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Problemy rodzin 0sob z niepelnosprawnosciq
Problems of families of people with disabilities

Abstrakt

Niniejszy artykul, ma na celu zacheci¢ czytelnika do refleksji zwigzanej z trudng
sytuacja, jaka jest pojawienie si¢ w rodzinie osoby z niepetnosprawnos$cia. Rodzina
zmaga si¢ z problemami o charakterze spolecznym (dyskryminacja, brak akceptacji
0sOb z niepelnosprawnoscia w spoteczenstwie), emocjonalnym (poczucie obnizonej
jako$ci zycia, ostabienie wigzi rodzinnych), materialnym (zbyt niski dochod
w stosunku  do  potrzeb leczniczych, rehabilitacyjnych, terapeutycznych,
edukacyjnych). Artykut porusza kwesti¢ emocji i probleméw doswiadczanych przez
poszczegblnych cztonkéw rodziny: matke, ktora gléwnie jest obcigzona opieka
1 wychowaniem dziecka z niepelnosprawnoscia; ojca, ktory z roznych przyczyn czesto
jest separowany od probleméw zwigzanych z dzieckiem oraz rodzenstwa dziecka
z niepetnosprawnoscig, ktore czuje si¢ ignorowane, niezrozumiane oraz ktorego
uczucia iemocje s3 marginalizowane. Opisana jest takze relacja
matzenska/partnerska, w ktorej ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ dziecka wystepuja
problemy w komunikacji, co niejednokrotnie prowadzi do separacji. Przedstawione
w artykule badania majg na celu ukazanie skali problemu, ktéry mimo uptywu lat
1 coraz wigkszej $wiadomosci spolecznej wcigz jest obecny.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, rodzina, cztonek rodziny, macierzynstwo,
ojcostwo, rodzenstwo

Abstract

This article aims to encourage the reader to reflect on the difficult situation of a person
with a disability appearing in the family. The family struggles with social problems
(discrimination, lack of acceptance of people with disabilities in society), emotional
problems (sense of reduced quality of life, weakening family ties), and material
problems (too low income in relation to medical, rehabilitation, therapeutic and
educational needs). The article raises the issue of emotions and problems experienced
by individual family members: the mother, who is mainly responsible for the care and
upbringing of a disabled child; a father who, for various reasons, is often separated
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from problems related to the child, and a sibling of a disabled child who feels ignored,
misunderstood and whose feelings and emotions are marginalized. It also describes
a marital/partnership relationship in which, due to the child's disability, there are
communication problems, which often leads to separation. The research presented in
the article aims to show the scale of the problem, which, despite the passage of years
and increasing social awareness, is still present.

Keywords: disability, family, family member, motherhood, fatherhood, siblings.

Propozycja  cytowania: Patucka, E. (2024). Problemy rodzin 0s6b
z niepetnosprawnoscia. Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej, 17, 198-211.

Wprowadzenie

Niepetnosprawnos$¢ cztonka rodziny ma znaczacy wplyw na
jakos¢ relacji pomigdzy pozostatymi jej cztonkami - stawia przed nimi
szersze zadania 1obowigzki, oraz konieczno$¢ wspoéldziatania. W
obszarze problemow zwigzanych Z wystepowaniem
niepelnosprawnosci w rodzinie przeprowadzone zostaty liczne badania,
ktorych celem jest szczegdtowe poznanie sytuacji rodziny, a takze
mechanizmow jej funkcjonowania, co ma na celu stworzenie planu
pomocy. Problemy, z ktéorymi boryka si¢ rodzina to nie tylko problemy
zwigzane z niekorzystng sytuacja spoteczng, zbrakiem pomocy,
wsparcia ze  strony panstwa, ograniczonymi funduszami,
nieprzystosowanym otoczeniem, ale rowniez problemy o charakterze
psychologicznym, takie jak ostabiona wi¢z miedzy cztonkami rodziny,
stres, wyczerpanie, nieustanny lek o przysztosc.

