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Wstep

Z przyjemnosciag oddajemy do rak czytelnika publikacje
zawierajacg efekty prac badawczych przeprowadzonych przez firme
EUROPERSPEKTYWA w ramach projektu ,,Badania rodzin z niepetno-
sprawnymi dzie¢mi” wspotfinansowanego z Europejskiego Funduszu
Spotecznego, zrealizowanego w ramach Programu Operacyjnego Kapitat
Ludzki, Poddziatanie 7.2.1 ,,Aktywizacja zawodowa 1 spoteczna oséb
zagrozonych wykluczeniem spotecznym” w wojewddztwie lubelskim.
Projekt byt realizowany w okresie od 01.09.2010 r. do 30.09.2011 r.

Jednym z gtownych zatozen projektu bylo zdiagnozowanie
sytuacji, potrzeb, probleméw, zadowolenia z otrzymanego wsparcia
rodzin z dzie¢mi gleboko wielorako niepetnosprawnymi do 7 roku zycia
oraz wypracowanie na tej podstawie zalozen i rekomendacji dla systemu
1 form wsparcia tych rodzin.

Starajac si¢ w jak najlepszym stopniu osiagna¢ zaktadane
rezultaty, realizatorzy projektu podjeli sie¢ wykonania w jego ramach
badan 200 rodzin z dzieckiem glgboko wielorako niepetnosprawnym do 7
roku zycia, 100 pracownikéw osrodkow pomocy spotecznej oraz 20
dyrektorow (lub os6b upowaznionych) PCPR z terenu wojewddztwa
lubelskiego. Na ich podstawie przygotowano cztery analizy: analiza
socjoekonomiczna funkcjonowania rodzin 1 ich opis demograficzny,
analiza psychospoteczna funkcjonowania rodzin, analiza pracownikow
1instytucji pomocy spotecznej oraz analiza obowigzujacych w Polsce
rozwigzan prawnych dotyczacych wparcia rodzin z dzieémi gwn na tle
UE i rozwigzan w innych krajach.

Zgromadzony w trakcie dzialan projektowych material teore-
tyczny 1 empiryczny pozwolil na przygotowanie niniejszej publikacji
zawierajace] powyzsze analizy. Sklada si¢ ona z trzech rozdziatow.
W pierwszym prezentowane jest uzasadnienie teoretyczne dla podjetych
badan naukowych. Pewng nowoscig w konstrukcji tego rozdziatu jest
poszukiwanie wskazan, wytycznych do badan nie tylko w opracowaniach
akademickich, ale rowniez w dokumentach odnoszacych si¢ do zasad
ksztattowania polityki migdzynarodowej, krajowej 1 regionalnej
w zakresie pomocy rodzinom z niepetnosprawnym dzieckiem.



W  rozdziale drugim opisana jest bardzo szczegotowo
metodologia, ktérag przyjeliSmy realizujac to ogromne wyzwanie
badawcze. Podejscie metodologiczne, ktore proponujemy dla badania
efektywnosci dziatan pomocowych podejmowanych przez pracownikow
socjalnych z osrodkow pomocy spotecznej, pracujagcych na co dzien
zrodzinami dzieci gleboko wielorako niepelnosprawnych (gwn),
korzystajac  z rozwigzan dotychczas obecnych w literaturze
migdzynarodowej 1 krajowej jednocze$nie idzie krok dale;j.
Prowadzili§my badania rownolegle wsrdéd $wiadczeniobiorcéw i wspo-
magajacych ich §wiadczeniodawcow, co dato nam mozliwos$¢ uzyskania
informacji o zgodno$ci ocen stanu potrzeb, do$wiadczanego wsparcia
i zadowolenia z niego. Tym samym zrealizowali§my przyj¢te w oparciu
o aktualny stan wiedzy zalozenie, Zze poziom -efektywnos¢ dziatan
pomocowych podejmowanych wobec tej grupy S$wiadczeniobiorcow,
zwigzany jest ze stanem wiedzy u pracownikow socjalnych dotyczacej
rzeczywistych potrzeb 1 poziomu zadowolenia z ich zaspokojenia
u rodzin, ktorym pomagaja.

Brak wczesniejszych badan demograficznych 1 statystyk
dotyczacych skali zjawiska wystepowania gwn u dzieci do 7 r. z. stawial
przed nami kolejne wyzwanie jakim bylo opracowanie metody doboru
grupy badawczej. Opisalismy w punkcie drugim rozdziatu 1II
wypracowang przez nas procedur¢ wyliczania reprezentatywnej dla
regionu lubelskiego liczby badanych rodzin, uwzgledniajaca jego
specyfike socjodemograficzng.

W rozdziale drugim czytelnik znajdzie tez szczegdlowo
przedstawione wykorzystane w badaniach metody. Dobor narzedzi
podyktowany byl przede wszystkim zakresem problematyki jaka
chcieliSmy analizowa¢. Tu natrafiliSmy na szereg trudnos$ci i konieczno$¢
adaptacji juz istniejagcych narzedzi lub konstrukcji nowych. Konieczno$¢
drobnych modyfikacji w metodach wynikata tez z réwnoczesnego
badania tymi samymi narz¢dziami rodzin i pracownikéw socjalnych.
Zaproponowany przez nas zestaw metod stanowi¢ moze nowatorski
warsztat kazdego badacza efektywnosci dziatan pomocowych w nowym
yjeciu metodologicznym - badan zaréwno indywidualnych, jak
1 grupowych.
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Rozdziat trzeci jest to prezentacja rezultatow naszych badan
empirycznych i analizy uzyskanych wynikéw. Szczegdtowo opisujemy
stan potrzeb, otrzymywanego wsparcia spolecznego 1 zadowolenia
zniego w ocenie badanych rodzicow, pracownikow socjalnych oraz
zgodno$¢ tych ocen. Dodatkowo prezentujemy analize zrdéznicowania
w zakresie opisywanych przez nas obszaréw funkcjonowania rodzin
z dzieckiem gwn ze wzgledu na zmienne moderujace, takie jak: wielkos¢
miejsca zamieszkania, liczba dzieci z niepelnosprawno$cia w danej
rodzinie, wiek dziecka (do 3 roku zycia i wiek przedszkolny 3 — 7 lat), -
sytuacja osobista rodzica (w zwigzku lub samotny). Uwzglednienie
efektow tych analiz w przysztosci przez osoby opracowujace strategie
dziatan pomocowych dla poszczegdlnych powiatdéw naszego regionu
moze zdecydowanie podnie$¢ jako$¢ S$wiadczonego tam wsparcia
spotecznego.

Poza rozdzialami prezentujemy w naszej ksigzce opracowane
zudziatem grupy ekspertow rekomendacje dla reorganizacji systemu
i form wsparcia rodzin z niepelnosprawnymi dzieémi, prowadzonego
przez instytucje pomocy spotecznej. Poprzedzamy je zebranymi oraz
uogoOlnionymi wnioskami z badan, ktére stanowig podstawe do
uzasadnienia dla kazdej z rekomendacji. Catos¢ konczy bibliografia
1 aneks.

Ksigzka ma charakter pracy wspolautorskiej, gdzie rzeczywiscie
kazdy z autorow wilozyt swoj wkiad w jej przygotowanie. Ze wzgledu na
to, ze autorzy nie czuli si¢ w pelni kompetentni w zakresie prawa
miedzynarodowego 1 krajowego, osobno wyodrebnione jest autorstwo
punktu przygotowanego jako analiza prawna, ktora zostala opracowana
przez Panig Dorote Gasior, dyrektor MOPR w Lublinie, ktorej
dzigkujemy za wspodlprace.

Bardzo dzigkujemy wszystkim osobom zaangazowanym
w realizacje badan, szczegélnie rodzinom dzieci z gleboka wieloraka
niepetnosprawnoscia, ktoére odpowiedzialy pozytywnie na nasza prosbe
oudzial w badaniach i pracownikom socjalnym z nimi pracujacym;
przeréznym organizacjom i instytucjom z wojewddztwa lubelskiego,
ktore pomogly nam w dotarciu do badanych rodzin; Pani Ludmile
Konefal, ktora wspotpracowala z nami w przygotowaniu metodologii
badan; naszym wspaniatym recenzentom: dr Dobroniedze Trawkowskiej

-11 -



z US i dr Andrzejowi Jurosowi z KUL, ktorych wnikliwe recenzje i cenne
uwagi pozwolity nam dopracowac i ulepszy¢ nasza ksiazke; wspierajace;j
nas technicznie w redakcji tabel i wykreséw Pani Joannie Wisniewskie;j.

Mamy nadzieje, ze nasze starania badawcze 1 analizy zaowocuja
konkretnymi zmianami w organizacji systemu wsparcia dla rodzin
z niepelnosprawnymi dzie¢mi w naszym wojewddztwie, a moze i szerzej,
w naszym kraju. JesteSmy bardzo zainteresowani odbiorem tych tresci
1 dyskusja z wszystkimi czytelnikami niniejszej publikacji.

Autorzy
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ROZDZIAL 1
TEORETYCZNE PODSTAWY BADAN



Mija wiasnie 20 lat od rozpoczecia przemian spoteczno-
ekonomicznych i pierwsze dziesi¢¢ lat funkcjonowania struktur pomo-
cowych w nowym podziale administracyjnym, z nowym podziatem zadan
1 kompetencji. Kolejne dziesigciolecia stajg si¢ doskonala okazja do
oceny adekwatnos$ci oraz efektywno$ci dziatan prowadzonych przez
poszczegbdlne instytucje pomocy spotecznej, jak tez organizacje
funkcjonujagce w ramach ro6znych pozioméw administracyjnych czy
otrzymujacych zlecenia realizacji zadania wobec konkretnych $wiadcze-
niobiorcow.

W okresie ksztattowania si¢ w Polsce nowych struktury pomocy
spotecznej oraz doskonalenia w realizacji nowych zadan tych juz
istniejagcych, w krajach tak zwanego zachodu zaczeto zwraca¢ uwage na
wazno$¢ jakosci $wiadczonych ustug (quality care, quality assurances)
1 mozliwo$¢ jej pomiaru. Wielu autordw analizujacych to zagadnienie
z pozycji teoretykow, jak ipraktykéw zgodnie stwierdza, ze jednym
z podstawowych warunkow ksztattowania jakosciowo dobrych ustug
socjalnych jest doglebna znajomo$¢ potrzeb $wiadczeniobiorcéw przez
swiadczeniodawcoOw (czyli instytucje i organizacje pomocy spolecznej).
Najlepszym natomiast sposobem oceny jakosci §wiadczonych ustug jest
z kolei subiektywne odczucie $wiadczeniobiorcy (Nuehring, Pascone
2001; Proctor 2002; McMillen at all 2005; Megivern at all 2007).

Istnieje szereg uwarunkowan efektywnosci dziatan pomocowych
podejmowanych przez spotecznosci lokalne wobec grup zagrozonych
wykluczeniem spotecznym, pozwalajacych na ich reintegracj¢ spoteczna
1 zawodow3a. Podstawowa sprawg jest oczywiscie oparcie tych dziatan na
wykonanej wczesniej, rzetelnej diagnozie stanu potrzeb pomocowych
grup zagrozonych marginalizacja. Nastepny etap to zaplanowanie
zestawu dziatan formalnych i1 nieformalnych wspierajacych te osoby,
prowadzonych przez zintegrowane stuzby edukacyjne, spoleczne,
zawodowe, rehabilitacyjne, opiekuncze, itp., organizacje pozarzadowe,
kos$cioty i nieformalne grupy samopomocowe. Kolejnym z koniecznych
warunkow zapewniajacych wysoka efektywno$¢ dzialan pomocowych
jest ich ewaluacja. Powinna by¢ ona prowadzona nie tylko po
zakonczeniu dziatan, ale na kazdym z kolejnych etapow, umozliwiajac
ich dostosowanie do zmieniajacych si¢ dynamicznie potrzeb
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poszczegdlnych  grup  odbiorcow  oraz  ewentualng  korekte
nieprawidlowosci w zakresie stosowanych metod pracy socjalne;.

Realizujac projekt Badania rodzin z niepetnosprawnymi dzie¢mi
szczegdlng uwage zwracamy na efektywnos$¢ dziatan pomocowych
umozliwiajacych budowanie strategii zapobiegania spotecznej izolacji
1 marginalizacji tych rodzin oraz podnoszenie efektywnosci pracy
instytucji je swiadczacych, gldwnie wobec rodzin (matek) z dzieckiem
gleboko wielorako niepetnosprawnym (gwn). To jako$¢ i efektywnos¢
dziatan instytucji pomocowych umozliwia realizowanie tej strategii.
Szczegolnie interesuje nas taki zakres wsparcia rodziny, ktory pozwalatby
na podejmowanie aktywnosci zawodowej przez rodzicow (opiekunow)
dzieci gwn. Z uwagi na trudniejszg w tym zakresie sytuacj¢ kobiet,
dociekania badawcze w znacznej mierze koncentruja si¢ na uwarunko-
waniach dotyczacych matek (prawnych opiekunek).

W rozdziale niniejszym przedstawiamy uzasadnienie teoretyczne
dla realizowanego przez nas projektu badan i analiz. Odwotujemy si¢
wnim do szeregu dostepnych w literaturze przedmiotu dokumentéw
migdzynarodowych, krajowych i regionalnych, koncepcji teoretycznych
1 podejs¢ metodologicznych oraz doniesien z wezesniejszych badan.

1. Kontekst teoretyczny badan naukowych nad stanem potrzeb
i poziomem ich zaspokojenia u rodzin z dzieckiem
gleboko wielorako niepelnosprawnym

1.1. Wskazania do dzialan badawczych w zakresie polityki spolecznej
zapisane w dokumentach migdzynarodowych, krajowych 1 regio-
nalnych

Rozumienie pojecia polityki spolecznej w Unii Europejskiej rozni
si¢ od rozumienia tego poj¢cia w odniesieniu do krajowej polityki
spotecznej. Na szczeblu UE polityka ta pojmowana jest gldwnie jako
zagadnienia zwigzane z zatrudnieniem, prawami pracowniczymi,
bezpieczenstwem 1 warunkami pracy oraz rdéwnouprawnieniem plci.
Nalezy zauwazy¢, ze UE stara si¢ oddzieli¢ pojecie efektywnosci od
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redystrybucji 1 w konsekwencji angazuje si¢ w dziedzinie polityki
spotecznej w takim zakresie, w jakim sprzyja ona efektywnosci (Daly,
2006). Natomiast rozumienie polityki spotecznej w poszczegélnych
krajach cztonkowskich sprowadza si¢ przede wszystkim do kwestii
redystrybucji dochodow 1 zabezpieczenia spotecznego. Mimo tych rdznic,
polityka wspolnotowa i1 decyzje podejmowane na szczeblu centralnym
maja kluczowe znaczenie dla polityki spotecznej realizowanej
w poszczegblnych krajach cztonkowskich.

Lata 90. XX wieku to okres rozwoju polityki spotecznej okre§lany
jako wzmozone wspieranie zatrudnienia 1 walki z bezrobociem.
Poszczegdlne szczyty Rady Europejskiej (Essen 1994, Amsterdam 1997,
Luksemburg 1997, Berlin 1999, Kolonia 1999) poswigcone byty
opracowywaniu gtéwnych, strategicznych celow spotecznych UE.
Zaliczano do nich m.in. zwalczanie bezrobocia 1 wspieranie zatrudnienia,
podnoszenie rangi dialogu spolecznego, zwalczanie izolowania grup
spotecznie wykluczonych 1 wylaczonych z rynku pracy, a takze
podkreslano konieczno$¢ ukierunkowania i koordynacji narodowe;j
i wspolnotowej polityki dotyczacej zatrudnienia (Tendera-Wtaszczuk,
2010). Niewatpliwie przetomowym momentem byt szczyt RE w Lizbonie
(marzec 2000), na ktérym to zainicjowane zostaty wspolne dziatania na
rzecz zwalczania ubdstwa 1 wykluczenia spolecznego. Efektem szczytu
byto wytyczenie priorytetow ekonomicznych i spotecznych UE, ktore
nazwano Strategia Lizbonska (Chlon-Dominczak, Hausner, Kwiecinska,
Pacut, 2009). Postawiono sobie za cel uczynienie z UE obszaru
dynamicznie rozwijajacej si¢ gospodarki, w ktorym wzrasta zatrudnienie
1spojnos¢ spoteczna oraz szanowane jest Srodowisko naturalne.
Dodatkowo zdecydowano wdrozy¢ Otwarta Metode Koordynacji (OMK).
OMK sktada si¢ z trzech faz:

A ustalenia wspdlnych celéw, sformutowania wskaznikéw jako
sposobu pomiaru postepu w osigganiu celow,

A przelozenie celow UE na narodowe strategie i przygotowanie
przez panstwa cztonkowskie narodowych raportow,

A analiza krajowych dziatan calej UE 1 opracowanie wspolnych
rekomendacji.

Gtowng role w tej metodzie odgrywa Komitet Zabezpieczenia
Spotecznego bedacy moderatorem pomigdzy Komisja Europejska
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a panstwami czlonkowskimi w zakresie modernizacji systemow
zabezpieczenia spotecznego. OMK moze by¢ traktowana jako narzedzie
wzmacniajace UE w zakresie polityki spotecznej i poglebiajace jej
konwergencje (Porte, Pochet, Room, 2001) lub tez jako narzedzie
niewystarczajace, ktorego zdolnosci do wywotania zmiany sg przeceniane
(Schéfer, 2006).

W 2000 roku zatozono takze, ze panstwa czlonkowskie powinny
dazy¢ do spdjnosci spolecznej (Strategia Spdjnosci Spotecznej, 2000).
Dokumenty UE w zakresie polityki spotecznej pozwolity na zbudowanie
Europejskiego Modelu Spotecznego, w ktorym to zaktada si¢ odpowie-
dzialnos$¢ panstwa za poziom i jako$¢ zycia wszystkich obywateli, oparcie
polityki spotecznej na prawach spolecznych i socja-lnych, a takze jej
wielosektorowos$¢ 1 wielopoziomowo$¢, uznanie znaczenia mocnych
1 trwatych wiezi rodzinnych 1 spotecznych za jeden z istotnych czynnikow
zapobiegajacych powstawaniu problemdéw spotecznych i gospodarczych,
a takze uwzglednienie trendow demo-graficznych w procesie planowania.
Waznym etapem ksztattowania si¢ polityki spotecznej UE jest Traktat
Lizbonski, ktory wszedt w zycie 1 grudnia 2009 roku. Podzielono w nim
kompetencje w zakresie polityki spolecznej pomiedzy UE 1 panstwa
cztonkowskie uwzgledniajac przy tym wymagania zwigzane z dgzeniem
do wysokiego poziomu zatrudnienia, wysokiego poziomu ksztatcenia,
zapewnieniem ochrony socjalnej, ochrony zycia ludzkiego oraz
zwalczaniem wykluczenia spotecznego.

Ponizej zostang przedstawione instrumenty polityki spotecznej UE
z lat 2004-2009, czyli te ktore zostaly wprowadzone po czwartym,
najwickszym rozszerzeniu Wspolnoty, dotyczace dwoch zasadniczych
kwestii: 0s0b niepetnosprawnych i mozliwosci realizacji przez nie swoich
praw, a takze uzyskiwania adekwatnego wsparcia ze strony panstwa oraz
dokumenty dotyczace kwestii zwigzanych z zatrudnieniem, szczegdlnie
kobiet i 0s6b dtugotrwale pozostajacych poza rynkiem pracy.

Z instrumentdw skierowanych do osdb z niepetnosprawnoscia
1ich rodzin/opiekunow z pewnoscig nalezy wymieni¢ Komunikat COM
650 ,,Rowne szanse dla osob z niepelnosprawnos$cia — europejski plan
dziatania” (Communication of the Commission Equal Opportunities for
People with Disabilities: European Action Plan, COM650 final).
Strategicznym celem tego dokumentu jest dazenie do wzmocnienia
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obecno$ci kwestii zwigzanych z niepelnosprawnos$cia we wszelkich
inicjatywach UE tak na szczeblu wspdlnotowym, jak i krajowym oraz
zwigkszenie stopnia integracji osob z niepelnosprawnoscia. Dokument ten
poszerzony jest o Europejskie Plany Dzialania na poszczegolne lata,
w ktorych okresla si¢ bardziej szczegotowe cele np. eliminowanie barier
w $rodowisku, czy wprowadzenie przez instytucje unijne przepisow
antydyskryminacyjnych majacych stuzy¢ zabezpieczeniu indywidualnych
praw 0sob niepelnosprawnych (Komunikat COM 604, 2005).

Kolejny istotny dokument to komunikat COM 636 czyli
»~Buropean Disability Strategy 2010-2020: A Renewed Commitment to
a Barrier-Free Europe”. Dokument ten zaklada wielosektorowe dzialania
zmierzajace do pelnej realizacji Karty Praw Podstawowych i traktowania
0os6b z niepelnosprawnos$cia jako pelnoprawnych obywateli Unii
Europejskiej. Za szczegodlnie wazne kwestie uznano: zapewnienie dostgpu
do wyksztatcenia i szkolen, ustug, w tym rynku medycznego, ochrone
socjalng oraz przed dyskryminacja, a takze mozliwo$¢ uczestnictwa
w zyciu spotecznym na takich samych prawach jak wszyscy obywatele.
Kazdy z wymienionych obszaréw sklada si¢ z wielu zagadnien, ktorych
realizacja bedzie mozliwa poprzez wprowadzenie réznorodnych aktow
prawnych. Do najistotniejszych z nich mozna zaliczy¢:

e Decyzje nr 1672/2006/EC ustanawiajaca Wspolnotowy Program
na rzecz Zatrudnienia 1 Solidarno$ci Spotecznej] PROGRESS.

e Komunikat ,,W stron¢ wspdlnych zasad koncepcji flexicurity:
Zwigkszenie liczby i1 jako$ci miejsc pracy poprzez kombinacje
elastycznosci 1 bezpieczenstwa” — COM 359.

e Komunikat COM 650 ,Réwne szanse dla os6b z niepetno-
sprawnos$cig — europejski plan dziatania”.

e Rekomendacje 2008/867/EC dotyczaca dziatan na rzecz
aktywnego wilaczania osob wykluczonych z rynku pracy.

e Decyzje 1098/2008/EC dotyczaca ogloszenia roku 2010
Europejskim Rokiem Walki z Ubdstwem 1 Wykluczeniem Spote-
cznym.

Realizacja polityki spotecznej jest domeng poszczegdlnych panstw
cztonkowskich, za§ wspdlnotowe akty prawne wyznaczaja ich ramy.
Ponizej zostang zaprezentowane dokumenty, ktore w sposob zasadniczy
wyznaczaja kierunki rozwoju polskiej polityki w zakresie niepetno-
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sprawnosci oraz zatrudnienia w najblizszych latach.

Cele polityki integracji spotecznej w Polsce wynikaja m.in.
zcelow w zakresie zwalczania ubdstwa 1 wykluczenia spolecznego
przyjetych w grudniu 2000 r. przez Rade Europejska w Nicei. Polska
w pelni je akceptuje, co zostato oficjalnie potwierdzone przez przyjecie
w grudniu 2003 roku Wspdlnego Memorandum Polski 1 UE w sprawie
Integracji Spotecznej (Joint Inclusion Memorandum - JIM). Dokument
ten okreslat skale ubostwa iwykluczenia spotecznego, wskazywal na
problemy z nimi zwigzane, a takze na dlugofalowe cele/sposoby
poradzenia sobie z nimi (Klos, 2002). JIM stat si¢ podstawa do
stworzenia Narodowej Strategii Integracji Spolecznej oraz Krajowych
Planéw Dziatan/Integracji. W 2006 KPD/Integracja wlaczono do krajo-
wego programu ,,Zabezpieczenie spoleczne i integracja spoteczna 2006 -
2008”. Obok tych dokumentow funkcjonujg jeszcze tzw. Narodowe Plany
Rozwoju (na lata 2004 — 2006, 2007 - 2013). Obrazowo relacj¢ pomiedzy
tymi dokumentami mozna przedstawi¢ nastepujaco:

Rys. 1.

Narodowy Plan Rwoju

Wspdlne

Narodowa Strategia

Memorandum na KPD/Integracja

Integracji Spotecznej

temat Integracji

Spotecznej
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Narodowy Plan Rozwoju (NPR) na lata 2007-2013 jest
dokumentem odzwierciedlajacym strategiczne podejscie Polski do jeszcze
wigkszej niz dotychczas integracji ze Wspdlnota Europejska. Okresla on
sposob, w jaki Polska powinna wej$¢ do Unii Gospodarczej 1 Walutowe;j
(tzw. Strefy Euro). Jednoczes$nie polska strategia integracyjna w petni
dostosowuje si¢ do kierunku rozwoju UE, ktéry jest wyznaczany przez
roznorodne dokumenty programowe, a zwlaszcza przez odnowiong
Strategie Lizbonska (2005) i powiazane z nig koncepcje zawarte
w Strategii Goeteborskiej (2001).

NPR jest dokumentem obszernym, skladajacym si¢ z diagnozy
aktualnej sytuacji Polski, misji, celow 1 priorytetow strategicznych,
propozycji zmian instytucjonalnych oraz propozycji systemu wdroze-
niowego. Tym samym dokltadne jego omdwienie wykracza poza ramy
niniejszego opracowania i ponizej zostang przedstawione tylko te watki,
ktore dotycza sytuacji osdb niepetnosprawnych, szczegdlnie dzieci,
a takze ich rodzicow/opiekundw, gtdéwnie matek w konteks$cie ich sytuacji
na rynku pracy. Realizacja NPR ma spowodowa¢ zwigkszenie spojnosci
spolecznej’, spojnosci gospodarczej® oraz spojnosci przestrzennej® Polski.
Nastepujgce warto$ci 1 zasady uznano za podstawowe 1 sprzyjajace
realizacji NPR:

1. suwerenno$¢ jednostki,
2. spdjnos¢ i solidarnos¢ spoteczna,
3. zrownowazony rozwoj,
4. uznanie wyksztalcenia, wiedzy, informacji 1 kultury za fundament
spoteczno-gospodarczego rozwoju,
pomocniczos¢ panstwa,
polityka rodzinna,
7. ochrona rynku i konkurencji,

oW

LZmniegjszenie zréznicowan w  wykorzystaniu zasobow ludzkich miedzy
poszczegolnymi regionami, mierzona jest za pomoca stopy zatrudnienia” (NPR,
2005, s. 28).

»Zmniejszenie zréoznicowan w poziomie rozwoju gospodarczego mig¢dzy regionami
bogatymi i biednymi, mierzona jest za pomoca PKB/mieszkanca przy uwzglednieniu
parytetu sity nabywczej.” (NPR, 2005, s. 28).

»Eliminowanie barier dostgpnosci regionéw peryferyjnych poprzez ich lepsze
powiazanie z obszarami centralnymi, mierzona jest czasem przejazdu do danego
obszaru komunikacjg lotnicza, drogowa i kolejowa”.
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8. zapewnienie rownego dostepu do sadu i ochrony konstytucyjnych
praw,

9. dialog obywatelski i partnerstwo spoteczne,

10. ksztaltowanie partnerskich relacji Polski z panstwami demokra-
tycznymi oraz uczestnictwo w polityce globalnej (NPR, 2005).
Misjag NPR jest podniesienie jakosci zycia obywateli w Polsce,

ktorego miarg jest wskaznik rozwoju spotecznego (HDI — Human
Development Index). Dodatkowo opracowano siedem celow strate-
gicznych, a takze dookreslono jak bedzie mierzona ich realizacja.

Do priorytetéw strategicznych zaliczono:

1. Wiedze 1 kompetencje, czyli poprawe jakosci ksztalcenia, jego
upowszechnienie oraz wdrozenie idei uczenia si¢ przez cate zycie;
dzialania realizowane w tym obszarze majg pozwoli¢ na rozwdj
osobisty obywateli, a takze pozwoli¢ im na pelne uczestnictwo
w zyciu spolecznym. Immanentnym elementem tego priorytetu
jest zadbanie o ksztalcenie 0sob niepelnosprawnych, a w szcze-
g6lnosci o umozliwienie im dostgpu do szkolnictwa na poziomie
ponadgimnazjalnym i wzbogacenie oferty ksztalcenia zawodo-
wego;

2. Zatrudnienie, aktywizacj¢ 1 mobilnos¢, czyli wykreowanie spra-
wnego rynku pracy, zwigkszenie zatrudnialno$ci, w tym o0séb
niepetnosprawnych, przewlekle chorych 1 ich opiekundw.
Osiagnigcie tego celu ma umozliwi¢ rozwijanie elastycznych form
zatrudnienia takich jak praca czasowa, praca w niepelnym
wymiarze, telepraca, domowe miejsca pracy. Wszystkie dziatania
w ramach tego priorytetu ,,beda zorientowane na praktyczne
spelnienie zasady rownego statusu mezczyzn i1 kobiet” (NPR,
2005, s. 31);

3. Przedsigbiorczo$¢ 1 innowacyjno$¢, czyli kreowanie nowych
obszarow  aktywnosci  gospodarczej oraz  zwigkszenie
efektywno$ci juz istniejacych, transfer wiedzy do biznesu,
rozwijanie postaw przedsigbiorczych, szczegolnie u kobiet (NPR
2005, s. 32);

4. Integracje spoleczna, czyli realizacje dziatah zapewniajacych
,rowny dostep do praw spotecznych, wspieranie rozwoju rodzin
z dzie¢mi oraz niwelowanie czynnikéw wykluczajacych grupy
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znajdujace si¢ w trudnej sytuacji (NPR 2005, s. 32). Realizacja

tego priorytetu bedzie mozliwa przy udziale partnerstwa

publiczno-spotecznego i rozwini¢ciu réznorodnych form ekonomii
spotecznej;

5. Inwestycje 1 gospodarowanie przestrzenig, czyli rozwoj,
rozbudowe 1 modernizacj¢ infrastruktury technicznej, w tym
odpowiadajacej wyzwaniom postepu informacyjnego, dazenie do
rozwini¢cia i1 ugruntowania istniejgcej w Polsce policentrycznej
struktury funkcjonalno-przestrzennej;

6. Dobre rzadzenie, czyli usprawnienie administracji publicznej,
zwigkszenie wptywu organizacji pozarzadowych i obywateli na
ksztattowanie i prowadzenie polityki, wzbudzenie aktywnosci
obywatelskiej i zaangazowania w sprawy kraju.

Realizacja priorytetow NPR mozliwa jest poprzez wdrozenie 117
dziatan ujetych w 24 kierunkach. Tym samym doktadne ich omowienie
wykracza poza ramy niniejszego opracowania i ponizej zostang prze-
dstawione tylko te watki, ktore dotycza sytuacji o0s6b niepelno-
sprawnych, szczegdlnie dzieci, a takze ich rodzicoéw/opiekunow, gtownie
matek w kontekscie ich sytuacji na rynku pracy.

Priorytet Wiedza 1 kompetencje zaktadajacy zwiekszenie dostepu
do edukacji, wspierania otwartosci systemu edukacji, dazenie do wyzszej
jakosci ksztatcenia, w duzej mierze dotyczy osob z niepetnosprawnoscia,
a takze ich rodzin. Za szczego6lnie istotne propozycje mozna uznac:

e Zwigkszenie dostgpu do E-learningu;

e Edukacj¢ przez cate zycie, szczegdlnie mozliwos¢ przekwalifiko-
wywania si¢, doksztatcania i doskonalenia 0s6b dorostych;

o Zwigkszenie dostgpu do ksztalcenia na poziomie wyzszym
mtodziezy z obszar6w wiejskich, rodzin wielodzietnych, a szcze-
gblnie mtodziezy z niepelnosprawnoscia;

e Weczesng diagnoze zaburzen rozwojowych 1 problemow
zdrowotnych;

e Lepszy dostep do edukacji dla 0séb niepelnosprawnych, ubogich,
pochodzacych z obszarow wiejskich;

e Zwigkszenie dostepu do edukacji przedszkolnej zwlaszcza na
obszarach wiejskich, z wykorzystaniem alternatywnych i nowo-
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czesnych form wczesnej edukacji;
e Zapewnienie szerokiej i roznorodnej oferty edukacyjnej i szkole-
niowej,

Dostosowanie oferty ksztatcenia do potrzeb rynku pracy,
potaczone ze wzmocnieniem poradnictwa zawodowego;
e Ksztalcenie kadry, w tym pracownikéw socjalnych i doradcow
zawodowych;
e Ksztaltowanie tak zwanych kompetencji kluczowych, czyli takich
umiejetnosci 1 postaw, ktore umozliwiajg aktywne uczestnictwo

w zyciu gospodarczym, spotecznym i publicznym.

Dla rodzin dzieci z gwn bardzo istotng kwestig jest umozliwienie
dostepu do wczesnej i kompleksowej diagnozy zaburzen rozwojowych.
Ich sytuacje zyciowa moze takze poprawi¢ mozliwos¢ korzystania
z dostosowanej do ich potrzeb i fachowej pomocy opieki spotecznej. Cel
ten moze by¢ osiggniety poprzez wyzszg jako$¢ ksztalcenia pracownikow
opieki spotecznej, w tym pracownikéw socjalnych i doradcow
zawodowych. Utlatwienia w dostepie do edukacji przedszkolnej, a takze
polozenie w calym systemie ksztalcenia nacisku na ksztaltowanie
kompetencji kluczowych moze by¢ istotnym czynnikiem umozliwiajacym
dzieciom z gwn aktywne uczestnictwo w zyciu spolecznym.

W Priorytecie Zatrudnienie, aktywizacja, mobilno$¢ potozono
nacisk na realizacj¢ dziatan sluzacych zwiekszeniu zatrudnienia,
wspieraniu tworzenia nowych miejsc pracy, modernizacji organizacji
1 funkcjonowania rynku pracy 1 tworzeniu warunkow dla mobilnosci
geograficznej pracownikow. Rodziny 0so6b z niepelnosprawnoscia, a takze
same osoby zniepelnosprawnoscia, zpewnoscig skorzystaja na
upowszechnieniu elastycznych form zatrudnienia (telepraca, praca na
cze$¢ etatu, praca tymczasowa, praca sezonowa). Dodatkowo stworzenie
sprzyjajacych warunkow dla rozwoju mikroprzedsiebiorstw, w tym
ulatwienia zwigzane z uzyskiwaniem dotacji/pozyczek na podjgcie
wlasnej dzialalno$ci gospodarczej moga si¢ sta¢ ,,magnesem dla rodzin
dzieci z gwn, ktory umozliwi im wejScie na otwarty rynek pracy.
Aktywny wudziat w Zyciu publicznym 1 spotecznym osobom
z niepetnosprawnoscig utrudniajg m.in. bariery architektoniczne. Dlatego
tez zapewnienie powszechnego dostepu do ustug elektronicznych, co jest
jednym z dziatan Priorytetu Przedsigbiorczo$¢ i innowacyjno$é, jest

-23-



wyjsciem naprzeciw ich potrzebom. Szerokopasmowy Internet umozliwi
osobom z niepetnosprawnoscig aktywne korzystanie z takich rozwigzan
jak e-learning, e-podpis czy e-sad.

Priorytet Integracja spoleczna zawiera najwigcej propozycji
dziatan skierowanych do osob z niepetnosprawnoscig oraz ich szeroko
rozumianego otoczenia. Na szczegdlng uwage zastuguja nastepujace
rozwigzania:

e dazenie do utworzenia kompleksowego systemu rehabilitacji

na poziomie centralnym i lokalnym;

e zwickszenie dostepu do ustug opiekunczych;

e stworzenie systemu poradnictwa dotyczacego opieki nad
osobami z niepetnosprawnoscia;

e ulatwienie dostgpu do pomocy psychologicznej;

e rozw(¢j réznorodnych form pomocy dla rodzin, w sktad
ktorych wchodzg osoby przewlekle chore lub dzieci
z niepelnosprawnoscia;

e wypracowanie i wdrozenie multidyscyplinarnego i komple-
ksowego podejscia do potrzeb oséb z rzadkimi rodzajami
niepetnosprawnosci

e stworzenie systemu wczesnej interwencji 1 diagnozys;

e likwidacja barier, w tym architektonicznych, komunika-
cyjnych, technicznych czy transportowych.

Autorzy NPR zwrocili takze uwage na wlaczenie w system
wsparcia potencjalu $rodowiska lokalnego poprzez np. promowanie
dziatan wspierajacych wigzi migdzypokoleniowe. Programy profila-
ktyczne i terapeutyczne skierowane do dzieci i mtodziezy maja umozliwic¢
zapobieganie takim zjawiskom jak dziedziczenie biedy czy wyuczona
bezradnos¢. Cel ten moze by¢ takze osiagniety poprzez wdrozenie
aktywnej polityki spotecznej, w ktorej gldownym =zalozeniem pracy
socjalnej jest metoda aktywnej pomocy, anie wyplata $wiadczen
w polaczeniu z pomocag beneficjentom w pokonywaniu roéznorodnych
trudnosci np. zwigzanych z wychowaniem dziecka czy powrotem na
rynek pracy.

Priorytety Inwestycje i gospodarowanie przestrzenig oraz Dobre
rzadzenie wprawdzie nie zawierajg dziatan skierowanych wprost do oséb
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z niepelnosprawnoscia i ich rodzin, jednakze dzialania w ich ramach
podejmowane, np. modernizacja 1 rozw0j transportu drogowego,
kolejowego, lotniczego, rozwdj infrastruktury zwigzanej z kulturg czy
sportem, zwalczanie korupcji etc., moga przelozy¢ si¢ na wzrost jakosci
ich zycia.

Strategia Polityki Spotecznej na lata 2007- 2013 jest dokumentem,
ktory w sposob catosciowy obejmuje polityke spoteczng Polski wlaczajac
ja w nurt Unii Europejskiej. Ma ona, jak wszystkie poprzednio
wymienione dokumenty, charakter deklaratywny, zakresla obszary,
w ktoérych konieczne sg dziatania i daje ich przykltady. Wyznaczono w niej
konkretne priorytety, ktorych realizacja jest warunkiem uznania jej za
skuteczng. Ponizej zostang one pokrotce przedstawione.

Priorytet 1: poprawa warunkoéw powstawania i funkcjonowania
rodzin, wsparcie rodzin w wychowaniu i edukacji dzieci zawiera wiele
propozycji rozwigzan stuzagcych wprowadzeniu udogodnien w funkcjono-
waniu rodzin z dzieémi niepelnosprawnymi. W szczeg6lnosci nalezy
zwrdci¢ uwagge na takie propozycje jak:

A modyfikacja systemu $wiadczen rodzinnych poprzez zwigkszenie
wysokosci $wiadczen,
A koordynacja systemOw pomocy socjalnej na rzecz wsparcia rodzin

z dzie¢mi,

A rozwinigcie tatwo dostgpnego poradnictwa rodzinnego czy

psychologicznego (Strategia Polityki Spotecznej., 2005, s. 23-24).

Na szczeg6lng uwage zastuguja propozycje zawarte w punkcie 1.2
niniejszej strategii. Dotycza one poszukiwania rozwigzan umozli-
wiajacych potaczenie pracy zawodowej z wychowaniem dzieci.
Zaproponowano m.in. rozwijanie elastycznych form zatrudnienia
1 organizacji czasu pracy, mozliwo$¢ faczenia urlopu wychowawczego
z dziataniami z zakresu reaktywacji zawodowej, a takze rozwoj
instytucjonalnych form opieki nad dzie¢mi.

Podpunkt 1.4 w/w strategii dotyczy systemu pomocy dla rodzin,
w ktérych wychowuja sie dzieci z deficytami rozwojowymi. Podkre§lono
konieczno$¢ wczesnej diagnozy deficytdw rozwojowych oraz
dodatkowych, prowadzonych przez specjalistow, zaje¢ wyréwnawczych.
Zauwazono takze, ze dzieciom 1 mlodziezy z obszarow wiejskich
potrzebny jest tani dost¢p do Internetu, co umozliwi im wyréwnanie
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roéznic edukacyjnych w poréwnaniu z dzie¢mi ze srodowisk miejskich.

Wsparcie dla rodzin z dzieémi niepelnosprawnymi, tak aby
wyrownac ich szanse w podejmowaniu i kontynuowaniu nauki — to tres¢
punktu 1.7 Strategii Polityki Spotecznej na lata 2007-2013. Cel ten ma
by¢ realizowany w taki sposéb, aby umozliwi¢ dzieciom i mtodziezy
z niepelnosprawnoscig osiggniecie maksymalnej samodzielnosci i odnale-
zienie si¢ na rynku pracy. Elementy sluzace temu celowi to przede
wszystkim pomoc majaca za zadanie zmniejszenie lub zniwelowanie
skutkow niepelnosprawnos$ci, czyli likwidacj¢ roznorodnych barier,
zaopatrzenie w sprzet rehabilitacyjny i przedmioty ortopedyczne, a takze
upowszechnienie szkolnictwa integracyjnego. Za wazne uznano takze
zapewnienie odpowiedniej $ciezki ksztalcenia, ktora jednoczesnie bedzie
realizowala potencjat rozwojowy dziecka 1 mozliwo$¢ wejscia 1 odna-
lezienia si¢ na rynku pracy.

Autorzy Strategii Polityki Spolecznej na lata 2007 - 2013 za
istotne uznali takze rozwijanie wczesnej diagnostyki dzieci
z niepelnosprawnos$cia (wczesna interwencja i wczesna stymulacja),
atakze badania screeningowe nowonarodzonych dzieci. Szczegdlng
uwage zwrocono na problem mukowiscydozy. Zaplanowano stworzenie
Centralnego Osrodka Leczenia Mukowiscydozy, promowanie zatru-
dnienia 0sob z ta choroba w zawodach, ktore moga wykonywac, a takze
promowanie w spoteczenstwie wiedzy nt. mukowiscydozy.

Priorytet 2 Strategii Polityki Spolecznej na lata 2007-2013 —
wdrozenie aktywnej polityki spotecznej takze zawiera rozwigzania,
z ktoérych moga korzysta¢ osoby badz to z niepelnosprawnoscia badz tez
wychowujace dzieci zrdznego rodzaju trudnosciami i deficytami. Na
uwage zasluguje szczegodlnie dazenie do utworzenia do 2013 roku we
wszystkich miastach — siedzibach powiatow Centréw Integracji
Spotecznych, a na terenie gmin Klubow Integracji Spoleczne;.
Zatrudnienie wspierane wydaje si¢ by¢ dobrym pomystem powrotu lub
wejscia na rynek pracy osob wykluczonych.

Kompleksowa rehabilitacja 1 aktywizacja osob niepetnosprawnych
to tre$¢ trzeciego priorytetu niniejszej strategii. W poszczeg6élnych jej
punktach potozono nacisk na takie zagadnienia jak:

- rehabilitacja zawodowa i spoleczna 0so6b niepetnosprawnych,
- tworzenie warunkow do wigkszej aktywnosci zawodowe] 0sob
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niepetnosprawnych,

- zapewnienie osobom niepelnosprawnym dostepu do ushug
spotecznych,

- ksztaltowanie pozytywnych postaw wobec niepelnosprawnosci,

- reforma systemu rentowego,

- usprawnienie systemu rehabilitacji, na rzecz utrzymania
mozliwosci aktywnos$ci zawodowe;,

- rozwijanie cato$ciowych systemdéw pomocy dla oséb obarczonych
nietypowymi rodzajami niepetnosprawnosci, wymagajacych
kompleksowych i systemowych dziatan ze strony panstwa (SPS...,
2005, s. 31-34).

Szczegdtowe omoOwienie zaproponowanych rozwigzan nie stuzy
celom zalozonym w niniejszym opracowaniu, jednakze warto zwrocié
uwage na kilka aspektow dziatan proponowanych w ramach Strategii
Polityki Spotecznej na lata 2007-2013. Jednym z nich jest rozwijanie
catosciowego podejscia do rehabilitacji 1 aktywizacji 0sob
niepetnosprawnych od urodzenia/wczesnego dziecinstwa. Dziatania
podejmowane od najwczesniejszych lat zycia, prowadzone przez
profesjonalistow, dostosowane do potrzeb konkretnej osoby majg jej
umozliwi¢ osiggniecie samodzielnosci 1 podjgcie pracy w dorostym zyciu.
Istotnym celem jest takze zwigkszenie poziomu zatrudnienia o0séb
z niepelnosprawnoscia do 22%, potaczone z dziataniami anty-
dyskryminacyjnymi i rozwojem elastycznych form zatrudnienia.
Podkreslono takze konieczno$¢ zwigkszenia dostgpnosci ustug rehabilita-
cyjnych, szczegolnie na terenach wiejskich, promowanie i1 tworzenie
systemu ustug asystenckich i utatwienie dostepu do ustug opiekunczych,
w tym wysokospecjalistycznych.

Niewatpliwie innowacyjnym w S$wietle aktualnie prowadzonej
polityki spotecznej w Polsce jest punkt 3.7 dotyczacy systeméw pomocy
dla ,,0s0b obarczonych nietypowymi rodzajami niepetnosprawnosci”
(SPS..., 2005, s. 37). Zwrocono uwage na konieczno$¢ zainicjowania
1 stworzenia wielodyscyplinarnego podej$cia do o0s6b z mato znanymi
badZ rozproszonymi w populacji niepetnosprawno$ciami.

Priorytet 4 — tworzenie warunkOw sprzyjajacych integracji
W starzejagcym si¢ spoteczenstwie — w niewielkim stopniu dotyczy
poruszanych w niniejszym opracowaniu problemow. Zwraca uwage
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jednak uznanie za jeden z celéw rozwoju form pomocy w okresowym
wyreczaniu opiekundéw rodzinnych, a takze zapewnienie ,,godziwej
minimalnej wysokos$ci $wiadczen” 1 ochrona ich realnej wartosci
(SPS...,2005, s. 36).

Aktywizacja 1 mobilizacja partnerow lokalnych do dziatan
w spotecznosci lokalnej jest trescig Priorytetu 5. Cel ten ma by¢
osiggniety poprzez strategiczne planowanie lokalnej 1 regionalnej polityki
spotecznej a takze profesjonalizacje stuzb spotecznych bedacych
czynnikiem integracji lokalnej. Polozono nacisk na profesjonalne
ksztatcenie pracownika socjalnego i wdrozenie przyjetych w 2005 roku
norm i standardéw wykonywania pracy socjalnej, ktére sa dookreslone
w Ustawie o zawodzie pracownika socjalnego.

Wydawa¢ by si¢ mogto, ze Priorytet 6 — partnerstwo publiczno-
spoteczne podstawa rozwoju ustug spotecznych — w nieznacznym stopniu
dotyczy problematyki 0sdb z niepetnosprawnos$cia i ich rodzin. Jednakze
wsparcie postaw obywatelskich, w tym promocja dziatan prospotecznych,
czy wsparcie lokalnych inicjatyw obywatelskich, a takze pomoc
inicjatywom majacym na celu ksztaltowanie postaw humanitarnych
niewatpliwie moze przyczyni¢ si¢ do poprawy wsparcia uzyskiwanego
przez osoby z niepelnosprawnoscig 1 ich rodziny.

Priorytet 7 — integracja spoteczno-zawodowa imigrantdéw nie
zawiera tresci, ktore dotycza omawianego w niniejszym opracowaniu
tematu.

Na szczeblach wojewoddzkich Strategia Polityki Spolecznej na lata
2007-2013 wymaga uszczegdlowienia 1 wdrozenia jej poprzez opraco-
wanie strategii wojewodzkich, powiatowych 1 gminnych.

Strategia Polityki Spoleczne; Wojewodztwa Lubelskiego na lata
2005-2013 jest dokumentem o charakterze planistycznym 1 okresla cele
polityki spotecznej na najblizsze lata. Jej realizacja bedzie oparta na
Regionalnych Planach Dziatania w zakresie polityki spotecznej (na lata
2005-2007, 2008-2010, 2011-2013) 1 rzecz jasna pokrywa si¢ czasowo
z NPR na lata 2007-2013 oraz Strategia Polityki Spotecznej na lata 2007-
2013. Gltoéwne jej tresci oscyluja wokot dazenia do integracji spolecznej,
ktora ma by¢ dzialaniem wspolnotowym w oparciu o takie zasady jak:
dialog, wzajemnos$¢, rownorzednosc.

Tworcy Strategii Polityki Spotecznej Wojewddztwa Lubelskiego
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na lata 2005-2013 zauwazaja, ze jej dobre opracowanie bedzie podstawa
do ,skutecznego pozyskiwania zewngtrznych S$rodkow finansowych
zbudzetu panstwa i funduszy UE na realizacj¢ projektow ze sfery
spotecznej” (SPSWL, 2005, s. 6). Dlatego tez istotnym celem Strategii
jest analiza SWOT, ktora okresla mocne 1 stabe strony, szanse
1 zagrozenia z zakresu polityki spotecznej. Analiza ta, ujeta w szesciu
punktach?, w sposob bardzo konkretny opisuje aktualna sytuacje
Wojewddztwa Lubelskiego. Jednoczesnie jest ona baza do opracowania
celow strategicznych oraz celow szczegdtowych je realizujacych.
Integralng cze$cig strategii sa konkretne programy majace na celu
osiggnigcie wyznaczonych zalozen.

W analizie SWOT warto zwroci¢ uwage na te mocne badz stabe
strony Wojewodztwa Lubelskiego, ktore sa w istotny sposob zwigzane
z problematyka o0so6b niepelnosprawnych, a szczegdlnie niepelno-
sprawnych dzieci 1 ich rodzin/opiekunoéw. Autorzy Strategii zauwazyli, ze
w Wojewoddztwie Lubelskim brakuje zintegrowanych dziatan w zakresie
polityki spotecznej. Przewazaja pasywne formy wsparcia. Istotng
trudno$cig jest nie zawsze wlasciwa ocena probleméw w obszarze
pomocy spotecznej, niewystarczajaca liczba pracownikow socjalnych czy
brak wystarczajacych $rodkéw finansowych w Powiatowych Centrach
Pomocy Rodzinie. Dodatkowo brakuje placowek wyspecjalizowanych we
wspieraniu 0s6b z niepetnosprawnoscig oraz rodzin z osobg niepetno-
sprawna.

Staba strong Wojewodztwa Lubelskiego jest takze niedostatecznie
rozwinigty system edukacyjny dla os6b z niepetlnosprawnoscia,
w niewielkim stopniu rozwinigta wczesna diagnostyka 1 rehabilitacja
dzieci z niepetnosprawnoscia, a takze niewielki stopien przystosowania
obiektow uzyteczno$ci publicznej do potrzeb osd6b z niepetnospra-
wnoscig. Na t¢ trudng sytuacje nakltadaja si¢ dodatkowo problemy
zwigzane z zubozeniem mieszkancow, szczegdlnie na obszarach
wiejskich i trudng sytuacja na rynku pracy. Jezeli dodamy do tego
nierdwnomierne rozmieszczenie na terenie Wojewodztwa  sieci

Ogoélna sytuacja Wojewodztwa, kapitat ludzki i1 spoleczny, pomoc spoteczna,
niepelnosprawnos$¢, patologie 1 problemy spoleczne wynikajace z uzaleznien,
inicjatywa spoteczna.
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podmiotow udzielajacych wsparcia, to mozemy zauwazy¢, ze sytuacja
rodzin z dzie¢mi z niepetnosprawnos$cia w Wojewddztwie Lubelskim
moze by¢ uznana za istotnie trudng. Tworcy Strategii wprost zauwazaja
zagrozenia, ktore moga wynikngé z takiej sytuacji. Ws$rdd nich
wymieniaja pauperyzacj¢ spoteczenstwa, szczegdlnie rodzin z osobg
niepetnosprawng, a takze utrwalanie si¢ zjawisk prowadzacych do
wykluczenia spotecznego.

Szanse dla rozwigzania tej sytuacji widza oni w mozliwosci
korzystania z funduszy UE przeznaczonych na reintegracj¢ spoteczng
i zawodowa o0sO0b zagrozonych wykluczeniem spotecznym badz juz
wykluczonych. Dlatego tez istotne byto takie okreslenie generalnego celu
polityki spotecznej Wojewoddztwa Lubelskiego i celow strategicznych,
aby w jak najwiekszym stopniu moc skorzysta¢ z funduszy unijnych
1 poprawi¢ zaistnialg sytuacje.

Cel generalny polityki spotecznej Wojewddztwa Lubelskiego
sformutowano nastepujaco: ,,Lubelszczyzna regionem pelnej integracji
spotecznej 1 wysokiego poziomu zycia, stwarzajacym mozliwosci
zaspakajania potrzeb wszystkich mieszkancow oraz skutecznego
rozwigzywania problemow z wykorzystaniem potencjatu kapitatu
ludzkiego, aktywnos$ci organizacji pozarzadowych 1 spolecznos$ci
lokalnych (SPSWL, 2005, str. 71). W Strategii okreslono 6 celéw
strategicznych oraz cele szczegotowe. Do celow strategicznych naleza:

e poprawa warunkow jakosci zycia mieszkancow Wojewodztwa,

e rozwdj kapitatu ludzkiego 1 spotecznego,

e efektywna pomoc spoteczna,

e zapewnienie osobom niepetnosprawnym pelnego uczestnictwa

W zyciu spotecznym,

e profilaktyka oraz ograniczanie probleméw  wynikajacych

z uzaleznienia od alkoholu 1 narkotykow,

e rozwdj infrastruktury spoteczne;.

Z punktu widzenia niniejszego opracowania szczegélnie istotne
wydaje si¢ doktadniejsze omowienie Celow 3 1 4. One tez zostang opisane
nieco szczegdtowiej. Realizacja celu, jakim jest efektywna pomoc
spoteczna, mozliwa bedzie poprzez rozwinigcie Srodowiskowych form
wsparcia, poradnictwa specjalistycznego i rodzinnego oraz infrastruktury
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spotecznej. Za szczegolnie istotne uznano dziatania skierowane do grup
zagrozonych ekskluzja spoleczng. Pomoc spoteczna nie bedzie efektywna
bez zatrudnienia w niej oséb posiadajacych profesjonalng wiedzg.
Dlatego tez wzmocnienie potencjatu kadry instytucji spotecznej jest
jednym z celow szczegdtowych realizujacych Cel strategiczny nr 3.

Zapewnienie osobom niepelnosprawnym petnego uczestnictwa
w zyciu spotecznym mozliwe bedzie poprzez multidyscyplinarne,
zintegrowane 1 kompleksowe dziatania, ktérymi objete zostana osoby
w najwczesniejszych latach swojego zycia. Dlatego tez autorzy strategii
za istotny uznali rozw6j réznorodnych form wsparcia srodowiskowego,
ktore sa kierowane do dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnos$cia. Za
istotne uznano takze promocj¢ i wdrazanie aktywnych i innowacyjnych
form wsparcia, ktore sa dostosowane do realnych potrzeb i problemoéw
0sOb z niepelnosprawnoscig. Pelne uczestnictwo osob niepetnosprawnych
w zyciu spotecznym bedzie takze mozliwe, jezeli zapewni si¢ im dostep
do adekwatnego do sytuacji na rynku pracy wyksztalcenia.

Warto takze zwrdci¢ uwage na Cel 6, w ktorym to dazy si¢ do
zagwarantowania wszystkim mieszkancom Wojewddztwa Lubelskiego
rownego dostepu do ustug spotecznych, ktére sg efektywne 1 wysokiej
jakosci.

W SPSWL zamieszczono takze szczegoétowe programy dziatania
umozliwiajace realizacj¢ poszczegdlnych celow. Warto zwrdci¢ uwage na
niektére z nich. Program przeciwdzialania wykluczeniu spotecznemu
poprzez efektywng polityke spoteczng ma na celu zmniejszenie liczby
0sob podatnych na ekskluzje spoteczng, a takze zwigkszenie inkluzji
spotecznej. Aby do tego doprowadzi¢, zostang podjete m.in. nastgpujace
dzialania:

v stworzenie sieci centrow integracji spolecznej oraz klubdéw
integracji spoteczne;j,

v’ wspieranie tworzenie centrow aktywnosci lokalnej,

v’ tworzenie gminnych systeméw opieki nad dzieckiem i jego
rodzing,

v’ rozszerzanie wspOlpracy z organizacjami pozarzagdowymi

w zakresie pomocy spotecznej,

v’ opracowanie standardu ustug opiekuficzych i wprowadzenie go

W Zycie.

-31-



Rezultatem osiagniecia tego celu strategicznego bedzie stworzenie lepiej
zintegrowanego spoteczenstwa, ktére zapewnia swoim najstabszym
cztonkom adekwatne wsparcie.

Kolejnym istotnym programem zawartym w Strategii jest program
wyréwnywania szans osob niepelnosprawnych, przeciwdziatania ich
wykluczeniu spotecznemu oraz pomocy w realizacji dziatan na rzecz
zatrudniania osOb niepetnosprawnych. Wdrozenie tego programu ma
pozwoli¢ na aktywizacj¢ osdb z niepelnosprawno$cia 1 ich usamo-
dzielnienie. Dodatkowo przyczyni si¢ do poprawy warunkow i jakosci ich
zycia, a jednoczesnie zapewni im dostgp do adekwatnej rehabilitacji
i wsparcia. Realizacja programu bedzie si¢ odbywala na pigciu
ptaszczyznach:

v’ zapobieganie powstawania zjawiska niepetnosprawnosci,

v’ ograniczanie i tagodzenie skutkow niepelnosprawnosci,

v’ wspieranie edukacji i zatrudnienia w celu zapobiegania wyklu-
czeniu spotecznemu oraz wyréwnywaniu szans zyciowych osob
niepetnosprawnych,

v’ wspolpraca z jednostkami ksztalcgcymi,

v promowanie i wspieranie postaw obywatelskich (SPSWL...,2005,
s. 100-101).

Na szczegdlng uwagg zastuguja takie dziatania jak:

v' dofinansowanie rob6t budowlanych w obiektach stuzacych
rehabilitacji,

v' dofinansowanie zaktadow opieki zdrowotnej w celu zakupu
sprzetu rehabilitacyjnego,

v’ szkolenie wolontariuszy do pracy z osobami z niepelno-
sprawnoscig 1 ich rodzinami,

v’ wspieranie rozwoju sportu niepetnosprawnych,

v dostosowanie obiektdw uzytecznosci publicznej do potrzeb osob
z niepelnosprawnoscia,

v’ promocja i wprowadzanie nowych i elastycznych form pracy,

v’ tworzenie systemu ulatwiajacego osobom niepelnosprawnym
zdobycie wyksztatcenia na poziomie $rednim badz wyzszym.

Jak zauwazaja tworcy Strategii, gléwne korzysci z realizacji tego
programu to ,zabezpieczenie roznorodnych potrzeb osob niepetno-
sprawnych oraz tworzenie jednolitej, kompletnej oferty wsparcia we
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wszystkich powiatach wojewodztwa (SPSWL..., 2005, s. 105).

Istotng czgsécig Strategii jest takze Wojewodzki Program Rozwoju
Infrastruktury Spolecznej. Aby osiggnaé postawione sobie cele nalezy
dazy¢ do wyrdwnania poziomu infrastruktury w miescie 1 na obszarach
wiejskich, a takze:

v' stworzy¢ infrastruktur¢ dla funkcjonowania spoteczenstwa
informacyjnego,

v' rozwing¢ baze sportowg i rekreacyjna,

v’ poprawi¢ funkcjonowanie infrastruktury stuzacej zwigkszeniu
poziomu kulturalnego spoleczenstwa,

v' polepszy¢ infrastrukturalne warunki realizacji funkcji poradnictwa

1 doradztwa,

v' wzmocni¢ baze o$wiatowsg i szkoleniows,
zmodernizowac¢ infrastruktur¢ ochrony zdrowia,
v' wyrowna¢ poziom infrastruktury spotecznej w poszczegdlnych
czgs$ciach regionu.

Jako zrédla finansowania autorzy strategii wskazuja przede
wszystkim Fundusze Strukturalne, a w szczegolnosci Europejski Fundusz
Spoteczny (ESF) oraz Europejski Fundusz Rozwoju Regionalnego
(ERDF).

<\

1.2. Wskazania do dzialan badawczych sytuacji rodziny z niepelno-
sprawnymi dzie¢mi

Niepelnosprawno$¢ jest okoliczno$cig, ktéra w istotny sposéob
wplywa na funkcjonowanie osoby nig dotknigtej, a takze osob z jej
otoczenia, w szczegdlnos$ci rodziny.

Gleboka wieloraka niepelnosprawnos¢ (gwn) to taka, ktora powoduje
znaczne ograniczenia w samodzielnej egzystencji. Moga by¢ one
spowodowane pojedyncza niepelnosprawnoscia, np. autyzm (zespot
Aspergera); mozgowe porazenie dziecigce, zanik mig¢sni, zaburzenie
rozwoju psychomotorycznego, niewidzenie, wady genetyczne. Mogg tez
ograniczenia te by¢ spowodowane wspotwystapieniem u danego dziecka
wigce] niz jednej przyczyny (niepelnosprawnosci lub choroby
przewlektej). ,,Glgboka wieloraka niepetnosprawno$¢ oznacza skrajne
trudnosci we wszystkich aspektach zycia niezaleznie od dziedziny. Osoby
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nig dotknig¢te Zzyja na pograniczu tego, co w naszych stosunkach
mig¢dzyludzkich uwazane jest jeszcze za normalne. Glgboka niepelno-
sprawno$¢ jest przeszkoda dla wszystkich uczestnikow interakcji”
(Frohlich, 1998, s. 11).

Dos¢ dobrze poznane sg juz uwarunkowania funkcjonowania na
rynku pracy dorostych osob niepelnosprawnych (Otrebski, Roznowski,
2008). Zagadnieniem natomiast dotagd bardzo mato rozpoznanym sa
trudno$ci w funkcjonowaniu na rynku pracy rodzicow z maltym (do 7
roku zycia) dzieckiem gleboko wielorako niepetnosprawnym. Sposréd
niewielu opracowan na ten temat, warto zwroci¢ uwage na te, w ktorych
opisuje si¢ szczegblnie trudng sytuacje kobiety — matki, w zdecydowanej
wiekszosci rodzin podejmujacej si¢ cigglego przebywania z dzieckiem,
kosztem wtlasnego rozwoju zawodowego (Brandon 2007; Winczura,
2007; Twardowski, 2008; Einam, Cuskelly 2009 — inny rok w wykazie
2002). Nalezy pamigtac, ze fakt obecnosci w rodzinie dziecka z niepetno-
sprawno$cig modyfikuje funkcjonowanie catego systemu rodzinnego,
wlacznie z dziadkami i1 krewnymi, jesli zamieszkuja wspdlnie lub
w niedalekiej odlegtosci. Szczegdlne trudnosci przezywaja rodzice
zmalymi dzie¢mi, ktore wymagaja stalej opieki 1 zazwyczaj nie s3
w stanie uczestniczy¢ w powszechnie dostepnych formach ksztatcenia
przedszkolnego 1 pdzniej szkolnego. Wsrod tego typu niepetnosprawnosci
nalezy wymieni¢ miedzy innymi: zespot Downa, zespot kruchego
chromosomu X, zesp6t Retta, niepelnosprawnosci sprzezone, ASD,
uposledzenie umystowe (Davis, Gavidia-Payne 2009; Wang, Brown
2009). Statystyki ogoOlnopolskie wskazuja, ze odsetek dzieci
z niepelnosprawnoscia w przedszkolach wynosi aktualnie ponizej 1%
(0,89%) (Oswiata i wychowanie w roku szkolnym 2009/20010, Warszawa
2010).

W obliczu ww. problemoéw trzeba stwierdzi¢, ze system wsparcia
tych rodzin jest dalece niewystarczajacy, wigkszo$¢ z nich pozostawiona
jest samym sobie i moze bazowa¢ jedynie na wlasnych zasobach
pomocowych lub zasobach najblizszej rodziny. W ramach realizowanej
przez panstwo polityki spotecznej moga one liczy¢ na propozycje
wsparcia finansowego, ktore w znikomy sposob zabezpiecza, jedynie
pomoc materialng w sytuacji osobistej opieki rodzica (najczgsciej matki)
nad malym dzieckiem. Sporadycznie, pojawiajg si¢ pozarzadowe
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inicjatywy wspierania rodzin z matym dzieckiem gleboko wielorako
niepelnosprawnym w zakresie organizacji wczesnego wspomagania jego
rozwoju, psychopedagogizacji rodziny dziecka, czy pracy socjalnej z nig.

Badania pilotazowe na temat: Sposoby radzenia sobie rodzicow
z problemami wynikajgcymi z niepetnosprawnosci umystowej ich dzieci,
prowadzone przez Katedre Psychologii Rehabilitacji KUL (Sekta, 2005)
pokazuja, ze dziatania stuzb spotecznych wobec tej grupy rodzin, nie
bedac oparte na rzetelnej i1 wszechstronnej diagnozie potrzeb
i uwarunkowan funkcjonowania ich odbiorcow, sa nierzadko chaotyczne,
sporadyczne i1 niepelne. Dodatkowo stan wiedzy pracownikéw shuzb
spotecznych z zakresu specyfiki potrzeb opiekunczo-rehabilitacyjnych
dziecka gleboko wielorako niepelnosprawnego jest niewystarczajacy.
Wszystko to razem sprawia, ze uzyskiwana pomoc jest niepelna,
aczasem nieadekwatna. Ma to swoje negatywne konsekwencje
w marginalizacji tych rodzin, nie zabezpieczajac w przysztosci mozli-
wosci inkluzji spotecznej rodzicow (matek) opiekujacych sie malym
dzieckiem.

Wyzej opisane problemy powoduja takze, iz czgstym zjawiskiem
staje si¢ biernos¢ zawodowa matek, ktore wykorzystujac caty okres
wydtuzonego urlopu wychowawczego (do 6 roku zycia dziecka) traca
kontakt z rynkiem pracy (nie pracuja, nie podnosza swoich kwalifikacji,
dezaktualizuje si¢ ich wiedza 1 kompetencje zawodowe). Po jego
zakonczeniu czg¢sto zmuszone sg do rezygnacji z aktywnos$ci zawodowej,
nadal po$wiecajac si¢ opiece nad dzieckiem.

O ile sprawowanie opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnos$cig
do ukonczenia przez nie 7 roku zycia warunkuje czgsto prawidlowos¢
jego rozwoju 1 jest pewnego rodzaju konieczno$cig zaslugujacag na
uznanie, to dalsza bierno$¢ zawodowa rodzicow (w szczegolnosci
dotyczy to matek) trzeba uzna¢ za zjawisko niepokojace i niepozadane
zaroOwno w wymiarze spoleczno - gospodarczym (korzystanie z pomocy
spotecznej, nie wytwarzanie dochodu narodowego), jak i indywidualnym
(frustracja, depresja, zatrzymanie rozwoju osobistego, zawodowego,
ograniczenie relacji miedzyludzkich). W skrajnych przypadkach moze
dochodzi¢ do wykluczenia spotecznego (takze, np. zawodowego),
a zagrozone nim s3 w zasadzie wszystkie rodziny borykajace si¢ z ww.
problemami. Szczeg6lnie widoczne jest to w srodowiskach wiejskich.
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1.3. Wskazania do dziatan badawczych w zakresie efektywnos$ci dziatan
instytucji pomocy spoteczne;j

Wymog standaryzacji ustug socjalnych i zwigzanej z tym analizy
ich jakosci wynika m.in. z faktu, ze w 2004 roku Polska stata si¢
cztonkiem Unii Europejskiej i1 tym samym zobowigzata si¢ do
respektowania dyrektyw 1 wskazan w zakresie polityki spolecznej
1 standardow dziatan pomocowych.

W 2000 roku kraje Unii Europejskiej przyjety do realizacji
Strategi¢ Lizbonska, ktorej celem jest uczynienie z UE obszaru o dyna-
micznie rozwijajacej si¢ gospodarce, przy jednoczesnym wzroscie
zatrudnienia 1 spdjnosci spolecznej oraz z poszanowaniem Srodowiska
naturalnego. W brukselskich konkluzjach Rady Europejskiej z marca
2005 r. znalazty si¢ wnioski z oceny pigciolecia realizacji Strategii
Lizbonskiej, gdzie potwierdzono, ze Europejski Model Spoteczny opiera
si¢ na realizacji dwoch glownych celow: pelnego zatrudnienia i spojnosci
spotecznej. Strategia Polityki Spotecznej przedstawiona przez Komisje
Europejska w 2000 r. i w 2005 r. potwierdza te priorytety.

