z art. 6 pkt.12 u.p.s. praca socjalna jest dziatalnos$cig zawodowa
majacg na celu pomoc osobom i rodzinom we wzmacnianiu lub odzyski-
waniu zdolnosci do funkcjonowania w spoteczenstwie, poprzez petnienie
odpowiednich rdl spotecznych oraz tworzenie warunkéw sprzyjajacych
temu celowi.

Stanistaw Kowalik widzi duza role pracownikéw socjalnych w rehabili-
tacji oséb niepetnosprawnych. Przyjmujac zalozenie, Ze niepeinospraw-
no$¢ jest predyspozycja wywotujaca powstanie sytuacji problemowych,
ktére mogg by¢ odczuwane przez osoby z dysfunkcjami organizmu jako ich
zyciowe problemy, to rehabilitacje nalezy traktowac jako udzielanie pomo-
cy w:

e zmniejszaniu wielko$ci tych predyspozycji - pracownik socjalny,
ktéry poprzez swoja prace w terenie zna osoby niepetnosprawne,
ktore nie zostaty poddane rehabilitacji lub zbyt szybko przerwaty
rehabilitacje, moze wystapi¢ w roli eksperta, ktéry informuje
i naklania osobe niepetnosprawng do skorzystania z ustug odpo-
wiedniej placowki rehabilitacyjnej;

e likwidowaniu lub redukowaniu sytuacji problemowych - pracownik
socjalny moze wystgpi¢ w roli dostarczyciela odpowiednich $wiad-
czen socjalnych osobom niepetnosprawnym, np. poprzez pomoc
w uzyskaniu renty socjalnej, zasitku pielegnacyjnego, pomoc w uzy-
skaniu woézka inwalidzkiego lub dostosowania mieszkania do po-
trzeb osoby niepetnosprawnej;

e ograniczaniu i modyfikowaniu odczuwanych probleméw Zzyciowych
- pracownik socjalny, wystepujacy w roli osoby wspierajacej, po-
przez bezposrednie obcowanie z osobg niepelnosprawng lub po-
przez odpowiednie organizowanie i mobilizowanie innych ludzi,

11 Tamze, s. 21-22.
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ktérzy podjeliby sie takiego udzielania pomocy, zapewnia osobie
w niepetni sprawnej zyczliwy kontakt z drugim cztowiekiem, aby
mogta mobilizowac¢ sie do dziatania; utwierdzac sie w nadziei, ze zy-
cie ma sens, roztadowywac napiecie psychiczne itd.

Nalezy zaznaczy¢, Ze pracownicy socjalni w podejmowanych dziata-
niach muszg uwzglednia¢ psychike osoby niepetnosprawnej i w miare
mozliwoSci ksztattowac ja w odpowiedni sposéb, tak aby osoba w niepeini
sprawna byta zdolna do definiowania swoich probleméw Zyciowych oraz
rozwigzania ich w sposob korzystny dla przebiegu procesu rehabilitacji.12
W wykonywanej pracy na rzecz oséb niepelnosprawnych pracownik so-
cjalny musi rdwniez uwzglednia¢: towarzyszace funkcjonowaniu oséb i ich
rodzin napiecia emocjonalne, podwyzszony poziom stresu oraz dbatos$¢
o budowanie klimatu potrzebnego do uaktywniania dziatan samopomoco-
wych oraz pomocy wolontaryjnej czy sasiedzkiej.13

Rozpoczeciem dziatan na rzecz osoby niepetnosprawnej powinno by¢
rzetelne rozpoznanie srodowiska, obejmujgce wiedze i umiejetnosci w za-
kresie postawienia petnej diagnozy, na ktora sktadaja sie:

e diagnoza indywidualna - skoncentrowana na osobie niepetnospra-

wnej;

e diagnoza rodzinna - obejmujgca wszystkich cztonkéw rodziny,
przede wszystkim w kontekscie okreslenia ich mozliwo$ci w spra-
wowaniu opieki i wyznaczajgca zakres pomocy, wynikajgcych z in-
dywidualnych deficytéw i probleméw;

e diagnoza spotecznosci lokalnej - ktadaca nacisk na potencjat opie-
kuniczy srodowiska spotecznego i zasady wspotpracy umozliwiajace
rézne formy pomocy na rzecz oso6b niepeinosprawnych i ich ro-
dzin.14

Praca socjalna z osoba w niepeini sprawna to takze praca socjalna z jej
rodzing, gdyz w systemie wsparcia oséb niepetnosprawnych to ona od-
grywa gtéwna role. Pojawiajace sie w rodzinach niekorzystne zjawiska,
takie jak np. zwiekszajgce sie problemy zdrowotne oraz starzenie sie 0sob
opiekujacych sie niepetnosprawnym cztonkiem rodziny, nadmierne obcia-
zenie obowigzkami opiekunéw, narastanie trudnosci ekonomicznych, mo-
ga w przysztosSci obniza¢ mozliwosci wspierania osoby niepetnosprawne;j.
Specyfika sytuacji trudnych zwigzanych z niepeinosprawnoscia, ich ilos¢
i ztozonos$¢ stajg sie dla rodziny podejmujacej opieke nad niepetnospraw-

12 Kowalik S. Psychospoteczne podstawy rehabilitacji os6b niepetnosprawnych, Wydawnic-
two Slask, Katowice 1999, s. 33-36.

13 Pawlas-Czyz S. Profesjonalna praca socjalna z rodzinami oséb z niepetnq sprawnosciq,
Praca Socjalna, 3(2012), s. 52.

14 Kawczynska-Butrym Z. dz. cyt., s. 94-95.
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nym cztonkiem wyzwaniem czesto przekraczajacym jej zasoby.15

W pracy socjalnej z rodzinami z problemem niepetnosprawnosci nalezy
realizowa¢ model opieki srodowiskowej, ktéry bedzie miat na celu mozli-
wie najwieksze mobilizowanie i wzmacnianie os6b niepelnosprawnych
i ich rodzin, by czynnie podejmowali walke z problemami, aby unikna¢ sy-
tuacji ich rozwigzywania wytgcznie przez pracownika socjalnego.16

Nalezy zauwazy, ze podczas diagnozowania rodziny réwnie wazne jak
okreslanie obszaréw zagrozen i dysfunkcji jest okreSlanie potencjatu ro-
dziny. Potencjatl rodziny z jednej strony wyznacza w czym rodzina jest sa-
mowystarczalna, a z drugiej strony wskazuje, co nalezy wzmocni¢ w celu
stymulacji jej wewnetrznych sit do radzenia sobie w trudnej sytuacji.l”

Dlatego tak wazne w pracy socjalnej jest przestrzeganie zasady pomoc-
niczos$ci oraz subsydiarnos$ci. Kluczem do aktywnego podejscia jest dziata-
nie okreSlane jako empowerment, w ktdérego idei spotykajq sie zalozenia
pracy z osobg niepelnosprawng z obszaru pracy socjalnej, pedagogiki spo-
tecznej i pedagogiki specjalnej.18

Empowerment, czyli wzmocnienie, upodmiotowienie jest procesem,
dzieki ktéoremu jednostki, grupy i spotecznosci zagrozone wykluczeniem
spotecznym zyskuja mozliwos$ci ,méwienia witasnym glosem” i kontroli
nad wilasnym zyciem oraz odzyskuja wiare we wiasne sity i uczestnictwo
w decyzjach i dziataniach, ktére ich bezposrednio dotycza.1?

Proces ten jest realizowany w metodycznych oddziatywaniach bazujg-
cych na wzmacnianiu do obrony, do samodzielnego zabiegania o swoje po-
trzeby oséb, ktére trwaty w poczuciu witasnej bezsilnosci. Pracownik so-
cjalny, organizujacy empowerment, wchodzi najczesciej w trzy rézne role:

e stuzy klientom radg w poszukiwaniu srodkéw pomocy teoretycznie
dostepnych zaréwno w spotecznosci lokalnej, jak i w najblizszym
otoczeniu oraz pomaga w tworzeniu takiego systemu wsparcia, kté-
ry reaguje na aktywne poszukiwanie pomocy, a nie rozdziela pomoc
biernym podopiecznym;

e uwrazliwia klientéw na te przyczyny bezsilnosci, ktére wynikaja
z ich wtasnych niewydolnosci w funkcjonowaniu spotecznym lub
emocjonalnym; pomaga w rozwijaniu samowiedzy dotyczacej tych

15 Pawlas-Czyz S. dz. cyt., s. 57-58.

16 Tamze, s. 53.

17 Kawczynska-Butrym Z. dz. cyt, s. 98.

18 Podgorska-Jachnik D. Praca socjalna z osobami z niepetnosprawnosciq i ich rodzinami,
Nowa Praca Socjalna Tom 2, Centrum Rozwoju Zasob6éw Ludzkich, Warszawa 2014 s. 31-
32.

19Wodz K. Wprowadzenie Podstawowe definicje. W: Wédz K., Kowalczyk B. Organizowanie
spotecznosci. Modele i strategie dziatania, Nowa Praca Socjalna Tom 13, Centrum Rozwoju
Zasobow Ludzkich, Warszawa 2014 s. 17.
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deficytéw i opracowaniu programu ich uzupeiniania lub kompensa-
cji;

e uczy osobe, z jakich$ przyczyn niewydolng, zrozumiec te przyczyny,
poznac swoje prawa i Srodki zapewniajgce egzekucje tych praw oraz
skutecznego dziatania.20

Poréwnanie dwoch podejs¢ w pracy socjalnej z osobami niepetno-
sprawnymi - tradycyjnego i empowerment prezentuje tabela 6.

Wyzej wymienione role nie sg jedynymi, ktdre moze przyja¢ pracownik
socjalny w pracy z osobg niepetnosprawng i jej rodzing. W swojej pracy
moze pemhic role tacznika - angazowac sie w budowanie kontaktéw z oso-
bami i instytucjami, a takze pogtebianie relacji miedzy klientem, a poszcze-
gblnymi ogniwami sieci wsparcia np. miedzy szkotg, a rodzing, gdy dziecko
jest w niepelni sprawne. Pracownik socjalny moze réwniez petni¢ role po-
cieszyciela, czyli osoby wspierajacej psychicznie. Do jego zadan nalezy tak-
ze edukacja rodzin z problemem niepetnosprawnosci w obszarze psycho-
logii, socjologii, zdrowia i choroby.

Tabela 6. Tradycyjne i nowe podejscie do pracy socjalnej
z osobami z niepelnosprawnoscia
Podejscia do pracy socjalnej
Podejscie tradycyjne Podejscie wzmacniajace
opiekunczo-pomocowe Empowerment
Subiektywna potrzeba pomocy
- przyjecie informacji o potrzebie
pomocy od klienta; podejscie typu
,Wiesz, co jest ci potrzebne”
- przedmiot pomocy zdefiniowany

Elementy pracy
socjalnej

Zobiektywizowana potrzeba
pomocy - uznanie, Ze klient
potrzebuje pomocy; podejscie typu

Inicjacja kontaktu »Wiem, co jest ci potrzebne”

strategii pomocy

opracowana przez pracownika
socjalnego - koncentracja
na stabych stronach

pomocowego - przedmiot pomocy zdefiniowany ) :
. . przez osobe zgtaszajaca sie po
przez pracownika socjalnego . .
. ., - pomoc (moze zostac
(moze zostac zredefiniowany . )
. . . zredefiniowany w toku dalszej
w toku dalszej pracy socjalnej) . .
pracy socjalnej)
Rozpoznanie Diagnoza, ze szczeg6lnym Diagnoza, ze szczeg6lnym
problemu rozpoznaniem stabych stron rozpoznaniem mocnych stron
Stre'ltegla %agodzema’ s'kutk(,)w Strategia przywracania klientowi
niepetnosprawnosci badz sit, motywacji do dziatania
Opracowanie likwidowania stabych stron klienta i ywaq

i kontroli nad wtasnym zyciem
- koncentracja na mocnych
stronach

Autorstwo strategii
rozwigzania
problemu

Pracownik socjalny lub inny
specjalista

Podmiot dziatan pomocowych
- osoba z niepelng sprawnoscia

20 SzmagalsKi ]. Teoria pracy socjalnej a ideologia i polityka spoteczna: przyktad amerykarn-
ski, Wydawnictwo Zak, Warszawa 1996, s. 153.
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Elementy pracy
socjalnej

Podejscia do pracy socjalnej

Podejscie tradycyjne
opiekunczo-pomocowe

Podejscie wzmacniajace
Empowerment

Rola pracownika

Rezyserowanie procesu
pomocowego i jego wdrazanie
w zycie. Prowadzenie klienta przez
proces zmiany; zachecanie klienta

Inicjowanie procesu zmiany
wyrezyserowanego nastepnie
przez klienta; wyzwolenie

aktywnosci klienta jako warunek
socjalnego do aktywnosci jako pozadanej zmian; obserwacja procesu
postawy na przysztos$¢; pracownik zmiany i towarzyszenie w nim
socjalny jako opiekun, klientowi; pracownik socjalny
ustugodawca jako edukator socjalny
Rola osoby
. z - l?odqzame za pracownlklem Aktywna realizacja procesu
niepetnosprawnoscig | socjalnym, ograniczony wptyw na zmiany, dokonywanie wyboréw
korzystajacej dokonywane przez niego wybory ’
z pomocy
Dziatania naprawcze,

Cele pomocy

kompensacyjne, tagodzenie

Profilaktyka, aktywizacja,

. . zapobieganie wykluczeniu
skutkéw wykluczenia P 5
Odpowiedzialnos¢ Spoczywa na pracowniku Spoczywajaca na osobie
Za zmiane socjalnym korzystajacej ze wsparcia
. s S Praca socjalna, pomoc,
- Opieka, Swiadczenia pieniezne - B .
Dominujace . $wiadczenia pieniezne maja
o charakterze rekompensacyjnym, .
procedury ) . charakter uzupetniajacy
demotywujace do zmiany . :
i motywujacy
Wzrost kompetencji socjalnych,
s . . interpersonalnych, poznawczych,
Podejscie algorytmiczne; poczucie perse ye p Y
. A . emocjonalnych; poprawa
bezpieczenstwa klienta, maty P - . .
L L . samo$wiadomosci; reorientacja
ciezar spoczywajacej na nim : "
oo . poznawcza postrzeganej sytuacji
odpowiedzialno$ci, mate . . .
Pozytywy . . . . i rzeczywistosci spotecznej;
zaangazowanie w dziatania na o o
. . . odkrycie i zrozumienie
rzecz zmiany, oczekiwanie na . .
: . posiadanych zasobdw; trwata
gotowe rozwiazania oo s .
. aktywizacja; zdolno$¢ radzenia
zaproponowane przez pracownika c
sobie jako transfer przenoszony
na inne sytuacje trudne
Bierne dostosowanie sie klienta Podejscie heurystyczne,
do projektowanej zmiany; poszukujace; trudny do
Negatywy

dorazne, krétkotrwate efekty;
uzaleznienie klienta od pomocy

- wyuczona bezradno$¢

oszacowania efekt - inny
w przypadku kazdego klienta;

czasochtonno$¢

Zrédto: Podgérska - Jachnik D. Praca socjalna z osobami z niepetnosprawnosciq i ich rodzi-
nami, Nowa Praca Socjalna Tom 2, Centrum Rozwoju Zasobéw Ludzkich, Warszawa 2014
5. 33.

Wykaz rél przyjmowanych przez pracownika socjalnego w zwigzku
z interwencjg w sytuacjach trudnych zwigzanych z opieka nad niepetno-
sprawnym cztonkiem rodziny przedstawiono w tabeli 7.21

21 Pawlas-Czyz S. dz. cyt,, s. 52-54.
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Tabela 7. Rodzaje sytuacji trudnych zwiazanych z opieka
nad niepelnosprawnym cztonkiem rodziny, a role pracownika socjalnego
Rodzaje sytuacji

trudnych Role pracownika
niepelnosprawnym interwencje

czlonkiem rodziny

— wycofanie z zycia towarzyskiego

— ograniczenie/brak odpoczynku i rekreacji

Sytuacje deprywacji — pogorszenie sytuacji ekonomicznej osobisty doradca

— utrata poczucia bezpieczenstwa - niepewnos¢
co do przysztosci

— zwiekszenie zakresu obowigzkéw rodzinno-
domowych

— dodatkowe zadania wynikajace z opieki nad

Sytuacje przecigzen niepetnosprawnym cztonkiem rodziny posrednik

— dodatkowe zadania wynikajace
z przejmowania obowigzkéw osoby chorej

— zZmiana organizacji zycia codziennego

— brak potrzebnego wyposazenia, sprzetu

— brak profesjonalnego wsparcia nauczyciel

— brak wiedzy i umiejetnosci zwigzanych posrednik
z czynno$ciami pielegnacyjnymi

— zagrozenie wartoS$ci zdrowia bliskiej osoby

— zagrozenie obrazu $wiata - szczegélnie
w sytuacji braku wsparcia osoby

Sytuacje zagrozenia niepelnosprawnej osobisty doradca

— zagrozenie obrazu wtasnej osoby - skutek
poczucia wlasnej bezradnosci, braku
skutecznosci, sprawczosci

— konflikt rél: opiekuna osoby
niepelnosprawnej/pracownika/cztonka
rodziny/przyjaciela

— konflikty wewnetrzne - dotyczace jakosci
opieki

— konflikty interpersonalne w rodzinie - czesto
jako rezultat zespotu wypalenia

— konflikty z osoba niepetnosprawng - skutek
barku wiedzy na temat reakcji osoby na
ograniczenie wlasnej sprawnosci

Zrédto: Pawlas-Czyz S. Profesjonalna praca socjalna z rodzinami 0s6b z niepetng

sprawnosciq, Praca socjalna, 3(2012), s. 54.

Sytuacje utrudnienia

nauczyciel
posrednik
osobisty doradca

Sytuacje konfliktu

Prowadzac prace socjalng na rzecz rodziny z problemem niepetno-
sprawnosci istotng kwestig jest okreslenie zakresu jej wydolnoSci opiekun-
czo-pielegnacyjnej, bedacej wypadkowa wielu Scisle ze sobg powigzanych
przejawéw zycia rodzinnego oraz pomocy udzielanej przez réznego typu
systemy wspierajace, czyli czynnikdw wewnatrzrodzinnych izewnatrz-
rodzinnych. Kazdy z tych czynnikow moze ograniczac realizowanie przez
rodzine zadan opiekunczych i kazdy z nich moze by¢ wzmocniony przez
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systemy pozarodzinne, tak aby rodzina mogta optymalnie sprawowacé
opieke nad osobg w niepetni sprawna. Do czynnikéw wewnatrzrodzinnych
zaliczamy: poziom sprawnosci fizycznej i psychicznej cztonkéw rodziny,
penos¢ i niepeinos¢ rodziny, wielodzietnos$¢, fazy zycia rodziny, motywa-
cje, dyspozycyjnos¢ cztonkéw rodziny, sytuacje bytowa, wiedze i umiejet-
nosci, poziom wyksztatcenia dorostych cztonkéw rodziny, zjawiska patolo-
giczne w obrebie rodziny.?22 Poszczeg6lne zadania pracy socjalnej we
wzmacnianiu rodziny w jej zadaniach opiekunczych wobec os6b niepetno-
sprawnych, w zaleznos$ci od czynnikdw wewnatrzrodzinnych prezentuje
tabela 8.23

Czynniki zewnatrzrodzinne sg przede wszystkim zwigzane ze spotecz-
noscig lokalng. Podczas diagnozy spotecznosci lokalnej nalezy zwrocic
uwage na dwa aspekty:

e ograniczenia i bariery, na jakie napotyka osoba niepetnosprawna

- przeszkody architektoniczne, utrudniajgce przemieszczanie sie
w terenie oraz przeszkody typu spotecznego, jak pietnowanie, izo-
lowanie, postawy dyskryminacyjne, nadopiekuncze, niewiedza itp.;

e potencjat oraz zasoby materialne i spoteczne, ktére moga wspierac
bezposrednio osoby niepelnosprawne i ich rodziny oraz wzmacnia¢
dziatania pracownika socjalnego.

Podstawowym warunkiem efektywnej pracy socjalnej w $rodowisku
0s6b niepelnosprawnych jest petna orientacja pracownika socjalnego w za-
sobach osoby w niepetni sprawnej, jej rodziny i spoteczenstwa lokalnego,
ktére moga wzmacnia¢ i podtrzymywac szanse cztowieka z ograniczonag
sprawnoscig na normalne Zycie, a jednocze$nie stanowi¢ wazng forme po-
mocy rodzinom tych os6b.24

Na uwage zastuguje takze fakt, Ze na przestrzeni ostatnich lat nastgpita
zmiana paradygmatoéw w opiece nad osobami z ograniczong sprawnoscig,
a co za tym idzie zmiana rél pracownika socjalnego i pracy socjalne;.
W paradygmacie choroby niepetnosprawnos$¢ postrzegana byta jako cecha
wyltacznie jednostki, a niepetnosprawny klient uwazany byt za dysfunkcjo-
nalnego i zaleznego od wsparcia systemu pomocy. Paradygmat ten wypar-
ty zostat przez paradygmat praw os6b niepetnosprawnych, wedtug ktérego
osoby w niepelni sprawne majg zagwarantowane te same prawa, co reszta
spoteczenstwa, i ponadto z racji dysfunkcji przystuguja im dodatkowe pra-
wa.2>

22 Kawczynska-Butrym Z. dz. cyt,, s. 99-110.

23 Pawlas-Czyz S. dz. cyt,, s. 54.

24 Kawczynska-Butrym Z. dz. cyt., s. 112-116.

* Dhugi B. Nowe spojrzenie na metody i techniki pracy socjalnej z osobami niepetnospraw-
nymi fizycznie. W: Pawlas-Czyz S., Wédz K. Praca socjalna wobec wspétczesnych problemow
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Tabela 8. Zadania pracy socjalnej we wzmacnianiu rodziny w jej zadaniach
opiekunczych wobec oséb niepelnosprawnych

Czynniki
wewnatrzrodzinne
istotne
w podejmowaniu
przez rodzine zadan
opiekunczych wobec
osoby
niepelnosprawnej

Zadania wzmacniajace zasoby rodziny w pracy socjalnej

Poziom sprawnosci
fizycznej

i psychicznej cztonkow
rodziny

uruchamianie zasobdéw instytucjonalnych oferujacych medycyne
i pielegniarstwo rodzinne oraz domowa opieke pielegniarska
posredniczenie w kontaktach miedzy cztonkami rodziny

a personelem medycznym

Struktura rodziny np.
rodzina wielodzietna,
niepetna

aktywizowanie naturalnej sieci wsparcia do sprawowania opieki
nad osobg niepelnosprawna

w razie potrzeby rozszerzanie sieci wsparcia poza najblizsze
otoczenie spoteczne

Faza Zycia rodziny

pomoc w dostosowywaniu podziatu obowigzkéw do zmieniajgcych
sie rél i zadan cztonkéw rodziny

angazowanie najblizszego otoczenia spotecznego we wspieranie
rodziny osoby niepetnosprawnej

budowanie pozytywnej motywacji do dziatania na rzecz osoby
niepelnosprawnej przez wspieranie cztonkéw rodziny

Motywacja w realizowaniu codziennych zadan

— ulatwianie dostepu do profesjonalnej terapii

— pomoc w organizowaniu opieki sprawowanej indywidualnie nad
Dyspozycyjnosé osobg niepetnosprawng w celu odcigzenia cztonké6w rodziny

cztonkéw rodziny

pomoc w uruchamianiu zasob6w instytucjonalnych, np. doméw
dziennego pobytu

Sytuacja bytowa

$wiadczenie pomocy finansowej

uruchamianie dziatan pomocowych ukierunkowanych na
znalezienie pracy

organizowanie wsparcia materialnego $§wiadczonego przez
instytucje charytatywne

zwiekszanie dostepno$ci grup samopomocowych

Wiedza i umiejetnosci

posredniczenie w nawigzywaniu kontaktu z pielegniarka
- wskazowki do metod, technik potrzebnych w pielegnowaniu
osoby niepetnosprawnej

Poziom wyksztalcenia

utatwienie kontaktu z psychologiem, pedagogiem

Zjawiska patologiczne
w obrebie rodziny

szczegbtowe rozeznanie skali i rodzaju patologii
zapewnienie bezpieczenstwa osobie niepetnosprawnej
i pozostatym cztonkom rodziny

nadzor kuratorski

pomoc w objeciu rodziny terapig rodzinng

organizacja grupy samopomocy

Zrédto: Pawlas-Czyz S. Profesjonalna praca socjalna z rodzinami oséb z niepeing

sprawnosciq, Praca Socjalna, 3(2012), s. 56.

W chwili obecnej akcentowany jest paradygmat normalizacji podkreslajacy

spotecznych: materialy pomocnicze dla stuchaczy specjalizacji 1l stopnia w zawodzie pra-
cownik socjalny, Wydawnictwo Edukacyjne Akapit, Torun 2007, s. 204.
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wage oddziatywania na srodowisko celem zapewnienia osobom niepetno-
sprawnym jako$ci zycia w miare mozliwo$ci nieodbiegajacej od jakosci
zycia os6b petnosprawnych. Dlatego tez, tak duZe znaczenie ma obecnie
profilaktyka i pomoc panstwa w zakresie oddzialywania i organizowania
sie spotecznosci lokalnych, pobudzania do dziatania organizacji pozarza-
dowych, wolontariatu, opracowywanie gminnych i powiatowych strategii
rozwigzywania problemoéw spotecznych. Rozwija sie rowniez paradygmat
prewencji - klient jest postrzegany jako kompetentny, réwny partner,
zdolny do samodzielnego rozwigzywania probleméw. W tym paradygma-
cie pracownik socjalny jest profesjonalistg i wspierajgcym partnerem, ma-
jacym na celu oddziatywanie na klienta i jego otoczenie, w taki sposob, aby
nie dochodzito do naznaczenia lub stygmatyzacji oséb z ograniczong spra-
wnoscig. W podejsciu tym istotne jest, aby osoby niepetnosprawne miaty
szanse na aktywne, samodzielne i tworcze Zycie.26

2.3. Rehabilitacja oséb niepetnosprawnych

Termin ,rehabilitacja” pochodzi od tacinskiego stowa habilitos, ozna-
czajacego zdatnos¢, przydatnos¢, z przedrostkiem ,re” - znéw, na nowo.
Z tego wynika, Ze rehabilitacja oznacza przywrodcenie przydatnosci, zrecz-
nosci.2”

Idea rehabilitacji zaczeta sie rozwija¢ na poczatku XX wieku, na dtugo
wcze$niej przed pojawieniem sie terminu ,rehabilitacja”, ktéry jako pierw-
si uzyli Anglosasi w odniesieniu do systematycznych dziatan zmierzajacych
do przystosowania do pracy i zycia inwalidow wojennych - ofiar I wojny
Swiatowej.28

W Polsce rehabilitacja rozwineta sie dopiero po II wojnie Swiatowej,
przede wszystkim w dziedzinie ortopedii i fizjoterapii. Szczegdélny wktad
w jej rozwdj wniesli Wiktor Dega (uwazany za ojca polskiej szkoty rehabili-
tacji), Marian Weiss i Aleksander Hulek. Wiktor Dega stworzyt podstawy
rehabilitacji kompleksowej, polegajacej na uzupeinieniu rehabilitacji me-
dycznej rehabilitacjg spoteczng i zawodowa. Model ten w 1970 r. zostat
uznany przez Swiatowa Organizacje Zdrowia za godny nasladowania i pro-
pagowania na $wiecie.2?

Obecnie rozwija sie model rehabilitacji srodowiskowej, zwany réwniez

26 Dhugi B. dz. cyt,, s. 204.

27 Kirenko J. Indywidualna..., dz. cyt,, s. 34.

28 Zabtocki K.J. Psychologiczne i spoteczne wyznaczniki rehabilitacji zawodowej inwalidéw,
Wydawnictwo Zak, Warszawa 1995, s. 22.

29 Zurek A. dz. cyt,, s. 116.
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rehabilitacja w spotecznos$ci lokalnej stanowigcy dopetnienie rehabilitacji
kompleksowej. Rehabilitacja w spotecznosci lokalnej dotyczy réznego ro-
dzaju dziatan odpowiadajacych na skrupulatne rozpoznanie potrzeb osoby
z ograniczong sprawnoscia i Srodowiska, w ktérym zyje (np. szkota, rodzi-
na, zaktad pracy itp.). Korzysta z wyspecjalizowanych, istniejgcych w dane;j
spotecznosci form pomocy i rehabilitacji, wigcza w tok rehabilitacji czton-
koéw spotecznosci lokalnej, formalne i nieformalne grupy wsparcia, a takze
podejmuje dziatania majgce na celu osiggniecie przez osobe niepetno-
sprawng optymalnego dla niej poziomu samodzielnoSci.

Rehabilitacje mozna definiowa¢ w wieloraki sposéb. Definicje te mozna
pogrupowac nastepujaco:

e definicje rehabilitacji ogdlnie podkreslajace jej podstawowe zasady

- okres$laja jg jako kultywowanie i odrestaurowanie ludzkich zaso-
bow z ich maksymalnym wykorzystaniem;

e definicje rehabilitacji uwzgledniajace jej praktyczne cele - opisuja ja
jako tworczy proces polegajacy na przywracaniu osobie z ograni-
czong sprawnoscig mozliwos¢ najpeiniejszej sprawnosci umysto-
wej, fizycznej, zawodowej i ekonomicznej, w celu jej ponownego
przystosowania do normalnego Zycia i funkcjonowania w spote-
czenstwie;

e definicje uwypuklajace stosowane Srodki i ich dziatania na ludzi
z ograniczong sprawnoscig - rehabilitacja ujmowana jest jako cato-
Sciowy, harmonijny i dynamiczny proces prowadzacy do odbudowy
i uzupemienia fizycznych zdolnosci i sprawnosci umystowej osoby
w niepelni sprawnej, przy wspotudziale catego zespotu specjali-
stéw, majacy na celu pomoc osobie niepelnosprawnej w osiggnieciu
maksymalnego stopnia usprawnienia;

e definicje podkreslajace role osoby niepelnosprawnej - rehabilitacja
przedstawiana jest jako proces prowadzacy do uswiadomienia jed-
nostce jej potencjalnych mozliwosci i dostarczenia srodkéw do ich
realizacji, aby mogta ona pod wptywem przyjetych wartosci aktyw-
nie zmierza¢ do wywigzania sie z zadan cztonka danej spotecznosci;

o definicje waskie - zawezajace sie do okreslenia jednego z aspektéw
rehabilitacji i ujmujgce najczeSciej ten proces jako odtworzenie
zdolnosci osoby niepeinosprawnej do normalnej pracy i zarobkowa-
nia.

Wszystkie wyzej wymienione grupy definicji aczy uwzglednienie tego
samego ostatecznego celu rehabilitacji - maksymalnej adaptacji osoby
z ograniczong sprawnos$cia do petnosprawnego spoteczenstwa poprzez
odtworzenie utraconych sprawnos$ci badZz wytworzenie nowych, réwno-
wazgacych istniejaca dysfunkcjonalno$¢ organizmu lub jego uktaddéw.

Aldona Kotkowska-Szulzyk proponuje definicje, ktéra uwzglednia moz-
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liwie wszystkie pozadane aspekty rehabilitacji, uyjmujac ja jako proces roz-
wijania u osoby poszkodowanej trwale na zdrowiu, przy czynnym jej
uczestnictwie, mozliwie maksymalnych zdolnosci do samodzielnego Zycia,
to jest wykonywania pracy zawodowej i czynnosci dnia codziennego, by
miata ona mozliwo$¢ aktywnego wilaczenia sie w Zycie spoteczne. Aby
osiggnac¢ ten cel konieczne jest zaangazowanie réznych metod, srodkéw
i ustug w zalezno$ci od potrzeb danego przypadku i oparcie sie na wiedzy
z zakresu nauk biologicznych, humanistycznych, technicznych i ekonomicz-
nych.30

Rehabilitacja jest dziedzing wielodyscyplinarng, w ktoéra wiaczeni sa
specjalisci z réznych dziedzin: personel medyczny, pracownicy socjalni,
psychologowie, doradcy zawodowi, nauczyciele i inni. Tworza oni zesp6t
rehabilitacyjny, ktérego gtéwnym zadaniem jest opracowanie indywidual-
nych planow rehabilitacji dla poszczeg6lnych osob z ograniczong spraw-
nos$cig oraz wspolne i skoordynowane ich realizowanie.31

Zatozenia, na ktérych opiera sie rehabilitacja ilustruje rysunek 10.32

Rysunek 10. Zalozenia rehabilitacji
Zrédto: opracowanie wilasne na podstawie Kamusiriska E. Znaczenie kompleksowej
rehabilitacji w integracji os6b niepetnosprawnych ze spoteczernistwem, Studia Medyczne,
9(2008), s. 83.

Rehabilitacja kompleksowa zaktada uwzglednienie wszystkich rodza-

30 Kotkowska-Szulzyk A. Wspieranie oséb niepetnosprawnych w procesie rehabilitacji. W:
Palak Z., Bartkowicz Z. (red.) Wsparcie spoteczne w rehabilitacji i resocjalizacji, Wydawnic-
two Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin 2004, s. 154.

31 Kirenko J. Indywidualna..., dz. cyt., s. 38-39.

3z Kamusinska E. Znaczenie kompleksowej rehabilitacji w integracji oséb niepetnospraw-
nych ze spoteczeristwem, Studia Medyczne, 9(2008), s. 83.
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jow potrzeb osoby z ograniczong sprawno$cia w procesie rehabilitacyj-
nym. W zwigzku z tym postepowanie terapeutyczne tgczy rehabilitacje
psychologiczng, medyczng, spoteczng i zawodowa.33 Stanistaw Kowalik
dodaje takze rehabilitacje ruchowg i pedagogiczng.34

Rehabilitacja psychologiczna ma prowadzi¢ do: ,przywrocenia osobie
niepelnosprawnej rownowagi psychicznej, poczucia wtasnej wartos$ci, mo-
tywowania i mobilizowania jej do wspotpracy oraz podejmowania aktyw-
nosci w réznych obszarach wtasnego zycia. Jest ona wyodrebniona w pro-
cesie kompleksowej rehabilitacji tylko formalnie”35, gdyz oddziatywania
psychologiczne prowadzone sg w kazdej fazie rehabilitacji - ,tacznie z re-
habilitacjg medyczna, spoteczng i zawodowg”.36

Rehabilitacja medyczna (fizjoterapia) jest bardzo ztozong i niejedno-
rodng metodg lecznicza. Sktada sie na nig kinezyterapia (rehabilitacja ru-
chowa), fizykoterapia (medycyna fizykalna, w ktorej znajduja zastosowa-
nie wystepujagce w przyrodzie naturalne czynniki fizyczne oraz czynniki
fizyczne wytworzone przez réznego rodzaju urzadzenia) oraz masaz lecz-
niczy. Kazdy z ww. obszaréw rehabilitacji medycznej jest wykorzystywany
w lecznictwie uzdrowiskowym. Na rehabilitacje lecznicza sktada sie row-
niez zaopatrzenie ortopedyczne, w sprzet rehabilitacyjny, sprzet pomocni-
czy (np. kule, laski, wozki inwalidzkie itp.) oraz protezy.3”

Rehabilitacja spoteczna ma na celu przygotowanie osoby z ograniczong
sprawnoscig do efektywnego uczestnictwa w zyciu spotecznym. Jest ona
sposobem wyzwalania motywacji i kompetencji osoby niepetnosprawne;j
do zycia w warunkach integracji spotecznej.38 Podstawowa forma oddzia-
lywania w jej ramach s3 spontanicznie nawigzywane kontakty spoteczne.
Wazng role w niej odgrywa réwniez dziatalno$¢ grup samopomocowych,
skupiajacych osoby o zblizonym rodzaju dysfunkcji, uczestniczenie w zyciu
kulturalnym oraz publicznym.3°

Rehabilitacja zawodowa podejmowana jest, aby utatwi¢ osobie niepet-
nosprawnej uzyskanie i utrzymanie odpowiedniego zatrudnienia i awansu
zawodowego poprzez umozliwienie jej korzystania z poradnictwa zawo-
dowego, szkolenia zawodowego oraz posrednictwa pracy. Oparta jest na
dwéch zatozeniach:

e kazda osoba w niepetni sprawna, mimo uszkodzenia organizmu, za-

33 Kamusiniska E. dz. cyt, s. 84.

34 Kowalik S. dz. cyt, s. 30.

3> Kamusinska E. dz. cyt, s. 85.

36 Kamusinska E. dz. cyt, s. 85.

37 Mrozek-Gasiorowska M.A. Rehabilitacja medyczna 0sob starszych. Zasadnos¢, potrzeby
i mozliwosci, Zdrowie Publiczne i Zarzadzanie, 1 (2011), s. 129.

38 Zurek A. dz. cyt,, s. 118.

39 Kowalik S. dz. cyt,, s. 31.
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chowuje pewne zdolnosci i sprawnosci, ktére po ich zidentyfikowa-
niu podlegaja dalszemu rozwojowi i moga stanowi¢ podstawe do
uczestniczenia w szkoleniu lub ksztatceniu zawodowemu, a w kon-
sekwencji do podjecia pracy zawodowej;

e podjecie jakiekolwiek pracy nie wymaga od cztowieka, ktory ja wy-
konuje, wszystkich zdolnoSci i sprawnosci fizycznych i psycholo-
gicznych, w tym intelektualnych.

Polski model rehabilitacji zawodowej oséb niepetnosprawnych zaktada
przechodzenie osoby niepetnosprawnej kolejno przez cztery ogniwa insty-
tucjonalne: Warsztaty Terapii Zajeciowej, Zaktady Aktywnos$ci Zawodowej,
Zaktady Pracy Chronionej i ostatecznie otwarty rynek pracy. Rehabilitacja
zawodowa pozwala osobom z ograniczong sprawno$cig na zaistnienie
w spoteczenstwie jako pelnowartosciowa jednostka spoteczna, prowadzi
do podwyzszenia samooceny osoby niepetnosprawnej oraz do wzrostu
jakoSci zycia i istnienia.#0

Rehabilitacja ruchowa realizuje podobne zadania do rehabilitacji me-
dycznej. Poprzez uczestnictwo w kinezyterapii, wspieranej przez elektro-
terapie, hydroterapie, balneoterapie iinne, nastepuje ograniczenie dys-
funkcjonalno$ci oraz poprawa stanu zdrowia os6b w niepetni sprawnych.
Do rehabilitacji ruchowej zaliczane s3 sport i rekreacja, ktore przyczyniaja
sie do poprawy ogolnej sprawnosci czlowieka zar6wno w wymiarze bio-
logicznym, jaki i psychologicznym oraz spotecznym.

Rehabilitacja pedagogiczna to realizacja procesu nauczania dostoso-
wanego do mozliwosci i ograniczen os6b w niepetni sprawnych. Obejmuje
ona swoim oddzialywaniem nie wszystkie osoby niepetnosprawne. Doty-
czy przede wszystkim os6b uposledzonych umystowo, gtuchych, niewido-
mych, gtuchoniewidomych i przewlekle somatycznie chorych. Nie ogra-
nicza sie tylko do dzieci i mtodziezy, ale obejmuje takze osoby doroste oraz
seniorow, o czym $wiadczy duza popularno$¢ uniwersytetdw trzeciego
wieku.#1

Rehabilitacja nieroztgcznie zwigzana jest z przestrzeganiem pewnych
norm etyczno-moralnych przez cztonkéw zespotu rehabilitacyjnego. Ide-
alem w stosunku do o0s6b z ograniczong sprawnoscig nie jest ani poma-
ganie, ani opiekunczo$¢, ani tez wspaniatomys$lnos$¢, ale umiejetnos$¢ wcezu-
wania sie w sytuacje jednostki i podejmowanie dziatan lezacych nie tylko
w sferze obowigzkéw. Duza wage nalezy przykitadaé¢ do atmosfery zycz-
liwosci cztowieka do cztowieka oraz gotowo$¢ do bezinteresownego

40 Wieczorek G. Edukacja oraz rehabilitacja oséb niepetnosprawnych. W: Mirowska M.
(red.) Osoby z niepelnosprawnoscia w systemie pomocy spotecznej, Akademia im. Jana
Dtugosza, Czestochowa 2009, s. 17-20.

41 Kowalik S. dz. cyt., s. 31-32.
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dziatania.

W procesie wspomagania osoby niepetnosprawnej nie chodzi o ,przeo-
brazenie” cztowieka, a raczej dazenie do jego coraz wiekszej autonomii
i wyrazne podkres$lenie takich przymiotéw, jak: godnos$¢, wolnosé, uczest-
nictwo, w pelnym tego stowa znaczeniu.*? Kazdy cztowiek pragnie mie¢
wptyw na swdj los i chce realizowa¢ w sposob nieskrepowany swoje po-
trzeby. Te dazenia i pragnienia z punktu widzenia prawa kazdego czto-
wieka do samorealizacji i szczeScia uzasadniajg potrzebe podmiotowosci
i,bycia podmiotem”.43

Podmiotowo$¢ bytu ludzkiego mozemy postrzega¢ w toku indywidu-
alnego rozwoju jednostki niepetnosprawnej, a takze przez pryzmat sytuacji
w szkole, miejscu pracy i rodzinie. Z tego powodu wazne jest przyjecie
w procesie rehabilitacji czterech zasad moralnych, ktére ujeto na rysunku
11.

___ Szacunek dla autonomii —norma nakazujgca poszanowanie
woli autonomicznych oséb podejmujgcych decyzje

— Niekrzywdzenie — norma nakazujgca niewyrzadzanie krzywdy

Dobroczynnos¢ — zbiér norm nakazujacych wyswiadczanie
— dobra oraz maksymalizacje nadwyzki zyskow nad
kosztami/ ryzykiem

Sprawiedliwos¢ — zbiér norm nakazujgcych odpowiednia
dystrybucje dobra, ryzyka i kosztow

Rysunek 11. Kategorie zasad moralnych w procesie rehabilitacji
Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Sowa J. Aksjologiczne aspekty procesu
rehabilitacji. W: Baran ], Olszewski S. Swiat peten znaczen - kultura i niepetnosprawnosé,
Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2006, s. 581.
Nalezy wspomnie¢, ze w procesie rehabilitacji czesto mozna spotkac
sie z nieprzestrzeganiem zasady podmiotowoSci. Przejawia sie to miedzy

innymi w nadmiernym sterowaniu tg dziatalnos$cia, czesto bez czynnego

42 Sowa J. Aksjologiczne aspekty procesu rehabilitacji. W: Baran J., Olszewski S. Swiat peten
znaczen - kultura i niepetnosprawnosé¢, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2006, s. 579-
580.

43 Kubicka-Jurecka E. Podmiotowos¢ wychowanka a demokratyzacja stosunkéw edukacyj-
nych - szanse, ograniczenia, bariery. W: M. Dudzikowa (red.) Nauczyciel - uczen. Miedzy
przemocq a dialogiem obszary napie¢ i typy interakcji, Wydawnictwo Impuls, Krakéw
1996, s. 35.
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udzialu samych rehabilitowanych. S3 oni niekiedy jedynie pasywnymi
odbiorcami oddziatywan usprawniajacych, nie méwigc juz o wptywie na
jakos¢ i charakter ustug oraz sposoby ich Swiadczenia.#4

Niestety, oprdcz nieprzestrzegania zasad podmiotowos$ci, w dostepie do
rehabilitacji osoby niepelnosprawne czesto napotykaja takze na bariery,
ktére mozemy podzieli¢ na:

e bariery psychologiczne;

e bariery spoteczne;

e bariery architektoniczne;

e Dbariery prawne.

Bariery psychologiczne zwigzane sg z problemami w zaakceptowaniu
ograniczonej sprawnosci. Z jednej strony moga polega¢ na zaprzeczaniu
lub wycofaniu. Takie zachowanie jest potagczone z silnymi emocjami, utrud-
niajagcymi racjonalne spojrzenie na sytuacje oraz blokujagcymi podejmowa-
nie niezbednych dziatan. Z drugiej strony moga polega¢ na braku wiary
w poprawe sytuacji lub w miare normalne Zycie z niepelnosprawnoscia.
Laczy sie to z utratg nadziei, zatamaniem i rezygnacja.

Do barier spotecznych mozemy zaliczy¢ wszelkiego rodzaju nieprzy-
chylne reakcje sSrodowiska spotecznego, w rézny sposdb okazywang nie-
che¢, obojetnos¢, wrogos¢. Prowadza one do ograniczania kontaktu z oso-
bami w niepetni sprawnymi, a w konsekwencji do ich izolacji. Bariery spo-
teczne stanowia gtéwny czynnik ograniczenia proceséw adaptacyjnych
i integracyjnych, dlatego istotne jest ich ograniczanie przy pomocy dtugo-
trwatego procesu edukacji spoteczeristwa w celu zmiany stereotypéw i po-
staw wobec niepetnosprawnosci.

Bariery prawne to taki system prawny, ktéry nie stymuluje procesu re-
habilitacyjnego. Przyktadem bariery prawnej moze by¢ ustawodawstwo
z zakresu zatrudniania os6b niepelnosprawnych, ktére nie zawsze jest dla
nich korzystne i moze powodowa¢ manipulacje degradujace i ograniczajg-
ce prace os0b w niepetni sprawnych (np. praca na akord).

Na bariery architektoniczne sktadajg sie wszelkie bariery utrudniajace
poruszanie sie osoby niepetnosprawnej w terenie lub w mieszkaniu i jego
najblizszym otoczeniu, np. wysokie krawezniki, waskie drzwi, schody, brak
podjazdu utrudniajgce korzystanie z woézkéw inwalidzkich lub innego
sprzetu rehabilitacyjnego. W poréwnaniu z poprzednimi barierami, bariery
architektoniczne, pomimo duzych naktadéw finansowych, sg tatwiejsze
do zlikwidowania - wymagajg jedynie przestrzegania prawa budowlanego,
ktére wyraznie gwarantuje usuwanie barier architektonicznych lub niedo-
puszczanie do powstawania nowych.4>

44 Sowa J. dz. cyt, s. 581.
45 Kawczynska-Butrym Z. dz. cyt,, s. 38-39.
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2.4. Pomoc instytucjonalna i pozainstytucjonalna dla
osOb niepetnosprawnych i ich opiekunéw

Podobnie jak w przypadku potrzeb zdrowych i sprawnych oséb, reali-
zacji wielu potrzeb irozwigzan probleméw zyciowych stuza réznego ro-
dzaju instytucje. Sa to zaréwno makrospoteczne instytucje, bedace regula-
torami catoksztattu zycia spotecznego w kraju (np. prawo), jak i instytucje
nizszego rzedu, zaspokajajace potrzeby okreslonych zbiorowosci czy kate-
gorii os6b (np. samorzad lokalny, jednostki organizacyjne pomocy spo-
tecznej, szkoty itp.).46

Klasyfikacje instytucji dziatajacych na rzecz os6b z ograniczona spraw-
nosciy, ze wzgledu na ich funkcje, prezentuje rysunek 12.

instytucje okreslajgce
i nadajace status osobom
niepetnosprawnym
(system prawa,
orzecznictwa)

instytucje
niespecyficzne, instytucje
realziujgce rézne instytucje rehabilitujace
potrzeby dziatajgce na (np. system
spoteczenstwa rzecz 0sob rehabilitacji

jednoczesnie z ograniczong leczniczej,
(np. szkoty, sprawnoscia zaopatrzenia
koscidt, zaktady ortopedycznego)
pracy)

instytucje rekompensujgce
i wspomagajace
(np. instytucje
zabezpieczenia spotecznego,
pomocy spotecznej)

Rysunek 12. Instytucje dziatlajace na rzecz os6b niepelnosprawnych
Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Ostrowska A., Sikorska J.
Syndrom niepetnosprawnosci w Polsce. Bariery integracji, Wydawnictwo IFiS PAN,
Warszawa 1996, s. 116.

Oprocz pomocy instytucji osoby z ograniczong sprawnos$cig moga liczy¢
takze na wsparcie pozainstytucjonalne. Podziat form wsparcia i pomocy

46 Ostrowska A., Sikorska J. dz. cyt., s. 113.
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osobom niepetnosprawnym przedstawia rysunek 13.47

Formy wsparcia

i pomocy osobom
niepetnosprawnym

wsparcie wsparcie
instytucjonalne, pozainstytucjonalne,
formalne nieformalne

instytucje
pozarzadowe:
organizacje,
stowarzyszenia,
fundacje

rodzina, grupy
samopomocy,
spotecznosé lokalna,
grupa sasiedzka,
wolontariusze

instytucje rzagdowe
i samorzadowe

Rysunek 13. Formy wsparcia i pomocy osobom niepelnosprawnym
Zrédto: Kijak R.J. Niepetnosprawnos¢ intelektualna. Miedzy diagnozq a dziataniem, Centrum
Rozwoju Zasobdéw Ludzkich, Warszawa 2013, s. 55.

2.4.1. Instytucje rzqdowe i samorzgdowe

Najbardziej znang instytucja w Polsce, ktéra zajmuje sie wspieraniem
0s6b niepelnosprawnych jest Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Nie-
petnosprawnych (PFRON). Jest to fundusz celowy, ktérego gtéwnym zada-
niem jest finansowe wspomaganie systemu rehabilitacji zawodowej i spo-
tecznej oséb z ograniczong sprawnoscig. W ramach PFRON finansowana
jest m.in. likwidacja barier architektonicznych i komunikacyjnych, przysto-
sowanie i wyposazenie nowych i istniejacych miejsc pracy dla osob
z niepetnosprawnoscia, tworzenie warsztatow terapii zajeciowej i zakta-
dow aktywnos$ci zawodowej, zaopatrzenie oséb indywidualnych w sprzet
rehabilitacyjny, ortopedyczny oraz $srodki pomocnicze.

Kolejna ogodlnopolska instytucjg, dziatajaca na rzecz oséb niepeino-
sprawnych, jest Biuro Pelnomocnika Rzgdu do Spraw Oséb Niepeino-
sprawnych. Jego najistotniejszymi zadaniami sg m.in. opracowywanie pro-
jektow programoéw rzadowych z zakresu poprawy warunkéw zycia spo-
tecznego i zawodowego 0s6b z ograniczong sprawnoscia, inicjowanie i ko-
ordynowanie dziatan zmierzajacych do ograniczenia skutkéw niepeino-
sprawnosci i barier utrudniajgcych osobom niepeinosprawnym funkcjo-

47 Kijak R.J. Niepetnosprawnosé intelektualna. Miedzy diagnozq a dziataniem, Centrum
Rozwoju Zasob6éw Ludzkich, Warszawa 2013, s. 55.
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nowanie w spoteczenstwie, wspotpraca z organizacjami pozarzadowymi.

Reforma ustrojowa panstwa w 1989 roku sprawita, Ze znaczna cze$¢
zadan dotyczacych oséb w niepeini sprawnych zostata powierzona samo-
rzagdom terytorialnym. Zadania samorzadu wojewddzkiego, w zakresie
wspierania os6b z ograniczong sprawnosci, okre$la Rozporzadzenie Mini-
stra Polityki Spotecznej z dnia 6 sierpnia 2004 roku w sprawie okreslenia
zadan samorzadu wojewddztwa, ktére moga by¢ dofinansowane ze Srod-
kow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych#8 i sg
to roboty budowlane dotyczace obiektéw stuzacych rehabilitacji, w zwigz-
ku z potrzebami oséb niepetnosprawnych. Zadania powiatu, w tym zakre-
sie, sa sformutowane w Rozporzadzeniu Ministra Pracy i Polityki Spotecz-
nej z dnia 25 czerwca 2002 roku w sprawie okreslenia rodzajow zadan
powiatu, ktére moga by¢ finansowane ze sSrodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych#9.50 Nalezg do nich finansowanie
(§ 2 r.r.z.p.):

e sportu, kultury, rekreacji i turystyki oséb niepelnosprawnych,

e zaopatrzenia w sprzet rehabilitacyjny, przedmioty ortopedyczne
i Srodki pomocnicze przyznawane osobom niepeinosprawnym,

o likwidacji barier architektonicznych, w komunikowaniu sie i tech-
nicznych, w zwigzku z indywidualnymi potrzebami os6b niepeino-
sprawnych,

e rehabilitacji dzieci i mtodziezy, szkolenia i przekwalifikowania os6b
niepetnosprawnych,

e ushugi ttumacza jezyka migowego lub ttumacza-przewodnika.

System wsparcia instytucjonalnego wobec 0s6b niepeinosprawnych na

poziomie gminy realizowany jest przede wszystkim za posSrednictwem
pomocy spotecznej, ktéra wykonuje zadania polityki spotecznej w zakresie
zabezpieczenia spotecznego w ramach osrodkéw pomocy spotecznej, do-
mow pomocy spotecznej, warsztatéw terapii zajeciowej. Pomoc spoteczna
realizuje swoje zadania samodzielnie lub w partnerstwie z trzecim sekto-
rem, kos$ciotem, zwigzkami wyznaniowymi oraz osobami fizycznymi i pra-

48 Rozporzadzenie Ministra Polityki Spotecznej z dnia 6 sierpnia 2004 roku w sprawie
okre$lenia zadan samorzadu wojewddztwa, ktére moga by¢ dofinansowane ze $§rodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych

(tekst jednolity: Dz.U. z 2015 poz. 937), dalej: r.z.s.w.

49 Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 25 czerwca 2002 roku
w sprawie okre$lenia rodzajow zadan powiatu, ktére mogg by¢ finansowane ze $rodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych

(tekst jednolity: Dz.U. 2015 poz. 926), dalej: r.r.z.p.

50 Florek-Luszczki M., Lachowski S. Dziatania instytucjonalne na rzecz oséb niepetnospraw-
nych, Medycyna Ogélna i Nauki o Zdrowiu, 4 (2013), s. 482.
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wnymi.>!

Instytucje moga oferowa¢ osobom niepetnosprawnym $wiadczenia pie-
niezne lub niepieniezne. Najpopularniejsze formy wsparcia pienieznego
prezentuje tabela 10.

Nowym $wiadczeniem pienieznym, posrednio zwigzanym z niepetno-
sprawnoscia, jestjednorazowe Swiadczenie w wysokosci 4000 zi, wpro-
wadzone Ustawg z dnia 4 listopada 2016 roku o wsparciu kobiet w cigzy
i rodzin ,Za zyciem”52. Swiadczenie to przystuguje, niezaleznie od dochodu
rodziny, z tytutu urodzenia sie zywego dziecka, posiadajacego zaswiadcze-
nie o ciezkim i nieodwracalnym upos$ledzeniu albo nieuleczalnej chorobie
zagrazajacej zyciu, ktdre powstaty w prenatalnym okresie rozwoju dziecka
lub w czasie porodu. Osobg uprawniong do tego Swiadczenia jest rodzic
dziecka, opiekun prawny albo opiekun faktyczny. W przypadku ubiegania
sie o Swiadczenie przez rodzica dziecka wymagany jest rowniez zaswiad-
czenie o pozostawaniu kobiety pod opieka medyczng nie p6Zniej niz od 10
tygodnia cigzy do porodu. Swiadczenie to przystuguje na dzieci urodzone
po 1 stycznia 2016 roku, jezeli wniosek zostanie ztozony w ciggu 12 mie-
siecy od urodzenia dziecka (art. 10 u.w.k.c.).

