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Wstep

,Bylismy jak z kosmosu” —w ten sposdb uczestniczgca w badaniu matka
opisata swoje odczucia dotyczace jej pozycji — rodzica z niepetnosprawnoscia —
we wspotczesnym spoteczenstwie polskim. Uczynilismy te wypowiedz czesciag
tytutu publikacji dotyczacej rodzicielstwa oséb z niepetnosprawnosciami,
poniewaz wydaje sie ona kwintesencjg poczucia wyobcowania i niezrozumienia,
z jakg spotykajg sie osoby z réznymi rodzajami ograniczen funkcjonowania
fizycznego, sensorycznego, psychicznego czy intelektualnego, z ktérymi
mielismy przyjemnos¢ kontaktowac sie w ramach realizowanego przez nas
projektu ,,Rodzicielstwo oséb z niepetnosprawnosciami. Diagnoza i potrzebne
zmiany”*. Cytat ten mozna odnies¢ réwniez do braku rozpoznania sytuacji
0s6b z niepetnosprawnosciami odgrywajgcymi role rodzicéw — ich potrzeb
i warunkow zycia codziennego, moze on takze ukazywac dystans spoteczny, jaki
dzieli matki i ojcow z niepetnosprawnosciami od reszty spoteczenstwa, na co
wskazujg wyniki wczesniejszych badan? prowadzonych w ramach problematyki
niepetnosprawnosci. Literatury przedmiotu na ten temat jest jednak mato,
zwtaszcza jesli chodzi o ojcostwo i zagadnienia rodzicielstwa z perspektywy
0s6b z réznym rodzajem niepetnosprawnosci. Brakuje réwniez danych
dotyczacych rodzicodw z niepetnosprawnosciami wyodrebnionych w bazach
statystyki publicznej.

Przystepujac do badan, nie dysponowalismy informacjami o liczbie
i strukturze zbiorowosci rodzicdw z niepetnosprawnosciami. Dostepne
ogodlne dane o osobach z niepetnosprawnosciami dotyczyty ich liczby, wieku,
pfci, miejsca zamieszkania i wielu innych cech spoteczno-demograficznych.
Pominieto jednak informacje o rodzicielstwie. Z ,jakich$” wzgledow nie
byty one istotne na tyle, aby je upubliczniac¢ i poddac analizie. Naszym
zadaniem stato sie réwniez dostarczenie podstawowych danych dotyczacych
interesujgcej nas kategorii rodzin. W tym celu Gtéwny Urzad Statystyczny,
na podstawie wynikdw Narodowego Spisu Powszechnego z 2011 roku,
przygotowat podstawowe informacje o rodzicach z niepetnosprawnosciami

w Polsce. Zdajemy sobie sprawe, ze informacje te nie sg wyczerpujace, a liczne

1 Projekt ,Rodzicielstwo 0s6b z niepetnosprawnosSciami. Diagnoza i potrzebne zmiany”,
wspotfinansowany ze Srodkow Parnstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych,
zrealizowat od pazdziernika 2016 do kwietnia 2018 roku Instytut Spraw Publicznych przy wspétpracy
Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych.

2  Ostrowska A.: Niepetnosprawni w spoteczeristwie 1993-2013. Wydawnictwo Instytutu Filozofii
i Socjologii PAN, Warszawa 2015.
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zarzuty zwigzane z metodologig ostatniego spisu powszechnego umniejszajg
ich wiarygodnos¢. Innymi jednak nie dysponujemy. Wynika z nich, ze w roku
spisowym mieszkato w Polsce okoto

345 tysiecy rodzicow z niepetnosprawnosciami wychowujgcych dzieci do
osiemnastego roku zycia, wiekszos¢ z nich zyta w miastach (ponad

190 tysiecy). Najczesciej tworzyli oni rodziny petne (85% rodzicow), samotnych
0jcow byto 2%, a samotnych matek prawie 13%. Blisko trzy czwarte rodzicow

z niepetnosprawnosciami deklarowato jedno schorzenie (najczesciej narzadu
ruchu), nieco ponad 12% — dwa schorzenia, z kolei dla 9% badanych nie udato
sie tego ustali¢. Dysponujemy rowniez ogdlng informacja o liczbie dzieci

w rodzinach, w ktérych przynajmniej jeden rodzic byt osobg niepetnosprawng
prawnie lub biologicznie. Wynosita ona ponad 2 miliony. Przy czym zgodnie

z metodologig stosowang w ostatnim spisie ludnosci za dziecko uznaje

sie osobe w kazdym wieku, ktdra pozostaje we wspdlnym gospodarstwie
domowym wraz z obojgiem lub jednym z rodzicéw i jednoczesnie
wspotmatzonek lub partner takiej osoby oraz jej dzieci — o ile takie osoby
istniejg — nie pozostajg z nig w tym samym gospodarstwie domowym. Do dzieci
zalicza sie rowniez pasierbdéw i dzieci przysposobione. Informacja ta nie dotyczy
wytgcznie dzieci i mtodziezy w wieku do siedemnastu lat, a wiec subpopulacji
najbardziej nas interesujgcej ze wzgledu na okres wzmozonych obowigzkdw
pielegnacyjnych, opiekurnczych i wychowawczych podejmowanych wobec
potomstwa.

Dostrzegane ,braki” i ,luki” w zakresie spotecznej i profesjonalnej (w tym
naukowej) wiedzy o rodzicach z niepetnoprawnosciami staty sie punktem
wyjscia zaprojektowania badania o charakterze eksploracyjnym, majacym na
celu zebranie informacji na temat ich sytuacji i potrzeb. Prace badawcze zbiegty
sie w czasie z realizacjg projektdw poswieconych wdrozeniu postanowien
Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych, ktéra — mimo ratyfikacji
jej zapisow przez Polske w 2012 roku — nadal, jak wynika z wypowiedzi
0s0b uczestniczacych w omawianym badaniu, w wielu punktach wydaje sie
bardzo odlegta od ich codziennej rzeczywistosci. Mowa tutaj o tych zapisach
konwencji, ktére wskazujg na podmiotowe i autonomiczne traktowanie oséb
z niepetnosprawnosciami oraz umozliwienie im zaspokajania wtasnych potrzeb

wedtug zasad poszanowania i godnosci.
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W trakcie badania zmieniato sie réwniez prawo krajowe® i odbyt sie proces
rocznych konsultacji spotecznych ,,Programu kompleksowego wsparcia dla
rodzin »Za zyciem«”, ktérego celem ma by¢ ,umozliwienie rzeczywistej i petnej
integracji spotecznej osdb niepetnosprawnych oraz wsparcie psychicznie,
spoteczne, funkcjonalne i ekonomiczne ich rodzin”*. Zapowiadajac zmiany
w wielu obszarach wsparcia 0sdb z niepetnosprawnosciami, program ten
bezposrednio nie odnosi sie do kwestii rodzicielstwa, koncentrujac sie gtéwnie
na rodzinach z dzie¢mi niepetnosprawnymi, rzadziej na rodzinach z dorostymi
niepetnosprawnymi (posrednio niektére jego rozwigzania moga wspomac
interesujgca nas kategorie rodzin). Oznacza to, ze role rodzicielskie osob
z niepetnosprawnosciami nadal nie sg widoczne spotecznie i (jeszcze) nie
stanowig przedmiotu dyskursu publicznego.

Przeprowadzone w ramach badania wywiady z ekspertami,
reprezentantami réznych organéw publicznych (miedzy innymi Biura
Rzecznika Praw Obywatelskich, Krajowego Konsultanta do spraw Ginekologii),
naukowcami i badaczami czy pracownikami organizacji dziatajagcymi na
rzecz 0séb z niepetnosprawnosciami, ukazujg rézne trudnosci po stronie
instytucjonalnej, ktére hamujg wdrazanie postanowien konwencji w praktyce.
Potwierdzajg to wypowiedzi respondentow (badanych rodzicéw), z ktérych
perspektywy odlegto$¢ miedzy gwarancjami zawartymi miedzy innymi
w konwencji a praktyka codzienng niekiedy mozna nazwa¢ ,kosmiczng”.
Witasnie te praktyke dnia codziennego probujemy przedstawic¢ w kolejnych
rozdziatach niniejszej ksigzki.

Publikacje otwiera rozdziat Wymiar teoretyczny autorstwa Doroty Wiszejko-
Wierzbickiej, Marioli Ractaw i Agnieszki Wotowicz-Ruszkowskiej. Wyjasniamy
w nim inspiracje teoretyczne i blizej omawiamy model biopsychospoteczny,
stanowigcy podstawe prowadzonych badan. Wskazujemy rowniez wazng dla
nas kategorie potrzeb jednostkowych, rodzinnych i spotecznych.

W rozdziale Opis metod i technik badawczych Matgorzata Druciarek
prezentuje zastosowane procedury badan jakosciowych i ilosciowych.
Przedstawia réwniez dobor prob badawczych i ztozone sposoby rekrutowania
badanych.

W rozdziale Od relacji przez kompetencje do autonomii? Potrzeby rodzicow

z niepetnosprawnosciami autorstwa Doroty Wiszejko-Wierzbickiej czytelnik

3 Ustawa z dnia 4 listopada 2016 roku o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem” (Dz.U.
z2016r., Nr O, poz. 1860).

4 ,Program kompleksowego wsparcia dla rodzin »Za zyciem«” przyjety uchwatg nr 160 Rady Mi-
nistrow z dnia 20 grudnia 2016 roku (M.P. z 2016 r., poz. 1250), s. 17.
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moze sie zapoznac z analizg potrzeb rodzicdw z niepetnosprawnosciami
dotyczacych trzech gtéwnych obszaréw zwigzanych z budowaniem dobrostanu
cztowieka: relacji, kompetencji i autonomii>. Mowa w nim o tym, w jaki sposéb
osoby te postrzegajg siebie w roli rodzica, w jaki sposdb przebiegajg ich , kariery
rodzicielskie” oraz jak budujg relacje z bliskimi: dzie¢mi, partnerem, rodzicami

i teSciami (babciami i dziadkami).

Rozdziat autorstwa Marioli Ractaw, zatytutowany Rodzice, instytucje,
organizacje: czy potrzeby jednostek wytworzq inteligentne ustugi spofeczne?,
dotyczy kwestii kontaktéw rodzicéw z niepetnosprawnosciami z ustugodawcami
publicznymi. Autorka wskazuje istniejgce i utrwalone reguty instytucjonalne,

a takze ich przeobrazenia, ktére determinujg zaspokojenie potrzeb rodzicéw
z niepetnosprawnoscia. Omawia rowniez strategie rozméwcow podejmowane
w kontakcie z instytucjami publicznymi.

Kolejny rozdziat dotyczy zagadnien aktywnosci zawodowej. Jacek Dziekan,
Mateusz Pawtowicz i Agnieszka Smoder, na podstawie materiatu z badan
jakosciowych, prezentuja relacje rodzicow z rynkiem pracy, kwestie faczenia
aktywnosci zawodowej i zycia rodzinnego oraz identyfikuja przeszkody
i trudnosci w tym zakresie.

W rozdziale Relacje spoteczne i aktywnosc¢ obywatelska rodzicow
Z niepetnosprawnosciami Paulina Sobiesiak-Penszko analizuje kontakty i wiezi
spoteczne rodzicdw z niepetnosprawnosciami w spotecznosciach lokalnych
i wirtualnych. Omawia takze sfere ich aktywnosci obywatelskiej w ramach
organizacji spotecznych.

Rozwazania analityczne odnoszace sie do wynikéw badan jakosciowych
zamyka rozdziat Agnieszki Wotowicz-Ruszkowskiej Miedzy reglamentacjq praw
a nadmiarem roszczeri. Dylematy rodzicielstwa 0séb z niepetnosprawnosciq
dotyczacy rozbieznosci dyskursow dotyczacych niepetnosprawnosci
i odgrywanych przez osoby z niepetnosprawnosciami rél spotecznych.

Matgorzata Koziarek w rozdziale Wnioski z badania ilosSciowego omawia
wyniki badania z zastosowaniem techniki CAWI. Wskazuje trudnosci, z ktérymi
spotykaja sie rodzice z niepetnosprawnosciami w codziennym zyciu, jak réwniez
ukazuje istniejgce sieci wsparcia respondentdw, ktore tworzg przede wszystkim
cztonkowie najblizszej rodziny, rzadziej przedstawiciele instytucji.

Publikacje koriczg rekomendacje, w ktérych zachecamy czytelnikdéw do
refleksji nad zaproponowanym przez nas modelem ,,jednego okna”, mogacego
5  Por. Deci E.L., Ryan R.M.: Self-Determination Theory and the Facilitation of Intrinsic Motivation,

Social Development, and Well-Being. ,American Psychologist”, Vol. 55(1), 2000, s. 68-78; eidem:
The Handbook of Self-Determination Research, University of Rochester Press, New York 2002.
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utatwi¢ rodzicom z niepetnosprawnosciami codzienne funkcjonowanie.
Liczymy, ze pomyst ten pobudzi lokalne srodowiska do zmian w ich lokalnych
politykach spotecznych.

W Aneksie publikujemy ,Karte Praw Rodzicéw”, wypracowang przez

samych rodzicdw z niepetnosprawnosciami wraz przedstawicielami organizacji

dziatajacych na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami.

Zapraszajac czytelnikdw do lektury ksigzki, dziekujemy jednoczesnie
wszystkim rozmowcom i ankietowanym za pomoc. Bez ich czasu

i zaangazowania w proces badawczy publikacja ta nigdy by nie powstata.






Mariola Ractaw, Dorota Wiszejko-Wierzbicka, Agnieszka Wotowicz-

Ruszkowska

Rozdziat 1.
Wymiar teoretyczny

W ramach omawianego projektu przyjelismy perspektywe
transdyscyplinarna, umozliwiajaca — zgodnie z duchem triangulacjit
— przygladanie sie kwestiom zwigzanym z rodzicielstwem oséb
z niepetnosprawnoscia z punktu widzenia réznych dyscyplin: socjologii,
psychologii, polityki spotecznej czy pedagogiki specjalnej. taczenie
perspektyw teoretycznych wynika nie tylko z poznawczo zorientowanej
rzetelnosci badawczej, ale przede wszystkim z dazenia do catosciowego
ujecia problematyki rodzicielstwa oséb z niepetnosprawnosciami.
Podejscie transdyscyplinarne stanowi rowniez pomost tgczacy rozumienie
niepetnosprawnosci przez rozne dyscypliny naukowe z modelem
socjomedycznym, obejmujgcym aspekty: medyczne, psychologiczne,
spoteczne, ekonomiczne i prawne?. Z drugiej strony podejscie to pozwala na
uwzglednienie réznych modalnosci czy odmiennej wrazliwosci badawczej
(nie wyfaczajac warstwy emocjonalnej i etycznej), ktére wydawaty sie nam
niezbedne przy eksploracji tak ztozonego tematu. Innymi stowy, dazac do
zintegrowania podej$¢ stosowanych w wielu dyscyplinach — pozwalajacych
prezentowac tylko pewne aspekty wielowymiarowych i ztozonych probleméw —
staramy sie konstruowac wiedze na przecieciu roznych elementéw tworzacych
kategorie ,rodzicielstwa 0sdb z niepetnosprawnosciami”. Nawigzujemy w ten
sposdb do coraz czesciej wykorzystywanej w nauce metafory intersekcyjnego
przecinania sie wiedzy, wyrazonej w ,teorii przecie¢”®. W polskich badaniach
podejscie takie nie jest jeszcze popularne, choc¢ byto juz z sukcesem

stosowane*. Nas zaintrygowata mozliwos¢ zachowania Swiadomosci

1 Denzin N.: Sociological Methods: A Sourcebook. Aldine Transaction, London 2006.

2  Za: Gaciarz B.: Model spoteczny niepetnosprawnosci jako podstawa zmian w polityce spotecz-
nej, [w:] Gaciarz B., Rudnicki S. (red.): Polscy (nie)petnosprawni. Od kompleksowej diagnozy do no-
wego modelu polityki spotecznej. Wydawnictwo Akademii Gorniczo-Hutniczej, Krakéw 2014.

3 Omowienie paradygmatu teorii przecie¢ w: Boryczko M., Frysztacki K., Kotlarska-Michalska A.,
Mendel M.: Solidarni przeciw biedzie. Socjologiczno-pedagogiczny przyczynek do rozwigzan starego
problemu. Europejskie Centrum Solidarnosci, Gdansk 2016.

4 Przyktady badan z zastosowaniem tej metodologii: ibidem; Ciaputa E., Krdl A., Warat M.: Gende-
rowy wymiar niepetnosprawnosci Sytuacja kobiet z niepetnosprawnos$ciami wzroku, ruchu i stuchu,
[w:] Gaciarz B., Rudnicki S. (red.): op. cit.; Wotowicz-Ruszkowska A.: How Polish Women with Disa-
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dyskursywnego charakteru rzeczywistosci, zarowno badanej, jak i badaczy, oraz
sposobnos¢ tworzenia nowych relacji miedzy elementami $wiata ujawnionymi
przez rozmowcow i ankietowanych. Stosujemy teorie przecie¢ w analizie
istniejgcych dyskurséw na temat niepetnosprawnosci i rél spotecznych
odgrywanych przez osoby z niepetnosprawnoscia.

Jeden z kluczowych wyznacznikéw omawianych badan zaktada, ze
tozsamos¢ cztowieka sktada sie z licznych komponentéw, bedgc funkcja
przynaleznosci i identyfikacji z wieloma grupami spotecznymi. To ztozona,
wielowymiarowa catos¢, w ktérej —w zaleznosci od okolicznosci — niektore
role stajg sie wazniejsze, ale nigdy nie tworza wielowymiarowosci
tozsamosci. Czesto jednak ludzie sg postrzegani przez innych wytacznie przez
pryzmat przynaleznosci do jednej grupy, co oczywiscie ignoruje ztozony
charakter identyfikacji. Pokazujemy przyktady krzyzowania sie, naktadania
i zazebiania réznych kategorii spotecznych, zwigzanych z jednej strony
z niepetnosprawnoscig, z drugiej — z odgrywaniem roli rodzica, i obserwujemy
wyniki takiego oddziatywania. Wydaje sie nam, ze rozpoznanie wzajemnych
powigzan nierownosci i wykluczenia (instytucjonalnego, symbolicznego
i jednostkowego) oraz wymagan roli rodzica pozwala lepiej zrozumieé
sytuacje badanej grupy. Uznajemy, ze idea ztozonosci ludzkich tozsamosci
i przynaleznosci do réznych grup jest kluczowg perspektywg w analizie sytuacji
rodzicow z niepetnosprawnosciami.

Wymiary teoretyczne rodzicielstwa osdéb z niepetnosprawnosciami
przedstawiane w polskiej literaturze przedmiotu sg jeszcze nieliczne,
zwtaszcza jesli chodzi o ojcostwo. Na temat macierzyristwa osob
z niepetnosprawnosciami mozemy dowiedzie¢ sie juz wiecej z tekstow
miedzy innymi Eweliny Ciaputy, Agnieszki Krél, Marty Warat, Agnieszki Zyty
czy Agnieszki Wotowicz-Ruszkowskiej®. Mowi sie w nich o specyficznych
trudnosciach matek z niepetnosprawnosciami z perspektywy dominujgcych
modeli niepetnosprawnosci, paradygmatu normalizacji, emancypacji czy
praktyk dyskryminacyjnych. W niniejszej publikacji réwniez bedziemy sie
odnosi¢ do wymienionych ram teoretycznych, orientujacych w dyskursie
na temat niepetnosprawnosci. To, co dodatkowo proponujemy, dotyczy

perspektywy psychologicznej — analizy potrzeb i modelu biopsychospotecznego

bilities Challenge the Meaning of Motherhood. Psychology of Women Quarterly, Vol. 40(1), 2016,
s. 80-95.

5 Ciaputa E., Krol A., Warat M.: Genderowy wymiar niepetnosprawnosci. Sytuacja kobiet z niepet-
nosprawnosciami wzroku, ruchu i stuchu, [w:] Gaciarz B., Rudnicki S. (red.): op. cit.; Zyta A.: Matzen-
stwa i rodzicielstwo 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng - wyzwania wspoétczesnosci. Eduka-
cja Dorostych, nr 2, 2013, s. 59-71; Wotowicz-Ruszkowska A.: op. cit., s. 80-95.
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bliskiego funkcjonalnemu modelowi rozumienia niepetnosprawnosci. Podejscie
badawcze uwzgledniajgce holistyczny model ekologiczny, skoncentrowane na
analizie potrzeb oséb z niepetnosprawnosciami, byto juz stosowane w ramach
innych badan w Polsce. Mowa tutaj o projekcie ,0gélnopolskie badanie
sytuacji, potrzeb i mozliwosci oséb niepetnosprawnych”, zrealizowanym

w 2009 roku przez Szkote Wyzszg Psychologii Spotecznej (obecnie Uniwersytet
Humanistycznospoteczny SWPS)E. Co prawda celem tego badania byta
diagnoza sytuacji osob z niepetnosprawnosciami w wymiarze aktywnosci
zawodowej, ale pozyskane dane — obejmujace ponad 100 tysiecy wywiaddw
kwestionariuszowych oraz wywiaddw pogtebionych i zogniskowanych
wywiaddw grupowych z osobami z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci

(w tym sprzezonych i rzadko wystepujacych) — pozwolity nakredli¢ ich sytuacje
takze pod katem potrzeb. Ustalenia przywotanego badania, obok szeroko
zakrojonej diagnozy kondycji psychospotecznej tej grupy’, potwierdzity
niedostateczne zaspokojenie podstawowych potrzeb (szczegdlnie osob

z niepetnosprawnoscia psychiczng, intelektualng i sprzezong) w tej grupie,
powigzane z niklym wsparciem ze strony instytucji (wsparcie jest zapewniane
gtéwnie przez najblizsze otoczenie). O deprywacji w tej sferze wsrdd osdb

z niepetnosprawnosciami donosza rowniez wyniki badania na temat ich potrzeb
z 2017 roku®, ktore wskazujg pilng potrzebe poprawy ich sytuacji w réznych
obszarach funkcjonowania (mieszkalnictwa, sprzetu specjalistycznego,
transportu i komunikacji, aktywnosci zawodowej czy opieki zdrowotnej

i rehabilitacji), ale takze integracji spotecznej. Z raportu podsumowujgcego
wynika takze, ze z punktu widzenia osdb z niepetnosprawnosciami nadal
brakuje zyczliwosci i spotecznego zrozumienia dla ich potrzeb, w tym

zwigzanych z posiadaniem rodziny.

6 Badania zespotu profesor Anny lzabeli Brzezinskiej, przeprowadzone w 2009 roku w ramach
projektu ,0gdlnopolskie badanie sytuacji, potrzeb i mozliwosci 0s6b niepetnosprawnych na pro-
bie 100 000 ON” na zlecenie Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych.
Informacje na temat projektu na stronie internetowej: https://www.efs.2007-2013.gov.pl/analizy-
raportypodsumowania/baza_projektow_badawczych_efs/strony/ogolnopolskie_badanie_syt_po-
trzeb_2009_28032011.aspx.

7 W wyniku przeprowadzonych badan dokonano wieloaspektowej diagnozy sytuacji i potrzeb
0s0b z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci, ktorej wyniki zostaty opisane w serii dzisieciu mo-
nografii. Spis publikacji na stronie internetowej: https://www.efs.2007-2013.gov.pl/analizyra-
portypodsumowania/baza_projektow_badawczych_efs/strony/ogolnopolskie_badanie_syt_po-
trzeb_2009_28032011.aspx.

8  Badanie potrzeb osob niepetnosprawnych. Raport koncowy. Badania spoteczne MSK, Panstwo-
wy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych, 18 maja 2017 roku - https://www.pfron.org.pl/
fileadmin/Badania_i_analizy/Badanie_potrzeb_ON/Raport_koncowy_badanie_potrzeb_ON.pdf.
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1.1. Transdyscyplinarny model biopsychospoteczny

Model biopsychospoteczny Urie Bronfenbrennera® integruje rézne
perspektywy przedstawione powyzej. Z jednej strony odnosi sie do wymiaru
indywidualnego funkcjonowania cztowieka (medycznego i psychologicznego),
z drugiej za$ uwzglednia szersze ramy uwarunkowan spotecznych,
ekonomicznych, prawnych czy kulturowych, co umozliwia przygladanie sie
rodzicielstwu oséb z niepetnosprawnosciami z wielu punktow widzenia.

Model Urie Bronfenbrennera ujmuje wzajemne relacje miedzy
jednostka a otaczajgcym ja Srodowiskiem. Nadaje ramy opisu dynamicznej
wymiany, w ktérej wystepuje zarowno wptyw jednostki na srodowisko, jak
i oddziatywanie srodowiska na jednostke. W konsekwencji zas tych naciskow
dochodzi do wzajemnej przemiany. Urie Bronfenbrenner, poza dialektycznym
wymiarem modelu, przedstawit takze koncepcje funkcjonowania cztowieka
w réznych ,niszach” (setting), ktore sg zagniezdzone jedne w drugich. Zmiana
w jednym z podsystemdw pocigga zmiane w kolejnych. W pdzniejszych latach
model ekologiczny zostat uzupetniony o wymiar biologiczny funkcjonowania
cztowieka, stagd nazwa bioekologiczny, ktérg obecnie stosuje sie zamiennie
z okresleniem ,,model biopsychospoteczny”.

Wt 5, e Rk
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o8 ipaerTra-p=ridyeran
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Rysunek 1.
Bioekologiczny model Urie
Bronfenbrennera

Zrédto: Opracowanie
wiasne.

9 Bronfenbrenner U., Morris P.A.: The bioecological model of human development. Handbook
of Child Psychology. John Wiley & Sons, Hoboken 2006, s. 793-828.
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W ramach modelu znajdujg sie poszczegdlne nisze powigzane z roznymi
podsystemami, w ktérych funkcjonuje cztowiek: rodzinnym, spotecznym
i politycznym, a takze towarzyszacymiim regulacjami prawnymi, klimatem
spotecznym czy wartosciami kulturowymi. Jednostka jest wobec tego systemu
rozpatrywana jako aktywny podmiot, ktéry wnosi do systemu indywidualne
charakterystyki biologiczne, psychologiczne czy z zakresu funkcjonowania
spotecznego na pdzniejszych etapach rozwoju ontogenetycznego.
Funkcjonowanie cztowieka odnosi sie zatem zawsze do pewnej konstelacji
nisz, w ramach ktérych podejmuje on dziatania. Zastaje je wraz z przyjsciem
na swiat. Obecnos¢ w poszczegdlnych niszach moze mie¢ charakter mniej
lub bardziej dynamiczny i przeksztatcajgcy. Cztowiek bowiem w toku rozwoju
i socjalizacji przebywa w nich z rézng intensywnoscia. Przejscie z jednego
systemu do drugiego pocigga zmiany w catym systemie. Nazywa sie ono
w terminologii Urie Bronfenbrennera , przejsciem ekologicznym”. Mowa tutaj
o przechodzeniu jednostki z systemu rodzinnego czy edukacji do rynku pracy.

Model biopsychospoteczny moze by¢ zatem zastosowany do opisu i analizy
rodzicielstwa 0s6b z niepetnosprawnosciami, ktdra jawi sie jako sytuacja
weztowa zardowno przecieé¢ miedzy réoznym niszami, jak i dynamiki rozwojowe;j
jednostki, dla ktorej wejscie w role matki czy ojca zwykle stanowi moment
,przejscia ekologicznego” — wyjscia z rodziny pochodzenia i wkroczenia do
nisz majgcych wspiera¢ budowanie witasnej rodziny w wymiarze spotecznym,

ekonomicznym, prawnym i kulturowym.

1.2. Potrzeby jednostki i rodziny

Za punkt wyjscia naszych rozwazan teoretycznych przyjeliSmy potrzeby
cztowieka i rodziny, ktére wnosi do systemu bioekologicznego zaréwno
jednostka, jak i rodzina, bedaca jego podsystemem. W rodzinie bowiem
splataja sie indywidualne pragnienia kazdego z jej cztonkdw, ktére w pewnych
punktach sg zbiezne, w innych za$ — odrebne. W tym sensie rodzina moze
stanowi¢ Zrédto spetnienia, ale takze frustracji. Sama w sobie, budowana przez
partneréw czy rodzica z dzieckiem, moze by¢ réwniez rozumiana jako jedno
z temporalnych zadan rozwojowych cztowieka dorostego?®, zarazem mozliwosc

spetnienia i samorealizacji w zakresie potrzeb zwigzanych z bezpieczenstwem,

10 Levinson D.: A conception of adult development. American Psychologist, Vol. 41(4), 1986,
s. 3-13; Havighurst R.J.: Developmental Tasks and Education. McKay, Ann Arbor 1972; Erikson
E.: Dopetniony cykl zycia [przet. Matkowski C.]. Wydawnictwo ,Helion”, Gliwice 2012.
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relacji, kompetencji czy z przynaleznoscia do spoteczeristwa i legitymizowanego
przez nie grona rodzicow.

Potrzeby sg czyms$ podstawowym i generycznym dla cztowieka®!.
Odczuwanie potrzeb wzbudza swoiste napiecie, ktére z kolei wywotuje
motywacje do dziatania. Potrzeby mozna traktowa¢ hierarchicznie, porzadkujac
od wzbudzajacych najwieksze napiecie w sytuacji ich frustracji (potrzeby
podstawowe) po zwigzane raczej z funkcjonowaniem
psychicznym. Méwi o tym koncepcja Abrahama Maslowa'?, z ktérej wynika,
ze niezaspokojenie potrzeb nizszego rzedu (fizjologicznych, bezpieczenstwa,
przynaleznosci) uniemozliwia zaspokojenie potrzeb wyzszego rzedu
(uznanie i akceptacja czy samorealizacja), rozumianych jako rozwoj wtasnej
autonomii i podmiotowosci. We wspdtczesnych cywilizacjach paristw wysoce
rozwinietych, do ktérych zalicza sie réwniez Polska, potrzeby okreslone
przez Abrahama Maslowa jako fizjologiczne czy zwigzane z podstawowym
bezpieczenstwem, ktére mozna wigzac z zabezpieczeniem materialnym,
zwykle przyjmuje sie jako mozliwe do zaspokojenia przez wiekszos¢ obywateli.
Stanowig o tym zatrudnienie, zgromadzone dobra materialne czy wtasne
mieszkanie. Ronald Inglehart'®* méwi nawet o przesunieciu akcentu z wartosci
materialnych na wartosci pozamaterialne w wysoce rozwinietych krajach,
gdzie moze sie dzieki temu rozwija¢ kultura postmaterialistyczna, ktorg
charakteryzuje egalitaryzm i koncentracja na prawach cztowieka. Ogdlnie
W rozwoju ontogenetycznym zaréwno jednostki, jak i rodziny procesy wzrostu
i zmiany sg jednak nakierowane na zaspokajanie coraz wyzszych ,pieter”
potrzeb, co sprzyja osigganiu dobrostanu i poczucia satysfakcji z zycia. Na temat
dobrostanu wypowiadajg sie obecnie badacze obszaru psychologii pozytywnej
i motywacji, miedzy innymi Edward L. Deci i Richard M. Ryan, autorzy
koncepcji autodeterminacji (self-determination theory, SDT)*. Uwazajg oni,
ze koniecznym warunkiem osiggania dobrostanu jest zachowanie rownowagi
w zaspokajaniu najwazniejszych potrzeb cztowieka w trzech obszarach: relacji,
kompetencji i autonomii. Petnia rozwoju, czyli autodeterminacja rozumiana
w terminach wewnetrznej motywacji do realizacji wtasnej podmiotowosci,
bliska znaczeniowo samorealizacji Abrahama Maslowa, jest mozliwa — jak
11 Reykowski J.: Natura ludzka a potrzeby, ,Etyka”, 6, 1970, s. 31-49.

12 Maslow H.A.: W strone psychologii istnienia [przet. Wyrzykowska |.]. Dom Wydawniczy ,Rebis”,
Poznan 2014.

13 Inglehart R.: Pojawienie sie wartosci postmaterialistycznych, [w:] Sztompka P., Kucia M. (red):
Socjologia. Lektury. Spoteczny Instytut Wydawniczy ,Znak”, Krakow 2006.

14 Deci E.L., Ryan R.M.: Self-Determination Theory and the Facilitation of Intrinsic Motivation, So-

cial Development, and Well-Being. American Psychologist, Vol. 55(1), 2000, s. 68-78; eidem: The
Handbook of Self-Determination Research, University of Rochester Press, Rochester 2002.
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twierdzg Edward L. Deci i Richard M. Ryan — w sytuacji zaspokojenia tych trzech
najwazniejszych potrzeb psychicznych.

Potrzeba relacji pojawia sie juz na najwczesniejszych etapach rozwoju
cztowieka. Dotyczy ona dazenia do nawigzywania bliskich relacji z innymi
ludZmi i mozliwosci zaspokajania dzieki temu potrzeby bezpieczenstwa,
akceptacji, mitosci czy przynaleznosci, potrzeb seksualnych czy potrzeby
prokreacji (w wypadku matego dziecka relacja jest niezbedna do zaspokojenia
wiasciwie wszystkich jego potrzeb). Obszar potrzeb dotyczacych relacji wigze
sie rowniez z mozliwoscig zaspokajania potrzeby przynaleznosci i zaleznosci.
Potrzeba wiezi i bliskiej relacji jest szczegdlnie widoczna u matych dzieci.

W pierwszych momentach zycia rodzi sie ona stymulowana mechanizmami
fizjologicznymi — wydzielaniem sie oksytocyny w organizmie matki, laktacja

i ssaniem piersi. Sa to pierwotne mechanizmy budowania relacji przez
kontakt cielesny. W toku rozwoju jednostka nabywa ztozonych umiejetnosci
nawigzywania bliskich i dalszych kontaktéw w celu zaspokajania wtasnych
potrzeb. Nie wyzbywa sie jednak potrzeby kontaktu cielesnego, realizowanego
w dorostym zyciu przez seksualnos$¢. Potrzeba bliskiej relacji, przynaleznosci,
w konsekwencji zas — zaleznosci, ktorg przypisuje sie spotecznie wytgcznie
dzieciom, jest istotnym wymiarem rozwoju dobrostanu cztowieka, rowniez
dorostego. Margaret Mahler?® twierdzi, ze poczgwszy od okoto siédmego
miesigca zycia i u 0s6b dorostych potrzeba ta zaczyna wchodzi¢ w konflikt

z potrzebg autonomii.

Autonomia — zdobywana w procesie rozwojowym dziecka na réznych
etapach jego zycia — rozwija sie gtdéwnie przez nabywanie kompetencji
i sprawczos$ci. Metaforycznie mozna powiedzieé, ze stawianie pierwszych
krokow w danym obszarze zycia jest nabywaniem niezaleznosci od otoczenia,
powtdrzeniem nauki chodzenia w wieku wczesnodzieciecym. W tym ujeciu
osoba moze postrzegac siebie jako kompetentng i odczuwacd sprawczosé czy
samosterownos¢ (poczucie wewnatrzsterownosci wedtug Juliana Rottera®®).

W dazeniu do rozwoju réznych umiejetnosci, ktére umozliwiajg wieksza
autonomizacje zycia jednostki, pomaga stata potrzeba zdobywania kompetencji.
Nalezy jednak podkresli¢, ze autonomia jest rozumiana w ramach koncepgji
Edwarda L. Deci i Richarda M. Ryana jako poczucie postrzeganego wyboru

i samoswiadomosci (wiedzy na temat wtasnych potrzeb). Prowadzi to

15 Mahler M.S., Pine F., Bergman A.: The psychological birth of the human infant: Symbiosis and
individuation. Basic Books, New York 1975.

16 Rotter J.B.: Generalized expectancies for internal versus external control of reinforcement.
American Psychological Association, New York 1966, s. 1-28.
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do bipolarnego jej rozumienia: z jednej strony — jako poczucia wzglednej
niezaleznosci i umiejetnosci skutecznego dziatania w $wiecie, z drugiej za$

— jako poczucia zaleznosci, na ktérg mozna sobie pozwoli¢, wiedzac, ze jest
réwniez istotng potrzebg cztowieka, takze dorostego. W tym sensie poczucie
autonomii nie jest rozumiane jako catkowita niezaleznos¢ od srodowiska, lecz
jako wolny wybdr miedzy zaspokojeniem potrzeby zaleznosci i niezaleznosci
dokonywanym w odpowiedzi na dang sytuacje i okreslone uwarunkowania
spoteczne.

Potrzeba kompetencji, podobnie zreszta jak potrzeba autonomii i relacji,
wigze sie zatem z dwiema pozostatymi. Proces pobudzany statym dgzeniem
cztowieka do zachowania rownowagi miedzy nimi — tym samym wzglednego
zaspokojenia kazdej z tych potrzeb — umozliwia rozwdj jednostki i coraz lepsza
adaptacje do Srodowiska zewnetrznego. W tym sensie cztowiek, stajac przed
coraz bardziej ztozonymi wyzwaniami, moze korzystac¢ z poszerzajgcego sie
zakresu doswiadczen, kompetencji, relacji w zaspokajaniu tych potrzeb,
jednoczesnie osiggajac wieksze poczucie wtasnej autonomii i decyzyjnosci co
do sposobu, czasu i zakresu zaspokojenia roznych wtasnych potrzeb.

Jednym z takich wyzwan jest rodzicielstwo. Jak mozna wywnios-
kowa¢ z powyzszego wywodu, cztowiek, wchodzac w role rodzica, moze
konfrontowac sie z réznym poziomem zaspokojenia potrzeb wtasnych. Gdy
staje sie matka czy ojcem, na ten obraz naktadajg sie dodatkowo potrzeby
dziecka, czesto rowniez partnera. W tym konglomeracie potrzeb potrzeby
dziecka zwykle stajg sie priorytetem. Poziom i zakres mozliwosci zaspokojenia
potrzeb rodzica bedzie jednak bezposrednio wptywat na to, w jakim stopniu
zostang réwniez zaspokojone potrzeby dziecka. W tym sensie — bez wzgledu
na indywidualne charakterystyki rodzica i dziecka czy wystepowanie
lub nieobecnos¢ niepetnosprawnosci — nalezy jednak uwzgledni¢, ze
w momencie podejmowania sie roli rodzica przez kazdego cztowieka wazny
jest poziom zaspokojenia jego potrzeb — zaréwno podstawowych, o ktérych
mowi Abraham Maslow, jak pojawiajgcych sie horyzontalnie w obszarze
relacji, kompetencji i autonomii, ktére opisujg Edward L. Deci i Richard M.
Ryan. Dobrostan rodzica przetozy sie bowiem bezposrednio na dobrostan
dziecka — jak w systemie naczyn potgczonych.

Z réznych badan spotecznych monitorujgcych poczucie dobrostanu czy

jakosci zycial” wynika, ze poziom satysfakcji z zycia i poziom autodeterminacji

17 Por. Czapinski J., Panek T.: Diagnoza spoteczna 2015. Warunki i jakoS¢ zycia Polakow. Rada
Monitoringu Spotecznego, Warszawa 2015; Diagnoza Spoteczna: zintegrowana baza danych, dane
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w wypadku 0séb z niepetnosprawnosciami jest stale nizszy niz oséb bez
niepetnosprawnosci. Wyniki Diagnozy Spotecznej pokazujg takze, ze osoby
niepetnosprawne majg mniej przyjaciét w poréwnaniu z osobami sprawnymi,
co faczy sie z ich mniejszg aktywnoscig spoteczng i ubozsza siecig interakcji.
,Niepetnosprawni podchodzg rowniez nieufnie do instytucji” — pisze Jerzy
Bartkowski'8, analizujac potozenie spoteczno-ekonomiczne i jakos$¢ zycia
0s6b niepetnosprawnych w Polsce, co w potaczeniu z ich mniejszym — niz
0s6b sprawnych — zaufaniem w stosunku do innych oraz brakiem wiary

we wtasne mozliwosci ma wptyw na poczucie dobrostanu. Przedstawiana

w Diagnozie Spotecznej charakterystyka kondycji psychospotecznej oséb

z niepetnosprawnosciami rodzi w konsekwencji pytanie o mozliwos¢
zaspokojenia potrzeb przez te osoby i pokonywania barier lezgcych

w srodowisku, o czym moéwi spoteczny model niepetnosprawnosci. Wskazuje
on na to, ze zrodtem ograniczen jednostki sg nie tyle deficyty jednostki,

ktére — przynajmniej czasowo — pojawiajg sie w zyciu kazdego cztowieka, ile
bariery lezagce w otoczeniu. Poziom zaspokojenia potrzeb jednostki w ramach
tego modelu jest wprost proporcjonalny do poziomu sprawnosci srodowiska.
W tym wymiarze mozna réwniez rozpatrywac potrzeby rodzin, rowniez wiec
potrzeby dzieci i rodzicow z niepetnosprawnosciami. tgczac opisany juz
wczesniej biopsychospoteczny model funkcjonowania cztowieka z koncepcja
autodeterminacji klamrg modelu spotecznego niepetnosprawnosci, mozna
zauwazy¢ coraz wyrazniejsze wzajemne zaleznosci miedzy funkcjonowaniem
0s6b z niepetnosprawnosciami a funkcjonowaniem ich otoczenia. Wazne
potrzeby osoby z niepetnosprawnosciami, takze rodzica, pojawiajg sie

w obszarze kazdej z poszczegdlnych nisz. Tam réwniez maja potencjalnie szanse
by¢ zaspokojone lub napotykajg deficyt, co prowadzi do deprywacji. W tym
hierarchicznym modelu uzyskany wynik — zaspokojenie lub niezaspokojenie
kazdej z waznych potrzeb — ma mozliwos¢ przenikania do kolejnej niszy (bio,
mikro, mezo i makro) i odziatywania zwrotnego na stosunek do wtasnych
potrzeb osoby z niepetnosprawnosciami. W tym samozwrotnym modelu, ktéry
ma charakter dialektycznej wymiany, jesli procesy zachodzgce w wymiarze
potrzeb majg charakter negatywny (deprywacja potrzeb, ktére nie moga

by¢ zaspokojone), mozna sie rowniez spodziewaé negatywnego oddzwieku

na wyzszych pietrach. W tym sensie niemoznos$¢ nawigzania bliskiej relacji

72009, 2011, 2013 i 2015 roku [stan na 2 lutego 2018 roku]; ESS (European Social Survey - Euro-
pejski Sondaz Spoteczny), dane z 2010 i 2012 roku [stan na 2 lutego 2018 roku].

18 Bartkowski J.: Potozenie spoteczno-ekonomiczne i jakoS¢ Zycia 0séb niepetnosprawnych w Pol-
sce, [w:] Gaciarz B., Rudnicki S. (red.): op. cit.
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z dzieckiem (frustracja w obszarze relacji, kompetencji, a takze autonomii)
bedzie, po pierwsze, pokazywac niewydolnosé systemu biopsychospotecznego
rodzica w réznych jego niszach, po drugie — oddziatywac zaburzajgco na
Srodowisko rozwojowe dziecka, po trzecie — rozprzestrzeniac sie na pozostate
nisze, w ktérych nastgpi izolacja spoteczna w zwigzku z ksztattowaniem sie
negatywnego wizerunku rodzicielstwa oséb z niepetnosprawnosciami czy
postaw ingerujgcych w decyzje prokreacyjne oséb z niepetnosprawnosciami.
Zaradzi¢ temu majg oczywiscie rézne dziatania: wtasciwie prowadzona polityka
spoteczna, kampanie spoteczne, edukacja czy profesjonalizacja problematyki

niepetnosprawnosci.

1.3. Potrzeby indywidualne i potrzeby spoteczne

Zwigzanie potrzeb jednostek i przyjetego w danym spoteczenstwie,
kulturowo wyrazonego sposobu ich zaspokajania uwidacznia koncepcja tak
zwanych débr spotecznych, odnoszacych sie nie tyle do potrzeb zbiorowych (jak
bezpieczenstwo wewnetrzne czy obrona narodowa), ile indywidualnych (jak
oswiata, zdrowie, korzystanie z débr kultury)®. Dobra spoteczne — co do istoty
— mogtyby by¢ dobrami prywatnymi, ze wzgledu jednak na przyjetg w danym
spoteczenstwie doktryne i powigzany z nig charakter polityki spotecznej (polityk
publicznych?) sg dostepne dla kazdego (lub prawie kazdego) obywatela, gdyz
wytwarzane ,,sg dzieki istnieniu urzadzen, ktére sg wtasnoscia publiczng i ktore
majg pokrycie w finansach publicznych”?*. W ten sposéb umozliwia sie ludziom
(obywatelom) ich konsumpcje niezaleznie od poziomu dochodoéw jednostek,
uznajac, ze ,bezptatnosé okreslonych débr dla obywateli o niskich dochodach
jest gwarancjg dostepu do nich”?2. Potrzeby indywidualne wynikajgce ze
stanu napiecia lub odczucia braku, wyptywajace z konstytucji biologicznej
i psychicznej cztowieka, jego osobniczego doswiadczenia czy miejsca

19 Pojecie dobra dotyczy obiektow zaréwno niematerialnych (na przyktad bezpieczenstwo kraju)
czy przyrodniczych (na przyktad powietrze), jak i wytworzonych przez cztowieka (na przyktad infra-
struktura transportowa). Dobra spoteczne sa takze nazywane dobrami publicznymi sensu largo,
ktore ze wzgledu na spoteczne znaczenie finansowane sa publicznie. Por. Zarzeczny J.: Teoretyczne
podstawy a praktyka funkcjonowania sektora socjalnego w Polsce. Zarys problematyki. Wydawnic-
two Uniwersytetu Wroctawskiego, Wroctaw 2001, s. 155.

