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Most parents of children with disabilities still do not know what support they can
expect in the situation in which they have found themselves, and where and to
whom they can turn for such support. Knowledge on this subject by medical, educa-
tional and local government employees is non-complex and does not create a cohe-
rent system, and therefore does not meet the expectations and needs of the parents.
Assessment of the support obtained by individual groups, as well as access to sup-
port systems and legal, financial and psychological assistance in the rehabilitation of
a child in the organization of free time, is very diverse, which proves the ineffective
functioning of information on such support and assistance systems. The aim of the
conducted research was to what support was given to parents of children with disa-
bilities and whether it is relevant to their needs and expectations. The research used
a quantitative and qualitative strategy. The research used the method of diagnostic
survey was used, in which a questionnaire and a focus group interview were con-
ducted. The results show that according to the parents of children with disabilities
still do not receive adequate support in Poland in the situation in which they have
found themselves. A coherent system should be created for the management of an
integrated package of services to support families raising a child (children) with
disabilities. This system, based on medical, educational and territorial employees,
should provide comprehensive and effective access to information about the forms
of support and assistance available to such families.

Keyworps: parents of a child with disabilities, support system

IKPS 33, 2021: 7-20. © The Author(s), Adam Mickiewicz University Press, 2021.
Open Access article, distributed under the terms of the CC licence (BY-ND, https://creativecommons.org/licenses/by-nd/4.0/).



8 Marzena Buchnat

Wprowadzenie

Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z niepetnosprawnoscia jest
zawsze sytuacja niezwykle stresogenng, na ktora rodzice nie sa
przygotowani (Kwasniewska, Wojnarska, 2004). Od tego momentu
beda oni musieli poradzi¢ sobie z barierami ograniczajacymi roz-
wdj ich dziecka, ale takze z wlasnymi trudnosdciami zwigzanymi
z niespelnionymi oczekiwaniami wobec niego, ze zmiang funkcjo-
nowania, jak i spolecznym oczekiwaniem normalnosci (Broberg,
2011). Dziecko z niepelnosprawnoscia zmienia funkcjonowanie ca-
tej rodziny w réznych jej obszarach, poczawszy od sytuacji mate-
rialnej, struktury rodziny, wiezi emocjonalnych miedzy czlonkami
rodziny, wypelniania funkcji realizowanych przez rodzine, postaw
wychowawczych rodzicéw, ich zycia zawodowego, a skoriczywszy
na zyciu towarzyskim i kulturalnym rodziny (Janion, 2007: 66-71),
co powoduje dla wszystkich w tym systemie sytuacje kryzysowa.
Wysoki poziom stresu odczuwany przez rodzicéw rzutuje na ich
stosunek do dziecka, wplywa niekorzystnie na jego postrzeganie.
Rodzice pesymistycznie oceniaja jego mozliwosci rozwojowe, co
powoduje zmniejszenie gotowosci do podjecia dzialart majacych na
celu wspieranie rozwoju dziecka (Pisula, 2007).

Sposob radzenia sobie rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia
z ta kryzysowa sytuacja jest bardzo zindywidualizowany, uwarun-
kowany z jednej strony zasobem osobistym rodzicéw, z drugiej stro-
ny wsparciem spolecznym, jakie zostato im udzielone, zwtaszcza od
0s6b najblizszych: rodziny, przyjaciél, znajomych. Bardzo istotna jest
réwniez pomoc instytucjonalna, w szczegolnosci przez dtuzszy czas
(Jaztlowska, Przybyla-Basista, 2019: 95). Okazuje sie, ze optymalne
wsparcie rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoécia nalezy do najwaz-
niejszych czynnikéw decydujacych o jakosci zycia 0os6b z niepelno-
sprawnoscig, jak i ich rodzin (Olsson, Roll-Pettersson, 2012: 71). Jedna
z najwazniejszych przyczyn do$wiadczania stresu przez rodzicow
jest brak odpowiedniego wsparcia ze strony profesjonalistéw (Bishop
i in., 2007). Pomoc rodzicom dzieci z niepelnosprawnoscig powinna
zatem stanowi¢ jedno z wazniejszych wyzwan polityki spotecznej.
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Wsparcie rodzicéw dzieci z niepetnosprawnosciami jest poje-
ciem opisujacym system pomocy instytucjonalnej oraz dziatania po-
mocowe 0s6b prywatnych i instytucji pozarzadowych dostepnych
dla rodzicéw (opiekunéw prawnych) dzieci z niepelnosprawnoscia.
W zaleznosci od tego, co stanowi gtéwny komponent wymiany
spolecznej w toku interakcji, mozna wyrézni¢ nastepujace rodzaje
wsparcia:

- wsparcie emocjonalne, czyli takie, ktore polega glownie na
przekazywaniu emocji;

- wsparcie informacyjne, czyli wymiana informacji sprzyjaja-
cych lepszemu zrozumieniu sytuacji i problemu, dzielenie sie
doswiadczeniami;

- wsparcie instrumentalne, czyli wymiana dotyczaca sposobéw
postepowania, zachowan, mozliwosci dziatania;

- wsparcie rzeczowe, w skiad ktérego wchodzi pomoc material-
na, ale i bezposrednie fizyczne dziatanie;

- wsparcie duchowe $wiadczone na przyktad w opiece hospi-
cyjnej, gdzie praca wymaga odniesieri do sfery ducha (Sek,
Cieslak, 2004: 14).

Przyjmuje sie, ze w przypadku rodzicéw dzieci z niepelno-
sprawnoscia konieczne jest wsparcie w zakresie socjalno-ustu-
gowym (pomoc o charakterze materialnym oraz ustug utatwiaja-
cych opieke nad dzieckiem), opiekuriczo-wychowawczym (pomoc
w opiece oraz pedagogizacja rodzicow), psychoemocjonalnym
(zmiana postaw, lagodzenie napie¢, terapia rodziny), rehabilitacji
(Lipiniska-Loks, 2014: 127-128). Kompleksowe wsparcie i pomoc
takim rodzicom pozwalaja im konstruktywnie przystosowacé sie
do zaistnialej sytuacji, zmniejszy¢ ryzyko wystapienia przecia-
zenia czy nawet depresji, dlatego tak istotne sa jego jakos¢ i do-
stepnosé. W momencie pojawienia sie niepelnosprawnosci jednym
z pierwszych rodzajéw wsparcia jest wsparcie informacyjne. Na
jego znaczenie dla zwiekszenia efektywnosci procesu adaptacji,
uruchomienia optymalnych strategii radzenia sobie oraz zmniej-
szenia negatywnych skutkéw wskazuja wyniki wielu badan (Pi-
sula, 2007; Syeda, Weiss, Lunsky, 2011; Taanila, 2002). Informacja
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o niepelnosprawnosci dziecka w wiekszosci przekazywana jest
przez pracownikow medycznych (Bilewicz, 2018: 158). Sposob jej
przekazania powinien by¢ dostosowany do cech rodzicéw, takich
jak: stan emocjonalny, poziom wyksztalcenia, kompetencje jezyko-
we, doswiadczenie z niepelnosprawnoscia, sytuacja socjoekono-
miczna, poziom oczekiwan wobec dziecka, zapotrzebowanie infor-
macyjne, réznice kulturowe czy religijne (Hasnat, Graves, 2000).
Niestety czesto sposob przekazania tej informacji jest niewtasciwy
i moze stac sie przyczyna silnego urazu (Gascoigne, 2012; Pisula,
2007), ktéry w przyszitosci bedzie determinowac proces konstruk-
tywnej adaptacji. Warto rowniez wspomnie¢, ze personel medycz-
ny jest niewystarczajaco przygotowany do przekazania rodzicom
informacji o niepetlnosprawnosci dziecka, w zwigzku z czym jest to
dla niego bardzo trudne i stresogenne (Nissenbauma, Tollefsona,
Reese, 2002). Niewlasciwe przekazywanie informacji, problemy
z dotarciem do niej, ograniczenia w dostepie do wsparcia niestety
caly czas stanowig trudnosci, z jakimi musza sie¢ mierzy¢ rodzice
dzieci z niepelnosprawnoscia (Zyta, Cwirynkalo, 2015: 393).