Rownie istotne miejsce zajmuje spdjnos¢ spoteczna w doku-
mentach Rady Europy, a szczegélnie w Strategii Spojnosci Spotecznej
z2000 r. potwierdzonej i1 rozbudowanej w Zrewidowanej Strategii
Spojnosci Spotecznej z 2004 r., ktora byta oparta na raporcie ,,Dostep do
praw spotecznych w Europie”. We wszystkich wspomnianych
dokumentach traktuje si¢ jako oczywista mys$l, ze odpowiednio
zaprojektowana 1 wdrozona polityka spoteczna stanowi inwestycje, ktora
przynosi korzySci wszystkim obywatelom 1 calemu spoteczenstwu.
Dzialania zmierzajace do integracji spoteczne] zwigkszaja potencjat

rozwoju, a takze sprzvjaja zwiekszaniu aktywnoS$ci spoleczne] we

wszystkich obszarach, m.in. na rynku pracy (www.mpips.gov.pl).
Kolejne istotne zatozenia Europejskiego Modelu Spotecznego
Unii Europejskiej i Rady Europy to:
odpowiedzialno$¢ panstwa za poziom 1 jako$¢ zycia wszystkich

obywateli wyrazajaca si¢ m.in. w aktywnym przeciwdziataniu rosngcemu
ubostwu 1 nadmiernemu rozwarstwieniu spotecznemu,

- oparcie polityki spolecznej na prawach spotecznych i socjalnych,
ktorych katalog zawiera Zrewidowana Europejska Karta Spoteczna -
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podstawowy dla Europejskiego Modelu Spotecznego dokument Rady
Europy, jak i Karta Podstawowych Praw Unii Europejskiej wilaczona
w cato$ci do projektu Traktatu Konstytucyjnego;
- wielosektorowo$¢ 1 wielopoziomowos¢ polityki spotecznej, w ktorej
wazng role do odegrania majg sektor obywatelski i rynkowy oraz wiadze
regionalne i lokalne przy aktywnej postawie panstwa realizujacego interes
wspolny i chronigcego najbardziej podatnych na wykluczenie spoteczne;
- uznanie znaczenia mocnych i trwalych wigzi rodzinnych i spotecznych
za jeden z istotnych czynnikow zapobiegajacych powstawaniu
probleméw spotecznych i gospodarczych;
- uwzglednianie trendow demograficznych w planowaniu polityki
spotecznej, a szczegdlnie takich zjawisk, jak zmieniajgca si¢ struktura
wiekowa spoleczenstwa, zmiany wzordw zycia rodzinnego oraz migracje.
Odpowiednio zaprojektowana i1 wdrozona polityka spoleczna
stanowi inwestycje, ktora procentuje dla wszystkich obywateli. Dziatania
zmierzajace do integracji spotecznej zwigkszaja potencjal rozwoju,
atakze sprzyjaja zwigkszaniu aktywnosci spolecznej, takze w obszarze
rynku pracy (www.mpips.gov.pl).
Poza wspomnianymi powyzej wytycznymi dla  krajow
cztonkowskich Unii  Europejskiej wyznacznikami istotnymi dla

konstrukeji metodologii badan instytucji pomocy i integracji spotecznej
jest aktualnie obowigzujace w naszym kraju regulacje prawne
(prezentowane ponizej w punkcie 3) oraz sygnalizowana wyzej w punkcie
1 Strategia Polityki Spolecznej na lata 2007-2013 (www.mpips.gov.pl). Nie
mozna poming¢ tez stanu wiedzy naukowej, szczegdlnie w aspekcie
porzadku pojgciowego, jako podstawy poprawnosci metodologicznej.
Polityka spoleczna panstwa realizowana jest miedzy innymi
poprzez dziatania pomocy spotecznej rozumianej przez nas jako: jedna

z instytucji - panstwa, ktorej gtownym zadaniem jest pomoc osobom
i rodzinom w radzeniu sobie w trudnych sytuacjach zZyciowych, ktorych
nie mogq one przezwyciezy¢ przy wykorzystaniu swoich mozliwosci,
uprawnien i wlasnych srodkow (Gierszewska, 2002). Realizowana jest
ona glownie przez sektor panstwowy (administracja rzadowa i samo-
rzadowa), pozarzadowy, ale takze przez sektor prywatny (najczesciej
firmy realizujace ide¢ spotecznej odpowiedzialno$ci biznesu).
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Jednym z dzialan w pomocy spotecznej jest natomiast praca
socjalna, ktore zgodnie z Ustawa o pomocy spolecznej z 12 marca 2004
definiowana jest jako: dzialalnos¢ zawodowa majgc na na celu pomoc
osobom i rodzinom we wzmacnianiu lub odzyskiwaniu zdolnosci do
funkcjonowania w spoleczenstwie poprzez petnienie odpowiednich rol
spolecznych oraz tworzenie warunkow sprzyjajgcych temu celowi. Pracg
socjalng nie jest wyplacanie §wiadczen i zasitkow z pomocy spoteczne;,
ale dziatalnos$cig ktorej przedmiotem jest jednostka, grupa (np. rodzina)
lub $rodowisko lokalne (Granosik, 2006). Realizuje funkcje: ratownicza,
wspierajacg, profilaktyczng i1 partycypacyjng (Trafialek, 2010). Pelni
zasadniczg role w modelu aktywnej polityki spotecznej kiedy oparta jest
na zasadach aktywizacji, samodzielnosci i subsydiarno$ci (Krzyszkowiak,
2005).

Skuteczno$¢ pracy socjalnej w Polsce nie zawsze jest
satysfakcjonujagca. Nierzadko brakuje odpowiednich instrumentéw
aktywizacji klientow, za§ wspotpraca pomigdzy placowkami pomoco-
wymi, a np. Centrami Integracji Spotecznej nie funkcjonuje prawidtowo
(Trafiatek, 2010). Literatura przedmiotu do$¢ obszernie opisuje dziatania
pozorne w pomocy spotecznej. Definicja naukowa tego zjawiska ma dwa
istotne wymiary: problematyczny zwigzek dziatanie — cel oraz klimat
spoteczny zwigzany z tym dziataniem (Lutynski, 1996). Wsérod cech
charakterystycznych dzialah pozornych wymieniane sa: dziafanie
podejmowane jest dla zrealizowania jakiegos waznego spotecznie celu,
dzialanie to nie realizuje owego celu lub nie przyczynia si¢ do jego
realizacji, o tym, zZe dziatanie to jest nieprzydatne wie wiele 0sob z danej
zbiorowosci, oficjalnie nikt sie nie przyznaje do tego, ze owo dzialanie nie
realizuje danego celu; co wazne wszystkie dziatlania pozorne zawierajg
jakis element fikcji odnoszqcy sie do ich przebiegu czy celu (Lutynski,
1996). Do dziatan pozornych mozna zaliczy¢: programy/projekty inkluzji,
ktorych efekt jest daleki od zamierzonego (Trawkowska, 2007);
pozorowang pracg socjalng (np. profesjonalnie przeprowadzona rozmowa,
pracownik odtwarza przygotowany schemat, malo obchodza go
odpowiedzi klienta, wazny jest tylko zapis owej rozmowy i $lad w
dokumentacji); wspotprace ze specjalistami, np. konsultantami
wspierajagcymi pracownikow socjalnych, ktorzy maja mato inicjatywy czy
Z racji organizacji pracy nie majag mozliwosci wspolpracy (np. ich
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siedziba jest w glownej siedzibie OPS a pracownicy z filii maja
utrudniony dostep do nich) (Trawkowska, 2006); pozorne rozwigzywanie
probleméw spotecznych na poziomie lokalnym, np. poprzez tworzenie
powiatowych  strategii rozwigzywania problemow  spotecznych
(Krzyszkowski, 2005); pozorne dziatania samych klientow pomocy
spotecznej, np. nie korzystajg z oferowanego im wsparcia, ale uwazaja, ze
nikt nie chce rozwigza¢ ich problemu lub rozwigzuja go w sposoéb dla
siebie najkorzystniejszy, za$ najmniej korzystny dla oséb od nich
zaleznych, np. dzieci czy osoby starszej lub oszukuja pracownikéw
socjalnych (Kawczynska — Butrym, 2001).

W naszej opinii bardzo ciekawa i sprzyjajacag usamodzielnianiu si¢
swiadczeniobiorcOw pomocy spolecznej odmiang pracy socjalnej sa
Programy Aktywnosci Lokalnej - PAL. Sa to instrumenty aktywnej
integracji 1 mozna je zaliczy¢ do tzw. trzeciej metody pracy socjalne;j.
Podstawg prawng ich tworzenia jest - art. 110 ust. 10 lub art. 112 ust. 12
ustawy o pomocy spotecznej zgodnie z ktorym, Rada Gminy lub Rada
Powiatu, bioragc pod uwage potrzeby w zakresie pomocy spoleczne;j,
opracowuje 1 kieruje do wdrozenia lokalne programy pomocy spoteczne;.
PAL s3 oparte 1 wywodzg si¢ z metody pracy srodowiskowe] polegajacej
na organizowaniu w spotecznosci lokalnej wspotpracy roéznorodnych
instytucji publicznych, organizacji pozarzadowych oraz mieszkancéw na
rzecz poprawy okreslonych warunkéw zycia (Murynowicz — Hetka,
2006). Ich zasadnicza rolg jest aktywizowanie spolecznosci lokalne;j.
W praktyce pracy socjalnej zdarza si¢, ze praca grupowa mylona jest
z srodowiskowg 1 nierzadko programy te maja charakter Zyczeniowy
(Faliszek, Lesniak — Berek, 2010).

Szukajac sposobdéw zaradzenia bolaczkom pracy socjalnej
przektadajacym si¢ na niesatysfakcjonujgcy swiadczeniobiorcow poziom
wsparcia spotecznego jaki otrzymuja, nasze myslenie idzie w kierunku
zagadnien ewaluacji 1 zwigzanych z nig standaryzacja uslug oraz oceng
skutecznosci i efektywnos$ci dziatan pomocowych.

Ewaluacja jest dziedzing nauki, zbiorem koncepcji teoretycznych
oraz procesem (Ornacka, 2011). W bardzo szerokim ujeciu, to
usystematyzowane badanie spoteczno-ekonomiczne, ktére ocenia wartos¢
1 jako$¢ programow publicznych (Forunier, 2005) 1 nie nalezy utozsamiac
jej z oceng. W dziedzinie pomocy spolecznej ewaluacja moze by¢
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wykorzystywana na poziomie organizacji (ewaluacja pomocy spotecznej)
lub na poziomie pracy socjalnej (ewaluacja w pomocy spotecznej).
Ewaluacja dzialan o charakterze pomocowym powinna by¢
przeprowadzona na poziomach: instytucji pomocy spotecznej (struktury,
zasoby, organizacja, itp.), procesu (elementy ustugi) oraz wyniku
(Ornacka, 2011). Zeby dokonaé ewaluacji ustug w pomocy spotecznej lub
w pracy socjalnej muszg istnie¢ ich okre$lone standardy (Szatur —
Jaworska, 2010). Zadaniem ewaluacji jest pomaganie w tym, aby proces
standaryzacji uslug byl maksymalnie kompletny i obejmowal rozne
wymiary i aspekty. Jednoczesnie ma pozwoli¢ na to, aby po zakonczeniu
ustugi klient, ustugodawca, etc. mogt ja oceni¢ (Ornacka, 2011).

W koncepcji naszych badan i analiz skupiamy si¢ na ocenia
stopnia efektywnosci dziatan pomocowych prowadzonych wobec rodzin
(szczegOlnie matek) z matym dzieckiem glteboko wielorako niepetno-
sprawnym. Efektywno$¢ dzialan pomocowych (wsparcia spotecznego)
spostrzegamy jako uwarunkowanie zadowolenia z wlasnego zycia
(jakosci zycia). W zakresie ewaluacji dziatan pomocowych mozna za
Szarfenbergiem (2011) rozumie¢ ja takze jako Blanc korzysci i kosztow.
Gdzie korzysci sg po stronie $wiadczeniobiorcow, a koszty po stronie
swiadczeniodawcow. Mozna zatem postawi¢ pytanie: jak prowadzié
dziatania pomocowe wobec rodziny z niepelnosprawnym dzieckiem aby
odczuwane przez nig zadowolenie z zaspokojenia potrzeb 1 satysfakcja
z wlasnego zycia byly wysokie?

Sytuacja kobiet (matek) w zwiazku z wychowywaniem matego
dziecka z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia jest bardzo
niekorzystna 1 sprzyja wycofywaniu si¢ ich z Zycia spotecznego
a w konsekwencji  marginalizacji.  Spostrzezenia te  potwierdzaja
prowadzone w kolejnych latach badania na zlecenie PFRON w woje-
wodztwie t0dzkim (Krzyszkowski 2010); badania 56 rodzin z dzieckiem
niepetnosprawnym prowadzone przez Kawczynska-Butrym (2001a)
w dawnym wojewddztwie chelmskim; badania prowadzone przez Polskie
Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym
(Warzywoda—Kruszynska, Mikotajczyk-Lerman, 2011).
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2. Socjoekonomiczne i demograficzne czynniki charakteryzujace
funkcjonowanie rodziny z dzieckiem gleboko wielorako
niepelnosprawnym

Chcac opisa¢ specyfike funkcjonowania rodzin z dzie¢mi gleboko
wielorako niepelnosprawnymi nie sposob uzywaé charakterystyk innych
niz te, za pomoca ktorych opisuje si¢ funkcjonowanie kazdej innej
rodziny. O tym, ze jakie§ zjawisko w analizowanej grupie jest
specyficzne (odrgbne) mozemy bowiem mowié tylko 1 wytacznie wtedy,
gdy porownamy je w zakresie tych samych charakterystyk do jego
przejawdw w innej (innych) grupie lub populacji generalnej. W naszych
badaniach jednym z analizowanych zjawisk jest, ogdlnie modwiac,
funkcjonowanie rodziny z dzieckiem gwn. Jego odrebnosci (specyfiki)
w stosunku do populacji rodzin z dzie¢mi sprawnymi szukamy w wielu
obszarach, jednymi =z nich sa charakterystyki w aspektach
socjoekonomicznych i demograficznych. Nalezy przy tym podkresli¢, ze
chodzi nam tylko o te elementy, ktorych rozpoznanie moze by¢ przydatne
w organizowaniu roznorodnych form wsparcia rodzin z dzie¢mi gwn,
w tym w szczegolnosci ukierunkowanego na zwigkszanie aktywnosci
zawodowej rodzicéw (opiekundw).

Ze wzgledu na fakt duzej obecnosci w literaturze przedmiotu
danych statystycznych dotyczacych rodzin z dzieémi sprawnymi
1 jednoczesnie brak opisu funkcjonowania rodzin z dzieémi gwn w anali-
zowanych obszarach w swoich dziataniach badawczych skupili$my si¢ na
tych drugich. Swiadomie zrezygnowalismy z wlaczenia do badan
pierwszej z nich. W zawigzku z powyzszym poczynione zatem zostang
tylko niektore, najbardziej istotne porownania, dla ktorych dane mozna
bedzie pozyska¢ z dostgpnej literatury przedmiotu i oficjalnych statystyk
urzegdowych (np. statystyki publicznych stuzb zatrudnienia, Badanie
Aktywnosci Ekonomicznej Ludnosci (GUS, 2009), Badanie Budzetow
Gospodarstw Domowych (GUS, 2011c¢) lub innych badan (w tym
wlasnych).

Z uwagi na to, ze termin ,rodzina” w naukach spotecznych
doczekal si¢ wielu réznych definicji (Turowski 2001, Szlendak 2011),
arozstrzyganie o ich sluszno$ci 1 przydatnosci nie jest celem naszej
pracy, w niniejszych badaniach na uzytek analizy socjoekonomicznej
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1 demograficznej postuzono si¢ terminem ,,gospodarstwo domowe”.
Wybdr ten wskazuje na to, ze przedmiotem analiz w tej czesci sg bardziej
aspekty ekonomiczne czy organizacyjne zwigzane z funkcjonowaniem
grupy osob wspolnie wychowujacych niepelnosprawne dziecko anizeli
charakter relacji pokrewienstwa, powinowactwa czy spolecznych
laczacych te osoby. Majac zatem na mysli charakterystyke funkcjono-
wania rodzin z dzieémi gwn, de facto badamy funkcjonowanie
gospodarstw domowych, ktore rozumiane s3, zgodnie z definicja
stosowang przez Gtowny Urzad Statystyczny, jako zespol osob
spokrewnionych ze sobq lub niespokrewnionych, mieszkajgcych razem
i wspolnie utrzymujgcych si¢ (gospodarstwo domowe wieloosobowe) lub
osoba utrzymujgca sie samodzielnie, bez wzgledu na to, czy mieszka
sama, czy tez z innymi osobami (gospodarstwo domowe jednoosobowe).
W mysl tej definicji czlonkowie rodziny mieszkajacy wspdlnie, ale
utrzymujacy si¢ oddzielnie, tworza odrebne gospodarstwa domowe.
Wielko$¢ gospodarstwa domowego jest za§ okreSlana liczbg o0séb
wchodzacych w jego sktad (GUS, 2011).

Jak juz wspomniano wyzej, w kregu zainteresowania znalazty si¢
te charakterystyki funkcjonowania gospodarstwa domowego, ktore maja
wptyw na aktywno$¢ zawodowa rodzicow (prawnych opiekunow)
niepetnosprawnych dzieci, a szczegdélowa wiedza o nich moze poshuzy¢
do organizowania r6znorodnych form wsparcia. Analizie poddano zatem:

e  warunki materialne gospodarstwa domowego,

e czas, jaki rodzice (opiekunowie) przeznaczaja na opieke nad
dzie¢mi, w szczegbdlnosci niepetnosprawnymi do 7 roku zycia,

e  sklad gospodarstwa domowego,

e wsparcie spoteczne i instytucjonalne, jakie otrzymuja rodzice
(opiekunowie) w opiece nad dzieckiem, oraz

e samg aktywno$¢ zawodowa rodzicow (prawnych opiekunow
dziecka).

-42 -



2.1. Warunki materialne gospodarstwa domowego

Ich rozpoznanie i okreslenie czy rdznig si¢ istotnie od populacji
generalnej gospodarstw domowych pozwoli na ustalenie, czy i w jakim
zakresie potrzebna jest badanej zbiorowosci pomoc w postaci materialne;j
(rzeczowej lub finansowej) 1 na co powinna ona by¢ przeznaczona.

Sytuacja materialna wptywa na aktywno$¢ zawodowa. Dzigki
srodkom rzeczowym oraz finansowym rodzina jest w stanie zaspokajaé
potrzeby podstawowe, ktére wedlug Maslowa (2006) sa potrzebami
braku. Ich zaspokojenie w niezadowalajagcym stopniu powoduje
wzmozong aktywno$¢ jednostki ku ich pelnej realizacji. Stosunkowo
kiepska sytuacja materialna gospodarstwa domowego powinna zatem
sktania¢ jego zdolnych do pracy czlonkéw do poszukiwania zrodet
zarobkowania, w szczegdlnosci w formie pracy zawodowej. Brak
mozliwosci jej podjecia (zaspokojenia potrzeb podstawowych) prowadzi
z kolei do frustracji i pogorszenia jakosci zycia. Swiadczyé to bedzie
réwniez o potrzebie udzielenia wsparcia w tym zakresie.

Stosunkowo dobra sytuacja materialna wigze si¢ z dazeniem do
utrzymania aktywnos$ci zawodowej 1 §wiadczy o braku potrzeby wsparcia
w tym obszarze. Scharakteryzowanie nizej wymienionych aspektow
wiazacych sie z dobrg sytuacja materialng pozwoli na okreslenie wzorcow
poprawnego oraz efektywnego radzenia sobie rodziny z sytuacjg trudna,
jaka jest wychowywanie dziecka gwn. Pomoze to w zaplanowaniu takich
form wsparcia, ktoére prowadzilyby do upowszechniania tych pozyty-
wnych wzordéw funkcjonowania.

2.2. Czas poswiecany na opieke nad dzieckiem niepetnosprawnym do 7
roku zycia

Dziecko niepelnosprawne z reguty wymaga wigcej opieki niz
dziecko sprawne. Wigze si¢ to zardwno z pozniejszym pojawianiem si¢
zdolnosci do wykonywania wielu czynnos$ci zycia codziennego lub
niepojawianiem si¢ ich wcale (np. higiena osobista), jak i z koniecznoscia
zorganizowania dziecku zaje¢ rehabilitacyjnych czy wizyt u lekarza,
w ktorych musi uczestniczy¢ osoba sprawujaca nad nim opieke. Czas
rodzica poswigcany na te czynnosci naturalnie ogranicza czas, ktory
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moglby by¢ przeznaczony na aktywnos$¢ zawodowa. Identyfikacja ilosci
czasu poswigcanego przez poszczegdlnych czlonkow gospodarstwa
domowego (szczegdlnie rodzicow) na czynnosci opiekuncze i rehabili-
tacyjne zwigzane z dzieckiem niepelnosprawnym utatwia dostosowanie
form wsparcia do konkretnych potrzeb rodzin z dzie¢mi gwn. Opis tego
aspektu funkcjonowania pozwoli takze zauwazy¢ rozne sposoby radzenia
sobie rodzicow (opiekundéw) w zakresie godzenia opieki nad dzie¢mi
z innymi obowigzkami, w tym z aktywno$cia zawodowa i/lub wykaza
uwarunkowania braku mozliwosci pogodzenia tych obszaréw. W tej
ostatniej sytuacji nalezy spodziewaé si¢ ograniczonych mozliwos$ci
zaspokojenia potrzeb podstawowych 1 gorszej sytuacji materialnej
badanych podmiotéw. Bedzie to stanowilo cenny material do
opracowania rekomendacji dotyczacych systemu wsparcia badanej
zbiorowos$ci w zakresie organizacji czasu pos§wigcanego na zapewnienie
opieki niepetnosprawnemu dziecku.

2.3. Sktad gospodarstwa domowego

Liczba 1 rodzaj os6b wchodzacych w sklad gospodarstwa
domowego moze stanowi¢ czynnik wspomagajacy badz utrudniajacy
funkcjonowanie rodziny. Istotne jest zatem rozpoznanie, czy osoby te
same wymagaja opieki (np. starsi dziadkowie, dzieci) czy tez moga
stanowi¢ wsparcie dla rodzicow (np. sprawni dziadkowie, dzieci
w okresie poznej adolescencji lub wczesnej dorostosci). Istotne jest tu
rowniez rozpoznanie czy sprawujacy opieke sa malzenstwem czy tez
osobami samotnie wychowujacymi dziecko (dzieci). Czynniki te beda
zapewne przektada¢ si¢ zarOwno na ilo§¢ czasu poswigcanego przez
rodzica na opieke nad dzieckiem, jak i na mozliwo$¢ podejmowania
aktywnos$ci zawodowej. Bedg takze mialy zwigzek z sytuacja materialng
poprzez zwigkszenie przychodu gospodarstwa domowego (liczba oséb
zarobkujacych) lub pomniejszenie go (wigcej 0sob zuzywajacych
wspolne srodki).
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2.4. Wsparcie spoteczne i instytucjonalne

Radzenie sobie z sytuacja trudng, jaka jest wychowywanie
niepetnosprawnego dziecka latwiejsze jest, gdy mozna liczy¢ na
wsparcie. To, ktore jest S$wiadczone przez instytucje pomocy spotecznej
dotyczy gléwnie aspektu materialnego. Oferowane przez krewnych
1 znajomych zapewne bardziej wigze si¢ zpomocg organizacyjng
i dotyczaca sfery psychicznej. Oba rodzaje sg przydatne we wspieraniu
funkcjonowania rodziny. Ponadto istotne jest takze pozyskanie informacji
o korzystaniu ze wsparcia oferowanego przez organizacje pozarzadowe,
samorzady lokalne, pracodawcéw. Pozwala to na nakreslenie ,,mapy
wsparcia”, z ktérego korzystaja badane podmioty oraz okreslenie brakow
w tym zakresie. Przydatne jest takze wykrycie ewentualnych zwigzkow
réoznych form otrzymywanego wsparcia z aktywnos$cia zawodowa, co
pomaga w okresleniu ich przydatnosci. Bedzie to cenna wskazowka do
opracowania rekomendacji tworzenia systemu wsparcia.

2.5. Aktywnos$¢ zawodowa rodzicéw (opiekundw)

Poprzez ujecie réznorodnosci sytuacji zawodowej (np. bezrobocie,
praca w pelnym i niepelnym wymiarze, prowadzenie dziatalnosci gospo-
darczej badz gospodarstwa rolnego) i zestawienie ich ze zmiennymi
wyjasniajagcymi mozliwe bgdzie oszacowanie sity zwigzku (ew. wptywu)
pomiedzy nimi. Poddany badaniu bedzie nie tylko sam fakt wykonywania
pracy zawodowej, ale takze jej poszukiwanie badz powody zaniechania
poszukiwania. Niezwykle istotne znaczenie ma wykrycie zwigzkow
aktywnos$ci zawodowej z picig. O ile powszechnie wiadomo, ze kobiety
sa w trudniejszej sytuacji na rynku pracy, o tyle nie jest znana skala tego
zjawiska w przypadku matek wychowujacych niepetnosprawne dzieci. Jej
ustalenie ma istotne znaczenie dla kryteriow, jakimi kierujg si¢ instytucje
organizujace konkursy, chociazby w ramach Programu Operacyjnego
Kapitat Ludzki, przydzielajac $rodki finansowe na realizacj¢ projektow.
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3. Europejski i krajowy wymiar dost¢gpnosci pomocy dla rodziny
z dzieckiem niepelnosprawnym - analiza prawna

Dorota Ggsior

3.1. Wytyczne ogblne

W Unii Europejskiej (UE) za polityke wobec oso6b niepetno-
sprawnych odpowiadaja przede wszystkim panstwa cztonkowskie. Ma to
zwigzek z obowigzujaca w UE zasadg pomocniczosci, zgodnie z ktora to,
co moze by¢ dobrze zrobione na poziomie krajowym, tam powinno by¢
zrobione. Wiele dziatan krajow czltonkowskich inspirowanych bylo
polityka wdrazang przez Rad¢ Europy (RE) i Organizacj¢ Narodow
Zjednoczonych (ONZ). Na ich osiagnigciach 1 doswiadczeniach bazuje
w znacznej mierze rowniez Unia Europejska, tworzac strategie dziatania
na rzecz osob niepelnosprawnych.

Pierwszym dokumentem, w ktérym Wspdlnota Europejska
przedstawila ogdlng strategi¢ dzialania na rzecz osob niepetnosprawnych,
byl komunikat Komisji Europejskiej (KE) z 1996 r. w sprawie rownych
szans 0sOb z niepelnosprawnoscig. Kamieniem milowym w tym zakresie
bylo natomiast podpisanie w 1997 r. Traktatu Amsterdamskiego. Byl on
pierwszym traktatem, w ktorym UE odniosta si¢ bezposrednio do kwestii
niepetnosprawnosci. Natozono w nim obowigzek przeciwdziatania
dyskryminacji os6b niepetnosprawnych. Po podpisaniu Traktatu
Amsterdamskiego znacznie zwigkszyt si¢ zakres inicjatyw podejmo-
wanych przez UE w kierunku prowadzenia spdjnej polityki na rzecz oséb
z niepelnosprawnoscia.

Nowa strategia Unii Europejskiej wobec niepelnosprawnosci to

przede wszystkim:

e wyréwnywanie regionalnych nieréwno$ci w sytuacji niepetno-
sprawnych obywateli wspolnoty w poszczegolnych krajach
cztonkowskich,

e upowszechnianie problematyki niepetnosprawnos$ci we wszystkich
inicjatywach podejmowanych przez KE,

e wzmacnianie wspOlpracy migdzy krajami czlonkowskimi,
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zbieranie oraz wymiana informacji, danych statystycznych

1 przyktadéw dobrej praktyki,

e uwrazliwianie spoteczenstwa oraz wtadz na prawa i potrzeby 0sob

z niepetnosprawnoscia,

e Scista wspotpraca Komisji Europejskiej z organizacjami poza-

rzagdowymi dziatajacymi na rzecz oséb niepelnosprawnych.

Deklaracja Madrycka z 2002 r. wskazuje miedzy innymi:

¢ Nic o niepelnosprawnych bez niepetnosprawnych,

¢ Osoby z niepelnosprawnos$cia chcg rownych szans, a nie litosci,

e Tworzenie spoleczenstwa dla wszystkich,

e Tworzenie dostgpnego otoczenia,

e Pelna réwnos¢ 1 uczestnictwo we wszystkich sferach zycia,

e Niezalezne zycie,

e Szacunek dla roznorodnosci,

e Osoby z niepetnosprawnoscia jako aktywni obywatele.

Konwencja o Prawach Osob Niepelnosprawnych przyjeta na 61
sesji Zgromadzenia Ogo6lnego ONZ w dniu 13 grudnia 2006 r. (zostala
podpisana przez Polske 30 marca 2007 r., ale nie zostata ratyfikowana),
jako gléwny cel przyjmuje popieranie, ochron¢ i1 zapewnienie petlnego
1réwnego korzystania ze wszystkich praw cztowieka 1 podstawowych
wolnosci przez wszystkie osoby niepetnosprawne oraz popieranie
poszanowania ich przyrodzonej godnosci. Do 0so6b niepetnosprawnych
zalicza si¢ te osoby, ktore maja dlugotrwale naruszong sprawnos¢
fizyczna, umystowa, intelektualng lub w zakresie zmystow co moze,
w oddziatywaniu z r6Zznymi barierami, utrudnia¢ im pelny i skuteczny
udzial w zyciu spolecznym, na zasadzie rownosci z innymi osobami.
W rozumieniu niniejszej konwencji:

- Komunikacja - obejmuje jezyki, wyswietlanie tekstu, alfabet Braille’a,
komunikacje przez dotyk, duza czcionke, dostepne multimedia, jak
1 sposoby, $rodki i formy komunikowania si¢ na pisSmie, przy pomocy
stuchu, jezyka uproszczonego, lektora oraz wspomagane (augme-
ntatywne) oraz alternatywne, wiaczajac dostepna technologie informacji
1 komunikacji.

- Jezyk — obejmuje jezyk moéwiony i1 jezyk migowy oraz inne formy
przekazu niewerbalnego.
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- Dyskryminacja ze wzgledu na niepelnosprawno$¢ — oznacza
jakiekolwiek réznicowanie, wykluczanie lub ograniczanie ze wzglgdu na
niepetnosprawnos¢, ktorego celem lub skutkiem jest naruszenie lub
zniweczenie uznania, korzystania z, lub wykonywania wszelkich praw
cztowieka 1 podstawowych wolnosci w dziedzinie polityki, gospodarki,
spotecznej, kulturalnej, obywatelskiej lub w jakiejkolwiek innej, na
zasadzie réwnosci z innymi osobami. Obejmuje to wszelkie przejawy
dyskryminacji, w tym odmowe racjonalnego usprawnienia.
- Racjonalne usprawnienie — oznacza konieczne i odpowiednie zmiany
i dostosowania, nie pociggajace nieproporcjonalnego lub nadmiernego
obcigzenia, jesli jest to potrzebne w konkretnym przypadku, w celu
zapewnienia osobom niepelnosprawnym mozliwosci  korzystania
z wszelkich praw czltowieka 1 podstawowych wolnosci oraz ich
wykonywania na zasadzie réwnos$ci z innymi osobami.
- Uniwersalne projektowanie — oznacza projektowanie produktow,
srodowiska, programéw 1 ustug w taki sposob, by byly uzyteczne dla
wszystkich, w mozliwie najwigkszym stopniu, bez potrzeby adaptacji lub
specjalistycznego projektowania. ,,Uniwersalne projektowanie” nie
wyklucza pomocy technicznych dla szczegdlnych grup osob
niepelnosprawnych, jezeli jest to potrzebne.

Konwencja opiera si¢ na nastepujacych zasadach:

a) poszanowanie przyrodzonej godnosci, autonomii osoby, w tym
swobody dokonywania wyboréw, a takze poszanowania
niezalezno$ci osoby,

b) niedyskryminacja,

¢) petny i skuteczny udzial w spoleczenstwie 1 integracja spoteczna,

d) poszanowanie odmiennosci 1 akceptacja os6b niepetnosprawnych,
jako majacych wklad w réznorodnos¢ rodziny ludzkiej 1 bedacych
czescig ludzkoscei,

€) rownos¢ szans,

f) dostepnost,

g) réwnos$¢ mezczyzn i kobiet,

h) poszanowanie rozwijajacych si¢ zdolnosci niepetnosprawnych
dzieci oraz poszanowanie prawa dzieci niepetnosprawnych do
zachowania tozsamosci.
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Stanowi ona, ze Panstwa Strony zobowiazuja si¢ do zapewnienia,
popierania pelnej realizacji wszystkich praw cztowieka, podstawowych
wolno$ci  wszystkich 0s6b niepelnosprawnych bez jakiejkolwiek
dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnosc.

W tym celu Panstwa Strony zobowiazujg si¢ do:

a) przyjecia wszelkich odpowiednich s$rodkow ustawodawczych,
administracyjnych 1 innych w celu wdrozenia praw uznanych
Ww niniejszej konwencji,

b) podjecia wszelkich odpowiednich $rodkéw, w tym ustawo-
dawczych, w celu zmiany lub uchylenia obowigzujacych ustaw,
rozporzadzen, zwyczajow i praktyk, ktore dyskryminuja osoby
niepetnosprawne,

¢) uwzgledniania wymogu ochrony i popierania praw cztowieka
w odniesieniu do 0s6b niepelnosprawnych w kazdej polityce
1 kazdym programie dzialania,

d) powstrzymywania si¢ od angazowania si¢ w jakiekolwiek
dziatania lub praktyki, ktore sa niezgodne z niniejszg konwencja
i zapewnienia, ze wladze oraz instytucje publiczne beda dziataty
zgodnie z niniejsza konwencja,

e) podejmowania wszelkich odpowiednich dziatan w celu wyklu-
czenia dyskryminowania ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ przez
jakakolwiek osobg, organizacje¢ lub prywatne przedsigbiorstwo,

f) podejmowania lub popierania badan 1 wytwarzania oraz
zapewnienia dostgpnosci oraz korzystania z towardow, ustug,
wyposazenia 1 urzadzen uniwersalnie zaprojektowanych, zgodnie
z definicjg zawartg w art. 2 niniejszej konwencji, 1 ktore powinny
wymaga¢ mozliwie jak najmniejszych dostosowan i ponoszenia
jak najmniejszych kosztow w celu zaspokojenia szczego6lnych
potrzeb o0s6b niepelnosprawnych, atakze zobowiazuja si¢ do
popierania zasady uniwersalnego projektowania przy tworzeniu
norm i wytycznych,

g) podejmowania lub popierania badan i tworzenia oraz popierania
dostepnosci oraz wykorzystywania nowych technologii, w tym
technologii informacyjno-komunikacyjnych, przedmiotow wspie-
rajgcych poruszanie si¢, urzadzen i wspomagajacych technologii,
odpowiednich dla oso6b niepetnosprawnych, traktujac priorytetowo
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technologie dostepne po przystepnych cenach,

h) zapewniania osobom niepetnosprawnym dostepnej informacji
o przedmiotach wspierajagcych poruszanie si¢, urzadzeniach
1 wspomagajacych technologiach, w tym nowych technologiach,
a takze o innych formach pomocy, ustug i ulatwien,

1) popierania szkolen specjalistow 1 personelu pracujgcego z osobami
niepetnosprawnymi, w zakresie praw uznanych w niniejszej
konwencji, tak aby lepiej $wiadczone byly pomoc i ushugi
gwarantowane na mocy tych praw.

Czytamy w niej takze, ze w odniesieniu do praw gospodarczych,
spotecznych i kulturalnych, kazde z Panstw Stron zobowiazuje si¢ podjaé
kroki, wykorzystujac maksymalnie dostgpne mu Srodki i gdy to
potrzebne, w ramach wspdlpracy miedzynarodowej, w celu stopniowego
osiggnigcia pelnej realizacji praw, bez uszczerbku dla tych zobowigzan
zawartych w niniejszej konwencji, ktére, zgodnie z prawem mig¢dzynaro-
dowym, maja skutek natychmiastowy. Przy tworzeniu i wdrazaniu
ustawodawstwa 1 polityki celem wprowadzenia w zycie niniejszej
konwencji, a takze w toku podejmowania decyzji w zakresie spraw
zwigzanych z osobami niepelnosprawnymi, Panstwa Strony bedg $cisle
konsultowa¢ si¢ z osobami niepelnosprawnymi, a takze angazowac te
osoby, w tym niepetnosprawne dzieci, w te procesy, za posrednictwem
reprezentujacych je organizacji.

Unia Europejska uznaje usuwanie barier sSrodowiskowych za klucz
do rownych szans 0so6b niepetnosprawnych. Bariery, na ktore napotykaja
osoby niepetnosprawne - architektoniczne, techniczne, w komunikowaniu
si¢ oraz wynikajagce z nastawienia, czy niezrozumienia przez spote-
czenstwo, bardziej utrudniajg im codzienne zycie 1 mozliwos$¢ pelnego
wykonywania rdl spotecznych, niz sama niepelnosprawnos¢. Dziatania te
skierowane sg rowniez na rodzicéw niepetnosprawnych dzieci.

3.2. Dziecko z niepetnosprawnoscia w rodzinie - wskazania UE

Narodziny dziecka to niewatpliwie Swigto dla calej rodziny,
pojawiaja si¢ uczucia radosci, ale jednocze$nie rézne obawy. W przy-
padku narodzin dziecka niepetnosprawnego rodzicom niezwykle trudno
odnalez¢ si¢ w nowej sytuacji. Istnieje woOwczas ogromna potrzeba
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akceptacji, zrozumienia ze strony najblizszych, réznorodnych instytucji
swiadczacych pomoc, a takze $rodowiska pracy rodzicow dziecka
z niepetnosprawnoscia.

Narodowe polityki Unii  Europejskiej sg ksztalttowane
uwarunkowaniami demograficznymi, ekonomicznymi, spotecznymi,
a takze kulturowymi danego kraju. W literaturze przedmiotu (Esping-
Andersen, 2010) wyroznia si¢ rézne modele panstwa opiekunczego,
wsrod ktoérych wymienia si¢ model liberalny, konserwatywny i socjalde-
mokratyczny. Analizy proceséw realnych pozwolity na dodanie do
powyzszych takze modelu "poludniowoeuropejskiego" czy "$roédziemno-
morskiego" (zwanego takze elementarnym). Powyzsze modele
charakteryzuja si¢ cechami odgrywajacymi duzg role w konstytuowaniu
rozwigzan z zakresu polityki rodzinne;.

W obecnej dobie mozna stwierdzi¢, ze wszystkie systemy polityki
rodzinnej stoja wobec fundamentalnych wyzwan wynikajacych ze zmian
demograficznych, spotecznych, a takze politycznych, majacych znaczacy
wplyw na powstawanie i funkcjonowanie rodziny.

Dotychczasowe polityki rodzinne w Unii Europejskiej stanowity
przede wszystkim system danego panstwa. Jednakze pod koniec XX
wieku zauwazalne stato si¢ zwigkszenie zainteresowania rodzing i jej
znaczeniem dla rozwoju i1 funkcjonowania spoteczenstw.

»W dniu 23 maja 2007 roku na posiedzeniu Rady Unii
Europejskiej 1 przedstawicieli Rzadéw Krajow Czltonkowskich
poswigconemu politykom przyjaznym rodzinie w Europie zostalo
ustanowione Porozumienie dla Rodzin (Alliance for Families). Miato ono
stanowi¢ platform¢ wymiany pogladow 1wiedzy na temat polityk
rodzinnych, a takze wymian¢ dobrych praktyk miedzy krajami
cztonkowskimi, w celu lepszej odpowiedzi na wspotczesne wyzwania
wynikajace ze zmian demograficznych reagujacych na niskg dziatalnos¢
oraz wzrastajgce uczestnictwo kobiet w rynku pracy. Ktadac nacisk na
zmiany demograficzne powinien by¢ jednocze$nie wzmocniony wysitek
na rzecz tego, aby kobiety i me¢zczyzni ktorzy chca pracowac, mied
rodzine 1 wychowywa¢ dzieci, mogli to robi¢ bez uszczerbku dla swojej
kariery zawodowej. Temu celowi winna stluzy¢ promocja réwnosci pici
1 rozwigzania na rzecz godzenia obowigzkéw zawodowych z rodzinnymi,
z prywatnym zyciem 1 branie pod uwage réwnego udziatu ojcow
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w wypelianiu zadan rodzinnych™ (Balcerzak-Paradowska, 1999).

Z problemem godzenia rél rodzinnych i zawodowych oraz niskim
wskaznikiem dzietno$ci zmaga si¢ dzi$§ cala Europa. Polityki spoleczne
i rodzinne ulegaja wptywom globalnosci rodzacej wyzwania takie jak
potrzeba ekonomicznego wzrostu 1 politycznej ingerencji w Unii
Europejskiej oraz wzrastajagcych miedzynarodowych zaleznosci.

3.3. Ochrona zatrudnienia kobiet w cigzy 1 po porodzie w standardach
mie¢dzynarodowych

Pierwsza Konwencja Migdzynarodowej Organizacji Pracy (MOP),
dotyczaca ochrony macierzynstwa przyjeta w 1919 r. (Nr 3) obejmowata
jedynie kobiety zatrudnione w przemysle 1 handlu. Wprowadzita ona 12-
to tygodniowy urlop i zasitek macierzynski, przerwy na karmienie oraz
ochron¢ przed zwolnieniem podczas urlopu. Nastepne dwie Konwencje
MOP poswigcone ochronie macierzynstwa przyjete zostaly w 1952 r. (Nr
103) i w 2000 r. (Nr 183). Konwencja Nr 183 z 2000 r. wydtuzyta okres
ochrony przed zwolnieniem z pracy kobiety: obowigzuje on podczas
cigzy oraz urlopu macierzynskiego, ktorego minimalny okres wydluzony
zostat z 12 do 14 tygodni. Zakaz zwolnienia obejmuje roOwniez okresy
nieobecnosci (urlopow) przed i po urlopie macierzynskim w sytuacji
choroby lub ryzyka komplikacji zwigzanych z cigza lub porodem oraz
w okresach po powrocie do pracy, regulowanych w ustawodawstwie
krajowym. Roéwnoczesnie z Konwencjg Nr 183 przyjeta zostata
Rekomendacja Nr 191, ktéra zalecata, by minimalny okres urlopu
macierzynskiego wynosit 18 tygodni. Na posiedzeniu Parlamentu
Europejskiego w dniu 21 pazdziernika 2010 r. przyjeto rezolucje
w sprawie zmiany Dyrektywy 92/85/EWG. Zgodnie ze zmianami matki
wczesniakow 1 dzieci niepelnosprawnych miatyby prawo do dhluzszego
urlopu macierzynskiego. Zmieniona Dyrektywa przewiduje miedzy
innymi wprowadzenie minimalnego urlopu macierzynskiego na poziomie
20 tygodni, urlopu dla pracownikéw-ojcOw w wymiarze 2 tygodni oraz
dodatkowych urlopow dla matek wcze$niakow, dzieci z niepetno-
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sprawnos$cia, jak rowniez dzieci wymagajacych hospitalizacji tuz po
urodzeniu. Dodatkowy urlop ma by¢ peloptatny, a jego wymiar
w przypadku urodzenia dziecka niepelnosprawnego ma wynosié
minimum 8 tygodni. Zgodnie z nowymi przepisami wydluzone zostang
przerwy w pracy na karmienie piersig. Obecnie przystugujace dwie
przerwy poélgodzinne zastgpione zostang przez dwie przerwy godzinne.
Parlament Europejski opowiedziat si¢ rowniez za stworzeniem lepszej
ochrony przed zwolnieniem z pracy dla matek powracajacych z urlopow
macierzynskich przez okres min. 6 miesiecy od powrotu do pracy.

Obecnie zakaz zwolnienia z pracy zawarty w Konwencji Nr 183

MOP odnosi si¢ jedynie do sytuacji, w ktorych powody zwolnienia sg
zwigzane zcigza, porodem i ich konsekwencjami lub opieka nad
dzieckiem.
W przypadku zwolnienia z pracy udowodnienie, ze nie jest ono zwigzane
z macierzynstwem lezy po stronie pracodawcy (Art. 8). Jednoczes$nie
Konwencja 183 zobowigzuje panstwa cztonkowskie do wprowadzenia
zapisOw, ktore maja chroni¢ kobiety przed dyskryminacja w pracy
zpowodu macierzynstwa. Dotycza one nie tylko zatrudnienia, ale
rowniez poszukiwania pracy. Dyrektywa Rady Europejskiej zakazuje
zwolnienia z pracy kobiet w okresie od poczatku cigzy do konca urlopu
macierzynskiego. Jednak sa tu przewidziane wyjatki dopuszczajace
zwolnienie kobiety w cigzy lub w okresie urlopu macierzynskiego
(trwajacego co najmniej 14 tygodni) z pracy, o ile zwolnienie z pracy nie
jest zwiazane z ich stanem 1 przewidziane jest w prawie kraju
cztonkowskiego lub stosowane w praktyce. W takiej sytuacji pracodawca
winien przedstawi¢ na piSmie uzasadnione powody zwolnienia z pracy
(Dyrektywa Rady 92/85/EWG Art. 10.1). Jednocze$nie wprowadzono
przepisy przeciw dyskryminacji ze wzgledu na ptec.

Nalezy zatem zauwazy¢, ze w krajach cztonkowskich UE
stosowane s3 dwa generalne podejscia do ochrony kobiet podczas cigzy
1 macierzynstwa:

- zakaz zwolnienia z pracy z powoddow zwigzanych z macie-
rzyhstwem, takich jak cigza, poréd i1 korzystanie z praw
pracowniczych z nimi zwigzanych,

- zakaz zwolnienia z pracy dotyczy okreslonych okresow takich jak
okres cigzy oraz okresy po porodzie, ktore pokrywajg sig
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z okresem urlopu macierzynskiego czy wychowawczego; ustawo-
dawstwo poszczegolnych krajow przewiduje wyjatki, pozwalajace
na zwolnienie z pracy réwniez w tych okresach.

W krajach, w ktérych okreslony jest okres ochrony przed
zwolnieniem z pracy, jego diugos¢ jest bardzo zrdznicowana. Okres
ochrony przed zwolnieniem 2z pracy obejmuje okres urlopu
macierzynskiego oraz urlopow wychowawczych w Finlandii, Hiszpanii,
Irlandii, Polsce, Stowacji, Stowenii, Szwecji, Wielkiej Brytanii. W innych
krajach jest on dhluzszy od urlopu macierzynskiego o 1-4 miesigce
(Belgia, Francja, Niemcy, Litwa). We Wtoszech i na Lotwie ochrona
przed zwolnieniem z pracy trwa do ukonczenia przez dziecko pierwszego
roku zycia, a na Litwie — 3 lat (Sztanderska, Woycicka, Matysiak 2006).

Powrét do pracy zawodowej po ukonczeniu urlopu macie-
rzynskiego maja zapewniony tylko te osoby, ktore wykonywaly prace
najemng na podstawie umowy o prace na czas nieokreslony, na podstawie
mianowania i te, ktore pracowaly na podstawie umowy o prace na czas
okreslony, lecz czas tej umowy nie minagt. W przeciwnym przypadku, jesli
czas umowy wygasl, pracodawca nie ma obowigzku nawigzywania
kolejnej umowy o prace.

W  przypadku urlopu wychowawczego powrot do pracy
zawodowe] maja zapewniony osoby, ktére pracowaly na czas
nieokreslony lub osoby zatrudnione na czas okreslony, o ile termin
rozwigzania umowy uptywa po dniu powrotu z urlopu wychowawczego.
Zadng ochrong nie s3 natomiast objete, w mysl obowigzujacych
przepisOw pracownice wykonujgce prace w oparciu o umowy cywilno-
prawne (umowa zlecenie, praca naktadcza, itp.) lub prowadzace
samodzielng dziatalno$¢ gospodarcza i osoby wspotpracujace. Osoby te
majag prawo do zasitku macierzynskiego w okresie odpowiadajacym
dlugosci urlopu macierzynskiego tylko o ile oplacaly uprzednio
dobrowolnie sktadki na ubezpieczenie chorobowe.

Czy zatem jest tak, ze kobiety w nastgpstwie urodzenia dziecka
stajg si¢ bezrobotne? Na to wazne pytanie nie sposdb jednoznacznie
odpowiedzie¢, gdyz nie sg w tym zakresie zbierane dane statystyczne.
Mozna jednak wnioskowaé posrednio. ,,I tak z badania ,,Aktywnos$¢
zawodowa, edukacyjna a obowigzki rodzinne” wynika, ze aktywno$¢
zawodowa miodych kobiet posiadajacych dzieci w Polsce uklada si¢
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wedlug innego wzoru niz aktywno$¢ kobiet bezdzietnych. Generalnie,
bezdzietno$¢ ulatwia osigganie dobrych wynikéw na rynku pracy.
Kobiety bezdzietne czgsciej posiadaja prace 1 — co wiecej — ich praca jest
stabilniejsza, czg¢sciej] wykonywana na podstawie umow o prace na czas
nieokreslony”. (Sztanderska, Woycicka, Matysiak 2006). Kobiety po
odchowaniu dziecka, wtedy gdy osiggnie ono 3 lata lub wiecej, powracaja
lub wchodza na rynek pracy. Jednak dlugie pozostawanie poza rynkiem
pracy z powodu wychowywania matego dziecka powoduje, ze powrdt ten
jest bardzo trudny. Warto przy tym podkresli¢, ze to dominujacy obecnie
wzorzec okresu opieki nad matym dzieckiem polegajacy na catkowitym
braku kontaktu z obowigzkami zawodowymi w dtuzszym okresie czasu
jest niewatpliwie jedng z istotnych przyczyn trudnosci kobiet w podjeciu
pracy po okresie opieki nad malym dzieckiem. Sprzyja mu brak
rozwigzan instytucjonalnych umozliwiajacych godzenie obowigzkow
rodzinnych z pracag i podnoszenie kwalifikacji zawodowych. Mozna
przypuszczaé, ze bariery w laczeniu pracy zawodowej z opieka nad
dzieckiem moga wpltywaé na opdznianie decyzji prokreacyjnych.
Doswiadczenia europejskie wskazuja, ze w krajach, gdzie rozwigzania
polityki spolecznej majg na celu ulatwianie rodzicom taczenia pracy
zawodowe] zopieka wysokie =zatrudnienie kobiet wspotwystepuje
zwysoka dzietno$cia, definiowang jako przecigtna liczba dzieci
przypadajacych na kobiet¢ w wieku rozrodczym (np. Szwecja, Dania,
Francja). I na odwrét, niskie natezenie urodzen obserwowane jest
w krajach o niskim zatrudnieniu kobiet, niskim wsparciu dla pracujacych
rodzicow oraz sztywnych rynkach pracy (np. Hiszpania, Wlochy). Taki
stan rzeczy wynika z faktu, zZe rozwigzania instytucjonalne
ukierunkowane na ulatwianie rodzicom laczenia pracy z opiekg obnizaja
tzw. alternatywne koszty posiadania dziecka, zwigzane z utratg zarobkow
podczas dezaktywizacji zawodowej jednego z rodzicéw, jego kwalifikacji
zawodowych oraz szans na spetnienie aspiracji zawodowych. Wydaje si¢
wigc, ze zadaniem dla polityki spolecznej jest wprowadzenie ulatwien
w taczeniu pracy zawodowej z opieka nad dzieémi, ktére pozwola na
elastyczne badz czgsciowe wlaczanie si¢ kobiet wychowujacych dzieci do
lat 3 w zycie zawodowe oraz aktualizacj¢ umiejetnosci zawodowych.
Pozwolitoby to nie tylko spei¢ aspiracje wielu kobiet wychowujacych
mate dzieci, ale réwniez zapobiegloby dezaktualizacji ich wiedzy
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i umiejetnosci zwigkszajac ich szanse na rynku pracy. To z kolei, co
potwierdzaja badania, sprzyjatoby tez ich decyzjom prokreacyjnym.
Niewatpliwym brakiem proponowanych przepisow jest nierdwne
traktowanie kobiet i mezczyzn wychowujacych mate dzieci. Zwigkszenie
ochrony zatrudnienia kobiet opiekujacych si¢ matymi dzie¢mi moze w tej
sytuacji pogtebi¢ istniejace pomigdzy kobietami i mezczyznami
nieréwnosci na rynku pracy.

,Reasumujac, proponowana regulacja, ktorej celem jest
wydluzenie okresu ochrony kobiet przed zwolnieniem z pracy po
urodzeniu dziecka nie rozwigzuje zdefiniowanego w wyniku badan
problemu, poniewaz:

® proponowane regulacje obejma tylko kobiety, ktore pracuja
Ww oparciu o umowy na czas nieokreslony (i w cze$ci na czas okreslony),
nie chroniag natomiast okolo 40% pracujacych kobiet w wieku
rozrodczym, ktoére pracuja winnych formach. Jednoczesnie, ich
wprowadzenie moze doprowadzi¢ do zmniejszenia si¢ odsetka kobiet
zatrudnionych na czas nieokre§lony, a tym samym jeszcze bardziej
ograniczy¢ stabilno$¢ i ochrong zatrudnienia kobiet,

® proponowana regulacja nie ulatwia faczenia pracy z opieka nad
matymi dzieémi, co jest gldwnym problem mtodych matek. Tymczasem
kobiety, ktore w wyniku urodzenia dziecka pozostaja dtuzej poza rynkiem
pracy, naleza do grup bardziej narazonych na trudnoSci zwigzane
z podjeciem lub powrotem do pracy, przy czym nie samo urodzenie
dziecka o tym decyduje, a inne czynniki (gldwnie nizsze niz przecigtnie
kwalifikacje  oraz  dezaktualizacja  umiejetnosci  zawodowych);
projektowana ochrona zatrudnienia nie rozwigzuje tych problemow,

e wydluzenie okresu zakazu zwalniania z pracy kobiet po
urodzeniu dziecka bedzie skutkowalo odraczaniem decyzji o urodzeniu
dziecka 1 w efekcie zmniejszeniem liczby dzieci. Jest to zwigzane
z faktem, ze wydtuzenie okresu tego zakazu wywolaloby zwigkszenie
trudno$ci w dostegpie do pracy kobiet w wieku rozrodczym. Pogorszenie
si¢ z kolei sytuacji kobiet na rynku pracy (niemozno$¢ podjgcia pracy i jej
ustabilizowania) spowoduje odraczanie decyzji o urodzeniu dziecka
1 zmniejszenie liczby dzieci,

e propozycja zwigkszenia podstawy wymiaru skladek na
ubezpieczenie emerytalno-rentowe osOb przebywajacych na urlopach
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wychowawczych wydaje si¢ w pelni uzasadniona. Nalezaloby rozwazy¢
mozliwo$¢ zwigkszenia zachet do laczenia pracy w zmniejszonym
wymiarze czasu pracy z opieka nad dzieckiem poprzez wprowadzenie
czesciowej kompensaty utraconych zarobkoéw. Takie rozwigzanie
utatwialoby taczenie pracy zawodowej z opieka nad dzieckiem, co
odpowiada preferencjom duzej czesci mtodych matek" (Sztanderska,
Woycicka, Matysiak 2006).

3.4. Zatrudnienie a rodzicielstwo

We wszystkich krajach stopa zatrudnienia kobiet jest mniejsza niz
stopa zatrudnienia me¢zczyzn, jednak réznica w wielkosci wskaznika dla
obu plci jest najmniejsza w krajach skandynawskich, za$ najwieksza
w takich krajach Europy Srodkowo-wschodniej jak Polska i Czechy oraz
w krajach potudniowych (Wtochy, Grecja) i liberalnych, takich jak
Wielka Brytania czy Irlandia. Za istotny czynnik godzenia pracy
zawodowej z obowigzkami rodzinnymi uznaje si¢ w strategiach unijnych
oraz w programach ,,work-life-balance” i ,,family friendly employment”
prace w niepelnym wymiarze czasu pracy. Relatywnie najwigce]
pracujacych wykonuje prace w tym wymiarze w Holandii (46,2%),
Szwajcarii (33,3%) oraz w Norwegii (28,7%), Wielkiej Brytanii (25,5%),
Szwecji (25,1%) 1 w Niemczech (25,8%). Ponadprzecietne dla krajow UE
starej 1 nowej (przecigtna to okoto 19,5 do 20,8%) wskazniki zatrudnienia
w niepelnym wymiarze wystepuja takze w Belgii (22,2%) 1 w Danii
(23,6%). Polska ze wskaznikiem 9,8% sytuuje si¢ obok takich krajow jak
Litwa (9,9%), Rumunia (9,7%), Stowenia (9,2%) czy Chorwacja.
Najmniejszy odsetek pracujagcych w niepelnym wymiarze czasu pracy
obejmuje pracujacych w takich krajach Europy Srodkowej jak: Bulgaria
(2%), Stowacja (2,8%), Wegry (4%), Czechy (5%), Estonia (7,8%).
Sposrod krajow starej UE niski odsetek ,,potetatowcow” wystepuje
w krajach potudniowych, takich jak: Grecja (5,7%), Portugalia (11,3%),
Hiszpania (12%), Wtochy (13,3%).

Drugim istotnym czynnikiem godzenia obowigzkow zawodowych
1 rodzinnych jest dostep do opieki instytucjonalnej nad matymi dzie¢mi
w wieku przedszkolnym. Ustlugi placéwek opieki nad dzie¢mi sg
przykladem instrumentu polityki rodzinnej, za pomocg ktérego mozna
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realizowaé rézne cele tej polityki: nie tylko godzenie zycia rodzinnego
1 zawodowego, a przez to ograniczanie barier dla decyzji prokreacyjnych,
ale takze wspomaganie rodziny w dzialaniach na rzecz inwestowania
w mtode pokolenie 1 zapewnienie rozwoju kapitatu ludzkiego.
Dostepnos¢ do opieki instytucjonalnej mierzona odsetkiem matych dzieci
korzystajacych z placéwek opieki dziennej jest bardzo zrdéznicowana
miedzy krajami UE, jednak generalnie jest znacznie wicksza w krajach
starej UE niz w krajach nowych.

Najwigcej dzieci w wieku do ukonczenia drugiego roku zycia
korzysta z opieki jaka zapewniaja zlobki, w takich krajach skandyna-
wskich z modelem socjaldemokracji jak Dania (64%) czy Szwecja
i Norwegia (40%) oraz w takich krajach liberalnych jak Wielka Brytania
(34%), Irlandia (38%).® W analizie uprawniefi do $wiadczen rodzinnych
przystugujacych na dzieci i udogodnien w opiece nad matymi dzie¢mi,
udogodnien w postaci wsparcia socjalnego réznych form opieki, istotne
znaczenie moze mie¢ znajomos¢ wieku rozpoczynania i1 konczenia
obowigzku szkolnego. W krajach UE wiek rozpoczynania nauki szkolnej
to najczesciej szosty rok zycia dziecka, za$ konczenia — 16 lub 18 lat.
Generalnie jednak obserwuje si¢ wydluzanie rzeczywistego okresu
pobieranej nauki, co zwykle moze skutkowa¢ wydtuzaniem okresu
(zwiekszaniem wieku) uprawnien do $wiadczen rodzinnych czy ulg
podatkowych z tytulu pobierania nauki oraz utrzymywania uczacego si¢
dziecka. Jednym z powszechnie stosowanych kryteriow, uprawniajacych
do korzystania z ulg od podatku osobistego, jest korzystanie z Internetu
w domu.

3.5. Regulacje prawne w Polsce

Odejscie od polityki opiekunczej na rzecz ujawniania 16znié
1 wlaczania niepelnosprawnych w zycie spoteczne to wynik dostosowania
prawa polskiego do unijnych dyrektyw.
W Konstytucji RP znajduja si¢ tylko dwa zapisy bezposrednio odnoszace
si¢ do os6b niepetnosprawnych. Wedlug artykulu 69 "osobom
niepetnosprawnym wtladze publiczne udzielaja, zgodnie z ustawa,
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pomocy w zabezpieczaniu egzystencji, przysposobieniu do pracy oraz
komunikacji spotecznej." Artykul 67 gwarantuje "zabezpieczenie
spoteczne w razie niezdolno$ci do pracy ze wzgledu na chorobe lub
inwalidztwo". Ogolny zapis antydyskryminacyjny znajduje si¢ w artykule
32 - "nikt nie moze by¢ dyskryminowany w zyciu politycznym,
spotecznym lub gospodarczym =z jakiejkolwiek przyczyny". Poza
konstytucja status osob niepetnosprawnych w Polsce regulujg wiasciwie
dwa dokumenty z 1997 roku. Pierwszym jest Karta Osob
Niepetnosprawnych (KON), drugim - Ustawa o rehabilitacji zawodowej
i spolecznej oraz zatrudnieniu 0sob niepetnosprawnych.

Wedlug KON "niepetnosprawnymi sg osoby, ktorych sprawnosé
fizyczna, psychiczna lub umystowa trwale lub okresowo utrudnia,
ogranicza lub uniemozliwia zycie codzienne, nauke, prace, oraz pelnienie
ro6l spotecznych, zgodnie z normami prawnymi 1 zwyczajowymi".
Natomiast ustawa o rehabilitacji zawodowej 1 spotecznej oraz
zatrudnieniu os6b niepelnosprawnych zaweza powyzsza definicje
wskazujac, ze niepetnosprawnos¢ to trwata lub okresowa niezdolno$¢ do
wypelniania rdl spotecznych z powodu stalego lub dhugotrwalego
naruszenia sprawno$ci organizmu, W szczegolnosci powodujaca
niezdolno$¢ do pracy.

Nalezy zauwazy¢, ze Karta Osob Niepetnosprawnych jako
dokument w randze uchwaty nie pociaga za soba praktycznie Zadnych
skutkow prawnych. Natomiast ustawa z 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji
zawodowej 1 spolecznej oraz zatrudnieniu osob niepelnosprawnych
(Dz.U. Z 2008r., Nr 14, poz.92 ze zmianami) jest aktem prawnym, ktory
podaje konkretne uprawnienia oséb niepelnosprawnych. Okres§la ona
miedzy innymi szczegotowo sposob kwalifikowania osob niepetno-
sprawnych 1 kto takiej kwalifikacji dokonuje. Ustanawia stanowisko
Petnomocnika d/s Osob Niepetnosprawnych oraz okresla zakres jego
uprawnien i obowigzkow. Powotuje Krajowg Rade Konsultacyjna d/s
Osob Niepetnosprawnych oraz Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych (PFRON) 1 podaje ich cele, zadania, a takze
uprawnienia oraz zasady dziatania.

Jednak nalezy zaznaczy¢, ze ustawa o rehabilitacji zawodowej
1 spolecznej oraz zatrudnieniu osob niepelnosprawnych nie jest jedynym
aktem prawnym odnoszacym si¢ do uprawnien osob niepelnosprawnych.
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System wsparcia nie tworzy spojnej calosci i jest rozproszony w wielu
aktach rangi ustawowej oraz przepisach wykonawczych, m.in:
— Ustawa z 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej (Dz.U. z 2004 r.,
Nr 64, poz.593 ze zmianami);
— Ustawa z 28 listopada 2003 r. o $§wiadczeniach rodzinnych (Dz.U.
7 2006 r. poz. 992 ze zmianami);
— Ustawy z 7 wrzesnia 1991 r. o systemie oswiaty (Dz. U. z 2004
1. ,Nr 256, poz. 2572, ze zmianami);
— Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 3 lutego
2009 r. w sprawie organizowania wczeshego Wwspomagania
rozwoju dzieci (Dz.U. z 2009 r., Nr 23, poz.133);
— Ustawa z 25 czerwca 1999 r. o $wiadczeniach pieni¢znych
z ubezpieczenia spotecznego w razie choroby i macierzynstwa
(Dz.U z 2010, Nr 77, poz. 512 ze zmianami);
— Ustawa z 26 czerwca 1974 r. - Kodeks pracy (Dz. U. Z 1998 r.,Nr
21, poz. 94 ze zmianami);
— Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z 30 sierpnia 2009 r. w sprawie
swiadczen gwarantowanych w zakresie rehabilitacji leczniczej
(Dz.U z 2009 r., Nr 140, poz.1145) zmieniane dwukrotnie w 2010.
Wszystkie te akty prawne byly wielokrotnie zmieniane 1 obecnie
réwniez trwaja prace nad kolejnymi zmianami.

Natomiast zupelnie nowym aktem prawnym jest ustawa
o wdrozeniu niektorych przepisoéw Unii Europejskiej w zakresie rownego
traktowania (Dz. U. z 2010 r. Nr 254 Poz. 1700), ktora weszta w zycie
1 stycznia 2011 r. Ustawa okresla obszary i sposoby przeciwdziatania
naruszeniom zasady rownego traktowania ze wzgledu na ptec, rasg,
pochodzenie etniczne, narodowos$¢, religie, wyznanie, $wiatopoglad,
niepetnosprawnos$¢, wiek lub orientacj¢ seksualng. Wprowadza zakaz
nierownego traktowania ze wzgledu na niepelnosprawno$¢ w zakresie:

e Podejmowania ksztalcenia zawodowego, w tym doksztatcania,
doskonalenia, przekwalifikowania zawodowego oraz praktyk
zawodowych,

e Warunkéw podejmowania i wykonywania dzialalnosci gospo-
darczej,

e Przystepowania 1 dzialania w zwigzkach zawodowych,
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organizacjach pracodawcow oraz samorzadach zawodowych,

a takze korzystania z uprawnien przystugujacych cztonkom tych

organizacji,

e Dostepu 1 warunkdéw korzystania z instrumentéw rynku pracy
iustug rynku pracy okreslonych w ustawie z dnia 20 kwietnia
2004 r. o promocji zatrudnienia i instytucjach rynku pracy
oferowanych przez instytucje rynku pracy oraz instrumentow
rynku pracy i ustug rynku pracy oferowanych przez inne podmioty
dziatajagce na rzecz zatrudnienia, rozwoju zasobow ludzkich
1 przeciwdziataniu bezrobociu.

Osoba niepelnosprawna, wobec ktdrej naruszona zostata zasada
rownego traktowania, ma prawo do odszkodowania. W przypadku
wysunig¢cia zarzutu naruszenia zasady réwnego traktowania, osoba, ktorej
zarzucono naruszenie zasady, ma obowigzek udowodni¢, ze do naruszenia
nie doszto. Ustawa wdraza do systemu prawa polskiego przepisy
nastepujacych dyrektyw unijnych:

e Dyrektywy 2006/54/WE Parlamentu Europejskiego i Rady z dnia
5 lipca 2006 r. w sprawie wprowadzenia w zycie zasady réwnosci
szans oraz rownego traktowania kobiet 1 m¢zczyzn w dziedzinie
zatrudnienia i pracy,

e Dyrektywy Rady 2004/113/WE z dnia 13 grudnia 2004 r. wprowa-
dzajaca w zycie zasade réwnego traktowania mezczyzn i kobiet
w zakresie dostgpu do towardw i ustug oraz dostarczania towarow
1 ushug,

e Dyrektywy Rady 2000/43/WE z dnia 29 czerwca 2000 r. wprowa-
dzajaca w zycie zasad¢ rownego traktowania osob bez wzgledu na
pochodzenie rasowe lub etniczne,

e Dyrektywy Rady 2000/78/WE z dnia 27 listopada 2000 r. ustana-
wiajgca ogolne warunki ramowe rownego traktowania w zakresie
zatrudnienia i pracy.