20 Uznajemy, ze polityka spoteczna nie jest jedng z polityk publicznych. Moze by¢ interpretowana
jako wigzka tych polityk publicznych, ktére nalezy zintegrowac, aby osiggnac i realizowac jedng wi-
zje tadu spotecznego. Na temat podobienstw i roznic miedzy pojeciem polityki spotecznej a polityki
publicznej - zob. Rymsza M.: Analiza polityk publicznych i analiza polityki spotecznej: wzajemnie po-
zycjonowanie, [w:] Kwasniewski J. (red.): Nauki o polityce publicznej. Monografia dyscypliny. Instytut
Profilaktyki i Resocjalizacji Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa 2018.

21 Ibidem.

22 |bidem, s. 156.
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w strukturze spotecznej, stajg sie potrzebami spotecznymi zaspokajanymi przez
zbiorowe staranie.

Adam Lisowski, polski badacz potrzeb spotecznych, wskazuje na ich
dynamike, powigzang ze stopniem spotecznej akceptacji istnienia okres-
lonych brakéw i uznania niektérych niedostatkdw za konieczne do
zaspokojenia®. Ludzie, dostrzegajgc nowe mozliwosci wynikajgce z rozwoju
spoteczno-gospodarczego, reagujg potrzebami i wystepuja z postulatami, aby
je zaspokoi¢. W ten sposéb Zrddtem potrzeb jest nie tylko jednostka, ale takze
spoteczenstwo. Niektdre potrzeby stajg sie podstawa formutowania przez
decydentdéw programdw spotecznych. Ich skutecznos¢ przesadza o utrwaleniu
rozwigzan, a wywiedzione z programow normy i standardy — o ich replikowaniu.

W naszych interpretacjach przyjmujemy teze o kompensacyjnym
(zaspokojenie istniejacych brakdéw czy roztadowanie napiec) i stymulujgcym
(generowanie nowych) charakterze polityki spotecznej (czy okreslonych polityk
publicznych) w aspekcie potrzeb spotecznych. Uznajemy, ze dostosowujgc
rozwigzania do zmieniajgcego sie katalogu potrzeb w cyklu zycia cztowieka
i rodziny, sg realizowane prawa obywatelskie jednostek. Odwotujemy sie przy
tym do kategorii obywatelstwa socjalnego, wprowadzonego przez Thomasa
H. Marshalla, i praw socjalnych jednostek (z ktérych fundamentalnymi, ale nie
jedynymi sg: prawo do nauki, prawo do godziwej pracy i prawo do ochrony
zdrowia)?*. Nawiazujemy do tradycji, porzadku prawnego i drég rozwojowych
spoteczenstw Europy, w ktdrych gwarancje zabezpieczenia spotecznego
uzyskiwano stopniowo — jako wyraz budowania panstw narodowych,
ktére przyjmuja odpowiedzialnos¢ za rozwigzanie kwestii spotecznych
wywotanych cato$ciowa zmiang modernizacyjng w spoteczenstwach korca
XIX wieku. ,Polityka spoteczna stata sie odpowiedzig panstwa na rosngce
Zadania spoteczno-ekonomicznego bezpieczenstwa i réwnosci, co z czasem
prowadzito do stopniowej instytucjonalizacji praw socjalnych na rowni
z prawami politycznymi i cywilnymi”?®. Polityka spoteczna stata sie praktyka
w coraz wiekszym stopniu regulowang przez panstwo. Rozwigzanie licznych
obecnych problemdw spotecznych i antycypowanie wyzwan spotecznych
wymuszato rozbudowe aparatu biurokratycznego. Jak zauwaza Richard Sennett,

spotecznym i politycznym uzasadnieniem biurokracji byt ideat inkluzji, dzieki

23 Lisowski A.: Potrzeby spoteczne i ich diagnozowanie, [w:] Kurzynowski A. (red.): Polityka spotecz-
na. Oficyna Wydawnicza SGH, Warszawa 2003.

24 Marshall T.H.: Citizenship, Social Class and Other Essays. The Syndics of The Cambridge Univer-
sity Press, Cambridge 1950.

25 Dziewiecka-Bokun L.: Systemowe determinanty polityki spotecznej. Wydawnictwo Uniwersytetu
Wroctawskiego, Wroctaw 2000, s. 62.
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czemu unikano konfliktéw spotecznych, wtgczajac wszystkich do systemu
spotecznego®. Spoteczna inkluzja, umozliwiajgca uczestniczenie w spotecznym
podziale pracy i dostep do innych instytucji zycia spotecznego, nie byta jednak
osiggana w takim samym zakresie i w takim stopniu w tym samym czasie przez
wszystkie kategorie spoteczne. Barbara Gaciarz w studium o ksztattowaniu
polityki spotecznej wobec oséb z niepetnosprawnoscia opisuje ewolucje
dziatan publicznych: (1) od dziatan inspirowanych modelem indywidualnym,
utrzymujgcym kontrole instytucji rehabilitacyjnych i opiekuriczych nad
osobami z deficytami sprawnosci (utrzymujac je z dala od gospodarki
spoteczenstwa), (2) przez pojawienie sie koncepcji normalizacji, opartej na
zatozeniu przystosowania 0séb z niepetnosprawnosciami do normalnego
funkcjonowania w zyciu spotecznym i odgrywania przez nie w najwiekszym
zakresie rél spotecznych, (3) az po wyksztatcenie sie (z inicjatywy oddolnych
ruchéw oséb z niepetnosprawnoscia) spotecznego modelu niepetnosprawnosci
jako ,miedzynarodowego standardu w zakresie rozumienia celéw tej

polityki i najwazniejszych sposéb ich osiggania”?’. Obecnie prawa osdb

z niepetnosprawnosciami sg wyrazone w Konwencji Narodéw Zjednoczonych
o prawach osdb niepetnosprawnych, przyjetej przez Organizacje Naroddw
Zjednoczonych w 2006 roku, ratyfikowanej przez Unie Europejskg w 2010 ro-
ku, a przez Polske —w 2012 roku?. Polityka spoteczna wobec oséb

z niepetnosprawnoscig powinna zatem bra¢ pod uwage wytyczne konwencji

i oczekiwania jej odbiorcéw, zgodnie z ideg spotecznej partycypacji.

W niniejszej publikacji analizujemy potrzeby jako niezbywalng ceche
cztowieka, ale zarazem jako konstrukt spoteczny podlegajgcy dynamicznym
zmianom w czasie pod wptywem zamian rozwojowych w organizmie,
przeobrazen w mikrouktadach spotecznych i ze wzgledu na przeksztatcenia
zachodzgce na poziomie makro. Oznacza to, ze:

1. Ludzie tworzg organizacje, w ktérych funkcjonujg okreslone reguty
instytucjonalne decydujace o warunkach dostarczania swiadczen materialnych
i niematerialnych w celu zaspokojenia potrzeb indywidualnych i zbiorowych.
Potrzeby definiowane jako spoteczne sg zaspokajane przez wytwarzanie débr

spotecznych. Dynamika rozwoju spoteczenstw powoduje zmiane definicji

26 Sennett R.: Kultura nowego kapitalizmu [przet. Brzozowski G., Ostowski K.], Warszawskie Wy-
dawnictwo Literackie Muza SA, Warszawa 2010, s. 26.

27 Gaciarz B.: Polityka spoteczna wobec niepetnosprawnosci. Zarzadzanie problemem czy stra-
tegia empowerment?, [w:] Karwacki A., Rymsza M., Gaciarz B., KaZzmierczak T., Skrzypczak B.: Nie-
zatrudnieniowe wymiary aktywizacji. W strone modelu empowerment?, Wydawnictwo UMK, Torun
2017, s. 65.

28 Dz.U.z2012r., Nr O, poz. 1169.
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potrzeb spotecznych i konieczne przeobrazenia regut instytucjonalnych
dotyczacych ich zaspokajania. Wspotczesnie, jak wskazujg socjologowie,
jestesmy Swiadkami naktadajgcych sie na siebie gtebokich przeobrazen
gtéwnych instytucji Zycia spotecznego: zmienia sie sfera pracy, zmienia sie
rodzina, zmienia sie welfare state. W kruszacych sie dawnych zasadach
,Swiata, jaki znaliSmy” cztonkowie grup spotecznych dotad marginalizowanych
moga rozpocza¢ mniej lub bardziej skuteczng walke o uznanie, czyli

o wyartykutowanie swojej wartosci jako osoby, co staje sie Zrodtem
prawomocnych roszczen?. Uznanie, jak podkresla Axel Honneth, realizuje sie
w sferze bliskich relacji (przez mito$¢) w ramach wyrazonej prawnie moralne;j
obietnicy rownosci wszystkich cztonkdw spoteczenstwa (w sferze prawa)

i w sferze gospodarki (przez udziat w spotecznym podziale pracy)®. Tworzone
roszczenie uznania, po-

parte inkorporowanymi do krajowych systemow prawnych ideami

praw cztowieka, moze stac sie przyczynkiem do uwidocznienia potrzeb
indywidualnych (przypisanych kazdemu cztowiekowi) i specyficznych —
wynikajgcych z grupowej tozsamosci 0sdb walczacych o uznanie (miedzy
innymi 0sob z niepetnosprawnosciami).

2. Ukazanie swoistosci potrzeb niektdrych grup spotecznych powinno
prowadzi¢ do koniecznego przemyslenia regut instytucjonalnych decydujacych
o ich zaspokojeniu — czesto krojonych wedtug schematéw wywiedzionych
z definicji ,przecietnego (statystycznego)” cztonka danego spoteczenstwa.
Reguty te nierzadko sg nieadekwatne w stosunku do grup, ktére nie ze swojej
winy nie moga sprosta¢ normatywnym ideatom, zwtaszcza samodzielnie — bez
towarzyszgcego wsparcia innych. Bycie wspieranym nie powinno by¢ odczytane
jako stabos¢ czy skaza charakteru osoby dorostej, gdyz ludzie majg prawo do
bycia zaleznymi od innych i ustalania warunkéw udzielanej pomocy?!. Nie
muszg przy tym czuc sie nieprzydatni. Majg prawo do dostrzezenia swojej
uzytecznosci — definiowanej nie jako utylitarna wymiana, ale jako prawo
i obowigzek wnoszenia czego$ waznego do zycia innych?®2,

Wprowadzenie zmian spotecznych wymaga refleksyjnego odczytania
rzeczywistos$ci i uznania wagi zjawiska ,pomieszania stuleci”, kiedy to

wyzwania XXI wieku rozwaza sie za pomocg pojec i recept pochodzacych

29 Honneth A.: Walka o uznanie. Moralna gramatyka konfliktow spotecznych [przet. Duraj J.]. Za-
ktad Wydawniczy ,Nomos”, Krakow 2012.

30 Ibidem.

31 Sennet R.: Szacunek w Swiecie nierownosci [przet. Dzierzgowski J.]. Warszawskie Wydawnictwo
Literackie Muza SA, Warszawa 2012.

32 Idem: Kultura nowego kapitalizmu, op. cit.
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od spoteczenstwa przemystowego XIX i poczatku XX wieku®. W niniejszej
publikacji staramy sie zatem ukaza¢, jak w XXI wieku polscy rodzice

z niepetnosprawnosciami funkcjonujg w $wiecie schematow myslowych ludzi

i wsrdd instytucji rodem z ubiegtego stulecia. Probujemy réwniez udzieli¢
odpowiedzi na pytania o adekwatno$¢ prowadzonych publicznie dziatan: czy
trafnie i skutecznie odpowiadajg potrzebom rodzicéw z niepetnosprawnosciami
oraz jakimi instrumentami i w jakim zakresie organizacje publiczne wychodzg

naprzeciw tym potrzebom?

33 Beck U.: Spofeczenstwo Swiatowego ryzyka. W poszukiwaniu utraconego bezpieczenstwa [przet.
Baran B.]. Wydawnictwo Naukowe ,Scholar”, Warszawa 2012.
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Rozdziat 2.
Opis metod i technik badawczych

W kolejnych rozdziatach niniejszej publikacji prezentujemy analizy potrzeb
i sytuacji 0séb z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci, ktore zdecydowaty sie
zostac rodzicami, a takze propozycje konkretnych
rozwigzan instytucjonalnych majgcych na celu utatwienie rodzicom
z niepetnosprawnosciami odgrywania rél macierzynskich i ojcowskich.
Zmierzajac do osiggniecia zatozonych celéw, przeprowadzilismy badanie
w paradygmacie metodologii mieszanej (mix-method), faczacej metodologie
badan jakosciowych (technika indywidualnych wywiadéw pogtebionych IDI —
in-depth interview) i ilosciowych (kwestionariusz ankiety online, technika CAWI
— computer assisted website interview), z udziatem o0séb z réznymi rodzajami
niepetnosprawnosci.

Ograniczona ilo$¢ dostepnych informacji z zakresu problematyki rodzicow
z niepetnosprawnosciami i niewielki poziom dostrzegalnosci zjawiska
przez instytucje publiczne sprawity, ze pozyskiwanie wiedzy na ten temat
odbywato sie z zastosowaniem podejscia triangulacji, czyli taczenia réznych
metod i Zrodet. Badania jakoSciowe i iloSciowe zostaty uzupetnione przez
wtdrng analize Zzrédet zastanych — tresci foréw internetowych, serwisow
i blogédw prowadzonych przez rodzicow z niepetnosprawnosciami, a takze
analize rozwigzan krajowych i zagranicznych w obszarach kluczowych
z punktu widzenia zatozert omawianego projektu. Celem pierwszej
z wymienionych analiz byta préba ukazania ,Swiata przezywanego” rodzicow
z niepetnosprawnosciami przez pryzmat ich aktywnosci w Internecie.
Przedmiotem analizy byty fora internetowe, na ktérych wypowiadali
sie rodzice z niepetnosprawnosciami, i blogi autorstwa oséb z réznymi
rodzajami niepetnosprawnosci, ktére wychowuja dzieci. W ramach drugiej
z wymienionych analiz zidentyfikowano dostepne w Polsce rozwigzania
w politykach publicznych w nastepujacych obszarach: prawo do rodzicielstwa,
przygotowanie do roli rodzica, prawa, obowigzki i zadania rodzica, potrzeby
i obszary pozgdanego wsparcia 0sob z niepetnosprawnosciami w odgrywaniu
roli rodzicielskiej. Poréwnano je rowniez z dobrymi praktykami zagranicznymi,
ktére moga postuzyc¢ jako inspiracja do projektowania krajowych rozwigzan.
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2.1. Metodologia badania jakosciowego

Wywiady eksperckie

Pierwszym etapem badan empirycznych byty jakosciowe wywiady
eksperckie z przedstawicielami instytucji i organizacji szczebla krajowego
oraz samorzadowego istotnych z punktu widzenia ustug i wsparcia rodzicow
z niepetnosprawnosciami. Wywiady zostaty przeprowadzone wedtug
scenariusza wywiadu czesciowo ustrukturyzowanego, ktéry uprzednio
poddano recenzji. Zrealizowano facznie jedenascie wywiadow z kluczowymi
informatorami reprezentujgcymi rézne rodzaje instytucji i obszary aktywnosci,
w tym:
>z przedstawicielami instytucji publicznych,
>z parlamentarzystg specjalizujgcym sie w tematyce oséb

z niepetnosprawnosciami,
>  z przedstawicielem wysokiego szczebla w stuzbie zdrowia,
>z przedstawicielami réznych organizacji pozarzgdowych dziatajgcych na

rzecz 0séb z niepetnosprawnosciami,
>z praktykami (terapeutami, lekarzami) pracujgcymi z osobami z réznymi

rodzajami niepetnosprawnosci,
>z przedstawicielami $wiata nauki.

Rozmdéwcdw dobierano w taki sposdb, aby mieli mozliwie réznorodne
spojrzenie na zjawisko rodzicielstwa oséb z niepetnosprawnosciami.
Najwazniejsze wnioski z pierwszego etapu badania postuzyty jako wstepna
diagnoza sytuacji rodzicow z niepetnosprawnos$ciami i do rekonstrukeji —
istniejgcych w Swiadomosci rozmowcow — rozwigzan wspierajgcych te grupe.
Whioski te zostaty rowniez wykorzystane do tworzenia narzedzia realizacji
indywidualnych wywiaddéw pogtebionych z rodzicami.

Indywidualne wywiady pogtebione z rodzicami z réoznymi rodzajami

niepetnosprawnosci

Indywidualne wywiady pogtebione z rodzicami z réznymi rodzajami
niepetnosprawnosci byty pomyslane jako podstawowy i najwazniejszy materiat
badawczy w projekcie. Przeprowadzone rozmowy miaty charakter swobodnych

wywiaddéw ukierunkowanych, lista zagadnien poruszanych w badaniu nie miata
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zatem charakteru zamknietego. Rozmowy byty prowadzone na podstawie
scenariusza — poddanego wczesniej recenzji, a nastepnie zmodyfikowanego
po pilotazowych wywiadach. W zatozeniu proba miata by¢ zréznicowana pod
wzgledem ptci badanych (w badaniach uwzgledniono perspektywe zaréwno
kobiet, jak i mezczyzn — minimum 30% udziatu jednej z ptci), z réznym stopniem
i z réznymi typami niepetnosprawnosci (uwzgledniono niepetnosprawnosé
sensoryczng, fizyczng, psychiczng i intelektualng, w prébie znalazty sie osoby

z lekkim, umiarkowanym i ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci),

a takze z réznym miejscem zamieszkania respondentéw (wyodrebniono tereny
wiejskie i miejskie do 100 tysiecy mieszkarncow oraz tereny wielkomiejskie — ze
wzgledu na odmienng dostepnos$¢ infrastruktury spotecznej, ustug i wsparcia
rodzicow z niepetnosprawnosciami oraz zréznicowane warunki spoteczne,

w tym akceptacje dla podejmowania sie przez osoby z niepetnosprawnosciami
rél rodzicielskich). W momencie projektowania tej czesci badania zatozono

nastepujacy podziat wywiadow (tabela 1).

Rodzaj niepetnosprawnosci: Wies$ lub miasto Miasto powyzej 100
do 100 tysiecy tysiecy mieszkancow
mieszkancéw

sensoryczna 9 9

fizyczna 9 9

psychiczna 3 3

intelektualna 3 3

Ogotem liczba wywiaddw 24 24

W odniesieniu do rodzicow z niepetnosprawnoscig sensoryczna,
fizyczna i psychiczng udato nam sie w petni osiggnac zatozone cele. Na
wczesnym etapie prac nad scenariuszem, na skutek uwag recenzentki,
podjeto decyzje o przygotowaniu odrebnej wersji scenariusza w jezyku
prostym dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Do przeprowadzenia
wywiaddw zaangazowano ekspertki specjalizujace sie w pracy z osobami
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Byta to niewatpliwie stuszna decyzja,
zwtaszcza ze wsrdd oséb badanych znalazty sie takze skomplikowane przypadki
0s6b w bardzo ograniczonym stopniu komunikujgcych sie z otoczeniem czy
w trudnej sytuacji psychologicznej i zyciowej. Indywidualnie potraktowano
réwniez osoby gtuche, stosujgc procedure metodologiczng, ktéra — jak
zasugerowali przedstawiciele srodowiska oséb z dysfunkcjami stuchu —

Tabela 1.
Podziat wywiadow

Zrédto: Opracowanie
witasne.
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w najwiekszym stopniu uwzgledniata potrzeby i wymagania tej grupy
badanych?. Podczas wywiadu byt obecny sam moderator, a jednocze$nie
ttumacz jezyka migowego (uprzednio specjalnie przygotowany przez badaczy),
aby zminimalizowac efekt sztucznosci zwigzany z obecnoscig trzeciej osoby
podczas rozmowy. Wywiady byty prowadzone w Polskim Jezyku Migowym

i rejestrowane za pomoca trzech kamer, a nastepnie transkrybowane z tego
zapisu na jezyk polski. Wywiady z rodzicami z niepetnosprawnoscia psychiczng
zostaty przeprowadzone przez wykwalifikowanego specjaliste psychologa.

W rezultacie przeprowadzono 52 indywidualne wywiady pogtebione.
Dobor proby byt celowy, a w rekrutacji kolejnych respondentéw do badania
jakosciowego wykorzystano metode kuli $Snieznej (snowball sampling).
Zastosowanie tej metody jest wynikiem eksploracyjnego charakteru badania
i specyfiki badanej populacji, ktéra jest grupg trudno dostepng. W docieraniu
do potencjalnych rozméwcéw bardzo pomogty nam organizacje pozarzagdowe
pracujgce na rzecz oséb z roznymi rodzajami niepetnosprawnosci?. Dzieki
szeroko zakrojonej akcji rekrutacyjnej udato sie nam dotrze¢ do bardzo
zroznicowanej grupy badanych — zaréwno matek, jak i licznie reprezentowanych
ojcéw, pochodzacych z duzych i matych miejscowosci, réznigcych sie miedzy
sobg pod wzgledem rodzaju niepetnosprawnosci, sytuacji zyciowe;j i statusu
spotecznego.

2.2. Metodologia badania ilo$ciowego

Badanie online technikg CAWI

Ostatnim etapem badan empirycznych byto badanie ilosciowe online
zrealizowane technika CAWI (computer assisted website interview). Niezwykle
istotne wydato sie nam wprowadzenie do projektu metody pozwalajacej
na zapoznanie sie z wiekszg liczba opinii badanej grupy docelowe;j.

Badania kwestionariuszowe online majg coraz wiekszy udziat w eksploracji
rzeczywistosci, ktorej jednym z wymiarow stat sie Internet. Mimo braku

reprezentatywnosci proby badawczej do zastosowania techniki CAWI czesto

1 Bardzo dziekujemy pani Matgorzacie Talipskiej, prezes Instytutu Spraw Gtuchych, za konsultacje
merytoryczne i wsparcie z realizacji badania.

2  Szczegdlnie dziekujemy nastepujacym organizacjom: Polska Fundacja Oséb Stabostyszacych,
Instytut Spraw Gtuchych, Polski Zwigzek Niewidomych, Olimpiady Specjalne Polska, Fundacja Aktywi-
zacja, Stowarzyszenie CODA Polska. Styszace Dzieci - Niestyszacy Rodzice, Stowarzyszenie Integra-
cja, Warszawski Dom pod Fontanng, Stowarzyszenie Monar, Towarzystwo Opieki nad Ociemniatymi
w Laskach.
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zacheca to, ze respondenci, ktorzy wypetniajg kwestionariusz, pozwalajg sobie
na wiekszg otwartosé, a nawet bardziej krytyczne opinie niz w sytuacji innego
rodzaju kontaktu (na przyktad PAPI czy CATI)3. W tym wymiarze wybor techniki
badania kwestionariuszowego online potraktowalismy jako kompromis miedzy
kwestig reprezentatywnosci a ograniczeniem réznorodnosci informacji, jakie
mozna w niej uzyskac. Dzieki kwestionariuszowi ankiety wypetnianemu online
badanie zostato wzbogacone o dodatkowe informacje, poszerzenie zas$ wiedzy
na temat potrzeb i sytuacji niepetnosprawnych rodzicéw byto nadrzednym
celem niniejszego projektu.

Uzyskanie danych Gtéwnego Urzedu Statystycznego na temat szacowanej
liczebnosci populacji rodzicdw z niepetnosprawnosciami w Polsce (specjalnie
obliczonej na potrzeby projektu) i jej struktury demograficznej, a takze
danych statystycznych dotyczacych rodzicéw z niepetnosprawnosciami
zarejestrowanych w Zaktadzie Ubezpieczen Spotecznych (oséb aktywnych
zawodowo i rencistow), utatwito zaprojektowanie badania ilosciowego. Badanie
zostato zrealizowane na zlecenie Instytutu Spraw Publicznych przez Norstat
Polska Sp. z 0.0. w lutym 2018 roku. Rekrutacja respondentow do badania byta
przeprowadzona w portalu internetowym panel.norstat.pl. Badanie zostato
zrealizowane na probie celowej obejmujgcej 450 osdb: matek i ojcow (udziat
kazdej z ptci w prébie minimum 30%) z orzeczeniem o niepetnosprawnosci,
wychowujgcych dzieci w wieku od niemowlectwa do osiemnastu lat. Dobor
respondentéw miat charakter losowo-kwotowy, a ich rozproszenie terytorialnie
objeto cata Polske. Préba uwzgledniata minimalng liczebnos¢ po 75
respondentéw dla kazdego z czterech rodzajow niepetnosprawnosci: fizyczna,
sensoryczna, psychiczna i intelektualna.

Kwestionariusz zostat przygotowany w trzech wariantach: w wersji
podstawowej, w wersji dostosowanej do potrzeb oséb niewidomych
i niedowidzacych, a takze w jezyku uproszczonym, przeznaczonym dla osob
z niepetnosprawnoscig intelektualng, ewentualnie innych badanych, ktérzy
moga miec problem z poziomem kompetencji jezykowych (na przyktad niektére
osoby niestyszace). Kwestionariusz w wersji podstawowej i kwestionariusz
uproszczony przeszty podwodjng recenzje, z kolei ankieta dostosowana do
potrzeb oséb niewidomych i niedowidzacych byta tworzona we wspdtpracy
z Polskim Zwigzkiem Niewidomych, a nastepnie przetestowana przez osoby
niewidome. W kolejnych rozdziatach prezentujemy wyniki badar i ich autorskie

interpretacje.

3 Conducting Mail and Internet surveys, [w:] Leong F.T.L., Austin J.T. (red): The Psychology Re-
search Handbook, Sage Publication, Thousand Oaks 2005, s. 186-200.
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Rozdziat 3.
Od relacji przez kompetencje do autonomii? Potrzeby
rodzicéw z niepetnosprawnosciami

Rodzicielstwo mozna rozumiec z perspektywy psychologicznej jako
jedno z zadan rozwojowych dorostego cztowieka?®. Dotychczasowe koncepcje
wchodzenia w dorostos¢ wskazujg na realizacje tego zadania jako tradycyjny
wyznacznik dorostosci? i dojrzatoéci do podejmowania sie rél spotecznych.
W tym sensie podjecie sie roli rodzicielskiej moze stanowi¢ o miejscu osoby
dorostej w spoteczenistwie, wiaczeniu do grona matek i ojcdw, ktérym to
rolom sg przypisywane zaréwno pewne obowigzki, jak i okreslone prawa.

7 przywotanej juz wczesniej® koncepcji autodeterminacji wynika, ze te prawa

i obowigzki powinny sta¢ na strazy mozliwosci realizacji w obszarze relacji,
kompetencji i autonomii rodzica i dziecka. Rozpatrujac z tej perspektywy
rodzine, partnerstwo i posiadanie dziecka, mozna powiedzie¢, ze rodzicielstwo
moze zaspokajac potrzeby w kazdym z tych obszaréw, z drugiej zas strony —
stac sie zrédtem frustracji i negatywnych doswiadczen sktadajgcych sie na
postrzeganie siebie w roli rodzica.

Osoby z niepetnosprawnosciami, wchodzac w role ojca czy matki,
konfrontuja sie ze zderzeniem znaczen przypisywanych niepetnosprawnosci
z jednej strony i rodzicielstwu z drugiej. Z badan Antoniny Ostrowskiej*,
ukazujacych negatywne postrzeganie spoteczne kobiet i mezczyzn
z niepetnosprawnosciami w rolach partnerskich i rodzicielskich®, wynika, ze
zderzenia te niekiedy sg bardzo bolesne. Spoteczenstwo bowiem, hotdujac
stereotypom ,,matki Polki” czy popularnej obecnie , superkobiety”®,

oczekuje, zwtaszcza od kobiet, ,,supermocy”, ktéra nie idzie w parze

1  Por.: Levinson D.: A conception of adult development. American Psychologist, Vol. 41(4), 1986,
s. 3-13.; Havighurst R.J.: Developmental Tasks and Education. McKay, Ann Arbor 1972; Erikson E.H.:
Dopetniony cykl zycia [przet. Matkowski C.]. Wydawnictwo ,Helion”, Gliwice 2012.

2 Settersten R.A. Jr.: Becoming adult: Meaning and makers for young Americans. [w:] Waters M.C.,
Carr PJ., Kefals M.J., Holdaway J. (red.): Coming of age in America: The transition to adulthood in
twenty-first century. University of California Press, Berkley 2011.

3 Por. rozdziat pierwszy.

4 Ostrowska A.: Niepetnosprawni w spoteczenstwie 1993-2013. Wydawnictwo Instytutu Filozofii
i Socjologii PAN, Warszawa 2015.

5  Por. rozdziat szosty.

6  Titkow A.: Tozsamos¢ polskich kobiet. Ciggtos¢, zmiana, konteksty. Wydawnictwo Instytutu Filo-
zofii i Socjologii PAN, Warszawa 2007.
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z niepetnosprawnos$ciami, zwtaszcza wigzacymi sie z trudnosciami natury
psychicznej czy intelektualnej. W wypadku matek z niepetnosprawnosciami
mozemy mowic o dyskryminacji krzyzowej’, ktéra wynika nie tylko z ptci

i niepetnosprawnosci, ale takze z oczekiwan wobec stereotypowych wzoréw
odgrywania roli rodzicielskiej. Perspektywie tej wtdruje jednak coraz silniejszy
gtos emancypacyjny, podkreslajgcy role ,wystarczajgco dobrej matki”®, dla
ktérej niepetnosprawnosci nie musza stanowic przeszkody w nawigzywaniu
trwatej i bezpiecznej wiezi z dzieckiem. Wejscie w role rodzicielskg stanowi
wazny punkt w ksztattowaniu sie tozsamosci i postrzeganiu siebie jako osoby
dojrzatej do tego, aby samodzielnie zaspokajac potrzeby wtasne w zakresie
relacji, autonomii i kompetencji. Jest to zarazem moment kryzysu rozwojowego
W Zyciu rodzica, ktéry od momentu pojawienia sie dziecka i rodziny, moggcych
zaspokoi¢ jego potrzeby w wymienionych obszarach, réwnoczes$nie musi
wykazac sie pewng sprawczoscig w zaspokajaniu potrzeb dziecka. Rodzice

z niepetnosprawnosciami, jak wynika z ich wypowiedzi w ramach omawianego
badania, rzadko majg sposobnosé postrzegania siebie jako oséb kompetentnych
i niezaleznych. Korzystanie ze wsparcia ze strony otoczenia, czesto opartego na
prywatnych zasobach — jak pomoc matki, partnera lub innego cztonka rodziny
— sprawia, ze wyjscie poza relacje zaleznosci sg trudne. Jeszcze trudniejsze

jest utrzymanie réwnowagi miedzy niezaleznoscig a zaleznoscig, na ktérej
opieraja sie bliskie relacje rodzinne, gdy w gre wchodzg wsparcie i pomoc®.
Wielu rodzicow przyznawato w ramach badania, ze wyznaczanie granic
wiasnej autonomii sprawia im trudnos¢, zwtaszcza ze granice te czesto

nie sg przestrzegane lub rozumiane przez innych: ,[Rodzicielstwo osdb

z niepetnosprawnosciami] jest inne. Rodzice na przyktad, zapraszajgc nas,
czasami sgdzili, ze my sie szybciej zbierzemy niz oni. Tempo jest inne. Wiekszy
naktad sity jest. Wieksza zalezno$¢ jest tez” [W13, K, NF].

7 Ciaputa E., Krél A., Warat M.: Genderowy wymiar niepetnosprawnosci Sytuacja kobiet z nie-
petnosprawnosciami wzroku, ruchu i stuchu, [w:] Gaciarz B., Rudnicki S. (red.): Polscy (nie)petno-
sprawni. Od kompleksowej diagnozy do nowego modelu polityki spotecznej. Wydawnictwo Akademii
Gorniczo-Hutniczej, Krakéw 2014.

8  Winnicott D.W.: The child, the family, and the outside world. Penguin Books, Reading 1964.

9  Por. Sennett R.: Szacunek w Swiecie nierownosci [przet. Dzierzgowski J.]. Warszawskie Wydaw-
nictwo Literackie Muza SA, Warszawa 2012.
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3.1. Postrzeganie rodzicielstwa i siebie w roli rodzica

Z analizy materiatu empirycznego pozyskanego w ramach badania wynika,
Ze postrzeganie siebie w odgrywaniu roli rodzicielskiej scisle wigze sie z tym,

w jaki sposdb osoba z niepetnosprawnoscia jest odbierana i traktowana przez
najblizsze otoczenie. Pozytywne przejscie kryzysu stawania sie rodzicem jest
mozliwe przede wszystkim w warunkach akceptujgcych postaw, pomocy

i wsparcia ze strony najblizszego otoczenia: ,Korzystalismy z pomocy przyjaciot
i znajomych. Kto$ na wieczdér wpadt, z dzie¢mi posiedziat czy wyszedt na spacer,
a my mogliSmy co$ tam zatatwié, takze tak. Z takiej formy rodzinno-sgsiedzko-
przyjacielskiej korzystalismy zawsze, jak dzieciaki byty mate, sporo” [W05, M,
NW]. Warunek ,sprawnosci” srodowiska otaczajgcego rodzica, tego, w jakim
stopniu jest ono wpierajgce, dotyczy kazdego rodzica, bez wzgledu na fakt
posiadania niepetnosprawnosci. Méwig o tym rodzice z niepetnosprawnoscia,
ktérzy postrzegaja siebie jako takich samych jak inni rodzice: ,Mysle, ze tak jak
kazdy rodzic, tu nie ma nic nadzwyczajnego, co wigzatoby sie akurat z moja
niepetnosprawnoscia” [W02, M, NF]. Postrzeganie siebie w duchu ,tacy

sami jak inni”, mogace uchodzic¢ za perspektywe normalizacyjna'®, jest zatem
mozliwe w warunkach wystepowania ,,sprawnosci” otoczenia, ktére — zgodnie
z modelem spotecznym — jest w stanie kompensowac i niwelowac pojawiajgce
sie trudnosci. Perspektywa normalizacyjna nie jest jednak jedynym sposobem
postrzegania roli matki i ojca z niepetnosprawnosciami. Poza takim sposobem
widzenia siebie w roli rodzica istniejg jeszcze dwie inne perspektywy, ktére
mozna ujac jako: ,kazdy rodzic jest troche inny” (perspektywa réznorodnosci)
i ,rodzicielstwo 0sob z niepetnosprawnoscia jest bardziej wymagajace”
(perspektywa odrebnosci).

Rodzice postrzegajacy siebie z perspektywy réznorodnosci wskazujg przede
wszystkim na specyficzne potrzeby, jakie wynikajg z niepetnosprawnosci: ,To
jest takie samo rodzicielstwo, tylko tu sg dodatkowo pewne potrzeby, ktére
wymagajg zaspokojenia, czy pewne dostosowania, zastosowanie innych
rozwigzan. Ale to tak naprawde to, ze bedzie to wykonane inaczej, to nie
znaczy, ze gorzej. Bo to bedzie zrobione tak samo. »No jak ty bedziesz dziecko
kapaé, jak ty nie widzisz?!« Oczami nie kapie” [W28, K, NW].

Zaspokojenie tych specyficznych potrzeb z pomoca specjalistycznego
sprzetu lub dzieki wsparciu ze strony otoczenia powoduje, ze rodzicielstwo
jest postrzegane jako ,takie samo” jak w wypadku rodzicéw bez

10 Por. rozdziat czwarty.
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niepetnosprawnosci. Perspektywa ta rozni sie jednak od perspektywy

Ltacy sami jak inni rodzice” tym, ze zaréwno matki, jak i ojcowie, wchodzac
w nowa role, majg rownoczesnie swiadomos¢ dodatkowych trudnosci, jakie
moga pojawic sie w zwigzku z niepetnosprawnoscia, a ktore nie sg zwykle
opisywane w standardowych poradnikach dla rodzicéw. Te grupe rodzicow
mozna uznac za swoistg awangarde, za nowatoréw w kwestiach rozwigzan
opracowywanych pod katem trudnosci wynikajacych z niepetnosprawnosci.
Niekiedy rozwigzania te przywozg oni z zagranicy: ,Mamy teraz plecaczek ze
smycza [dla corki]. | to jest w ogdle na Zachodzie jako$ bardzo propagowane
i popularne wrecz, czytatam nawet artykutdow sporo w Internecie, i widzacy
to wykorzystujg dla dzieci takich bardzo ruchliwych, ktére na ulice lubig
sobie wybiegac. | my mamy taki plecak i po prostu mnie to nie obchodzi,
czy ludzie patrza, czy nie. | do tego stopnia jest teraz tak, ze cérka w ogdle
bez tego plecaka sie nigdzie nie rusza. Tak sie przyzwyczaita, ze ona nawet
w piaskownicy, kiedy ja jej proponuje: »Zdejmiemy plecak?«, [odpowiada:]
»Nie«. | ona nie chce zdejmowac” [W27, K, NW].

Poza opracowywaniem rozwigzan dostosowanych do specyficznych
potrzeb rodzice ci sg takze awangardg w ksztattowaniu wizerunku osob
niepetnosprawnych. Nie zgadzajg sie oni na traktowanie naznaczone
stereotypowym postrzeganiem 0sdb z niepetnosprawnosciami jako
biernych, ulegtych czy mniej zaradnych i bardziej zaleznych od 0séb bez
niepetnosprawnosci'': ,Widze, ze tak ludzie bardzo dtugo sie oswajajg z osobg
niepetnosprawng, jakos tak sie krepuja, i widze, ze jakby na mnie spoczywa caty
czas ten obowigzek, zeby méwic¢ o swojej niepetnosprawnosci i méwic, czego
oczekuje, ze jakby przedstawiac [...]. | ja czasami juz nawet mowie sama, ze,
nie wiem, podchodze do kogos$ i widze, ze ktos sie odsuwa albo co$, ja mowie:
»Ale przepraszam, ja nie gryze«. Ja to sie zrobitam, jak to méj maz mowi,
wyszczekana, bo to troche trzeba sie bronic¢ tez, znaczy, trzeba ttumaczy¢, ale
tez trzeba jakby ludziom troszke oczy otworzy¢, bo to nie moze by¢ tak, ze
nagle po prostu ludzie traktujg mnie jak tredowata, aczkolwiek jakbym byta
tredowata, to tez bym sobie nie zyczyta, zeby kto$ mnie tak traktowat” [W27, K,
NW].

Powyzszy cytat ilustruje co najmniej dwie kwestie charakteryzujace grupe
rodzicow postrzegajgcych siebie w kategoriach réznorodnosci — po pierwsze,
Swiadomos¢ niewiedzy otoczenia co do niepetnosprawnosci i wynikajgcego
z niej dystansu spotecznego, po drugie, posiadanie pewnosci siebie

11 Por. Ciaputa E., Krél A., Warat M.: op. cit., s. 280-282.
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i otwartosci na to niezrozumienie, umiejetnosci wychodzenia mu naprzeciw.
Mozna przypuszczac, ze postawa proaktywna rodzica wzgledem Srodowiska
zewnetrznego jest mozliwa dzieki specyficznej perspektywie, jaka taki rodzic
przyjmuje, a ktéra zaktada akceptacje réoznorodnosci i , niepetnej sprawnosci”
w obszarze wiedzy i rozumienia tej réznorodnosci przez otoczenie spofeczne.
W tym sensie rodzic z grupy tak zwanej awangardy wnosi nowg jakos$¢ do
wtasnego otoczenia, w konsekwencji prowadzgc do jego przeksztatcenia
i rozwoju. Warunkiem jednak uksztattowania sie tej perspektywy jest wsparcie
rodzica — a nawet duzo wczesniej, zanim osoba stanie sie rodzicem — przez
Srodowisko, czego mozna sie domyslaé z wypowiedzi zawartej w powyzszym
cytacie (wsparcie ze strony partnera). Mozna tutaj zaobserwowac dialektyczng
wymiane miedzy niszami biopsychospotecznymi wedtug modelu Urie
Bronfenbrennera??, w ktérym wspierajace Srodowisko umozliwia rozwdj
jednostki, ktéra sama stajgc sie dorostym, a nastepnie rodzicem, zwrotnie
moze wptywac na przeksztatcanie sie systemu, w tym modyfikowac sposéb jej
postrzegania przez innych.

Ostatnia z wyrdznionych perspektyw, z jakich rodzice
z niepetnosprawnosciami postrzegajg samych siebie, zostata nazwana
,odmienng” lub ,dyskryminacyjnga”, gdyz akcentuje odrebnos¢ ich rodzicielstwa
od rodzicielstwa rodzicow bez niepetnosprawnosci, czesto obarczone
negatywnymi konotacjami. Perspektywa ta wyrasta przede wszystkim
z trudnosci, z jakimi musi boryka¢ sie rodzic — zaréwno jako osoba wypetniajgca
obowigzki matki czy ojca, jak i jako osoba niepetnosprawna. Mozna zatem
tutaj mowic o dwojakim rodzaju trudnosci — wynikajacych z samej roli rodzica
i ze specyfiki niepetnosprawnosci —w warunkach niewiele wspierajgcego lub
w ogodle niewspierajgcego srodowiska: ,To ja miatam trzynascie lat, jak pierwsze
dziecko urodzitam. To byta inna sytuacja [...]. No, byto mi ciezko. Pomagali mi
troche rodzice, ale pdzniej, jak moj synek miat dwa tygodnie, to mi go zabrali,
bo w domu tez nie miatam warunkéw. Mdj ojciec pit i dlatego mi dziecko
pierwsze zabrali” [W33, K, NI]. Rodzicielstwo z tej perspektywy jest postrzegane
jako ,stodki ciezar”. Z jednej strony rodzice, ktérzy znale?Zli sie w trudnej
sytuacji, mowili o duzej mitosci czy wiezi z dzieckiem, z drugiej za$ — o wtasnych
nieumiejetnosciach lub o braku warunkéw do wychowywania potomstwa.
Mozna powiedzieé, uzywajac metafory , karmigcego” Srodowiska, ze w tym

wypadku nie zachodzi wymiana miedzy otoczeniem a rodzicem, ktéry nie ma

12 Bronfenbrenner U., Morris P.A.: The bioecological model of human development. Handbook of
Child Psychology. John Wiley & Sons, Hoboken 2006.
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z czego ,wykarmic¢” swojego dziecka. W takiej sytuacji, jak wynika z materiatu
pozyskanego w ramach wywiadu, moze dojs¢ do zerwania lub rozluznienia
wiezi miedzy dzieckiem a $Srodowiskiem rodzica i zastgpienie go nowym,

czesto w formie opieki instytucjonalnej (placéwki opiekurczo-wychowawczej,
pieczy zastepczej) lub ograniczenia praw rodzicielskich. Rodzice przyjmujacy
»perspektywe odrebnosci” to przede wszystkim niepetnosprawni dotknieci
zaburzeniem psychicznym lub niepetnosprawnoscia intelektualng, ale takze
osoby gtuche. Czesto méwili oni o tym, ze postrzegaja sie jako gorzej traktowani
przez otoczenie spoteczne, sami jednak réwniez majg wiele watpliwosci co do
odgrywania roli rodzicielskiej: , A styszatem, ze takie jest stanowisko Kosciota,
Ze nie zabrania, ale tez nie namawia, nie zacheca do tego, bo to jest w sumie
bardzo trudne wziecie takiej odpowiedzialnosci. Ja wierze, ze bedzie mi sie
udawato jako$ tam pomagac, wspierac dziecko, mam nadzieje, ze u niej nie
pojawig sie takie problemy, jak sie u mnie pojawity. Ale generalnie wiem, ze ten
temat jest bardzo trudny, to wtasnie rodzicielstwo oséb niepetnosprawnych.
Zwtaszcza tez znam osoby, panie, ktére sg w remisji, ktére tez myslg o zatozeniu
rodziny czy sg w jakich$ tam zwigzkach. Tutaj tez jest jeszcze wiekszy problem

— odstawienia lekdw na okres cigzy. | taka sprawa etyczna” [W23, M, NP].

W wypadku czesci rodzicow, ktérych prawa zostajg ograniczone, takie
traktowanie spotyka sie z reakcjg buntu i walki, zwtaszcza jesli matka czy ojciec,
mimo trudnej sytuacji, odnajduje wsparcie ze strony swojego srodowiska: ,R:
Chociaz bytam na osrodku, a nie bytam z dzieckiem na ulicy, tak? | walczytam
o dziecko. Nie popuscitam, zeby mi ktos zabrat dziecko. Walczytam do korica
i wygratam. Ciezko byto, ale wygratam, nie? [...]

M: A ma pani kontakt z tg corkg?

R: Tak, mam. [...] ale jak chcg teraz mi zrobi¢ tam, w sadzie, zeby odwiedzi¢
ja. Ale ja im powiedziatam, ze mi jest za ciezko dojezdza¢, tak? | jeszcze
z czteroletnia dziewczynka, moim dzieckiem. No to chcg, zeby kurator
przyjezdzat i jg brat do mnie, nie?” [W34, K, NI].