Na podstawie i.w.k.c. wprowadzony zostal program kompleksowego
wsparcia dla rodzin ,Za zyciem”, dotyczacy w szczegdélnoSci wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka wsparcia dla kobiet w cigzy i ich rodzin
w przypadku cigzy powiktanej oraz opieki, w tym paliatywnej lub rehabili-
tacji dzieci posiadajacych zaswiadczenie o ciezkim i nieodwracalnym upo-
Sledzeniu albo nieuleczalnej chorobie zagrazajacej zyciu, ktore powstaty
w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu, a takze po-
mocy w zabezpieczeniu szczeg6lnych potrzeb, w tym mieszkaniowych, ro-
dzin z dzieckiem posiadajagcym zaswiadczenie o ciezkim i nieodwracalnym
uposledzeniu albo nieuleczalnej chorobie zagrazajacej zyciu, ktére powsta-
ly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu (art. 12
u.w.k.c.). Program ten zostat wprowadzony Uchwatg nr 160 Rady Mini-
strow z dnia 20 grudnia 2016 roku w sprawie programu kompleksowego
wsparcia dla rodzin ,Za zyciem”53.

Od 2013 roku wiele kontrowersji wzbudzajg zasady przyznawania
Swiadczenia pielegnacyjnego, ktére zgodnie z zapisami ustawy o Swiadcze-
niach rodzinnych przystuguje tylko opiekunom oséb niepeinosprawnych,
ktérych niepelnosprawnos$¢ powstata nie p6Zniej niz do ukoniczenia 18

51 Florek-tuszczki M., Lachowski S. Dziatania instytucjonalne na rzecz oséb niepetnospraw-
nych, Medycyna Og6lna i Nauki o Zdrowiu, 4(2013), s. 482.

52 Ustawa z dnia 4 listopada 2016 roku o wsparciu kobiet w ciazy i rodzin ,Za zyciem”
(Dz.U.z 2016 poz. 1860 z p6zn.zm.), dale: u.w.k.c.

53 Uchwata nr 160 Rady Ministréw z dnia 20 grudnia 2016 roku w sprawie programu
kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za zyciem” (M.P. z 2016 poz. 1250).
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roku zycia lub w trakcie nauki w szkole lub w szkole wyzszej, jednak nie
poZniej niz do ukonczenia 25 roku zycia. Opiekunowie oséb niepeino-
sprawnych, ktérych niepeinosprawnos$¢é powstata w pdzniejszym oKkresie
mog3 liczy¢ na specjalny zasitek opiekunczy, ktérego otrzymanie uzalez-
nione jest od spetnienia kryterium dochodowego 764 zt na cztonka rodziny
albo zasitek dla opiekunow, jezeli ich prawo do Swiadczenia pielegnacyjne-
go wygasto z mocy prawa na podstawie art. 11 ust. 3 Ustawy z dnia 7 grud-
nia 2012 r. o zmianie ustawy o Swiadczeniach rodzinnych oraz niektérych
innych ustaw5* z dniem 1 lipca 2013 roku. Zaréwno zasitek dla opiekunow,
jak i specjalny zasitek opiekuniczy jest duzo nizszy od $wiadczenia piele-
gnacyjnego (od 2018 roku przystuguje w kwocie 1477 zt miesiecznie)
i wynosza od 1 listopada 2018 roku 620 zi miesiecznie (do 31 pazdziernika
2018 roku wynosity 520 zt miesiecznie).

Zapis ustawy uzalezniajgcy przyznanie Swiadczenia pielegnacyjnego od
wieku osoby, w ktérym niepetnosprawno$¢ powstata zostat uznany przez
Trybunat Konstytucyjny za niezgodny z art. 32 ust.1 Konstytucji RP - Wy-
rok Trybunatu Kostytucyjnego z dnia 21 pazdziernika 2014 r. sygn. akt.
K 38/13.55

Osobom niepetnosprawnym przystuguja réwniez $wiadczenia niepie-
niezne. Jednym z takich $wiadczen s3 ustugi opiekunicze oraz specjalistycz-
ne ustugi opiekuncze. Ustugi opiekunicze obejmuja pomoc w zaspokajaniu
codziennych potrzeb zyciowych, opieke higieniczng, zalecong przez lekarza
pielegnacje oraz, w miare mozliwos$ci, zapewnienie kontaktéw z otocze-
niem. Specjalistyczne ustugi opiekuncze s to ustugi dostosowane do szcze-
gblnych potrzeb wynikajacych z rodzaju schorzenia lub niepetnosprawno-
$ci, Swiadczone przez osoby ze specjalistycznym przygotowaniem zawo-
dowym. Swiadczenie to jest odptatne (art. 50 u.p.s.).

Ustugi opiekuncze wzgledem osoby z niepetnosprawnosciag moga by¢
réwniez $wiadczone w osrodkach wsparcia, czyli w jednostkach organiza-
cyjnych pomocy spotecznej dziennego pobytu (art. 51 u.p.s.).

54 Ustawa z dnia 7 grudnia 2012 r. o zmianie ustawy o $wiadczeniach rodzinnych oraz
niektorych innych ustaw (Dz.U. 2012 poz. 1548 z p6zn. zm.).

55 Wyrok Trybunatu Kostytucyjnego z dnia 21 pazdziernika 2014 r. sygn. akt. K 38/13
(Dz.U. 2014 poz. 1442), por. Informacja prawna o wyroku Trybunatu Konstytucyjnego z
dnia 21 pazdziernika 214 r. (K 38/13) dotyczqcym ustawy o swiadczeniach rodzinnych,
https://www.senat.gov.pl/gfx/senat/userfiles/_public/k9/komisje/2015/ku/informpra
wna/k_38_13.pdf (data dostepu: 3 listopad 2018 rok).
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Tabela 9. Swiadczenia pieniezne uzaleznione od posiadania orzeczenia
o niepelnosprawnosci [stan na: 1 pazdziernika 2018 roku]

Osoba
uprawniona
« T
IS >
AEE
Nazwa Swiadczenia Warunki uzyskania = 5| 8 g Regulacja prawna
28| 58
oc£| k£
| 2%
2| &g
= =]
posiadanie catkowitej niezdolno$¢ do Art. 37 ustawy
pracy . Z dnia z dnia
spetnianie kryterium dochodowego (dla 12 marca 2004
osoby samotnie gospodarujacej roKu 0 pomoc
Zasitek staty - w wysokosci 701 zt, a dla osoby X s o%epczne' Y
w rodzinie - w wysokosci 528 zt) (tekzt 'ednollity-
nie pobieranie renty socjalnej, DzU z]2018 oz.
$wiadczenia pielegnacyjnego, specjalnego ) .1508 ) poz.
zasitku opiekunczego )
posiadanie orzeczenia
o niepelnosprawnosci lub
posiadanie orzeczenia o znacznym (;ant ;g ;l'siawyd
stopniu niepetnosprawnosci lub z 123003 ;zlfupa a
. posiadanie orzeczenia o umiarkowanym senrt .
Zasitek L PURDS o $wiadczeniach
. . stopniu niepetnosprawnosci, jezeli X .
pielegnacyjny . s rodzinnych
niepelnosprawnos¢ powstata przed (tekst jednolity:
ukonczeniem 21 roku zycia Dz U] 22017 )
nieprzebywanie w instytucji p(.)z. 1952)
zapewniajacej catodobowe utrzymanie '
nie pobieranie dodatku pielegnacyjnego
Art. 75 ustawy
z dnia 17 grudnia
1998 roku
posiadanie prawa do renty lub emerytury o0 emeryturach
posiadanie catkowitej niezdolnosci do i rentach
Dodatek pracy oraz do samodzielnej egzystencji X z Funduszu
pielegnacyjny nieprzebywanie w zaktadzie opiekurczo- Ubezpieczen
leczniczym lub w zaktadzie Spotecznych
pielegnacyjno-opiekuniczym (tekst jednolity:
Dz.U.z 2018
poz. 1270
posiadanie orzeczenia o niezdolnosci do
pracy
posiadanie wymaganego okresu
sktadkowego i niesktadkowego Art.. >7 ustaw
) 2 z dnia 17 grudnia
niezdolno$¢ do pracy powstata 1998 roku
w okresach, o ktérych mowa w art. 6 ust. o emeryturach
1pkt1i?2, pkt3lit.b,pkt4,6,7i19,ust.2 .
Renta z tytutu T . irentach z
. . pkt 1, 3-819lit. a, pkt 10 lit. a, pkt 11-12,
niezdolnosci do ; o Funduszu
13 lit. a, pkt 14 lit. a i pkt 15-17 oraz art. 7 . .
pracy . h Ubezpieczen
pkt 1-3, 5 lit. a, pkt 6 1 12 ustawy Spotecznych
o emeryturach i rentach z Funduszu (teist 'edn};lit .
Ubezpieczen Spotecznych, albo nie D]z U Vi
pézniej niz w ciggu 18 miesiecy od 22018 p(.)z. 1270)
ustania tych okreséw lub posiadanie '
okresu sktadkowego i niesktadkowego
wynoszacego co najmniej 20 lat dla
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Nazwa Swiadczenia

Warunki uzyskania

Osoba
uprawniona

Osoba
niepelnosprawna
Opiekun osoby
niepelnosprawne;j

Regulacja prawna

Renta z tytutu
niezdolnosci do

pracy (ciqg dalszy)

kobiety lub 25 lat dla mezczyzny oraz
catkowitej niezdolnosci do pracy

nie ma ustalonego prawa do emerytury
z Funduszu lub nie spetnia warunkéw do
jej uzyskania

Renta socjalna

petnoletnos$¢

posiadanie orzeczenia o catkowitej
niezdolnosci do pracy z powodu
naruszenia sprawnos$ci organizmu, ktére
powstato:

przed ukonczeniem 18 roku Zycia

w trakcie nauki w szkole lub w szkole
wyzszej - przed ukonczeniem 25 roku
zycia

w trakcie ksztatcenia w szkole
doktorskiej, studiow doktoranckich lub
aspirantury naukowej

nie posiadanie prawa do emerytury,
uposazenia w stanie spoczynku, renty

z tytutu niezdolnosci do pracy, renty
inwalidzkiej lub nie pobieranie
$wiadczenia o charakterze rentowym

z instytucji zagranicznych, renty
strukturalnej, a takze zasitku
przedemerytalnego, $wiadczenia
przedemerytalnego lub nauczycielskiego
$wiadczenia kompensacyjnego

nie posiadanie nieruchomosci rolnej

o powierzchni uzytkéw rolnych
przekraczajacej 5 hektarow
przeliczeniowych

nie przebywanie w areszcie
tymczasowym lub nie odbywanie kary
pozbawienia wolnosci (z wyjatkiem kary
pozbawienia wolnosci w systemie dozoru
elektronicznego)

Art. 4,7, 8 ustawy
z dnia 27 czerwca
2003 roku o rencie
socjalnej
(tekst jednolity:
Dz.U.z 2018
poz. 1340)

Dodatek do zasitku
rodzinnego z tytutu
ksztatcenia
i rehabilitacji dziecka
niepetnosprawnego

posiadanie prawa do zasitku rodzinnego
na niepetnosprawne dziecko

posiadanie przez dziecko w wieku do 16
roku zycia orzeczenia o
niepelnosprawnosci, albo przez dziecko
powyzej 16 roku zycia do ukonczenia 24
roku zycia orzeczenia o umiarkowanym
lub o znacznym stopniu
niepelnosprawnosci

Art. 13 ustawy
z dnia 28 listopada

2003 roku

o Swiadczeniach
rodzinnych

(tekst jednolity:
Dz.U.z 2017
poz. 1952)
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Nazwa Swiadczenia

Warunki uzyskania

Osoba
uprawniona

Osoba
niepelnosprawna

Opiekun osoby
niepetnosprawne;j

Regulacja prawna

Swiadczenie
pielegnacyjne (wraz
z optacanymi
sktadkami na
ubezpieczanie
emerytalno- rentowe
oraz zdrowotne)

— osoba niepetnosprawna posiada

orzeczenie o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci albo orzeczenie

o niepelnosprawnosci tacznie ze
wskazaniami: koniecznosci statej lub
dtugotrwatej opieki lub pomocy innej
osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong
mozliwos$cia samodzielnej egzystencji
oraz koniecznosci statego wspétudziatu
na co dzien opiekuna dziecka w procesie
jego leczenia, rehabilitacji i edukacji
niepetnosprawnos¢ osoby wymagajacej
opieki powstata nie pdzniej niz do
ukonczenia 18 roku zycia lub w trakcie
nauki w szkole lub w szkole wyzszej,
jednak nie pdzniej niz do ukonczenia 25
roku zycia

osoba wymagajaca opieki nie pozostaje
w zwiazku matzenskim, chyba ze
wspo6tmatzonek legitymuje sie
orzeczeniem o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci

osoba wymagajaca opieki nie zostata
umieszczona w rodzinie zastepczej,

z wyjatkiem rodziny zastepczej
spokrewnionej, rodzinnym domu dziecka
albo, w zwigzku z koniecznoscia
ksztalcenia, rewalidacji lub rehabilitacji,
w placéwce zapewniajacej catodobowa
opieke, w tym w specjalnym osrodku
szkolno-wychowawczym, z wyjatkiem
podmiotu wykonujacego dziatalno$é
lecznicza, i korzysta w niej z catodobowej
opieki przez wiecej niz 5 dni w tygodniu

Art. 17 ustawy
z dnia 28 listopada

2003 roku

o $wiadczeniach
rodzinnych

(tekst jednolity:
Dz.U.z 2017
poz. 1952)

Specjalny zasitek
opiekunczy
(wraz z optacanymi
sktadkami na
ubezpieczanie
emerytalno-rentowe
oraz zdrowotne)

osoba niepetnosprawna posiada
orzeczenie o znacznym stopniu
niepelnosprawnosci albo orzeczenie

o niepeinosprawnosci tgcznie ze
wskazaniami: konieczno$ci statej lub
dtugotrwatej opieki lub pomocy innej
osoby w zwiagzku ze znacznie ograniczong
mozliwos$cig samodzielnej egzystencji
oraz koniecznosci statego wspdétudziatu
na co dzien opiekuna dziecka w procesie
jego leczenia, rehabilitacji i edukacji

Art. 16a ustawy
z dnia 28 listopada
2003 roku
o $wiadczeniach
rodzinnych
(tekst jednolity:
Dz.U.z 2017
poz. 1952)
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Osoba

uprawniona
Nazwa $wiadczenia Warunki uzyskania sl . 'g Regulacja prawna
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= =]
— spelnione jest kryterium dochodowe
— osoba wymagajaca opieki nie pozostaje
w zwiazku matzenskim, chyba ze
wspo6tmatzonek legitymuje sie
orzeczeniem o znacznym stopniu
()Spiizilﬁr?; za(ivl}:al; me;;e%nosprawposa o o Art. 16a ustawy
p y (wr ~ osoba wymagajaca opieki nie zostata 2 dnia 28 listopada
z optacanymi umieszczona w rodzinie zastepczej,
: o . . 2003 roku
sktadkami na z wyjatkiem rodziny zastepczej - ;
: : L . . X o $wiadczeniach
ubezpieczanie spokrewnionej, rodzinnym domu dziecka :
. . i rodzinnych (tekst
emerytalno-rentowe albo, w zwigzku z koniecznoscia ; A
. L e jednolity: Dz.U.
oraz zdrowotne) ksztatcenia, rewalidacji lub rehabilitacji,
; . N 22017 poz.1952)
- ciqg dalszy w placéwce zapewniajacej catodobowa
opieke, w tym w specjalnym osrodku
szkolno-wychowawczym, z wyjatkiem
podmiotu wykonujacego dziatalno$¢
leczniczg, i korzysta w niej z catodobowej
opieki przez wiecej niz 5 dni w tygodniu
Zasitek dla opiekuna przystuguje osobie, Art. 2 ustawy z dnia
Zasitek dla opiekuna | jezeli decyzja o przyznaniu jej prawa do 4 kwietnia 2014
(wraz z optacanymi | $wiadczenia pielegnacyjnego wygasta z roku o ustaleniu
sktadkami na mocy prawa na podstawie art. 11 ust. 3 i wyptacie zasitkow
ubezpieczanie ustawy z dnia 7 grudnia 2012 r. o zmianie X dla opiekunéw
emerytalno - ustawy o $wiadczeniach rodzinnych oraz (tekst jednolity:
rentowe oraz niektérych innych ustaw (Dz.U. poz. 1548 Dz.U.z 2017
zdrowotne) orazz 2013 r. poz. 1557) z dniem 1 lipca poz. 2092)
2013r.

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie aktéw prawnych opublikowanych w Dziennikach

Ustaw.

Osobie, ktéra z powodu niepelnosprawnosci nie moze samodzielnie
funkcjonowaé¢ w codziennym zyciu i ktorej nie mozna zapewni¢ niezbednej
pomocy w formie ustug opiekunczych, przystuguje prawo do umieszczenia
w domu pomocy spotecznej. Osoba ta wnosi optate za pobyt w domu po-
mocy spoteczne w wysokosci do 70% swego dochodu. Pozostatg czes$¢ od-
ptatnosci ponosza matzonek, zstepni przed wstepnymi, a w dalszej kolej-
nosci gmina, z ktérej osoba zostata skierowana do domu pomocy spotecz-
nej (art. 54 i 61 u.p.s.). W Polsce funkcjonujg réwniez rodzinne domy po-
mocy spotecznej, prowadzone przez osobe fizyczng lub organizacje pozyt-
ku publicznego dla nie mniej niz trzech i nie wiecej niz o$miu zamieszkuja-
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cych wspoélnie os6b wymagajacych z powodu wieku lub niepetnosprawno-
$ci wsparcia w tej formie (art. 52 u.p.s.).

Jezeli osoba nie wymaga catodobowej opieki, alternatywa dla domu
pomocy spotecznej moze by¢ mieszkanie chronione. Ta forma pomocy
przygotowuje osoby tam przebywajace, pod opieka specjalistow, do pro-
wadzenia samodzielnego zycia lub zastepujgce pobyt w placowce zapew-
niajacej catodobowa opieke. Mieszkanie chronione zapewnia warunki sa-
modzielnego funkcjonowania w $rodowisku, w integracji ze spotecznoscia
lokalng. Moze by¢ ono prowadzone przez kazda jednostke organizacyjna
pomocy spotecznej lub organizacje pozytku publicznego (art. 53 u.p.s.).

Za osobe, ktdra zrezygnuje z zatrudnienia w zwigzku z konieczno$cia
sprawowania bezposredniej, osobistej opieki nad dtugotrwale lub ciezko
chorym czlonkiem rodziny oraz wspélnie niezamieszkujacymi matka, oj-
cem (w tym te$ciami) lub rodzenstwem, osrodek pomocy spotecznej opta-
ca sktadke na ubezpieczenia emerytalne i rentowe od kwoty kryterium
dochodowego na osobe w rodzinie, jezeli doch6d na osobe w rodzinie oso-
by opiekujacej sie nie przekracza 150% kwoty kryterium dochodowego na
osobe w rodzinie i osoba opiekujaca sie nie podlega obowigzkowo ubez-
pieczeniom emerytalnemu i rentowym z innych tytutéw lub nie otrzymuje
emerytury albo renty. Dotyczy to réwniez oséb, ktére w zwiazku z ko-
niecznos$cig sprawowania opieki pozostajg na bezptatnym urlopie (art. 42

u.p.s.).
2.4.2. Organizacje pozarzgdowe

Potrzeby os6b niepetnosprawnych i ich rodzin moga by¢ zaspokajane

przez organizacje pozarzadowe.56

Zgodnie z art. 3 ust. 2 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 roku o dziatalno-

$ci pozytku publicznego i o wolontariacie®?, organizacjami pozarzadowymi
sa:

e niebedace jednostkami sektora finanséw publicznych w rozumie-
niu ustawy z dnia 27 sierpnia 2009 r. o finansach publicznych>8 lub
przedsiebiorstwami, instytutami badawczymi, bankami i spétkami
prawa handlowego bedacymi panstwowymi lub samorzadowymi
osobami prawnymi,

56 Gruszczynska T.U. Prawnoadministracyjne i spoteczne formy pomocy osobom niepetno-
sprawnym i rodzinom. W: Palak Z., Bartkowicz Z. (red.) Wsparcie spoteczne w rehabilitacji
i resocjalizacji, Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin 2004, s. 186.
57 Ustawa z dnia 24 kwietnia 2003 roku o dziatalno$ci pozytku publicznego i o wolontaria-
cie (tekst jednolity: Dz.U. z 2018 poz. 450), dalej: u.p.p.w.

58 Ustawa z dnia 27 sierpnia 2009 r. o finansach publicznych

(tekst jednolity: Dz.U. 2017 poz. 2077).
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e niedziatajace w celu osiggniecia zysku
osoby prawne lub jednostki organizacyjne nieposiadajace osobowosci
prawnej, ktorym odrebna ustawa przyznaje zdolno$¢ prawng, w tym fun-
dacje i stowarzyszenia. Do organizacji pozarzadowych nie zalicza sie partii
politycznych, zwigzkéw zawodowych i organizacji pracodawcoéw, samo-
rzagdow zawodowych, fundacji utworzonych przez partie polityczne (art. 3
ust. 214 u.p.p.w).

Organizacje pozarzagdowe sg pomostem miedzy osobami z ograniczong
sprawnos$cig a administracjg rzagdowg i samorzgdowa, ich udziat w $wiad-
czeniu pomocy osobom niepelnosprawnym jest znaczacy.>® Czesto dziataja
na zasadzie wolontariatu, czyli Swiadomej i dobrowolnej, bezptatnej pracy
na rzecz innych, ktéra wykracza poza wiezi rodzinno-kolezensko-przyja-
cielskie. Praca wolontaryjna jest wyrazeniem wewnetrznej postawy stuzby
i solidarnosci, ktéra ukierunkowana jest na integralny rozwoj osoby po-
przez jej wzrost w korzystnym zaangazowaniu.6?

Organizacje pozarzadowe dziatajg przede wszystkim w swoim bezpo-
$rednim otoczeniu spotecznym.®! Zgodnie z wynikami badan kondycji sek-
tora organizacji pozarzadowych w Polsce z 2015 roku, w grudniu 2014
roku zarejestrowanych byto 17 tys. fundacji i 86 tys. stowarzyszen. Jednak-
ze nalezy zaznaczy¢, ze ponad 100 tys. zarejestrowanych organizacji nie
oznacza, ze tyle wtasnie prowadzi dziatalno$¢ - szacuje sie, ze okoto 70%
zarejestrowanych organizacji rzeczywiscie prowadzi dziatalno$¢, a pozo-
state jg zawiesity badZ zakonczyty, jednak nie wyrejestrowaty sie z REGON-
u.62 Najwiecej organizacji trzeciego sektora w 2015 roku dziatato w naste-
pujacych dziedzinach (przy czym organizacje podczas prowadzonych ba-
dan miaty mozliwo$¢ wskazania dowolnej liczby dziedzin): sport, turysty-
ka, rekreacja, hobby - 55%, edukacja i wychowanie - 53%, kultura i sztuka
- 35%, rozwoj lokalny - 21%, ustugi socjalne, pomoc spoteczna - 21% oraz
ochrona zdrowia - 20%.63

Przyktadem organizacji pozarzadowej dziatajacej na rzecz oséb z nie-
pelnosprawnoscia jest Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym (TPG).

59 Gruszczynska T.U. dz. cyt,, s. 190.

60 Tomanek O. Program Starszy Brat - Starsza Siostra jako przyktad wspierania rodziny
z dzieckiem niepetnosprawnym. W: Wrona S., Walkowska W. (red.) Niepetnosprawnosc
w rodzinie jako wyzwanie edukacyjne, Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego, Katowice
2014,s.151.

61 Niesporek A. Trzeci sektor w Polsce. Organizacje pozarzqdowe w sektorze socjalnym. W:
Pawlas-Czyz S., Wodz K. (red.) Praca socjalna wobec wspotczesnych problemoéw spotecz-
nych: materialy pomocnicze dla stuchaczy specjalizacji 1l stopnia w zawodzie pracownik
socjalny, Wydawnictwo Edukacyjne Akapit, Torun 2007 s. 95-99.

62 Adamiak P., Charycka B., Gumkowska M. Kondycja sektora organizacji pozarzadowych
w Polsce 2015. Raport z badan, Stowarzyszenie Klon/Jawor, Warszawa 2016, s. 27.

63 Tamze, s. 33.
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Dziata ono od 1991 roku i zrzesza naukowcéw, lekarzy, rehabilitantow,
pedagogow, ttumaczy jezyka migowego, ttumaczy - przewodnikéw, osoby
ghuchoniewidome i ich bliskich oraz wolontariuszy. Organizuje m.in. turnu-
sy szkoleniowo-rehabilitacyjne, plenery rzezbiarskie, warsztaty i zajecia
artterapeutyczne, turnieje szachowe, szkolenia dla rodzicéw i opiekunéw
oraz specjalistow pracujgcych z osobami gtuchoniewidomymi. Oprocz tego
pomaga w zaopatrywaniu w sprzet rehabilitacyjny, popularyzuje proble-
matyke os6b gtuchoniemych poprzez aranzacje wystaw i seminariéw oraz
reprezentuje interesy oséb gluchoniemych na forum panstwowym.64

Pomoca dzieciom niepetnosprawnym $wiadczy takze tak zakorzeniona
w polskiej tradycji organizacja, jak Zwigzek Harcerstwa Polskiego. Druzyny
,Nieprzetartego Szlaku” aktywnie wtlaczajg sie w proces rewalidacji, po-
przez zrzeszanie dzieci i mtodziezy niepelnosprawnej.t> Niepetnosprawne
zuchy i harcerze liczg dzi$ prawie 10 000 0s6b.6¢ Gto6wnym zadaniem dru-
zyn jest przywrocenie wiary w: warto$¢ zycia, w przekonanie o samodziel-
nosci, r6wnos¢ z innymi i swoje miejsce w spoteczenstwie. Przynalezno$¢
dzieci z ograniczong sprawnos$ciga do druzyny harcerskiej pozytywnie
wptywa na ich socjalizacje. Jest to efektem organizowania przez instrukto-
row doswiadczen, ktore stanowig podstawe ujawniania zachowan prospo-
tecznych i dostarczajg modeli zachowania. Stwarza to warunki do uczenia
sie zachowan poprzez nasladownictwo oraz stosowanie wzmocnien
w chwili pojawienia sie wtaSciwego zachowania i osiggniecia okreslonej
sprawnoS$ci spotecznej, czemu sprzyja stosowany system stopni harcer-
skich.67

Kolejnym przyktadem stowarzyszenia dziatajacego na rzecz oséb nie-
pelnosprawnych moze by¢ Stowarzyszenie na rzecz Dzieci z Zaburzeniami
Genetycznymi ,,GEN”, powstate z inicjatywy rodzicow dzieci z rzadkimi
zespotami chromosomowymi. Idei powstania tego rodzaju stowarzyszenia
przyswiecat fakt, ze pomimo réznic wystepujacych pomiedzy chorobami
genetycznymi, to dotkniete nimi dzieci i ich rodziny maja zblizone lub
wrecz takie same potrzeby. Gtéwne cele Stowarzyszenia ,,GEN” to: pomoc
dzieciom z zaburzeniami uwarunkowanymi genetycznie w osigganiu op-
tymalnego poziomu rozwoju; obalenie mitu o nieskuteczno$ci wspomaga-

64 Kubarewicz A. Osoby ghuchoniewidome. W: Cwirynkato K., Kosakowski Cz. (red.) Rehabi-
litacja i edukacja 0séb z niepetnosprawnosciq wielozakresowq, Wydawnictwo Adam Mar-
szalek, Torun 2012, s. 137-138.

65 Korna$ D. Znaczenie druzyn ,Nieprzetartego Szlaku” dla uspotecznienia mtodziezy upo-
sledzonej umystowo. W: Mitkowska G. Olszak-Krzyzanowska B. (red.) Terazniejszosc i przy-
sztos¢ oséb niepetnosprawnych w kontekscie spotecznych zmian, Oficyna Wydawnicza Im-
puls, Krakéw 2008, s. 341.

66 https://zhp.pl/program/nieprzetarty-szlak/ (data dostepu: 15 luty 2017 rok).

67 Kornas D. dz. cyt., s. 341.
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nia rozwoju swoich podopiecznych; dziatanie na rzecz tolerancji spotecznej
i szacunku dla kazdego cztowieka oraz pomoc rodzinie i dgzenie, aby kazde
dziecko mogto przezy¢ szczesliwe dziecinstwo. Cele te realizowane sg m.in.
poprzez wspoétorganizowanie i organizowanie konferencji, sesji nauko-
wych, sympozjow i szkolen; popularyzacje wiedzy na temat probleméw,
z ktorymi borykaja sie osoby z rzadkimi chorobami genetycznymi i ich ro-
dziny, prowadzenie wortalu tematycznego, organizowanie turnuséw reha-
bilitacyjnych itp.68

2.4.3 Grupy wsparcia i grupy samopomocowe

Grupy wsparcia sg tworzone przez ludzi osobiScie i bezposrednio do-
tknietych jakim$ problemem lub sytuacjg. Poprzez spotykanie sie z innymi
osobami, ktore borykaja sie z podobnym problemem, maja niezwyklg moz-
liwo$¢ czerpania od nich sity i zrozumienia oraz dzielenia sie tym samym.
Grupa daje nadzieje, oparcie, poczucie przynaleznosci. Regularne spotkania
i kontakty z innymi osobami s3g nie tylko okazja do rozmowy, lecz takze
wychodza naprzeciw poczuciu osamotnienia w problemie.

Grupa wsparcia to takze miejsce, gdzie pod okiem specjalisty - np. pe-
dagoga, psychoterapeuty, psychologa itp. - mozna doswiadczy¢ nowych
sposobow radzenia sobie z problemami. Petni rowniez role edukacyjng, np.
uczy sposobéw radzenia sobie z silnymi emocjami.

W grupie wsparcia, oprécz wzajemnej akceptacji i szacunku, bardzo
wazna role petni zasada poufnosci - to miejsce w ktérym mozna swobod-
nie wyraza¢ swoje emocje, bez narazania sie na ocenianie lub niezrozu-
mienie.

Grupy wsparcia nie przekracza z reguty kilkunastu cztonkdéw. Jej spo-
tkania odbywaja sie zwykle regularnie w ustalonym miejscu i czasie. Cechg
charakterystyczng tych spotkan jest ustrukturyzowana forma, ktéra jedno-
cze$nie jest na tyle elastyczng, ze uwzglednia biezace potrzeby uczestni-
kow spotkan oraz samopoczucie kazdej z os6b. Rolg osoby prowadzacej
grupe wsparcia jest troszczenie sie o to, aby kazdy z cztonkéw grupy miat
zagwarantowany czas na wypowiedZ. Jednocze$nie zwraca on uwage na
prawo kazdej z os6b do pozostania bierng i milczaca, gdy taki jest jej wy-
bor.69

Przyktadem grupy wsparcia moze by¢ wspélnota ,Wiary i Swiatta”, kto-

68 Wojcik M. Osoby z rzadkimi zespotami genetycznymi. W: Cwirynkato K., Kosakowski Cz.
(red.) Rehabilitacja i edukacja 0séb z niepetnosprawnosciq wielozakresowq, Wydawnictwo
Adam Marszatek, Torun 2012, s. 352-353.

69 Chanik A., Dudzinska M., Krawczyk J., Osipczuk M., Paikert K., Pawlikowska I., Sitarz A,
Soszynska J., Tyszkowska M., Zarychta K. Psychoterapia po ludzku, Stowarzyszenie Intro
we Wroctawiu, Wroctaw 2011, s. 25.
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ra jest tworzona przez osoby niepelnosprawne intelektualnie i ich rodziny.
Wspdélnota ta powstata w 1971 roku we Frangji, jako wyraz sprzeciwu wo-
bec odrzucenia, ktérego ludzie uposledzeni umystowo iich rodziny do-
znawali ze strony spoteczenstwa. Pierwsza wspélnota ,Wiara i Swiatto”
w Polsce powstata we Wroctawiu w 1978 roku. Obecnie wspdlnote, funk-
cjonujgca rowniez pod nazwa ,Muminki”, mozna spotka¢ prawie we wszy-
stkich najwiekszych miastach Polski. Ruch ten, cho¢ zakorzeniony jest
w tradycji katolickiej, ma charakter ekumeniczny. Jego celem jest przeta-
manie muru izolacji i obojetnosci otaczajacego osoby niepetnosprawne
intelektualnie i ich rodziny oraz tworzenie wokét nich wspdlnoty, w ktorej
kazdy mdgtby znaleZ¢ swoje miejsce, rozwijac sie i wzrasta¢ w atmosferze
przyjazni oraz akceptacji. Kazda wspodlnota sktada sie z trzech czesci: 1/3
cztonkow stanowig osoby upos$ledzone umystowo tzw. Muminki; 1/3 ich
rodzice i rodzenstwo oraz 1/3 wolontariusze zwani Paszczakami.??

Kolejnym przyktadem grupy wsparcia moze by¢ Grupa Wsparcia Ro-
dzicow utworzona w Katowicach przy placowce oswiatowej - Miejskim
Przedszkolu nr 50. W jej sktad wchodza rodzice dzieci o specjalnych po-
trzebach edukacyjnych oraz specjalisci pracujacy w przedszkolu. Gtéwnym
celem spotkan tej grupy wsparcia jest dzielenie sie doSwiadczeniami z by-
cia rodzicem dziecka z niepelnosprawnoscig. Oprocz tego, spotkania sg
okazja do porozmawiania z innymi, przekonania sie, czy problemy z dziec-
kiem sg podobne do tych, ktére maja inni rodzice, podzielenia sie doswiad-
czeniami i poproszenia o wyrazenie zdania na dany temat innych rodzicow.
W ramach spotkan organizowane sg rowniez zajecia psychologiczno-
warsztatowe, ktére maja na celu integracje rodzicéw oraz wyposazenie ich
w umiejetnosci psychologiczne oraz zorganizowanie przestrzeni do mozli-
woSci odreagowania stresow i napie¢ dnia codziennego.”!

Samopomoc, a wlasciwie wzajemna pomoc, istnieje w Zyciu spoteczno-
éci ludzkich od zarania dziejéw. Slady wzajemnej pomocy s3 odnajdywane
m.in. przez archeologdéw w wykopaliskach - dowody wskazuja, ze juz lu-
dzie pierwotni pomagali przetrwa¢ swoim stabszym, niepelnosprawnym
wspotplemiencom.”?

Mianem samopomocy okres$la sie taka pomoc, ktérej samodzielnie, bez
udziatu profesjonalistéw, dostarczajg sobie ludzie dotknieci tymi samymi

70 Studzizba A. Wspélnoty ,Wiary i Swiatta” jako grupy wsparcia oséb niepetnosprawnych
intelektualnie i ich opiekunow. W: Palak Z., Bartkowicz Z. (red.) Wsparcie spoteczne w reha-
bilitacji i resocjalizacji, Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin
2004,s.170-171.

71 http://mp50.pl/grupa-wsparcia-rodzicow (data dostepu: 14 luty 2017 rok).

72 Szmagalski ]. Fundamenty samopomocy. W: Jordan P. (red.) Od pomocy do samopomocy,
Centrum Wspierania Aktywno$ci Lokalnej CAL, Warszawa 2003, s. 8.
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problemami w swoim funkcjonowaniu psychospotecznym.”3

Metoda grup samopomocowych polega na systematycznym spotykaniu
sie w celu wzajemnego wzmacniania, przy czym czestotliwos¢ i forma spo-
tkan sg uzaleznione od uczestnikéw. Poprzez wspoélne dyskusje i wymiane
doswiadczen, kazdy cztonek tego rodzaju grupy zaréwno ,daje”, jak i ,bie-
rze”. Uczestnicy grup samopomocowych ucza sie od siebie wzajemnie,
wspolnie poszukuja rozwigzan utatwiajagcym stawianie czota problemom.
Podobne do$wiadczenia i problemy sprawiajg, Ze osoby te tatwiej dzielg sie
swoimi trudno$ciami i emocjami. Udzial w grupie samopomocowej zmniej-
sza poczucie osamotnienia, tworzy poczucie wspdlnoty i solidarnosci.’#

Grupy samopomocowe peinig doniosta role w edukowaniu spoteczen-
stwa. Wzajemne kontakty osdb z ograniczong sprawnos$cig z pelnospraw-
nymi osobami umozliwiajgq lepsze zrozumienie i wyzbycie sie niekorzyst-
nych uprzedzen i stereotypoéw. Oprocz tego osoby niepelnosprawne maja
mozliwo$¢ udzielania pomocy innym, przez co udowadniajg sobie i innym
swoja przydatno$¢ spoteczna. Jest to wsparcie dowarto$ciowujace, gdyz
polega na podwyzszeniu samooceny i likwidacji frustracji zwigzanej z nad-
miernym uzaleznieniem spotecznym.”>

Kategorie, na jakie wg A.H. Katz’a i E.I. Bendera mozna podzieli¢ grupy
samopomocowe, ilustruje rysunek 14.76

Pomimo Ze rozwoj grup samopomocowych w Polsce nastgpit po 1989
roku, to niektore z nadal istniejgcych rozpoczety swoja dziatalnos¢ o wiele
wcze$niej. Przyktadem takiej grupy jest ,Wspolnota Burego Misia”, ktéra
swga dziatalno$¢ podjeta w Krakowie w 1983 roku. Skupia ona osoby nie-
petnosprawne intelektualnie i fizycznie, ich rodziny i petnosprawnych
przyjaciét. Ogniska lokalne znajdujg sie w Krakowie, Bytomiu oraz Pozna-
niu, przy czym miejscem centralnym jest Osada Burego Misia - gospodar-
stwo ulokowane na Kaszubach. Wspélnota ta powstata z potrzeby spotka-
nia i towarzyszenia osobom niepeinosprawnym w codziennoS$ci. Jako or-
ganizacja samopomocowa powstata rowniez po to, aby wspomoc rodziny
z ograniczong sprawnoscig - otoczy¢ je zainteresowaniem i stworzy¢ wa-
runki do solidarystycznego zaspokajania potrzeby bezpieczenstwa i przy-
naleznos$ci. Dziatania podejmowane w ogniskach lokalnych stuza zacie-
$nianiu wiezi miedzy poszczegdlnymi cztonkami grupy - dazy do tworze-

73 Tamze, s. 8.

74 Jordan P., Gotebiowska M., Marszat ]. Samopomoc - razem przezwyciezymy trudnosci,
Stowarzyszenie Biuro Obstugi Ruchu Inicjatyw Spotecznych BORIS, Warszawa 2007, s. 10.
75 Kirenko ]. Dylematy wsparcia spotecznego 0séb z niepetnosprawnosciq. W: Palak Z., Bart-
kowicz Z. (red.) Wsparcie spoteczne w rehabilitacji i resocjalizacji, Wydawnictwo Uniwer-
sytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin 2004, s. 14.

76 Sobierajski T. Samopomoc, Socius. Polsko-niemieckie pismo o osobach z niepetnospraw-
nosciami, 4(2009), s. 16.
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Rozdzial 2. System wsparcia 0s6b niepetnosprawnych i ich rodzin
nia grupy wzajemnie za siebie odpowiedzialnych przyjaciot.

srupy skupiajace sie na samospetnieniu
i osobistym rozwoju swoich cztonkéw

Il srupy udzielajace psychospotecznego
wsparcia
Ml crupy oferujace alternatywne sposoby
na zycie
| grupy jako schronienie dla
,odmiencow”

Rysunek 14. Kategorie grup samopomocowych
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Sobierajski T. Samopomoc, Socius.
Polsko - niemieckie pismo o osobach z niepetnosprawnosciami, 4(2009), s. 16.

Grupy samopomocowe

Osada Burego Misia powstata z troski o przyszto$¢ dorostych oséb nie-
petnosprawnych, ktorych opiekunowie czesto sami potrzebujg wsparcia.
Osada ta taczy w sobie funkcje domu mieszkalnego oraz miejsce pracy
(sp6tdzielnia socjalna). Mieszkaja w niej zar6wno osoby niepeinosprawne,
jak i petnosprawni asystenci. Mieszkancy Osady, wedlug wtasnych mozli-
wosci, pracujg na utrzymanie swojego domu - uprawniajg warzywa, hodu-
ja zwierzeta, pieka chleb itp. Cze$¢ swoich wyrobéw przeznaczaja na
sprzedaz. Za swoja prace otrzymuja wynagrodzenie, ktérym samodzielnie
rozporzadzaja. ,Bure Misie” mieszkajgce w Osadzie maja prawo do samo-
stanowienia, podejmuja decyzje zwigzane z zyciem codziennym, a takze
uczg sie ponoszenia konsekwencji za wtasne wybory.”?

77 Pasteczka M. Organizacje samopomocowe jako forma wsparcia dorostych oséb z gtebszq
niepetnosprawnosciq intelektualng oraz ich rodzin. W: Zieliniska ]., Plutecka K. (red.) Inter-
dyscyplinarne ujecie procesu wspierania oséb ze specjalnymi potrzebami, Wydawnictwo
Naukowe UP, Krakow 2015, s. 107-109.
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Rozdziat 3

Opieka nad niepetnosprawnym dzieckiem
w Swietle badan wiasnych

W tym rozdziale zamieszczono podstawowe informacje dotyczace prze-
prowadzonych badan oraz przedstawiono analize wynikéw badan wta-
snych. Celem badan byto opisanie problemdw, jakich doswiadczaja rodzice
sprawujacy opieke nad niepetnosprawnym dzieckiem.

Przeprowadzone badania miaty przede wszystkim charakter jakoscio-
wy. Sktadaty sie na nie: wywiady swobodne, zogniskowany wywiad grupo-
wy oraz analiza tre$ci. Transkrypcji dokonano wedtug uproszczonych za-
sad analizy konwersacyjnej, stanowig one doktadne odzwierciedlenie wy-
powiedzi narratoréw, tekst cytatow jest zatem niezgodny z zasadami pi-
sowni polsKiej.

3.1. Metodologia badan wtasnych

Termin ,metodologia” pochodzi z greki, gdzie methodos pierwotnie
oznaczato droge, a nastepnie umiejetny sposob robienia czego$, a w szcze-
gblnosci korzystania z mysli.

Metody naukowe mieszcza w sobie zespoty srodkéw i czynnosci ujete
w zasady, stuzace do: formutowania probleméw, projektowania badan
i zbierania danych potrzebnych do ich rozwigzania, analizy i teoretycznej
interpretacji danych oraz prezentacji, jak i praktycznemu wykorzystaniu
ustalen rzeczowych i wiedzy teoretycznej. Termin metoda odnosi sie row-
niez do formutowania wyjasnien i budowania teorii.

Kazdy etap prowadzenia badan pozwala na zastosowanie ,pierwiastka
twdrczego” i wymaga od badacza odkrywczej intuicji, wiedzy i wyobrazni.l

Proces badawczy to paradygmat naukowych dociekan, na ktéry sktada
sie siedem gtownych etapow: problem, hipotezy, plan badawczy, pomiar,
zbieranie danych, analiza danych i generalizowane. Kazdy etap ma wplyw

1 Sutek A. Ogréd metodologii socjologicznej, Wydawnictwo Naukowe SCHOLAR, Warszawa
2002,s.13-14.
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na teorie, a teoria z kolei oddziatuje na poszczegélne etapy. Jedng z naj-
wazniejszych cech procesu badawczego jest jego cykliczno$¢ trwajaca nie-
skonczenie i odzwierciedlajgca w ten sposéb postep dyscypliny naukowej.2

Prezentowane badania dotycza problemoéw zwigzanych z opieka nad
osoba niepelnosprawng ze wskazaniami: koniecznos$ci statej lub dtugo-
trwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong
mozliwos$cig samodzielnej egzystencji oraz koniecznos$ci statego wspoétu-
dziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji
i edukacji albo znacznym stopniem niepelnosprawnosci. Majg za zadanie
identyfikacje kierunkéw dziatan, bedacych odpowiedzig na problemy ja-
kich doSwiadczajg rodzice os6b niepetnosprawnych.

3.1.1. Przedmiot i cel badan

Przedmiotem niniejszych badan sg problemy, na jakie napotykaja ro-
dzice zamieszkujacy tereny wiejskie, sprawujacy bezposrednia opieke nad
dzie¢mi legitymujacymi sie orzeczeniem o niepeinosprawnos¢, tacznie ze
wskazaniami: koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej
osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzy-
stencji oraz koniecznosci statego wspoétudziatu na co dzien opiekuna dziec-
ka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji albo znacznym stop-
niem niepetnosprawnosci.

Badania spoteczne mogg stuzy¢ wielu celom, wsréd nich najcze$ciej
wymieniane s3 trzy:

e eksploracja - badania prowadzone s3 po to, by rzuci¢ Swiatto na ja-
ki$ temat, lub tez oswoi¢ badacza z jakas tematyka. Z reguty badania
eksploracyjne stuza zaspokojeniu ciekawosci badacza i jego pra-
gnieniu lepszego zrozumienia przedmiotu, zbadaniu mozliwos$ci
podjecia szerszych badan, badz tez wypracowania metod, ktore zo-
stang uzyte w dalszych badaniach;

e opis - badania prowadzone s3g po to, by opisa¢ jaka$ sytuacje lub
wydarzenie. Badacz prowadzi obserwacje, a nastepnie opisuje to, co
zaobserwowat. Badania opisowe odpowiadajg na pytania: co, kiedy,
gdzie, jak;

e wyjasnianie - badania odpowiadajace na pytanie dlaczego.3 Zawarte
s3 w nich zaréwno pytania o stan badanego przedmiotu, jak i pyta-

2 Frankfort-Nachmias Ch., Nachmias D. Metody badawcze w naukach spotecznych, Wydaw-
nictwo Zysk i S-ka, Poznan 2001, s. 36.

3 Babbie E. Podstawy badan spotecznych, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2009,
s.107-109.
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nia o zwigzki pomiedzy jego czesciami badZ wiasnosciami.*
Celem przeprowadzonych badan uczyniono analize i ocene problemdw,
jakich do$wiadczaja rodzice sprawujacy opieke nad niepelnosprawnym
dzieckiem.

3.1.2. Pytania badawcze

Gtowny problem badawczy zawiera sie w pytaniu: Jakich probleméw
doswiadczajq rodzice zamieszkujqcy tereny wiejskie, sprawujqcy bezposred-
niq opieke nad dziecmi legitymujqcymi sie orzeczeniem o niepetnosprawnosé,
tgcznie ze wskazaniami: koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki lub po-
mocy innej osoby w zwiqzku ze znacznie ograniczong moZzliwosciq samo-
dzielnej egzystencji oraz koniecznosci statego wspotudziatu na co dzien opie-
kuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji albo znacznym
stopniem niepetnosprawnosci?

Aby odpowiedzie¢ na powyzsze pytanie, postawiono nastepujace szcze-
gbétowe pytania badawcze:

e Jakim zmianom ulegta organizacja Zycia rodzinnego w zwigzku

z niepetnosprawno$cia dziecka?
e Jak ksztattuje sie w rodzinie podziat obowigzkéw zwigzanych
z opieka nad niepetnosprawnym cztonkiem rodziny?

o W jaki sposéb niepetnosprawnos¢ dziecka wptyneta na relacje w ro-

dzinie?

e W jaki sposéb niepeinosprawnos¢ wptywa na relacje rodzic-dzie-

cko?

e W jaki sposéb niepelosprawnos$¢ dziecka wptyneta na zdrowie

opiekuna?

e Jakie sg postawy otoczenia wobec dziecka niepetnosprawnego i jego

opiekuna?

e Jak zmienito sie funkcjonowanie spoteczne rodzica w zwigzku z ko-

niecznoS$cig statej opieki nad niepetnosprawnym dzieckiem?

e Jaka jest dostepno$¢ wsparcia spotecznego dla rodzicow opiekujg-

cych sie niepelnosprawnym dzieckiem?

e Jaka jest dostepno$¢ wsparcia instytucjonalnego dla rodzicéw opie-

kujacych sie niepetnosprawnym dzieckiem?

e Jakie jest postrzeganie przez opiekuna przysztosci dziecka niepet-

nosprawnego?

e Jakie s3g potrzeby i oczekiwania rodzicéw oséb niepetnosprawnych

w stosunku do instytucji prowadzacych dziatania na rzecz oséb

4 Sotoma L. Metody i techniki badan socjologicznych: wybrane zagadnienia, Wydawnictwo
Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego, Olsztyn 2002, s. 41.
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Z ograniczong sprawnoscig?

e Jakimi zasobami dysponuje $rodowisko lokalne w zakresie wspie-
rania rodzicow sprawujacych bezposrednig opieke nad niepetno-
sprawnym dzieckiem?

3.1.3. Metody, techniki i narzedzia badawcze

Przeprowadzone badania miaty przede wszystkim charakter jakoScio-
wy. Sktadaly sie na nie: wywiady swobodne, zogniskowany wywiad grupo-
wy oraz analiza tresci.

Wywiad swobodny, zwany roéwniez pogtebionym wywiadem etnogra-
ficznych, charakteryzuje sie swoboda osoby prowadzacej wywiad w aran-
zowaniu sekwencji pytan oraz sposobu ich formutowania w zaleznosci od
sytuacji wywiadu. Przed rozpoczeciem wywiadu badacz konstruuje liste
poszukiwanych informacji, lecz prowadzac tego rodzaju wywiad musi by¢
otwarty na nowe wylaniajace sie informacje oraz okoliczno$ci. Kolejnos¢
pytan, ich forma i tre$¢ jest dostosowywana do respondenta, przy czym
jezyk wywiadu swobodnego jest bliski jezykowi potocznemu, nie jest ujed-
nolicony lub sformalizowany dla wszystkich respondentéw.> Jest to swo-
bodna rozmowa z respondentem, przy czym zadaniem osoby prowadzacej
wywiad jest wtracanie od czasu do czasu pytania, prosby o sprecyzowanie
wypowiedzi.6

Wywiady swobodne przeprowadzono od kwietnia do maja 2016 roku
z 15 respondentami, rodzicami dzieci niepelnosprawnych zamieszkujacych
na terenie wiejskim, ktérzy sprawuja bezposrednia opieke nad dzieé¢mi
legitymujacymi sie orzeczeniem o niepelnosprawnos¢, tacznie ze wskaza-
niami: koniecznoS$ci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby
w zwiazku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystencji
oraz koniecznos$ci statego wspétudziatu na co dzien opiekuna dziecka
w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji albo znacznym stopniem
niepetnosprawnosci.

Wywiady trwaty od 20 do 80 minut, $redni czas trwania wywiadéw wy-
nosit 43 minuty. Podczas ich przeprowadzania zaobserwowano réznego
rodzaju reakcje emocjonalne respondentéw na zadawane pytania, zazwy-
czaj byly to wzruszenie i tzy. Pojawiaty sie réwniez momenty ciszy, pod-
czas ktorych badany miat czas na zebranie mys$li i wyttumienie emocji.
W jednym przypadku, ze wzgledu na gwattowne wzruszenie i nadmiar ne-

5 Konecki K. Studia z metodologii badan jakoSciowych: teoria ugruntowana, Wydawnictwo
Naukowe PWN, Warszawa 2000, s. 169.

6 Mayntz R., Holm K. Hiibner P. Wprowadzenie do metod socjologii empirycznej, Panstwowe
Wydawnictwo Naukowe, Warszawa 1985, s. 132.
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gatywnych emocji wywiad musiat by¢ przerwany. Powrécono do niego po
godzinnej przerwie.

W trakcie badan przeprowadzono takze zogniskowany wywiad grupo-
wy, czyli dyskusje prowadzong przez moderatora, w ktérej uczestniczy
jednocze$nie kilka oséb. Zadaniem moderatora jest odpowiednie ukierun-
kowanie wywiadu, tak aby uzyska¢ jak najwiecej informacji na temat
przedmiotu badan.” Tego rodzaju wywiady charakteryzuje luzny styl pro-
wadzenia rozmowy, podczas ktérego dazy sie do sprowokowania oséb
w nim uczestniczgcych, do wyrazania wielu réznorodnych opinii na dany
temat.8 Gtownymi cechami tej metody sa:

e realizacja w grupie;

e koncentracja wokot jakiego$ tematu;

e poglebienie rozmowy;

e dyskusja, a nie tylko odpowiedzi na zadane pytania.

Podtoze teoretyczne tej metody stanowig:
e metodologia badan jakoSciowych;
e psychologia spoteczna, w tym wiedza na temat matych grup, dyna-
miki grup i proceséw grupowych.
Zaletami zogniskowanych wywiadéw grupowych sa:

e pozytywny wzajemny wptyw uczestnikow na siebie, w tym stymulo-

wanie wtasng wypowiedzig innych do brania udziatu w dyskusji;

e stymulowanie aktywnoS$ci uczestnikow i kreatywnosci grupy przez

moderatora;

¢ minimalizowanie czynnikéw zaburzajacych obiektywizm uzyskiwa-

nych informacji;

¢ informacje od wiekszej liczby os6b w danym czasie;

e bogactwo wnioskdow.

Do ograniczen zogniskowanych wywiadow grupowych naleza:

e zagrozenie zjawiskiem konformizmu grupowego, sugerowania, do-

minowania;

e hamowanie dyskusji przez moderatora poprzez nieadekwatne sy-

gnaty werbalne i niewerbalne;

o mozliwo$¢ uzyskania nieobiektywnych informacji zgodnych z hipo-

tezami lub oczekiwaniami moderatora;

e mozliwo$¢ uzyskania informacji bardziej powierzchownych niz

w wywiadzie indywidualnym;

7 Maison D. Zogniskowane wywiady grupowe: jakosciowa metoda badan marketingowych,
Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2001, s. 12.
8 Kvale S. Prowadzenie wywiadéw, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2012, s. 126.
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¢ ryzyko nadinterpretacji lub mylnej interpretacji.’

Zogniskowany wywiad grupowy zorganizowano w dniu 29 lipca 2016
roku w Biurze Edukacji i Aktywizacji w Konopiskach. Udziat w nim wzieto
6 ekspertéw, ktdrzy na co dzien pracujg z rodzinami z problemem niepet-
nosprawnosci.