Powstaje zatem pytanie, czy tak rozbudowany system prawny
zabezpiecza wszystkie niezbedne potrzeby osdb niepetnosprawnych i jak
na jego tle wyglada sytuacja rodziny z dzieckiem wielorako gleboko
niepetnosprawnym do 7 roku zycia?
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Orzeczenie o niepelnosprawnosci

Jedng z migdzynarodowych klasyfikacji zdrowotnych jest
Miedzyna-rodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci
i Zdrowia (ICF). Uzupetlia ona [CD-10 (International Statistical
Classification of Disease and Related Health Problems), ktora jest
dziesigta rewizjag ICD (International Classification of Diseases),
najstarszej klasyfikacji zdrowotnej WHO. ICF jest migdzynarodowym
standardem opisu i oceny zdrowia i niepelnosprawno$ci nalezacym do
migdzynarodowych klasyfikacji WHO. Zostata ona przyjeta w 2001 .
przez Swiatowe Zgromadzenie Zdrowia (rezolucja WHAS54.21) i stanowi
rewizje poprzedniego systemu ICIDH (International Classification of
Impairments, Disabilities and Handicaps) z 1980 r. W nowe;j klasyfikacji,
gléwna uwaga zostala przeniesiona z idei ‘konsekwencji choroby’ na
‘komponenty zdrowia’. Stanowi ona ujednolicong i standardowg strukture
opisujaca stany zdrowotne i zwigzane ze zdrowiem. Klasyfikacja taczy
rozne aspekty dotyczace os6b w danych stanach zdrowotnych, np.
okresla, jakie czynno$ci osoba z dang chorobg moze wykonywac, a jakich
nie. ICF opisuje te elementy pod wzgledem budowy ciata i1 realizowania
rol spotecznych. Stawia na réwni wszelkie choroby 1 stany zdrowotne
niezaleznie od przyczyn, a takze charakteru fizycznego lub psychicznego
(np. depresji). Gtéwne jej cele to dostarczenie naukowej podstawy do
zrozumienia 1 analizy zdrowia 1 zwigzanych ze zdrowiem stanow,
wynikow i1 czynnikéw determinujacych, ustalenie wspolnego stlownictwa,
co do opisu zdrowia i zwigzanych ze zdrowiem stanow, umozliwienie
poréwnan danych, ustalenie systemowego wzoru kodow dla zdrowotnych
systemOow informacyjnych. Posiada szerokie zastosowanie statystyczne,
badawcze, kliniczne, spoteczne i edukacyjne.

W Polsce podstawg ustalenia sytuacji osoby niepetnosprawnej jest
samo orzeczenie niepetnosprawnosci. Przy czym nalezy zauwazy¢, ze nie
ma tu zastosowania ICF. Kwestie zwigzane z orzeczeniem niepetno-
sprawnosci reguluje ustawa o rehabilitacji zawodowej i1 spolecznej oraz
zatrudnieniu os6b niepelnosprawnych. Wspomniana ustawa w art. 3
1 art.4 wprowadza trzy stopnie niepelnosprawnosci: lekki, umiarkowany
1 znaczny oraz zawiera dyrektywy wskazujace, jak nalezy poszczegolne
stopnie ustala¢ w zaleznos$ci od naruszenia sprawnosci organizmu. Jednak
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art.4a ust.1 w/w ustawy stanowi. Osoby, ktore nie ukonczyly 16 roku zycia
zaliczane sq do 0sob niepetnosprawnych, jezeli majg naruszong
sprawnos¢ fizyczng lub psychiczng o przewidywanym okresie trwania
powyzej 12 miesiecy, z powodu wady wrodzonej, diugotrwatej choroby
lub uszkodzenia organizmu, powodujqcq koniecznos¢ zapewnienia im
catkowitej opieki lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb
zyciowych w sposob przewyzszajgcy wsparcie potrzebne osobie w danym
wieku.

Zatem wszystkie niepelnosprawne dzieci do 16 roku zycia maja
taki sam status niezaleznie od stopnia naruszenia sprawnosci organizmu.
W takim rozwigzaniu prawnym mozna dostrzec pozytywng strong -
wszystkie niepelnosprawne dzieci maja uprawnienia do korzystania
z wsparcia w najszerszym przewidzianym zakresie. Jednak zwazywszy na
fakt, Ze niektére uprawnienia maja charakter fakultatywny, a ograniczone
srodki przeznaczone na ich realizacj¢ nie pokrywaja potrzeb wszystkich
zainteresowanych, czesto o jego przyznaniu decyduja inne czynniki, np.
sytuacja finansowa rodziny.

Takie rozwigzanie w zakresie orzecznictwa odbiega od
standardow §wiatowych. Wprowadzenie ICF do polskiego orzecznictwa
rozwigzaloby wiele obecnych problemow.

Prawo do leczenia

Prawo do $wiadczen opieki zdrowotnej uregulowane zostato
w ustawie o swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkow
publicznych. Wedlug jej zapisow wszystkie dzieci do ukonczenia 18
roku zycia majg prawo do bezplatnego leczenia. Zgodnie z ustawg 1 na
zasadach w niej okreSlonych kazde dziecko ma zapewnione
nastepujace Swiadczenia zdrowotne:

1. badanie diagnostyczne, w tym medyczng diagnostyke
laboratoryjna;

2. Swiadczenia na rzecz zachowania zdrowia, zapobiegania
chorobom i wczesnego wykrywania chorob, w tym obowig-
zkowe szczepienia ochronne;

3. podstawowa opieka zdrowotng;

4. Swiadczenia w Srodowisku nauczania i wychowania;
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5. ambulatoryjne Swiadczenia specjalistyczne;
6. rehabilitacje lecznicza;

7. Swiadczenia stomatologiczne;

8. leczenie szpitalne;

9. Swiadczenia wysokospecjalistyczne;

10. leczenie w domu dziecka;

11. badanie i terapie¢ psychologiczna;

12. badanie i terapi¢ logopedyczna;

13. Swiadczenia pielegnacyjne i opiekuncze;
13a. opieke paliatywng i hospicyjna;

14. pielegnacje i opieke nad nimi;

15. leczenie uzdrowiskowe;

16. zaopatrzenie w produkty lecznicze, wyroby medyczne i Srodki
pomocnicze;

17. transport sanitarny;

18. ratownictwo medyczne.

Prawo do rehabilitacji leczniczej

Prawo do rehabilitacji leczniczej gwarantuje dzieciom art. 15, ust.
2, pkt. 6 ustawy o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
srodkow publicznych. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia w sprawie
Swiadczen gwarantowanych z zakresu rehabilitacji leczniczej okresla
wykaz oraz warunki realizacji $wiadczen gwarantowanych z tego zakresu.
Zgodnie z nim rehabilitacja lecznicza jest realizowana w warunkach
ambulatoryjnych, domowych, w oSrodkach lub oddzialach dziennego
pobytu. Obejmuje m.in. porade lekarska rehabilitacyjna,
rehabilitacje ogolnoustrojowa, rehabilitacje mowy, stuchu i wzroku,
rehabilitacj¢ kardiologiczna, pulmonologiczng i neurologiczna oraz
fizjoterapie.

Rozporzadzenie okresla maksymalny okres przez jaki moga by¢
$wiadczone niektdre formy rehabilitacji. Jednak Rozporzgdzenie Ministra
Zdrowia z dnia 25 czerwca 2010r. (Dz.U. Nr 115, poz. 774), umozliwia
pacjentom korzystanie z ustug leczniczych okreslonego rodzaju, pomimo
przekroczenia maksymalnego czasu trwania rehabilitacji. Rehabilitacja
moze by¢ kontynuowana, mimo uplywu okresu ustalonego
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w przepisach na rehabilitacj¢ danego typu, jesli jest to uzasadnione
wzgledami medycznymi i koniecznoscia osiagniecia celu leczniczego.
O przedluzeniu leczenia decyduje lekarz kierujacy rehabilitacjg albo
prowadzacy rehabilitacje.

Warto tu jednak podkresli¢, ze zadne przepisy nie oddzielajg
rehabilitacji dzieci od rehabilitacji dorostych. Zatem czegsto osoby
swiadczace ushugi rehabilitacyjne nie posiadaja odpowiedniej wiedzy,
niezbg¢dnej przy rehabilitacji dziecka.

Prawo do rehabilitacji spolecznej

Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnieniu
0sOb niepelnosprawnych w art. 7 definiuje pojecie rehabilitacji jako
zespol dzialan, w szczegdlnosci organizacyjnych, leczniczych, psycholo-
gicznych, technicznych, szkoleniowych, edukacyjnych i spotecznych,
zmierzajqgcych do osiggniecia, przy aktywnym uczestnictwie tych osob,
mozliwie najwyzszego poziomu ich funkcjonowania, jakosci zycia
i integracji spotecznej. Wskazuje takze, ze rehabilitacja spoteczna ma na
celu umozliwianie osobom niepelnosprawnym uczestnictwa w zyciu
spolecznym 1 jest realizowana poprzez wyrabianie zaradnos$ci osobistej
1 pobudzanie aktywnos$ci spolecznej osoby niepelnosprawnej, wyrabianie
umiej¢tnosci samodzielnego wypelniania rél spotecznych, likwidacje
barier, w  szczeg6lnosci  architektonicznych,  urbanistycznych,
transportowych, technicznych, w komunikowaniu si¢ oraz w dostgpie do
informacji, jak rdwniez  poprzez ksztaltowanie w spoteczenstwie
wlasciwych postaw 1 zachowan sprzyjajacych integracji z osobami
niepelnosprawnymi. W praktyce oznacza to, ze rodzina wychowujaca
niepelnosprawne dziecko moze skorzysta¢ ze Srodkéw PFRON na
dofinansowanie:

— likwidacji barier architektonicznych, technicznych lub

w komunikowaniu, np. wykonanie podjazdu dla woézka

inwalidzkiego lub dostosowanie lazienki, zakup komputera ze

specjalistycznym oprogramowaniem dla dziecka, itp. (nie ma
ustawowego kryterium dochodowego dla rodziny),

— zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne i Srodki pomocnicze,
np. buty ortopedyczne, pieluchomajtki (ustalony limit
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dochodow w rodzinie),

— zaopatrzenia w sprzet do rehabilitacji w domu,

— turnusu rehabilitacyjnego wraz z opiekunem dziecka.
Powyzsza pomoc udzielana jest przez witasciwe miejscowo powiatowe
centra pomocy rodzinie, na wniosek rodzica (opiekuna) niepetno-
sprawnego dziecka, do wyczerpania przekazanych na ten cel funduszy.
Poniewaz $rodki nigdy nie s3 wystarczajace, wiele rodzin, pomimo
posiadanych uprawnien, nie moze uzyskac potrzebnego wsparcia.

Edukacja

Ustawa o systemie o$wiaty oraz przepisy wykonawcze do niej
ustanawiajg wiele praw niepetnosprawnych dzieci w zakresie edukacji
1 wychowania.

Dziecko niepelnosprawne ma w szczegolnosci prawo do:

1. nauki ( art.1pkt.1);

2. dostosowania tresci, metod i organizacji nauczania do
mozliwosci psychofizycznych (art.1 pkt.4);

3. pobierania nauki we wszystkich typach szkél (przedszkoli),
zgodnie z indywidualnymi mozliwosciami i predyspozycjami
(art.1pkt.5);

4. wczesnego wspomagania rozwoju ( art.71b ust.2a);

5. odroczenia obowiazku szkolnego do konca roku szkolnego,
w tym roku kalendarzowym, w ktorym dziecko konczy 10 lat
(art.14 ust.1).

Swiadczenia rodzinne

Ustawa o $wiadczeniach rodzinnych wprowadza do systemu
zabezpieczenia spolecznego szereg S$wiadczen w celu czgéciowego
pokrycie wydatkéw zwigzanych z utrzymaniem dziecka, w tym dziecka
niepetnosprawnego. Gléwnym S$wiadczeniem, do ktorego przyshugujg
dodatki zalezne od sytuacji rodziny jest zasilek rodzinny. Przystuguje
on rodzinom, w ktorych miesigczny dochéd netto na osobe nie
przekracza 504,00 zt (lub kwoty 583,00 zt w przypadku, gdy czlonkiem
rodziny jest dziecko niepelnosprawne). Wysoko$¢ zasitku rodzinnego
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wynosi miesig¢cznie:

68,00 zt na dziecko w wieku do ukonczenia 5 roku zycia,

91,00 zt na dziecko w wieku powyzej 5 roku zycia do ukonczenia
18 roku zycia,

98,00 zt na dziecko w wieku powyzej 18 roku zycia do
ukonczenia 24 roku zycia.

Do zasitku rodzinnego przystugujg dodatki:

z tytulu urodzenia dziecka 1000 zt jednorazowo,

z tytutlu opieki nad dzieckiem w okresie korzystania z urlopu
wychowawczego w wysokosci 400,00 zl miesigcznie —
przyshuguje osobie uprawnionej do urlopu wychowawczego, nie
dhuzej jednak niz przez okres: 2 lat; 3 lat jezeli sprawuje opieke
nad wigcej niz jednym dzieckiem urodzonym podczas jednego
porodu; 6 lat jezeli sprawuje opieke nad dzieckiem legitymujacym
si¢ orzeczeniem o niepelnosprawnosci lub znacznym stopniu
niepetnosprawnosci,

z tytulu samotnego wychowywania dziecka w wysokosci 170,00
zt (250,00 zt dziecko z orzeczeniem o niepetnosprawnosci lub
orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci), nie wiecej
niz 340 zt (500 zt) na wszystkie dzieci. Dodatek przystuguje
osobom, ktore nie majg zasadzonych alimentoéw na dzieci z naste-
pujacych przyczyn: - drugie z rodzicow dziecka nie zyje; - ojciec
dziecka jest nieznany, - powddztwo o ustalenie $wiadczenia
alimentacyjnego od drugiego z rodzicow zostato oddalone,

z tytulu ksztalcenia i rehabilitacji dziecka niepelnosprawnego
w wysokosci: 60,00 zt miesigcznie na dziecko w wieku do
ukonczenia 5 roku zycia; 80,00 zt miesigcznie na dziecko w wieku
powyzej 5 roku zycia - do ukonczenia 24 roku zycia,

z tytulu rozpoczgcia roku szkolnego 100 zt raz w roku szkolnym,

z tytulu wychowywania dziecka w rodzinie wielodzietnej
w wysokosci 80 zt miesigcznie na trzecie i1 kazde kolejne dziecko
uprawnione do zasitku rodzinnego.

Innym rodzajem $wiadczen wprowadzonych przez w/w ustawe sg

Swiadczenia opiekuncze, do ktorych nalezy zasilek pielegnacyjny
i Swiadczenie pielegnacyjne. Nie s3 one uzaleznione od sytuacji
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finansowej rodziny, a podstawa ich przyznania stanowi niepelno-
sprawnosc.

Zasitek pielegnacyjny przyznaje si¢ w celu czesciowego pokrycia
wydatkéw wynikajacych z konieczno$ci zapewnienia osobie niepetno-
sprawnej opieki 1 pomocy innej osoby w zwigzku z niezdolno$cig do
samodzielnej egzystencji. Wysoko$s¢ zasitku wynosi 153,00 zt
miesigcznie. Zasitek pielggnacyjny przystuguje kazdemu dziecku
niepetnosprawnemu do ukonczenia 16 roku zycia.

Swiadczenie pielegnacyjne jest §wiadczeniem skierowanym do
opiekuna osoby niepelnosprawnej, w tym rodzica niepelnosprawnego
dziecka, ktory rezygnuje z zatrudnienia, w celu sprawowania opieki
nad dzieckiem legitymujacg si¢ orzeczeniem o niepelnosprawnosci
lacznie ze wskazaniami: koniecznosci stalej lub dlugotrwalej opieki
lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong
mozliwoscia samodzielnej egzystencji oraz konieczno$ci stalego
wspoludzialu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia,
rehabilitacji i edukacji. Swiadczenie to przystuguje w wysokosci 520 zt
miesi¢cznie. Waznym aspektem tego §wiadczenia jest fakt, ze za osobe,
ktora je otrzymuje odprowadzane sa skladki na ubezpieczenie
zdrowotne i spoleczne .

Wszystkie $wiadczenia rodzinne przyznawane s3 na wniosek
osoby uprawnionej i wyptacane przez urzedy gmin lub o$rodki pomocy
spotecznej wlasciwe ze wzgledu na miejsce zamieszkania.

Swiadczenia pomocy spolecznej

Ustawa o pomocy spolecznej w art.7 pkt.5 wskazuje niepetno-
sprawno$¢ jako jedng z przestanek do udzielenia rodzinie wsparcia
przewidzianego przez ustawe. Rodzinie z niepelnosprawnym dzieckiem
moze by¢ przyznane wsparcie finansowe, rzeczowe, uslugowe (w tym
zapewnienie opieki w domu pomocy spolecznej) oraz praca socjalna.
Swiadczenia przyznawane sa na wniosek, badz z urzedu w formie decyzji
administracyjnej, na podstawie rodzinnego wywiadu Srodowiskowego.
Wywiad przeprowadza pracownik socjalny, ustalajac wraz z rodzing
indywidualny plan pomocy.

Swiadczenia pieniezne z pomocy spolecznej udzielane rodzinie
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z niepelnosprawnym dzieckiem to glownie zasilek okresowy i zasilek
celowy.

Zasitek okresowy moze by¢ przyznany rodzinom, ktorych
posiadane zasoby pienigzne nie Wwystarczajg na zaspokojenie
podstawowych potrzeb zyciowych w szczegdlnosci ze wzgledu na:

e dlugotrwatg chorobe, jezeli choroba ta spowodowata wzrost
kosztow utrzymania na skutek koniecznos$ci stosowania lekow,
aich koszt stanowi znaczny uszczerbek w budzecie domowym,
dojazdow do placowek =zdrowia, =zabiegow medyczno —
rehabilitacyjnych,

¢ niepetnosprawnosé, jezeli powoduje wzrost kosztow utrzymania.
Wysoko$¢ zasitku okresowego uzalezniona jest od dochodu

rodziny i przyznawany jest do wysokosci réznicy pomiedzy kryterium
dochodowym przewidzianym przez ustawe, a faktycznym dochodem
rodziny.

Zasitek celowy mozna otrzyma¢ na zaspokojenie niezbgdnej
potrzeby bytowej, np. na pokrycie czgsci lub catosci kosztow zakupu
zywnosci, lekéw 1 leczenia, opaty, odziezy, niezbednych przedmiotow
uzytku domowego, drobnych remontéw 1 napraw w mieszkaniu, a takze
kosztow leczenia, badZ tez w przypadku straty jaka poniosta osoba lub
rodzina w wyniku zdarzenia losowego. Wysoko$¢ zasitku celowego
ustalana jest indywidualnie, w zalezno$ci od przeznaczenia, potrzeb
rodziny 1 mozliwosci finansowych gminy. Co do zasady do $wiadczenia
tego uprawnione sg rodziny, ktorych dochod nie przekracza kryterium
ustawowego, jednak w szczegdlnie uzasadnionych przypadkach rodzinie
o dochodach przekraczajacych kryteritum dochodowe moze by¢
przyznany specjalny zasilek celowy, ktory nie podlega zwrotowi. Jednak
jego wysoko$¢ nie moze przekroczy¢ kryterium dochodowego rodziny.

Ustugi opiekuncze to $wiadczenie pomocy spotecznej, ktore
obejmuje pomoc w zaspokajaniu codziennych potrzeb zyciowych, opieke
higieniczng, zalecona przez lekarza pielegnacje oraz, w miarg
mozliwos$ci, zapewnienie kontaktow z otoczeniem. Specjalistyczne ustugi
opiekuncze sa to wustugi dostosowane do szczegdlnych potrzeb
wynikajacych z rodzaju schorzenia lub niepelnosprawnos$ci, $wiadczone
przez osoby ze specjalistycznym przygotowaniem zawodowym. Uslugi
opiekuncze $wiadczone s3 w miejscu zamieszkania, a odplatno$¢ za nie
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ustalana jest w formie decyzji administracyjnej w oparciu o uchwate rady
gminy, adekwatnie do sytuacji bytowej rodziny. Ustugi §wiadczone dla
niepelnosprawnego dziecka moga stanowi¢ istotna forme¢ wsparcia
dla rodziny, jednak rodzice takich dzieci korzystaja z tego wsparcia
sporadycznie. Zastanawiajac si¢ nad przyczyng takiego stanu rzeczy nie
sposOb poming¢ faktu, ze ustugi swiadczone w ramach ustawy o pomocy
spotecznej podzielone sg na opiekuncze, specjalistyczne oraz dla osob
z zaburzeniami psychicznymi. Nie uwzgledniajg specyfiki potrzeb
niepetnosprawnych dzieci, co bez watpienia jest konieczne.

Domy pomocy spolecznej. Ustawa o pomocy spolecznej
przewiduje rowniez mozliwos¢ zabezpieczenia opieki osobie
niepelnosprawnej w domu pomocy spolecznej. Jednak ta forma
wsparcia traktowana jest jako ostateczno$¢, gdy inne rodzaje
pomocy, majace na celu zapewnienie prawidlowego i bezpiecznego
funkcjonowania dziecka w Srodowisku domowym, okaza sie
niewystarczajace.

Waznym aspektem wsparcia rodziny z niepelnosprawnym
dzieckiem jest mozliwos¢ Swiadczenia na jej rzecz pracy socjalnej. Sg
to wszelkie dzialania podejmowane przez pracownika socjalnego w celu
poprawy funkcjonowania rodziny 1 jej sytuacji, rowniez w $rodowisku,
w ktorym funkcjonuje. Istotnym elementem pracy socjalnej jest
poradnictwo, ukierunkowanie i pomoc w zalatwianiu spraw, w tym
urzedowych. Pracownik socjalny jest czesto powiernikiem
i rzecznikiem rodziny z niepelnosprawnym dzieckiem. Nalezy przy
tym zaznaczyC, ze praca socjalna, cho¢ zgodnie z ustawg jest to
swiadczenie pomocy spotecznej, udzielana jest rodzinom bez wzgledu na
ich sytuacje finansowo-bytowa.

Uprawnienia dla rodzicow wynikajqce z kodeksu pracy

Kodeks pracy wprowadza wiele uprawnien dla pracownikow
zwigzanych z rodzicielstwem. Jednym z nich jest prawo do urlopu
macierzynskiego i urlopu dla ojca dziecka. Zgodnie z art.180 pracownicy
przystuguje urlop macierzynski w wymiarze:

e 20 tygodni w przypadku urodzenia jednego dziecka przy jednym
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porodzie,

e 31 tygodni w przypadku urodzenia dwojga dzieci przy jednym
porodzie,

e 33 tygodni w przypadku urodzenia trojga dzieci przy jednym
porodzie,

e 35 tygodni w przypadku urodzenia czworga dzieci przy jednym
porodzie,

e 37 tygodni w przypadku urodzenia pigciorga i wiecej dzieci przy
jednym porodzie.

Ponadto pracownica ma prawo do dodatkowego urlopu macierzynskiego
W wymiarze:

e do 6 tygodni - w przypadku, urodzenia jednego dziecka przy
jednym porodzie (w 2010 i 2011 roku dodatkowy urlop
macierzynski bedzie wynosit 2 tygodnie, w 2012 1 2013 roku 4
tygodnie. Natomiast w 2014 roku 6 tygodni).

e do 8 tygodni - w przypadkach, urodzenia wigcej niz jednego
dziecka przy jednym porodzie (w 2010 i w 2011 roku 3 tygodnie,
aw 2012 1w 2013 r. 6 tygodni. Za§ w 2014 roku do 8 tygodni).

Dodatkowy urlop macierzynski bedzie udzielany w wymiarze tygodnia
lub jego wielokrotno$ci. Od pracownicy bedzie zaleze¢, czy zechce
skorzysta¢ z catego dodatkowego urlopu, czy tylko z jego czesci.

3
Pracownik- ojciec wychowujacy dziecko, na mocy art. 182

kodeksu pracy, ma prawo do urlopu ojcowskiego w wymiarze 2 tygodni,
nie dluzej jednak niz:

e do ukonczenia przez dziecko 12 miesigca zycia albo,

e do uplywu 12 miesigcy od dnia uprawomocnienia si¢
postanowienia orzekajacego przysposobienie i nie dluzej niz do
ukonczenia przez dziecko 7 roku zycia, a w przypadku dziecka,
wobec ktorego podjeto decyzje o odroczeniu obowigzku
szkolnego, nie dtuzej niz do ukonczenia przez nie 10 roku zycia.
Wymiar urlopu ojcowskiego w 2011 r. wynosi 1 tydzien. Zgodnie

z art.184 kodeksu pracy, za czas urlopu macierzynskiego przystuguje
zasilek macierzynski. Ustawa o $wiadczeniach pienieznych z ubezpie-
czenia spolecznego w razie choroby lub macierzynstwa nakazuje
wyplaca¢ zasilek macierzynski w wysokosci 100% podstawy wymiaru
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zasitku.

Prawo polskie nie uzaleznia dtugosci urlopu macierzynskiego od
stanu zdrowia nowonarodzonego dziecka. Natomiast ma to juz znaczenie
przy dlugosci urlopu wychowawczego. Kodeks pracy w art. 186 stanowi,
ze pracownikowi zatrudnionemu przez co najmniej 6 miesigcy
przystuguje prawo do urlopu wychowawczego w wymiarze do 3 lat,
w celu sprawowania osobistej opieki nad dzieckiem. Urlop ten trzeba
wykorzysta¢ maksymalnie do ukonczenia przez dziecko 4 roku zycia.
Jednak jezeli dziecko wymaga osobistej opieki pracownika ze wzgledu na
stan zdrowia potwierdzony orzeczeniem o niepetnosprawnosci,
pracownikowi przystuguje dodatkowy urlop wychowawczy w wymiarze
do 3 lat, ktory musi wykorzysta¢ do ukonczenia przez dziecko 18 roku
zycia. Rodzice lub opiekunowie dziecka, speilniajacy warunki do
korzystania z urlopu wychowawczego moga jednocze$nie korzystaé
z takiego urlopu przez okres nieprzekraczajacy 3 miesigcy.

Pracownik przebywajacy na urlopie wychowawczym podlega
ochronie prawnej. Nie mozna mu w tym okresie wypowiedzie¢ ani
rozwigza¢ umowy o pracg. Odstepstwo od tej zasady stanowi wylacznie
sytuacja ogtoszenia upadtosci lub likwidacji pracodawcy.

Po zakonczeniu urlopu wychowawczego pracodawca ma
obowigzek dopusci¢ pracownika do pracy na dotychczasowym
stanowisku, a jezeli nie jest to mozliwe, na stanowisku réwnorzednym
z zajmowanym przed rozpoczeciem urlopu lub na innym stanowisku
odpowiadajacym jego kwalifikacjom zawodowym, za wynagrodzeniem
nie nizszym od wynagrodzenia za prac¢ przystugujacego pracownikowi
w dniu podjecia pracy na stanowisku zajmowanym przed tym urlopem.

Stosunkowo nowym rozwigzaniem wprowadzonym przez art.

1862 kodeksu pracy jest mozliwo$¢ podjgcia przez pracownika pracy
zarobkowej u dotychczasowego lub innego pracodawcy w trakcie urlopu
wychowawczego. Warunkiem jest, aby praca ta nie wytgczata mozliwosci
sprawowania osobistej opieki nad dzieckiem.

Okres urlopu wychowawczego, w dniu jego zakonczenia, wlicza
si¢ do okresu zatrudnienia, od ktérego zalezg uprawnienia pracownicze.

Pracownik, ktéry nie wykorzystal przyshugujacego mu urlopu
wychowawczego moze zlozy¢ pracodawcy pisemny wniosek o obnizenie
jego wymiaru czasu pracy do wymiaru nie nizszego niz polowa petnego
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wymiaru czasu pracy w okresie, w ktorym mogltby korzysta¢ z takiego
urlopu. Pracodawca ma obowigzek wyrazi¢ na to zgode, jesli pracownik
ztozy go w terminie nie krotszym jak dwa tygodnie przed rozpoczgciem
wykonywania pracy w obnizonym wymiarze czasu pracy. Jezeli wniosek
zostal ztozony bez zachowania terminu, pracodawca obniza wymiar czasu
pracy nie pozniej niz z dniem uplywu dwoch tygodni od dnia ztozenia
wniosku.

Pracodawca nie moze wypowiedzie¢ ani rozwigza¢ umowy
o prace w okresie od dnia ztozenia przez pracownika uprawnionego do
urlopu wychowawczego wniosku o obnizenie wymiaru czasu pracy do
dnia powrotu do nieobnizonego wymiaru czasu pracy, nie dluzej jednak
niz przez taczny okres 12 miesigcy. Rozwigzanie przez pracodawce
umowy w tym czasie jest dopuszczalne tylko w razie ogloszenia
upadtosci lub likwidacji pracodawcy, a takze gdy zachodza przyczyny
uzasadniajace rozwigzanie umowy o prace bez wypowiedzenia z winy
pracownika.

Nalezy rowniez pamigtaé, ze poza wskazanymi powyzej
uprawnieniami, pracownikowi wychowujacemu przynajmniej jedno
dziecko w wieku do 14 lat, na mocy art.188 kodeksu pracy, przystuguje
w ciggu roku kalendarzowego zwolnienie od pracy na 2 dni,
z zachowaniem prawa do wynagrodzenia.

Zasilek opiekunczy

Zgodnie z art. 32, zasilek opiekunczy przystuguje ubezpie-
czonemu zwolnionemu od wykonywania pracy z powodu koniecznos$ci
osobistego sprawowania opieki nad:

1) dzieckiem w wieku do ukonczenia 8 lat w przypadku:
a) nieprzewidzianego zamknigcia ztobka, przedszkola lub szkoty,
do ktérych dziecko uczeszcza,
b) porodu lub choroby malzonka ubezpieczonego, stale opieku-
jacego sie dzieckiem, jezeli pordd lub choroba uniemozliwia temu
malzonkowi sprawowanie opieki,
c) pobytu matzonka ubezpieczonego, stale opiekujacego sie
dzieckiem, w stacjonarnym zaktadzie opieki zdrowotnej;

2) chorym dzieckiem w wieku do ukonczenia 14 lat;
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3) innym chorym cztonkiem rodziny (za cztonkéw rodziny, o ktorych
mowa powyzej uwaza si¢ matzonka, rodzicow, tesciow, dziadkdéw, wnuki,
rodzenstwo oraz dzieci w wieku ponad 14 lat—jezeli pozostaja we
wspolnym gospodarstwie domowym =z ubezpieczonym w okresie
sprawowania opieki).

Wymiar zasitku opiekunczego wskazany jest w art. 33 w/w ustawy
1 Wynosi:

1) do 60 dni w roku kalendarzowym, jezeli opieka sprawowana jest nad
dzie¢mi,

2) do 14 dni w roku kalendarzowym, jezeli opieka sprawowana jest nad
innym cztonkiem rodziny, np. malzonkiem.

Zasitek opiekunczy przystuguje tacznie na opieke nad dzieémi
1innymi cztonkami rodziny za okres nie dluzszy niz 60 dni w roku
kalendarzowym. Nie ma przy tym znaczenia nad jaka iloscig dzieci czy
tez innych cztonkdéw rodziny opieka ta jest sprawowana. Nalezy jednak
pamigtac, ze zasilek opiekunczy nie przyshuguje, jezeli poza ubezpie-
czonym s3 inni czlonkowie rodziny pozostajacy we wspdlnym
gospodarstwie domowym, mogacy zapewni¢ opieke dziecku w wieku
powyzej 2 lat lub choremu czlonkowi rodziny. Miesigczny zasitek
opiekunczy wynosi 80 % podstawy wymiaru zasitku.

3.6. Podsumowanie

Przemiany ludnos$ciowe 1 modelu rodziny odbywajg si¢ w sytuacji
zmian w sferze pracy. Nastepuje wzrost uelastyczniania rynku pracy, co
w efekcie skutkuje migdzy innymi niestabilnoscia karier wobec
jednoczesnego wzrostu wymagan 1 kwalifikacji pracownikow.
Nieréwnos$¢ w dostepie do pracy stanowi ryzyko wystapienia zagrozenia
wykluczeniem spotecznym.

W szczegodlnosci dotyczy to osob o niskich kwalifikacjach niedosto-
sowanych do potrzeb rynku pracy, a takze napotykajacych na bariery
uczestnictwa w rynku pracy, w tym matek wychowujacych dzieci
niepetnosprawne. Przedstawione powyzej uprawnienia dla rodzin
z niepetnosprawnym dzieckiem w Polsce wskazuja na rozbudowany
system zabezpieczenia spotecznego, zaro6wno na gruncie medycznym,
ustugowym, socjalnym jak i w zakresie prawa pracy. Mozna zatem zadaé
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pytanie: skoro jest tak dobrze, to dlaczego jest tak zle?

»Na tle krajow wybranych do analizy uwarunkowan polityki
rodzinnej, Polska charakteryzuje si¢ nastgpujagcymi warto$ciami
przyjetych miernikow sytuacji demograficznej i spotecznoekonomiczne;j:
1/ najnizszg dzietnoscia,

2/ wysokim wspotczynnikiem zawierania matzenstw,

3/ zblizonym przecietnym wiekiem rodzenia pierwszego dziecka,

4/ najwyzsza umieralnos$cig niemowlat,

5/ najwyzszym udziatlem wieloosobowych gospodarstw domowych,
6/ relatywnie duza przecigtng wielko$cia rodziny,

7/ niskim udziatem wydatkow socjalnych w PKB,

8/ najnizszym udziatem wydatkéw na dzieci i rodzing w wydatkach
socjalnych PKB,

9/ jedna z wyzszych nierd6wnosci dochodowych,

10/ niskim wskaznikiem zatrudnienia kobiet,

11/ niskim udziatem kobiet pracujacych w niepelnym wymiarze czasy
pracy,

12/ przecigtnym wiekiem rozpoczynania obowigzku szkolnego przez
dzieci,

13/ niskim odsetkiem matych dzieci w placowkach opieki
przedszkolne;j.”’

Z powyzszej analizy porownawczej opublikowanej w Biuletynie
Rzecznika Praw Obywatelskich Nr 67, przyjetych wektorow
uwarunkowan polityki rodzinnej w wybranych krajach nasuwaja si¢
wnioski kierunkowe dla Polski w obszarze szeroko pojetej polityki
demograficznej oraz spolecznej. Dzialania te powinny by¢
ukierunkowane na:

1/ zwigkszanie dzietnosci,

2/ dalsze ograniczanie umieralnosci niemowlat,

3/ wsparcie rodzin niepelnych, powstajacych z powodu wzrostu liczby
rozwodow oraz urodzen pozamalzenskich,

4/ zwigkszanie wydatkow socjalnych na rzecz rodzin i dzieci,

5/ wzrostu stopy zatrudnienia ludno$ci, dalszego obnizania stopy
bezrobocia,

Biuletyn RPO — MAT. NR 67 ZESZYTY NAUKOWE.
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6/ zwigkszania dostepnosci opieki instytucjonalnej nad matym dzieckiem,
zwlaszcza w przedszkolach.

Z uwagi na fakt, ze do 16 roku zycia dziecka orzeczenie nie
roznicuje stopnia niepelnosprawnosci, wszystkie $wiadczenia socjalne
skierowane na dzieci niepetnosprawne przystuguja wszystkim w takim
samym stopniu. Zatem powinny mie¢ one charakter obligatoryjny.
W przeciwnym razie nie ma gwarancji, ze trafig one akurat do najbardzie;j
poszkodowanych i wymagajacych wsparcia. Jednak nalezy zadba¢, aby ta
obligatoryjnos¢ byla realna, tzn. dostepna w razie potrzeby, a nie po
wielomiesigcznych oczekiwaniach na wizyte u specjalisty lub na zabiegi
rehabilitacyjne. Zwazywszy na fakt, ze ustawa o systemie oswiaty
gwarantuje  dzieciom niepelnosprawnym prawo do wczesnego
wspomagania rozwoju 1 uczestnictwo w zaj¢ciach przedszkolnych, a ilos¢
miejsc w przedszkolach nie zabezpiecza wszystkich spotecznych potrzeb,
dzieci niepelnosprawne powinny mie¢ pierwszenstwo w przyjeciu do
przedszkola.

Wsparcie finansowe dla rodzin przewidziane przez system
$wiadczen rodzinnych, $wiadczen =z pomocy spotecznej oraz
dofinansowanie w ramach rehabilitacji spolecznej winno mie¢ forme
wymiernej pomocy poprzez dostosowanie jego wysokosci do celow jakim
maja shuzy¢. Wysoko$¢ §wiadczen utrzymuje si¢ przez lata na tym samym
poziomie, a nawet, w przypadku $wiadczen, ktore nie maja ustawowo
okreslonych kwot, maja tendencje malejace, z uwagi na ograniczenia
srodkow. Wysokos¢ tych $wiadczen, np. zasilek pielggnacyjny w kwocie
153 zl, w zZadne] mierze nie zaspakajaja wydatkow zwigzanych
z pielegnacja dziecka niepelnosprawnego 1 w praktyce ma fikcyjny
charakter. Dodatkowo brak waloryzowania kryterium dochodowego przez
wiele lat ogranicza dostep do tych $wiadczen nawet mato zamoznym
rodzinom. Dla przyktadu - trzyosobowa rodzina z niepelnosprawnym
dzieckiem, dysponujaca tacznym miesigcznym dochodem netto
w wysoko$ci przekraczajacej 1749 zi, nie ma prawa do zasitku
rodzinnego i dodatkow.

Waznym elementem przeciwdziatajacym wykluczeniu z rynku
pracy spowodowanym dlugg izolacj¢ kobiet przebywajacych na urlopie
wychowawczym, szczegolnie przedtuzonym z uwagi na niepetno-
sprawno$¢ dziecka, jest mozliwo$¢ podjecia w czasie tego urlopu pracy
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zarobkowej. Rowniez wymiar podstawowego urlopu macierzynskiego
odpowiada normom unijnym. Jednak wskazane jest uwzglednienie
wymiaru dodatkowego urlopu macierzynskiego w przypadku opieki nad
niepetnosprawnym dzieckiem (wydtuzenie do min. 8 tygodni). Taka
dyrektywe wprowadza rezolucja Parlamentu Europejskiego z 21
pazdziernika 2010 r. Dodatkowo warto podkresli¢, ze dilugos¢ zasitku
opiekunczego przystugujacego rodzicom z uwagi na opieke nad chorym
dzieckiem w wymiarze 60 dni rocznie i wysokosci 80% wynagrodzenia
jest jednym z najkorzystniejszych w krajach Unii. Nalezy jednak
zauwazy¢ potrzebg wsparcia samych rodzicow niepetnosprawnych dzieci.
Trud jaki wktadajg rodzice w opieke 1 wychowanie niepetnosprawnego
dziecka, szczegolnie gleboko niepetnosprawnego, jest tak ogromny, ze
mino wielkiej mito$ci, a czesto réwniez niezwyklej determinacji,
opuszczaja ich sity. Dlatego tak wazne jest aby mogli oni korzysta¢ ze
wsparcia psychologicznego, ale rowniez wsparcia uslugowego w miejscu
zamieszkania, np. kilka godzin w tygodniu, aby mieli czas dla siebie. Te
formy wsparcia sg roéwniez realizowane przez gmin¢ 1 organizacje
pozarzadowe, w ramach samopomocy.

Na koniec nalezy zaznaczy¢, ze zardwno strategie gminne,
powiatowe, jak 1 wojewodzkie majg za zadanie uwzglednianie
programow wsparcia niepelnosprawnych mieszkancow. Ich uchwalenie
odbywa si¢ po konsultacjach spotecznych, w tym z organizacjami
pozarzadowymi oraz Spolecznymi Radami reprezentujacymi Srodowiska
0sOb niepetnosprawnych 1 ich potrzeby. Jest zatem duza szansa, ze
rozwigzania na trzecz o0sOb niepelnosprawnych, podejmowane na
szczeblach lokalnych, beda odpowiadaty faktycznym potrzebom
1 oczekiwaniom tych osob.

-77 -



Literatura
Analysis, Education and Science, Estonia, The Baltic Course.

Aniot W. (2003) Europejska polityka spoteczna. Implikacje dla Polski,
Instytut Polityki Spotecznej UW, Warszawa.

Balancing act: improve our work/life equlibrium, “Social Agenda” — the
European Commission’s magazine on employment and social
affairs,issue no 19, Decemnber 2008.

Balcerzak-Paradowska B. (1999), Polityka rodzinna. Migdzy dwoma
modelami, IPiSS, PBZ, z. 10.

Balcerzak-Paradowska B. (2003) Polityka rodzinna w perspektywie
integracji europejskiej, w: Balcerzak-Paradowska B.(red)
Praca i polityka spoteczna wobec wyzwan integracji. Studia 1
Monografie IpiSS Warszawa.

Balcerzak-Paradowska B. (2005), Przeciwdziatanie dyskryminacji kobiet
na rynku pracy. Rozwigzania na rzecz godzenia obowigzkoéw
zawodowych z rodzinnymi (Ekspertyza), Instytut Pracy
1 Spraw Socjalnych, maszynopis powielony.

Balcerzak-Paradowska B.(1999) Polityka rodzinna. Miedzy dwoma
modelami, Opracowania PBZ, IPiSS, Warszawa.

Balcerzak-Paradowska B.(2004) Rodzina i polityka rodzinna na
przetomie wiekow, Studia 1 Monografie IPiSS, Warszawa.

Balcerzak-Paradowska B.(2006), Zalozenia umowy spolecznej w zakresie
polityki rodzinnej, w: Wratny J.(red).Umowa spoteczna —
gospodarka.

Balcerzak-Paradowska B., (2004), Rodzina i polityka rodzinna na
przetomie wiekow, IPiSS, seria: ’Studia i Materialy”.

Ciechanski J., Informacja nt. wspotczesnego europejskiego ustawo-
dawstwa rodzinnego wobec wyzwan demograficznych
1 ekonomicznych, Ministerstwo Pracy i Polityki Spolecznej,
http//www.mpips.f186 1 (26 maja 2008).

-78 -



Employers’ attitudes towards part-time work, Renata Kyzlinkova,
Research Institute for Labour and Social Affairs (RILSA),
tekst na stronie internetowe;:
http://www.eurofound.europa.eu/ewco/2007, 12-11-2008.

Estonia Early Childhood Care and Education (ECCE) Programs,
UNESCO Internatioanal Bureau of Education, Genewa, 2006
Low uptake of flexible work arrangements in public
administration, Eva Hejzlarova and Hana Tenglerova, Faculty
of Social Sciences, Charles University of Prague, tekst na
stronie internetowe;j:
http:// www.eurofound.europa.eu/ewco/2007, 25-06-2008.

Gauthier A.H. (2005) Trends in policies for family-friendly societies, w:
Macura M. MacDonald A.L. Haug W. (eds.) The new
demographic regime. 6. Population changes and policy
responses, New York and Geneva, United Nations.

Golinowska S.(2007), Polityka rodzinna a przemiany rodziny, gospodarki
i panstwa, Polityka Spoleczna nr 8.

Hantrais L.(2005) Living as a family in Europe, w; Hantrais L. Philipov
P. Billari F.C. Policy Implications of Changing Family
Formation.
http://epp.eurostat.ec.europa.eu

Institute for Family Policies (2008) Report on the Evolution of the Family
in Europe 2009. www:Report Evolution of Family Europe
2008-eng.pdf BoZena Kolaczek Zakiad Problemow Rodziny
Instytut Pracy i Spraw Socjalnych.

Ksigzopolski M. (1999) Modele polityki spolecznej. Opracowania PBZ,
IPiSS. Warszawa.

Leira A.(2002) Working Parents and the Welfare State. Family Change
and Policy Reform in Scandinavia. University Press,
Cambridge.

-79-



MISSOCC 2007, Mutual Information System on Social protection in the
Member States of the European Union, FEuropean
Commission, 1 January 2007.

Polityka rodzinna w krajach Unii Europejskiej- wnioski dla Polski -
Zeszyty Naukowe Warszawa 2009.

Population Stdies no 49, Council of Europe Publishing Bozenna
Balcerzak-Paradowska 29 30 Polityka rodzinna w krajach
Unii Europejskie;.

Rzadowa Rada Ludnosciowa (2006) Zatozenia polityki ludnosciowej w
Polsce. W; Sytuacja demograficzna Polski. Raport 2004.
Warszawa.

Saraceno Ch.(2007) Family Policies in Europe; A comparative
perspective, Polityka Spoteczna, Special Issue of Polish
Monthly Journal on Social Policy.

Ustawa o $wiadczeniach rodzinnych z dnia 2003-11-28 (Dz.U. 2003 Nr
228, poz. 2255) tekst jednolity z dnia 2006-07-24 (Dz.U. 2006
Nr 139, poz. 992).

www.baltic-course.com/eng/analytics/?doc=2080

Literatura cytowana w tekscie:

BIULETYN RZECZNIKA PRAW OBYWATELSKICH — MATERIALY
NR 67 ZESZYTY NAUKOWE Polityka rodzinna w krajach
Unii Europejskiej — wnioski dla Polski pod red. prof. dr hab.
Marka Zubik.

Instytut Badan nad Gospodarka Rynkowa Ocena potencjalnych skutkow
regulacji prawnej dotyczacej wydtuzenia okresu zakazu
zwalniania kobiet z pracy po urodzeniu dziecka Irena
Woéycicka 1 Anna Matysiak -IBNGR, Prof. dr hab Urszula
Sztanderska — WNE UW Ekspertyza wykonana na zlecenie
Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej Warszawa, sierpien
2006.

-80-



ROZDZIAL 11

METODOLOGIA PROWADZONYCH BADAN



W  rozdziale tym prezentujemy szczegétowo metodologie
prowadzonych przez nas badan. Uzasadniamy i formutujemy przedmiot
badan, dookreslamy problem badawczy i problematyke szczegdlowa,
opisujemy organizacj¢ badan. Bardzo precyzyjnie wyjasniamy procedure
doboru odpowiedniej liczebnosciowo grupy badanych rodzin i praco-
wnikoéw socjalnych, tak aby byta ona jak najbardziej reprezentatywna dla
regionu lubelskiego. Opisujemy tez metody wykorzystane w badaniach.

1. Uzasadnienie przedmiotu badan, problem badawczy
i problematyka szczegélowa.

Niska efektywno$¢ dziatan pomocowych kierowanych w strong
rodzin dzieci gleboko wielorako niepetnosprawnych obserwowana byta
przez nas od wielu lat. Zrédlem naszych informacji byly zaréwno
spotkania z konkretnymi rodzinami w trakcie udzielanych im porad
psychologicznych, pedagogicznych, rehabilitacyjnych, jak tez wyniki
prowadzonych przez nas badan (Sekta 2005). ZauwazyliSmy, ze zakres
1 poziom $wiadczonych ustlug pomocowych jest cze¢sto powodowany
niewystarczajacg wiedza pracownikow stuzb spotecznych, bezposrednio
z tymi rodzinami pracujacych na temat rzeczywistych potrzeb takich
rodzin. U wielu z tych rodzin jako konsekwencja nieadekwatnosci
iniskiej jakoSci otrzymywanego wsparcia pojawia si¢ zagrozenie
wykluczeniem spotecznym (szczegdlnie zawodowym) rodzicow (gtéwnie
matek).

W oparciu o znane nam, prowadzone przez wielu autoréw
wspominanych wyzej, wyniki badan nad efektywnos$cia dziatan
pomocowych przyjeliSmy zatozenie, ze skuteczne strategie wsparcia
rodzin z dzie¢mi gwn muszg uwzglednia¢ rzetelng diagnoze potrzeb tych
rodzin.

Wsparcie  dostarczane  winno by¢é przez pracownikow
posiadajacych podstawowa wiedze z zakresu niepelnosprawnosci.
Realizacja wsparcia uwzglednia¢ tez musi dynamik¢ (zmienno$¢)
potrzeb, ktoérag mozna obserwowaé poprzez staty monitoring zadowolenia
rodzin z otrzymywane] pomocy. Realizacja tego zatozenia w praktyce
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wymaga prowadzenia diagnozy zaré6wno w wymiarze indywidualnym,
jak 1 grupowym. Pierwszy dotyczy udzielania wsparcia konkretnego,
dostosowanego do indywidualnych potrzeb rodziny, drugi za$ niezbedny
jest do tworzenia rozwigzan systemowych, w ramach ktorych swiadczenie
wsparcia indywidualnego byloby mozliwe.

Niniejsze badania koncentrujg si¢ na drugim obszarze, czyli
dotycza diagnozy grupowej, gdzie wyniki mogg stanowi¢ baze do
konstrukcji adekwatnych do potrzeb rozwigzan systemowych. Jednakze
skonstruowane i uzyte w procesie badawczym narzg¢dzia z powodzeniem
stosowa¢ mozna rowniez w organizowaniu wsparcia indywidualnego lub
skierowanego do niewielkiej grupy rodzin z terenu jednego powiatu badz
gminy.

Przedmiotem naszych zainteresowan bylo zatem opisanie
poziomu zaspokojenia potrzeb, dostarczanego wsparcia spotecznego
1 zadowolenia z niego u rodzin z gleboko wielorako niepelnosprawnymi
dzie¢mi. Interesowala nas ocena dokonana przez rodziny i1 przez
pracownikow wsparcie to zabezpieczajacych. Dodatkowo opisywalismy
potencjal pomocowy instytucji pomocy spotecznej wsparcie to
swiadczacych w ocenie ich dyrektorow.

Badania z zakresu efektywnosci pomocy spolecznej z pewnoscig
nie naleza do tatwych. Spowodowane jest to z jednej strony trudno$ciami
metodologicznymi, a z drugiej przeszkodami istniejagcymi po stronie
potencjalnych badanych, czyli tworcéw/pracownikdow/beneficjentow
dziatah pomocowych. Przeglad dotychczas prowadzonych badan,
zarO6wno zagranicg, jak i w Polsce, pozwala wyodrebni¢ dwa dominujace
podejscia.

Pierwsze z nich mozna nazwaé podejsciem obiektywnym (twarde
dane). Polega ono na analizie z jednej strony rozwigzan prawnych
1instytucjonalnych funkcjonujacych w ramach systemu pomocy
spotecznej, z drugiej za$ na opisie rzeczywisto$ci spotecznej przez
pryzmat twardych wskaznikow, takich jak np. wydatki na pomoc
spoteczng, wysoko$¢ zasitkéw czy liczba os6b uprawnionych do
skorzystania z okre$lonej formy pomocy. Badania takie przeprowadzane
sa najczesciej w postaci analizy dokumentow, czy tez poprzez wywiad/
badania sondazowe, ktorych adresatami sg tworcy/pracownicy instytucji
opieki spotecznej. Dodatkowo w tym nurcie mieszczg si¢ badania
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przedstawiajace funkcjonowanie konkretnych instytucji czy inicjatyw
z zakresu szeroko rozumianej pomocy spotecznej (Golinowska, Topinska,
2002; Obrebska 2003; Golinowska 2010; Hryniewiecka 2010;
Kszyszkowski 2010, 2010a). Podejscie to umozliwia rzetelng analize
opisywanego zjawiska, diagnoz¢ zastanego stanu rzeczy oraz pozwala na
okreslenie potencjalnie korzystnych zmian. Jego staboscig jest natomiast
to, ze gloéwnym zrédlem informacji potrzebnych do uzyskania opisu
funkcjonowania sa najczesciej osoby, ktore w ocenianych instytucjach
pomocowych pracujg oraz, ze nie uwzglednia si¢ oceny $wiadczenio-
biorcow.

Podej$ciem z gruntu odmiennym jest podejscie subiektywne (dane
migkkie). Tutaj punkt cigzko$ci przenosimy na beneficjanta lub
pracownika instytucji spolecznej i1 analizujemy ich poglady i oceny
wdanej kwestii. Uzyskany tym samym material badawczy dotyczy
indywidualnej oceny danej sytuacji. W podej$ciu tym korzystamy
najczesciej z wywiadu poglebionego lub réznorodnych narzedzi do
analizy czynnikow psychospotecznych. W podejsciu tym uzyskujemy
szereg warto$ciowych z punktu widzenia trafnosci indywidualnej pomocy
danych jakosSciowych, ale czgsto zastosowane narzedzia ograniczajg
mozliwo$¢ analiz 1 interpretacji grupowych mogacych by¢ podstawa
oddziatywania na zmiany systemowe.

Wydawa¢ by si¢ moglo, ze te dwa podejscia wykluczajg si¢
wzajemnie. Tak jednak nie jest. Kazde z nich pozwala na uchwycenie
danego fragmentu rzeczywistosci z nieco innego punktu widzenia. Ich
komplementarno$¢ jest zatem niezaprzeczalna. W swoich badaniach
zdecydowali$my si¢ rozwing¢ dotychczasowe podejscia metodologiczne,
wykorzystywane w badaniu efektywnosci dziatan pomocowych 1 p6js¢
o krok dalej. Opisujemy zjawisko jednoczesnie z dwoch perspektyw
$wiadczeniobiorcy 1 $wiadczeniodawcy. Nastepnie w toku analiz
poréwnujemy te dwa opisy 1 uzyskujemy informacje o poziomie
zgodnos$ci ocen. Dziatania takie maja oczywiscie sens tylko wowczas,
gdy $wiadczeniobiorcy oceniajg wsparcie uzyskiwane od konkretnych
instytucji i oséb (dziatajacych na ich terenie zamieszkania) oraz gdy
swiadczeniodawcy oceniajg konkretng rodzing, ktorej udzielajg wsparcia.

Przyjecie powyzszych zalozen zobligowalo nas do adekwatnej
organizacji dzialan badawczych, ktore prowadziliSmy w sposob
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trojetapowy. Po pierwsze, przeanalizowaliSmy podstawe prawng
funkcjonowania pomocy spotecznej (czynnik obiektywny), po drugie
uzyskaliSmy od klientow instytucji pomocy spotecznej, informacje na
temat ich potrzeb oraz oceny stopnia zadowolenia z uzyskanej pomocy
(czynnik subiektywny), za$ po trzecie szukaliSmy odpowiedzi wsrod
pracownikOw pomocy spotecznej na pytania jakie sg ich zdaniem
potrzeby $wiadczeniobiorcow 1 jak sg zadowoleni z owej pomocy
(atrybucja ocen). Dzialaniem spinajacym cato$¢ byly analizy
porownawcze pozwalajace na ustalenie rozbiezno$ci ocen rodzin oraz
pracownikow.

Gltowny problem badawczy jaki postawiliSmy brzmi nastepujaco:
Jaka jest ocena poziomu zaspokojenia potrzeb, dostarczanego wsparcia
spotecznego 1 zadowolenia z niego u rodzin z gleboko wielorako
niepelnosprawnymi dzie¢mi i jej zgodno$¢ miedzy opinig $wiadczenio-
biorcoOw i $wiadczeniodawcoéw? Odpowiedz na tak sformutowane pytanie
badawcze mozliwa byla dzigki: przeprowadzeniu nowatorskich badan
naukowych w zakresie:

1. Socjoekonomicznych charakterystyk funkcjonowania rodzin

z dzie¢mi gleboko wielorako niepelnosprawnymi w regionie

lubelskim,;

2. Stanu psychospolecznych potrzeb rodzin z matymi dzie¢mi
gleboko wielorako niepetnosprawnymi;
3. Zakresu otrzymywanego wsparcia;
. Zadowolenia z uzyskiwanego wsparcia;
5. Kondycji PCPR opiekujacych si¢ badanymi rodzinami.

Poniewaz badania nasze miaty charakter eksploracyjny i testujacy
zarazem nowe podejscie metodologiczne (takze narzedzia) w ocenie
efektywnosci dziatan pomocowych odstgpiliSmy od stawiania hipotez.
Uzyskane wyniki pozwalaja natomiast na sformutowanie wnioskow
idacych dalej niz tylko opis zjawiska. Implikuja szereg rekomendacji
mogacych by¢ podstawa licznych zmian organizacyjnych w zakresie
1 sposobie §wiadczenia pomocy rodzinom z dzie¢mi gleboko wielorako
niepetnosprawnymi przez lokalne struktury pomocowe.
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2. Dobor i charakterystyka badanych

Badania prowadzone byty z udziatem grupy zlozonej z wielu os6b
w rozny sposob zaangazowanych w $wiadczenie 1 otrzymywanie
wsparcia przeznaczonego dla rodziny z dzieckiem glgboko wielorako
niepetnosprawnym (gwn). Przyjety problem badawczy wymuszat
odpowiednig organizacj¢ badan w ktorej kluczowe jest takze zachowanie
nastepstwa dziatan badawczych. Kolejnos¢ realizacji jest nastepujaca:
1. badanie rodzin z dzieckiem gwn do 7 roku zycia,
2. badanie instytucji pomocy spotecznej (PCPR, MOPS) terytorialnie
odpowiadajacych miejscu zamieszkania badanej rodziny,
3. badanie pracownikow instytucji pomocy spolecznej (MOPS
1 GOPS) terytorialnie odpowiadajacych miejscu zamieszkania
badanej rodziny.

2.1. Dobér proby

Dobor rodzin do badan miat charakter losowy. Badania
prowadzone byly wsréd mieszkancow wojewodztwa lubelskiego.
Podstawowe zrédta danych o mieszkancach regionu lubelskiego
w zakresie koniecznym do wytypowania wiasciwych liczebnosci dla
poszczegdlnych miast (powiatow grodzkich) i1 powiatow ziemskich,
a w ich ramach miast i gmin stanowity:

1. Raport Oswiata i wychowanie w roku szkolnym 2009/2010. Warszawa:
GUS (2010); 2. Raport Ludnos¢. Stan i struktura w przekroju
terytorialnym (stan w dniu 31 XII 2009). Warszawa: GUS (2010).

Odwotujac si¢ do danych zawartych w tych dwoch raportach
wyliczono potrzebne liczebnosci rodzin wedtug nastepujacej procedury.

1. W wojewddztwie lubelskim w roku szkolnym 2009/2010
w podstawowych szkotach specjalnych uczyto si¢ okoto 600
ucznidéw, ktorych rodzaj niepelnosprawnosci wskazywatby na
mozliwo$¢ zakwalifikowania do gwn. W projekcie zatozy-
li§my, iz badaniami obejmiemy grupe 200 rodzin, co przy
zalozeniu, ze w jednej rodzinie bedzie jedno dziecko z gwn,
stanowi 33,33% ucznidw aktualnie pobierajacych nauke
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w klasach 1-6. Postanowiono odnie$¢ si¢ do liczby ucznidw
juz uczacych si¢ zakladajac w oparciu o znane trendy
demograficzne, ze grupa dzieci gwn w wieku 1-7 lat nie bedzie
na pewno wigksza, moze natomiast by¢ troche mniej liczna
(niz demograficzny).

2. Szukajac odpowiedniej reprezentacji liczby badanych
w poszczegdlnych miastach 1 gminach regionu lubelskiego
odniesiono si¢ do liczby mieszkancéw. W regionie lubelskim
mieszka 2 157202 osoby. Odwotujac si¢ do =zalozen
przyjetych powyzej okoto 600 znich beda to dzieci gwn
w wieku 1-7 lat. Stanowi to 0,03% populacji regionu. Liczbe
mieszkancoOw w poszczegolnych miastach (powiaty grodzkie)
i powiatach ziemskich (w ich ramach w poszczegélnych
miastach 1 gminach miejsko-wiejskich) pomnozono przez
wskaznik 0,03% 1 podzielono przez 100. Nastgpnie uzyskang
liczbe podzielono przez 3. W ten sposob otrzymano konkretne
liczebnosci badanych rodzin dla poszczegdlnych miast
(powiaty grodzkie) i powiatéw ziemskich (w ich ramach dla
poszczegbdlnych miast 1 gmin miejsko-wiejskich). Liczebnosci
dla gmin wiejskich podano ogoélnie bez wskazywania
konkretnej gminy (aneks Tab.1).

3. Zgodnie =z przyjeta zasada nastepstwa badan grupe
pracownikow (100 os6b oraz 20 pracownikow PCPR)
stanowily osoby zatrudnione w placowkach pomocy
spotecznej odpowiednich dla miejsca zamieszkania badanych
rodzin. 77 z nich byly to osoby w duzym zakresie swoich
obowigzkow zwigzane z bezposrednim $wiadczeniem ustug
pomocowych (wsparcia) poszczegdlnym badanym rodzinom
z dzieckiem gwn.

2.2. Charakterystyka badanych rodzin
Analizujac sktad proéby badawczej nasuwa si¢ pytanie o jej

reprezentatywnos¢ wzgledem populacji podmiotow takich samych, jak te
badane. W przypadku niniejszych badan nalezy podkresli¢, iz nie da si¢
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precyzyjnie ustali¢ czy objeta badaniem proba jest, czy nie jest
reprezentatywna. Wynika to z faktu nieistnienia Zadnego kompletnego
i rzetelnego zbioru danych, na podstawie ktéorego mozna byloby okresli¢
wielkos¢ 1 strukture interesujacej nas populacji. Sporzadzenie takiego
zbioru, nawet jedynie na uzytek niniejszych badan, praktycznie nie byto
mozliwe ze wzgledu na ochron¢ danych osobowych rodzin, o ktorych
informacje w swoich bazach danych przechowuja, m.in. instytucje
pomocy spotecznej czy organizacje pozarzadowe.

Organizatorzy badan dotozyli wszelkich staran, aby za
posrednictwem administratorow danych adresowych rodzin spetniajacych
kryteria doboru do proby przesta¢ zaproszenia do maksymalnie duzej
liczby potencjalnych respondentéw. Zaproszen takich wystano ok. 800,
z czego nieco ponad 200 spotkato si¢ ze zgloszeniem przez adresata
organizatorowi badan checi wzigeia w nich udzialu. Nalezy przypuszczac,
ze grupa podmiotdw z wiasnej inicjatywy godzacych si¢ na spotkanie
z ankieterem odznacza si¢ specyficznymi cechami i prawdopodobnie nie
stanowi wlasciwej reprezentacji wszystkich potencjalnych respondentow.
Jedna z takich cech moze by¢ poziom wyksztalcenia. Zgloszenie si¢ do
badan wymagato, m.in. zrozumienia tresci zaproszenia, uznania celu
badan za wazny 1 gotowos$ci do podzielenia si¢ z obcg osobg (ankieterem)
wrazliwymi niekiedy informacjami na swd@j temat. Prawdopodobnie
cechy te sa dodatnio skorelowane z poziomem wyksztalcenia, co oznacza,
ze w probie badawcze] moze by¢ on wyzszy niz w populacji rodzicow
z dzieémi niepetnosprawnymi. Pewnego potwierdzenia dla tego
przypuszczenia dostarcza poroOwnanie poziomu wyksztalcenia badanej
grupy z populacjag mieszkancow woj. lubelskiego, o czym mowa jest
ponizej.

W trakcie spotkania ekspertow poswigconego dyskusji na temat
uzyskanych wynikow badan zwrdécono uwage, ze nie tylko poziom
wyksztalcenia mogt wptywaé na ch¢é wzigcia w nich udziatu. Cechami
tymi mogly by¢ rowniez status ekonomiczny (wyzszy wsérdd badanych),
dotychczasowe korzystanie z aktywnych form rehabilitacji 1 integracji
spotecznej dziecka (czgstsze wsréd badanych) i by¢ moze miejsce
zamieszkania (miejscowosci wigksze). Na podstawie wynikéw badan nie
sposoOb jednak ustali¢ czy rzeczywiscie zaistniat wptyw tych cech. Gdyby
jednak tak bylo, nalezatoby przyja¢, iz w badaniach wziety udzial rodziny
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najbardziej aktywne w realizowaniu procesu rehabilitacyjnego i integra-
cyjnego swoich dzieci. Nie dysponujemy jednak danymi pozwalajacymi
zweryfikowac to przypuszczenie.

Warunkiem, ktory musiat by¢ spetniony, aby rodzina (a precyzy-
jniej mowigc gospodarstwo domowe) mogla by¢ objeta badaniem bylo
wychowywanie dziecka gteboko wielorako niepelnosprawnego do 7 roku
zycia wilgcznie. Definicja glebokiej wielorakiej niepelnosprawnosci
zostata podana wyzej. Znaly ja osoby, ktore typowaty rodziny do badania,
wysylajac im zaproszenie do udziatlu w nich. Zadaniem ankietera
udajacego si¢ na przeprowadzenie badania do konkretnej rodziny byto
opisanie, na podstawie udzielonych przez rodzica (opiekuna) informacji,
rodzaju 1 stopnia dysfunkcji, ktore powoduja u dziecka niepetno-
sprawnos¢. Charakterystyka tych dysfunkcji pozwala zorientowal sig,
z jakimi dzie¢mi mamy do czynienia w badanej probie. Warto przy tym
zauwazy¢, ze jako dysfunkcjonalny diagnozowano tylko ten obszar, ktory
w aktualnym wieku dziecka powinien juz by¢ odpowiednio do etapu
rozwoju wyksztatcony, a nie jest. Nie uznawano zatem za dysfunkcje, np.
braku mowy u péirocznego dziecka.

Charakterystyka dzieci niepelnosprawnych do 7 roku zycia

Badaniem objeto 200 gospodarstw domowych, w sktadzie ktorych
znalazto si¢ 208 dzieci niepetnosprawnych do 7 roku zycia (77 dziewczat
1 131 chlopcow), o ktorych ankieterzy zebrali informacje. W grupie tej
171 dzieci bylo w wieku przedszkolnym (od 3 do 7 lat — obie granice
wlacznie). Srednia wieku objetych badaniem dzieci wyniosta 4,5 roku,
przy medianie rownej 5 lat, 25,00% z nich nie ukonczylo czwartego,
a75,00% sidédmego roku zycia. Poddajac te dane analizie zauwazy¢
mozna, iz wiek badanych dzieci nie byl roztozony rownomiernie na kazdy
rok zycia, ale przesuniety byl w strone gornej granicy branego pod uwage
zakresu. Jest to oczywiscie zrozumiate, biorgc m.in. pod uwage
konieczno$¢ poczynienia nierzadko dtugookresowych obserwacji celem
rozrdznienia niepelnosprawnosci od opo6znienia rozwoju, czas potrzebny
na przeprowadzenie odpowiednich badan przed postawieniem diagnozy
oraz fakt, iz niektore dysfunkcje ujawniajg si¢ dopiero w dalszych etapach
rozwoju dziecka.
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Informacje o niepetnosprawnos$ci badanych dzieci zbierane byty
w zakresie wyszczegOlnionych w tabeli 1 szeSciu funkcji oraz faktu
dializowania oraz istotnej wady narzadow wewngtrznych uniemozli-
wiajgcej normalne funkcjonowanie dziecka.

Tab. 1. Liczba (f) i procent (P) dzieci z uposledzeniem
poszczegolnych funkcji zyciowych

Uposledzona funkcja f P

mowa 151 74,75

manipulowanie przedmiotami | 142 | 70,30

uczenie si¢ 125 61,88
przemieszczanie si¢ 101 | 50,00
widzenie 76 | 37,62
styszenie 33 116,34

Do najczegsciej uposledzonych funkcji nalezalo manipulowanie
przedmiotami 1 mowa. Stosunkowo rzadziej obserwowano deficyty
funkcjonowania w zakresie slyszenia i widzenia. Badani proszeni byli
o okreslenie rodzaju (poziomu) uposledzenia w kazdym wybranym
wczesniej jako dysfunkcjonalny obszarze. Mieli do wyboru jedna
z czterech hierarchicznie utozonych gotowych odpowiedzi lub mozliwos¢
podania wlasnego opisu, jesli zadna z gotowych alternatyw nie byta
odpowiednia. Odpowiedzi do wyboru zostaty utozone w taki sposob, aby
kazda kolejna oznaczata mniejszy stopien uposledzenia danej funkcji (a —
najci¢zszy, d — najlzejszy, b i ¢ - posrednie). Ankieter, w obrebie jednej
funkcji, mogt zaznaczy¢ tylko jeden poziom Ilub zanotowaé opis
podawany przez rodzica (opiekuna). Charakterystyke badanych dzieci
sporzadzong za pomoca ww. opisOw przedstawiono w tabeli 2. Opisy od
ado d sg odpowiedziami mozliwymi do zaznaczenia w arkuszu bada-
wczym, za§ pozostale powstaly po skategoryzowaniu zanotowanych
opisow jako$ciowych.
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Tab.2. Odsetek (P) dzieci z uposledzonymi funkcjami w roznym stopniu

Uposledzona funkcja i stopien (rodzaj) uposledzenia P
Manipulowanie przedmiotami

a. Nie wykonuje zadnych ruchéw manipulacyjnych 12,58

b. Manipulyje tylko przedmiotami duzymi 11,18

¢. Manipulyje tylko przedmiotami matymi 13,28

d. Trzyma kredke lub otowek w rece 55,94
Tylko jedna reka sprawna 3,49
Manipulowanie poprawne, ale rozwdj op6Zniony 3,49

Widzenie

a. Niczego nie widzi 6,49

b. Widzi tylko mocne $wiatlo 9,09

¢. Przy pomocy bardzo mocnych okularow widzi

otaczajace go przedmioty i osoby nie wyodrebniajac 12,98
szczegOtow

d. Przy pomocy bardzo mocnych okularow widzi tak 4155

dobrze lub prawie tak dobrze jak dziecko widzace ’
Oczoplas lub zez lub astygmatyzm 12,98
Inne ktopoty ze wzrokiem 16,88
Mowa
a. Wydaje tylko nieartykutowane dzwicki niemajace
. o 18,42
zadnych cech komunikacji

b. Wydaje nieartykutowane dzwieki, za pomoca ktorych 36.18

komunikuje si¢ z otoczeniem ’

c¢. Komunikuje si¢ z otoczeniem za pomocg alternatywnych

. . : : 5,26
systemow komunikacyjnych (np. wskazywanie obrazu)

d. Mowi bardzo niewyraznie i trudno go zrozumieé 23,68
Bardzo maty zaséb stow 12,50
Inne ktopoty z méwieniem 3,94

Przemieszczanie si¢

a. Nie przemieszcza si¢ samodzielnie 44,55

b. Przy przemieszczaniu si¢ samodzielnie korzysta z wozka | 8,91

c. Przemieszcza si¢ o kulach 0,99

d. Przemieszcza si¢ samodzielnie bez lub z niewielka

. 27,72
pomoca przyrzadow lub sprzetu
Inne trudno$ci w chodzeniu 7,92
Opodzniony rozwoj funkcji przemieszczania si¢ 9,90
Styszenie

a. Nie styszy zadnych dzwiekow 3,03

b. Slyszy tylko gwattowne i glo$ne dzwigki (np. trzask) 21,21

c. Przy pomocy aparatu stuchowego styszy tylko gtosne 9.09

dzwieki
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d. Przy pomocy aparatu stuchowego styszy tak dobrze lub

: . . 33,33
prawie tak dobrze jak dziecko styszace
Nadwrazliwos¢ stuchowa 21,21
Inne ktopoty ze stuchem 12,12
Uczenie si¢

a. Glebokie zaburzenie funkcji uczenia si¢ 30,07
b. Znaczne ograniczenia w uczeniu si¢ 23,30
¢. Umiarkowane trudno$ci w uczeniu si¢ 26,31
d. Lekkie trudno$ci w uczeniu si¢ 20,30

Analizujac poziom i rodzaj uposledzenia kazdej funkcji osobno
mozna by doj§¢ do wniosku, iz duza cze$¢ dzieci objetych badaniem nie
jest gleboko wielorako niepetnosprawna. Spojrzenie jednak na ilo$¢
dysfunkcjonalnych obszarow ,przypadajacych” na jedno dziecko
dostarcza dodatkowych informacji w tym zakresie. W przypadku ponad
85,50% dzieci objetych badaniem uposledzone sg dwie lub wiecej funkcji
zyciowych (Tab. 3).