Reasumujac, mozna powiedzieé, ze postrzeganie siebie w roli rodzica
przez osoby z niepetnosprawnosciami jest zréznicowane, co czesto
jednak wynika nie tyle z samej niepetnosprawnosci rodzica, ile z niepetnej
sprawnosci lub catkowitego braku przygotowania ze strony jego Srodowiska.
W konsekwencji prowadzi to do wzmocnienia w deficytach. W tym wymiarze
sprawdza sie stare powiedzenie, ze do wychowania dziecka jest potrzebna
wioska. Musi to by¢ jednak wioska, ktéra chce i ma z czego wykarmic
tworzace sie rodziny pod wzgledem zabezpieczenia ich podstawowych
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potrzeb, w tym bezpieczeristwa materialnego i wsparcia, umozliwiajacego
otrzymanie pomocy w krytycznych momentach, zwtaszcza w chwili przyjscia
dziecka na $wiat, ksztattowania sie tozsamosci rodzica. Postrzeganie siebie
w roli rodzica jest zatem gtownie funkcjg jakosci odzwierciedlajgcego
otoczenia, ktére niczym lustro nadaje pozytywne lub negatywne znaczenie
rodzicielstwu oséb z niepetnosprawnoscia. Niektdrzy rodzice poddajg sie
negatywnemu odbiciu (perspektywa dyskryminacyjna), inni znéw starajg sie
mu przeciw-

stawic. Ci ostatni sg niczym awangarda, ktéra aktywnie wptywa na
ksztattowanie sie percepcji spotecznej. W proaktywnosci tych rodzicow
pomaga im perspektywa réznorodnosci, ktéra dopuszcza mozliwosci
tworzenia zindywidualizowanej formy odgrywania rol rodzicielskich bez
potrzeby dostosowywania sie do tradycyjnych wzorcédw spotecznych.

Jest réwniez grupa rodzicéw z niepetnosprawnosciami, ktérzy w ogole

nie dostrzegajg réznic miedzy ich rodzicielstwem a rodzicami bez
niepetnosprawnosci (perspektywa normalizacyjna). W duzej czesci sg to
osoby z niepetnosprawnoscig, ktérych srodowisko jest bardzo sprawne

i znosi, kompensujac, wszelkie pojawiajgce sie ograniczenia wynikajgce

z niepetnosprawnosci. Postrzeganie siebie z perspektywy normalizacyjne;j
niesie jednak zagrozenie niedostrzegania pewnych specyficznych trudnosci
akcentowanych z perspektywy réznorodnosci. Moze to prowadzi¢ do
zaprzeczania wasnym potrzebom, wynikajagcym i charakterystycznym dla
danego rodzaju niepetnosprawnosci, tym samym do pojawienia sie uczucia

wypalenia wynikajgcego z przecigzenia.

3.2. Przygotowanie do roli rodzica

Osoby z niepetnosprawnosciami, stajgc sie ojcami i matkami, borykajg sie
z brakiem wzorcéw odgrywania roli rodzicielskiej. Skorzystanie z istniejgcych,
Ltradycyjnych”, czyli w pewien sposéb znormalizowanych?® schematow
i scenariuszy moze okazac sie trudne ze wzgledu na czestg nieprzystawalnosé
tych rozwigzan do ich sytuacji. Dzieje sie tak, poniewaz zwykle ksztattowane
schematy nie dotyczg specyfiki zwigzanej z niepetnosprawnoscig. W takich
warunkach czesto dochodzi do pojawienia sie leku i obaw zwigzanych
z narodzinami dziecka: ,,Bo to byt szok. Ja nie wiedziatam, jak sobie na poczatku
poradzi¢” [W13, K, NR].

13 Por. rozdziat czwarty.
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Dodatkowym obcigzeniem w odgrywaniu rél rodzicielskich przez osoby
z niepetnosprawnosciami jest czeste pogorszenie sie sytuacji zdrowotnej
W momencie cigzy i urodzenia dziecka. Osoby z niepetnosprawnosciami
moéwity 0 wystepowaniu w okresie wczesnego rodzicielstwa silnych
negatywnych emocji, wynikajacych z pogtebiania sie ograniczen w sytuacji,
ktéra — paradoksalnie — wymagata od nich dodatkowych zasobdw i sit, aby
sprosta¢ nowym zadaniom: ,,Przy cérce to byt strasznie duzy lek, bo przy
corce pogorszyto mi sie to chodzenie. To bioderko mi strzelito bardziej w cigzy,
wiec ja na czworakach chodzitam. A tu mate dziecko drugie. | to byt strach,
tu byt strach, co zrobi¢” [W09, K, NF]. Z drugiej strony osoby, z ktorymi
przeprowadzono wywiady, mowity o duzej wtasnej determinacji do tego, aby
przygotowac sie do cigzy i rodzicielstwa: ,Na poczatku, jak cérke urodzitam,
to ogladatam filmiki, jak [...] osoby niepetnosprawne bardziej ode mnie sobie
radzg [...] na przyktad rodzice na wdzku inwalidzkim. Tez szukatam, jak chwytac
malenistwo witasnie, z niedowtadami rak. | to mnie pozytywnie nastawiato, ze
bardziej niepetnosprawni sobie radzg z maleinstwem, tak ze jak ja bym mogta
sobie nie poradzi¢” [W15, K, NF].

Wobec braku tatwo dostepnej oferty edukacyjnej i specjalistow, ktorzy
mogliby przygotowac osoby z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci do
rodzicielstwa, czesto podejmujg one ten wysitek same. Niektdrzy rodzice dzielili
sie w wywiadach wtasnymi sposobami na rozwigzywanie trudnych sytuacji
zwigzanych z opieka i pielegnacja dziecka, a takze metodami wypracowywania
wiasnych schematow postepowania: ,Wtedy to duzo wiecej byto celebracji
tego rodzicielstwa, bo to mielismy caty taki schemat opracowany: przynositem
wanienke napetniong wodg, na dnie uktadatem pieluche, zona wkfadata tam
cérke, corka trzymata mnie za palec podczas catej kgpieli, zeby byta spokojna,
uktadatem mydto obok, zona jg myta, potem wyciggata, zawijata w recznik, ja
wynositem [...]. No cata taka [...] i to dzien w dzien tak samo. No ale to méwie,
mama zony byta, wiec jakby tak pilnowata, zeby zona sie nauczyta” [W20, M,
NW].

W opisanym procesie wypracowywania autorskiego schematu kapieli
niemowlecia, umozliwiajgcego zaspokojenie potrzeb dziecka i rodzicéw
w sposob uwzgledniajacy specyfike niepetnosprawnosci, mozna dostrzec
szczegdlne warunki, jakie muszg by¢ spetnione, aby schemat taki mogt
powstacé. Wypracowanie efektywnych sposobdw realizowania sie w roli rodzica
jest mozliwe, po pierwsze, przy wspétpracy obu partneréw, po drugie, przy
wsparciu ze strony otoczenia, po trzecie, przy Swiadomosci potrzeb dziecka
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i rodziny, po czwarte, przy $wiadomosci wiasnych ograniczen, ktére chociazby
sktaniajg do wspétpracy, po pigte, co wydaje sie najtrudniejsze, wypracowanie
wtasnych sposobdéw odgrywania rol rodzicielskich wymaga pewne;j
kreatywnosci i umiejetnosci planowania. W sytuacji, kiedy warunki te nie moga
by¢ spetnione, przygotowanie do roli rodzica jest trudne, a odgrywanie roli
matki czy ojca — obcigzone silnymi negatywnymi emocjami: ,,Nie mys$latam
o rodzicielstwie, ja sie tego batam” [WO06, K, NP].

Doswiadczenia 0sdb z niepetnosprawnosciami w obszarze przygotowania
do roli rodzica sg zréznicowane, zwykle jednak wskazujg na duzy wysitek
i eksploatacje posiadanych zasobow wtasnych — ze wzgledu na brak
catosciowego i zintegrowanego systemu, ktory przygotowywatby osoby
z niepetnosprawnosciami do rodzicielstwa. W tabeli 1 zamieszczono opis
réznych obszaréw, w ktérych sg widoczne luki, jesli chodzi o zintegrowane
podejscie przygotowujace osoby z niepetnosprawnosciami do odgrywania roli
rodzica. Uczestnicy badania zgtaszali, ze dotycza one zaréwno edukacji czy

najblizszego otoczenia, jak i oferty ze strony instytucji publicznych.



Tabela 1.

Obszary i zakres
niezaspokojonych potrzeb
w zakresie przygotowania
do roli rodzica

Zrédfo: Opracowanie
wiasne.
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Obszar Zakres niezaspokojonych Przyktady wypowiedzi rodzicow
potrzeb z niepetnosprawnosciami
Edukacja ¢ programy edukacyjne (w tym eks- ,Oczywiscie potozna byfa i instruowata,

pozycja w podrecznikach) poczawszy
od przedszkola, uwzgledniajgce
potrzeby rodzicow z niepetnospraw-
nosciami,

* programy przygotowujace do zycia
w partnerstwie (edukacja seksualna)
i prokreacji, uwzgledniajgce spe-
cyfike réznych rodzajéw niepetno-
sprawnosci.

ale jakby [...] byta juz po takim czasie, ze
tak naprawde to, co ona prébowata nas
instruowac, to byta troszke musztarda po
obiedzie, juz to wszystko byto [...] jakby juz
wszystko umielismy. Ale mysle, ze bardziej
chodzito tam o taka kontrole moze — nie
wiem — Srodowiskowa, czy dziecko nie

jest zaniedbane, czy cos. Mysle, ze moze
bardziej o to chodzito. [...] Ja nie odczuwam
absolutnie zadnego wsparcia ze strony pan-
stwa, absolutnie zadnego” [W33, M, NW].

,M: Czy pamieta pani, zeby kto$ z pania
rozmawiat, zanim pani zaszta w ciaze, jak
pani miata trzynascie lat? Czy ktokolwiek

Z panig rozmawiat o byciu mama, o rodze-
niu, dzieciach?

R: Nie, nikt.

M: A pozniej?

R: PdZniej, dopiero jak juz dosztam do
siebie po tej stracie pierwszego dziecka, to
z ciocig rozmawiatam na przyktad. Z ciocig
rozmawiatam. Ona mi duzo pomogta i dora-
dzita [...]. Duzo ona” [W33, K, NIJ.

Organizacje (pub-
liczne
i pozarzadowe)

« nieodptatne formy wsparcia:
spotkania i warsztaty (w tym szkoty
rodzenia) na temat seksualnosci

i prokreacji, uwzgledniajace specyfi-
ke réznych rodzajow niepetnospraw-
nosci, kierowane do o0séb z niepet-
nosprawnosciami ich rodzicédw oraz
najblizszego otoczenia osdb z niepet-
noprawnosciami,

« fachowa wiedza i informacje,

a takze mozliwosci konsultacji ze
specjalistami (psycholog, psychiatra,
seksuolog, ginekolog, pediatra) dla
0s6b z niepetnosprawnosciami i ich
rodzicdw oraz najblizszego otoczenia
0s6b z niepetnoprawnosciami,

« fora internetowe poswiecone
tematyce seksualnosci i prokreacji,

a takze zagadnien, zwigzanych z kwe-
stiami prawnymi, informacyjnymi

i technicznymi (sprzet), dotyczacymi
seksualnosci, prokreacji oraz cigzy

i wychowania dziecka

,Po prostu pomogli nam [osoby z domu
samotnej matki przy Stowarzyszeniu MO-
NAR], jak zy¢, jak funkcjonowac, jak byc¢
mitymi, jak reagowac do dziecka, wszystko,
nie? Po prostu dajg nam takiego ciepta,
tak? Bo tak, jakby cztowiek byt gdzies sam
albo co$, toby dostat troche na gtowe, tak?
No. A tak jest kto$ jeszcze drugi. Wsparcie
mamy, tak?” [W34, K, NI].

,Nawet dali [pracownik socjalny z osrodka
pomocy spotecznej] taka, jak wychodzitam,
takie te [...] kartonik z takimi ksigzeczkami

i takie pampersy, jak sie podktada, takie
informacje z ksigzkami, zeby wiedzie¢, co
robi¢, jak dziecko na przyktad — nie wiem —
kupki nie moze zrobic czy tam — nie wiem...
No wtasnie, te kolki najgorsze byty dla
mnie, bo to nie wiedziatam, co jej jest. Ja
ja bratam na rece, to ona ptacze, jak ktade
ja — ptacze, no co jest teraz? Dowiedziatam
sie wtasnie: te tetrowg pieluche zelazkiem —
jak reka odjat, catg noc spata” [W35, K, NI].
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Najblizsze oto-
czenie (zwtaszcza
matki oséb

z niepetnospraw-
nosciami)

 oferta wsparcia rodzicdw, przynaj-
mniej w pierwszych miesigcach zycia
dziecka,

* wigczenie 0sdb z niepetnospraw-
nosciami do zadan i obowigzkéw do-
mowych, w tym zwigzanych z opieka
i wychowaniem dzieci,

* programy, grupy wsparcia, war-
sztaty dla rodzicow przygotowujace
do wspierania w rozwoju autonomii
dziecka, nastolatka oraz rodzica

z niepetnosprawnosciami.

»[Matka] — ona mi najwiecej pomaga i stara
sie na tyle, na ile moze, by¢ zawsze, jak jest
potrzebna. TeSciowa byta troche bardziej
zdziwiona, myslata, ze sobie kupujemy psa”
[WO07, K, NF].

,Nie bytam tym przestraszona, bo ja mam
w rodzinie rodzenstwo, wiec oni maja swo-
je dzieci, a te dzieci juz majg po te nascie
czy nawet siostrzenica ma dwadziescia lat,
wiec [...] miatam [do czynienia] z matymi
dzie¢mi, a moja siostra czesto mi pozwalata
przy niej cos tam pomagac” [W27, K, NF].

,Mama mowita, ze powinnam odda¢ dzie-
cko, ze nie umiem sie dzie¢mi zajmowac”
[w44, K, NIJ.

Stuzba zdrowia

* programy doksztatcajace lekarzy
(pediatrow, ginekologdw, optymalnie
— lekarzy wszystkich specjalnosci)

w zakresie specyfiki prokreacji

i kwestii okotoporodowych oséb

z niepetnosprawnosciami, w spra-
wach zaréwno merytorycznych,

jak i interpersonalnych — kontaktu

z 0sobga z niepetnosprawnosciami,

* dostosowanie sprzetu (na przyktad
fotel ginekologiczny) i dostepnosci
placowek stuzby zdrowia,

* przeszkolenie personelu medycz-
nego (pielegniarki) w zakresie opieki
okotoporodowej dostosowanej do
potrzeb osdéb z niepetnosprawnos-
ciami.

,Miatam dramat zwigzany z tym, ze mdj
neurolog powiedziat, ze pordd bedzie dla
mnie ciezki. [...] i tam nie szanowano moich
praw w sensie takim, ze nie mogtam dosta¢
odpowiednich informacji, szczerych. Nie
byto ludzkiego podejscia, ze »Prosze pani,
w zwigzku z tym, ze jest taka, a nie inna«.
Nie miatam wptywu na to, co sie ze mna
dziato. Bytam bardzo spanikowana” [W07,
K, NF].

,B0 ja nie wstane w nocy i go [dziecka]

nie wezme na rece [...]. | pewnego dnia
przyszta wtasnie pielegniarka i méwi tak:
»A gdzie jest pani synek?«. Ja méwie, ze
tam i tam. A ona: »Aha, bo pani sie nie
moze nim zajmowac. | to mnie tak za-
bolato po prostu, ze [...] jezeli chodzi juz

o opieke poporodowg, to w szpitalu rzadko
ktos zagladat. Trzeba byto sobie radzi¢
samemu” [WO5, K, NF].

Rodzicielstwo rodzicow z niepetnosprawnosciami mozna rozpatrywac

co najmniej z dwdch perspektyw, widzac je jako ,pozytywng” i ,negatywng”

— nazwijmy to, odwotujac sie do pojecia Ervinga Goffmana —, kariere”#

rodzicielska.

1. Pozytywna kariera rodzicielska dotyczy grupy rodzicéw wyposazonych

w rozne zasoby, w tym kapitat ludzki (wtasne kompetencje — zaréwno

poznawcze, jak i spoteczno-emocjonalne — oraz wyksztatcenie) i kapitat

spoteczny (bogata sie¢ wsparcia zardwno przez osoby najblizsze, jak i przez

dalszych znajomych). Zapewnia to mozliwosci, ktére pozwalajg na sprawne

przygotowanie sie do roli rodzica i efektywne zaspokajanie potrzeb wtasnych

14 Goffman E.: Pietno: rozwazania o zranionej tozsamosci [przet. Dzierzynska A., Tokarska-Bakir J.].
Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Sopot 2005.
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i rodziny. Rodzice z tej grupy sami formutuja rozwigzania, ktére majg utatwic
im funkcjonowanie w roli rodzica: ,Macierzyristwo, ojcostwo, rodzicielstwo
musi by¢ czyms swiadomym. | generalnie jeszcze, jak osoba jest z jakim$
obcigzeniem, to juz musi by¢ totalnie Swiadoma tego, co robi. W momencie,
kiedy poprzez setki godzin rozmoéw z mojg zong mysmy sie zdecydowali na
dzieci, ja sie poddatem badaniom genetycznym” [W36, M, NW].

Rodzice reprezentujacy , pozytywna kariere rodzicielska” zwykle
sami projektujg Sciezke swojego rozwoju, uwzgledniajaca specyfike
niepetnosprawnosci jako rodzica. Przewaznie posiadajg oni réwniez rézne,
choé najczesciej dobrze funkcjonujgce, scenariusze tego, w jaki sposob takie
Sciezki mogg przebiegad: , Nikt z nas nie jest przygotowany do posiadania
dzieci. Mozemy cos styszec¢, ktos nam co$ opowie, natomiast jakich$
specjalnych umiejetnosci — nie. Cate szczescie nasze dzieci tez sg zdrowe,
wiec nie musielismy sie uczy¢. Tak jak moi rodzice musieli sie uczy¢ o mnie
wiele, tak tutaj Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie. Mamy stowarzyszenie,
mamy klinike w todzi, mamy w Warszawie instytut, wiec osoba, ktdra jest
zainteresowana i bedzie chciata uzyskac jakies informacje, jak najbardziej
je dostanie” [W02, M, NF]. Osoby te, przygotowujac sie do rodzicielstwa,
korzystajg z réznych zrodet informacji: Internetu, w tym foréw internetowych,
publikacji ksigzkowych, filméw instruktazowych. Biorg udziat w szkoleniach
przygotowujacych do porodu i opieki nad dzieckiem, oswajajgc sie w ten
sposéb z rolg rodzica, zdobywajg niezbedne informacje na temat opieki
nad dzieckiem: ,,No wiec to byt taki okres oczekiwania, ta szkota rodzenia
tez budowata taki troche klimat pozytywny, takiego pozytywnego przyjecia
tego dziecka, i bardzo dobrze ten okres tez wspominamy” [W12, K, NW].
Czesto rowniez maja juz wczesniejsze doswiadczenia zwigzane z opieka nad
dzieémi, wyniesione ze swoich rodzin. Sg to rodzice, ktérzy dysponujg wiedza
o wtasnej niepetnosprawnosci, znajg swoje mozliwosci i ich granice, a takze na
biezgco korzystajg z profesjonalnej pomocy. Pojawienie sie cigzy jest zazwyczaj
zaplanowane w tej grupie rodzicéw: ,Ja bytam przygotowywana pod cigze,
bo miatam zmniejszang dawke lekdéw przeciwpadaczkowych, miatam tarczyce
uregulowang. Mdj organizm byt tak przygotowany pod cigze, ze [...] tak,
wszystko byto zaplanowane” [W15, K, NP]. Wynika z tego, ze osoby te dbaja
o swoje zdrowie jeszcze przed decyzjg zatozenia rodziny, nawet wiec w sytuacji
zaskoczenia cigzg, kiedy nie jest ona planowana, maja do kogo zwrdcic sie
po porade. Powoduje to, ze nie przezywaja silnych negatywnych emocji
w momencie podejmowania sie roli rodzica.
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2. 0 ,negatywnej karierze rodzica” mozna mowi¢ w wypadku oséb
z niepetnosprawnoscig, ktore nie majg narzedzi i warunkdw, aby maoc
sie przygotowac do podjecia sie roli matki czy ojca. Niekiedy brak tego
przygotowania tgczy sie z izolacjg spoteczng. Wystepowanie tych brakéw
jest szczegdlnie widoczne w odniesieniu do 0séb z niepetnosprawnosciag
intelektualng. Z przeprowadzonych wywiadéw wynikato, ze dla oséb
dotknietych tym rodzajem niepetnosprawnosci pojawienie sie cigzy byto
niekiedy pierwszym zetknieciem sie z tematyka rodzicielstwa, partnerstwa czy
seksualnosci w ogdle: ,M: A czy pamieta pani, zeby ktos z panig rozmawiat,
zanim pani zaszta w cigze, o rodzeniu, o dzieciach?

R: Nie, nikt.

M: A pdzniej?

R: PéZniej, dopiero jak juz dosztam do siebie po tej stracie pierwszego
dziecka, to z ciocig rozmawiatam na przyktad, z ciocig rozmawiatam. Ona mi
duzo pomogta i doradzita, nie?

M: Pamieta pani jaka$ porade cioci?

R: No tak, ona mowita: »Nastepnym razem to sie zabezpieczaj, a nie robisz
dzieci na potege«. Tylko to jej zawsze styszatam stowo. Tylko [...] jak zawsze
stata tak z palcem i moéwi do mnie” [W33, K, NI].

Jak wynika z powyzszego cytatu, czesto najblizsze otoczenie nie jest
przygotowane na to, aby wspiera¢ osoby z niepetnosprawnosciami w roli
rodzicielskiej. Najblizsi sami nie wiedzg, jak zareagowac na informacje o cigzy,
albo przejawiaja lek, obawiajac sie dodatkowych obcigzen antycypowanych
w momencie pojawienia sie dziecka. Te negatywne reakcje otoczenia, czesto
wynikajgce z wtasnych obaw, wystepujg szczegdlnie w odniesieniu do 0séb
z niepetnosprawnoscia intelektualng, pojawiajg sie jednak takze w zwigzku
z roznymi rodzajami niepetnosprawnosci: ,,Rodzina bardzo gwattownie
zareagowata. Moja mama: »No i jak sobie tam dasz rade?«” [W13, K, NF].

Rodzice objeci badaniem moéwili takze o braku przygotowania do roli
rodzica pod katem specyfiki wtasnej niepetnosprawnosci: ,,Po porodzie
moze sie pogorszy¢ stuch i ja tego doswiadczytam. Natomiast nie bytam
Swiadoma tego, ze to moze tak zawazy¢ na moim macierzynistwie, na kontakcie
z dzieckiem, ze to jednak wyglada inaczej niz zwykte macierzynstwo” [W11,
K, NG]. O braku przygotowania i silnych negatywnych emocjach z tego
wynikajgcych moéwili rodzice obojga ptci — zaréwno matki, jak i ojcowie.
WSsrdd ojcow dominowaty wypowiedzi zwracajgce uwage na nieumiejetnosé
skutecznego wsparcia partnerek w sytuacji porodu i opieki nad dzieckiem, co
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wzbudzato w nich poczucie bezradnosci i frustracji. Zwracano przy tym uwage
na brak mozliwosci skorzystania z profesjonalnej pomocy i przygotowania do
roli rodzica, chociazby w ramach szkét rodzenia: ,,Byta w ogdle masakra, bo
my chcieli$my sie z mezem zapisa¢ do jakiejs$ szkoty rodzenia czy gdziekolwiek,
zeby sie dowiedzied, jak sie takiego niemowlaka przewija [...]. Ale pani nam
powiedziata jedna i druga, ze nie ma grup dla takich oséb jak my. » Wy sie
zdecydowaliscie na dziec-
ko?« Bylismy jak z kosmosu. Znaczy do takiej grupy zwyktej nie chcieli nas
przyjac? Nie, potraktowali nas obcesowo, »panstwo to nie«. Wiec dalismy
sobie spokdj” [WO07, K, NF].

O przygotowaniu do roli rodzica w duzej mierze decyduje otoczenie
spoteczne, bliskie osoby, rzadziej otoczenie instytucjonalne, w tym
lekarze i specjalisci. Rodzice z niepetnosprawnosciami wspominali o wielu
przeszkodach w procesie przygotowania do cigzy, porodu i pielegnacji
dziecka ze strony instytucji stuzby zdrowia. Wskazywano przy tym na
brak przygotowania ze strony personelu szpitalnego na przyjecie rodzica
z niepetnosprawnoscia. Ogolnie podkreslano trudny moment przejscia
ze szpitala do sSrodowiska domowego. Z jednej strony méwiono o tym, ze
szpital nie jest przygotowany na przyjecie osoby z niepetnosprawnoscia, ze
wzgledu na warunki zaréwno techniczne (na przyktad brak odpowiedniego
tézka porodowego dostosowanego do potrzeb kobiet z niepetnosprawnoscia
ruchowa), jak i merytoryczne, z drugiej strony twierdzono, ze jesli jakakolwiek
przychylnosé czy pomoc wystepuje w warunkach szpitalnych, to dziata niczym
szczepionka przeciw zatamaniom w momencie wyjscia ze szpitala i daje duzg
szanse na pozytywny rozwoj kariery rodzicielskiej: ,Poprositam, zeby mi wtasnie
pielegniarki pokazaty, jak kgpac. | pamietam, jedna babeczka pokazywata mi, jak
ubieraé. Nawet nie tyle pokazywata, jak ubiera¢, tylko jak obracac dziecko, zeby
go nie szarpad, tylko tyle, zeby wtasnie kotysac nim tak. No i oczywiscie méwi
do mnie: »Dobra, to teraz ubieraj. Nie wiem, czy sobie poradzisz, ale ubieraj«.
Mi sie tak rece trzesty, pamietam. Mdwie: »Boze, co tu...«. Wiadomo, jak ktos
patrzy na rece, nie? Ale datam rade, tak ze mowi: »No, poradzisz sobie«” [W28,
K, NW].

U oséb, ktére nie otrzymujg wsparcia i pomocy na wczesnych etapach
swojej kariery rodzicielskiej, zwieksza sie prawdopodobienstwo pojawienia
sie depresji okotoporodowej, co oczywiscie przektada sie na gorsze
funkcjonowanie dziecka. W tym momencie konsekwencje braku efektywnego
wsparcia zaczynajg zataczac coraz szersze kregi, niekiedy dotykajgc rowniez
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ojcow, ktdrzy nie wiedzac, jak wesprze¢ partnerke, popadajg w bezradnosé

i frustracje: , Trudno powiedzieé, czy to byta depresja poporodowa, czy to byto
przemeczenie, czy to byto cos innego. Ale mimo wszystko oczekiwalismy, ze co$
o dzieciach wie [zona]” [W23, M, NP].

W tym sensie mozna powiedzie¢, ze nieprzygotowanie osoby

z niepetnosprawnoscig do wejscia w role rodzica rzutuje na jakos$¢ zaréwno
dobrostanu i zdrowia jej oraz dziecka, jak i catego najblizszego otoczenia,

a niekiedy nawet dalszego, w tym instytucjonalnego, jesli wskutek braku

przygotowania rodzica i jego otoczenia dochodzi do odebrania dziecka.

3.3. Strategie, urzgdzenia, sposoby i metody utatwiajgce
bycie rodzicem

W codziennym zyciu rodzica z niepetnosprawnoscia nieodzowne
stajg sie pewne strategie, a takze rozwigzania techniczne, ktére utatwiajg
funkcjonowanie. Rodzice z niepetnosprawnosciami dzielili sie w wywiadach
informacjami na temat réznych sposobdw radzenia sobie z przejawami
ich dyskryminacji: , Czesto-gesto jest tak, ze lekarze rozmawiajg z mezem,
a nie ze mna. Ale wtedy jako$ w rozmowie [...] sie dopominam, wiec nie ma
problemu w tej sytuacji. Jako$ tam sie udaje to z lekarzem [...]. Ja mam taka
osobowos¢” [W13, K, NF]. Ich reakcje na podobne sytuacje s3 odmienne ze
wzgledu na posiadane doswiadczenia zyciowe i przyjety punkt odniesienia.
Niekiedy rodzice wspominali o réznych wzorach zachowan czy rozwigzan,
z jakimi spotkali sie w krajach zachodnich, stojgcymi czesto w duzym kontrascie
z sytuacja w Polsce: , | tutaj personel nie byt skory, zeby mi pomodc ubrac
dziecko i wyprowadzi¢, wiec mojego trzylatka nauczytam sie ubierac na dole
[w przedszkolu]. Jestesmy pozostawieni w dystrofii miesniowej sami sobie
i sami musimy szukac za granicg czesto roznych rozwigzan” [W13, K, NF].

Rodzice z niepetnosprawnosciami wykazujg niekiedy duzg pomystowosé
w tworzeniu rozwigzan, zwtaszcza w kwestii bezpieczenstwa ich dzieci:
,Mam taki breloczek, ktéry wtasnie w plecaku zaczepilismy cérce, i mam do
niego pilota. | on tak dosy¢ cicho dZwieczy, znaczy na tyle cicho, ze stysze
go na placu zabaw. | wtedy lokalizuje sobie cérke” [W27, K, NW]. W sytuacji
niepetnosprawnosci sensorycznej osoby niewidome méwity o potrzebie
uzywania roznych sprzetdw czy rozwigzan technicznych, ktére utatwiaja
opieke nad dzieckiem, jak GPS, umozliwiajgcy kontrolowanie drogi przejscia na
przyktad podczas spaceru z dzie¢mi, czy szelki dla dziec-



50 Dorota Wiszejko-Wierzbicka

ka. Réwnoczesnie wskazywaty one na brak upowszechnienia i dostepnosci
rozwigzan umozliwiajgcych wyjscie na spacer z matym dzieckiem, ktére jeszcze
nie chodzi: ,,MieliSmy taka specjalng technike na chodzenie razem. To znaczy
zona prowadzita wozek, ja sie jej trzymatem, a corka sie trzymata wdzka, szta
przede mng, nazywalismy to »samochodzik«” [W20, M, NW],

czy brak zabawek dostosowanych do sytuacji zabawy z dzieckiem rodzica
niewidomego: ,Jak ja potrzebuje gry, ktére sg dla mnie przygotowane, to
musze je z zagranicy sprowadzac czy na przyktad, jak dzieci byty mate, takie
zabawki dotykowe, ze tam ksztatty zwierzatek, cos tam, to tez z Anglii sobie
to przywozitem. Takich rzeczy nie ma” [W10, M, NW]. Z relacji niewidomych
rodzicow wynika, ze brakuje urzadzen, ktére pomagatyby w pielegnowaniu
dziecka w sytuacji kgpieli czy przewijania: ,Wiadomo, jezeli kgpiemy mate
dziecko w wanience, a ono jest na tyle malutkie, to, nie wiem, namierzenie na
przyktad nagle mydetka [...] czy dopilnowanie na przewijaku, zeby nie spadto”
[W28, K, NW].

Niektdre rozwigzania utatwiajgce funkcjonowanie rodzice
z niepetnosprawnosciami czerpig z porad innych oséb: ,Ja po prostu
sobie wozitam jg wozkiem [inwalidzkim], ona byta przy mnie caty czas. [...]
Przewozitam jg w ten sposob. A, jak widaé, meble mam tak poustawiane, zeby
zawsze sie czegos$ ztapaé, oprzec sie. Potem wymyslitam sposdb, kolezanka
mi podpowiedziata: »Agnieszka, moze ci balkonik przyniesé?«. Ja méwie:

»E, balkonik, e tam, tego«. Ale jak mam wzig¢ te jedna kule, drugg kule, a tu
kto$ puka, to ja wole tym balkonikiem tup, tup, dojs¢ do tych drzwi niz o tych
kulach, bo tatwiej jest” [W11, K, NF].

Istotne w poszukiwaniu podobnych rozwigzan jest zardowno bliskie,
jak i dalsze otoczenie spoteczne. Waznym i wygodnym zrédtem informaciji
jest Internet. Rodzice z niepetnosprawnosciami poszukuja w sieci zaréwno
wskazéwek na temat udogodnien, jak i korzystajg z niej jako $rodka komunikacji
czy sposobu na zatatwianie spraw: ,tatwiej jest teraz, ale to nie wszedzie
jeszcze dziata, jezeli sie wizyty lekarskie zatatwia przez Internet”*® [W12, M,
NW].

W wypadku oséb z niepetnosprawnoscia ruchowg czestym problemem
jest poruszanie sie po domu, co wigze sie z niedostosowaniem warunkéw
mieszkaniowych do potrzeb rodzica (na przyktad brak zamontowanych
poreczy). Trudnosci sprawia takze wychodzenie na spacer z dziec-

15 Internet jednak nie jest bardzo eksplorowanym narzedziem przez rodzicéw z niepetnosprawnos-

ciami, co wynika z przeprowadzonych przez nas analiz foréw i blogdw internetowych. Por. rozdziat
sz0sty.
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kiem. Z wypowiedzi cze$ci rodzicow wynika jednak, ze takie rozwigzania i sprzet
sg, nie sg one jednak dostepne lub powszechnie znane: ,,Mam takg dostawke
do wozka dzieciecego, zebym mogta prowadzi¢ wézek. To jest cos takiego,
e sie przytgcza do mojego wodzka elektrycznego i ja dzieki temu, kierujgc
dzojstikiem, kieruje tamtym woézkiem” [W17, K, NF]. Inne osoby badane
twierdzg, ze usuwanie przeszkdd, nawet najtrudniejszych, jest mozliwe dzieki
wspierajgcemu srodowisku: ,Tesciu przerobit zwykte tézeczko, jak syn byt
malutki [...]. | mi zrobit takg krotka bramke, wiec ta bramka byta od materacyka
w gbre, wiec byta taka krotka bramka, wiec mogtam spokojnie wjechac
pod wédzek, wiec by¢ blisko dziecka i nawet i tam przebraé, ubraé” [W23,
K, NF]. Czesto wtasna kreatywnos¢ rodzicow oraz ich otoczenia jest jedyng
mozliwoscig poradzenia sobie z dostosowaniem warunkéw zewnetrznych do
potrzeb rodzica z niepetnosprawnoscia. Jak wskazywano, wynika to miedzy
innymi z braku producentéw oraz dystrybucji sprzetu, ktéry bytby pomocny:
,Kolejna barierg jest, ze producenci nie wymyslajg tézeczek, ktére by wspieraty
matki niepetnosprawne. Jezeli jest tak niskie, to powinno mie¢ te bariere
w jaki$ sposéb ochronng, te zewnetrzng, Jezeli sg te normalne tézeczka, to zeby
byta mozliwos¢, tak jak sg te pasy do wanny, zeby matka mogta na tézku dziecko
przewingé, zorganizowac i w bezpieczny sposob przeniesé¢ je do tézeczka. Bo
pozostawienie dziecka na tézku jest duzym niebezpieczeristwem. Lezenie caty
czas na materacu na podtodze tez jest duzym niebezpieczenstwem, bo nie jest
sie w stanie wstac z tak niskiej powierzchni” [W14, K, NF].

Rodzice niedostyszacy i gtusi mowili o potrzebie uzywania réznych sprzetéw,
ktére wykorzystuja kanaty komunikacyjne zwigzane ze wzrokiem, z ruchem
i dotykiem. W tym wymiarze czesto nieodzowne okazuje sie korzystanie
z kamer, ,wibrujgcej niani”, budzikéw i dzwonkdéw $wietl-
nych czy uzyskanie dostepu do urzadzen technicznych wzmacniajgcych gtos
czy eliminujacych towarzyszace rozmowie szumy i zaktécenia w wypadku
0s06b niedostyszacych (na przyktad petle indukcyjne). Sprzet ten niekiedy byt
nazywany przez rodzicéw z tego rodzaju niepetnosprawnosciami ,sprzetem
szpiegowskim”. Wynika to z wystepowania dylematéw, przed jakimi staja
badani, wykorzystujgc tego typu sprzet w relacji z dzie¢mi — rodzice
niedostyszacy i gtusi zastanawiali sie niekiedy, czy uzywanie go nie powoduje
nadmiernej, cho¢ niezamierzonej, ingerencji w zycie dzieci: ,Ja planowatam
umiesci¢ kamere [u dzieci w pokoju], ja w drugim pokoju pracuje przy
komputerze, moge ogladac i wiem, co robig [...] ale to jest szpiegostwo” [W34,
K, NG].
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Rodzice z niepetnosprawnoscig psychiczna, méwiac o sposobach radzenia
sobie czy o wiasnych strategiach utatwiajgcych opieke nad dziec-
kiem i jego wychowanie, wspominali o istotnosci ,,dobrze ustawionych lekow”.
W sytuacji zajscia w cigze i karmienia piersig leki psychotropowe zwykle sg
ograniczane przez lekarzy ze wzgledu na niepozadane skutki, ktére moga
dotkna¢ dziecko. W takiej sytuacji jednak czesto tym, co powinno pojawic sie
w miejsce lekow, jest wsparcie specjalistyczne, psychoterapia. Wielu rodzicow
twierdzito, ze dostepu do tego typu wsparcia nie miato podczas cigzy. Jeszcze
trudniejszym okresem okazywat sie moment wyjscia ze szpitala: ,Jednak to
sie udato przebrnaé na lekach ziotowych w ogdle, tak ze dziecko nie zostato
odstawione od piersi [...], to karmienie jako$ byto dla mnie takie wazne bardzo,
zeby karmic. No i jako$ na persenie przesztam te psychoze poporodowy” [W24,
K, NP].

Podsumowujgc, mozna powiedzieé, ze rézne trudnosci, jakie napotykaja
rodzice z niepetnosprawnosciami w obszarze pielegnacji i petnienia opieki
nad dzieckiem, czesto sg przezwyciezane dzieki wtasnej kreatywnosci
i wsparciu otoczenia. Duzg role w tym zakresie odgrywajg Internet i dostep
do informacji. Brakuje jednak zintegrowanego systemu wymiany informacji
na temat mozliwych rozwigzan, ktdre mimo ze powstajg w rodzinach oséb
z niepetnosprawnosciami lub istniejg za granica, nie sg upowszechniane
i dostepne dla wszystkich rodzicéw.

3.4. Relacje z dzieckiem

Rodzicielstwo to przede wszystkim relacja miedzy rodzicem i dziec-
kiem, zawigzujaca sie juz w okresie prenatalnym, kiedy rodzic — zaréwno matka,
jak i ojciec — wigze sie z dzieckiem przez pewne wyobrazenia na jego temat,
niekiedy niewypowiedziane oczekiwania i emocje. W tym sensie juz moment
cigzy mozna uznad za istotny w ksztattowaniu sie wiezi rodzica z dzieckiem.
Z najnowszych badan z zakresu neuronauki®®, wynika, ze przebieg wczesnej
relacji z dzieckiem, stosunku najblizszego otoczenia do niego, aktywnie
wptywa na rozwdj struktur mézgowych. Obecnos¢ kojgcych uczué troski, opieki
w stosunku do dziecka, powoduje, ze dynamika wydzielania sie hormondéw
odpowiedzialnych za wzrost komdrek neuronalnych jest wyzsza, a rozwoj —
bardziej harmonijny. Potrzeba bliskiego kontaktu matki z dzieckiem zostata
16 Cozolino L.: The Healthy Aging Brain: Sustaining Attachment, Attaining Wisdom. W.W. Norton

& Company, New York 2008; idem: The Neuroscience of Human Relationships: Attachment and the
Developing Social Brain. W.W. Norton & Company, New York 2014.
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udokumentowana w przeprowadzonym w latach piecdziesigtych XX wieku
badaniu Harry’ego Harlowa z udziatem mtodych rezuséw. Jak sie okazato,
brak dotyku i bliskiego kontaktu doprowadzat mtode matpy do zahamowania
rozwoju i niemoznosci nawigzania relacji w zyciu dorostym®. W innym
eksperymencie!® wykazano z kolei, ze do rozwoju dziecka jest potrzebna
aktywna, odzwierciedlajgca matka, czyli taka, ktéra moze poswieci¢ uwage
swojemu potomstwu. Nieruchoma i zmartwiata twarz matki (still face), bedaca
na przyktad przejawem depresji lub gteboko przezywanych trudnosci, wywotuje
u dziec-

ka niepokdj. W dtuzszym okresie dziecko eksponowane na tego typu przezycia
réwniez popada w depresje, a jego rozwoj zostaje zahamowany. Badania te
rzucajg $wiatto na to, jak wazna jest kondycja psychiczna i fizyczna rodzica,
opiekuna dziecka, ale takze zwracajg uwage na fakt, ze problemy i trudnosci
przezywane przez rodzica przektadajg sie bezposrednio na trudnosci i kryzysy
rozwojowe dziecka. Wspierajace Srodowisko stanowi za$ dla rodzica juz nie
posrednia, lecz bezposredniag pomoc w rozwoju dziecka. Opisang zaleznos¢,
ujetg w ramach projektu w modelu Urie Bronfenbrennera®®, mozna powigzac
W wymiarze rozwoju i opieki nad dzieckiem z warstwami karmigcego

i chronigcego ,brzucha matki”. Zachwianie wymiany w jednej z tych warstw
—w sferze ekonomicznej, zdrowia fizycznego lub problemoéw w relacjach

z otoczeniem spotecznym — bezposrednio dotyka dziecko, zaburzajac jego
Srodowisko rozwojowe.

U o0séb z niepetnosprawnosciami czynnikiem mogacym naruszyé
naturalne srodowisko rozwojowe jest fakt wystepowania niepetnosprawnosci.
Swiadomos¢ trudnosci, jakie mogag wystapi¢ w momencie pojawienia sie
dziecka, jest zatem kluczowa w zapobieganiu i ochronie tego Srodowiska.
Kwestie te traktujg priorytetowo réwniez sami rodzice, ktérzy podkreslaja
potrzebe siegania po pomoc: ,Z czasem sie nauczytam tak sobie radzi¢ w zyciu
[z whasng niepetnosprawnoscia], zeby i z corkg sobie radzié. [...] Funkcjonuje
tak, wydaje mi sie, normalnie. Wiadomo, jak czegos gdzie$ nie potrafie zrobic,

to nie boje sie powiedzie¢, poprosi¢ o pomoc. Tak ze ja nie jestem taka osoba,

17 Wojciszke B.: Cztowiek wsréd ludzi. Zarys psychologii spotecznej, Wydawnictwo Naukowe ,Scho-
lar”, Warszawa 2002.

18 Tronick E.Z., Als H., Adamson L., Wise S., Brazelton T.B.: The infant’s response to entrapment
between contradictory messages in face-to-face interaction. Journal of American Academy of Child
Psychiatry, Vol. 17, 1978, s. 1-13; Tronick E.Z., Ricks M., Cohn J.F.: Maternal and infant affective
exchange: Patterns of adaptation, [w:] Field T., Fogel A. (red.): Emotion and interaction: Normal and
high-risk infants. Erlbaum, Hillsdale 1982, s. 83-100.

19 Bronfenbrenner U.: The Ecology of Human Development. Harvard University Press, Cambridge
1979.
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ktodra sie kryguje i wstydzi powiedzieé, ze, niestety, nie dam sobie rady, pomoz
mi. Tak ze ide i méwie: »Zrdb to za mnie, bo nie umiem«” [W02, K, NF].

Zacytowana wyzej wypowiedz wskazuje na istnienie swiadomosci wtasnych
ograniczen badanego. Wsrdd rodzicow z niepetnosprawnoscia, z ktdrymi
przeprowadzono wywiady, mozna zaobserwowac zréznicowany stosunek do
wystepujacej u nich niepetnosprawnosci. Z jednej strony jest widoczna duza
Swiadomos¢ ograniczen i podejmowania $wiadomych préb rekompensowania
ich przez zwracanie sie o pomoc do srodowiska, z drugiej strony pojawiaja
sie postawy wskazujgce na zaprzeczenie wiasnej niepetnosprawnosci lub jej
nieswiadomosé, a w konsekwencji — nieposzukiwanie pomocy na zewnatrz.
Mozna wdwczas mowic o zaburzeniu naturalnego bioekosystemu rodzica,
w rezultacie za$ — takze zaburzenia Srodowiska rozwojowego dziecka
i niemoznosci zadbania o jego potrzeby. W takiej sytuacji szczegdlnie
istotne okazujg sie warunki i mozliwosci wsparcia rodzica ze strony
instytucji publicznych. Materiat empiryczny z badania wskazuje, ze mozna
w tym wypadku méwi¢ o pomocy, ktéra jest zwykle powigzana z rodzajem
ingerencji w bioekosystem relacji rodzica z dzieckiem. Ingerencja ta z jednej
strony moze dziata¢ kompensacyjnie i naprawczo, z drugiej — intruzywnie,
pogtebiajgc zaburzenie bliskich wiezi. Pozytywna interwencja zewnetrzna
wigze sie z uznaniem podmiotowosci rodzica i jego praw rodzicielskich oraz
poszanowaniem jego relacji z dzieckiem. ,Jest super tutaj [w domu samotne;j
matki]. [...] | dlatego dzieki nim [Stowarzyszeniu MONAR] ja inaczej [...] juz
stoje pomatu na nogach. Dzieki kierownikowi i kierowniczce stanetam na nogi,
prawie. Zatatwitam dziecku i sobie alimenty, zatatwitam dziecku rodzinne,
wszystko sobie pozatatwiatam. [...] Ale naprawde pan kierownik i pani
kierowniczka to sg tacy fajni ludzie. Pan kierownik jest w mojego ojca wieku.
Pani ta, co mieszkam z nig na pokoju, w mojej matki Swietej pamieci wieku.
| naprawde kocham ich jak wtasnych rodzicéw. Synek ma tak, ze czasem mowi:
»Baba, baba«, gtowe podcigga w gore i patrzy, czy baba jest” [W33, K, NI].