Ponadto w przeprowadzonych badaniach postuzono sie analizg tresci,
czyli metodg, w ktorej podstawa wnioskowania jest tres¢ przekazu.10 Ana-
lizie treSci poddano:

e artykuty dotyczace dziatan podejmowanych na rzecz rodzin z pro-
blemem niepetnosprawnosci opublikowane w prasie lokalnej ,Pa-
sma” oraz na stronach internetowych: gminy Konopiska
www.konopiska.pl, jak i Stowarzyszenia Oséb Niepetnosprawnych
Ruchowo, ich Rodzin i Przyjaciét ,, Prometeus”
http://www.prometeus.b3b.pl/;

e akty prawa lokalnego Gminy Konopiska.

Materiat badawczy zebrano réwniez przy wykorzystaniu badania ilo-
Sciowego, polegajacego na wtdrnej analizie danych, czyli tzw. danych za-
stanych. Do najwazniejszych zalet analizy danych wtornych nalezy ich rze-
telnos$¢ i doktadno$¢ oraz dostepnos¢ danych zbieranych w réznym cza-
sie.ll Dane wtdrne do analizy pozyskano z:

e Narodowego Spisu Powszechnego LudnoSci i Mieszkan 2011;

e sprawozdan z zakresu $wiadczen z pomocy spotecznej przekazywa-
nych przez Gminny Osrodek Pomocy Spotecznej w Konopiskach do
Slaskiego Urzedu Wojewddzkiego za pomoca Centralnej Aplikacji
Statystycznej;

e sprawozdan z zakresu $wiadczen rodzinnych i zasitkéow dla opie-
kunéw przekazywanych przez Gminny O$rodek Pomocy Spoteczne;j
w Konopiskach do Slaskiego Urzedu Wojewddzkiego za pomoca
Centralnej Aplikacji Statystyczne;.

W przeprowadzonych badaniach zastosowana zostata triangulacja me-
tod, czyli podejscie do przedmiotu badan z wiecej niz jednej perspektywy,
przez co uzyskuje sie wielowymiarowy obraz analizowanego problemul2.

Zroznicowane perspektywy wypracowano poprzez:

e wykorzystanie w analizie zaréwno danych zastanych, jak i wywota-
nych;

9 Maison D. Zogniskowane wywiady grupowe: jakosciowa metoda badan marketingowych,
Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2001, s. 12-23.

10 Frankfort- Nachmias Ch., Nachmias D. Metody badawcze w naukach spotecznych, Wy-
dawnictwo Zysk i S-ka, Poznan 2001, s. 341.

11 Tamze, s. 321-323.

12 Gibbs G. Analizowanie danych jakosciowych, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa
2011, s.167.
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e zapewnienie, aby pozyskane informacje pochodzity zaréwno od ro-
dzicoéw dzieci niepetnosprawnych, jak i od przedstawicieli instytucji,
ktére udzielajg im wsparcia;

e pozyskanie informacji z wykorzystaniem zaréwno iloSciowych, jak
i jakoSciowych metod badawczych.

3.1.4. Charakterystyka badanej grupy

Obiektem badan byli rodzice zamieszkujgcy na terenie wiejskim, ktorzy
sprawujg bezposrednig opieke nad dziecmi legitymujgcymi sie orzecze-
niem o niepelnosprawnosci, tacznie ze wskazaniami: koniecznosci statej
lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie
ograniczong mozliwo$cig samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci sta-
tego wspétudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia,
rehabilitacji i edukacji albo znacznym stopniem niepetnosprawnosci.

Przy doborze préby do przeprowadzenia wywiadéw swobodnych za-
stosowano dobor losowy, czyli pozwalajacy na okre$lenie prawdopodo-
bienstwa, z jakim kazdy element populacji moze by¢ wiaczony do proby.
W niniejszym badaniu zastosowano losowanie systematyczne, ktére polega
na wybieraniu kazdego k-tego elementu z populacji, poczawszy od pierw-
szego elementu, ktory zostaje wybrany w sposéb losowy.13

W bazie danych Gminnego Osrodka Pomocy Spotecznej w Konopiskach
na dzien 31 marca 2016 roku figurowato 39 osdb pobierajacych swiadcze-
nie pielegnacyjne z tytutu rezygnacji z zatrudnienia lub innej pracy zarob-
kowej w celu opieki nad osobg zalezna. Z listy osob, ktore pobraty swiad-
czenie pielegnacyjne w marcu 2016 roku wybrano co trzecig osobe po-
czawszy od numeru 2, czyli o numerach: 2, 5, 8, 11, 14, 17, 20, 23, 27, 30,
33, 36, 39 na liscie. Wszystkie osoby pobierajace Swiadczenie pielegnacyj-
ne to kobiety. Z wytypowanej grupy trzynastu osob, cztery osoby nie wyra-
zity zgody na przeprowadzenie wywiadu. Swoja decyzje o odmowie udzia-
tu w badaniach uzasadniali nastepujaca: bardzo dobrymi efektami rehabili-
tacji dziecka niepetnosprawnego i obawami przed dawaniem innym rodzi-
com dzieci z podobnym schorzeniem nadziei na podobne sukcesy w walce
z chorobg (1 osoba), brakiem czasu z powodu obowigzkéw domowych
(1 osoby), obawg przed zapoznaniem sie z treScig rozmowy przez osoby
postronne (1 osoba) oraz niechecig rozmawiania o niepetnosprawnosci
dziecka (1 osoba).

Ponadto wywiady przeprowadzono z szeScioma rodzicami (réwniez
matkami), ktérzy systematycznie uczestniczg wraz z dzie¢mi w zajeciach
organizowanych przez Stowarzyszenie Osoéb Niepelnosprawnych Rucho-

13 Frankfort- Nachmias Ch., Nachmias D. dz. cyt., s. 200-202.
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wo, ich Rodzin i Przyjaciét ,Prometeus”.

Z grupy os6b uczestniczacych w zajeciach plastycznych lub boccia, wy-
brano 13 rodzicéw opiekujacych sie niepetnosprawnym dzieckiem, ze
wskazaniami: konieczno$ci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej
osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzy-
stencji oraz koniecznosci stalego wspotudziatu na co dzien opiekuna dziec-
ka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji albo znacznym stop-
niem niepetnosprawnosci, ktérzy nie pobierali $wiadczenia pielegnacyjne-
go z Gminnego Osrodka Pomocy Spotecznej w Konopiskach. Z listy 13 oso6b
wybrano co drugg osobe réwniez poczynajac od numeru 2, czyli osoby
Z numerem: 2, 4, 6, 8, 10, 12 na liScie.

Wszystkie osoby biorgce udziat w badaniach to mieszkanki gminy Ko-
nopiska. Sposrod nich pie¢ matek samotnie wychowuje dzieci.

Zarowno wsrod osob pobierajacych swiadczenie pielegnacyjne, jak i ko-
rzystajacych ze wsparcia Stowarzyszenia ,,Prometeus” nie byto ani jednego
ojca, ktéry sprawowatby opieke nad niepetnosprawnym dzieckiem.

Tabela 10 szczeg6towo charakteryzuje respondentow.

Tabela 10. Charakterystyka rodzicoéw dzieci niepelnosprawnych
bioracych udzial w badaniu

Kobieta lat 29 wychowujaca wspdlnie z meZem niepetnosprawna 5-letnig céreczke, ktéra
Rozméwecezyni_1 | na skutek okotoporodowego niedotlenienia cierpi na mézgowe porazenie dzieciece
czterokonczynowe.

Kobieta lat 39 wychowujaca wspélnie z mezem 15-letniego niepetnosprawnego syna O.
Rozméwcezyni 2 | oraz dwie corki 7-letnig i 3-letnia. O. zostat osoba niepetnosprawna w wyniku wypadku
komunikacyjnego.

Kobieta lat 57 wychowujaca wraz z mezem 16-letnig niepetnosprawna cérke M. M. ma

Rozméwezyni_3 starszg o 15 lat siostre i starszego o 18 lat brata.

Kobieta lat 55 wychowujaca wraz z mezem niepetnosprawnego 33-letniego syna K., ktory
urodzit sie z Zespotem Downa. Rozmdéwczyni_4 posiada jeszcze mtodszego syna,
Rozméwecezyni_4 | ktéry obecnie nie zamieszkuje z rodzicami.

Rozmoéweczyni_4 jest aktywnym cztonkiem Stowarzyszenia Os6b Niepetnosprawnych
Ruchowo, ich Rodzin i Przyjaciét ,Prometeus”.

Kobieta lat 66 wychowujaca wraz z mezem niepeinosprawng intelektualnie 42-letnia
corke A. A. posiada jedna dorostg siostre, ktdra zatozyta wtasna rodzine i mieszka
Rozméwecezyni_5 | oddzielnie.

Rozméweczyni_5 jest cztonkiem zarzadu Stowarzyszenia Os6b Niepetnosprawnych
Ruchowo, ich Rodzin i Przyjaciét ,,Prometeus”.

Kobieta lat 65 wychowujaca wspélnie z mezem niepetnosprawnego intelektualnie
25-letniego syna A. A. posiada dwdch dorostych braci, ktérzy prowadza oddzielne
Rozmoéwecezyni_6 | gospodarstwa domowe.

Rozmoéweczyni_6 aktywnie dziata na rzecz parafii oraz w Stowarzyszeniu Os6b
Niepetnosprawnych Ruchowo, ich Rodzin i Przyjaciét ,Prometeus.

Kobieta lat 47 wychowujgca wraz z mezem niepetnosprawng intelektualnie 22-letnig
corke P. oraz zdrowa 19-letnig cérke, uczennice liceum ogélnoksztatcacego. Rozméca_7
jest cztonkiem Stowarzyszenia Oséb Niepelnosprawnych Ruchowo, ich Rodzin i Przyjaciét
,Prometeus”.

Rozmoéwczyni_7
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Rozméwecezyni_8

Kobieta lat 46 samotnie wychowujaca 26-letnig niepetnosprawng cérke K. cierpiaca na
porazenie mézgowe. Rozméwczyni_8 posiada réwniez dwie zdrowe co6rki, ktére prowadza
z nig wspoélne gospodarstwo domowe: 24-letnig i 23-letnia. Mtodsza z cérek samotnie
wychowuje 6-letniego syna. Starsza z cérek jest w trakcie procesu rozwodowego,
wychowuje rocznego syna.

Sze$cioosobowa rodzina zamieszkuje we wiasnym domu wraz z matka rozméwczyni.

Rozméwecezyni_9

Kobieta lat 63, wdowa, samotnie wychowujaca 28-letnig corke B. cierpiaca na Zespot
Downa. B. posiada trzech braci w wieku 32 lat oraz 28 lat (blizniacy).
Rozméweczyni_9 jest aktywnym cztonkiem Stowarzyszenia Os6b Niepetnosprawnych
Ruchowo, ich Rodzin i Przyjaciét Prometeus.

Rozméwcezyni_10 | ktdry cierpi na czterokoniczynowe porazenie mézgowe. Respondentka posiada réwniez

Kobieta lat 63, wdowa, samotnie wychowuje niepelnosprawnego 35-letniego syna k.,

dorosta corke, ktora zatozyta wiasna rodzine.

Rozméwcezyni_11

Kobieta lat 34 wychowujaca wraz z mezem 10-letniego syna E. cierpiacego na dzieciece
porazenie mézgowe oraz zdrowego 12-letniego syna.

Rozméwecezyni_12 |i 11-letnia. Posiada réwniez czwdrke zdrowych dzieci: 17-letnig cérke oraz synow

Kobieta w wieku 43 lat samotnie wychowujaca dwie autystyczne cérki: 15-letnig

w wieku: 25, 241 23 lat.

Rozmoéwecezyni_13

Kobieta lat 53 samotnie wychowujaca 30-letnig corke J. cierpiaca na czterokonczynowe
porazenie mézgowe.

Rozméwecezyni_14 | Rozméwczyni posiada réwniez zdrowego 27-letniego syna, ktéry nadal prowadzi

Kobieta w wieku 48 wychowujaca wraz z mezem niepetnosprawnego 29-letniego syna D.

z rodzicami wspolne gospodarstwo domowe.

Rozméwecezyni_15 | posiada réwniez corke w wieku 28 lat (mieszkajaca poza granicami Polski), osobno

Kobieta lat 49, ktéra wspoélnie z mezem wychowuje niepetnosprawnego 9-letniego syna
D., ktéry urodzit sie jako wcze$niak, o bardzo niskiej wadze ok. 700 g. Respondenta

zamieszkujacego syna w wieku 29 lat, oraz wspoélnie zamieszkujacych synéw w wieku 24,
17i15lat.

Zrodto: opracowanie wiasne.

W zogniskowanym wywiadzie grupowym wziety udziat nastepujace

osoby:

Respondent_1 - starszy pracownik socjalny zatrudniony w Gmin-
nym Osrodku Pomocy Spotecznej w Konopiskach i zarazem cztonek
zarzadu Stowarzyszenia Oséb Niepelnosprawnych Ruchowo, ich
Rodzin i Przyjaciot ,Prometeus”;

Respondent_2 - Prezes Stowarzyszenia Oso6b Niepelnosprawnych
Ruchowo, ich Rodzin i Przyjaciét ,,Prometeus”;

Respondent_3 - starszy pracownik socjalny zatrudniony w Gmin-
nym Osrodku Pomocy Spotecznej w Konopiskach;

Respondent_4 - opiekunka w terenie zatrudniona w Gminnym
Osrodku Pomocy Spotecznej w Konopiskach;

Respondent_5 - starszy inspektor ds. $wiadczen rodzinnych i Za-
stepca Kierownika zatrudniona w Gminnym Os$rodku Pomocy Spo-
tecznej w Konopiskach;

Respondent_6 - starszy inspektor ds. Swiadczen rodzinnych zatrud-
niona w Gminnym O$rodku Pomocy Spotecznej w Konopiskach.
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3.1.5. Miejsce badan

Badania przeprowadzono wsréd mieszkancéw gminy Konopiska. Jest
to gmina wiejska potozona w wojewodztwie $lagskim, w powiecie czesto-
chowskim. Bezposrednio sgsiaduje z nastepujacymi gminami: Czestocho-
wa, Blachownia, Herby, Borondw, Starcza, Wozniki, Poczesna. Przez gmine
Konopiska przebiega droga wojewddzka nr 908 taczaca Tarnowskie Gory
z Czestochowa. Gmina sktada sie z 12 sotectw.
Wedtug danych Gtéwnego Urzedu Statystycznego gmine Konopiska
w 2015 roku (dane na dzien 31 grudnia) zamieszkiwato 10 740 mieszkan-
coOw, w tym 5 546 kobiet oraz 5 194 mezczyzn.14
Wywiady swobodne z mieszkanncami gminy przeprowadzono w:
e miejscu zamieszkania badanych (8 wywiadéw);
e w Biurze Edukacji i Aktywizacji prowadzonym przez Stowarzysze-
nie Oso6b Niepetnosprawnych, ich Rodzin i Przyjaciét ,Prometeus”
(4 wywiady);

e w siedzibie Gminnego OSrodka Pomocy Spotecznej w Konopiskach
(3 wywiady).

Zogniskowany wywiad grupowy przeprowadzono w Biurze Edukacji
i Aktywizacji w Konopiskach.

3.2. Analiza wynikéw badan wtasnych

3.2.1. Wptyw koniecznosci sprawowania opieki nad osobg
niepetnosprawnq na funkcjonowanie opiekuna

Diagnoza ciezkiej choroby lub uszkodzenia organizmu u danej jednost-
ki, powodujacych niepetnosprawnos¢, wywotuje skrajne emocje u oséb jej
najblizszych, szczegblnie rodzicdw. Zazwyczaj jest to szok, przerazenie, tak
jak w przypadku Rozmoéwczyni_14:

Szok, bo co mozna czuc, no nie? Takie przerazenie, nie? Bo to juz tyle lat temu,
dwadziescia dziewigc, ale szok, przerazenie, ze tak jest.

Podobnie zareagowata Rozmoéwczyni_8 Pierwsze uczucie byto straszne, dwa
dni nic do mnie nie docierato. Miatam takq ciocie, ktora mozna by powiedzie¢ ziapafa
mnie pod gardfo, podniosta do gory, dostatam po pysku i sie obudzitam. | sie obudzitam,
wtedy zaczeta sig taka naprawde ciezka juz praca, rehabilitacja codzienna, basen.

Rozmoéwczyni_8 nie spodziewata sie, Ze z corka jest co$ nie w porzadku.

14 http://swaid.stat.gov.pl/Dashboards/Portret%Z20terytorium.aspx
(data dostepu: 25 wrzesien 2016 rok).
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Pomimo probleméw okotoporodowych i wczesniactwa, lekarze byli dobrej
mysli i dopiero okoto 9 miesigca zycia dziecka wykryto u niego dzieciece
porazenie mézgowe. Jednak Rozméwczyni_8 nie poddawata sie i rozpocze-
ta walke o jak najlepsze funkcjonowanie cérki. Swiadcza o tym jej stowa:
Urodzita sie jako dziecko zdrowe, przedwczesne, z niskq waga ciafa 98 deko. (...) Nie
byto jeszcze takiego sprzetu, jak jest teraz, Ze sq respiratory. Wiozyli jg do inkubatora
itrzy dni byta smarowana wodg, oddychata jak ryba. Po trzech dniach zaczefa oddy-
chac, to sie zbiegto z mojg chorobg, bo wtedy tez dostatam lek, ktéry mnie, byt tak uczu-
lajacy, ze ja odleciatam, miatam Smier¢ kliniczng. | w chwili, kiedy ja przestatam oddy-
chac, ono zaczefo oddychac, to byto masakryczne. Przyszta siostra powiedziec, Zzebym
przyszta zobaczyc, jak moje dziecko pfacze, nareszcie ptacze, a ja w tej chwili umiera-
fam. No, ale udato im sig, uratowali mnie i nie byto oznak choroby. Dopiero jak miata
dziewie¢ miesigcy, byto wiadomo, Ze bedzie opozniona o jakies pot roku za dzie¢mi, bo
urodzita sie ponad cztery miesigce wczesniej. Pomimo, ze lezatam trzy miesigce w Szpi-
talu wezesniej. Od drugiego miesigca cigzy lezatam w szpitalu. Wtedy jeszcze nie byfo,
Ze, no byto wiadomo, ze bedzie pozniej, wigc, no ja to tak traktowatam normalnie, jak
wielkg mito$¢ swojg. Jak miata dziewie¢ miesiecy, dopiero wtedy pani doktor stwierdzita,
Ze cos jest nie tak. Neurolog na poczatku jg badaf, byto wszystko dobrze. | dopiero wte-
dy zaczeto sie to, ze K. ma porazenie mozgowe, Ze bedzie bardzo ciezko. Miato byc tak,
Ze miafo nie byc z nig kontaktu, miafa nie mowic, miata sig nie ruszac, miata nie chodzic.
No wiadomo, no bo dziecko, no silnie porazone. (...) Potem trafitySmy do neurologa
bardzo dobrego w Krakowie. (...) Zaczeto sie takie leczenie bardzo kosztowne, fakt.
Wszyscy mi pomagali i leczyta sie tam przez prawie 10 lat. Padaczka ustapita, nie byta
lekooporna wiec, wiec nie byto z tym jakich$ tam problemow. W tej chwili jest bardzo
dobrze. | rehabilitacja, stata rehabilitacja, ciezka. (...) Zmeczenie, czasami cztowiek nie
miat sify. Przyszty, byty kolejne dzieci, no ktore byly nauczone, ze muszq mi pomagac,
wiec jakos to przeszio.

Podobnie, jak w przypadku Rozméwczyni_8 réwniez inni badani usty-
szeli ze strony lekarzy najgorsza wersje stanu zdrowia dziecka, ktéra nie
sprawdzita sie: Tylko mi powiedzieli, ze nie bedzie widziat, ze nie bedzie styszat,
o takie rzeczy, nie. No to co najgorsze, nie (Rozmoéwczyni_14).

Wedtug pierwszej diagnozy on nie powinien w ogole chodzic, tylko gtowke dzwigac
(...). Ale on nie chodzi — on biega, jest dzieckiem nadpobudliwym, ma stwierdzone
ADHD (Rozmoéwczyni_15).

O braku empatii lekarzy w przekazywaniu informacji o powaznej cho-
robie dziecka mogg $wiadczy¢ stowa Rozmdéwczyni_6, ktéra dwukrotnie
spotkata sie z nietaktownym zachowaniem zich strony: W pierwszym mo-
mencie to nie byto wiadomo, ze on bedzie niepetnosprawny. On byt oSmiomiesieczny,
lekarz stwierdzit, ze jest wszystko OK i rzeczywiScie. Pierwszy szok przyszedt, kiedy A.
miat 7 miesiecy i wiedziatam majgc Starsze dzieci, wiedziatam, ze dzieci majgc 6-7 mie-
siecy, to juz siedzg. Natomiast A. lezat na pfask i nic nie wskazywato na to, Ze on siedzi.
Wiec lekarze mnie uspokajali, Ze to przyjdzie z czasem, Ze on jest wcze$niak, to doro-
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$nie do tego, ze to tam, no miesigc moze by¢ pozniej, dwa miesigce pdzniej. No, ale
Skonczyto sie na tym, ze A. zaczat siedziec, to miat dwa, rok i dwa miesigce. Natomiast,
jak miat rok, dokfadnie to sie tak zbiegfo, rok i dwa miesigce A. zaczat siedziec. No
i pani, ja zauwazytam w domu, ze w 10zeczku, tak jak juz prawie siedziat, tam okfadali-
$my go poduszkami, bo juz siedziat, ale jeszcze sie batam, Zeby sie nie potrzaskat, nie
przewrdcit, zabawki i on zaczat, nie to, ze wzigt w reke tq zabawke, tylko zaczat tak ma-
cac. No wiec, co$ mnie to zaniepokoito, posztam do doktor w o$rodku, no i pani doktor
mowi, ze, wie pani co, to najpierw damy skierowanie do okulisty. No, ale okulista byl
W zasiegu reki, przyjmowat dzieci, dorostych w Blachowni w szpitalu, pani J. Posztam
tam (...), maz zostat na korytarzu z betami (...), no i pani doktor pierwsze co, to spojrza-
fa na A. (...). A pani doktor méwi Co pani zrobili, co pani chce ode mnie, przeciez przy-
prowadzita pani takie dziecko, i co pani chce zebym zrobifa. Jak to ustyszatam, to zo-
stawitam tego mojego biednego A, na tym przewijaku i wybiegtam. Po prostu wybie-
gfam. Maz nie wiedziat, co sie dzieje. No wiec wszedt do gabinetu, no bo wyleciatam
bez dziecka i poleciatam sobie gdzie$. A ja doleciatam do portierni w szpitalu w Bla-
chowni i oprzytomniatam na tyle, ze sie wrocitam z powrotem. No bo po prostu juz jako$
ta emocja ze mnie sptynefa, ta adrenalina, no i wrocitam sie. Wysztam od, to byfo rano,
bo pani doktor przyjmowata rano, wiec wysztam z tego gabinetu (...) i méwie do meza:
Nie, ja biore i jade do Czestochowy, obojetnie gdzie. Ja gdzie$ musze, jakies miejsce
znalezc, w ktorym postawig wiasciwg diagnoze na to, nie. No i tak sie ztozyfo, ze trafi-
fam do polikliniki, do wspaniatej pani doktor Z. (...) Byto niedowidzenie, byto zez pora-
Zenny, ale sie okazato, ze no niestety. Jest szansa — dfugie lata terapii. (...) | drugi szok
przesztam potem, potem, no wiadomo, potem lekarz jeden, drugi, trzeci, potem sie oka-
zafa i alergia, i za tym zrobita si¢ astma, bo nikt nie wierzyt, ze A. ma alergie (...). Drugi
Szok przezytam wiasnie, jak, jak sze$¢ lat, dziecko nie mowi. W ogdle to zaczat pozno
chodzi¢. Jak zaczat chodzic, to tez zaczat chodzic miat dwa i pot roku dopiero, jak za-
czaf chodzic, nie. Tez byfo, to byto wszystko opdznione, na tym nie. Wiec méwie terapia,
byt i neurolog, i do kardiologa, bo i kardiolog i wszyscy po kolei lekarze na tym. Tak ze
w sumie, w tej chwili, jak mam przejsc¢ przez specjalistow, do ktorych jezdze bardzo
reqularnie. Drugi szok taki naprawde wielki, no to mowie w wieku szesciu lat. Kiedy pani
doktor, pani psycholog Z. powiedziata, wiasnie, ze przyprowadzifam przygtupa i co
Z tego przygtupa chce zrobic. Faktycznie, moj A. nie mowit wtedy, wtedy nie mowit mi
jeszcze. A jak nie mowit, no to wiadomo, ze nie byt kontaktowy, nie taki. No ito byfa
tragedia. Przynajmniej dla mnie, ale mowie, odpowiedziatam jej odpowiednio i udowod-
nitam.

Oprocz tego, rodzice czesto nie wiedzieli nic o chorobie, ktorg zdiagno-
zowano u dziecka: Ja w ogdle nie wiedziatam, o tej chorobie. Dopiero przyszedt le-
karz i powiedziat mi, Ze corka sie urodzita z Downem, z chorobg Downa. A ja méwie, co
to jest w ogdle, ta choroba, nie. A on mowi, Ze to jest tak, jak japonki majg skosne oczy,
tam. Moze iS¢ na mowe, moze na chod ic, nie, ze nie bedzie chodzic. No i méwi, roz-
nie, jak sig bedzie rozwijac. | jeszcze sie, mowi, urodzita z wadg serca. To sg jakies,
mowi, przystawki, ze jak ona bedzie rosta, rozwijac sig, to przystawki bedq sie zmniej-
szac. | ona moze kiedy$ z tego wyjsc, ale z tej choroby Downa, to juz nie. (...) Miata
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moze 7 lat, to dopiero zaczetfa chodzic, tak my jq obkfadali poduszeczkami i zaczefa
chodzi¢. No, ale z mowa, to roznie jest (Rozméwczyni_9).

To jest, jakby sie grunt pod nogami rozszedt. Tym bardziej w zaleznoSci, jaka to jest
choroba. Ta choroba jest bardzo niebezpieczng chorobg, poniewaz to jest choroba wie-
loletnia, i przewlekta i rozne te rokowania Sg, Ze nie musi by¢ dobrze. (...) Na poczatku,
to nie wiedziatam skad to sie wzieto i nie wiedziatam o tej chorobie dokfadnie tak nic.
Bo nikt nie byt chory. Dopiero jak bytam na oddziale tu w Czestochowie, no to do-
wiedziatam sie wiecej. No bo od pani doktor, no i od rodzicéw. lle dzieci potrafig leczyc,
jaka to jest choroba. To sq rozne, ta choroba ma 16 gatunkow. Moja M. ma najgorszy
gatunek, co nie rokowali juz jej Zycia. Ale zyje, Zyje i bedzie Zyfa, i musi zyc. To byfa
najgorszy, najgorsze po prostu stadium tej choroby. Bo jeszcze jak dzieci starsze choru-
ja, co majg ten gatunek choroby, to jest zupetnie inaczej. Natomiast ona dostata zaraz,
dwa lata i trzy miesigce. Po tych wszystkich szczepionkach. No, ale jak sie dowiedzia-
fam, no to jak dopiero tak naprawde zapoznatam sie z tq chorobg, to myslatam, ze zwa-
riuje. No bo to po prostu, to byt cios. Poniewaz wiedziatam, co jej moze grozi¢ (Roz-
mowczyni_3).

Na poczatku to nie wiedziatam w ogole, nie znatam tego. Pierwszy raz styszatam
o takiej chorobie, jak zespot Downa. Nigdy o tym nie styszatam i nawet w Zadnej jakiejs
tam mysli, nie przyszto mi nawet na mysl, ze moje dziecko sig takie urodzi. Wiec to byto,
to byto trzydziesci lat temu. Wigc to byta niewiedza. Nie wiedziatam zupetni nic, bytam
bardzo mtodg osobg. | dla mnie to byto, to byto przerazajgce. | w Szpitalu, jak mnie za-
pytata pani doktor, zawofafa mnie na korytarz i zapytata mnie, czy ja to dziecko zabie-
ram do domu, czy go tu zostawie (pauza - przypis aut. M.B.) — to po prostu, no byto
to dla mnie szok. Bo jak to mozna zostawi¢ dziecko. No bo tam naopowiadali mi takich
niedobrych rzeczy o tych dzieciach. Ze takie bedzie, takie, takie, takie, a zupetnie jest
inaczej. Tak, byfam zaskoczona, ale pomyS$latam, ze bardzo go kocham i nigdy go ni-
komu bym nie oddafa (Rozmoéwczyni_4).

Sugestia lekarzy, aby pozostawi¢ dziecko w szpitalu, pojawita sie takze
w wypowiedzi Rozmowczyni_13, ktora takze rodzita dziecko w latach 80.
XX wieku: Jak sie urodzita, to sie urodzita wczesniakiem i miatam porod naturalny, ale
nikt nie wiedziat, Ze ona jest chora. Nikt nie wiedziaf, Ze jest chora. Jak byfo tylko okre-
Slenie, Ze jako wczesniak. Ale nie zdiagnozowano u niej zadnej choroby. Natomiast
potem, koniec czerwca poczatek lipca ja zauwazytam, bo miafa silne odgigcie glowy. Ale
to ja myslatam, Ze jak lezata na brzuszku, ze to, ze to tak ma byc. Ale niepokojgce byfo
to, Ze nie ruszata nogami, nie byfa ruchliwa, tylko bardziej sie wyginata. | to byto ze
wzgledu na wezesniactwo i na kolke. | to byt btad. | potem dopiero zachorowafa, dostata
goraczki i pojechatam do doktor F. do Czestochowy. To byfa taka stara doktorka, star-
Sza pani juz z dobrym do$wiadczeniem, i ona powiedziafa, ze ona podejrzewa u dziecka
porazenie mézgowe. Wiec ja nie miatam pojecia zielonego, co to jest porazenie. Ja po
prostu myslatam, Ze to jest choroba, ze to tak jak zapalenie jakich$ opon mézgowych,
ale nie pomy$latam, Ze to jest takie (...) No jak sie potem dowiedziatam, to potem
w szpitalu powiedziata mi pani doktor S., Ze to jest jedno z najciezszych porazen cztero-
konczynnych pozapiramidowych. Praktycznie nie bedzie sie nadawata w domowych

98



Rozdzial 3. Opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem w $wietle badan wtasnych

warunkach do wychowania i Ze trzeba bedzie zostawic, bo nie dam sobie rady. No ale,
nie wiem, bo gdy wzietam jg do domu i po trzech latach dopiero miata zrobiony zabieg
w Busku Zdroju, gdzie miafa podcinane przywodziciele i achillesy. Tam byta 7 miesiecy
ponad na takiej rehabilitacji. | tak powoli, powoli, no i doszfa do takiego stanu w jakim
jest teraz obecnie.

Jak wynika z powyzszej wypowiedzi rowniez Rozmowczyni_13 nic nie
wiedziata o chorobie, ktéra dotkneta jej cérke, a porazenie moézgowe nie
byto od razu zdiagnozowane przez specjalistdw. Podobnie jak w przypadku
Rozmoéwczyni_8 podejrzewano, ze dziecko wolniej sie rozwija z powodu
przedwczesnego porodu. Takze dziecko Rozmoéwczyni_11, pomimo Ze uro-
dzito sie w Wielkiej Brytanii juz w XXI wieku, nie miato postawionej przez
lekarzy prawidtowej diagnozy. Dopiero wizyta w Polsce pozwolita na
stwierdzenie u E. dzieciecego porazenia mozgowego. On rowniez byt wcze-
$niakiem i lekarze twierdzili, ze wszystko jest w porzadku: Ja sig nie dowie-
dziatam od urodzenia. Ja sie dowiedziatam dopiero w Polsce, bo w Anglii czutam sie
oSzukana. Dlatego, ze jak sig urodzit i wyszlismy, niby byt wczeSniakiem, ale powiedzieli
nam, ze jest zdrowym dzieckiem, jak wyszlismy. W wieku dwoch lat w Polsce zaczat byc¢
rehabilitowany. No, mowigc Szczerze tak troche bytam zszokowana, dlatego, ze jak
gdzie$ z dzieckiem sie wychodzi zdrowym, ma rok i cztery miesigce w Polsce sig do-
wiedzieliSmy z diagnozy, ze ma porazenie mozgowe, to dla nas byt szok po prostu. Ta-
ka jest prawda. W Anglii nam powiedzieli, ze ma za duzo mig$ni i trzeba je rozéwiczyc.
Taka byfa diagnoza. A nie ma takiej, takiej choroby, prawda. | dopiero jak miat rok i czte-
ry miesigce i bylismy tutaj, prywatnie przyleciatam z Anglii do Polski, neurolog mi powie-
dziat, Ze, no, Ze ma porazenie mozgowe. | cztowiek nie wiedziat, no co, czy bedzie mo-
wit, jak sie bedzie rozwifat, chociaz u niego nie byto, po prostu no, nic widac. Jedynie co,
to nie chodzit, jak miat rok.

Rozmoéwczyni_7 obawiata sie, ze nie podota wyzwaniu, jakim jest opie-
ka nad niepetnosprawng intelektualnie cérka, w kazdym badz razie byfo ciezko
stwierdza. Nie chciala rozmawia¢ o emocjach towarzyszacych diagnozie,
powiedziata tylko Znaczy, na pewno byto mi przykro z tego powodu, i no co6z.

W przypadku Rozmoéwczyni_12 niepetnosprawno$¢ dotkneta dwie cor-
ki. Obie cierpig na autyzm, jednak w przypadku mtodszego dziecka objawy
byty zupetnie inne. Diagnoza podziatata na respondentke depresyjnie: Taki
rodzaj, no depresji takiej byt taki zanim se to tak pouktadatam, tym bardziej,
dos¢ ze najpierw byta ., a pézniej dopiero sie dowiedziatam, ze jednak E., nie. (...) | tak
na przykfad patrzytam, bo widziatam, jak sie |. zachowuje, a jak sie E., wiec mam takie
porownanie. Wiec u I. byto troszeczke inne zachowanie i troche inne od E. Wiec ja, no,
co do E., to nie miatam najpierw podejrzen. Dopiero, jak poszta do zerowki i jak zrobitam
badanie w poradni psychologicznej i tam dopiero wyszto, Ze tak powiem z worka, no.

Rozmoéwczyni_5 twierdzi, Zze pogodzita sie z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng cérki. Diagnoze przyjeta w miare spokojnie, gdyz ttumaczyta so-
bie, ze moze by¢ gorzej: Jako$ tak sie pogodzitam z tym, pogodzitam sie i przyjetam
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w miare spokojnie, bo do wszystkiego sie mozna przyzwyczaic. Przeciez, ttumaczytam
Sobie, Ze, Ze dobrze jest, ze tak jest i ze przeciez mogtoby byc jeszcze gorzej.

Rozmoéwczyni_12 nie zdawata sobie sprawy, ze choroba jej syna bedzie
sie tak drastycznie pogtebia¢: Mi sie wydaje, ze te poczatki byta chyba mniej niz
teraz, nie. Bo tak, raz, Ze nie zdawatam sobie do korca sprawy, Ze to az tak postapi,
tylko mys$latam, Ze to bedzie lepiej, prawda. Zresztg to byto dziecko chodzgce. To
w ogole mi to nie sprawiato Zadnej trudno$ci, no bo wzietam go za rqczke, czy nawet po
domu, to sobie sam chodzit. No, ale jeszcze wtedy w Czestochowie mieszkatam. No to
za raczke duzo zeSmy chodzili. No, jako$ nie zdawatam sobie z tego sprawy, Ze to tak
moze byc. (...). Moj L., to byt, urodzito sie $liczne dziecko, ktore to od czterech lat zaczaf
chodzi¢ dopiero. Ale chodzit. (...). | pdzniej padaczka, jak sie ujawnita, jak miat siedem
latek, tak ta padaczka go do czternastu lat tak ttukta, ze siadt na wozek.

W dodatku kilka lat temu jej syn zachorowat na raka jadra i od tej pory
nieustannie walczy o zycie: Po takich chorobach cigzkich, z ktorymi tak walczyt.
| lekarz powiedziat, Ze on po prostu walczyt, z tymi chorobami. Matko Boska, a Zotty byt.
Od dwach lat, no, to juz jest koszmar. Przeciez w zesztym roku, to t., to jedng nogg byl
na tamtym swiecie. No i przewalczyt.

Nadal przebywa pod opieka onkologéw i jak méwi jego matka: Dla mnie
kazde takie badanie, to jest koszmar nastepny. Pomimo ciezkiego stanu, w jakim
jest jej syn, dodaje: No, juz przyzwyczaitam sie do tego. No, jako$ niech sobie zyje
jaki jest, ale niech sobie zyje.

Zdarza sie, ze rodzice szukajg przyczyn choroby dziecka - Rozmoéwczy-
ni_3 o stan zdrowia corki obwinia podang jej w dziecinstwie szczepionke:
(...) to sq schorzenia po szczepionkach. Bo kazdy cztowiek ma, kazde dziecigtko ma,
w organizmie staby punkt. No i doszlisSmy wszyscy do tego, nie tylko my, tylko szwedzcy
naukowcy. To przede wszystkim jest napisana ksigzka o mojej corce, poniewaz ja jesz-
cze lecze, pomagam jej normalnymi, takimi rzeczami roslinnymi, dietg. No, to jest to
opisane, wiec duzo jej pomogtam, poniewaZ ona jeszcze nie bierze czterech lekow na
raz, tylko dwa chociaz. Ale mozna powiedziec, ze trudno jest takie dziecko, zeby wyle-
czy¢ zupetnie, poniewaz osfabiony organizm jeszcze ostabiajq leki, prawda?(...) Jesl
w Szwecji wydana ta ksigzka, bo nie chciatam tutaj, bo tutaj po prostu jest tylko odpis tej
ksigzki, co majq lekarze tam. (...) Trzy w jednym, to jest najgorsza gtupota szczepic
dziecko. No i moja corka juz nie szczepi w ten sposob, bo wie dobrze jak jezdzilismy na
oddziaty.

W przypadku Rozmoéwczyni_14 niepelnosprawnos¢ pierwszego dziecka
budzita bardzo duze obawy w drugiej cigzy. Nawet tuz przed porodem wo-
lata pojechac¢ z sgsiadka do szpitala i nie przyznawac sie rodzinie, Ze rodzi.
Dopiero potem sgsiadka mogta powiedzie¢ najblizszym, tak aby nadmier-
nie sie nie stresowali: Ale poZniej jeszcze gorszy strach byt, jaki, jaki ten drugie be-
dzie. Jak ja wtedy pojechatam z P. do szpitala (...), to posztam do sgsiadki powiedziec,
Ze, Zeby mnie zawiozfa do szpitala, a teraz powiedz, Ze jestem w szpitalu, jak przyje-
dziesz do domu. Taki, taki strach, taki lek, taki niepokoj. No, ale na szcze$cie, ten jest
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zdrowy. No, ale znowu z tamtym, z tamtym znowuz tyz ma swoje chimery, nie. Kazdy
jakies co$ tam ma.

Niezaleznie od tego, w jakim wieku powstata niepelnosprawnos¢
u dziecka i jakie przezycia rodzicow jej towarzyszyty, to w kazdym przy-
padku wptyneta ona na zmiane dotychczasowego stylu zycia. Najlepiej
$Swiadcza o tym stowa Rozmoéwcezyni_1: Jak sie pojawito, jak sie okazafo, ze
A. jest niepetnosprawna, to po prostu jakby dopiero zeSmy zobaczyli, co to znaczy wta-
$nie Zycie z niepetnosprawnym dzieckiem, ze zmienia sie, no, wszystko, ze trzeba zre-
zygnowac z planéw na przyszto$¢. Bo wiadomo obydwoje z mezem, no mielismy 26 lat,
jak sie wiasnie A. pojawita. Mielismy swoje plany odnosnie pracy, jakiejs budowy domu,
wta$nie jak sie pojawifa corka, jak sie okazato, Ze wtadnie, ze bedzie niepetnosprawna,
no to wiadomo, Ze najpierw przerazenie, no a w tej chwili, no to juz nauczylismy sie
jakby z tym zy¢ i po prostu nasze Zycie skupia sie wiasnie na A. i na pomocy dla niej.
Czyli caty czas jaki$ wtasnie jezdzimy na jakie$ rehabilitacje, zatatwiamy jakie$ tam za-
jecia, Zzeby wiasnie w jaki$ sposob jg usprawnic. Tak, Ze Zzycie zmienifo Sie mozna po-
wiedziec, no, o 180 stopni.

Stowa te potwierdzane s3 w wypowiedziach kolejnych respondentow:
To jest tak, ze wszystko jest podporzadkowane pod dziecko, ktore jest cwiczone.
No taka jest prawda, zmienia sie wszystko do gory nogami (Rozmoéwczyni_11).

No wiadomo, dziecko przychodzi na $wiat, to sie wszystko zmienia. Cafa organiza-
cja dnia sie zmienia, w rodzinie i wszystkiego, bo wszyscy sq podporzadkowani dziecku.
A ze byt maty, czesto chorowat, wiec na pewno zajmowat moj caty prawie czas. Wszy-
scy mi pomagali. (...) Jaw ogole bytam jedynaczkg. Wszyscy mnie tak pielegnowall,
podtrzymywali. A tu nagle tak sie stato, jak sie stato. Nauczyto mnie to po prostu, ze
Zycie to jest nie ustane rozami, tylko rézami z kolcami. Ale jakos daje sobie z tym rade
i tak jakos trwam. No mnie to nauczyto, tak mnie postawito do pionu. No Zycie nie jest
takie stodkie, tylko jest takie trudne — zrozumiatam to bardzo szybko (Rozmoéwczy-
ni_4).

Opiekunowie oséb niepetnosprawnych musza od nowa utozy¢ sobie
plan dnia. Jak wspomina Rozmdéwczyni_8, musiata zapewni¢ opieke cdrce
takze w ciagu nocy: Zmienia, zmienia, alez tak. (...) K., jak brata leki jeszcze, jak byta
duzo mtodsza, miata bezdechy. Wiec to byto takie spanie jednym okiem. Wiec ja cza-
sami w ciggu dnia, ona zajmowata sie sobg, ktos tam w domu byt, to mowie spojrzyj,
a ja 5 minut drzemki. Bo sie musiatam zdrzemnac, bo nie potrafitam dalej. (...) Funkcjo-
nowac cztowiek musi i musi mie¢ do tego site.

Harmonogramy dnia opiekunéw oséb niepeinosprawnych najczesciej
podporzadkowane sg w catosci osobie zaleznej. Rozméwczyni_15 podczas
wywiadu opowiadata, Ze na poczatku caty czas spedzata w szkole, gdyz jej
syn sprawdzal, czy mama jest na korytarzu i wychodzit z klasy podczas
lekcji. Wstawata o 4.00 rano, szykowata obiad przed szkotg, a potem caty
czas spedzata z synem. W chwili obecnej musi go sama prowadza¢ do szko-
ty, gdyz na pewno by sam nie poszedt do szkofy i nie stucha starszego brata, kto-

101



ry chodzi do gimnazjum zlokalizowanym w tym samym budynku, co szkota
D. i méglby go ze soba zabierac On K. nie stucha, on bedzie mu pyskowat.

Dzien podporzadkowany szkole syna miata réwniez Rozméwczyni_6:
Lata pracy, ja skonczytam z nim przedszkole, skonczytam podstawowki, skonczytam
gimnazjum, zawodowke i liceum. Jednak nie traktowata tego, jak przykrego ob-
owiazku, widziata w tym wole Boga: Ale ja jako$, nie przyjmowatam se tego, ze to
jest jaki$ tam mus, czy jakis musowy obowigzek, ze takie mam dziecko, widocznie takie
Pan Bég chciat. Wiec tak musze wychowac. Jak opowiadata Rozmoéwczyni_6: Na
pewno sie zmienito, mowie, bo zmienito sie juz tak, na takiej zasadzie, ze on juz by, tak.
No bo jak byt malenki wiadomo, to mate dziecko, jak jedno, tak drugie, tak trzecie po-
trzebuje opieki. Ale jak juz byt wigkszy, no, juz jak zaczat mowic, wiadomo byfo, ze
troszke to byto, tak. Zmienifa sie organizacja dnia, bo tamte dzieci starsze poszty same
do szkoly. | jego trzeba byto tak rano pamietac, dac Sniadanie, zawiez¢ do szkoty. No
wiec juz te uciekty, te minuty, gdzie musiatam jechac i przyjechac. | potem jechac po
niego i przyjechac. Wiec trzeba byto wszystko robic to tak, tak pod, pod te godziny. No,
tak samo potem do Czestochowy. Przeciez ja do Czestochowy go wozitam 6 lat. Musia-
fam rano zawiez¢, przywiezc, znaczy przyjechac do domu, co$ podszykowac pod obiad,
jechac¢ po niego i przyjecha¢ z nim. (...) A. czesto chorowaf, bo wiadomo, ze no juz
w domu bardziej jest opuszczony, no trzeba byto przy nim siedzie¢, bo on miat ataki
astmy, gdzie ja musiatam cate noce przy nim siedzie¢, na zmiane z mezem. Tak samo
i w dzien. (...) To tez sie zmienito, bo jeZeli ja w nocy siedziatam, catq noc wiadomo, ze
na reszte domownikow musiaty spas¢ obowigzki, ktore, ktore musieli w dzien zrobic. No
normalnie powinna to zrobi¢ matka, ale jak ja musiatam tez siedzie¢ w nocy,
to musiatam troche sig przespac w dzien, jak on spat, Zzebym nastepng noc mogta z nim
troche siedziec na tym, nie.

Dojazdy do szkoty z mtodsza corka takze wplywaja do uktad dnia Roz-
mowczyni_12: Caty dzien jest taki, bo ja caly czas w rozjezdzie.

Rozmoéweczyni_5 zdecydowata sie umiesci¢ corke w szkole specjalnej
z internatem. Byto to podyktowane tym, Ze coérka odstawata w nauce od
dzieci, a w czasie jej dziecinstwa szkoty nie byty dostosowane do stworze-
nia klas integracyjnych. Rozméwczyni_5 byta pedagogiem iw pierwszej
klasie szkoty podstawowej uczyta cérke, wiec zdawata sobie sprawe
z ograniczen dziecka. Tak opowiada o swojej decyzji: No i co, przedszkole to
jeszcze tak w miare, w miare uptyneto normalnie, ale pdzniej szkota. Sama jq nawet
miatam w pierwszej klasie, pierwszy rok, nie. No i widze, Ze dziecko rzeczywiScie sobie
nie daje rady, odstaje od innych. Chyba bytam troche wyrodng matka, bo, bo inne zo-
stawity dzieci w szkole normalnej. Z takich, w tej chwili moze, wtedy to jeszcze nie byto
tak, tak modne, ze w tych klasach integracyjnych, nie. PoZniej to byty dostosowane pro-
gramy dla takich osob, ale ja postanowitam jq dac do szkoty specjalnej. | byta tam — tam
skonczyta szkofe podstawowa, to byto wiele wyrzeczen z mojej strony, bo przeciez trze-
ba byfo jg zawozi¢ rano w poniedziatek, przywozi¢ w pigtek. Kazdg sobote i niedziele
byta w domu. No, ale jakos tak. Ona do$¢ szybko sie klimatyzuje w innym otoczeniu
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i raczej nie byto takiego problemu, zeby ona nie chciafa zostac, albo zeby, Zeby chciafa
wczesniej wrocic, przyjezdzac. Nie. Jej tam byfo raczej dobrze. No pozniej, jak juz byta
troszke starsza, to jakie$ konflikty z réwieSnikami, ze co$ tam jej ukradli. To byta wtedy
rozgoryczona, bo ona, ona by tego nie zrobita.

W internacie zdarzyt sie takze nieprzyjemny incydent polegajacy na
podawaniu dziecku Srodkow uspokajajgcych bez wiedzy rodzica, pojawiato
sie rowniez straszenie dzieci: Byt taki czas, nie wiem, moze to, moze to byfa taka
tendencja, jak A. byta u siostr zakonnych w internacie. (...). No i tam byty podawane tym
dzieciom leki, takie uspokajajgce i ja, mnie to zaniepokoito, jej zachowanie, bo racze
bez mojej wiedzy, nie. Zaniepokoifo mnie jej zachowanie, bo ja jg bratam w pigtek, jg po
prostu, nie mogta do domu dojechac, bo ona tak spata mi mocno, byfa taka jaka$ przez
te leki chyba uspiona, Ze ona w autobusie trudno mi jg byto dobudzic raz, drugi, i zwroci-
fam uwage. No, oczywiscie panie sie obrazity, ale poprositam, zeby, jak nie ma potrze-
by, zeby nie podawaty takich lekow. Bo dowiedziatam sig tam, ze tam te kochane sio-
stry, to tak jak wszedzie, sq tylko ludzie, nie. | tam byty takie, ktore chciaty mie¢ po pro-
Stu swiety spokdj i podawaty dzieciom takie leki. Albo z tego co A. mi mowi, jeszcze
czasem do tej pory wspomina, ze byly straszone zastrzykami, ze robity tym dzieciom
zastrzyki. Tak tylko, zeby postraszyc, ale co byto w tych zastrzykach, nie wiem co. Chy-
ba co$, zeby sie uspokoity. Ona chyba tego nie miata.

W opinii Rozmoéwczyni_5 opieka nad cdérka az tak bardzo nie wptyneta
na porzadek dnia, tym bardziej, ze pomagali jej teSciowie: No raczej nie. No
tylko tak, jak mowie. Przy tym wywoZeniu, prawda, zawoZeniu i przywozeniu, jak byta
w Szkole. Ale to, tak fizycznie w miare byta sprawna, prawda. (...) No pewno, ze jak
byta, jak byta mafa, to tak przewaznie byto, ze nigdy sama nie zostawafa. Bo jeszcze
byli teSciowie, wigc, wiec mozna byto zostawic jg. A teraz, jak jest dorosta, to zostanie
sama. Raczej nie. Nie. Nie byto jej to upoSledzenie, az tak wielkie, zeby mi to tak zruj-
nowato jakos porzadek dnia.

Z drugiej strony, pomimo ze dziecko przez pie¢ dni w tygodniu byto
w internacie, to jednak trzeba byto zorganizowa¢ dowo6z dziecka do pla-
cowki: Ale to byfo takie zycie w biegu, bo ja pracowatam. No i byto tak mafo czasu,
Zeby o tym wszystkim tak gteboko rozmyslac. To byt, to byt taki ped, bo tak: w ponie-
dziatek musiatam zawiez¢ przed pracq. Maz raczej tak za duzo sie nie angazowat — on
musiat iS¢ do swojej pracy, a ja sobie tak ustawitam plan zajec, ze, zeby od dziewigtej
zaczynac zajecia. Wiec jq o siodmej chyba wychodzitySmy na przystanek, nie byto jesz-
cze wtedy samochodu, autobusem i wracatam z powrotem do pracy. No i w pigtek zno-
wu po pracy po nig. No na pewno ciggle sie myS$li; caty czas o niej mySle i troszcze sie
zawsze. Zawsze uwazam, Ze trzeba jq bardziej wspierac, niz osobe takg normalng,
prawda.

Bardzo napiety grafik ma Rozmoéwczyni_3: Tak, tak. Tu juz nie ma mowy
0 Zadnej pracy, bo ja wstaje godzina jest pigta rano. Zabezpieczam dziecku naturalnie
najpierw Zotadek. Tak jak len, lekkie $niadanie, jagody, Zeby to byto zabezpieczone
i witamina C, zeby byfa podana. A pdzniej bardzo skrupulatnie, to zalezy jak, bo niektore
to miatam z dozowaniem do mili, mili, milimetra, to mozna powiedziec, byty dozowniki,
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ktore trzeba byto w strzykawke podawac. Obserwowac dziecko, czy cos$ sie z dzieckiem
nie dzieje. Tak do tej pory jest. Nastepnie znowu lekkie Sniadanie, tyle i tyle picia. Na-
Stepnie znowu lek, sterydy. PoZniej odczekac przez pewien czas, Zeby sie dopita to,
co ze siebie odsikata. Nastepnie lek po przeszczepach. Tak, ze nie mozna dziecka tak
zostawic, bo to nawet w szpitalu my jestesmy po to, bo tam nam dadzg leki, ale my mu-
simy same. Mamy grafiki jak pielegniarki, od ktdrej do ktdrej godziny dostaje leki. Tym
bardziej, ze corka jest astmatyczka, to sq leki wziewne. Wszystko musi mie¢ swoje gra-
nice odstepu, zeby jeden z drugim sie co$ nie stafo. Caty dzien, to jest caty dzien do
22:30.

Praktycznie catodobowg opieke nad osoba zalezng musza sprawowac
opiekunowie 0séb z porazeniem moézgowym: Tak, na pewno. Taaak. To trzeba
sie dobrze zorganizowac i praktycznie matka to musi by¢ 24 godziny na dobe, przy ta-
kim dziecku. Tym bardziej, Ze ja mam to szczeScie, Zze moje dziecko to nie ma padaczki
i moge ja zostawi¢ sama. (...) Ze ja po prostu tg godzine, czy ile$ jak mam co$ zafatwic,
to jg zostawie. Na wozku sie boje, bo sie potknie noga, czy cokolwiek ale na lezgco jak
pofoze, to, to, to jg moge tak zostawic, bo wiem, ze mnie takie co$, Ze nie ma tej pa-
daczki. Bo juz z padaczkg dziecko, to juz zadna matka nie zostawi (Rozmdéwczy-
ni_13).

Za dfugo go nie moge zostawic, no bo jak ide na chwilg, to a czemus tak dfugo byta.
No i agresja jeszcze doszia (Rozmoéwczyni_14).

Niektérzy z rodzicow prébuja taczyé prace zawodowa z opieka nad
dzieckiem: No, na pewno tak. No, wiecej czasu trzeba byto poswigci¢ dziecku, no.
Tym bardziej zeSmy razem z mezem pracowali i caly czas pracujemy. | na przyktad
zmiany musielismy tak se rozstawiac, zeby caty czas kto$ byt w domu. Jak ja pracowa-
fam rano, to maz po potudniu, a jak mgz rano, to ja po potudniu (Rozmoéwczyni_7).

Z pracy zawodowej zrezygnowata Rozmoéwczyni_2, ktéra adoptowata
niepelnosprawnego syna swego meza. Przyzwyczaita sie do tego stanu rze-
czy i mowi, ze i tak musi byc. Nie czuje sie przecigzona obowigzkami.