Z.dolnosci przystosowawcze czlonkow rodziny,
a niepelnosprawnos¢ dziecka

W zwigzku z pojawieniem si¢ dysfunkcji w funkcjonowaniu
osoby zniepetnosprawno$ciag, mozemy moéwi¢ o specyficznych
cechach jej przestrzeni zyciowej, na ktorej istote wplyw ma interakcja
jednostki z otoczeniem. Istota ludzka nie tylko stanowi nieodtaczng
czes¢ ekosystemu, ale takze wpltywa na ksztalt jego oddziatywan
(Stelter, 2011). Wedtug Andrzeja Twardowskiego (1999) systemowy
1interakcyjny model funkcjonowania pomaga ukaza¢ ztozono$¢
sytuacji rodzin z osobg z niepelnosprawnoscia. W kazdej rodzinie,
kazdy z jej cztonkéw musi przygotowac si¢ do zmian jakie zachodza,
zgodnie z typowym rozwojem. Sg to m.in. narodziny, odejscie cztonka
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rodziny. Zdarza si¢, ze wczesniej przestrzegane zasady ulegaja zmianie.
Niekiedy trudne wydarzenia zyciowe majg przewage nad zdolnosciami
przystosowawczymi. Nie ulega watpliwosci, ze pojawienie si¢ osoby
z niepelnosprawnos$cia w rodzinie jest dla jej pozostatych cztonkéw
sytuacjg stresogenng. Wedlug B. de Barbaro (1997) jednym ze Zrddet
stresu do$wiadczanego przez rodzing jest napigcie gromadzace si¢
wokot problemow, ktore sg szczegdlnie dotkliwe. Wptyw na odczuwane
emocje 1zdolnoSci przystosowawcze zwigzane z pojawieniem si¢
niepelnosprawnosci u jednego z cztonkoOw rodziny ma osobowo$¢
pozostatych jej cztonkow, bowiem to, jak jednostka zareaguje na tg
cigzkg sytuacje zyciowa jaka jest niepetnosprawno$¢ bliskiej osoby
zalezy w duzym stopniu od cech psychicznych jednostki.

Rodzicielstwo realizowane wobec dziecka z niepelnosprawnoscia
Wies¢ o przyjsciu dziecka na $wiat jest powodem szczgscia,
poglebienia relacji matzenskiej czy partnerskiej. Rodzice przez
dziewig¢ miesiecy przygotowuja si¢ na to wydarzenie, z upragnieniem
oczekuja dnia, gdy beda mogli zobaczy¢ swoje dziecko, wzia¢€ je narece

1 przela¢ na nie calg swoja mito§¢. W momencie, gdy dowiaduja si¢

o chorobie czy niepelnosprawnosci, dynamika ich codziennego

funkcjonowania ulega znaczacemu zaktoceniu. Pojawia si¢ strach, bol,

rozczarowanie, poczucie niesprawiedliwosci. Wielu rodzicow zadaje
sobie wtedy pytanie: Dlaczego my? Pojawia si¢ szereg watpliwosci
zwigzanych z zaspokojeniem potrzeb wszystkich cztonkdéw rodziny.

Niepetnosprawno$¢ bliskiej osoby z niepelnosprawnoscia powoduje

czesto  calkowita zmiang¢ systemu  wartosci, modyfikacje

dotychczasowych zasad panujacych w kregu rodzinnym. Wedtug

Matgorzaty Skorczynskiej (2007), sposrdd stresoréw pojawiajacych sie

w rodzinie z dzieckiem z niepelnosprawnoscig mozna wyroznic:

— stresory finansowe - s3 spowodowane m.in. koniecznoscig
rezygnacji zpracy jednego zrodzicow, oraz wydatkami na
rehabilitacje czy potrzebne leki,

— wymagania spoleczne - niepetnosprawno$¢ dziecka ma wptyw na
funkcjonowanie rodzicielskie w stosunku do pozostatych dzieci
petosprawnych,
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— wymagania codzienne — opieka nad dzieckiem
z niepelnosprawnos$cig moze prowadzi¢ do wyczerpania rodzicow,

— wymagania psychologiczne — radzenie sobie ze strata mozliwosci,
marzen.