Z powyzszego cytatu wynika, ze interwencja ze strony instytucji moze
miec charakter wspierajacy dla relacji matki z dzieckiem i odbywac sie
z poszanowaniem autonomii rodzica. Niekiedy jednak brak umiejetnosci
rodzica w opiece i budowaniu relacji z dzieckiem moze prowadzi¢ do zaburzenia
lub nawet zerwania wiezi czy do przemocy?® przez Zle pojetg interwencje
ze strony otoczenia. Srodowisko spoteczne rodzica z niepetnosprawnoscia

moze — mimo réznych trudnosci wynikajacych z niepetnosprawnosci — dziataé

20 Ciaputa E., Krél A., Warat M.: op. cit.
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zarowno konstruktywnie, wrecz rekonstrukcyjnie w sensie odtworzenia
naturalnego biosystemu rodzica, szanujac jego relacje z dzieckiem, jak

i niszczaco, chcac usungc dziecko ze sSrodowiska rodzica. Mozna tutaj méwié
alegorycznie o zjawisku ,,aborcji Srodowiskowej”, wyjmowaniu dziecka

z bioekologicznego ,brzucha”. Zjawisko to czesto wywotuje leki wsrdd rodzicow
z niepetnosprawnoscig, zwtaszcza tych, ktérzy nie sg otoczeni sprzyjajgcym im
srodowiskiem spotecznym: ,,Jak znam te rézne przypadki, to tam przewaznie
jest jakies drugie dno, ze to nie jest tak, ze to tylko z tego powodu, jak ktos jest
niepetnosprawny, to mu zabiorg dziecko” [W20, M, NW].

Poza obawami zwigzanymi z wizjg odebrania dziecka relacje
rodzica z potomstwem sg niekiedy obcigzane lekiem rodzicéw przed
niepetnosprawnoscia i mozliwoscia dziedziczenia schorzenia: ,Ojejku, to byt
strach na poczatku, czy dziecko nie bedzie dotkniete tak jak nie, czy to nie
bedzie” [W17, K, NF]. W niektérych sytuacjach dochodza do tego obawy przed
nadmiernym obcigzeniem dziecka wtasng niepetnosprawnoscia.

Sposéb postrzegania niepetnosprawnosci rodzica przez dziecko, wynikajacy
po czesci — jak juz weczesniej wspomniano — ze stosunku do wtasnych
ograniczen ze strony samego rodzica, mozna podzieli¢ na trzy rodzaje:
pozytywny, negatywny i zaprzeczajacy. Kazdy z nich implikuje nieco odmienny
sposdb konstytuowania sie relacji miedzy rodzicem i dzieckiem. Pozytywny
sposdb postrzegania niepetnosprawnosci rodzica polega na akceptacji jego
ograniczen i swobodnym podejsciu do tego, umozliwiajacy wzajemny otwarty
dialog. Niepetnosprawnos¢ jest wowczas postrzegana przez dziecko jako stata
charakterystyka rodzica, podobnie jak wzrost czy kolor oczu. W konsekwencji
dziecko nie jest zaabsorbowane ograniczeniami rodzica, zna jednak granice
jego mozliwosci, ktére moze nawet po dzieciecemu wykorzystywac, tak jak
sg wykorzystywane inne charakterystyki rodzica, na przyktad wysoki wzrost
utrudniajgcy dorostemu wejscie do niskich pomieszczen czy brak zwinnosci
wtasciwej dziecku: ,A na przyktad z nig to mam taki ktopot, ze ona lubi
oszukiwac czesto. Najczesciej zadaje proste pytanie, na przyktad: »Umytas
uszy?«, »Umytam, mamo, umytam«, »A moge sprawdzi¢?«, »Niel«” [W27,

K, NW]. Taki stosunek do niepetnosprawnosci, ktéry wigze sie z opisanym

juz wezesniej sposobem postrzegania siebie przez rodzica z perspektywy
réznorodnosci, pozwala utrzymac relacje na ptaszczyznie rodzic — dziecko.
Zarowno dziecko, jak i rodzic majg w tym wypadku $wiadomosé ograniczen
wynikajgcych z niepetnosprawnosci, jednoczesnie jednak rodzic nie oczekuje,
ze dziecko bedzie je rekompensowac czy im zaprzeczac. Niepetnosprawnosé
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rodzica nie powoduje réwniez ograniczenia jego autonomii czy obowigzkéw
w roli rodzica, co pozwala dziecku pozostawac dzieckiem.

Inaczej sytuacja wyglada w sytuacji negatywnego postrzegania
niepetnosprawnosci przez dziecko, ktére najczesciej wynika z braku akceptacji
wiasnych ograniczen przez rodzica lub leku przed postepujgca choroba.

W tym wypadku rodzic moze kierowac oczekiwania kompensacji deficytéw
do dziecka, ktére jest sprawne: ,Ta starsza to juz potrafi ze mng chodzi¢

i jest mojg przewodniczka” [WO01, K, NW]. Sytuacja ta z jednej strony moze
prowadzi¢ do zjawiska parentyfikacji, czyli wchodzenia dziecka w role
opiekuna swojego rodzica?}, z drugiej strony, jesli rodzic dostrzeze obcigzenie
dziecka i pozwoli mu je wyrazi¢, do zachowan opozycyjno-buntowniczych,
pogarszajacych wzajemna relacje: ,,Duzy problem jest z akceptacjg u mojej
corki, ze to schorzenie moze by¢ gorsze, ze moj stan moze sie pogorszy¢ i od
niej bedzie wymagana jeszcze wieksza odpowiedzialnos¢. Ona nie chce. Juz
jest i tak przetadowana tg odpowiedzialnoscig i raczej stosuje taki mechanizm
wyparcia, wiec kontakt z nig w momencie tego dojrzewania, powiem, ze duzy
jest problem wtasnie, kiedy dziecko dojrzewa i ma rodzica niepetnosprawnego”
[WO07, K, NF]. W konsekwencji taka postawa dziecka moze prowadzi¢ do
niecheci w wypetnianiu obowigzkdw, jakich nie maja jego rowiesnicy. Chroni je
to przed zjawiskiem parentyfikacji, gdy mozemy mowic o relacji rodzic — rodzic,
w ktorej zostaje zachwiany naturalny podziat zobowigzan i zadan rozwojowych
zaréwno u dziecka, jak i u rodzica. Ostatni ze sposobow postrzegania
niepetnosprawnosci, rzutujgcy na relacje miedzy rodzicem i dzieckiem, polega
na zaprzeczeniu. Zaprzeczeniu moze w tym wypadku ulec zaréwno fakt
ograniczen wynikajacy z niepetnosprawnosci rodzica, jak i fakt niedojrzatosci,
czyli réwniez ograniczen (lub granic) dziecka: ,Ona juz ze mna przeszta moje
dwa ataki epilepsji [...] madra dziewczynka, ze umie poda¢ mi komérke, gdzie$
tam juz jg uczymy wystukiwania numeru telefonu czy do babci. [...] nagle po
cigzy, gdy cérka miata niecate dwa latka, miatam atak i teraz znowu miatam.

| dwa razy byto tak, ze ja bytam sama z cérka w domu. Rok temu w kwietniu
byto tak, ze Zosia nie umiata jeszcze nic, sie wystraszyta, byta juz bez pampersa
i nagle sisi w majty poszto. Tak ze taka przestraszona byta. Jak pogotowie
przyjechato, to ona juz wiedziata, ze przyszta pomoc dla mamusi, nawet sie
sanitariuszom data zabawic

— sanitariusz jg wziagt, zeby mnie nie widziata w takim stanie” [W15, K, NP].

21 Schier K.: Doroste dzieci. Psychologiczna problematyka odwrdcenia rél w rodzinie. Wydawnic-
two Naukowe ,Scholar”, Warszawa 2018.
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W powyzszym cytacie opisano sytuacje konfrontowania dziecka
z wydarzeniem mogacym przerastac jego mozliwosci rozwojowe. Zjawisko to
mozna nazwac adultyzacjg, polega zas$ ono na stawianiu przed dzieckiem zadan,
ktérych rozwigzanie wymaga kompetencji osoby dorostej. Relacja, jaka tutaj
zachodzi, to relacja typu dorosty — dorosty. Rodzice z niepetnosprawnoscia
mowili o tych sytuacjach czesto z poczuciem ostatecznosci wobec niemoznosci
polegania na innych rozwigzaniach i braku wsparcia ze strony najblizszego
otoczenia czy instytucji. Mozna powiedzie¢, ze obie opisane wyzej sytuacje:
parentyfikacji i adultyzacji, stanowig awers szerszego mechanizmu, w ramach
ktérego dochodzi do zachwiania naturalnych rél rodzica i dziecka. Drugg jego
strong —mozna by rzec: rewersem tego zjawiska — jest bowiem infantylizacja
rodzicdw z niepetnosprawnoscia, ktérych autonomia i podmiotowosé
jako 0s6b dorostych jest znacznie ograniczona wskutek braku wsparcia
ze strony otoczenia spotecznego czy instytucji. W tej sytuacji pojawiajgca
sie luke systemu wsparcia wypetniajg dzieci. Zjawisko to mozna nazwaé
miedzypokoleniowa transmisjg proceséw dyskryminacyjnych. Czes¢é rodzicow
z niepetnosprawnoscia deklaruje, ze ich niepetnosprawnos$¢ moze korzystnie
wptynac na rozwdj empatii i umiejetnosci spotecznych ich dzieci, sg wsrdd nich
jednak i tacy, ktorzy obawiajg sie negatywnych konsekwencji, wynikajgcych
z braku adekwatnego systemu wsparcia, ktory pozwolitby im na w petni
autonomiczne zycie i realizacje obowigzkéw rodzicielskich: ,Ludzie mowig:
»0, jak dobrze, ze ty masz cérke«. »Czemu?« »No bo ci bedzie pomagata
na staros$é«. »Stucham? Ja nie po to jg urodzitam«. | moéwie, teraz wszystko
kreci sie wokot tego, zeby jej utatwic zycie, Zzeby ona nie byta zobligowana,
zobowigzana za bardzo, bo nas jest dwoje, a ona jest jedna. Bo ta choroba sie
starzeje razem z nami, tego momentu sie boimy najbardziej. A nie chciatabym
jej ograniczac i na przyktad zeby ona nie mogta is¢ na studia, jak bedzie chciata,
bo ma dwdjke takich rodzicdw jak ja. To jest przerazajgce, ze nie ma sie do kogo
zwrdci¢” [WO07, K, NF].

W wypadku rodzicdw z ograniczeniami sprawnosci mozna méwic
o zréznicowanych trudnosciach, jakie pojawiajg sie w relacji z dzieckiem ze
wzgledu na specyfike niepetnosprawnosci. Osoby gtuche i niedostyszace
mowity przede wszystkim o trudnosciach w komunikacji z dzieckiem, ktéra
czesto jest utrudniona ze wzgledu na brak specjalistycznego sprzetu (na
przyktad petla indukcyjna eliminujgca zaktdcenia towarzyszace odbiorowi
wypowiedzi). Osoby niewidzgce i niedowidzgce uskarzaty sie z kolei na
trudnosci w wykonywaniu czynnosci pielegnacyjnych, zwtaszcza w pierwszym
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okresie zycia dziecka, wychodzenia na spacer z dzieckiem w woézku. Specyfika
chordéb psychicznych powoduje za$, jak wynika z wywiadow z rodzicami
dotknietymi tego rodzaju niepetnosprawnoscig, ze trudno jest zachowac
ciggtosc kontaktu z dzieckiem, zwtaszcza jesli zaburzenie ma charakter
cykliczny i wymaga czestej hospitalizacji. Rozmdwecy czesto stwierdzali, ze bycie
rodzicem czesto zaczyna konfrontowac ich z nowymi wymiarami wtasnych
ograniczen, z ktérymi wczesniej nie mieli do czynienia. Ich troska o rozwdj
dzieci, wynikajaca z niemoznosci na przyktad nauczenia ich ptywania, jazdy
na rowerze czy udzielenia pomocy w odrabianiu lekcji, jest o tyle zaskakujaca,
Ze czesto sg to zadania, ktore niekoniecznie sg wypetniane przez osoby bez
niepetnosprawnosci: ,Wiec jezdzi na czterech pdki co. Nie wiem, czy sie
nauczy, bo pomocy od znajomych tez nie mam, zeby ktos$ jg tego nauczyt.
Takie prozaiczne rzeczy, ale to jest najtrudniejsze wbrew pozorom” [W20, M,
NW]. Takie uwrazliwienie na niemoznos¢ wypetnienia niektéorych zadan moze
nasuwac wniosek o obawach co do postrzegania samego siebie w roli rodzica
i uwrazliwienia na to, w jaki sposdb rodzic z niepetnosprawnoscig moze by¢

postrzegany czy wrecz sSUrowo oceniany przez otoczenie.

3.5. Relacje rodzicow z niepetnosprawnoscig z ich
rodzicami (babciami i dziadkami)

W rodzicielstwie niezwykle istotng role odgrywaja relacje z najblizszym
otoczeniem spotecznym. Z jednej strony wynika to z naturalnych
potrzeb rodziny, zwtaszcza tradycyjnego jego modelu??, z drugiej zas
—z niedostatecznego wsparcia rodzica z niepetnosprawnoscia przez
instytucje publiczne czy z matego rozpoznania problematyki rodzicéw
z niepetnosprawnosciami przez organizacje pozarzadowe. Zgodnie z modelem
spotecznym sprawne otoczenie moze spowodowac, ze wejscie w role rodzica
przez osobe z niepetnosprawnoscig bedzie mogto sie odbywac w ramach
pozytywnej kariery rodzicielskiej, a rodzic bedzie mogt sie skoncentrowac na
zadaniach, jakie stajg przed kazdg matkg i kazdym ojcem: ,M: Jest mozliwos¢
skorzystania z jakiejs pomocy typu asystent osoby niepetnosprawnej czy cos
takiego?

R: Nie mam takiej osoby.

M: Nie zetkneta sie pani z tym?

22 Giza-Poleszczuk A.: Rodzina a system spoteczny: reprodukcja i kooperacja w perspektywie inter-
dyscyplinarnej. Wydawnictwa Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa 2005.
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R: Nie. Zawsze staratam sie gdzie$ w gronie rodzinnym kogo$ znalez¢, zeby
mi kto$ pomégt, czy w gronie jakichs kolezanek, czy bab¢, czy mamus” [WQ9, K,
NF].

Relacje z otoczeniem spotecznym, obok kompetencji i autonomii,
zaspokajaja jedng z najwazniejszych potrzeb psychicznych cztowieka?.
Ksztattujg sie one od narodzin i pierwszej bliskiej wiezi z rodzicem
lub opiekunem, stajgc sie swoistg matryca dla relacji nawigzywanych
w pozniejszych okresach, w ciggu catego zycia cztowieka?. Stad
relacje istniejagce w momencie wejscia w role rodzica stanowig jakby
ciggtos¢ wezesniejszych doswiadczen w tym zakresie. Dlatego osoba
z niepetnosprawnoscig, bedac rodzicem, staje sie nim w okreslonej, zwykle
wczesniej juz istniejgcej konstelacji relacji spotecznych. Konstelacje te czesto
sg dziedziczone z pokolenia na pokolenie, podobnie jak kapitat spoteczny,
ktéry u 0séb z niepetnosprawnosciami w skali ogétu spoteczenistwa jest
niski®. Tak jak w wypadku wczesniej omawianych obszaréw tematycznych
zwigzanych z rodzicielstwem osob z niepetnosprawnosciami, jesli chodzi
o relacje z otoczeniem spotecznym, réwniez mozemy moéwic o réznych
konstelacjach. W Swietle materiatu empirycznego pozyskanego z wywiadow
z ojcami i matkami z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci mozna wysnuc
whniosek, ze na najwieksze trudnosci w tym zakresie uskarzaty sie osoby
z niepetnosprawnoscia psychiczng i intelektualng. Czesto wynika to z pietna,
jakie jest nadawane przez spoteczeristwo tym grupom: ,Ucigzliwos¢ to
wtasciwie teraz, na dzien dzisiejszy, to takie troche napietnowanie, bo duzo
ludzi wie, ze choruje, i tego sie nie da tak bardzo ukry¢, bo komus sie szepnie,
a ktos powtodrzy i to sie rozniesie. | to dla mnie jest bardzo ciezkie” [WO6, K,
NP]. Ponadto, jak twierdzg badani rodzice, charakter ich niepetnosprawnosci
czesto utrudnia im efektywng komunikacje z otoczeniem czy statos¢ kontaktu
(na przyktad remisje i nawroty choroby u oséb chorujgcych psychicznie).
Najblizsze otoczenie czesto stawia im wiele warunkéw, jakie muszg spetniac,
aby utrzymad sie w roli rodzica: ,| dopiero z uwagi na to, ze z obecng zong,

z ktdrg jestem w separacji, tez mielismy jakie$ tam wspdlne znajomosci,

23 Deci E.L., Ryan R.M.: Self-Determination Theory and the Facilitation of Intrinsic Motivation, So-
cial Development, and Well-Being. American Psychologist, Vol. 55(1), 2000, s. 68-78.

24 Bowlby J.: The making and breaking of affectional bonds. Tavistock Publications, New York
1979.

25 Czapinski J., Panek T.: Diagnoza spoteczna 2015. Warunki i jako$¢ Zycia Polakéw. Rada Monito-
ringu Spotecznego, Warszawa 2015; Mastyk T.: Kapitat spoteczny 0séb niepetnosprawnych jako pod-
stawa dziatan ekspresyjnych i jego wptyw na Zycie fizyczne, psychiczne oraz zadowolenie z zycia. Fo-
lia Sociologica, t. 60, 2017 - https://czasopisma.uni.lodz.pl/sociologica/article/view/2511/2105
[dostep: 15 lutego 2018 roku].
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znatem osoby z jej rodziny, no to odwazytem sie, mozna powiedzieé, przyznac
czy, méwiac brzydko, zdekonspirowac, czyli po prostu powiedzie¢ o chorobie,
hospitalizacjach. | chyba na tyle dobrze funkcjonowatem, ze zona powiedziata,
ze jezeli bede chodzit na terapie, jezeli bede brat leki, to bedzie dobrze. | przez
dtuzszy czas to akceptowata. PdZniej jakby potraktowata to troche jako taki
pretekst do rozstania, wypierajac sie, ze nie mowitem jednak” [W23, M, NP].

Relacje z najblizsza rodzing s3 dla wielu rodzicéw z niepetnosprawnoscia
bardzo istotne. Zwykle osobami, na ktorych przede wszystkim moga polegac,
sg wtasnie ich biologiczni rodzice, gtdwnie matki i tesciowe. Jest to sytuacja,
ktéra nie wydaje sie nietypowa w warunkach przyjscia na Swiat pierwszego
dziecka. Istotna jest zwtaszcza pomoc matek, ktora jest nieodzowna w tej
sytuacji w kazdej rodzinie. Jak pisze Tomasz Szlendak: ,Wzajemna pomoc
matki i corki (czy szerzej: pomoc matki swoim dzieciom majacym dzieci) jest
podstawowg relacjg rodzinng i podstawg ludzkiej organizacji rodzinnej”2°.
Dla rodzicoéw z niepetnosprawnoscig mozliwos¢ uzyskania tej pomocy,
przynajmniej na poczatku drogi w opiece i wychowaniu dziecka, czesto
jest jednak jedyng szansg na to, aby w ogdle moc sprawowacd zadania
rodzicielskie: ,,No nie moge narzeka¢, tydzien lezatam [w szpitalu po
porodzie], miatam petng opieke. Przychodzita jedna babcia, druga babcia,
wszyscy przychodzili, pomagali. Moja mama staneta: »Jak bedziesz miata, to
bedziesz miata [dziecko]«. Ona mi najwiecej pomaga i stara sie na tyle, naile
moze, by¢ zawsze, jak jest potrzebna” [W09, K, NF].

Sytuacja, zwtaszcza tuz po porodzie, moze by¢ tragiczna, jesli rodzice
(gtownie babcie) Swiezo upieczonej matki z jakichs wzgledéw nie chca lub
nie mogg pomac: ,Nikt mi nie chciat poméc, kazdy sie ode mnie odsunat.
Nawet wtasna matka ode mnie sie odsuneta” [W33, K, NI]. Tragizm takich
sytuacji objawia sie zwtaszcza w finale, gdy dochodzi zwykle do odebrania
rodzicowi dziecka. W relacjach miedzy osobami z niepetnosprawnosciami a ich
rodzicami istotng role odgrywaja stosunki miedzy nimi, zanim jeszcze dziecko
pojawia sie na Swiecie. Ma to znaczenie zwtaszcza w odniesieniu do oséb
z niepoprawnoscig intelektualng, u ktérych autonomia i podmiotowo$¢?” czesto
jest ograniczana przez rodzicow. Ograniczanie niezaleznosci odnajduje zwykle
swojg kontynuacje w sytuacji, kiedy osoba z niepetnosprawnoscig intelektualna

staje sie rodzicem: ,Ta [cdrka, z ktorg przebywa matka w domu samotnej

26 Por. Szlendak T.: Socjologia rodziny. Ewolucja, historia, zréznicowanie. Wydawnictwo Naukowe
PWN, Warszawa 2010, s. 46.

27 HKrause A.: Wspofczesne paradygmaty pedagogiki specjalnej. Oficyna Wydawnicza ,Impuls”,
Krakéw 2010.
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matki] to jest ta. A ta [druga corka, ktdrag opiekuje sie wytgcznie babcia] jest

u mamy, jak tylko wyjechatam. Wyjechatam za chlebem i za [pieniedzmi], ale
moja mama powiedziata, ze zostawitam, ze nie interesuje sie” [W34, K, NI].
Pojawienie sie dziecka w kazdej rodzinie, bez wzgledu na niepetnosprawnosé
posiadang przez ojca czy matke, to pewna sytuacja kryzysowa?. Kryzys ma
charakter okresowy, zwykle mija w indywidualnym dla kazdego cztowieka
czasie, przektada sie jednak na pogtebienie sie potrzeby zaleznosci od
otoczenia. Jest to zatem moment szczegdlnie trudny dla catego systemu
rodzinnego, matki i ojca, ktdrzy borykajac sie w tym momencie z wtasnym
kryzysem, dodatkowo muszg zaspokoi¢ potrzeby catkowicie zaleznego od nich
dziec-

ka. Nastawienie w tej sytuacji najblizszego otoczenia, a takze to, czy te
zaleznos¢ zaakceptuje i jak na te potrzebe zareaguje, wydaje sie kluczowe dla
powodzenia i dalszego rozwoju ,,pozytywnej kariery rodzica”: ,,Miatam taka
psychoze poporodowsa, jak corka miata péttora miesigca, ale jako$ poradzitam
sobie z tym. [...] Bardzo duzo bytam sama, ale duzo przyjacioét, znajomych
jakby stuzyto rzeczywiscie pomoca. | ja w ogole tak funkcjonuje, ze mam

taki mikroklimat troche w tych znajomych, przyjaciotach. [...] wtedy to kazda
pomoc, gtéwnie w postaci czasu, zawsze rozmowy, zawsze akceptacja jednak
[...] To byt cudowny moment wtedy, bo ja przechodzitam to w domu i byli po
prostu [...] mozna to nazwac — byty dyzury w domu, to znaczy, maz akurat
wtedy wyjechat, szkoda, byt pare dni, tak, ale po prostu byli ludzie w domu

i jakby szli ze mng przez to, to byto osiem dni, kiedy byli ludzie w domu, moze
Zle, moze niedobrze, ale kontrolowali troszke sytuacje, pomagali, tak, robili jes¢,
jakby byli w tym, tak ze taki byt bardzo wspdlnotowy moment tez niesamowity”
[W24, K, NP].

Jak wynika z powyzszego cytatu, swoistym inkubatorem dla swiezo
powstajgcego systemu rodzinnego moze by¢ rowniez najblizsze otoczenie
spoza kregu rodzinnego. Ma to szczegdlne znaczenie wtasnie w odniesieniu do
0s0b z niepetnosprawnoscig psychiczng, intelektualng, ale takze w wypadku
kazdego innego rodzica, ktérego nie tgczg dobre relacje z cztonkami rodziny
pochodzenia. Srodowisko pozbawione tych wspierajgcych relacji prowadzi do
zahamowania w rozwoju w roli rodzica i zwrdcenia sie na $ciezke ,negatywnej
kariery”. Powrot ze szpitala z dzieckiem do domu, w ktérym nikt nie czeka,

a takze brak jakiegokolwiek wsparcia, zwtaszcza w momencie przyjscia dziecka

28 Por. Szlendak T.: op. cit., s. 454.
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na $wiat, moze stac sie niebezpiecznym poczatkiem konca pozytywnej kariery

rodzica.

3.6. Relacje z partnerem

Jesli chodzi o nawigzywanie relacji partnerskich, rozmoéwcy z jednej strony
mowili o tym, Ze nie wyobrazajg sobie zycia z osobg bez niepetnosprawnosci:
LW ogdle nie wiedziatam, czy kiedykolwiek wyjde za maz [...] a ze zdrowg osobg
— nie obrazajac, bo to nie o to chodzi — to uwazatam, ze nie ma sensu. Zdrowa
osoba nie jest w stanie postawic¢ sie w mojej sytuacji, tak samo jak i odwrotnie”
[WO07, K, NF]. Zdarzaty sie jednak i takie wypowiedzi, ktore wskazywaty na
to, ze wobec braku lub bardzo ograniczonego wsparcia ze strony panstwa
sprawnosc i fakt braku niepetnosprawnosci partnera ma duze znaczenie dla
funkcjonowania catej rodziny: ,Jezeli juz jest gorzej, no to wtedy wtasnie
jest problem, bo wiekszos¢ wtedy obowigzkdw spada na meza. Natomiast
problemem organizacyjnym jest to, ze maz ma za mato urlopu, zeby zajac sie
tymi dziec¢mi, czy zeby zawiezé mnie do lekarza. Praktycznie caty ten jego urlop
schodzi na te takie pojedyncze dni i lekarz, bo mamy dziecko, corka ma wade
serca, ktéra wymaga kontroli. Jak urodzitam, to maz miat te dwa tygodnie i byt
ze mng. Byta to niezmiernie duza pomoc” [W13, K, NF].

Fakt posiadania niepetnosprawnosci ma zwykle duze znaczenie przede
wszystkim dla mezczyzn. Poszukiwanie przez nich partnerki czesto jest
obarczone obawami przed sytuacjg zaleznosci i niemoznosci podotania
wszystkim obowigzkom, jakie sg przypisywane spotecznie roli mezczyzny
czy ojca w rodzinie: ,Powiem tak: do trzydziestu lat byto wszystko [...]
miatem staby wzrok, ale [...]. Ja to zawsze twierdzitem, ze zadna kobieta nie
chce sie wigza¢ z osobg niepetnosprawng, tak?” [W43, M, NW]. Kobiety
z niepetnosprawnosciami podchodzity do kwestii wyboru partnera pod katem
posiadania przezen niepetnosprawnosci bardziej relacyjnie, byty zorientowane
gtéwnie na to, czy uda sie im nawigzac bliski zwigzek emocjonalny, w ktérym
odnajda zrozumienie. Na wybor partnera wptywaja jednak nie tylko
oczekiwania i wyobrazenia 0séb z niepetnosprawnoscia, ale takze opinia
najblizszego otoczenia, zwykle rodzice: , Pierwszy moj chtopak byt widzacy. [...]
Tylko rodzina sobie nie poradzita z tym, ze ja stabo widze. | on tez sobie z tym
nie poradzit, tak ze [...] przysiegtam sobie, Ze nastepng osoba, w ogole jezeli

kiedykolwiek bede miata jakiego$ faceta, to to bedzie osoba niedowidzaca albo
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niewidoma, albo jakas bez nogi, albo jakas kaleka, albo ktos, ale na pewno nie
zaden zdrowy” [W42, K, NW].

Poznanie sytuacji zdrowotnej partnera jest jednak bardzo istotne
dla pdzniejszego funkcjonowania relacji partnerskiej czy rodziny. Osoby
z niepetnosprawnoscig czesto wskazywaty jednak na rézne obawy, zwigzane
z jednej strony z dzieleniem sie informacjami na temat niepetnosprawnosci
z partnerem, zwfaszcza w wypadku jej niewidocznosci, z drugiej zas —
lek wzbudzata niepewnosc¢ co do tego, jak ta wiedza wptynie na relacje
w pozniejszym okresie bycia razem: ,Maz, biorgc ze mna slub, byty maz, jakby
wiedziat [0 niepetnosprawnosci psychicznej], tak, a epizod [psychotyczny]
poporodowy byt pézniej. M: Czyli maz miat Swiadomosé, ze pani choruje?
R: Miat, mimo to zdecydowat sie jakby na dwa $luby” [W24, K, NP]. Wydaje
sie jednak, ze to, co przyczynia sie do tych obaw i rzeczywistych pdzniejszych
trudnosci w relacji, jest brak przygotowania zaréwno osoby niepetnosprawnej,
jak i jej partnera na to, w jaki sposdb schorzenie, choroba czy zaburzenie moze
wptyna¢ na rozwdj zwigzku oraz jakie moze nies¢ konsekwencje dla budowania
rodziny. Rozmowcy, ktérym nie udato sie utrzymac relacji partnerskiej czy
rodziny, czesto méwili z perspektywy czasu, ze nie byli przygotowani na kryzysy,
jakie pojawity sie w ich rodzinach w momencie przyjscia na $wiat dziecka.
Niekiedy obcigzenie psychiczne czy fizyczne dla partnera osoby chorujacej
przechodzacej kryzys jest zbyt duze: ,Zona wspierata mnie, wspierata mnie
zona, pomagata, starata sie mi wyttumaczy¢ pewne rzeczy, lecz ja po prostu
w tej chorobie nie rozumiatem nic. [...] Bytem po szpitalu, bytem po tych lekach,
po tym wszystkim, po prostu nie bytem w stanie tym dzieciom pomdc, jakos sie
zaopiekowad. Na to wszystko trzeba byto czasu. Za to zona robita za nas dwdch,
za mnie i za siebie. Fakt, ze popetnitem duzo btedéw, ze moze nie bytem dla
niej takim dobrym mezem, jak ojcem, ale skad ja mogtem wiedzie¢, ze mi sie to
wszystko tak popsuje, ze po prostu moje zycie tak jg ukarze” [W25, M, NP].

Osoby z niepetnosprawnoscig, ktdrych partnerzy nie sg niepetnosprawni,
uskarzaty sie niekiedy, Ze mimo dobrych intencji spotykaja sie
z niezrozumieniem drugiej strony i z réznymi problemami muszg boryka¢
sie same: ,Musiatam sobie sama z nim poradzi¢, nawet méj maz tego nie
rozumiat, jak ciezko jest funkcjonowac z niedostuchem” [W11, K, NG].
Komunikacja z partnerem i utrzymanie zwigzku sg zwykle trudne w wypadku
niepetnosprawnosci psychicznej i intelektualnej, zwtaszcza jesli towarzyszy
temu brak pozytywnych schematéw rodzinnych dotyczgcych bliskiej relacji.
Trudnosci te, wystepujgce czesto juz na poczatku relacji, nie sg zwykle
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traktowane przez partnerdw jako sygnat do terapii, co moze prowadzi¢ do ich
eskalacji, zerwania zwigzku, zdrady, a nawet przemocy: ,Mojej cérki ojciec
znecat sie nade mng, bit mnie, tak? Dlatego opieka skierowata mnie tutaj,
zebym miata troche spokoju. [...] Jak mojej corki ojca teraz widze na przyktad,
my nie rozmawiamy ze sobg. Jakbysmy sie w ogdle nie widzieli, nie znali. A jak
sie dowiedziat, Zze mam syna z innym partnerem, to juz do mnie z wielkg buzig
wyskoczyt, ze jestem taka — nie taka. [...] Odkad ja tylko od niego odesztam, to
on sie mécit nade mng i nad cérka. Dlatego cérka, jak go widziata, nie méwi
»tatak, tylko »pan«. On tez chciat numer do mnie czy do corki, a ja méwie:
»Nie, w zadnym wypadku do nas nie dostaniesz. Mozesz zadzwonic tu, na
stacjonarny, albo przyjs¢ po trzezwemu, zadbany, to prosze bardzo, mozesz
sobie z cérka rozmawiac«” [W33, K, NI].

Jak wynika z powyzszego cytatu, w sytuacji eskalacji konfliktu miedzy
rodzicami dochodzi réwniez do ograniczenia kontaktu dziecka z drugim
z rodzicow. Te trudna sytuacje rozwigzuje niekiedy wprowadzenie pewnych
bezpiecznych ram relacji miedzy partnerami i stworzenia okreslonego
dystansu przez interwencje 0séb trzecich lub instytucji, dzieki czemu mozliwy
jest ponowny kontakt i utrzymywanie relacji: ,,A moj obecny partner [...] nie
mieszkam [z partnerem], ale jakis taki zwigzek emocjonalny sie utrzymuje od
trzech lat. [...] Dzieci w konflikcie rozwodowym byty maz wywidzt za granice,
poniewaz stamtad pochodzi. Ten konflikt okotorozwodowy byt bardzo burzliwy,
dramatyczny i to rozwigzanie, decyzja [...] sagdownie byto wyznaczone co
miesiac, to jakby ze wzgledu na odlegtos¢ jest [...]. No wiec te kontakty byty
jako$ podtrzymywane. One w tej chwili [...] no jakby jest, [...] dzieki temu jest
nie najgorzej, tak, w tych kontaktach” [W24, K, NP].

Podziat obowigzkdéw miedzy partnerami moze przebiegac tradycyjnie:
JTutaj mamy taki podziat rél dosy¢ klasyczny z zong. Co to znaczy klasyczny? Ja
raczej ogarniam takie rzeczy zwigzane — to, co moge — z jakimis tam sprawami
domowymi bardziej technicznymi, a zona bardziej takimi gospodarczymi”
[W30, M, NW], lub naprzemiennie, w sposob wynikajacy z mozliwosci obojga
partnerow w danym momencie: ,Jezeli chodzi o kapiel, to on [maz] go kapie.

Z uwagi na to, Ze ja moge wyjs¢ na spacer, to on wychodzi czy mama. Ale jezeli
jest w domu, to on wychodzi i tak to jakos leci” [WO5, K, NF]. Niekiedy jednak,
ze wzgledu na charakter niepetnosprawnosci, méwiono o tym, ze podziat
obowigzkdw przebiega niestandardowo, jest raczej dopasowany do mozliwosci
rodzicow niz tradycyjnie przypisanych zadan dla roli matki i ojca: ,,U nas jest
podziat obowigzkow dosy¢ niestandardowy, to znaczy moja zona jest przede
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wszystkim kierowcg i zajmuje sie wozeniem dzieci we wszystkie mozliwe miejsca,
ktére muszg te dzieci odwiedzi¢, tgcznie ze szkotg, a ja zajmuje sie réznymi innymi
rzeczami. Tak wiec rano ja zajmuje sie obowigzkami domowymi, moja zona
wstaje troche pdzniej niz ja i przygotowuje sie do pracy” [W10, M, NW].

Mozna tutaj méwic o zindywidualizowanej (perspektywa zréznicowania)
formie funkcjonowania rodziny, ktéra z jednej strony odbiega od tradycyjnych
wzordw rodziny, z drugiej za$ — tworzy nowa jako$¢ w wymiarze wzajemnego
poszanowania autonomii partneréw czy ich mozliwosci: ,,Ja mam bardzo
kochang zone, ona doskonale tez rozumie i zna moje pewne ograniczenia,
wiec jakby nigdy chyba nie byto nawet takiej sytuacji, kiedy na przyktad, nie
wiem, zona mi mowita »zrob to« i ja musiatem sie denerwowac, ze mam jakis
problem fizyczny” [W21, M, NF]. Odejscie od tradycyjnych wzoréw spotecznych
przypisywanych ze wzgledu na pteé przyczynia sie nie tylko do wzrostu
kreatywnosci pary, ale takze cementuje relacje, w ramach ktérej partnerzy
moga rozwijac sie wzajemnie i zaspokaja¢ swoje potrzeby w sposéb najbardziej
dla nich adekwatny. Partnerzy niekiedy méwili o tym, ze zalezac od siebie
wzajemnie, uzupetniajg sie: ,Maz jest gtuchy, ale ma rozum dobry. Ja dobrze
madwie, ale nie rozumiem, co pisze [nie rozumiem jezyka polskiego], a maz wie
wszystko, o co chodzi, a ja tego nie rozumiem. Nie rozumiem tego, dlaczego tak
jest. Ja mdéwie do pani, on rozumie, co ja mowie, potem migam do meza, on
miga, ze o to wtasnie chodzi, ja mdéwie do pani, ze o to chodzi, i tyle” [W36, K,
NG].

Reasumujac, mozna powiedzie¢, ze niepetnosprawnos¢ partnera jest
istotnym aspektem relacji partnerskiej. Przygotowanie zaréwno wtasne, jak
i drugiej strony na trudnosci, jakie moga pojawic sie w zwigzku, a wynikajace
z niepetnosprawnosci, wydaje sie kluczowe dla rozwoju relacji i tworzenia

rodziny.

3.7. Podsumowanie

Rodzice z niepetnosprawnosciami nie sg zbiorowoscia jednorodna.
Podobnie jak rodzice bez niepetnosprawnosci, postrzegaja siebie
w zréznicowany sposob. Z jednej strony reprezentujg oni perspektywe
normalizujgcg, mdwigca o tym, ze sg ,tacy sami jak inni”, w ramach ktérej
jednak czesto niewidoczne pozostajg specyficzne trudnosci, z jakimi sie
borykajg ze wzgledu na niepetnosprawnosé. Z drugiej strony mozna zauwazy¢
grupe rodzicow, ktdra boryka sie z wieloma trudnosciami, w tym takimi, ktére
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wynikajg prawie wyfgcznie ze statusu osoby niepetnosprawnej, zwtaszcza jesli
chodzi o osoby z niepetnosprawnoscig psychiczng i intelektualng. W wypadku
tych dwdch niepetnosprawnosci pietno spoteczne jest przewazajace, co
powoduje, ze rodzice dotknieci tego rodzaju niepetnosprawnosciami sg
narazeni na dodatkowe trudnosci, ktore wigzg sie z brakiem adekwatnego
wsparcia otoczenia, czesto niechetnego ich rodzicielstwu. Posrodku tych
dwodch perspektyw mozna odnalez¢ postawe rodzicdw postrzegajacych siebie
w wymiarze réznorodnosci. Rodzicdw zaliczajgcych sie do tej grupy, ktorzy
czesto posiadajg szerokie wsparcie spoteczne oraz Swiadomos¢ wtasnych
mozliwosci ale takze ograniczen, mozna uznawac za swoistg awangarde,
,nhowych ludzi”, jacy pojawili sie na fali ruchdw emancypacyjnych w systemie
spoteczno-politycznym i spoteczenstwie. Zwykle to wtasnie oni sprowadzajg do
kraju nowinki technologiczne utatwiajace funkcjonowanie w roli rodzicow, nie
obawiajg sie rowniez gtosno méwicé o prawach oséb niepetnosprawnych, w tym
rodzicow, dziatajg proaktywnie w swoich srodowiskach. Mozna powiedzie¢,

ze sg takze awangarda w zakresie ksztattowania postaw spotecznych i tego,

w jaki sposdb osoba niepetnosprawna moze w petni realizowacd sie w roli
rodzica, mimo ograniczen, ktérym nie zaprzeczaja. Sa oni ponadto , papierkiem
lakmusowym” dla luk i btedow polskiego systemu wsparcia, z ktérego wydaje
sie, ze ,wyrosli”. W duzej mierze nie polegajg na nim, czesto jednak sg narazeni
na frustracje, wynikajgcg z braku przestrzeni na ich nowatorskie pomysty

w zakresie mozliwych rozwigzan, ktére mogtyby utatwi¢ funkcjonowanie
rodzin oséb niepetnosprawnych, na przyktad przez dofinansowanie utrzymania
samochodu czy organizacji wsparcia nie tylko w formie materialnej, ale

takze personalnej (asystent rodzica) w momencie pojawienia sie dziecka.

W kontrascie do perspektywy réznorodnosci perspektywa normalizacyjna,
wyzwalajgca raczej che¢ dostosowania sie rodzicdw z niepetnosprawnosciami
do normatywnych wzorcow niz wytworzenia zindywidualizowanych form
odgrywania rol rodzicielskich, powoduje niemoznos¢ wniesienia ich
oczekiwan, wynikajacych ze specyficznych potrzeb, do sfery publicznej

i otwartej dyskusji nad nimi. W konsekwencji potrzeby akcentowane przez
awangarde i prezentowane przez rodzicow, ktérzy wskazujg na odmiennosé

w odgrywaniu rol ojca czy matki przez osoby z niepetnosprawnosciami, nie sg
reprezentowane jednym styszalnym gtosem, co ma swoje odzwierciedlenie

w braku adekwatnych rozwigzan w zakresie polityk publicznych, a takze ostabia

gtos rodzicow z niepetnosprawnosciami w dyskursie spotecznym.
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Warunkiem ,pozytywnej kariery rodzica” jest, jak sie okazuje, przede
wszystkim sprawne $srodowisko. Osoba pozbawiona wsparcia ze strony
najblizszego otoczenia, poczagwszy od momentu narodzin i wczesnego
dziecinstwa, ktére zapewnia swoisty kapitat, z ktérego czerpie przyszty
dorosty i rodzic, a pdzniej w swoim dorostym zyciu, w zasadzie jest skazana
na ,negatywna kariere” rodzicielska. Istotnym czynnikiem decydujgcym
o tym, jak potocza sie losy rodzica z niepetnosprawnosciami i czy uda sie mu
nawigzac trwata, bliska relacje z dzieckiem, jest przygotowanie do podjecia
sie tej roli. Utrudnia to brak programoéw edukacyjnych, w tym specjalistow
przygotowujgcych do podjecia sie roli rodzica, na przyktad w ramach szkot
rodzenia uwzgledniajgcych specyficzne trudnosci osdb z réznymi rodzajami
niepetnosprawnosci. Brak tego przygotowania odbija sie zwykle negatywnie
zaréwno na psychice rodzica czy relacji partnerskiej, jak i na swobodnym
rozwoju wiezi z dzieckiem. Poza brakiem przygotowania czy informacji
dla rodzicéw z niepetnosprawnosciami napotykajg oni bariery w ramach
nieadekwatnego, bo ,niewidzacego” ich potrzeb systemu wsparcia ze
strony instytucji publicznych. W tym wymiarze czesto dochodzi do zjawiska
infantylizacji rodzicdw z niepetnosprawnoscia lub pomniejszania rzeczywistych
ich trudnosci czy potrzeb, na ktére wobec braku innego rozwigzania zaczynajg
odpowiadac partnerzy lub rodzice (babcie i dziadkowie), a niekiedy dzieci.

W wypadku najblizszego otoczenia moze to prowadzi¢ do zjawiska wypalenia,
ale w wypadku dzieci grozi zjawiskiem adultyzacji lub parentyfikacji, czyli
zrzucania na barki dzieci obowigzkdw, ktére — ze wzgledu na charakter tych

obowigzkéw — powinno podejmowac panstwo.
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Rozdziat 4.
Rodzice, instytucje, organizacje: czy potrzeby jednostek
wytworzg inteligentne® ustugi spoteczne?

4.1. Wprowadzenie. Przyjete zatozenia analityczne

Badacze zjawiska niepetnosprawnosci podkreslajg widoczne w wiekszosci
krajéw rozwinietych zmiany w sposobie definiowania i spotecznego
postrzegania zjawiska niepetnosprawnosci. Odchodzi sie od pojmowania
niepetnosprawnosci w kategoriach indywidualnych skaz moralnych lub
deficytow zdrowia na rzecz dostrzegania jej genezy w organizacji zycia
spotecznego?. Model spoteczny (o nim bowiem mowa) umozliwia przeniesienie
z jednostki, ktéra jest dotknieta deficytem sprawnosci, odpowiedzialnosci za
wykluczenie 0sdb z niepetnosprawnosciami na spoteczeristwo. Zachodzace
zmiany majg wymiar nie tylko praktyczny, widoczny w nowych strategiach
polityk publicznych, gdyz poprzedzity je takze — i towarzyszg im — teoretyczne
dociekania wyrazajace zmiany paradygmatéw dyscyplin naukowych.

Wzgledna przystawalno$¢ zmian zatozen polityk publicznych
wspierajacych osoby z niepetnosprawnoscig z wynikami naukowych badan
i ustalen uwidacznia sie miedzy innymi w stopniowym odchodzeniu od
koncepcji normalizacyjnej w proponowanych rozwigzaniach praktycznych.
Zaktadano w niej, ze to jednostka musi sie dostosowac do spoteczenstwa,
aby w nim w petni funkcjonowac —i jest to warunek konieczny jej
integracji ze zbiorowo$cig®. Propaguje sie obecnie polityke réznorodnosci,
akcentujgcg odmiennosé funkcjonowania i $wiata przezywanego oséb

1 Nawigzujemy do postulatu inteligentnej polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci wyrazo-
nego przez Barbare Gaciarz (W kierunku nowego modelu polityki spotecznej, [w:] Gaciarz B., Rudnic-
ki S. [red.]: Polscy (nie)petnosprawni. Od kompleksowej diagnozy do nowego modelu polityki spo-
tecznej. Wydawnictwo Akademii Gérniczo-Hutniczej, Krakéw 2014). Inteligentna polityka spoteczna
ozhacza miedzy innymi: optymalne dostosowanie instrumentéw polityki spotecznej do zréznicowa-
nych grup beneficjentéw, elastyczng organizacje stuzb spotecznych, ocene efektow polityki spotecz-
nej z punktu widzenia jej rezultatu dla odbiorcy dziatan. Inteligentne ustugi spoteczne bedg zatem
dostosowane do potrzeb konkretnego odbiorcy, dane mu punktualnie i komplementarnie wobec sie-
bie (aby zyskac synergetyczny efekt skumulowany w czasie) w sposéob szanujgcy jego godnosé, a ich
wynikiem i gtdbwng miarg ich ewaluacji bedzie poprawa dobrostanu i dobrobytu jednostek, w naszym
wypadku - ich funkcjonowania w rolach rodzicielskich.