Niekiedy, tak jak w przypadku Rozmoéwczyni_9 oraz Rozmowczyni_8,
opieka nad dzieckiem odbywa sie w trudnych warunkach mieszkaniowych:
Byt troche kiopot, no i nie byto takich warunkow, zeby jq wychowywac. Wody nie byto,
nic nie, (...) ze tam takie warunki byly, jakie byty (Rozmowczyni_9).

Teraz dopiero zatozytam wode. Jest XXI wiek, ja nie miatam fazienki, nie miatam
wygod, bo byly pienigdze potrzebne na co innego. Po prostu dgzylismy do tego, zeby
K. byta w takim stanie, w jakim byta (Rozméwczyni_8).

Nadmiar obowigzkéw sprawia, Ze opiekunowie nie majg zbyt duzo cza-
su wolnego dla siebie. Jak stwierdza Rozméwczyni_11: Mafo, mafo. Bym po-
wiedziata, ze mato. W podobnym tonie wypowiada sie Rozméwczyni_7 no,
czas wolny, na to, no nie ma tego czasu wolnego, na tyle, na ile bym mogta sobie po-
zwoli¢. Bo caly czas i jest to zwigzane z opieka, nie, i z cOrka.

Rozmoéwcezyni_14 czas wolny kojarzy sie z drobnymi przyjemnosci dla
siebie, jak na przyktad wyjscie do fryzjera: Czasami tak, bo teraz pojade do fry-
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Zjerki na dwadzieScia minut (Smiech - przypis aut. M.B.). No nie, no musze niekiedy
jechac do fryzjerki, no bo to wlosy musze podcigC, bo pdzniej nie umiem czesac.
Za duzo nie ma czasu wolnego.

Duzo obowigzkéw zwigzanych z zapewnieniem dziecku odpowiednich
warunkow powoduje, ze Rozméwczyni_3 nawet w czasie wolnym sprzata,
stara sie utrzymac porzadek: Jak byfa mata, to nie byto czasu wolnego, poniewaz
jak jest alergiczkg, to musiafo by¢ super, bez pytow, bez wszystkiego, posprzatane. No
i do tej pory chyba juz mam w krwi, Zze w ogole (...) staram sie.

Dla Rozmdwczyni_6 czas wolny, to czas spedzony z synem na rozmo-
wach, wyjazdach na rower, wyjsciach na spacer. Nie ma czasu wolnego na
ogladania telewizji, picia kawy itp. drobne przyjemnosci. W tym czasie woli
pracowac z synem, tym bardziej, ze widzi efekty swojej pracy: Dla mnie czas
wolny, to jest taki, ze moge byc¢ z nim, moge z nim gdzie$ wyjsc, porozmawiac. Wez-
miemy rower i jedziemy sig przejechac, to jest dla mnie czas wolny. To jest relaks i czas
wolny. Natomiast takiego wolnego czasu, zebym se usiadta z kawq przy telewizorze
i ten, to raczej, raczej nie, no nie byto. Moze teraz, jak A. jest wiekszy, zajmie sie swojg,
albo co$ tam na komputerze, albo co$. Ale jak byt wlasnie w takim wieku, czy na przy-
kfad, no albo, no nie byfo czasu wolnego z tego wzgledu, ze ja musiatam z nim lekcje
robi€. Ja nie robifam za niego lekcji, ale kazde zrobienie przez niego, to byto uhm, uhm,
no jak uhm, no to znalazt w tek$cie, musiat to napisac, powiedziat to, ale kazde musiafo
by¢ kiwnigciem gtowy zaakceptowane. Wiec nie byto mozliwosci, zeby ja se wypifa ka-
we, no bo bym sie rozproszyta, to co on chce wiedzie¢. Wigc musiatam siedziec, wigc
mowige, skonczytam podstawowke, znaczy przedszkole, podstawowke, gimnazjum i dal-
sze, dalszg nauke w Czestochowie, no bo musiatam caty czas przy tych lekcjach sie-
dzieC. Fakt, ze byty tego efekty. Byly tego efekty, bo wiadomo, Ze skonczyt tq szkofe, no
pewnie, Ze nie na super, nie na samych pigtkach, ale udato mu sie skonczyc.

Czas wolny z cérka spedza réwniez Rozméwczyni_9: No tak, chodze na tg
boccie, to jest rozrywka taka moja jedyna, nie. No a tak to, no na spacery wychodze
z nig. Wyjezdzac, to nie wyjezdzam, tyle, ze wycieczki, no. A tak, to caty czas z niq
w domu, takie rozne porzadki. (...) Tak to nie za bardzo, zebym tak sama gdzies, nie.
Bylismy nad morzem, o takie to, jeden raz w zyciu.

Przyjemne z pozytecznym t3czy Rozméwcezyni_8, ktéra jest pasjonatka
szycia, a przy okazji czasami sobie w ten sposéb dorabia do skromnych
dochodoéw: Bardzo lubie wyszywac, lubie szy¢. Wczoraj caty wieczor szytam, szytam
dzieciom na przedstawienie, na jutro. (...) Szytam ufoludki do przedszkola naszego, bo
muszg by¢ ufoludki wiec im szytam kombinezony.

Czesto zdarza sie, ze opieka nad osobg zalezng negatywnie wptywa na
zdrowie opiekuna. Tylko Rozmoéwczyni_4 i Rozméwczyni_7 twierdza, Ze na
razie nie odczuwajg problemoéw zdrowotnych. Rozméwczyni_6 i Rozmow-
czyni_12 nie taczg swych choréb z opieka nad dzieckiem: To znaczy, znaczy,
no, moze na tyle, ze teraz, no mam te nogi jakie$ tam chore i co$ tam, mowie. No, cig-
gle bytam w biegu, ciggle w biegu i ciggle w biegu. (...) No, ale moze to wcale nie od
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tego. (...) W moim wieku niekiedy osoby sq bardziej chore, no i tez nie majg dziecka
niepetnosprawnego. (...) Ja wydaje mi sie jestem chora odpowiednio do wieku (Roz-
mowczyni_6).

A to mam cukrzyce, ciSnienie, tam mam popisane. A teraz mi sie jeszcze ten guz
na nerce zrobit, nie. Nie jest rakotworczy, bo robitam w tym roku badania histopatolo-
giczne, czy to nie jest. Ale on jest, wiec podejrzewam, ze ona nie pracuje,
tak jak powinna pracowac. (...) A to cisnienie, a to ktuje w boku, bo to, bo nerka, to jed-
nak ona funkcjonuje caty czas, nie (Rozmowczyni_12).

Rozmoéwecezyni_5 i Rozmdéwczyni_14 uwazaja, Ze staly sie bardziej ner-
wowe, przy czym Rozmoéwczyni_5 taczy to raczej z ogdlnym sposobem zy-
cia: Nie, jako$ na razie to wytrzymuje. Chociaz niekiedy ptakac sie chce. Cho-
ciaz niekiedy tyz mam, niekiedy nerwowy dzien, bo to mnie ta agresja, tak jak pani mé-
wig, tyz mnie denerwuje. No, ale na to nie ma rady (Rozmoéwczyni_14).

Moze troche statam sie znerwicowana, ale ja wiem, czy to tylko opieka nad nig?
Chyba cafe ogolnie zycie, praca i taka gonitwa, no to moze. Ale raczej, chyba opieka,
to raczej negatywnie na moje zdrowie nie wpfyneta (Rozmoéwczyni_5).

W przypadku Rozmoéwczyni_3, Rozméwczyni_11 i Rozmowczyni_13
choroba dziecka destrukcyjnie wptyneta na zdrowie: No Boze, ja jestem tak
Schorowana, Ze lekarze mowig, Ze ja chyba 100 kilo ja prze na szczyt jakiejS najwiek-
Szej gory. No, jak ona byfa tega, jak sie Sterydy bierze, to sie woda zatrzymuje, ja mu-
Siatam jg caty czas nosi¢. Wyobraza sobie pani, szeSc lat nosi¢. No to nie wytrzyma nic.
[ to po tyle godzin (Rozmoéwczyni_3).

E. na przyktad, moze nie jest taki duzy (...), no ale kregostup jakbym ostatnio pota-
mata. Na przyktad, na przyktad nie moge sobie wtosow podkrecic, bo mi rece mdlejg.
Wydaje mi sig, ze to jest po czasie od jego noszenia wczesniejszego (Rozmoéwczy-
ni_11).

Mam ograniczone stawy, biodro, kregostup i jestem tez sama po zabiegu operacy-
nym, tez i po prostu mocze sie bardzo. Na stan zdrowia jest bardzo wptyw. Najgorsze to
jest wiasnie to, ten, ten, nie moge wszedzie jechac, bo mocze sie i to dosyc powaznie.
Grozi mi, operacje miatam miec, ale na razie nie mam, no bo nie mam z kim J. zostawic.
(...) | straszenie z tym zdrowiem. (...) Tak, jak ja na przyktad mam is¢ zrobi¢ zabieg ope-
racyjny, na to moczenie. Bo na dfugo se nie moge pozwoli¢, bo pojade na godzine,
dzwigne jg do samochodu i wyciggne ze samochodu i ja juz jestem gotowa (Rozmow-
czyni_13).

3.2.2. Relacje wewnaqtrzrodzinne w rodzinach z problemem
niepetnosprawnosci

Mysle, Zze w rodzinie najwazniejsze sq wiezi i wsparcie jeden drugiego. Jezeli tego
nie ma, to nie ma nic - tymi stowami Rozmoéwczyni_8 mozna rozpoczac¢ ni-
niejszy podrozdzial. Opiekunowie oséb niepetnosprawnych bardzo czesto
musz3a liczy¢ na pomoc i wsparcie os6b najblizszych. Jak wazne jest to
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wsparcie, pokazuja stowa wypowiadane ze tzami w oczach przez Rozmow-
czynie_7: DopOki jeszcze jest, jak mowie, Ze jest jeszcze mama, to moZe sie nig zajgc.
Ale jak jej braknie, to dla mnie ciezko (ptacze - przypis aut. M.B.). Bedziemy mieli
ciezko. Mgz tez pracuje jeszcze. Tylko, Zeby, Zeby sie nig cafy czas kto$ zajmowat. No,
sama nie moze zostac, po prostu.

Pomoc matki sprawia, ze Rozmdéwczyni_7 wraz z mezem moze konty-
nuowac prace zarobkowa. Jak sama moéwi: zawsze mogfam liczy¢ na mame.
Mieszkalismy blisko, mieszkamy razem i ona tam zawsze dopatrywata P. | tak samo jest
i teraz, do tej pory. Jak my idziemy do pracy, no to ktos tam musi sie nig zajac.

Rozmoéwczyni_7 ma jeszcze jedng, mtodsza corke, ktéra z niepetno-
sprawng intelektualnie P. ma dobry kontakt - no dobry majg kontakt. Lubig sie.
Nastoletnia, zdrowa cérka réwniez pomaga mamie, ktdra ma nadzieje, ze
kiedy$ przejmie opieke nad siostra: przyda sie czasami, no, ale jest nadzieja, ze
moze sie zajmie tq opieka (...) w przysztoci.

Wielu z rodzicéw niepeinosprawnych dzieci moze liczy¢ na pomoc ze
strony dzieci zdrowych. Pelnosprawne rodzenstwo jest zwigzane emocjo-
nalnie z mniej sprawnym bratem lub siostrg nawet, gdy s3g juz dorostymi
osobami i rozpoczeli wlasne zycie, czasem z dala od domu. Taka sytuacja
jest w przypadku starszych braci B. cdérki Rozméwczyni 9, kto-
rzy sa bardzo zzyci z siostra bardzo, bardzo, oni za B., szczegdlnie S., no to juz
dubelt. Jak przyjedzie, nie, to bardzo. A ci tyz, wszedzie jq biorg, wszedzie. Stowa
Rozmoéwczyni_9 potwierdza pracownik socjalny Respondentka_3, ktéra
przez wiele lat prowadzita prace socjalng na rzecz tej rodziny: Naprawde,
rzadko sie zdarza, naprawde, zeby bracia byli tak zwigzani z siostrg. Wszedzie jg brali,
nie wstydzili sie kolegow, chociaz ona jest bardzo uposledzona. | przede wszystkim, jak
sie do niej odnosili. Nigdy nie styszatam, zeby jej ublizali, albo krzyczeli. Nawet teraz
widze po potudniu, ze spacerujg z narzeczonymi i siostrq po dziatkach.

Dla Rozmoéwczyni_9 dobre relacje z dzie¢mi sg bardzo wazne, gdyz ni-
gdy nie miata wsparcia ze strony meza, ktéry byt uzalezniony od alkoholu:
A z mezem, to nigdzie. (...) Nie dafo sie nigdzie po prostu z nim wyj$c. A pomagat,
(macha reka — przypis aut. M.B.) takie pomaganie. Ciggle byt na bani, nie, nie. On
tam do dzieci, fo on tam nie miaf, no.

Rozmoéwczyni_9 utrzymuje kontakt takze z dalsza rodzing, czasem od-
wiedza wraz z cérka ciocie z Ktobucka, a raz na kilka lat ciocie z Kotobrze-
gu.

Coérka bardzo pomaga Rozmdwczyni_10. Przyjeta ja do domu wraz
Z niepetnoprawnym bratem po tym, jak rodzinny dom zostat sprzedany. Do
tej pory pomaga matce finansowo: Ja mam piecset dziewiecdziesigt ztotych eme-
rytury, za siedem lat pracy, no bo tyle przepracowatam. No i tg rente rodzinng, co po
mezu mam, nie. No to, co to jest. No, co to jest, nie.

Rozmoéwczyni_10 pomaga finansowo rowniez matka. Wspiera jg takze
rodzenstwo: No, ale juz tu musze sie pochwalic, (...), ja nawet rodzine mam dosyc faj-
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ng. Brat tez nie zapomina, moje rodzenstwo, nie. Tak, Ze tez tam tak, a to pojade na
tydzien, a to tu jade na tydzien. Nie siedze, az tak w domu.

Ale to na corce i zieciu spoczywa gtéwny ciezar w pomocy nad niepet-
nosprawnym k. Jak méwi Rozméwczyni_10: Bez nich bym na pewno nie ruszyfa.
Czemu ja z nimi chciatam mieszkac — poniewaZ ja mam taki problem, Ze ja nawet do
fazienki jaki ide, to ja go nie moge zostawic, tylko drzwi otwarte. (...) No a bez nich, no
to, no ja jestem uwigzana tez tak. No nawet takie kapanie gtupie, no to przeciez ja juz
nie mam sify go wsadzi¢ do tej wanny, no to zie¢ go, przychodzi mi kgpie.

Matzenstwo Rozmoéwcezyni_10 byto bardzo udane meza miatam bardzo
dobrego, przez trzydziesci trzy lata byto mi bardzo dobrze, dodaje rowniez, ze mg
maz dla mnie, dla rodziny, dla dzieci, dla mnie, to byt bardzo dobry cztowiek. Duzo wy-
jezdzali z mezem ciekatam wszedzie.

Starsze dzieci pomagaty w opiece nad chorg siostrg Rozmdéwczyni_3: Ja
moze miatam taki komfort, Ze ja miatam tamte dzieci starsze. One byty ze mng i z nami
zzyte. Oni wiedzieli, oni mi pomagali, oni, po prostu, ja sie nie batam, bo ja bytam 100%
pewna, ze oni nie chcqg mi zmartwien, ktopotu robic. | oni, mamo, idziemy, przyjdziemy,
chociaz to doroste osoby. Nie musiatam usigS¢ z nimi, odrabiaj lekcje, moze tak a tak.
Nie. Nie. Ja miatam od nich jeszcze pomoc. Oni na przyktad:« Mamo, idZz pot6Z sie,
chociaz w ciggu dnia prze$pij sie, a my tu cichutko co$ zrobimy. Co mamy zrobi¢?»,
to dla mnie to byto ogromne wsparcie. Bo moj maz rano wyjezdzat, bardzo pdzno przy-
jezdzat z pracy. Wiec, tu nie mogfam liczy¢. Bo to byta zawsze pierwsza zmiana.
Tak, Ze jak przyjezdzat o siedemnastej, a wyjezdzat rano o godzinie czwartej, no jesz-
cze, no nie miatam. On teZ przyjezdzat zmeczony. Ja tu jeszcze miatam ten komfort, ze
to dziecko zostato z nimi, ze oni sie pobawili z nig, Ze oni poczytali, to ona sobie zasne-
fa. Oni juz wiedzieli, acha w grafik spojrzeli, jest ta godzina, musimy albo obudzi¢ mame,
albo juz wiedza, co majg da¢ mniej wiecej, to juz dali. Czy ja powiedziatam, stuchaj,
jakbym zasneta, to juz byto. Bo u mnie wigcej w dzierni mogfam, jak oni byli, sobota, nie-
dziela sobie cos, zeby usigSc, Zzeby sig potozy¢ spac, tak po potudniu, niz w tygodniu.
Bo w tygodniu, to absolutnie — no, a wszyscy sie rozeszli, wszyscy poszli i koniec.
(...) Sq uczuleni, jak tylko zachorowafa. W szpitalu bylismy, to oni byli pierwsi niz maz.
Co ci potrzeba, co jest, jak, po co, co. Nie wystarczyt telefon, oni musieli to zobaczyc,
bo oni wiedzieli, Ze ja skrywam duzo rzeczy.

Rozmoéwczyni_3 bardzo nisko ocenia umiejetnoSci meza w opiece nad
dzieckiem: M6j maz jest czarna magia. On nie umie, o i jak go zostawitam z nig dwa
razy i w szpitalu raz, bo niestety musiatam pojechac, bo sie bardzo Zle czutam i musia-
fam pojechac do lekarza tu swojego (...) Zostawitam go, i pielegniarki nawet przyznali
(...), Ze prosze pana, pan sie nic nie zna na chorobie dziecka. Pan nie umie Zonie po-
mdc. On moze, on mi pomaga w pracy. Teraz, jak jest na emeryturze, czy co$ zrobic,
czy zakupy, czy co$, jg zawiez¢ do szkoty. Ale jesli chodzi o, on nie zna nawet jaki jest
lek, co to trzeba zrobic, jak z nim trzeba zrobic. Czy trzeba go wysypac i rozpuscic, czy
trzeba go dac¢ w catosci. Nic nie wie. No, nie wie, no, gubi sie w tych godzinach brakuje
mu, nie wie jak co$ dac, jak co$ uzupemic. Tak, Ze jestem wiecznie szybciutko, wiecznie
szybciutko. Bo tylko, Ze tylko na godzine, czy tylko na wieze kosciota, acha to godzina,
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juz musze wracac. Nieraz jest kolejka, czy co$, niestety, zostawiatam. Czy zegarek spoj-
rzatam, miatam w telefonie, nie mogtam. Po prostu musiatam dla jej dobra, dla jej dobra
wszystko.

Z drugiej strony styszata stowa podziwu ze strony meza: M6j maz do tej
pory méwi: Zyj 100 lat i pomdz jej, bo ja bym jej nie potrafit.

W przypadku Rozmoéwczyni_5 maz poswiecit sie pracy zawodowej, miat
mniejszy kontakt z niepelnosprawna intelektualnie corka: On moze ma mniej
cierpliwosci, ale kocha jg na swdj sposéb. No i nie byto nigdy probleméw, Zeby tam po
prostu wyrzucat sobie, Ze jest, Ze jest takie dziecko. Bo wiem, jak jest w matzenstwach,
Ze jak sie pojawi dziecko niepetnosprawne, to najczesciej ojcowie tchorzg i zostawiaja,
prawda. No, tak czesto bywa, u mnie nie byto nigdy nic takiego, nie byto. Tylko, tak jak
mowie, no, maz pracowat bardzo duzo w mtodosci, to moze az nie miat tyle czasu, Zeby
sie zajmowac, bo on prowadzit swojg, swoj, trudno powiedzieé to firma, jednoosobowy
zakfad budowlany, wigc on musiat iSC od rana do pracy. Pracowat do wieczora.
Tak, ze wszystko wiasciwie spadato na mnie. On tam o tyle sie interesowaf, mo-
Ze troche porozmawiaf, jak wrocit i na tym koniec. No, teraz moze ma wiecej czasu,
ale A. juz tez jest dorosta, to rozmawiajq sobie, tak. Juz nie potrzebuje, az tak duzo od
niego opieki. Jeszcze jego tam czasem obstuzy, zrobi mu herbatke, nie, albo cos mu
poda.

Coérka Rozmdwczyni_5 moze liczy¢ na wsparcie catej rodziny: W tej chwi-
li, no w tej chwili, caty czas we wszystkich. Jest i siostra, i jest maz, babcia bardzo jg
wspiera, no, ale chyba najbardziej ja. Najwigcej ja czas chyba poSwiecam na nig.

Najblizsza rodzina podchodzi do niej bardzo serdecznie, cho¢ w przy-
padku dalszej rodziny w przesztosci pojawity sie mate problemy: Ogodlnie
rodzina, no bardzo serdecznie. Bardzo serdecznie, tak, tak raczej tak jq traktujg z wyro-
zumiatoScig. Wiedza, Ze, ze jest inna troche, prawda. Moze jakas$ taka dalsza rodzina
— kiedy$ odczutam, ze tak jakby byta troszenke odepchnieta na boczny tor. No, bo to
jest inna osoba. Ale to juz nie domownicy, tylko jaka$ taka dalsza rodzina. A tak to 0gdl-
nie traktujg jq wszyscy serdecznie bardzo.

Agnieszka jest zwigzana emocjonalnie ze starsza siostrg, majg dobry
kontakt, chociaz nie mogg znaleZ¢ wspdlnego jezyka: Jest zwigzana, tak, emo-
cjonalnie z siostrg. Ale najbardziej ze mng. Najbardziej ze mng. Siostra juz nie mieszka
u nas, no, nie majq tez za bardzo wspélnego jezyka moze. No wiadomo, ze roznig sie
bardzo. A jesli, jesli jakas rozmowa jest, to nie jest za dfuga. Jaka$ taka, bardziej takie
wskazOwki opiekunicze ze strony siostry. Tam jg troche wystucha, ona tez za duzo nie
ma czasu. Ale kontakt jest dobry miedzy nimi.

W przypadku Rozmoéwczyni_1 maz takze cze$ciej poSwieca sie pracy,
ale udaje mu sie znalez¢ czas na pomoc zonie: Mgz, no to wiadomo, ma tam
jakie$ swoje zajecia i jak tylko moze, no to tez mi pomaga.

Matzonkowie wspierajg sie psychicznie nawzajem: Znaczy, no zdarza sie
po prostu czasami, czy ja mam na przyktad jakiego$ dofa takiego, ze po prostu narze-
kam, Ze juz nie mam sity. No, to wtedy maz wtaSnie mnie wspiera, tak. Czy jest wiasnie
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tak, ze on wiasnie tak méwi, ze po prostu Dlaczego nam sie to przytrafito?

Rozmowczyni_1 moze liczy¢ na wsparcie rodzicéw i teSciow, cho¢ to na
niej spoczywa najwiekszy ciezar obowigzkéw opieki nad céreczka: No fo tak,
na wsparcie rodziny tak, je$li o to chodzi, to na poczatku oczywiscie wszyscy mowili, ze
no nie martw sie, wszystko bedzie dobrze, no wiadomo, jak dziecko jest mate to tak
bardzo nie widac, prawda. Jak byfa mafa, no to tez nasze pierwsze dziecko, no wiec
ze$my nie widzieli, Ze cos$ jest nie tak, Ze ona tam napinata sie na przykfad, no bo to jest
mdzgowe porazenie dzieciece. No, to oczywiscie najblizsza rodzina, dziadkowie i z jed-
nej i z drugiej strony, no wspierajg nas cafy czas i jak tylko moga to pomagajg, ale no
wiadomo, sg rozne trudno$ci, ze na przykfad nie mozemy jej dfuzej zostawi¢ bo, no
wiadomo na noc w 0gdle nie ma mowy, bo Zeby sama z dziadkami spedzita, no bo zaw-
sze jednak musi by¢ mama, no ze mna jest najbardziej zwigzana. (...) A tesciowie, no to
tak jak mowie, chcieliby, ale nie zawsze to jest tak, ze dajg rade, po prostu. | tez no
wiadomo, nie, nie jestem w stanie na przykfad codziennie prawda tez, no bo méwig: ja
wszedzie uczestnicze, wszedzie jezdze, tak, na te wszystkie zajecia. | pozniej tez juz,
no wiadomo, tam czy jesteSmy w domu, siedzimy, no to z babcig sig A. troche pobawi,
na ale tez juz zmeczona jest, no to. No tak, zeby jako$ wiecej czasu miafa dla siebie, no
to ciezko, bardzo cigzko.

Rozmoéwczyni_11 musi wychowywac¢ dwojke dzieci, w tym jedno nie-
pelnosprawne, gdyz maz zarabia na utrzymanie rodziny za granica: | maz
musi siedzie¢ za granicg po to, zebySmy mieli na wyjazdy. No taka jest prawda.
| rodzina jest taka rozbita, on jest tam, a tu z dziecmi.

Jednak i w przypadku tej rodziny babcia dziecka staje na wysokoSci
zadania, wspierajac swojg coérke: Duzo to mi mama pomaga, bo jak jezdze do
Buska, czy, czy no to zostaje mi ze starszym synem, tak. Czy jak jezdzitam w ferie zi-
mowe, no to tam w Busku jest turnus trzytygodniowy, no to wiadomo, ze mama i goto-
wata, i opierafa, i wszystko, i szykowata go pdzniej do szkoty, jak trzeba byfo.

W przypadku rodziny Rozmdéwczyni_6 przez pewien czas, to matka
przejeta obowigzek zarobienia na utrzymanie rodziny, a ojciec zajat sie
opieka nad synem. Jak wspomina po wielu latach: To znaczy powiem, mgz, maz
tez cafy czas, to on, znaczy on praktycznie, wiasciwie byt taki okres, jak A. byt maty,
przez dwa lata maz byt na kuroniowce, bo nie miat pracy, byt na kuroniéwce. Natomiast
ja pracowatam. | wtedy, wtedy, to znaczy jak posztam, to A. miat 10 miesigcy, chyba 10
dobrze méwig, 10 miesiecy jak pojechatam do pracy. | to jezdzitam daleko, bo jezdzitam
az na Grabowke do pracy. | maz praktycznie musiat, musiat ugotowac, musiat by¢ z nim,
zresztg dzieci tamte tez musiat ugotowac dzieciom, i ten nie. No i, no czasami stresowal
sie, ale no podszedt, no Ze to nasze dziecko, no nie, nie to niewyobrazalne, zeby komu$
tam oddac na ten. No potem jak ja, jak ja te dwa lata skonczytam, no to ze$my robili na
zmiany. Maz robit pierwszg zmiane, a ja robitam drugq (...). Tak, ze z kolei te dwie go-
dziny w potudnie, to starsi chtopcy sie musieli z nim byc, na tym. Ale, no przyjeli obo-
wigzki, no niestety. (...) Sama na pewno bym nie data rady, ale méwie z pomocq rodzi-
ny, chtopcéw no i meza, no to méwie, wspdlnie jakos zesmy. Z tym, Ze do Szkoty nie
wozit go, do szkoly nie, jako$ nie umiat.
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Syn Rozmoéwcezyni_6 moze liczy¢ takze na wsparcie ze strony swoich
starszych braci: No, starsi chtopcy musieli by¢ samodzielni, musieli wiedzie¢, ze mu-
Szg sie nim teZ opiekowac, bo jeden, bo ci starsi zawsze jeden drugiemu, tam pewnie,
Ze pomagali, to rodzenstwo wiadomo, nie. Ale jemu juz musieli wiecej czasu poswiecac,
bo jak wstanat, no byfo tysigc pytan, na te tysigc pytan kazdy z ich musiat odpowiedziec,
bo tak nie moze, zeby nie byto, nie odpowiedziat. No, bo on sie wtedy wpadaf w zt0Sc,
denerwowat sie, bo oni go nie szanujg, bo oni go nie lubig, bo oni go nie kochajg, no.

Niekiedy w rodzinie z problemem niepelnosprawnosci potrzebna jest
interwencja specjalisty — aby poprawi¢ relacje meza z niepetnosprawnym
synkiem Rozmoéwczyni_15 skorzystata z pomocy psychologa. Wczesniej
maz mato zajmowat sie dzieckiem. Na poczatku respondentka jak mowi,
sama to w sobie zgryzatam, dopiero po pomocy specjalisty otrzymata wieksze
wsparcie od meza. Obecnie ojciec spedza z dzieckiem wiecej czasu, gdyz
mama idzie dorobi¢, po prostu, na lewo. Jednak w rodzinie Rozmdéwczyni_15
najwiekszym autorytetem dla niepelnosprawnego D. jest starszy brat - je-
dyng osobg, ktorg czuje taki dystans, to jak ja juz z nim sobie nie moge z nim poradzic,
to juz tylko wystarczy K. On go lubi, on na niego, nawet go nie uderzy. Nic. A on mu
tylko powie, ze nie wiem. (pauza - przypis aut. M.B.) [ on go ustuchnie.

Zreszta D. bierze przykfad z tego starszego rodzenstwa, chce im doréwnac.
W opiece nad synem Rozmoéwczyni_15 probuje pomagac¢ matka, lecz nie
zawsze jej wychodzi, gdyz podchodzi do wnuczka zbyt rygorystycznie, na
CO on reaguje agresja.

Z rodzenstwa, tym razem mtodszego brata, bierze przyktad niepeino-
sprawny syn Rozmoéwczyni_4: Drugi syn, to dla K. jest takim (pauza - przypis
aut. M.B.). On go uwielbia. To co D. powie, to jest $wiete. (...) Jak przyjezdza, to
K. czeka na niego. | tam catym wieczorem siedzg do pétnocy. To D. opowiada mu, po-
kazuje mu zdjecia. To D. nauczyt go wszystkiego na Facebook u.

Zresztg K. moze liczy¢ na przychylne traktowanie catej rodziny: No, bo
nikt go nie traktuje jako$ tak gorzej, czy inaczej. Po prostu jest tak traktowany,
jak normalny czfonek rodziny. Wszyscy go lubig, czes¢ — czesc, rozmawiajq z nim nor-
malnie, nie traktujg jakos inaczej. Wiadomo, ze tam, ale jakos tak, to nie, nie, nie.
Wszystko dobrze.

Serdeczne stosunki panujg w rodzinie Rozméwczyni_2. Jak sama moéwi:
Chcielibysmy by¢ po prostu wszyscy catoscig. Jedng rodzing, i dlatego. | tutaj byto
zZe strony mojego meza przysposobienie mojej corki. (...) | ja chciatam O., zeby$my
wszyscy razem. | mamy wspolne dziecko.

Mtodsze rodzenstwo ma bardzo pozytywne relacje z niepetnospraw-
nym przyrodnim bratem. Jak opowiada respondentka dzieci sg bardziej
wyrozumiate, wrazliwe i opiekuncze. Szczegdlnie jest to widoczne w sto-
sunkach z réwie$nikami, gdy dziewczynki poszty do szkoty. Nauczycielki
chwalg dzieci na wywiadéwkach, gdyz pomagajg innym dzieciom - wedtug
mamy zachowania te wyniosty z opieki nad 0. Ponadto na co dzien Roz-
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mowczyni_2 moze liczy¢ na teScia, siostre i ciocie (jej rodzice nie zyj3). Po-
nadto babcia O. (matka biologicznej matki) zabiera go corocznie na waka-
cje, ale dzieci tesknig, gdy ktéres jedzie na wakacje.

Jednak nie we wszystkich rodzinach, w ktérych wystepuje problem
niepelnosprawnosci, opiekunowie i osoby z ograniczong sprawnoscig mo-
g3 liczy¢ na wsparcie najblizszych. Juz wczes$niej w tym podrozdziale przy-
taczane byty stowa Rozmdwczyni_9, ktéra nie mogta liczy¢ na pomoc meza
- alkoholika. Na brak pomocy ze strony meza skarzy sie rowniez Rozmow-
czyni_12: Przy dziewczynach, no caty czas sama. Bo tak, jak maz, to mi nic. Tyle, ze
siedzi czasami w domu, no. (...) No z meza, to ja nie mam Zadnego pozytku. Tez jest
caty czas nerwy i stres. Sq spiecia, sq. O dzieci tez, bo on na przyktad nie rozumie tej
choroby, nie. No, to trzeba troszeczke inaczej do takich dzieci podchodzic, nie. No a on,
nie rozumie tego. (...) No nie powiem, Ze sie nie stara, ale to nie zawsze mu to wycho-
dzi. Bo to tak, jak jest natdg, no to. (...) No on ma takie etapy, alkoholik ma takie etapy,
Ze pije no to pije. No czasami jest tak, ze wypije jedno piwo, czy dwa. A czasami jest
tak, ze sie do upadtego, nie. No to juz tam odseparowatam go, ma ten pokoj oddzielnie
zrobiony, zeby po prostu. Ja mam tu, dziewczyny majgq tam pokdj, tak Ze.

W przesztosci respondentka miata wsparcie ze strony tesciowej, ale
poZniej z powodu choroby musiata sie takze teSciowa opiekowac: Kiedy$
byfa tesciowa, nie. Ale, tez zmarta. A ona tez potrzebowata opieki, tez sie niq troszeczke
zajmowatam, przy samym tym stadium choroby, co miafa, bo lezata pod kroplowkami.
Do szpitala nie chciafa isc, tak, ze tez byty p6zniej problemy, nie.

Na pomoc meza nie mogta liczy¢ réwniez Rozmowczyni_8, przy czym
otrzymywata ona ogromne wsparcie od strony swojej matki, ktéra przyjeta
ja pod swoj dach, gdy stracili w pozarze swéj dom. Rozmoéwczyni do tej
pory mieszka z matka i w taki sposéb wspomina odej$cie meza: Jak K. (...)
miata 4 lata spalit nam sie dom. Catkowicie, doszczetnie. Wrdcitam do mamy, do domu,
Z trojkq dzieci, z mezem. No a on potem wybrat inne zycie, i zostatam sama. K. miata 7
lat i zaczeta sie walka. K. chyba jako jedno z pierwszych dzieci zaczeta normalnie cho-
azi¢ do szkoty. Ja co dzien jq wioztam do szkofy, czekatam na korytarzu i tak przeszta
catg podstawowke, gimnazjum miata lekcje w domu (...), potem liceum, gdzie tez zawo-
zifam jg do szkofy, czekatam na nig, no bo na kazdej przerwie potrzebowata pomocy
czasami, wracatam do domu i normalne Zycie.

Ojciec K. sporadycznie utrzymuje kontakty z dzie¢mi: Nie, w tej chwili sie-
dzi w areszcie. Jeszcze przez rok czasu chyba, i nie ma z nim kontaktu. A tym bardziej,
Ze tutaj juz z piec lat nie byt. (...) Po prostu odkad zaczeto sie picie, wigc byfo to rozgra-
niczone i dzieci na tyle rozumiaty to, Ze po prostu zawsze majg mame.

W chwili obecnej cérki respondentki sg juz doroste, a zdrowe rodzen-
stwo pomaga przy niepeinosprawnej siostrze: Pomagajg, nie moge powiedziec.
Ja w kazdej chwili moge zabrac sie, wyjS¢ i one zostajg. Potrafig sie nig zajgc.

Rozmoéwczyni_8 ma réwniez duze wsparcie od swojego rodzenstwa:
Mam brata, ktéry mi bardzo duzo pomaga. Moze nie to, ze finansowo, no bo tez ma
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rodzine na utrzymaniu, ale robimy wszystko sami. (...) Jak jest problem ja do niego, on
ma problem, on do mnie. Czy do siostry telefon, dzwonimy. (...) Jeszcze nie byfo takiej
sytuacji, zebym ja sie catkowicie zatamata.

W przypadku Rozmoéwczyni_13 brakuje oséb najblizszych, ktére mogty-
by ja wspiera¢ w opiece nad coérka. Wczesniej, gdy rodzice zyli, to oni jej
pomagali: Ja po prostu jak zyta, jak rodzice moi jak zyli, ale ojciec zmart wczesnie,
finansowo mi pomagali. Finansowo mi ojciec pomagat. Mogtam sobie jg tam zawieZc,
mogtam sobie co$ zafatwiC. Nie mieszkatam tutaj, rok czasu. Rok czasu tu nie mieszka-
fam. Tu nie dafo sie mieszkac (pauza - przypis aut. M.B.) | potem, i mama moja tez
jak Zyfta, to tez mi. Ale no byta coraz starsza, coraz starsza, schorowana, to tylko miatam
ten komfort, Ze jak przyjechatam, zatozytam pampersa, czy cokolwiek, to ona byfa z J.

Maz pomaga rodzinie finansowo, ale rzadko przebywa w domu. Z dru-
giej strony jego wizyty sa udreka dla rodziny: Nie ma go. To, ze go nie ma, ale
jak przyjedzie to jest, to jest udreka. | to nie wiadomo co, co, co, jak, jak sie zachowy-
wac, w jaki sposob. Najlepiej by sie trzeba byto usungc z domu i nie wiadomo do czego
by sie cztowiek przyjechat. Tylko, ze cztowiek psychicznie nie wyrabia. Zimg to jest
w domu wiecej. Jakos on sie sam utrzymuje i jako$, co$ tam pare groszy przysle, bo
tam wiadomo, trzeba to utrzymac, trzeba kupic opat, trzeba zaptaci¢ — ten KRUS pface
800 zt na kwartat, Internet, $wiatfo, woda, bez przerwy jaki$ remont trzeba zrobic, gdzies
trzeba pojechac.

Stowa te potwierdza opiekunka Respondentka_4, ktéra Swiadczy rodzi-
nie ustugi opiekuncze: Kiedy przyjezdza pan K., to nie da sie wytrzymac. Po prostu
nie moge, od samego rana chodzi pijany, do wszystkiego sie wirgca, jest najmadrzejszy.
Widze jak bardzo J. sie denerwuje, spina sie. To dla nich koszmar. A B. to cztowiek
aniof, nie mogq zrozumiec, dlaczego takiego meza sobie wzigfa.

Pomimo braku uzaleznien chtodne stosunki panujg w rodzinie Roz-
mowczyni_14. M3z i matka czasami pomagajg jej w codziennych obowigz-
kach (No maz mi niekiedy tyz go pomoze tam wiozy¢ do samochodu, bo to samo wyj-
Scie. No i mama go brata na spacery, bo ona jest na emeryturze. Wie pani kto, nie te-
Sciowa, tylko mama.), ale rozmowczyni zauwaza, Ze ojciec i brat z dystansem
odnosza sie do niepelnosprawnego D. Brat denerwuje sie, ze Damian jest
agresywny: A tam Zle sie nie odnosi. Tylko, Ze jak byt agresywny, a tq agresje ma, to
sie denerwuje. No, ale on tak sie uspokoi, w domu dam tabletke i poZniej sie uspokoli,
nie. Nie jest fatwo, sg trudne sytuacje i tyle, no.

Maz natomiast nie angazuje sie zbytnio w wychowywanie dziecka: No,
tak jak pani mowie, Zze pomaga, a tam Se swoje rzeczy robi, co mu tam. Taki dys-
tansowy wigcej jest. No, on tak z nim na godzinke, ale zeby tak, zeby tak nie za bardzo
nim opiekowac, to ja mam. Tyz nerwy kazdy ma, wie pani jak to jest.

Dystans meza Rozmoéwczyni_14 zauwazyt takze pracownik socjalny
Respondentka_1: Nigdy nie widziatam meza pani M., zawsze przywozi ja na Wigilie
Integracyjng, czy Dzieh Dziecka, ale nigdy nie podejdzie, nie przywita sig, nie odezwie.
Od razu jak wysadzi ich z samochodu, to odjezdza. A potem po nich przyjezdza i dzwo-
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ni, zeby juz wyszli do samochodu. Tak to wyglada od wielu lat, to jest bardzo widoczne,
bo D. z mama pierwsi opuszczajq kazdg impreze, gdy inni siedzg jeszcze przy stole.

3.2.3. Relacje z otoczeniem cztonkdw rodzin z problemem
niepetnosprawnosci

Posiadanie przyjaci6t, znajomych jest bardzo wazne dla oséb niepetno-
sprawnych i ich opiekunéw. Jak wynika z przeprowadzonego badania oso-
by niepelnosprawne sg bardzo towarzyskie, ciggng do ludzi. Syn Rozmow-
czyni_2 jest tak ufny do ludzi, ze jakby mu kto chciat zrobi¢ krzywde, to on w catosci by
poszedt i niestety, no, bo on bardzo, bardzo uwielbia towarzystwo. Podobnie jest
w przypadku syna Rozmoéwczyni_15, ktéra rdwniez obawia sie, Zeby nikt
nie zrobit mu krzywdy, gdyz nie rozumie zakazow, co wolno, co nie wolno.
Dla niego nie ma zadnego niebezpieczenstwa. Jak wynika ze stéw Rozmoéwczy-
ni_15 pozytywny wptyw na kontakty towarzyskie jej syna miata szkota
- obecnie D. jest bardzo zzyty z dzieémi, a wczeS$niej nie chciat sie z nimi
bawi¢, siedziat z mama w tawce. Ma rowniez kolege z sasiedztwa, z ktorym
bawi sie po zajeciach szkolnych.

Do szkoty uwielbia chodzi¢ céorka Rozméwczyni_3, jednak przeszkode
sprawia jej choroba, z ktérej powodu czesto ma tok nauczania indywidual-
nego: Ona bardzo kocha chodzi¢ do szkoty, to jest pierwsza sprawa. (....) A jak chodzi
do szkoty, a sq jakiekolwiek przezigbienia, to te dziecko ma tak juz stabg odpornosc, ze
ono fapie wszystkie infekcje. Dlatego ma od samego przedszkola prawie, ma indywidu-
alne nauczanie. Tak, ze ona ma cafy czas prawie na indywidualnym. No, w tamtym roku
udato nam sie dziewie¢ miesiecy. To byt sukces, natomiast w tym roku niestety nie udafo
nam sig tak (...) | tu ma caty klub, ona sie da lubi¢. Po prostu da sie lubic, jest pogodna,
da sie lubic. Nie jest taka, bo niektorzy na sterydach to sq tacy, ciezko sie z nimi rozma-
wia, sq tacy skryci, nieufni, obraZliwi, lubig tez komu$ co$ ztego powiedziec¢. Natomiast
ona nauczyta sie, bo ma starsze rodzenstwo, i dlatego ona sie nauczyta by¢ zawsze,
taka, tak zeby byto jej i innym dobrze, zeby nie urazic drugiego.

Rozméwczyni_3 dodaje rowniez, ze corka bardzo teskni za kolezankami
z klasy, a one za nia: / oni za nig, i ona. Bo ona jest bardzo pogodna. Ona w ogéle
sobie z tej choroby nic nie robi, bo tylko mowi tak: «jak przyszta sama, to odejdzie sa-
may. | to jej daje bardzo duzo. (...) Ona kocha po prostu byc. Bo to jest taki rajcarz maty,
Ze oni w ogole sq bardzo zzyci w szpitalu z soba. | oni sie nauczyli Zycia miedzy sobg,
tak, ze takie dzieci, jakby by byty same, to doprowadzatoby to do furii ich. One kochajg
kontakt, bycie z ludzmi, i bycie z dziecmi, i one inaczej funkcjonujg. Inaczej. Tyle, ze te
braki sq w szkole, no bo indywidualne godziny, to jest ich tak mato, Ze nie da sie. Wiec
ja musiatam korepetycje z niektorych przedmiotow sama. Po prostu, od siebie ptfacimy,
Zeby na przykfad klasa przeszia juz w gimnazjum.

W petni zaakceptowany przez inne dzieci w klasie zostat chory na dzie-
ciece porazenie mozgowe syn Rozmoéwcezyni_11: Ma bardzo wspaniatg klase,
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bardzo, bardzo fajng nauczycielke. (...) A dzieci go w petni zaakceptowaty, nie widzg
jego chorych nég, tylko widzq to, jaki jest. Ze jest inteligentny i jak sie przekonaty, jaki
jest, to go od, w ogole od pierwszej klasy zaakceptowaly i nie dajg mu Zadnego, nic do
zrozumienia. E. nie odstaje od dzieci, Zze, no Ze ma nogi ¢wiczone, ze jednak on ma
froche inaczej, Zze ma, wrecz ma pomoc. Bo dzieciaki sie zabijajg zawsze,
gdy przychodze po E., zawsze ktore$ z dzieciakow juz stoi przy mnie, to tornister je-
go mi trzyma, tak Ze to jest fajne.

Przyjaznie zawarte jeszcze w przedszkolu lub w podstawowce potrafig
przetrwac przez wiele lat, o czym przekonat sie syn Rozmdéwczyni_6: On ma
takich zaufanych, to znaczy zaufanych kolegéw, on ma takg rodzine, gdzie jest dwdch
chtopcow. Jeden chtopiec zaczynat z nim przedszkole, czyli w takim samym wieku,
jak on. Natomiast drugi jest o rok mtodszy i chodzit z nim przez przedszkole {...),
przez podstawowke, przez gimnazjum. | to sg tacy, no, dorosli juz w tej chwili mezczyz-
ni, gdzie on moze zawsze do nich i$¢. Ze oni jak sq urodziny, A. urodziny, to tez przy-
chodzg. No, A. se zaprasza roznych, oni przychodzg. Nawet jeden przychodzi z dziew-
czyng do niego, na ten, mimo ze normalni, zdrowi ludzie, tak to nie.

Zreszta, jak wynika ze stéw Rozmoéwczyni_6, zawsze dbata o to, aby

A. miat kontakt z rowieSnikami, nawet wtedy, gdy miat indywidualny tok
nauczania: Przedszkole, podstawowka i gimnazjum nauczanie indywidualne. Ale to
byto na takiej zasadzie, ze wtedy nauczyciele przyjezdzali do domu, jak A. byt chory.
Natomiast przez cate nauczanie indywidualne, A. jezdzit do szkoty, bo ja chciatam, Zeby
on byt miedzy ludzmi, zeby miat kontakt z rowie$nikami. (...) Chciatam, Zeby on sie roz-
wijat, Zeby miat kontakt z dziecmi, bo gdybym go zamkneta w czterech Scianach, to nie
bytby na pewno w takim stanie, jak jest w tej chwili. (...) Indywidualnie byfo swoim to-
kiem,
a jak byt na zajeciach z klasa, tylko nie pisat klasowek, ale materiat korzystat, czerpat
go, czerpat,(...) bo byt w gronie, nawet byt pytany, odpytywany. No, moze tam stopni mu
na tych klasowych lekcjach nie stawiali, tylko na indywidualnych zajeciach. Ale byt ale
pytany byt na tym i tez, i tez dla niego to byfo, ze on byt no motywowat sie, ze no dzieci
pytaja i jego tez pytaja, nie.

Podobnie postepuje Rozmoéwczyni_12, ktéra specjalnie chodzi z cérka
na plac zabaw, aby miata kontakt ze zdrowymi réwiesnikami: Zeby na przy-
kfad E. zachecic do tej szkoty, to ja tez musze miec jakgs te karte. Wiec tam sg te place
zabaw, tam ma taki wiekszy. Wychodze godzina czternasta, idziemy na te pot godzinki
na ten plac zabaw, Ze ona sie tam, bo to tez ten kontakt z dziecmi jest. Bo tutaj w szko-
le, no jest niby kontakt, ale tam sq mate grupy, tam sq czteroosobowe w klasie, czy pie¢
jest dzieci, nie. Na takim placu natomiast jest tak, jest inaczej, bo tam sg zdrowe dzieci.
Nie, tam nie ma chorych, nie. Wiec takie, wiec staram sie jq wzigc tam.

Niekiedy gest ze strony znajomego potrafi zmieni¢ cate zycie osoby nie-
pelnosprawnej. Tak byto w przypadku cérki Rozmoéwczyni_8, ktéra zostata
zabrana przez kolege na koncert Al Bano i Rominy Power. Na koncercie zo-
stala zauwazona przez swoich idoli i od tej pory jest zapraszana na kazdy
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koncert w Polsce: To sig tak zaczeto, ze pojechaty$Smy, K. zawsze fascynowata sie
Wtochami, piosenkami Al Bano i Rominy Power, i dowiedziata sie, Ze bedzie promocja
ksigzki tu, w Polsce, w Krakowie. A miata takiego znajomego tu, z Czestochowy (...),
wiedziafa, ze on jedzie. Ja powiedziatam, ze jq zabierze. On zrezygnowat z kogos, Zeby
zabrac K. | Al Bano sobie tak K. upatrzyt, tak jq zapamietat, ze organizator, ktory go
Sciggat tu, do Krakowa, na tq promocje, po prostu Al Bano powiedziat, Ze ma jq znaleZc.
Ma znalez¢ dziewczyne, ktdra byta na promocji jego ksigzki. Nie wiedziat o niej, nie znaf
nazwiska, nie znat miasta, no nie wiedziat o K. nic, tylko tyle, ze jest dziewczyng na
wozku. Cafe to studio, ktére to organizowafo, ten pan Rafat szukat K. przez Internet
szukat. Chyba wszystkie K. przejrzat, w koricu dotart ten mail i do K., czy ona jest tq
dziewczyng, ktorg Al Bano kazat mu poszukac. No, K. odpisata, no by¢ moze tak, bo
nikogo innego na tej promocji ksigzki na wozku nie byto. Tylko bytam ja. | zaczefa sig ta
cafa przyjazn z panem Rafatem, z panig Jolg, i jezdzimy wta$nie, zapraszajg nas, jak sq
koncerty K. dostaje bilety. No, teraz, jak zesmy byty, no to siedziatySmy oczywiscie na
ptycie VIP-owskiej. Super migjsca, K. juz dostata zaproszenie, Al Bano zadzwonit, Zeby
przyszta na probe, bo potem nie wejdzie. (...) Spotkata sie wczesniej z Al Bano, spotkafa
sie z Roming

Zresztag K. pomimo tego, Ze jest osoba niepetlnosprawng ruchowo, pro-
wadzi bardzo aktywne zycie. Jak méwi jej mama: K. nie jest w takiej stagnacj,
Ze ona nie wychodzi. Ona caty czas gdzies$ tam jest, jak nie tu, to tutaj, jak nie tutaj, to
tutaj. Teraz taki pan jq znalazt, w takiej gazecie e-Magnes. Poprosit jq o wstawianie arty-
kutéw, wiec ona juz ma zajecie. To nie jest ptatne, bo nie jest pfatne, ale ona po prostu to
robi, bo to lubi. | ma zajecie, ma zajetq glowe. Czyta ksigzki, mnostwo ksigzek, bo jest
taka akcja 53 ksigzki w roku, wiec ona caly czas, juz w zesztym roku, przeczytata.
W tym roku znowu nastepne.

Jednak i ona na poczatku szkoty $redniej doswiadczyta probleméw z za-
klimatyzowaniem sie w nowym Srodowisku. Na szcze$cie problemy te byty
tylko przejsciowe: Chodzita do szkoty do podstawowki, byto OK. Gimnazjum miafa
w domu. Pierwszy dzien w liceum dla niej byt horrorem. Bo sie znowu znalazta miedzy
ludzmi, miedzy ttumem ludzi. Osoba na wozku, osoby doroste, wysokie, bo méwi: «Ma-
mo, ja tu wiecej nie przyjde. Ja sig boje». No ale to z czasem, z czasem kilka dni, klasa
jq zaakceptowata (...). Ludzie jq zaakceptowali, to jest najwazniejsze. Akceptacja ludzi.
U nas jeszcze ludzie nie wszyscy rozumiejg, Ze to sq normalne osoby, ktore tez maja
potrzeby, majq pragnienia, i ktorym trzeba pomoc.

Ktopoty w relacjach z otoczeniem ma starsza cérka Rozméwczyni_12.
Niestety problemy te nie s3 dostrzegane przez jej wychowawczynie. Na
szczeScie dziewczyna ma jedna przyjaciotke: Natomiast I., ona sie stara. Tutaj
ma takg jedng kolezanke, bo jest grupa niby dostosowana, ona w tej chwili chciafaby
Zmienic sobie tg klase, tq trzecig gimnazjum (...). Ale chodzity do podstawdwki, a p6z-
niej E. sie wyprowadzifa na ten Korzonek i tam chodzifa, no wigc ten. Ja tez sig zgapi-
fam w gimnazjum, Zzeby tego, tak E. gdzies tak sie z nig dogada i tego. Natomiast tamte
dzieci, niby nauczycielka twierdzi, Ze nie ma problemu w szkole, to mowi raczej ma do-
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bry kontakt w szkole, no, ja to troche inaczej odbieram. Bo czasami przychodzg do do-
mu, to jej tam dokuczajg, robig na zto$c, tak, ze ja nie wiem. Ona tez jest w takim wieku
dojrzewania w tej chwili, no i I., Ze teZ tak, a to chtopaki, a to no, tak jak normalne ten
etap, stara sie, nie.

Kontaktéw z otoczeniem nie brakuje niepetnosprawnej intelektualnie
corce Rozmoéwczyni_5. Jednak bardziej niz kontakty z réwieSnikami prefe-
ruje zabawy z matymi dzie¢mi: To znaczy tak, A. kocha bardzo mafe dzieci. W kofo
przyjaznita sie z dziecmi sgsiadow, jakie byty najblizej. No i znajomych bardzo duzo,
odwiedza wszystkie sgsiadki dookofa. A jak juz tam, jak jest gdzie$ mate dziecko, to juz
caty czas. Nauczyta sie jezdzi¢ rowerem, p6zno co prawda, ale jezdzi i wyjezdza do
sgsiedniej wsi. Tam jest rodzina meza, tam odwiedza te wszystkie ciocie, kuzynki, tam
Z nimi rozmawia. No i tak, jak mowie, a juz jak gdzies jest mate dziecko, to. No i tak, tak
wiasciwie, w obrebie dwoch wsi, bo dalej juz sama nie pojedzie. | na przyktad nigdy by
nie pojechata sama autobusem gdzies, do Czestochowy, czy tam gdziekolwiek, bo by
sie zgubita. Nie zapamigtuje drogi, nie wiedziata. Nigdy po prostu czego$ takiego nie
praktykowata, zawsze musi by¢ pod mojg opieka.