Macierzynstwo realizowane wobec dziecka z niepelnosprawnoscia

Macierzynstwo realizowane wobec dziecka
z niepelnosprawnos$cig jest macierzynstwem pelnym wyrzeczen,
poswiecenia. Matki, zdecydowanie czesciej niz ojcowie rezygnuja
z pracy, ze sciezki kariery, poswiecajac czas na opieke nad dzieckiem,
ktére nie jest w stanie samodzielnie funkcjonowaé. Wiadomos$¢
o niepetnosprawnos$ci dziecka jest czgsto traumatycznym przezyciem
dla matki, bowiem niesie ze sobg niepewnos¢ o przyszto$¢ swoja
iswojego dziecka. Macierzynstwo jest dla niej szansg na
samorealizacje, spelnienie jej marzen, plandw. Narodziny dziecka
z niepelnosprawnoscia sg dla niej o tyle wigkszym szokiem, o ile
intensywniej identyfikowatla si¢ z tymi ideami (Stelter, 2011). Matka nie
zastanawia si¢ juz nad tym kim zostanie jej dziecko w przysztosci, ale
nad tym, czy bedzie potrafito samodzielnie jes¢, ubiera¢ czy poruszac
sie. Matka, procz Igku 1 stresu zwigzanego z wychowaniem dziecka
z niepelnosprawnoscig otrzymuje mate wsparcie spoleczne, co utrudnia
jej wspomaganie rozwoju dziecka w kierunku jego autonomii (Momot,
2004). Istnieje wiele sytuacji, w ktorych matki nie dos¢, ze musza
samotnie wychowywac¢ dziecko, to jeszcze muszg zadba¢ o finanse. Co
wiecej, trudno$¢ w komunikacji, w wyrazaniu swoich potrzeb, uczud
moze sprawi¢, ze matka w kontakcie ze swoim dzieckiem czuje si¢
“okaleczona” (Stelter, 2011). Czuje bezradno$¢, jest zagubiona,
niezrozumiana przez otoczenie, ma problem z wyrazeniem swoich
potrzeb - ma tozsamo$¢ osoby z niepetnosprawnoscig. Ponadto matka
zaabsorbowana opiekg nad dzieckiem czgsto zapomina o potrzebach
pozostatych cztonkéw rodziny. Macierzynstwo realizowane wobec
dziecka z niepelnosprawnoscia to macierzynstwo nadziei, niesamowitej
sity 1 wiary, ale takze macierzynstwo rozpaczy, ciagltego leku, stresu
o przyszto$¢ swojego dziecka.
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Ojcostwo realizowane wobec dziecka z niepelnosprawnoscig