2 Goodley D.: Disability Studies. Sage, London 2011, s. 6-7.

3 Sullivan K.: The prevalence of the medical model of disability in society. AHS Capstone Projects.
Paper 13, 2011.
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z niepetnosprawnosciami, co w zaden sposéb nie powinno ich wykluczac
z gtéwnego nurtu zycia spotecznego.

W Polsce obserwujemy bardzo powolng, moze nawet zaczgtkowsa,
transformacje modelu definiowania niepetnosprawnosci w kierunku
modelu spotecznego. Badacze punktujg nietrafnosé, nieodpowiedniosé
i nieefektywnos¢ dotychczasowych rozwigzan przyjetych w politykach
publicznych, ktére nie przyczyniaja sie do polepszenia zycia 0séb
z niepetnosprawnosciami, a czasami nawet generujg nowe problemy
spoteczne®. Idea réznorodnosci nie stata sie jeszcze wytyczna krajowych dziatan
publicznych.

Powolna transformacja modelu i strategii dziatan na rzecz oséb
z niepetnosprawnosciami oznacza naruszenie przyswojonych przez
przedstawicieli administracji publicznej schematdéw myslenia, na ktérych
opieraty sie rutynowe praktyki dziatania. Naruszenie tej ,architektury” mysli
i dziatan generuje rézne zjawiska, obserwowane na poziomie mikro, mezo
i makro.

Rezultatem zmagan ,starego” z ,nowym” jest niedokoriczona
emancypacja®. Zjawisko to zidentyfikowano na podstawie badan losow
zawodowych niepetnosprawnych absolwentow szkét wyzszych, ktorym
otwarto drogi ksztatcenia na uczelniach bez przygotowania instytucjonalnego
i kulturowego podmiotdw rynku pracy. Innymi stowy, spoteczeristwo
— przez ustanowione prawnie przywileje i przy wykorzystaniu srodkow
ekonomiczno-infrastrukturalnych —w pewnych kulturowych uwarunkowaniach
,otwiera” dostep do jednych instytucji i blokuje zarazem niezaleznos¢
funkcjonowania ludzi w wyniku niesprawnosci innych. W rezultacie potencjat
wyksztatconej mtodziezy z deficytami sprawnosci staje sie problemem dla
systemu. Wyzwolenie mtodych ludzi z ograniczen, ktére cigzyty na ich szansach
zyciowych w zwigzku ze spoteczng reakcjg na ich deficyt sprawnosci, byto
czastkowe, a niekiedy — na co wskazuje przebieg kariery zawodowej — pozorne.

Pojawienie sie i trwanie niedokonczonej emancypacji mozna wyttumaczyé
jako skutek dekompozycji istotnej w procesie instytucjonalizacji triady, ktorej
elementami sktadowymi sg ludzie, instytucje i organizacje.

Dekompozycja taka jest charakterystyczna dla proceséw transformacji

spotecznej, miedzy innymi dla polskiej transformacji ustrojowej po 1989 ro-

4 Gaciarz B., Rudnicki S. (red.): op. cit.

5  Por. Giermanowska E., Kumaniecka-Wisniewska A., Ractaw M., Zakrzewska-Manterys E: Niedo-
konczona emancypacja. Wejscie niepetnosprawnych absolwentéw szkot wyzszych na rynku pracy.
Wydawnictwa Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa 2015.
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ku®. Jak twierdzi Andrzej Rychard: ,Idealny typ petnej instytucjonalizacji to
sytuacja, w ktorej jednostki i grupy dziatajg w formalnych organizacjach dla
realizacji swych celdw, a wszystko dzieje sie w kontekscie instytucjonalnym
wyznaczajgcym zasadnicze reguty i normy tych dziatan”’. Tymczasem
w procesie transformacji wskazane elementy mogg funkcjonowa¢ wedtug
odmiennych logik dziatania i racjonalnosci. W rezultacie moze wystgpic
rézny poziom ,transformacyjnego zaawansowania” zmian kazdego z tych
elementdéw. Oznacza to, ze w ,,starych” ramach organizacyjnych moga dziata¢
»nowi” ludzie (czyli prébujacy wdrozy¢ nowe schematy myslowe i praktyki),
niekiedy za$ nowe reguty instytucjonalne nie znajdujg swojego organizacyjnego
odzwierciedlenia i nie bedg stosowane przez jednostki, lub bedg stosowane
przez aktoréw indywidualnych bez odpowiednich ram organizacyjnych.

Nastepujace dwie tezy — (1) niedokonczonej emancypacji jako procesu
ograniczonego uwalniania sie ludzi z opresji tradycji i skostniatej spotecznej
organizacji oraz (2) dekompozycji triady: ludzie, instytucje, organizacje —
wyznaczajg ramy analizy materiatu empirycznego w niniejszym rozdziale.
Rownolegte funkcjonowanie instytucji oraz organizacji i aktorow ,starego”
typu wraz z aktorami czy instytucjami lub organizacjami ,,nowego” typu bedzie
generowato rdzne napiecia, starcia, a nawet przeksztatcenia instytucji w toku
codziennego dziatania ludzi w organizacjach.

Dolegliwo$¢ napie¢ systemowych moze uruchomié presje zmian
zastanych organizacji i ich instytucjonalnych regut, wywierang przez ludzi
szukajgcych mozliwosci dziatania i przestrzeni dla praktykowania nowych regut
instytucjonalnych. Uznajac, ze to ludzie (pojedynczy aktorzy i zbiorowosci)
sg gtdwnym motorem zmian spotecznych®, w dalszej analizie wypowiedzi
rodzicow z niepetnosprawnosciami podjeto probe identyfikacji zarowno
regut instytucjonalnych, jak i praktyk ludzi organizacji (przedstawicieli stuzb
spotecznych) oraz oséb, ktére z organizacji korzystaja, czyli samych rodzicéw.

6 Rychard A.: Ludzie i instytucje: kto tworzy nowy fad?. Studia Socjologiczne, nr 1, Warszawa
2011.

7  Ibidem,s. 461.

8  Por. zatozenia wspétczynnika podmiotowego autorstwa Piotra Sztompki (Socjologia zmian spo-
tecznych. Spoteczny Instytut Wydawniczy ,Znak”, Krakow 2005, s. 191). Postrzeganie rzeczywistosci
spotecznej ze wspdtczynnikiem podmiotowym oznacza przyjecie szesciu zatozen ontologicznych: (1)
spoteczenstwo jako proces podlega nieustajgcym zmianie, (2) ktéra ma charakter endogenny, (3)
podstawowym motorem zmian sg ludzie i zbiorowosci spoteczne, a (4) kierunek, predkosc i cele
zmiany mogg by¢ przedmiotem konfliktow i walk, (5) struktury ksztattujg i sq ksztattowane przez
ludzkie dziatania, z kolei (6) wymiana miedzy dziataniem a strukturg przebiega w czasie.
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4.2. Potrzeby jednostek — ustugi spoteczne: gdy jednostka
spotyka panstwo i spoteczenstwo

W rozdziale trzecim® wyrdzniono dwa typy karier rodzicielskich: pozytywna
i negatywna, biorgc pod uwage aspekty osobnicze, psychologiczne i relacje
z waznymi innymi. Kariera pozytywna oznacza satysfakcjonujace dla jednostki
odgrywanie roli rodzicielskiej wraz relatywnie udanym procesem socjalizacji
dziecka (przy przyjeciu norm charakterystycznych dla danego spoteczenstwa),
w wypadku kariery negatywnej niepowodzenia rodzicielskie rzutuja na
niepowodzenia procesu socjalizacji dzieci (wraz z mozliwg ingerencjg sagdowg
i oddzieleniem dziecka od rodziny), a role rodzicielskie sg odgrywane
niesatysfakcjonujaco dla jednostki i z naruszeniem norm przyjetych w danej
zbiorowosci. Mozna przyjaé, ze adekwatne i punktualne (na czas) zaspokojenie
potrzeb cztonkdw rodziny wspomaga pozytywny przebieg kariery rodzicielskiej,
z kolei niezaspokojenie potrzeb podstawowych, pilnych, lub nawet roztozona
w czasie kumulacja niezaspokojenia potrzeb cztonkéw rodziny moze
powodowac liczne perturbacje w pozytywnym przebiegu kariery rodzicielskiej
i obrdcic¢ jg w kariere negatywna. Istnieje rowniez mozliwos¢, ze negatywny
przebieg kariery rodzicielskiej moze by¢ zahamowany i przeobrazony
w przebieg bardziej pozytywny wtasnie za sprawg zaopatrzenia cztonkow
rodzin w dobra i ustugi oraz wykorzystania przez nich swiadczen materialnych
i niematerialnych.

Wspotczesnie liczne potrzeby sg zaspokajane poza rodzinnym
gospodarstwem domowym, co znajduje swoje odzwierciedlenie w rozwoju
ustug publicznych i niepublicznych, w tym komercyjnych. Przyjmujemy,
ze publiczne ustugi spoteczne, zwtaszcza te zorientowane na osobe (jak
opieka, edukacja, leczenie), petnig funkcje nie tylko ekonomiczng (jako
sektor gospodarki), ale takze spoteczng. Ustugi spoteczne stanowig element
taczacy jednostke ze spoteczeristwem, mediujgcy miedzy potrzebujgcym
a zbiorowoscig, a jednoczesnie wprowadzajg osobowy kontakt (interakcje)

w toku otrzymywanego swiadczenia. Pojawiajgce sie nieréwnosci miedzy
ustugodawca i ustugobiorcg (na przyktad nauczycielem a uczniem czy
lekarzem a pacjentem) — w zatozeniach polityki spotecznej — majg prowadzic
do osiggania wiekszej rownosci spotecznej w ramach zaspokojenia potrzeb

jednostek i powigzanej z tym poprawy jakosci ich zycia. Jednoczesnie ustuga

9  Por. Dorota Wierzbicka-Wiszejko, Od relacji przez kompetencje do autonomii? Potrzeby rodzicow
Z niepetnosprawnosciami [w niniejszym tomie].
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spoteczna na poziomie mikrospotecznym — przez jej prawne unormowanie na
poziomie makrospotecznym i powigzanie celéw jednostkowych ze spotecznymi
—tworzy ptaszczyzne kontaktu jednostki ze spoteczerstwem. Innymi stowy,
parafrazujac okreslenie Karoliny Sztandar-Sztanderskiej'°, za kazdym razem,
gdy jednostka kontaktuje sie z publiczng administracjg Swiadczaca ustugi,

jako ,,obywatel spotyka panstwo”, ale jako cztonek danej zbiorowosci spotyka
réwniez spoteczenstwo, potencjalnie oferujgce sposoby wtaczenia jej w gtéwny
nurt Zycia spotecznego.

W zebranych przez nas narracjach znajdujg sie odniesienia do ustug, w tym
ustug publicznych z zakresu ochrony zdrowia, opieki nad dzieckiem i edukacji,
ale takze — nieco rzadziej — do ustug mieszkaniowych czy transportowych.
Podjeto ponadto watek kontaktéw z pomoca spoteczng i korzystania z jej
ustug. Zebrany materiat empiryczny zostat przeanalizowany przy wykorzystaniu
— CO zaznaczono juz wyzej — konceptu triady: ludzie, instytucje i organizacje,
jako kluczowych elementéw budowania tadu instytucjonalnego, zwtaszcza
w czasie toczacych sie przemian spotecznego postrzegania niepetnosprawnosci

i politycznych reakcji na nie.

Ustugi stuzby zdrowia

Kwestie stuzby zdrowia pojawiaty sie zarowno w ujeciu ustug
ginekologiczno-potozniczych, jak i w odniesieniu do ustug medycznych
dla dzieci i samych dorostych, ktérzy jako osoby z niepetnosprawnosciami
czesto kontaktowali sie z lekarzami i pielegniarkami. Ze wzgledu na
podobne rodzaje problemoéw zdecydowalismy sie na tgczng analize ustug

medycznych, bez podziatu na ich rodzaje!!. W analizie staraliSmy sie materiat

Wyszczegdlnienie Zjawiska/zdarzenia Przyktady (cytaty)

10 Nawigzuje do tytutu publikacji Karoliny Sztandar-Sztanderskiej Obywatel spotyka panstwo.
O urzedach pracy jako biurokracji pierwszego kontaktu (Wydawnictwo Naukowe ,Scholar”, Warsza-
wa 2016), w ktorej autorka, analizujgc urzedy pracy i pracownikéw tych urzedow, inspirowata sie
podejSciem street-level bureaucracy, czyli nurtu badan codziennego funkcjonowania instytucji pub-
licznych. Urzednikow traktuje sie wowczas jako wspottworcow polityki publicznej, ktorzy sprawuja
w imieniu panstwa wiadze. Pracujgc w okreslonych warunkach (stawiajacych przed nimi ogranicze-
nia i wyzwania), jednoczesnie dysponujg marginesem swobody dziatania, opisywanym jako ,dyskre-
cjonalnosc”.

11 Bardziej szczegdtowe informacje dotyczace percepcji ustug ginekologiczno-potozniczych mozna
znalez¢ w rozdziale trzecim i siodmym.



Tabela 1.

Ludzie, organizacje

i instytucje w procesie
Swiadczenia ustug ochrony
zdrowia

Zrédto: Opracowanie
wiasne na podstawie
materiatu empirycznego
z badan jakosciowych.
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Dostep
do organizacji

Bariery architektonicz-

ne (NF, NW), trudnosci
zumowieniem wizyt przez
system rejestracji (NG,

NR, NW)

1.,Szpitale sg miejscami bardzo nie-
przyjaznymi, jest tam mndstwo réznych
rzeczy poustawianych w sposéb nieupo-
rzagdkowany, wszedzie sg jakies$ stoliki,
jakies$ krzesta, jakie$ urzadzenia medycz-
ne [..]. Drzwi, czes¢ pozamykane, czes¢
niepozamykane, przeszklone, drewniane
[..]. Dostepnosc architektoniczna pod
psem. Wiec to jest generalnie bardzo
trudne miejsce” [W20, M, NW]

2.,Bo do przychodni sie nie mozna do-
dzwoni¢, wiec trzeba is¢ i zapisa¢ dziecko
jak jest chore, to znaczy, ze méj maz musi
wzig¢ wolne” [W17, K, NF]

Reguty
instytucjonalne

Trudnosci zumoéwieniem
wizyt domowych (chore
dzieci) (NF, NW, NG); trud-
nosci w poruszaniu sie
w systemie kolejkowym
(NG); brak koordynacji

i wspotpracy w wypadku
ztozonych przypadkéw
medycznych (na przyktad
leczenie psychiatryczne
a prowadzenie cigzy);
odrzucanie przypadkéw

trudnych; braki umiejetno-

$ci komunikacyjnych (NG,
NI), braki wiedzy o spe-
cyficznych problemach
medycznych oraz potrze-
bach pacjentow z niepet-
nosprawnosciami

Ale takze:
Niepetnosprawnos¢ jako

tytut szczegdlnej ostrozno-

$ci w procesie leczenia czy
hospitalizacji

1.,Wrecz sie domagatam, ze ma przyjs¢,
podej$¢ do mnie tutaj i po prostu spoj-
rze¢ na mnie i wtedy powiedzie¢ cos,
zebym ja mogta chociaz z ust wyczytac,
coon chce ode mnie. Tylko na tej zasa-
dzie. | to byt problem. Nieraz byto tak, ze
kto$ tam na mnie cos tam krzyknat, co$
tam tego, a ja nie wiedziatam, czy to do
mnie jest zwrécony, czy do kogos$ innego.
| potem byty pretensje do mnie, ze ja
czego [..] czemu ja nie wykonuje, tak”
[W1s, K, NG]

2. Jest tylko jeden problem z wzywaniem.
Ja jestem gtucha i musze pilnowag, kogo
akurat wzywaja. Sg numerki i wyswietla-
cze numerow, ale to nie dziata. Powinni
zrobi¢ nowe, no nic; [..] Pilnuje ust oséb
mowigcych czy wywotujacych moje
nazwisko, albo jesli kogo$ wezwali i nikt
nie wchodzi, to znaczy, ze chyba moja
kolej” [W37, K, NG]

3. ,Natomiast w szpitalu [pordd] troche
patrzyli sie namnie jak z kosmosu, ale
moze to i dobrze, bo dzieki temu miatam,
nie chce powiedzie¢, ze lepszg opieke,
ale jezeli sie co$ dziato [..]. Moze to tez

z tego powodu, ze mieli pierwszy taki
przypadek, ze osoba niepetnosprawna
ruchowo” [Wos, K, NF]

4. »[..] sam pordd byt normalnie w pan-
stwowym szpitalu, to bardzo dobrze ze
wzgledu na niepetnosprawnos¢, tam
jakie$ takie rzeczy, jak na przyktad dosta-
lismy pokdj pojedynczy, zeby maz maégt
by¢z namitam nawet do pézniejszych
godzin niz tak jak do osiemnastej, jak
tam przewidywat regulamin odwiedzin
[..]. Wzieli to pod uwage. Bez nawet
zapytania jakiegos tam, tylko po prostu
tak sami” [W41, K, NF]
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Ludzie organizacji Ranigca obojetnos¢, styg-  1.,Jak tego drugiego rodzitam, to tez

(ustugodawcy) matyzacja (NP), stereotypo- przyszta pediatra, ale to ona jest w mie-
we myslenie $cieznanaz takiego, ze nie jest zbyt mitg
Ale takze: 0sobg, no to przyszta tez i tak: »ja nie
Zyczliwos$e, troska i dba- wiem, jak pani sobie poradzi z tym dziec-
to$¢ o pacjenta mimo kiem?« A ja méwie: »Da¢ pani telefon do
nieprzychylnych regut opieki?«” [W42, K, NW]
instytucjonalnych 2. ,Jesli chodzi o kwestie stuzby zdro-

wig, to tutaj tez bym nie miata zadnych
zastrzezen. Panie lekarki sg przystepne,
mite sa. [..] Nie, nigdy nie dano mi od-
czu¢, ze, powiedzmy, jestem pacjentem
czy osobg gorszej kategorii” [W26, K, NF]

sklasyfikowac w ten sposdb, aby pokazaé trudnosci z dostepem do organizacji
(podmiotu $wiadczacego ustugi), reguty stosowane w organizacji oraz

dziatania i postawy ludzi organizacji (bezposrednich ustugodawcéw) (tabela

1). Ponadto wyrodznilismy pojawiajgce sie strategie rodzicéw, ktérzy w obliczu
doswiadczanych trudnosci z dostepem i konsumpcja ustug prébowali uzyskaé
Swiadczenia, aby zaspokoi¢ swoje potrzeby i potrzeby innych cztonkdw rodziny.

Rezultatem odczuwanych ograniczen w dostepie do ustugodawcy
i W procesie otrzymania (o czasie) ustugi adekwatnej do potrzeb zdrowotnych
byto porzucanie ustug sektora publicznego i korzystanie z sektora prywatnego
lub ustug skomercjalizowanych (czesto przy duzym wysitku budzetowym):

,S3 0soby niepetnosprawne, ktére na przyktad wtasnie nie pracujg, no to nas
bardzo duzo kosztuje, jakby stuzba zdrowia, wizyty jakie$ prywatne lekarskie
z dzieckiem” [W41, K, NF].

Oczywiscie korzystanie z prywatnych ustug medycznych jest strategia
powszechng réwniez w wypadku osob bez deficytéw sprawnosci. Roznica
polega jednak na kumulacji dodatkowych ograniczen, z ktérymi nie spotykajg
sie osoby bez niepetnosprawnosci. Bariery architektoniczne, nieprzyjazne
reguty otrzymania wizyty lekarskiej (na przyktad brak mozliwosci czestych
odwiedzin lekarza w domu pacjenta, trudnosci w zarejestrowaniu wizyty
za pomocg nowych technologii) powodujg ograniczenia w dostepie do
ustug medycznych, przyczyniajac sie do powstania lub wzrostu nieréwnosci
w dostepie do zdrowia. Z kolei braki umiejetnosci komunikacyjnych (zwtaszcza
z pacjentami z niedostuchem, gtuchymi lub niepetnosprawnymi intelektualnie)
i niewtasciwe postawy personelu medycznego wzmagaja u pacjentéw poczucie
niesymetrycznosci stosunkéw z kadrg medyczng i odczucie paternalizmu
personelu administracyjnego przychodni czy szpitali. Jednoczesnie narusza
to prawa pacjenta do informacji o stanie zdrowia wiasnego lub najblizszych,
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zwtaszcza w wypadku oséb gtuchych czy niedostyszgcych. Czesto powstaje

putapka komunikacyjna, kiedy osoba nie zna zaordynowanych procedur

leczenia, nie uzyskuje wyjasnienia i wychodzi po otrzymaniu medycznej
konsultacji, tak jakby tej porady nie uzyskata (pozornosc¢ ustugi).

Rodzice chcacy zaspokoic¢ potrzeby zdrowotne wiasne i cztonkdw swojej
rodziny przyjmowali rézne strategie i taktyki dziatania, utatwiajgce im
funkcjonowanie w systemie ochrony zdrowia. Byty to:

1. Strategie minimalizowania ryzyka:

> Swiadomy, poparty licznymi poszukiwaniami wybor lekarza, czesto z sektora
prywatnego,

> utrzymywanie kontaktow i regularne korzystanie z ustug statego lekarza
(publicznego lub prywatnego).

2. Strategie aktywnej zmiany postaw kadr i regut instytucjonalnych:
ewolucyjna: ,zaprzyjaznienie” personelu w przychodni (na przyktad
rejestratorek czy pielegniarek), ,wyuczenie” organizacji w aspekcie wtasnej
niepetnosprawnosci (znikaja bariery dostepu),

» ofensywna: opér przez state punktowanie nietaktu kadr medycznych
i przypominanie swoich praw.

Strategie aktywnej zmiany majg najwiekszy potencjat dokonania
przeobrazen regut instytucjonalnych, chociaz mogg by¢ one kosztowne
emocjonalnie i sg czasochtonne z punktu widzenia jednostki. Rodzicow

stosujacych tego typu praktyki mozemy nazwac ,agentami zmian” spotecznych.

Ustugi opiekunczo-edukacyjne: ztobki, przedszkola, szkoty

Kontakty z przedstawicielami placéwek opiekunczych i edukacyjnych sa
naturalnie wpisane w zycie rodzicéw. Obowigzek nauki dzieci i mtodziezy do
osiemnastego roku zycia, w Polsce realizowany gtéwnie jako obowigzek szkolny,
oznacza konieczno$¢ wejscia do tak zwanej spotecznosci szkolnej i uczestnictwa
W jej zyciu. Spotecznosé te tworzg zardwno nauczyciele i administracja
placéwek, jak i rodzice ucznidw oraz oni sami. Podobnie w wypadku
przedszkola czy ztobka (z tg réznicg, ze nie jest ono obowigzkowe) — to nie tylko
kadry placéwki, ale takze rodzice podopiecznych placowek i same dzieci bedg
decydowac o satysfakcji z ustug opiekuriczych czy edukacyjnych. Publiczne
szkoty nie stawiajg zadnych formalnoprawnych barier dostepu dzieciom
rodzicow z niepetnosprawnosciami, ktére mieszkajg w rejonie szkolnym (nie

mowimy tutaj o ograniczeniach architektonicznych czy mentalnych), publiczne
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przedszkola przyjmujg dzieci rodzicow z niepetnosprawnosciami na zasadach
preferencyjnych (tak zwane dodatkowe punkty z tytutu niepetnosprawnosci
ojca czy matki — aktywnych zawodowo), w wypadku ztobkdw nie ma zadnych
preferencji ani obowigzkow przyjac dzieci, ktérych rodzice nie sg sprawni,
nawet gdy pracuja. Z kolei aktywne zawodowo osoby z niepetnosprawnoscia,
ktére maja dzieci, mogg starac sie o dofinansowanie optat za przedszkola
i ztobki w ramach programu Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych. Nie jest to jednak informacja powszechnie znana, cho¢
niektdérzy rozméwcy podkreslali korzysci takiego rozwigzania: ,Pierwszg forma
wsparcia, ktdrg ja otrzymatem jako rodzic dziecka, jako rodzic niepetnosprawny,
to byto dofinansowanie PFRON-u do przedszkola lub Ztobka. [...] Moga da¢ do
prywatnego ztobka czy przedszkola nawet, bo ten typ dofinansowania jest tam”
[W30, M, NG].

Z wypowiedzi rodzicéw wynika, ze podobnie jak w wypadku ustug ochrony
zdrowia, takze w procesie $wiadczenia ustug opieki i edukacji wystepuja
charakterystyczne reguty instytucjonalne, ktére decyduja o realizacji ich praw

petnego uczestniczenia w instytucjach zycia spotecznego (tabela 2).



Tabela 2.

Ludzie, organizacje

i instytucje w procesie
Swiadczenia ustug opieki
i edukacji

Zrédto: Opracowanie
wiasne na podstawie
materiatu empirycznego
z badan jakosciowych.
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Wyszczegdlnienie

Zjawiska/zdarzenia

Przyktady (cytaty)

Dostep
do organizacji

Bariery architektoniczne
(placdwki niedostosowane dla
NF, NW), ograniczony dostep
wirtualny — niedostosowanie
stron placowek do wymogdéw
standardu dla oséb stabo
widzgcych (NW), braki miejsc
ztobkowych i przedszkolnych;
zamkniete w okresie letnim
placéwki przedszkolne dla
dzieci z niepetnosprawnoscig
stuchu i brak alternatywy
opieki (NG)

1. ,Mam kule, [na] ktdrej praktycznie musze
sie wesprzec. Nie daj Bog, jak jest slisko,

a na przyktad ide do szkoty, co jest dla mnie
dramatem, bo chce byc¢ na zebraniu w szkole,
a szkoty majg schody zaréwno do szatni, jak

i na gore. Szczegdlnie wszystkie te tysigclatki,
co byty budowane. One majg dramat, po pro-
stu dramat jest w tych szkotach. Gtéwnie maz
chodzi na te zebrania” [W13, K, NF]

2. ,Do syna na zebranie nie jezdze. Przyznam
sie bez bicia, ze nie jezdze, bo nie dam rady.
Chociazbym bardzo chciata, to szkota jest
oddalona dos¢ duzo od przystanku i dla mnie
przejs¢ [...]” [W09, K, NF]

Reguty
instytucjonalne

Brak preferencji przy przy-
znawaniu miejsc w ztobkach
publicznych dla rodzicow

z niepetnosprawnosciami; brak
wsparcia w rozwoju edukacyj-
nym i spotecznym dla dzieci
rodzicdw z niepetnospraw-
nosciami (kompensowanie
dysfunkcji rodzicow — NW, NG,
NI), brak odpowiednich pod-
recznikdw i éwiczen, z ktérych
mogliby korzystac rodzice z nie-
petnosprawni sensorycznie
(NW), problemy w komunikacji
nauczycieli i wychowawcéw

z rodzicami z niepetnospraw-
nosciami (zwtaszcza z NG i NI)
Ale takze:

Preferencyjne przyjmowanie
dzieci rodzicéw z niepetno-
prawnosciami do przedszkoli'?;
kontakty z nauczycielami

i informacje o postepach edu-
kacyjnych dziecka za pomoca
nowych rozwigzan technolo-
gicznych (esemesy czy dzienni-
ki elektroniczne) (NW, NG)

1., W aparatach sie styszy zupetnie inaczej,
wiec ja na wywiaddwkach bardzo wielu rzeczy
po prostu nie stysze. Gdzie$ cos mi tam umyka
i musze sie dopytywac¢, musze sprawdzad te
informacje” [W11, K, NG]

2. ,Miejsce to [przedszkole] zdecydowanie
nie sugeruje zadnych dodatkowych dziatan,
ktore mogtyby wesprze¢ dziecko w tematach,
w ktorych my jestesmy stabsi. Czyli nie wiem,
nie sugerujg dodatkowych dziatan, na przyktad
zeby uczy¢ dziecko kolorowania albo [...]. Nie
wiem, jakby nie ma takiej Swiadomosci tego,
czego dziec-

ko potrzebuje. Po prostu nie ma tematu”
[W19, M, NW]

3. ,Bardzo pomogty mi orzeczenie o niepet-
nosprawnosci, bo dzieci, ktére majg rodzicow
niepetnosprawnych, miaty pierwszenstwo

w przyjmowaniu do przedszkola. No i to tez
duzo pomogto, bo byt problem z przyjmowa-
niem” [W15, K, NP]

4. ,Zawsze mi wysytaja esemesa, ze co$ sie
dzieje. Na przyktad pani pisze: »Prosze jutro
przyj$¢ na zebranie«. Zawsze do mnie, do
meza nie ma numeru” [W36, K, NG]

12 W materiale empirycznym znajduja sie jednak takze krytyczne uwagi dotyczace preferencji przyj-
mowania dzieci 0s6b z niepetnosprawnoscig do przedszkoli. Jeden z rozméwcow stwierdzit, ze jest
to pozorowane dziatanie: ,Jak sie zapisuje dziecko do przedszkola, to tam mozna zaznaczy¢ »osoba
niepetnosprawna« i ma pierwszenstwo. Ale to jest guzik prawda. To jest doktadnie tak samo jak
osoby pracujgce i doktadnie tak samo jak matki samotnie wychowujgce dziecko. [...] po prostu grupa
uprzywilejowana jest tak liczna, ze to nie ma zadnego znaczenia” [W20, M, NW].
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Ludzie organizacji Kadra: ignorowanie rodzicow, 1. ,Ja odnositam wrazenie, ze te kobiety

(ustugodawcy oraz  ignorowanie niepetnospraw- [nauczycielki] patrzyty na mnie z politowaniem

szeroko rozumiana  nosci rodzica; rodzice innych takim” [W42, K, NW]

spotecznosé szkol-  dzieci: obojetnos¢ i dystans, 2. | tutaj personel nie byt skory, zeby mi pomdc

na: rodzice ucznidw uczniowie: niekiedy wyszy- ubrac dziecko i wyprowadzi¢, wiec mojego trzy-

i uczniowie) dzanie latka nauczytam sie ubieraé na dole. Na poczatku
Ale takze: robit tak, ze do torby chowat wszystkie swoje
Wsparcie, zyczliwo$¢ ubrania, tacznie z bucikami. Przynosit to mi na

gore, to juz na gorze, gdzie te fotele byty dostep-
ne, mozna byto usigsc i ja go tam juz ubieratam.
| potem zanosit swoje kapcie” [W13, K, NF]

3. ,Wiec tutaj sprawe mojej niepetnospraw-
nosci na tle klasy poruszytam przy najblizszym
spotkaniu, czyli wywiaddwce [ze wzgledu na
dokuczanie synowi] [...]. Na zebraniu rodzicow.
Wiec tutaj reakcja byta ze strony nauczyciela
natychmiastowa. Byto to poruszane na godzi-
nie wychowawczej” [W26, K, NF]

4. ,Wiec jest cudownie, dlatego ze pani wy-
chowawczyni ma kontakt telefoniczny ze mna,
zaproponowata mi nawet, ze jezeli nie bede
mogta przyjs¢ do szkoty, to ona moze przyjs¢
do mnie. | jezeli cokolwiek bedzie potrzebne,
to ona moze w tym pomac. [...] wiem, ze takie
wychowawczynie i tacy nauczyciele naprawde
to jest jeden na milion” [W29, K, NF]

Wzajemne naktadanie sie niekorzystnych ograniczent wskazanych w tabeli 2,
wynikajgcych z regut instytucjonalnych dotyczacych zakresu i form dystrybucji
ustug opiekunczo-oswiatowych, oraz niekorzystne postawy kadr placéwek,

z ktérymi kontaktowali sie rodzice z niepetnosprawnoscia, skutkowato ich
wykluczeniem z szeroko rozumianej spotecznosci szkolnej, przede wszystkim
ze spraw i z zycia klasy®. W opowiesciach rodzicow z niepetnosprawnoscig
relatywnie rzadko wspominani sg rodzice innych uczniow, z ktérymi
utrzymywany jest kontakt. Izolacja towarzyska spleciona z ograniczeniem
kontaktéw z nauczycielami czy opiekunami dzieci prowadzita niekiedy do
intensywnych dziatarh kompensujacych niedostatki sieci wsparcia w ramach
relacji rodzinnych. Niekiedy jednak rodzice pozostawali osamotnieni.

Rodzice w kontaktach z kadrg przedszkoli, szkét czy ztobkéw wypracowali
aktywne i pasywne strategie dziatania, utatwiajace im petnienie funkcji
socjalizacyjno-edukacyjnej. Byto to:

1. Strategie mobilizacji wtasnej i szerszej rodziny w celu osiggniecia sukcesu
socjalizacyjno-edukacyjnego dziecka ,,mimo wtasnej niepetnosprawnosci”

(podtrzymanie ideatu dobrego rodzica):

13 Kwestie te zostaty rowniez pojete w rozdziale szostym.
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» angazowanie sprawnego rodzica lub innych krewnych w proces edukacji
i kontaktéw ze szkota,

> intensywne samodzielne wyszukanie informacji, ktére wesprg edukacyjnie
dziecko.

2. Strategie aktywnej zmiany postaw spotecznosci szkolnej i regut
organizacyjnych:

> praktyki ,oswajania” spotecznosci szkolnej (w tym personelu)
z niepetnosprawnoscia jako zjawiskiem przez organizowanie pogadanek czy
czynne uczestnictwo w festynach (,,aktywizm naoczny”),

> walka z przejawami ztego traktowania przez uczniow lub ich rodzicow.

3. Strategie wycofania i pomijania ,pietna”, utrwalajgce reguty
instytucjonalne:

» unikanie niedostosowanych architektonicznie placowek lub takich,
w ktorych rodzice spotkali sie z nieprzychylnoscia kadry, niekiedy
koniecznoscig byto wybieranie placéwek integracyjnych wytgcznie ze
wzgledu na ich dostosowanie architektoniczne,

» minimalizowanie kontaktéw z placéwkami szkolnymi, przedszkolnymi
i ztobkami,

> praktyki ,,pomijania pietna” (okreslenie Ervinga Goffmana?®), nieujawniania
niepetnosprawnosci wtasnej w kontaktach z otoczeniem, aby w ten sposéb
uzyskad traktowanie przypisane — uzywajac jezyka Ervinga Goffmana —dla
,normalséw” (0séb bez niepetnosprawnosci).
Podobnie jak w wypadku ochrony zdrowia, agentami zmian spotecznych

byli ci rodzice, ktérzy przyjmowali strategie oddziatywania na spotecznosc

szkolng i stosowane przez nig praktyki codziennego dziatania wywiedzione

z okreslonych regut instytucjonalnych.

14, Aktywizm naoczny” jest terminem wprowadzonym przez Rosemary Garland-Thomson (Staring:
How We Look?. Oxford University Press, New York 2009) na okreslenie potencjatu niepetnospraw-
nego ciata, ktére intryguje patrzacego na nie. Dzieki temu zacheca nie tylko do patrzenia na co$
odmiennego, ale takze na przemyslenie tej odmiennosci. To rodzaj molarnego zobowigzania wobec
0s0b wyrdzniajgcych sie swojg niepetnosprawnoscia.

15 Goffman E.: Pietno: rozwazania o zranionej tozsamosci [przet. Dzierzyniska A., Tokarska-Bakir J.].
Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Sopot 2005. Pomijanie pietna oznacza, ze nosiciel pietna
(w naszym wypadku niepetnosprawnosci) bedzie zachowywac sie tak, jakby byt osoba sprawna (,nhor-
malsem” pozbawionym pietna).
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Ustugi pomocy spotecznej

W badaniach jakosciowych zebrano takze materiat dotyczacy korzystania
z pomocy spotecznej. Pomoc spoteczna przeznaczona jest dla rodzin
i jednostek, ktére — ze wzgledu na okreslone w Ustawie o pomocy spotecznej
sytuacje trudne — wtasnymi staraniami i z wtasnych dochoddéw nie sg wstanie
pokonac¢ napotkanych trudnosci. Podstawowym celem pomocy spotecznej
jest usamodzielnienie tych oséb i rodzin oraz doprowadzenie do ich integracji
z lokalnym srodowiskiem. Cele te moga by¢ osiggniete przez udzielanie
Swiadczen pienieznych i rzeczowych oraz ustug. W wiekszosci wypadkow,
zwtaszcza przy wyptacie zasitkdw, beneficjent wsparcia musi spetnic tak zwane
kryterium dochodowe, czyli mie¢ dochdd nizszy od wyznaczonego prawnie
progu dochodowego i poddac sie procedurze wywiadu Srodowiskowego.

Dla badanych te wtasnie zasady dziatania pomocy spotecznej byty
niezrozumiate i czesto odczytywane jako krzywdzace, wykluczajace w niejasny
sposob z mozliwosci otrzymania wsparcia. Rodzice z niepetnosprawnoscia
réznie postrzegali i oceniali pomoc udzielang przez jednostki
wykonawcze — osrodki pomocy spotecznej oraz powiatowe centra pomocy
rodzinie (tabela 3). Dziatania tych ostatnich podmiotéw, prowadzonych przez
starostéw, byty na ogot lepiej postrzegane niz jednostek prowadzonych przez
gminy (osrodki pomocy spotecznej). Lepsza ocena powiatowych centréw
pomocy rodzinie wigze sie z tym, ze trzonem ich zadan jest udzielanie
wsparcia osobom z niepetnosprawnoscia (orzecznictwo na cele pozarentowe,
programy aktywizacji zawodowej, dofinansowanie rehabilitacji). Jest to
organizacja ,oswojona” z problemem niepetnosprawnosci jako takiej, chociaz
niekoniecznie z kwestiami rodzicielstwa oséb z niepetnosprawnosciami.

Trudnosciami w funkcjonowaniu gospodarstwa domowego w lokalnym
Srodowisku zajmuja sie pracownicy socjalni osrodka pomocy spoteczne;.

W opowiesciach badanych osrodki te nie wypracowaty adekwatnych regut
dziatat wobec rodzicéw z niepetnosprawnosciami, zwtaszcza tych, ktérzy

nie kwalifikujg sie do wsparcia materialnego, a potrzebujg towarzyszenia

czy uzupetnienia ich dziatah w petnieniu funkcji rodzicielskich. Rutynowo
uruchamiane reguty kontrolno-korygujace (korekta stylu zycia ,przecietnych”
klientdw pomocy) w ich wypadku nie byty adekwatne, mimo to przedstawiciele
osrodkéw pomocy spotecznej systematycznie je wdrazali. W rezultacie na
przyktad zmieniono ustuge asysty przy odrabianiu lekcji z dzie¢mi niewidomego
rodzica w dziatania edukacyjno-terapeutyczno-kontrolne, typowe w wypadku
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pracy asystenta rodzin: ,Dostalismy kiedys z opieki spotecznej asystenta
rodziny. A to jest roznica taka, ze asystent rodziny zajmuje sie bardziej
patologia. No i pani nam zaczeta do szafek zagladac. [...] Chodzita ciggle,
wywiady robita. [...] Mimo swojego charakteru i nazwy, w urzedzie tak byto
umodwione, ze ta pani bedzie po prostu pomagac w lekcjach [...]. A ja wtedy
zauwazytam, ze sasiadki odsuwajg dzieci od nas, swoje [...] jakby dzieci zaczety
traci¢ kolegdw i sie zaczeto, ja zaczetam styszeé pokatnie, ze: »A, tam to sie
chyba pije! Bo tam to jest jaka$ patologia, nie«” [W42, K, NW].

Kontakty rodzicéw z osSrodkami pomocy spotecznej nacechowane
byty lekiem o odebranie im dzieci z powodu mozliwosci zdiagnozowania
przez przedstawicieli stuzb spotecznych niewydolnosci rodzicielskiej
(stereotypowo wywiedzionej z ich niepetnosprawnosci). Lek wzbudzaty przede
wszystkim kontrolne dziatania pracownikéw socjalnych i asystentéw rodzin.
W wypowiedziach badanych mozna znalez¢ swiadectwo ambiwalencji wobec
przedstawicieli pomocy spotecznej i zasad udzielanego wsparcia: z jednej
strony obawiano sie ingerencji w relacje rodzinne, a z drugiej — opierajac sie
na prawach socjalnych jako prawach obywatelskich — domagano sie naleznych
Swiadczen. llustruje to wypowiedZ matki: ,No bo ja tu jestem przez opieke.
| oni musza widzie¢, czy ja interesuje sie dzieckiem, czy chodze do niej, czy
ja siedze z nig tam [...]. Od rana sztam od 6smej na przyktad do czternastej,
dziewietnastej, przez caty dzien siedziatam z nig tam praktycznie [w szpitalu].
[...] No to by opieka sie ten [...] i by mi jg mogli zabrac. [...] Ja normalnie ide,
jak mam prawo, to ide i méwie, ze na przyktad potrzebuje [...]. Na przyktad nie
miatam akurat wtedy pienigzkdw, chciatam na zasitek staty, zeby pisa¢, zeby
mi przyznali, normalnie, posztam do opieki, dostatam zasitek sto piecdziesigt
[ztotych] [...]. Opieka to jest to samo jak inne, co, no przeciez, no co? Mam
sie bac opieki? No bez przesady! Tak jakbym sie bata i$¢ do lekarza! To jest to
samo” [W40, K, NI].
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Jednostka Wyszczegol- Zjawiska/zdarzenia Przyktady (cytaty)

pomocy nienie

spotecznej

Powiatowe Reguty Naturalizacja niepet- 1., [Kierownik powiatowego cen-
centrum instytucjonalne  nosprawnosci jako trum pomocy rodzinie] przyznata
pomocy przedmiotu dziatan mi pienigdze na zrobienie podjazdu
rodzinie administracji w domu. | ona tez zgodzita sie na to,

jak jej powiedziatem, ze chciatbym
mie¢ kuchenke mikrofalowa, ktéra ma
funkcje piekarnika w $rodku, zebym
nie musiat korzystac z piekarnika du-
zego elektrycznego, to ona tez przy-
znata $rodki na taka kuchenke wielo-
funkcyjng, z piekarnikiem, z grillem.
[...] I tez na przyktad zgodzita sie nam
dac pienigdze na ptyte elektryczna,
zebysmy nie musieli kuchni gazowej
instalowa¢” [W10, M, NW]

Zyczliwo$é, neutralnosé
Ale takze:
Stereotypowe myslenie

Ludzie
organizacji

1. ,Staralismy sie zostac rodzing za-
stepczg, to mielismy duze ktopoty, po-
niewaz pani dyrektor w powiatowym
centrum pomocy rodzinie stwierdzita,
ze ja sie nie nadaje do tego, zeby byc
mama, rodzicem zastepczym, ponie-
waz zgodnie z ustawa o niepetno-
sprawnosci sama potrzebuje pomocy
osoby drugiej. No wiec ttumaczylismy,
ze my nie bedziemy brali niemow-
laka, [...] tylko dziecko, ktdre jest juz
co najmniej w przedszkolu jak nie

w szkole, ktére jest samowystarczalne
pod katem ubrania sie i najedzenia”
[W31, K, NF]

16 W wywiadach respondenci nie wspominali o barierach dostepu do instytucji (oprécz barier men-

talnych).

Tabela 3.

Reguty pomocy spotecznej
i jej przedstawiciele jako
ustugodawcy

Zrédto: Opracowanie
wiasne na podstawie
materiatu empirycznego
z badan jakosciowych.
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Osrodek Reguty
pomocy instytucjonalne
spotecznej

Niezrozumiate zasady
udzielania wsparcia;
biurokratyczne sposoby
dziatania; niezrozumiaty
jezyk komunikacji pi-
semnej i ustnej (zargon
urzedniczy);

brak adekwatnych do
potrzeb ustug i udzie-
lanie ustug nieprzysta-
jacych do potrzeby;
niepunktualnos¢
wsparcia

Ale takze:

Adekwatna ustuga dana
o czasie

1., Kiedy Wojtek byt mtodszy i po-
trzebowatam, kiedy on jeszcze nie
rozumiat, ze nie moze ode mnie sie
oderwac i biec [...]. Prébowatam

z opieki spotecznej. Pani powiedziata,
ze sie nie kwalifikuje, bo mam raptem
przekroczone pare groszy dochody na
osobe” [W13, K, NF]

2. ,Miatam rodzinne po prostu, rodzin-
ne. Bo w tej chwili to przekraczam

i od lat juz tam nie chodze. Za duzo

tej papierologii, tego wszystkiego jest,
i stwierdzitam, ze gra niewarta $wiecz-
ki” [W09, K, NW]

3. ,Miejski osrodek pomocy spotecz-
nej sam mi wystat list, to byto dawno,
ze moge korzystac z pieniedzy na
wychowanie dziec-

ka. Jak czytatam to, zastanawiatam
sie, co to jest. Przeczytatam pot, ale
nie rozumiatam, co tam jest napisane.
Pytatam ciocig, co to jest, czy ja mam
zwrdcic jakies pienigdze, co to jest”
[W36, K, NG]

4. ,Korzystam tez ze wsparcia $ro-
dowiskowych doméw samopomocy,
ale raczej w takiej formie klubowej.
[...] Nie wystepowatem o jaka$ tam
pomoc w postaci komputera, ale jak
zepsut mi sie komputer, to mogtem
liczy¢, ze poprzez panig z o$rodka po-
mocy spotecznej dostatem komputer
stacjonarny, jakis uzywany, od kogos”
[W23, M, NP]

Ludzie
organizacji (ustu-
godawcy)

Zyczliwo$é, uwaznosé
i czujnosé

Ale takze:

Obojetnosé i stereoty-
powosc¢ postrzegania

1. ,Korzystalismy z opieki spoteczne;j.
Mielismy bardzo mitg pania, ktéra
opiekowata sie tu naszym osiedlem,

i powiem szczerze, ze przez nig
bardzo duzo pomocy

ze$my dostali. Bo na samym poczat-
ku, jak zesmy sie przeprowadzili, ona
tak praktycznie zagadneta Monike, bo
Grzesiu miat troche za mate okulary,

i ona to zdazyta zauwazyc¢” [W43/38,
M, NW]

2. ,Mozna na przyktad wystapi¢ do
opieki o przyznanie na przyktad ko-
gos, kto przyjdzie i posprzata, no majg
takie mozliwosci, sg takie przepisy.
Ale [...] tez, bo oni zawsze potrafig na
swoja modte to wszystko przekrecic.
Ja jak o coskolwiek wystepuje i cos, to
zawsze w pismie znajduje podstawy
prawne. Bo inaczej sie z nimi nie da”
[WO08, M, NF]
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Podsumowujac, rodzice w kontaktach z przedstawicielami pomocy
spotecznej wobec dziatan pracownikdéw socjalnych przyjmowali rozne strategie.
Byty to:

1. Strategia aktywnej egzekucji swoich praw socjalnych jako praw
obywatelskich.

2. Strategia pasywna, zwigzana z zaniechaniem wsparcia lub unikaniem
instytucji. W wypadku pomocy spotecznej minimalizowanie ryzyka przez
unikanie kontaktow z instytucjg byto relatywnie czeste.