Tab. 3. Rozktad liczby (f) i procentu (P) dzieci
z rozng liczbq uposledzonych funkcji

T

1cz’ba Skumulowany
uposledzonych f P

3 Procent

funkcji
Zadna 6 2,88 2,88
Jedna 24 11,53 14,42
Dwie 46 22,11 36,53
Trzy 53 25,48 62,01
Cztery 42 20,19 82,21
Pig¢ 37 17,78 100,00

Ponadto czworka dzieci jest dializowanych, a 59 (28,4%) cierpi na
choroby narzagdow wewnetrznych znacznie utrudniajagce normalne
funkcjonowanie. Na podstawie szczegotowej analizy ilosciowej 1 jako-
sciowe] danych dotyczacych 30 dzieci, u ktorych zaburzona jest tylko
jedna lub Zzadna funkcja Zyciowa stwierdzono, ze one réwniez spetniajg
kryteria doboru proéby wynikajace z przyjetej wczesniej definicji
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glebokiej wielorakiej niepelnosprawno$ci. Zdecydowano zatem o wia-
czeniu do analiz dane dotyczace wszystkich objetych badaniem dzieci.
Gwoli kompletnos$ci informacji nalezy odnotowac jeszcze, ze 202 sposrod
nich posiada orzeczenie o niepelnosprawnosci, a 49 porusza si¢ tylko za
pomoca specjalistycznego wozka.

Charakterystyka gospodarstw domowych

Opisany w czegsci metodologiczne] niniejszej pracy sposob doboru
proby badawczej opieral si¢ na liczbie ludnos$ci zamieszkujacej kazdy
powiat wojewodztwa lubelskiego. Sposob ten powodowal, ze liczba
podmiotéw wybranych do badania byta (pomijajac szczegodly) proporcjo-
nalna do liczby os6b zamieszkujacych dany powiat. Zamierzano zatem
uzyskac okreslone liczebnosci badanych podmiotéw (ancks Tab. 1). Ze
wzgledu jednak na fakt, iz docierano tylko do tych rodzin, ktore zgodzity
si¢ na udzial w badaniu i same zglosity ch¢¢ udziatu w nim w odpowiedzi
na wystane zaproszenie, zakladanych liczebno$ci nie udato si¢ uzyskac.
Majac na uwadze znacznie ograniczong liczebnie populacj¢ 1 trudno$¢
w dostepie do niej powodowang, m.in. Zle rozumiang ustawowg ochrong
danych osobowych, za sukces nalezy uzna¢, iz udato si¢ dotrze¢ do
przynajmniej jednej rodziny z kazdego powiatu wojewodztwa
lubelskiego. Proporcje uzyskanych w probie badawczej liczebnosci nie
odpowiadaja jednak proporcjom liczby mieszkancow zamieszkujacych
poszczegbdlne powiaty (miasta). Z punktu widzenia celu badan nie jest to
jednak istotne, gdyz wyniki analizowane bg¢da w przekrojach innych
zmiennych. Oznacza to, ze wnioski formutowane beda ze wzgledu na
charakterystyke badanej rodziny a nie ze wzgledu na powiat, w ktérym
ona zamieszkuje (Tab. 4).

Tab. 4. Liczba (f) badanych gospodarstw domowych
w rozbiciu na powiaty woj. lubelskiego

Powiat (miasto) f Powiat (miasto) f
Lublin 28 Biala Podlaska 7
bialski 15 krasnicki 7
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Powiat (miasto) f Powiat (miasto) f
opolski 15 teczynski 7
hukowski 15 chetmski 6
bitgorajski 12 | lubelski 5
parczewski 11 Chetm 5
radzynski 10 | tomaszowski 3
zamojski 10 | Zamos$¢ 2
hrubieszowski 9 $widnicki 2
lubartowski 9 krasnostawski 2
wlodawski 9 janowski 1
putawski 9 rycki 1

W probie badawczej reprezentowane sg réwniez gospodarstwa
domowe (rodziny) pochodzace z miejscowosci o roznej wielkosci. Jest to
wazne, ze wzgledu na fakt, iz ta zmienna bedzie uzyta jako grupujaca
w analizie wynikow badan. Postanowiono wyodrebni¢ cztery grupy
miejscowosci ze wzgledu na liczbe mieszkancow, w taki sposob, aby
odpowiadaty one naturalnym funkcjom, jakie spelniaja w spotecznosci
regionu. Wyodrebniono zatem:

1) Lublin, jako stolicg wojewddztwa,

2) Chelm, Zamo$¢, Biatg Podlaska jako miasta bedace powiatami
grodzkimi 1 zdecydowanie mniej rozwini¢te od Lublina, ale bardziej
od pozostatych osrodkow miejskich (do tej grupy wiaczono takze
Putawy, ktore powiatem grodzkim wprawdzie nie s3, ale ze
wzgledu na wysokie uprzemystowienie, liczbe mieszkancow
1 funkcje komunikacyjne sg bardziej podobne do powiatow
grodzkich niz miast powiatowych w powiatach ziemskich),

3) pozostate miasta powiatowe jako lokalne centra komunikacyjne,
zatrudnieniowe 1 osiedlencze (analogicznie jak w przypadku Putaw
do tej grupy zaliczono takze Deblin i Miedzyrzec Podlaski nie
bedace wprawdzie miastami powiatowymi, ale liczace wigce]
mieszkancOw niz niektére miasta powiatowe),

4) pozostate miasta i wsie.
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Analiza miejsca zamieszkania badanych gospodarstw domowych
wykazata, iz mamy tylko 19 podmiotéw zaklasyfikowanych do grupy
drugiej. Uznano, iz jest to niewystarczajaca liczba, aby prowadzi¢
wzgledem niej wyodrebnione analizy. Zdecydowano zatem o wigczeniu
jej do grupy trzeciej. Kryteriami, na podstawie ktorych o tym
zdecydowano byla wysoko$¢ sredniomiesiecznego przychodu gospo-
darstwa domowego ogoétem i1 w przeliczeniu na jednego cztonka. Testy
post-hoc (Tukey’a) zastosowane w technice jednoczynnikowej analizy
wariancji (ANOVA) pokazaly, iz wielko$¢ przychodéw badanych
gospodarstw zamieszkujacych w Lublinie istotnie r6zni si¢ (p<0,05) od
wielkos$ci przychodéw w pozostatych grupach. Ponadto nie wykryto
istotnych roznic pomig¢dzy pozostalymi trzema grupami.

W wyniku zastosowania powyzszych obliczen wyodrebniono trzy
grupy badanych gospodarstw domowych ze wzgledu na wielko$¢
miejscowosci zamieszkania. Struktur¢ proby badawczej w podziale na te
grupy pokazano w tabeli 5.

Tab. 5. Liczba (f) i procent (P) gospodarstw domowych
w rozbiciu na wielkoS¢ miejscowosci zamieszkania

Wielkos$¢ miejscowosci f P
pow. 100 tys. mieszkancoéw (Lublin) 28 14,00
10 - 100 tys..mleszkancqw . 74 37,00
(miasta powiatowe + Migdzyrzec Podlaski)

pon. 10 tys. mieszkancoéw (pozostale miasta i wsie) 98 49,00

Jest ona zblizona do struktury ludnosci w woj. lubelskim. Cho¢
liczba gospodarstw domowych to nie to samo, co liczba ludnosci, to
z pewnoscig obie te kategorie sa ze sobg silnie dodatnio skorelowane®. Na
podstawie danych przedstawionych w tabeli 6, poroéwnujac wykazane
odsetki w paralelnych kategoriach, mozna sadzi¢, iz szacunkowo, udato
si¢ w badaniach skompletowa¢ probe zblizona do reprezentatywnej
wzgledem wielkosci miejsca zamieszkania gospodarstwa domowego.

¥ Danych dotyczacych liczby gospodarstw domowych w analizowanym podziale GUS
nie publikuje.
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Tab. 6. Liczba (f) i procent (P) ludnosci woj. lubelskiego
w rozbiciu na rodzaj gmin

Rodza) gminy o : f P
(odpowiadajacy wielko$ci miejscowosci z tab. 2)

Lublin 349 440 16,20%
Gminy miejskie bez Lublina 531 646 24,65%
Gminy wiejskie 1 miejsko-wiejskie 1276 116 | 59,16%

Ma to istotne znaczenie przy dalszych analizach i wnioskach,
szczegolnie tych dotyczacych potrzeb, otrzymywanego wsparcia 1 jego
oceny. Na zmienne te istotny wplyw ma bowiem wielko$¢ miejsca
zamieszkania, co przeklada si¢ na zasobnos¢ budzetu samorzadu (a co za
tym idzie mozliwo$¢ udzielania wsparcia badanym rodzinom) oraz
dostepno$¢ do ustug leczniczych, rehabilitacyjnych i1 edukacyjnych
skierowanych do niepelnosprawnych dzieci.

W sktadzie 200 badanych gospodarstw domowych znalazlo sig¢
198 matek, 167 ojcow 1 10 mezow badz partnerow matek niebedacych
ojcami dzieci niepelnosprawnych do 7 r. z. Przebadano 2 gospodarstwa
domowe prowadzone przez samotnych ojcow (1,00%) 1 25 prowadzonych
przez samotne matki (12,50%). W zbiorach danych GUS niestety nie
znajduje si¢ informacja mogaca wprost stanowi¢ porownanie dla tych
danych, w odniesieniu do populacji ogoélnopolskiej czy wojewddzkie;j.
Pewne $wiatlo na te dane rzuca jednak zestawienie ich z informacja, 1z
w populacji dzieci w woj. lubelskim, wedlug danych z Narodowego Spisu
Powszechnego z 2002 r. (dalej: NSP 2002) 2,00% byto wychowywanych
przez samotnych ojcow 1 17,30% przez samotne matki (GUS, 2011d).
Dane te uprawdopodabniaja wniosek, iz w przedstawionym zakresie
analizowane gospodarstwa nie rdznig si¢ znaczaco od populacji
wojewodzkie;.

Bardziej precyzyjne pordwnania mozna poczyni¢ analizujgc inne
dane. W badanej zbiorowosci znalazto si¢ 40 gospodarstw (20,00%),
w ktorych sktadzie, oprocz rodzicéw (opiekunow) dziecka, znajdujg sig
takze jego dziadkowie. W 19 przypadkach byty to malzenstwa pekne,
ktére wspdlnie ze swoimi dzie¢mi tworzyly, tzw. gospodarstwa
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dwurodzinne. W badanej grupie byto ich 9,50%. Wedlug danych z NSP
2002 gospodarstw takich w wojewddztwie lubelskim wéréd gospodarstw
rodzinnych (czyli z wylaczeniem nierodzinnych) bylo 6,50% (GUS,
2011d). Mozna zatem powiedzie¢, ze w badanej zbiorowosci jest mniej
wiecej tyle samo gospodarstw domowych dwurodzinnych co w populacji
wojewodzkie;j.

O braku istotnej roznicy pomigdzy badanymi podmiotami
a populacja wojewodzka mozemy takze moéwi¢ analizujac przecigtng
liczbe 0s6b wchodzacych w sklad jednego gospodarstwa. W probie
badawczej liczba ta wynosi 4,33, za$§ wedlug danych z NSP 2002
w gospodarstwach o liczbie 0sob powyzej dwoch wynosita 4,20 (GUS,
2011d). Szczegotowe zestawienie skladu badanych gospodarstw
domowych przedstawia tabela 7.

Tab. 7. Sktad badanych gospodarstw domowych

Liczba W tym W tym
0s6b niepetnosprawni Wymagajacy
opieki
a. Matka dziecka 198 1 1
niepetnosprawnego
b. Zona (badZ
partnerka) ojca
dziecka niepetno- 0 0 0
sprawnego niebe-
daca jego matka
c. QJClec dziecka 167 | 1
niepelnosprawnego
d. Maz (badz partner)
matki dziecka
niepetnosprawnego 10 0 1
niebedacy jego
ojcem
e. Dzieci wlasne lub
przysposobione do7r. z.:212
rodzicow (badz
opiekunow) dziecka 414 289
niepetnosprawnego pow. 7r.7.: 25
f. Dziadkowie dziecka
. 59 0 1
niepelnosprawnego
g. Inne osoby 18 0 0
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Pewng ciekawostke moze stanowi¢ fakt odnotowania w probie
badawczej samotnego ojca, ktory wychowuje dwoje niepelnosprawnych
dzieci, mieszkajacego bez swoich rodzicow. W probie znalazto si¢ takze
16 matek samotnie wychowujacych dzieci, rOwniez nie mieszkajacych ze
swoimi rodzicami.

W 29 gospodarstwach odnotowano wigcej niz jedno niepetno-
sprawne dziecko, w tym w jednym gospodarstwie byta trojka takich
dzieci, z ktérych zadne nie ukonczyto 8 roku zycia.

Rodzin z tylko jednym dzieckiem niepelnosprawnym w probie
badawczej znalazto si¢ 64 (32,00%). Pozostale w zakresie swoich
rodzicielskich obowigzkéw maja wychowywanie wigkszej liczby dzieci
(Tab. 8).

Tab. 8. Liczba (f) i procent (P) badanych gospodarstw w rozbiciu
na liczbe dzieci i ich niepetnosprawnosé

Kategoria f P
Dzieci w badanych rodzinach

tylko jedno dziecko - niepetnosprawne do 7 r. z. 64 | 32,00
wiecej niz jedno dziecko niepetnosprawne 29 14,50

jedno dziecko niepelnosprawne do 7 r. z. + rodzenstwo

107 | 53,50
sprawne

Liczba dzieci w rodzinach (bez wzgledu na niepelnosprawnosc)

Jedno 64 32,00
Dwoje 81 40,50
Troje 37 18,50
Czworo 13 6,50
Piecioro 5 2,50

Dzietno$¢ badanych rodzin jest nieco wyzsza niz w populacji
wojewodzkiej. Trojke lub wigcej dzieci posiada 27,50% badanych
podmiotow, podczas gdy wedtug danych z NSP 2002 (GUS, 2011d) 9 lat
temu byto to 21,10%. W badaniach odnotowano réwniez nieco wyzszy
niz w populacji odsetek rodzin z dwdjka dzieci (40,5% w probie vs.
36,4% w populacji w roku 2002).
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Podsumowujac opis proby badawczej w zakresie charakterystyki
gospodarstw domowych nalezy zauwazy¢, ze w przyblizeniu odzwier-
ciedla on strukture populacji wojewodzkiej ze wzglgdu na wielko$¢
miejscowosci zamieszkania, cho¢ rozktad geograficzny jest rozny. Wart
rowniez podkreslenia jest fakt, iz struktura badanych gospodarstw
domowych nie odbiega znaczaco od struktury w populacji w zakresie
sktadu gospodarstwa, liczby osob je tworzacych i liczby posiadanych
dzieci, cho¢ ta ostatnia jest nieco wyzsza niz w populacji.

Charakterystyka rodzicow (prawnych opiekunéw)

W toku badan zebrano informacje dotyczace 359 o0s6b
bezposrednio opiekujacych si¢ niepelnosprawnym dzieckiem, z ktorych
196 to ich matki, 160 ojcowie badz prawni opiekunowie oraz 3 babcie,
ktore wylaczono z dalszych analiz. Srednia wieku rodzicow (opiekundow)
wyniosta 34 lata i byla rowna medianie. 75,00% z nich nie ukonczyta
czterdziestego roku zycia, a 25,00% trzydziestego. Odnotowano takze
kilkoro rodzicéw po pigcdziesiatce, w tym jednego ojca w wieku 60 lat.
Najmlodszy z kolei rodzic byl 20 latkiem. Niespelna '4 badanych
posiadala wyksztalcenie wyzsze, za§ prawie 60,00% zawodowe — Srednie
badz zasadnicze (Tab. 9). W porownaniu z rozkladem wyksztalcenia
populacji os6b w wieku 20 — 39 lat w woj. lubelskim (NSP 2002)
zauwazy¢ mozna, iz w badanej probie znalazto si¢ nieco wigcej 0soOb
z wyksztatceniem wyzszym (14,5% w wojewodztwie) 1 mniej z zawo-
dowym (61,64% w wojewodztwie) oraz Srednim ogolnym (13,38% w
wojewodztwie).

Tab. 9. Liczba (f) i procent (P) badanych rodzicow (prawnych opiekunow)
w rozbiciu na ich poziom wyksztatcenia

Wyksztatcenie f P g
zgrupowany

Podstawowe lub gimnazjalne | 33 | 9,21

Zasadnicze zawodowe 108]30,16 5753
Srednie zawodowe 98 (27,37 ’
Srednie ogdlne 31 | 8,65

Wyzsze zawodowe 16 | 4,46 2457
Wyzsze magisterskie 72120,11 ’
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Analizujac sytuacje zawodowa badanych rodzicéw (opiekundéw)
na uwage zasluguje fakt stosunkowo wysokiego odsetka niewyko-
nujacych pracy zawodowej. Grupe te utworzono sposréd o0soéb
bezrobotnych i biernych zawodowo w rozumieniu definicji stosowanych
przez GUS w Badaniu Aktywnosci Ekonomicznej Ludnosci (BAEL, GUS
2009). Zaliczono do niej zar6wno osoby zarejestrowane jako bezrobotne
w urzedzie pracy, jak i niezarejestrowane, nie wykonujace zadnej pracy
zarobkowej 1 nie nalezace do pozostatych, wyszczegdlnionych w tabeli 10
kategorii 0sob.

Tab. 10. Liczba (f) i procent (P) badanych rodzicow
w rozbiciu na ich sytuacje zawodowq

Sytuacja zawodowa f P
Niewykonujacy pracy zawodowej (bezrobotny lub

. 125 | 34,81
bierny zawodowo)
Pracownik najemny w petnym wymiarze 108 | 30,08
Pracownik najemny w niepelnym wymiarze 15 4,17
Pracownik najemny pracujacy dorywczo 8 2,22
Przedsigbiorca 8 2,22
Pracujacy we wlasnym gospodarstwie rolnym 41 11,42
Pracownik przebywajacy na urlopie macierzynskim

33 9,19

lub wychowawczym
Rencista lub emeryt 8 2,22
Brak danych 13 3,62

Wedlug danych z BAEL w gronie oséb w wieku 30-39 lat (w tym
wieku jest ,.$rodkowe” 50,00% os6b w probie badawczej) w woj.
lubelskim w roku 2010 0s6b bezrobotnych i biernych zawodowo bylo
18,50%. Jest to odsetek niemal o potoweg nizszy niz wsérdéd badanych.
Pracujacych w tym okresie bylo 81,5%, czyli o ok. 30 punktow
procentowych wiccej niz wérod osob objetych badaniem’. Majac na

° W probie 50,83%. Zgodnie z metodyka BAEL wliczono pracujacych w petnym,
niepelnym wymiarze badz dorywczo, prowadzacych dziatalno§¢ gospodarcza oraz
pracujagcych we wilasnym gospodarstwie rolnym. Porownania pomigdzy proba
badawcza a danymi BAEL nalezy traktowac tylko i wylacznie szacunkowo, gdyz oba
badania nie operuja tymi samymi definicjami. (w BAEL na przyktad do aktywnych
zawodowo wliczane sa osoby przebywajace na urlopach wychowawczych pod
warunkiem, ze otrzymujg min. 50% wynagrodzenia, czego w niniejszych badaniach
nie mierzono).
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uwadze, ze poréwnania pomi¢dzy probg badawcza a danymi BAEL moga
by¢ traktowane jedynie jako szacunkowe, nalezy jednak z catg pewnos$cia
stwierdzi¢, ze aktywno$¢ zawodowa rodzicow (opiekundéw) dzieci
niepetnosprawnych jest znacznie nizsza niz w populacji. Dodatkowa
informacja wzmacniajaca t¢ tez¢ niech bedzie stopa bezrobocia, ktora
w woj. lubelskim na koniec 2010 r. wynosita 13,00%'?, czyli ok. 2,5
krotnie mniej niz wsrdd ankietowanych. Na przyczyny 1 uwarunkowania
takiego stanu rzeczy wskazano w dalszych cze$ciach pracy (Tab. 10).

2.3. Powiatowe Centra Pomocy Rodzinie biorace udziat w badaniach

Oceng¢ funkcjonowania Powiatowych Centrow Pomocy Rodzinie
(lub Miejskich Centrow Pomocy Rodzinie, w zalezno$ci od lokalnej
nazwy) rozpoczeliSmy od analizy ich struktury 1 finansowania.
Zdecydowana wigkszos¢ PCPR-6w to instytucje, ktore okrzeply juz na
lokalnych rynkach ustug pomocowych. Najkrocej funkcjonujacy istnieje
juz od 10 lat, za§ najdtuzej — od 12 (Tab. 11). Sredni okres
funkcjonowania PCPR-u w strukturach powiatu to M=11,75 (Tab. 12).

Tab. 11. Rozktad liczebnosci (f) i procentu (P) dla lat istnienia PCPR

Lata f P
10 1 5,00
11 7 35,00
12 12 60,00

Tab. 12. Srednia liczba lat istnienia PCPR

M SD
11,75 11,02
' http://www.wup.lublin.pl/wup/?mod=pnws&id=347 — informacja pobrana dn.

25.07.2011 r.
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Analiza struktury zatrudnienia wskazuje na to, iz zdecydowanie
wiodaca w PCPR jest grupa pracownikéw socjalnych. W wigkszo$ci
badanych instytucji z rodzinami dzieci z gwn do 7 roku zycia pracuja
wlasnie oni. Mozemy zauwazy¢, ze brakuje psychologow, pedagogow,
szczegOlnie specjalnych, terapeutow zajeciowych oraz fizjoterapeutow.
W efekcie mozemy mie¢ do czynienia z sytuacja, gdy z beneficjentami,
wymagajacymi szczegdlnego rodzaju wsparcia, jakimi sg rodziny dzieci
z gwn, pracujg osoby, ktorym brakuje wysokospecjalistycznych kwalifi-
kacji (Tab. 13).

Tab. 13. Rozktad liczebnosci (f) i procentu (P) dla specjalistow zatrudnionych
w PCPR pracujgcych z rodzinami dzieci z gwn do 7 roku Zycia

Liczba Brak
Rodzaj pracownika zatrudnionych w | f P danych
jednostce (P)
. 1 13 | 65,00
Prawnik > 11 5.00 6,00
Psycholog 1 11]5500]| 45,00
0 1 | 5,00
f;eg;ga‘l’fy/ Pedagog 1 5 (25,00 13,00
3 1| 5,00
1 6 | 30,00
. . 2 9 | 45,00
Pracownik socjalny 3 3 [15.00 1,00
5 1 | 5,00
Terapeuta zajeciowy 0 1 | 5,00 19,00
Socjolog 0 1| 5,00 14,00
1 5 | 25,00
Terapeuta uzaleznien 0 L] 5,00 17,00
1 2 110,00
Fizjoterapeuta 0 1 | 5,00 19,00
Inny 2 2 | 10,00 18,00

Zaobserwowalismy, ze w wigkszosci PCPR-6w, do pracy
z rodzinami dzieci z gwn oddelegowano az czterech pracownikéw. Jezeli
informacje te potaczymy z faktem, ze z wigkszosci PCPR zglosito si¢ do
dziesigciu rodzin, to mozemy domniemywac, ze brakuje ciaglosci pracy
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z rodzing (Tab.70). Fakt ten potwierdza tez to, iz w niektorych PCPR-ach
nie ma $cistego podziatu zadan wsrod pracownikoéw (Tab. 14).

Tab. 14. Rozktad liczebnosci (f) i procentu (P) pracownikow PCPR pracujgcych
z rodzinami dzieci z gwn do 7 roku zycia

Liczba pracownikow f P
2 5 25,00
4 6 30,00
5 3 15,00
6 1 5,00
7 2 10,00
9 1 5,00

Br’alr< podziatu z.ad’an 1 5.00

wsrod pracownikow

Braki danych 1 5,00

Pochylajac si¢ nad strukturg zrédel finansowania PCPR-6w
mozemy zauwazyC, ze wigkszo$¢ z nich, w duzej mierze, finansowana
jest z funduszy celowych (PFRON, Fundusz Pracy). Istnieja jednak takie,
ktorych istnienie mozliwe jest dzigki funduszom publicznym (rzagdowym,
samorzagdowym). Jednoczes$nie praktycznie kazdy PCPR stara si¢
o dodatkowe $rodki, gldwnie poprzez pozyskiwanie funduszy unijnych
(Tab. 15).

Tab. 15. Liczebnos¢ (f) i procent (P) dla zrddet finansowania PCPR

. Braki
. . Udziat w
Finansowanie z: budzeci f P danych
udzecie (P)

Funduszy Do 10% 2 10,00 4,00
publicznych 11-30% 3 15,00
(rzadowych, 31-50% 5 25,00
samorzadowych) 51 — 80% 4 20,00
81 — 100% 2 10,00

Funduszy Do 10% 0 0,00 3,00
celowych 11-30% 4 20,00
(PFRON, 31 -50% 7 30,00
Fundusz pracy) 51 — 80% 3 15,00
81 — 100% 3 15,00
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Funduszy Do 10% 4 20,00 7,00
unijnych 11 -20% 4 20,00

21 -30% 4 20,00

31 - 40% 0 0,00

41 - 50% 1 5,00
Darowizn 0% 0 0,00 0,00
Inne 0% 0 0,00 0,00

Analizujagc liczbg beneficjentow korzystajacych z dzialan
pomocowych PCPR w 2010 roku mozemy zauwazy¢ zrdznicowanie
liczby rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnos$cia, ktore uzyskaty pomoc
ztego zrodlta. Do 40% PCPR-6w zglositlo si¢ mniej niz 100 rodzin
z dzie¢mi niepetnosprawnymi do 7 roku zycia. Jednocze$nie wsérdd tych
swiadczeniobiorcow, liczba rodzin z dzieémi z gwn nie przekraczata
40%. Dodatkowo tylko w jednym PCPR klientami pomocy bylo wigcej
niz 40 rodzin z dzie¢mi z gwn. Tym samym mozemy zauwazyc¢, ze PCPR
nie jest instytucja, ktéra w znacznej mierze kieruje swe dziatania w strong
rodzin z dzie¢mi z gwn (Tab. 16, Tab. 17).

Tab. 16. Liczba (f) i procent (P) rodzin z dziecmi niepetnosprawnymi do 7 roku
zycia, ktore skorzystaly z dziatan pomocowych PCPR w 2010 r.

Liczba rodzin f P

do 20 5 25,00
21-50 3 15,00
51-100 1 5,00
101 —250 2 10,00
pow.250 1 5,00
Braki 7 35,00

Tab. 17.Liczba (f) i procent (P) rodzin z dziecmi gleboko wielorako
niepetnosprawnymi do 7 roku zycia, ktore skorzystaly
z dziatan pomocowych PCPRw 2010 r.

Liczba rodzin f P
do 10 6 30,00
11-20 2 10,00
21-40 2 10,00
pow.40 1 5,00
Braki danych 9 | 45,00
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Kolejnym poziomem naszych analiz jest przesledzenie form
wsparcia oferowanego przez PCPR oraz jego skuteczno$ci w opinii
samych pracownikdw tej instytucji. ZauwazyliSmy, ze praktycznie
wszystkie PCPR (90 1lub 100% tych instytucji) oferuje swoim
beneficjentom  dofinansowywanie  zakupu niezbednego  sprzetu
rehabilitacyjnego czy ortopedycznego, podobnie jak umozliwia uzyskanie
srodkow na likwidacj¢ barier: architektonicznych, technicznych czy
komunikacyjnych. Kolejng formg wsparcia realizowang przez wszystkie
PCPR jest dofinansowywanie turnusoOw rehabilitacyjnych. Niemal kazdy
PCPR umozliwia takze uzyskanie informacji na temat miejsc i sposobow
leczenia/rehabilitacji, jednakze nie wszystkie oferuja poradnictwo
specjalistyczne. Znaczna cze$¢ instytucji tego typu oferuje formy
wsparcia mieszczace si¢ w ramach modelu nazwanego klientyzmem.
Naleza do nich pomoc finansowa i pomoc rzeczowa. ZauwazylisSmy tez,
ze nieznaczny odsetek badanych PCPR-6w oferowal takie formy
wsparcia, w ktorych moze aktywnie partycypowaé beneficjent
(organizowanie opieki nad dzie¢mi, organizowanie zaj¢¢ dla dzieci
wspierajagcych ich rozwo6j, dofinansowanie do zaje¢ sportowych,
rekreacyjnych 1 kulturalnych, czy grupy wsparcia) (Tab. 18).

Trudno jednoznacznie oceni¢ skuteczno$¢ poszczegdlnych form
wsparcia oferowanych przez PCPR. Wynika to z tego, Zze po pierwsze
zdarza si¢, 1z odpowiedzi pracownikow wykluczaja si¢ nawzajem lub tez
nie udato si¢ uzyskaé precyzyjnych informacji. I tak na przyktad analiza
odpowiedzi na pytanie dotyczace oceny skutecznos$ci poszczegdlnych
form wsparcia oferowanego przez PCPR pozwolila nam na stwierdzenie,
iz w ich opinii dofinansowywanie, gtownie ze S$rodkow PFRON,
zaopatrzenia w sprzet, turnusOw rehabilitacyjnych, czy likwidacji barier,
jest zdecydowanie skuteczne lub raczej skuteczne (Tab. 19). Jednakze az
w 40% badanych PCPR-6w uznano dofinansowywanie ze $rodkow
PFRON za najmniej efektywne dziatanie wspierajace rodziny z dzie¢mi
z niepelnosprawnoscia. Dodatkowo znaczna cz¢$¢ badanych pracowni-
kéw PCPR nie umie jednoznacznie okresli¢ skutecznosci oferowanego
przez siebie wsparcia.
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Tab. 18. Rozktad liczebnosci (f) i procentu (P) dla form wsparcia rodzin

z dzie¢mi z gwn realizowanych przez PCPR

. Wystgpowanie Braki
Forma wsparcia ystepow f P danych
wsparcia
®)
Tak 14 70,00
Pomoc finansowa Nic 3 30,00 0
Pomoc rzeczowa T%k Kl 45,00 0
Nie 11 55,00
. o Tak 14 70,00
Poradnictwo specjalistyczne Nic 3 30,00 0
Specjalistyczne ustugi Tak 2 10,00 0
opiekunicze Nie 18 90,00
Organizowanie opieki nad Tak 6 30,00 0
dzie¢mi Nie 14 70,00
Organizowanie zaj¢é dla dzieci Tak 7 35,00 1.00
— wspierajacych ich rozwdj Nie 12 60,00 ’
Przekazywanie informacji na Tak 19 95,00
temat miejsc i Sposobow 1,00
lleczenia/rehabilitacji Nie 0 0,00
. . Tak 9 45,00
Terapia dla rodzin Nic 10 50,00 1,00
Dofinansowanie turnusow Tak 20 100,00 0
rehabilitacyjnych Nie 0 0,00
Dofinansowanie zaopaatrzenia Tak 19 95,00 0
w sprzet rehabilitacyjny Nie 1 5,00
Dofinansowanie przedmiotow Tak 20 100,00
ortopedycznych i srodkow 0
pomocniczych Nie 0 0,00
Dofinansowanie likwidacji Tak 19 95,00 0
barier architektonicznych Nie 1 5,00
Dofinansowanie likwidacji Tak 19 95,00 0
barier w komunikowaniu si¢ Nie 1 5,00
Dofinansowanie likwidacji Tak 18 90,00 0
barier technicznych Nie 2 10,00
Dofinansowanie do zajgc Tak 10,00
sportowych, rekreacyjnych i 0
kulturalnych Nie 13 90,00
Grupa wsparcia Ta}k 1 5,00 0
Nie 19 95,00
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Za najbardziej efektywne dziatanie PCPR stuzace wspieraniu
rodzin z dzie¢mi z niepetnosprawnoscig uznano poradnictwo specjali-
styczne (Tab. 19, Tab. 21). Podobnie oceniono skuteczno$¢ przekazy-
wania informacji na temat miejsc i sposobow leczenia/rehabili-tacji (Tab.
19, Tab. 21). Warto doda¢, ze badani pracownicy czesto uznawali, ze
kazda forma wsparcia moze by¢ efektywna, o ile jest dostosowana do
potrzeb beneficjenta (Tab. 20) lub tez o ile sg na nig srodki. Reasumujac
mozemy stwierdzi¢ znaczng ambiwalencje w opinii pracownikéw PCPR
na temat efektywnosci i skuteczno$ci oferowanych przez nich dziatan.

Tab. 19. Ocena skutecznosci poszczegolnych form wsparcia oferowanego
przez PCPR w opinii pracownikow

Braki
Rodzaj wsparcia Skutecznos$¢ wsparcia f P danych
)

Zdecydowanie skuteczna 5 125,00
Raczej skuteczna 2 110,00

Pomoc finansowa Trudno stwierdzi¢ 51 25,00 6,00
Raczej nieskuteczna 2 110,00
Zdecydowanie nieskuteczna 0 | 0,00
Zdecydowanie skuteczna 2 110,00
Raczej skuteczna 2 110,00

Pomoc rzeczowa Trudno stwierdzi¢ 4 | 20,00 10,00
Raczej nieskuteczna 15,00
Zdecydowanie nieskuteczna 1]5,00
Zdecydowanie skuteczna 9 | 45,00

Poradnictwo Raczej skut.eczna.l’ 3 115,00

specialistyczne Trudng s.tw1erd21c 2 (10,00 6,00
Raczej nieskuteczna 0 |0,00
Zdecydowanie nieskuteczna 0 | 0,00
Zdecydowanie skuteczna 1 ]5,00

Specialistyczne Raczej skut.ceczng’ 0 | 0,00

ushugi opiekucze Trudnf) s.tw1erd21c 115,00 18,00
Raczej nieskuteczna 0 |0,00
Zdecydowanie nieskuteczna 0 | 0,00
Zdecydowanie skuteczna 4 120,00

Organizowanie Raczej skut.eczna}’ 2 110,00

opicki nad dzie¢mi Trudnf) s.tw1erd21c 010,00 14,00
Raczej nieskuteczna 010,00
Zdecydowanie nieskuteczna 0 | 0,00
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. .., | Zdecydowanie skuteczna 5 125,00
Organ} Zowanie zajec Raczej skuteczna 0 | 0,00
?Jgp‘iljrlzgcych < [ Trudno stwierdzié 210,00 | 13,00
rozwéj Raczej nleskgtec;na 010,00
Zdecydowanie nieskuteczna 0 | 0,00
. Zdecydowanie skuteczna 9 | 45,00
g?:rﬁzzgiglfetmat Raczej skut.eczne.l 7 | 35,00
miejsc i sposobow Trudng s'tw1erd21c' 2 | 10,00 1,00
leczenia/rehabilitacji Raczej n1eskgtec; na 010,00
Zdecydowanie nieskuteczna 1]5,00
Zdecydowanie skuteczna 3 115,00
Raczej skuteczna 6 | 30,00
Terapia dla rodzin Trudno stwierdzi¢ 010,00 11,00
Raczej nieskuteczna 0 |0,00
Zdecydowanie nieskuteczna 0 | 0,00
Zdecydowanie skuteczna 7 | 35,00
Dofinansowywanie | Raczej skuteczna 2 | 10,00
turnusow Trudno stwierdzi¢ 7 | 35,00 0,00
rehabilitacyjnych Raczej nieskuteczna 3| 15,00
Zdecydowanie nieskuteczna 115,00
Dofinansowanic Zdecyfiowanie skuteczna 3 115,00
zaopatrzenia w Raczej skut.eczna.l 6 | 30,00
sprzet Trudng s.tw1erd21c' 6 | 30,00 1,00
rehabilitacyjny Raczej nieskuteczna 3 115,00
Zdecydowanie nieskuteczna 1]5,00
Dofinansowanie Zdecydowanie skuteczna 6 | 30,00
przedmiotow Raczej skuteczna 7 |1 3500
ortopedycznych Trudno stwierdzic¢ 4 120,00 0,00
i Srodkow Raczej nieskuteczna 2 110,00
pomocniczych Zdecydowanie nieskuteczna 1| 5,00
Zdecydowanie skuteczna 5 125,00
Dofinansowanie Raczej skuteczna 7 | 35,00
likwidacji barier Trudno stwierdzi¢ 4 | 20,00 1,00
architektonicznych Raczej nieskuteczna 2 110,00
Zdecydowanie nieskuteczna 115,00
Zdecydowanie skuteczna 4 120,00
Dofinansowanie Raczej skuteczna 5 125,00
likwidacji barier w Trudno stwierdzi¢ 4 | 20,00 1,00
komunikowaniu si¢ | Raczej nieskuteczna 5 125,00
Zdecydowanie nieskuteczna 11]5,00
Zdecydowanie skuteczna 3 115,00
Dofinansowanie Raczej skuteczna 5 125,00
likwidacji barier Trudno stwierdzi¢ 4 | 20,00 2,00
technicznych Raczej nieskuteczna 5 125,00
Zdecydowanie nieskuteczna 115,00
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Tab. 20. Najmniej efektywne dziatania PCPR wspierajgce rodziny z dziecmi
niepetnosprawnymi w opinii pracownikow PCPR

Rodzaj wsparcia f P

Dofinansowanie ze srodkow PFRON 8 40,00
Poradnictwo 2 10,00
Uslugi opiekuncze 1 5,00
Terapia dla rodzin 1 5,00
Pomoc rzeczowa 1 5,00
Kazda forma wsparcia jest efektywna 3 15,00
Braki danych 4 20,00

Tab. 21. Najbardziej efektywne dziatania PCPR wspierajgce rodziny z dziecmi
niepetnosprawnymi w opinii pracownikow PCPR

Rodzaj wsparcia f P

Specjalistyczne poradnictwo 5| 25,00
Dofinansowanie turnusoéw rehabilitacyjnych 4 | 20,00
Dofinansowanie zaopatrzenia w sprzet rehabilitacyjny 4 | 20,00
Dofinansowanie likwidacji barier w komunikowaniu si¢ 2 | 10,00
Terapia rodzin 2 | 10,00
Dofinansowanie przedmiotow ortopedycznych i §rodkoéw > | 10.00
pomocniczych ’

Zajecia wspierajace rozwoj dzieci 1 5,00

Zastanowilo nas takze, ktore z potrzeb rodzin z dzie¢mi z gwn sg
w opinii pracownikow PCPR niezaspokojone. Interesujace jest to, ze co
czwarty badany pracownik uznal za najbardziej niezaspokojong potrzebe
dofinansowanie turnusow rehabilitacyjnych (Tab. 22), a jednocze$nie to
zadanie jest realizowane przez kazdy PCPR (Tab. 18). Jedynym
wytlumaczeniem tej sytuacji jest fakt, ze $rodki na dofinansowanie
turnuséw rehabilitacyjnych nie wystarczajg dla wszystkich potencjalnych
beneficjentow. Znajduje to potwierdzenie w odpowiedziach pracownikow
dotyczacych trudnosci PCPR przy realizacji ich statutowych dziatan. Jako
glowny problem PCPR wymieniono niewystarczajace $rodki finansowe
(100% odpowiedzi) (Tab. 23).

Tym samym niezaspokojenie innych, waznych z punktu widzenia
pracownikow PCPR, potrzeb rodzin z dzie¢mi z gwn, takich jak
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likwidacja barier w komunikowaniu si¢ czy barier architektonicznych
(Tab. 22), moze by¢ wynikiem braku $rodkow finansowych. Mozemy
takze zatozy¢, ze brak zaspokojenia takich potrzeb, jak cheé¢ skorzystania
ze specjalistycznego poradnictwa, czy z zaje¢ wspierajacych rozwdj
dziecka (Tab. 22) jest wynikiem braku specjalistow w PCPR (Tab. 23).

Tab. 22. Liczebnosé (f) i procent (P) dla niezaspokojonych potrzeb rodzin
z dzie¢mi z gwn — opinia pracownikow PCPR

Potrzeba f P
Doﬁn.apsow.ywame turnusow 5 25,00
rehabilitacyjnych
Doﬁnapsowan_le ll.kWIdaC_]l barier w 4 20,00
komunikowaniu si¢
Dofinansowywanie przedmiotow
o, . . 3 15,00

ortopedycznych i sSrodkow pomocniczych
Dofinansowywanie likwidacji barier

. . 3 15,00
architektonicznych
Pomoc finansowa 3 15,00
Zajecia dla dzieci wspierajace ich rozwdj 2 10,00
Specjalistyczne poradnictwo 2 10,00

Tab. 23. Liczebnos¢ (f) i procent (P) dla trudnosci PCPR
przy realizacji ich statutowych zadan

Rodzaj zadania f P
Niewystarczajace srodki finansowe 20 100,00
Ograniczenia w dziataniu wynikajace z 13 65.00
przepisow prawnych ’
Braki kadrowe/brak specjalistow 9 45,00
Brak gotowosci wspotpracy ze strony 4 20.00
ustugobiorcow ’
Brak przychylno$ci spotecznos$ci lokalne;j 1 5,00

Ostatnig kwestig, ktora nas zainteresowata byty postulowane przez
pracownikow PCPR zmiany w systemie wsparcia rodzin z dzie¢mi z gwn.
Wigkszos$¢ propozycji dotyczy stworzenia nowych instytucji, takich jak
osrodki dziennego wsparcia lub osrodki wezesnej interwencji.
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Zaproponowano takze rozszerzenie oferowanych form wsparcia o terapi¢
rodzinng, specjalistyczne ustugi opiekuncze czy grupy wsparcia. Wsrdd
pomystow pojawit si¢ tylko jeden nowatorski dotyczacy stworzenia
programu aktywno$ci lokalnej majacego na celu wilaczenie rodzin
zdzietmi z gwn w zycie najblizszego otoczenia poprzez udziat
w roznorodnych inicjatywach o charakterze kulturalnym, sportowym czy
rekreacyjnym (Tab. 24).

Tab. 24. Rozktad liczebnosci (f) i procentu (P) dla postulowanych przez
pracownikow PCPR zmian w systemie wsparcia rodzin z dzie¢mi z gwn

Propozycja dziatan f P
Osrodek dziennego wsparcia 6 30,00
Grupy wsparcia 4 20,00
Osrodki wczesnej interwencji 3 15,00
Terapia rodzinna 3 15,00
Specjalistyczne ustugi opiekuncze 2 10,00
Program aktywnosci lokalnej 1 5,00
Istniejace formy wsparcia bylyby

) . 7 . 3 15,00
wystarczajace, ale brakuje na nie Srodkow

2.4. Pracownicy socjalni bioragcy udzial w badaniu

Zgodnie z zalozeniami opisanymi powyzej badania prowadzone
byty takze w 100 osobowej grupie pracownikow socjalnych
zatrudnionych w PCPR, MOPS, OPS, ktore swoimi dziataniami
pomocowymi obejmowaty badane rodziny. Problematyka szczeg6lowa
zaktadata, ze badani beda pracownicy, ktorzy udzielajg wsparcia
badanym wczesniej rodzinom z dzietmi gwn. W zdecydowanej
wiekszosci zamyst ten zostal zrealizowany. Na 100 badanych
pracownikow 77 z nich wypowiadatlo si¢ o konkretnej rodzinie
z dzieckiem niepetnosprawnym, ktérg aktualnie otaczajag wsparciem.
Kilku pracownikow wypowiadato si¢ o wigcej niz jednej rodzinie.
Ponizej kilka informacji ogo6lnie opisujacych grupe badanych
pracownikow.
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Tab. 25. Rozktad liczebnosci (f) i procentu (P) dla ptci badanych pracownikow

Ple¢ f P
Kobieta 93 | 93,00
Mezczyzna | 7 7,00

Pracownicy socjalni to bardzo sfeminizowany zawod, wsrdd
badanych ponad 90% to kobiety, w bardzo réznym wieku. Srednia dla
wieku pracownikéw wpierajacych rodziny z dzie¢mi niepetnosprawnymi
to M=42,54 lat, najmtodszy z nich byl dwudziestolatkiem, a najstarszy
zblizal si¢ do wieku emerytalnego (Tab. 25, Tab. 26).

Tab. 26. Srednia (M) i odchylenie standardowe (SD)
dla wieku badanych pracownikow

Min | Max M SD
Wiek | 26 60 | 42,54 | 9,45

Adekwatnie do wieku badanych pracownikow rozktada si¢ tez ich
staz pracy od kilku miesiecy do ponad trzydziestu lat. Srednia dla stazu
pracy to M=15,57 (Tab. 27).

Tab. 27. Staz pracy w grupie badanych pracownikow w latach

Min | Max | M SD
Staz pracy | 0,2 | 34 | 15,57 9,71

Zdecydowana  wigkszo$¢  badanych  pracownikow  ma
wyksztalcenie wyzsze, zawodowe lub magisterskie. Jedynie 16% z nich
ma wyksztatcenie srednie (Tab. 28).

Tab. 28. Podziat pracownikow ze wzgledu na wyksztalcenie

Wyksztatcenie f P

Srednie 16 | 16,00
Policealne 20 | 20,00
Wyzsze zawodowe (licencjackie lub inzynierskie) | 26 | 26,00
Wyzsze magisterskie 38 | 38,00
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3. Opis zastosowanych narze¢dzi badawczych

Zestaw zastosowanych narzedzi odpowiada $cisle zaplanowanym
analizom. Niektore z nich zostaly skonstruowane specjalnie dla potrzeb
niniejszy badan inne adaptowane do potrzeb, a jeszcze inne tylko lekko
dostosowane, np. poprzez drobng zmiang w instrukcji dla badanego
w zaleznos$ci od tego kogo badamy rodzica czy pracownika socjalnego.
Jak wspominane bylo wcze$niej zestaw tych narzedzi stanowi swego
rodzaju novum w analizach efektywnos$ci dziatan pomocowych.
Wartoscig ich jest to, ze moga one by¢ stosowane z r6znym powodzeniem
w analizach indywidualnych (konkretna rodzina), jak i grupowych
(rodziny z dzie¢mi niepelnosprawnymi). Mozna je stosowa¢ w procesie
ewaluacji jako diagnoza stanu wyjsciowego a nastepnie jako ocena
zakresu zmiany dokonujacej si¢ w wyniku podjetych dziatan
pomocowych.

3.1. Kwestionariusz Ankiety socjo-ekonomiczno-demograficznej
K.Konefat

Analiza socjoekonomiczna funkcjonowania rodzin 1 ich opis
demograficzny przeprowadzone zostang za pomoca skonstruowanego
specjalnie na potrzeby niniejszych badan kwestionariusza wlasnego
autorstwa. Sklada si¢ on z trzech arkuszy: gospodarstwo domowe,
dziecko, rodzic, w ktérych ujeto zagadnienia opisane w rozdziale trzecim
niniejszego opracowania, przy czym podzial na zagadnienia nie
odpowiada podziatlowi na arkusze. Zadaniem ankietera jest wypehnienie
jednego arkusza dotyczacego gospodarstwa domowego oraz arkuszy
dotyczacych dzieci gleboko wielorako niepetnosprawnych do 7 roku
zycia 1 ich rodzicéw (prawnych opiekunoéw) w liczbie roéwnej liczbie tych
dzieci i rodzicow wchodzacych w sktad gospodarstwa domowego.
Oznacza to, ze dla kazdego dziecka i dla kazdego rodzica (ojca i matki)
powinny zosta¢ sporzadzone osobne arkusze oznaczone tym samym
kodem umozliwiajagcym zintegrowanie danych pochodzacych od tej same;j
rodziny na etapie analizy wynikow.
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Arkusz: Gospodarstwo domowe sktada si¢ z nastgpujacych czesci

A. Sktad gospodarstwa domowego: ilos¢ 0s6b w podziale na kategorie,
w tym ilo$¢ niepelnosprawnych i wymagajacych opieki, wskazanie osob
bezposrednio sprawujgcych opieke nad dzieckiem i relacji ich tgczace;.

B. Korzystanie z pomocy: fakt korzystania, ocena trudnosci
w skorzystaniu, potrzeba pomocy i fakt jej otrzymania w zalatwianiu
formalno$ci zwigzanych ze skorzystaniem z form wsparcia oferowanych
przez PCPR przewidzianych w ustawie o pomocy spotecznej (Dz.U. 2004
Nr 64 poz. 593 z pdézn. zm.) oraz fakt korzystania ze S$wiadczen
przewidzianych w ustawie o $wiadczeniach rodzinnych (Dz.U. 2003 Nr
228 poz. 2255 z pdzn. zm.).

C. Srodowisko spoleczne i instytucjonalne: fakt i rodzaj pomocy
uzyskiwanej od roznych podmiotéw i1 os6b poza pomocg wymieniong
w punkcie BD. Warunki mieszkalne: metraz mieszkania, podstawowe
wyposazenie, bariery architektoniczne utrudniajgce funkcjonowanie
dziecka, posiadanie samochodu.

E. Dochody i koszty: Wielko$¢ przychodu i zrodta jego pochodzenia
zgodnie z definicjg przychodu stosowang przez GUS (GUS 2011), koszty
zaje¢ 1 opieki nad dzie¢mi, w tym koszty dotyczace dziecka niepetno-
sprawnego do 7 roku zycia.

Arkusz: Dziecko sktada si¢ z nastepujacych czesci:

A. Charakterystyka dziecka: pte¢, wiek, uposledzone funkcje 1 choroby
powodujace niepelnosprawnos¢.

B. Opieka nad dzieckiem: fakt posiadania przez dziecko wtasnego pokoju
1t6zka, czas sprawowania opieki przez rodzicoOw osobno i razem,
podejmo-wanie opieki przez inne osoby, zajecia, w ktdrych uczestniczy
dziecko, w tym uczgszczanie do przedszkola.

Arkusz: Rodzic sktada si¢ z nastepujacych czesci:

A. Zmienne demograficzne: wiek, pte¢, wyksztalcenie, niepetno-
sprawnos$¢ 1 status na rynku pracy osoby bezposrednio sprawujacej opieke
nad dzieckiem.

B. Charakterystyka bezrobocia: okres i powody pozostawania bez pracy,
poszukiwanie pracy, uczestnictwo w formach aktywizacji zawodowe;j
1 trudnosci w korzystaniu z tych form.
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C. Charakterystyka pracy zawodowej: czas i charakter pracy, sposob
pokonywania odlegtosci praca — dom, fakt utatwiania przez pracodawceg
sprawowania opieki nad dzieckiem, wysoko$¢ wynagrodzenia.

3.2. Kwestionariusz Oceny Potrzeb — KOP

Metoda zostata opracowana przez W. Otrebskiego 1 M. Kulik
(2010) na potrzeby niniejszych badan w celu uzyskania subiektywnej
oceny stopnia zaspokojenia potrzeb rodzicow dzieci z gwn. W oparciu
o studium literatury i dos§wiadczenia wlasne wybraliSmy szereg obszarow,
w ktorych najwczesniej zaznacza si¢ silna deprywacja potrzeb rodzin
z niepetnosprawnym dzieckiem. Zakres ocenianych potrzeb wyznaczony
jest przez poszczegolne czgsci narzedzia. I tak analizujemy w nim:
warunki bytowo/socjalne; rehabilitacje 1 opieke nad dzieckiem z niepe-
Inosprawnoscia; wiedze rodzicoéw na temat niepetnosprawnosci dziecka
1 mozliwos$ci wspierania jego rozwoju; aktywno$¢ spolteczna i zawodowa
rodzicow. Zadaniem badanego rodzica jest wybor jednej z kategorii
opisujacej sytuacje zabezpieczania danej potrzeby w najbardziej
podobnym zakresie do tej do§wiadczanej przez rodzine dziecka z gwn.

3.3. Kwestionariusz Oceny Wplywu Niepelnosprawnosci Dziecka na
Funkcjonowanie Rodziny - KOWNDFR

Autorem kwestionariusza jest W. Sekta (2005), przygotowal go
woparciu o analize¢ literatury przedmiotu opisujgcej zmiany jakie
zachodza w funkcjonowaniu rodziny od czasu pojawienia si¢ niepe-
Inosprawnos$ci u dziecka. W wersji zastosowanej w naszych badaniach
tworzy go 15 obszarow zycia rodzinnego, w ktorych zachodzace zmiany
oceniane s3 jako: zdecydowanie negatywne; raczej negatywne; bak
zmian; raczej pozytywne; zdecydowanie pozytywne. Narzgdzie pozwala
w analizach grupowych na §ledzenie rozktadu procentowego ocen dla
poszczegolnych obszarow 1 ewentualnego poréwnywania go w wyrdznio-
nych grupach i podgrupach badanych.
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3.4. Skala Sposobow Radzenia Sobie przez Rodzicow — SSRSR

Autorka metody jest S. Tucholska, ktéra konstruujac ja korzystata
z pomystu skali stworzonej przez Pohorecka, Jelonkiewicz, Kosinskg-Dec
(1992), dopasowujac narzedzie do badania rodzicéw dzieci niepetno-
sprawnych umystowo. Skala pozwala opisa¢ osobisty sposob radzenia
sobie rodzica z niepelnosprawnoscig dziecka.

W prowadzonych przez nas badaniach wykorzystalismy wersje 27
twierdzeniowa. Zadaniem badanego jest ustosunkowaé si¢ do kazdego
z twierdzen wybierajac jedng z kategorii oceny: 1-Zdecydowanie nie; 2-
raczej nie; 3-Czesciowo tak, czeSciowo nie; 4-raczej tak; 5-Zdecydowanie
tak.

Ocenione twierdzenia mozemy uporzadkowa¢ wedlug klucza tak,
ze otrzymamy wyniki dla 4 szczegdlowych strategii radzenia sobie:
Poszukiwanie informacji; Akceptacja dziecka i pozytywny stosunek do
niego; Radzenie sobie z wlasnymi emocjami; Odrzucenie dziecka oraz
dwoch  ogolnych:  Funkcjonalne (prawidlowe) radzenie sobie;
Dysfunkcjonalne (nieprawidtowe) radzenie sobie.

3.5. Kwestionariusz Wsparcia Spotecznego (KWS; F-SozU K-22)

Podstawe teoretyczna kwestionariusza stanowia: koncepcja
wsparcia spotecznego Barrera (1986), ktoéry ujmuje wsparcie spoleczne
jako spostrzegane lub antycypowane wsparcie ze strony innych ludzi oraz
uyjecia Cobba (1976), ktory ujmuje wsparcie spoteczne jako wynik
interakcji pomiedzy jednostka a otoczeniem (za: Juczynski, Oginska-
Bulik, 2005, s. 27). Autorami kwestionariusza s3: Fydrich, Meyer,
Hensel, Sommer i1 Brahler. Polskiej adaptacji dokonat Juczynski (2001).

Wykorzystana w niniejszych badaniach skrécona wersja sktada si¢
z 22 itemow, ktore odnoszg si¢ do trzech rodzajow wsparcia spotecznego:

e Wsparcia emocjonalnego (We) - 7 itemow, definiowanego jako
subiektywna ocena akceptacji ze strony innych, dzielenia uczug,
okazywania wspotczucia;

e Wosparcia praktycznego (WP) — 8 itemow, definiowanego jako
subiektywna ocena pomocy praktycznej, ktéra jednostka
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otrzymuje od innych (np. pozyczenie czego§, pomoc W rozwig-

zywaniu codziennych problemow);

e Integracji spolecznej (IS) — 7 itemow, definiowanej jako
posiadanie  kregu przyjaciol, znajomych o podobnych
zainteresowaniach, podejmowanie wspdlnych przedsiewziec.
Kwestionariusz stuzy do badania oséb dorostych. Mozna go

stosowa¢ zaré6wno w badaniach indywidualnych jak i grupowych. Jego
wada jest brak polskich norm. W zwigzku z tym zastosowano wersj¢
eksperymentalna.

Osoba badana okresla w jakim stopniu kazde z 22 twierdzen
odnosi si¢ do niej samej. W tym celu zaznacza na skali typu Likerta jedna
z 5 — u warto$ci, gdzie 1 oznacza zupetnie mnie dotyczy, za$ 5 oznacza
catkowicie mnie dotyczy. Pig¢ twierdzen sformutowana jest negatywnie,
pozostale za$ pozytywnie. Punkty ze stwierdzen negatywnych przed
zsumowaniem nalezy odwrocic.

Kwestionariusz pozwala na uzyskanie wynikow w trzech
podskalach oraz wyniku ogélnego, mieszczacego si¢ w granicach od 22
do 110 punktoéw, interpretowanego jako catosciowe postrzegane przez
jednostke wsparcie spoteczne. Im wyzszy wynik uzyskuje osoba badana,
tym wyzsze posiada wyniki w zakresie poszczegdlnych rodzajow
wsparcia.

3.6. Skala Wsparcia w Chorobie — SWCh

Autorzy metody w jej opracowaniu positkowali si¢ sugestiami
dotyczace konstrukcji metod badania wsparcia spotecznego podanymi
przez S¢k 1 Cieslaka (2004). Skala przeznaczona jest do opisu wsparcia
do$wia-dczanego przez osobe chora lub w sytuacji do$wiadczania
choroby kogos$ bliskiego. Pozwala opisa¢ poziom wsparcia: duchowego,
instrumentalnego, informacyjnego, materialnego 1 emocjonalnego
(Brachowicz 2007).

SWCh sktada si¢ z 30 pozycji testowych, ktore majg forme zdan
twierdzacych a ich tres¢ dotyczy réznych rodzajow wsparcia spotecznego.
Kazde twierdzenie oceniane jest na skali 4 stopniowej, gdzie badany
wyraza to w jakim stopniu odnosi si¢ ono do niego. Kategorie i punktacja
odpowiedzi: 1-Nie; 2-raczej nie; 3-Raczej tak; Tak. Metoda pozwala na
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uzyskanie wyniku ogoélnego wsparcia spotecznego oraz wynikow
w poszczegdlnych skalach (Brachowicz, 2007).

3.7. Skala Poczucia Zadowolenia z Otrzymywanego Wsparcia
Spotecznego — SPZOWS

Pierwowzorem metody byla wersja eksperymentalna skali
opracowana przez W. Sekte (2004). Skilada si¢ ona z 12 rdéznych
potencjalnych zrédet wsparcia spotecznego. Badani proszeni sg o oceng
wsparcia pochodzacego z kazdego z zrddel przypisujac mu jedna
z kategorii: Zupelnie zadowalajace; Raczej zadowalajace; Trudno
stwierdzi¢; Raczej niezadowalajace; Zupetnie niezadowalajace. Narzedzie
pozwala w analizach grupowych na $ledzenie rozktadu procentowego
ocen dla poszczegdlnych obszaréw i1 ewentualnego porownywania go
w wyroznionych grupach 1 podgrupach badanych.

3.8. Skala Satysfakcji z Zycia

Skala Satysfakcji z Zycia (The Satisfaction with Life Scale -
SWLS) zostata stworzona przez Diener’a, Emmonsa, Larsona i Griffina
w 1985 roku (Juczynski, 2001). Jej polskiej adaptacji dokonat Juczynski
(2001). Stuzy ona do badania subiektywnie dobrego samopoczucia
jednostki, na ktore skladaja si¢ takie elementy jak: satysfakcja z Zycia,
uczucia pozytywne i brak uczu¢ negatywnych. Zgodnie z zatozeniami
tworcow SWLS badany dokonuje oceny wlasnej sytuacji zgodnie
z przyjetymi przez siebie standardami.

Skala Satysfakcji z Zycia przeznaczona jest do badania 0s6b
dorostych, zard6wno zdrowych, jak 1 chorych (np. diabetycy, mezczyzni
po zawale, kobiety w okresie menopauzy). Badanie kwestionariuszem
moze by¢ przeprowadzane indywidualnie lub grupowo.

Skala ta sktada si¢ z pigciu twierdzen, ktore badany ocenia w skali
siedmiostopniowej. SWLS posiada zadowalajace wskazniki rzetelnos$ci
(alfa-Cronbacha - 0,81) i trafno$ci. Wyniki surowe oblicza si¢ poprzez
zsumowanie punktow zaznaczonych w kwestionariuszu przez osobg
badang. Mieszczg si¢ one w granicach od 5 do 35. Im wyzszy wynik, tym
wyzsza satysfakcji z zycia osoby badanej. Wyniki mozna odnies¢ do
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norm wyrazonych w skali stenowej. Warto podkresli¢, ze uzyskany wynik
mozna poréwna¢ z wynikami $rednimi proby normalizacyjnej lub
odpowiedniej grupy kliniczne;.

3.9. Kwestionariusz wiedzy o niepetnosprawnosci — KWN

Metoda zostata opracowana przez M. Kulik i W. Otrebskiego
(2010) dla potrzeb niniejszych badan. W oparciu o studia literatury
1 wlasne obserwacje opracowano szereg zdan twierdzacych, ktérych tresé
odnosi si¢ prawdziwie lub falszywie do aktualnego stanu wiedzy
o niepelnosprawnosci. Przy pomocy sedziow kompetentnych twierdzenia
te zostaly przyporzadkowane do 4 kategorii: ST- stereotypy; WO —
wiedza ogdlna; P — prawo; WS — wiedza szczegotowa.

Zadaniem badanego jest oceni¢ czy wedlug jego wiedzy dane
twierdzenie jest falszywe czy prawdziwe. Badajacy sprawdza nastepnie
wedtug klucza poprawno$¢ ocen badanego i1 na tej podstawie wnioskuje
w jakim zakresie posiada on najswiezsza wiedze o niepetnosprawnosé
w kazdej z wyrdznionych kategorii.
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ROZDZIAL 111

SOCJOEKONOMICZNA I DEMOGRAFICZNA
CHARAKTERYSTYKA BADANYCH RODZIN

I PRACOWNIKOW INSTYTUCJI POMOCY
SPOLECZNEJ



Uzyskane wyniki zostaly umieszczone w przygotowanej bazie
danych a nastepnie poddane analizom statystycznym z zastosowaniem
pakietu STATISTICA. Obliczylismy szereg statystyk opisowych ($rednia
— M; odchylenie standardowe — SD; liczebnos¢ — f; procent — P).
Zastosowalismy takze testy istotnosci réznic dla grup zmiennych, dla par
oraz analiz¢ wariancji. Byly to w zaleznosci od spetianych kryteriow
testy parametryczne lub nieparametryczne.

Ponizej prezentujemy wyniki uzyskane z wszystkich analiz
statystycznych. To co czytelnik moze zauwazy¢ analizujac zapis
ilosciowy w tabelach i wykresach to réznice w liczebnosciach grup dla
poszczegolnych zmiennych. Przyczyn takiego stanu rzeczy jest dwie.
Pierwsza to taka, ze pomimo usilnych staran ankieteréw niestety pojawily
si¢ braki w danych. Druga zwigzana jest z pordwnywaniem czgsci
wynikéw pochodzacych od badanych rodzin i pracownikéw socjalnych
w celu obliczenia zgodnosci ocen. Niestety nie udalo si¢ w toku badan
dotrze¢ do zaplanowanych 100 pracownikow, ktorzy wpieraja konkretne,
badane wczesniej rodziny. Wbrew pozorom taka organizacja badan jest
bardzo trudna jezeli zaktada si¢ duze liczebnosci konieczne dla analiz
grupowych. Dotarlismy tylko do 77.

Wykonali§my caly szereg analiz pozwalajagcych nam stwierdzic,
ze wyniki uzyskiwane przez rodziny i pracownikéw skojarzonych z soba
w parach (wszystkich analizowanych zmiennych) nie wykazuja istotnego
statystycznie zr6znicowanie wobec wynikow pozostalych rodzin i praco-
wnikow, ktorzy nie sg skojarzeni w parach z konkretng rodzing. Dlatego
analizy prowadzone na mniejszych grupach sg reprezentatywne dla
wszystkich badanych przez nas rodzin i pracownikow socjalnych.

Kolejnos¢ prezentacji wynikoOw jest zgodna z przyjetymi
wczesniej procedurami. Najpierw opisujemy oceny uzyskane od
rodzicow, nastepnie od pracownikdw socjalnych, dalej analizujemy
zakres zgodnosci tych ocen. Ostatni punkt to opis zrdznicowania
badanych przez nas rodzin z dzie¢mi glgboko wielorako niepetno-
sprawnymi ze wzgledu na takie zmienne moderujace jak: - wielkos¢
miejsca zamieszkania; - liczba dzieci z niepelnosprawnosciag w danej
rodzinie; - wiek dziecka (do 3 roku zycia 1 wiek przedszkolny 3 — 7); -
sytuacja osobista rodzica (zyjacy w zwigzku lub samotny).
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1. Socjoekonomiczna i demograficzna
charakterystyka badanych rodzin

1.1. Warunki bytowe

Dane dotyczace warunkéw mieszkaniowych wskazuja, ze srednia
powierzchnia przeznaczona do zamieszkania (mieszkan lub domoéow) dla
gospodarstwa domowego wyniosta 73,11 m?, przy medianie wynoszacej
60 m’. 25,00% badanych podmiotéw zamieszkuje na powierzchni
mniejszej badz rowniej 46 m” polowa uzywa nie wiccej niz 60 m’,
a mieszkanie kolejnych 25,00% ankietowanych jest wicksze badz réwne
100 m?. Dane te nie odbiegaja od danych dotyczacych populacji mieszkan
w wojewodztwie lubelskim. Przecig¢tna powierzchnia uzytkowa mieszkan
zamieszkanych stale w regionie, wedlug danych z Narodowego Spisu
Powszechnego z 2002 roku (NSP 2002, GUS, 2011d), wynosita 73,34 m’
(w populacji og6lnopolskiej w roku 2010 bylo to 73,4 m’ — GUS, 2011c),
czyli niemal doktadnie tyle samo, co w badanej grupie. Nieco mniejsza
niz w populacji byta przecigtna powierzchnia uzytkowa przypadajaca na
jednego czlonka gospodarstwa domowego. W badanej przez nas
zbiorowosci bylo to niemal 18 m” podczas gdy w catym wojewddztwie
21,58 m* (w populacji ogélnopolskiej 25,9 m* — GUS, 2011d). Jest to
zapewne zwigzane z odnotowanym przy okazji opisu proby badawczej
faktem nieco wigkszej dzietno$ci badanych rodzin w stosunku do rodzin
w populacji wojewodztwa. Mozna zatem wysnu¢ przypuszczenie, ze
przecigtna powierzchnia uzytkowa przypadajaca na dorostego cztonka
gospodarstwa domowego jest mniej wigcej taka sama w badanej probie
1 populacji. Rozktad powierzchni uzytkowej ogdtem i1 przypadajacej na
jedna osobeg jest skosny dodatnio, co oznacza, ze w badanej grupie wigcej
jest mieszkan ponizej niz powyzej wartosci Sredniej (Tab. 29).
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Tab. 29. Porownanie metrazu mieszkan w badanej grupie

i populacji w woj. lubelskim

Wedhuig | Wedhlug danych z NSP
badan 2002 w woj. lub
POW}erzchnla uzytkowa mieszkan 73.11 m? 73,34 m?
zamieszkanych stale
Przecigtna powierzchnia uzytkowa
przypadajaca na jednego cztonka 17,98 m* 21,58 m*
gospodarstwa domowego

Zrédlo: oprac. whasne na podstawie wynikéw badan i danych z Banku Danych Lokalnych GUS

Wyposazenie mieszkan badanych gospodarstw jest istotnie lepsze
niz mieszkan zamieszkanych stale w 2002 roku w wojewoddztwie (wg
NSP 2002). W badanej grupie w niemal kazdym mieszkaniu znajduje si¢
toaleta, tazienka, biezaca woda, a w 86,00% centralne ogrzewanie,
podczas gdy dane wojewddzkie wskazuja, ze w dobra te wyposazonych
jest okoto % mieszkan w wojewddztwie (Wyk. 1). Nowsze dane ogdlno-
polskie z 2010 r. wskazuja jednak na znacznie lepsze wyposazenie
gospodarstw w populacji w zakresie biezacej wody, tazienki i toalety

(ustepu)''. W dobra te bylo wyposazonych ok. 95% mieszkan, co jest

odsetkiem bardzo zblizonym do odnotowanego w niniejszych badaniach.
Podobnie jest z centralnym ogrzewaniem — 82,00% w populacji ogdlno-

polskiej w 2010 r. (GUS, 2011c).