W $wiadomosci spolecznej rola ojca sprowadza si¢ przede
wszystkim do zadbania o finanse. W przypadku rodziny z dzieckiem
z niepelnosprawnos$cig jest to jeszcze bardziej widoczne, gdyz
najczescie] matki rezygnuja z pracy, zeby poswieci¢ wiecej czasu nad
opieka nad dzieckiem. Analizujgc literatur¢ przedmiotu, ci¢zko jest
znalez¢ publikacje poswiecone zagadnieniu roli ojca Ww procesie
wychowania 1 rozwoju dziecka z niepelnosprawnoscia, cho¢ niektorzy
autorzy starajg si¢ sukcesywnie zwraca¢ uwage na te¢ problematyke
(Plutecka, 2013; Waligora, 2014; Niedbalski, 2020). Matki w swoich
wypowiedziach réwniez czesto zaznaczaja, ze ojcowie unikajg zadan
rodzicielskich w stosunku do dziecka z niepetlnosprawnoscig. W opinii
Koscielskiej (2000) taki stan rzeczy, jest spowodowany ograniczonym
zakresem $rodkow radzenia sobie zproblemem zwigzanym
z niepelnosprawnos$cig. Nie zmienia to natomiast faktu, iz u ojca
pojawiajg si¢ podobne uczucia jak u matki. Moze on odczuwac zawdd
zwigzany z niespetnieniem jego plandéw, marzen, ambicji, a takze
cierpienie zwigzane z oddaleniem si¢ zony, ktora jest obcigzona
bezposrednio opieka nad dzieckiem. Jednakze wystepuja rowniez
sytuacje, w ktérych ojciec jest separowany od probleméw zwigzanych
z dzieckiem. W konteks$cie niedoboru informacji na temat roli ojcostwa
w kontekscie opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia, zwrocono
uwage na badania przeprowadzone przez Beate Cytowska (2017).
Celem eksploracji autorki bylo ukazanie wybranych postaci ojcow
w odniesieniu do opieki nad dzieckiem z glteboka niepelnosprawnoscia
intelektualng, atakze jego edukacji wjednym z osrodkéw do tego
wyznaczonym. Do o$rodka w roku szkolnym w 2015/2016 uczgszczato
tacznie 68 os6b w wieku od 3 do 25 lat, ktérzy zostali przydzieleni do
17 zespotow, od 2 do 4 ucznidw. Autorka jako gléwny problem
badawczy przyjeta pytanie — jakie podejscie do opieki nad dzie¢mi
z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng oraz ich edukacja
w placowce, w ktorej ja odbywaja maja badani ojcowie? Cytowska
(2017) podczas swoich badan odniosta si¢ do etnograficznego
rejestrowania zycia, ktére toczy si¢ w okreslonym srodowisku 1 dotyczy
konkretnej grupy. Autorka skupita si¢ na ojcach z uwagi na spoteczne
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przekonanie, ze nie radza oni sobie z przykrymi do$wiadczeniami

1 odchodza od rodziny oraz nie angazuja si¢ w opieke 1 wychowanie

dzieci zniepelnosprawnoscig. Badane interakcje, zachowania czy

dziatania miaty charakter naturalny, nie byly wywotywane czy
prowokowane przez obserwatora. Cytowska (2017) gromadzita dane

w latach 2013 — 2015 poprzez notki terenowe 1 dziennik osobisty. W

pierwszej kolejnosci zmierzyta si¢ ze stwierdzeniem, dotyczacym

odejscia ojca od rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnos$cig. Dane
liczbowe w odniesieniu do rodzin osob uczgszczajacych do osrodka nie
potwierdzaja  tych  sformutowan, tak czesto powielanych

w spoteczenstwie. Tylko 16 wsrdd 66 badanych rodzin byto niepetnych,

w tym 4 byly zrekonstruowane, w dwoch przypadkach ojcowie zmarli,

w jednym odeszta matka, jeden przypadek dotyczyl rodziny zastepcze;.

Tylko 8 rodzin byto niepelnych ze wzgledu na rozwod i odejscie ojca —

jest to niemal 12%. Druga teza dotyczyta postrzegania ojca jako rodzica,

ktory nie angazuje si¢ wopieke 1wychowanie dziecka

z niepelnosprawnoscig. Sposrdéd 51 pelnych rodzin ijednej niepeinej

z powodu odej$cia matki 21 ojcéw nigdy nie pojawito si¢ w placowce.

Autorka badania stwierdza jednak, ze nie $wiadczy to o tym, iZ nie

angazuja si¢ w wychowanie dziecka, a moze by¢ to spowodowane tym,

ze wigkszo$¢ tych ojcoOw pracuje, stad matki zajmujg si¢ sprawami
zwigzanymi z o$rodkiem, do ktorego wuczeszczaja ich dzieci.

Pozostatych 30 ojcéw pojawia sie w placowce z rozng czestotliwoscia

— niektoérzy znich codziennie przywoza oraz odwoza swoje dzieci,

a cze$¢ uczeszeza na wywiadowki czy szkolne uroczystosci. Cytowska

(2017) opisata 19 najbardziej charakterystycznych postaci, sposrod

ktorych wytonita poszczegolne portrety ojcow:

— Ojciec wie najlepiej — jest to ojciec, ktory uwaza, ze jest bardziej
pojetny niz nauczycielki 1 pomoce nauczyciela, wydaje komendy
1 instruuje dziecko w czynnosciach samoobstugowych. Jest to ojciec
wymagajacy, trudno go przekonac¢ o swojej racji.