Zdarzato sie rowniez, ze poczatkowo aktywne starania o otrzymanie
Swiadczenia czy ustugi z pomocy spotecznej — w wyniku poczucia zagrozenia
ze strony instytucji (ktéra co do zasady musi ocenic sytuacje beneficjenta)
lub nieadekwatnosci otrzymanej pomocy — byty zaniechiwane, a w dalszej
kolejnosci pojawiata sie tendencja unikania wsparcia. Zamykano sobie w ten
sposéb droge pomocy, ale takze mozliwos¢ wptywu na stosowane praktyki
pracownikéw socjalnych. W ten sposdb przedstawiciele osrodkéw pomocy
spotecznej nie byli poddani treningowi aktywnego uczenia sie w dziataniu,
co utrwalato ich stereotypowe postrzeganie problemu niepetnosprawnosci
i potrzeb os6b niepetnosprawnych, utrzymywat sie réwniez stereotyp instytucji,

ktéry mieli badani. Tak powstawata samonapedzajaca sie spirala uprzedzen.

Mieszkanie

W pozyskanym materiale empirycznym wypowiedzi dotyczgce mieszkania

i warunkow mieszkaniowych pojawiajg sie jakby w tle narracji o problemach

zycia codziennego i funkcjonowania rodziny. Nie sg to watki bardzo

rozbudowane, dlatego zrezygnowano ze schematu analizy zaproponowane;j
wyzej. Posiadanie odpowiedniego, dostosowanego do potrzeb rodziny i jej
niepetnosprawnych cztonkéw mieszkania — jak wynika z wypowiedzi badanych

— pozwala na:

> uniezaleznienie sie od rodziny czy krewnych oraz stworzenie samodzielnego
gospodarstwa domowego (z mozliwoscig wspomagania przez krewnych),

» usprawnienie w odgrywaniu rél, w tym roli rodzicielskiej (mieszkanie
dostosowane do potrzeb rodzica z niepetnosprawnoscia pozwala mu
bardziej komfortowo odgrywac role rodzicielska, na przyktad zakup
domu z ogrodzonym podwédrkiem umozliwia niewidomym rodzicom
zamieni¢ go w bezpieczne miejsce do spacerdw i plac zabaw dla dzieci).
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Z analizy wypowiedzi rozméwcow wynika, ze zaspokojenie potrzeb

mieszkaniowych odbywa sie przez:

> uzyskanie srodkow z kredytu hipotecznego na zakup mieszkania:
,— Mieszkanie jest wynajete? — My kredyt mamy [...]. O, chciatabym
sie go pozbyc¢” [WO01, K, NW], niekiedy jednak, ze wzgledu na specyfike
funkcjonowania osoby niepetnosprawnej, pozyskanie kredytu
mieszkaniowego jest sprawa nie kredytobiorcy, ale catej rodziny
pochodzenia lub szerszej grypy krewnych: ,W 2001 roku zdecydowatem
sie na kupno kawalerki finansowanej w 90% z kredytu hipotecznego, i to
byta w ogdle rozmowa z rodzing, z siostrg, z mama. Bo w razie gdybym miat
problem z pracg czy ze zdrowiem, no to musiatbym to wynajmowac, wrécié
do mamy, jakos tak” [W32, M, NP],

>  budowe wtasnego domu: ,,Mieszkamy w swoim oddzielnym domu,
wiasnymi rekami wybudowanym” [W18, K, NW],

> korzystanie z zasobu mieszkaniowego gminy: zasobéw komunalnych,
socjalnych, mieszkania chronionego: ,,Po rozwodzie stracilismy mieszkanie,
bo nie byliSmy w stanie ptaci¢, ja lezatem w szpitalu. Ja dostatem to
mieszkanie, mieszkatem z poczatku w mieszkaniu chronionym na [nazwa
ulicy], pdzniej mi dali mieszkanie socjalne. Zona tez dostata mieszkanie
socjalne” [W25, M, NP],

> korzystanie z zasobdw rodziny na zasadzie uzyczenia samodzielnego
mieszkania lub przez wspdtzamieszkiwanie z krewnymi (zwtaszcza
w wypadku niepetnosprawnosci intelektualnej) albo wspoétzamieszkiwanie
czasowe, sytuacyjne, na przyktad jako wsparcie w sytuacji kryzysowej:
SWtedy nie mielismy jeszcze tutaj tego mieszkanka, ale mieszkalismy na
walizkach — troche u jednej, troche u drugiej mamy, tak sobie jezdzilismy.
| wtedy maty byt u tej mamy za miastem, ale wspdlnie, i maz, i meza siostry,
wszyscy sie nim zajeli, i dalismy rade” [WO06, K, NP],

> umieszczenie w placéwce catodobowej, na przyktad domu samotnej
matki'’: Tak ze jako$ dajemy rade i nie narzekam na razie, ze tu jestem,
bo jest w miare dobrze, jest dach nad gtowa, tak ze nie musze sie nigdzie
tutad z brzuchem i z matg, tak ze [...]. Wszystkie sa w porzadku dziewczyny,
pan kierownik tez, jak mam problem, to ide do niego, do pani Ani” [W40,
K, NI]. Losy bezdomnych rozméwczyn to przyktady charakterystycznej dla
sytuacji wykorzenienia cyrkulacji miedzy placéwkami catodobowymi bez

17 W wypadku badanych byta to placowka prowadzona przez organizacje pozarzagdowa. Pobyt ko-

biet byt finansowany ze Srodkéw przekazywanych przez odpowiednie dla ich miejsca zamieszkania
osrodki pomocy spotecznej.
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mozliwosci zawigzania trwatych relacji i stabilizacji: ,,Bo jest teraz dobrze,

a pozniej znowu przeniesie sie na inny o$rodek, na drugi osrodek [...]. To

tez jest meczace dla mnie. [...] Tu co$, tam zrobisz, w [nazwa osrodka] juz

masz przyjaciot, masz wszystko i znowu od nowa, nie? Tam zamknaé¢, a tu
znowu od lekarzy, wszystko od nowa — sie zarejestrowaé, wszystko, to tez
jest tak ciezko, tak?” [W34/39, K, NI]. Rozmdwczynie deklaratywnie byty

zorientowane na normalizacje (staranie o powrdt do spoteczenstwa), ale

w momencie badania osiggaty stan orientacji na instytucje (egzystencje

w placéwce)?®,

Kontakt z urzedami, ktory byt gtéwnie problematyzowany w wywiadach,
dotyczyt administracji zarzgdzajgcej mieszkaniowym zasobem gminy czy
jednostek pomocy spotecznej. Rodzice starajacy sie o poprawe warunkdw
mieszkaniowych musieli sie wykazywac¢ duzg zaradnoscig i odpornoscia,
aby wywalczy¢ lokal z zasobdw gminy, aktywnie zabiegajgc o realizacje
przynaleznych im praw z tytutu niepetnosprawnosci: ,Nas szes¢ lat zwodzili.
l'ja [...]. Tutaj, w centrum miasta, byty rewitalizowane takie kamienice — byto
ogrzewanie podtaczane, byty ocieplane. No i ztozylismy wniosek, nawet dwa
razy sktadalismy, i nawet nas wezwali, bo byto to tak skonstruowane, ze nagle
pierwszenstwo mieli ci, ktérzy juz mieli mieszkania z urzedu miasta i chcieli
sie tylko zamienié. Caty czas nam mowili: »A wy macie domek«. A ja w koncu,
jak poszedtem na jakas komisje, to powiedziatem pani wprost: »A pani mi
napali? Mysli pani, ze ja sprzedam taki domek w ciggu tygodnia? Mysli pani,
Ze z powiatowego centrum pomocy rodzinie przyjda i przystosujg mi w ciggu
tygodnia mieszkanie, jak ja musze pét roku na rozpatrzenie wniosku czekac?«”
[WO08, M, NF].

Z kolei sie¢ bezpieczeristwa mieszkaniowego gwarantowana przez rodzine
pochodzenia lub dalszych krewnych mogta przyjac nie tylko pozytywny, ale
takze negatywny wymiar, kiedy rodzice w stosunku do swoich dorostych dzieci
z niepetnosprawnosciag przyjmowali postawy paternalistyczne, nie pozwalajac
na ich usamodzielnienie sie lub wymuszajac podporzadkowanie jako , koszt”

udzielonego wsparcia®.

18 Por. Szluz B.: Bezdomna kobieta: koniecznos¢ czy wybor?, [w:] Kotlarska-Michalska A. (red.):
Kobiety w pracy socjalnej. Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan 2013.
19 Kwestie te zostaty podjete w rozdziale trzecim i siodmym.
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Ustugi transportowe

Dogodny i dostosowany do potrzeb jednostki transport, umozliwiajgcy
przemieszczanie sie 0sob (ich mobilnos¢), mozna potraktowac jako warunek
zaspokojenia wielu innych potrzeb: zwigzanych z potrzebami materialno-
bytowymi rodziny (przemieszczanie do pracy?°), wypetnieniem zadan
wychowawczych i socjalizacyjnych (przemieszczanie w celach turystycznych, do
obiektéw kultury i edukacji), utatwienie w zaspokojeniu potrzeb zdrowotnych
(wizyty u lekarza). Powigzanie transportu z wieloma innymi ustugami, ktére
zaspokajajg wiele potrzeb rozwojowych jednostek, szczegdlnie w sytuacji
0séb majacych problemy z poruszaniem sie (osoby z niepetnosprawnosciag
ruchowa czy wzroku), sprawia, ze powinien by¢ on traktowany jako wazna
ustuga spoteczna, warunek wstepny realizacji wielu uprawnien oséb
z niepetnosprawnosciami. Z wypowiedzi badanych wynika jednak, ze jest
to nierozwigzana kwestia i rzadko definiowana przez przedstawicieli stuzb
spotecznych jako publiczna ustuga spoteczna. Nie chodzi wytacznie o transport
masowy organizowany przez zaktady transportu gminnego, ktéry w mniejszych
miejscowosciach nie wystepuje ze wzgledu na liczbe mieszkancow, ale
o kwestie zindywidualizowanego pakietu ustug zaspokajajgcych potrzeby danej
osoby. Tylko w jednym wypadku wspomniano o korzystaniu z przygotowanej
dla 0séb z niepetnosprawnosciami ustugi transportu publicznego: ,Transport
0s06b niepetnosprawnych. To jest po prostu [...]. O matko, gdyby tego nie
byto, to nie wiem, co to by byto” [W17, K, NF]. Inny rozmdwca wspomniat
o korzystaniu z dowozu dzieci do szkoty przeznaczonej dla uczniéw gtuchych
i niedostyszacych, co byto zadaniem samorzadu.

W obliczu wystepowania niedogodnosci w zakresie transportu organizowanego
w ramach publicznych przedsiewziec rodzice z niepetnosprawnosciami réznymi
sposobami probowali usprawni¢ swojg mobilnos¢. Byty to:
> posiadanie wtasnego samochodu, utatwiajace odgrywanie rél rodzinnych

i zawodowych: ,Na szczescie jesteSmy zmotoryzowani i przystosowany

mamy samochod, mozemy sie poruszac¢ sami” [W4, K, NF],
> préby korzystania z taksowek, co okreslano jako ,protezowanie sie taksi”.

Zgtaszano jednak bariere finansowa uniemozliwiajgca czeste sieganie po to

rozwigzanie: ,Taksowki teraz tez sg dla niepetnosprawnych, ale wiadomo

— jak cztowiek niepetnosprawny miatby codziennie dojezdzac do pracy

tg taksdwka, to by nie zarobit na te takséwki. Nawet jezeli to jest tylko

20 Kwestia dojazdoéw do pracy zostata oméwiona réwniez w rozdziale pigtym.
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symbolicznie jakis tam datek, to i tak uwazam, ze to jako$ powinno by¢

rozwigzane” [WO09, K, NF],
> préby wykorzystywania alternatywnego transportu samorzagdowego,

organizowanego dla innych grup spotecznych, co wykluczato osoby

z niepetnosprawnoscia: ,Zdarza mi sie, ze jezeli chce cos$ na przyktad

zatatwi¢ w szkole albo dowiedzied sie o postepy dzieci, albo jakie$

problemy, no to jade po prostu z nimi, tym autobusem szkolnym, ale to
tez nie spotyka sie z jaka$ aprobatg, no bo na przyktad dlaczego ja tym
autobusem jezdze, jak to jest autobus dla dzieci” [W18, K, NW],

> korzystanie z uprzejmosci i zasobow rodziny poszerzonej, ktérej
cztonkowie dostosowali swoje obowigzki do potrzeb badanych rodzicdw.

W omawianym badaniu byty to sytuacje incydentalne, ale z innych

doniesiert empirycznych wynika, Ze taka logistyka moze by¢ stata?’: ,To

znaczy karte parkingowa w takim celu wyrabiatam, ze, powiedzmy, jezeli

kogo$ poprosze z rodziny o zawiezienie do lekarza czy na zakupy” [W26, K,

NR].

Stad w postulatach dotyczgcych mozliwych rozwigzan dotyczacych polityki
publicznej pojawiaty sie gtosy, aby czesciowo refundowac rodzicom koszty
transportu Srodkami prywatnymi lub wprowadzi¢ odpowiednie — nawet niskie
— $wiadczenie przeznaczone na ten cel. Obecnie rodzice wykorzystujg niekiedy
Srodki ze $wiadczenia wychowawczego, aby moc swobodniej poruszac sie

w celu zatatwienia swoich spraw i sprostania wymogom roli rodzicielskiej.

4.3. Podsumowanie

Powracajgc do tezy o dekompozycji elementow tadu instytucjonalnego —
triady: ludzie, instytucje, organizacje — warto zastanowic sie nad rezultatami
tego zjawiska w odniesieniu do wszystkich wyrdznionych obszaréw ustug.

W wypadku stuzby zdrowia wydaje sie zasadne przyjecie twierdzenia,
ze w organizacjach funkcjonujg ,starzy” aktorzy wedtug ,starych” regut
instytucjonalnych (opartych na logice polityki normalizacji w modelu
medycznym). Nie mozna jednak nie zauwazy¢, ze pojawiaja sie ,nowe” sposoby

dziatania ludzi organizacji (przedstawicieli podmiotéw stuzby zdrowia) i praktyki

instytucjonalne. Poziom zaawansowania transformacyjnego (w kierunku

21 Por. analizy zawarte na przyktad w: Giermanowska E., Kumaniecka-Wisniewska A., Ractaw M.,
Zakrzewska-Manterys E.: op. cit.
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polityki réznorodnosci w modelu spotecznym) jest raczej niski, cho¢ wyraznie
widaé, ze transformacja zachodzi.

Podobnie sytuacje oceniamy w wypadku placowek opiekunczo-
edukacyjnych: przewazajg tu ,stare” reguty instytucjonalne, a wraz z nimi
i ,stare” zachowania ludzi organizacji. | tu jednak s obecne ,nowe”
zachowania ludzi, $wiadczgce o wspdtwystepowaniu ,starych” i ,nowych” regut
instytucjonalnych. Réwniez w tym wypadku transformacje mozna okresli¢ jako
mato zawansowana.

Pomoc spoteczna jest organizacjg w procesie zmian instytucjonalnych,
ale zmiany te dotyczg czesci jednostek wykonawczych, gtéwnie powiatowych
centréw pomocy rodzinie, oswajanych od 2000 roku z ,niepetnosprawnosciag
jako problem spotecznym”. Nadal jednak ,stare” reguty instytucjonalne
dotyczace rodzicielstwa 0sdb z niepetnosprawnoscig, organizujg myslenie
i dziatania pracownikéw socjalnych.

W wypadku ustug mieszkaniowych i transportu mamy raczej do czynienia
z synchronig wystepowania ,,starych” regut instytucjonalnych i ,starych”
praktyk ludzi organizacji.

Opisujac zmiane spoteczna (czy proces zmiany spotecznej), zasadne jest

postawienie pytania o dziatania podmiotdw, ktére te zmiane inicjuja. Jak
zaznaczono we Wstepie, przyjmujemy w naszych analizach ,wspdtczynnik
podmiotowy”. Ludzkie dziatania (jednostek i grup) majg podstawowe (chociaz
nie wytgczne) znaczenie dla dokonania przeobrazanie transformacyjnego
wystepujacego w ciggu przeksztatcania i utrwalania instytucji. Dziatania
te przyjmujg okreslong konwencje, ktéra moze by¢ zgodna ze starymi lub
z nowymi rodzajami organizacji. Szczegdlnie wazne bedg dziatania ,urzednikéw
pierwszego kontaktu”, ktorzy jako przedstawiciele , biurokracji pierwszego
kontaktu” stosujg praktyki spoteczne w okreslonym miejscu i czasie, aby
przetozy¢ odgdrne, prawne nakazy, zalecenia i wytyczne na jezyk codziennych
zdarzen. ,,Ci szeregowi pracownicy petnig funkcje tzw. gate-keeperdw. Oznacza
to, ze dystrybuuja informacje o dziataniu instytucji publicznych. Reguluja
dostep do zasobdw tych instytucji. Nadzoruja ludzi i socjalizujg ich do roli
»normalnego« obywatela, pracownika, pacjenta, podopiecznego, ucznia”?.
Po dokonaniu analizy danych badawczych zapytaliSmy o to, czy i jak ,urzednicy
pierwszego kontaktu” socjalizujg doroste osoby z niepetnosprawnoscig majace
dzieci do roli ,normalnego” rodzica — przez dostarczanie im ustug spotecznych.
Zgromadzony materiat empiryczny pozwolit wyrdzni¢ dwa typy dziatan

22 Sztandar-Sztanderska K.: op. cit., s. 13.
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normalizacyjnych przedstawicieli stuzb spotecznych podejmowane wobec
rodzicéw z niepetnosprawnoscia.

Normalizacja w przyjetym tu rozumieniu oznacza taki zespét pogladow
i powigzanych z nimi dziatani pracownikdw stuzb spotecznych dotyczacych
rodzicow z niepetnosprawnoscia, ktére zaktadajg koniecznosé petnego
dopasowania osoby z niepetnosprawnoscig do przyjetego w danym
spoteczenstwie ideatu i modelu rodzicielstwa ustalonego dla , przecietnego”
cztonka spoteczenstwa. Osoba z niepetnosprawnoscig majgca dzieci bedzie
oceniana przede wszystkim ze wzgledu na realizacje skryptu roli rodzica
z pomijaniem faktu jej niepetnosprawnosci jako legitymizujgcego wariancje
odgrywanej roli. Mozliwy wptyw dysfunkcji na odgrywanie roli bedzie oceniany
jako odchylenie, ktére nalezy ewentualnie korygowac. Analiza wypowiedzi
badanych rodzicéw pozwala wyrdzni¢ typy i podtypy dziatari normalizacyjnych,
ktére sg podejmowane przez reprezentantéw administracji publicznej wobec
0s6b z niepetnosprawnoscia. Dziatania takie mogg oscylowac miedzy kraricami
kontinuum: ignorowanie niepetnosprawnosci rodzica (bez jego ,usprawniania”
w roli rodzica) a , usprawnianie” rodzica z niepetnosprawnoscia do podjecia sie
rél rodzicielskich w logice regut przypisanych ,przecietnemu” cztonkowi danej
spotecznosci (,normalsowi”). Dokonujac pewnego uproszczenia, wyrdzniamy:
1. normalizacje wykluczajaca:
> gdy ignoruje sie specyfike niepetnosprawnosci w kontakcie

miedzyosobowym przez celowe pomijanie przez przedstawicieli stuzb

spotecznych ,pietna” (w terminologii Ervinga Goffmana),

> gdy toleruje sie stan niedopasowania regut instytucjonalnych i dziatania
organizacji do specyfiki funkcjonowania rodzica z niepetnosprawnoscia
mimo zauwazania i uznawania jego odmiennosci,

2. normalizacje wiaczajaca:

> gdy przy przygotowanej infrastrukturze (placowki, sprzet, zasady dziatania)
kadra wspotdziata z rodzicem z niepetnosprawnoscia lub dziata na jego
rzecz (dziatania rzecznicze),

> gdy przy braku dostosowania infrastrukturalnego kadry (ludzie) , protezujg”

(starajg sie uzupetniac) braki systemu.

Postulowane przez nas bytoby upowszechnienie normalizacji wtaczajacej
przynajmniej w jej stabszym podtypie — przy braku dostosowania
infrastrukturalnego kadry (ludzie) , protezujg” (starajg sie uzupetniac) braki
systemu — jako przedpola polityki réznorodnosci. Normalizacje wtaczajaca
w podtypie mocniejszym — przy przygotowanej infrastrukturze (placowki,
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sprzet, zasady dziatania) kadra wspotdziata z rodzicem z niepetnosprawnoscia
lub dziata na jego rzecz (dziatania rzecznicze) — wtasciwie mozna nazwacé

juz polem polityki réznorodnosci, z zastrzezeniem, ze brakuje w nim

dziatar edukacyjno-informacyjnych kierowanych do spoteczerstwa w celu
propagowania nowych postaw. Wydaje sie, ze wowczas organizacja ustug
publicznych nie blokowataby dostepu do gtéwnych instytucji zycia spotecznego
w ich tacuchowym powigzaniu, gdy niektére z nich sg juz ,otwarte”, a inne
jeszcze ,pozamykane”.

Toczgce sie realnie procesy normalizacyjne nalezy ocenic niekorzystnie.
Wydaje sie nam, ze przewazajg dziatania normalizacyjne wytgczajace, czyli
blokujace zaspokojenie potrzeb rodzicow z niepetnosprawnosciami. Nie sg one
jedyne, jak bowiem wskazano wyzej, pojawiaja sie rowniez dziatania wigczajace.
Nie sg one jednak standardem, ale innowacjg. Kariera innowacji, jak zauwazyt
Piotr Sztompka??, moze by¢ zablokowana w kazdym momencie. Normalizacja
wigczajgca w odniesieniu do rodzicielstwa 0sdb z niepetnosprawnosciami
zostata juz ujawniona (pierwsza faza kariery innowacji) i obecnie podlega
filtrowaniu (selekcji), co sprawia, ze upowszechniaja sie tylko nieliczne
zmiany. Proces selekcji innowacji, jak twierdzi Piotr Sztompka, obywa sie na
rézne sposoby: przez stosowanie innowacyjnych regut w zyciu codziennym,

,W oparciu o rozpowszechnione w spoteczenstwie zmistyfikowane przekonania
na temat spotecznych intereséw (»fatszywa $wiadomoscé«), lub, co gorsza,
wedtug kryterium interesdw bardzo partykularnych, afirmowanych przez

grupy usytuowane na wysokich szczeblach hierarchii wtadzy, posiadania

i prestizu”?*. Sktonni jestesmy twierdzi¢, ze normalizacja wtaczajaca filtruje sie
przez spontaniczne zachowania ludzi (,,oddolnie”) przy niktym zaangazowaniu
w obszarze rodzicielstwa sit ,,odgdérnych”, czyli ustawodawcy i administracji
centralnej. Istotne, aby zauwazy¢, ze oddolnym dziataniom mogg sprzyjac
aktywne postawy klientow i beneficjentow réznych organizacji ustugowych.
Potencjat zmiany spotecznej przynoszg te strategie rodzicow, ktére nastawione
sg na kontakt z ustugodawcami, otwarte stawianie zgdar na mocy swoich
praw oraz ,,dawanie $wiadectwa” wiasnego, specyficznego istnienia w Swiecie.
Uczenie organizacji wtasnych potrzeb staje sie drogg do zmieniania ich
instytucjonalnych regut.

Powtdrzy¢ rowniez musimy to, co pojawia sie w wielu publikacjach
dotyczacych wsparcia oséb niepetnosprawnych: lokalne dziatania
23 Sztompka P.: Socjologia. Analiza spoteczenstwa. Spoteczny Instytut Wydawniczy ,Znak”, Krakow

2002, s. 425-429.
24 |bidem, s. 426.
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sSrodowiskowe sg niespdjne, fragmentaryczne i rozproszone. Twierdzenia
powyzsze stajg sie trywialne w obliczu czestego ich powtarzania w ustaleniach
badawczych i pracach eksperckich. Mimo jednak ciggtego punktowania tej
niesprawnosci w politykach publicznych wobec oséb z niepetnosprawnosciami
decydenci centralni i lokalni rzeczywistosci nie zmieniajg. System nadal
pozostaje ztozony i nieczytelny dla obywatela w potrzebie?, obieg informacji
o prawach i rozwigzaniach jest znikomy, a utajenie tych informacji stuzy
utrwaleniu ,starych” regut i opdznieniu instytucjonalizacji ,nowych”.
Ponadto, co szczegdlnie wyraznie widac na podstawie przeprowadzonych
wywiadow, w politykach publicznych niedomaga instytucja rzecznic-
twa wobec rodzicow z niepetnosprawnosciami a samorzecznictwo jest nikte.
Konstatacja ta nie dziwi, poniewaz rzecznictwo i samorzecznictwo wobec
niepetnosprawnosci (jako zjawiska) i wobec 0sdb z niepetnosprawnosciami
jest stabo rozwiniete w dziataniach ,pomagaczy” w sektorze publicznym,
a trudnos¢ w rozwoju dziatan rzeczniczych jest powigzana miedzy innymi
z wewnetrznym zréznicowaniem tej kategorii spotecznej?®. Rdznorodnosé
rodzajéw niepetnosprawnosci, typow sytuacji zyciowych i konglomeratu cech
osobowych, z ktorymi spotykaja sie ,,urzednicy pierwszego kontaktu”, oznacza
trudna konieczno$¢ reprezentowania zadekretowanych i wytaniajgcych sie
kategorii 0séb z niepetnosprawnosciami, a przede wszystkim uznania ich
réznorodnosci w odgrywaniu rél spotecznych w cyklu zycia jednostki.
Kolejnym brakiem systemowym jest nieobecnos¢ asystentury jako ustugi
kierowanej do rodzicéw z niepetnosprawnoscia. Nie chodzi tu o udzielanie
pomocy przez asystenta rodziny ani o rozwdj ustug asystenta osobistego
(co takze jest wazne), ale o kompleks ustug asystenckich potrzebnych
rodzinom, aby mogty petnic¢ swoje funkcje przy obnizonym poczuciu stresu
generowanego przez oczekiwania wypetniania norm rodzicielskich na zasadach
przypisanych ,normalsom”. Wotanie o asyste, rozumiane jako oparte na
zasadzie pomocniczosci towarzyszenie rodzicom, pojawiato sie relatywnie
czesto: ,Wsparcie asystenckie w tym procesie edukacyjnym, tez moze by¢
potrzebne [...]. Gdy jest rodzina, gdzie jest rodzic, czy oboje rodzicéw, no bo
i takie sg przeciez rodziny, majg jakie$ ograniczenia wzrokowe, stuchowe, czy
inne, i nie chodzi absolutnie o to, zeby taka rodzine wyrecza¢ w wykonywaniu

pewnych czynnosci, no ale trzeba wspomoc” [W12, M, NW], ,To nie jest

25 Por. Rudnicki S.: Niepetnosprawnos$c i ztozono$c. Studia Socjologiczne, nr 2, Warszawa 2014.
26 Por. Ractaw M., Trawkowska D.: Pytania o rzecznictwo wobec niepetnosprawnych i problemu
niepetnosprawnosci - koncepcje i dziatania w perspektywie interdyscyplinarnej. Acta Universitatis
Lodziensis. Folia Sociologica, nr 60. Wydawnictwo Uniwersytetu Lodzkiego, £odz 2017.
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takie proste, to sie narzuca kto$ w rodzaju asystenta rodziny, ktory mogtby
jakby pomac realizowac te role spoteczne, ktorych osoba niepetnosprawna
nie moze spetni¢ albo ma duzy z tym problem. Z drugiej strony taka osoba
wchodzitaby jednak w zycie rodziny i to nie kazdy by akceptowat. [...] Natomiast
ja chciatbym méc zapewni¢ moim dzieciom rézne rzeczy, ktérych nie jestem
jako osoba niewidoma, zapewni¢, tylko nie wiem, czy datoby sie zaprojektowac
instrument, ktéry by mogt to zrobi¢” [W20, M, NW].

Na razie jednak nie zostato ono uwzglednione w polityce publicznej wobec

niepetnosprawnosci wciaz ,oczekujacej na porazke”?.

27 Okreslenie uzyte przez Pawta Kubickiego (Polityka publiczna wobec 0s6b z niepetnosprawnos-
ciami. Oficyna Wydawnicza SGH. Szkota Gtéwna Handlowa w Warszawie, Warszawa 2017). Wedtug
tego autora polska polityka publiczna to polityka ,oczekujgca na porazke”, wcigz redefiniujaca prob-
lem i pozornie testujaca nowe rozwigzania przy jednoczesnym unikaniu odpowiedzialno$ci za prze-
prowadzone reformy.
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Rozdziat 5.
Zabezpieczenia spoteczne i aktywnos¢ zawodowa rodzicéw
z niepetnosprawnosciami

W Leksykonie polityki spotecznej Danuta Mozdzenska-Mrozek zdefiniowata
aktywnos¢ zawodowsg jako ,,uczestnictwo jednostki w procesie produkg;ji
spotecznej, inaczej — wykonywanie pracy przynoszacej dochdd”!. Marcin Garbat
nieco rozszerza zakres tego pojecia, stwierdzajac, ze jest to ,wykonywanie pracy
w zamian za wynagrodzenie lub inng forme srodkéw utrzymania lub gotowos¢
do jej wykonywania”?. Formutuje takze opinie, ze aktywnos¢ zawodowa jest
,jedna z podstawowych form ludzkiego dziatania. Odgrywa zasadnicza role
w zyciu indywidualnym oraz spotecznym, prowadzac w prostej linii do rozwoju
spoteczno-gospodarczego”?. Mozna ponadto dokonaé pewnej systematyzacji
rozumienia pojecia aktywnosci zawodowej —w wezszym i szerszym ujeciu.

W ujeciu szerszym jest to ,wykonywanie pracy, czyli tworzenie nowych wartosci
uzytkowych wyrazonych w cenie”®. Innymi stowy, jest to pewne dziatanie —
praca ludzka — ktorego ,wymiernym efektem jest ptaca”>. Jesli zas chcemy
pojmowac aktywnos¢ szerzej, to za jej przejawy uznamy ,wszelkie dziatania,
ktore prowadza do wykorzystania wtasnych umiejetnosci”®. Marcin Garbat
wspomniat ponadto o odtwadrczej i twdrczej aktywnosci zawodowej. Odtwdrcza
aktywnos¢ zawodowa to ,minimum wypetniania formalnych obowigzkéw

w srodowisku pracy”’, z kolei twércza aktywnos¢ zawodowa wyrdznia sie
realizacjg ,,dodatkowych prac, czynnosci, poza podstawowymi, wptywajgcymi
pozytywnie na wydajnosc¢ i jakos¢ pracy”.

Pojeciem pochodnym od aktywnosci zawodowej jest aktywizacja
zawodowa — zesp6t specjalnych dziatan podjetych przez réznego rodzaju

podmioty, ktére zmierzajg do , przygotowania do pracy, wprowadzenia na rynek

1  Mozdzenska-Mrozek D.: Aktywnos$¢, aktywni, aktywizacja zawodowa, [hasto w:] Rysz-Kowalczyk B.
(red. nauk.): Leksykon polityki spotecznej, Oficyna Wydawnicza Aspra-JR, Warszawa 2002, s. 14.

2  Garbat M.: Aktywizacja zawodowa 0s6b z niepetnosprawnoscia - bariery i koszty. Oficyna
Wydawnicza Uniwersytetu Zielonogorskiego, Zielona Gora 2013, s. 33.

3  Ibidem, s. 35.

4 |bidem.

5 Por. www.europa.eu/youreurope/citizens/abroad/benefits/index_en.htm [dostep: 18 lutego
2018 rokul].

6  Garbat M.: op. cit., s. 35.

7  Ibidem, s. 63.

8  Ibidem.
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pracy i zatrudnienia poszczegdlnych osdb lub catych grup spotecznych, w tym
niepetnosprawnych, bezrobotnych”®. Jak wskazuje Danuta Mozdzenska-Mrozek,
cel ten osiagga sie przez nastepujace instrumenty i Srodki: ,zachety finansowe;
promowanie wartosci lub stylu zycia sprzyjajgcych aktywnosci; usuwanie barier
aktywnosci; [...] ksztatcenie; doksztatcanie zawodowe; likwidacja réznych
form dyskryminacji formalnej i rzeczywistej; [...] zachecanie pracodawcéw do
tworzenia nowych lub przystosowywania istniejgcych miejsc pracy do potrzeb
grupy aktywizowane]”°. Szczegdlnym rodzajem aktywizacji zawodowej jest
aktywizacja 0séb z niepetnosprawnosciami, ktérg Grazyna Magnuszewska-
Otulak ujmuje jako ,system dziatania paristwa na rzecz 0oséb niepetnoprawnych,
stuzgcy tworzeniu warunkéw dla ich aktywnosci zawodowe]”!t. Wedtug autorki
ma on obejmowac ,ustawowo okreslone obowigzki samorzaddéw i administracji
rzadowej; obowigzki pracodawcow; specjalne rozwigzania instytucjonalne
[...] i finansowe”2. Wérdd tych rozwigzan mozemy wyrdznié wsparcie
bezposrednie dla 0séb z niepetnosprawnosciami i posrednie — przez wsparcie
dla pracodawcow. Wsparcie bezposrednio dla 0séb z niepetnosprawnoscia
obejmuje refundacje sktadek na ubezpieczenie spoteczne
— dla rolnikéw niepetnosprawnych i (lub) niepetnosprawnych cztonkdéw
ich rodzin — oraz obowigzkowych sktadek na ubezpieczenie emerytalne
i rentowe dla oséb prowadzacych dziatalnos¢ gospodarcza, dofinansowanie do
wysokosci 50% oprocentowania kredytu bankowego osobie niepetnosprawne;j
prowadzgcej dziatalnos¢ gospodarcza albo gospodarstwo rolne, przyznanie
srodkéw na podjecie dziatalnosci gospodarczej, rolniczej albo wniesienie
wktadu do spotdzielni socjalnej (za posrednictwem starosty), posrednictwo
pracy i poradnictwo zawodowe dla osob niepetnosprawnych, ich szkolenie,
przekwalifikowanie i pomoc w utrzymaniu aktywnosci zawodowej przez
zapewnienie opieki dla osoby zaleznej.

Jesli chodzi o wsparcie dla pracodawcdw zatrudniajgcych osoby
z niepetnosprawnoscia, to obejmuje ono: zwolnienie z wpfat na Pafdstwowy
Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych, zwrot kosztéw szkolenia
i zatrudnienia pracownika pomagajgcego pracownikowi niepetnosprawnemu

w pracy, zwrot kosztow szkolenia pracownika niepetnosprawnego, zwrot

9  Aktywizacja zawodowa 0sob niepetnosprawnych, [w:] Kurzynowski A. (red.): Aktywizacja zawodowa
0s0b niepetnosprawnych, z. 1, Krajowa Izba Gospodarczo-Rehabilitacyjna, Warszawa 2005, s. 8.
10 Mozdzerska-Mrozek D.: op. cit., s. 15.

11 Magnuszewska-Otulak G.: Aktywizacja zawodowa 0s6b niepetnosprawnych, [hasto w:] Rysz-
-Kowalczyk B. (red. nauk.): op. cit., s. 13.

12 Ibidem.
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kosztow przystosowania stanowiska pracy dla osoby niepetnosprawnej,
dofinansowanie do wynagrodzen osdb niepetnosprawnych®s.

,Wsparcie w zakresie aktywizacji zawodowej powinno dotyczy¢ pobudzania
motywacji osdb niepetnosprawnych do podjecia zatrudnienia, pomoc na
etapie poszukiwania pracy, jej utrzymania oraz podnoszenia kompetencji
zawodowych. Przyjmuje sie, ze praca zawodowa jest istotnym sktadnikiem

sukcesu integracji spotecznej”.

5.1. Aktywnos$¢ zawodowa

Wykonywanie pracy jest waznym czynnikiem warunkujgcym osiggniecie
pewnego poziomu rozwoju i samorealizacji. ,,Daje przede wszystkim wyrazne
efekty materialne, stuzgce do zaspokojenia potrzeb. Stanowi takze wyznacznik
pozycji spotecznej oraz zrédto wielu kontaktow”?. Trzeba zauwazy¢, ze praca
stanowi warto$¢® samoistng, wykraczajgcg poza jej znaczenie materialne. Sens
pracy polega na realizacji wtasnych zdolnosci, na twdrczym wyrazaniu samego
siebie lub na samej aktywnosci, ktérej rodzaj nie ma znaczenia®. ,Praca w zyciu
osoby z niepetnosprawnoscig sprzyja rehabilitacji oraz stanowi wyznacznik
wtasnego znaczenia i wartosci”®®. ,Chodzi tu gtéwnie o zdjecie stygmatu osoby
zbednej, umozliwienie interakcji z innymi ludZmi i nawigzywanie przyjazni”®.
Nic wiec dziwnego, ze aktywnos¢ zawodowa jest jedng z kluczowych potrzeb,
ktéra osoby te chcg zaspokoic za pomoca , jakiejkolwiek pracy, bez wzgledu
na jej rodzaj i dopasowanie do kwalifikacji”?°. Wykonywanie pracy zarobkowej
przyczynia sie ponadto do zwiekszenia aspiracji zyciowych, wzrostu jakosci zycia

i przeciwdziata wykluczeniu spotecznemu?!. Reasumujac, gtéwnym motywem

13 Sochanska-Kawiecka M. (red.): Badanie potrzeb oséb niepetnosprawnych - raport koricowy,
Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych, [Warszawa] 2017, s. 33.

14 Ibidem, s. 195.

15 Golinowska S.: Praca i polityka spoteczna. Wzajemne wzmacnianie sie i konflikt, [w:]
Szambelanczyk J., Zukowski M. (red.): Cztowiek w pracy i polityce spotecznej. Wydawnictwo Uniwer-
sytetu Ekonomicznego w Poznaniu, Poznar 2010, s. 25.

16 Wartosc jest tu rozumiana jako podstawowa kategoria aksjologiczna, czyli wszystko to, co cenne
i godne pozadania, co stanowi cel ludzkich dazen.

17 Dobrowolska D.: Studia nad znaczeniem pracy dla cztowieka. Wydawnictwo Polskiej Akademii
Nauk, Warszawa 1974, s. 84.

18 Garbat M.: Zatrudnianie i rehabilitacja zawodowa 0s6b z niepetnosprawnoscia w Europie, Uniwer-
sytet Zielonogorski, Zielona Gora 2012, s. 105.

19 Magnuszewska-Otulak G.: Uczestnictwo 0sob niepetnosprawnych w Zyciu spotecznym: zarys
wyktadu. Oficyna Wydawnicza Aspra-JR, Warszawa 2009, s. 87.

20 Sochanska-Kawiecka M. (red.): op. cit., s. 48.

21 Gaciarz B., Kubicki P., Rudnicki S.: System instytucjonalnego wsparcia 0s6b niepetnosprawnych
w Polsce - diagnoza dysfunkcji, [w:] Gaciarz B., Rudnicki S. (red.): Polscy (nie)petnosprawni: od
kompleksowej diagnozy do nowego modelu polityki spotecznej, Wydawnictwo Akademii Gérniczo-
-Hutniczej, Krakow 2014, s. 105-126.
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podejmowania pracy przez osoby z niepetnosprawnosciami jest chec zdobycia
dochodu, istotne jest jednak takze utrzymywanie kontaktow spotecznych

i poczucia bycia potrzebnym?. Antonina Ostrowska identyfikuje nastepujgcy
katalog potrzeb 0séb z niepetnosprawnosciami: potrzeba pracy, potrzeba
petnego uczestnictwa w zyciu publicznym i spotecznym, potrzeba integracji®.
Barbara Gaciarz uwaza z kolei, ze potrzeba ksztatcenia i pracy to ,,podstawa
upodmiotowienia osoby niepetnosprawnej, instrument uzyskiwania przez

nig samodzielnosci zyciowej”?4. Marcin Garbat wspomina za$ o dotkliwych
kosztach natury psychologicznej, jakie ponosi osoba z niepetnosprawnoscig,
ktéra nie moze podjgc pracy: apatia, znudzenie, nieche¢ do podejmowania
jakiejkolwiek aktywnosci, marginalizacja, izolacja, brak kontaktéw z ludzmi,
pesymizm, poczucie beznadziejnosci sytuacji i braku mozliwosci jej zmiany,
koncentracja na terazniejszosci, brak celdw, plandw, pomystéw na przyszto$é®.
Janusz Kirenko stwierdza, ze ,wystepowanie niepetnosprawnosci, przy
jednoczesnym nieposiadaniu pracy, w znaczny sposéb ogranicza gotowos¢
tych oséb do wchodzenia w sytuacje wymagajgce podejmowanie sie realizacji
ambitnych celdw, dzielenia sie swoja wiedza i doswiadczeniem, poszukiwania
niekonwencjonalnych sposobdw rozwigzania sytuacji trudnych. Charakteryzuje

je rowniez niska motywacja do nauki i zaspokajania ciekawos$ci poznawczej”?®.

22 Golinowska S.: Integracja spoteczna oséb z niepetnosprawnos$cia. Ocena dziatania instytucji.
Instytut Pracy i Spraw Socjalnych, Warszawa 2004, s. 71.

23 Ostrowska A.: Stosunek spoteczenstwa do 0séb z niepetnosprawnoscig na podstawie badan
z lat 1993-2013. Jak postepuje proces integracji?. Zdrowie Publiczne i Zarzadzanie, t. 13(3), 2015,
s.232-242,

24 Gaciarz B.: Wprowadzenie. Wyksztatcenie i przygotowanie zawodowe jako sposéb na
niepetnosprawnos$é, [w:] Gaciarz B. (red.): Niepetnosprawni studenci w spotecznosci akademickiej.
Zrédfa sukcesow i porazek w integracji spotecznej i aktywnosci zawodowej. Wydawnictwo Instytutu
Filozofii i Socjologii PAN, Warszawa 2015, s. 15.

25 Garbat M.: Aktywizacja zawodowa 0s6b z niepetnosprawnoscig, op. cit., s. 63.

26 Kirenko J., Sarzyriska F., Bezrobocie. Niepetnosprawno$c. Potrzeby, Wydawnictwo Uniwersytetu
Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin 2010, s. 73-74.
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5.2. Przeszkody w podejmowaniu zatrudnienia przez osoby
z niepetnosprawnosciami

Przeszkody zwigzane z podjeciem zatrudnienia przez osoby
z niepetnosprawnoscig dzieli sie zwykle na ,,pochodne lub zwigzane z cechami
indywidualnymi osoby niepetnosprawnej oraz jako pochodne otoczenia
zewnetrznego osoby niepetnosprawne;j”?’.

Jesli chodzi o przeszkody ekonomiczne, to — jak zauwaza
Aleksander Kowalski — ,problemy finansowe, jakie ma wiekszos¢ osob
z niepetnosprawnoscig, powstajg w momencie pojawienia sie samej
niepetnosprawnosci. Dzieje sie tak nawet u rodzin stosunkowo dobrze
sytuowanych”?. Nie bez znaczenia jest takze to, ze — na co wskazuje
przywotywane badanie Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osdb
Niepetnosprawnych — ,,zarobki oséb niepetnosprawnych sg wyraznie nizsze,
niz przecietne wynagrodzenie w gospodarce”?. Przeszkody edukacyjne wigzg
sie gtéwnie z niedostosowaniem infrastruktury na kazdym poziomie oswiaty
do potrzeb 0séb z niepetnosprawnoscia. ,,Szkoty z oddziatami integracyjnymi
funkcjonuja przede wszystkim w miastach powiatowych, w mniejszych
miejscowosciach i na terenach wiejskich praktycznie ich nie ma”*°. W kwestii
szkolnictwa wyzszego Iwona Chrzanowska gorzko stwierdza, ze ,niewiele
uczelni jest dostosowanych architektonicznie, pod wzgledem wyposazenia
czy przygotowanych metodologicznie w wystarczajgcym stopniu do przyjecia
niepetnosprawnych studentow”3.,

Postawy zarowno pracodawcow, jak i wspdtpracownikéw wobec osob
z niepetnosprawnoscia wynikajg ze stereotypowego myslenia. Pracodawcy
odznaczajg sie brakiem wiedzy o mozliwym wsparciu finansowym zatrudnienia,
nieznajomoscia regulacji prawnych, przeswiadczeniem o zbyt wysokich
kosztach pracy oséb niepetnosprawnych, podzielajg poglad o niskiej jakosci
pracy 0s6b niepetnosprawnych, maja réwniez obawy przed dodatkowymi

27 Pietrulewicz B., Paszkowicz M.A., Ochoczenko H. (red.): Osoby z niepetnosprawnoscig na
wspofczesnym rynku pracy - przygotowanie zawodowe, Fundacja Wydawnicza JM, Zielona Géra
2008, s. 24.