Jednak nie wszystkie osoby niepetnosprawne maja tak dobry kontakt
z otaczajgcymi je osobami. Na przyktad cérka Rozméwczyni_13 nie ma zbyt
duzego kontaktu z rowiesnikami, miedzy innymi z powodu zamieszkiwania
na wsi, ktérg mtodzi ludzie coraz czesciej opuszczaja: No teraz, w tej chwili to
nie ma, no bo tu tak, jak mieszkamy na takim tym to, to, to w okolicy nie ma. Nie ma bo,
kazdy to (pauza - przypis aut. M.B.), nie tak tutaj to nie ma. Ale ma po prostu inne
0Soby zaprzyjaznione tak, po prostu nie na terenie tutaj, bo nie ma tu juz takich koleza-
nek. | wie$ po prostu juz sig zestarzata, mozna by powiedzieC. Zestarzata sie wies, mie-
Szkajg sami Starsi ludzie, no to ¢6z tam z tego. To tam wiadomo, co tam bedg mowic.
Ale tak to nie. Aaa, znowu ma przyjaciot, bo na przyktad jak jedzie tam do, bardzo lubi
w Reptach te rehabilitantki, fajne sq. | ma siostre zakonna, lubi, lubi tez. Takie ma za-
przyjaznione, dzwonig do nich, porozmawiajg. Te rehabilitantki, no te rehabilitantki to
nawet w jej wieku, trzydziesci lat. Tak, ze ma, ma. No tak, ze ma, tylko, ze akurat w po-
blizu, to gdzie ja mieszkam, to jak pani widzi, to nie ma po prostu. Zestarzata sie wies.

W przypadku coérki Rozmowczyni_7 kontakty z réwnolatkami zakonczy-
ty sie wraz z zakonczeniem nauki w szkole. W wypowiedzi respondentki
réwniez pojawia sie motyw braku réwiesnikéw w poblizu miejsca za-
mieszkania: Nie, nie. No dopoki chodzita do szkoty, to ten kontakt jeszcze jakis taki
byt. Ale teraz juz szkofe skonczyta. No, to tylko zostaty jej tutaj te spotkania z dziecmi.
Sie miata z kim spotkac.

Z dawnymi kolezankami z klasy utrzymuje tylko sporadyczny kontakt
telefoniczny: A to je$li ma telefon, ma na telefonie numer, no tam SMS-uje. Czasami
co$ tam podyskutujg po swojemu, no a to wszystko. Tak, to nie spotykajg Sie.

Podobny problem ma syn Rozmoéwczyni_4: Jak chodzit do szkoty - tak. Bo
tez tam wiadomo, byli tacy rodzice, byly takie dzieci. Wiec tam — tak. A pozniej skorczyl
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Szkofe i wszystkie kontakty sie urwaty. Kazdy poszedt do swojego Srodowiska i tak to zo-
Stafo.

Ponadto ma on problem z nawigzywaniem nowych znajomos$ci - musi
uptynac troche czasu, aby kogo$ lepiej poznat i zaprzyjaznit sie: On trudno
nawigzuje kontakty, bo zalezy kiedy, ale ogoinie tak trudniej. Ale jak juz kogos$ pozna, to
Sie zaprzyjazni i da sie tak lubic.

Wsroéd nich przewazaja sasiedzi, dalsza rodzina: Moze jak bardziej z rodzi-
ny, z sgsiadow. Gdzie$ tam, skad$ nie z rodziny, no to wiadomo kuzyni, czy tam sgsie-
dzi. To z tymi, ze wszystkimi sie zna, cze$¢-czesSc, tam se pogadajg, czy tez tam troche
posiedzi. Ale ogdlinie, jak gdzie$ idziemy, no to razem.

Niestety przyjaciét i znajomych nie posiada syn Rozméwczyni_14. Ra-
czej cate dni spedza w domu. Dawniej jezdzit wraz z mama do cérki Roz-
moweczyni_13: No raczej nie. No, tak jak byt kiedys jak byt Izejszy, to my tam do
J. jezdzili, nie. No, a teraz, wie pani, jego zapakowac, to mu sie pozniej nie chce, bo
wole sie na spacer przejs¢, jak do tego samochodu go wktadac. Bo pdzniej ten wozek
jest ciezko wyciggac, wnosic.

Do samotnoSci jest przyzwyczajony syn Rozméwczyni_10. On réwniez
nie ma kontaktéw z osobami spoza najblizszej rodziny: No do tej samotnosci
na pewno jest przyzwyczajony. Bo on nawet, jak go tak szykujemy, to on sie nawet po-
trafi az tak spigc, wtedy gdzie$ to napiecie mig$ni, no inny jest, nie.

Wazna role w przeciwdziataniu osamotnieniu 0oséb niepetnosprawnych
odgrywaja zajecia organizowane przez Stowarzyszenie Os6b Niepeino-
sprawnych Ruchowo, ich Rodzin i Przyjaciét ,Prometeus”. Najlepiej swiad-
cza o tym stowa opiekunéw oséb z niepeinosprawnoscia, ktérzy uczestni-
cza w zajeciach:

Przyjaciét ma tyluuuuuu (pokazuje na osoby ¢wiczace na sali podczas zajec¢
boccia - przypis aut. M.B.) (Rozméwczyni_4) P. bardzo sie tutaj zzyta z dziecmi.
Z opiekunami, z dzie¢cmi i ona bardzo czeka na ten dzien, kiedy moze sig z nimi spo-
tkac. To jest dla niej bardzo wazne (Rozmdéwczyni_7).

A. bardzo lubi (...). Ona bardzo lubi spotykac sie tutaj wtasnie z tymi osobami, po-
rozmawiac sobie. No, ma taki szerszy kontakt, tak pozniej z ludzmi, prawda. Tak to sie
tylko wszystko jest w obrebie, tak jak mowitam, sgsiedztwa naszego i troche z rodziny,
nie. No tutaj ma, jeszcze poznafa, jeszcze wiele 0s6b innych, no i te, te wyjazdy cza-
sem. Tak to lubita zawsze bardzo pojechac gdzies, cieszy sie wtedy, taka spontaniczna.
A nawet zdarzyto sie ze dwa razy, bo ja nie mogtam pojechac, to byta sama. To wtedy
sie bardzo cieszyta, ze wyszta spod moich skrzydet. Nawet ja dzwonitam do niej, to wte-
dy, to jako$ to pamietam, jak mi odpowiedziata: « Wiesz mama, jak dobrze, ze ty nie po-
jechafas» (Rozméwczyni_5).

Bardzo, jak ona zobaczy te dzieci, chocby no to, to ona jest w zywiole. No ja sie
dziwuje, czy zna, czy nie zna, to ona podchodzi do kazdego i tak tam. Takie dzieci to sq
uczuciowe, one sie lubig tak wysciskac, wycatowac tak, tak po prostu sq nie te dzieci.
(...) Jak ona z tg A. taficowata przed sceng, jak ona sie bawita (Rozmoéwczyni_9).
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Niekiedy opiekunowie, pomimo ztego samopoczucie, decydujg sie przy-
jechaé z dzieckiem na zajecia organizowane przez Stowarzyszenia. Swiad-
cza o tym stowa Rozmoéwczyni_6: Jestem rzeczywiscie czasami zmeczona. W tam-
tym roku miatam i reke ztamana, no i te z kolanami problem. No, ale jak wstane i patrze,
jak on ma fzy w oczach, prosi mnie, Zeby jechac w Srode, i w czwartek, i w pigtek. Mgz
w tej chwili to tez jest chory, zmeczony, wyzywa jak nie wiadomo co. Czasami, no méwi:
«No wleczesz tq matke, ta matka by se juz chwile odpoczetar, no, ale zal mi jest, po
prostu zal mi jest, Zeby on nie jechat.

Podczas zaje¢ dla oséb z niepetnosprawnoscia réwniez opiekunowie
mogg cieszy¢ sie kontaktem z drugg osobg, ktéra ma podobne problemy.
Dzieki Stowarzyszeniu wielu rodzicOw nawigzato przyjaznie, poznato no-
we 0soby, ma mozliwo$¢ na kontakt z osobami spoza najblizej rodziny: Tak,
no alez oczywiscie, ze tak. Chocby nawet tu w Stowarzyszeniu, prawda. | w sumie
to dobrze, ze tu mozemy sie spotkac, bo, bo wiele rzeczy mozna jeszcze podpatrzec,
dowiedziec sie czego$. No, a poza tym, jakas taka wymiana doswiadczen, prawda, spo-
strzezen tutaj z tymi rodzicami. To tylko tu, w obrebie tego Stowarzyszenia. No jeszcze,
no coz, czasem jeszcze sie kontaktuje z panig B. (...), co ma J. A. uwielbia tam do
J. chodzic, spotykac sie z nig. Teraz moze rzadziej juz, no i B. tez. (...) | spotykamy sie
tez w koSciele (Rozmoéwczyni_5).

No, a tak mowie, no kontakt to najbardziej, no to tu, na tym. | dla mnie to mowie,
to tez jest jakas, taka odskocznia, gdzie mozemy se porozmawiac, gdzie mozemy chwi-
le poby¢ ze sobg, wypic jakas tam herbate, czy dzieciom. Dzieci sq przede wszystkim,
dzieci majq tak andrzejki tutaj, czy majg walentynki. Dla nich to jest rado$c, majg tu
zabawy, jakas, jaka$ ten, czy nawet jak jakie$ dzieci majg urodziny, czy ktoreS, przyno-
simy ciasta, czy jakie$. Dla nich to tez jest jakie$, jakieS umig po prostu, moze nie tyle
pomagajq ale widza, jak sie zachowac, jak ten. (...) Ja widze po B., po B., tak, to bar-
dzo. My wszystkie od poczatku zesmy zaczynaty Prometeusa, to byfo zwierzatko. Ten
pierwszy raz, jak jq zobaczyfam, to byto takie zwierzatko, ze chciatam zagadac, znaczy
odezwac sie do D., przywitac sie, to ona, no ona to po prostu w panike po prostu jakg$
wpadta. No a teraz, to jak ja przyjezdzam do Konopisk z A., to my sie oglagdamy na pra-
wo i na lewo, czy B. nie widac. Bo sie boje, Ze ona by wpadfa pod auto, bo wyleci na-
przeciwko po ulicy, na tym nie. (...) Wiec najlepszy dowdd, ze no mowig, te nasze spo-
tkania cos tam daja, nie. (...) Przez te 10 lat, to po prostu, no zzyty$Smy sie. | tak mi sie
przynajmniej wydaje, Ze na tyle zesmy sie zzyty, ze, ze w jaki$ Sposob nawet, moze nie
tyle, ze, ale ktoras tam ma problem, nie moze do lekarza dostac, acha no to ja mam tam
Znajomo$ci, zadzwonie, wiesz ja ci moze pomoge, czy tam cos. No, czy druga co$ tam
kupita, cos tam zobaczyta, to moze by zafatwita tez mojemu dziecku. Tak, ze mowig, no
po prostu same te spotkania sq bardzo, bardzo wazne i bardzo fajne. Bo mowig, no, no
nie pojde gdzies tam do, no do. Przynajmniej odcietam sie od normalnych, jak to ja to
mowig, od normalnych ludzi, od normalnych ludzi, poza tg jedng, ktdrq wtasnie tam méj
A. dzwoni (Rozmdéwczyni_6).

No, ale co ja bym robita, z tym dzieckiem. Ino by sie wyszto tutaj, no. No i nigdzie
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wiecej. i dodaje: Jak tu na tej bocci, kazdy jg wita, kazdy jg Zegna, kazdy wita, o Jezu,
to jest naprawde przepiekne (Rozméwczyni_9).

Niestety podczas zaje¢ w Stowarzyszeniu cérka Rozméwczyni_3 spo-
tkata sie bardzo nietaktownym zachowaniem ze strony innych rodzicow
0s6b niepetnosprawnych. To spowodowato, Ze przestata przychodzi¢ na
zajecia: | ciggle byty bardzo niemite takie dogadywania: «ale$ ty gruba», «czemu ty
jestes tak gruba», «bo siedzisz w domu (...)». Wie pani co, dla mnie tez to byto, powiem
pani szczerze, szokujgce. | ona juz jak jest obyta w tym swoim towarzystwie szkolnym
i te dziewczyny, oni nie czujg tego, Ze ten jest szczupty, ten jest tegi. Oni po prostu nie
Zwracajg uwagi na to, powiem pani szczerze. Dla nich jest to bardzo dobrze. | ja tez
czuje sie z tym dobrze, Ze moje dziecko sie cieszy, i ono. Chociaz nieraz jak idziemy,
czy do osrodka, czy co i jeszcze sq takie uwagi. Ale to ludzie, a ja nie bede sie ludziom
ttumaczy¢ dlaczego. Nawet znam nigktore osoby, co powiem pani szczerze, no nie
wiem dlaczego sg tacy, bo mnie czyjes dziecko nie obchodzi, czy jest tegie, czy jest
grube, czy jest chude, czy szczupte. Wazne, ze rodzic wie, ze to jest jego dziecko i ma
co robic, jakie ono jest. (...) A sq niektorzy, ze lubig sie wySmiewac. Mnie to po prostu,
bardzo mi jest zal, bo ja sie napatrzytam na rdzne dzieci, na rozne kaleki, z roznymi
chorobami, przer6znymi, od noworodkéw do osiemnastolatkow i nikt tam z nikogo sie
nie $miaf, nie Szydzit, a wrecz przeciwnie.

Opiekunowie 0séb niepelnosprawnych prébujg nawigzywac¢ kontakty
miedzy sobg poza Stowarzyszeniem: (...) no bo tam u nas to akurat, no znaczy to
tam jest jedna pani, ale to jakzeSmy jezdzili jeszcze tym busikiem (...). No, to tam byly
takie kontakty, a teraz raczej tylko tak w sklepie, w koSciele, to tam «dzieri dobry»
— «dzien dobry», «Co tam u P.?», «Co tam u A.?», «Co tam u drugiego A.?», co tam na
tym. Ale tak, zebym sie miata z nimi spotykac, to raczej nie, bo mowie, ta jedna rodzina
lubi naduzywac alkoholu, no wiec to raczej nie wehodzi w gre. Poza tym nie chciatabym,
Zeby ani ona przychodzifa do mnie, ani ja tam, zeby mnie tam widzieli, na tym nie
(Rozmoéwczyni_6).

Po prostu tutaj jedynie co J. D. razem chodzg do szkoty. Dobry mamy kontakt taki
(Rozmdéwczyni_12).

Mam. Najbardziej to lubie tq swojg kolezanke, tg G. | duzo z Czestochowy, jeszcze
ze Sstowarzyszenia. Jak juz powiedziatam, nie jezdze juz tam, bo po prostu tam juz nie
ma rehabilitacji. Ale jesteSmy w kontakcie telefonicznym, no bo wiadomo, nie ma na
takie, takie, takie spotkania czasu. A ja najczesciej to z tg panig G., co ma chore dziec-
ko. Tu jest sgsiadka pani Z.Z., no, ale to latem bardziej niz zima. Mozna sie tez spotkac,
jak potrzeba, to co$ sie dowiedziec gtownie, o jakiejs tam sprawie urzedowej, czy o cos.
Ale takich towarzyskich spotkan, to tak jak mowie, ze nie ma, (...) powiem szczerze, no
nie, nie mam. Bo jak mieszka sie na wsi to bez przerwy jest jakas robota, cos do zrobie-
nia (Rozmoéwczyni_13).

Tylko Rozmoéwczyni_15 nie ma zadnego kontaktu z osobami borykaja-
cymi sie z podobnym problemem.

Tymczasem miedzy opiekunami os6b niepetnosprawnych pojawia sie
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réwniez watek prawdziwej przyjazni, w tym altruistycznych zachowan.
Rozmowczyni_10 podczas wywiadu opowiedziata o zachowaniu wzgledem
niej swojej przyjaciotki Rozmoéwczyni_13: BytySmy na turnusie, i tam byfa taka
pani, bogata pani, nie, ktéra tam J. dafa 100 ztfotych. A ona potrafita do tej pani powie-
dziec, ze ona podziekuje za te 100 ztotych (...), Ze ona podziekuje, bo ona na tyle ma,
ale w gorszej sytuacji jestem ja. No i ta kobita dafa i J., i mojemu t. (...) Ja mowie poz-
niej, ja méwie Boze, czy ja bym tak zrobita, co mi sie wydaje, Ze tez naleze do dobrych
ludzi, ale nie wiem, czy bym tak zrobifa.

Niestety niektorzy rodzice, ze wzgledu na zbyt duZze obcigzenie obo-
wigzkami, majg ograniczone mozliwosci podtrzymywania relacji z osoba-
mi, ktére borykajg sie z podobnym problemem. Przykladem jest Rozmow-
czyni_14: To tak, jak pani mowitam, do tej J. jezdzitam. No, ale teraz on jest ciezki i ja
pOZniej zrezygnowata, bo ja sie nie bede trufa. Jeszcze jak on byt lzejszy, to mi byto
lepiej. A teraz, to wie pani, do tego samochodu, bo tak jak z tych schoddw, to sie zje-
dzie. (...) Az mnie potem wszystko boli. Bo on z rokiem na rok, to jest coraz ciezszy.
(...) To jeszcze jak jade do tej M. tam (...), to on jest mtodszy jeszcze, duzo bardziej
taki, takie chtopisko, nie. To oni we dwoch go dzwigajg, bo tyz nie mogq udzwigngc.
A tyz mi go szkoda oddac. Ale to musi byc tez, tez wszystko do czasu. Tak mi sie kiedys
wydaje, ze jak cztowiek nie bedzie miat sity, no to co p6zniej zrobi, nie?

Rozmoéwczyni_8 nawigzuje kontakt z osobami z podobnym doswiad-
czeniem przez Internet: Wiec czasami jak mam jakis problem, to ona tam do kogo$
napisze. | zawsze ma jaka$ odpowiedz. (...) Nie jestem wyobcowana, nigdy nie robie
tajemnic ze swoich probleméw. Staram sie, zeby mnie nic nie gryzto. Tylko po prostu,
jezeli cos mi lezy na watrobie, to ja to mowie. Méwie to w domu, mowie to otwarcie. No
bo wtedy ten podpowie mi to, ten to, z roznych aspektow i wtedy wyciggam wnioski. No
bo jezeli sie w rodzinie nie rozmawia, nie ma kontaktow normalnych, to jest chora rodzi-
na wedfug mnie. Kazdy problem musi by¢ omowiony i musi byc rozwigzany.

Rozmoéwecezyni_3 utrzymuje kontakt telefoniczny z rodzicami, ktoérych
poznata na turnusie rehabilitacyjnym lub w szpitalu: Caty czas mam, dzwoni-
my do siebie nawet. Jedna druga.

Podczas turnuséw rehabilitacyjnych rodzicow z podobnym problemem
spotyka Rozmoéwczyni_11: Mam czesty kontakt, jak wyjezdzam do uzdrowisk. Fak-
tem jest, Ze niektorzy majq gorzej, jesli chodzi o schorzenia, bo sq o wiele gorsze przy-
padki.

Wazng instytucja w budowaniu sieci kontaktow miedzy opiekunami
dzieci z niepetnosprawnoscia jest szkota. Rozméwczyni_2 chetnie spotyka
sie w szkole z innymi rodzicami w podobnej sytuacji i czesto z nimi roz-
mawia. Natomiast nie utrzymuje z nimi Zadnych stosunkéw na gruncie
prywatnym. Rozméwczyni_12 ma réwniez bardzo dobre dos$wiadczenia
zwigzane z zajeciami w szkole dla rodzicow. W chwili obecnej jej corka
uczeszcza do innej szkoty i Rozméwczyni_12 bardzo brakuje tych spotkan,
probuje namoéwi¢ wtadze szkoty do podjecia takiej inicjatywy: Mi sie wydaje,
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Ze ... chociaz na przyktad, bo moja E. najpierw chodzita na Stowackiego. Tam bardziej
byfo to takie rozwigzane, ze byly takie raz w miesigcu spotkania z takimi. RobitySmy
sobie wladnie takie spotkanie, taki kacik z psychologiem szkolnym, ktory tam jest, bo
w takich palcowkach to sq psycholodzy, prawda no na biezgco. Wiec tutaj organizowaty
takie spotkanie i kazda sobie tam opowiadata powiedzmy, jakie ma problemy itego.
Tego nie wolno byto wynie$c z poza, poza pdzniej. Tylko takie byfo, no, to takie, w takim
gronie, no, terapii jakies tam takiej, co$ takiego. To by byfo dobre. No, natomiast tam
E. ma to w stopniu lekkim i tam jakie$ te, nie wiem czy przepisy, czy ten, ze mi musieli
ja, wycofali z tej szkoty na Stowackiego. No i otworzyli wtasnie te szkote, no «Pigkny
Umystys. Tam sq teZ zajecia takie, dogoterapie, majq rdzne i angielski jest, i polski,
i terapeuci, i majq rehabilitacje, i nawet pani dyrektor jest jedna jedyna, chyba w Czesto-
chowie, co robi Tomatisa dzieciom. Wiec tutaj to jest no, no dla mnie jest naprawde
lepsza szkota, niz ta na Stowackiego. Natomiast te mamy sq takie, no, moze dlatego, ze
nowa Szkofa to jest, bo ona jest w tej chwili chyba drugi rok dopiero, wigc moze jeszcze
tego pani dyrektor, ta ze szkoty, no w tej chwili stara sie i jakie$ tam wyjscia, jakie$ tego.
Ja juz proponowafam tu pani dyrektor, zeby wtasnie tez zorganizowac co$, co$ takiego.

Rozmoéwczyni_1 bardziej sobie ceni rozmowy z innymi rodzicami dzieci
z niepelnosprawnos$cia, niz rozmowy ze swoimi znajomymi. Znajduje
w nich wiecej pomocy i zrozumienia probleméw zwigzanych z wychowy-
waniem ciezko chorego dziecka: | wiasnie, jak czasami tam wiadomo, jedziemy na
zajecia, no to spotykam tam mamy inne wiasnie. Tez takich, no, dzieci wiasnie w wieku
podobnym jak A. No, to wiadomo, nie mamy za duzo czasu. Ale chociaz chwile poga-
damy sobie, wiasnie. One mi co$ tam mowig, czy wiasnie teraz wybor przedszkola. No
po prostu, porozmawia¢ z 0Sobg, ktora nas rozumie. Bo jak sie gdzie$ indziej jest ze
znajomymi, oni nie wiedzg. Oni w ogdle nie zdajg sobie sprawy, co my przechodzimy.
Jak A. jest na przyktad chora, to po prostu, no wiadomo, noce nieprzespane, bo gtupi
katar a nie wolno samego dziecka, to jest, no, po prostu koszmar. No, po prostu dla
innych ludzi, to wydaje im sig, Ze po prostu, nie wiem, tak jak u nich moze, ze a dziecko
przezigbione, no nic mu nie bedzie, zaraz przejdzie, tak. No to jest jednak catkiem ina-
czej, wiasnie tak jak sie z kim$ rozmawia, kto wie, kto nas zrozumie, to to jako$ sity to
dodaje i otuchy. Fajnie, ze mozna wtasnie z kim$ tam porozmawiac.

Jednak réwniez przyjaciele i znajomi, ktérzy nie borykaja sie z niepet-
nosprawnoscig czlonka rodziny stanowig wazny element w sieci kontak-
tow interpersonalnych. Rozméwczyni_2 nigdy nie spotkata sie wéréd swo-
ich przyjaciot z odmowaq wsparcia. Jak moéwi: wrecz przeciwnie. Zawsze ma kto
pomoc. Adopcja dziecka ze znacznie ograniczong sprawnosci wzbudzita tyl-
ko pozytywne reakcje wéréd znajomych - nie byto nieprzyjemniej sytuaciji.

Izolacji spotecznej wsrdd przyjaciot i znajomych nie doswiadczyta row-
niez Rozmoéwczyni_5: Nie odczufam tego. Nie, nie odczutam tego. Wiem, Zze co$
takiego jest, Ze izoluje sie takie, takie osoby, takich rodzicow z dziecmi, nie. Ale nie. Jesli
nigdy nie odczutam tego i sq rozne uroczystosci rodzinne i nie tylko, i jak jestesmy za-
praszani, to zawsze jest zapraszana tez A.
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Bardzo wielu znajomych ma Rozméwczyni_8 i jej cérka. Rozméwcezy-
ni_8 ma jednga przyjaciétke, z ktérg pomimo sporadycznych kontaktow, 13-
cza trwate wiezi: Raczej znajomi to sq tacy wspdlni naszego domu. K. znajomi sq
moimi znajomymi. Moi znajomi ze szkoty. Mam przyjaciotke, z ktorg sie czasami widzi-
my, nieraz sie nie widzimy dwa lata, a jak sie juz zejdziemy, to jestesmy razem nie do
rozerwania. | to sq takie, takie raczej rodzinne. Mato kiedy gdzie$ tam wyjezdzam, jez-
dzimy do rodziny, mam siostre w QOlsztynie, jak jade to wiadomo, nie jest daleko, ale nie
jest tez blisko. Wiec jak sie jedzie, to sie tam spedzi jak najwiecej czasu. To jade na dwa
dni czasami. Bo wtedy, wtedy no, mozna posiedziec.

Kontakty towarzyskie z sgsiadkami ma Rozméwczyni_9, ktora zamiesz-
kuje w bloku komunalnym: lle ja mam kolezanek tam, nawet tu z Konopisk.
Wszystkie kolezanki mam. (...) Pozartujemy, poSmiejemy sie w ogole, takie zrobimy co$
niecos, nie. To jest fajne.

Kontakty z sgsiadkami lub dalszg rodzing utrzymuje Rozméwczyni_14
i Rozmowczyni_12: A to do kolezanki tu chodze, ale ona tyz ma, ma swoje cierpienie
i mi sig juz nie chce stuchac. Ale na chwile wyjde zawsze. (...) No ona tyz ma z tym
facetem przeboje i wie pani jak to jest. Kazda cos ma. Nie ma sielanki. A to pienigdze jej
tam zakosi, a to lata ona do roboty (...) i tyle, tyz ma cierpienie. (...) Kazdy ma, niekiedy
kto$ sie wstydzi mowi¢ o czyms, co sie tego ztego dzieje. No nie? (Rozmoéwczy-
ni_14).

Mam mojg takg R. (...) No i w tej chwili przeprowadzita sie tutaj z rodziny,
no, szwagierka. Mieszka pare domow dalej, wigc tez tam mam jakie$ takie. Ona tez sie
Stara w miare mozliwosci (...). Ale nie mam tez za bardzo w tej chwili czasu (Rozmow-
czyni_12).

W przypadku Rozméwczyni_6 zmienito sie grono znajomych, gdy czton-
kowie dalszej rodziny zaproponowali oddanie A. do domu pomocy spo-
tecznej: Zmienity sie bardzo, bo byt grono tych osob, ktore zeSmy tam jezdzili, nawet
Z rodziny. Na poczatku, jak juz byfo wiadomo, ze A. jest niepetnosprawnym dzieckiem,
Ze nigdy nie bedzie takim, jak powinien, jak inni, nie, no byty takie, no w rodzinie, bo tam
Z obcymi to nie, ale w rodzinie byty takie, w sumie, no po co go trzymac, jak mozna go
oddac do zaktadu. No wiec mySmy z takim, z takg rodzing i z takimi ludzmi zerwali kon-
takt. Po prostu sami zeSmy zerwali kontakt, bo dla mnie to po prostu byto nie do pomy-
Slenia, ze jak moge wiasne dziecko oddac gdzies komu$ pod opieke, kiedy ja moge
najlepiej zapewnic tg opieke (...), bo na pewno w zakfadzie nie miat by takiej opieki. No
i maz, pamigtam, ze sie wtedy strasznie zbulwersowat i mowi «Nie, mowi, mowy nie ma.
Jest nasz i musimy go wychowac jakos$ tak».

Opieka nad ciezko chorg corka i zwigzane z nig obowigzki spowodowa-
ta, ze Rozmoéwczyni_3 stracita kontakt ze swoimi znajomymi: Wszystko, to juz
nie, to juz nie. To juz wszystko zostato po prostu, nie kontaktowali$my sie, bo ja musia-
fam byc przy niej, a ja bytam wiecej w szpitalu niz w domu. Ja na przykfad jak ona za-
chorowata, to ja do pottora roku, to ja moze przyjechatam do domu z nig na dwa — trzy
dni, i z powrotem. Tyle bytam w domu, ja po prostu w domu bytam goSciem z tym dziec-
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kiem i nic wiecej. Tak, Ze pozrywalisSmy kontakty, bo z drugiej strony ja, jak kto$ przy-
Szedt do mnie, to owszem cztowiek usiadt, posiedziat i cieszyt sig tym, ale obowigzki,
ktore ja miatam narzucone to tak w petni. Bo kazdy, jedni jedzg co innego, dziecko musi
mie¢ wszystko na czas co$ innego, inne jedzenie. To, to byto dla mnie, Ze ja nawet nie
wiem, czy ja jadtam w ciggu dnia. Dopiero wieczorem mowie, BoZe, ja chyba nie jadfam.

Ponadto, ze wzgledu na stan zdrowia dziecka, w przypadku Rozmow-
czyni_3 znajomi mogli j3 odwiedza¢ tylko i wytacznie wtedy, gdy byli zdro-
wi: Kiedy$ chodzilismy w maseczkach, jak mySmy tylko zakasfali. To byty maseczki
nakfadane dla jej bezpieczenstwa. PoZniej zapoznata sie z tymi zarazkami w szpitalu
i u nas, to juz jest wielkie plus. (...) Natomiast, gdzie szlismy, czy ktos przychodzit, to
kazdy sie pytat, bo to byly inne zarazki, czy jest sie zdrowym, czy kto$ jest zdrowy, Ze
czy jestescie zdrowi. Wtedy przychodzito sie do dziecka. Tak, Ze ja nie miatam tak, ze
kiedy chciatam mogfam gdziekolwiek dziecko zabrac, wyjs¢ do sklepu, gdziekolwiek isc.
Nie, nie, to nie byto. Ja wyrzekiam sie prawie wszystkiego, zeby tylko pomdc jej, zeby
ona z tego zaczefa wyrastac. Zeby jej byto jak najlzej, zeby jak najmniej lekow.

Z powodu nadmiaru obowigzkéw Rozmoéwczyni_11 nie ma czasu na
spotkania z kolezankami: Nie, nie mam takiego czasu. W roku szkolnym po prostu
nie mam czasu dla siebie, taka jest prawda. (...) Jezeli chodzi o znajomych, to po prostu
nie mam, nie mam ani chwili. A jak jest weekend, to cztowiek sobie chce po prostu od-
poczac. Niejednokrotnie jest tak, ze przychodzi weekend, a chtopaki siedzg i robig lek-
cje.

Réwniez Rozmowczyni_15 z powodu opieki nad D. nie ma czasu na wyj-
$cie z domu. Podobnie wypowiada sie Rozméwczyni_13: Trudno znalez¢ czas,
na takie kontakty towarzyskie. To naprawde nie ma czasu. No, bo nie ma czasu. Bo
prostu trzeba sie zajac, trzeba sie zajgc ogotem, wszystkim: domem, gotowaniem, reha-
bilitacjom, praniem, zafatwieniem roznych spraw urzedowych, no i tak praktycznie to
mam wszystko na gtowie, nie.

Takze Rozmoéwczyni_7 twierdzi, Ze jej rodzina, to raczej domatorzy ra-
czej spedzamy ten czas w domu.

Opieka nad synem i jego ciezki stan zdrowia sprawia, ze Rozméwczy-
ni_10 ma bardzo mato okazji, aby wyj$s¢ z domu. Problemem jest nawet
wyjscie do kosciota. Jak sama opowiada: No jako tako, to na te turnusy, czy tam,
no to wyjezdzam z nim, no. Nie siedze, az taka katownica, w domu, nie. No, no ale to
jest raz w roku, prawda. Dwa tygodnie. Jak tam jest Mikotaj, czy tam cos$, no to jezdze.
(...) Ale ze mnq to taki problem, ze ja naprawde, jak wychodze, to pot godziny jestem
zaangazowana, nie. No bo tak, i ubrac go, i wsadzi¢ go na wozek, pdzniej z tego samo-
chodu. Z tego samochodu, to wigcej sie cztowiek naszarpie. A jeszcze, co najgorsze
wiasnie, ze nie wiem, czy on to odczuwa, czy co$, to zazwyczaj tu jest atak, no i jest
pozamiatane wszystko, nie. No, bo on po ataku to jest, jest staby, lezy $pigcy, no. (...)
| tak to moje dziecko, to jest takie wtasnie do spokoju raczej. Tez czasem, jak takie duze
zbiegowisko, krzyczg, on tez ma atak wtedy. No to, ta ja tam, no nawet szczerze, to
mato tak wyjezdzam, nie. Nawet do koSciofa, jak sie tu przyprowadzitam, no to chodzi-
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fam przeciez z nim, nie. No i tak ze dwa razy atak go ztapat, no sensacja w koSciele, nie.
No ja nie wiem, co ze sobg zrobi¢ wtedy. Ludzie, no, ciekawo$¢ ludzka no jest. No, ja
tez bym sie ogladata na pewno, tak. | teraz, to powiem wam, ze nawet nie chodze z nim
do kosciofa. Nie chodze z nim.

O potrzebie kontaktéw opiekunéw os6b niepetnosprawnych z innymi
ludZmi opowiada opiekunka Srodowiskowa Respondentka_4, ktéra przez
pewien czas $wiadczyta ustugi opiekunicze w rodzinie wychowujacej nie-
petnosprawng corke: Pani Z. po prostu tez chciata mi sie wygadac. Porozmawiac
Z kim$ innym, niz maz, czy corka. Widziatam, Ze czeka na tq chwile, kiedy bede mogta
Z nig porozmawiac. Duzo mi sie zwierzata, ja w 0gole czesto jestem traktowana przez
moich klientéw jak cztonek rodziny, czy przyjaciotka.

3.2.4. Wzajemne relacje opiekuna i osoby niepetnosprawnej

Relacje miedzy osoba z niepetnosprawnoscia a opiekunem sg niezmier-
nie wazne. Sposob, w jaki sie uktadajg, oddziatuje na samopoczucie obu
stron. Zdaniem Rozméwczyni_3 zachowanie rodzicow wptywa na to, w ja-
kiej atmosferze wychowuje sie dziecka i jak sie zachowuje: Sg dzieci zakom-
pleksione. Sa, ale to jest dlatego, ze rodzic. My$my to juz zauwazyli, ze rodzic nie po-
Swieca dla tego dziecka, nie umie po$wiecic i nie daje sobie rady. Po$wigci¢ mu tej czu-
fosci, tej mitoSci, zeby go wyrywac z tej choroby, nie my$lgc o niej, zeby to dziecko nie
byto zakompleksione, Zeby to dziecko realnie myslato. Takie dziecko potrzebuje pomocy,
ale nie uzalania. Nie wolno sie uzalac. Nie wolno sie nad chorym dzieckiem uzalac. Az
piecze, az meczy i dusi, ale nie wolno powiedziec, bo to, bo bedzie gorzej. Nie, nie wol-
no, bedzie lepiej, juz jest lepiej, bedzie najlepiej. Nie wolno popetniac tego bfedu. 1 do-
daje: C6z mozna mocniej kochac, jak swoje dziecko. Kocha sie obce dzieci, naprawde
kocha sie.

W rozmowach z opiekunami oséb z niepetnosprawnoscia czesto prze-
wijat sie motyw mitosci do dziecka i pozytywnych przezy¢, ktére dziecko
wniosto w ich zycie. Swiadcza o tym wypowiedzi respondentéw: Ale ja jakos,
nie przyjmowafam se tego, Ze to jest jakis tam mus, czy jaki§ musowy obowigzek, ze
takie mam dziecko, widocznie takie Pan Bog chciat. Wiec tak musze wychowac. (...) Tak
jak kto$ tam mowi, fooo co za kleska, co za kara cie spotkata. Nie, to nie kara, to jest
jaka$ nagroda. A. dla mnie to jest po prostu nagroda. Ze jest inny, wiadomo, ze trzeba
inaczej chowac, inaczej podchodzic czasami. (...) Dla mnie to nie poSwigcenie, méwie,
no wiadomo, ze jest inny niz starsi chtopcy (Rozméwczyni_6).

Mysle, Zze na pewno, no po prostu, no tak, tak bardzo jg kocham, Ze no nie da sie
tego opisac. | po prostu docenia sie to, jak widze inne dzieci. Jak czasami rodzice trak-
tujg, czy na przyktad wyzywajg, czy jakies tam btahe rzeczy a nie znajdq czasu, zeby sie
na przykfad z dzieckiem pobawic, no od razu mnie to odrzuca. Bo po prostu méwie, Ze
albo mi tam moéwi kuzynka, Ze o lata, lata caty czas i mowi «Mamo kocham cie, mamo
kocham cie», a ja jej mowig «IdZ juz sie zamknij, idZ do swojego pokoju». No, jak ja bym
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chciata ustyszec cos takiego od mojej corki, jeszcze «mamax hie ustyszatam i nie wiem,
czy kiedykolwiek ustysze. A po prostu kocham cig, no to by byto po prostu, to by byt cud
dla mnie. (...) Pomimo tych wszystkich trudno$ci, to tak jak ona jest zwigzana ze mna,
tak ja jestem z nig zwigzana (Rozméwczyni_1).

No, jak sie urodzit, no to przeciez bytam przeszczesliwa, Ze drugi syn. No wiedy byl
tak fajny. W zyciu nie pomy$latam, ze méj t. taki bedzie. No, w zyciu nie pomyslatam.
(...) Zresztg wtedy mi byto bardzo dobrze. Mj maz dla mnie, dla rodziny, dla dzieci, dla
mnie, to byt bardzo dobry cztowiek. No zreszta, no prowadzit dziatalno$¢, no byto mi
bardzo dobrze. | wiecie sfrung¢ z takiej wysokosci, nagle w dét, to byt koszmar, nie
(Rozmoéwczyni_10).

W ogdle traktowatam go jak, jak normalne dziecko. A to, ze jaki$ tam inny, czy inny.
Nie, dla mnie to byfo moje ukochane dziecko (...) Zawsze czuje sie teraz mfodo. Bo
jakby miat 34 lata i jakby by byt dorostym facetem, juz by go ze mnq tu nie byto. A tak
jest ze mng i zawsze jeStem mamg, i mam Synka i czuje Sie ciggle potrzebna i mfoda
(Rozmoéwczyni_4).

To, ze bedzie zdrowa i jest lepiej. Bedzie lepiej, musi byc lepiej i bedzie to. Jak be-
dzie chciata sobie zycie ufozy¢, ze wszystko jej wyjdzie na najlepsze, ze osiggnie to, co
bedzie naprawde chciata, bedzie si¢ cieszyta. (...) Boze, mam dom, mam $miech, mam
radosc¢ i mam wszystko. Chleb i wode (Rozmdwczyni_3).

Bardziej jesteSmy zblizeni ze sobg, bardziej rodzinni (Rozmoéwczyni_2).

Radosc. Radosc takie, zadowolenie. Jednak sg (Rozmdéwczyni_12).

A rado$c, jakbym jej nie miafa, to nie wiem, co bym teraz robita sama. A tak to ona
troche mnie pociesza, nie (Rozmoéwczyni_9).

On jest catkiem inny, on sie da lubi¢, mimo Ze, ze da popalic. Jest zawsze dziec-
kiem u$miechnigtym, nie pfacze (Rozméwczyni_15).

Duzo sie nauczytam, nie, od nigj. Po prostu los, mnie po prostu do$wiadczyt i nie
wiem jakim bym byta cztowiekiem, no a jakim jestem teraz. Ale ja powiem szczerze, ze
ja sobie nie wyobrazam zycia bez niej. To tak jakoS Pan Bog daje, ze jak takiego co$
daje, to trzeba jako$ to cztowiek wytrwa. (...) Dzigki niej poznatam wiecej ludzi, niby nie
tego. Cierpliwo$¢, opanowanie, i po prostu, no nie wiem, no, no, ja po prostu nie wiem
jakim bym byta cztowiekiem, gdybym miata zdrowe dzieci, jakby moje Zycie sig potoczy-
fo. (...) Wiary tez mnie nauczyta, bym powiedziata. Tez ona mnie wiary nauczyfa. | to
chodzita na religie. Katechetka, ksigdz, to byt jej autorytetem. | do szkoty przeciez tez.
To tez duzo fajnych ludzi byto, duzo, przeciez tu sie duzo ludzi przewineto przez moéj
dom. | potem w szkole i duzo sie nauczytam, duzo od niektorych ludzi, no. To po prostu
duzo wniosta. No nie wiem, jakim bym byta cztowiekiem. No, rozni sg ludzie po piec-
dziesigtce, i zwariowani, i tego. (...) A z drugiej strony, jak ona sie urodzita, to sobie nie
wyobrazatam, Ze to, jak to nie mozna nie chodzic cate Zycie, jak ja sobie poradze. A to
w koricu to jako$ samo, tak cztowiek po prostu nie wie, (...) ze to se cztowiek da sobie
Z tym wszystkim rade (Rozméwczyni_13).

Moze wiecej wyrozumiatosci, wigcej opanowania. Takiego pozornego spokoju. My-
Sle, Ze to. Mysle, Ze to. Takiej bardziej takiej pogody ducha, mimo wszystko, bo od wielu
0S0b juz sie spotkatam z takg opinig, w stosunku do mnie, Ze, Ze jestem bardzo taka
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oponowana, taka wtasnie, czesto usmiechnigta (Rozméwczyni_5).

Pokory chyba mnie nauczyto zycie, nie. Takiej, takiej cierpliwosci, takiej. No, takiej
pokory i cierpliwo$ci (Rozmowczyni_14).

Réwniez dzieci w stosunku do rodzicow potrafig wyrzec sie niektérych
rzeczy, tak aby nie sprawia¢ im dodatkowego ktopotu. Corka Rozmdwczy-
ni_8 nie spozywa niektorych artkutéw zywnosSciowych, gdyz nie chce zbyt
duzo wazy¢, co sprawitoby ktopot w przemieszczaniu sie na woézek inwa-
lidzki: Wyrzekta sie na przykfad niektorych rzeczy. Je bardzo mato ziemniakdw, maka-
ronow, sosow, chleba, bo mowi to tuczy. Jezeli ja utyje, bede cigzka, to ja siedze w do-
mu. To wtedy nie wychodze. Wtedy nie stane juz catkiem na nogi. Wiec nie je tych rze-
czy.

Jednak relacje miedzy osobg niepetnosprawng a opiekunem nie sg wol-
ne od drobnych spie¢. Jak méwi Rozmdéwczyni_4: Noooo oczywiscie, jak to
wszedzie. To mi sie wydaje, ze w kazdej rodzinie to sie pojawia. Oczywiscie co$ on
chce, a co$ ja mu nie pozwole, wigc. To normalne. Poprzemawiamy sig niekiedy, wku-
rzy mnie, ale chwila i sie odzywamy.

Rozmoéwcezyni_7 woli czasem ustapi¢ corce: Tak, to to tak, to tak czasami
tak. To juz wole ustgpic.

W przypadku Rozméwczyni_5 to raczej opiekunowi zdarza sie krzykna¢
na corke, ktora raczej ustepuje i nie ktdci sie z matka: No, trzeba czasem trosz-
ke ostrzej tez powiedziec, ale to, to raczej no, chyba bardzo rzadko, bardzo rzadko. To
moze ja, jak w jakims takim zdenerwowaniu, jak juz po prostu. No wiadomo, cztowiek
jest tylko cztowiekiem, i nie jest co$ po mojej myS$li, a z drugiej strony przeciez wiem, ze
ona nie zrobi zawsze tak, jak ja bym chciata, nie. No, to wtedy jakos bardziej krzykne na
nig, ona, ona raczej jest wtedy, wtedy nie odgaduje mi sie. Corka to tak przemysli, ale to
jest chwila, kiedy sie poboczymy na siebie, a pozniej juz jest dobrze.

Rozméwczyni_6 jest bardzo zadowolona, Ze syn z nig dyskutuje, gdyz jej
zdaniem $wiadczy to o tym, Ze samodzielnie mysli: O to bardzo czesto, bardzo
czesto roznice w zdaniu, to, to. A szczegolnie, jak tam jaki$ film obejrzy i jest dyskusja
na temat tego filmu, no to jest wtedy catkiem, catkowicie ma odmienne zdanie niz ma-
ma. No bo mama to by zrobita tak, a ty nie masz racji. Na tym sie zaczyna, Ze i tak zaw-
Sze jest po jego i zawsze A. ma racje, na ale czasami to tez nie ma racji. No, ale jak juz
tak zazarcie dyskutuje i widze, ze mysli po prostu. Bo przez to, ze dyskutuje, to i mysli,
nie. Bo jakby nie dyskutowat i nie widziaf, to znaczy, ze on musiat to nie obejrze¢ dobrze
i myslec przy tym filmie. (...) A najczeSciej, no to z tatg sie ktocif, no bo z tatg zawsze
jest jakis tam problem, bo tato, albo nie kaze mu jechac na pitke, albo nie kaze mu ten.
Wiec zazarte dyskusje sq takie nawet.

Problemem Rozméwczyni_13 polegajg na tym, ze czesto musi przeko-
nywac cérke do nowosci. To bardzo czesto budzi miedzy nimi spiecia: Ja
musze nad kazdg rzeczg z niq popracowac, bo ona zaraz na mnie wyskoczy. A jak ja
Z nig popracuje, porozmawiam w jeden dzien, w drugi, trzeci, to wszystko przerobi so-
bie, to ona potem przemysli. (...) Bardzo czesto, przewaznie na wszystkie nowosci,
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ktore ma, ktore jej sie proponuje, to on ma odmienne zdanie. Jak potem zaczyna ze
mng rozmawiac i potem zaczyna Sie przyzwyczajac do niektorych rzeczy.

Niestety w przypadku syna Rozméwczyni_14 czesto dochodzi do aktéw
agresji wobec matki: No, w stosunku do mnie tyz akurat. Mam rece podrapane. Ta-
bletki nie chce niekiedy, bo on mysli, Ze go tabletkg otruje. A ja musze mu dac, bo on by
normalnie, by szatu dostaje. A szkoda stow, nawet mi sig opowiadac nie chce. (...) Tam
tyle tylko syn, ze jak sie drze, to mnie to poZniej denerwuje. No bo, no to takie, takie
emocje on ma. Takie jak doktorka powiedziata, Ze mu to nie zejdzie, ta agresja. To on to
przedtem nie byt, to ja wiem, to ksigdz powiedziat, Zze dzieci z wiekiem dostawajg. To ja
wiem, z pot roku moze wiecej. Wtedy to mu daje tabletke, on sie uspokaja. Ta agresja to
mnie przeraza. Jeszcze gorsze niz te ciezary.

Opieka nad dzieckiem wiaze sie rowniez z trudnymi rozmowami z nim
na temat trapigcych ich ograniczen. Rozméwczyni_13 oraz Rozmoéwczyni
14 doswiadczyty bardzo podobnej rozmowy ze swoimi dzie¢mi. Swiadcza o
tym ich opowiesci: No to, a on miedzy ludzmi to jest chwile dobry, ale p6zniej przyj-
dzie do domu, gdzie$ mu co$ se przemysli i cos gdzie$, Ze ten chodzi. Tak jak kiedy$
taka kolezanka przyszia i takq miata mafg tq dziewczynke, nie. No i tak mysli i mowi
«Mama, a czemu ta dziewczynka chodzi, a ja nie chodze?», a mnie az tu zatkato, teraz
mu tfumaczysz, no tak jest, wie pani, no tutaj czutam taki, takie co$, taki zal, tutaj. No
mowie «D., bo tak te nozki sq na razie chore, ale one kiedys wyzdrowiejg». Bo co mu
powiem? Ze nigdy nie bedzie chodzit? Musiatam to, tak jakos, nie, ze kiedys ta noga
bedzie chodzi¢ (Rozmoéwczyni_14).

Gdzie$ pojechatam z nig i chwile zostata w samochodzie. Posztam co$ zafatwi¢
i szly takie dwie dziewczyny mtode, patrze, a jej takie tzy ciekty, jak tego, ja mowie, a co,
a ona mowi Mamo, a czemu ja nie chodze? (Rozmoéwczyni_13).

Z drugiej strony opieka nad dzieckiem to wspdélna zabawa z nim i spe-
dzanie wolnego czasu. Rozméwca_4 wraz ze swoim synem chodzi na spa-
cery z psem, gra w pitke, oglada TV oraz jak méwi pijemy kawke sobie, takie
tam rozne, jak wszyscy. Rozmoéwczyni_15 czesto czyta synowi ksigzki, pilnuje
przy pisaniu, rysowaniu szlaczkoéw. Dla Rozméwczyni_3 najlepsza rozryw-
ka jest stuchanie corki: Najlepszg frajde, to jest to, jak ona przeczyta ksigzke, opo-
wiada. | jeszcze swoje dopowiada rzeczy. Jak jest cos smutnego, to dopowiada cos,
Zeby to rozweselic. Albo mody, jak zaczyna mowi¢ o modzie, jak ubiory, jakie powinny
byc, jak by ona to zaprojektowafa. Albo o kucharzeniu, jakie satatki, z czego. No to sg
rzeczy, ona w ogole tak opowiada, to normalnie, ale pozniej musi by¢ humorek. Ja nie
wiem, czy to jest jakie$ wytadowanie, czy cos.

Rozmawiac¢ z synem lubi Rozméwczyni_14: Lubie, no wtedy jak on zadowo-
lony, usmiechniety, o co$ tam porozmawia. Tak, tak, Ze jest zadowolony, nie, z czegos.

Jednak jak dodaje takich dni jest mato - wiecej jest dni, gdy syn jest
agresywny: Mafto. To jeszcze, to jeszcze, wie pani, tak sobie my$latam, Ze to od pogo-
dy zalezy. Te nastroje jego. Bo jak jest zmiana, na przykfad tu Swieci stofice, a pozniej
zaraz przyjdzie deszcz, zacznie padac, to na zmiane tej pogody, to on Zle odczuwa, bo
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to w organizmie. Tak mi sie wydaje, nie, Ze z tq zmiang, po prostu, pogody odczuwa.

Réwniez Rozmoéwczyni_12 lubi rozmawiaé z cérkami oraz uczy¢ dzieci
praktycznych rzeczy (sporzadzania wypiekow): Co z nimi lubig robic? A sie-
dziec i dyskutowac. Albo ogladamy razem telewizje. Albo czasami, jak Swigta sg, no to
tam ciasta razem pieczemy, czy tam jakie$ taki, no.

Rozmowa z cdérka, wspdlne przegladanie Internetu, uktadanie puzzli to
ulubione zajecia Rozmdéwczyni_13: A chyba rozmawiac, wspdlnie no tak, zeby ona
sie, porozmawiac z nig. Jezeli chodzi o co, no, no ¢oz tam z J. mozna, no. Lubie jak
chce ¢wiczyc, jak chce wstawac, zgina¢ kolana. Lubig po prostu, no lubie z nig rozma-
wiac. (...) Kazdy ruch J., to jest po prostu praca. To wszystko przychodzi z trudnoScig,
no. Ale jak ja sie ciesze, jak ona co$ nowego zrobi, jak jest zadowolona, jak jest
uSmiechnieta, no. Lubie na przykfad, zeby ona mi sie otworzyta, co$ jej sie spodoba,
0 czym$ chce porozmawiac, to tamto. Tak po prostu lubie z nig. (...) Nieraz jak sobie co$
ogladamy w Internecie, jakie$ tam zabytki, widoki, no co tam. Manualne jakie$ rzeczy.
Kiedys to lubita puzzle ukfadac, no takie, takie. Na przyktad kupuje to, bardzo dobra jest
gazeta «Uroda i zycie», tam sg rozne takie, tam. No to tam po prostu wymieniamy sobie
zZdanie na temat tam, jakich$ tam roznych ludzi, czy tego, no takie tam po prostu.

Wspélnie uktadaé puzzle z cérka rowniez lubi Rozméwczyni_7: No ostat-
nio mielismy takg zabawe, bo zesmy mieli bardzo duzo puzzli do ukfadania. To przy tym
ze$my spedzali duzo czasu. Bo braliSmy puzzla, kazdy miat swojg koncepcje, gdzie co
wiozy¢. No, to to najbardziej. (...) Bardzo lubimy na dwor wychodzic, ona lubi do pieska
IS¢, to jest jej zajecie.

Rozméwczyni_8 bardzo lubi jeZdzi¢ z cérka na koncerty Al Bano i Ro-
miny Power: No jezdzenie, no. Ja juz jestem na takim etapie, ze ja Sie ciesze tym, co
oni majq wiec jg oczywiscie koncerty. No wigc jezeli mam che¢ na koncert, no to, no juz
samo przebywanie, w takim ttumie, gdzie jest siedem tysiecy ludzi. Kazdy moéwi:
«O tym, to dobrze. O, bo one siedzg tam, no bo Al Bano do nich podszedt, bo z nig roz-
mawiay. (...) To jest jej Zycie, ta strefa muzyczna. Jak ja widze, ze ona czyms sie cieszy,
to tez mnie cieszy. Jak idziemy na koncert, to dla mnie tez jest fajne, bo sie wyrywam
z domu, inne otoczenie, inne Srodowisko, bo to tez jest potrzebne, tak.

Rozméwczyni_7 bardzo lubi z corka sprzatac, przygotowywac ozdoby
Swigteczne i pomagaé¢ w zabawach plastycznych: Najbardziej ona lubi sprzatac,
ona kocha sprzatac. A z nig co ja lubig robic, chyba sprzatac, tak, chyba sprzatac. Bo
tak jeszcze mySle co, no raczej sprzatac, doradzamy sobie i ona robi jedno, ja drugie,
no. Chyba Ze, chyba Ze, tak jak mowig, jak cos tam robimy plastycznego. Teraz robili-
Smy na, na Wielkanoc te jajeczka, to ona mi pomagafa, podpatrywata, jak ja to robig, ja
jej doradzatam. Ja robitam takie trudniejsze, ona prostsze, no to tez to robifa. No, czy
tam na Boze Narodzenie tez tam cos robitySmy, jakie$ stroiki, czy takie, takie plastycz-
ne. Albo podpowiadamy, jak ona koloruje. Ma kupiong taka, teraz to takie wyszty
w sprzedazy, byly takie ksigzki i broszury do kolorowania wiasnie (...), to tez, jak mam
troche czasu, to jej podpowiadam. Ona sig pyta, jakby to mamo zrobic, jakby to, bo tam
sq takie juz naprawde dosy¢ czasochtonne, skomplikowane. (...) Siostra jej kupita (...)
cafq taka ksigzke.
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Rozméwczyni_11 ceni sobie chwile poswiecone na odpoczynek, ale lubi
poby¢ na podworku z synem, poobserwowac jak jezdzi na tréjkotowym
rowerku: Najbardziej, to nam wszystkim potrzeba odpoczynku. Tak, jak i moim rodzi-
com (...). No najbardziej lubimy czas spedzac na dworze, jak jest ciepto. E. uwielbia jez-
dzi¢ na rowerze, bo mamy ten trojkofowy.

Rozméwczyni_9 miata problem z okre$leniem, co lubi robi¢ z B., w kon-
cu stwierdzita, ze tak to ino spacery. Podobny problem miata Rozméwczy-
ni_10, z ktdérej synem praktycznie brak jest kontaktu. Jak sama méwi: On
taka drzemota jest. Drzemie sobie, budzi sie, do jedzenia poje, za$ drzemie.
No, ale czasem, to tak mysle, no, siedzi w tym wozku, no co tu robic, nie. To cztowiek, to
sie tak zajmie troche, ruszy, no a on.