— Ojciec do zadan specjalnych — aktywizuje si¢ pod wplywem
impulsu ze strony matki, zazwyczaj w sytuacji, ktorg trzeba szybko
rozwigzac¢, pojawia si¢ u boku matzonki, zeby ja wspiera¢, tagodzi¢
jej zdenerwowanie, probowac negocjowac ich wspolne stanowisko.
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— Tyle samo ojca co matki — aktywnie bierze udzial w zyciu dziecka
z niepetnosprawnoscia, nie tylko utrzymuje rodzing, ale réwniez
stanowi dla zony ogromne wsparcie w trudach wychowania
dziecka.

— Ojciec samotnie wychowujgcy dziecko — zmuszony przez sytuacje
do wigkszej aktywnosci w opiece 1 wychowaniu dziecka, przejety
swoja rola, wspotpracujacy z terapeutami i nauczycielami.

— Ojciec sterujgcy matkq —nieobecny w placowce, ale pojawiajacy si¢
caly czas w wypowiedziach matki, decyduje o strategii
terapeutycznej 1opiekunczej, oraz zakresie obowigzkow matki,
ktora uzaleznia si¢ w kazdej sferze zycia od me¢za wymuszajacego
od niej pewne zachowania. Mezczyzna wytwarza lek o dobro
rodziny 1 ciggtos$¢ zwiazku.

— Ojciec odsuniety od dziecka przez matke — stan nazywany przez
psychologdw odsunieciem na margines rodziny, a przez badaczy
niewyrownaniem. Sugestie ojca nie sg brane pod uwage, matka
organizuje terapi¢ i rehabilitacje dziecka.

Autorka stwierdza, ze biorgc pod uwage kontekst (kulturowy,

polityczny, gospodarczy, spoteczny) funkcjonowania polskich rodzin

opiekujacych si¢ 1 wychowujacych dzieci z niepelnosprawnosciami,
mozna lepiej zrozumie¢ ich doswiadczenia w zderzeniu z opieka
zdrowotna, polityka spoteczng oraz postawami spotecznymi.

Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscig zyja w nieustannym leku

o przysztos¢  swojego  dziecka. @ Odczuwaja  destabilizacje,

nieprzewidywalno$¢, a czesto takze poczucie winy. Nie oznacza to

jednak, ze ich zycie musi by¢ naznaczone tymi przykrymi
doswiadczeniami. Wielu rodzicéw dazy do uzyskania stabilizacji,
kontroli nad zyciem swoim oraz swoich bliskich.