28 HKowalski A.: Bariery w aktywizacji zawodowej 0sob niepetnosprawnych w Polsce. Zarys prob-
lematyki, [w:] Osifski J. (red. nauk.): Praca, spoteczeristwo, gospodarka. Miedzy polityka a rynkiem,
Oficyna Wydawnicza SGH, Warszawa 2011, s. 199.

29 Sochanska-Kawiecka M. (red.): op. cit., s. 199.

30 Kutyto t., Krenz R., Zub M.: Raport z badan. Bariery i mozliwosci integracji zawodowej 0s6b
niepetnosprawnych w wojewddztwie lubelskim. WYG International, Warszawa 2009, s. 33.

31 Chrzanowska |.: Strategie ksztatcenia 0s6b niepetnosprawnych. Diagnoza pozoru, [w:]
Gajdzica Z. (red.): Cztowiek z niepetnosprawnoscig w rezerwacie przestrzeni publicznej. Wydawnic-
two Impuls, Krakéw 2013.
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kontrolami i sprawozdawczoscig, dodatkowymi obowigzkami, nizsza
produktywnoscig oséb niepetnosprawnych, nizszg mobilnoscig, niekorzystnym
klimatem medialnym?2. Wspotpracownikow zas cechuje ,,brak lub niski poziom
wiedzy (lub btedne informacje) na temat istoty niepetnosprawnosci, ograniczen
i mozliwosci funkcjonowania niepetnosprawnych w sytuacji pracy”=.

Bariery architektoniczno-przestrzenne sg na ogét ,, pierwszymi
w doswiadczeniu spotecznym osdb z ograniczong sprawnoscia. Sg one takze
zrédtem przyczyn barier wtérnych —w otoczeniu, w edukacji, na rynku pracy,
w komunikacji i w innych obszarach stuzacych integracji spotecznej”3*.

Czasem przeszkodg mogg stac sie niedopasowane warunki zatrudnia, jesli
chodzi o , kwestie finansowe, niedogodny czas pracy, a takze niedostosowanie
zakresu obowigzkow do potrzeb i mozliwosci oséb niepetnosprawnych”=.
Najistotniejsza barierg w aktywizacji zawodowej okazuje sie niejednokrotnie
wiasna niepetnosprawno$é®. Znaczenie ma réwniez jej rodzaj, gdyz
w badaniach Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
zauwaza sie, ze ,relatywnie najgorsza opinie o mozliwosci uzyskania przez
osoby niepetnosprawne wsparcia od organizacji i instytucji majg opiekunowie
0s6b z uposledzeniem umystowym [niepetnosprawnoscia intelektualng]

—az 52% tej grupy uwaza, ze niepetnosprawni nie mogg liczy¢ na pomoc.

[...] W przypadku niepetnosprawnosci z tej grupy bardzo czesto wystepuja
sprzezenia, ktore zwielokrotniajg liczbe potrzeb specjalnych niepetnosprawnych
cztonkdw rodzin”¥. Poza fizycznoscig u oséb tych ,czesto wystepujg problemy
emocjonalne i psychologiczne utrudniajgce im wejscie na rynek pracy, tj.
obnizona samoocena, wyuczona biernos¢ (wzmocniona nadopiekunczymi
postawami rodzicéw) czy tendencje do automarginalizacji”*®. Sprawia to,

ze osoby z niepetnosprawnoscig czesto unikajg wchodzenia w aktywne

role zawodowe, nie wierzg w swoj sukces na rynku pracy i nie uczestniczg

w programach aktywizujgcych”*°.

32 Barczynski A.: Koszty zatrudnienia osob niepetnosprawnych, Krajowa Izba Gospodarczo-Reha-
bilitacyjna, Warszawa 2008, s. 107.

33 Kowalski A.: op. cit., s. 200.

34 Brzezifiska A., WoZniak Z., Maj K. (red.): Osoby z ograniczong sprawnoscia na rynku pracy.
Wyzsza Szkota Psychologii Spotecznej ,Academica”, Warszawa 2007, s. 77.

35 Giermanowska E.: Kulturowe uwarunkowania zatrudnienia osob niepetnosprawnych na otwar-
tym rynku pracy. Niepetnosprawnosé - zagadnienia, problemy, rozwigzania, t. 21, nr 4, 2016.

36 Piasecki M., Sliwak J. (red.): Wybrane zagadnienia z aktywizacji zawodowej 0s6b
niepetnosprawnych, Norbertinum, Lublin 2008, s. 34.

37 Sochanska-Kawiecka M. (red.): op. cit., s. 38.

38 Giermanowska E., Ractaw M.: Poradnictwo zawodowe dla 0s6b niepetnosprawnych, Polscy
niepetnosprawny, [w:] Gaciarz B., Rudnicki S. (red.): op. cit., s. 26.

39 Giermanowska E.: op. cit., s. 92.
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Inng przeszkoda jest, jak sie wydaje, konstrukcja systemu zabezpieczenia
spotecznego. W literaturze przedmiotu wskazuje sie na jego resortowosé
i chaos organizacyjny, ktory objawia sie w stosowaniu ,réznych procedur
i wymogdw formalnych przy $wiadczeniu ustug publicznych ze wzgledu na
odmienne wymagania prawne i administracyjne, brak powigzan pomiedzy
réznymi Swiadczeniami, wzajemne wykluczanie sie korzystania z réznych
form wsparcia, rozproszenie i brak wspotpracy pomiedzy instytucjami
Swiadczgcymi”“. Jak wykazuja przywotywane kilkakrotnie badania
Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych, system
w oczach odbiorcéw pomocy jest postrzegany jako ,zbiurokratyzowany, przy
jednoczesnym rozproszeniu odpowiedzialnosci, informacji i wymagan. [...]
wydaje sie by¢ zawity, niezrozumiaty i niepodlegajacy Scistym zasadom”4%.
Trzeba rowniez podkresli¢, ze polski system rentowy nie zacheca do
podejmowania pracy. Otrzymanie i utrzymanie $wiadczenia rentowego nie
nalezy do najtatwiejszych, gdyz orzecznictwo stato sie bardzo rygorystyczne.
Kiedy jednak uzyska sie orzeczenie o niezdolnosci do pracy, a wczesniej
wypracowato sie okresy sktadkowe i niesktadkowe, wowczas, jak sie okazuje,
mozna liczy¢ na niskie $wiadczenie. Co istotne, przepisy prawa ograniczajg
mozliwos$¢ dodatkowego zarobkowania. Jesli zarobi sie za duzo, to Zaktad
Ubezpieczen Spotecznych moze zawiesi¢ wyptacenie $wiadczenia lub je
zmniejszyc.

Ostatnig przeszkoda jest deficyt miejsc pracy dla oséb niepetnosprawnych
z nizszymi kwalifikacjami, ktére zaspokajataby potrzebe prostej, odtworczej
aktywnosci zawodowej (szczegdlnie dla oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng). Z kolei najsilniej rozwijajaca sie obecnie branza ustug jest
silnie zorientowana na konkurencyjnos¢, co przy braku preferencji dla
pracodawcdw zatrudniajgcych osoby niepetnosprawne sprawia, ze mimo
dotacji na dostosowanie stanowisk pracy i na wynagrodzenia prowadzenie
dziatalnosci ustugowej staje sie nierentowne. Zmusza to poniekad osoby
z niepetnosprawnoscig do podejmowania prac zarobkowych w szarej strefie,
unikania rejestracji, co sprawia, ze ich praca nie jest wykazywana w statystykach
zatrudnienia. Osoby z niepetnosprawnoscig stanowig wtedy — jak zauwaza Ewa

Giermanowska — ukryty segment polskiego rynku pracy. Drugim pochodnym

40 Gaciarz B., Kubicki P., Rudnicki S.: System instytucjonalnego wsparcia osob niepetnosprawnych
w Polsce - diagnoza dysfunkcji, [w:] Gaciarz B., Rudnicki S. (red.): op. cit., s. 105.
41 Sochanska-Kawiecka M. (red.): op. cit., s. 38.
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zjawiskiem jest tak zwane pozorne zatrudnienie, ktére ,polega na czeSciowym

wynagrodzeniu za prace bez $wiadczenia pracy — biernos¢ zawodowa”*2.

5.3. tgczenie pracy zawodowej z zyciem osobistym

Z wypowiedzi badanych rodzicéw z niepetnosprawnosciami
wynika, ze wygospodarowanie przez nich czasu dla rodziny wigze sie
niejednokrotnie z duzym poswieceniem. Podobnie jak w wypadku oséb
bez niepetnosprawnosci, rodzice z niepetnosprawnosciami oprécz pracy
w standardowych godzinach niekiedy realizujg zobowigzania zawodowe
wieczorami lub w porze nocnej, co z pewnoscig moze mie¢ negatywny wptyw
na tgczenie pracy z zyciem pozazawodowym w dtuzszej perspektywie czasowej:
»Ja wychodze do pracy, wracam okoto pigtej wieczorem, a potem tak naprawde
spedzam, przynajmniej w tygodniu, z dzie¢mi do dziewietnastej czas, bo one
okoto dziewietnastej idg spac [...]. Jezeli jestem zmuszony, to czasami jeszcze
pracuje wieczorami albo w nocy do pdZzna, czasami do samego rana” [W01, M,
NF]. Che¢ spedzania jak najwiekszej ilosci czasu z rodzing i zajecie sie domem
determinuje ich sposéb organizacji czasu pracy. Niektorzy z tego wzgledu
decydujg sie na prace zmianowa: ,Pracuje w nocy, na trzecig zmiane, poniewaz
chce widzie¢ dzieci, chce sie z nimi spotykacé. Na pierwsza zmiane nie moge,

a na drugg nie chce, bo bym sie w ogdle nie spotykata z dzie¢mi. Na przyktad
przez tydzier bym chodzita rano do pracy, po potudniu bym chodzita do pracy
i ja bym w ogdle nie widziata dzieci, dlatego zgtositam chec pracy na trzeciej
zmianie, abym mogta po potudniu odbiera¢ dzieci i mogta by¢ razem z nimi do
wieczora. Potem wieczorem o ésmej trzydziesci dzieci idg spac, wtedy akurat
wychodze do pracy. Tak naprawde rano dzie¢mi zajmuje sie moj maz, maz

w ogdle nie pracuje i skupia sie na wychowaniu dzieci” [WO05, K, NG].

Niektdrzy respondenci tacza kilka zobowigzan zawodowych (w ramach
umodw o prace i umdw cywilnoprawnych) w réznych miejscach pracy, co moze
powodowac wiele trudnosci w zakresie godzenia zobowigzarn zawodowych
i osobistych: ,,Ja pracuje na etacie w panstwdéwce, znaczy sie mam etat
w panstwoéwce, mam pot etatu w innej panstwowce i mam umowy-zlecenia
rézne. | prowadze te swojg dziatalno$¢ gospodarczg, ale to tez z tymi umowami-
zlecenia jest powigzane” [W11, M, NW]. Przed szczegdlnym wyzwaniem

w obszarze taczenia rol zawodowych i rodzinnych stojg osoby prowadzace

42 Giermanowska E.: Niepetnosprawni. Ukryty segment polskiego rynku pracy. Prakseologia, t. 1,
nr 158, 2016, s. 294.
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wtasng dziatalnos¢ gospodarcza. Ich zycie zawodowe charakteryzuje sie duza
intensywnoscia: ,,Prowadze firme prawno-ksiegowa [...] biuro rachunkowe,
doradztwo prawne. Prowadze tez fundacje, stowarzyszenie i spétdzielnie
socjalng duzg” [W13, M, NF]. Prowadzenie witasnej firmy bywa niezwykle
absorbujace i wigze sie z duzym trudnosciami w wygospodarowaniu czasu
wolnego na zycie rodzinne. Taka sytuacja wymusza na badanych szczegdlng
dbatos¢ o wtasciwe gospodarowanie czasem, aby méc sprostaé wszystkim
zobowigzaniom. Niekiedy kumulacja zobowigzan niesie ze sobg okreslone
wyrzeczenia: ,,Po prostu ja sie musiatem przyzwyczaic¢ do tego, ze nie spie. A do
pracy, tak czy inaczej, zawsze przychodzitem. Niestety, posiadanie wtasnej firmy
tez ma szereg innych obowigzkow, gdzie ja nie moge sobie wzig¢ urlopu i po
prostu posiedzie¢ w domu, wiec staratem sie ten czas organizowad najlepiej,
jak mogtem, skracac ten czas pracy tutaj, zeby poméc zonie w domu” [W01, M,
NF].

Z badan jakosciowych przeprowadzonych z udziatem rodzicow
z niepetnosprawnoscig wynika, ze cennym wsparciem w tgczeniu pracy z zyciem
pozazawodowym jest pomoc meza lub zony czy partnera lub partnerki. Nie
wystepuja tu réznice miedzy mezczyznami i kobietami w sposobach godzenia
zobowigzan. Respondenci starajg sie dzieli¢ obowigzkami na zasadach
partnerskich: ,To zalezy jeszcze od dnia, bo to nie da sie tak zaszufladkowac.
Wiadomo, kiedy mam gorszy dzien, kiedy nie jestem w stanie czegos zrobic,
no to wiadomo, tutaj zona sie zajmuje dzie¢mi gtéwnie. Natomiast tak
w piecdziesieciu procentach ona, w piecdziesieciu procentach ja. Staramy sie
uzupetnia¢” [WO01, M, NF]. W wyniku wspdlnych ustalen niekiedy nastepuje
przypisanie jednemu z rodzicéw obowigzkow opiekunczych (nawet wbrew
tradycyjnym podziatom rél zwigzanym z picig), podczas gdy druga osoba
zajmuje sie w tym czasie pracg zawodowa: ,Maz w ogdle nie pracuje i skupia
sie na wychowaniu dzieci” [WO05, K, NG]. Zdarzajg sie sytuacje (na przyktad
choroba najblizszej osoby), kiedy jeden z rodzicow musi zajgc sie zaréwno
pracy, jak i opieka nad dzie¢mi: ,Ja od szdstej zaczynam prace, wiec ja juz
sie zajmuje pracg, a zona ogarnia dzieci. No wiadomo, ze s3 takie sytuacje,
zona sie Zle czuje, no to [...] z tymi obowigzkami tez sobie radze” [WO09,
M, NF]. Nieoceniona w opiece nad dzie¢mi jest rowniez pomoc dziadkdw,
ktérzy wspomagaja badanych przy wypetnianiu ich obowigzkdéw rodzinnych:
,M0j syn chodzit do przedszkola, to albo go odbieratam z przedszkola, albo
go prowadzitam do przedszkola — w zaleznosci od tego, od ktdrej godziny
miatam zmiane. | zesmy sie z mama dzielity, z mamga sie dzielitySmy — mama go
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odbierata albo mama go rano prowadzita, bo ja jezdzitam wtedy na széstg do
pracy. Wstawatam dwadziescia po czwartej, wiec nie byto mozliwe, zebym ja
mogta syna odprowadzi¢” [WO05, K, NF].

Wsparcie ze strony najblizszych pozwala respondentom na
wygospodarowanie czasu dla siebie: ,My z mezem gdzie$ idziemy, to tata
przychodzi i sie nimi zajmuje. Mdéwie mu, zeby sie pouczyli do klaséwki czy
zrobili prace domowa, i tata to robi [z nimi]. Gdyby bez taty, to ja bym nie
miata w ogdle prywatnosci” [WO02, K, NG]. Dzieki zaangazowaniu cztonkéw
rodziny prowadzenie domu moze przebiegac bez wiekszych zaktécen. Czesto
jednak niezbedne jest opracowanie precyzyjnego podziatu zadan opiekuriczych,
ktéry umozliwia sprawne funkcjonowanie rodziny: ,Akurat ustaliliSmy dobry
plan. Ja pracowatam, jak byto ciemno, od osiemnastej do pierwszej. Od rana
do wyjscia o siedemnastej trzydziesci [bytam z dzie¢mi], maz zaczynat prace
o dwudziestej drugiej, o dwudziestej pierwszej trzydziesci wychodzit [do pracy],
tesciowa zajmowata sie dzie¢mi tylko trzydziesci minut, potem one spaty, ja
wracatam” [WO05, K, NG]. Zdarza sie czasem, niestety, ze badani nie moga
liczy¢ na wsparcie cztonkdw rodziny przy wypetnianiu obowigzkéw zwigzanych
z prowadzeniem domu i zajmowaniem sie dzie¢mi: ,,Rodzice moi sg trzysta
kilometréw stad. Tesciowa od czasu do czasu przyjezdza tylko na wybrane dni,
ale nie jest skora i chetna, zeby pomagad caty czas nam w tej kwestii” [W07, K,
NF].

W faczeniu pracy z zadaniami opiekuriczymi rodzice korzystajg ze wsparcia
instytucjonalnego (przedszkole, ztobek). Takie rozwigzania nie zawsze zdajg
egzamin: ,Jak Grzesio miat roczek, to ja stanetam przed wyborem, albo wracam
do pracy, albo trace etat, a w przypadku oséb niedowidzacych to jest naprawde
na wage ztota. No wiec mtody do przedszkola, ja do pracy. Znaczy, do ztobka,
nie do przedszkola. W ztobku byt trzy miesigce i zaczat chorowa¢ bardzo mocno,
bo to oskrzelowe sprawy, az wrecz zapalenie ptuc grozito” [W17, K, NG].
Respondenci korzystajg réwniez z pomocy niani: ,Wymieniamy sie po prostu,

a jak trzeba, jak jako$ sie te godziny zazebiajg, no to wtedy nianie braliSmy po
prostu” [W13, K, NW].

Mimo duzego obcigzenia pracg zawodowg badani starajg sie znaleZ¢ czas
na regularny kontakt z rodzing: ,,Codziennie staram sie przynajmniej jaka$
chwile poswieci¢ cérce — razem sie z nig pobawic, porozmawiaé, postarac sie,
zeby opowiedziata, co tam u niej, i zeby czuta sie po prostu kochana przez tate”
[W10, M, NF]. Obowigzki domowe wyznaczajg naturalny rytm czasu spedzonego
z rodzing: ,,0dkad tylko wejde, to jakby jestem dla nich jakby dedykowany. Staram
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sie z nimi bawi¢, uczy¢, zajmowac sie nimi. A pdzniej kgpiemy, one idg spaé, a my
juz spedzamy czas razem” [W01, M, NF].

Dotychczas przeprowadzone badania*® wskazujg, ze polityka firmy na
rzecz wspierania tgczenia pracy z zyciem osobistym jest wysoko ceniona przez
pracownikéw. Osoby korzystajace z takich rozwigzan bardziej niz pozostate
identyfikujg sie z miejscem pracy, odznaczajg sie wyzszym zaangazowaniem
w prace i efektywnoscig, a takze lojalnos$cig wobec pracodawcy. Dziatania
pracodawcdw na rzecz wpierania pracownikéw w faczeniu rél zawodowych
i rodzinnych polegajg przede wszystkim na stosowaniu rozwigzan
obligatoryjnych (Kodeks pracy) i dobrowolnie podejmowanych przez
pracodawce*.

Liczne badania wskazujg, ze korzystanie z elastycznych form organizacji
pracy i czasu pracy, wieksza niezalezno$¢ w realizacji zadan w pracy, kontrola
nad wtasnymi dziataniami oraz mozliwos$¢ dopasowania czasu pracy do potrzeb
pozazawodowych przektadajg sie na lepsze godzenie pracy z zyciem osobistym,
rodzinnym*. Dzieki uwzglednieniu potrzeb pracownika i jego zobowigzan
pozazawodowych czas pracy moze by¢ czynnikiem wspierajgcym taczenie
sfery zawodowej i prywatnej. Czes¢ uczestnikdw badania (zaréwno kobiet, jak
i mezczyzn) przyznaje, ze korzysta z elastycznego czasu pracy dostosowanego
do swoich preferencji. Jest to dla nich cenne narzedzie godzenia pracy z zyciem
pozazawodowym, podobnie jak w wypadku rodzicéw petnosprawnych. Dzieki
elastycznym rozwigzaniom czasowym badani majg mozliwos¢ zatatwienia
spraw prywatnych (wizyta w urzedzie, opieka nad dzieckiem) bez koniecznosci
brania urlopu danego dnia: ,,Akurat w mojej firmie no to mozna sobie
zadeklarowac godziny pracy, tak? Od godziny tam [...] mozna pracowac — od
godziny szdstej, zatdzmy, do pietnastej, wiec tu w tych godzinach mam jakis
tam [...] miedzy szdéstg a dsma mam jakis$ tam elastyczny harmonogram,
czyli moge zaczgé o szdstej, moge o siddmej, moge o dsmej, no jak komu
wygodniej” [W02, M, NF], ,Nie jest trudno, bo na przyktad w pracy mamy

takg mozliwo$¢, ze jak potrzebuje wyjs¢, to na przyktad moge sobie ustawié¢

43 Pytel M.L.: Rownowaga praca-Zycie a wspétczesne problemy demograficzne w dobie globaliza-
cji, [w:] Balcerowicz-Szkutnik M. (red.): Wspétczesne problemy demograficzne w dobie globalizacji
- aspekty pozytywne i negatywne. Wydawnictwo Uniwersytetu Ekonomicznego w Katowicach, Kato-
wice 2011, s. 260-261.

44  Balcerzak-Paradowska B.: Zakoriczenie. Wnioski, [w:] Balcerzak-Paradowska B. (red.): Zatrud-
nienie przyjazne rodzinie. Doswiadczenia miedzynarodowe. Realia polskie. Instytut Pracy i Spraw
Socjalnych, Warszawa 2014, s. 290; Smoder A.: Zatrudnienie przyjazne rodzinie - szanse, bariery,
zagrozenia. Ubezpieczenia spoteczne - teoria i praktyka, nr 2, 2015, s. 21.

45 Gtogosz D., Machol-Zajda L.: Zaktécenia rownowagi praca-zycie i ich skutki w opinii pracodaw-
cow, [w:] S. Borkowska (red.): Programy praca-zycie. Z teorii i praktyki. Instytut Pracy i Spraw Socjal-
nych, Warszawa 2011, s. 131.
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prace tak, ze te dwie godziny czy trzy mam wolne, tylko ze musze odrobi¢, tego
samego dnia na przyktad zostac¢ dtuzej” [WO01, K, NF].

Respondenci podkreslali w wywiadach, ze dzieki dobrym relacjom
z przetozonymi i kulturze pracy nastawionej na potrzeby pracownika udaje
im sie wynegocjowac korzystne rozwigzania dotyczace czasu pracy: ,Byto
tak, ze miatam grafik ustawiony tak, ze na przyktad od czternastej trzydziesci
do dwudziestej pierwszej trzydziesci. No i jakbym musiata siedzie¢ do tej
dwudziestej pierwszej trzydziesci, to réwnie dobrze mogtabym sie zwolni¢,
bo nie miatam potem juz autobusu na dojazd. No i sobie podesztam do
szefowej i mowie, jestesmy po imieniu: »Dorotko, czy ja mogtabym na przyktad
przychodzi¢ o czternastej i wychodzi¢ o dwudziestej pierwszej, bo wtedy bez
problemu zdaze na jeden autobus, na drugi autobus?«. Ona moéwi: »Nie, nie
ma problemu, zrobie ci tak, zeby byto dobrze«. Tak ze tutaj ona jest naprawde
osobg ugodowg, bezproblemowg” [WQ9, K, NP].

Otwartos¢ pracodawcy na kwestie zwigzane z taczeniem pracy z zyciem
poza nig jest czesto zwigzana z kulturg organizacyjna firmy, z wyznawanymi
wartosciami, z osobistym doswiadczeniem pracodawcy zwigzanym z godzeniem
pracy z zyciem rodzinnym. Konieczna jest elastycznos¢ kierownictwa i biezace
reagowanie na potrzeby pracownikow?*. Duze znaczenie majg tu rozwigzania
nieformalne funkcjonujgce w miejscu pracy. Podobnie w zbiorowosci badanych
rodzicdw godzenie pracy z zyciem osobistym jest mozliwe w duzej mierze dzieki
rozwigzaniom nieformalnym, opartym na ustaleniach z kolegami z pracy oraz
na linii pracodawca — pracownik, dostosowanych do okolicznosci w okreslonej
sytuacji. Korzystaniu z takich rozwigzan sprzyja charakter wykonywanej pracy
(na przyktad praca w terenie): ,Formalnie sie tego tak nie robi. Ja mam jeszcze
te mozliwosé, ze jestem pracownikiem terenowym, inni nie wychodzg z tym
w teren. Ja generalnie moge w kazdej chwili wyjs¢ z tego os$rodka, powiedzie¢,
ze musze wyjs¢. Ja tam pracuje dwanascie lat, wiec generalnie oni tez mnie
znajg, wiedza. Tylko moéwie: »Stuchaj, ja musze wyjs¢, wiecie, o co chodzi«.
Oni: »Tak, dobra«. Bo ja sie Zle poczutem albo co$ w tym stylu, bo miatem takie
sytuacje. Ale wie pan, ja tam wykonuje prace za trzech” [W11, M, NN].

Przyzwolenie przetozonych na stosowanie rozwigzan nieformalnych jest
mozliwe dzieki ugruntowanej pozycji w firmie i sumiennemu wykonywaniu

zadan zawodowych: ,Wcze$niej pracowatam w biurze i nie byto problemu.

46 Mirostaw J.: Uwarunkowania postaw pracodawcow wobec zatrudnienia przyjaznego rodzinie,
[w:] Balcerzak-Paradowska B. (red.): op. cit., s. 246; Sadowska-Snarska C.: Wspieranie rownowagi
praca-Zycie rodzinne pracownikéw na poziomie firm. Teoria i praktyka. Prace Naukowe Uniwersytetu
Ekonomicznego we Wroctawiu, nr 292, 2013, s. 104.
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Wracatam, byto to trudne, ale pracodawca na tyle elastycznie podchodzit, ze
urlopdw mi nie obcinat. »Dobra. JedZ z tym dzieckiem. Ogarnij sobie te sprawy.
Wrécisz, to wazne, zeby to byto zrobione«” [W07, K, NF].

Niektdrzy respondenci podkreslaja, ze dogodne godziny pracy nie sg zwigzane
z ich niepetnosprawnoscia (nie maja swoistej taryfy ulgowej), ale jest to
gtéwnie rezultat ich staran, zaradnosci zyciowej i umiejetnosci organizacyjnych,
a takze posiadanych kwalifikacji: ,Grafik jest tak fajnie pode mnie dostosowany.
Ale to nie wynika z mojej niepetnosprawnosci, tylko to sg moje walki o to.

| tak samo te rozwigzania tutaj, na tym pefnym etacie — ja poprzez swoja
osobowosé, poprzez swoje kwalifikacje i poprzez znajomos¢ wielu aspektow
swojej pracy wiem po prostu, jak mam sie ogarnac¢” [W11, M, NW].

Istotnym udogodnieniem dla oséb z niepetnosprawnoscia jest mozliwosé
pracy w domu: ,Pracuje w domu przy komputerze zdalnie [...] jako analityk
internetowy, zbieram informacje dla mojej firmy i wysytam przez Internet, to
jest tatwa praca” [W02, K, NG]. Praca zdalna pozwala na wiekszg swobode
w gospodarowaniu czasem pracy, a takze na tatwiejszg realizacje zobowigzan
rodzinnych niz standardowe formy pracy, wymagajgce regularnej obecnosci
w biurze: ,Wtasnie to, ze jestem w domu, to jestem w stanie co$ tam
ugotowac dzieciom, co$ tam przygotowad, uprac¢ i w miedzyczasie pracowac,
te obowigzki wypetnia¢” [WO07, K, NF]. Szczegdlnie dotyczy to 0sdb, ktérych
kwalifikacje, charakter pracy i rodzaj niepetnosprawnosci pozwalajg na
aktywnos¢ zawodowa w tym charakterze: , Akurat to, co ja mam zrobi¢, to
osoby niewidome robig w tydzien, osoby uposledzone w osiem godzin jednego
dnia, a ja gtucha biegle obstuguje komputer —w godzine jednego dnia, a potem
mam luz” [W02, K, NG]. Prace zdalng doceniajg zwtaszcza rodzice majacy dzieci
z niepetnosprawnosciami, ktére wymagajg duzej uwagi, a opieka nad nimi
jest szczegdlnie absorbujgca czasowo. Praca w domu pozwala im na szybkie
dostosowanie sie do zmieniajgcych sie okolicznosci i reagowanie w sytuacjach
nieprzewidzianych: ,0gdlnie staram sie jako$ pogodzic¢ prace z opieka nad
synem, dlatego ze maoj syn jest niepetnosprawny i z tego wzgledu tez pracuje
w domu. Bo jest ten komfort, ze jak bedzie cos sie dziato, to moge spakowac
manatki, zawiez¢ syna do szpitala, albo jestem na kazde wotanie szkoty, jak co$
sie tam dzieje w szkole i musze natychmiast sie stawi¢” [W08, K, NG].

Z literatury przedmiotu wynika, ze elastyczny czas pracy, oprocz pewnych
korzysci, wigze sie z obawami pracownikow dotyczacymi braku poczucia

bezpieczenstwa zatrudnienia, niekorzystng zmiang warunkéw umowy, nizszym
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wynagrodzeniem, pominieciem w decyzjach o awansie*’. Z wypowiedzi
jednego uczestnika badania wynika sceptycyzm dotyczacy elastycznych form
czasu pracy, ktére, jego zdaniem, zamiast pomagac w tgczeniu rél zawodowych
i rodzinnych, wigzg sie z dodatkowymi obcigzeniami dla pracownika: ,,Ja
dziekuje za taki zadaniowy czas pracy, bo moje kolezanki w tym zadaniowym
czasie pracy pracuja i to jest naprawde niepowazne. One generalnie muszg co
miesigc harmonogram pracy sobie robié¢, co godzine muszg wpisywac, co robig
—to jest co$ strasznego! Cos strasznego ten zadaniowy czas pracy. Niby fajny,

a jednak naprawde niefajny. Toby mnie jeszcze bardziej uwigzato, ja bym musiat
przy tym komputerze wypetniac te tabelki” [W11, M, NN]J.

Niektérzy badani dostrzegajg wady telepracy, ktére odczuwaja na co dzien.
Poczucie wyizolowania, bycie pracownikiem ,drugiej kategorii”, odciecie od
biezgcych informacji zwigzanych z firma —to cena, jaka ptaci sie za prace w domu:
LJestes pracownikiem zdalnym, wiec wyzsze wynagrodzenie ci niepotrzebne [...].
Nie wiem, czy to jest w taki sposéb rozumiane, ze pracownicy, ktérzy pracuja
w biurze, moga tatwiej awansowac, majg dostep do tej pracy, majg spotecznosé
pracowniczg, znajg sie i jest jakakolwiek mozliwos¢ sie wykazania. [...] Trudno
jest sie wykazac [...]. Widze, ze jestem pomijana w zebraniach. Jestem pomijana,
niezapraszana” [WO07, K, NF].

Niektdrzy badani otwarcie przyznajg, ze nie majg mozliwosci korzystania
z niestandardowych rozwigzan czasowych. Ich godziny pracy nie sg
dostosowane do potrzeb zwigzanych z zyciem osobistym: ,Jest sztywno
ustawiona zmiana, jestem przypisana do jednej brygadzistki, wiec nie mam
mozliwosci chodzi¢ na jedng zmiane do pracy” [W03, K, NF]. Poniewaz niekiedy
atmosfera w miejscu pracy nie sprzyja tgczeniu rél zawodowych i rodzinnych,
zdarza sie wiec, ze w nieprzewidzianych sytuacjach zwigzanych z zyciem
osobistym rodzice sg zmuszeni do brania urlopu. ,W sytuacji awaryjnej to ja
biore urlop” [WO03, K, NF], ,Czasami, no, potrzebuje wyjscia do lekarza. Ale to
[...] biore po prostu urlop i raczej ustalam takie godziny wizyty, jesli mozna,
wtedy, kiedy nie koliduje sie z pracg” [WO08, K, NG]. W obawie przed reakcjg
otoczenia rodzice deklarowali, Ze nie zwracajg sie o pomoc do przetozonych
w problemach z godzeniem rél zawodowych i rodzinnych: ,,Moze jakbym poszta
do szefowej, to moze mozna by cos, [co$ by sie] udato [...] ale jest ciezko, kazdy
patrzy okoniem. Wszyscy pracujg w zaktadzie, wszyscy majq grupe [inwalidzka],

to czemu ja mam by¢ inaczej traktowana” [W03, K, NF].

47 Smoder A.: op. cit., s. 24.
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Uczestnicy badania twierdzili, ze majg trudnosci ze znalezieniem dla siebie
pracy umozliwiajgcej godzenie zobowigzan zawodowych i osobistych. Wynika to
z faktu bycia osobg z niepetnosprawnoscig, ale réwniez z charakteru wyuczonego
zawodu. W takiej sytuacji rodzice godzg sie na rozwigzania nie do korica korzystne
dla siebie: ,To jest troszke inny system, dla mnie niezbyt komfortowy, ale taki
zawod sobie wybratam [...] no tez szukatam takiej pracy, jakiej$ porannej,

w przedszkolach, ale na razie to sie skofczyto, spetzto na niczym, ze tak powiem,
gdzie$ tam mnie nie chcieli przyjac ze wzgledu wiasnie na wzrok” [W13, K, NW].
Duzym wyzwaniem jest znalezienie zatrudnienia uwzgledniajgcego okreslony
rodzaj niepetnosprawnosci, na przyktad w sytuacji, gdy wystepuja problemy

z poruszaniem sie: ,,Posztam do posredniaka, szukam pracy, a oni mi mdwig, ze
oni nie maja zdalnej pracy, oni nie majg, oni mi nic nie zapewnia” [WO05, K, NF].

Aktywnos¢ zawodowa i rodzinna w wielu wypadkach nie sg jedynymi
obszarami zaangazowania rodzicéw z niepetnosprawnoscia. Niektdrzy
— dzieki przejeciu obowigzkéw opiekunczych przez najblizszych cztonkdw
rodziny — kontynuujg edukacje: ,Z tego powodu ja posztam na studia, byto duzo
zamieszania, maz wymyslit, ze zrezygnuje z pracy, bedzie sprzatat, gotowat,

a ja bede miec czas, aby sie skupi¢ na nauce” [WO05, K, NG]. Cze$¢ badanych

z powodzeniem taczy prace zawodowg z zaangazowaniem na rzecz spotecznosci
lokalnej*®: , Jestem nauczycielem mianowanym, pracuje w gimnazjum obecnie.
Ale oprécz tego jestem samorzgdowcem, radnym dzielnicy [...], redaktorem
naczelnym lokalnej gazety i prezesem zarzadu fundacji [...], od pieciu lat”

[W10, M, NF]. Aktywnos¢ obywatelska respondentdw jest mozliwa w duzej
mierze dzieki wsparciu bliskich w opiece nad dzie¢mi: ,Bardzo mi pomagaja
obydwie mamy [...]. A ja na przyktad moge is¢ wtedy do tej fundacji, w ktorej
pomagatam, cos tam zatatwic i zrobi¢” [W02, K, NP].

Istotnym utatwieniem w tgczeniu réznych zobowigzan jest mozliwos¢
skorzystania z transportu przeznaczonego dla 0séb z niepetnosprawno$ciami:
10, z czego jeszcze korzystam bardzo, to transport osob niepetnosprawnych.
To jest po prostu [...]. O matko, gdyby tego nie byto, to nie wiem, co to by
byto. To jest ten MTON — Miejski Transport Oséb Niepetnosprawnych. Do
réznych miejsc oni dowozg, pietnascie ztotych jest optaty, bo to jeszcze jest
dofinansowywane z miasta” [W11, K, NF]. Niestety, zdarza sie, Zze w praktyce
pomoc w tym zakresie pozostawia wiele do zyczenia: ,Miatem kiedys przewozy
z opieki — niestety, mi zabrali, z tego wzgledu, ze rozleciat sie im samochad

48 Wiecej o aktywnosci spotecznej rodzicow z niepetnosprawnoscig w rozdziale széstym.
49 Wiecej o kwestiach transportu w rozdziale czwartym.
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i nie wiedzg, co z tym zrobic¢. A powiatowe centrum pomocy rodzinie, ktére ma
samochad z Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
zakupiony do przewozu oséb niepetnosprawnych, nie udostepnia” [W04,
M, NF]. Problemy z dostepnoscig $srodkéw transportu utrudniajg badanym
wypetnianie codziennych zobowigzan i wigzg sie z okreslonymi wydatkami
finansowymi: ,,Jezeli to jest blisko, to OK, a jak ja mam kilometr na piechote
i nie ma tam zadnej komunikacji miejskiej, zeby jechac pod to przedszkole, to
musze taksowke. Koszt takséwki dziennie kosztuje mnie dwadziescia ztotych.
Wiec zimg, Zzebym ja nie upadta i przyprowadzita dziecko, bo maz do pdzna
pracuje, to zima to jest dla mnie dramat” [WQ7, K, NF]. Uczestnicy wywiaddw
spoty-
kajg sie z ograniczeniami w korzystaniu z uprawnien, co przysparza im licznych
trudnosci: ,Jest dojazd dla 0séb niepetnosprawnych do jakichs tam punktéw,
ale dla rodzicow niepetnosprawnych, zeby odebra¢ sprawne dziecko, to juz
bedzie problem, zeby co$ takiego funkcjonowato”
[WQ7, K, NF]. Osobom majgcym problemy ze wzrokiem trudnosc sprawia
korzystanie z rozktaddw jazdy: ,Taka prozaiczna tez sytuacja — rozktad jazdy
autobusoéw. Oczywiscie, mam telefon, Internet. Gdybym tego nie miat, to
chyba z lupg bym musiat chodzi¢, bo czasami sg tak mate te rozktady albo s3
zamazane, albo sg pomazane jakimi$ markerami, albo cos$. No nie widze po
prostu” [W11, M, NW]. Dojazdy do pracy to newralgiczny punkt zwigzany
z aktywnoscig zawodowa, dlatego respondenci majg tu pewne propozycje
rozwigzan systemowych: ,Ja bym wtasnie chciata tak co$ pozmieniac, zeby
byta taka mozliwos¢, zeby niepetnosprawni, ktorzy majg problemy z wejsciem
gdzie$ do tramwaju, do autobusu zima, zeby mieli taki system pomocy
W przemieszczaniu sie gdzies. Tak jak do pracy bym chciata jezdzi¢, no a nie
moge. A za granica sg takie firmy, ktore sie tym zajmujg, ze to pracodawcy na
tym zalezy, zeby to do nich przyjechat ten niepetnosprawny” [W05, K, NF].

Brak dziatart majgcych na celu zwiekszenie mobilnosci oséb
z niepetnosprawnosciami, zdaniem badanych, skazuje ich na swoiste
wykluczenie spoteczne, szczegdlnie w mniejszych miejscowosciach: ,W tej
chwili tak: nie ma programéw na wozki elektryczne, nie ma dofinansowania do
aut, no i tak naprawde to zamykamy tych niepetnosprawnych, zwtaszcza [...] tak
jak ja tu, na wsi, no to bez auta, no to wie pan” [W09, M, NF].

Rodzice z niepetnosprawnoscig korzystajg czasem z pomocy asystenta,
ktéry pomaga im w wykonywaniu codziennych czynnosci, wypetnianiu
obowigzkdw, na przyktad w zajmowaniu sie dzieckiem: ,W sprawach dziecka
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pomaga mi asystent rano, ktéry do mnie przychodzi. Zona idzie do pracy przed
siodma, ja zostaje sam z corkg, potem przychodzi asystent mi poméc. | w porze
zimowej tez pomaga mi, nie wiem, ubra¢ Marceline, otwiera mi drzwi, czeka
az wroce [...]. Czyli tez wigczam zatrudnione przez siebie osoby do wsparcia

w tym, czego ja nie moge wykonac przy dziecku, tak? Podac jej cos z gory, jak
cos jest za wysoko [...] czyli takie czynnosci. Staram sie to sobie zorganizowac,
czego sam z siebie nie dam rady zrobi¢” [W13, M, NF]. Niektérzy badani majacy
potrzebe skorzystania z pomocy z zewnatrz otwarcie przyznaja, ze chetniej niz
do asystenta zwracaja sie do kogo$ z grona znajomych lub rodziny: ,Zawsze
staratam sie gdzie$ w gronie rodzinnym kogos znalez¢, zeby mi kto$ pomogt,
czy w gronie jakich$ kolezanek, czy bab¢, czy mamus [...], zeby mi kto$ pomédgt”
[WO5, K, NF].

Zdarza sie, ze w role asystenta wciela sie cztonek rodziny: ,Ostatnio
wyjezdzatem na pieciodniowy wyjazd do Irlandii, to byt jaki$ projekt unijny,
gdzie mogtem z pieniedzy unijnych mie¢ asystenta osobistego, wiec wzigtem
zone ze sobg. Ona dostata wolne w swojej pracy i moja mama przyjechata,
zostata z dzie¢mi na ten tydzien, kiedySmy sie wybrali na ten wyjazd” [W04, M,
NW]J.
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5.4. Opinie rodzicOow z niepetnosprawnosciami o
rozwigzaniach wspierajgcych aktywizacje i aktywnos¢
zawodowa

Aktywnos¢ zawodowa osdb niepetnosprawnych odgrywajacych takze
role spoteczng ojca lub matki jest postrzegana przez badanych w charakterze
obowigzku zapewnienia bytu rodzinie albo mozliwosci rozwoju na polu innym
niz zycie rodzinne. Dziata tu imperatyw zapewnienia srodkéw do opieki nad
potomstwem w warunkach spoteczenstw pdznej nowoczesnosci, zwigzany
czesto z koniecznoscig symultanicznego petnienia funkcji pracownika i rodzica
czy troska o zréwnowazony rozwoj osobisty, przektadajacy sie na efektywnosé
realizowanych zadan rodzicielskich. Poczucie obowigzku wobec potomstwa,
skutkujgce aktywnym poszukiwaniem dodatkowego — poza rentowym — Zrodta
dochodu, jest udziatem takze niepetnosprawnych rodzicéw rozwiedzionych,
niepozostajgcych z dziec-
kiem we wspdlnym gospodarstwie domowym: ,,Ptace alimenty, to jest
kwota czterystu pie¢dziesieciu ztotych. Zona wystapita o wieksze alimenty,

w wysokosci siedmiuset ztotych. | ja nawet [...]. To bardziej byto tak
przetargowe, bo nie to, Zzeby obnizy¢ te kwote, tylko zeby jej nie podwyzszac,
zaproponowatem mniejsze alimenty. Zona tak troche mi wypomina i nawet
chyba nie zartobliwie, tylko faktycznie, méwi ze to jest mniej niz panstwo daje
w tym programie 500+, ze mniej ptace na swoje dziecko. No ale z drugiej strony
szczyce sie tym, ze sie doktadam do utrzymania, i wiem, ze nie jestem jedyng
o0sobg wsrdd osob tak zwanych niepetnosprawnych” [W23, M, NP].

Osoby badane zwracaty uwage, ze pracodawcy s3 zainteresowani
zatrudnianiem osdb niepetnosprawnych na umowy stazowe, dofinansowane
przez instytucje powotane do aktywizacji zawodowej, nie sg jednak skorzy
do oferowania umow o prace [W26, K, NP]. Podkreslano istnienie przeszkéd
biurokratycznych (rozbudowane procedury towarzyszace aktywizacji oséb
niepetnosprawnych) i mentalnosciowych (negatywne stereotypy na temat
zatrudnienia 0s6b niepetnosprawnych [W26, K, NP].

W wypowiedziach respondentéw wyraznie mozna dostrzec rezerwe
co do sprawczej roli stowarzyszen i organizacji reprezentujgcych osoby
niepetnosprawne. Dotyczy to roznych aspektéw zycia, w tym aktywizacji
zawodowej. Ogdlnie z przeprowadzonych rozmow nie wynika, aby
stowarzyszenia w jakikolwiek sposdb byty pomocne w zyciu zawodowym.
Zasobem wykorzystywanym do poszukiwania pracy sg znajomi, w tym osoby
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z niepetnosprawnosciami. Sie¢ kontaktéw interpersonalnych jest jednak
przynajmniej czesciowo pochodng zaangazowania respondentéw w relacje
z instytucjami reprezentujgcymi Srodowiska osdb z niepetnosprawnosciami.
Platformg interakcji personalnych, a przy okazji zrédtem informacji, jest
Internet, nieliczni uczestnicy badania przyznali, ze korzystajg z tego zasobu
sporadycznie.