Przeprowadzone w Polsce i na $wiecie badania dowodzg, ze
caly czas najwazniejszymi oczekiwaniami rodzicéw dzieci z nie-
pelnosprawnoscia sa: zdobycie rzetelnych informacji na temat nie-
pelnosprawnosci, jak i ustug specjalistycznych, skrocenie czasu
oczekiwania na porade, wsparcie materialne, zwigkszenie wspot-
dzialania i wspotpracy wszystkich instytucji zajmujacych sie dziec-
kiem z niepelnosprawnoscia i jego rodzing, kompleksowa pomoc
calej rodzinie, a nie tylko osobie z niepelnosprawnoscia (Barretto
iin., 2017; Burton-Smith i in., 2009: 241-246; Janocha, 2009: 96-99;
Graungaard, Skov, 2007: 296-306; Siklos, Kerns, 2006: 922-931; Wo-
tosiuk, 2011: 60). W zwiazku z okresleniem oczekiwan rodzicéw
dzieci z niepelnosprawnoscia, trudnosciami, z jakimi sie spotyka-
ja w ich realizacji, a takze ze wskazaniem wplywu otrzymanego
wsparcia na jakos¢ funkcjonowania rodziny z osoba niepeino-
sprawna wydaje sie, ze warto caly czas prowadzi¢ w tym obsza-
rze badania majace na celu podniesienie efektywnosci udzielanego
wsparcia takim rodzinom.
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Metodologia badan wiasnych

Glownym celem przeprowadzonych badan byta proba odpo-
wiedzi na nastepujace pytania: Jakiego rodzaju wsparcie otrzymali
rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig w sytuacji, w ktorej sie zna-
lezli? Jakie sa potrzeby i oczekiwania dotyczgce wsparcia rodzicow
dzieci z niepelnosprawnoscia?

W badaniach postuzono sie¢ metoda sondazu diagnostycznego,
w ramach ktérej wykorzystano technike badawcza: ankiete oraz wy-
wiad zogniskowany.

Dobér grupy badanej do badan ilosciowych byt celowy: weszli
do niej rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia. Kryteria doboru byty
nastepujace:

— sprawowanie opieki prawnej nad dzieckiem z niepetnospraw-

noscia (rodzic, opiekun prawny),

— miejsce zamieszkania: powiat poznanski.

Przebadano 303 rodzicéw: 234 kobiety i 69 mezczyzn. Przewaga
kobiet jest charakterystyczna dla prowadzonych badarn, poniewaz
mezczyzni przewaznie mniej angazuja si¢ w uczestnictwo w bada-
niach spolecznych/naukowych. Po drugie, struktura rodzin dzie-
ci z niepelnosprawnoscia wykazuje przewage rodzin niepetnych,
w ktérych glowny ciezar opieki nad dzie¢mi spoczywa na kobie-
tach. Uzyskane wyniki badari poddano analizie statystycznej i dal-
szej interpretacji.

Do badania jakosciowego wykonywanego technika zognisko-
wanego wywiadu grupowego dobér proby byt celowy. Liczyla
8 0s6b, znalazly sie w niej same kobiety.

W toku grupowych wywiadéw wykorzystano zestaw dys-
pozycji opracowanych do koncepcji badann. Wywiad trwal okoto
1,5 godziny. Na podstawie wypowiedzi respondentéw i respon-
dentek powstala lista kategorii odnoszacych sie do wsparcia rodzin
z dzieckiem z niepelnosprawnoscia, ktéra postuzyla do dalszych
analiz zgodnie z przyjetym paradygmatem interpretacyjnym i wy-
korzystaniem metody badan jako$ciowych oraz poglebienia wnio-
skéw z badan iloéciowych.



12 Marzena Buchnat
Analiza wynikow

Przeprowadzone badania mialy na celu ujawnienie, czy rodzice
dzieci z niepelnosprawnoscia otrzymali wsparcie i jakie sg ich ocze-
kiwania, potrzeby w tym obszarze. Na poczatku okreslono, czy ro-
dzice dzieci z niepelnosprawnoscia mieli wiedze na temat wsparcia
takich rodzin i skad ja czerpali. Okazalo sig, ze az 236 (78%) rodzi-
cOw nie wiedzialo, gdzie moze si¢ zwrdci¢ o wsparcie w momen-
cie pojawienia sie niepetnosprawnosci u dziecka. Wiedze taka mia-
to zaledwie 67 oséb. Rodzice zdobywali ja gtéwnie samodzielnie:
z Internetu (49,5%), a takze w mniejszym stopniu od pracownikéw
medycznych (32%), przez znajomych (26,7%), przez organizacje po-
zarzadowe (21,5%), od pracownikéw o$wiatowych (6,9%) i w naj-
mniejszym stopniu od pracownika samorzadu terytorialnego (3,6%)
lub z innych miejsc (8%). Warto wspomnie¢, ze w kategorii , Inne”
az 6 0s6b wskazalo, ze zwrécilo sie o wsparcie do swojej wspolnoty
religijnej (odpowiedzi: ,ksiadz”; , proboszcz”; ,parafia”). Rodzice
mogli wskazac¢ wiecej niz jedno Zrédlo informaciji.