"Danych wojewodzkich z 2010 w tym zakresie GUS nie publikuje.
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Wyk. 1. Podstawowe wyposazenie mieszkan badanych rodzin
i zamieszkanych stale w wojewodztwie w roku 2002

100%

75%

50%

25%

0%
toaleta (ustep  tazienka  biezgca woda* centralne pokdj
sptukiwany) ogrzewanie  dzieciecy **

M proba badawcza W populacja wojewddzka

Zrodlo: oprac. whasne na podst. wynikoéw badan i danych z NSP 2002 zaczerpnictych z Banku
Danych Lokalnych GUS;
* w NSP 2002 ciepta biezagca woda; ** brak danych w NSP 2002

Samochdd do wlasnej dyspozycji posiada 77,00% badanych
gospodarstw, podczas gdy w populacji wszystkich gospodarstw
domowych w kraju odsetek ten w roku 2010 wynosit 59,55% (GUS,
2011c). Znacznie gorzej wyglada sytuacja je$li chodzi o obecno$¢
w mieszkaniu wyodrebnionego pokoju dziecigcego. Znajduje si¢ on tylko
w 57,00% badanych mieszkan, przy czym osobnym dla dziecka niepetno-
sprawnego posiadajacego rodzenstwo moze cieszy¢ si¢ tylko 11,80%
takich dzieci. Co wigcej, ¥4 niepelnosprawnych dzieci do 7 roku zycia nie
posiada wtasnego t6zka i taka sama cze$¢ napotyka w mieszkaniu lub
jego najblizszym otoczeniu (np. klatka schodowa) na bariery architekto-
niczne, ktére uniemozliwiajg lub znacznie utrudniajg poruszanie si¢ (Tab.
30).
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Tab. 30. Liczebnosé (f) i procent (P) dla wybranych warunkow bytowych
badanych gospodarstw domowych

Warunki bytowe f P
Wyodrgbniony pokdj dziecigcy 113 | 57,36

L67ko przeznaczone tylko dla dziecka niepelnosprawnego | 155 | 74,88

Obecno$¢ barier architektonicznych utrudniajacych

. S . 54 | 27,00
funkcjonowanie dziecka niepetnosprawnego

Posiadanie samochodu do wtasnej dyspozycji 154 | 77,39

Jesli chodzi zatem o metraz i podstawowe wyposazenie mieszkan
zamieszkalych przez badane gospodarstwa domowe, to sg one takie same
lub lepsze od populacji wojewddzkiej. Przeczy to obecnemu w niektorych
kregach oséb stereotypowi jakoby rodziny z dzie¢mi niepetnosprawnymi
mieszkaty w trudnych warunkach — trudniejszych niz pozostale rodziny.
Wiele do zyczenia pozostawiaja jednak warunki bezposrednio dotyczace
niepelnosprawnego dziecka, takie jak dostepnos¢ pokoju zabaw,
wlasnego t6zka czy obecnos$¢ barier architektonicznych.

Zroznicowanie ze wigledu na wielkosé miejsca zamieszkania

Im mniejsza miejscowos¢, w ktorej zamieszkuje badane
gospodarstwo domowe, tym mieszkanie charakteryzuje si¢ gorszym
wyposazeniem. O ile jeszcze metraz powierzchni uzytkowej ogodtem
w miejscowosciach do 10 tys. mieszkancow jest o ok. 5 m* wiekszy niz
w Lublinie i ok. 15 m* wiekszy niz w miastach powiatowych (10-100 tys.
mieszk.), to juz w zakresie metrazu przypadajacego na jedng osobg
istotnych rdéznic nie odnotowano, a w odniesieniu do standardowego
wyposazenia stwierdzono, iz jest ono w mniejszych miejscowosciach
gorsze (nie dotyczy centralnego ogrzewania — wyk. 2). Szczegdlnie jest to
widoczne w przypadku pokoju dziecigcego.

Dostepnos¢ osobnego dla dziecka niepetnosprawnego tozka
rowniez jest zalezna od wielko$ci miejscowosci. Cieszy si¢ nim 93%
dzieci zamieszkujacych w Lublinie, 76% w miejscowosciach do 10 tys.
mieszk. 1 66% w miastach powiatowych. Odwrotng z kolei zaleznos¢
obserwujemy w zakresie barier architektonicznych. Jest ich najmniej
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w miastach powiatowych, nieco wigcej w matych miejscowosciach do 10
tys. mieszk., a najwiecej w Lublinie. Samochdd dostepny jest mniej
wigcej w takim samym odsetku rodzin bez wzgledu na wielko$¢ miejsca
zamieszkania (Tab. 31).

Wyk. 2. Podstawowe wyposazenie mieszkan badanych
w rozbiciu na wielkoS¢ miejscowosci

100%
75% -
50% -
25% -
0% -
toaleta (ustep  fazienka  biezgcawoda centralne pokoj
sptukiwany) ogrzewanie dzieciecy
Wpon.10tys. MWM10-100tys. ™ pow. 100 tys.
Tab. 31. Rozktad liczebnosci (f) i procentu (P) dla wybranych warunkow

bytowych badanych gospodarstw domowych
wg wielkoSci miejsca zamieszkania

. pow. 10 - pon.
Warunki bytowe 100 tys. | 100 tys. | 10 tys.
L67ko przeznaczone tylko dla dziecka f 27 52 76
niepetnosprawnego P 193,10% | 66,67% | 76,00%
Obecno$¢ barier architektonicznych f 14 10 30
utrudniajacych funkcjonowanie dziecka 5 5 5
niepelnosprawnego P |50,00% | 13,51% | 30,61%

) ) . | f 20 58 76
Posiadanie samochodu do wtasnej dyspozycji
P |71,43%|78,38% | 78,35%
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1.2. Dochody

Konstruujac definicj¢ dochodow uzyta w badaniach odwotano sig¢
do definicji przychodu 1 dochodu rozporzadzalnego, uzywanego
w badaniach budzetow gospodarstw domowych przez Gléwny Urzad
Statystyczny (GUS, 2011b). Urzad przyjmuje, ze przychod stanowig
wszystkie srodki wplywajace do gospodarstwa domowego — pieni¢zne
1 niepieni¢zne, zarobkowe i niezarobkowe. Dochdd rozporzadzalny jest to
suma biezacych przychodow gospodarstwa domowego z poszczegolnych
zrédet pomniejszona o podatki i sktadki na obowigzkowe ubezpieczenia
spoteczne i1 zdrowotne, w tym pieni¢zne i niepieni¢zne, zarobkowe
i niezarobkowe. Z uwagi na fakt, iz w toku niniejszych badan trudno
byloby wyceni¢ zasilajace budzet gospodarstwa domowego S$rodki
niepieni¢zne oraz ze wzgledu na to, ze, jak pokazuja dane GUS,
praktycznie stanowiag one nieznaczng cze$¢ catkowitego przychodu
gospodarstw domowych, zrezygnowano z pytania respondentdow o nie.

Uzywane w niniejszych badaniach pojecie dochodu odnosi¢
mozna zatem do dochodu rozporzadzalnego wg definicji GUS, z tym, ze
bez srodkow niepienieznych. Wylaczenie to ma jednak praktycznie
marginalne znaczenie w porownaniach uzyskanych wynikow z danymi
urzegdowymi dotyczacymi populacji.

Sredni dochéd gospodarstw domowych w badanej probie wyniost
2 199,56 zt (mediana 2000 z1). Dochody pomig¢dzy kwotami 1500 a 2500
uzyskiwato 50,00% ankietowanych (odchylenia ¢wiartkowe), za$
pomigdzy 1114,91 zt a 3284,21 zt 68,00% (odchylenia standardowe).
Rozktad wynagrodzen w catej grupie byl, podobnie jak zdecydowana
wiekszos$¢ obserwowanych rozktadow wynagrodzen, skosny dodatnio.

Powyzszg $rednig 1 mediang mozna odnies¢ do przecietnego
wynagrodzenia pracujacych w gospodarce narodowej. W trzecim
kwartale 2010 r. (w okresie bezposrednio poprzedzajacym okres badania)
wyniosto ono okoto 2 196,80 zI netto'>. Tymczasem mediana

"2 Obliczenie wlasne na podstawie Obwieszczenie Prezesa Glownego Urzedu
Statystycznego z dnia 29 listopada 2010 r. w sprawie przecigtnego miesigcznego
wynagrodzenia w wojewodztwach w trzecim kwartale 2010 r. (M.P. Nr 94, poz.
1084).
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wynagrodzen w wojewodztwie. lubelskim w 2010 r. rowna byla 1993
zt". Okazuje si¢ zatem, ze dochod badanych gospodarstw domowych
(sktadajacych si¢ w przewazajacej liczbie z dwoch lub wigcej o0sob
w wieku produkcyjnym) jest mniej wigcej rowny dochodowi, jaki
uzyskuje jeden statystyczny pracujagcy najemnie  mieszkaniec
wojewodztwa lubelskiego!

Powyzsza prawidlowos$¢ swiadczaca o tym, ze badane przez nas
gospodarstwa domowe sa ubozsze niz w populacji zyskuje wsparcie
w danych dotyczacych dochodu przypadajacego na jedna osobg
zamieszkujaca gospodarstwo domowe. W ogolnopolskiej populacji
wynosit on 119282 zt (GUS, 2011c), podczas gdy w badanej
zbiorowosci byto to 538,45 zt czyli ponad dwukrotnie mniej.

Najczesciej wskazywanym przez respondentow zrodiem dochodu
gospodarstw domowych sa zasitki z pomocy spotecznej. Korzysta z nich
ponad 70,00% ankietowanych podmiotow. Na kolejnym miejscu znalazta
si¢ praca zawodowa, z ktorej utrzymuje si¢ ponad 60,00% badanych (Tab.
32). Sa to dwa wyraznie dominujace zrodlta utrzymania. Wsrod
pozostalych istotne znaczenie majg jeszcze: praca we wlasnym gospo-
darstwie rolnym 1 inne (ok. 18-19%). Pozostale kategorie pojawiaja si¢
w niewielkim odsetku.

Tab. 32. Rozktad liczebnosci (f) i procentu (P) dla zrodta dochodow

badanych gospodarstw

Zroédto dochodu gospodarstwa f P
Praca w gospodarstwie rolnym 35 117,95
Praca zawodowa lub dziatalno$¢ gospodarcza | 118 | 60,51
Praca bez umowy (tzw. "na czarno") 13 | 6,67
Zasitki z pomocy spoteczne;j 137170,26
Zasitki z urzgdu pracy 8 | 4,10
Zasitek macierzynski badz wychowawczy 12 | 6,15
Emerytury 6 | 3,08
Renty 20 | 10,26
Inne 37 | 18,97

13 Ogblnopolskie badanie wynagrodzen, Sedlak i Sedlak, www.wynagrodzenia.pl.
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Warto zwrdéci¢ uwage na fakt, iz liczba gospodarstw
korzystajacych ze zrddel zarobkowych, jak i niezarobkowych jest mniej
wiecej rowna. Zebrane dane nie pozwalaja jednak na oszacowanie,
w jakim stopniu oba te rodzaje zrodet zasilaja domowe budzety. Mozna
jednak powiedzie¢, ze zjawisko korzystania z pomocy panstwa jest wsrod
rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi powszechne.

Na uwage zasluguje takze informacja o tym, ze w ok. 40,00%
badanych gospodarstw nie ma nikogo, kto pracuje zawodowo. O ile
w przypadku niecalej polowy tej grupy jest to mozliwe do przyjecia ze
wzgledu na pracg na roli (pamigtajac jednak o ukrytym bezrobociu na
wsi), to w odniesieniu do nieco ponad 20,00% badanej zbiorowos$ci
napawa¢ powinno szczeg6lng troska. Nie chodzi tu bowiem o to, ze
20,00% os6b nie ma pracy, ale o to, ze w ok. 20,00% gospodarstw
domowych nie ma nikogo, kto by pracowat (Tab. 32).

Zroinicowanie ze wigledu na wielkos¢é miejsca zamieszkania

Warto$¢ przecigtnego dochodu zroéznicowana jest ze wzgledu na
wielko$¢ miejscowosci, w ktorej zamieszkujg badane gospodarstwa — im
mniejsza miejscowos¢ tym jest ona nizsza (p<0,01). W miastach
powiatowych 1 mniejszych miejscowos$ciach jest ona podobna i wynosi
nieco ponad 2000 zl (ogdtem) i okoto 500 zt (na osobe). Tymczasem
w Lublinie jest to odpowiednio 3280 zt i 817 zl. (mediana 2844 zt
1762,50 zt). Jest to zapewne zwigzane z wigksza aktywnosciag zawodowa
mieszkancoOw Lublina uwarunkowang bardziej rozwinigtym rynkiem
pracy 1 wigkszymi mozliwosciami zapewnienia dziecku specjalistycznej
opieki w czasie wykonywania pracy zawodowej (Tab. 33).

Tab. 33. Catkowity i przypadajqcy na jednego cztonka dochod badanych
gospodarstw domowych wg wielkosci miejsca zamieszkania [w PLN]

pow. 10 - 100 pon.
100 tys. tys. 10 tys.

Dochdd catkowity 3280,71 | 2045,34 2072,43

Dochéd

Dochdd na jednego 817.49 | 528.79 481.26
cztonka ’ ’ ’
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Badani z Lublina na tle badanych pochodzacych z mniejszych
miejscowosci roznig si¢ znaczaco pod wzgledem struktury dochodow
(Wyk. 3). Przede wszystkim odsetek tych, ktorzy korzystaja z zasitkow
z pomocy spolecznej jest w stolicy wojewddztwa radykalnie nizszy, niz
w pozostatych miejscowosciach. Wyzszy jest z kolei udziat czerpigcych
dochod z pracy zawodowej. Zrdznicowanie udziatu dochodéw z pracy we
wlasnym gospodarstwie rolnym jest w tym przypadku oczywiste. Warto
szczegblnie zwrdoci¢ uwage na strukture dochodow gospodarstw
zamieszkujacych miasta powiatowe (10-100 tys. mieszk.). Brak
gospodarstw rolnych z jednej strony i stabo rozwiniety rynek pracy
z drugiej powoduje, ze zrodta niezarobkowe sa w tej grupie czgsciej
sktadnikiem domowych budzetow anizeli zrodta zarobkowe.

Wyk. 3. Najczestsze zrodta dochodow gospodarstw domowych
w rozbiciu na wielkoS¢ miejscowosci zamieszkania

100%

80% B Praca w gospodarstwie
rolnym

60%
M Praca zawodowa lub
dziatalnos¢ gospodarcza

40%

20% Zasitki z pomocy

spotecznej

0%
pon.10tys. 10-100tys. pow. 100 tys.

Zroznicowanie ze wigledu na sytuacje osobistq rodzica

Istotne znaczenie ma tu rowniez fakt samotnego wychowywania
dziecka, ale tylko w zakresie dochodu ogétem (p<0,001).
W gospodarstwach tylko z jednym rodzicem (opiekunem) wynosi on
srednio 1470 zi, podczas gdy w rodzinach pelnych jest to prawie 2300 zt.
Zmienna ta nie réznicuje jednak istotnie wartosci dochodu przypada-
jacego na jednego czlonka gospodarstwa, ktéry oscyluje wokot 500 zt.
Oznacza to, ze gospodarstwa oséb samotnie wychowujacych dzieci nie sg
W znaczaco gorszej sytuacji finansowej. Wprawdzie ich dochody ogétem
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sa nizsze, ale dzielg si¢ na mniej osob, co w konsekwencji daje dochod na
osob¢ porownywalny do gospodarstw prowadzonych przez rodziny peine
(Tab. 34).

Tab. 34. Catkowity i przypadajgcy na jednego cztonka dochod badanych
gospodarstw domowych wg sytuacji osobistej rodzica [w PLN]

samotny ojciec samotny ojciec
Dochod lub matka lub matka
NIE TAK
Dochoéd catkowity 229981 1469,94
Dochod na jednego 545.05 490 38
cztonka ’ ’

Nie jest to jednak ,,zastuga” dochoddéw z pracy zawodowej badz
dziatalnos$ci gospodarczej, gdyz te wykonuje zaledwie 20,00% samotnych
rodzicow, podczas gdy w rodzinach petnych odsetek ten wynosi 70,00%.
Korzystanie z zasitkkow z pomocy spotecznej nie roznicuje tych grup.
Wydaje si¢, ze ratunkiem dla budzetow oséb samotnych sa zrddia
sklasyfikowane jako ,,inne”. Na podstawie innych danych z niniejszych
badan mozna sadzi¢, iz w znacznej mierze jest to pomoc rodziny, cho¢
danymi, ktore by o tym mowily wprost nie dysponujemy.

Zroznicowanie ze wigledu na liczbe dzieci 7 niepelnosprawnosciq

Istotne zréznicowanie dochodoéw na jednego cztonka gospo-
darstwa domowego (p<0,005) zaobserwowa¢ mozna prowadzac analize
wedhug liczby 1 rodzaju dzieci w rodzinach (Wyk. 4). Po pierwsze
widoczne jest, ze w rodzinach z wigcej niz jednym dzieckiem dochdd
przypadajacy na osobe jest nizszy niz w rodzinach z jednym dzieckiem,
co wydaje si¢ do$¢ oczywiste (wigcej 0sob dzieli miedzy siebie te same
dochody). Po drugie, najnizszy dochdd na jedng osobe dotyczy rodzin
z wigcej niz jednym dzieckiem niepetnosprawnym. Okazuje si¢, ze wsrod
rodzicow z tej kategorii notujemy najnizszy odsetek pracujacych,
anajwyzszy utrzymujacych si¢ z gospodarstwa rolnego, co faktycznie
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moze $wiadczy¢ o wysokim ukrytym bezrobociu ,,wiejskim” wiasnie
w tej grupie.

Z pracy zawodowej utrzymuje si¢ w tej grupie 48,00% gospo-
darstw, podczas gdy w pozostatych jest to o 10 1 20 punktéw
procentowych wigcej. Z kolei z pracy na roli czerpie korzysci 31,00%
znich — o ok. 15 punktow procentowych wigcej niz w pozostatych
grupach. Swiadczy to o szczegdlnie trudnej sytuacji materialnej rodzin,
ktore wychowuja dwojke lub wiecej niepetnosprawnych dzieci.

Wyk. 4. Sredni dochéd gospodarstw domowych
wedtug liczby i rodzaju dzieci

2500
2000
1500
1000
500
O .
jedno dziecko tylko jedno - wiecej niz jedno dziecko
niepetnosprawne do 7 r. niepetnosprawne do 7 r. niepetnosprawne
Z. + rodzenstwo sprawne Z.
B dochdd ogotem M dochdd na cztonka

1.3. Koszty opieki nad dzie¢mi

Sredni koszt specjalistycznej opieki nad dzieémi (np. przedszkole,
zajecia edukacyjne, rehabilitacyjne, itp.) wyniost w catej grupie badanych
gospodarstw okoto 665 zi. (mediana 500 zt), co stanowi blisko %
wysokosci przecietnego dochodu gospodarstwa domowego. Oznacza to,
ze koszt przypadajacy na jedno dziecko bedace na utrzymaniu
gospodarstwa wynidst okoto 371 zt (mediana 300 zl), z czego na jedno
dziecko sprawne przypadato 110 zl, a na jedno niepelnosprawne do 7
roku zycia 534 zt. Koszt zaj¢¢ specjalistycznych przypadajacy na dziecko
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niepetnosprawne jest wigc az pigciokrotnie wyzszy od kosztu
przypadajacego na dziecko sprawne. Rodziny z dzie¢mi sprawnymi
deklarowaty, ze udziat kosztow opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym
w calosci wydatkow na dzieci wynosi prawie 85%. Wszyscy badani
srednio oszacowali, ze koszty specjalistycznej opieki nad dzie¢mi
stanowia okoto 30,00% domowego budzetu.

ZroZnicowanie ze wigledu na wielkosé miejsca zamieszkania

Na specjalistyczng opieke nad dzieémi przecigtnie o ok. 200 zt
wigcej przeznaczaty gospodarstwa zamieszkujagce w Lublinie, niz te
w mniejszych miejscowosciach (Wyk. 5). Roéznica dotyczy takze
struktury wydatkéw. W miejscowosciach poza Lublinem na opiek¢ nad
dzieckiem niepetnosprawnym przeznaczano okoto 80,00% Srodkow
wydawanych na opieke nad wszystkimi dzie¢mi. W Lublinie odsetek ten
jest znaczaco wyzszy 1 wynosi 94,00%.

Wyk. 5. Wysokos¢ wydatkow na specjalistyczng opieke nad dzie¢mi

900
M na dzieci ogétem M na dzieci niep. do 7 r. Z. 765.24

658,71

627,13
600

300

pon. 10 tys. 10- 100 tys. pow. 100 tys.

-134 -



Zroinicowanie ze wigledu na liczhe dzieci niepelnosprawnych
w rodzinie

Wydawa¢ by si¢ moglo, ze rodziny wychowujace wigcej niz jedno
niepetnosprawne dziecko bedg na opieke nad nimi przeznacza¢ znaczaco
wiecej Srodkow niz pozostate. Tak jednak nie jest, a wydatki te sg
porownywalne z pozostaltymi grupami. Ograniczeniem jest tutaj zapewne
wysokos¢ budzetu domowego gdyz, jak to juz wczesniej zaznaczono,
uzyskuja one nizsze niz w pozostalych grupach dochody, a rodzice sa
mniej aktywni zawodowo. Wysokos¢ srodkow przeznaczanych na opieke
specjalistyczng dzieci niepetnosprawnych jest w kazdej wyrdznionej za
pomocg analizowanej zmiennej grupie porownywalna.

1.4. Pomoc finansowa ze strony instytucji pomocy spotecznej

Rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym moze ubiegaé si¢
1 otrzymaé r6znorodne formy pomocy finansowej ze strony PCPR i OPS
okreslone w ustawach o rehabilitacji zawodowej i1 spotecznej oraz
zatrudnieniu oso6b niepelnosprawnych (Dz. U. 2008, nr 14, poz.92
z pozn. zm.), o $wiadczeniach rodzinnych (Dz. U. 2003, nr 228, poz.
2255 z p6zn. zm.) i o pomocy spotecznej (Dz. U. 2004., nr 64, poz. 593
zpozn. zm.)'*. Na mocy tej ostatniej wyplacane sa zasitki okresowe
i celowe (np. na zakup wegla, na wyprawke szkolng), ktore ze wzgledu
na ich incydentalny i uwarunkowany krotkotrwala, biezaca potrzeba
charakter nie zostaly w niniejszych badaniach poddane analizie.
Skupiono si¢ na formach pomocy wynikajacych z dwoch pierwszych
ustaw, gdyz sg one zwigzane z wzglednie stalg sytuacjg rodziny 1 zaleza
w przewazajacej mierze od jej cech, a nie od cech biezacej sytuacji,
w jakiej w danym momencie si¢ ona znajduje.

Rodziny, ktore chcialyby swojemu dziecku zapewni¢ aktywna
form¢ rehabilitacji polaczong z wypoczynkiem moga ubiegaé sie¢
o dofinansowanie do uczestnictwa dziecka niepetnosprawnego i jego
opiekuna w turnusach rehabilitacyjnych majacych na celu poprawe
psychofizycznej sprawnos$ci, wyrobienie zaradno$ci, rozwoj umiejetnosci

'* Wiecej na ten temat w punkcie 3 w rozdzialu pierwszego.
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spotecznych uczestnikow, migdzy innymi: przez nawigzywanie oraz
rozwijanie kontaktow spotecznych, realizacje i rozwijanie zainteresowan,
a takze udzial w réznorodnych zaj¢ciach indywidualnych i grupowych
przewidzianych programem.

Jezeli niepelnosprawnemu dziecku do bardziej sprawnego
funkcjonowania potrzebne sg jakie$ przedmioty ortopedyczne czy sprzet
rehabilitacyjny, a kwota, jaka refunduje Narodowy Fundusz Zdrowia nie
jest wystarczajaca do ich zakupu, rodzic (opiekun) dziecka moze stara¢
si¢ o0 dofinansowanie zaopatrzenia osob niepetnosprawnych w sprzet
rehabilitacyjny, przedmioty ortopedyczne i Srodki pomocnicze.
Dofinansowanie obejmuje pojemng kategori¢ "sprzetu rehabilitacyjnego”
co oznacza mozliwo$¢ ubiegania si¢ o dofinansowanie takze tych
przedmiotow, ktorych nie ma w wykazach przedmiotow finansowanych
przez NFZ.

W sytuacji, gdy w usprawnianiu dziecka lub w jego lepszym
funkcjonowaniu przeszkadzaja tkwigce w otoczeniu (mieszkaniu, klatce
schodowej) przeszkody lub, gdy brak okreslonego sprzg¢tu utrudnia badz
uniemozliwia dziecku komunikowanie si¢ z otoczeniem, rodzice
(opiekunowie) moga zwroci¢ si¢ do wiasciwego PCPR o udzielenie
dofinansowania likwidacji barier architektonicznych, w komunikowaniu
sig i technicznych.

Wyzej wymienione rodzaje dofinansowan, jakie za posrednictwem
Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie moze otrzymaé rodzina
wzwigzku z wychowywaniem niepetnosprawnego dziecka sa
w decydujacej mierze uzaleznione od rodzaju potrzeb, sytuacji formalno-
prawnej rodziny i1 dostepnosci srodkow budzetu samorzadu. Z tego tez
wzgledu prowadzenie analizy w rozbiciu na zmienne grupujace
badanych, takie jak wielko§¢ miejsca zamieszkania, liczba dzieci
niepetnosprawnych czy sytuacja osobista rodzica nie wniesie informacji,
ktére mogly by zostaé trafnie zinterpretowane. Trudno byloby ustali¢
ewentualng przyczyne zmienno$ci — charakter potrzeb, sytuacja
formalno-prawna, czy ww. zmienne.

Poroéwnania w tym zakresie zostang zatem ograniczone do analizy
swiadczen wyptacanych badanym rodzinom przez osrodki pomocy
spotecznej na podstawie ustawy o $wiadczeniach rodzinnych, gdyz sa
one niezalezne od zmiennych, ktére w badaniach nie byty kontrolowane
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(np. zasobno$¢ budzetu samorzadu, spelnianie formalno prawnych
kryteriow zwigzanych z charakterem potrzeb niepelnosprawnego
dziecka).

Instytucje panstwa uznajg, iz wychowywanie dziecka niepetno-
sprawnego nierzadko pocigga za sobg koniecznos$¢ rezygnacji z pracy
zawodowe] rodzica (opiekuna) oraz wydatnie zwicksza koszty.
W zwigzku z tym podejmujg si¢ finansowego uczestnictwa w tym
wychowaniu poprzez wyplate tzw. swiadczenia pielegnacyjnego i zasitku
pielegnacyjnego, ktorych udzielenie nie jest zalezne od dochodu, jaki
osigga rodzina. Warunkiem wyptaty pierwszego z nich jest jednak
rezygnacja z pracy zawodowej rodzica (opiekuna). Jezeli dochdd rodziny
nie przekracza ustalonego w odrebnych przepisach, tzw. kryterium
dochodowego, moze ona uzyskal staly zasitek rodzinny wraz
z dodatkami do niego (m.in. z tytutu ksztatcenia i rehabilitacji dziecka).

Wsréd form pomocy oferowanych przez Powiatowe Centra
Pomocy Rodzinie na podstawie ustawy o rehabilitacji (...) do
najpopularniejszych, z ktérych w latach 2006-2010 badane rodziny
skorzystaty, nalezaty pierwsze trzy wymienione w tabeli 35. Korzystanie
z dofinansowania w likwidacji barier architektonicznych, w komuniko-
waniu si¢ 1 technicznych bylo natomiast udzialem marginalnej czesci
badanych.

Tab. 35. Rozktad liczebnosci (f) i procentu (P) dla badanych gospodarstw
domowych korzystajgcych w latach 2006-2010 z form pomocy

oferowanych przez PCPR

Forma pomocy f P
dofinansowanie do uczestnictwa dziecka niepelnosprawnego
.. . e 38| 19,69
i jego opiekuna w turnusach rehabilitacyjnych
dofinansowanie zaopatrzenia w sprzet rehabilitacyjny 65| 33,68
dofinansowanie przedmiotow ortopedycznych i sSrodkow

. 59| 30,57
pomocniczych
dofinansowanie likwidacji barier architektonicznych 8 | 4,15
dofinansowanie likwidacji barier w komunikowaniu si¢ 13| 6,74
dofinansowanie likwidacji barier technicznych 10| 5,18
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Na przestrzeni ostatnich pigciu lat, z w/w form pomocy,
zdecydowana wigkszo$¢ badanych skorzystala tylko raz. W ocenie
trudnosci, jakie wigzaly si¢ z ich uzyskaniem ankietowani sg stosunkowo
zgodni. Wigkszo$¢ z nich na okre§lenie tych trudno$ci wybrala
odpowiedz: raczej tatwe lub srednie. Na skali pigciopunktowej $rednia
ocena wyniosta okoto 2,70" w przypadku kazdej z analizowanych form
pomocy i nie byta istotnie zroznicowana ze wzgledu na wielko$¢ miejsca
zamieszkania badanego gospodarstwa.

Tab. 36. Wartosci srednie dla oceny trudnosci w korzystaniu z form
pomocy oferowanych przez PCPR (skala rosngca 1-5)

pow. |[10-100| pon.

F ok
orma pomocy ogotem | tys. | tys. |10 tys.

dofinansowanie do uczestnictwa
dziecka niepelnosprawnego i jego 271 2,66 391 233
opiekuna w turnusach ’ ’ ’ ’
rehabilitacyjnych

dofinansowanie zaopatrzenia

e 2,67 2,66 2,73 2,64
w sprzet rehabilitacyjny

dofinansowanie przedmiotow
ortopedycznych i srodkow 2,72 2,72 2,78 2,67
pomocniczych

Powyzsze wyniki lokujg si¢ ponizej teoretycznego $rodka skali, co
Swiadczy, tacznie z poprzednig informacja, o braku istotnych trudnos$ci
zwigzanych z formalno$ciami niezbednymi do uzyskania pomocy.
Dodatkowym wzmocnieniem tej tezy moze by¢ rowniez fakt, ze bardzo
niewielka liczba respondentéw deklarowata, ze potrzebowala w tym
zakresie pomocy osoby trzeciej. Badani uzyskiwali ja od urzednikow
pomocy spotecznej, pracownikéw organizacji pozarzagdowych oraz
krewnych lub znajomych. Zdecydowana wigkszo$¢ potrzebujacych
pomocy uzyskata ja. Wydaje si¢ zatem, ze to nie skomplikowane

"> W odniesieniu do trzech pierwszych form wymienionych w tab. 35. Z trzech ostatnich
sredniej nie liczono ze wzgledu na niewielkg liczebnos¢.
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formalno$ci powoduja, iz korzystanie z ww. form pomocy jest mato
popularne.

Eksperci, z ktorymi podczas panelu dyskusyjnego konsultowano
wyniki niniejszych badan zwracali uwage, iz przyczyn nalezy upatrywac
raczej w braku informacji 1 niewiedzy potencjalnych biorcéw pomocy
o mozliwosci jej uzyskania i1 korzysciach z niej ptynacych. Nie uzyskano
takze potwierdzenia obiegowych opinii o tym jakoby PCPR-y
w mniejszych miastach dzialaly mniej sprawnie niz w Lublinie, co
mogloby si¢ przejawia¢ w deklaracjach ich klientow o wigkszych
trudno$ciach w zalatwianiu formalnos$ci (Tab. 36).

Wsréd czterech z wyzej wskazanych $wiadczen rodzinnych najwigcej
badanych (niemal wszyscy) korzystato z zasitku pielggnacyjnego, ktorego
przyznawanie nie jest uzaleznione od dochodu i sytuacji zawodowe;j
(Wyk. 6).

ZroZnicowanie ze wigledu na wielkosé miejsca zamieszkania

W  przypadku pozostalych $wiadczen wyraznie widaé, iz
gospodarstwa zamieszkujace w Lublinie korzystaja z nich znacznie
rzadziej niz pozostale. Jest to zwigzane z wyzszymi dochodami i wigksza
liczbg rodzicéw podejmujacych prace zawodowa co najczesciej, ze
wzgledu na przekroczenie kryterium dochodowego, powoduje utrate
prawa do uzyskania tych §wiadczen.

Wyk. 6. Odsetek gospodarstw korzystajgcych ze swiadczen
rodzinnych i z pomocy spotecznej

100%

75%
50%
25%

0%

Swiadczenie zasitek pielegnacy  zasitek rodzinny  dodatek z tytutu
pielegnacyjne ksztatcenia i
rehabilitacji dziecka

Epon.10tys. mW10-100 tys. pow. 100 tys.
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Zroznicowanie ze wigledu na sytuacje osobistq rodzica oraz liczbe dzieci
z niepelnosprawnoscig w rodzinie

Fakt pobierania zasitku pielegnacyjnego dotyczy niemal
wszystkich badanych 1 nie jest uzalezniony od wyrdznionych
w badaniach ~ zmiennych  grupujacych.  Istotne  zréznicowanie
obserwujemy natomiast w przypadku zasitku rodzinnego i dodatku
z tytulu ksztalcenia i1 rehabilitacji dziecka. Pobiera je odpowiednio
87,50% 179,20% osdéb samotnie wychowujacych dzieci wobec 69,40%
163,60% rodzin pelnych. Oznacza to, ze wsrdd osob samotnych wiecej
jest takich, ktore spetniajg, tzw. kryterium dochodowe uprawniajace do
korzystania z tych zasitkoéw, co z kolei oznacza, ze rodziny te s3 po
prostu ubozsze. ,,Peno$¢” rodziny nie ma wplywu na korzystanie
z pozostatych §wiadczen.

Analizujac  z kolei dane przedstawione na wykresie 7
zaobserwowalis$my zalezne od liczby i rodzaju dzieci zrdznicowanie
w zakresie korzystania zaréwno z wyzej opisywanych zasitkow, jak
i $wiadczenia pielggnacyjnego. Wsrdd pobierajacych je najmniej jest
rodzin posiadajacych tylko jedno dziecko (niepelnosprawne), nieco
wiece] z dzie¢mi sprawnymi, a najwiece] takich, ktorzy wychowuja
wigcej niz jedno dziecko niepetnosprawne. W $wietle tych danych wielce
prawdopodobna jest zalezno$¢ polegajaca na tym, ze liczba dzieci
w rodzinach, zwtlaszcza niepelnosprawnych jest dodatnio skorelowana
z korzystaniem ze $wiadczen pieni¢znych z pomocy spotecznej, a to
z kolei ujemnie koreluje z wielkoscia dochodow 1 aktywnoS$cig
zawodow3.

W wachlarzu form pomocy oferowanym przez PCPR-y znajduje
si¢ takze wsparcie niematerialne w postaci doradztwa prawnego,
psychologicznego i1 rodzinnego. W ciggu 12 miesiecy poprzedzajacych
badanie skorzystal z niego jednak marginalny odsetek badanych.
W przypadku doradztwa psychologicznego bylo to 2,00%, prawnego
8,00%, za$ rodzinnego 3,00%. Eksperci uczestniczacy w panelu
dyskusyjnym poswigconym analizie wynikow niniejszych badan uznali
to za przejaw braku zaufania do instytucji pomocy spotecznej
traktowanych raczej jako udzielajace pomocy finansowej anizeli jako
partner w zmaganiu si¢ z trudno$ciami codziennego zycia (instytucja
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prowadzaca prac¢ socjalng). Z powyzszym wynikiem i wnioskiem
koresponduja  dane  prezentowane w  kolejnych  rozdziatach
dokumentujace niewielka wiedze pracownikéw instytucji pomocy
spotecznej na temat samej niepelnosprawnosci, jak i niewystarczajaca
znajomo$¢ potrzeb poddanej badaniu grupy.

Wyk. 7. Odsetek gospodarstw korzystajgcych ze Swiadczen rodzinnych
i z pomocy spotecznej w rozbiciu na liczbe i rodzaj wychowywanych dzieci

100%

75%

50%

25%

0%
Swiadczenie  zasitek pielegnacy zasitek rodzinny dodatek z tytutu
pielegnacyjne ksztatcenia i

. . . . 3 rehabilitacji
M jedno dziecko niepetnosprawne do 7 r. z. + rodzenstwo sprawne dziecka

m tylko jedno dziecko - niepetnosprawne do 7 r. z.

wiecej niz jedno dziecko niepetnosprawne

1.5. Pozostate formy wsparcia

Badanych zapytano réwniez o pomoc, jaka otrzymuja ze strony
réznych osob 1 instytucji, inng niz tg okreslong w ustawach, z ktorych
wynikal oméwiony powyzej katalog form pomocy. Bylo to pytanie
otwarte, w ktérym badani mogli dowolnie wskaza¢ rodzaj otrzymanego
wsparcia. W kregu zainteresowan badawczych znalazly si¢ organizacje
pozarzadowe, gmina, powiat, rodzina, sasiedzi, znajomi, pracodawcy
1 przedsigbiorstwa niebedace pracodawcami ktoregokolwiek cztonka
badanej rodziny. Otrzymywanie pomocy ze strony wyzej wymienionych
podmiotow dopeilnia niejako mapg wsparcia, z ktorego korzystaja
poddane badaniu gospodarstwa. Mozna na tej mapie wyrdzni¢ takie, od
ktorych tylko sporadyczna liczba rodzin uzyskata pomoc (powiat,
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przedsigbiorstwa, sgsiedzi — nie wigcej niz 10 wskazan), jak 1 te
wskazywane przez badanych znacznie cze¢sciej (Tab. 37).

Tab. 37. Liczebnosé (f) i procent (P) gospodarstw domowych
otrzymujgcych pomoc ze strony roznych podmiotow

Podmiot pomagajacy f P

rodzina 74 37,00%
organizacje pozarzagdowe (ngo’s) 72 36,00%
gmina 35 25,50%
pracodawcy 31 24,39%
znajomi 23 11,50%
sasiedzi 10 5,00%
powiat 5 2,50%
przedsigbiorstwa 4 2,00%

Najczestszymi formami wsparcia oferowanymi przez krewnych
jest pomoc finansowa (42 wskazania) i pomoc w opiece nad dzie¢mi
(38). Dos¢ duzo rodzin wskazywalo, ze otrzymuje od swoich krewnych
obie te formy pomocy. Ze strony organizacji pozarzagdowych niemal
wszyscy badani otrzymali pomoc finansowa, z czego ponad polowa
obdarowanych skorzystala z funduszy bedacych w dyspozycji duzych
ogolnopolskich fundacji (Polsat, TVN, WOSP, Zdazyé z pomoca).
Badani bardzo sporadycznie wskazywali na takie formy jak udzielanie
informacji czy organizacja zaje¢ dla dzieci. Ze strony gminy badani
otrzymywali gldwnie pomoc finansowa bezposrednig, w formie zasitkow
celowych badz okresowych (na t¢ wskazywano znacznie czgsciej) lub
posrednig w postaci dozywiania i dowozenia dzieci, remontu mieszkania,
organizacji zaj¢¢ dla dzieci.

Na uwage zasluguje pomoc udzielana przez pracodawcow.
Wigkszo$¢ z nich swoim pracownikom — rodzicom dziecka niepelno-
sprawnego pomaga finansowo. Niektoérzy zgadzaja si¢ takze na
elastyczne godziny pracy 1 dodatkowy urlop. Wsrdd rodzajéow pomocy,
jaka badane rodziny otrzymujg od swoich znajomych 1 sgsiadow niemal
tak samo czgsto wskazywano na wsparcie duchowe i informacyjne,
pomoc w opiece nad dzie¢mi 1 pomoc finansowg. Wsrod form pomocy
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otrzymywanej ze strony powiatu ankietowani w trzech przypadkach
wymienili wsparcie finansowe, a w dwoch organizacje zaje¢ dla dzieci.
Wsparcie otrzymywane od przedsigbiorcow to z kolei w gtdéwnej mierze
przekazanie 1% z podatku PIT na konto organizacji pozytku publicznego
wspierajacej badang rodzing.

Zroznicowanie ze wigledu na wielkos¢ miejsca zamieszkania

Analizujagc dane zawarte w tabeli 38 nalezy zwrdci¢ uwage, iz
aktywno$¢ pomocowa organizacji pozarzadowych skoncentrowana jest
na rodzinach zamieszkujacych w Lublinie. Pomoc od nich otrzymato
50,00% rodzin z terenu stolicy wojewodztwa, podczas gdy odsetek dla
tego samego zrodla pomocy dotyczacy badanych z mniejszych
miejscowosci jest o kilkanascie punktow procentowych nizszy. Z kolei
mieszkancy wsi 1 malych miasteczek znacznie czeSciej niz pozostali
mieli mozliwo$¢ skorzystania z pomocy gminy i swoich pracodawcow.
Fakt otrzymywania wsparcia ze strony rodziny i znajomych nie jest
natomiast uwarunkowany wielkos$cig miejsca zamieszkania. Wydaje si¢
zatem, ze wsparcie organizacji pozarzagdowych wcale nie jest kierowane
do rodzin najbardziej potrzebujacych, ale do najbardziej dostepnych
1 aktywnych w poszukiwaniu tej pomocy, a takich zazwyczaj jest wigcej
w duzych miastach. Z kolei uzyskiwanie pomocy ze strony gminy
1 pracodawcow moze by¢ uwarunkowane lokalnoscia srodowiska.

W  mniejszych spolecznosciach mozna fatwiej dostrzec potrzeby
1 indywidualno$¢ sytuacji mieszkanca 1 pracownika, co ulatwia
precyzyjne udzielenie pomocy.

Tab. 38. Odsetek rodzin, ktore otrzymaty pomoc od roznych podmiotow
wedtug wielkosci miejsca zamieszkania

Zrodlo pomocy | ogétem | pon. 10 tys. | 10 - 100 tys. | pow. 100 tys.
ngo's 36,00% | 33,67% 33,78% 50,00%
gmina 25,50% | 33,67% 18,92% 14,29%
rodzina 37,00% | 37,76% 35,14% 39,29%
znajomi 11,50% | 13,27% 9,46% 10,71%
pracodawcy 2439% | 44,83% 17,39% 18,75%
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Zroznicowanie ze wigledu na liczbe dzieci 7 niepetnosprawnosciq

Wsrod wszystkich badanych, ktorzy otrzymuja wsparcie ze strony
omawianych podmiotéw najwiecej, paradoksalnie, nie jest rodzin
z kilkorgiem dzieci, w tym niepetnosprawnych, ale rodzin z jednym
dzieckiem. Te pierwsze z pewnoscig borykaja sie z wigkszymi
trudnos$ciami, wigc wydaje si¢, ze powinny otrzymywac wigcej pomocy.
Jednakze prawidtowos$¢ ta znajduje potwierdzenie jedynie w przypadku
pomocy ze strony gminy. Otrzymuje ja niemal dwukrotnie czgsciej
rodziny z wigcej niz jednym niepelnosprawnym dzieckiem niz pozostale.
By¢ moze jest to zwigzane z ograniczonymi $rodkami samorzadu
gminnego, ktére kierowane sg w pierwszej kolejnosci do najbardziej
potrzebujacych. W przypadku pozostatych podmiotow udzielajacych
wsparcia, wyjasnieniem tego, ze wiecej rodzin z jednym dzieckiem
korzysta z ich pomocy niz pozostatych, moze by¢ przypuszczenie, ze
rodziny te s3 bardziej aktywne w poszukiwaniu tej pomocy anizeli
posiadajace wigcej dzieci, wymagajacych poswiecenia wigkszej ilosci
czasu na opieke (Tab. 39).

Tab. 39. Odsetek rodzin, ktore otrzymaty pomoc od roznych podmiotow
wedtug liczby dzieci z niepetnosprawnoscig w rodzinie

jedno dzieck . . C
c . Jecno Calecso tylko jedno dziecko wigcej niz jedno
Zrodto niepetnosprawne do . .
) , - niepetnosprawne dziecko
pomocy 7 r. z. + rodzenstwo ] .
do7r. 2z niepetnosprawne
sprawne
ngo's 32,71% 42,86% 34,48%
gmina 23,36% 22,22% 41,38%
rodzina 30,84% 47,62% 37,93%
znajomi 11,21% 17,46% 0,00%
pracodawcy 20,00% 35,29% 21,43%
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Zroznicowanie ze wigledu na sytuacje osobistq rodzica

Analizujac uzyskiwanie pomocy przez osoby samotnie lub
wspolnie z matzonkiem wychowujace dzieci na uwage zastuguje fakt, iz
wiecej (niemal dwukrotnie) osob samotnych otrzymuje pomoc od swoich
pracodawcow anizeli matzonkow. Odwrotnie jest w przypadku wsparcia
udzielanego przez krewnych. Wiecej rodzin pelnych uzyskuje od nich
pomoc, niz rodzicow samotnych. Uzyskiwanie pomocy od pozostatych
podmiotow nie jest zalezne od sytuacji osobistej rodzica (Tab. 40).

Tab. 40. Odsetek rodzin, ktore otrzymaty pomoc od roznych
podmiotow wedlug sytuacji osobistej rodzica

Zrodio pomocy samotny ojciec samotny ojciec
lub matka lub matka
NIE TAK
ngo's 36,42% 33,33%
gmina 24,86% 29,63%
rodzina 39,31% 22,22%
znajomi 12,14% 7,41%
pracodawcy 21,88% 40,00%

Pierwsza obserwacja (wsparcie pracodawcow) zalezna jest
zapewne od skali potrzeb, wsrod ktorych, w przypadku rodzica
samotnego, dominujg te zwigzane z godzeniem roli zawodowej 1 rodzicie-
Iskiej, co w sytuacji braku matzonka jest zdecydowanie trudniejsze.

Druga obserwacja (wsparcie rodziny) zapewne zwigzana jest
z faktem, ze rodzing pelng moga wspiera¢ krewni z dwdch stron (rodzice,
rodzenstwo, teSciowie), a niepelna moze liczy¢ na pomoc tylko z jednej
strony.

1.6. Specjalistyczna opieka nad dzieckiem
Wsrod wielu form pomocy, jaka otrzymuja badane rodziny od

wymienionych wyzej podmiotow, organizacja zaj¢¢ dla dzieci byta
wskazywana sporadycznie. Tymczasem w specjalistycznych formach
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opieki (oprécz przedszkola) uczestniczy az 73,00% objetych badaniami
niepelnosprawnych dzieci do 7 roku zycia. Nalezy zatem przypuszczac,
ze troska o takg aktywno$¢ dziecka spoczywa w zdecydowanej mierze na
barkach rodzicow 1 nie otrzymuja oni w tym zakresie niemal zadnego
wsparcia poza finansowym. Analizom poddano takie rodzaje zaje¢ jak:
przedszkole, ztobek, zajgcia rehabilitacyjno-edukacyjne, fizjoterapia,
zajecia logopedyczne, zajecia z komunikacji alternatywnej, zajecia
w formie dziennego osrodka specjalistycznej opieki i inne wymienione
przez rodzicoéw w pytaniu otwartym.

Na szczegdlng uwage =zastuguje fakt dos¢ powszechnego
uczeszczania  badanych  dzieci do przedszkoli Iub  punktéw
przedszkolnych. Na 171 dzieci w wieku przedszkolnym (3-7 lat) edukacje
w tej formie pobiera 115 z nich (67,00%), z czego zdecydowana
wiekszos¢ (91 osob) w przedszkolu przebywa 5 dni w tygodniu. Dla
poroOwnania przytoczy¢ mozna dane Ministerstwa Edukacji Narodowej
moéwigce o 64,60% dzieci, ktore w Polsce objete sa edukacja
przedszkolng w réznych formach'® (dzieci w wieku 3-5 lat).

Badane rodziny posylaja swoje latorosle do kazdego z trzech
rodzajow przedszkoli: specjalnego, integracyjnego i zwyktego. Trafia do
nich mniej wigcej po 1/3 badanych dzieci (Tab. 41).

Tab. 41. Liczebnosé (f) i procent (P) niepetnosprawnych dzieci do 7 roku Zycia
uczeszczajgeych do poszczegolnych rodzajow przedszkoli
lub punktow przedszkolnych

Rodzaj przedszkola f P

zwykte 36 31,58
specjalne 42 36,84
integracyjne 36 31,58

Wsrdd pozostatych rodzajow zaje¢ specjalistycznych najczesciej
wykorzystywanymi sg zajecia rehabilitacyjno — edukacyjne 1 logope-
dyczne. Wptyw na ich ,,popularno$¢” ma niewatpliwie fakt, iz do$¢ czesto

"http://www.men.gov.pl/index.php?option=com_content&view=category&layout=blog
&id=254&Itemid=317 — informacja z dn. 17 marca 2011.
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organizowane sg one w przedszkolach w ramach zaje¢ podstawowych lub
dodatkowych. Zadne badane dziecko nie uczeszczato z kolei do ztobka
(Tab. 42).

Tab. 42. Liczebnosé (f) i procent (P) niepetnosprawnych dzieci
do 7 roku zycia korzystajqcych z zajec¢ specjalistycznych

Rodzaj zajec f P
Zlobek 0 0
Zajecia rehabilitacyjno - edukacyjne 109 52,40
Rehabilitacja fizjoterapeutyczna 56 26,92
Zajecia logopedyczne 99 47,60
Zajecia komunikacji alternatywnej 15 7,21
Dzienny osrodek specjalistycznej opieki 4 1,92

Wsrdd innych zaje¢ spontanicznie wymienianych przez badanych
rodzicow stosunkowo czesto (18 wskazan) pojawialy si¢ spotkania
z psychologiem. Odnotowano takze sporadyczne przypadki integracji
sensorycznej, dogoterapii, muzykoterapii, hipoterapii, akupunktury,
terapii reki 1 innych.

W kontekscie organizowania wsparcia w zakresie uczestnictwa
dzieci w w/w zajeciach istotne znaczenia ma odlegltos¢ miejsca ich
odbywania si¢ od domu dziecka i sposob docierania do niego. Sposrod
analizowanych specjalistycznych form opieki najblizej miejsca
zamieszkania dziecka sg przedszkola, przy czym najblizej dzieci maja do
zwyklych, dalej do integracyjnych, a najdalej do specjalnych, co w prosty
sposOb zwigzane jest z liczba tych placowek. Przedszkola sg formami
opieki najbardziej dostepnymi dla niepetnosprawnych dzieci. Srednia
liczba kilometrow, jaka musza pokona¢ rodzice, aby dowiez¢ dziecko do
przedszkola specjalnego (najbardziej odlegly rodzaj przedszkola) jest
dwukrotnie mniejsza od kilometréw, jakie dzielg je od miejsca odbywania
si¢ pozostatych zaje¢. Na fizjoterapi¢ ankietowani maja okotlo
szesciokrotnie dalej niz do zwyktego przedszkola (Tab. 43).
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Tab. 43. Odleglos¢ miejsca zamieszkania dziecka z niepetnosprawnoscig od
miejsca jego uczestnictwa w roznych formach specjalistycznej opieki

Forma opieki Odlegtos¢ [km]
Przedszkole zwykte 4,58
Przedszkole integracyjne 9,89
Przedszkole specjalne 15,09
Zajecia logopedyczne 29,12
Zajecia rehabilitacyjno-edukacyjne 32,51
Rehabilitacja fizjoterapeutyczna 32,70

Najczestszym sposobem docierania dziecka na w/w zajgcia jest
jazda samochodem. Jest to sposob zdecydowanie dominujacy
w przypadku kazdej formy opieki (60,00% 1 wigcej w zaleznosci od
konkretnej formy). Jest to zrozumiate w kontek$cie wczesniej podanej
informacji o tym, ze samochod do wtasnej dyspozycji posiada 77,00%
badanych rodzin i jest to odsetek wyzszy niz w populacji gospodarstw
domowych w wojewodztwie. Zliczajac wszystkie sposoby dotarcia, na
wszystkie analizowane zaj¢cia, jazda samochodem wystepuje w nieco
ponad 65,00% przypadkow. Pozostate sposoby (pieszo, autobusem,
inaczej) sa znacznie rzadziej wykorzystywane (tab. 44).

Tab. 44. Wykorzystanie roznych sposobow docierania
dzieci z niepetnosprawnosciq na zajecia specjalistyczne™

Sposob dotarcia f P

pieszo 52 12,18%
autobusem 95 22.25%
samochodem 280 65,57%
inaczej 16 3,75%

*liczby dotycza wszystkich sposobdéw dotarcia na wszystkie
analizowane zajgcia sumarycznie

Analizujac trzy rodzaje zaje¢ pozaprzedszkolnych, w ktérych
badane dzieci uczestniczyly najczgéciej (zajecia rehabilitacyjno-
edukacyjne, fizjoterapia, logopedia) zauwazy¢ mozna zalezno$¢
polegajaca na tym, ze w wigkszej liczbie tych zaje¢ braty udzial dzieci
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z rodzin posiadajacych wlasny samochdod (Wyk. 8 ). Zaleznos¢ ta nie jest
jednak bardzo silna z uwagi na fakt, iz zdecydowana wigkszo$¢
respondentéw posiada samochod, co znacznie ogranicza zmiennos¢
wynikow w grupie. Mozna jednak przypuszczaé, ze brak samochodu
(tudziez innego sposobu zorganizowanego dojazdu) jest czynnikiem
ograniczajacym uczestnictwo dzieci w specjalistycznych formach opieki.

Wyk. 8. Uczestnictwo dzieci z niepetnosprawnoscig w zajeciach
specjalistycznych w zaleznosci od posiadania samochodu przez rodzing

M samochdéd w rodzinie TAK M samochdd w rodzinie NIE
90%

75%

60%

45%

30%
15% -

0%

jedne dwa trzy
ilos¢ zajec¢ specjalistyczneych, w ktérych uczestniczy dziecko

Konczac rozwazania dotyczace sposobow i trudnosci zwigzanych
z docieraniem na specjalistyczne zajgcia warto wspomnieé, ze
w przypadku okolo potowy rodzin, ktorych dzieci wuczestnicza
przynajmniej w dwoch ich rodzajach odbywaja si¢ one w mniej wigcej
tym samym miejscu. Druga potowa ankietowanych w dowozenie dzieci
musi wlozy¢ wigkszy wysitek, gdyz zajecia odbywaja si¢ w roznych
miejscach. Co ciekawe, wielko$¢ miejsca zamieszkania nie ma w tym
przypadku istotnego znaczenia.

Zroznicowanie ze wigledu na wielkosé miejsca zamieszkania
Zmienna ta, wbrew naszym przypuszczeniom, nie wptywa istotnie

na fakt uczeszczania dzieci do przedszkoli. Wpltyw taki wprawdzie
zaobserwowano, ale nie jest on na tyle znaczacy, aby uprawnial do
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wyciggania daleko idacych wnioskéw. Okazuje si¢, ze réznica pomigdzy
odsetkiem objetych edukacja przedszkolng dzieci zamieszkujacych
w Lublinie, a tych pochodzacych z miejscowosci do 10 tys. mieszkancow,
wynosi zaledwie 8,5 punktéw procentowych (odpowiednio 72,00%
163,41%). Mozna =zatem powiedzie¢, ze dzieci z mniejszych
miejscowosci niemal w réwnym stopniu korzystaja z wychowania
przedszkolnego, co ich rowiesnicy z wigkszych miast. Istotne rdznice
ujawniajg si¢ natomiast przy analizie rodzaju przedszkola (Wyk. 9).
W matych miasteczkach i wsiach dominujg przedszkola zwykte, do
ktorych uczeszcza 46,00% dzieci, podczas gdy w Lublinie polowa
badanych korzysta z przedszkoli specjalnych.

Wyk. 9. Odsetek dzieci niepetnosprawnych w wieku przedszkolnym
uczeszczajgeych do przedszkoli lub punktow przedszkolnych
wg wielkosci miejsca zamieszkania

80% M pow. 100 tys. m 10 - 100 tys. ®m pon. 10 tys.

60% -

40% -
. =i . )
O% 1 T T T 1

ogoétem zwykte integracyjne specjalne

Jesli uznaé, ze przedszkole zwykle jest najmniej dopasowane do
potrzeb gleboko wielorako niepelnosprawnego dziecka, nastgpne
w kolejnosci jest integracyjne, a najwigkszym dopasowaniem charaktery-
zuje si¢ specjalne, to mozna zauwazy¢ silny zwigzek pomigdzy
wielkosciag miejsca zamieszkania a stopniem adekwatnos$ci oferty
przedszkolnej do potrzeb dziecka. W najkorzystniejszej sytuacji sa
podopieczni z Lublina, w nieco gorszej dzieci z miast powiatowych,
w najgorszej pozostali. Ma to oczywiScie zwigzek z usytuowaniem
przedszkoli specjalnych i integracyjnych w przewazajacej mierze na
terenach wigkszych miast, podczas gdy na wsiach i w matych
miasteczkach ~ dominujg  przedszkola zwykle. Tych  bardziej
specjalistycznych jest tez po prostu mniej, co potwierdzaja powyzej
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przytoczone dane dotyczace ich odleglosci od miejsc zamieszkania dzieci
objetych badaniami.

Nie dos$¢, ze mieszkancy wsi 1 miasteczek korzystaja z najmniej
adekwatnej oferty wychowania przedszkolnego, to jeszcze do miejsc,
w ktorych jest ono realizowane maja najdalej. Srednia liczba kilometrow,
jakie pokonuja wynosi 14,8, podczas gdy rodzice dzieci z miast
powiatowych, aby dostarczy¢ swojg pocieche do przedszkola potrzebuja
pokona¢ dystans 6,25 km (ponad dwukrotnie mniejszy), a mieszkancy
Lublina 5,05 km.

Dzieci zamieszkujace w mniejszych miejscowosciach korzystajg
takze w ograniczonym stopniu z pozostalych analizowanych zajeé
specjalistycznych, cho¢ zalezno$¢ ta ksztaltuje si¢ nieco inaczej
w przypadku kazdej z wyszczegolnionych w tabeli 45 form opieki.

Tab. 45. Odsetek dzieci niepetnosprawnych korzystajgcych z roznych
form specjalistycznej opieki wedtug wielkosci miejsca zamieszkania

Formy opieki lg(c)):;s. 10 - 100 tys. l%og;s.
Zajecia rehabilitacyjno - edukacyjne | 55,1% 52,5% 51,4%
Rehabilitacja fizjoterapeutyczna 44,8% 25,6% 22,7%
Zajecia logopedyczne 44,8% 60,2% 38,6%

Fakt zamieszkiwania w mniejszej miejscowosci najbardziej
ogranicza korzystanie z zaje¢ fizjoterapeutycznych, nieco mniej z logope-
dycznych, nie wptywa natomiast znaczaco na uczestnictwo w zajeciach
rehabilitacyjno-edukacyjnych. Ponadto, korzystanie z zaje¢ logope-
dycznych jest bardziej powszechne w miastach powiatowych niz
w Lublinie. Moze mie¢ to jednak zwigzek z tym, ze zajgcia takie
nierzadko znajduja si¢ programach edukacyjnych przedszkoli
specjalnych, do ktorych uczeszcza potowa dzieci ze stolicy wojewodztwa,
w zwigzku z czym rodzicie nie podali ich ankieterowi jako odrgbne.
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Zrozinicowanie ze wigledu na liczbe dzieci 7 niepelnosprawnosci

Analizy korzystania przez dzieci z zaje¢ specjalistycznych
w zalezno$ci od tego czy majg badz nie majg rodzenstwa sprawnego czy
niepetnosprawnego nie wykazaty zadnych spdjnych zaleznosci.
Zroéznicowanie w przypadku niektorych form opieki wprawdzie istnieje,
nie pozwala ono jednak na spojne oméwienie zagadnienia. Nalezy zatem
stwierdzi¢, ze zmienna ta nie wplywa (badz wptywa losowo) na fakt
uczestniczenia poddanych badaniu dzieci w specjalistycznych formach
opieki.

ZroZnicowanie ze wzgledu na sytuacje osobistq rodzica

W odroznieniu od poprzedniej zmiennej, fakt wychowywania
dziecka samotnie badZz wspdlnie z malzonkiem istotnie i jednoznacznie
wplywa na korzystanie ze specjalistycznej opieki nad dzieckiem (Tab.
46). W przypadku ustug przedszkolnych zwicksza si¢ odsetek
uczeszczajacych, w przypadku pozostalych zaje¢ zmniejsza. Pierwsza
zaleznos¢ zwigzana jest prawdopodobnie z kryteriami przyjecia dziecka
do przedszkoli publicznych, w ktorych zazwyczaj pierwszenstwo maja
dzieci rodzicow samotnych. Przy dostgpie do pozostatych analizowanych
zaje¢ takiej preferencji juz nie ma, a udziat w nich wigze si¢ zaré6wno
z konieczno$cig zaangazowania dodatkowych zasobow finansowych,
czasowych 1 organizacyjnych, ktore w rodzinach niepetnych sa bardziej
ograniczone niz w petnych.

Tab. 46. Odsetek dzieci niepetnosprawnych korzystajgcych z roznych
form specjalistycznej opieki wedtug sytuacji osobistej rodzica

Formy opicki Rodzic samotny Rodzic samotny
yop NIE TAK

Przedszkole 66,20% 83,30%

Zajecia r'ehabllltacyjno - 54.44% 39.29%

edukacyjne

RehabllltaCJa 27.78% 21.43%

fizjoterapeutyczna

Zajecia logopedyczne 50,00% 32,14%

-152 -



1.7. Niespecjalistyczna opieka nad dzieckiem

Na uzytek niniejszych badan za niespecjalistyczng opiek¢ uznano
te sprawowang przez rodzicoOw (opiekunow), krewnych badz inne osoby
nie prowadzace co do zasady zaje¢ rehabilitacyjnych ani edukacyjnych
z dzieckiem. Oczywiscie w praktyce cz¢sto zdarza si¢, ze ktora§ z tych
0sob prowadzi edukacje i1 / lub rehabilitacj¢ dziecka. Odbywa si¢ to
jednak poza systemem o$wiaty i ochrony zdrowia (osoby te nie sa
w odniesieniu do dziecka pracownikami tego systemu). W takim
rozumieniu bedziemy mowic tutaj o opiece niespecjalistycznej, ktérej nie
nalezy utozsamiac z pojeciem opieki niefachowej badz nienalezyte;.

W tej czgsécei analiz skupiono si¢ na tym, kto i w jakim czasie t¢ opieke
sprawuje, a nie na tym, co podczas niej si¢ dzieje.

Wigcej czasu na opieke¢ nad niepelnosprawnymi dzieémi
po$wigcaja matki niz ojcowie. Odpowiednio jest to okoto 7 dni
w tygodniu i ok. 19 godzin na dobe (matki) oraz okoto 6,5 dnia i okoto 14
godzin na dob¢ (ojcowie). Réznica widoczna jest zwlaszcza w zakresie
liczby godzin na dobe, ktéra w przypadku ojcoOw jest o 5 mniejsza (Tab.
47). Ma to zpewnos$cig zwigzek z wigksza aktywnoscia zawodowa
0jcoOw, o czym bedzie mowa w dalszych czeSciach pracy. Ponad 19-
godzinna dobowa opieka nad dzieckiem w przypadku matek sugeruje, ze
w wiekszosci przypadkéw nie znajduja one absolutnie czasu na prace
zawodowa. Dodatkowym potwierdzeniem tej tezy jest fakt, iz 92,00%
respondentek zadeklarowato, iz spedza z dzieckiem 24 godziny na dobg.
Czas poswigcany na opieke nad dzieckiem, zarowno w przypadku ojcow,
jak 1matek, jest ujemnie (cho¢ stabo: -0,19 1 -0,16) skorelowany
z wiekiem dziecka, co oznacza, ze dzieci starsze krocej w ciggu doby
pozostaja pod bezposrednig opieka rodzica. Czas ten w odniesieniu do
dzieci, ktore nie uczeszczaja do przedszkola jest o okoto 2 godziny
dhuzszy niz w odniesieniu do dzieci objetych tym rodzajem edukacji. Tak
niewielka roznica jest nieco zastanawiajagca w kontek$cie wcze$niej
przytoczonej informacji, ze ponad 60,00% dzieci w wieku przedszkolnym
uczeszcza do przedszkola. W kolejnych czgéciach pracy okaze sig
ponadto, ze fakt korzystania dziecka z edukacji przedszkolnej nie podnosi
znaczgco wspodlczynnika aktywnos$ci zawodowej rodzicow. Eksperci
zebrani na spotkaniu poswigconym omowieniu wynikow badan
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sugerowali, iz wyjasnieniem tych danych, moze by¢ zjawisko dos¢
czestego uczestnictwa dziecka w zajeciach przedszkolnych wspolnie
zrodzicem, co jest w niektorych przedszkolach (zwtlaszcza zwyktych)
warunkiem koniecznym przyj¢cia dziecka do grupy. Posytanie dziecka na
zajecia przedszkolne w niepelnym dziennym wymiarze czasu moze by¢
innym wyjasnieniem, niewykluczajacym poprzedniego.

Tab. 47. Czas przebywania rodzicow z dzieckiem niepetnosprawnym

w ciggu doby [w godz.]
Dziecko | Dziecko w wieku Dziecko w
Rodzic/ Ocotem | W wieku 3-7 lat wieku 3-7 lat nie
Opiekun & 0-2,99 uczeszczajace do uczeszczajace
lata przedszkola do przedszkola
Matka 19,2 21,0 18,2 20,6
Ojciec 14,1 15,9 13,1 14,6

Badani proszeni byli takze o wskazanie oséb, ktore opiekuja sig
ich dzieémi w czasie, kiedy oni nie mogg tego robi¢ osobiscie
1 bezposrednio. Niemal potowa respondentow wskazala na swoich
rodzicow badz tesciow. Pozostate osoby wyszczegolnione w tabeli 48
wymieniane byty sporadycznie.

Tab. 48. Liczba (f) i procent (P) dzieci, ktorymi ,, wspomagajgco”
opiekujq si¢ osoby inne niz rodzice

Opieka f P
Babcia lub dziadek 97 | 46,6%
Inny cztonek rodziny 18 | 8,7%
Rodlzer'ls.two dziecka zamieszkujace razem 17| 8.2%
z dzieckiem

Opiekunka (niania) 8 | 3.8%
Znajomi 2 | 1,0%
Pracownik skierowany z pomocy spotecznej 4 1 1,9%
Ojciec nie zamieszkujacy na state z dzieckiem 1| 0,5%
Wolontariusz 1 0,5%
Matka nie zamieszkujaca na state z dzieckiem 0 | 0,0%
Inna osoba 4 1,9%
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W wigkszos$ci przypadkéw dziadkowie opiekuja si¢ swoimi wnukami
incydentalnie, tj. tacznie krocej niz 8 godzin (czyli jeden dzieh pracy)
w tygodniu. Dotyczy to 59 dzieci (60,80% wszystkich, ktorymi opiekuja
si¢ dziadkowie). W przypadku pozostalych opieka ta jest diuzsza.
Szescioro dzieci pozostaje po opieka swoich dziadkéw 35 godzin
w tygodniu lub wiecej. Dziadkowie czas z dzieckiem spedzaja
W przewazajacej mierze w jego domu (tzn. sprawuja opieke w domu
dziecka a nie w swoim).