Pracownik socjalny Respondent_3 uwaza, Ze opiekunowie os6b niepet-
nosprawnych lubig narzuca¢ swoje zdanie swoim podopiecznym: To rodzice
zazwyczaj decydujg, co dziecko, czasem juz doroste bedzie robic. Nie pozwalajg na
odrobing swobody. To jest zauwazalne, czasem niepetnosprawny upiera sie na cos,
a rodzic stawia na swoim. Jak rodzic nie chce iS¢ na Dzien Dziecka, to dziecko nic nie
wskéra. Czasem my ttumaczymy, prébujemy negocjowac, ale zazwyczaj oni uwazajg, ze
majq racje.

Podobnego zdania jest Prezes Stowarzyszenia Respondent_2: Czasem
Z rodzicem trudniej jest dojS¢ do porozumienia niz z dzieckiem. Nie mogq sie pogodzic,
Ze dorosty juz syn, czy corka ma swoje zdanie i chce co$ innego. Jak obserwuje
na wyjazdach to jakies 80% rodzicow ubezwtasnowolnia swoje dzieci. Ubierajg to co
chca rodzice, robig to co chcq rodzice, idg spac, kiedy mama kaze, jedzg to, co mama
powie. Jedna mama nawet kotleta kroi swojej prawie czterdziestoletniej corce, chociaz
ona rece ma zdrowe. To mnie strasznie wnerwia.

Miedzy innymi ze wzgledu na niepetnosprawne dziecko Rozméwczy-
ni_9, od wielu lat wdowa, zrezygnowata z poszukiwania partnera. Z jednej
strony, jak méwi, doskwiera jej samotno$é. Zebym jakiego$ miata przyjaciela.
Lecz dostrzega, ze z tym jest problem: jeden zaakceptuje dziecko niepetnosprawne,
a drugi nie. Jednocze$nie Z. boi sie reakcji dzieci, i utraty swobody: a fak, to
jestem sama i wiem, ze gdzie chce to ide, nikt mi nie kaze. Jade na wycieczki, dzieci se
obiad sami zrobig. Nie musze sie martwic, Ze nie ugotowane, nie uprane, czy tego. Za-
bieram sie i ide.

3.2.5. Przysztos¢ w perspektywie opiekuna osoby z ograniczong
Sprawnosciq

Przyszio$¢ opiekuna osoby niepelnosprawnej zazwyczaj naznaczona
jest lekiem o los swojego podopiecznego, o to co sie z nim stanie, gdy opie-
kuna juz zabraknie. Aby los obszedt sie z osobg w niepeini sprawng w jak
najtagodniejszy sposob, przez caly czas starajg sie jg usamodzielniaé.
Wsrdd 14 respondentéw ani jeden z nich nie powiedziat, ze wyrecza swego

130



Rozdzial 3. Opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem w $wietle badan wtasnych

podopiecznego. Tylko w jednym przypadku (Rozmoéwczyni_10) nie byto
mowy o usamodzielnianiu, gdyz z jej synem nie ma zadnego kontaktu
i wszelkie czynnos$ci musi wykonywa¢ opiekun. W pozostatych przypad-
kach byto wrecz przeciwnie, kazdy z opiekunéw starat sie usamodzielnia¢
dziecko, cho¢ w réznym zakresie. Niekiedy jest to tylko niewielka pomoc
w przemieszczeniu sie na wozek inwalidzki oraz umyciu zebdéw, jak
w przypadku dziecka Rozmdwczyni_14: Staram sie samodzielnosci, bo jak na
przyktad chce jechac na spacer, to on tam ma takg lezanke, nie, tutaj na tej lezance mu
sie Zle siedzi, to on sig majga wtedy, jak ten wozek podktadam pod to, to biore go tak
na, tak na okraczke, zeby tu reke potozyt, tu pomagam, Zeby na ten wozek sie przeniost,
no, przeszedt. (...) No, zeby to se sam umyje, jeszcze z hatasem musi myc. Zeby, tu juz
daje mu szczoteczke i sam juz sobie szoruje.

W przypadku innej osoby poruszajacej sie na wozki inwalidzkim jest to
prosta higiena twarzy, rozebranie sie z garderoby z gérnej czesci ciata oraz
ubranie sie: Ona sie nie pozwoli za bardzo wyreczyc. Za bardzo nie. Wszystkie jakie$
czynno$ci sama moze zrobic, to robi. To co moze zrobic, to robi sama. (...) Sq rzeczy
ktorych ona nie przeskoczy, chocby dlatego, ze ta lewa reka tez u niej jest ze spastyka.
Wiec na przyktad wozkiem sama nie pojedzie. Wiec trzeba z nig jechac. Sama nie pdj-
dzie, wiec jg musze przeniesc. (...) Gore spokojnie, ona sig rozbierze, ona sie ubierze,
tak, ze z tym sobie radzi. Wiadomo, toaleta, tu rece, buzie to da rade umyc, ale glowy
sama nie umyje. Toaleta taka konkretna, no tez trzeba jej pomdc (Rozmoéwczyni_8).

Czasem w przypadku osoby z porazeniem moézgowym jest to tylko je-
dzenie i napicie sie, pod warunkiem, ze w szklance nie ma zbyt duzo ptynu:
Tak, bardzo sie staram, cafy czas jq usamodzielniam. Caty czas. Zeby sama jadfa, ze-
by sama sie, rozne stosuje metody do niej. Szczotke do zebow, chociaz sama nie umy-
je, zeby to, Zeby tam czym$ machata, zeby kiwata, zeby tyzke brafa do tego. Tylko ze
u niej jest ciezko, bo to jest odwrotnoSc. One chce zrobic cos w tg strone, a mozg poda-
je inaczej, inaczej. Ale kromke chleba zje, jak ma mafo w szklance, to sie napije. Stara
Sie, stara i nawet, jak tak zje, czy cokolwiek, to patrz mama, mowi, juz ci posprzatatam,
czy tam cos zrobi (Rozmoéwczyni_13).

W przypadku os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng usamodziel-
nianie moze obejmowac o wiele wiecej aspektow. Bardzo czesto opieku-
nowie uczg wykonywa¢ podstawowe obowigzki domowe, takie jak: pranie,
sprzatanie, przygotowywanie prostego positku, ubieranie sie. Wskazujg na
to przytoczone ponizej przykltadowe wypowiedzi: Ja dziewczyny to ucze. Zeby
sobie na przykfad, czy jest automat, to nie ma filozofii no, zeby wzig¢ wigczyc. No E. to
nie, bo ona jeszcze jest nie tego, ale tak jak I., to ucze ja, zeby wzig¢ wyprac, czy tego,
nie. (...) Staram sie powoli, stopniowo to jako$ tak radzi¢ (Rozmoéwczyni_12).

Ja jej niczego nie zmuszam robic, ona niekiedy tak, jak zrobi, to zrobi. Bierze sama
Sciereczke, a to meble wyciera, a to zamiata, a to odkurzacz se umie wigczyc, odkurzy.
Ja jej nie zabraniam nic, Zeby tego nie rob. (...) Ona sie sama umyje, ona Sie sama
ubierze, ona wie jakie ubiorki wszedzie, co ja jej dam, to nie pasuje. Ona po swojemu,
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po swojemu wszystko. Ona ma poukfadane, ona se sama ukfada. Ja jej przyniose
Z gory, ona se skfada, ona wszystko tak, Ze problemu z nig nie mam. (...) ide do sklepu,
to ona se, ona potrafi se picie zrobic, czy woda, czy sok. Herbaty nie, bo wiadomo gorg-
ce jest, to jq nie ucze, takich rzeczy, nie. Ale kanapke tyz se potem potrafi. Jest krojony
chleb, ona sobie mastem posmaruje, ona sobie wedling nakfadzie i problemu z nig nie
ma takiego. No ino samej jq nie zostawig, to jest problem naprawde duzy, bo na dfuzsza
Skale nie, nie. Tak do sklepu jak ide, no to wiem, Ze niczego nie ruszy, telewizor umie
wigczyc, po prostu radio, wszystko (Rozméwczyni_9).

No raczej usamodzielniam, ale to réznie bywa. (...) Raczej ubrania, jak jej szykuje,
no to musi mie¢ naszykowane, bo sama to sie ubierze roznie. Jest na dworze zimno,
zatozy krotki rekaw (...). No, ale tak to $niadanie, no czasami szykuje, osobno jest chle-
bek, osobno masetko, czy tam pomidor. No to musi sobie kanapke naszykowac. {...)
No, prasowanie, no to raczej nie, no poparzy sie. Pranie, tez raczej ona nie zrobi. Ugo-
towanie, czy cos takiego, to ona nie ugotuje. No, zakupy to raczej nie, bo ona pienigz-
kach nie, nie ten, nie zna sie. Tak, ze z tym no nie ma, nie ma co (Rozmdéwczyni_7).

Rozmoéwczyni_4 prowadzi wtasng firme i jej niepetnosprawny intelek-
tualnie syn pomaga przy prostych pracach zwigzanych z prowadzeniem
sklepu. Oprécz tego oczywiscie wdrazany jest w obowigzki domowe: Nie,
nie, nie wyreczac nigdy, nigdy. | nigdy nie byt wyreczany, zawsze wszystko robit sam.
| nawet go zmuszatam do robienia samodzielnych sniadan. | jedzenie, i gotowanie,
i szykowanie. No wszystkiego, umycia sig, kgpania, wkfadania, wszystko (pauza
- przypis aut. M.B.). Nawet dobrze mu to wychodzi. Prace domowe opanowane do
perfekcji. (...) No, zajmuje sie nim oczywiscie, bo musze mu rano powiedziec: zjedz
tabletki, i to zrob, to. Tak, ze no, pomagam mu caty czas. No nie to, Ze sam wszystko
zrobi. Nie, on wszystko zrobi pod kontrolg. My prowadzimy sklep, wiec on nam tam po-
maga. Ma swojq dziatke, Ze musi zrobic to, to, to, to na jego gtowie i musi pomyslec, jak
to zrobic. No ma obowigzki tez (Rozmoéwca_4).

Pewne sukcesy kulinarne odnosi cérka Rozméwczyni_5. Ponadto proé-
buje robi¢ proste zakupy, jednak problemem jest nieumiejetno$¢ wydawa-
nia odpowiedniej kwoty pieniedzy, co byto wykorzystane przez nieuczci-
wych sprzedawcéw: No staram sig, zeby byta samodzielna. Ale jej doradzam, dora-
dzam czesto i tak ciesze sie, jak widze, jak widze jak ona robi co$ po mojej mysli, wtedy
nawet, kiedy jej nie podpowiadam. Tak rzeczy wykonuje, Ze jestem zaskoczona, Ze ona
podglada, jak ja to robie, nie. Na przyktad umie podac do stofu fadnie, przygotowac ka-
napki, podac fadnie wszystko i, no i takich jeszcze wiele czynnosci. Ale sporo rzeczy nie
umie jeszcze sama zrobic. MySle, ze nie przeskoczy ona tego, no nie umie gotowac,
jakies takie tam drobne rzeczy — jajecznice robi, wszystkie napoje, herbaty, to tam potra-
fi. No moze jakie$ proste, ale nie, nie. O, marchewke udusifa kiedy$, z tytu podgladata,
jak ja to robie i wtedy tak mnie wyreczyta. Bytam zaskoczona, bo przyjechatam, a mar-
chewka juz sie dusifa. Mamo, tak, wsypatam cukier, sol, wode, tak jak ty to dajesz i ma-
setko. | tak po malenku sie dusi. No, korzysta z ptyty ceramicznej, potrafi to zrobic, no.
Jajecznice, jajeczka, no to tam zrobi, ale tak nie za bardzo poradzitaby sobie z pralkq
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automatyczng. Probuje jej thumaczyc, ale ona nie zapamietuje. Tak samo, jak z telefo-
nem. Kupifam jej telefon, ale ona umie odebrac, natomiast nie potrafi tych wszystkich
manipulacji zrobi¢, zeby tam na przyktad wejS¢ w kontakty i Zeby wybrac sobie numer.
To juz jest dla nigj problem. | myslatam o tym, bo nie mamy tez sprzetu, tego elektro-
nicznego, ani nie mamy komputera, laptopa. Myslatam, bo przeciez mogtabym jej
to kupic, ale boje sie, Ze ona sobie chyba nie poradzi. Nie, nie zapamietuje tych wszyst-
kich operacji i gubi sie. | wtedy sie zniecheca. Nie mozna absolutnie jej wtedy krytyko-
wac, tylko bardzo delikatnie i jq tak pochwali¢, wyciszyc i sprobuj jeszcze raz. No bo
jakby, ach tam, nie umiesz, daj spokdj, to absolutnie sie zniecheci. (...). A czasem poj-
dzie do sklepu, jak A. sie napisze na kartce, to ona pojdzie do sklepu zatatwi. | zapfaci,
tak. Tylko, Ze nie policzy sobie pienigzkéw. Nie potrafi, to znaczy zna pienigdze, ale tych
operacji dodawania, odejmowania, i na przyktad co$ takiego, jak: ma tyle pienigzkow
w portfelu i nie wie, Ze nie mozna zrobi¢ wigcej zakupow, bo akurat jej braknie, nie. Nie
umie sobie tego policzy¢. Zdarzato sie, ze nieuczciwi sprzedawcy oktamywali, ale ja
zaraz interweniowatam. Zdarzyfo tak mi sie ze dwa razy, ale to zwfaszcza na targu
w Nieradzie. Kto$ po prostu takim kosztem chciat, ale ja interweniowatam, bo to tak byto
na biezgco. Akurat bytam tam i, no i w tej chwili juz nie ma takich, takich zdarzen
Samodzielne zakupy robi réwniez syn Rozmoéwczyni_6, cho¢ w jego
przypadku zaburzona jest percepcja przestrzenna i bywa, Ze sie gubi
w sklepie. Nie pamieta co jest na ktérej péice. Sukcesem jest, ze mniej wie-
cej orientuje sie, ile mniej wiecej sprzedawca powinien odda¢ mu pienie-
dzy. Ponadto Rozméwczyni_6 wdraza syna do optacania rachunkéw: Staram
Sie go usamodzielniac, staram sie, zeby szedt do sklepu. Z tym, ze nie pojdzie do skle-
pu, nie kupi, no w Delikatesach kawa i Soki, ale nie pdjdzie i nie kupi niczego, jak nie
bedzie miat na kartce. Na kartce i jeszcze trzeba mu wyttumaczyc, ze w tym, albo w tym
miejscu, w tej, albo w tej alejce jest. Bo nie kupi i nie pamigta, ze cos ma. Jak ma napi-
sane, to sobie przeczyta. Ale jak nie ma napisanego, zajdzie, wystarczy, ze zajdzie do
Sklepu i stanie pod drzwiami. Przyjdzie z powrotem, bo nie kupit, bo nie wie nawet.
Z tym, ze mowie, widze, Ze fapie sie, ze na przykiad gdzies w sklepie wydali, przyjecha
Szybko do domu: «Mamo, sprawdz rachunek, bo mi sie nie podoba». No czyli juz, juz
mySli (...). No musi by¢ na tyle samodzielny, no bo méwie, no jakis tam sposob, przy-
najmniej staram sie, zeby byt samodzielny, nie, no ale. No gorzej jest tam z robotg, bo
nie ma. Jak tam R. (starszy brat - przypis aut. M.B.) przy samochodzie robi, to
bedzie mu pomagat, ale jak juz sprzatanie w domu, to juz nie, to nie, to raczej nie jego
domena. Ugotowac cos, no to tam patrzy, podglada, musi by¢ wszystko sprobowanie,
bo musi by¢ pod jego katem, musi by¢, zeby jemu smakowato. (...) Do garnkéw zagla-
dac, ale sprzatac, to od poczatku nie byfo. (...) Siedziat by w bataganie, i jemu to nie
przeszkadza. (...) To w ogrodku moze pomagac, w ogrodku pomagac, tak. Owszem,
tylko, Ze juz byfo tak, Ze jak byt mniejszy, to mi wyrywat wszystko, co rosfo: buraki, mar-
chew, wszystko, bo byfo zielone. (...) Gdziekolwiek bym jechata na zakupy (...), czy co$
jade zatatwic,(...) A. wszedzie jedzie ze mng, zZeby wiedziat, Ze na przysztosc, jak to
robic, jak to zatatwic. (...) Jakie$ inwestycje w banku, jakie$ opfaty, ktore robig, najcze-
Sciej robie w banku (...), to A. musi patrze¢, musi sie przygladac, jak to robic, zeby to
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pozaptacac. Bo kiedys, kiedy$, kiedys moze sie okazac, Zze on bedzie musiat sam to
robi¢, nie.

Rozmoéwczyni_15 stara sie by¢ konsekwentna w stosunku do syna to, o
jedynie nie trzeba ustepowac. Jezeli on co$ chce, to najpierw musi zrobic, by to dostat,
z drugiej strony jak sie uprze, to nawet nic nie zrobi, nie umiem, nie znam. Podczas
usamodzielniania np. uczy dziecko samodzielnie smarowac chleb, ale z no-
zem pod kontrolg fu jest i juz go nie ma (...) Nawet jak je widelcem, to teZ siedze
i pilnuje, no bo on potrafi biegac.

O wiele tatwiejsze zadanie majg rodzice dzieci w peini sprawnych ru-
chowo i intelektualnie, chorujacych na ciezka przewlekia chorobe. Jak wy-
powiada sie Rozmoéwczyni_3, stara sie, aby cérka byta samodzielna w po-
dejmowaniu decyzji, w udzielaniu sie w szkole, w kontaktach spotecznych:
Ja kocham i mam w sobie, nieraz mi si¢ serce kroi, ale nie daje po sobie poznac, bo ona
musi by¢ samodzielna. Bo ja juz jestem zmeczona i popetniac w Zyciu bfedy takie, ze
ona pozniej moze zatowac. Bo ona jest z innej generacji. Ja jestem z innej generacji, ja
nigdy dzieciom nie narzucatam masz zrobic to, to, to. Sparzysz sie na sobie, na swoim
postepowaniu. | oni wiedzieli, ja tylko z nimi rozmawiatam. | mowitam, lepiej sie zasta-
now, wystuchayj, nie rob. | nie mam problemoéw z dziecmi. Nigdy nie miatam problemow
z dziecmi. Nigdy, nikt mi nie powiedziat, ale ty masz okropne dzieci. Albo w szkole, nikt.
Moje dzieci zawsze lubity, one to chyba majg co$ w sobie takiego ($miech - przypis
aut. M.B.), ze one bardzo kochajg udzielac sie. | ona chyba tez to ma, tez to samo,
pierwsza wszedzie. Jak nie moze sama, to przychodzi do domu, poméz mi, bo sie, mo-
wi, wiesz zgtositam. Albo mezowi, mowi, wiesz to sq sprawy takie dla chtopca, zeby co$
zrobic, ale ja chciatam tez, no to pomdz mi. No to my wszyscy chetnie jej to pomagamy,
organizujemy i jak cos tam, ale ona musi to robi¢ sama. Nie, Ze my zrobimy, a ona to
zaniesie. Nie na tym polega. Bo pozniej ona pdjdzie do pracy i powie jej, prosze
to zrobic, a ona tego do domu nie przyniesie. Tu jest krzywda robiona dziecku. To jest
cafa psychologia. PozZniej powie, coz mi oni pomogli w zyciu. Oni mnie tylko skrzywdzili.
Ona musi ze wszystkich stron patrzec, jak to sie robi i co sie to robi, jak trzeba postepo-
wac, zeby pdzniej umiec wejsc w to zycie swoje. (...) My nie mozemy jej ulegac, bo ona
mogfa by to wykorzystywac, Ze jest chora, to muszgq mi pomagac. Ale Zycie idzie dalej.
Ona musi nauczy¢ sie w Zyciu sama decydowac, madrze decydowac, nie pochopnie,
Zeby siebie i drugiego nie skrzywdzic.

Oprécz usamodzielniania, dla opiekunéw dzieci niepeinosprawnych
inwestycja w przysztosc¢ jest ich rehabilitacja. W przypadku oséb z dziecie-
cym porazeniem moézgowym rehabilitacja musi by¢ ciagta, wykonywana
nawet w domu. Jest rowniez zréznicowana np. dziecko Rozméwczyni_1,
oprécz rehabilitacji u wykwalifikowanych specjalistow, ma zapewniong
w domu hipoterapie: A. ma swojg hipoterapie, (...) taki, taki starszy pan, kto-
ry wiasnie miat kucyka, podarowat nam jakby tego kucyka. Tak, no i dziadek si¢ cafg
Zime zajmowat i teraz wtasnie po trochu juz zaczynamy na tym kucyku jezdzic, no bo
w tamtym roku wtasnie, jak jezdzilismy na hipoterapie raz w tygodniu, to tak fajnie roz-
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luzniat jq ten konik. Super, naprawde raz w tygodniu, a tak rozluzniat jej napigcie
w rqczkach, nézkach, ze od razu byto wiasnie to widoczne. Dlatego tak postanowilismy,
Ze no po prostu, dziadek w sumie powiedziat, Ze poki ma sity to, to bedzie wtasnie opie-
kowat sie tym kucykiem i wtasnie, zeby A. stuzyt. No mamy wtasnie, takiego znajomego
pana, ktéry wiasnie, on tam on daje wskazowki, mowi wszystko, jak, tak, tak, takze no
nie jest to taki trudne, tak jak mowie, ze ja zawsze uczestnicze, wszystko widze, i no po
prostu wie pani, jak to jest, no jak sie widzi caty czas, no to potem cztowiek, juz wiado-
mo jest o wiele madrzejszy, prawda? Wie, jak to wszystko powinno wygladac, Zeby byta
prawidfowa postawa ciata, no wszystko, wszystko, a czego unikac, jakie sq tam te, te
odruchy.

Niekiedy osoba z ograniczong sprawnoscia, oprocz ¢wiczen rehabilita-
cyjnych w domu, wymaga specjalistycznego sprzetu oraz wizyt w wyspe-
cjalizowanych osrodkach, jak w przypadku cérki Rozmoéwczyni_13: Ona na
biezgco, to praktycznie caty czas jq rehabilituje. Znaczy, ja juz umiem jg rehabilitowac
i ja po prostu wiem, co potrzeba, bo doszta do takiego stopnia, ze siedzi sama, jak
wstanie. Siedzi troche sama na wersalce, na 16zka. Do tego t6zka ma specjalny stolik
dostosowany, wycigga rece I juz trzyma rownowage lepiej. | tak praktycznie. A takie
cwiczenia, no to dojezdzam z nig na takie ¢wiczenia. To chodzi na wirowki na rece, na
wirowki na nogi i takie caty masaz wirowy, to sie nazywa. To taka duza wanna jest,
gdzie na podnosniku, na siedzgco, kolumb to sie nazywa, siada w takie cos, i odtgd
dotad jg masuje i nogi. A tak to dwa razy w roku jezdze na rehabilitacje do Rept. Przed-
tem jezdzitam do Rusinowic, ale nie mozna byto do Rusinowic, bo to do 18 roku zycia,
a teraz juz przywrocili podobno.

Rozmoéwczyni_15 do rehabilitacji dziecka wykorzystuje indywidualnie
przygotowany dla niego zestaw ¢wiczen od neuropsychologa.

Zdarza sie, ze opiekunowie 0s6b w niepetni sprawnych zwracaja sie do
pracownikéw socjalnych o wydanie opinii potrzebnych do ubiegania sie
o dofinansowanie do zakupu sprzetu rehabilitacyjnego w réznego rodzaju
fundacjach: W ostatnich latach mielismy kilka 0sob, ktore wnioskowaty o wydanie
opinii, Zeby mdc ubiegac sie o dofinansowanie do sprzetdw niezbednych w rehabilitacii.
Zawsze przeprowadzamy wtedy wywiad i na jego podstawie piszemy opinie. NajczeSciej
jest to opinia do Fundacji Polsat (Respondent_1).

Rozmoéweczyni_11 zbiera fundusze na operacje dziecka w Stanach Zjed-
noczonych, ktora pozwolitaby w duzym stopniu ograniczy¢ niepetno-
sprawnos$c¢: Nawet mysle w przysztosci o operacji w Stanach Zjednoczonych. (...) Ale
tam, to jest koszt, tak jak ostatnio nawet, bo czesto zagladam na tq strone, czterysta
tysiecy dolaréw. A tu finansowo, no to, no nie jestesmy, no nie jeste$my w stanie, no nie
stac nas na razie. No to jest takie nasze marzenie w przysztosci. Chociaz wiem, ze juz
powoli finansujg u nas te operacje, znalezliSmy tez lekarza w Szczecinie, co prawda, ale
nie jestem przekonana tutaj u nas, jezeli chodzi o te operacje. Bo to jest powazny za-
bieg, duza szansa dla E., ale u nas nie majq lekarze takiego doswiadczenia w robieniu
takich operacji. A tam robig to juz od dwudziestu lat, tak ze to jest w Saint Louis.
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O eksperymentalnej operacji mys$li r6wniez corka Rozmdéwczyni_8, przy
czym matka ma obawy przed tego rodzaju zabiegiem: Ona nawet by sie zgo-
dzifa na proby, mowi, zeby tylko nie byto gorzej. Zebym ja mogfa, zebym miata rece
i mozliwo$c sie w miare poruszania, mowi. Bo jezeli bedg proby, bo w Rosji juz chyba
Sq, Ze wszczepiajg rdzen kregowy z czegos tam innego, ale to wiadomo, to dopiero do
nas idzie. (...) Gdyby byta taka potrzeba, mowi, ona, ona moze byc¢ jako zwierzatko. (...)
Nie boi sie. Ona sie nie boi, ona by podjeta takie ryzyko. Ja sie, bardziej ja sie boje.
Bardziej ja sie boje niz ona.

Rozmoéwczyni_3 oprdécz konwencjonalnego leczenie, szuka pomocy
w medycynie naturalnej, w wykorzystaniu owocow. To wtasnie temu spo-
sobowi leczenia przypisuje sukcesy: Ja lecze na przyktad dziecko jagodami, bo
M. miafa juz bardzo popsuty wzrok, przez sterydy. Miata juz, no, Zle widziata nawet
i mozna powiedzieC, i ja dzieki starszym ludziom, mozna powiedziec, bo powiedzieli
«wiesz co stosuj jagody». Je i pije jagody, jak najwigcej, codziennie. (...) ByliSmy na
Ceglanej i badania, to byli po prostu zachwyceni. Choroba odpuscifa, nie Ze sie zatrzy-
mata, tylko catkowicie odpuscifa. Tak samo borowki, tak samo zurawina, tak samo wi-
Snie i inne rzeczy. Ja to wszystko uzupetniam, bo jej organizm musi miec naturalne uzu-
petnienie.

Rozmoéwczyni_10 chetnie zgodzitaby sie na leczenie syna z padaczki
przy zastosowaniu leczniczym marihuany: Rozmawiatam z doktérka, nie, zaraz
przy tym marihuanie, tak gadatam. Ja mowie, no przeciez bym mu podata, no boje sie
kupic, tak samo od siebie, bo przeciez by tam gdzies kupit, nie. Ale nie wiem, jak to
podac. (...). No, boje sie po prostu. No, ale to co te matki sie wypowiadaty, no to prze-
ciez duzo ustapito, te napady padaczki, nie. To ja bym tez zaryzykowata. (...). Przeciez
tak go czasem ttucze.

Zdrowie wiasne i zdrowie dzieci s3 najcze$ciej wymienianym marze-
niem wsrod respondentéw. Przyktady tego rodzaju wypowiedzi przyto-
czone s3 ponizej: Zeby byla zdrowa. Zdrowie, zdrowie, zeby wszyscy byli zdrowi,
Zebym mogta usigsé i powiedzie¢ tak: «Minety te zte dni, czarme godziny i przyszto
wreszcie zycie takie, jak gdyby nowe, normalne, prawdziwe». Chociaz ciezko pracowac
I z bolu ptakac¢ od zmeczenia, ale cieszyC sie tym, ze sig jest zdrowym. Zdrowie jest
najwazniejszg rzeczg. Jak nie ma zdrowia, nie ma nic. Nic. Moze tylko wiedziec ten, kto
to ma (Rozmdéwczyni_3).

Ja marzenie, Zeby to dziecko byto zdrowe. | ja, jako tako (Rozmdéwczyni_10).

O czym marzyc, no. Mysle tylko zeby, zeby w miare zdrowie dopisywato. | tak jak do
tej pory, zebySmy byli jak najdtuzej zdrowi, sprawni. My jako rodzice, opiekunowie,
i A. No a reszta, a reszte, to chyba poukiada sie samo. Najwazniejsze jest to, nie
(Rozméwcezyni_5).

Zdrowie. Zdrowie, bo jak bede miata zdrowie, to bede dziatac, no nie. | tylko takie
chyba (Rozmoéwczyni_14).

Zeby A. byt zdrowy i zeby jako$ sobie radzit w zyciu. No to przede wszystkim, ze-
by byt zdrowy i nie zachorowat gorzej (Rozméwczyni_6).
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Niekiedy to marzenie wywotuje bardzo silne emocje, jak w przypadku
Rozmoéweczyni_7, ktora ze tzami w oczach moéwita: No, zeby P. byta zdrowa. No
ale to, to nierealne.

W przypadku Rozmoéwczyni_13 marzeniem, oprocz zdrowia, jest mie-
dzy innymi utozenie sie stosunkéw w rodzinie, posiadanie prawdziwych
przyjaciot: Jakie moge mie¢ marzenie, mam juz 53 lata (westchnienie - przypis
aut. M.B.). Zeby tak, zeby jak najdtuzej by¢ zdrowym, sprawnym fizycznie i zeby dfugo
zy¢ w dobrym zdrowiu. No bo co, juz mtodo$¢ przeminefa. (...) | zeby ta J. po prostu,
chciatabym Zeby ona byta, Zeby nie miafa takiego grymasu na buzi, Zzeby byta pogodna,
no Zeby, zeby po prostu, chciatabym Zeby jeszcze, Zeby po prostu nie stresowafa sie
przy tej wymowie. (...) Zeby jako$ sobie radzic, nie. (...) Zeby w rodzinie mi sie na przy-
kiad uktadafo, no zeby tez maz po prostu doszedt do rozumu i Zyt normalnie, jak przyje-
dzie, jak cztowiek. A jak nie, no to niech sobie utozy zycie tak, jak mu pasuje. Zeby po
prostu jeden drugiemu nie robi¢ krzywdy. Szanuj blizniego swego, jak siebie samego
I nie rob tego ztego komus, co tobie nie mito. No a tak, to po prostu, zeby jakos wyzy¢
i sobie z tym wszystkim dac rade, Zeby po prostu mie¢ tez przyjaciot, takich serdecz-
nych, zeby mozna byto z kim$ porozmawiaé, no. (...) Zeby po prostu cztowiek cieszyt
sig tym, co ma, zeby po prostu nie zwariowaé z tym wszystkim. (...) Zeby jako$ ta
Smierc byta szcze$liwa, jak, Zeby nie cierpiec.

W przypadku Rozméwczyni_15 i Rozmdéwczyni_11 marzeniem jest da-
nie sobie rady w zyciu przez dziecko, znalezienie pracy i bycie samodziel-
nym.

Niektérzy rozméwcy marzg o wycieczkach - na przyktad Rozméwczy-
ni_6 pragnie zobaczy¢ Watykan. W przypadku Rozmdéwczyni_8 jest to row-
niez podr6z do Wtoch, ale podyktowana zainteresowaniami corki. Tylko
Rozmoéwczyni_9 nie sprecyzowat celu podrézy: wyjezdzac gdzies.

W rozmowach z rodzicami 0s6b z ograniczong sprawnoscig najczesciej
mozna byto sie spotka¢ z przekonaniem, Ze gdy ich zabraknie opieke nad
osobg zalezng przejmie rodzenstwo np. Rozmoéwczyni_9 wierzy, ze opieke
nad cérka przejma bracia: Oni sq takie dobre chiopaki, ze oni jq zabiorg. No, ja
jeszcze nie taka stara. Ja sie nie boje, nie, Ze tam jg zostawig. Podobnego zdania
jest Rozméwca_4 Kiedy bedziemy zyc¢, to bedziemy sie nim opiekowac. A pdzniej
D. przejmie pateczke, no tak to w rodzinie. Rozmoéwczyni_15 jest pewna, ze D. zaj-
mie sie najstarsza cérka, ktéra obecnie przebywa za granicg (nie wigze
z nig jednak swojej przysztosci).

W pewnym sensie na opieke nad corka ze strony jej siostry liczy Roz-
mowczyni_5, jednak obarczanie drugiej corki tak duzym obowigzkiem bu-
dzi w niej opory: Najtrudniejsze w tej chwili dla mnie, to jest obawa o przysztosc. Nic
innego nie ma trudnego z A. Tylko czasem mnie nachodzi taka my$l, co bedzie w przy-
sztosci. Jak ona sobie poradzi. Dopoki my jesteSmy, to jest wszystko w porzadku, nie.
Nie chciatabym obarczac siostry, no bo wiadomo, kazdy ma swoje Zycie i niekoniecznie
ona musi, musi. Ale najprawdopodobniej, to tak bedzie, nie. Ze bedzie zdana na jej
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opieke. | to jest jedyny problem, jakas trudno$c¢ dla mnie. (...) Bo jezeli, jezeli my be-
dziemy jeszcze, czy jedna osoba, czy obydwie, no to w miare jq Sie jeszcze wesprze.
Pomimo wszystko trzeba jg wesprzec. Trzeba jej pomoc. Tak jak mowie, to Sg, to sq
takie czynno$ci podstawowe, tak jak napalic¢ w centralnym piecu, zeby wszystko pamie-
tac, jak tam zawory pootwieraé. Zeby ugotowaé, zeby upraé, nie. Zamknaé dom, to tam
ona poradzi, poprowadzic¢ jej miesieczne wydatki, no bo, bo ona nie bedzie sobie umiafa
tego rozplanowac. A jak to bedzie w przysztoSci, oby byfto tak, jak jest teraz.

Dwéch respondentéw uwaza, Ze najlepszym rozwigzaniem jest, gdy nie
beda juz mogli sprawowac opieki, umieszczenie dziecka w domu pomocy
spotecznej. W przypadku Rozmoéwczyni_2 juz teraz zbierane sg na to fun-
dusze. Osoba ta ma jednak nadzieje, Ze petnosprawne rodzenstwo bedzie
odwiedzato O. i zabierato go od czasu do czasu do domu: ZafozylisSmy mu kon-
to, gdzie skfadamy mu tam pienigzki i po prostu chcemy zapewni¢ mu dom opieki.
A dziewczynki majg za zadanie, zeby dogladac tego i ewentualnie, to znaczy ewentual-
nie ja mySle, ze bedq go zabierac na rozne Swieta, i tak dalej, do siebie, do domu.
Prawda, bo nie wiem jak sie im pouktada, ale tak to sobie wymySlilismy. (...) Nie chcemy
catkowicie obcigZzac dziewczynek, bo tez bedg miaty swoje rodziny, ale majq za zadanie
monitorowac, co sie dzieje z O. i $wieta, nie Swigta czesto go odwiedzac, zabiera¢
do siebie i tak dalej.

W zupemnie innej sytuacji jest Rozmdéwczyni_13, ktéra nie ma w otocze-
niu zadnej osoby, ktdra przejetaby opieke nad corka. Wedtug jej stow corka
chciataby umrze¢ kilka minut przed jej $miercia, z obawy, Ze zostanie po-
zbawiona pomocy. Na zapewnienie bytu jej i cdrce w domu pomocy spo-
tecznej maja pochodzi¢ pienigdze uzyskane ze sprzedazy domu: Przysztos¢
J., nie wiem, co pani odpowiedzie¢. Dom opieki. (...) Tak, ona wie o tym no i sie godzi
na to. Wie. Ona powiedziata, ze jak tutaj niektorzy starzy ludzie majg w domu, z tymi
ludzmi i z tym wszystkim, jak chodzg tutaj i na wszystko sie czeka, no co tu bedziemy
mowic. To ona woli iS¢ do takiego domu, przynajmniej mowi, bedzie czysta mowi, i dajq
jesc i nikt nie bedzie nig poniewierat. (...) To tez ona jest jedyng spadkobierczynig, to
jest wszystko jej i tam tez u siebie w domu, tez tam jest brat i tez jest niby na mnie. (...)
Przysztosc, ona wie doskonale, bo ja z nig rozmawiam na te tematy. | swojq tak samo
widze. Dlatego to, co mam, to mam. Jako$ tam tego, no ale nie wiem czy to bedzie trza,
tutaj jeszcze teSciowa mieszka, no na razie jako$ jeszcze sobie daje, ale jak przyszto$c,
to tylko jedynie dom opieki. | wcale sie tym nie bardzo zrazam, bo tak jak widze, ze majg
zdrowe dzieci, tutaj niektorzy i tak w taki sposob sq traktowani, to. (...) Na przyktad mo-
wie pani, Ze jezdzitam tam na Wieluriskg, bo miatam zaprzyjaznione siostry. (...) Jest
tam czySciutko, tam majgq rozmaite zorganizowane, naprawde powiem. (...) Ja tak widze
SWojg przysztosc i J. tez takg przyszto$¢ sobie tak samo widzi. Tylko tak, jak mowi, zaw-
sze mowi Mama, zebym ja umarta 10 minut przed tobg, tak se zawsze mowi, nie. Bo jak
ja sama zostane, to ja nie wiem, co ja zrobig, jak kto$ sie mng zajmie. Ale tak, jak méwie
no, jakos jq tam trzyma jaka$ wiara przy zyciu, ona lubi chodzi¢ do kosciofa, lubi sie
modlic, lubi SpiewaC w kosciele. Tam jest taki kontakt, no bardzo lubi, no do koSciofa.
| jest po prostu, ona ma takg gtebokq wiare. Ma takie co$, modli sie, ptacze jak nieraz
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co$ mowie, a to, to nie wierze to tam, bo Pan B6g nam pomoze. Takie ma, takie po
prostu. Bardzo dobrze, Ze tak jest, no.

Pracownicy socjalni zatrudnieni w Gminnym Osrodku Pomocy Spotecz-
nej w Konopiskach spotykajg sie z sytuacjami, gdy osoba w niepeini
sprawna po $mierci rodzicow umieszczana jest w domu pomocy spotecz-
nej, gdyz rodzenstwo nie chce przyja¢ obowigzku opieki. Swiadcza o tym
stowa Respontenta_3: Po Smierci rodzicow czesto jest dramat. Rodzeristwo nie chce
sie opiekowac, bo ktopot albo nie ma najblizszej rodziny i oddajg do domu pomocy spo-
fecznej. Mafo ktora osoba jest na tyle samodzielna, Zeby mieszkac sama.

Na problem z umieszczaniem w domu pomocy spotecznej osoby nie-
petnosprawnej intelektualnie lub psychicznie chorej, nie bedacej w stanie
wyrazi¢ swojej woli, zwraca uwage Respondent_1: Problem jest, gdy osoba nie
moze Swiadomie wyrazi¢ swojej woli, a nie ma opiekuna prawnego. Wtedy jest problem
Z umieszczeniem w domu pomocy. Trzeba czekac na decyzje sqdu, to wszystko wydtu-
Za w czasie, a niekiedy juz trzeba dziataC. (...) Zresztq w przypadku, gdy osoba byfa
ubezwifasnowolniona, a opiekunem prawnym byt jej rodzic, to po jego Smierci nie ma
nawet komu wypfacic $wiadczen dla tego niepetnosprawnego. Czesto doradzamy,
gdy mama lub tata sq wiekowi, zeby zwrdcili sie do sqdu o zmiane opiekuna prawnego
na kogos mtodszego, ale nie zawsze nas stuchajg. To sq naprawde trudne sprawy.

W ciemnych barwach widzi przyszto§¢ Rozmoéwczyni_14, co wyraza sie
w stowach: Ciezko. No bo tak, no bo tak, jak pani méwie, ciezko to widze. Bo musi
ktos przy nim byc, nie da rady. Niekiedy to sie denerwuje, jak to wszystko bedzie. A to
nic mi nie daje.

Obawy przed straceniem opiekuna wykazujg rowniez dzieci niepetno-
sprawne. Wyrazem tego moze by¢ opowiadanie Rozmoéwczyni_15 o roz-
mowie z dziewiecioletnim synem. Zgodnie z nim D. zadat jej kiedy$ pytanie:
Mamusia, jak ty i tatus umrzecie, to z kim ja bede?, Rozméwczyni_15 data odpo-
wiedZ nastepujaca: No na razie zyjemy, ja mowie, a pdzniej, ja mowie, no to be-
dziesz miat E. (siostre - przypis aut. M.B.), masz rodzenstwo.

Zupemie inng wizje przysztosci posiada Rozméwczyni_6, ktéra wierzy,
Ze niepetnosprawny syn zajmie sie nig i swoim ojcem, gdy bedg juz starzy:
No pewnie on na staro$¢ bedzie sie mng opiekowat. (...) No kiedys ja bede stekac, ja
bede opieki od niego potrzebowata moze, moze, no nie od niego, moze od Starszego
Syna, ale no tez musi by¢ on przygotowany na to, zZe ludzie starzejg sie, trzeba opieke
im sprawic, nie. (...) Mam nadzieje, ze jak bede leze¢ w tozku, to mi pomoze, poda mi
Szklanke wody, jak to sie mowi i poda mi jakies tam, jakg$ zupe ugotuje, czy jakie$,
jakies co$, zeby mnie nakarmic, czy mi tam dac, nie.

W pozytywny barwach widzi przyszto$¢ swojego dziecka Rozmowczy-
ni_3: Ja pozytywnie mySle o jej przysztosci, no bo cztowiek wiecznie nie zyje. A zosta-
wic jg posrodku morza, bez kofa ratunkowego, to utonie. My musimy myslec, dlatego my
mamy tak dobrg psychologie, bo my musimy by¢ psychologami ($miech - przypis
aut. M.B.) swojego Zycia.
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Rozmoéwczyni_8 réwniez nie czuje wiekszego niepokoju zwigzanego
z przyszto$cia. Uwaza, Ze zawsze mozna znaleZ¢ jakie$§ rozwigzanie, wy-
starczy przebywac¢ w otoczeniu optymistycznie nastawionych do Swiata
ludzi i pozytywnie mysle¢: Pewnie, Ze sq chwile, Ze cztowiek jest rece opadajg, ale
sigdzie, przemy$li, no musi miec tq chwile, Zeby odpoczac, i to sie da przeskoczyc. Bo
jezeli bedziemy przebywac w otoczeniu ludzi, ktorzy nas bedg dofowac, no to tacy be-
dziemy. Wiec ja staram sie przebywac z ludzmi, ktorzy dajq tq energie i staram sie, tez
jq dawac.

3.2.6. Opinie opiekunow 0sob niepetnosprawnych na temat
dostepnosci pomocy oferowanej przez instytucje
publiczne

Osoby z ograniczong sprawnoscig i ich opiekunowie zamieszkujacy na
terenie gminy Konopiska mogg skorzysta¢ ze wsparcia Gminnego OSrodka
Pomocy Spotecznej w Konopiskach. W ramach dziatalnos$ci Osrodka moga
uzyskac pomoc w szczegblnosci, w postaci:

e Swiadczen rodzinnych (w tym m.in. dodatku do zasitku rodzinnego

z tytutu ksztatcenia i rehabilitacji dziecka niepetnosprawnego, za-
sitku pielegnacyjnego, specjalnego zasitku opiekunczego, swiadcze-
nia opiekunczego);

e zasitku dla opiekuna;

e Swiadczen pienieznych z pomocy spotecznej - zasitek staty, okre-

sowy, celowy;

e pracy socjalnej;

e ustug opiekunczych oraz specjalistycznych ustug opiekunczych

$Swiadczonych w miejscu zamieszkania albo w oSrodku wsparcia;

e skierowania do domu pomocy spoteczne;j.

Tabela 11 przestawia liczbe os6b pobierajacych swiadczenia rodzinne
uzaleznione od niepelnosprawnosci na dzien 31 maj 2016 roku.

Liczba opiekunéw os6b niepetnosprawnych korzystajacych ze swiad-
czenia pielegnacyjnego drastycznie zmalata od czasu zmiany przepisow
w 2013 roku. W pierwszej potowie 2013 roku wyptacono 324 swiadczenia
pielegnacyjnel®, natomiast w pierwszej potowie 2014 roku tylko 241
Swiadczen.1 Po zmianie przepisow w 2013 roku, cze$¢ oséb pobierajacych

15 Kwartalne sprawozdanie rzeczowo-finansowe z wykonania zadan z zakresu $wiadczen
rodzinnych zawierajace dane rzeczowe o realizacji ustawy z dnia 28 listopada 2003 r.
o $wiadczeniach rodzinnych oraz informacje o wyptaconych swiadczeniach rodzinnych,
sktadkach na ubezpieczenie emerytalne i rentowe z ubezpieczenia spotecznego oraz
sktadkach na ubezpieczenie zdrowotne za Il kwartat 2013 r.

16 Kwartalne sprawozdanie rzeczowo-finansowe z wykonania zadan z zakresu $wiadczen
rodzinnych zawierajace dane rzeczowe o realizacji ustawy z dnia 28 listopada 2003 r.
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Swiadczenie pielegnacyjne utracito do niego prawo, a w zamian mogli
ubiegac sie o przyznanie specjalnego zasitku opiekunczego. Swiadczenia te
réznig sie nie tylko Kryteriami dostepu, ale takze kwotami wyptat.

Tabela 11. Liczba oséb pobierajacych swiadczenia rodzinne z Gminnego Osrodka
Pomocy Spotecznej w Konopiskach uzaleznione od niepelnosprawnosci na dzien
31 maj 2016 roku

Rodzaj $wiadczenia Liczba 0s6b
Zasitek pielegnacyjny dla os6b w wieku powyzej
16 roku zycia legitymujacych sie orzeczeniem 74

o umiarkowanym stopniu niepelnosprawnosci
Zasitek pielegnacyjny dla os6b w wieku powyzej
16 roku zycia legitymujacych sie orzeczeniem 63
0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci
Zasitek pielegnacyjny dla os6b w wieku ponizej

16 roku zycia legitymujacych sie orzeczeniem 44
o niepelnosprawnosci

Swiadczenie pielegnacyjne 41

Specjalny zasitek opiekunczy 6

Zasitek dla opiekuna 7

Dodatek do zasitku rodzinnego z tytutu ksztatcenia
i rehabilitacji dziecka niepetnosprawnego

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie danych pochodzqcych z kart wyptat swiadczen
wygenerowanych przez program Sygnity SR.

28

Oto jak wypowiada sie na ten temat pracownik obstugujacy wyptate swiad-
czen rodzinnych - Respondent_5: Kilka lat temu, jak nie byto kryterium dochodo-
wego, to duzo 0s6b brato Swiadczenie pielegnacyjne. Bardzo duzo. To musiafo by¢
duzym obcigzeniem dla budzetu, bo wprowadzono ograniczenia. Teraz tylko mogg te
0soby, ktore opiekujg sie 0sobg niepetnosprawng, ktora miata niepetnosprawnosc przed
18 rokiem Zycia, albo 24, jak sie uczyta. A reszta juz nie. Nawet jak rodzic opiekuje sie
dzieckiem, ktore zachorowato, jak miato 25 lat, to juz mu sie nie nalezy. Tylko specjalny
zasitek opiekunczy, no a tam wiadomo kryterium dochodowe. No ite kwoty: 1300
Swiadczenie pielegnacyjne, a 520 specjalny zasitek opiekunczy. Jest rdznica.
Swiadczenia z tytutu opieki nad osoba niezdolna do samodzielnej egzy-
stencji sg uzaleznione od istnienia obowigzku alimentacyjnego na rzecz
osoby niepetlnosprawnej. Z tego powodu, osoby zmuszone do rezygnacji
z zatrudnienia z powodu opieki nad osobg zalezng, nie zawsze uzyskujg
z tego powodu $wiadczenie. O nier6wnosSciach w dostepie do tego rodzaju
Swiadczen wskazujg stowa pracownika Gminnego Osrodka Pomocy Spo-
tecznej w Konopiskach - Respondent_6: Sg rozne niesprawiedliwoSci w Swiad-
czeniach. Mamy takg panig, co opiekuje sie teSciowg po wylewie, catkowicie sparalizo-
wang. Pracownik socjalny robit u nich kilka razy wywiad srodowiskowy. Wszystko przy
niej robi, nawet wiecej niz niejedna corka. Starsza pani ma wszystko, naprawde wszyst-

o $wiadczeniach rodzinnych (Dz.U. z 2015 poz. 114 z pézn.zm.) oraz informacje o wypta-
conych $wiadczeniach rodzinnych, sktadkach na ubezpieczenie emerytalne i rentowe
z ubezpieczenia spotecznego oraz sktadkach na ubezpieczenie zdrowotne za Il kwartat
2016r.
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ko. | odpowiednie t0zko, i materac, i specjalne urzgdzenie do kapieli i przede wszystkim
dobrg opieke. Nawet prywatng rehabilitacje. Leki zawsze podane, czysciutko, jedzenie.
| ta synowa nie moze nic dostac, bo nie jest uprawniona do alimentacji na rzecz tescio-
wej. Nawet specjalnego zasitku opiekunczego, Teraz sie odwotuje do sgdu administra-
cyjnego w Gliwicach. Zobaczymy, naprawde Zycze jej, Zeby jej przyznali $wiadczenie.

Jak wynika ze stéw pracownika Dziatu Swiadczen Rodzinnych $wiad-
czenia dla opiekunéw pobieraja przede wszystkim kobiety, rzadko zdarza
sie, aby o tego rodzaju swiadczenia ubiegali sie mezczyzni: Ojcowie to rzadko
rezygnujg z pracy, by zajac sie dzieckiem. Zazwyczaj to matki. Przez te wszystkie lata,
to tylko dwoch ojcow brato Swiadczenie pielegnacyjne, w tym jeden nie miat wyboru, bo
wdowiec (Respondent_5).

Rodziny z terenu gminy Konopiska, ktorych cztonek przebywa poza
granicami Polski, w krajach w ktérych zachodzi koordynacja systeméw
zabezpieczenia spotecznego (przede wszystkim w wchodzacych w sktad
Unii Europejskiej) ubiegaja sie o $wiadczenia rodzinne w Regionalnym
Osrodku Polityki Spotecznej Wojewddztwa Slaskiego w Katowicach. O biu-
rokracji i dtugim terminie oczekiwania na Swiadczenia, w ktoérych zachodzi
koordynacja systemow zabezpieczenia spotecznego $wiadcza stowa Roz-
mowczyni_11: Teraz sktadatam, jestem powiem Szczerze, ze jestem rozczarowana,
no bo, no dwa miesigce w ogdle. No ztozytam z pottoramiesiecznym opOznieniem, na to
Swiadczenie i zasitek, taka jest prawda. Ale coz z tego, ze dwa miesigce czekatam na
orzeczenie od momentu ztozenia, dwa miesigce. Dwa i p6t miesigca kolejne w Katowi-
cach, i to jest cztery i pot miesigca. Dziecko jest bez ubezpieczenia, nikogo to nie ob-
chodzi. No, ale to dla mnie, na przykfad, to takie co$ jest przykre, ze napotykamy na
przeszkody. Taka jest prawda. (...) W Katowicach sktadatam papiery, z wnioskami byto
jeszcze szesnascie, w 0glle szesnascie kartek, tego wszystkiego. | mowigc szczerze,
przysytajg mi pismo z Katowice, po dwaoch i pot miesigca, ze mam dostarczyc, na przy-
kiad, z tego, co juz pisatam. Na przykiad, gdzie mgaz mieszka, i jeszcze raz to samo
oSwiadczenie. No przeciez oni to majg. Bo byfa przerwa, tak. Ale ta dfuzsza przerwa
byta po prostu z winy urzedéw, nie z mojej winy, prawda. Ja w o$wiadczeniu napisatam,
Ze byt E. po operacji, ze miat nauczanie indywidualne w domu, Ze sie nim zajmowatam
i dlatego sie op6znitam. (...) Dlatego ztozytam pottora miesigca pozniej, a to ze urzedy
jeszcze to przeciggaty, no to cztowiek jest jakby za to karany, moim zdaniem. Bo taka
jest prawda. (...) Jak mam zawsze skfadac na swiadczenie pielegnacyjne i te wszystkie
papiery, to az mi sie, po prostu, stabo robi. (...) Nawet mieli orzeczenie o niepetno-
sprawno$ci w Katowicach, bo chcieli to stare, dlaczego ta przerwa, mieli, przeciez majq
archiwum. Wystarczy sprawdzic, ale nie najlepiej jest wysta¢ do cztowieka, zeby to sa-
mo. Przeciez te orzeczenia, mieli to stare. No to musiatam kserowke orzeczenia, i jeSz-
cze miafa byc uwierzytelniona. Dopiero dzwonitam, przeciez wy to macie, no to dobra, to
wystarczy takie. Pisatam wifasnie, gdzie mgz przebywa, nawet adres caty, jeszcze raz
musiatam to samo o$wiadczenie.

W zwigzku z tym, Ze maz pracuje poza granicami Polski, Rozmoéwczy-
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ni_11 miata problemy nie tylko z ubieganiem sie o $wiadczenia opiekuncze,
ale takze o $wiadczenie 500+ i zasitek rodzinny: Tak samo, jak skfadatam na
500+ i rzekomo, z tego co sie dowiadywalismy z telewizji, z gazet, to nam przystuguje.
Ja juz nawet na M. nie sktadafam, bo po co mi niepotrzebne nerwy, taka jest prawda. No
to jeszcze musiafoby to by¢ wysfane do Katowic, no maz tam pracuje, nawet pisatam
o$wiadczenie pod karnym. Ja juz sama chciatam, bo juz wiecej znam te wszystkie pa-
piery, Ze mazZ nie pobiera nic na dzieci, nawet zasitku rodzinnego, pod karnym pisatam,
pamietam. Nawet na $wiadczenie pielegnacyjne, to jest szesnascie papierow i jeszcze
musiatam dosyfac. Dla mnie to jest, dla mnie to jest meczenie ludzi. Bo powinnam sie
zajgc E., rehabilitacjg, by¢ bardziej spokojna i tych papierow jest moim zdaniem tez
za duzo. (...) Powinno to by¢ skrdcone, bo to jest strata czasu. (...). Nawet zasitku ro-
dzinnego nie pobieramy, i nawet nam powiedzieli, ze nawet zebym nie sktadata, bo i tak
nie dostaniemy w Anglii, bo oni sig czepiajq tego, Ze ja biore $wiadczenie pielegnacyjne
na E. A oni to podsuwajg pod to, Ze ja tu mam jakby na dwdjke dzieci, przeciez to jest
na tego E., ktory jest cwiczony, no(Rozmoéwczyni_11).