Wyniki przeprowadzonych badan jakosciowych pogtebiajacych
ten problem potwierdzily, ze rodzice mieli olbrzymi problem z uzy-
skaniem informacji o systemie wsparcia:

Systemu zdecydowanie nie ma (K6).

Nie mozemy méwié¢, wydaje mi sie, w ogdle o systemie. System to sa,
rozumiem, jakie$ naczynia potaczone, jakie$ placéwki, jakie$ organiza-
cje, ale tworzace w sumie system naczyn polaczonych. A tu nic, nikt nic
nie wie (K2).

Wszyscy patrzyli z politowaniem, mowili, Ze jako$ to bedzie, ale nic
konkretnego (K1).

W wypowiedziach respondentek informacje przekazane przez
pracownikéw medycznych, ktérzy najczesciej byli pierwsza grupa
diagnozujaca niepelnosprawnos¢, bardziej opieraty sie na emocjo-
nalnym wsparciu niz na przekazaniu merytorycznej wiedzy. Spo-
s6b komunikacji pozostawial wedtug badanych wiele do zyczenia,
w szczeg6lnosci jesli chodzi o sposoéb jasnosci formutowania komu-
nikatu, jego merytorycznos¢ i warunki, w jakich zostat przekazany.
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Nastepnie rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia zostali zapy-
tani, czy otrzymali informacje, jak uzyska¢ wsparcie w poszczegdl-
nych obszarach. Uzyskane wyniki ujawnity, Ze najwiecej rodzicow
(n = 144) otrzymato informacje dotyczace wsparcia rodzin z dziec-
kiem z niepelnosprawnoscia w zakresie pomocy w rehabilitacji, na-
stepnie w zakresie pomocy finansowej (n = 122), psychologicznej
(n = 102), a najmniej w zakresie organizacji czasu wolnego (n = 39)
i pomocy prawnej (n = 36). Warto jednak zwréci¢ uwage, ze w zad-
nym z tych zakreséw poziom informacji nie przekroczyl progu po-
towy ankietowanych. Badani rodzice deklarowali w ankiecie, jaki
maja dostep do zréznicowanych obszaréw pomocy (tabela 1).

Tabela 1. Deklarowany dostep do réznych form pomocy dla rodzicow dzieci
z niepelnosprawnoscia

Czy ma Pan/Pani...
Dostep do: | N/% bardzo dobr ograniczo- bal;iizz : brak
dobry Py ny ogramiczo dostepu
ny
systemow N 26 61 81 66 69
wsparcia % 8,6 20,1 26,7 21,8 22,8
pomocy N 19 55 82 84 63
finansowej % 6,3 18,2 27,1 27,7 20,7
pomocy N 16 49 77 81 80
prawnej % 53 16,2 25,4 26,7 26,4
pomocy N 51 74 68 58 52
psycholo- .
gicznej % 16,8 24,4 22,4 19,2 17,2
rehabilitacji N 46 M 69 %8 %
dziecka % 15,2 31,0 22,8 19,2 11,8
pomocy N 27 55 58 75 88
W zorga-
nizowaniu
czasu % 8,9 18,2 19,2 24,7 29,0
wolnego
dziecka