Rodzenstwo dziecka z niepelnosprawnoscia

Obecnos¢ dziecka z niepelnosprawno$cia w rodzinie ma wptyw
na zycie jego petnosprawnego rodzenstwa. Niekiedy musza oni szybciej
dorosng¢, stac si¢ odpowiedzialni za siebie, co jest spowodowane tym,
ze rodzice swoja uwage glownie poswiecaja  dziecku
z niepelnosprawnoscig. Potrzeby dzieci pelnosprawnych takie jak
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blisko$¢, uznanie, poczucie bezpieczenstwa nie zostaja zaspokojone.
Czesto odczuwaja, ze rodzice sg nadopiekunczy w stosunku do brata lub
siostry z niepelnosprawnoscia, czes$ciej otrzymujg prezenty, dostaja
wiecej uwagi. Dlugotrwata sytuacja, w ktérej pelnosprawne rodzenstwo
jest ignorowane moze prowadzi¢ do poczucia swej mniejszej wartosci
w oczach rodzicow (Przybylak, Walecka - Matyja, 2013). Brak rozmow
migdzy rodzicami, a dzieckiem pelnosprawnym na temat choroby oraz
brak wyrazania uczu¢ przezywanych w zwigzku z nig moze by¢ kolejng
przyczyna przezywanego napiecia (Clarke, Davies, Glaser, Eiser, 2005).
Mnostwo jest sytuacji, w ktérych rodzice nie zdaja sobie sprawy, z tego
co moga odczuwac ich petnosprawne dzieci. Czegsto oczekujg od nich
zaradno$ci 1 samodzielno$ci, zapominajac, ze tak jak kazde dziecko
potrzebuja poczu¢ si¢ kochane 1by¢ otoczone trosky. Katarzyna
Walegcka - Matyja 1 Agnieszka Przybylak (2013) w konteksScie
obecno$ci w rodzinie dziecka z niepelnosprawnos$cig wyrdzniaja dwa
zjawiska, ktore dotycza petnienia 16l przez rodzenstwo pelnosprawne,
tj. zjawisko poszerzenia rol oraz pomieszania rol. Zjawisko poszerzania
rol polega na oczekiwaniu przez rodzicoOw towarzyszenia zdrowemu
rodzenstwu w wielu aktywno$ciach, np. wnauce, zabawie,
wychowaniu oraz czynnos$ciach pielegnacyjnych. Zaangazowanie jest
zwigzane z wspolodpowiedzialnoscig za to, co dzieje si¢ w rodzinie.
Zjawisko pomieszania rol polega na sytuacji, gdy mlodsze rodzenstwo
w normie rozwojowej wchodzi w role starszego, ktore ze wzgledu na
ograniczenia zwigzane z niepetnosprawno$ciag nie jest w stanie
wykona¢  swoich  obowigzkéw. Taka  sytuacja  powoduje
u petnosprawnego dziecka poczucie frustracji, niepokoju 1 napigcia.

Problemy rodzin oso0b z niepelnosprawnoscia w Swietle badan
Zagadnienie niepetnosprawnosci jednego z cztonkéw rodziny
ijej wplywu na funkcjonowanie pozostatych cztonkow jest
przedmiotem wielu badan, ktoérych celem jest ukazanie problemow
w funkcjonowaniu rodziny w zwigzku z faktem pojawienia si¢ w niej
osoby z niepetnosprawnoscig. A. Michalska (2012) przeprowadzila
badania, ktore dotyczyly wptywu uwarunkowan spoteczno-
demograficznych na jako$¢ zycia dzieci 1 miodziezy z mdzgowym
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porazeniem dzieciecym. Analizie statystycznej poddano 265 z 285
badanych. Autorka wuzyta skali specyficznej oraz generyczne;.
Narzedziem badawczym, ktorym postuzyta si¢ A. Michalska byt
Pediatryczny Kwestionariusz Jako$ci Zycia (Pediatric Quality of Life
Inventory) oraz modut Mozgowe Porazenie Dziecigce (CP Module).
Wiek badanych w chwili przeprowadzania oceny wynosit od 2 do 13
lat. Kwestionariusze wypelniali rodzice, ktérzy odpowiadali na pytania
dotyczace m.in. funkcjonowania fizycznego, spotecznego, szkolnego,
odczuwania bodlu 1zmeczenia, codziennych czynnosci. Badania
wykazaly, ze: (1) jako najwigkszy problem wystepujacy u dzieci,
zostaly wskazane przez rodzicow czynnosci codzienne (ubieranie si¢,
czynno$ci higieniczne) 1czynno$ci szkolne (pisanie, rysowanie,
postugiwanie si¢ klawiaturg komputera) oraz komunikacja werbalna;
(2) wyniki uzyskane przez dzieci 1 mtodziez z MPD we wszystkich
przebadanych aspektach sg nizsze od wynikéw dzieci zdrowych.
Kolejnym badaniem ukazujagcym problemy rodzin o0s6b
z niepelnosprawnos$cia  jest ogdlnopolskie badanie ankietowe
przeprowadzone na terenie Rzeczpospolitej Polskiej przez w okresie
pazdziernika - grudnia 2017 roku (Muszala, Zazula, 2018). W badaniu
wzielo udziat 392 przedstawicieli rodzin opiekujacych si¢ osobg
z Zespolem Downa (ZD) w kazdym wieku. Za narzedzie badawcze
postuzyla ankieta, w ramach ktorej przeprowadzono 10 wywiadow
poglebionych  zrodzicami dzieci zZD oraz zanimatorami
stowarzyszen, zrzeszajacych rodzicéw osob ztrisomig 21. Ankieta
zawierata 35 pytan, sposrod ktorych 3 stanowily pytania otwarte, na
ktore rodzice mogli odpowiedzie¢ w dowolny sposob, wpisujac
informacje na temat problemow, z ktorymi aktualnie mierza si¢ osoby
ztrisomig 21. Az 63% (247 z392) badanych wskazatlo na
do$wiadczanie powaznych trudnos$ci w wychowaniu dzieci z zespotem
Downa. Wsrod przyczyn powaznych trudnosci badani wymienili m.in.
brak wsparcia ze strony lokalnych wladz samorzadowych, placowek
stuzby zdrowia; problem z dostgpnoscig przedszkoli 1 placéwek
edukacyjnym dla dzieci zzespolem Downa; presja 1 ostracyzm
otoczenia. Drugim problemem pojawiajagcym si¢ w badaniu bylo
zjawisko dyskryminacji osob z ZD 1iich rodzin, ktore zglosito 34%
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badanych. 135 respondentéw podato szczegétowe przyktady oraz