ZroZinicowanie ze wigledu na wielkosé miejsca zamieszkania

Im wigksza miejscowos$¢, w ktorej zamieszkuja objete badaniem
dzieci tym nieco mniej czasu matki poswigcaja na opieke nad nimi.
Wielko$¢ miejsca zamieszkania nie ma wiasciwie wplywu na czas
przebywania ojca z dzieckiem.

W przypadku opieki sprawowanej przez dziadkdéw jej czas i liczba
dzieci nig objetych sa dodatnio skorelowane z wielkosciag miejsca
zamieszkania dziecka, co oznacza, ze im wigksza miejscowos$¢ tym
wigcej dzieci przebywa pod opieka dziadkéw 1 czas tej opieki jest
dhuzszy. Lublinianie pozostaja pod opieka dziadkéw az 21 godzin w ciggu
tygodnia, czyli o okolo 15 godzin dluzej niz ich réwiesnicy
zamieszkujacy wsie 1 mate miasteczka (Tab. 49).

Tab. 49. Czas przebywania rodzicow i dziadkow z dzieckiem niepetnosprawnym
w ciggu doby [w godz.] wg wielkosci miejsca zamieszkania*

Dziecko Dziecko
samieszkuiace w zamieszkujagce w | Dziecko
Kto .. Jace miejsc. zamieszkujace
miejsc. ponizej 10 tys. 10— 100 tys w Lublinic
mieszk. mieszk ’
Matka 19,5 19,2 18,1
Ojciec 13,9 14,2 13,3
Dziadkowie 5,95 8,76 21,0
% dzieci ktorymi
opiekujg si¢
dziadkowie 37,6 48,7 SL7

* liczby w przypadku rodzicéw odnosza si¢ do doby, a w przypadku dziadkéw do tygodnia
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Zroznicowanie ze wigledu na liczbe dzieci 7 niepelnosprawnosciq

Analizy zr6znicowania ze wzgledu na te zmienng nie wskazuja na
tak jednoznaczne zaleznos$ci jak omodwione w poprzednim akapicie.
Mozna dostrzec stabg tendencje polegajaca na tym, ze im wigkszy
»poziom trudno$ci” w opiece nad dzie¢mi tym wigcej czasu na nig
poswiecajg matki, a tym mniej ojcowie. Dziadkowie najdtuzej opiekuja
si¢ dzieckiem niepetnosprawnym, ktére ma sprawne rodzenstwo, za$ ich
opieka otoczonych jest najwigcej dzieci, ktore nie posiadajg rodzenstwa
(Tab. 50).

Tab. 50. Czas przebywania rodzicow i dziadkow z dzieckiem niepetnosprawnym
w ciggu doby [w godz.] wg liczby dzieci niepetnosprawnych*

. Dziecko Dziecko
Dziecko . .
Kto - nlepeln(?sprawne nlepein?sprawne
bez rodzenstwa z rodzenstwem z rodzenstwem
sprawnym niepelnosprawnym
Matka 18,70 19,40 19,60
Ojciec 14,50 14,00 13,06
Dziadkowie 7,67 11,64 8,41
% dzieci ktorymi
opiekuja si¢ 54,70 36,40 45,90
dziadkowie

* liczby w przypadku rodzicéw odnosza si¢ do doby, a w przypadku dziadkow do tygodnia

Zroznicowanie ze wigledu na sytuacje osobistq rodzica

Rodzice samotnie wychowujacy niepetnosprawne dziecko
w poréwnaniu do rodzicéw czynigcych to wspoOlnie sa w trudniejszej
sytuacji. Zar6wno samotni ojcowie, jak i samotne matki po$wigcaja na
opieke nad dzieckiem wigcej czasu niz malzonkowie, a od swoich
rodzicoOw otrzymuja mniej wsparcia (dziadkowie krocej sprawuja opieke

nad dzieckiem) (Tab. 51).
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Tab. 51. Czas przebywania rodzicow i dziadkow z dzieckiem niepetnosprawnym
w ciggu doby [w godz.] wedtug sytuacji osobistej rodzica*

Dziecko Dziecko
wychowywane przez | wychowywane przez
jednego rodzica oboje rodzicow

Matka 20,20 19,10

Ojciec 16,30 13,90
Dziadkowie 6,08 10,13

% dzieci ktorymi

opiekuja si

driadkowic 50,00 42,80

* liczby w przypadku rodzicéw odnosza si¢ do doby, a w przypadku dziadkow do tygodnia

1.8. Sytuacja zawodowa rodzicow

Odsetek bezrobotnych wsérdd matek dzieci niepetnosprawnych jest
wrecz porazajacy. W urzedzie pracy zarejestrowanych jest ponad potowa
z nich. Je$li dotozymy jeszcze do tej liczby kobiety przebywajace
aktualnie na urlopie macierzynskim, badz wychowawczym oraz
niepracujace rencistki lub emerytki'’, to okaze sie, ze 71,00% objetych
badaniem kobiet nie wykonuje zadnej pracy zawodowej'®, a pracuje
zawodowo poza rolnictwem tylko 19% (Tab. 52). Dysproporcja
wzgledem mezczyzn jest gigantyczna. Ws$rdd  ojcow  odsetek
bezrobotnych wynosi niecate 17% (cho¢ jest 1 tak wyzszy niz stopa
bezrobocia w wojewodztwie), a prace zawodowa poza rolnictwem
wykonuje ponad 65% z nich. Po dodaniu pracujacych we wlasnym
gospodarstwie rolnym odsetek aktywnych zawodowo mezczyzn wynosi
nieco ponad 79%, podczas gdy wsrod kobiet jest to niecate 29%.

"7 Opis sytuacji zawodowej dotyczy tylko matek i ojcow. Babcie bedace prawnymi
opiekunkami zostaty wylaczone z analiz.

1 : ;. . . . . . .
¥ Dalej w tekécie uzywane bedzie zamiennie pojecie ,nicaktywne zawodowo”

obejmujace grupe bezrobotnych, przebywajacych na urlopach macierzynskich badz
wychowawczych oraz niepracujacych emerytéw i rencistow. Okreslenie to nie jest
tozsame z uzywanym w Badaniu Aktywno$ci Ekonomicznej Ludnosci realizowanym
przez GUS. Osoby niezaliczone do tej grupy beda okreslane mianem ,,aktywnych
zawodowo” 1 beda to pracownicy, przedsigbiorcy oraz pracujacy we wiasnych
gospodarstwach rolnych (w skrocie: rolnicy).
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Tab. 52. Liczebnosé (f) i procent (P) dla statusu rodzicow
niepetnosprawnych dzieci na rynku pracy

Status matka | ojciec
f 96 27
bezrobotny(a) P [52,17%]16,98%
. ) f 24 84
pracownik w petnym wymiarze
P |13,04%52,83%
. . . f 10 5
pracownik w niepetnym wymiarze P | 5.43% | 3.14%
: f 0 8
pracownik dorywczo P | 0.00% | 5.03%
przedsigbiorca f ! !
P | 0,54% | 4,40%
. ) d o rol f 19 22
pracujacy we wlasnym gospodarstwie rolnym P [10.33% | 13.84%
przebywajacy na urlopie macierzynskim lub f 31 2
wychowawczym P 116,85% | 1,26%
: f 3 4
rencista lub emeryt P | 1.63% | 2.52%

Zastanawiajac si¢ nad adekwatnym wsparciem, ktére mogloby
pomoce rodzicom, zwlaszcza matkom, w podjeciu aktywnosci zawodowe;
niejako automatycznie przychodzi na mysl przedszkole jako taka forma
opieki nad dzieckiem, ktora sprawia, ze rodzice znajduja czas na prace.
Okazuje si¢ jednak, ze w odniesieniu do oso6b badanych jest to forma
nieskuteczna i/lub niewystarczajagca. Wyniki badan pokazuja, ze fakt
uczgszczania dziecka do przedszkola wcale znaczaco nie poprawia
sytuacji zawodowej rodzicow w pordwnaniu z rodzicami, ktorych dzieci
edukacja przedszkolng objete nie sg. Poza rolnictwem pracuje zawodowo
tyle samo matek dzieci uczeszczajacych 1 nieuczeszczajacych do
przedszkola. Odsetek ojcéw dzieci przedszkolnych 1 wykonujacych prace
zawodowa poza rolnictwem jest tylko o troche ponad 6 punktéw
procentowych wyzszy od tych, ktérych dzieci do przedszkola nie
uczeszczaja (69,16% wobec 62,79%).
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Bardziej szczegotowa analiza dostarcza jednak danych pozwa-
lajacych przypuszczaé, ze nie tyle sam fakt objecia dziecka edukacja
przedszkolng ma wplyw na aktywno§¢ zawodowa rodzicow, co rodzaj
przedszkola, do ktorego dziecko uczgszcza. Wyniki badan pokazuja, iz
znacznie wigcej rodzicow, ktdrzy posytajg swoje dzieci do przedszkoli
integracyjnych lub specjalnych pracuje zawodowo poza rolnictwem niz
tych, ktorzy korzystaja z przedszkoli zwyktych (Tab. 53).

Tab. 53. Odsetek rodzicow wykonujgcych prace zawodowg poza rolnictwem
wedtug rodzaju przedszkola, do ktorego uczeszczajq ich dzieci

Bez Przedszkole Przedszkole Przedszkole
przedszkola zwykte integracyjne specjalne
matka 18,30% 11,40% 25,80% 17,50%
ojciec 62,70% 60,00% 79,30% 68,70%

Na dane te jednak nalezy popatrze¢ przez pryzmat podanej
w podpunkcie 1.6 informacji o tym, iz do przedszkoli zwyktych
uczgszcza zdecydowanie wiecej dzieci ze wsi 1 malych miasteczek, a do
integracyjnych 1 specjalnych z wigkszych miast. Charakter lokalnego
rynku pracy moze by¢ tu zmienng posredniczacg pomigdzy aktywnos$cia
zawodowg rodzicow a rodzajem przedszkola (im wigksze miasto tym
fatwiej znalez¢ pracg¢ — patrz ponizej: zréznicowanie ze wzgledu na
wielko$¢ miejsca zamieszkania). Nie mozna zatem jednoznacznie ustali¢
sity wptywu podejmowania pracy zawodowej przez rodzicOw z rodzajem
przedszkola, do ktorego uczeszczaja ich dzieci, cho¢ zwigzek tych
zmiennych niewatpliwie wystepuje.

Kolejnym, ujawnionym w badaniach czynnikiem, ktory ma wptyw
na aktywnos$¢ zawodowg rodzicow jest pomoc dziadkow w opiece nad
dzieckiem. Okazuje si¢, ze prace poza rolnictwem podejmuje o 11
punktow procentowych wigcej rodzicow, ktorym ich rodzice badz
teSciowie pomagaja w wychowywaniu dziecka, niz tych ktorzy na taka
pomoc liczy¢ nie mogg. Szczegdlnie wplywa to na poprawe sytuacji
ojcow, w przypadku ktérych wspomniana wyzej réznica wynosi az 15
punktow przy zaledwie 3,5 pkt. w odniesieniu do matek (Tab. 54).
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Tab. 54. Odsetek rodzicow wykonujgcych prace zawodowg poza rolnictwem
wedtug tego czy w opiece nad ich dzieckiem pomagajg dziadkowie

opieka dziadkéw | opieka dziadkow
NIE TAK
matka 17,10% 20,70%
ojciec 59,00% 74,00%

Zroinicowanie ze wigledu na wielkos¢ miejsca zamieszkania

Zwiagzek pomigdzy wielko$cia miejscowosci, w ktdrej zamie-
szkuja objeci badaniem rodzice a ich aktywnos$cig zawodowa jest bardzo
wyrazny. Im wigksza miejscowos¢ tym odsetek bezrobotnych mniejszy,
a pracujacych poza rolnictwem wickszy (Tab. 55). Stopa bezrobocia
wsrod respondentdw pochodzacych ze wsi 1 matych miasteczek jest
najwigksza nawet pomimo tego, ze wlasnie na tych terenach najwigce;j
jest osob pracujacych w wilasnych gospodarstwach rolnych, a te dwie
kategorie os6b w badaniach liczone byty roztgcznie. Osob aktywnych
zawodowo (wlacznie z rolnikami) na wsiach 1 w matych miasteczkach
jest potowa, podczas gdy w Lublinie odsetek ten wynosi 70,00%. Rdéznica
w odsetku pracujacych poza rolnictwem jest jeszcze wieksza 1 wynosi az
50 punktéw procentowych.

Tab. 55. Odsetek bezrobotnych i pracujgcych zawodowo rodzicow
dzieci niepetnosprawnych wedtug wielkosci miejsca zamieszkania

pow. 100 | 10-100 | pon. 10

tys. tys. tys.
bezrobotni 25,00 33,30 40,50
pracujacy poza 70.80 | 4330 | 30.20
rolnictwem

-160 -



Zroznicowanie ze wigledu na liczbe dzieci 7 niepelnosprawnosciq

Wydaje si¢, ze liczba dzieci, w tym niepetnosprawnych, nie ma
zwiagzku z aktywnos$cig zawodowa rodzicow. Wprawdzie w przypadku
rodzin z wigcej niz jednym niepelnosprawnym dzieckiem odnotowano
nizszy odsetek pracujgcych poza rolnictwem niz wsrdd pozostatych, to
jednak w grupie tej stwierdzono réwniez znacznie wyzszy udziat
pracujacych we wilasnych gospodarstwach rolnych. Wspotczynnik
aktywno$ci zawodowej jest wiec w kazdej wyrdznionej z wzgledu na
bedaca przedmiotem analizy zmienng grupie podobny. Kilkupunktowe
réznice procentowe nie pozwalaja na wycigganie uprawnionych
wnioskow.

Zroinicowanie ze wigledu na sytuacje osobistq rodzica

Istotny wplyw na aktywno$¢ zawodowa ma natomiast fakt
wychowywania dziecka samotnie lub wspdlnie z matzonkiem. Bycie
samotnym rodzicem znacznie ogranicza mozliwo$¢ podjecia pracy
1 zwicksza w badanej grupie odsetek bezrobotnych. Ma to zapewne
zwigzek z przytoczong w punkcie 1.7 informacja, 1z samotni rodzice
spedzaja z dzieckiem wigcej czasu, a ich rodzice poswiecaja swoim
wnuczkom go mniej niz w przypadku dzieci wychowywanych przez
oboje rodzicow (Tab. 56).

Tab. 56. Odsetek bezrobotnych i pracujgcych zawodowo rodzicow
dzieci niepetnosprawnych wedtug ich sytuacji osobistej

rodzic samotny | rodzic samotny
NIE TAK
bezrobotni 34,07% 57,69%
pracujacy poza rolnictwem 42.27% 19,23%
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1.9. Specyfika sytuacji rodzicéw bezrobotnych

Znacznie trudniejsza sytuacja matek niz ojcoOw na rynku pracy
widoczna jest takze w analizach osob bezrobotnych. Okazuje sig¢, ze
37,00% kobiet nigdy nie pracowata zawodowo, podczas gdy odsetek ten
w przypadku mezczyzn wynosi niespelna 8,00%. Ponadto 45,50% pan
wczesniej pracujgcych zadeklarowato, ze konieczno$¢ sprawowania
opieki nad dzieckiem byta powodem ich rezygnacji z pracy. Sytuacja taka
dotkneta tylko 25,00% obecnie bezrobotnych, a wczesniej pracujacych
mezczyzn.

Opisujac zjawisko bezrobocia w badanej grupie de facto odnosimy
si¢ do bezrobocia dlugotrwatego. 77,00% bezrobotnych respondentow
przez ostatnie 24 miesigce ciggle pozostawata bez pracy, a 90,00% w tym
okresie bez pracy byta 12 miesieccy lub dhuzej. Sredni czas stalego
pozostawania bez pracy w badanej grupie wynidst prawie 52 miesiace.
Niemal wszyscy badani nie maja prawa do otrzymywania zasitku dla
bezrobotnych.

Wsérdéd powoddéw swojego bezrobocia, ktore podawali badani,
pomiedzy kobietami a mezczyznami ujawnity si¢ diametralne roznice.
Ojcowie w przewazajacej mierze twierdzili, ze szukaja, ale nie moga
znalez¢ pracy, za$ kobiety, ze konieczno$¢ opieki nad dzieckiem
niepetnosprawnym uniemozliwia im poszukiwanie zatrudnienia (Tab.
57).

Tab. 57. Powody pozostawania bez pracy rodzicow
niepetnosprawnych dzieci w podziale na ptec¢

Powody bezrobocia matka | ojciec

. ., f 4 16
Szukam, ale nie mogg znalez¢ pracy

P | 421% | 61,54%

Nie odpowiadajg mi warunki oferowane przez f 0 2
pracodawcow P | 0,00% | 7,69%
Nie moge podjac pracy ze wzgledu na koniecznos¢ f 83 5
opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym P |87,37% | 19,23%
Niedawno zostatem/am zwolniony/a f 0 1
lub sam/a odszedtem/odesztam z pracy P | 0,00% | 3,85%
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Powody bezrobocia matka | ojciec

f 3 0
Nie optaca mi si¢ pracowaé
P | 3,16% | 0,00%
. . f 5 4
Zadne z powyzszych
P | 526% | 1538%

W konteks$cie powyzszych danych, juz tylko jako uzupeinienie
poda¢ nalezy, ze niemalze 90,00% bezrobotnych matek aktualnie nie
poszukuje zatrudnienia. Aktywne poszukiwanie pracy deklaruje natomiast
72,00% ojcow.

W poprzednim podpunkcie wskazano na zlozong i1 niejedno-
znaczng rol¢ uczeszczania dziecka do przedszkola w ulatwianiu
aktywno$ci zawodowej rodzicow. WyraziliSmy przypuszczenie, iz rodzaj
przedszkola ma zwigzek z podejmowaniem zatrudnienia. Wydaje si¢
jednak, ze w przypadku oséb bezrobotnych hipoteza ta nie znajduje
potwierdzenia. Dane paradoksalnie wskazuja, iz pracy poszukuje wigkszy
odsetek rodzicéw posylajacych dzieci do przedszkoli zwyktych anizeli do
specjalnych 1 integracyjnych (Tab. 53). Fakt ucz¢szczania dziecka do
przedszkola w ogole nie wptywa na deklarowane powody pozostawania
bez pracy. Zardwno odsetki deklarujacych niemozno$¢ znalezienia pracy
pomimo poszukiwan, jak i z powodu konieczno$ci opieki nad dzieckiem
w obu grupach (posytajacych 1 nieposytajacych dziecko do przedszkola)
sg do siebie bardzo zblizone (Tab. 58).

Tab. 58. Liczebnosé (f) i procent (P) dla wybranych powodow pozostawania bez
pracy rodzicow niepetnosprawnych dzieci w zaleznosci
od rodzaju przedszkola, do ktorego uczeszcza dziecko

przedszkole | przedszkole | przedszkole
zwykle specjalne | integracyjne

Szukam, ale nie moge znalez¢ | f 7 3 2
pracy P 26,92 9,68 11,11
Nie moge podjac pracy ze £ 18 23 15
wzgledu na koniecznos¢
opieki nad dzieckiem P 69.23 74.19 8333
niepetnosprawnym ’ ’ ’
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Obraz ogromnie trudnej sytuacji, w jakiej znajduja si¢ badani
bezrobotni dopeinia informacja o tym, ze ponad 90,00% matek i 80,00%
0jcOw w ciagu ostatnich 12 miesigcy poprzedzajacych moment badania
nie brata udzialu w zadnej formie aktywizacji zawodowej organizowane;j
przez urzad pracy, badz inng instytucje. Wsrod powodow tego faktu
83,00% kobiet podalo koniecznos$¢ opieki nad dzieckiem. Dwodch na
trzech ojcéw twierdzitlo jednak, ze dla nich nie jest to przeszkoda
w korzystaniu z tych form. Pytaniem bez odpowiedzi pozostaje, dlaczego
w nich nie uczestnicza. Pewne S$wiatlo na to pytanie moze rzucié
pochodzaca z innych badan (Konefat, 2010) informacja, ze tym, co
najbardziej zniecheca bezrobotnych do udziatu w organizowanych przez
urzad pracy roznorodnych formach aktywizacji zawodowej jest brak
pewnosci znalezienia pracy po ich ukonczeniu.

Wyglada na to, ze jedynym pozytywnym aspektem w naszkico-
wanym obrazie bezrobocia wsrodd rodzicéw z niepetnosprawnymi dzie¢mi
jest fakt, iz 60,00% ojcow w ciagu ostatnich 12 miesigcy pozostawania
bez pracy podejmowalo prace zarobkowa ,,na czarno”, gldéwnie sezonowa
lub dorywcza. Niestety byto to udzialem sporadycznej liczby matek.

1.10. Specyfika sytuacji rodzicoéw pracujgcych

Zdecydowana wigkszo$¢ pracujacych poza rolnictwem wykonuje
swoja prace w pelnym wymiarze czasu. Tych, ktorzy pracuja na czgsé
etatu jest pigtnascioro wsréd 131 pracownikéw (11,45%). Nalezy przy
tym pamigtaé, ze praca w niepelnym wymiarze w ogole jest w Polsce
niepopularna 1 podobnie jest w badanej grupie. Istotnych rdznic
w zakresie ptci w tym aspekcie nie odnotowano.

Pracujacy rodzice w zaktadzie pracy zazwyczaj przebywaja 5 dni
w tygodniu, cho¢ jest spora grupa ojcéw (niemal 1/3), ktérzy pracuja
przez 6 dni. Takze $rednia tygodniowa liczba godzin pracy wigksza jest
w przypadku mezczyzn niz kobiet (Tab. 59).
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Tab. 59. Odsetek pracujgcych poza rolnictwem rodzicow dzieci
niepetnosprawnych wedtug pici oraz liczby dni i godzin
spedzanych w pracy w przeciggu tygodnia

Czas przebywania w matka s
pracy
Trzy dni f 4 3
P 11,43 2,88
Cztery dni f 3 4
P 8,57 3,85
Pig¢ dni f 24 57
P 68,57 54,81
Szes¢ dni f 1 31
P 2,86 29,81
Siedem dni f 3 9
P 8,57 8,65
Srednia liczba godzin | --- 37,5 41,6

Réznica w zakresie ptci dotyczy rowniez zgodno$ci wykonywane;j
pracy z wyuczonym zawodem, badZ umiejetnosciami zawodowymi. Za
zgodne z charakterem pracy uznalo je 91,50% matek 1 68,00% ojcow.
Megzczyzni sa bardziej sktonni do podejmowania pracy ponizej swoich
kwalifikacji (23,50%), co zapewne zwiazane jest z presja kulturowa
polegajaca na oczekiwaniu od meza, ze utrzyma rodzing. W tym celu
ojcowie, nie mogac znalez¢ odpowiedniej pracy, podejmuja si¢ zadan
mniej wymagajacych.

Czes¢ pracodawcow pomaga respondentom w wykonywaniu
swoich zadan zawodowych poprzez stworzenie im mozliwosci
elastycznego traktowania swoich godzin pracy. Z mozliwo$ci takiej
korzysta 58,00% pracujacych kobiet i 37,00% mezczyzn.

Wydaje si¢, ze wysoko$¢ zarobkow o0sdb objetych badaniem jest
nieco nizsza niz przecigtna wartos¢ w wojewodztwie, a réznice pomiedzy
kobietami a mezczyznami w tym zakresie nie sg istotne. Kobiety $rednio
zarabiajg 1632,27 zt a mezczyzni 1660,13 z1.
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2. Psychospoleczne potrzeby rodzin z dzieckiem gl¢boko
wielorako niepelnosprawnym w opinii rodzicow

Powyzej przedstawiliSmy szereg informacji opisujacych bardzo
szczegdlowo sytuacje socjoekonomiczng 1 demograficzng badanych
rodzin. Teraz zaprezentowane beda wyniki ukazujgce psychospoteczne
potrzeby tych rodzin oraz stan zadowolenia z ich zaspokojenia.
Uzyskanie opisu swoich potrzeb przez rodziny pozwolitlo nam nast¢pnie
na skonfrontowanie ich subiektywnego obrazu z opisem uzyskanym od
pracownikow instytucji pomocy spotecznej wspierajacych te rodziny.

2.1. Potrzeby bytowe badanych rodzin

Oceng¢ warunkow bytowych rozpoczeliSmy od analizy zaspokojenia
potrzeb mieszkaniowych badanych rodzin. Wykazata ona, ze az 70, 13%
z nich ocenia swoje obecne mieszkanie jako niewystarczajace dla rodziny
oraz dziecka z niepetnosprawnoscig. Badani najczesciej postulowali, ze
w celu poprawienia warunkéw mieszkaniowych rodziny nalezatoby:
doposazy¢ pokdj dziecka (48,06%), zwigkszy¢ powierzchni¢ mieszkania
(42,75%) lub zaadaptowac tazienk¢ do potrzeb dziecka (33,77%).
Pojawily si¢ tez propozycje (16,89 %) zmian architektonicznych (np.
montaz windy/podjazdu), ktore utatwia poruszanie si¢ dziecku z niepetno-
sprawnoscig (Tab. 60).
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Tab. 60. Warunki mieszkaniowe rodziny z dzieckiem z gwn

Stopien zaspokojenia Dpokreélen} .
Potrzeba f P niezaspokojenia f P
potrzeby —
Mieszkanie jest
wystarczajace dla 23 2987
rodziny i dziecka z ’
niepelnosprawnoscia
> Mieszkani_e nie jest Zwickszenie
§ | Wystarczajace dla powierzchni 36 | 46,75
3 rodziny i dziecka z . . ’
o niepetnosprawnoscia mieszkania
_5 Doposazenie/
= adaptacja pokoju 37 | 48,06
'é dziecka
2 Doposazenie/
é 34 | 70,131 daptacja tazienkido | 26 | 33,77
= potrzeb dziecka
g Montaz windy 6 | 7.80
= Montaz pojazdu 7 9,09
Remont 1 1,29
Odgrzybienie 1 1,29
Ocieplenie 2 2,58
Inne 5 6,45

Kolejnym z analizowanych obszarow, w ramach warunkow
bytowych byta ocena wlasnej sytuacji materialnej, w kontekscie zabezpie-
czenia zwigkszonych, ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ dziecka potrzeb
finansowych. Tylko niewiele powyzej 10% rodzin deklaruje, Ze ich
sytuacja finansowa jest wystarczajagca na  pokrycie  kosztow
zabezpieczenia zaroOwno potrzeb zyciowych rodziny, jak 1 rehabilita-
cyjnych dziecka z niepelnosprawnos$cig. Pozostale rodziny jezeli maja
zabezpieczone potrzeby zyciowe to nie starcza im na rehabilitacje
(40,30%), lub nie starcza im ani na zycie, ani na rehabilitacje (40,30%).
Sa wsérod badanych takze rodziny nieposiadajace statych dochoddéw,
ktérym brakuje na wszystko (6,45%) (Tab. 61).
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Tab. 61. Stan zabezpieczenia materialnego rodziny z dzieckiem z gwn

Dochody rodziny: f P

Wystarczaja na pokrycie wszystkich potrzeb zyciowych 9 | 11.69
i rehabilitacyjnych ’
Wystarczajg na pokrycie potrzeb zyciowych ale brakuje 31 | 403
na rehabilitacje ’

Nie wystarczajg nawet na pokrycie wszystkich potrzeb 31 | 403
zyciowych ’
Brakuje na wszystko (brak statych dochodéw poza 5 6.45
zasitkami) ’
Braki 1 1,29

2.2. Potrzeby w zakresie rehabilitacji dziecka i terapii rodziny

Ogromng troska kazdego rodzica dziecka niepetlnosprawnego jest
mozliwo$¢ zaspokojenia jego potrzeb rehabilitacyjnych. Badani rodzice
w 41,6% oceniaja, ze dziecko uczestniczy we wszystkich aktualnie
potrzebnych mu zajeciach rehabilitacyjnych. Pozostali nie sa do konca
zadowolenie z zabezpieczenia potrzeb rehabilitacyjnych swojego dziecka
(45,50%) lub stwierdzaja brak jakichkolwiek oddziatywan rehabilita-
cyjnych mimo wystgpowania takich potrzeb (10,40%) (Tab. 62).

Tab. 62. Zaspokojenie potrzeb rehabilitacyjnych dziecka z gwn

Rehabilitacja dziecka — stan aktualny f P

Zabezpieczone sg wszystkie aktualne potrzeby rehabilitacyjne 32

, 41,6
dziecka

Zabezpieczone sa niektore potrzeby rehabilitacyjne dziecka 35| 45,5

Dziecko pomimo potrzeby nie jest objete zadnym z g 10.4
oddziatywan rehabilitacyjnych ’
Braki 2 2,58

Ponad potowa badanych rodzin (57,14 %) uwaza, ze ich dziecko
powinno by¢ objete dodatkowymi oddziatywaniami rehabilitacyjnymi.
Natomiast 42,86% badanych rodzicow ma odmienne zdanie (Tab. 63).
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Tab. 63. Potrzeba objecia dziecka z gwn dodatkowymi
dzialaniami rehabilitacyjnymi

Potrzeba TAK NIE

dodatkowej f P f P
habilitacji

R 44 57,14 33 42,86

dziecka

Dookreslajac  bardziej szczegdlowo zakres niezaspokojonych
aktualnie potrzeb rehabilitacyjnych badani rodzice szczegodlnie
wskazywali: potrzebe dodatkowych zaje¢ z logopeda (25,8%);
rehabilitantem (25,58%); psychologiem (12,9%). Wymieniane byly takze
specyficzne, dostosowane do potrzeb dziecka zajecia rehabilitacyjne, np.
komunikacja alternatywna czy hipoterapia (Tab. 64).

Tab. 64. Proponowane zmiany w zakresie rehabilitacji dziecka z gwn

Postulowane zmiany w zakresie rehabilitacji dziecka | f P
Logopeda 16 | 25,80
Wigcej zajec¢ rehabilitacyjnych 14 | 25,58
Psycholog 8 | 12,90
Masaz 3 | 484
Integracja sensoryczna 31 484
Turnusy rehabilitacyjne/sanatoria 2 | 3,23
Komunikacja alternatywna 2 | 3,23
Basen 2 | 3,23
Ortopeda 1| 1,62
Neurolog 1| 1,62
Zajecia rehabilitacyjne bezptatne 1| 1,62
Hipoterapia 1| 1,62
Inne 9 | 14,52

Bardzo niepokojace sa dane moéwiace o tym, ze az 96,10% rodzin
nie jest objetych Zzadng pomocag terapeutyczng. Natomiast pozostate
rodziny korzystaja z cze¢sciowej lub kompleksowej pomocy terapeu-
tycznej (Tab. 65).
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Tab. 65. Korzystanie z pomocy terapeutycznej przez rodziny z dzieckiem z gwn

Zakres pomocy terapeutycznej f P

Rodzina jest objeta kompleksowg pomoca terapeutycznag 2 | 2,58
Rodzina jest objeta tylko czeSciowa pomocg terapeutyczng | 1 | 1,29
Rodzina nie jest objeta zadna pomoca terapeutyczng 74 | 96,10

Dopytujac badane rodziny o ewentualny zakres pomocy
terapeutycznej z jakiej chcieliby korzysta¢ uzyskano informacje, ze blisko
34% z nich nie oczekuje, zadnej pomocy o tym charakterze. Wsrdd tych
ktorzy jednak oczekuja wsparcia terapeutycznego najwigcej o0sOb
wspominato o kontakcie z psychologiem (15,38%), potrzebie rozmowy,
niekoniecznie z specjalista (9,23%), poradzie pedagoga specjalnego
(7,69%). Pojawiaty si¢ tez glosy, ze rodzicom terapia najbardziej
potrzebna byto w chwili przyj$cia na $wiat dziecka z gwn a nie teraz

(6,15%) oraz, ze potrzebowaloby by jej teraz rodzenstwo sprawne
(6,15%) (Tab. 66).

Tab. 66. Pomoc terapeutyczna dla rodziny dziecka z gwn - propozycje zmian

Pomoc terapeutyczna — postulowane zmiany f P
Nie jest potrzebna 22 | 33,85
Psycholog 10 | 15,38
Rozmowa, niekoniecznie ze specjalista 6 | 9,23
Pedagog specjalny 51 7,69
Terapiq byig potrzebna w chwili urodzenia dziecka, 41 615
a teraz juz nie ’
Psycholog dla rodzenstwa dziecka z gwn 4 | 6,15
Grupa wsparcia w ktorej beda uczestniczy¢ inni 3| 462
rodzice dzieci z niepelnosprawno$cia ’
Psycholog dla dziecka z gwn 2 | 3,08
Terapia matzenska 2 | 3,08
Terapia grupowa 2 | 3,08
Dietetyk 1| 1,54
Psychiatra 1| 1,54
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2.3. Potrzeby w zakresie opieki na dzieckiem z gwn

Uzyskane wyniki pozwalajg stwierdzi¢, ze badane rodziny
w rézny sposob organizuja opiek¢ nad swoim dzieckiem niepetno-
sprawnym. Ponad 75% z nich korzysta z pomocy instytucji, dziadkéw
i krewnych. W réznych kombinacjach ta pomoc jest tagczona. Nieliczni
positkuja si¢ pomoca wynajetej opiekunki (3,89%). Natomiast trochg
ponad jedna pigta badanych rodzicéw nie korzysta z zadnego wsparcia

w opiece nad dzieckiem niepetnosprawnym (Tab. 67).

Tab. 67. Stan opieki nad dzieckiem z gwn w ciggu dnia

w ciagu dnia z dzieckiem

Opieka nad dzieckiem w ciggu dnia — stan aktualny f P
Rodzice korzystaja w ciggu dnia ze wsparcia instytucji

(dzienne centrum pobytu, przedszkole, osrodek wczesnej 27 | 35,06
interwencji itp.)

Rodzice korzystaja w ciggu dnia z pomocy dziadkoéw

. 2, . 19 | 24,66
1 krewnych oraz wsparcia instytucji

Rodzice korzystaja w ciggu dnia z pomocy dziadkow

. ) . 11 | 14,29
1 krewnych, bez wsparcia instytucji

Rodzice korzystaja z pomocy wynajetej opiekunki 3 3,89
Rodzice nie korzystajg z zadnego wsparcia w opiece nad

dzieckiem — matka/ojciec/opiekunowie zostaja 17 | 22,08

Blisko polowa badanych rodzin zglasza potrzebe dodatkowe;j

pomocy w opiece nad dzieckiem w ciggu dnia (49,35%) (Tab. 68).

Tab. 68. Potrzeba dodatkowej pomocy w opiece nad dzieckiem

w ciqgu dnia

f P
Tak 38 | 49,35
Nie 36 | 46,75
Nie wiem 3 3,89
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Jezeli juz badane rodziny widza potrzebe dodatkowej pomocy
w opiece nad dzieckiem z gwn to najczgsciej wykazujg chec skorzystania
z pomocy opiekunki (84,21%): codziennie potrzebuje 5 rodzin (13,16%),
od czasu do czasu 3 (7,9%), a na czas ferii lub wakacji (5,26%) (Tab. 69).

Tab. 69. Pomoc rodzinie w opiece nad dzieckiem — postulowane zmiany

Postulowane zmiany f P

Opiekunka 22| 57,9
Opiekunka codziennie 51 13,6
Opiekunka od czasu do czasu 31 7,90
Opiekunka na czas ferii/wakacji 2 | 5,26
Specjalistyczne ustugi opiekuncze | 2 | 5,26
Przedszkole 2 | 526
Wolontariusz 2 | 526

Uzasadniajac potrzebe wsparcia w zakresie opieki nad dzieckiem
z gwn badane rodziny wymieniaty przede wszystkim: brak czasu u matki
dla siebie (46,15%); trudnosci w dowozie dziecka na rehabilitacje
(38,46%) (Tab.70).

Tab. 70. Cel rozszerzenia pomocy w opiece nad dzieckiem z gwn

Uzasadnienie potrzeby pomocy f P
Zeby matka miata czas na inne 2| 1538
obowigzki

Zeby matka miata czas dla siebie 6 | 46,15
Pomoc w dowozie na rehabilitacj¢/do 5| 38.46
szkoly

Zeby matka mogla pracowaé 2| 15,38

2.4. Potrzeby w zakresie wiedzy na temat niepelnosprawnos$ci dziecka

Wigkszos¢ badanych deklaruje, ze posiada wiedz¢ na temat
niepetnosprawnosci swojego dziecka, niektdérzy z nich sugeruja, ze
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posiadaja pewne braki w tym zakresie. Tylko niecale 10% badanych

deklaruje duze braki w tej wiedzy (Tab. 71).

Tab. 71. Wiedza rodzicow/opiekunow na temat niepetnosprawnosci

Stan wiedzy rodzicow/opiekunow dziecka f P

Posiadam aktualng i wystarczajaca wiedze¢ na ten temat | 33 | 42,86
Posiadam pewne braki w swojej wiedzy na ten temat 37 | 48,05
Odczuwam duze braki w swojej wiedzy na ten temat 7 1 9,09

Zdecydowana wigkszos¢ badanych rodzicéw (ponad 80%) radzi
sobie w zdobywaniu wiedzy o niepelnosprawnosci swojego dziecka,
chociaz niektorzy z nich doswiadczaja pewnych trudnos$ci. Kilkanascie
procent rodzicow deklaruje duze trudnosci w docieraniu do wiedzy im

potrzebnej (Tab. 72).

Tab. 72. Zdobywanie wiedzy na temat niepetnosprawnosci dziecka

Zakres trudnosci f P

Nie mam zadnych trudnosci w zdobywaniu wiedzy na ten temat 39 | 50,65
Mam pewne trudno$ci w zdobywaniu wiedzy na ten temat 25 | 32,47
Mam duze trudnosci w zdobywaniu wiedzy na ten temat 10 | 12,99
Nie zdobywam wiedzy na ten temat 1 1,29
Trudno powiedzieé¢ 2 2,58

Badani rodzice korzystaja z roznorodnych, najczesciej kilku,

zrddet wiedzy, na temat niepelnosprawnos$ci dziecka. Dla zdecydowane;j
wiekszosci z nich gldownym zrodiem sag lekarze i specjalisci (80,52%).
Wielu z rodzicéw jako wazne zrodto wymienia takze Internet (68,83%);

literature (46,70%) znajomych (42,86%) (Tab. 73).
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Tab. 73. Zrédla wiedzy na temat niepetnosprawnosci

Wiedza od: f P

Specjalisci, lekarze 62 80,52
Internet 53 68,83
Ksigzki 36 46,76
Znajomi 33 42,86
Prasa (pisma, czasopisma) 22 28,57
Inni rodzice/rodziny dzieci z niepelospr. 8 10,32
Organizacje pozarzadowe 2 2,58
Telewizja 1 1,29

2.5. Potrzeby wynikajace z faktu wychowywania dziecka z gwn

Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym dosy¢ czegsto w rdéznych
sytuacjach spotecznych doswiadcza ustosunkowania si¢ do niej innych
osOb. Deklaratywne postawy wobec niepetnosprawnosci, analizowane
ogoOlnie w Polsce sa coraz bardziej pozytywne i akceptujace. Niestety
w indywidualnym kontakcie kazda z rodzin spotyka si¢ z bardziej
zroznicowanym spektrum postaw od skrajnie negatywnych do super
pozytywnych. ZapytaliSmy badane rodziny jak one spostrzegaja
ustosunkowanie najblizszego otoczenia spotecznego do siebie.

Analiza stosunku poszczegdlnych grup oséb do rodziny dziecka
z gwn pozwala stwierdzi¢, ze nieprzyjazne czy wrogie zachowania
pojawiaja si¢ bardzo sporadycznie i tylko z strony sasiadow (3,90%).
Zdecydowanie dominuje stosunek pozytywny, zaréwno bierny, jak
1 aktywny. Niepokojace natomiast w ocenach badanych rodzicow jest to,
ze duzy odsetek ocen méwi o stosunku obojetnym, szczegdlnie wsrod:
osOb aktywnie dzialajacych w parafii (58,44%); sasiadow (44,16%);
pracoda-wcow (27,27%); znajomych (24,68%) (Tab. 74).
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Tab. 74. Stosunek poszczegolnych grup osob do rodziny dziecka z gwn

Nieprzyja- . . . Przyjazny
IN . P .
Stosunek  |zny aktywnie 1egirezzrjlazny Obojetny rbZiyeJ;ZIly aktywnie
kogo? szkodzacy . . pomagajacy
f P f P f P f P f P
Rodzina 0 0 0 0 7 9,93 | 26 | 34,66 40 53,33
Sasiedzi 3 390 | 1 1,30 34 44,16 | 31 | 40,30 8 10,39
Znajomi 0 0 1 1,30 19 24,68 | 38 | 49,35 19 24,68
IPracodawcy
rodzicow/ 0 o | 1] 130 | 21 | 2727 | 14| 1818 | 10 | 12,90
opiekunow
dziecka
Osoby
aktywnie
dzatajace | g 1o | o | 45 | 5844 | 17 | 2208 | 7 | 9.09
w parafii, w
tym ksigdz/
ksi¢za

Potrzeby badanych rodzin wnikajace z faktu wychowywania
dziecka z gwn zwigzane s3 tez z jego wpltywem na rozne aktywnosci
rodzicow. Analiza wplywu wychowywania dziecka z niepelnospra-
wnoscig na rozne obszary aktywnosci jego rodzicow i kontakty spoleczne
daje niejednoznaczne wnioski. Zdecydowanie pozytywny i1 pozytywny
wpltyw badane rodziny zauwazajg w takich obszarach zycia rodzinnego
jak: blisko$¢ wiezi rodzinnych; poczucie, ze kazdy w rodzinie jest
potrzebny; ilo$¢ czasu spedzanego razem; relacje w rodzinie (migdzy
rodzenstwem 1 mi¢dzy rodzicami). Natomiast zdecydowanie negatywny
1 negatywny wpltyw wychowywania dziecka niepetnosprawnego badane
rodziny zauwazaja w obszarach takich jak: aktywno$¢ zawodowa;
kontakty towarzyskie; sposob spedzania czasu wolnego; organizacj¢ dnia
w domu; kontakty ze znajomymi 1 przyjaciotmi (Tab. 75).

Kolejng okolicznoscia, ktora sygnalizuje nam potrzeby rodziny
zwigzane z wychowywaniem niepetnosprawnego dziecka, jest radzenie
sobie z tg sytuacja przez rodzing. Najczgsciej opisywane ono jest przez
analize strategii radzenia sobie. W oparciu o uzyskane przez badanych
rodzicow wyniki w skali funkcjonalnego radzenia sobie mozna
powiedzie¢, ze jest ono przecigtne. Nieznacznie mocniej uwidacznia si¢
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dysfunkcjonalne (nieprawidlowe) radzenie sobie (M=3,15) niz funkcjo-
nalne (M=2,04), a wérdd skal szczegdtowych najwyzsza srednig uzyskano
dla radzenia sobie przez odrzucenie dziecka (M=3,97), a najnizsza dla
akceptacji i pozytywnego stosunku do dziecka (M=1,72) (Tab. 76)

Tab. 75. Wphyw wychowywania dziecka z gwn na roznorodne aktywnosci
rodzicow/opiekunow i ich kontakty spoteczne

Zdecydowa-

. Raczej . Raczej Zdecydowa-

AktywnoSci e pozytywny Bez zmian negatywny nie negatywny

pozytywny

f P f P f P f P f P
Aktywnosé || 5 2 2,60 | 18 | 2338 | 21 | 2727 | 33 | 42,86
zawodowa
Podziat
obowig- 30 390 | 11 | 1429 |38 4935| 19 | 2470 | 5 | 6,50
zkow
domowych
Organizacj¢
dnia w 2 2,60 14 18,18 | 36 | 46,75 | 22 | 28,57 1 1,30
domu

[lo$¢ czasu
spedzanego | 10 | 12,90 34 44,16 | 20 | 2597 | 9 11,69 3 3,90
cala rodzina

Sposob
spedzania
czasu
wolnego

3 3,90 16 20,78 | 20 | 2597 | 25 32,47 11 14,29

Relacje ze
wspotmatzo
nkiem/
partnerem

11 | 14,29 21 27,27 | 27 | 3506 | 6 7,79 10 12,99

Relacje z
pozostatymi | 11 | 14,29 22 28,57 | 19 | 24,68 8 10,39 2 2,60
dzie¢mi

Relacje
pomiedzy 11| 1429 | 25 | 3247 | 17 | 22,08 | 6 7,79 2 2,60

rodzenstwem

Poczucie, ze
kazdy w
rodzinie jest
potrzebny

23 | 29,87 | 31 | 4026 | 20 | 2597 | 1 1,30 0 0

Blisko$¢
wiezi 25 | 3247 31 40,26 | 16 | 20,78 | 3 3,90 1 1,30
rodzinnych
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Zdecydowa

. Raczej . Raczej Zdecydowanie

nie Bez zmian
Aktywnosé pozytywny pozytywny negatywny negatywny

f P f P f P f P f P
Kontakty
z dalsza 6 7,79 18 2338 | 34 | 44,16 | 16 | 20,78 2 2,60
rodzing
Kontakty
Z przyjaciot 1 1,30 20 2597 | 33 | 42,86 | 20 | 2597 2 2,60
mi
Kontaktyze | | 17 | 22,08 |36 | 4675 | 20 | 2597 | 3 | 3.0
znajomymi
Kontakty 0 7 | 9,09 |28 3636 35 | 4545 | 6 | 7.79
towarzyskie
Kontakty

1 1,30 14 18,18 | 52 | 67,53 7 9,09 2 2,60

z sgsiadami

Tab. 76. Strategie radzenia sobie badanych rodzin z dzieckiem z gwn

Strategia radzenia sobie M | SD
Poszukiwanie informacji i wsparcia 2,36 1 0,70
Akceptacja dziecka i pozytywny stosunek | 1,72 | 0,35
Radzenie sobie z wlasnymi emocjami 2,33 1 0,65
Odrzucenie dziecka 3,97 | 0,77
Funkcjonalne (prawidtowe) 2,04 | 0,45
Dysfunkcjonalne (nieprawidtowe) 3,151 0,52

Analiza rozktadu empirycznego uzyskanych przez badane rodziny
wynikow w skali SSRSR potwierdza opisane wyzej wyniki. Jedynie
migdzy 10 a 20% z nich uzyskiwato wyniki niskie $wiadczace o niewta-
sciwym radzeniu sobie z sytuacja w jakiej si¢ znalezli, to znaczy
w matym zakresie stosujac strategie pozytywne (poszukiwanie informacji
1 wsparcia, akceptacja dziecka i pozytywny stosunek do niego, radzenie
sobie z emocjami) 1 w duzym strategie negatywne (odrzucenie dziecka)
(Tab. 77).
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Tab. 77. Rozktad wynikow dla strategii radzenia sobie

rodzicow dzieci z gwn

Strategia Wyniki niskie Wyniki §rednie | Wyniki wysokie
radzenia sobie f P f P f P

Poszukiwanie
informaci 14 18,18 52 67,53 11 14,29
1 wsparcia
Akceptacja
dziecka i pozyty- 12 15,58 56 72,73 8 10,39
wny stosunek
Radzenie sobie
2 whasnymi 12 15,58 49 63,64 15 19,48
emocjami
Odrzucenie 11 14,29 52 67,53 13 16,88
dziecka
Funkcjonalne 10 12,99 58 75,32 8 10,39
(prawidlowe)
Dysfunkcjonalne 11 14,29 53 68,83 12 15,58
(nieprawidtowe)

2.6. Zaspokojenie potrzeby wsparcia, ocena stopnia zadowolenia z niego

1 satysfakcja z zycia

Stan potrzeb jakie posiadajg rodziny z niepelnosprawnymi dzie¢mi
mozemy analizowaé takze w kontek$cie uzyskiwanego wsparcia spote-
cznego. Jak wspominaliSmy wcze$niej w naszych badaniach analizo-
wali§my ocene¢ rodzicow dotyczaca wsparcia spolecznego rozumianego
ogolnie 1 szczegotowo zwigzanego z sytuacja niepetnosprawnosci dziecka

oraz ocen¢ zadowolenia z uzyskiwanego wsparcia spotecznego.

Analiza wynikow catej grupy badanych rodzicow w zakresie

oceny wsparcia spotecznego rozumianego ogoélnie daje podstawe do
stwierdzenia, ze wynik ogélny, jak tez wyniki w dwodch z trzech skal
szczegotowych (wsparcie praktyczne i integracja spoteczna) w skali SWS
uzyskuja warto$ci powyzej przecigtnej. Czyli wsparcie materialne i wspa-
rcie pochodzace od roéznego rodzaju grup nieformalnych (rodzina,
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przyjaciele) jest na bardzo dobrym poziomie. Natomiast wsparcie
emocjonalne jest na przecigtnym poziomie (Tab. 78).

Tab. 78. Wsparcie spoteczne spostrzegane przez rodzicow

dzieci z gwn
Rodzaje wsparcia M SD
Wsparcie emocjonalne (WE) 24,47 | 4,67
Wsparcie praktyczne (WP) 31,75 | 5,46
Integracja spoteczna (IS) 26,23 | 4,81
Wsparcie spoteczne (Wynik ogolny) | 82,49 | 13,87

Powyzsze spostrzezenia potwierdza w pewnym zakresie analiza
rozktadu empirycznego uzyskanych dla skali SWS wynikéw. Tylko okoto
15% z badanych rodzicow uzyskato wartosci niskie dla wyniku ogdlnego
1 wyniku w skali wsparcie praktyczne. W skali integracji spotecznej jest
tych osob troche wiecej, okoto 20% (Tab. 79).

Tab. 79. Rozktad wynikow dla spostrzeganego przez rodzicow
dzieci z gwn wsparcia spolecznego

Wyniki niskie Wyniki $rednie Wynllg
wysokie
f P f P f P

Wsparcie
emocjonalne( WE)
Wsparcie praktyczne

12 15,58 57 74,02 7 9,09

11 14,28 54 70,13 9 11,69

(WP)

z?g;grac]aSpO*eczna 16 | 20,78 | 53 68,83 8 | 10,39
Wsparcie spoleczne

Wonik opély) 12 | 1558 | 52 | 67,53 9 | 11,69

Uszczegdlowieniem analizy potrzeb badanych rodzin dzieci z gwn
w zakresie wsparcia spolecznego byla ocen doswiadczanego wsparcia
w chorobie, tu rozumianego jako wsparcia w sytuacji niepelnosprawnosci
dziecka. Zaréwno wynik ogélny, jak 1 wyniki dla poszczego6lnych podskal
uzyskaty wartosci przecietne. Swiadczy to o tym, ze ocena zaspokojenia
potrzeb w tym zakresie jest w ocenie grupy dobra (Tab. 80).
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Tab. 80. Wsparcie w chorobie odczuwane przez rodzicow
dzieci z gwn w ocenie rodzicow

Rodzaj wsparcia M SD
Wsparcie duchowe 3,00 | 0,69
Wsparcie instrumentalne | 2,90 | 0,71
Wsparcie emocjonalne 3,19 | 0,62
Wsparcie materialne 3,06 | 0,71
Wsparcie informacyjne 3,15 | 0,63
Wynik Ogélny 3,07 | 0,56

Analiza rozkladu empirycznego uzyskiwanych przez badanych
rodzicow wynikow sugeruje niestety, ze ponad 1/5 z nich nie ma
zaspokojonych potrzeb w zakresie wsparcia duchowego, instru-
mentalnego, materialnego 1 informacyjnego, a okoto 15% takze
emocjonalnego (Tab. 81).

Tab. 81. Rozktad wynikow dla wsparcia w chorobie odczuwanego przez
rodzicow dzieci z gwn w ocenie rodzicow

Wyniki niskie | Wyniki $rednie | Wyniki wysokie
f P f P f P
Wsparcie duchowe 17 22,08 45 58,44 11 14,29
Wsparcie instrumentalne 18 23,38 48 62,34 11 14,29
Wsparcie emocjonalne 12 15,58 52 67,53 12 15,58

Rodzaj wsparcia

Wsparcie materialne 16 20,78 52 67,53 8 10,39
Wsparcie informacyjne 18 | 23,38 48 62,34 | 11 14,29
Wynik Ogolny 16 | 20,78 46 59,74 | 10 12,99

Dopethieniem 1 uszczegdlowieniem analizy potrzeb w zakresie
wsparcia spotecznego jest informacja o poziomie subiektywnego
zadowolenia badanych rodzicow z zaspokojenia tej potrzeby. Analiza
stopnia zadowolenia z otrzymywanego wsparcia pozwala stwierdzié, iz
zestaw zrodet z ktorych ono pochodzi wyraznie si¢ polaryzuje dla ocen
pozytywnych i negatywnych. Oceny zadowalajace i raczej zadowalajace
najczesciej przypisywane sa wsparciu pochodzacemu od najblizszej
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rodziny: zony/me¢za, dziadkéw ze strony mamy 1 taty dziecka;
profesjonalistow, takich jak: rehabilitanci/fizjoterapeuci, pedagodzy oraz
od przyjaciét. Natomiast oceny zdecydowanie niezadowalajace i raczej
niezadowalajace najczesciej sg przypisywane wsparciu pochodzacemu
przede wszystkim od: instytucji pomocy spotecznej; lekarzy; cztonkow
dalszej rodziny. Okoto jedna pigta z badanych rodzin przypisuje tez
negatywne oceny wsparciu otrzymywanemu od dziadkow ze strony ojca
dziecka i przyjaciotom (Tab. §3).

Ostatnim elementem charakteryzujacym poziom zaspokojenia
psychospotecznych potrzeb badanych rodzin z dzie¢émi niepetnospra-
wnymi jest ogdlna subiektywna ocena satysfakcji z zycia. Sredni wynik
uzyskany w skali SWLS dla catej grupy badanych wnosi wskazuje na jej
przecietny poziom. Oznacza to, ze badani zasadniczo czerpig satysfakcje
ze swojego zycia (Tab. 82, Wyk. 10).

Tab. 82. Poziom satysfakcji z zycia rodzin dzieci z gwn

M SD
Satysfakcja z zycia 6,21 2,12

Wyk. 10. Rozktad wynikow opisujgcych poziom zadowolenia
z zycia badanych rodzin

100,00
90,00
80,00
70,00
60,00 B Niskie
50,00 . .
40,00 B Srednie
30,00 Wysokie
20,00
10,00

0,00 - . . .
Rodzice Pracownicy
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Tab. 83. Ocena stopnia zadowolenia z otrzymywanego wsparcia

Wsparcie Zupelnie Raczej . - Raczej Zdecydowanie .
. . Trudno stwierdzi¢ . . . . Nie dotyczy
otrzymywane od: | zadowalajace zadowalajace niezadowalajace niezadowalajace
f P f P f P f P f P f P
Pedagogow/ 12 15,58 37 48,05 10 12,99 7 9,09 3 3,90 7 9,09
logopedow
. 11 14,29 37 48,05 15 19,48 9 11,69 5 6,49 0 0
Przyjaciot
Dziadkéw dziecka | = 55| 3896 | 23 | 2987 8 10,39 5 6,49 6 7,79 5 6,49
od strony matki/
opiekunki dziecka
Dziadkow dziecka | 16 | 5998 | 26 | 3377 13 16,88 1 1,30 12 15,58 8 10,39
od strony ojca/
opiekuna dziecka
6 7,79 37 48,05 10 12,99 17 22,08 5 6,49 2 2,60
Lekarzy
. 10 12,99 26 33,77 7 9,09 8 10,39 3 3,90 23 29,87
Psychologéw
Rehabilitantow 20 25,97 36 46,75 4 5,19 7 9,09 1 1,30 9 11,69
fizjoterapeutow
Instytucji pomocy 0 0 23 29,87 11 14,29 18 23,38 22 28,57 3 3,90
spotecznej
Zony/meza/ 37 48,06 20 2597 7 9,09 0 0 10 12,99 3 3,90
partnera/ki
Cztonkow dalszej 5 6,49 30 38,96 22 28,57 15 19,48 3 3,90 2 2,60
rodziny
Rodzicow innych 7 9,09 28 36,36 18 2338 3 3,90 1 1,30 20 25,97
dzieci z
niepetnospr.
Instytucji/ 4 5,19 8 10,39 16 20,78 9 11,69 7 9,09 33 42,86
wspolnot
religijnych




3. Psychospoleczne potrzeby rodzin z dzieckiem gleboko wielorako
niepelnosprawnym w opinii pracownikow pomocy spolecznej

W poprzednim punkcie zaprezentowane zostaly informacje
dotyczace subiektywnej oceny stanu psychospotecznych potrzeb
odczuwanych przez badane rodziny dzieci z gwn. Niniejszy punkt
przedstawia z kolei stan potrzeb tych rodzin, ale widziany oczyma
pracujacych z nimi pracownikéw pomocy spotecznej. Jest to kolejny krok
w analizach umozliwiajacy nam pordéwnanie oceny stanu potrzeb ze
strony rodziny i pracownika oraz obliczenie zakresu zgodnosci miedzy
nimi.

3.1. Potrzeby bytowe badanych rodzin

Ocene warunkéw bytowych rozpoczeliSmy, podobnie jak
w poprzednim punkcie od analizy zaspokojenia potrzeb mieszkaniowych
badanych rodzin. W oczach pracownikéw instytucji pomocy spotecznej
niecate 60% rodzin ktérym udzielajag pomocy zamieszkuje w warunkach
odpowiednich dla dziecka i rodziny, troch¢ ponad 40% w warunkach
nieodpowiednich. Dla tych ostatnich rodzin najczesciej postulowanymi
zmianami powinny by¢: zwigkszenie powierzchni mieszkania (46,75%),
doposazenie lub adaptacja pokoju dziecigcego (41, 56%), doposazenie lub
adaptacja tazienki do potrzeb dziecka (35,06%) (Tab. 84).

Ocena potrzeb finansowych ustugobiorcow ujawnita, ze w opinii
pracownikow niecato 8% rodzin ma zabezpieczone wszystkie potrzeby
zyciowe 1 rehabilitacyjne. Okoto 50% rodzin starcza na zycie, ale brakuje
na rehabilitacje, a ponad 30% nie wystarcza nawet na zycie (Tab. 85).
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Tab. 84. Warunki mieszkaniowe rodzinny z dzieckiem z gwn

Stopien Dookreslenie
Potrzeba zaspokojenia f P niezaspokojenia f P
potrzeby potrzeby
Mieszkanie jest
wystarczajace dla
rodziny i dziecka 32 | 41,56
z niepetno-
sprawnoscia
o Zwigkszenie
E powierzchni 36 | 46,75
2 mieszkania
5 Doposazenie/adapta
% cja pokoju dziecka 32| 41,56
‘g Doposazenie/adapta
ﬁ Mieszkanie nie cja fazienki do 27 | 35,06
Qé jest wystarczajace potrzeb dz'iecka
5 dla rodziny i 45 | 58,44 | Montaz windy 2 | 258
g dziecka z niepe- Montaz pOd_] azdu 4 5,19
3 nosprawnosci Oddzielny pokéj
= ’ ! dla dziecka o M
Lazienka 1 1,29
Centralne' 1 129
ogrzewanie
Inne
3| 3,87

Tab. 85. Stan zabezpieczenia materialnego rodziny z dzieckiem z gwn

Dochody rodziny: f P
Wystarczajg na pokrycie wszystkich potrzeb zyciowych
. e 6 | 7,79
i rehabilitacyjnych
Woystarczaja na pokrycie potrzeb zyciowych, ale brakuje na

o 37 | 48,05
rehabilitacje
Nie wystarczaja nawet na pokrycie wszystkich potrzeb zyciowych 26 | 33,77
Brakuje na wszystko (brak stalych dochodéw poza zasitkami) 6 | 7,79
Trudno powiedzie¢ 1| 1,29
Braki 1 1,29
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3.2. Potrzeby w zakresie rehabilitacji dziecka i terapii rodziny

Stan wiedzy pracownikéw na temat zabezpieczenia potrzeb
rehabilitacyjnych dziecka niepelnosprawnego sktonit ich do stwierdzenie,
ze 2/5 badanych rodzin ma zabezpieczone wszystkie potrzeby w tym
zakresie a troch¢ ponad 40% niektére z nich. Bardzo zaskakujace jest
natomiast stwierdzenie przez blisko 10% pracownikéw pracujacych
z badanymi rodzinami, iz nie posiadaja oni wiedzy na temat stanu
zabezpieczenia potrzeb rehabilitacyjnych dziecka z niepetnosprawnoscia
(Tab. 86).

Tab. 86. Zaspokojenie potrzeb rehabilitacyjnych dziecka z gwn

Rehabilitacja dziecka — stan aktualny f P
Zabezpieczone sg wszystkie aktualne potrzeby
rehabilitacyjne dziecka

Zabezpieczone sa niektore potrzeby rehabilitacyjne dziecka 34 | 44,16

31 | 40,26

Dziecko pomimo potrzeby nie jest objete zadnym z

. e 2 2,58
oddzialywan rehabilitacyjnych
Nie wiem 7 9,09
Braki 3 3,89

Potrzebe zmian w zakresie rehabilitacji dziecka zauwazono
u troche ponad 40% rodzin dzieci z gwn (Tab. 87).

Tab. 87. Potrzeba objecia dziecka z gwn dodatkowymi dziataniami
rehabilitacyjnymi

Tak Nie
f P f P
34 44,16 43 55,84

Potrzeba dodatkowe;j
rehabilitacji dziecka

Jezeli analizujemy zakres koniecznych zmian w rehabilitacji
dziecka to najczes$ciej wymieniana jest potrzeba czestszego kontaktu
z psychologiem, logopeda i rehabilitantem (po 18,87%). Pracownicy
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postuluja takze umozliwienie dostepu do zaje¢ rehabilitacyjnych blizej
miejsca zamieszkania (Tab. 88).

Tab. 88. Propozycje zmian w rehabilitacji dziecka z gwn

Postulowane zmiany w zakresie ¢ p
rehabilitacji dziecka

Psycholog 10 | 18,87
Logopeda 10 | 18,87
Wigcej zajec¢ rehabilitacyjnych 10 | 18,87
Zajgcia rehabilitacyjne blizej miejsca zamieszkania 51 944
Pedagog 4 | 7,55
Fizjoterapeuta 3 | 5,66
Pedagog specjalny 1| 1,87
Inne 10 | 18,87

Pracownicy opisujac stan potrzeb w zakresie pomocy tera-
peutycznej u rodzin, ktérym udzielaja wsparcia wykazuja si¢ duza
niewiedzg. Co trzeci z nich (28, 57%) nie wie czy jego podopieczni
(rodzina 1 dziecko z gwn) sa objgci pomoca terapeutyczng, czy nie.
Polowa rodzin w opinii pracownikéw nie jest objeta zadng pomoca
terapeutyczna, a tylko okoto 1/5 ma zaspokojone potrzeby w tym zakresie
catkowicie lub czesciowo (Tab. 89).

Tab. 89. Korzystanie z pomocy terapeutycznej przez rodziny
z dzieckiem z gwn

Zakres pomocy terapeutycznej f P

Rodzina jest objeta kompleksowa pomoca terapeutyczna 4 1 5,19
Rodzina jest objeta tylko cze$ciowa pomocg terapeutyczng | 11 | 14,29

Rodzina nie jest objeta zadng pomoca terapeutyczng 38 | 49,35
Nie wiem 22 | 28,57
Braki 2 | 2,58
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Uszczegoélawiajac zakres pomocy terapeutycznej blisko potowa
badanych rodzin w opinii pracownikdw potrzebuje kontaktu z psycho-
logiem, a okoto 1/5 pomocy dla catej rodziny lub rodzenstwa (Tab. 90).

Tab. 90. Pomoc terapeutyczna dla rodziny dziecka z gwn
— propozycje zmian

Pomoc terapeutyczna — postulowane zmiany f P

Psycholog 13 48,15
Pomoc dla catej rodziny lub rodzenstwa dziecka

. L 5 18,52
z niepetnosprawnoscia
Rozmowa, niekoniecznie ze specjalista 5 18,52
Byta potrzebna po urodzeniu dziecka, ale teraz nie 3 11,11
Inne 1 3,70

3.3. Potrzeby w zakresie opieki nad dzieckiem z gwn

W opinii pracownikdw instytucji pomocy spotecznej ponad 1/3
badanych rodzin nie korzysta z Zadnej pomocy w opiece nad niepetno-
sprawnym dzieckiem, blisko 1/3 korzysta z pomocy instytucji do tego
powotanych. Prawie 13% positkuje si¢ pomocg krewnych 1 instytucji,
a prawie 17% tylko krewnych (Tab. 91).

Tab. 91. Stan opieki nad dzieckiem z gwn w ciggu dnia

Opieka nad dzieckiem w ciagu dnia — stan aktualny f P
Rodzice korzystaja w ciagu dnia ze wsparcia instytucji (dzienne

. - . 23 | 29,87
centrum pobytu, przedszkole, os§rodek wczesnej interwencji itp.)
Rodzice korzystaja w ciagu dnia z pomocy dziadkow
. 2 . 10 | 12,98
i krewnych oraz wsparcia instytucji
Rodzice korzystajg w ciggu dnia z pomocy dziadkéw
. .2, . 13 | 16,88
i krewnych, bez wsparcia instytucji
Rodzice korzystaja z pomocy wynajetej opiekunki 1 | 1,29
Rodzice nie korzystaja z zadnego wsparcia w opiece nad
dzieckiem — matka/ojciec/opiekunowie zostajg w ciggu dnia 27 | 35,06
z dzieckiem
Nie wiem 1 1,29
Braki 2 | 2,58
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Pytani pracownicy uwazaja tez, ze blisko 60% z badanych rodzin
nie potrzebuje dodatkowej pomocy w sprawowaniu opieki na swoim
niepetnosprawnym dzieckiem. Natomiast ponad 1/3 z nich, ze taka pomoc
bylaby potrzebna (Tab. 92). Jezeli chodzi o wskazania jak konkretnie ta
pomoc miataby by¢ §wiadczona to sugestie pracownikow pojawiaty si¢
sporadycznie. Wsrod tych ktore si¢ pojawily najczesciej byty to
specjalistyczne ustugi opiekuncze i rehabilitacja (Tab. 93).

Tab. 92. Potrzeba dodatkowej pomocy w opiece nad dzieckiem

z gwn w ciggu dnia
f P
Tak 28 | 36,36
Nie 45 | 58,44
Niewiem | 3 | 3,89
Braki 1 1,29

Tab. 93. Pomoc rodzinie w opiece nad dzieckiem — postulowane zmiany

f P
Rehabilitant 3 10,00
Specjalistyczne ustugi opiekuncze 4 13,33
Przedszkole integracyjne 2 6,66
Pomoc jest potrzebna, ale nie okreslono jaka 2 6,66
Wolontariusz 1 3,33

W ocenie pracownikéw dodatkowa pomoc jest rodzinie w opiece
nad dzieckiem z niepelnosprawnos$cia potrzebna jest przede wszystkim po
to, aby matka miata czas dla siebie 1 zeby mogta pracowac (Tab. 94).
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Tab. 94. Cel rozszerzenia pomocy w opiece nad dzieckiem z gwn

Uzasadnienie potrzeby pomocy f P

Zeby matka miala czas na inne obowigzki | 2 6,66
Zeby matka miala czas dla siebie 4 13,33
Zeby matka mogla pracowaé 3 10,00
Zeby pomoc dziecku w nauce 2 6,66

3.4. Potrzeby w zakresie wiedzy na temat niepelnosprawnosci dziecka

W ocenie pracownikoéw badani rodzice z decydowanej wigkszos$ci
posiadaja wiedze¢ o niepelnosprawnosci swojego dziecka, okolo jedna
trzecia z nich moze mie¢ jednak pewne braki w tym zakresie. Duze braki
w wiedzy o zaburzeniach wystepujacych u dziecka moze mie¢ w ocenie
pracownikow blisko 8% badanych rodzin. Niepokojace jest w otrzyma-
nych danych to, ze ponad 6% pracownikOw nie orientuje si¢ w poziomie
wiedzy rodzicow (Tab. 95).