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Najwiecej rodzicow (n = 81) uwaza, ze ma ograniczony dostep
do informagji o systemach wsparcia, a najmniej (n = 26), Ze ma bar-
dzo dobry dostep. W przypadku dostepu do pomocy finansowej
najwiecej rodzicow (n = 84) deklaruje, ze jest on bardzo ograniczony,
a najmniej (n = 19), ze jest bardzo dobry. Rowniez w obszarze po-
mocy prawnej najwiecej rodzicow (n = 81) deklaruje, ze ma bardzo
ograniczony dostep do tej formy pomocy, a najmniej (n = 16), Ze ma
bardzo dobry. Najwiecej rodzicéw (n = 74) twierdzi, ze ma dobry
dostep do pomocy psychologicznej, a najmniej (n = 51), ze ma bar-
dzo dobry dostep. W obszarze dostepu do pomocy w rehabilitacji
dziecka rowniez najwiecej rodzicoéw (n = 94) uwaza, ze jest on do-
bry, a najmniej (n = 36) deklaruje brak dostepu. Najwiecej rodzicow
(n = 88) w przypadku wszystkich obszaréw deklaruje brak dostepu
do pomocy w zorganizowaniu czasu wolnego dziecku z niepeino-
sprawnoscia, a najmniej (n = 27) deklaruje bardzo dobry dostep.

Przeprowadzone analizy uzyskanych wynikéw ujawnily istot-
ne statystycznie réznice miedzy poszczegdélnymi deklaracjami
rodzicow w obszarze dostepu do systemoéw wsparcia (X, n - 303 =
27.37; p < .001), pomocy finansowej (X%, x - 305 = 45.33; p < .001),
pomocy prawnej (X%, y - a3 = 51.23; p < .001), rehabilitacji dziecka
(X4, x =303 = 36.1; p <.00), a takze dostepu do pomocy w zorganizo-
waniu czasu wolnego dziecku z niepetnosprawnoscia (X n - 303 =
34.1; p <.001). Tylko w obszarze dostepu do pomocy psychologicz-
nej roznice nie byty istotne statystycznie (x°, n-303 = 7.5; n.i.). Wska-
zuje to na duza dysproporcje miedzy osobami, ktére majg dostep
do tych obszaréw wsparcia, a tymi, ktére go nie maja. Swiadczy to
o nieskutecznym funkcjonowaniu informacji i duzych dyspropor-
cjach w efektywnosci jego dzialania, szczegdlnie w zakresie doste-
pu do systemoéw wsparcia, pomocy finansowej, pomocy prawnej,
organizacji czasu wolnego i rehabilitacji dziecka.

Badani rodzice dzieci z niepelnosprawnoécia na pytanie doty-
czace efektywnosci przekazywania informacji o wsparciu najczesciej
(n=175; 57,7%) odpowiadali, Zze najefektywniejsze byloby dla nich,
gdyby informacje o mozliwosciach uzyskania go otrzymywali za-
réwno od pracownikéw medycznych, jak i pracownikéw samorza-
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du terytorialnego oraz nauczycieli. Najmniej rodzicéw (1,4%) wska-
zalo inne zrodta tej informacji. Badani zaznaczali tez, Ze najbardziej
efektywne przekazywanie informacji dotyczacych wsparcia byloby
przez pracownikéw medycznych (lekarzy, pielegniarki) (26%), p6z-
niej nauczycieli (8,6%), a na koricu pracownikéw samorzadowych
(6,3%). Te iloéciowa deklaracje potwierdzily réwniez badania ja-
kosciowe. Rodzice oczekuja kompleksowego wsparcia w obszarze
finansowym, psychologicznym, edukacyjnym, medycznym. Jest
wazne, by dostep do informacji byl prosty, czytelny, a informacja
podawana w sposob zrozumiaty. Istotne dla rodzicow jest, aby ist-
nial zintegrowany system wsparcia umozliwiajacy uzyskanie kom-
pleksowej informacji w jednym miejscu, przeciwdziatajacy , goni-
twie” po urzedach, instytucjach i przedstawianiu ciaggle tych samych
dokumentoéw:

Mamy dos¢ chodzenia wszedzie i odsytania nas. Czy nie mozna tego
zalatwi¢ w jednym miejscu? (K3)

Czy zaswiadczenia nie moga by¢ przesyltane centralnie pomiedzy urze-
dami? Tylko wszedzie stoimy i jeszcze nikt nie wie, co i jak (K1).