Stowa te potwierdza Respondent_6: ROPS tak, tak. Niekiedy sprawa jest
rozpatrywana nawet po roku czasu, Strasznie dfugie terminy. Najtatwiej tam dosta¢
Swiadczenia nie uzaleznione od dochodu, bo do tej pory nikomu z naszej gminy nie
udato sie uzyskac Swiadczenia z kryterium dochodowym.

Probleméw z wyplata Swiadczen rodzinnych doswiadczaja nie tylko
$wiadczeniobiorcy. Takze pracownicy obstugujacy przyznawanie swiad-
czen napotykaja trudnosci. Jedng z nich jest niejednoznaczno$¢ terminéw
na jakie przyznawane sg $wiadczenia zwigzane z niepetng sprawnoscia.
Dotyczy to przede wszystkim wyrokéw sgdowych. Problem ten jest do-
ktadnie opisany przez panig Respondent_6: Sg problemy, jak nie ma orzeczenia,
a wyrok sadu, jak sie kto$S odwotuje. My wszystkie Swiadczenia zwigzane z niepetno-
Sprawno$cig to wyptacamy od dni ztozenia wniosku na orzecznictwo. Niekiedy cofamy
Sie bardzo do tytu i bardzo duzo wyptacamy wstecz. A na wyroku, to pisze, ze mamy na
przyktad ptaci¢ przez trzy lata, ale nie pisze od kiedy liczyc te trzy lata. | wtedy jest
Straszny ktopot, bo my wypfacilismy od dnia ztozenia wniosku na orzecznictwo i ktos juz
te trzy lata wybrat, a tu nie chcq na orzecznictwie przyja¢ nowego wniosku o grupe, bo
liczq te trzy lata od dnia wyroku i wedtug nich to jest jeszcze czas, a wyrok nadal wazny.
| wtedy jest problem, bo tu osoby juz $wiadczen nie majg, a na orzecznictwo tez stawac
nie mogg. Mam jedng takg rodzine i oni juz wiedzg, jak przynoszg ten wyrok, ze potem
bedzie problem.

W pierwszym potroczu 2016 roku 70 rodzin (135 oséb w rodzinach)
skorzystato ze Swiadczen z pomocy spotecznej z powodu niepeinospraw-
nosci. W tym samym okresie 97 rodzin (174 osoby w rodzinach) otrzymato
pomoc z Gminnego OSrodka Pomocy Spotecznej w Konopiskach z powodu
dtugotrwatej lub ciezkiej choroby.” Poréwnujac sprawozdanie MPiPS-03

17 MPiPS-03 Sprawozdanie potroczne i roczne z udzielonych $wiadczen pomocy spotecz-
nej - pienieznych, w naturze i ustugach za I-VI1 2016 r.
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Sprawozdanie po6troczne i roczne z udzielonych $wiadczen pomocy spo-
tecznej - pienieznych, w naturze i ustugach za I-VI 2016 r ze sprawozda-
niem MPiPS-03 Sprawozdanie p6troczne i roczne z udzielonych swiadczen
pomocy spotecznej - pienieznych, w naturze iustugach za I-VI 2013 r.
mozna zauwazy¢, zZe od kilku lat zauwazalna jest tendencja wzrostowa wy-
platy zasitku statego - o ile w pierwszym poétroczu 2013 roku pobierato go
27 rodzin, o tyle w pierwszym pétroczu 2016 roku pobierajg go 42 rodziny.
Przybyto rowniez rodzin korzystajacych z ustug opiekuniczych: w pierw-
szym potroczu 2013 roku byto ich 10, a w pierwszym pdtroczu 2016 roku
-14. Przy czym zaznaczy¢ nalezy, Ze z ustug opiekunczych korzystaja prze-
de wszystkim osoby niepelnosprawne w podesztym wieku, bardzo rzadko
korzystaja z nich rodzice wychowujacy dziecko z ograniczong sprawnoscia.
Wskazuja na to stowa pracownika socjalnego - Respondenta_1: Rodzice
dzieci niepetnosprawnych bardzo rzadko korzystajg z ustug opiekunczych. Nie chcg do-
puszczac obcych 0s6b do dziecka. Przez kilkanaScie lat mojej pracy zawodoweyj, tylko
moze z dwa, trzy razy przyznawatam prawo do ustug. A tak, to raczej sami. Chyba Zze,
Ze byli przyparci do muru. Sami starsi, a dziecko, doroste dziecko, ciezkie. To wtedy tak,
wtedy chcieli, zeby opiekunka przyszia, zeby pomagata w kapieli, w zmianie pampersa.
Ale, jak dziecko mafte, to nie.

Ustugi opiekuncze s3 odptatne, przy czym wysokos$¢ optaty ustala rada
gminy. Na terenie gminy Konopiska wysoko$¢ odptatnosci uregulowana
jest uchwatg Nr 79/XII1/2015 Rady Gminy Konopiska z dnia 4 wrze$nia
2015 r. w sprawie szczeg6towych warunkéw przyznawania i odptatnosci
za ustugi opiekuncze i specjalistyczne ustugi opiekuncze, z wytaczeniem
specjalistycznych ustug opiekunczych dla oséb z zaburzeniami psychicz-
nymi oraz szczegdétowe warunki czeSciowego lub catkowitego zwolnienia
od optat, jak réwniez tryb ich pobierania (Dz.Urz. Wojewédztwa Slaskiego
z 2015 poz. 4670). Wysokos¢ optat ponoszonych przez rodzine (osoby sa-
motnie gospodarujgce majg inne przedziaty dochodowe) prezentuje tabela
12.

Nalezy wspomnie¢, Ze zgodnie z § 9 ust. 1 i 2 zatgcznika do wyzej wy-
mienionej uchwaty, osoby znajdujace sie w wyjatkowo trudnej sytuacji,
w szczegblnosci ze wzgledu na zaistnienie szczegélnych okolicznos$ci wyni-
kajacych z dtugotrwatej choroby, bezrobocia, niepelnosprawnosci, Smierci
cztonka rodziny, strat materialnych powstatych w wyniku zdarzenia loso-
wego lub kleski zywiotowej, ktére udokumentujg, ze kwota dochodu pozo-
stajaca do ich dyspozycji po poniesieniu niezbednych optat i wydatkéw na
ww. cele oraz odptatnosci za ustugi opiekunicze nie pozwalataby na zaspo-
kojenie podstawowych potrzeb zyciowych, moga zosta¢ czeSciowo lub cat-
kowicie zwolnione z ponoszenia odptatnos$ci za ustugi. Takze w przypadku,
gdy istnieje konieczno$¢ swiadczenia ustug opiekunczych przez znaczng
cze$¢ dnia, mozna odstgpi¢ od zadania nalezno$ci za cze$¢ godzin $wiad-
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czonych ustug.18

Tabela 12. Odptatnos¢ ponoszona przez rodziny za ustugi opiekuncze
i specjalistyczne ustugi opiekuncze

Miesieczny dochéd netto w przeliczeniu na - Kwota odptatnosci
cztonka rodziny [w PLN] Kwota odp%atnosa za 1 godzine
za L gpdzmq ustug specjalistycznych ustug
od Do | opiekunczych [w PLN] opiekuficzych [w PLN]
0,00 514,00 0,00 0,00
514,01 642,50 1,20 1,75
642,51 771,00 2,40 3,50
771,01 899,50 4,80 7,00
899,51 1 028,00 7,20 10,50
1028,01 1156,50 9,60 14,00
1156,51 1542,00 12,00 17,50
1542,01 2 056,00 18,00 26,25
2 056,01 24,00 35,00

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie uchwaty Nr 79/X111/2015 Rady Gminy Konopiska
z dnia 4 wrzesnia 2015 r. w sprawie szczegétowych warunkéw przyznawania i odptatnosci
za ustugi opiekuricze i specjalistyczne ustugi opiekuricze, z wytqczeniem specjalistycznych
ustug opiekuriczych dla 0séb z zaburzeniami psychicznymi oraz szczegétowe warunki
czesciowego lub catkowitego zwolnienia od optat, jak réwniez tryb ich pobierania
(Dz.Urz. Wojewédztwa Slgskiego z 2015 poz. 4670).

Pomimo dostosowania odptatnosci za ustugi opiekunicze do dochodu
rodziny i zastosowania mozliwoSci ubiegania sie o czeSciowe lub catkowite
zwolnienie z optat, koniecznos¢ wnoszenia zaptaty za korzystanie z tego
rodzaju pomocy, moze spotykac sie z niezadowoleniem ze strony klienta,
o czym $wiadcza stowa Respondentki_4 - opiekunki w terenie: Miafam takg
rodzine, rodzice po siedemdziesigtce i czterdziestoletnia corka. Mieli matgq pomoc ze
strony zdrowych dzieci, kazde miafo swoje Zycie. A ich A., to oprocz porazenia, to jesz-
cze gtebokie uposledzenie umystowe. Caty czas mama sie nig opiekowata, tata rzadko.
Jezdzitam do nich przez dwa lata. A. bardzo sig cieszyfa, bardzo, bardzo byfa zadowo-
lona, kiedy przyjezdzatam dwa razy w tygodniu. Pomagafam w zmianie pampersa,
w kgpaniu, wiosy jej mytam, czasem dawatam jesc. Przed Bozym Narodzeniem razem
z A. i jej mama piektySmy ciasto. No ale co, ustugi opiekuncze poszty w gore o dwa zfote
za godzine i tata zrezygnowat. Napisat skarge do wojta i zagrozit, ze jeSli nie spusci
z ceny to on tych ustug nie chce. A to nie takie proste, to Rada Gminy ustala stawke. No
i dostali uchylenie decyzji. Mimo, ze sami za te ustugi nie pfacili tylko fundacja. Nic ich to
nie kosztowafo. Ale tata byt zadziorny, zawsze chciat postawic na swoim. Zawsze jego

18 Uchwata Nr 79/XI111/2015 Rady Gminy Konopiska z dnia 4 wrze$nia 2015 r. w sprawie
szczegétowych warunkéw przyznawania i odplatnosci za ustugi opiekuncze i specjali-
styczne ustugi opiekuncze, z wytaczeniem specjalistycznych ustug opiekunczych dla oséb
z zaburzeniami psychicznymi oraz szczegétowe warunki cze$ciowego lub catkowitego
zwolnienia od optat, jak réwniez tryb ich pobierania
(Dz.Urz. Wojewddztwa Slaskiego z 2015 poz. 4670).
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musiato by¢ na wierzchu. | tak naprawde, to krzywde zrobit tylko Zonie i A. Nikomu in-
nemu tylko im. Bo teraz to wszystko na gtowie jego Zony, nie ma nigdzie pomocy, a Sa-
ma coraz starsza. | tak juz dwa lata tam nie jezdze.

Wykonywanie ustug opiekunczych i specjalistycznych ustug opiekun-
czych jest ciezka i odpowiedzialng pracg, na ktérag mato oséb sie decyduje.
Obsadzenie stanowiska opiekunki w terenie jest bardzo ciezkie, czego wy-
raz daja stowa: Najgorzej jest, jak chce wzig¢ urlop na wakacje. Zawsze biore caty
miesigc, bo jest na moje zastepstwo i na zastepstwo T. (drugiej zatrudnionej
w GOPS opiekunki w terenie - przypis aut. M.B.) kto$ zatrudniany. | od kilku lat
nikt nie chce tej pracy, zupetnie nikt. Mimo, Ze kierowniczka za miesigc proponuje ponad
dwa tysigce zfotych na reke, to nie ma chetnych. Kazdy sie boi wysitku i tych pamper-
sow. To jest chyba najgorsze dla nich, kiedy osoba jest zanieczyszczona i muszg jq
przebrac. Dobrze, ze w tym roku mamy stazystke i ona bedzie miafa po stazu umowe
Zlecenie na wakacje (Respondent_4).

Na dzien 31 maja 2016 roku na terenie gminy Konopiska nie byto os6b
chetnych do ubiegania sie o specjalistyczne ustugi opiekuncze.

Osoby z ograniczong sprawnoscig niemogace samodzielnie funkcjono-
wac w codziennym zyciu, ktéorym nie mozna zapewni¢ niezbednej pomocy
w formie ustug opiekunczych, przystuguje skierowanie do domu pomocy
spotecznej. W pierwszym péiroczu 2016 roku Gminny OSrodek Pomocy
Spotecznej w Konopiskach ponosit odptatnos$¢ za 8 oséb przebywajacych
w tego rodzaju placéwce.1?

Wsrod respondentow tylko jedna osoba korzystata ze wsparcia pomocy
spotecznej przez krétkotrwaty okres, jak wynika z jej wypowiedzi: Zadnych
dodatkow, zadnego niczego nigdzie nie, o nic nie wystepuje. Poza tym, kiedys jak mie-
lismy problemy, no to miafam przez jakis tam okres czasu pomoc z opieki spofecznej.
Ale, to mowie, no to wtedy, kiedy maz nie miat pracy, kiedy byto naprawde ciezko. (...)
A poznigj juz nie potrzebowatam, no bo mowie, jako$ tam, jako$ tam starczato (Roz-
mowczyni_6).

Jednak dla niektérych rodzin $wiadczenia rodzinne, $wiadczenia wy-
chowawcze, stypendium szkolne stanowig duzy wkiad do budzetu domo-
wego: Znaczy Sie nie, pienigdze to by mi sie przydaty, bo przeciez dach sie wali i trza
by wzigc i zrobic, tak, ze 500+ czekam, czekam i nie wiem wifasnie. Piec sie zepsut do
centralnego, trzeba zrobi¢ komin. No, a ja jeszcze, no, planuje, jeszcze to stypendium,
tez jest takie przyznane, to tak kombinuje. Ale to nie jest na alkohol, bo na przyktad
sobie kupie, a to jakas potke, a to szafe kupitam, no to tez jest potrzebne. (...) Teraz na
przyktad kanape se my$latam wzig¢ wymieni¢ (Rozmoéwczyni_12).

Niektdrzy respondenci nie widzieli konieczno$ci korzystania ze wspar-
cia instytucji: Nie, nie miafam takiej potrzeby, zeby nigdy tak korzystac. Tak, ze nigdy
nie miatam jakichs$ dofinansowan, jakiego$ tam. No jako$ tak, nie czutam tego, zeby tak

19 MPiPS-03 Sprawozdanie poétroczne i roczne z udzielonych $wiadczen pomocy spotecz-
nej - pienieznych, w naturze i ustugach za I-VI1 2016 r.
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chodzi¢, Zze musze iS¢ tam i co$ tam brac, nie. Jako$ tam mi wystarcz, ze nie musze.
Mysle, ze moze sq bardziej potrzebujacy wiec, wiec zostawiam innym (Rozmowczy-
ni_4).

Jeszcze inni nie mieli wiedzy, Ze jakie§ wsparcie moze im przystugiwac,
czego przyktadem moze by¢ wypowiedz Rozmowczyni_5: No, moze raczej az
tak moja wiedza nie jest za duza. Wiele rzeczy sie tutaj tez dowiedziatam, na przyktad,
moze dlatego, Ze tak. No, nie bylismy, az tak bardzo w takiej ztej materialnej kondycji,
jako rodzina. No, bo staraliSmy sie tak zapracowa¢ na rodzine i, i na przyktad tak:
A. miafa trzydziesci, zaraz, dwa lata temu sie dopiero dowiedziatam, ze powinnam row-
niez wystapic dla niej o zwrot, o tq ulge na dziecko. Ja o tym w ogdle nie wiedziatam.
| dzigki temu, Ze tutaj sie spotykam z mamami dowidziatam sig od tych mam, ze cos$
takiego mozna, o cos takiego sie mozna starac. No i z opdznieniem wystapitam, tam
ofrzymatam za 5 lat wstecz. Ale tylko za 5 lat. Tak, Ze mowie, Ze ta moja wiedza nie jest
taka, taka ostateczna. Ja wielu rzeczy sie dopiero tutaj dowiaduje. No coz jeszcze, tez
tu sie dowiedziatam o tym, no wiasciwie, to, to moze juz wiedziatam, zeby zrobiC jej
badania i postarac sig o, 0 orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci. Bo ona miata takie
od poczatku, ale na podstawie ZUS-owskiej komisji. | ona dostata od razu rente socjalng
na state, poniewaz stwierdzono inwalidztwo od dziecinstwa. Nigdy nie wystepowatam
0 takg, o takie orzeczenie, ale tutaj sie dowiedziatam, ze na przyktad do turnusu rehabili-
tacyjnego bedzie potrzebne takie orzeczenie, czy tam jeszcze do innych spraw. No i o to
wystgpitam, no i A. ma w tej chwili przyznane na trzy lata taki stopien niepetnosprawno-
Sci. Ale tylko na trzy lata stopien znaczny. (...) No i ¢dz, to na podstawie tego, bo tam
mozna korzystac z réznych ulg, prawda. No i miedzy innymi postaratam sie o tq ulge na
darmowe przejazdy na autobusy MZK, (...) ale dwa lata juz mam to, dopiero raz poje-
chaty$my autobusem, bo przewaznie jezdzi sie wszedzie swoim samochodem, prawda.
No i nie wiem, mysle, ze az do kofca az tak duzo wiedzy nie mam na ten temat, co by
jeszcze mozna, o co by jeszcze mozna by Sie jeSzcze postarac.

W przypadku rozliczen z urzedem skarbowym oraz ulg z tytutu niepet-
nosprawnosci i opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym Rozmdéwczyni_9
o swoich przywilejach réwniez dowiedziat sie bardzo pdzno: Poszfam w tam-
tym roku do biura rachunkowego (...) i sie pytam, no to niech pani przywiezie te papiery.
No i, i tam mnie mowi, Ze to nie da rady, mowi, to nie wiem, mowi, ale ja sie dowiem. No
i przed samym, pod koniec kwietnia, przyniosta mi te papiery, no to mi obliczyta, to mia-
fam dziewieCset coS. Mowig, Boze, co pieniedzy. Dziewigcset, mowie, chyba dziewigc-
dziesigt ($miech - przypis aut. M.B.). Nie, dziewieCset zfotych, méwi, ma pani
z B. i z tego rachunku. (...) No i przystali mnie te pienigdze. (...) W tym roku, no to do-
Statam tysigc sze$c¢set z groszami (...), bo matka samotna, nie. No to datam chfopakom
te pienigdze, no i majg kupic farbe. To ja mowie kupcie jeszcze B. stolik, kupcie krzesta,
te takie opierane, za tej jej pienigdze. (...) Od tylu lat mi przechodzito, bo bym nie wie-
dziafa do konca.

Rozmoéweczyni_8 podczas wywiadu zwrdécita uwage, Ze widzi potrzebe
zorganizowania dla rodzicow spotkan na temat mozliwosci ubiegania sie
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o réznego rodzaju pomoc: Czasami to by sie przydato, na przyktad chocby po to,
Zeby nas poinformowac, co mamy, o co mozemy sie starac, gdzie iS¢ i jak napisac, zeby
sobie to utatwic. Czasami sami myslimy, no napisac by do tego PFRON-u, jakby to na-
pisac, jak sie tam do nich skierowac, co napisac. No bo napisze, no wystarczy jedno,
jedno zdanie i jest nie tak, i odrzucajg wnioski. Bo to sq wtasnie takie te, te wymogi.

Rozmoéwczyni_13 zwrdcita w swojej wypowiedzi uwage na rozwoj do-
stepnych form pomocy w ostatnich latach: Ja wtedy, to nie byfo tak, jak. Ze ja nie
wiedziatam, Ze jest zasitek pielegnacyjny. Nigdy nie korzystatam z Zadnej pomocy.
Wszystkie sprzety rehabilitacyjne, wszystko, wszystko to nie byto tak, jak teraz, bo dzie-
ci nie miaty Zadnej renty. Nie miata Zadnej renty, a ja nie miatam Zadnego zasitku, tylko
nic. To nie tak, Ze teraz to juz jest inaczej sie my$li, no bo teraz mamy ten. Cérka ma
rente, ja mam ten zasitek pielegnacyjny, to nie ma, nie ma co do czego poréownywac.
Ale wtedy, to nie byfo grosza.

Jedna z rozmoéwczyn sugeruje, Ze na wyposazeniu osrodkéw pomocy
spotecznej powinien znajdowac¢ sie samochdéd dostosowany do potrzeb
0s6b z ograniczong sprawnoscia, ktory mogtby dowozi¢ osoby na spotka-
nia integracyjne: Kazdy MOPS, czy GOPS, to powinien mie¢ jaki$ samochdd dofi-
nansowany przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji i wtedy takie spotkanie, kazdy wie,
czy cos, zeby te osoby, ktore sq wozkach i nie majg jak przyjechac, to trzeba by byfo je
dowiezc, bo niestety, no samochodow niskopodfogowych tez nie ma (Rozmdéwczy-
ni_13).

Oprocz pomocy okres$lonej w ustawie o pomocy spotecznej oraz w usta-
wie o $wiadczeniach rodzinnych, Gminny Osrodek Pomocy Spotecznej od
kilkunastu lat organizuje Wigilie Integracyjng, w ktérej biora udziat osoby
niepelnosprawne oraz ich opiekunowie oraz osoby samotne, a takze wta-
dze samorzadowe. Tradycja jest, Ze kazda wieczerza rozpoczyna sie uro-
czysta msza Swietq oraz wystepami dzieci szkolnych. Po cze$ci artystycznej
Wéjt Gminy Konopiska tamanie sie z kazda osobg chlebem. Oczywiscie
kazda zaproszona osoba otrzymuje symboliczny prezent. Impreza ta jest
finansowana z Gminnego Programu Profilaktyki i Rozwigzywania Proble-
mow Alkoholowych i Przeciwdziatania Narkomanii.2?

Jak wynika ze stow pracownika socjalnego Respondenta_3 Juz od kilku-
nastu lat regularnie co roku pomagamy szkole w Aleksandrii w Integracyjnym Dniu
Dziecka. Szkota zajmuje sie wystepami, dyscyplinami sportowymi, poczestunkiem, a my
zapraszamy dzieci niepetnosprawne, czesto juz doroste, zapewniamy im przewoz. Nie-
petnosprawni przyjezdzajg z rodzicami, grajq w pitke, Skakajg na trampolinie, rzucajg
lotkami. Kazdy z nich na koniec dostaje medal i upominek. W tym czasie opiekunowie
mogq napic sie kawy, porozmawiac, zjesc kietbaske z grilla. Wydaje mi sie, ze co roku

20 Kijas Konrad Wigilia integracyjna,
http://www.archiwum.konopiska.pl/index.php?option=com_content&view=article&id=2
145:wigilia-integracyjna-&catid=54:pomoc-spoeczna&Itemid=120

(data dostepu: 8 czerwiec 2016 rok).
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bierze w niej udziat okoto czterdziesci niepetnosprawnych.

Imprezy integracyjne sg waznym i dtugo oczekiwanym wydarzeniem
dla os6b niepetnosprawnych, co ilustruja nastepujace wypowiedzi: Bo oni
naprawde na tq wigilie, to czekajg, nie tylko A., ale wszystkie, widze, te dzieci i one juz
od listopada przezywajg (Rozmoéwczyni_6).

Kazda taka impreza, to dla niego jest, to jest cos fajnego. Wyjscie i jeszcze spotka-
nie dzieci z jego Srodowiska, prawda, no to rewelacyjne (Rozmoéwczyni_2).

No $wietna sprawa, $wietna. Oni sie bardzo lubig spotykac. Lubig, lubig jak sq ja-
kie$ przedstawienia, czy jakie$ tam wystepy, to bardzo lubig ogladac. Szykujg sie wcze-
$nie, spotykajg. Tam sobie posiedzg, nawet nie muszq jesc, tylko tak sobie spotkac sie,
nie. Czy wycieczka jaka$, no to oni przezywajg. Ja jezdze z nim na wycieczki, ale co
innego jechac z mama, a co innego z grupg, nie (Rozmoéwczyni_4).

(...) ona tak, jak na Dzien Dziecka, to ona czeka, juz ma go w kalendarzu zazna-
czone, kiedy Dzien Dziecka. Bo ona lubi, na przyktad, te takie zawody sportowe i takie
rézne takie, nie. Zeby sie wyszale¢ i wytego, chodzi o ta, tg energie (Rozmoéwczy-
ni_12).

Dziatania na rzecz os6b z niepetnosprawnos$ciag wpisane sg w Strategie
Integracji i Rozwigzywania Probleméw Spotecznych Gminy Konopiska na
lata 2014-2021. Dziatania narzecz oso0b niepelnosprawnych zawarte sa
w Celu Strategicznym I: Aktywizacja i integracja grup zagrozonych wyklu-
czeniem spotecznym. Na dziatanie te sktada sie tworzenie warunkow
umozliwiajacych osobom niepelnosprawnym petnienie spotecznie aktyw-
nej roli i integracje ze srodowiskiem:

e podnoszenie jako$ci ustug opiekunczych;

e wspieranie organizacji pozarzadowych w realizacji dziatan na rzecz

aktywizacji os6b niepetnosprawnych w gminie;

e opracowanie i realizacja programéw wspierania niepelnospraw-
nych figurujacych w rejestrze PUP;

e wilaczanie os6b niepelnosprawnych do udziatu w organizowanych
spotkaniach integracyjnych i okolicznoSciowych;

e upowszechnianie informacji o prawach, uprawnieniach, dostepnych
formach pomocy adresowanych do S$rodowiska os6b niepeino-
sprawnych (plakaty, ulotki, Internet);

e likwidowanie barier architektonicznych;

e podjecie dziatan zmierzajacych do powstania grup i klas integracyj-
nych w przedszkolach, szkotach podstawowych i gimnazjach;

e rozwo0j pracy socjalnej i dziatan na rzecz integracji oséb niepetno-
sprawnych ze srodowiskiem lokalnym;

e ufatwienie kontaktu z placowkami rehabilitacyjnymi;

e wsparcie materialne dla os6b niepetnosprawnych;

e zapewnienie dostepu osobom niepelnosprawnym do os$rodkéw
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wsparcia;

e wprowadzenie specjalistycznych ustug opiekunczych;

e dazenie do utworzenia Warsztatéw Terapii Zajeciowej.21

Podejmowanie dziatan majacych na celu integracje dzieci i mtodziezy
niepelnosprawnej zawarte jest rowniez w Gminnym Programie Wspierania
Rodziny na lata 2016-2018.22

Kolejna instytucja dziatajgca na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia to
Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych (PFRON). Dla
mieszkancéw gminy Konopiska instytucjg wtasciwa do ubiegania sie o $ro-
dki z tego funduszu jest Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie w Czesto-
chowie - Sekcja ds. Oséb Niepetnosprawnych. Instytucja ta swoja dziatal-
noscig obejmuje caty powiat czestochowski. Respondenci najczesciej ko-
rzystaja z doptat do turnusow rehabilitacyjnych, cho¢ w przewazajacej cze-
$ci wypowiedzi skarzg sie na zbyt matg czestotliwo$¢ mozliwosci skorzy-
stania z tej formy wsparcia: Z dofinansowan no to raz, czy ja dobrze mysle? Dwa
razy, tak, dwa razy udato nam sie otrzymac z PFRON dofinansowanie do turnusu reha-
bilitacyjnego. Trzy lata temu otrzymata A. i ja jako opiekun dofinansowanie i chyba
Z dziesiec lat. Dwa razy nam sie udafo dofinansowanie otrzymac i wyjechaty$my na te
turnusy rehabilitacyjne nad morze, tak (Rozmoéwczyni_5).

Oni teraz, byta w szkole, na turnusie, pozniej zeSmy jeszcze raz byli w Wisle, no
i dwa lata temu ze Stowarzyszeniem nad morzem. To tyle byto z jej wyjazdow (Roz-
mowczyni_7).

Z drugiej strony rodzina, ktdrej czlonek pracuje za granica podczas
wywiadu, wskazywata, ze czuje sie wykluczona z mozliwoSci wsparcia
z PFRON-u, ze wzgledu na wysoki dochéd rodziny. Uwaza, Ze nie bierze sie
pod uwage tego, ze osoba przebywajaca za granicg pracuje na dwa domy:
(...) ja tez sie duzo dowiadywatam, ale tak jak na przyktad w naszym przypadku, jak
maz jest za granicg, to juz wszedzie jesteSmy skresleni. No taka jest prawda, bo
w PFRON-ie powiedzg, no, no, matko, no przeciez, jeszcze jak wzieli na przyktad, jak
maz miat lepiej, bo robit nadgodziny. W tej chwili, powiem szczerze, nie robi tych nad-
godzin. Pracuje juz kilka lat tam, po to Zeby$Smy mieli na zycie, zeby utrzymac nas i sie-
bie, na rehabilitacje. | juz nie jest tak cudownie, bo funt juz nie stoi tak wysoko, juz nie
ma nadgodzin, nawet zaczat sig ogladac za inng praca. (...) Moze powinny byc bardziej
rozpowszechnione w instytucjach, czy tak jak u was, zeby informowac, tak, gdzie mozna
jakas pomoc uzyskac. Ale uwazam, ze dzieci na przykfad, z orzeczeniem o niepetno-
sprawno$ci, majgcych nawet jednego rodzica pracujgcego za granicg, powinny, powin-
no to byc inaczej patrzone w naszych instytucjach. Powinni bra¢ pod uwage, ze na

21 Uchwata nr 307 /XXXIX/2013 Rady Gminy Konopiska z dnia 30 grudnia 2013 r. w spra-
wie uchwalenia Strategii Integracji i Rozwigzywania Probleméw Spotecznych Gminy Ko-
nopiska nalata 2014-2021.

22 Uchwata nr 135/XX/2016 Rady Gminy Konopiska z dnia 29 marca 2016 r. w sprawie
przyjecia Gminnego Programu Wspierania Rodziny na lata 2016-2018.
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przykfad ten cztonek rodziny, ktory pracuje za granicg, utrzymuje i siebie, i rodzine, tak.
Powinien nawet zobaczyc, na przykfad, Ze ci ludzie nie majq jakich$, nie wiem, domow
pobudowanych (Rozméwczyni_11).

W przypadku PFRON-u respondenci czesto spotykaja sie réwniez z od-
mowg uzyskania wsparcia: Kiedy$ pisatam o komputer, to mi nie przydzielili, nie
dostatam. Ani nie bytam na przykfad, na jakiej$ takiej, tak myslatam na jakis turnus je-
chac taki. Juz kiedy$ pisatam, ale z mojg E., bo ona jest taka, Ze by chciata to to, Ze ja
bym musiata mie¢ majatek, jakbym miata z nig jechac. (...) Ja tam raczej wiem, ze tam
jakie$ pieluchomajtki, czy jakies te, bo jak z tesciowa, nie, to wiem, ze byly zwroty. Na-
tomiast, co do tego, no chciatam komputer zatatwi¢, wtedy pamietam i nie tego, nie
wiem moze zty okres byt jaki$ taki. Bo u nich jest tez jaki$ etap, Zze majq pienigdze, p6z-
niej nie majg. Tak, Ze réznie (Rozmoéwczyni_12).

No prébowatam tam jeszcze wystepowac o dofinansowanie, bo tak my$latam, Zeby
jej, dawniej byta taka mozliwo$¢, kupno komputera, czy tam laptopa, prawda. Ale otrzy-
matam odmowng odpowiedz (Rozmoéwczyni_5).

No przeciez z tego PFRON-u dofinansowujg podjazdy przerézne, nie. Ale mi powie-
dzieli, Ze jezeli nowy dom jest wybudowany, no powinno juz by¢ do nowego zaplanowa-
ne, ten podjazd. Jakbym remont robifa, to do podjazdu dostane dofinansowanie (Roz-
mowczyni_10).

Niektdrzy z rodzicow, tak jak Rozmowczyni_ 6, sg bardzo zdetermino-
wani, pomimo braku uzyskania dofinansowania, na samodzielne sfinanso-
wanie turnusu: No wfasnie ztozytam, po oSmiu latach, osiem lat temu byt A., i w tym
roku ztozytam, po o$miu latach i przystali mi, ze no niestety, co trzy lata sie nalezy. No,
Zeby byto smieszniej, co trzy lata, A. byt osiem lat temu, no i nie dostat dofinansowania,
bo tylko dzieci uczace sie i do 24 lat. A. ma 25 lat, no i niestety, nie zafapat sie. No
i chcgc jechac moge jechac, no ale na obdz rehabilitacyjny, ale za wiasne pienigzki. No,
co nie, co nie omieszkam zrobic. Nie wiem jak to zrobie, stane na gtowie, bede jadfa
suchy chleb, ale powiedziatam, ze musze, musze jechac na ten ob6z z nim. Bo mowie,
on sig tak nastawit, ze pojedzie, bo méwie 8 lat mu nie dali, no to dostanie na pewno,
i nawet jest tak psychicznie nastawiony, ze on jedzie nad to morze, i jedzie na ten oboz.
Wiec musze, nie wiem skad wezme te pienigdze, skad stworze, ale jako$ tam musze
zrobic¢, i musimy jechac na ten obdz, tak ze.

Dla niektérych rodzicow, jak Rozmoéwczyni_15, Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych kojarzy sie z kolejkami w dostepie
do $wiadczen: Wiem, to jest wtasnie dfuga lista, to znaczy kolejka i trzeba, jezeli tak
chyba w 2014 roku, czy 13 tak jakos byto, to dopiero miatam rachunki za wykup okula-
row, czy takiego dla niego sprzetu. To dopiero trzeba ztozy¢ w pierwszym kwartale
2015, rok pdzniej, bo juz nie byto pieniedzy.

Natomiast dla Rozméwczyni_14 PFRON, to przede wszystkim nakazy,
ktére powoduja, ze zniecheca sie do korzystania ze wsparcia. Opiekun ten
nie chcial, aby ktokolwiek poza nim decydowat w jaki sposéb zbudowac¢
podjazd dla wézka inwalidzkiego: Nie chce, bo oni mi robiq nakazy. Tak z tym
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podjazdem, my chcieli go zrobic, a oni powiedzieli, ze tu jest plac za waski, Zze do same-
go garazu. A tutej, no, co tu teraz te ogrodzenie bombardowac, a kto mi sprzeda tutaj
z boku. Zeby tu jeszcze z boku szto, nie, to by byto nasze, to jeszcze jakos by sie po-
kombinowato. Ale we dwoch znosimy. Tak, ja tutej, wie pani, wozek znosze, a maz
Z jednej strony go trzyma. Bo on by z tych schodow, by nam zleciat, nie. Jakos tam dzia-
famy. Ale cigzko z powrotem wnosic. Najgorzej do samochodu, bo z tych schodéw to sie
Zjedzie, nie. Bo te drzwi sie nie otwierajg, tak no w potowie tylko, nie. Czy w tym, czy
wtym. (...) Nie, nie chce bo pozniej, tak jak pani méwie, oni mi zrobig nakazy, ze tak ma
by¢, a mnie to denerwuje. Bo ja bym se zrobifa, 0 na przyktad, jak sq tu schody, o takie
i w tg strone. O, zeby bylo tak i tak (pokazuje - przypis aut. M.B.). Zeby tylko taki
Zjazd byt. A nie do samego garazu, ani krzesetek, ani nic, tu sie nawet na dworze nie da
posiedziec.

Rozmoéwcezyni_8 zwraca z kolei uwage na skomplikowane procedury
i warunki, jakie musi spetni¢, aby prawidtowo rozliczy¢ otrzymane dofi-
nansowanie: Jak bratam komputer, no to byto do sklepu i z powrotem, i znéw do skle-
pu i z powrotem, bo tu specyfikacja, tu nie taki program, tu nie takie rzeczy. | to takie by-
fo, takie chodzenie.

Ale pojawia sie rowniez bardzo pozytywna wypowiedZ na temat dzia-
falnos$ci tej instytucji, mimo ze dostrzegane s3a ograniczenia w Srodkach
finansowych przeznaczanych na wsparcie: Sprawy urzedowe, to nie moge po-
wiedziec, te panie sq w tym (pauza - przypis aut. M.B.), gdzie to sie zafatwia te
turnusy rehabilitacyjne, te panie sq bardzo zorganizowane. Sq tak zorganizowane i one
wiedzg komu majg pomoc i one no wiadomo, do turnuséw mi dopfacajg. Potrzeba mi
byto wozek elektryczny, ze J. nim jezdzi dofinansowaty, do komputera mi kiedy$ dofi-
nansowaty, tak, Ze ja, jak tylko cos jest i tego. No bariery te architektoniczne, to robitam
20 lat temu, tak jakos sie tam trzymajg, dbam o nie. Ale nie moge powiedziec, ze to co
one dostang te $rodki by dofinansowa¢ w czym$ osoby niepetnoprawne, to nie moge
powiedzie¢ zawsze. No bo niestety wozka elektrycznego bym jej nie kupita. Dofinanso-
wujg mi do pieluchomajtek, tez. To tylko wiadomo, ze sgq ograniczenia wszedzie. Te
turnusy rehabilitacyjne to co trzy lata. Ale to tez to dofinansowanie jest takie, ze tak jak
mowie trzeba tez duzo dopfacic, trzeba dojechac, to tez nie kazdego jest stac. A druga
Sprawa, no to wozka elektrycznego bym nie kupita, jezeli potrzeba co 5 lat wozek, no to
nie powiem, zebym kiedy$ spotkafa sie z odmowa. Tak, Ze moge powiedziec, ze te pa-
nie nasze w tym, jak to, w PCPR sq naprawde zorganizowane i naprawde i bardzo sym-
patyczne, bardzo mite i wydaje mi sie, Ze jak tylko kto, to pomagajq (Rozmowczy-
ni_13).

Z drugiej strony w catym powiecie czestochowskim, wedtug Narodo-
wego Spisu Powszechnego Ludno$ci i Mieszkan z 2011 roku, zamieszkiwa-
to 15 094 osbéb w niepetni sprawnych, w tym tereny miejskie 1 863 osoby
a tereny wiejskie 13 231 oséb. Z tak duzej liczby os6b potencjalnie upraw-
nionych do korzystania ze $wiadczenn PFRON moze wynika¢ ograniczona
pomoc instytucji.

152



Rozdzial 3. Opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem w $wietle badan wtasnych

Cze$¢ rodzicow korzysta z rehabilitacji zapewnionej przez Narodowy
Fundusz Zdrowia (w skrdcie NFZ). Jednak i tutaj pojawiajg sie negatywne
opinie respondentéw. Rozmdéwczyni_1 zrezygnowata z bezptatnej rehabili-
tacji ze wzgledu na brak profesjonalizmu rehabilitantéw: Na poczatku byta
wfanie 1 godzina na Parkitce, zeSmy dojezdzali. Dojezdzalismy tam, na tgq godzine,
i tak zanim pani zeszta 15 minut znikneto, potem juz za 10 musi konczy¢, bo musi wy-
wietrzyc. Podej$cie zupetnie inne niz w gabinecie, prawda. A w gabinecie, no wiadomo
pfaci sig, to sie przyjezdza i jest 60, czy 55 minut i sie to odbywa tak, no a wiadomo
kawat drogi, no bo (...) dojecha¢ na Parkitke i tak jak méwie, no pot godziny tej rehabili-
tacji, no to zeSmy stwierdzili, Ze po prostu nie ma to sensu i wtasnie p6zniej zeSmy mieli
w DZzbowie, bo byfa tam taka pani, ale odeszta na macierzyriski wiec juz nie byto w 0gé-
le. Na Sobieskiego jest rehabilitacja, ale tam nie chodzimy, bo tam po prostu powiem, ze
nie potrafia metodq Bobath rehabilitowac dzieci. Tam sq tylko takie masaze, ja juz po
tych pieciu latach, gdzie chodzitam do réznych rehabilitantdw, do roznych miejsc, po
prostu wiem gdzie potrafig dobrze ¢wiczyC. Ja wiasnie chciatam tez, zaczetam nawet
czynic kroki ku temu, aby tam A. zafatwic rehabilitacje. Ale jak zadzwonitam i zapropo-
nowano wtasnie z jakimi osobami tam bedzie. Chcieli 3 razy w tygodniu, za kazdym
razem z inng o0sobg i byty to osoby, ktore nie posiadajq certyfikatu Bobatha, no wiec i po
prostu odradzity mi, poniewaz rehabilitanci mi odradzili i ze to nie bedzie miato sensu,
prawda. Zresztg, wie pani, sam dojazd stad, to by byfo, to juz jest koszt tak, wiec ja wole
wydac te pienigdze i dojechac tam, gdzie naprawde wiem, ze dobrze ¢wicza.

Rozmoéwczyni_11 z kolei zwraca uwage na konieczno$¢ ponoszenia do-
datkowych optat, aby rehabilitacja okazata sie skuteczna: szescset zfotych
musze dopfacic na rehabilitacje. JesteSmy na NFZ, ale NFZ ukrocit dzieciom rehabilita-
cje. Zamiast mie¢ godzine, dzieci z porazeniem mézgowym, to majg pot godziny. A zeby
mie¢ godzine, no to jak sobie cztowiek dopfaci, to sie da, a jak sobie nie doptaci, sie nie
da. (...) A ja powiedziatam, ze nie odpuszcze, bo wiem, bez sensu jechac, jakby miat pot
godziny rehabilitacji. Bo cwiczenia, basen, masaz, to sq najwazniejsze rzeczy, ktore tam
ma, i kapiel w siarce, no.

Za to Rozmoéweczyni_8 podczas wywiadu podzielita sie bardzo pozytyw-
nym doswiadczeniem zwigzanym z rehabilitacji cérki - rehabilitanci
z przychodni pozwolili jej nieodptatnie korzysta¢ ze sprzetu poza godzi-
nami optaconymi z NFZ oraz caty czas stuzyli dobrg radg: Caly czas ciezka
praca, wiadomo, z NFZ jest mato rehabilitacji, ja posztam na umowe z panig dyrektor
oSrodka, wypozyczata nam sprzet na rehabilitacji. | mysmy co dzien spedzaty dwie, trzy
godziny na rehabilitacji. Cwiczyty$my same, tam pani na rehabilitacji, pan P. (rehabili-
tant - przypis aut. M.B.) pomagali, podpowiadali, takie ¢wiczenie, takie cwiczenie.
(...) | w ten sposob te trzy lata (...) K. przecwiczyta. No i jako dziewczyna ze spastykq
wyglada dobrze.

Konieczno$¢ nadzoru instytucji sprawia najwieksza trudnos¢ w opiece
nad niepetnosprawnym dzieckiem Rozmoéwczyni_10. Matka ta jest opieku-
nem prawnym nad catkowicie ubezwtasnowolnionym synem i nie moze sie
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pogodzi¢ z nadzorem kuratora sagdowego oraz konieczno$cig zwracania sie
do sadu o zgoda na dysponowanie majatkiem dziecka. Zta wspotpraca
z sadem znajduje wyraz w jej stowach: (...) bo mam kuratora sgdowego przeciez
przydzielonego, bo t. ubezwtasnowolnifam. | wiecie, to jest najokropniejsze, co mnie
w Zyciu spotkato, to to. Przychodzi obca osoba, wpada albo z samego rana, albo wie-
czorem, no ja odczuwatam, Ze no na pewno, no jest to praca, nie, no na pewno. Ale to
jest takie upokarzajgce dla mnie, Ze no to co najgorsze, co mnie chyba w Zyciu spotkato,
to to. Jeszcze mnie przepytuje, caty zyciorys, i wiasnie co roku musze takie sprawozda-
nie z moich pieniedzy sie wyliczy¢. Nie, na co ja te pienigdze przeznaczam. No i jest
tam jedno pytanie takie, co mi najbardziej sprawia w opiece nad t.. jakie$ trudnosci. Ja
pisze zadne, no bo co cho¢ im napisze, no, pomogg mi co$? No przeciez oni nic mi nie
pomoga. To mnie najbardziej denerwuje, Ze ja z moich pieniedzy musze sie im wyliczyc.
Miatam straszny problem {(...). Jak sprzedatam dom, to musiatam t. jak byt ubezwia-
snowolniony, to w 1/12 sprzedazy domu musiatam zabezpieczyc pienigdze, nie. Wpfacic
po prostu tam lokate, no i tak zrobitam. No, ale pozniej, no tu ten dom, tu go wykonczyc,
nie. No, przeciez nie miatam pieniedzy, no to zeby wykonczyc. No i do sgdu sie zwroci-
fam, o tamte pienigdze, no ze, no dla t. przeciez, mowie ten dom chce wykonczyc, nie.
Nawet, czy te podjazdy, czy co. No miatam takg krowe sedzine, ze mnie tak poniewiera-
fa wtym sadzie, ze az mi sie ptakac chciafo tez, bo nie wolno mi byfo tych pieniedzy
ruszyc, tylko mi powiedziata, ze jak t. umrze. No to co mi po pienigdzach, jak t.
z umrze, nie? Co mi po pienigdzach, no przeciez chce jakie$ godne warunki zeby, zeby
mieszkac, a nie ze ja mu, jak umrze. No i odbyly sie te cztery sprawy i na kazdej spra-
wie, to mnie no, tak traktowata, Ze na ktorej$ sprawie jak z P. (zieciem - przypis aut.
M.B.) byfam, (...) i ona do mnie mowi: «Niech pan stucha, dokfadnie, co ja mowie, bo
ona nie bedzie umiata powtorzyc», no to wyobrazacie sobie to. Ona to stowo, to mnie
dobito. Bo ja mowie, dawniej, to byt obywatel, nie, a jaka ja jestem ona, no jak, no jak do
dziewczynki. Pozniej ta, cos tam chciata, jaki$ papier, ja jej ten papier podaje, i ten mto-
tek jej przewrécitam niechcacy, a ona na mnie jak wyskoczyta «Co pani nie widzi, ze
pani mi tu tak przewraca wszystko», no tez mi byto bardzo, no takim tonem do mnie
sedzina mowita. (...) No i na tej czwartej rozprawie mi pozwolifa ruszyc¢ te pienigdze.
Podczas rozmoéw z opiekunami oséb niepeinosprawnych pojawity sie
wypowiedzi sugerujace, Ze istnieje potrzeba stworzenia placowki, ktora
mogtaby zaja¢ sie osobami z ograniczong sprawnoscia przez kilka godzin
dziennie. Placéwka taka stanowitaby odcigzenie od nadmiernych obowigz-
kéw i pozwolitaby opiekunom na zajecie sie w tym czasie obowigzkami
domowymi lub zatatwieniem spraw urzedowych: Wydaje mi sig, Ze moze by
byty jakies takie czestsze zajecia dla tych dzieci. Co$ wiecej jeszcze, zeby one sie mo-
gty czeSciej spotykac i dfuzej. No bo tu tylko dwa razy w tygodniu, dwie godziny. W pig-
tek to oni caty czas grajq tylko w te pitki, no i w $rode to juz tutaj posiedzg, ale co$ tak
konkretnie dla nich, takie zeby co$ byto. Zeby mogty sie same spotkaé, zajac¢ czyms, no.
(...) Zeby mogly, tak jak by, no nie wiem ile tam godzin, z 5-6 zosta¢ same. Ale to juz
musiat by by¢ opiekun, zeby sie nimi zajat i cos, zeby tam dla nich prowadzif, jakie$
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zgjecia (Rozmowczyni_7).

Ja na przyktad bardzo chetnie chciatabym, Zeby byfa stworzona taka, takie miejsce
dziennego pobytu dla tych osob. No moze nie az caty dzien, ale na przyktad jakies 6
godzin, 5, nie. Ja sobie to wyobrazam, jaka$ terapie zajeciowq, jaka$ Swietlice, zeby
mozna byto przywiez¢ takq osobe, nie, i zostawiC jq tu. | ona na pewno by miafa, by
Swietnie spedzita czas swoj. A z kolei, no, no chyba gtownie, w tej chwili ona juz jest
dorosta, wigc gtéwnie to tylko dla niej. Bo w przeciwnym razie, jak ja gdzie$ wyjezdzam,
no ona zostaje sama w domu, nie. Tam wymyslamy jakie$ zajecia, koloruje, czy co$
robimy, manualne jakie$ tam, takie wyklejanki, czy ozdoby okazjonalne, z okazji $wigt,
nie, ale mySle ze takie wta$nie miejsce, zeby mozna byto, mySmy to juz rozwazali
gdzie$, dawno, dawno (...), o tym, ze sq w niektorych gminach takie wiasnie. (...)
A rodzice dzieci takich wtasnie bardziej upo$ledzonych, niesamodzielnych, no to im tez
jest trudno nawet je same zostawic. Wiec, Zeby zatatwic jakie$ swoje sprawy mogliby
takie dziecko tu przywiezc, nie. Ale ja wiem, Ze to sie wigze z kosztami. Przeciez tam
musi byc jaki$ instruktor, wychowawca, trzeba ich dopilnowac, trzeba poinstruowac,
zaleznie co, do czego, ktore dziecko miatoby predyspozycje, nie (Rozméwczyni_5).

Wiele jest domow takiej opieki dla starszych osob, dla takich osob, dla, wszyscy
wszystko co$ majg, tylko po prostu by trzeba byto teraz tak zadbac o dzieci wiasnie
niepetnosprawne ruchowo, bo tez musiato by byc. (...) | trzeba by byfo, zeby na przyktad
na terenie, zeby powstat, taki wiasnie o$rodek. Ze nawet za opfata, ta matka po prostu
zrzekta by sie tego, czy na krotki na przyktad okres. (...) Nawet na 7 godzin, czy na 5
godzin juz by byto dobrze. Zeby to widzieé, ze na przyktad raz w tygodniu, zeby to byfo.
To teraz tak, ta matka by sobie tak, ze nawet pojechata by se cos kupic, czy nawet, czy
do fryzjera, no bo musi iS¢, czy do lekarza, czy do dentysty, czy nawet co$ se kupic do
ubrania, czy nawet zaplanowac sobie wigksze sprzatanie, mycie okien, czy no wiadomo.
| teraz tak, wiem, Ze sobie jade, nawet jezeli by ta matka zrobita temu dziecku w termos
kanapke, to byto bardzo, to by byfo bardzo fajne, zeby taki dzienny osrodek pobytu na-
wet raz w tygodniu (Rozmoéwczyni_13).

3.2.7. Opinie opiekundw 0sob niepetnosprawnych na temat
dostepnosci pomocy oferowanej przez organizacje
pozarzgdowe

Trzeci sektor odgrywa duza role we wsparciu oséb w niepetni spraw-
nych i ich opiekunéw. W ostatnich latach popularne stato sie zdobywanie
przez osoby niepetnosprawne iich opiekunéw dodatkowych srodkéw po-
przez organizacje pozytku publicznego w ramach 1%. Jak wynikato z prze-
prowadzonych wywiadéw, najczesciej pienigdze te byty przeznaczane na
rehabilitacje dziecka. Jednak z rozmoéw z respondentami wynika, Ze nie sg
to zbyt wysokie kwoty, a odpis 1% na dziecko najczeSciej uzyskuja od ro-
dziny, znajomych: / to, Ze mozemy zbierac to 1% to bardzo nam to pomaga, chociaz
no tutaj tez wiadomo sami dziatamy, bo roznosimy wsrod rodziny, wsrod znajomych. Jak
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tam jaka$ firma wiasnie od tescia nam przeznaczyta 1%, to z tego byto troche tych pie-
nigzkow i sta¢ nas na te rehabilitacje, no bo za godzine rehabilitacji 85 zt ptace, a reha-
bilitacja jest od poniedziatku do pigtku, caty tydzien. A do tego jeszcze inne zajecia
usprawniajgce 80 zt za godzine, no to po prostu cztowieka by nie byto normalnie na to
sta¢ (Rozmoéwczyni_1).

Mam, mam 1%. Kolezanki przeciez, moja siostra na hucie pracuje, no tez tam zno-
wu, tez przez kolezanki, nie. Tak, Ze wspierajg mnie. No tez to fajny ten 1%, nie. Tak, ze
to na te turnusy, to na przyktad jade z tego, prawda. Bo juz teraz nas tylko dofinansowu-
ja, przedtem byto co roku, a teraz napisali mi co 5 lat. No, tak ucinajg we wszystkim. No
a tu taki turnus, jak sie jedzie, no to wszystko koto trzech tysiecy. No to by trudno byfo
wyskroba¢ (Rozméwczyni_10).

Tak, mam 1% w «Sfoneczku». Zatozytam go bardzo niedawno, trzy lata temu. No
i mam ten jeden procent, ale ten 1% mam znikomy. Bo zatozytam to p6zno, kazdy ko-
gos miat juz. Praktycznie jak kogos zapytatam, a to ja juz oddaje, a po prostu dla mnie,
to mnie to krepowato i mam tylko kilka zaprzyjaznionych osob. Ale w sumie z tego 1%,
to nawet nie mam 2000 zt na rok. (...) A to wtedy jade na rehabilitacje do Rept, ptace
Sobie, pface jej pobyt, hotel, z kasy chorych mam zabiegi, a wyzywienie kupuje sobie
sama (Rozmoéwczyni_13).

Na zakup wézka elektrycznego w ramach 1% zbiera cérka Rozmow-
czyni_8. Rozmoéwczyni_10 kilka lat temu z uzyskanego 1% potozyta kostke
brukowg na tarasie i zrobita do niego podjazd dla woézka. O wsparciu z 1%
mysli rowniez Rozméweczyni_11, ktéra jednak ma rowniez negatywne do-
$wiadczenia z organizacjami pozarzadowymi, od jednej z nich otrzymata
odmowe wsparcia: Teraz mysle, zeby zatozyc na ten 1% w koncu. (...) Znaczy zgfa-
Szalismy sie do fundacji (...), ale nam odmowili ze wzgledu na wysoki prog dochodowy.

Nie mniej wazne jest uczestnictwo w zajeciach i spotkaniach oferowa-
nych przez organizacje pozarzadowe.

Od 2008 roku na terenie gminy Konopiska aktywnie dziata Stowarzy-
szenie Osob Niepelnosprawnych Ruchowo, ich Rodzin i Przyjaciét ,Prome-
teus”. Stowarzyszenie to zostato wpisane do Rejestru Stowarzyszen w Kra-
jowym Rejestrze Sgdowym w dniu 26 wrzesnia 2008 roku, a od 26 listopa-
da 2014 roku ma status organizacji pozytku publicznego. Spotkanie zatozy-
cielskie odbyto sie w czerwcu 2008 roku.23 Oto jak wspomina je Prezes
Stowarzyszenia Resondent_2: Stoneczko, gorgce popotudnie, a my spotykamy sie
w sali konferencyjnej Urzedu Gminy Konopiska. Sala wypetniona po same brzegi. Za-
proszonych byfo wiele 0sob, ktére od lat zajmujg sie pomaganiem niepetnosprawnym,
pojawili sig tez rodzice, pracownicy gminy. Niektore z tych 0sob pozostaty z nami do
dzisiaj, inne nie byly zainteresowane, nie przeméwita do nich nasza propozycja. Musze
przyznac, ze spotkanie to cieszyto sie takim zainteresowaniem, bo byfo zainicjowane
przez owczesnego Wojta Gminy Konopiska, to on miat najlepsze rozeznanie, kto moze
nam pomoc, kto aktywnie dziata. Ten cztowiek pomagat nam przez wiele lat, przez

23 http://www.prometeus.konopiska.pl/2008.html (data dostepu: 11 maj 2016 rok).
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wszystkie swoje kadencje. (...) Na tym spotkaniu wybrali$my zarzad, ktory po drobnych
Zmianach przetrwat do dnia dzisiejszego.