wskazato na przejawy dyskryminacji ze strony:

— nauczycieli - 39 przypadkéw, w tym 28% nauczycieli z placowek
specjalnych; przejawy dyskryminacji: odmowa przyjecia do
przedszkola czy szkoty, zarowno specjalnej jak 1 publiczne;j;
odmowa udzialu w wycieczkach, zabawach, “zaniedbywanie
dziecka”, odmowa udost¢pniania bezptatnych podrecznikow
dostosowanych do potrzeb uczniow;

— zdrowych kolegéw/rowiesnikow ich dzieci - 33 przypadki, do
przejawow dyskryminacji najczesciej dochodzi w szkotach oraz na
placach zabaw;

— lekarzy - 25 przypadkow, przejawy dyskryminacji: opryskliwos¢;
lekcewazenie;  obrazliwe  komentarze;  potgpianie  faktu
niedokonania aborcji lub wychowywania dziecka
z niepetnosprawnoscia;

— rodzicoéw innych dzieci - 11 przypadkow;

— 0s0b obcych w miejscach publicznych - 9 przypadkow, przejawy
dyskryminacji: obrazliwe komentarze w miejscach publicznych;

— ksigzy - 3 przypadki, przejawy dyskryminacji: odmowa udzielenia
sakramentow; odmowa uczestnictwa dziecka w lekcji religii;

— urzednikow - 3 przypadki;

— politykéw - 2 przypadki;

— fotografa - 1 przypadek;

— pracownikow firm ubezpieczeniowych — 1 przypadek, przejawy
dyskryminacji: brak mozliwosci ubezpieczenia dziecka z zespotem
Downa ze wzglegdu na odmowe firm zajmujacych si¢
ubezpieczeniami.