Badanirodzice zostali réwniez poproszeni o okreslenie, wjakich
obszarach najbardziej potrzebuja wsparcia. Najliczniejsza grupa
(n = 137) deklaruje potrzebe wsparcia w obszarze finansowym,
a najmniej liczna (n = 60) zar6wno w zakresie prawnym, jak i psy-
chologicznym. Natomiast w obszarze rehabilitacji dziecka 119 ro-
dzicéw wskazalo potrzebe wsparcia, w dostepie do informacji 116
badanych, a pomoc w organizacji czasu wolnego wybrato 91 oséb.
Rodzice mogli deklarowa¢ kilka obszaréw, a réznica miedzy ich
deklaracjami jest istotna statystycznie: x*s y 55 = 50.59; p < .001.
Dysproporcja wynika z tego, ze podstawowa potrzeba rodzicow
jest zapewnienie bezpieczenistwa finansowego dzieciom. Na pod-
stawie analiz jakosciowych mozna stwierdzi¢, ze wedlug rodzi-
cow odpowiedni zaséb finansowy umozliwia realizowanie innych
potrzeb rehabilitacyjnych, organizacji czasu wolnego, prawnych
i psychologicznych. Réwniez potrzeba uzyskania pelnego dostepu
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do informacji o systemach wsparcia umozliwia czestokro¢ zaspo-
kojenie (pelne badz czesciowe) pozostalych potrzeb, jednoczes-
nie budujac u rodzicéw poczucie bezpieczenstwa. Rodzice dzie-
ci z niepelnosprawnoscia ocenili réwniez wsparcie udzielone im
przez pracownikéw medycznych, oéwiatowych i samorzadowych
(tabela 2).

Tabela 2. Ocena rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia dotyczaca wsparcia otrzy-
manego od pracownikéw medycznych, o§wiatowych i samorzadowych

Ocena wsparcia udzielonego przez pracownikow
Wsparcie o ) bardzo
od pracownikow N/% | bardzo dobre ograni- ograni- brak
dobre czone wsparcia
czone
N 34 105 75 41 48
medycznych
% 11,2 34,7 24,8 13,5 15,8
N 72 106 57 39 29
o$wiatowych
% 23,8 35,0 18,8 12,9 9,6
N 19 58 71 88 67
samorzadowych
% 6,3 19,1 23,4 29,0 22,1

Zrodlo: opracowanie wlasne.

Najliczniejsza grupa rodzicow (n = 105) wsparcie udzielone
przez pracownikow medycznych ocenia jako dobre, a najmniejsza
(n = 34) jako bardzo dobre. W przypadku wsparcia ze strony pracow-
nikéw oswiatowych réwniez najliczniejsza grupa rodzicéw (n = 106)
ocenia je jako dobre, a najmniej liczna (n = 29) deklaruje brak wspar-
cia. Najbardziej negatywnie zostalo ocenione wsparcie udzielone
przez pracownikéw jednostek samorzadu terytorialnego: 88 rodzi-
cow ocenilo je jako bardzo ograniczone, a tylko 19 badanych jako
bardzo dobre. R6znica w ocenie wsparcia jest istotna statystycznie
dla wszystkich grup pracownikéw: medycznych (X*, x 303 = 54.77;
p <.001), oswiatowych (x*, n- 303 = 60.83; p <. 001), samorzadowych
(X, n-303 = 43,67.1; p <.001). W trakcie badania jakosciowego wigk-
sza czeé¢ rodzicow podkreslala niewystarczajace wsparcie udzie-
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lone przez wszystkie grupy pracownikéw. Jednak w najwiekszym
stopniu akcentowali niski poziom wsparcia przez pracownikéw me-

dycznych:
Najpierw jest lekarz i poradnia - bezradnosc (K4).
Lekarza nie interesuje, co czujesz, byleby sie pozby¢ z gabinetu (K5).

Nie wiedza, gdzie odesta¢, tylko czy jest chory i ze sie nieprawidlowo
rozwija, zwroci¢ na to uwage prosze (K1).

Zwrocenie uwagi w najwiekszym stopniu na lekarzy wynika
z faktu, ze to oni najczesciej informuja o niepetnosprawnosci dziec-
ka, a ta informacja jest odbierana przez rodzicéw w sposéb najbar-
dziej emocjonalny.