Wedtug zapiséw w ,Statucie”, celami Stowarzyszenia sa:

e dazenie do zapewnienia osobom niepetnosprawnym ruchowo pod-
stawowych warunkéw do samodzielnego, pelnego i czynnego
uczestnictwa w zyciu zawodowym i spotecznym;

e zainteresowanie wiadz samorzadowych i rzadowych problematyka
niepetnosprawnych ruchowo w zakresie: wczesnego rozpoznawa-
nia i diagnozowania niepetnosprawnosci, leczenia i rehabilitacji,
kultury fizycznej i sportu, dostepu do réznych form edukacyjnych,
doradztwa i nauczania zawodowego, zatrudnienia w zaleznoS$ci
od mozliwosci zdrowotnych i posiadanych umiejetnosci, ochrony
socjalnej, ekonomicznej i prawnej, zaopatrzenia w pomoce umozli-
wiajace i utatwiajgce normalne funkcjonowanie w spoteczenstwie,
usuwanie barier architektonicznych;

e przeciwdziatanie réznym formom dyskryminacji oséb niepeino-
sprawnych;

e wspotpraca i wzajemna pomoc cztonkéw Stowarzyszenia;

e aktywizacja spoteczna os6b niepetnosprawnych, ze szczeg6lnym
uwzglednieniem oséb z upos$ledzeniem narzgdu ruchu w starszym
wieku, rozwdj i popularyzacja sportu wéréd oséb niepetnospraw-
nych, szkolenie i doskonalenie samodzielno$ci oséb niepeino-
sprawnych ze szczegolnym uwzglednieniem osob poruszajacym sie
wylacznie przy pomocy wozka inwalidzkiego.24

Poczatki dziatalnos$ci Stowarzyszenia byty trudne, skoncentrowane by-
ly na poszukiwaniu rozwigzan, ktore pozwola na rozwoj dziatalnosci i osia-
gniecie sukcesu: Na poczatku szukaliSmy czegos, czego$ co pozwoli nam byc rozpo-
znawalnym i przyciggnie do nas niepetnosprawnych z gminy. Na grudniowym spotkaniu,
to byto w 2008 roku, miatem kilka propozycji: dogoterapia, unihokej, szermierka, ptywa-
nie. To sie nie udafo, nie byto odzewu. (...) Probowatem wspofpracowac z réznymi
ludzmi, firmami. Zdarzyto sie tez, ze kto$ nas oszukat, wykorzystat nasze braki w dos-
wiadczeniu. Ale nie poddawatem sig, jezdzitem, podpatrywatem, jak robig to inni. | tak
wzigt sie pomyst z boccig. To byt strzat w dziesigtke (Respondent_2).

Poczatkowa dziatalno$¢ Stowarzyszenia spotkata sie réwniez z nieuf-
noscig pracownikow instytucji, z ktérymi miato wspotpracowac. Tym bar-
dziej, ze Prezes Stowarzyszenia byl mieszkancem Czestochowy. Jak po la-
tach, ze Smiechem, wspomina pracownik socjalny zatrudniony w Gminnym
Osrodku Pomocy Spotecznej w Konopiskach Respondent_1: Oni byli obcy, nie
znalismy ich, a tutaj kazano nam im pomagac. Na poczatku mySlatam, ze to sq jacy$

24 Statut Stowarzyszenia Os6b Niepelnosprawnych Ruchowo, ich Rodzin i Przyjacio6t ,Pro-
meteus” z dnia 19 czerwca 2008 r.
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oszusci, ktérzy chcg sie wzbogacic, za grosz nie wierzytam w ich dobre intencje. Przy-
chodzi taki facet z Czgstochowy i u nas w gminie sig szarogesi. Ale te wszystkie wspol-
ne lata pokazaty, Ze nie miatam racji. Gdyby nie W., wiele 0sob nie zobaczytoby nic
Swiata, tylko te cztery Sciany w domu.

Od 2009 roku osoby niepelnosprawne wraz z opiekunami rozpoczeli
trenowanie bocci, a 30 maja 2010 odbyty sie na terenie kompleksu spor-
towego nad zalewem Pajgk pierwsze Integracyjne Zawody Paraolimpijskie
w Boccia ,Prometeus - Cup 2010”. W zawodach rywalizowali: WTZ Pin-
czow, Stowarzyszenie OsOb Niepeinosprawnych, Ich Rodzin i Przyjaciot
,Prometeus” Konopiska, Fundacja Pomocy Osobom Niepetnosprawnym
»,Ratownik Gorniczy” Jaworzno, 30 druzyna harcerska NS ,Pszcz6tki” z Cze-
stochowy oraz uczniowie placowek oSwiatowych z terenu gminy Konopi-
ska.z5

W dniu 11 grudnia 2010 roku odbyt sie pierwszy ,,Prometeus - Barbor-
kowy” Integracyjne Zawody Paraolimpijskie Boccia, bedace jednocze$nie
VI Turniejem Slaskiej Ligii BOCCIA. Zawody te odbyly sie w sali gimna-
stycznej Zespotu Szkolno - Przedszkolnego im. Mikotaja Kopernika w Hut-
kach, a patronat medialny objeta Gazeta Wyborcza. Impreza odbyta sie pod
patronatem: Senatora RP Andrzeja Szewinskiego, Marszatka Wojewo6dztwa
Slaskiego Bogustawa Smigielskiego, europosta Jana Olbrychta oraz Wéjta
Gminy Konopiska Jerzego Sochy. W zawodach uczestniczyty nastepujace
zespoty: zawodnicy z Ukrainy - Studencka Miedzyuczelniana Organizacja
Kresowiakéw ,SMOK”, Warsztaty Terapii Zajeciowej Fundacji im. Brata
Alberta z Libigza, Integracyjny Klub Sportowy ,Silesia” z Jaworzna, Funda-
cja Pomocy Osobom Niepelnosprawnym ,Ratownik Gorniczy” z Jaworzna,
uczniowie z Gimnazjum w Hutkach, Stowarzyszenie Os6b Niepetnospraw-
nych Ruchowo Ich Rodzin i Przyjaciét ,Prometeus” Konopiska, Towarzy-
stwo Obrony Produkcji Polskiej z Czestochowy, 30-ta harcerska druzyna
,Nieprzetartego Szlaku Pszczé6tki” z Czestochowy.26

Zawody te wrosty w kalendarz imprez gminy Konopiska, ale od tamtych
czaséw ewoluowaty. Teraz sg jednymi z najwiekszych zawodow boccia
w Polsce. Jak bardzo sie rozwinety §wiadczy fakt, ze ,Prometeus Cup 2016”
odbywajacy sie w dniach 12-15 maja 2016 roku w Gminnej Hali Sportowej
mial range Eliminacji do Mistrzostw Polski 2016. Patronat medialny objeta
Telewizja Polska Oddziat w Katowicach. Oprécz gospodarzy rywalizowato
w nim wzieto 16 zespotéw: Zrzeszenie ,Start” Bielsko Biata, Klub Integra-
cyjny Klubu Sportowego oséb Niepeinosprawnych w Glogowie, Fundacja
Szkota bez Barier Klub Boccia Krakéw, Stowarzyszenie ,Start” w Wejhero-
wie, Klub Sportowy ,Konar” Warszawa, Klub Sportowy Pamara Boccia Lu-

25 http://www.prometeus.konopiska.pl/2.html (data dostepu: 11 maj 2016 rok).
26 Tamze.
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blin, Stowarzyszenie ,Start” Biatystok, Aktywny Klub Sportowy ON ,Krok
za Krokiem” z ZamoS$cia, Stowarzyszanie ,Start” Katowice, Stowarzyszenie
Dar Serca z Redzin, Zrzeszenie ,Start” Kielce, Zrzeszenie ,Start” Zielona
Goéra, Stowarzyszenie ,Start” Poznan, oraz kluby chorwackie: Bokosiz
Istriana Club i Klub Tau Turie. Turniej ten byt dofinansowany z Panstwo-
wego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych.2?

Jak zmieniaty sie zawody boccia organizowanych w Konopiska ilustruja
stowa Prezesa Respondenta_2: Naprawde, udafo nam sie zbudowac co$ niezwy-
ktego, co$ wspaniatego. Na poczatku robilismy takie mafe turnieje, lokalne. A teraz ro-
bimy zawody boccia miedzynarodowe. Dwa razy do roku, w maju i grudniu, przyjezdzajg
Niemcy, Ukraincy, Stowacy, Chorwaci. Bywajg i Rosjanie. Nikt w Polsce nie organizuje
tak duzych imprez boccia.

Stowarzyszenie Prometeus wspotpracuje réwniez z Kotem Emerytow
i Rencistow dziatajagcym na terenie gminy Konopiska. Przyktadem ich
wspotpracy moze by¢ spotkanie integracyjne, ktére odbyto sie 18 czerwca
2016 roku przy zalewie Pajgk. Spotkanie to byto potaczone z wystepami:
,Prometeus” zaprezentowat sie grupowymi tancami i Spiewem z solowymi
wstawkami w wykonaniu Roberta Mateuszuka, a cztonkinie zespotu ,Wa-
lentynki” dziatajgcym w ramach Kota Emerytow i Rencistow wystawity
spektakl pt. ,,Rzepka” wedtug wiersza Juliana Tuwima.28

Dziatania na rzecz oséb starszych byly podejmowane juz wcze$niej
- w 2015 roku Stowarzyszenie ,Prometeus” pozyskato $rodki z Minister-
stwa Pracy i Polityki Spotecznej na realizacje projektu ,Aktywni w kazdym
wieku”. Jednym z celéw tego przedsiewziecia byt wzrost integracji miedzy-
pokoleniowej. Uczestnikami tego projektu byty osoby po 60 roku zycia
oraz ich dzieci i wnuki, w tym w szczeg6lnoSci zrzeszone w Stowarzysze-
niu. Jednym z dziatan podejmowanych w projekcie byty miedzypokolenio-
we warsztaty ruchowe, podczas ktorych seniorzy uczyli mtode pokolenie
takich gier ze swojego dziecinstwa, jak: palant, kapsle, podwérkowe bierki,
klasy, guma, skakanka, zoska, a dzieci i wnuki zapoznawali senioréw z gra
boccia, siatkéwka i badmintonem. Odbywaty sie réwniez miedzypokole-
niowe warsztaty kulinarne, na ktérych seniorzy uczyli przygotowywac za-
pomniane juz dzi$ potrawy, ktérych smak pamietali z dziecinstwa, a wnuki
i dzieci uczyty ich potraw majacych dzis opinie modnych. Oprécz tego byty
organizowane wspdlne wycieczki piesze i rowerowe.2?

Stowarzyszenie ,Prometeus” organizuje roéwniez imprezy muzyczne.

27 Jonczyk J. V Miedzynarodowy Integracyjny Turniej Boccia ,,Prometeus Cup 2016”, Biuletyn
Informacyjny Gminy Konopiska Pasma, 4(2016), s. 6-7.

28 Piwowarczuk B. Spotkanie integracyjne, Biuletyn Informacyjny Gminy Konopiska Pasma,
5(2016), s. 13.

29 Badora M. Projekt ,Aktywni w kazdym wieku”, Biuletyn Informacyjny Gminy Konopiska
Pasma, 8(2015), s. 12-13.
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We wrze$niu 2012 roku koncertowali laureaci XVI Festiwalu Piosenki
Mtodziezy Niepelnosprawnej ,Impresje Artystyczne 2012”. Koncert ten
przygotowany zostat przez Fundacje Inicjatyw na Rzecz Niepetlnospraw-
nych ,Pro Omnibus”. Udzial w nim wzieto 15 wykonawcéw z ograniczong
sprawnoscig oraz Orkiestra Symfonikéw Bydgoskich im. Johanna Straussa
pod dyrekcja Marka Czekaty z udziatem Piotra Salabera. Na scenie za-
brzmiato wiele przebojow od popu, rocka przez blues, jazz do muzyki mu-
sicalowej.30 Niestety, jak wynika ze stow Prezesa Stowarzyszenia nie cie-
szyto sie ono duza widownia. Zawody sportowe oraz imprezy kulturalne
0s0b niepelnosprawnych nie znajduja duzej widowni w gminie Konopiska.

W dniu 18 listopada 2014 roku, na scenie remizy Ochotniczej Strazy

Pozarnej w Hutkach z inicjatywy Stowarzyszenia wystapili laureaci [ Fe-
stiwalu Piosenki Oséb Niepetnosprawnych ,MocArt” & Soul Hunters Gospel
Choir & Katarzyna Puma Piasecka.31

W 2013 roku Stowarzyszeniu udato sie pozyska¢ Srodki finansowe

z Unii Europejskiej w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego, Prio-
rytet IX: Rozwo6j wyksztatcenia i kompetencji w regionie, Dziatanie 9.5:
Oddolne inicjatywy edukacyjne na obszarach wiejskich. Jednym z dziatan
podjetych w tym projekcie byto utworzenie Biura Edukacji i Aktywizacji
- biuro to dziata do chwili obecnej i w nim odbywaja sie najwazniejsze wy-
darzenia dotyczace Stowarzyszenia.32

Stowarzyszenie Os6b Niepetnosprawnych Ruchowo, ich Rodzin i Przy-

jaciot ,Prometeus” od wielu lat pozyskuje od Gminy Konopiska $rodki fi-
nansowe na projekty majace na celu promocje wsrdd osob z ograniczonag
sprawnoscig aktywnych form spedzania wolnego czasu, w tym rozwijania
turystyki. Przyktadem tego rodzaju inicjatyw moga by¢:

e projekt ,Swietlica Wspélne Pasje” - w ramach ktérego osoby nie-
petnosprawne wraz z opiekunami uczestniczyli w artterapii. Aby
zacheci¢ osoby do korzystania ze $wietlicy zorganizowana zostata
wycieczka do Warszawy - zwiedzanie Starego Miasta i Stadionu Na-
rodowego oraz udziat w XIX Wielkiej Gali Integracyjnej w Hali Are-
na;33

e projekt ,Let’s dance” - choreoterapia przeznaczona dla osob z nie-

30 Trészynski W., Batdyga E. ,By¢ - Spiewac - Zy¢” - koncert integracyjny, Biuletyn Infor-
macyjny Gminy Konopiska Pasma, 7 (2012), s. 19.

31 http://www.prometeus.b3b.pl/index.php?id=wydarzenie&pid=80

(data dostepu: 11 maj 2016 rok).

3z  Edukacja Prometeusza” - otwarcie Biura Edukacji i Aktywizacji, Biuletyn Informacyjny
Gminy Konopiska Pasma, 7(2013), s. 21.

33 http://www.bip.konopiska.akcessnet.net/upload/20141017145500ixt2e7ed6tfr.pdf
(data dostepu: 11 maj 2016 rok).
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pelnosprawnoscia oraz dla ich opiekunow;34

e projekt ,Poznaj nasz kraj” - wycieczka dwudniowa dla oséb niepet-
nosprawnych wraz z opiekunami do Zatorlandu, Wadowic, Kalwarii
Zebrzydowskiej, na Gore Zar i do Zywca;35

e projekt ,Kulig sylwestrowy” - wizyta o0s6b niepetnosprawnych
z opiekunami w hodowli koni $laskich w Sadowie potaczona z kuli-
giem z pochodniami, ogniskiem i pokazem sztucznych ogni;3°

Projekty te finansowane byty na podstawie art.19a ustawy z dnia 24
kwietnia 2003 r. o dziatalno$ci pozytku publicznego i o wolontariacie
(Dz.U. z 2018 poz. 450 z pézn.zm.) - tzw. tryb matych zlecenn - zgodnie
z ktorym organ wykonawczy jednostki samorzadu terytorialnego uznajac
celowo$¢ realizacji zadania, moze zleci¢ organizacji pozarzadowe;j,
z pominieciem otwartego konkursu ofert, realizacje zadania publicznego
o charakterze lokalnym lub regionalnym (art. 19a u.p.p.w.).

Rodzice korzystajacy z oferty Stowarzyszenia ,Prometeus” bardzo do-
brze oceniali jego dziatalno$¢. Swiadcza o tym ich stowa: No to same plusy,
same pozytywne bodzce. Cieszy sie, ze tam chodzi. Oni wszyscy sie lubig. My sig lubi-
my z mamami. Fajne sq spotkania, czy wyjazdy, wycieczki, taki turniej. Dzieci to prze-
Zywajq i rodzice. Cieszymy sig. No bardzo lubie tu przyjsc¢. Pogadam, porozmawiam se.
Sama rado$¢ jest (Rozmowczyni_4).

Bardzo dobre, naprawde bardzo dobre. To byt pomyst wspaniaty. Bo tak to, co by te
biedne dzieci tutaj zrobity. Nic. My to byli na Kopalni, jako$ byfo zebranie wtasnie o tej
bocci, nie. No i bytam tam na Kopalni (...), no i pokazywali wtasnie, nie. Jak sie w to gra,
czy w ogole chcemy, czy dzieci bedg zadowolone. No i jako$ to rozkrecito sie i W.
(Prezes Stowarzyszenia - przypis aut. M.B.) to prowadzi. Ale naprawde wspania-
le. Bo teraz i te tance robi, i Spiewy bedgq i, i rozne takie rozrywki (Rozmoéwczyni_9).

Zreszta Rozmowczyni_9 sama podkresla, ze z niecierpliwoscia czeka na
zajecia: Tak sie juz nauczytam, ze jak przyjdzie ta Sroda, to juz mi sie w domu nie chce
nic robic, ino patrze na zegarek, zeby juz is¢. No bo cztowiek tak sige zzyt z tym wszyst-
kim, nie. (...) Ja, ja po prostu lubiatam za panny tyz sie pobawic.

Sukces Stowarzyszenia wedtug Respondenta_2 jest wypadkowa bardzo
dobrej wspétpracy z samorzagdem gminnym, Gminnym Osrodkiem Pomocy
Spotecznej oraz sponsorow: To wszystko dzieki dobrej wspotpracy z wiadzami gmi-
ny Konopiska. Bez nich nic by sie nie udato. To oni bezptatnie wynajmujq nam sale,
dostalismy od nich lokal na Biuro Edukacji i Aktywizacji. Zawsze dostajemy dwadziescia
tysiecy na rok, na realizacje zadania publicznego. Za to robimy wycieczki, zajecia. To

34 http://www.bip.konopiska.akcessnet.net/upload/201410171454014zdfic0x896a.pdf
(data dostepu: 11 maj 2016 rok).

35 http://www.bip.konopiska.akcessnet.net/upload/20150908143501qf801iixf8ep.pdf
(data dostepu: 11 maj 2016 rok).

36 http://www.bip.konopiska.akcessnet.net/upload/20151113101407q7gudgpveuev.pdf
(data dostepu: 11 maj 2016 rok).
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dla nas duzo. | to musze powiedziec, wspotoraca z GOPS-em jest rewelacyjna. Te pra-
cownice zawsze nam pomagajg. Przy wszystkim, czy to organizacja imprez, czy to
opieka podczas wycieczek. Zreszta A. z M., to cztonkowie zarzadu. M. zawsze nam
pisze wnioski, ktére przechodzg. Tak byto z projektem dla 0s6b starszych z ASOS-u, tak
byto przy projektach finansowanych z gminy. Ale my nie liczymy tylko na gmine. Pozy-
skujemy tez sponsorow. Raz do roku jest Karnawatowy Bal Charytatywny, zawsze
w ostatki. Na nim licytujemy nasze prace plastyczne i prace uczniow liceum plastyczne-
go. JesteSmy tez organizacjg pozytku publicznego, zbieramy 1%.
Oczywiscie Stowarzyszenie chce sie rozwija¢, w planach na najblizsza
przysztos¢ jest utworzenie warsztatow terapii zajeciowej oraz wybudowa-
nie Centrum Rehabilitacyjnego: Mamy jeszcze duzo planéw. Przede wszystkim
Centrum nad zalewem Pajak z bazg noclegowa, basenem, odnowg biologiczna, rehabi-
litacjg. To wszystko jest w planach, to chcemy stworzyc. A na nastepny rok, to chcemy
otworzy¢ warsztaty terapii zajeciowej. Mamy juz lokal, tylko przed nami papierkowa ro-
bota i wniosek do PCPR-u (Respondent_2).
Wspomnie¢ nalezy, ze praca Stowarzyszenia to nie tylko pasmo sukce-
sow, ale takze problemy - najczeSciej problemy wynikajace z pracy z ludz-
mi, czego przykladem moze by¢ wypadek opowiedziany przez Prezesa
Stowarzyszenia (Respondenta_2): Nie obywa si¢ bez probleméw. Szczegdinie
ostatni. Piec lat temu jeden chfopak dostat ataku padaczki na naszych zajeciach. We-
zwalismy pogotowie, bo krwawit na gtowie. No i teraz, po tylu latach jego rodzice chca
odszkodowania, Ze jego Stan zdrowia sie po tym pogorszyt. Na razie czekamy, co z tego
bedzie.
Podczas przeprowadzonych badan respondenci zapytani zostali, jakich
zaje¢ oczekuja ze strony Stowarzyszenia dla siebie oraz dla swoich niepet-
nosprawnych podopiecznych.
W odniesieniu do zaje¢ dla oséb niepelnosprawnych interlokutorzy
najczesciej wymieniali:
e Zajecia muzyczna
Te dzieci bardzo majg dobry stuch. Bardzo dobry stuch (...), moja M. tutaj nawet
i Spiewa na jasetkach. Nawet pan dyrektor, jak chodzit do niej na indywidualne,
to mowi: prosze panig, jaki ona ma stuch, jaki ona ma rytm, ona po prostu to
wszystko ma, mowi, w sobie. Tylko mowi kierunek (Rozmdéwczyni_3),
W ogole wszystko co z muzykq zwigzane, z dzwiekami, bo on uwielbia i potrafi
bardzo fadnie nasladowac te dzwieki (Rozmoéwczyni_2),
Nasza corka to muzyke, to uwielbia (Rozméwczyni_1),

e zajecia plastyczne
Te dzieci majg ogromne pomysty. Jak one pieknie malujg. Mojej corki, na przy-
kfad rysunek, jak miafa trzy latka, to poszedt na wystawe (Rozmoéwczyni_3),
Ona, ona lubi do$c¢ plastyczne, plastyczne zajecia lubi, z tego, co tak podpatru-
je. Bo lubi rysowac, ona ma swoj sposob, prawda, co ona tam narysuje. Ryso-
wac i kolorowac, co$ tam, takie kolorowanki. Ja mysle, Zze bardziej plastyczne,
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cos$ tam lepic, czy, czy (Rozmoéwczyni_5),

E. bardzo lubi plastyke, bo chodzi na dodatkowe koétko z plastyki (Rozmow-
czyni_11),

zajecia taneczne, w tym wystepy przed publicznoscia

Ona to bierze udziat tu w tych taricach, tak ale juz teraz jest coraz ciezsza i nie
za bardzo chce sie ruszac. Mowi, daj mi spokdj, no ale kocha panig M. (cho-
reoterapeutke -przypis aut. M.B.), uwielbia tg osobe (Rozmoéwczy-
ni_5),

Przede wszystkim taniec, ale tez zeby oni sie mogli gdzie$ pokazac. Tak jak na
przyktad teraz do tego Radomska pojechali, ze na tych, na tej Wielkiej Orkie-
strze Swigtecznej Pomocy. Teraz majq tariczyé na tym, jak ma by¢ ten turniej
z bocci, nie. Zeby oni po prostu, to ich motywuje, jak widze ich to motywuje i jak
oni to majg przed kims pokazac, jak im klaszcza, jak im ten. No bo sam fakt,
w tamtym roku byta tak potworna burza, na Pajgku co byfa ta sobétka, przeciez
btyskato sie, walit grad. (...) | oni bez zmruZenia oka tanczyli, w ogdle co nor-
malne, mowig, to nawet panie, ktore tam tafczyty méwia, ze one by sie wystra-
Sszyty, no bo grzmi, blyska sie, deszcz leje. Oni to zrobili bez, bez pomyfki, caty,
wszyscy co tanczyli, w ogdle nie, no nie byto, jak by sie wyciszyli, jak by byli
w cichej sali, gdzieskolwiek (Rozmdéwczyni_6),

tucznictwo

No na pewno w tym tucznictwie, bo to, bo to méwig, to jemu to sie tak spodoba-
fo, i nawet mezowi mowi Tata, kupimy tuk. No a tata moéwi No chyba zesta po-
wariowali, nie mam pieniedzy, musze sie jechac dowiedziec, ile taki tuk kosztu-
Jje, noi (Rozmoéwczyni_6),

wycieczki

Bardzo mi sie podobajg te wycieczki, bardzo. No jak jezdzimy, w Zakopanym
ze$my byli, bardzo mi sie podobato. No i atrakcja rdzne, no przepieknie. Jesz-
cze bym chciata gdzies. (...) A gory to mi sie juz najbardziej podobajg. (...) No
wycieczki, to ja lubie jezdzic, lubie zwiedza¢ (Rozmoéwczyni_9),

One na wycieczki, to sq chetne i w ogdle. Czy E., to nawet dla mnie jest rozryw-
ka jaka$, ze tak powiem (Rozmoéwczyni_12),

hipoterapia

Jest bardzo dobra, by byta bardzo dobra, tylko tak jak mowig, to ona by musiata
jechac z dzieckiem na tym koniu, bo same dziecko datoby rade usiedzie¢? Ja
kiedy$ korzystatam w Rusinowicach z hipoterapii, (...) tylko tam mafe dzieci
(Rozméwcezyni_13),

Ona uwielbia konie, pomimo Ze przezyta, moze nie upadek z konia, ale koriskie
kopyto. (...) Myslatam, Ze sie bedzie bata koni, no bo ja, ja bytam przerazona,
a ona mimo wszystko, ona by wsiadfa na konia, ona pojedzie, ona sige nie boi.
(...) Jezeli ma mozliwosc, to jezdzi. (...) bardzo chetnie by uczestniczyta w ta-
kich zajeciach (Rozmoéwczyni_8),

Rozmoéwcezyni_11 jezdzita wraz z synem na hipoterapie do Bla-
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chowni, ale zrazita sie. Jej poprzednie doswiadczenia sprawity, ze
podkresla, iz zajecia powinien prowadzi¢ certyfikowany hipotera-
peuta: Powinien by¢ ktos, kto sie zna na tej hipoterapii, kto jest wyksztatcony
w tym kierunku,

zajecia na basenie

Jezdze z nig na basen i jezdze na ten ... na ten kolumb, na te wanne. {(...)
W basenie sobie fajnie radzi. (...) No tak, sama doktadnie to nie, ona jest z re-
habilitantka, ale no sama w wodzie trzyma sie barierki, nurkowa¢ umie, oddy-
chac i puszcza sie, chwile na wodzie utrzymuje sie (Rozméwczyni_13),
Jeszcze dobrze by byto, jakby jaki$ taki basen byt. Bo dzieci tez lubig. Tak jak
moja cOrka, to ona bardzo lubi. Na baseny moze jakis wyjazd, no to by byto
wskazane. Czy to my kiedy$ byli na takim turnusie, to byto w Wisle, i tam byt
basen. Tak, Ze nie tam jaka$ godzine, tylko mozna sobie byto, kiedy kto miat
ochote wchodzit na ten basen. Pewnie, ze nie byt taki wielki, no ale tak dla tych
kuracjuszy, to akurat. | P. bardzo go lubiata (Rozmdéwczyni_7).

W przypadku cérki Rozméwczyni_8 w gre wchodzi rdwniez wolontariat
- pomoc dzieciom na $wietlicy w nauce, odrabianiu lekcji: Ona by chciafa na
przyktad, zeby jq na Swietlicy, i zeby moc pomagac dzieciom, na przyktad w nauce:
w polskim, historia, czy tak jak teraz w angielskim moze poméc bardzo duzo. Ona by
chciata tym dzieciom pomagaC na przyktad w odrabianiu lekcji, bardzo by chciafa
(Rozmoéwczyni_8).

W przypadku samych opiekunéw, to najbardziej oczekiwanym przez
nich wsparciem byty:

zajecia z psychologiem

Tak z psychologiem na pewno, bo nie umiem sobie poradzic. (...) Bo wszyst-
kiego cztowiek nie wie i warto by sie byto niektorych zapytac spraw. Bo tak jak
wiadomo, tata od J. ma problem alkoholowy i to jest bardzo trudna sprawa i ja,
tylko teraz to, co jak postepowac i co teraz robic (Rozmdéwczyni_13),

Wydaje mi sie, ze wigksza pomoc psychologiczna, bo cztowiek, znaczy czto-
wiek, mozna sie przyzwyczaic do pewnych rzeczy, ale cztowiek sig nie pogodzi.
Ale ja uwazam po latach, bo nie byfo fatwo, Ze trzeba iS¢ do przodu i nie wolno
sie poddawac. Bo jak cztowiek sig podda, to co ma powiedzie¢ dziecko. Ja na
przyktad, ja powiedziatam, Ze nigdy sie nie pogodze, ze akurat E., ale no to
Schodzi na plan dalszy, bo mam co robi¢. Ja nie mam czasu mysle¢ (Roz-
mowczyni_11),

Spotkanie z jakim$ kim$, ktory by nas troche poinformowat, jak te dzieci pobu-
dzi¢ jeszcze do pracy, zeby one jeszcze byly takie samodzielne. No bo czytam,
czytam rozne gazety tam, no ale niekiedy gdzies, fajne wiadomoSci przekaze
(Rozmoéwczyni_4),

No na pewno tez by byty potrzebne. Zawsze tam jakie$ tematy bytyby poruszo-
ne, takie z zycia codziennego (Rozmdéwczyni_7),

Mysle, ze wiasnie dla rodzica bytaby potrzebna jakie$ wtasnie wsparcie. Na-
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prawde czasami tak czuje, ze no nie mam za bardzo z kim porozmawiac, o tym,
o tych moich odczuciach, ze czasami po prostu wiadomo jestem zdotowana,
mam doS¢ juz wszystkiego, nie mam sity po prostu. | wiasnie, to nie ma, nie ma
takiej jakiejs psychologa. No nie wiem, czy sama musiatabym sie wybrac, Zeby
wtasnie, zeby po prostu porozmawiac, podzieli¢ sie (Rozmoéwczyni_1),
grupa samopomocowa

No mySle, ze moze az tak, jesli chodzi o mnie, to moze tak nie, ale dla, dla in-
nych rodzicbw moze tak. Sq takie, takie osoby, ktdre moze sq w trudniejszych
Sytuacjach, czy majq jakie$ problemy rodzinne, czy, czy problemy w wychowa-
niu takich dzieci, moze jakie$ problemy z natogiem u takich osob, nie. To, to
moze byfo by to wskazane. No bo zawsze tam mozna uzyskac jakie$ porady,
prawda, wymienic sie doSwiadczeniem, tak (Rozmoéwczyni_5),

Zawsze to mozna wesprzec sie nhawzajem, czy doradzic¢ sobie, czy kazdy z nas
ma jakie$ informacje na temat instytucji, gdzies tam co§ mozna zafatwic, czy
cos. Tak, ze to jest fajnie, jak sie tak mozna miedzy sobg porozumiewac, sobie
noo00o porozmawiac i tak dalej (Rozmdéwczyni_2),

Przydatoby sie, ze jak ktoS powie na swoich doswiadczeniach, jak sobie z tym
radzi (Rozmowczyni_15). Sceptycznie nastawiony do grup samopo-
mocowych jest Rozmoéwczyni_3, ktéry obawia sie o wykorzystanie
w ztej wierze rad uzyskanych na spotkaniach lub obwinianiach in-
nych w przypadku nieskutecznos$ci uzyskanych porad: To jest, to jest
dobre i nie dobre. Bo takie wymienianie sie pogladow, my, co juz starsze jeste-
Smy, juz mozna powiedziec, osoby co leczyty przez wiele lat tych dzieci, my to
mamy opanowane. Natomiast Swieze osoby, wtasnie bardzo Zle przechodzg, bo
one chcg wiedzie¢ wigcej. A to co sie chce wiedzie¢ wigcej, to nie jest nieraz
dobre. Niech mi pani wierzy, to nie jest dobre. Sq rozne choroby, bo sgq rézne
typy i ta jeszcze, z tq jest jeszcze, i inna, i jeszcze inna. | wtedy to sie ma
w glowie istng bombe, Ze cztowiek tylko mowi: Boze, bo wybuchne zaraz i be-
dzie po mnie. Natomiast sq rozni ludzie — jedni umiejg to wykorzystac, z darem
takim dobrym, ze sig pomaga, ze dobrze, ze jest taka osoba, Ze sie jej moze
pomoc, ona mi co$ dopowie, jest tak obustronna pomoc. Ale sq osoby, ktore to
po prostu wystuchajg i jeszcze sg, pozniej mogq tak w roznej wierze wykorzy-
Stujg z dodatkiem czegos, jak cos schrzanig, to «a, bo te panie nam mowity, Zze
tak». | pozniej ztoszczg sie ci lekarze, chociaz oni wiedzg, oni znajg tych rodzi-
cow na wylot, jaki kto jest. Wiec wiedzg, co kto moze, a kto co nie, prawda. No,
ale pdzniej mogq byc nieprzyjemnosci (Rozmdéwczyni_3),

zajecia kulinarne

Kiedys byty takie zajecia, takie kulinarne. No to, to byto tez fajne. Bo to i dla
dzieci i dla nas, nie. Takie proste zajecia. Czy tam jakie$ szykowanie Safatek,
Szykowanie kanapek, czy pieczenie ciasta. No, to i dzieci sie przy tym wciggng
i my tak samo (Rozmoéwczyni_7),

gimnastyka
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Czy jakas gimnastyka moze, czy jakies, nie wiem (...). Jakies takie zajecia (...),
na sitowni moze co$, takie proste co$, na rowerku, czy co$ takiego (Rozmow-
czyni_7).

Podkres$lenia wymaga fakt, ze jeden z respondentow opowiedziat, jak
rodzice dzieci niepelnosprawnych samodzielnie sie organizuja, aby wspdl-
nie, aktywnie spedzi¢ czas $wiateczny: My na przykfad tak kiedy$, na 1-go maja,
zrobitySmy sobie. Tu jest ta Owczarkowa Zagroda, taka na Wasoszu (...). Tam sq zwie-
rzeta, tam sq lamy, pawie. (...) Ta pani prowadzi tez jakie$ takie, na przyktad robienie
takie rézne, a to malowanie jajek, czy tam, bo ona tam ma te, oprowadza zwierzeta. {(...)
Tak nam sig tam spodobafo, i ognisko mozna tam zrobic, po ma porobione takie ten,
i z grilla mozna zrobic. Tak, ze my$my sobie 1-go maja tez zrobity wiasnie same tam.
Z dziewczynami i z dzieCmi ze szkoty, nie tak. No i jeszcze powciggaty my tam kilka
mam, co tyz majq dzieci niepetnosprawne, nie (Rozmowczyni_12).

Z drugiej strony pojawiajg sie rowniez gtosy ze strony opiekundéw, ze
maja inne zajecia i nie do konca chca uczestniczy¢ w spotkaniach organi-
zowanych przez Stowarzyszenie. Wyrazem tego stanowiska mogg by¢ sto-
wa Rozmdwczyni_5: Bo ja wiem, moze ja juz, moze ja juz jestem w takim wieku, ze
az za bardzo, az za bardzo nie tesknie za takimi zajeciami, bo mam chyba bardzo wy-
petniony czas. W ogole w domu, oprocz tego jeszcze dziatam spotecznie tutaj przy
Urzedzie Gminy i te wyjazdy z A., no i prowadzenie domu, i opieka nad babcig, a teraz
jeszcze dochodzi ogrodek i w ogdle zwierzeta. To ja mysle, Ze jak dla takich, bardzo
zajecia nie sq mi potrzebne, tak bym to odebrafa. Ale, ale jak co$ jest nowe, to chetnie
to podpatruje, czy uczestnicze w tym, nie.

Réwniez w rozmowach z pracownikami socjalnymi pojawity sie suge-
stie o zorganizowaniu spotkan z psychologiem. W przeciwienistwie do
opiekunéw os6b w niepeini sprawnych, w wywiadzie z pracownikami so-
cjalnymi pojawita sie wzmianka o koniecznos$ci wsparcia ze strony seksuo-
loga: Najwazniejsze to wsparcie psychologiczne. U nas mozna skorzystac tylko z psy-
chologa w Punkcie Konsultacyjnym, i to w dodatku ze specjalisty od uzaleznien i wspot-
uzaleznien. Naprawde brakuje psychologa do pracy z rodzinami, a przede wszystkim
brakuje u nas pieniedzy na jego zatrudnienie. | seksuolog. To jest jeszcze tabu, ze 0So-
by niepetnosprawne majq potrzeby seksualne i przede wszystkim to, ze je w rozny spo-
SOb zaspokajajg. A rodzice wstydzg sie, po prostu wstydzg sie o tym rozmawiac. Moze
nawet myslec o tym (Respondent_1).

A. (pracownik socjalny Respondent_1 - przypis aut. M.B.) ma racje, nieraz
widziatam jak osoba bardzo uposledzona masturbuje sie przy wszystkich, a rodzice
udajg, Ze tego nie widzg. Uciekajg od tematu, gdy chce z nimi o tym rozmawiac. To byt
i jest problem, ktory kazdy omija duzym fukiem (Respondent_3).

Nie tylko Stowarzyszenie ,Prometeus” obejmuje swym zasiegiem gmine
Konopiska - niektérzy respondenci korzystaja ze wsparcia innych stowa-
rzyszen. Rozméwczyni_13 nalezata do Kota Razem: Kiedys nalezatam do kota
Razem, no ale to tam nie byto takiego stowarzyszenia, tam ptaciliémy sktadke. Od czasu
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do czasu byfa jaka$ wycieczka, no i tak zesmy sig spotykali tylko organizacyjnie, Zeby
Sie zobaczyc, czy na jakiejs wigilii, czy na jakim$ dniu dziecka, czy na czyms.

Natomiast Rozméwczyni_8 korzysta ze wsparcia Fundacji Widzialni,
ktéra pomogta mu ubiegac sie o dofinansowanie z PFRON-u do komputera
oraz Stowarzyszenia Academia z Blachowni, w ktérym jej corka uczeszcza
na warsztaty teatralne.

3.2.8. Podsumowanie wynikow badan

Pojawienie sie niepelnosprawnosci u cztonka rodziny powoduje silne
emocje, takie jak szok, przerazenie, zal, przygnebienie, czasami stany de-
presyjne. Zdecydowana wiekszo$¢ respondentéw nie miata pomocy ze
strony psychologa, sama musiata radzi¢ sobie z wtasnymi emocjami. Nie-
kiedy spotykata sie z mato empatycznym podejsciem lekarzy, co powo-
dowato pogtebienie negatywnych emocji. Zauwazy¢ mozna, zZe obawy zwig-
zane z przyszto$cig towarzysza opiekunom oséb z ograniczong sprawno-
$cig przez cate zycie: najczesciej jest to obawa przed pogorszeniem stanu
zdrowia zar6wno swojego, jak i osoby, nad ktérg sprawowana jest opieka.
Pojawiajg sie pytania: ,,Co bedzie jak mnie zabraknie?”, ,Co bedzie z moim
dzieckiem, gdy nie bede w stanie sie nim zaopiekowac?”. Obawy te s3 sil-
nym czynnikiem stresogennym, oddziatujagcym na psychike opiekunéw
0s6b niepelnosprawnych, nadmiernie jg obcigzajac.

Opieka nad osobg zalezng powoduje zmiane organizacji dnia - zdarzaja
sie przypadki, Ze opiekun jest zaangazowany w czynnoSci pielegnacyjne
przez cala dobe. Zazwyczaj jest tak, ze caty ciezar opieki nad niepetno-
sprawnym dzieckiem spada na matke, podczas gdy ojcowie bardziej anga-
Zujg sie w sprawy zawodowe. To w zdecydowanej czesci kobiety rezygnuja
z pracy, aby opiekowac sie dzieckiem. Bardzo czesto nie chcg angazowac
innych cztonkéw rodziny do pomocy nad osobg niesamodzielng, gdyz nie
chca ich obcigza¢ dodatkowymi obowigzkami. Wola, aby drugi z rodzicow
zajat sie pracg, a dzieci szkota. W kilku przypadkach respondentéw, ojciec
niepetnosprawnego dziecka uzalezniony jest od alkoholu, lub tez opuscit
rodzine i nie utrzymuje z nig kontaktéw. Zdarza sie, ze opiekunowie oséb
niepelnosprawnych bojg sie, ze inna osoba nie potrafi tak dobrze zaja¢ sie
osoba niepetnosprawng, jak oni. Do tego dochodzi silna wiez taczaca osobe
niepetnosprawng z opiekunem, ktéra powoduje, Ze osoba nie chce zosta¢
na dtuzej z kim$ innym. To wszystko powoduje nadmierne obcigzenie fi-
zyczne opiekundéw, a co za tym idzie w wielu przypadkach pogorszenie
stanu zdrowia.

Dodatkowym problemem opiekunéw jest brak czasu wolnego, kazda
chwila poswiecona jest pielegnacji, rehabilitacji lub edukacji osoby niepet-
nosprawnej. Brak czasu wolnego i nadmierne obcigzenie obowigzkami po-
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ciaga za sobg ograniczenie lub zerwanie kontaktow towarzyskich. Tylko
w przypadku nielicznych opiekunéw oséb niepetnosprawnych opieka
nad dzieckiem nie wptyneta na utrzymywanie kontaktéw z przyjaciétmi
i znajomymi. Zdarza sie, Ze znajomi nie rozumiejg probleméw zwigzanych
z opieka nad niepetnosprawnym dzieckiem, brakuje wspélnych tematéw
do rozmoéw. Pojawia sie samotnos¢ i izolacja spoteczna rodzin z proble-
mem niepelnosprawnosci. Szansg na wyjscie z izolacji sg spotkania z inny-
mi rodzicami niepeinosprawnych dzieci - najczesciej tego rodzaju kontak-
ty nawigzywane sg w szkole lub organizacji pozarzadowej. Jednakze,
w gminie Konopiska brakuje grupy wsparcia lub grupy samopomocowej
dla opiekundw o0s6b niepelnosprawnych. Kontakt z osobami borykajgcymi
sie z podobnymi problemami sprzyja wymianie doSwiadczen, poznawaniu
nowych sposobow radzenia sobie z trudnymi sytuacjami oraz wymianie
informacji.

Samotnos¢ i izolacja spoteczna dotyka czesto réwniez osoby niepetno-
sprawne, ktore czesto po zakonczeniu edukacji nie majg kontaktu z réwie-
$nikami. Niekiedy to zjawisko wynika z niskich umiejetnosci spotecznych
0s6b niepetnosprawnych. Zdarza sie réwniez, ze dzieci niepetnosprawne
sg narazone w szkole na brak akceptacji ze strony zdrowych dzieci. Z dru-
giej strony nadmiernie obcigzeni obowigzkami rodzice nie majg czasu na
dbanie o kontakty towarzyskie swoich w niepeini sprawnych dzieci.

Niewatpliwym zasobem w przetamywaniu izolacji spotecznej jest Sto-
warzyszenie Os6b Niepetnosprawnych Ruchowo, ich Rodzin i Przyjaciot
,Prometeus”, ktore organizuje zajecia dla oséb z ograniczong sprawnoscia,
w tym zajecia integracyjne. W prace Stowarzyszenia zaangazowani sg rOw-
niez opiekunowie oséb niepelnosprawnych, co powoduje zacie$nianie
miedzy nimi wiezéw. Ponadto w gminie Konopiska organizowane sg im-
prezy integracyjne dla os6b z ograniczong sprawnos$cia i ich opiekunéw
- Wigilia Integracyjna, Integracyjny Dzien Dziecka. Ze srodkéw gminy Ko-
nopiska corocznie finansowana jest dwudniowa wycieczka integracyjna.

Katalog aktywnych form spedzania wolnego czasu w ramach zaje¢ ofe-
rowanych przez Stowarzyszenie ,Prometeus” jest ograniczony i obejmuje
przede wszystkim boccie, zajecia taneczne oraz zajecia plastyczne (reko-
dzieto). Z przeprowadzonych badan wynika, ze brakuje zaje¢ muzycznych
oraz zaje¢ sportowych na basenie, tucznictwa lub hipoterapii. ROwniez ro-
dzice os6b niepetnosprawnych wyrazaja che¢ wziecia udziatu w zajeciach,
ktére bytyby chwilg relaksu.

Pracownicy socjalni pracujacy z rodzinami oséb niepetnosprawnych
sugerowali, Ze opiekunowie os6b niepelnosprawnych majg utrudniony
dostep do pomocy psychologicznej. Ponadto pracownicy socjalni zwracali
uwage na niski poziom wiedzy opiekunéw na temat seksualnosci oséb nie-
pelnosprawnych. Zdarza sie, Zze opiekunowie muszg podejmowac z osobg
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niepelnosprawng trudne tematy rozmoéw, w tym na temat przysztosci lub
ograniczen. Musza wtedy wykazywac sie wysokimi umiejetno$ciami inter-
personalnymi, co nie zawsze im sie udaje. W zyciu opiekunéw czesto poja-
wiajg sie sytuacje trudne, jak na przyktad agresja dziecka, z ktérymi nie
zawsze potrafig sobie poradzic.

Jak wynika z wypowiedzi pracownikow socjalnych oraz Prezesa Sto-
warzyszenia opiekunowie bardzo czesto spotykajg sie z tym, Ze rodzice
narzucaja wtasne zdanie dzieciom niepetnosprawnym, wyreczajg je. Jed-
nakze prawie wszyscy respondenci uwazajg, ze usamodzielniajg dziecko.

Kolejnym problemem dotykajagcym osoby niepeinosprawne i ich opie-
kunow jest ograniczona pula zabiegéw rehabilitacyjnych i terapeutycznych
finansowana ze Srodkéw Narodowego Funduszu Zdrowia. Aby rehabilita-
cja lub terapia byta skuteczna, rodzice musza wykupywac prywatne wizyty
u specjalistow, ktore bardzo czesto s kosztowne i pociagaja za soba znacz-
ne uszczuplenie budzetu domowego.

Opiekunowie os6b niepetnosprawnych moga korzysta¢ z réznego ro-
dzaju $wiadczen i ustug, jednak nie zawsze wiedzg, o co mogg sie ubiegac
i jakie sg procedury. Dotyczy to przede wszystkim $wiadczen z Panstwo-
wego Funduszu Rehabilitacyjnego Oséb Niepeinosprawnych oraz ulg po-
datkowych. Bardzo czesto skarzyli sie na zawite procedury przyznawania
srodkéw na turnusy rehabilitacyjne lub sprzet rehabilitacyjny. Wielu re-
spondentéw spotkato sie z odmowa przyznania $wiadczen lub z diugim
czasem oczekiwania na rozpatrzenie wniosku.

Niewatpliwym zasobem Stowarzyszenia ,Prometeus” jest bardzo dobra
wspotpraca z Gminnym O$Srodkiem Pomocy Spotecznej w Konopiskach
oraz z Powiatowym Centrum Pomocy Rodzinie w Czestochowie, co pozwa-
la na organizacje bezptatnych spotkan specjalistow z tych instytucji z oso-
bami niepetnosprawnymi i ich opiekunami.

Duzym zasobem jest zaufanie, jakim obdarzaja Stowarzyszenie osoby
niepelnosprawne oraz rozpoznawalnos$¢ Stowarzyszenia w Srodowisku lo-
kalnym.
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Zakonczenie

Diagnoza opracowana na podstawie ujetych w niniejszej monografii
badan przyczynita sie do powstania i realizacji przez Stowarzyszenie 0s6b
Niepetnosprawnych Ruchowo, ich Rodzin i Przyjaci6t ,Prometeus” projek-
tu socjalnego, ktorego celem ogdlnym byto podniesienie jakosci zycia ro-
dzin z problemem niepetnosprawnosci. Odbiorcami projektu byty zar6wno
osoby niepetnosprawne, jak réwniez ich opiekunowie.

Projekt ten realizowany byt w okresie od sierpnia 2016 roku do stycz-
nia 2017 roku na terenie gminy Konopiska. W jego ramach zorganizowano
dla os6b niepetnosprawnych:

e zajecia tucznicze w wymiarze 52 godzin,
zajecia taneczne w wymiarze 48 godzin,
terapie integracji sensorycznej w wymiarze 264 godzin,
muzykoterapie w wymiarze 52 godzin,
hipoterapie w wymiarze 253 godzin.

Opiekunowie o0s6b w niepeini sprawnych mieli mozliwo$¢ wziecia
udziatu w:

e warsztatach z psychologiem w wymiarze 35 godzin,

e warsztatach z seksuologiem w wymiarze 10 godzin,

e zajeciach jogi w wymiarze 33 godzin.

Osoby niepetnosprawne iich opiekunowie mogli skorzysta¢ wspdlnie
z wycieczki integracyjnej, wyjazdu rehabilitacyjnego oraz Wigilii Integra-
cyjnej. Ponadto dla wszystkich zainteresowanych zorganizowano spotka-
nie informacyjne z pracownikami Gminnego O$rodka Pomocy Spotecznej
w Konopiskach, Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie w Czestochowie
oraz z doradca podatkowym.

Podsumowaniem zaje¢ muzykoterapeutycznych byly koncerty koled
w wykonaniu uczestnikow warsztatéw w parafiach zlokalizowanych na te-
renie gminy Konopiska.

Ogotem w projekcie wzieto udziat 78 oséb, w tym 31 os6b niepetno-
sprawnych oraz 48 rodzicow lub opiekunéw o0séb z ograniczong sprawno-
Scia.

Za najwiekszy sukces projektu uzna¢ mozna otwarcie sie rodzin z pro-
blemem niepetnosprawnosci na nowe mozliwosci i nowe doznania. W wie-
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lu przypadkach osoby biorace udziat w projekcie nigdy wcze$niej nie ze-
tknety sie z hipoterapig, terapig integracji sensorycznej, muzykoterapia czy
tucznictwem. Rowniez warsztaty z psychologiem i seksuologiem nigdy do-
tad nie byly organizowane na terenie gminy Konopiska dla opiekunéw
0sO0b w niepetni sprawnych.

Osoby niepetnosprawne, uczestniczac w zajeciach, poznaty, jak obszer-
ny jest katalog zaje¢, z ktorych mozna czerpac¢ wiele radosci i satysfakcji.
Uczestnictwo w zajeciach pozwolito im wyj$¢ z domu i cieszy¢ sie zyciem,
a oprocz tego robic rzeczy, ktore czesto nie sg osiggalne dla oséb zdrowych
np. jazda na koniu, strzelanie z profesjonalnego tuku oraz dawanie koncer-
tow przed publicznoscig. To wszystko pozytywnie wptyneto na ich samoo-
cene, kondycje psychiczng oraz sprawnos¢ fizyczna. Ponadto uczestniczac
w zajeciach osoby niepetnosprawne mogty rozwija¢ swoje umiejetno$ci
spoteczne w kontaktach z innymi osobami.

Rodzice i opiekunowie 0s6b z ograniczong sprawnos$cig mieli okazje
spotkac sie z innymi osobami majacymi podobne do$wiadczenia. Otrzymali
takze sygnal, Ze nie sa zostawieni sami sobie i dla nich rowniez sg organi-
zowane atrakcyjne spotkania i zajecia.

Na realizacje projektu uzyskano dotacje z Fundacji PZU w ramach kon-
kursu ,Mtodzi niepelnosprawni - sprawni z PZU” oraz dotacje z budzetu
Gminy Konopiska w trybie tzw. matych zlecen zgodnie z art.19a u.p.p.w.
a takze fundusze z Gminnego Programu Profilaktyki i Rozwigzywania Pro-
blemoéw Alkoholowych i Przeciwdziatania Narkomanii.
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Z recenzji

»-. przygotowana monografia tworzy spojna calo$¢ w warstwie teoretycznej,
jak i w czesci badawczej. Stanowi potwierdzenie kompetencji Autorki w faczeniu
teorii z zakresu pracy socjalnej z osobami z niepetng sprawnoscig i metodyka
badan w tym obszarze. Merytorycznie koncentruje si¢ wokot jednego z kluczo-
wych problemoéw spolecznych, ktérym jest poszukiwanie efektywnych sposo-
béw udzielania wsparcia calym rodzinom dotknietym niepetlnosprawnoscia.
Z pelng aprobatg nalezy przyja¢ zamyst badawczy Autorki, w ktérym stawia-
jac w centrum uwagi przedstawicieli §wiata opiekunéw odstania ztozonos¢ ich
doswiadczen, przezy¢, zadan i wyzwan w realizacji roli rozstrzygajacej o ksztal-
cie zycia oséb od ich opieki zaleznych. To rodzina bowiem stanowi zasadnicze
zrodlo nieprzerwanej pomocy w konfrontacji z niepelng sprawnoscia, co wy-
daje si¢ problemem szczegdlnie aktualnym w srodowiskach wiejskich z utrud-
nionym dostepem do infrastruktury pomocowej. Projekt badawczy realizowany
z zaangazowaniem, zogniskowano zatem wokdl rozpoznania wielu wymiaréw
psychospotecznej sytuacji opiekunéw osob niepetnosprawnych, pamietajac,
ze pelnig niezastgpiong role w systemie dlugoterminowej opieki nad niepetno-
sprawnym czlonkiem rodziny. Sposéb prowadzenia refleksji, odstona autentycz-
nych wypowiedzi badanych opiekunéw wzbogaca wiedz¢ Czytelnika na temat
subiektywnych dos$wiadczen osob pelnigcych opieke nad niepelnosprawnym
dzieckiem, zwigzanych z nig zadan i trudnosci, wptywu niepelnej sprawnosci
na funkcjonowanie calego systemu rodzinnego. W ten sposéb staje si¢ warto-
sciowym zrédlem inspiracji dla 0osob poszukujacych odpowiedzi na pytania co
do ksztaltu i charakteru profesjonalnych dzialan pomocowych ukierunkowa-
nych na podnoszenie jakosci zycia rodzin z problemem niepelnej sprawnosci’.
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