Tab. 95. Wiedza rodzicow/opiekunow na temat niepetnosprawnosci

Stan wiedzy rodzicow/opiekunéw dziecka f P

Posiadaja aktualng i wystarczajaca wiedze na ten temat | 43 | 55,84

Posiadaja pewne braki w swojej wiedzy na ten temat 23 | 29,87
Odczuwaja duze braki w swojej wiedzy na ten temat 6 7,79
Trudno powiedzie¢ 5 6,49

Bardzo zblizone oceny otrzymali badani rodzice od wspierajacych
ich pracownikéw instytucji pomocy spotecznej w zakresie dostepu do
zrdédet wiedzy o niepelnosprawno$ci wilasnego dziecka. Zdecydowana
wiekszos¢ z nich dobrze sobie z tym radzi. Jedynie troch¢ ponad 10%
rodzicow ma duze trudno$ci w tym zakresie lub w ogoéle nie zdobywa
takiej wiedzy (Tab. 96).
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Tab. 96. Zdobywanie wiedzy na temat niepetnosprawnosci dziecka

Zakres trudnosci f P

Nie majg zadnych trudnosci w zdobywaniu wiedzy na ten temat | 44 | 57,14

Maja pewne trudno$ci w zdobywaniu wiedzy na ten temat 22 | 28,57
Maja duze trudnosci w zdobywaniu wiedzy na ten temat 6 7,79
Nie zdobywaja wiedzy na ten temat 3 3,98
Trudno powiedzie¢ 2 2,58

Badani pracownicy jako zrédta pozyskiwania wiedzy o niepetno-
sprawnos$ci, wykorzystywane przez rodzicéw, wskazywali blisko 90%
specjalistow/lekarzy, a w prawie 50% Internet. Okoto 1/3 badanych
rodzicow szuka wiedzy u znajomych, a okoto 1/5 w ksigzkach (Tab. 97).

Tab. 97. Zrédla wiedzy na temat niepelnosprawnosci dziecka

Wiedza od: f P
Specjalisci, lekarze 69 | 89,61
Internet 38 | 49,35
Znajomi 21 | 27,27
Ksiazki 15 | 19,48
Prasa (pisma, czasopisma) 12 | 15,58
Pracownicy opieki spolecznej 10 | 12,90
Inni rodzice/rodziny dzieci z niepetnosprawnoscia | 3 3,87
Studia 2 2,58

3.5. Potrzeby wynikajace z faktu wychowywania dziecka z gwn

Pracownikéw wspierajacych konkretne rodziny z niepetno-
sprawnym dzieckiem poprosiliSmy o ocen¢ jedynie stosunku réznych
osob do tych rodzin. Niecelowe wydawalo nam si¢ ocenianie przez nich
wptywu niepelnosprawnosci dziecka na funkcjonowanie rodziny,
poniewaz nie znali jej przed faktem pojawienia si¢ w niej takiego dziecka
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oraz strategii radzenia sobie przez rodzicOw, poniewaz narzedzie to
wymaga wgladu w stany psychiczne osoby.

Analiza wypowiedzi badanych pracownikéw dotyczaca postaw
poszczegbdlnych grup osob do badanych rodzin ujawnia ich zdecydowanie
pozytywne widzenie tego ustosunkowania. Dla kazdej z wyodrgbnionych
grup osoéb jest on spostrzegany jako przyjazny. Jezeli chodzi o blizsza
1 dalszg rodzine¢ to ustosunkowanie jest najczgsciej aktywnie pomagajace,
natomiast w pozostalych grupach o0sob przyjazne bierne. Podobnie jak
w ocenie badanych rodzicow, tak i w ocenie pracownikow dos¢ wysokie
sa wskazniki ujawniajace, ze ustosunkowanie do rodziny dziecka z gwn
jest obojetne. Niepokojace jest ponownie to, ze cze$¢ z pracownikow
wspierajacych konkretne rodziny nie potrafi nic powiedzie¢ o postawach
spotecznych z jakimi si¢ spotykaja Szczegodlnie jest to widoczne
w zakresie postaw pracodawcow (blisko 40%) (Tab. 98).

Tab. 98. Stosunek poszczegolnych grup osob do rodziny dziecka z gwn

2.5 g o o D | B
N
SE€¢ 8= g Ex | EEE | 2 g
> Eg = £ < s £ £z S| 8 =
¥ x>9 ) 9 .9 x> | B | &
a g < 8.5 e N5 N E o | &
2 < ﬁ 9 o (=W [ < O o=
z. z & |z
f P f P f P f P f P f f
Rodzina 0 0 2 2,6 7 19,09 15 19,48 | 44 | 57,14 0 9
Sasiedzi 0 0 1 1,3 | 28 | 36,36 | 30 | 38,96 | 11 | 14,29 0 7
Znajomi 0 0 1 1,3 17 | 20,08 | 28 | 36,36 | 18 | 23,38 | 11 2
Pracoda-
wcy rodzi-
cow/ 0 0 0 0 11 | 14,29 12 15,58 9 11,69 6 | 38
opiekunow
dziecka
Osoby
aktywnie
dziatajace
w parafii, 0 0 0 0 34 | 44,16 16 | 20,78 6 7,79 17| 5
w tym
ksigdz/
ksigza
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3.6. Zaspokojenie potrzeby wsparcia, ocena stopnia zadowolenia z niego
1 satysfakcja z zycia

Ocena pracownikow dotyczaca stanu zaspokojenia potrzeby
wsparcia u badanych rodzin dokonana byta tylko z wykorzystaniem
metody opisujgcej wsparcie szczegdlne, dostarczane ze wzgledu na
niepetnosprawnos¢ dziecka (Skala SWCH), zro6znicowanie jego
pochodzenia oraz satysfakcje z zycia (SWLS). Ograniczenie to
podyktowane byto wzglgdami organizacyjnymi badan.

Tab. 99. Wsparcie w chorobie odczuwane przez rodzicow dzieci z gwn

Rodzaj wsparcia M SD
Wsparcie duchowe 2,49 1,15
Wsparcie instrumentalne 2,73 0,97
Wsparcie emocjonalne 2,92 1,10
Wsparcie materialne 2,63 0,94
Wsparcie informacyjne 2,60 1,10
Wynik Ogélny 2,68 0,90

Analiza rozkladu wynikow dla wsparcia w  chorobie
przypisywanego poszczegdlnym rodzinom dzieci z gwn pozwala
stwierdzi¢, 1z w opinii pracownikéw opieki spotecznej nieco powyzej
14% z nich ogdlnie doswiadcza go na niskim poziomie. Przygladajac si¢
poszczegdlnym rodzajom dzialan wspierajacych to pracownicy
zauwazaja, ze okoto 20% z badanych rodzin nie uzyskuje odpowiedniego
wsparcia duchowego, instrumentalnego i materialnego, a okoto 17%
takze emocjonalnego. Tutaj réwniez braki danych $wiadcza o niewiedzy
niektorych pracownikow (Tab. 100).
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Tab. 100. Rozktad wynikow dla wsparcia w chorobie
odczuwanego przez rodzicow dzieci z gwn

Wyniki Wyniki Wyniki Braki

Rodzaj wsparcia niskie $rednie wysokie danych

f P f P f P
Wsparcie

14 | 18,18 | 47 | 61,00 | 13 16,90 3
duchowe
Wsparcie 14| 18,18 | 48 | 62,34 | 12 | 15,58 3
instrumentalne
Wsparcie 13| 1690 | 59 | 7662 | 0 0 5
emocjonalne
Wsparcie 16 | 2078 | 46 | 59,74 | 14 | 18,18 |
materialne
Wsparcie 14 | 18,18 | 49 | 63,64 | 12 | 15,58 2
informacyjne
Wynik Ogélny | 11 | 1429 | 47 | 61,04 | 12 | 15,58 7

Oceny pracownikow pomocy spolecznej dotyczace zadowolenia
badanych rodzin z wsparcia uzyskiwanego od wymienionych w metodzie
0sob 1 instytucji s zdecydowanie lepsze niz samych rodzin. W opinii
pracownikow zdecydowana wigkszo$¢ rodzin jest bardzo zadowolona lub
raczej zadowolona z wuzyskiwanego wsparcia, pojedyncze rodziny
wskazywane sg jako niezadowolone. Niestety rownie wysokie wskazniki
procentowe uzyskuje kategoria trudno powiedzie¢, co oczywiscie moze
oznacza¢ brak wiedzy pracownikoéw na temat potrzeb wsparcia 1 ich
zaspokojenia.

Wsrdéd  tych  pracownikow, ktorzy t¢ wiedze posiadaja
obserwujemy prze§wiadczenie o tym, ze rodziny najbardziej zadowolone
sa z wsparcia uzyskiwanego wilasnie od instytucji pomocy spotecznej,
w ktorej oni sami pracuja, w dalszej kolejnosci ze wsparcia dostarczanego
przez: lekarzy, zon¢ lub meza, rehabilitantow/fizjoterapeutow, dziadkow
ze strony matki i ojca (Tab. 101).
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Tab. 101. Ocena stopnia zadowolenia z otrzymywanego przez rodzicow dzieci z gwn wsparcia

Wsparcie Zupein{e 19573 Trudno stwierdzi¢ . Raczej Zdecydowaple Nie dotyczy Braki
otrzymywane zadowalajace zadowalajace niezadowalajace | niezadowalajace
od:

£ P f P f P f P f P f P
Pedagogow/ 9 11,69 32 41,59 24 31,17 4 5,19 1 1,30 6 7,79 1
logopedoéw
Przyjaciot 3 3,90 28 36,36 38 49,35 6 7,79 0 0 0 0 2
Dziadkéw dziecka od
strony matki/ 23 29,87 13 16,88 14 18,18 10 12,90 5 6,49 11 14,29 1
opiekunki dziecka
Dziadkéw dziecka od
strony ojca 12 15,58 17 22,08 20 25,97 9 11,69 10 12,99 8 10,39 :
/opiekuna dziecka
Lekarzy 19 24,67 35 45,45 14 18,18 5 6,49 2 2,60 0 0 2
Psychologow 8 10,39 26 33,77 25 32,47 4 5,19 2 2,60 11 14,29 1
Rehabilitant6w/ 16 20,78 31 40,26 15 19,48 3 3,90 1 1,30 9 11,69 2
fizjoterapeutdw
Instytucji pomocy 14 18,18 43 55,84 10 12,99 7 9,09 0 0 1 1,30 2
spofecznej
Zony/meza/ 26 33,77 24 31,17 10 12,99 4 5,19 8 10,39 3 3,90 2
partnera/partnerki
Czlonkéw dalszej 6 7,79 25 32,47 29 37,66 9 11,69 3 3,90 2 2,60 3
rodziny
Rodzicow innych
dzieci z 8 10,39 20 25,97 32 41,56 4 5.19 3 3,90 8 10,39 2
niepetnosprawnoscia
Instytucji/wspohnot 1 1,30 14 18,18 43 55,84 2 2,60 3 3,90 1| 142 | 3
religijnych




Jezeli chodzi natomiast o ocene tego jaka satysfakcje z zycia maja
badane rodziny to wspierajacy je pracownicy uwazaja, ze jest ona dobra,
przypisujac im w wigkszosci oceny przecigtne (Tab. 102).

Tab. 102. Poziom satysfakcji z Zycia rodzin z dzie¢mi z gwn

M SD
Satysfakcja z zycia 6,84 1,66

3.7. Wiedza pracownikéw na temat niepelnosprawnosci

Elementem dodatkowym w ocenie psychospolecznych potrzeb
badanych rodzin z gwn byla ocena wiedzy na temat niepelnosprawnosci
u pracownikow je wspierajacych. Posiadanie przez pracownika odpowiedniej
do swojego zaangazowania zawodowego wiedzy jest warunkiem profe-
sjonalno$ci podejmowanych przez niego dziatan. Ocena ta peini podobna role
w naszych badaniach jak ocena wiedzy rodzica na temat niepelnosprawnosci
z t3 rdznica, ze w przypadku pracownikow nie ma to formy subiektywnej oceny
wlasnej wiedzy. Zastosowane narzgdzie zostato skonstruowane specjalnie do
zobiektywizowanej wiedzy pracownika.

Uzyskane wyniki kreslg do$¢ pozytywny obraz wiedzy pracownikow
pomocy spotecznej, wspierajagcych badane rodziny z niepelnosprawnymi
dzie¢mi, na temat niepelnosprawnosci. Wynik ogdlny, jak i wyniki w poszcze-
golnych kategoriach przynaleza do przedziatu dla warto$ci przecigtnych.
Poréwnanie wynikdw w poszczegolnych kategoriach sugeruje, ze najslabiej
prezentuja si¢ pracownicy w zakresie wiedzy szczegdlowej na temat
niepetnosprawnosci, najmocniej jest u nich obecna wiedza z zakresu prawa
(Tab. 103).

Tab. 103. Poziom wiedzy o niepetnosprawnosci badanych pracownikow

M SD
Ogoblna wiedza na temat niepetnosprawnosci (Total) 17,10 | 1,90
Stereotypy na temat niepelosprawnosci (ST) 441 | 1,13
Wiedza ogodlna na temat niepetnosprawnosci (WO) 429 | 0,85
Wiedza szczegdtowa na temat niepetnosprawnosci (WS) 3,47 | 0,88
Wiedza z zakresu prawa dotyczacego 0sob z niepetno-
. 4,90 | 0,84
sprawnoscia (P)

Rozktad teoretyczny wynikow: Ogélny 0-24; Skale (ST, WO, WS, P) 0-6
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Analiza rozktadu wynikéw uzyskanych przez poszczegdlnych badanych
sugeruje, ze s wsrdd badanych pracownikéw wspierajacych badane rodziny
tacy, ktorzy prezentuja niska wiedz¢ z zakresu niepetnosprawnosci. Najwigcej
wsrdd nich jest tych, ktorzy kierujg sie stereotypami (blisko 20%) i ktorym
brakuje wiedzy ogdlnej o niepelnosprawnosci (blisko 16%). Niestety pojawily
si¢ wsrdd badanych pracownikow takze osoby, ktore niekompletnie wypetnity
kwestionariusz (Tab. 104).

Tab. 104. Rozkiad poziomu wiedzy o niepetnosprawnosci
badanych pracownikow

Wyniki Wyniki Wyniki
niskie $rednie wysokie
f P f P f P

Braki
danych

Ogolna wiedza na temat
niepetnosprawnosci (Total)
Stereotypy na temat
niepetnosprawnosci (ST)
Wiedza ogdlna na temat
niepetnosprawnosci (WO)

5| 6,49 | 53 | 68,83 | 13 | 16,88 6

15 | 19,48 | 45 | 58,44 | 13 | 16,88 4

12 | 15,58 | 60 | 77,92 | 3 | 3,90 2

Wiedza szczegdtowa na
temat niepelnosprawnosci 4 | 519 | 52 | 67,53 | 19 | 24,67 2
(WS)

Wiedza z zakresu prawa
dotyczacego 0sob 7 | 9,09 | 62 | 80,52 | 6 | 7,79 2
z niepetnosprawnoscia (P)

4. Zgodnos¢ ocen stanu psychospolecznych potrzeb badanych rodzin
z dzieckiem niepelmosprawnym (w opinii rodzin i wspierajacych je
pracownikow pomocy spolecznej)

Zasadniczym problemem jaki staramy si¢ wyjasni¢ w niniejszych
badaniach jest pytanie o zakres zgodno$ci w ocenie stanu psychospotecznych
potrzeb badanych rodzin z dzieckiem gteboko wielorako niepetnosprawnym.
Wyzej opisalismy juz jak widzg swoje potrzeby rodziny oraz wspierajacy je
pracownicy pomocy spotecznej. Aktualnie skupimy si¢ na efektach poréwnania
tych dwoch opinii 1 wnioskach z niego ptynacych.
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Poréwnania ocen uzyskanych od rodzin i pracownikéw dokonali$§my
w dwojaki sposob. ObliczyliSmy istotno$¢ réznic migdzy wynikami $rednimi
grupy badanych rodzin i grupy pracownikéw pomocy spotecznej w zakresie
takich zmiennych jak: ocena stanu potrzeb, stosunku osoéb i grup do rodziny
dziecka z gwn, opis otrzymywanego wsparcia spolecznego, jego zrddet
ipoziomu zadowolenia, ocena poziomu satysfakcji z zycia. Analizy na
wynikach srednich dla grup sa dos¢ ogolne, zeby uzyskac bardziej szczegdtowe
informacje o tym jaka jest rzeczywiscie zgodno$¢ ocen stanu psycho-
spotecznych potrzeb konkretnej rodziny i1 pracownika jg wspierajacego
zastosowaliSmy procedure oceny zgodnos$ci w parach. Rezultaty obydwu
procedur statystycznych prezentujemy ponize;.

W punkcie 3 niniejszego rozdziatlu wielokrotnie sygnalizowali$my dos¢
duze braki w danych uzyskanych od pracownikow pomocy spotecznej
pracujacych z konkretnymi rodzinami. Brak danych utrudnial zdecydowanie
porownania w parach. Ponizej w tabelach sygnalizujemy poziom brakow
w danych ponownie, a obliczenia w parach wykonalismy tylko dla tych par
w ktorych posiadaliémy kompletne dane.

4.1. Zgodnos¢ ocen w zakresie opisu ogdlnego stanu zaspokojenia potrzeb
1 postaw wobec badanych rodzin

Istotno$¢ réznic w ogolnej ocenie zaspokojenia podstawowych potrzeb
miedzy rodzicami, a pracownikami pomocy spolecznej wystapita tylko
w zakresie opisu poziomu zabezpieczenia potrzeb rehabilitacyjnych, pomocy
terapeutycznej udzielanej rodzinie i dziecku oraz stanu wiedzy rodzicéw na
temat niepetnosprawnosci dziecka. Wskazuje to, iz:

e Rodzice czeSciej niz pracownicy uwazaja, ze zabezpieczone s3
wszystkie badzZ niektore potrzeby rehabilitacyjne dziecka,

e Pracownicy czesciej niz rodzice twierdza, ze rodzina jest objgta
czg$ciowg pomocy terapeutyczna,

e Rodzice czesciej niz pracownicy uwazaja, ze ich rodzina nie jest objeta
zadng pomocg terapeutyczna,

e Pracownicy cze$ciej niz rodzice nie potrafig udzieli¢ odpowiedzi na
pytanie o pomoc terapeutyczng dla rodziny,

e Pracownicy czeScie] niz rodzice oceniajg wiedze¢ rodzicoOw na temat
niepetnosprawnosci jako aktualng i wystarczajaca,
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e Rodzice czesciej niz pracownicy widzg luki w swojej wiedzy na temat

niepetnosprawnosci.

Whniosek jaki mozemy sformulowaé to: ocena stanu zaspokojenia

ogolnych potrzeb w opinii pracownikow pomocy spolecznej jest bardziej
pozytywna niz ocena dokonana przez rodziny w obszarze - zabezpieczenia
potrzeb rehabilitacyjnych dziecka, pomocy terapeutycznej, jak 1 wiedzy
rodzicéw na temat niepetnosprawnosci dziecka (Tab. 105).

Tab. 105. Stan zaspokojenia potrzeb rodzin z dziecmi z gwn — roznice

w rozktadach ocen rodzicow/pracownikow

Potrzeba Stopien zaspokojenia potrzeby Liczba | Procent
Zabezpieczone sg wszystkie aktualne 94 47.00
potrzeby rehabilitacyjne dziecka ’
Zabezpieczone s3 niektore potrzeby 32 41.00

e . . rehabilitacyjne dziecka i
Rehabilitacja dziecka — stan - - —
o D;lecko pomimo potr;eby nie jest
objete zadnym z oddziatywan 16 8,00
rehabilitacyjnych
Trudno powiedzie¢ 6 6,00
Braki 2 1,00
Rodzina jest obje¢ta kompleksowa 3 4.00
pomocg terapeutyczng ’
Rodzina jest objeta tylko czgsciowa 5 1.00
Pomoc terapeutyczna dla pomoca terapeutyczng ’
rodziny i dziecka Rodzina nie jest obj¢ta zadng 185 92.50
pomocg terapeutyczng
Trudno powiedzieé 4 2,00
Braki 1 0,50
Posiadam aktualng i wystarczajaca
wiedze na ten temat 80 S
P(?51adam pewne braki w swojej 9 48,00
Stan wiedzy wiedzy na ten temat . _
rodzicow/opiekunéw dziecka na | Odczuwam duze braki w swojej 19 9,50
temat jego niepetnosprawnogci | Wiedzy na ten temat
Nic nie wiem na ten temat 1 0,50
Trudno powiedzie¢ 3 1,50
Braki 1 0,50

Analiza zgodnosci w parach przynosi nam niejednoznaczne informacje.
W zakresie wszystkich obszarow, w ktorych opisywany byl ogolnie stan
zaspokojenia potrzeb badanych rodzin dzieci z gwn mamy z jednej strony do$¢
wysokie wskazniki zgodnosci (wartosci od 41,56% do 80,52%), co mogltoby
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swiadczy¢ o tym, ze obraz potrzeb w oczach rodzin i1 pracownikoéw jest bardzo
podobny. Z drugiej jednak strony mamy do$¢ wysokie wskazniki dla braku
zgodnosci (warto$ci od 19,48% do 58,44%). Zgodnos$¢ przekraczajaca 50%
wystepuje w zakresie: stanu wiedzy badanych rodzin na temat niepelnospra-
wnosci dziecka i jest ona najwyzsza, opisie trudno$ci w pozyskiwaniu wiedzy
na temat niepelnosprawnosci, ocenie wystarczalnosci dochodéow do zaspoko-
jenia biezacych potrzeb, opinii 0 zapewnieniu pomocy terapeutycznej rodzinie
1dziecku. Natomiast brak zgodnosci przekraczajacy 40% par zaobserwo-
waliSmy w zakresie: okre$lenia potrzeb pomocy w codziennej opiece nad
dzieckiem 1 tu jest najwyzszy wskaznik, opinii o zaspokojeniu potrzeby
pomocy terapeutycznej rodzinie i dziecku, widzeniu potrzeby dodatkowe;j
pomocy w opiece nad dzieckiem, zaspokojenia potrzeb rehabilitacyjnych
dziecka niepetnosprawnego (Tab. 106).

Reasumujgc, mozna stwierdzi¢, ze wielu pracownikow pomocy
spotecznej r6zni si¢ w ocenie ogdlnego stanu potrzeb rodziny ktora wspomaga
od oceny subiektywnej samych zainteresowanych pomoca. Sytuacja taka
niewatpliwie jest niekorzystna dla §wiadczeniobiorcow.

Tab. 106. Zgodnos¢ w opisie ogolnym stanu potrzeb badanych rodzin

Odpowiedzi Odpowiedzi

Analizowane obszary zgodne niezgodne Braki danych
potrzeb w parach w parach

f P f P f P
Wysokos¢ dochodow 48 64,00 27 36,00 2 2,60
Zaspokojenie potrzeb 37 | 50,68 | 36 | 4932 | 4 | 5,19
rehabilitacyjnych dziecka ’ ’ ’
Zapewnienie pomocy 39 | 52,00 | 36 | 48,00 | 2 | 2,60
terapeutycznej rodzinie
Wsparcie w ciagu dnia w 32 | 41,56 | 45 | 5844 | 0 0
opiece nad dzieckiem
Potrzeba dodatkowe;j
pomocy w opiece nad 38 | 52,05 | 35 | 47,95 4 5,19
dzieckiem
Stan wiedzy na temat 62 | 8052 | 15 | 1948 | 0 0
niepelnosprawnosci dziecka
Trudnosci w pozyskiwaniu
wiedzy na temat 57 76,00 18 24,00 2 2,60
niepetlnosprawnosci dziecka
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Istotno$¢ roznic w rozktadzie ocen postaw spotecznych wobec badanych

rodzin jest istotna statystycznie (Tab. 107). Zauwazamy, ze:

Pracownicy czesciej niz rodzice uwazaja, ze rodzina ma stosunek
przyjazny aktywnie pomagajacy do rodziny dziecka z gwn,

Rodzice czgsciej niz pracownicy uwazaja, ze dalsza rodzina ma przyjazny,
ale bierny stosunek do ich rodziny,

Pracownicy czgéciej niz rodzice dziecka z gwn uwazajg, ze rodzina ma
obojetny stosunek do krewnych wychowujacych dziecko z gwn,
Pracownicy cze$ciej niz rodzice uwazaja, ze sasiedzi maja nieprzyjazny
bierny stosunek do rodzicéw dziecka z gwn,

Rodzice czg$ciej niz pracownicy uwazaja, ze s3siedzi maja do nich
stosunek obojetny,

Pracownicy cze$ciej niz rodzice uwazaja, ze sgsiedzi maja przyjazny
aktywnie pomagajacy stosunek do rodzicow dziecka z gwn,

Rodzice cze¢sciej niz pracownicy uwazaja, ze ich pracodawcy majg do nich
stosunek obojetny lub przyjazny bierny.

Tab. 107. Stosunek poszczegolnych grup osob do rodziny dziecka
Z gWn - istotnos¢ roznic

Nieprzyja Przyjazny
= . . . . m
zny aktywiie Nlep.rzyj azny Obojoty Przyj azny aktywnie 3
bierny bierny pomaga- z.
szkodzacy [

f P f P f P f P f P f
Rodzina 1 0,5 2 1,0 2 9,0 70 35,0 | 103 | 51,5 9
Sasiedzi 4 2,0 6 3,0 82 7,0 83 41,5 22 11,0 7
Znajomi 0 0 2 1,0 46 2,0 107 | 53,5 44 22,0 2
Pracodawcy
rodzicow/ 1|05 ] 3 | 1,5 | 58 [380] 44 | 220 24 | 120 | 38
opiekunéw
dziecka
Osoby
aktywnie
dziatajace w 0 0 3 1,5 111 5,0 34 17,0 | 18 9,0 5
parafii, w tym
ksigdz/ksi¢za
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Zdecydowana wigkszo$¢ ocen stosunku poszczegdlnych osob i1 grup
spotecznych sugeruje zgodnos¢ opinii rodzin i pracownikdéw. Najsilniej jest ona
widoczna w opisie stosunku rodziny a najstabiej w opisie postaw sgsiadow.
Konsekwentnie brak zgodnos$ci jest najstabszy w analizie postaw rodziny,
a najbardziej widoczny w opisie stosunku sgsiadow do badanych rodzin.
Bardzo widoczny 1 jednoczesnie niepokojacy jest natomiast odsetek
pracownikow, ktérzy nie posiadali wiedzy wystarczajacej do tego, aby oceni¢
z jakimi postawami spotecznymi spotyka si¢ rodzina ktérg si¢ opiekuja.
Wskazuje to na zupelny brak u tych pracownikow rozeznania klimatu
spotecznego w ktorym rodziny z niepelnosprawnym dzieckiem funkcjonuja
(Tab. 108).

Tab. 108. Stosunek poszczegolnych osob i grup spotecznych do rodziny — porownanie
odpowiedzi rodzicow i pracownikow

D Odpowiedzi

Stosunek Odpowiedzi , )

niezgodne Braki danych
Kogo? zgodne w parach

w parach

f P f P f P

Rodzina 51 85,00 9 15,00 17 20,08
Sasiedzi 33 47,14 37 52,86 7 9,09
Znajomi 46 69,70 20 30,30 11 14,29
Pracodawcy 46 65,71 24 34,29 7 9,09
Osoby aktywnie
dziatajace 37 60,66 24 39,34 16 20,78
w parafii

4.2. Zgodno$¢ ocen w zakresie uzyskiwanego wsparcia spotecznego w sytuacji
niepetnosprawnosci dziecka

Poréwnujac ocene otrzymywanego wsparcia w sytuacji niepetnospra-
wnosci dziecka uzyskaliSmy bardzo silne zrdéznicowanie opinii badanych
rodzin i pracownikdéw z nimi pracujacych. Zardéwno wynik ogolny, jak 1 wyniki
w podskalach opisujacych wsparcie: duchowe, emocjonalne i materialne sa
rozne na wysokim poziomie istotnosci. Oceny poziomu otrzymywanego
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wsparcia w grupie rodzicOw sg istotnie wyzsze niz w grupie pracownikow.
Jedynie wyniki w podskalach opisujacych wsparcie: instrumentalne i informa-
cyjne nie r6znig si¢ w obu grupach istotnie (Tab. 109).

Tab. 109. Wsparcie otrzymywane przez rodzicow dzieci z gwn - istotnosé
roznic w ocenach rodzicow i pracownikow

Rodzaj wsparcia Ocena M SD t p
Wsparcie Rodzice 3,00 0,69
duchowe Pracownicy 2,51 1,16 3,30 0,0015
Wsparcie Rodzice 2,92 0,70
instrumentalne Pracownicy 2,73 0,97 1,44 0,153
Wsparcie Rodzice 3,15 0,63
emocjonalne Pracownicy 2,61 1,11 3,88 0,0002
Wsparcie Rodzice 3,07 0,71
materialne Pracownicy 2,64 0,93 3,41 0,001
Wsparcie Rodzice 3,23 0,59
informacyjne Pracownicy 2,96 1,07 1,77 0,081

. i Rodzice 3,09 0,54
Wynik ogdlny Pracownicy 2,73 0,90 3,09 0,003

Analizuja z kolei rozktady wynikow niskich, srednich i wysokich jakie
pojawialy sie w kazdej z analizowanych grup, stwierdzono réznicg istotna
statystycznie jedynie w ocenie wsparcia informacyjnego, ktore nie réznicowato
grup w zakresie wynikow $rednich. Zaden z pracownikéw nie przypisal
rodzinie z ktérg wspdlpracuje oceny wysokiej dla tego rodzaju wsparcia,
natomiast wybrato ja dla siebie ponad 15% badanych rodzin (Tab. 110).

Tab. 110. Rozkiad wynikow oceny wsparcia otrzymywanego przez rodzicow dzieci
z gwn — istotnos¢ roznic w opinii rodzicow i pracownikow

. Wyniki Wyniki Wyniki
Hedz) Ocena niskie $rednie wysokie % P

wsparcia R P R P ¢ P
Wsparcie Rodzice | 17 | 22,10 | 45 | 58,40 | 11 | 14,30 0494 | 0.781
duchowe Pracownicy] 14 | 18,18 | 47 | 61,00 | 13 | 16,90 ’ ’
Wsparcie Rodzice 18 | 23,40 | 48 | 62,30 | 11 | 14,30 0.484 0.785
instrumentalne | Pracownicy| 14 | 18,18 | 48 | 62,34 | 12 | 15,58 ’ ’
Wsparcie Rodzice 18 | 23,40 | 48 | 62,30 | 11 | 14,30 0528 | 0.768
emocjonalne Pracownicy| 14 | 18,18 | 49 | 63,64 | 12 | 15,58 ’ ’
Wspa?(ne R0d21C§ 16 | 20,80 | 52 | 67,50 | 8 | 10,40 2,004 | 0368
materialne Pracownicy| 16 | 20,78 | 46 | 59,74 | 14 | 18,18
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Wsparcie Rodzice 12 | 15,60 | 52 | 67,50 | 12 | 15,60

informacyjne Pracownicy| 13 | 16,90 | 59 | 76,62 | 0 0 12,382 1 0,002
) ) Rodzice | 16 | 20,80 | 46 | 59,70 | 10 | 13,00

Wynik ogolny i cownicy | 11| 14,29 | 47 | 61,04 | 12 | 15,58 | 1091 | 0,38

Polaryzacja zgodno$ci i braku zgodno$ci w ocenach rodzin i praco-
wnikow dotyczacych otrzymywanego wsparcia w sytuacji niepetnosprawnosci
dziecka jest wyjatkowo rowna. W okolo 50% par mamy wyniki zgodne
1 jednoczes$nie podobny odsetek par z wynikami niezgodnymi. Jest to bardzo
niepokojace, ze okoto potowa z badanych przez nas pracownikéw pomocy
spotecznej pracuje z rodzinami nie znajac dokladnie zakresu wsparcia
spotecznego jakie otrzymujg. Sytuacja ta staje si¢ bardziej niepokojaca jezeli
dodamy do grypy wykazujacej rozbieznos¢ ocen grupe pracownikow, ktorzy
w ogo6le nie maja wiedzy na temat wsparcia spolecznego jakie otrzymuja
rodziny z ktorymi pracuja, a jest to ponad 15% (Tab. 111).

Tab. 111. Odczuwane wsparcie w sytuacji niepetnosprawnosci dziecka -

porownanie zgodnosci odpowiedzi w parach

Odpowiedzi Odp0w1ed21 .
e - niezgodne Braki danych

Rodzaj wsparcia & w parach

f f P f P
Wsparcie 39 | 5571 31 44,29 7 9,09
duchowe
Wsparcie 36 | 48,00 39 52,00 2 2,60
materialne
Wsparcie 40 | 5330 | 35 | 46,70 2 2,60
emocjonalne
Wsparcie 34 | 4595 | 40 | 5405 | 3 3,90
instrumentalne
Wsparcie 39 | 5493 | 32 | 4503 | 6 7.80
informacyjne
WO 42 64,62 23 35,38 12 15,6
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4.3. Zgodnos¢ ocen w zakresie opisu zrodet uzyskiwanego wsparcia
spotecznego

Opis zrodet z jakich badane rodziny dzieci niepetlnosprawnych
otrzymuja wsparcie spoteczne daje mozliwos¢ wnikliwej analizy, ktére z nich
jest adekwatne a ktore nie w stosunku do potrzeb jakie ujawniajg. Jest to jedna
z kluczowych 1 szczegdétowych zarazem informacji jakg mozemy kierowac si¢
w podnoszeniu jakos$ci uslug pomocowych wobec $wiadczeniobiorcow.
Zgodno$¢ ocen zadowolenia z poszczegdlnych zrodel wsparcia jest podstawa
dla dziatan zapewniajacych wysokie standardy i jako$¢ ustug socjalnych.

Istotno$¢ réznic miedzy wynikami uzyskanymi przez grupe badanych
rodzicow 1 pracownikow pomocy spolecznej w zakresie zadowolenia
z wsparcia spolecznego uzyskiwanego z réznych zrodet jest do$¢ wyraznie
obecna, co sugeruje, ze rozbiezno$¢ w ocenach na poziomie analiz grupowych
jest duza. W oparciu o uzyskane dane mozna stwierdzic¢, ze:

e rodzice czesciej niz pracownicy twierdza, ze sa zupelnie zadowoleni lub
raczej zadowoleni ze wsparcia uzyskiwanego od przyjaciot,

e pracownicy czgsciej niz rodzice wybierajg odpowiedz ,trudno stwierdzi¢”
W ocenie wsparcia uzyskiwanego przez rodziny dzieci z gwn od lekarzy,

e pracownicy czgsciej niz rodzice uwazaja, ze sa oni zupeklnie zadowoleni ze
wsparcia uzyskiwanego od lekarzy,

e rodzice czgSciej niz pracownicy sa raczej zadowoleni ze wsparcia
uzyskiwanego od lekarzy,

e pracownicy czgsciej niz rodzice nie umieja oceni¢ stopnia zadowolenia
rodzicow ze wsparcia uzyskiwanego od lekarzy,

e rodzice czg$ciej niz pracownicy oceniajg wsparcie uzyskiwane od lekarzy
jako raczej niezadowalajace lub zdecydowanie niezadowalajace,

e rodzice czegsciej niz pracownicy wyrazaja opini¢ o zupelnym zadowoleniu
ze wsparcia oferowanego przez psychologow,

e pracownicy zdecydowanie czes$ciej niz rodzice wybieraja odpowiedz
»trudno stwierdzi¢” w pytaniu dotyczacym wsparcia uzyskiwanego od
psychologéw,

e pracownicy zdecydowanie czg$ciej niz rodzice uwazaja, ze rodzice sg
zupetnie zadowoleni lub raczej zadowoleni ze wsparcia uzyskiwanego od
instytucji pomocy spotecznej,

e rodzice zdecydowanie cze$ciej niz pracownicy nie potrafig oceni¢ stopnia
zadowolenia ze wsparcia uzyskiwanego od instytucji pomocy spolecznej
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lub tez uwazajg je za raczej niezadowalajace lub zdecydowanie
niezadowalajace,

rodzice czesciej niz pracownicy oceniajg wsparcie uzyskiwane od rodzicow
innych dzieci z niepetnosprawnoscia jako raczej zadowalajace,

pracownicy czesciej niz rodzice nie potrafig oceni¢ jakos$ci wsparcia
uzyskiwanego przez rodzing¢ dziecka z gwn od innych rodzicow dzieci
z niepelnosprawnoscia. jednocze$nie pracownicy zdecydowanie czegsciej
niz rodzice, wybierajac w pytaniu o stopien zadowolenia ze wsparcia
uzyskiwanego od innych rodzicow, odpowiedz ,trudno stwierdzi¢”
wykazuja si¢ znaczacym brakiem wiedzy co do wsparcia uzyskiwanego
przez swoich podopiecznych z tego zrdodla,

pracownicy cze$ciej niz rodzice oceniajag wsparcie uzyskiwane przez
rodzicow dzieci z gwn od instytucji/wspolnot religijnych jako raczej
zadowalajace,

pracownicy czgsciej niz rodzice nie potrafig oceni¢ poziomu zadowolenia
ze wsparcia uzyskiwanego przez rodzicow od instytucji/wspolnot
religijnych,

rodzice czg$cie] niz pracownicy uwazaja, ze wsparcie uzyskiwane od
instytucji/wspolnot religijnych ich nie dotyczy (Tab. 112).

Tab. 112. Zgodnos¢ ocen stopnia zadowolenia ze wsparcia uzyskiwanego od roznych

0s0b i instytucji - istotnos¢ roznic dla grupy rodzicow i pracownikow

. Zupetnie Raczej Trudno Raczej Zdecydowanie o
Zrodta zadowala- zadowala- X ., . . . . o

. . . stwierdzi¢ niezadowalajace | niezadowalajace .
wsparcia jace jace

f P f P f P f P f P f

Pedagogbw 1 g | 1170 | 32 | 4160 | 24 | 3120 4 5,20 1 1,30 | 1
/logopedow
Przyjaciot 3 3,90 28 | 36,40 | 38 | 49,40 6 7,80 0 0 2
Dziadkow
dziecka od
strony matki/ | 23 29,90 13 16,80 | 14 18,20 10 13,00 5 6,50 1
opiekunki
dziecka
Dziadkow
dziecka od
strony ojca/ 12 15,60 17 | 22,10 | 20 | 26,00 9 11,70 10 13,00 1
opiekuna
dziecka
Lekarzy 19 24,70 35 | 45,50 | 14 18,20 5 6,50 2 2,60 2
Psychologow | 8 10,40 26 | 33,80 | 25 | 32,50 4 5,20 2 2,60 1
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e . Zupelie Raczej Trudno Raczej Zdecydowanie w
Zrodta . . . . . . . s
) zadowalajace | zadowalajace stwierdzi¢ niezadowalajace | niezadowalajace | =
wsparcia
f P f P f P f P f P f
Rehabili-
tantow/ 16 | 2080 | 31 |4030| 15 | 1950 | 3 390 | 1 13 |2
fizjoterapeut
ow
Instytucji
pomocy 14 18,20 43 | 55,80 | 10 | 13,00 7 9,10 0 0 2
spotecznej
Zony/meza/
partnera 26 33,80 24 | 31,20 | 10 | 13,00 4 5,20 8 10,40 2
/partnerki
Cztonkow
dalszej 6 7,80 25 | 32,50 | 29 | 37,70 9 11,70 3 3,90 3
rodziny
Rodzicow
innych dzieci | 8 10,40 20 | 26,00 | 32 | 41,60 4 5,20 3 3,90 2
z niepetnos.
Instytucji/
wspolnot 1 1,30 14 18,20 | 43 | 55,90 2 2,60 3 3,90 3
religijnych

Analizy w parach potwierdzaja opisane wyzej rdznice grupowe.
Odpowiedzi zgodne, w zaleznosci od Zrodta wsparcia pojawiaja si¢ w odsetku
od 27,12% dla wsparcia pochodzacego od instytucji/wspolnot religijnych, do
69,12% dla wsparcia pochodzacego od zony/meza. Wartosci uzyskane dla
odpowiedzi niezgodnych w parach sg nizsze, rozkladaja si¢ od 8,33% dla
wsparcia ptynacego od przyjaciot, do 51,52% przy wsparciu pochodzacych od
instytucji pomocy spotecznej. Nie oznacza to jednak wysokiej zgodnoS$ci
w parach. Do odsetka odpowiedzi niezgodnych nalezy jeszcze doliczy¢ tych
pracownikow, ktorzy wybierali kategori¢ nie wiem oraz tych, ktorzy nie udzieli
zadnej odpowiedzi, sa bardzo duze warto$ci, szczegblowo przedstawione

ponizej (Tab. 113).
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Tab. 113. Zgodnos¢ ocen rodzin i pracownikow dla zadowolenia
z uzyskiwanego wsparcia

Odpowiedzi

) ) Odpowiedzi | Odpowiedzi . Braki

Wsparcia uzyskiwane zgodne niezgodne e zqune danych
od: ,,hie wiem”

f P f P f P f P
Pedagogbw/ 29 | 44,62 | 16 | 2462 | 20 | 30,78 | 12 | 15,58
logopedow
Przyjaciot 25 | 41,67 5 8,33 30 50,00 17 | 22,08
Dziadkéw dziecka
od strony
matki/opiekunki 39 | 57,35 | 20 | 29,41 9 13,24 9 11,68
dziecka

Dziadkow dziecka
od strony ojca/ 30 | 48,39 | 18 | 29,03 | 14 22,58 15 | 19,49
opiekuna dziecka

Lekarzy 33 150,79 | 22 3385 | 10 | 1538 | 12 | 1558
Psychologow 22 | 31,88 | 26 | 3768 | 21 | 3043 | 8 | 1039
Rehabilitantow/ 39 | 5493 | 17 | 2394 | 15 | 2113 | 6 | 7.80
fizjoterapeutow

Instytucji pomocy 23 [ 3485 | 34 [ 5152 | 9 | 1364 | 11 | 1429
spotecznej

Zony/meza . 47 169,02 | 12 | 17,65| 9 | 1324 | 9 | 11,68
/partnera/partnerki

Czlonkéw dalszej 25 | 48,08 | 12 | 23,08 | 15 | 2885 | 25 | 32,47
rodziny

Rodzicow innych

dzieci z 20 | 34,49 | 15 | 2586 | 23 | 39,66 | 19 | 24,68
niepetnosprawnoscia

Instytucji/wspolnot 1o 1 o7 15 | s | 2542 | 28 | 4746 | 18 | 23.38
religijnych

4.4. Zgodno$¢ ocen w zakresie zadowolenia z zycia badanych rodzin dzieci
niepetnosprawnych

Dopelnieniem naszych analiz dotyczacych poziomu zgodnosci ocen
uzyskiwanych od badanych rodzin 1 wspomagajacych je pracownikow pomocy
spolecznej jest opinia o poziomie satysfakcji z zycia rodzin z dzieckiem
niepetnosprawnym.
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Analiza r6znic migdzy wynikami uzyskanymi przez poszczegolne grupy
nie wykazata zadnych istotnosci statystycznych ani dla wynikéw $rednich ani
dla rozktadow wynikéw w przedziatach (Tab. 114, Tab. 115).

Tab. 114. Zadowolenie z zycia rodzicow dzieci z gwn - istotnos¢
roznic w ocenach rodzicow i pracownikow

Zadowolenie z zycia | M SD t p
Rodzice 6,42 | 2,28
Pracownicy 6,80 | 1,68

-1,29 | 0,20

Tab. 115. Zadowolenie z zycia rodzicow dzieci z gwn — istotnos¢
roznic dla rozktadu wynikow

o o . Wyniki

Zadowolenie | Wyniki niskie | Wyniki $rednie i ,1
. wysokie a P

ot P £ P £ ] P

Rodzice 4 5,20 49 63,70 24 | 31,20
Pracownicy 1 1,30 53 68,83 22 | 28,57

2,04 | 0,36

Analiza szczegdtowa zgodnosci ocen w parach informuje nas o tym, ze
nie jest tak pigknie jak mogtoby si¢ wydawac¢ po interpretacji istotnosci rdéznic
dla wynikdw grupowych. Troch¢ ponad 1/3 pracownikow btednie ocenito
zadowolenie z Zycia rodzin ktére wspiera swoja pracg socjalng (Tab. 116).

Tab. 116. Zgodnos¢ ocen rodzin i pracownikow dla satysfakcji
z zycia rodzin z dzie¢mi z gwn

Odpowiedzi Odpowiedzi niezgodne | Braki danych
Zadowolenie zgodne
Z 7zycia f P f P f P
52 68,42 24 31,58 1 1,3
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Reasumujac nalezy powiedzieé, Ze ogdlnie poziom zgodnosci ocen
w zakresie analizowanych psychospolecznych potrzeb i zakresu
zadowolenie z stanu ich zaspokojenia oraz satysfakcji z zycia nie jest
zadowalajacy. Wysokie odsetki pracownikow pomocy spolecznej, rozne dla
roznych obszaréw (analizowanych zmiennych), nie znaja dobrze potrzeb
tych rodzin, ktorym zobowigzane sa Swiadczy¢ uslugi pomocowe. Ma to
oczywiscie swoje negatywne konsekwencje dla jakosci funkcjonowania
i zycia tych rodzin.

5. Zroznicowanie badanych rodzin z niepelnosprawnym dzieckiem

Analiza danych z opisu socjodemograficznego wykazata, ze badana
grupa rodzin z dzieckiem glgboko wielorako niepetnosprawnym jest, podobnie
jak mieszkancy wojewodztwa lubelskiego, do$¢ zrédznicowana. Wsrod
najbardziej wyrazistych moderatoréw zmiennosci analizowanych obszarow
znalazly sig:

- wielko$¢ miejsca zamieszkania,

- liczba dzieci z niepetnosprawnoscia w danej rodzinie,

- wiek dziecka (do 3 roku zycia 1 wiek przedszkolny 3 — 7),

- sytuacja osobista rodzica (w zwigzku lub samotny).

Podjelismy, wigc wysitek, aby poszukaé takze, podobnie jak w punkcie
1 niniejszego rozdzialu, zrdéznicowania migdzy wyrdznionymi podgrupami
rodzin w zakresie: stanu psychospotecznych potrzeb, poziomu zadowolenia
z ich zaspokojenia oraz satysfakcji z zycia. Wszystko po to, aby bazujac na
otrzymanych wynikach moc jak najprecyzyjniej sformulowa¢ rekomendacje do
zmiany dzialan instytucji pomocy i integracji spotecznej naszego wojewodztwa
wobec rodzin z niepetnosprawnym dzieckiem.

Podstawowym dziataniem statystycznym byta analiza wariancji lub jej
odpowiednik dla danych spehliajacych tylko kryteria testow niepara-
metrycznych. Przeprowadzona analiza wykazata szereg zmiennosci, ktore
prezentujemy ponizej w tabelach zawierajacych odpowiednio wartosci $rednie
(M), odchylenia standardowe (SD), wartos¢ testu (F) lub warto$¢ testu (t) oraz
poziom istotnos$ci (p). Jednocze$nie poprzez pogrubienie odpowiednich
srednich w tabeli zaznaczyliSmy istotne statystycznie rdznice pomiedzy
konkretnymi parami podgrup, wtedy kiedy bylo ich wiecej niz dwie. Opisujemy
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tylko te obszary w ktorych wystepuje zréznicowanie, w kolejnosci podobnej do
tej w poprzednich punktach.

5.1. Wielko$¢ miejsca zamieszkania jako moderator zmiennosci analizowanych
obszarow

W obszarach analizujgcych ogélnie opisywany stan psychospotecznych
potrzeb badanych rodzin zauwazyliSmy, ze wielko$§¢ miejsce zamieszkania
istotnie roznicuje wyrdznione podgrupy w zakresie: (Tab. 117):

- oceny zabezpieczenia potrzeb mieszkaniowych (p=0,023). Mieszkancy
miejscowosci ponizej 10 tys. mieszkancéw zdecydowanie czgsciej niz
mieszkancy pozostatych miejscowo$ci uwazajg, iz ich warunki mieszkaniowe
nie s3 odpowiednie dla dziecka z gwn.

- ustosunkowania oséb aktywnie dzialajacych w parafii, w tym
ksiedza/ksiezy do w/w rodzin (p=0,000). Mieszkancy matych miasteczek/wsi
istotnie statystycznie czg$ciej niz pozostate badane rodziny oceniaja ten
stosunek jako przyjazny bierny lub przyjazny aktywnie pomagajacy.

- wplywu wychowywania dziecka z niepelnosprawnoscia na relacje
z zong/mezem/partnerka/partnerem  (p=0,047.  Mieszkancy = matych
miejscowosci (pon.10 tys.) istotnie statystycznie czeSciej uwazaja, iz
wychowywanie dziecka z niepelnosprawno$cia ma zdecydowanie pozytywny
lub raczej pozytywny wplyw na relacje z ich wspdtmalzonkiem/partnerem.
Wplyw ten jako raczej negatywny lub zdecydowanie negatywny istotnie
statystycznie najczesciej oceniajg mieszkancy srednich miejscowosci (10 — 100
tys.).

- wplywu wychowywania dziecka z gwn na zycie wewngtrzrodzinne,
zarOwno w aspekcie relacji rodzicoéw/opiekundow z pozostatymi dzie¢mi
(p=0,000); relacji pomiedzy rodzenstwem (p=0,000); poczucia, ze kazdy
w rodzinie jest sobie potrzebny (p=0,005); blisko§¢ wiezi rodzinnych
(p=0,019). Zdecydowanie pozytywne zmiany w relacjach rodzicéw/opiekunow
dziecka z gwn z pozostalymi dzie¢mi istotnie statystycznie cz¢$ciej zauwazaja
mieszkancy $rednich miejscowos$ci, natomiast jako raczej lub zdecydowanie
negatywny istotnie statystycznie czg¢sciej ocenili je mieszkancy matych
osrodkow miejskich/wsi. Jednocze$nie mieszkancy miejscowosci ponizej 10
tys. istotnie statystycznie czg¢sciej uznawali, ze wychowywanie dziecka z gwn
ma zdecydowanie pozytywny lub raczej pozytywny wplyw na relacje pomiedzy
rodzenstwem. To dla nich takze obecno$¢ dziecka z gwn w rodzinie istotnie
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statystycznie czgsciej wplywa na poczucie, iz kazdy z domownikéw jest sobie
potrzebny. Dodatkowo mieszkancy miejscowosci ponizej. 10 tys. istotnie
statystycznie czesciej uwazaja, iz wychowywanie dziecka z gwn wplywa
zdecydowanie pozytywnie lub raczej pozytywnie na blisko$¢ wiezi rodzinnych.
- wplywu wychowywania dziecka z gwn na kontakty towarzyskie jego
rodzicow (p=0,010). Rodzice dzieci z miejscowosci ponizej.10 tys.
mieszkancOw istotnie statystycznie czg¢Sciej oceniajg wptyw opieki nad
dzieckiem z gwn na ich kontakty towarzyskie, jako raczej negatywny.

Reasumujac, mozemy zauwazy¢, Ze badani z najmniejszych
osrodkow miejskich czy tez wsi istotnie mocniej podkreslaja, iz
wychowywanie dziecka z gwn pozytywnie wplywa na spojnos¢ rodziny
i jakos¢ relacji pomiedzy jej poszczegolnymi czlonkami. Negatywny wplyw
zauwazajq natomiast w zakresie kontaktow towarzyskich.

Tab. 117. Zroznicowanie wybranych obszarow opisu stanu potrzeb psychospotecznych
ze wzgledu na wielkos¢ miejsca zamieszkania badanych rodzin
(testy nieparametryczne)

Wielkos$¢ miejsca zamieszkania

Obszary zréznicowane w pon.

podgrupach 10 | 10-100tys. | pow. 100tys. | % p
tys.

Mieszkanie jest wystarczajace dla rodziny i odpowiednie dla dziecka

z niepetnosprawnoscia 7,533 | 0,023

Tak 27 34 7

Nie 71 40 21

Stosunek osob aktywnie dzialajacych w parafii

Nieprzyjazny aktywnie 0 0 0] 33,568 | 0,001
szkodzacy

Nieprzyjazny bierny 1 1 1

Obojetny 52 51 8

Przyjazny bierny 22 10 2

Przyjazny aktywnie 11 4 3

pomagajacy

Nie dotyczy 12 8 14

Wplyw wychowania dziecka z gwn na relacje z m¢zem/zona

Zdecydowanie pozytywny 23 8 7| 18,459 | 0,047
Raczej pozytywny 27 10 5

Bez zmian 30 32 10

Raczej negatywny 5 9 5

Zdecydowanie negatywny 10 12 1

Nie dotyczy 2 1 0
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Wplyw wychowania dziecka z gwn na relacje rodzica z innymi dzie¢mi

Zdecydowanie pozytywny 20 27 1] 30,912 | 0,001
Raczej pozytywny 24 13 2

Bez zmian 23 26 19

Raczej negatywny 8 5 3

Zdecydowanie negatywny 3 2 2

Nie dotyczy 17 18 0

Wplyw wychowania dziecka z gwn na relacje miedzy rodzenstwem

Zdecydowanie pozytywny 20 29 2| 35,400 | 0,001
Raczej pozytywny 33 14 5

Bez zmian 16 21 18

Raczej negatywny 5 4 0

Zdecydowanie negatywny 3 3 2

Nie dotyczy 18 19 0

Wplyw obecnosci dziecka z niepelnosprawnos$cia na poczucie, ze kazdy w rodzinie jest
sobie potrzebny

Zdecydowanie pozytywnie 30 21 17 | 18,161 | 0,005
Raczej pozytywnie 48 25 7

Bez zmian 18 25 4

Raczej negatywnie 0 1 0

Wplyw obecnosci dziecka z niepelnosprawnoscia na blisko$¢ wiezi rodzinnych
Zdecydowanie pozytywnie 33 23 19 | 18,267 | 0,019
Raczej pozytywnie 45 26 6

Bez zmian 17 20 3

Raczej negatywnie 2 3 0

Zdecydowanie negatywnie 0 1 0

Wplyw wychowywania dziecka z niepetnosprawnoscia na kontakty towarzyskie

rodzicoOw

Zdecydowanie pozytywny 3 1 1| 16,277 | 0,010
Raczej pozytywny 15 4 4

Bez zmian 29 29 2

Raczej negatywny 41 28 14

Zdecydowanie negatywny 9 11 7

Zadowolenie ze wsparcia uzyskiwanego od instytucji pomocy spotecznej

Zupelnie zadowalajace 1 1 0] 22,166 | 0,014
Raczej zadowalajgce 28 14 5

Trudno stwierdzi¢ 14 11 6

Raczej niezadowalajace 20 19 4

Zupeknie niezadowalajace 27 25 4

Nie dotyczy 8 4 9

Zadowolenie ze wsparcia uzyskiwanego od zony/meza/partnerki/partnera

Zupelnie zadowalajace 55 30 18 | 20,919 | 0,006
Raczej zadowalajgce 25 16 8

Trudno stwierdzi¢ 7 9 1

Raczej niezadowalajace 0 5 0

Zupeknie niezadowalajace 6 11 0

Nie dotyczy 5 3 1
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Zadowolenie ze wsparcia uzyskiwanego od instytucji/wspolnot religijnych

Zupekie zadowalajace 3 2 51 18,878 | 0,042
Raczej zadowalajace 12 6 4

Trudno stwierdzi¢ 26 18 4

Raczej niezadowalajace 11 5 1

Zupehie niezadowalajace 12 7 1

Nie dotyczy 34 36 13

Radzenie sobie z sytuacja niepelnosprawnosci dziecka przez badane
rodziny jest zréznicowane wielkoScia miejsca zamieszkania. Wszystkie
podgrupy wyrdznione ze wzgledu na wielko$¢ miejsca zamieszkania rdznig si¢
istotnie statystycznie pod wzgledem strategii poszukiwania informacji
(p=0,016) oraz strategii funkcjonalnego radzenia sobie (p=0,026). Mozemy
zauwazyC, ze mieszkancy duzych miast réznig si¢ istotnie statystycznie od
mieszkancow miast o wielkosci 10 — 100 tys. w zakresie strategii poszukiwania
informacji. Jednocze$nie badani z najwickszych miast réznig si¢ istotnie
statystycznie od badanych z miejscowosci 10 — 100 tys. pod wzgledem
preferowania strategii funkcjonalnego radzenia sobie (Tab. 118).

Stan otrzymywanego wsparcia spolecznego, ocenianego ogolnie
nalezy takze do obszaré6w wykazujacych zmienno$¢ w analizowanych
podgrupach, wyroznionych ze wzgledu na wielko$¢ miejsca zamieszkania.
Mieszkancy duzych miast postrzegaja otrzymywane wsparcie spoteczne jako
wyzsze niz przecigtne. Natomiast badani mieszkajacy w miastach mniejszych
(10 -100 tys.), matych/wsiach (ponizej 10 tys.) odczuwaja otrzymywane
wsparcie spoteczne jako przecigtne. Zrdéznicowanie zaobserwowano takze
w zakresie podskal opisujacych poszczegdlne rodzaje otrzymywanego
wsparcia. 1 tak niezaleznie od wielkoSci miejsca zamieszkania badani
odczuwaja przecigtne wsparcie emocjonalne. Jesli chodzi o postrzegane
wsparcie praktyczne to mieszkancy duzych miast do§wiadczaja go na poziomie
wyzszym niz przecig¢tny, za$ wszyscy pozostali na poziomie przeci¢tnym.
Jednoczesnie badani z miast powyzej 100 tysiecy do$wiadczaja wyzszej niz
przecigtna integracji spotecznej. Pozostali badani oceniaja odczuwang
integracje spoteczng jako przecietng (Tab. 118).

Poziom wsparcia odczuwanego przez wszystkie podgrupy wyrdznione
ze wzgledu na wielkos¢ miejsca zamieszkania jest istotnie statystycznie rdézny,
zarbwno pod wzgledem ogoélnego spostrzeganego wsparcia spolecznego
(p=0,000), jak rowniez wsparcia praktycznego(p=0,039), emocjo-
nalnego(p=0,003) i integracji spolecznej (p=0,000). Mieszkancy najwigkszych
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osrodkéw miejskich (pow. 100 tys.) postrzegaja otrzymywane wsparcie
spoteczne jako wyzsze niz mieszkancy miejscowosci ponizej 100 tys. .Mozemy
tez zauwazy¢, ze mieszkancy duzych miast do$wiadczaja istotnie wyzszego
wsparcia emocjonalnego niz mieszkancy miast o wielkosci 10 -100 tys. W
aspekcie doswiadczanej integracji spolecznej stwierdziliSmy, iz najsilniej
odczuwaja ja mieszkancy duzych miast. Osiggniety przez nich wynik jest
istotnie statystycznie r6zny od wynikow badanych z pozostatych podgrup (Tab.
118).

Stan otrzymywanego wsparcia spolecznego w sytuacji posiadania
dziecka z gwn takze wykazuje zmienno$¢ z wzgledu na wielko$¢ miejsca
zamieszkania badanej rodziny. ZauwazyliSmy, ze niezaleznie od wielko$ci
miejsca zamieszkania badani odczuwaja przecigtne wsparcie zwigzane
z sytuacjag posiadania dziecka z gwn. Jednocze$nie wszyscy badani
doswiadczaja przecigtnego wsparcia duchowego, przecigtnego wsparcia
instrumentalnego, przecigtnego wsparcia materialnego oraz przecigtnego
wsparcia emocjonalnego. Poziom wsparcia odczuwanego przez wszystkie
podgrupy wyroznione ze wzgledu na wielko$¢ miejsca za mieszkania jest
istotnie statystycznie rézny zarowno pod wzgledem ogdlnego odczuwanego
wsparcia  (p=0,005), jak réwniez wsparcia duchowego (p=0,007),
instrumentalnego (p=0,017), materialnego (p=0,057) oraz emocjonalnego
(p=0,000). Analizujac zr6znicowanie wynikow w zakresie Wwsparcia
odczuwanego w zwiazku z sytuacja wychowywania dziecka z gwn
zauwazyliSmy, ze badani mieszkajacy w miastach pow. 100 tys. mieszkancoéw
doswiadczaja go na istotnie statystycznie wyzszym poziomie niz mieszkancy
wszystkich pozostalych miejscowosci. W aspekcie do$wiadczanego wsparcia
duchowego  stwierdziliSmy istotne statystycznie rdznice pomigdzy
mieszkancami miejscowosci do 100 tys. 1 pomigdzy 10 a 100 tys.
Zdecydowanie silniej odczuwaja je badani z najwigkszych miast. Analiza
zroznicowania wynikow w zakresie postrzeganego wsparcia emocjonalnego ze
wzgledu na wielko$¢ miejsca zamieszkania pozwala stwierdzi¢, ze mieszkancy
najwickszych os$rodkow miejskich odczuwajg istotnie statystycznie wyzszy
jego poziom niz badani ze wszystkich pozostatych miejscowosci (Tab. 118).

Zadowolenie ze wsparcia uzyskiwanego od réoznorodnych grup badz
instytucji spolecznych w zalezno$ci od wielkos$ci miejsca zamieszkania, to
kolejny aspekt, w ktorym zauwazyliSmy interesujace prawidlowosci. Istotne
statystycznie rdznice stwierdziliSmy w ocenie zadowolenia ze wsparcia
uzyskiwanego od instytucji pomocy spotecznej (p=0,014),
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zony/me¢za/partnerki/partnera  (p=0,006) oraz od instytucji 1 wspdlnot
religijnych (p=0,042). Analiza odpowiedzi badanych dotyczacych zadowolenia
ze wsparcia uzyskiwanego od instytucji pomocy spolecznej nie pozwala na
wyciggniecie jednoznacznych wnioskdéw. To mieszkancy miejscowosci pon. 10
tys. istotnie statystycznie cze$ciej uwazaja wsparcie uzyskiwane z tego zrodta
za zupelie zadowalajace lub raczej zadowalajace. Jednoczes$nie to oni istotnie
statystycznie najczesciej oceniajg to wsparcie wprost przeciwnie. Mieszkancy
matych miejscowosci/wsi sg tez istotnie statystycznie najbardziej zadowoleni ze
wsparcia uzyskiwanego od wspotmatzonka/partnera oraz od instytucji/wspdlnot
religijnych (Tab. 117).

Tab. 118. Zroznicowanie wybranych obszarow opisu stanu potrzeb
psychospotecznych ze wzgledu na wielkos¢ miejsca zamieszkania badanych
rodzin (testy parametryczne)

Zréznicowanie ogolnie spostrzeganego wsparcia spolecznego

Wielko$¢ miejsca zamieszkania M SD F p
Pow.100 tys. 93,57 | 11,09 | 9,041 0,001
10 — 100 tys. 81,25 | 5,80

Pon.10 tys. 83,87 | 12,39

Zréznicowanie odczuwanego wsparcia emocjonalnego

Wielko$¢ miejsca zamieszkania M SD F p
Pow.100 tys. 27,64 | 4,64 | 5992 0,003
10— 100 tys. 24,16 | 5,64

Pon.10 tys. 2493 | 3,85

Zréznicowanie odczuwanego wsparcia praktycznego

Wielko$¢ miejsca zamieszkania M SD F p
Pow.100 tys. 34,11 | 4,76 | 3,296 0,039
10 — 100 tys. 31,17 | 6,03

Pon.10 tys. 32,21 5,37

Zréznicowanie doswiadczanej integracji spotecznej

Wielko$¢ miejsca zamieszkania M SD F p
Pow.100 tys. 31,82 | 3,07 | 16,513 0,001
10 — 100 tys. 26,09 | 5,48

Pon.10 tys. 26,79 | 4,40

Zréznicowanie wynikow w skali poszukiwania informacji

Wielko$¢ miejsca zamieszkania M SD F p
Pow.100 tys. 2,11 | 0,84 | 4,174 0,016
10 — 100 tys. 2,54 | 0,66

Pon.10 tys. 2,46 | 0,69
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Zréznicowanie wynikow w skali funkcjonalnego radzenia sobie

Wielkos$¢ miejsca zamieszkania M SD F p
Pow.100 tys. 1,92 | 0,48 | 3,711 0,026
10— 100 tys. 2,15 | 042

Pon.10 tys. 2,10 | 041

Zréznicowanie wynikéw odczuwanego wsparcia w chorobie (WO w
SWCH)

Wielkos$¢ miejsca zamieszkania M SD F p
Pow.100 tys. 343 | 048 | 5,283 0,005
10 — 100 tys. 3,03 | 0,54

Pon.10 tys. 3,12 | 0,57

Zréznicowanie wynikow odczuwanego wsparcia duchowego

Wielkos$¢ miejsca zamieszkania M SD F p
Pow.100 tys. 343 | 0,70 | 5,094 0,007
10 — 100 tys. 2,93 | 0,72

Pon.10 tys. 3,12 | 0,68

Zréznicowanie wynikow odczuwanego wsparcia instrumentalnego
Wielko$¢ miejsca zamieszkania M SD F p
Pow.100 tys. 329 | 0,65| 4,164 0,017
10 — 100 tys. 2,92 | 0,64

Pon.10 tys. 291 0,74

Zréznicowanie wynikow odczuwanego wsparcia materialnego

Wielko$¢ miejsca zamieszkania M SD F p
Pow.100 tys. 343 | 0,67 ] 1,401 0,057
10 — 100 tys. 3,15 0,69

Pon.10 tys. 3,07 0,72

Zréznicowanie wynikdw odczuwanego wsparcia emocjonalnego

Wielko$¢ miejsca zamieszkania M SD F p
Pow.100 tys. 3,64 | 0,45 10,203 0,001
10 — 100 tys. 2,99 | 0,71

Pon.10 tys. 3,22 0,62

5.2. Liczba dzieci z niepelnosprawno$cig w rodzinie jako moderator zmienno$ci
analizowanych obszarow

Kolejny czynnikiem powodujagcym pewne zmiennosci wynikow
uzyskiwanych przez badane rodziny jest liczba dzieci z niepelnosprawnoscia.
Jaka jest skala wystepowania wickszej liczby dzieci z gwn w jednej rodzinie
prezentowaliSmy powyzej.
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Jednym z obszarow, gdzie to zrdéznicowanie wystgpito jest wplyw
wychowywania dziecka z niepelnosprawnoscia na relacje pomiedzy
rodzenstwem (p=0,001). W rodzinach, w ktérych oprécz dziecka z gwn
wychowuje si¢ sprawne rodzenstwo, rodzice istotnie statystycznie czesciej
zauwazajg raczej pozytywne zmiany niz rodzice wychowujacy wigcej niz jedno
dziecko z niepelnosprawnoscig (Tab.119).

Tab. 119. Zroznicowanie wybranych obszarow opisu stanu potrzeb psychospotecznych
ze wzgledu na liczbe dzieci z niepetnosprawnoscig w rodzinie (testy nieparametryczne)

Liczba dzieci w rodzinie
Tylko 1 | Wigcej niz | 1 dziecko z

Z gwn 1 dziecko gwn do 7 2/F

do 7 z niepetno- | roku zycia X p

roku sprawno- + sprawne

Zycia $cig rodzenstwo
Wplyw wychowywania dziecka z niepelnosprawnoscia na relacje pomiedzy
rodzenstwem
Zdecydowanie 2 5 24 19,758 | 0,001
pozytywny
Raczej pozytywny 2 10 40
Bez zmian 17 9 29
Raczej negatywny 0 2 7
Zdecydowanie 4 2 2
negatywny
Nie dotyczy 34 0 3
Wplyw obecnosci dziecka z niepelnosprawnoscia na kontakty z sgsiadami
Zdecydowanie 4 1 6 24,592 | 0,002
pozytywny
Raczej pozytywny 11 5 14
Bez zmian 46 12 74
Raczej negatywny 1 10 11
Zdecydowanie 1 1 1
negatywny

Drugim czynnikiem zmiennosci uzyskanych wynikow sa kontakty
z sasiadami (p=0,002). ZauwazyliSmy, ze badani z rodzin, w ktorych oprocz
dziecka z gwn wychowuje si¢ sprawne rodzenstwo, istotnie czesciej niz rodzice
z pozostatych podgrup uwazaja, ze ich relacje z sasiadami nie ulegly zmianie.
Jednoczes$nie rodzice z tej podgrupy istotnie statystycznie czesciej wypowiadali
si¢ 0 pozytywnym wptywie obecnosci dziecka z gwn na kontakty z sgsiadami
(Tab. 119).
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5.3. Wiek dziecka z niepelnosprawnosciag jako moderator zmiennosSci
analizowanych obszarow

Wiek dziecka niepetnosprawnego takze okazat si¢ czynnikiem do$¢
wyraznie roéznicujacym badang grupe rodzin. Szczegdtowy rozklad wieku
badanych dzieci przedstawiony =zostal powyzej. Rodznicuje on rodziny
w zakresie ich wynikow opisujacych (Tab. 120):

- zaspokojenie potrzeb rehabilitacyjnych dziecka (p=0,001).
Zdecydowanie istotne statystycznie mniej rodzicow dzieci z gwn ponizej 3 roku
zycia, niz w wieku przedszkolnym uwaza, ze zabezpieczone sg wszystkie lub
niektore potrzeby rehabilitacyjne dziecka. Zwrocilo naszg uwage to, ze istotnie
statystycznie wigcej rodzicow dzieci starszych uwaza, ze mimo potrzeby nie sg
one objete zadnym oddziatywaniem rehabilitacyjnym.