Dyskusja nad wynikami badan

Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia doswiadczajg zréznico-
wanych trudnosci, na co wskazuja wyniki wielu badan (np. Bile-
wicz, 2018; Jaztowska, Przybyla-Basista, 2019; Pisula, 2007; Yamaoka
iin., 2016). Problemy te beda zawsze wystepowac na ich drodze, po-
niewaz z uwagi na pojawienie sie niepelnosprawnoséci u ich dziec-
ka znajduja sie oni w sytuacji kryzysowej, ktéra w duzej mierze je
generuje. Sposob radzenia sobie z nimi oraz proces adaptacji do
zmienionej sytuacji zyciowej, w jakiej sie znalezli, oprocz oczywiscie
indywidualnych cech osobowosciowych zalezy m.in. od otrzyma-
nego wsparcia. Jakos$¢ tego wsparcia, jego dostepnosc i czas otrzy-
mania determinuja proces adaptacji. Pozwala on rodzicom odzyska¢
wiare w swoje mozliwosci, site i motywacje do dalszego konstruk-
tywnego dzialania oraz nadzieje na przyszlos¢ i zarazem zapobie-
ga wystapieniu zanizonej samooceny czy nawet depresji. Uzyskane
wyniki badan ujawniaja, Ze rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia
caly czas maja takie same oczekiwania (zgodnie z przedstawiony-
mi wczeéniej wynikami badari), sa one gléwnie zwigzane ze wspar-
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ciem finansowym i informacyjnym. Rodzice na pierwszym miejscu
wymieniaja pomoc finansowa, poniewaz jest ona dla niech jedno-
znaczna z mozliwoécig samodzielnego zapewnienia sobie w pozo-
stalych obszarach wsparcia, np. w rehabilitacji dziecka. W obszarze
informacyjnym niestety przeprowadzone badania ujawnily duze
dysproporcje w dostepie do informacji, jak i w samej dostepnosci
réznych form pomocy i wsparcia. Swiadczy to o duzej réznicy mie-
dzy osobami, ktére maja dostep do takiej informacji czy obszaréw
wsparcia, a osobami, ktére takiego dostepu nie maja, co pokazuje,
ze brakuje skutecznych systeméw zapewniajacych réwny dostep
do informacji i r6znych form wsparcia rodzicow dzieci z niepeino-
sprawnoécia. Wedlug wiekszosci rodzicéw takiego zintegrowanego
sytemu po prostu nie ma, a informacje, jakie otrzymali, pozostawiaja
wiele do zyczenia. Okazuje sig, Ze przewaznie ci, ktérzy korzystaja
z ré6znych form wsparcia, samodzielnie znalezli informacje na ich
temat, np. przez Internet, znajomych itp., a nie dzieki pracownikom
medycznym, ktérzy najczesciej jako pierwsi przedstawiajg im dia-
gnoze dziecka, czy pracownikom o$wiatowym lub samorzadowym.
Informacje, ktére zostaly przekazane przez pracownikéw instytu-
cjonalnych, czesto sa mato konkretne, raczej oparte na emocjach niz
na profesjonalizmie, nie wspominajac, ze nieraz sa przekazywane
w spos6b niewlasciwy i staja sie przyczyna emocjonalnego urazu
(Gladyszewska-Cylulko, 2016: 257).

Whioski

Zgodnie z oczekiwaniami rodzicéw dzieci z niepelnosprawno-
Sciag powinien by¢ stworzony spojny system w zakresie zarzadzania
zintegrowanym pakietem ustug na rzecz wsparcia rodzin wychowu-
jacych dziecko/dzieci z niepelnosprawnoscig. System ten oparty na
pracownikach medycznych, o§wiatowych i terytorialnych powinien
zapewni¢ kompleksowy, efektywny dostep do informacji o przystu-
gujacych takim rodzinom formach wsparcia i pomocy. Informacja
ta powinna by¢ ujednolicona, oparta na aktualnej ofercie przygo-
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towanej przez centra wsparcia takich rodzin. Poszczegdlne grupy
pracownikéw powinny zosta¢ przeszkolone, np. w trakcie studiéw,
do udzielania takich informacji w sposéb profesjonalny. Stworze-
nie takiego sytemu pozwoliloby na wyréwnanie szans w uzyskaniu
rzetelnego wsparcia informacyjnego, a co za tym idzie - wsparcia
w innych obszarach, co w istotny spos6b mogtoby sie przyczynic
do podniesienia jakosci zycia rodzin z osoba z niepelnosprawnoscia.
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