Respondenci ocenili réwniez opieke lekarska i terapeutyczng. Obie
grupy - zaréwno terapeuci jak ilekarze uzyskali ocen¢ 3,4 na 6
punktow. Wsparcie psychologiczne zostato takze ocenione nisko — 2,2
na 6 mozliwych punktow. Duza cze¢$¢ badanych rodzicow dzieci z ZD
informowata, ze dostep do psychologow w Polsce jest bardzo
utrudniony, a powinno by¢ normg to, ze podczas przyjmowania
diagnozy prenatalnej rodzicom towarzyszy psycholog. Zdarza si¢ to
natomiast bardzo rzadko (tamze).
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Wedlug badan przeprowadzonych przez szkockich badaczy
w latach 2010 — 2013 w ramach projektu The About Families, 2/3
badanych rodzicéw stwierdza, ze odczuwa niepetnosprawnos¢ jako
dodatkowe wyzwanie zwigzane z posiadaniem dziecka
z niepelnosprawnos$cig. Ponadto dziecko pojawiajace si¢ w rodzinie ma
negatywny wplyw na relacj¢ miedzy malzonkami/partnerami. Badani,
ktorzy si¢ rozstali twierdzg, ze powodem odczuwanego napi¢cia byto
godzenie pracy z opieka nad dzieckiem oraz zmiana rol. Co wigcej,
rodzice dzieci z niepelnosprawnos$cig zgadzaja si¢ ztym, ze matki
ponosza wigkszg odpowiedzialno$¢ za wychowanie anizeli ojcowie.
Uwazaja, ze oboje rodzicow powinno by¢ zaangazowanych w opieke
1 wychowanie dziecka z niepelnosprawnoscig. Podkreslaja rowniez, ze
rozwoj ich dzieci moze by¢ ograniczony przez spoteczne podejscie do
niepelnosprawnosci. 2/3  badanych zgadza si¢ zfaktem, iz
nieprawidlowa komunikacja migdzy parterami/malzonkami jest
kluczowym czynnikiem, ktory powoduje trudnosci w relacjach, a brak
wsparcia prowadzi do braku energii lub czasu na zadbanie o prawidlowg
komunikacje. Respondenci za glowne przyczyny rozstania uznali brak
zgody partnerow co do radzenia sobie z niepetnosprawnoscia dziecka
oraz wpltyw presji 1wyzwan zwigzanych zopieka. Gléwnym
problemem pojawiajagcym si¢ bezposrednio po separacji byly
zagadnienia praktyczne dotyczace glownie finansow 1 miejsca
zakwaterowania. Dwie trzecie badanych rodzicéw (64%) uwaza, ze
dodatkowe koszty zwigzane z niepetnosprawno$cig miaty wptyw na
zycie rodzinne w zakresie ograniczenia wydatkow, co wplyneto takze
na rodzenstwo dziecka z niepelnosprawnoscig. Wkwestii §wiadczen
pobieranych przez rodziny 27% badanych stwierdzito, ze nie ma
dostepu na temat informacji o nich, a 30% uwaza, ze nie wie czy ma
taki dostep, co sugeruje ogdlny brak pewnosci co do dostgpnosci
swiadczen, z ktérych mogg skorzysta¢. Co do pracy podejmowanej
przez rodzicow 90% znich uwaza, ze okoliczno$ci wynikajace
z niepelnosprawnosci dziecka miaty wptyw na liczbe przepracowanych
godzin oraz rodzaj pracy, do ktorej mogli uzyska¢ dostep. Powodami
takiej sytuacji s3 m.in. czeste uczeszczanie na spotkania z terapeutami
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czy rehabilitantami  oraz  zwigkszone  prawdopodobienstwo
konieczno$ci wziecia urlopu w pracy.

Podsumowanie

Niepetnosprawnos$¢ jednego z cztonkow rodziny determinuje
sposob jej funkcjonowania. Moze pojawi¢ si¢ w kazdej rodzinie,
niezaleznie od pochodzenia czy miejsca zamieszkania. Warto zdawaé
sobie sprawg¢ z trudnosci, z ktérymi zmaga si¢ tak wiele rodzin. Dla
0osOb  z niepetnosprawno$cig istotna jest pozytywna relacja ze
spoleczenstwem, ktore nie tylko bedzie je akceptowato, ale réwniez
stuzytlo pomoca 1wsparciem. Nie nalezy zapomina¢ rdwniez
o potrzebach pozostatych cztonkéw rodziny - rodzicow oraz rodzenstwa
osoby z niepetnosprawnos$cia, ktorym odpowiednie wsparcie moze
utatwi¢ zycie. Kazda rodzina moze przezywaé niepelnosprawnosé
inaczej, nalezy zatem dostosowac¢ formy pomocy do indywidualnych
potrzeb. Odpowiednie wsparcie, nie tylko ze strony specjalistow, ale
roOwniez spoleczenstwa moze znacznie polepszy¢ sytuacj¢ rodzin osob
z niepetnosprawnoscia.
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