- pomoc terapeutyczng dla najblizszego otoczenia dziecka z gwn
(p=0,015). Rodzice dzieci ponizej 3 roku zycia istotnie statystycznie rzadziej
wyrazaja opini¢ o braku pomocy terapeutycznej. Jednoczesnie to rodziny dzieci
starszych istotnie czg$ciej sg objete kompleksowa pomoca terapeutyczng.

- uzyskiwane w ciagu dnia wsparcie w opiece na dzieckiem
(p=0,001). Rodzice dzieci starszych istotnie statystycznie czgsciej moga liczy¢
na wsparcie w opiece nad dzieckiem ze strony instytucji czy dziadkow
1 krewnych.

- relacje z wspolmalzonka/wspétmalzonkiem (p=0,005), pozostalymi
dzieé¢mi (p=0,040), jak i pomiedzy rodzenstwem (p=0,025).

- zadowolenie z wsparcia uzyskiwanego od pedagogow/logopedow
(p=0,007), jak 1 psychologéw (p=0,045).

Tab. 120. Zroznicowanie wybranych obszarow opisu stanu psychospotecznych potrzeb
ze wzgledu na wiek dziecka z niepetnosprawnosciq (testy nieparametryczne)

Wiek dziecka z gwn
Ponizej | Pomigdzy 3 )
3 roku | a7 rokiem vl P
zycia | zycia
Zaspokojenie potrzeb rehabilitacyjnych dziecka
Zabezpieczone sg wszystkie aktualne 16 78 21,171 | 0,001
potrzeby 9 73
Zabezpieczone sg tylko niektore potrzeby 3 13
Dziecko pomimo potrzeby nie jest objete
zadnym oddzialywaniem rehabilitacyjnym 5 1
Trudno powiedzie¢
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Pomoc terapeutyczna dla badanego i jego zony/partnerki/meza/partnera oraz ewentualnie

dla rodzenstwa dziecka z gwn

Kompleksowa pomoc terapeutyczna 2 6 10,496 | 0,015
Czgéciowa pomoc terapeutyczna 2 0

Brak pomocy terapeutyczne;j 29 156

Trudno powiedzie¢ 1 3

Wsparcie w opiece nad dzieckiem w ciggu dnia

Wsparcie ze strony instytucji 0 64 50,952 | 0,001
Pomoc dziadkéw i krewnych oraz | 44

wsparcie instytucji

Pomoc dziadkéw i1 krewnych 19 22

Pomoc wynajetej opiekunki 2 2

Brak wsparcia (rodzic/opiekun dziecka 12 33

zostaja z nim w ciagu dnia)

Wplyw wychowywania dziecka na relacje z
wspotmalzonka/wspotmatzonkiem/partnerka/partnerem

Zdecydowanie pozytywny 12 26 16,653 | 0,005
Raczej pozytywny 8 34

Bez zmian 10 62

Raczej negatywny 2 17

Zdecydowanie negatywny 0 23

Nie dotyczy 2 1

Wplyw wychowywania dziecka na relacje z pozostatymi dzie¢mi

Zdecydowanie pozytywny 6 22 11,631 | 0,040
Raczej pozytywny 6 33

Bez zmian 7 61

Raczej negatywny 1 15

Zdecydowanie negatywny 2 5

Nie dotyczy 12 23

Wplyw wychowywania dziecka na relacje pomiedzy rodzenstwem

Zdecydowanie pozytywny 5 26 12,801 | 0,025
Raczej pozytywny 9 43

Bez zmian 5 50

Raczej negatywny 0 9

Zdecydowanie negatywny 2 6

Nie dotyczy 13 24

Zadowolenie ze wsparcia uzyskiwanego od pedagogéw/logopedoéw

Zupelnie zadowalajace 3 26 15,653 | 0,007
Raczej zadowalajace 14 79

Trudno stwierdzi¢ 3 18

Raczej niezadowalajace 1 16

Zupehie niezadowalajace 0 6

Nie dotyczy 13 20

Zadowolenie ze wsparcia uzyskiwanego od psychologow

Zupehie zadowalajace 5 20 11,322 | 0,045
Raczej zadowalajgce 5 56

Trudno stwierdzi¢ 5 17

Raczej niezadowalajace 1 14

Zupeknie niezadowalajace 0 9

Nie dotyczy 18 50
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ZauwazyliSmy, ze niezaleznie od wieku dziecka z gwn ich
rodzice/opiekunowie uzyskali wyniki nizsze niz przecigtne w zakresie
emocjonalnej strategii radzenia sobie. Podgrupy wyrdznione ze wzgledu na
wiek dziecka istotnie statystycznie roznig si¢ pod wzgledem emocjonalnej
strategii radzenia sobie. Rodzice dzieci w wieku 3 - 7 lat uzyskali istotnie
wyzsze wyniki w zakresie emocjonalnej strategii radzenia sobie niz rodzice
dzieci ponizej 3 roku zycia (Tab. 121).

Zaréowno rodziny z dzieckiem z gwn do 3 roku zycia jak i1 rodziny
z dzieckiem pomigdzy 3 a 7 rokiem zycia oceniajg swoja jako$é¢ zycia jako
przeci¢tng. Mozemy jednak zauwazy¢, ze poziom do$§wiadczanej jest istotnie
statystycznie rézny w podgrupach wyroznionych ze wzgledu na wiek dziecka
z gwn. StwierdziliSmy, ze rodzice dzieci starszych oceniaja swoja jakos¢ zycia
jako istotnie wyzsza niz rodzice dzieci mtodszych (Tab. 121).

Tab. 121. Zroznicowanie wybranych obszarow opisu stanu psychospotecznych potrzeb
ze wzgledu na wiek dziecka z niepetnosprawnosciq (testy parametryczne)

Emocjonalna strategia radzenia sobie
Wiek dziecka M SD |t p

Do 3 lat 2,11 | 0,57 | 2,380 | 0,017
Pomiedzy 3 -7 lat | 2,40 | 0,65

Zadowolenie z wlasnego zycia
Wiek dziecka M | SD t p

Do 3 lat 5,48 | 2,13 | 2,198 | 0,029
Pomiedzy 3 -7 lat | 6,36 | 2,09

5.4. Sytuacja osobista rodzica jako moderator zmiennosci analizowanych
obszarow

Wisrdd badanych rodzin zauwazalna liczebnosciowo jest podgrupa tych,
ktorzy z réznych przyczyn samotnie wychowuja swoje dziecko lub dzieci
z niepelnosprawnoscig. Bycie samotnym rodzicem i zmaganie si¢ w pojedynke
z niepetnosprawnoscia wlasnego dziecka jest niewatpliwie sytuacja o wiele
trudniejszg niz dzielenie tego trudu z wspdtmatzonkiem czy partnerem. Chcac
wyj$¢ naprzeciw potrzebie dostosowania pomocy jak najbardziej do specyfiki
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potrzeb §wiadczeniobiorcow chcieliSmy bardzo podkresli¢ specyfike tej grupy
rodzicow.

Wyjatkowos¢ stanu potrzeb w kontek$cie uzyskanych w naszych

badaniach wynikéw widoczna jest w zakresie (Tab. 122, 123):

- zaspokojenia potrzeb rehabilitacyjnych dziecka niepelno-

sprawnego (p=0,018). Osoby samotnie wychowujace dziecko z gwn,

z racji specyfiki swojej sytuacji osobistej (np. finansowej, czasowej,

logistycznej) istotnie statystycznie rzadziej niz rodzice dzieci gwn

pozostajacych w zwigzkach, uwazaja, ze potrzeby rehabilitacyjne ich
dzieci s w pelni zabezpieczone. Jednocze$nie to w grupie 0sOb
samotnie radzacych sobie z trudno$ciami wynikajacymi z wychowy-
wania dziecka z gwn wystepuje istotnie statystycznie mniej odpowiedzi
dotyczacych niezaspokojenia potrzeb rehabilitacyjnych dziecka niz

w podgrupie oséb bedacych w zwigzkach.

- stosunku dalszej rodziny do dziecka z gwn i jego najblizszych

(p=0,012) w podgrupach wyr6znionych ze wzgledu na sytuacje osobistg

rodzica dziecka z gwn. Rodzice dzieci z gwn pozostajacy w zwigzkach

majg istotnie statystycznie wyzsze przekonanie od tych samotnie
wychowujacych swoje dzieci, o tym, ze ich krewni pozostaja bierni,
cho¢ sa wobec nich przyjazni.

- wplywu wychowywania dziecka niepelnosprawnego na podzial

obowigzkow domowych (p=0,036). To rodzice dzieci pozostajacych

w zwigzkach istotnie statystycznie czgéciej niz rodzice samotnie

wychowujacy dziecko uwazaja ten wplyw za raczej negatywny, badz

zdecydowanie negatywny.

- wplywu wychowywania dziecka z niepelnosprawnoscia na relacje

ze wspolmalzonka/wspoélmalzonkiem (p=0,001). Osoby samotnie

wychowujace dzieci niepetnosprawne istotnie statystycznie czescie]
uwazaja ten wptyw za zdecydowanie negatywny.

- zwiazku pomiedzy wychowywaniem dziecka z gwn, a bliskoS$cig
wiezi rodzinnych (p=0,045). To osoby bedace w zwigzkach,
w przeciwienstwie do os6b w nich niepozostajacych, istotnie
statystycznie czgsciej uwazaja, ze wychowywanie dziecka z gwn
zdecydowanie pozytywnie lub raczej pozytywnie wptywa na blisko$¢
wiezi rodzinnych.

- strategia informacyjna radzenia sobie z niepetnosprawnoscia

radzenia sobie (p=0,028) i funkcjonalnym radzeniem sobie (p=0,017).
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Osoby bedace w zwiazkach osiggaja wyzsze wyniki w zakresie
informacyjnej strategii radzenia sobie niz osoby niepozostajace w
zwigzkach. Natomiast osoby niepozostajace w zwigzkach uzyskaly
istotnie wyzsze wyniki w zakresie funkcjonalnego radzenia sobie niz
osoby posiadajace zong/meza.

Tab. 122. Zroznicowanie wybranych obszarow opisu stanu psychospotecznych potrzeb
ze wzgledu na sytuacje osobistq rodzica (testy nieparametryczne)

Matka/opiekunka
lub ojciec/opiekun
samotnie
wychowujacy x/F p
dziecko

Tak Nie
Zaspokojenie potrzeb rehabilitacyjnych dziecka
Zabezpieczone sg wszystkie aktualne potrzeby 18 76 10,033 0,018
Zabezpieczone sg tylko niektore potrzeby 4 78
Dziecko pomimo potrzeby nie jest objete 2 14
zadnym z oddzialywan rehabilitacyjnych 2 4
Trudno powiedzie¢
Stosunek rodziny do rodziny dziecka z gwn
Nieprzyjazny aktywnie szkodzacy 1 0 16,406 | 0,012
Nieprzyjazny bierny 0 2
Obojetny 2 14
Przyjazny bierny 9 61
Przyjazny aktywnie pomagajacy 12 91
Nie dotyczy 3 2
Wpltyw wychowywania dziecka niepelnosprawnoscia na podzial obowiazkéw domowych
Zdecydowanie pozytywny 0 7 10,288 | 0,036
Raczej pozytywny 2 26
Bez zmian 10 92
Raczej negatywny 12 36
Zdecydowanie negatywny 3 8

Wpltyw wychowywania dziecka z niepelnosprawnoscia na relacje ze
wspotmatzonka/wspoimatzonkiem/partnerem/partnerka

Zdecydowanie pozytywny 2 36 90,775 0,001
Raczej pozytywny 0 42

Bez zmian 4 68

Raczej negatywny 2 17

Zdecydowanie negatywny 17 6

Nie dotyczy 2 1
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Wpltyw wychowywania dziecka z niepetnosprawnos$cia na blisko$¢ wigzi rodzinnych

Zdecydowanie pozytywny 10 65 9,767 0,045
Raczej pozytywny 10 67
Bez zmian 4 36
Raczej negatywny 2 3
Zdecydowanie negatywny 1 0
Zadowolenie ze wsparcia uzyskiwanego od dziadkéw dziecka (rodzicow ojca/opiekuna)
Zupehie zadowalajace 4 39 25,030 | 0,001
Raczej zadowalajace 2 55
Trudno stwierdzi¢ 4 28
Raczej niezadowalajace 0 13
Zupetnie niezadowalajace 8 16
Nie dotyczy 9 17
Zadowolenie ze wsparcia uzyskiwanego od lekarzy
Zupehie zadowalajace 7 13 11,336 | 0,045
Raczej zadowalajace 7 81
Trudno stwierdzi¢ 4 30
Raczej niezadowalajace 7 31
Zupehie niezadowalajace 2 14
Nie dotyczy 0 2
Zadowolenie ze wsparcia uzyskiwanego od zony/meza/partnerki/partnera
Zupetnie zadowalajace 2 101 97,207 0,001
Raczej zadowalajace 3 46
Trudno stwierdzi¢ 1 16
Raczej niezadowalajace 2 3
Zupetnie niezadowalajace 12 5
Nie dotyczy 7 2

To czy rodzic jest samotny czy pozostaje w zwigzku roznicuje takze
spostrzeganie otrzymywanego wsparcia spolecznego, zadowolenia z niego
1 satysfakcji z wlasnego zycia, szczeg6lnie w zakresie (Tab. 122, 123):

- wsparcia uzyskiwanego od dziadkéw dziecka (rodzicow

ojca/opiekuna) (p=0,001); lekarzy (p=0,045); zony/meza (p=0,001).

Osoby samotnie wychowujace dziecko z gwn, istotnie statystycznie

czesciej sa niezadowolone zaréwno ze wsparcia uzyskiwanego od

dziadkow dziecka, jak i lekarzy.

- wsparcia emocjonalnego (p=0,046), 1 praktycznego (p=0,041).

Obydwa rodzaje wsparcia sg istotnie wyzsze u 0sOb pozostajacych

w zwigzkach.

- satysfakcji z zycia (p=0,014). StwierdziliSmy, co ciekawe, ze

satysfakcja z zycia 0sob samotnie wychowujacych dziecko z gwn jest
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istotnie statystycznie wyzsza niz u osob posiadajacych zong/meza.

Tab. 123. Zroznicowanie wybranych obszarow opisu stanu psychospolecznych potrzeb
ze wzgledu na sytuacje osobistq rodzica (testy parametryczne)

Funkcjonalne radzenie sobie

Osoba samotnie

wychowujaca dziecko M 32 ¢ P

Tak 2,27 0,44 - 2,397 0,017
Nie 2,06 0,42

Informacyjna strategia radzenia sobie

Ospba samotnie wychowujaca M D ¢ .
dziecko
Tak 2,72 0,77 -2,20 0,028
Nie 2,39 | 0,69
Odczuwane wsparcie emocjonalnego

Osoba samotnie wychowujaca dziecko M SD t p
Tak 23,33 | 5,33 | 2,011 0,046
Nie 25,32 | 4,66

Odczuwane wsparcie praktycznego

Osoba samotnie wychowujaca dziecko M SD t p
Tak 30,07 | 6,91 | 2,056 0,041
Nie 32,44 | 5,30

Odczuwane;j satysfakcji z zycia

Osoba samotnie wychowujaca dziecko M SD t p
Tak 7,15 | 1,80 | -2459 0,014
Nie 6,07 | 2,13

Reasumujac stan psychospolecznych potrzeb, spostrzegane wsparcie
spoleczne i zadowolenie z otrzymywanego wsparcia spolecznego oraz
satysfakcja z zycia sa podatne na zmiennos¢ wynikajaca z wielkoSci
miejsca zamieszkania badanych rodzin, liczby dzieci z niepelnospra-
wnoscia, wieku tych dzieci i tego czy sa one wychowywane przez
samotnych rodzicow czy zyjacych w zwiazkach.
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Ogolne wnioski z badan
I. WARUNKI BYTOWO - MATERIALNE

Rodziny wychowujace dziecko gl¢boko wielorako niepelnosprawne
sq uboZsze niz przeci¢tne rodziny z dziemi sprawnymi. Wsparcie
finansowe ze strony instytucji pomocy spolecznej jest czestszym Zrodlem
zasilania budzetu domowego niz praca zawodowa. Wydatki ponoszone
przez badane rodziny na zajecia specjalistyczne dla dziecka gwn sa
pieciokrotnie wyzsze od wydatkow przeznaczanych na dzieci sprawne.
Swiadcza o tym nastepujace wyniki badan:

e Dochdd zarowno ogoélem, jak i w przeliczeniu na jedng osobe jest
w badanej grupie o okoto polowg nizszy niz w populacji. Zwigzany jest
on wprost proporcjonalnie z odsetkiem gospodarstw utrzymujacych si¢
z pracy zawodowej. Rodziny, w ktérych rodzic / rodzice pracuja
uzyskuja dochody wyzsze od tych, w ktore utrzymuja si¢ ze zrodet
innych niz praca zawodowa.

e O ile metraz mieszkan badanych gospodarstw, jak i ich podstawowe
wyposazenie nie r6znig si¢ istotnie od populacji, a nawet sg lepsze,
o tyle wiele do zyczenia pozostawiajg udogodnienia dla dzieci. Odsetek
tych, ktore moja samodzielny pokdj zabaw, wlasne t6zko 1 nie
napotykaja na bariery architektoniczne jest niezadowalajacy.

e Ro&znego rodzaju zasitki z pomocy spotecznej stanowig zrodto dochodu
70% gospodarstw domowych, a po wliczeniu zasitku pielggnacyjnego
odsetek ten wzrasta do ponad 90%, podczas gdy praca zawodowa
(w rolnictwie 1 poza nim) przynajmniej jednego cztonka rodziny zasila
zaledwie 6 na 10 budzetow domowych.

e Na opieke nad dzie¢mi badane gospodarstwa domowe przeznaczaja ok.
4 swojego budzetu. Na dziecko sprawne statystycznie ,,przypada” 110
zt, podczas gdy na niepelnosprawne 534 zi. Udziat wydatkow
przeznaczanych na dziecko niepelnosprawne w rodzinach wycho-
wujacych rowniez dzieci sprawne wynosi az 85%. Wychowanie dziecka
niepetnosprawnego jest zatem okoto pigciokrotnie drozsze niz
sprawnego. Tylko cze$¢ tej roznicy wyrownujg transfery ze strony
organdéw panstwa badz samorzadu.
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e Niewiele powyzej 10% badanych rodzin deklaruje, Zze ich Zrddia
dochodu wystarczaja na pokrycie wszystkich potrzeb zyciowych
1 rehabilitacyjnych.

e (Okoto 40% z badanych rodzin deklaruje, ze posiadane srodki finansowe
nie wystarczajg na rehabilitacje dziecka.

e Ponad potowa badanych rodzicow uwaza, ze aktualnie posiadane $rodki
finansowe zabezpieczaja tylko niektdre potrzeby rehabilitacyjne dziecka
lub nie pozwalaja zabezpieczy¢ zadnych z nich.

II. AKTYWNOSC ZAWODOWA

Problem bezrobocia w zdecydowanie wiekszym stopniu dotyczy
rodzin wychowujacych dziecko gleboko wielorako niepelnosprawne niz
przeci¢tnych rodzin z dzie¢mi sprawnymi. Bezrobocie wSréd rodzicow
dzieci gwn ma charakter dlugotrwaly. Zdecydowana ich wiekszo$¢ nie
uczestniczy w zadnych formach aktywizacji zawodowej. W zwigzku
z konieczno$cia sprawowania opieki nad dzieckiem matki sg
w zdecydowanie trudniejszej sytuacji zawodowej niz ojcowie. Praca
w niepelnym wymiarze czasu jest bardzo malo popularna. Wsrod rodzicow
aktywnych zawodowo poza rolnictwem ojcowie pracujg w dluzszym
wymiarze dobowym i tygodniowym czasu pracy niz matki, ktore z kolei
(bezrobotne i pracujace) dluzej niz ojcowie opiekuja si¢ niepelno-
sprawnymi dzie¢mi. Swiadcza o tym nastepujace wyniki badan:

e Stopa bezrobocia wsrod badanych rodzicow jest niemal trzykrotnie
wyzsza niz w populacji wojewoddzkiej. Poza rolnictwem pracuje
zawodowo 4 na 10 badanych, a tacznie z pracujagcymi we wilasnych
gospodarstwach rolnych dochody ze zrodet zarobkowych osiagga tylko
nieco ponad potowa badanych osob.

e W co pigtym badanym gospodarstwie domowym nie ma nikogo, kto
osiggatby dochody ze zrodet zarobkowych, a w 4 na 10 nikt nie pracuje
poza wlasnym gospodarstwem rolnym.

e Ponad % badanych bezrobotnych w ciggu ostatnich 24 miesigcy nie
wykonywata Zadnej pracy zawodowej, a 90% w tym czasie nie robito
tego przynajmniej przez 12 miesiecy. Sredni czas stalego pozostawania
bez pracy w badanej grupie wynidst prawie 52 miesiace.
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Zdecydowanie najczesciej podawanym powodem pozostawania bez
pracy jest konieczno$¢ opieki nad dzieckiem. Jest to takze najczescie]
wymieniana przeszkoda w uczestnictwie w formach aktywizacji
zawodowej. W ciggu ostatnich 12 miesigcy z zadnej z ushug
oferowanych w tym zakresie przez urzad pracy badz inng organizacj¢
nie wzigto udziatu niemal 90% bezrobotnych.

Matki o kilka godzin dluzej dziennie przebywaja bezposrednio
z dzieckiem niz ojcowie. Niemal % z nich nie pracuje zawodowo
(wlaczajac przebywajace na urlopach macierzynskich i wycho-
wawczych), a bezrobotnymi jest nieco ponad potowa. W tych samych
kategoriach odsetki m¢zczyzn sg zdecydowanie mniejsze (odpowiednio
21% 1 17%). Poza rolnictwem pracuje zawodowo zaledwie co pigta
kobieta, a w przypadku mezczyzn odsetek ten wynosi 65%.

Wigcej niz co trzecia kobieta nigdy nie pracowata zawodowo, podczas
gdy w takiej sytuacji znajduje si¢ mniej niz tylko co dziesiaty
mezczyzna. Ponadto 45,50% pah wczesniej pracujacych zadeklarowato,
ze konieczno$¢ sprawowania opieki nad dzieckiem byta powodem ich
rezygnacji z pracy. Sytuacja taka dotkneta tylko 25% obecnie
bezrobotnych, a wezesniej pracujacych mezezyzn.

Niemal 9 na 10 matek twierdzi, ze nie poszukuje pracy ani nie
uczestniczy w aktywizacji zawodowej z powodu sprawowania opieki
nad dzieckiem. Ten sam powod podaje tylko co piaty ojciec.

Jedynymi okoliczno$ciami przemawiajacymi na korzys¢ kobiet jest fakt,
ze w niewielkiej grupie pracujacych odsetki tych, ktore wykonuja prace
zgodng ze swoimi kwalifikacjami 1 ktérym pracodawcy oferuja
elastyczny czas pracy sa nieco wyzsze niz w grupie mezczyzn. Matki
zarabiajg mniej wigcej tyle samo co ojcowie.

Prace w niepelnym wymiarze, ktdora moglaby by¢ sposobem na
zwigkszenie aktywnosci zawodowej, gtownie matek, wykonuje zaledwie
okoto 11,50% pracujacych poza rolnictwem. Dane wskazuja, ze spora
grupa 0jcOW pracuje nawet wigcej niz przewiduje norma czasu pracy.
Statystyczny analizowany pracownik pracuje o p6t dnia w tygodniu 1 4
godziny dziennie dluzej niz pracownica.
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ITII. WSPARCIE

Sposrod roznych analizowanych form wsparcia badane rodziny
zdzie¢mi gwn zdecydowanie najczeSciej wskazuja, iz otrzymuja pomoc
finansowq. Zdecydowanie brakuje im wsparcia innego rodzaju (np.
informacyjne, duchowe, organizacyjne). Fakt uczeszczania dziecka do
przedszkola nie wplywa znaczaco na aktywnos¢ zawodowa rodzicow.
Bardziej przydatna w tym zakresie jest natomiast pomoc w opiece nad
dzieckiem ze strony dziadkow. Wsparcie otrzymywane przez badane

rodziny w zakresie specjalistycznej i niespecjalistycznej opieki nad
dzieckiem gwn jest dalece niewystarczajace. Swiadcza o tym nastepujace
wyniki badan:

Pomoc finansowa jest dominujaca forma wsparcia otrzymywang przez
badane rodziny ze strony krewnych, znajomych, sgsiadow, organizacji
pozarzadowych (ngo’s), gminy, powiatu, pracodawcow i przedsie-
biorstw niezatrudniajacych badanych rodzicéw. Wsparcie w opiece nad
dzie¢mi jest drugim z kolei, ale otrzymywanym raczej ze strony
cztonkéw dalszej rodziny, znacznie rzadziej krewnych i znajomych.
Wsparcie duchowe, organizacyjne i1 informacyjne wymieniane jest
sporadycznie.

Fakt uczeszczania dziecka do przedszkola ani nie wptywa znaczaco na
czas przebywania rodzicow (gtownie matek) z dzieémi, ani na ich
aktywno$¢ zawodowa, ani na podawanie konieczno$ci sprawowania
opieki nad dzieckiem jako powodu nieposzukiwania pracy przez
bezrobotnych. Stwierdzono natomiast, ze zwigzek z aktywnoscig
zawodowa ma rodzaj przedszkola, do ktorego uczeszcza dziecko.
Wiegcej pracujacych rodzicow jest w grupie posytajacych swoje dzieci
do przedszkoli integracyjnych i1 specjalnych niz zwyktych. Trudno
jednak ustali¢ czy jest to ,,zastuga” rodzaju przedszkola czy tez artefakt
wynikajacy z tego, ze do przedszkoli integracyjnych i specjalnych
uczeszcza zdecydowanie wiecej dzieci ,,miejskich” niz ,,wiejskich
1 matomiasteczkowych”. Charakter rynku pracy moze mie¢ zatem w tym
przypadku wieksze znaczenie niz rodzaj przedszkola, zwlaszcza, Ze
odsetek bezrobotnych jest tym wigkszy im mniejsza miejscowos¢, ktorg
zamieszkujg badani rodzice.
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Wsréd prawdopodobnych przyczyn braku wptywu uczeszczania dziecka
do przedszkola na aktywnos$¢ zawodowa mozna wymieni¢ koniecznos¢
przebywania w przedszkolu rodzica (w praktyce matki) razem
z dzieckiem, branie przez dziecko udzialu w zajeciach przedszkolnych
w niewielkiej liczbie godzin dziennie, konieczno$¢ dowozenia dziecka
do przedszkola nawet kilkanascie kilometréw w jedna strong.

Z pomocy swoich rodzicow badz tesciow w opiece nad dzieckiem
korzysta niespelna polowa badanych rodzin. Odsetek dla tej formy
pomocy zwicksza o okoto 3 punkty procentowe dla pracujacych poza
rolnictwem kobiet i 0 15 punktow dla m¢zczyzn.

Prawie 60% badanych rodzin uwaza, Ze dziecko powinno mie¢
dodatkowe zajecia rehabilitacyjne. Najczgsciej proponuja zwickszenie
liczby zajeé, objecie dziecka pomoca logopedyczng albo psycholo-
giczng.

Zaledwie okoto 4% rodzin korzysta z pomocy psychoterapeutycznej,
podczas gdy 2/3 z nich chciatoby z takiej pomocy korzysta¢. W opinii
badanych pomoc taka najbardziej byla im potrzeba w momencie
urodzenia si¢ dziecka z gwn.

Prawie potowa badanych chce korzysta¢ z dodatkowej pomocy w opiece
nad dzieckiem z gwn, gdyz matka/opiekunka dziecka czuje si¢ zbyt
obcigzona obowigzkami lub chce podja¢ prace.

Rodzice uwazaja, ze wigkszos¢ grup spotecznych pozostaje wobec nich
obojetna.

Ponad 20% badanych nie ma zaspokojonych potrzeb w zakresie
wsparcia duchowego, instrumentalnego, materialnego i informacyjnego.
Rodzice uwazaja, ze otrzymuja zadowalajace wsparcie od najblizszej
rodziny, przyjaciot, rehabilitantow/fizjoterapeutéw oraz pedagogodw, zas
niezadowalajace od instytucji pomocy spotecznej, lekarzy, dalszej
rodziny.
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IV. ZGODNOSC OCENY POTRZEB, STANU ICH ZASPOKOJENIA
OTRZYMYWANEGO WSPARCIA 1 ZADOWOLENIA Z NIEGO

Analiza zgodnosci ocen miedzy grupami, jak i zgodnosci w parach
potwierdzila istnienie wielu istotnych roznic w ocenach Swiadcze-
niobiorcow i Swiadczeniodawcow. Pozwala to stwierdzi¢ nikla znajomos¢
odczué¢ rodzin z niepelnosprawnym dzieckiem w zakresie opisu stanu
potrzeb, uzyskiwanego wsparcia i satysfakcji z niego przez pracujacych
z nimi bezposrednio pracownikow socjalnych. Bardzo niepokojacy jest tez
fakt duzej liczby braku danych w badaniach pracownikow, co swiadczy
o zupelnym braku wiedzy o swoich podopiecznych w wielu analizowanych
przez nas obszarach. Swiadcza o tym nastepujace wyniki badan:

e QOcena stanu zaspokojenia ogdlnych potrzeb w opinii pracownikéw
pomocy spolecznej jest bardziej pozytywna niz ocena rodzicow, dotyczy
to zabezpieczenia potrzeb rehabilitacyjnych, pomocy terapeutycznej,
wiedzy na temat niepetnosprawnosci.

e Wielu pracownikéw pomocy spotecznej inaczej ocenia ogoélny stan
potrzeb rodziny, niz ona sama.

o Zdecydowana wiekszo$¢ ocen stosunku poszczegdlnych osob i grup
spotecznych jest zgodna, jednak wysoki jest odsetek pracownikow,
ktorzy nie majg wiedzy na ten temat.

e Wystepuje bardzo duze zréznicowanie opinii rodzicéw i pracownikdéw
w zakresie oceny otrzymywanego wsparcia.

e Co czwarty pracownik nie ma wiedzy na temat wsparcia spolecznego
otrzymywanego przez rodzicow.

e Rodzice i pracownicy rdéznig si¢ w ocenie stopnia zadowolenia
Z otrzymywanego wsparcia.

e Jedna trzecia pracownikow btednie ocenia zadowolenie z zycia rodzin,
ktore wspiera.

V. OKOLICZNOSCI POGLEBIAJACE TRUDNOSCI

Rodziny zamieszkujace na terenach wiejskich i malomiasteczkowych
oraz osoby samotnie wychowujace dzieci s3 w zdecydowanie trudniejszej
sytuacji ekonomicznej, zawodowej i spolecznej w poréwnaniu z mieszka-
ncami wiekszych miast, szczegdélnie Lublina oraz wychowujacymi dzieci
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wspolnie z malzonkiem. Z kolei liczha wychowywanych dzieci sprawnych
i niepelnosprawnych w niewielu aspektach wplywa na zrdznicowanie
trudnosci w tych obszarach.

Rodziny ,,wiejskie 1 matomiasteczkowe” oraz samotnie wychowujacy
dziecko uzyskuja nizsze dochody, w wiekszym stopniu dotknigte sg
bezrobociem, a co za tym idzie wysoki odsetek z nich korzysta ze
wsparcia finansowego z pomocy spolecznej. Obrazujac ten wniosek
poda¢ mozna, iz w porownaniu do zamieszkujacych w Lublinie dochody
gospodarstw wiejskich i matomiasteczkowych sa przecigtnie o 1200 zt
miesigcznie nizsze, stopa bezrobocia jest o 15 punktéw procentowych
wyzsza, odsetek pracujacych poza rolnictwem o040 punktéw
procentowych nizszy, odsetek korzystajacych z zasitku rodzinnego o 25
punktoéw procentowych wyzszy.

Te same réznice w zestawieniu wychowujacych dziecko samotnie vs.
wspolnie z malzonkiem na niekorzy$¢ tych pierwszych wynosza: 830 zt
(dochody), 23 punkty procentowe (stopa bezrobocia), 23 punkty
procentowe (pracujacy), 18 punktow procentowych (zasitek rodzinny).
Wyréznione rodziny dysponuja takze gorszymi  warunkami
mieszkalnymi (szczego6lnie w przypadku pokoju dziecigcego i osobnego
tozka dla dziecka), ich dzieci rzadziej uczestnicza w dodatkowych
zajeciach rehabilitacyjnych, mniej ich dzieci moze cieszy¢ si¢ opieka
dziadkow.

Wsréd przewag omawianych rodzin mozna wskaza¢ wiekszy metraz
mieszkania i czgstsze posiadanie centralnego ogrzewania podmiotow ze
wsi 1 matych miast oraz wigkszy udzial objetych edukacja przedszkolng
dzieci wychowywanych przez samotnych rodzicow.

Badani z najmniejszych miast oraz wsi cze$ciej niz inni podkreslaja
pozytywny wplyw wychowywania dziecka z gwn na jako$¢ zycia
rodzinnego.

Mieszkancy duzych miast postrzegaja otrzymywane wsparcie spoleczne
jako wyzsze niz przecigtne, za$ reszta badanych, jako przecigtne (WO
1 wyniki w podskalach).

Rodziny wychowujace wiecej niz jedno dziecko (sprawne lub
niepetnosprawne) przeznaczaja na ich zajecia specjalistyczne taka sama
kwote ogdtem, co jednodzietne. Oznacza to, ze kwota przypadajaca na
ich dziecko jest nieco mniejsza. Nieco czescie] korzystaja one takze ze
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$wiadczen z pomocy spolecznej 1 otrzymujg nieco mniej pomocy ze
strony otoczenia (z wylaczeniem instytucji pomocy spotecznej). Ogolnie
mozna powiedzie¢, ze sytuacja rodzin z wigcej niz jednym dzieckiem
jest nieco trudniejsza od tych, ktore wychowuja tylko jedno dziecko. Nie
jest to jednak roznica tak duza, jak omawiana wcze$niej, dotyczy takze
tylko niewielu aspektow.

Rekomendacje i uzasadnienie do nich

Uzasadnienie: Pomoc otrzymywana przez rodziny z dzie¢mi niepetno-
sprawnymi od réznych podmiotow ma charakter w przewazajacej mierze
finansowy. Trudno jednoznacznie wyrokowaé czy to dobrze czy zle. Do
pozytywnych aspektow tego faktu zaliczy¢ mozna niewatpliwie upodmio-
towienie rodziny, ktéra uzyskane §rodki moze (a nawet, co bardziej, korzystne
— musi) zagospodarowa¢ samodzielnie, wedtug wiasnych potrzeb i pomystow.
W tym rozumieniu rodzina nie jest wyrgczana w troszczeniu si¢ o siebie, a co
za tym idzie zachowuje swoja naturalng funkcjonalnos¢. Z drugiej jednak
strony moze wskazywac to na nieumiejetnos¢ lub niemozno$¢ (a moze nawet
niechec¢) udzielajacych pomocy do bardziej osobistego 1 zgodnego z potrzebami
rodziny zaangazowania si¢ w niesienie wsparcia. Zdecydowanie tatwiej jest
bowiem przekazaé pienigdze niz wlasny czas i zaangazowanie, czyli prowadzi¢
dziatania w zakresie pracy socjalnej. Tymczasem w specjalistycznych formach
opieki (oprocz przedszkola) uczestniczy az 73% objetych badaniami
niepetnosprawnych dzieci do 7 roku zycia. Nalezy zatem przypuszczaé, ze
troska o takg aktywno$¢ dziecka spoczywa w zdecydowanej mierze na barkach
rodzicow 1 nie otrzymujg oni w tym zakresie niemal zadnego wsparcia poza
finansowym.

Wydaje si¢, ze z dostarczaniem adekwatnego wsparcia majg problemy
nawet organizacje pozarzadowe, ktorym w koncepcji budowania spoteczenstwa
obywatelskiego przypisywana jest kluczowa rola we wspotpracy z samorzadem
1 administracjg panstwowa na rzecz pomocy potrzebujacym. One réwniez
koncentruja si¢ na udzielaniu pomocy finansowej, z ktorej ponadto same
czerpig korzysci pozostawiajac sobie na administrowanie chociazby cze$¢
srodkow zebranych z wptat podatnikow z tytutu tzw. ,jednego procenta”.
Z informacji przekazywanych przez respondentow mozna wnioskowaé, ze
dziatalno$¢ takich ogolnopolskich organizacji jak Fundacja Polsat czy
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Fundacja TVN tylko na tym si¢ koncentruje. Tego typu ogdlnopolskie
organizacje charytatywne stanowig okolo potowe wszystkich organizacji
pozarzadowych, od ktorych badane rodziny uzyskaty pomoc. W tym kontekscie
male ngo’sy, ktore maja wicksza znajomos¢ lokalnych spotecznos$ci i potrzeb
konkretnych rodzin wypadajg stabo. Przyczyn tego faktu mozna doszukiwac si¢
zarowno w ich wewnetrznej stabosci, jak 1 w podej$ciu samorzadow do
wspotpracy z nimi, ktore nadal dalekie jest od partnerskiego, mimo wskazania
w Narodowej Strategii Integracji Spotecznej na ich doniosia rolg.

Wydaje sie, ze zdolnoscig do precyzyjnego diagnozowania potrzeb
konkretnej rodziny dysponujg szczeg6lnie gminy 1 lokalni pracodawcy
w odniesieniu do rodzin zamieszkujacych w miejscowosciach do 10 tys.
mieszkancow. Nalezaloby jednak raczej powiedzie¢ o zdolnosci do zauwazenia
rodziny w potrzebie niz identyfikacji konkretnych potrzeb.

Rekomendacja: System wsparcia rodzin z dziecmi gleboko wielorako

niepelnosprawnymi oparty powinien by¢ na zauwaZeniu i diagnozie potrzeb
w srodowisku lokalnym, jak najbardziej bliskim konkretnej rodziny. Powinni
by¢é za to odpowiedzialni pracownicy struktur gminnych w scistej wspoélpracy
z dzialajgcymi na ich terenie (bqd? szerzej, na terenie powiatu) organizacjami
pozarzgdowymi. Pracownik socjalny zatrudniony czy to bezposrednio
w gminie, czy w organizacji pozarzgdowej powinien posiadaé podstawowgq
wiedze o niepelnosprawnosci i mozliwych formach pomocy po to, aby mogt
udzielic  wsparcia  duchowego, emocjonalnego i organizacyjnego.
Ograniczanie jego roli do ,zalatwienia swiadczen pieniginych” jest dalece
niezgodne 7z proponowanym przez nas podejsciem. To na pracowniku
socjalnym cigiy¢ powinien obowiqzek dostarczenia rodzinie szerokiego
wachlarza informacji o moZliwych formach rehabilitacji i edukacji dziecka,
a takie pomoc rodzicom w ubieganiu si¢ o dofinansowanie i uczestnictwo
dziecka w tychZe formach.

Wyzwaniem w kontekscie indywidualnej, konkretnej rodziny jest zatem
takie udzielanie wsparcia, ktore nie naruszaloby jej naturalnych
opiekunczych funkcji, a jednoczesnie precyzyjnie odpowiadaloby na jej
potrzeby — znacznie wykraczajgce poza te finansowe. Dopiero ustugi
specjalistyczne winny bydé, ze wzgledu na koszty i dostgpnosé specjalistow,
swiadczone na poziomie wyiszym (powiatowym bqd?; wojewodzkim, a nawet
krajowym).

-233 -



Uzasadnienie: W$rod badanych rodzin maksymalnie 11,1% korzystato
ze specjalistycznego poradnictwa w PCPR. Nalezy jednak zauwazy¢, ze az 86%
z nich uzyskato oczekiwang pomoc. Moze to sugerowac, ze rodziny z dzie¢mi
gwn nie korzystaja z pomocy PCPR z innych powoddéw niz przeswiadczenie
o nicadekwatno$ci udzielanego tam wsparcia. Dodatkowo 31,5% badanych
potrzebuje wsparcia terapeutycznego dla siebie lub rodziny. Wydaje si¢ wigc,
ze PCPR 1 jego specjalisci powinien by¢ odpowiednim miejscem do uzyskania
przez badane rodziny oczekiwanej pomocy. Niestety wyniki badan pokazuja, ze
najwiecej rodzin niezadowolonych jest z zakresu i1 sposobow udzielania
wsparcia przez instytucje pomocy spoteczne;.

Rekomendacije:

e Podniesienie swiadomosci pracownikoéw pomocy spolecznej co do
rzecgywistych potrzeb wsparcia ujawnianych przez konkretne rodziny;

e Opracowanie narzedzia i procedury umoZliwiajgce biezgcy monitoring
dynamiki potrzeb rodzin dzieci gwn;

e Zmniejszenie obcigienia pracownikow  socjalnych zadaniami,
szczegolnie administracyjnymi (liczba rodzin do obstuZenia);

o  Wyposaienie pracownikow socjalnych w najnowszqg wiedze nt.
niepelnosprawnosci i wynikajgcych z niej potrzeb;

o Zwigkszenie srodkow na swiadczenia obligatoryjne oraz podniesienie
progow dochodowych przy swiadczeniach fakultatywnych;

e Dostarczenie rodzinom 7 dziecmi gwn wiedzy nt. oferowanych przez
PCPR form wsparcia, warunkow jego uzyskania i korzysci 7 nich
plyngcych.

Uzasadnienie: Na podstawie przeprowadzonych badan mozna
stwierdzi¢, ze zdecydowana wiekszo$¢ osob ze Srodowiska rodzin z dzie¢mi
gwn, pomijajac rodzing, ma do niej obojetny lub przyjazny bierny stosunek.
Sytuacja taka nie sprzyja uzyskiwaniu wsparcia przez te rodziny w swoim
najblizszym $rodowisku — wsrdd sgsiadow, czy w parafii. Tym samym rodzina
taka moze czu¢ si¢ wyizolowana, zostawiona sama sobie ze swoimi
problemami, a takze zamykac si¢ na innych.

Rekomendacja: Rozwiqzanie tej sytuacji nie jest tatwe, ale mozliwe poprzez:
wzrost swiadomosci spolecznej dotyczqcej funkcjonowania oséb 7 niepetno-
sprawnosciq. Zmiana ta zalely od zréinicowanych czynnikow i jest
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czasochfonna. Na pewno poza dziataniami na poziomie makro potrzebne sg
dzialania na poziomie mikro w najblizszym srodowisku rodzin 7 dzie¢mi gwn.
Pracownik socjalny moglby petnié funkcje facylitujgcego (wspomagajgcego),
czy animujgcego dziatania spolecznosci lokalnej w zakresie budowania
naturalnego kregu wsparcia spolecznego dla takich rodzin. Rekrutacja
chetnych (wolontariuszy) do tworzenia sieci wsparcia moZe bazowadé na
grupach (strukturach) mniej lub bardziej sformalizowanych, np. uczniowie,
studenci, czlonkowie Uniwersytetu Trzeciego Wieku Ilub lokalnych
klubow/centrow wolontariatu, parafie, kluby sportowe itp., jak te; na
sgsiedztwie. W strategie rozwoju gmin i powiatow mozna wprowadzi¢: zadania
zwigzane 7 budowaniem warunkow sprzyjajgcych procesom integracji
sprawnych i niepelnosprawnych czlonkow spolecznosci lokalnych iich
rodzin; koniecznos¢ monitoringu realizacji zadan z tego obszaru poprzez
ewaluacje i pomiar efektywnosci ustug pomocy spolecznej oraz gminnych
i powiatowych strategii rozwigzywania problemow spolecznych; wiekszg
plastycznos¢ w celowosci funduszy na likwidacje barier architektonicznych
i adaptacje pomieszczen (czasami taniej jest dofinansowaé zamiang
mieszkania z 1V pietra na parter ni; budowac winde).

Uzasadnienie: Nie do$¢, ze rodziny z dzie¢mi gleboko wielorako
niepetnosprawnymi sg ubozsze od przecigtnych rodzin w wojewodztwie (nawet
po wliczeniu transfer6w z instytucji pomocy spotecznej), to koszty ich
funkcjonowania sa znacznie wyzsze. Koszty te zwigzane s3 chociazby
z koniecznoscig ponoszenia wydatkéw na rehabilitacyjne i edukacyjne zajgcia
specjalistyczne, specjalistyczny sprzet (np. ortopedyczny), koszty dojazdéw
m.in. do lekarzy, klinik, itp. Fakt nieuwzglgdniania zwigkszonych kosztow
funkcjonowania tych rodzin jest nie do przyjecia. W obecnym systemie
wsparcie finansowe udzielane rodzinom z jednym 1 wigcej niz jednym
dzieckiem niepelnosprawnym jest niemalze takie samo. Swiadczenie
pielegnacyjne, przyktadowo, przystuguje rodzicowi, ktéry rezygnuje z pracy
wcelu opieki nad dzieckiem niezaleznie od tego, jaka liczba dzieci
z niepelnosprawnoscia si¢ opiekuje. Co wiecej, $wiadczenia uzaleznione od
tzw. kryterium dochodowego wyptacane moga by¢ rodzinom w stosunkowo
lepszej sytuacji ekonomicznej niz rodziny z dzieckiem niepelosprawnym.
Warunkiem otrzymania takiego $wiadczenia jest bowiem wysoko$¢ dochodu
bez wzgledu na koszty, jakie rodzina ponosi w zwigzku z wychowywaniem
dziecka. Nalezy podkresli¢, iz obecne rozwigzania sg dyskryminujgce dla
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rodzin wielodzietnych, rodzin z dzie¢mi niepelnosprawnymi i sg dalekie od
tzw. polityki prorodzinne;.

Rekomendacja: Wszelkie transfery zaleine obecnie od dochodu wyplacane
rodzinom przez instytucje pomocy spolecznej powinny by¢ uzaleinione nie
tylko od dochodow, ale takie kosztow, jakie ponosi rodzina w zwigzku

z wychowywaniem niepelnosprawnego dziecka. Koszty te powinny zostaé
okreslone w sposob ryczaltowy i, na zasadzie takiej jak w przypadku
przedsiebiorstw, pomniejsza¢ kwote naleinego podatku PIT. Swiadczenia
nieuzaleznione od dochodu (np. swiadczenie pielegnacyjne) powinny byé
wigksze w przypadku wychowywania wigkszej liczby dzieci 7 niepe-
tnosprawnosciq (w tym rodzenstwa dziecka niepelnosprawnego). Jego funkcjq
powinna byé nie tylko czesciowa rekompensata za utracone wynagrodzenie
w zwiqzku 7 rezygnacjq z pracy zawodowej, ale takZe czesciowa rekompensata
za Zwigkszone wydatki ponoszone w wiqzku 7 opiekq nad niepetnosprawnym
dzieckiem (jednym czy wiecej).

Uzasadnienie: Standardy ustug pomocy spolecznej dla oséb niepetno-
sprawnych i ich otoczenia (rodzin) sg, z powodu braku jasno$ci prawnego
pojecia ustug, trudne do okreslenia. W tej sytuacji mozna skorzysta¢ z tzw.
dobrych praktyk realizowanych w innych panstwach.

Jednym z przykladow jest model obowiazujacy we Francji, w ktorym to,
na mocy ustawy o pomocy spotecznej, naktada si¢ na poszczegodlne
departamenty obowigzek opracowania i wdrozenia okreslonego schematu
pomocy. Dokument taki zawiera miedzy innymi zindywidualizowang diagnoze
potrzeb, a takze rodzaj oferowanych ustug i kryteria ich ewaluacji. W ramach
swiadczonych ustug istnieje podziat na ustugi obowigzkowe, dostepne dla osob
z niepetnosprawnoscig, spetniajgce okreslone kryteria, np. $wiadczenie
wyrownawcze (PCH), wuslugi osobiste (pomoc techniczna, adaptacja
mieszkania, pomoc w zapewnieniu podstawowych czynno$ci zyciowych etc.)
oraz ushugi fakultatywne, np. telealarm, czy wsparcie dla 0séb na co dzien
zajmujacych si¢ osobami o ograniczonym stopniu samodzielnosci. Kazda
z tych uslug opisana jest w okreslonych aktach prawnych czy poradnikach, np.
,Obowiazki instytucji $wiadczacych ustugi opiekuncze i1 specjalistyczne ushugi
opiekuncze w zapobieganiu 1 udzielaniu pomocy” z wyszczegdlnieniem
zakresu, sposobu realizacji czy mozliwosci ewaluacji.
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Polski model bedac w wielu punktach zbiezny z tym opisanym powyzej

nie do konca funkcjonuje efektywnie w opinii badanych rodzin. Szukajac
przyczyn braku efektywno$ci nierzadko wskazuja one, jak tez i1 sami

pracownicy instytucji pomocy spotecznej na koniecznos¢:

Rekomendacje:

Stworzenie w naszym kraju mozliwosci organizacyjnych i finansowych
na pelng realizacje wszystkich przewidzianych prawem dzialan
obligatoryjnych i fakultatywnych, wspierajgcych rodziny 7 dzieckiem
swny

Wdrozenie w Polsce, zalecanej przez Swiatowg Organizacje Zdrowia,
Migdzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci
i Zdrowia (ICF), szczegolnie jest to potrzebne w systemie orzekania
aby wyodrebnié kategorie glebokiej wielorakiej niepelnosprawnosci
(gwn) u dzieci;

Systematyczna waloryzacji wysokosci swiadczen socjalnych oraz
kryterium dochodowego uprawniajqgcego do ich otrzgymania, tak, aby
wsparcie to bylo wymierne i spetnial swoja role;

Wprowadzenie dla lekarzy specjalizacji 7 rehabilitacji dzieci¢cej oraz
zdecydowane podniesie poziomu wiedzy i swiadomosci srodowiska
medycznego (lekarzy i pielegniarek) w zakresie prawidlowego
rozpoznawania wczesnych zaburzen rozwojowych u dzieci (pozwoli to
na przeciwdziatanie nadrozpoznawalnosci lub byt niskiej
rozpoznawalnosci), szczegolng troskq szkoleniowq nalezaltoby objgé
lekarzy rodzinnych oraz pediatrow;

Wigczenie w proces diagnozy niepelnosprawnosci dziecka szerokiego
grona o0sob wspolpracujgcych ze sobg (lekarzy specjalistow, lekarzy
rodzinnych, nauczycieli przedszkolnych, rodzicow, psychologow itp.).
Wyodrebnienie zestawu ustug opiekunczych dla dzieci gwn, jako
elementu standardow opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym
w Polsce, np. koszyka ustug, ktory na wejsciu w system pomocy
spolecznej otrzymuje do dyspozycji rodzina (moZe z niego korzystaé
w calosci lub czesci, w czasie odpowiednim dla siebie, decyzje
pozostawia si¢ rodzinie);

Objecie opiekq psychologiczng rodzicow ukierunkowane na
konstruktywne sposoby radzenia sobie 7 sytuacjq trudng oraz pomoc
w zapewnieniu warunkow korzystania 7 takiej opieki (dogodny czas
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i miejsce, np. dom, pomoc w opiece nad dzieckiem, gdy rodzic korzysta
z porad psychologicznych);

Wprowadzenie do wustawy o swiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze srodkow publicznych obligatoryjnego wsparcia
psychologicznego i pracy socjalnej 7 rodzing;

Dostarczenie rodzinie kompleksowej informacji na temat specyfiki
samej niepelnosprawnosci oraz mozZliwosci leczenia i rehabilitacji
dziecka.

Organizacje Scistej wspolpracy z oddziatami patologii noworodka
w celu identyfikacji dzieci i rodzicow wymagajgcych wsparcia jeszcze
na oddziatach szpitalnych i po ich opuszczeniu, co pozwoli na
utworzenie rejestru i monitoringu dzieci niepelnosprawny lub
zagrozonych niepelnosprawnosciq w naszgym regionie;

Kompleksowq diagnoze zaburzen i potencjatu dziecka 7 gwn i jego
rodziny;

Kompleksowq terapie i wspomaganie rozwoju dziecka 7 gwn orag
wsparcie rodziny;

Wspolprace z instytucjami, z ktorych ustug korzysta Ilub bedzie
korzystalo dziecko 7 gwn i jego rodzina (min. PCPR, przedszkola,
szkoly, itp.).

Uzasadnienie: Przeprowadzone badania wskazuja na ograniczajacy

wptyw wychowywania dziecka gwn na prace zawodowa jego rodzicow, w
szcze-golnosci matek. Powrdt na rynek pracy utrudnia wiele czynnikow, za$
wséréd nich z pewnoS$cig: trudno$ci w zapewnieniu optymalnej opieki
instytucjonalnej dla dziecka, koniecznos¢ poswigcania duzej ilosci czasu na
dojazd 1 ucze-stnictwo w zajeciach rehabilitacyjnych czy rewalidacyjnych.
Dodatkowo przedtuzajaca si¢ nieobecnos$¢ na rynku pracy moze powodowac
dezaktualizacje posiadanej wiedzy i kompetencji. Dlatego tez potrzeba wielu

zrdéznicowanych dziatan, wsrdd ktorych z pewno$ciag mozna wymienic:

Rekomendacje:

Indywidualne doradztwo zawodowe, posrednictwo pracy i dostosowany
system szkolen;

Potraktowanie rodzica dziecka niepetnosprawnego jako osoby bedgcej
w szczegolnej sytuacji na rynku pracy (dostosowanie form wsparcia
aktywizacji zawodowej tej grupy);
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o  Umoiliwienie rodzicom dzieci 7 gwn zakladania spoldzielni
socjalnych;

o  Wprowadzenie w ustawowej moZiliwosci wsparcia finansowego na
rozpoczecie dziatalnosci gospodarczej rownie? przez rodzicow o0sob
niepelnosprawnych, a nie tylko przez osoby niepetnosprawnych.

o  Wprowadzenie elastycznych form zatrudnienia (np. praca w niepelnym
wymiarze czasu, elastyczne godziny rozpoczynania i konczenia pracy);

o Prace 7 rodzicem nad jego systemem wychowawczym i Zmiang
przekonania, e Zadna osoba poza nim nie jest w stanie zapewnié¢
profesjonalnej opieki jego dziecku — wparcie udzielanie przez
psychologow rehabilitacji w kierunku poszukiwania i akceptacji
pomocy w opiece nad dzieckiem Swiadczonej przez inng osobe lub
instytucje, obnizenia wygoérowanych wymagan wobec takiej osoby lub
instytucji, budowania zaufania do takiej osoby lub instytucji;

e Realizacje ustug opiekunciych w sposob umoZliwiajgcy czesciowe
zwolnienie rodzica 7 koniecznosci bycia 7 dzieckiem (np.
dofinansowanie do opiekunki dla dziecka), 7 uwzglednieniem
specjalistycznego przygotowania (szkolenia) dla opiekunek z zakresu
wiedzy o niepelnosprawnosci i specyfice funkcjonowania dziecka
niepelnosprawnego;

e Zachecanie do i wspieranie rodzin w zaktadaniu wlasnych klubow dla
dzieci/przedszkoli/;tobkow ze specjalng ofertq skierowang do dzieci
gwny

e Objecie rodzicow wsparciem psychologicznym ukierunkowanym na
dostrzezenie i wsparcie realizacji ich wlasnych potrzeb przy
Jjednoczesnym zabezpieczaniu potrzeb dziecka;

e Udzielenie rodzicom pomocy w reorganizacji iycia rodzinnego, tak aby
aktywnos¢ zawodowa rodzica (szczegolnie matki) byla mozliwa.

Uzasadnienie: Przeprowadzone badania wskazuja na to, iz
pracownikom opieki spotecznej brakuje wiedzy z zakresu funkcjonowania os6b
z niepetnosprawnoscia, w szczegolnosci dotyczy to wiedzy szczegdtowej z tego
zakresu. Brak wiedzy w potaczeniu z niedostatecznym rozpoznaniem potrzeb
powoduje, ze pomoc udzielna przez pracownikdw opieki spotecznej nie moze
by¢ efektywna i adekwatna. Dlatego tez zaleca si¢:
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Rekomendacje:

o Przeprowadzenie szkolen dotyczgcych  funkcjonowania  0sob
niepetnosprawnych, w szczegolnosci gwn;

o Stworzenie systemu wigyt studyjnych w osrodkach pracujqcych
z osobami niepelnosprawnymi;

o Poloienie akcentu na nabycie umiejetnosci wszechstronnego
rozpoznania potrzeb rodziny z dzieckiem gwn w zakresie relacji
wewnetrznych i zewnetrznych (ze srodowiskiem spolecznym i instytu-
cjonalnym), dostepu do wsparcia specjalistycznego, dostepu do
informacji i moZliwosci skorzystania ze wsparcia.
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Zdobywanie wiedzy na temat niepetnosprawnosci dziecka

Zrodta wiedzy na temat niepetnosprawnosci

Stosunek poszczegdlnych grup oséb do rodziny dziecka z gwn

Wptyw wychowywania dziecka z gwn na réznorodne aktywnosci
rodzicéw/opiekundéw i ich kontakty spoleczne

Strategie radzenia sobie badanych rodzin z dzieckiem z gwn

Rozktad wynikow dla strategii radzenia sobie rodzicow dzieci z gwn
Wsparcie spoteczne spostrzegane przez rodzicow dzieci z gwn

Rozklad wynikow dla spostrzeganego przez rodzicow dzieci z gwn
wsparcia spotecznego

Wsparcie w chorobie odczuwane przez rodzicow dzieci z gwn w ocenie
rodzicéw

Rozklad wynikow dla wsparcia w chorobie odczuwanego przez
rodzicow dzieci z gwn w ocenie rodzicow

Poziom satysfakcji z zycia rodzin dzieci z gwn

Ocena stopnia zadowolenia z otrzymywanego wsparcia

Warunki mieszkaniowe rodziny z dzieckiem z gwn (w opinii
pracownikéw pomocy spolecznej)

Stan zabezpieczenia materialnego rodziny z dzieckiem z gwn
Zaspokojenie potrzeb rehabilitacyjnych dziecka z gwn

Potrzeba objecia dziecka z gwn dodatkowymi dziataniami
rehabilitacyjnymi

Propozycje zmian w rehabilitacji dziecka z gwn

Korzystanie z pomocy terapeutycznej przez rodziny z dzieckiem z gwn
Pomoc terapeutyczna dla rodziny dziecka z gwn — propozycje zmian
Stan opieki nad dzieckiem z gwn z ciggu dnia

Potrzeba dodatkowej pomocy w opiece nad dzieckiem z gwn w ciagu
dnia

Pomoc rodzinie w opiece nad dzieckiem — postulowane zmiany

Cel rozszerzenia pomocy w opiece nad dzieckiem z gwn

Wiedza rodzicow/opiekunéw na temat niepelnosprawnosci
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Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.

Tab.
Tab.

Tab.

Tab.

Tab.

Tab.

Tab.

Tab.

Tab.

Tab.

Tab.

Tab.

Tab.

96.
97.
98.
99.

100.
101.
102.
103.
104.
105.

106.
107.

108.

109.

110.

111.

112.

113.

114.

115.

116.

117.

118.

Zdobywanie wiedzy na temat niepetnosprawnosci dziecka

Zrodta wiedzy na temat niepetnosprawnosci dziecka

Stosunek poszczegbdlnych grup oséb do rodziny dziecka z gwn

Wsparcie w chorobie odczuwane przez rodzicéw dzieci z gwn

Rozktad wynikow dla wsparcia w chorobie odczuwanego przez
rodzicow dzieci z gwn

Ocena stopnia zadowolenia z otrzymywanego przez rodzicow dzieci
Z gwn wsparcia

Poziom satysfakcji z zycia rodzin z dzie¢mi z gwn

Poziom wiedzy o niepelnosprawnosci badanych pracownikoéw

Rozktad poziomu wiedzy o niepelnosprawnosci badanych pracownikow
Stan zaspokojenia potrzeb rodzin z dzieémi z gwn - rdznice
w rozktadach ocen rodzicow/pracownikow

Zgodno$¢ w opisie ogdlnym stanu potrzeb badanych rodzin

Stosunek poszczegolnych grup osob do rodziny dziecka z gwn —
istotno$¢ rdznic

Stosunek poszczegdlnych os6b i grup spolecznych do rodzin —
poréwnanie odpowiedzi rodzicéw i pracownikow

Wsparcie otrzymywane przez rodzicow dzieci z gwn — istotnos¢ roznic
w ocenach rodzicow i pracownikoéw

Rozklad wynikdw oceny wsparcia otrzymywanego przez rodzicow
dzieci z gwn — istotnos$¢ roznic w opinii rodzicoOw i pracownikow
Odczuwane wsparcie w sytuacji niepelnosprawnosci dziecka —
porownanie zgodnosci odpowiedzi w parach

Zgodno$¢ ocen stopnia zadowolenia ze wsparcia uzyskiwanego od
réznych os6b i instytucji — istotno$¢ roznic dla grupy rodzicow
i pracownikow

Zgodnos¢ ocen rodzin i pracownikoéw dla zadowolenia z uzyskiwanego
wsparcia

Zadowolenie z zycia rodzicow dzieci z gwn — istotno$¢ roznic
w ocenach rodzicow i pracownikow

Zadowolenie z zycia rodzicow dzieci z gwn — istotno$¢ rdéznic dla
rozktadu wynikow

Zgodnos$¢ ocen rodzin i pracownikéw dla satysfakcji z zycia rodzin
z dzie¢mi z gwn

Zréznicowanie  wybranych  obszaré6w  opisu  stanu  potrzeb
psychospotecznych ze wzgledu na wielko$¢ miejsca zamieszkania
badanych rodzin (testy nieparametryczne)

Zréznicowanie  wybranych  obszaré6w  opisu  stanu  potrzeb
psychospotecznych ze wzgledu na wielko$¢ miejsca zamieszkania
badanych rodzin (testy parametryczne)
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Tab. 119.

Tab. 120.

Tab. 121.

Tab. 122.

Tab. 123.

Wyk. 1.
Wyk. 2.
Wyk. 3.
Wyk. 4.
Wyk. 5.

Wyk. 6.

Wyk. 7.

Wyk. 8.

Wyk. 9.

Wyk. 10.

Zréznicowanie  wybranych  obszaré6w  opisu  stanu  potrzeb
psychospotecznych ze wzgledu na liczbe dzieci z niepetnosprawnoscia
w rodzinie (testy nieparametryczne)

Zrdznicowanie wybranych obszaréw opisu stanu psychospotecznych
potrzeb ze wzgledu na wiek dziecka z niepelosprawnoscia (testy
nieparametryczne)

Zrdznicowanie wybranych obszaréw opisu stanu psychospotecznych
potrzeb ze wzgledu na wiek dziecka z niepelosprawnoscia (testy
parametryczne)

Zréznicowanie wybranych obszaréw opisu stanu psychospotecznych
potrzeb ze wzgledu na sytuacje osobista rodzica (testy
nieparametryczne)

Zréznicowanie wybranych obszaréw opisu stanu psychospotecznych
potrzeb ze wzgledu na sytuacje osobistg rodzica (testy parametryczne)

Spis wykresow

Podstawowe wyposazenie mieszkan badanych rodzin i zamieszkanych
stale w wojewodztwie w roku 2002

Podstawowe wyposazenie mieszkan badanych w rozbiciu na wielkos$¢
miejscowosci

Najczestsze zrodla dochodow gospodarstw domowych w rozbiciu na
wielko$¢ miejscowosci zamieszkania

Sredni dochdd gospodarstw domowych wedhug liczby i rodzaju dzieci
Wysoko$¢ wydatkdw na specjalistyczng opieke nad dzie¢mi

Odsetek gospodarstw  korzystajacych ze $wiadczen rodzinnych
i z pomocy spotecznej

Odsetek gospodarstw  korzystajacych ze $wiadczen rodzinnych
i z pomocy spotecznej w rozbiciu na liczbg i rodzaj wychowywanych
dzieci

Uczestnictwo dzieci z niepelnosprawno$cia w zajeciach specja-
listycznych w zalezno$ci od posiadania samochodu przez rodzing
Odsetek dzieci niepelnosprawnych w wieku przedszkolnym uczeszcza-
jacych do przedszkoli lub punktow przedszkolnych wg wielko$ci
miejsca zamieszkania

Rozktad wynikéw opisujgcych poziom zadowolenia z zycia badanych
rodzin
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ANEKS

Tab. 1. Propozycja liczebnosci dla badanych rodzin

. Jednostka . . , Liczba rodzin dzieci
Powiat . . Liczba mieszkancow X
organizacyjna z gwn do zbadania
m. Miedzyrzec Podlaski 17038 2
Lo m. Terespol 5943 1
Bialski Gminy wiejskie 89865 ;
Z terenu powiatu
m. Bilgoraj 27198 4
gm. m-w. Jozeféw 7040 1
. L gm. m-w. Tarnogrod 6737 1
Bitgorajski gm. m-w. Frampol 6383 1
Gminy wiejskie 55868 3
Z terenu powiatu
m. Rejowiec Fabryczn 4453 1
. . J . . . y y
Chelmski Gminy wiej slge 74312 7
z terenu powiatu
m. Hrubieszéw 18381 2
Hrubieszowski Gminy wiej slge 48678 5
z terenu powiatu
N Janow 16118 2
Janowski Gmi PO
miny wiejskie 31124 3
z terenu powiatu
m. Krasnystaw 19301 2
Krasnostawski Gminy wiej slge 48523 5
z terenu powiatu
m. Kra$nik 35430 4
Kraénicki gm. m-w. Annppol 9233 1
Gminy wiej slge 53911 5
z terenu powiatu
m. Lubartéw 22600 3
gm. m-w. Kock 6695 1
. gm. m-w. Ostrow
Lubartowski Lubelski 5585 1
Gminy wiej slfle 54996 4
z terenu powiatu
gm. m-w. Belzyce 13811 1
Lubelski gm. m-w. Bychawa 12167 1
Gminy w1ejsl.<16 130572 12
z terenu powiatu
gm. m-w. Leczna 24681 3
L nski —
eezynsi Gminy wiejskie
. 32483 3
z terenu powiatu
m. Lukéw 30437 3
Fukowski m. Stoczek Lukowski 2736 1
Gminy wiejskie 74780 6

7 terenu powiatu
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gm. m-w. Opole

Lubelskie 17618 2
Opolski gm. m-w. Poniatowa 14831 1
Gminy wiej sl.ﬂe 29599 3
z terenu powiatu
gm. m-w. Parczew 14629 2
Parczewski Gminy wiej sl.ﬂe 21292 2
z terenu powiatu
m. Putawy 48898 5
gm. m-w. Nateczow 9511 1
Pulawski gm. m-w. Kazimierz 6874 |
Dolny
Gminy wiej sl.ﬂe 50577 5
z terenu powiatu
m. Radzyn Podlaski 16053 2
Radzynski Gminy wiej slfle 44813 4
z terenu powiatu
m. Deblin 17775 2
Rycki ém.‘m—w.l Ryll(('l 20311 2
miny wiejskie 20256 >
z terenu powiatu
m. Swidnik 39899 4
Swidnicki ém..m-w.. P'lfkl 10657 1
miny wiejskie 21810 2
z terenu powiatu
m. Tomaszoéw Lubelski 19913 2
Tomaszowski gm. m-w. Tyszowce 5921 1
Gminy wiej slfle 60823 6
z terenu powiatu
m. Wlodawa 13508 1
Wiodawski Gminy wiej slge 26018 3
z terenu powiatu
gm. m-w. 11917 1
Szczebrzeszyn
- 5 7243 1
Zamojski gm. m-w. Krasnobrod
gm. m-w. Zwierzyniec 7146 1
Gminy wiej slfle 82875 3
z terenu powiatu
Lublin 349440 35
Miasta na prawach Chelm 67650 7
powiatu Zamo$¢ 66557 7
Biata Podlaska 57876 6
2162509 213
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