Urzedy pracy nie pojawiaja sie w katalogu skutecznych zasobdw stuzacych
respondentom do aktywizacji zawodowej. Trudno stwierdzi¢, dlaczego tak
sie dzieje, mozna tylko probowac wnioskowac — na podstawie zgtaszanych
zastrzezen co do wszechobecnych przeszkdd biurokratycznych — ze wptyw na to
ma postrzeganie administracji publicznej jako nieefektywnej (przy czym nie jest
jasne, w jakiej mierze jest ono rezultatem doswiadczen wtasnych, w jakiej za$
sg tu uruchamiane mechanizmy stereotypizacji).

5.5. Podsumowanie

Przeprowadzone badanie wskazuje na istotng role aktywnosci zawodowe;j
w zyciu rodzicdw z niepetnosprawnosciami. Rodzice tacy chcg pracowad,
aby zapewni¢ rodzinie srodki utrzymania, dywersyfikowac zrédta satysfakcji
z 7ycia, zaspokoic¢ potrzebe samorealizacji i nawigzywania relacji (kontaktéw)
spotecznych.

Podstawowym zasobem wykorzystywanym zaréwno do poszukiwania pracy,
jak i do przystosowania jej do ograniczen zwigzanych z niepetnosprawnoscia
oraz do potrzeb wynikajgcych z rodzicielstwa sa relacje interpersonalne. Relacje
te maja swoje instytucjonalne zakorzenienie (znajomi poznani w organizacjach
reprezentujgcych osoby niepetnosprawne, szefowie w miejscu pracy), ale
jednoczesnie wykraczajg poza to instytucjonalne obramowanie (na przyktad
przetozony w pracy, ktéry przymyka oko na nieobecnosc i nie stosuje zadnych
procedur, cho¢by w formie udzielenia urlopu).

Jak sie wydaje, wiekszg role w zakresie aktywizacji zawodowej rodzicow
z niepetnosprawnoscig powinny odgrywac organizacje trzeciego sektora
skupiajace srodowiska 0séb niepetnosprawnych. Rola, jaka majg tu do
odegrania, jest dwojaka: z jednej strony chodzi o wieksze bezposrednie
wsparcie rodzicow z niepetnosprawnosciami przy poszukiwaniu pracy lub
przekwalifikowaniu zawodowym, z drugiej zas — o edukacje, zaréwno osdb
niepetnosprawnych, jak i pracodawcéw oraz petnosprawnych pracownikow, na
temat realnych potrzeb i mozliwosci oséb niepetnosprawnych w miejscu pracy.
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Osobna kwestig pozostaje rola urzeddw pracy i — szerzej — panstwa
stosujacego instrumenty polityki spotecznej w aktywizacji rodzicéw
z niepetnosprawnoscig. Pozyskany w wyniku badania materiat empiryczny nie
pozwala na formutowanie postulatéw, wydaje sie jednak, ze przedmiotem
refleksji powinien by¢ stopier skomplikowania procedur poprzedzajacych
zatrudnienie osoby niepetnosprawne;j.

Rodzice z niepetnosprawnosciami chetnie korzystajg z udogodnien
zwigzanych z aktywnoscig zawodowg. Sprawiajg wrazenie zadowolonych
z elastycznego czasu pracy, a niektdrzy takze z mozliwosci zdalnego
wykonywania zadan. To ostatnie ma jednak swoje niepozgdane konsekwencje,
moze bowiem prowadzi¢ do izolacji spotecznej i malejgcej widocznosci na
rynku pracy, w zwigzku z tym za$ — do trudnosci we witgczaniu w gtéwny
nurt polityk publicznych. Wspieranie pracodawcéw w zakresie rozwijania
elastycznych form zatrudnienia jest jednym z najwazniejszych postulatow
zwigzanych z diagnoza potrzeb rodzicéw z niepetnosprawnosciami.

Czesto zgtaszanym problemem jest ponadto transport na szlaku dom
— siedziba pracodawcy — ztobek, szkota, przedszkole — dom. Z reguty rodzice
z niepetnosprawnosciami starajg sie go zapewni¢ we wiasnym zakresie,
niekiedy korzystajg z rozwigzan systemowych, dostepnych jednak w wybranych
osrodkach (transport specjalistyczny dofinansowany ze srodkéw publicznych).
Czes¢ badanych postuluje rozszerzenie powszechnych juz udogodnien
w transporcie dzieci niepetnosprawnych do placéwek oswiatowych na
niepetnosprawne osoby doroste, zwtfaszcza te, ktdre odgrywaja jednoczesnie
role pracownika i rodzica. Inni respondenci podkreslajg, ze niezwykle pomocna
w wypetnianiu zréznicowanych i absorbujgcych zadan spotecznych bytaby

dogodna finansowo dostepnos¢ asystentdw osoby niepetnosprawne;.
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Rozdziat 6.
Relacje spoteczne i aktywnos¢ obywatelska rodzicow
z niepetnosprawnosciami

Kontakty i wiezi spoteczne osob z ograniczeniami sprawnosci z najblizszym
otoczeniem —budowane i podtrzymywane zaréwno w grupach i we
wspdlnotach nieformalnych, jak i w rdznego typu organizacjach spotecznych,
w Swiecie wirtualnym i poza nim — sg wazne ogdlnie dla jakosci ich zycia i dla
doswiadczanego przez nich rodzicielstwa. Mogg one bowiem zaspokajac
wiele istotnych potrzeb osdb z niepetnosprawnosciami, takich jak potrzeba
przynaleznosci, bliskosci czy bezpieczeristwa. Sprzyjajg samoakceptacji
(rozumianej jako ,,zgoda na samego siebie”?) i zaufaniu do ludzi i instytucji, co
réwniez zwrotnie wptywa na poziom aktywnosci i sktonnosci do nawigzywania
kontaktéw z innymi. Mogg rowniez bardzo konkretnie kompensowac braki
wsparcia ze strony panstwa, instytucji publicznych czy najblizszej rodziny,

w rezultacie umozliwiajgc rodzicom z niepetnosprawnosciami osiggniecie
niezaleznosci i autonomii. Z tych wzgledéw funkcjonowanie rodzicow

z niepetnosprawnosciami w spotecznosciach lokalnych i wirtualnych

oraz partycypacja obywatelska w ramach organizacji spotecznych zostaty
uwzglednione w przeprowadzonym przez nas badaniu diagnozujacym sytuacje
rodzicow z ograniczeniami sprawnosci. Opis ustalert empirycznych w tym zakresie

zawiera niniejszy rozdziat.

6.1. Rodzice z niepetnosprawnosciami w relacjach
z otoczeniem lokalnym

Integracja spoteczna 0séb z niepetnosprawnosciami nie jest mozliwa bez
ich uczestnictwa w grupach nieformalnych réznego typu — kregu znajomych,
przyjaciot, wspdlnot towarzyskich i sasiedzkich. Jak wskazuje sie w literaturze,
,P0za oczywistg pomocag w rozmaitych sprawach kontakty te umozliwiaja
wymiane informacji, pozyskiwanie nowych doswiadczen spotecznych,
wiez z innymi, a takze po prostu przyjemne spedzanie czasu. Jednak jedna

1  Wiszejko-Wierzbicka D.: Niewykorzystana sfera. Partycypacja spoteczna i obywatelska osob
z ograniczeniami sprawnosci. Wydawnictwo Naukowe ,Scholar”, Warszawa 2010, s. 18.
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z najbardziej istotnych funkcji, jaka zapewniajg kontakty z innymi ludzmi, jest
mozliwo$¢ uzyskania od nich wsparcia spotecznego, zrozumienia i empatii”?, tak
istotnych rowniez w wymiarze podejmowania sie roli rodzica.

Obraz relacji spotecznych rodzicéw z ograniczeniami sprawnosci, jaki
wyfania sie z wywiaddéw, mozna wpisa¢ w dwa gtéwne modele. W pierwszym
z nich kontakt z innymi, takze sprawnymi, jest ograniczony do pojedynczych
0s6b, przede wszystkim z najblizszego sgsiedztwa, ze sSrodowiska szkoty,
niekiedy przyjaciét jeszcze z lat szkolnych. W drugim modelu kontakty (poza
najblizszg rodzing) ograniczajg sie gtéwnie do kregu innych oséb, zazwyczaj
o takim samym rodzaju niepetnosprawnosci. Z wypowiedzi badanych wynika,
ze charakter ich relacji z otoczeniem rdznicuje przede wszystkim rodzaj
i stopien niepetnosprawnosci, typ srodowiska, jakie zamieszkuja (wiejskie
lub miejskie), stopien zakorzenienia w tym srodowisku i cechy indywidualne,
osobowosciowe. Niemniej jednak trudno po lekturze zgromadzonego materiatu
uznac, aby relacje te byty rozbudowane i intensywne. Tylko sporadycznie
badani wspominali o spotkaniach towarzyskich czy — szerzej — utrzymywaniu
statych kontaktéw z innymi. Opisywane przez nich relacje z innymi nalezy uznac
raczej za okazjonalne. Wnioski te potwierdzajg zatem konkluzje z innych badan
(na przyktad Diagnozy Spotecznej oraz Europejskiego Sondazu Spotecznego)
dotyczacych relacji 0séb z niepetnosprawnosciami z otoczeniem, w ktérych
wskazuje sie miedzy innymi na ograniczonosc sieci kontaktow, ich niska
czestotliwo$é i wynikajgcg z tego samotnosé osob z niepetnosprawnosciami?.

Kluczowa dla nawigzywania i podtrzymywania relacji jest komunikacja.
Dlatego najwiecej trudnosci w budowaniu kontaktéw z najblizszym otoczeniem
dostrzegaja rodzice, ktorych niepetnosprawnosé bezposrednio utrudnia
im komunikacje z otoczeniem (dotyczy to na przyktad osdb gtuchych czy
niewidomych lub niedowidzgcych): ,,Bo nawet jakbym chciata, to zazwyczaj ja
tych ludzi nie rozpoznaje, wiec nie moge powiedzie¢: »Czes¢, jak leci?« czy »Co
trzeba zrobi¢ dla klasy?«. Bo ja ludzi nie rozpoznaje. Jak kto$ do mnie podejdzie
i powie: »Cze$¢, jestem mama Martynki«, no to ja sie ciesze, bo wiem, z kim
rozmawiam” [W19, K, NW].

Niekiedy zadna ze stron komunikacji nie potrafi odnalez¢ sie w takiej

sytuacji, co najczesciej prowadzi do wycofania i w rezultacie do rezygnacji

2 Ostrowska A., Sikorska J., Gaciarz B.: Osoby niepetnosprawne w Polsce w latach dziewiecdzie-
sigtych. Instytut Spraw Publicznych, Warszawa 2001, s. 113-114.

3 Por. takze miedzy innymi: Bartkowski J.: PotoZzenie spoteczno-ekonomiczne i jakoS¢ Zycia oséb
niepetnosprawnych w Polsce, [w:] Gaciarz B., Rudnicki S. (red.): Polscy (nie)petnosprawni. Od kom-
pleksowej diagnozy do nowego modelu polityki spotecznej. Wydawnictwo Akademii Gorniczo-Hutni-
czej, Krakow 2014, s. 45-105.
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badanych z utrzymywania kontaktéw (na przyktad w $rodowisku szkolnym)

lub ograniczania ich do kregu 0séb o takich samych problemach: ,To jest takie
dla mnie meczace bardzo, tak, i ttumaczenie, ze sie ma niedostuch, tez nie
rozwigzuje problemu, dlatego ze, no, jesli jest trudna sytuacja komunikacyjna,
to mimo prosby i mimo tego, ze ja powiem, jak do mnie méwi¢, to i tak ludzie
przestajg o tym pamietac [...]. Wystarczy, jak kilka oséb rozmawia, no to kazda

z nich by musiata moéwic, zebym ja rozumiata, po kolei, i kazda z nich by musiata
na mnie patrzec¢, zebym ja wszystko rozumiata. A wiec to [...] Swiadomosc tego,
ze obcigzasz juz catg grupe, to po prostu sie odechciewa” [W11, K, NG].

Zdarza sie jednak, ze niepetnosprawnos¢ fizyczna wcigz rodzi
nieprzychylnos¢ i obawy otoczenia, z ktérymi badani musza konfrontowac sie
takze w aspekcie rodzicielstwa: ,Na ulicy byt problem, bo ludzie nie wierzyli,
ze to jest moje dziecko, zagladali mi do wdzka, pytali sie, czy to nie lalka albo:
»Po co pani dziecko, jak pani sama kulawa?«. Nawet w szpitalu sie spotkatam
z takim traktowaniem” [WQ9, K, NF]. Inna respondentka, majaca problemy ze
stuchem, wspominata z kolei, ze po narodzinach dziecka, w sytuacjach, gdy ono
pfakato, sasiedzi wzywali policje, oskarzajac jg i jej partnera o bicie dzieci.

Zdaniem badanych, postawy niezrozumienia wobec osoby z ograniczeniami
sprawnosci, ktdra zostaje rodzicem, sg wyrazem gtéwnie braku wiedzy
i umiejetnosci radzenia sobie w kontakcie z osobg z niepetnosprawnoscig
oraz pewnego braku oswojenia niepetnosprawnosci przez otoczenie
(w tym wymiarze respondenci w opowiesciach o reakcjach otoczenia na ich
rodzicielstwo uzywali na przyktad takich okreslen jak ,szok” czy ,zdziwienie”:
,Patrzyli na nas [rodzicdw] jak na raroga”). Zrédtem probleméw bywa jednak
takze zwykty brak zrozumienia, zyczliwosci i zaufania.

Ogdlnopolskie badania Centrum Badania Opinii Spotecznej z 2017 ro-
ku pokazujg co prawda, ze osoby z niepetnosprawnosciami sg widoczne
w spoteczenstwie (jedynie 11% Polakéw nigdy nie zetkneto sie z osobami
z niepetnosprawnos$ciami, a co druga osoba deklarowata, ze ma wérdd swoich
znajomych czy przyjaciot takie osoby*), nadal jednak otwartos¢ spoteczenstwa
na te osoby, zwtaszcza za$ na aspekt rodzicielstwa tych oséb, pozostaje
ograniczona. | dostrzegaja to szczegdlnie osoby z niepetnosprawnosciami —

w tym samym badaniu az 44% z nich uznato stosunek wiekszosci Polakow do

nich za negatywny (podczas gdy wsérdd ogoétu byto to 35% respondentdw)®.

4 Niepetnosprawni wsrod nas. Centrum Badania Opinii Spotecznej. Komunikat z badan, nr 169,
Warszawa 2017, s. 1-2.
5  Ibidem,s. 9.
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Niezwykle wazne zaréwno w integracji z otoczeniem, jak i w wykonywaniu
codziennych zadan rodzicielskich sg przychylno$é, akceptacja, zrozumienie
i wsparcie co najmniej jednej osoby z bliskiego otoczenia, na ktérej osoba
z niepetnosprawnoscig moze polegaé. W relacjach rozméwcdw takg osobg jest
zazwyczaj sasiad, ktory z racji bliskosci moze wesprze¢ w codziennych sprawach
(na przyktad przywiezienie dziecka ze szkoty) lub po prostu zaoferowaé swojg
uwage i troske w zwyktej rozmowie. Rzadziej jest to inny znajomy, przyjaciel
czy na przyktad rodzic ze szkoty dziecka. Jak juz wspominalismy, z wywiaddw
wynika bowiem, ze osoby z niepetnosprawnosciami maja raczej ograniczony
krag znajomych. Najczesciej sg réwniez wyizolowani ze srodowiska szkoty, co
przektada sie na ich relacje z dzie¢mi, w tym miedzy innymi rodzi obawy tych
ostatnich na przyktad co do braku akceptacji rodzica przez otoczenie: , Byt
taki czas, to byta piata, szdsta klasa. »Mamo, wiesz co, lepiej nie przychodz.
Ja ciebie bardzo kocham, ty jestes super, ale wiesz co [...] nie przychodz do
szkoty«. Ja mowie: »Ale to wstydzisz sie mnie?«. »No nie, ale wiesz, to tak
gtupio i tego [...]«. Ja sie czutam nieakceptowana [w szkole]. Doszto do tego, ze
syn mtodszy miat problemy az natury psychicznej, po prostu bardzo sie zamknat
w sobie” [W29, K, NF].

W tym wymiarze bardzo duze znaczenie majg nauczyciele. To od
ich podejscia do rodzica, ich otwartosci, checi wsparcia tam, gdzie
jest to niezbedne, i nawigzania komunikacji zalezy odnalezienie sie
rodzica w srodowisku szkoty. Niekiedy jednak rodzice podejmujg wtasng
inicjatywe, aby przekaza¢ najblizszemu otoczeniu wiedze na temat swojej
niepetnosprawnosci, w rezultacie zas oswajac innych z tym zagadnieniem,
przetamywac ich strach i nieufnos¢, jak jedna z respondentek, ktéra po tym,
gdy jej dziecko poszto do szkoty, zorganizowata wraz z fundacjg warsztaty
dla dzieci na temat funkcjonowania 0séb z niepetnosprawnoscig wzrokowa.
Z kolei inny rodzic na zebraniu rodzicéw probowat wyjasni¢ innym, na czym
polega jego choroba, i tym samym zredukowac ich obawy przed kontaktem
z 0sobg z niepetnosprawnoscia. Niektorzy rodzice starali sie takze stanowczo
reagowac, kiedy na przyktad rowiesnicy ich dzieci negatywnie odnosili
sie do niepetnosprawnosci ich albo ich dzieci. Cze$¢ rodzicodw jest jednak
przeswiadczona o braku zrozumienia najblizszego Srodowiska dla oséb
z niepetnosprawnosciami, ktérego nie da sie zmienié: ,Petnosprawny nigdy nie

zrozumie niepetnosprawnego. | syty nie zrozumie gtodnego” [WQ9, K, NF].
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6.2. Aktywnos¢ rodzicow z niepetnosprawnos$ciami
w Internecie

Internet i nowoczesne technologie internetowe mogg odgrywac istotng
role w procesie wigczania 0séb z niepetnosprawnosciami do spoteczeristwa.
W tym wymiarze podkresla sie komplementarne i kompensacyjne funkcje
sieci®. Z jednej strony Internet dostarcza alternatywy dla aktywnosci mozliwych
do zrealizowania w swiecie rzeczywistym (w Internecie mozna na przyktad
robic¢ zakupy, pracowac, doksztatcac sie, zatatwiaé sprawy urzedowe). Z drugiej
strony technologie wytworzyty réwniez rozwigzania charakterystyczne
tylko dla przestrzeni wirtualnej, takie jak portale spotecznosciowe, fora czy
czaty. Kompensacyjny charakter Internetu dotyczy ponadto samych jego
niepetnosprawnych uzytkownikdw, dla ktérych rozwigzania oferowane w sieci
moga stanowic szanse pokonania réznego rodzaju barier i ograniczen, jakie
napotykaja w swiecie realnym’. Dotyczy to miedzy innymi kwestii kontaktéw
spotecznych. Komunikacja w Internecie pozwala bowiem w jednakowym
stopniu rozwija¢ kontakty zaréwno z innymi niepetnosprawnymi, jak
i z petnosprawnymi uzytkownikami, bez narazenia sie na stygmatyzowanie
i napietnowanie wynikajgce na przyktad z odmiennosci fizycznej. Umozliwia
ponadto tworzenie i uczestniczenie w réznych grupach samopomocowych,
uzyskiwanie emocjonalnego i spotecznego wsparcia, dzielenie sie wiedza
i informacjami, wyrazanie protestu®. Nowe technologie kryjg wiec w sobie
duzy potencjat emancypacyjny. Czy osoby z niepetnosprawnosciami z niego
korzystaja?

Jak pokazujg badania, mimo ze kompensacyjna rola nowoczesnych
technologii dla 0séb z niepetnosprawnosciami ma wieksze znaczenie
niz dla oséb petnosprawnych, i tak jednak ci ostatni wykorzystujg wiecej
funkcjonalnosci oferowanych przez Internet. Decydujace znaczenie ma tu
nizszy kapitat indywidualny i spoteczny niepetnosprawnych uzytkownikéw,
czesto uniemozliwiajacy korzystanie z nowych technologii komunikacyjno-

informacyjnych w wiekszym zakresie®.

6 Internet jako infrastruktura spotecznych relacji oséb niepetnosprawnych, [w:] Mastyk T., Miga-
czewska E., Stojkow M., Zuchowska-Skiba D.: Aktywni niepetnosprawni? Obywatelski i spoteczny
potencjat Srodowiska 0sob niepetnosprawnych. Wydawnictwa Akademii Gorniczo-Hutniczej, Krakéw
2016, s. 69.

7  Ibidem.

8  Niepetnosprawni w Swiecie nowych technologii internetowych, op. cit., s. 121-123.

9 Ibidem, s. 69-82.
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Przeprowadzajgc wywiady, staralismy sie dowiedzieé, czy badani w ogodle
korzystajg z réznych funkcjonalnosci Internetu. Interesowaty nas jednak
te z podejmowanych przez nich form aktywnosci w swiecie wirtualnym,
ktére w pewien sposéb wigzaty sie z odgrywanymi przez te osoby rolami
rodzicielskimi.

Zgromadzony materiat pokazuje, ze o ile ogdlnie z Internetu w mniejszym lub
wiekszym zakresie korzystajg wiasciwie wszyscy badani, o tyle w odniesieniu do
rodzicielstwa wykorzystuje go tylko czes$¢ respondentow.

Sposrdd catego zestawu dostepnych funkcjonalnosci Internetu badane
osoby z niepetnosprawnosciami wskazywaty na trzy jego podstawowe
funkcje: informacyjng, ustugowa i komunikacyjng. Po pierwsze, Internet
stuzy im jako narzedzie pozyskiwania aktualnej wiedzy o $wiecie. Po
drugie, utatwia kupowanie produktow i ustug. Po trzecie, ma duze
znaczenie w podtrzymywaniu ich kontaktéw spotecznych z rodzing, bliskimi
i ze znajomymi (w tym wymiarze badani podkreslali przede wszystkim
komunikacyjna role portali spotecznosciowych, takich jak Facebook).

W aspekcie rodzicielstwa sie¢ internetowa odgrywa analogiczne role.

W Internecie badani mogg pozyskiwac¢ wiedze na temat réznych kwestii
zwigzanych z pielegnacja i opieka nad dzie¢mi: ,,Od kiedy, powiedzmy, juz mamy
komputer, to i dostep do Internetu nieograniczony, no to jest na pewno tatwiej. Ja
teraz widze z mojej perspektywy, kiedy juz teraz jestem doswiadczong mama, tak
to powiedzmy, o ile tatwiej bytoby mi, gdybym teraz miata mate dzieci. Ale wtedy,
no, wtedy nie miatam takiej opcji” [W18, K, NW].

Zdobywanie informacji odbywa sie zardwno przez lekture
ogdélnodostepnych informacji na temat wychowania dzieci, jak i przez
korzystanie z zasobow przeznaczonych dla rodzicow z niepetnosprawnosciami.
Na przyktad jedna respondentka wspomniata, ze po narodzinach
dziecka ogladata w Internecie filmiki dotyczace tego, jak osoby
z niepetnosprawnosciami radzg sobie z opieka nad dzieckiem: , Gdzie takie filmy
mozna znalez¢? Na YouTube na przyktad gdzies. Na przyktad rodzice na wdzku
inwalidzkim. Tez szukatam, jak chwyta¢ maleristwo wtasnie, z niedowtadami
rak. | to mnie pozytywnie nastawiato, ze bardziej niepetnosprawni sobie radza
z malenstwem, tak ze jak ja bym mogta sobie nie poradzi¢” [W15, K, NP].

Badani zwracali takze uwage na role, jaka w pozyskiwaniu informacji
odgrywaja media spotecznosciowe, szczegdlnie fora i grupy (na przyktad na
Facebooku, gdzie funkcjonuje grupa dla rodzicéw niewidomych), w ramach
ktérych rodzice mogg dzieli¢ sie swoimi doswiadczeniami zwigzanymi z opieka
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i wychowywaniem dzieci. Nalezy jednak zauwazy¢, ze badani korzystajg z nich
przede wszystkim biernie, czytajac dostepne informacje. Rzadko sg aktywni,
nie tylko korzystajgc z zasobdw, ale takze je tworzac: ,Nie jestem zalogowana.
Ja narazie, powiedzmy, przyjmuje taka forme wyczekujaca. Po prostu widze,
tak? Czytam, sama sobie gdzie$ tam wyciggam wnioski, ale zeby aktywnie bra¢
udziat w forach, to raczej nie” [W26, K, NF].

Bierne korzystanie z zasobdw dostepnych w Internecie ogranicza wiec
mozliwosci budowania i podtrzymywania kontaktéw spotecznych, jakie
daja media spotecznosciowe. Utrudnia takze zaspokajanie takich potrzeb
spotecznych jak potrzeba afiliacji i przynaleznosci, ktére mogg by¢ ,,zaspokajane
poprzez zawieranie i podtrzymywanie relacji z innymi uzytkownikami
internetu”®®. W rezultacie Internet nie stanowi przestrzeni budowania wiezi
i poczucia wspdlnotowosci w Srodowisku rodzicodw z niepetnosprawnosciami
(tylko jedna badana zadeklarowata, ze nawigzane wirtualnie kontakty
i znajomosci przeniosty sie nastepnie do Swiata rzeczywistego).

Przyczyny tej biernosci s wielorakie. Z jednej strony, jak wskazywali badani,
szczegdlnie korzystaniu z foréw internetowych i portali spotecznosciowych
towarzyszy poczucie zagrozenia i obawy przed odkryciem tozsamosci:
,Rozumiem, ze dostep do tego forum sie wigze z tym, ze trzeba tam by¢
dopuszczonym [...] przez administratora, tak, trzeba powiedzie¢, wiadomo,
potwierdzi¢ swojg chorobe, bo jednak przedstawiamy sie tam z imienia
i nazwiska. Nie wszyscy chcg mowic, ze sg chorzy, bo to tez sie wigze
z zagrozeniem, mimo wszystko, dla drugiego cztowieka, bo jemu jest prosciej
zrobi¢ krzywde” [W02, M, NF], ,Nie ma sie zaufania, nie wiem do korica, kto
to czyta. Te portale spotecznosciowe — tu wiadomosci wyciekajg, wszyscy to
czytajg, umowmy sie, wiec nie dziele sie takimi spostrzezeniami” [W32, M, NF].

W istocie jednak problem wydaje sie gtebszy. Wskazuje na brak
samoorganizacji srodowiska rodzicow z niepetnosprawnosciami, ale takze
przyjmowane czesto strategie samowystarczalnosci, a wiec i samodzielnego
poszukiwania ewentualnego wsparcia i pomocy. W konsekwencji mamy do
czynienia z btednym kotem — brak $wiadomosci wspdlnotowej rodzicéw
z niepetnosprawnosciami utrudnia samoorganizacje tej grupy i ogranicza jej
aktywnos¢ czy widocznosc rowniez w przestrzeni wirtualnej, prowadzac do
niewykorzystywania Internetu jako przestrzeni pozwalajgcej na otrzymywanie

od innych wsparcia zaréwno informacyjnego, jak i emocjonalnego.

10 Ibidem,s. 70.
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Warto réwniez odnotowac, ze w wymiarze odgrywania rol rodzicielskich
badani z niepetnosprawnosciami nie podkreslali znaczenia Internetu
jako narzedzia stuzgcego kupowaniu ustug lub komunikacji z instytucjami
publicznymi, takimi jak szkoty czy stuzba zdrowia. Wieksze znaczenie
respondenci przypisywali funkcjonalnosciom Internetu umozliwiajgcym im
chociazby robienie zakupdéw potrzebnych dla dzieci. Tylko jedna badana
(niedowidzaca) zadeklarowata korzystanie z mailowej formy wspétpracy
z placéwka oswiatowa, do ktdrej uczeszcza jej corka: ,Teraz jest duzo rzeczy,
nauczyciele wysytaja mailem, wiec jest bardzo prosto, jezeli chodzi o takie,
ze tak powiem, wieksze rzeczy, jakie$ wieksze materiaty, a tak zazwyczaj to
komunikacja normalna, werbalna. Natomiast Zuzia ma jeszcze taki zeszyt do
komunikacji tak zwany, no to rzeczywiscie tu czasami jest problem, bo maz
z lupg czyta to, co panie zapisujg, na przyktad, ze tam — nie wiem — na jakis$
tam dzien, powiedzmy, [Dzien] Kobiet nalezy dziecko przygotowad, zeby byto
ubrane na galowo czy cos, to takie informacje sg zawarte w zeszycie. No
ale wtasnie to jest fajne, ze one, oprocz tego, ze jest w zeszycie, to mailem
wszystko przysytaja. Tak, bardzo réznych. Bez tego juz sobie nie wyobrazam
teraz” [W27, K, NW]J.

Inna respondentka wspomniata z kolei o internetowej komunikacji
z rodzicami z tej samej szkoty: ,Jest specjalna grupa na Facebooku, tam
sg rodzice tylko dzieci z grupy moich dzieci. Dlaczego? Bo wszyscy rodzice
sg gtusi. Akurat tak wyszto, rodzice sg gtusi, dzieci sg gtuche. [...] wszystkie
informacje na przyktad dotyczace mikotajek, sktadki pieniezne, jakie$
wycieczki czy wydarzenia, jak cos sie stanie albo jak kto$ jest z czego$
niezadowolony. Raz facet dat dziecku klapsa [...] wiec my to wszystko
omawiamy [...] kazdy [rodzic] ma dostep do tego, do tej wiedzy” [W34, K,
NG].



Relacje spoteczne i aktywnosc¢ obywatelska rodzicow... 123

6.3. Obraz aktywnosci spotecznej rodzicéw
z niepetnosprawnosciami w ramach trzeciego sektora

Aktywnos¢ spoteczna 0séb z niepetnosprawnosciami — definiowana
jako uczestnictwo w strukturach spoteczeristwa obywatelskiego, a wiec
organizacjach spotecznych (fundacjach, stowarzyszeniach) lub nieformalnych
strukturach, na przyktad samopomocowych — jest jednym z waznych wymiaréw
partycypacji osob niepetnosprawnych w zyciu spotecznym. Organizacje
spoteczne uznaje sie za szczegdlnie istotne w realizacji trzech podstawowych
zadan: budowania wsparcia, S$wiadczenia ustug i reprezentowania 0sob
niepetnosprawnych!!. Przynalezno$¢ do tych podmiotow jest takze istotna
z punktu widzenia zaspokajania i rozwijania podstawowych potrzeb czy
kompetencji spotecznych, takich jak budowanie relacji i sieci kontaktéw,
przetamywania samotnosci i izolacji. W zrealizowanym badaniu na
aktywnos¢ rodzicow z niepetnosprawnosciami staralismy sie patrze¢ z dwdéch
perspektyw: z jednej strony jako odbiorcéw ustug i wsparcia, jakie oferuje
trzeci sektor, z drugiej — jako aktywnych uczestnikéw struktur spoteczenstwa
obywatelskiego!?. Celem ponizszego podrozdziatu jest ukazanie tej aktywnosci
i wskazanie mozliwych czynnikéw decydujacych o zaangazowaniu rodzicéw
z niepetnosprawnosciami w ten obszar zycia spotecznego.

Jak pokazujg dostepne dane, ogdlna skala aktywnosci spotecznej osdb
z niepetnosprawnosciami nie jest wysoka. Okoto 88% nie uczestniczy w zaden
sposdéb w organizacjach spotecznych. Odsetek ten jest nizszy niz odsetek
0s6b bez niepetnosprawnosci, ale na tle ogdlnie niewielkiej aktywnosci
obywatelskiej Polakow dysproporcja ta nie jest wysoka i wynosi 2,2%
na korzys¢ tych ostatnich®®. Dos¢ niski poziom aktywnosci obywatelskiej
0s6b z niepetnosprawnosciami znajduje réwniez swoje potwierdzenie
w zrealizowanych badaniach. Wiekszo$¢ nie wie i nie zna organizacji
spotecznych funkcjonujacych w ich otoczeniu. Nie dziata w nich aktywnie
ani nie korzysta z ich pomocy. Czynniki, ktére moga o tym decydowaé, sa

wielorakie.

11 Por. Bogacz-Wojtanowska E.: Partycypacja polityczna i spoteczna. Niepetnosprawni obywatele
w Polsce, [w:] Gaciarz B., Rudnicki S. (red.): op. cit., s. 251.

12 Por. Przedmiotowe i podmiotowe ujecie trzeciego sektora w kontekscie niepetnosprawnosci,
[w:] Mastyk T., Migaczewska E., Stojkow M., Zuchowska-Skiba D.: Aktywni niepetnosprawni? Obywa-
telski i spoteczny potencjat Srodowiska 0s6b niepetnosprawnych, Wydawnictwa Akademii Gorniczo-
-Hutniczej, Krakow 2016, s. 51.

13 Ibidem, s. 58.
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Pierwszym z nich jest sama oferta sektora pozarzadowego. W tym wymiarze
grupe organizacji spotecznych, z ktérych ustug mogg korzystac rodzice
z niepetnosprawnosciami lub sami dziata¢ w ich ramach, tworzga z jednej strony
wszystkie organizacje dziatajgce w Polsce w rdznych sferach, z drugiej strony te
sposrdd nich, ktére sg zorientowane na osoby z niepetnosprawnosciami. Jesli
chodzi o te pierwszg grupe organizacji spotecznych, to badania pokazujg, ze
osoby z niepetnosprawnosciami najliczniej dziataja w podmiotach realizujacych
cele religijne (30%) i towarzyskie (16%), w kotach zainteresowan (okoto 13%),
w organizacjach upowszechniajacych wiedze (okoto 9%) i wspierajgcych
(okoto 8%)4. W drugiej grupie organizacji dziatajgcych na rzecz oséb
z niepetnosprawnosciami wyrdznia sie trzy podstawowe grupy organizacji. Sg
to organizacje pozarzagdowe 0sbb z niepetnosprawnosciami, a wiec skupiajace
lub prowadzone przez osoby z okreslonym rodzajem niepetnosprawnosci (na
przyktad osoby niewidome lub niedowidzace czy osoby z niepetnosprawnoscig
ruchowa), dziatajgce na poziomie regionalnym albo krajowym federacje
organizacji pozarzagdowych 0s6b z niepetnosprawnosciami (w tej grupie mozna
wymieni¢ na przyktad Polskie Forum Oséb Niepetnosprawnych, Polski Zwigzek
Gtuchych czy Polski Zwigzek Niewidomych) oraz dziatajgce formalne albo
nieformalnie grupy samopomocowe osdb niepetnosprawnych®.

Aktywnos$¢ badanej grupy ogranicza sie przede wszystkim do organizacji,
ktére swojg oferte kierujg do 0séb z niepetnosprawnosciami. Tylko w jednym
wypadku badana zadeklarowata przynaleznos¢ do stowarzyszenia dziatajacego
na rzecz wspoélnoty lokalnej. W kilku wypadkach wskazano na zaangazowanie
w organizacje religijne. Wybdr konkretnej organizacji najczesciej wigze sie ze
specyficznym typem niepetnosprawnosci respondenta. Jesli wiec aktywna
spotecznie jest na przyktad osoba z niepetnosprawnosciag ruchowa, to zazwyczaj
jest to aktywnos¢ w obrebie organizacji, ktdéra dziata i skupia osoby z tym
wiasnie typem niepetnosprawnosci. Podobnie osoby niewidome czy gtuche
albo stabostyszace dziatajg w organizacjach o profilu ukierunkowanym na
te wiasnie grupy oséb z niepetnosprawnosciami. W tym wymiarze badani
podkreslali rozny poziom zorganizowania poszczegdlnych grup oséb, ktory
determinuje w duzej mierze mozliwosci angazowania sie w ich funkcjonownaie.
Dobrze ilustruje to wypowiedz jednej z badanych: ,,0 ile spotecznos¢ osob
gtuchych, ktdrych tgczy jezyk migowy, to jest mocne spoiwo takie kulturowe

ten ich jezyk migowy [...] oni sg bardzo [...] fatwo ich znalez¢ i zidentyfikowad,

14 Ibidem, s. 61-62.
15 Por. Bogacz-Wojtanowska E., op. cit.
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i fatwo te grupe w ogdle znalez¢, o tyle ja osdb stabostyszgcych strasznie dtugo
szukatam, bardzo trudno jest znalez¢ osoby takie jak ja. A jeszcze w tym wieku
o ja, to juz w ogdle. Bardzo trudno, nie ma takiej wspdlnoty, spotecznosci
silnej” [W11, K, NW].

Obok wspomnianej kwestii dostepnosci (istnienia) organizacji respondenci
podkreslali takze problem braku informacji na temat prowadzonej przez
nich dziatalnosci i mozliwos$ci wigczenia sie do tych dziatan'®. Z tego wzgledu
szczegdlnie pierwsze kontakty z organizacjg czesto musza by¢ zainicjowane
przez kanaty nieformalne, osobiste kontakty czy znajomosci. Nieposiadanie ich
skutkuje czesto wycofaniem z planow jakiejkolwiek aktywnosci. Problemem
bywa rowniez skostniato$¢ niektorych organizacji spotecznych i ich dziatanie
wedtug modelu medycznego®’ (jak wskazat jeden z badanych, byta to w jego
wypadku przyczyna rezygnacji z aktywnosci spotecznej).

Charakterystyczne jest jednak, ze w rozmowach o organizacjach
spotecznych, niezaleznie od posiadanej niepetnosprawnosci, badani rzadko
odnosili sie do pomocniczej czy wspierajgcej roli organizacji spotecznych, co
by¢ moze wiaze sie z deklarowanym charakterem kontaktéw i relacji badanych
z trzecim sektorem. W opowiesciach respondentow tylko sporadycznie
pojawiat sie watek korzystania z jakiegokolwiek wsparcia oferowanego
przez organizacje, przy czym byta to pomoc okazjonalna (na przyktad jedna
respondentka korzystata z pomocy wolontariuszki, ktéra uczyta jej corke
jezdzi¢ na rolkach, inna osoba korzystata z rehabilitacji, jeszcze inna prébowata
skorzystac z oferty organizacji, aby podnies¢ swoje kwalifikacje zawodowe).
Badani podkreslali ponadto, ze ewentualne otrzymanie wsparcia wigzato sie
z wezesniejszg aktywnoscig badanych w organizacjach spotecznych. Znaczenie
miat tu przede wszystkim dostep do wiedzy na temat istniejgcej oferty.
Charakterystyczna dla wypowiedzi badanych w zwigzku z otrzymywaniem
wsparcia byta takze negatywna ocena funkcjonowania organizacji spotecznych.
Zwracano uwage miedzy innymi na uznaniowos¢ otrzymywania pomocy i brak
ciggtosci dziatan. Wnioski z przeprowadzonego badania w kwestii udzielania
wsparcia osobom z niepetnosprawnosciami potwierdzajg réwniez badania
Centrum Badania Opinii Spotecznej z 2017 roku, w ktérych zaledwie 3% osdb
z ograniczeniami sprawnosci zadeklarowato jego udzielanie przez organizacje

spoteczne, a 1% wskazato na pomoc wolontariuszy®®.

16 Problem ten potwierdzajg rowniez inne badania. Por. miedzy innymi: Wiszejko-Wierzbicka D.:
op. cit., s. 71.

17 Wiecej na temat modelu medycznego w rozdziale siodmym.

18 Niepetnosprawni wsréd nas, op. cit., s. 4-7.
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Brak wsparcia ze strony organizacji spotecznych kierowanego do oséb
z niepetnosprawnosciami definiuje takze typ relacji badanych ze strukturami
spoteczenstwa obywatelskiego widocznych w przeprowadzonych badaniach.
Nie jest to relacja organizacja — beneficjent. Mdéwiac o kontaktach z trzecim
sektorem, badani podkreslali swojg aktywng w nim role jako dziataczy,
cztonkdw stowarzyszen czy wolontariuszy dziatajgcych na rzecz rozwigzywania
réznych problemoéw oséb z niepetnosprawnosciami. Przyktadem jest
nastepujaca wypowiedz: ,To tak troche spotecznik jestem. Sama wymagam
pomocy od innych, a co moge, to daje innym z catego serca [...] zaczetam
pukaé do organizacji pozarzgdowych, czy nie potrzebujg kogo$ do pomocy [...].
| poniewaz sprawdzitam sie, piszagc wnioski o dotacje, dostali granty, chetnie
mnie tam widza. | jezeli kto$ chce i mam site na to, to pisze wtedy takie wnioski
tez. | to domyka jakby taka atrakcyjnos¢ mojego dnia — ja to bardzo lubie robié¢
i to daje mi takg energie” [WO06, K, NP].

Inng dostrzegang przez respondentow funkcjg podejmowanej przez nich
aktywnosci spotecznej jest zaspokajanie potrzeby towarzyskosci, rozwijania
pasji i zainteresowan czy — szerzej — samorealizacji. Badani, ktorzy odwotywali
sie do tych wtasnie aspektdw znaczenia organizacji spotecznych, poszukiwali
w organizacjach przede wszystkim mozliwosci spedzenia wolnego czasu,
spotkania sie z innymi (jedna badana byta na przyktad uczestniczka kursu tarica
dla os6b niewidomych).

Bardzo rzadko wskazywano na zwigzek aktywnosci spotecznej
z odgrywanymi przez badanych rolami rodzicielskimi. Jedna badana
podsumowata to nastepujaco: ,S3 takie organizacje wspierajgce rodziny
z dzie¢mi niepetnosprawnymi, organizacje wspierajgce osoby niepetnosprawne
s3, natomiast temat rodzicielstwa z niepetnosprawnoscia to jest taki temat
[...] Nie istnieje, nie ma takiego tematu tutaj” [W07, K, NW]. Zebrany materiat
empiryczny dowodzi wiec, ze srodowisko rodzicdw z niepetnosprawnosciami
nie jest w zaden sposdb zorganizowane. Rodzice nie spotykajg sie, aby na
przyktad wymienia¢ informacje czy dzieli¢ sie wspdlnymi troskami, chociaz
zapotrzebowanie na tego rodzaju aktywnosci wida¢ w przeprowadzonych
wywiadach. Tak wiec ci, ktérzy chcieliby wtgczyc¢ sie w takg forme dziatania,
musieliby od poczatku taka oferte stworzy¢, co oczywiscie wigze sie z wiekszym
wysitkiem niz wchodzenie w istniejgce i dziatajgce juz struktury. W catym
badaniu tylko w jednym wypadku zetkneliSmy sie z sytuacjg, kiedy badana
zapoczatkowata i organizowata nieformalne, nieregularne spotkania dla
kilkorga rodzicéw z niepetnosprawnosciami [WO07, K, NW]. Cze$¢ badanych
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wprost deklarowata, ze nie widzi potrzeby rozwijania swojej aktywnosci wokét
réznych zagadnien zwigzanych z rodzicielstwem, poniewaz samodzielnie lub
przy wsparciu rodziny zaspokaja potrzeby i rozwigzuje wszystkie ewentualne
problemy. Konstatacja ta sama w sobie jest interesujgca. Wskazuje bowiem,
ze cho¢ badani raczej nie korzystajg ze wsparcia organizacji spotecznych

i sami przez swoje dziatania wpisujg sie raczej w model aktywnych
uczestnikow trzeciego sektora, to mimo to czesto role organizacji w wymiarze
niepetnosprawnosci postrzegajg wtasnie przez ten pryzmat ich dziatalnosci.
Range tych oczekiwan pokazujg rowniez badania Centrum Badania Opinii
Spotecznej, w ktérych az 45% respondentow pytanych o to, kto powinien
wspierac¢ osoby z niepetnosprawnosciami w codziennych sprawach, wskazato
wtasnie na organizacje trzeciego sektora, a 33% — wolontariuszy. Dopiero na
dalszym miejscu znalezli sie przyjaciele (27%), dalsza rodzina (25%) i sgsiedzi
(16%). Wyzej uplasowata sie jedynie pomoc spoteczna (73%)%.

6.4. Podsumowanie

Przeprowadzone badania pokazuja, ze potencjat emancypacyjny relacji
spotecznych i aktywnosci obywatelskiej rodzicow z niepetnosprawnosciami
pozostaje niewykorzystany. Decyduje o tym przede wszystkim deficyt
kontaktéw i relacji rodzicow z otoczeniem lokalnym (znajomymi, sasiadami,
Srodowiskiem szkoty) oraz ich niewielkie zaangazowanie w struktury trzeciego
sektora. Przyczyny tego wycofania sg wielorakie i lezg zaréwno po stronie
0s6b z ograniczeniami sprawnosci, jak i w postawach otoczenia oraz braku
oferty ze strony organizacji spotecznych. Nie sg to jednak problemy czy
kwestie specyficzne dla badanej grupy, ale wspdlne dla réznych grup oséb
z ograniczeniami sprawnosci i szeroko opisywane w Polsce w literaturze na
temat niepetnosprawnosci od lat dziewieédziesigtych XX wieku. To jednak, co
warto mocno podkresli¢ w wymiarze badania tego szczegdlnego aspektu zycia
badanych, jakim jest rodzicielstwo, to fakt, ze Srodowisko rodzicow nie stanowi
obecnie grupy, ktora taczytaby jakas swiadomosc istnienia wspdlnych celdw.
Jest to podstawowa przyczyna ogélnego braku samoorganizacji tak w swiecie
wirtualnym, jak i poza nim, a takze niepodejmowania dziatan o charakterze
mobilizacyjnym?®, ukierunkowanych na zaspokajanie specyficznych potrzeb
rodzicéw z niepetnosprawnosciami. W konsekwencji prowadzi to do
19 Ibidem,s. 6-7.

20 Por. Herbst J.: Oblicza spoteczeristwa obywatelskiego. Fundacja Rozwoju Spoteczenstwa Obywa-
telskiego, Warszawa 2005.
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nieobecnosci tematu rodzicielstwa oséb z niepetnosprawnosciami w dyskursie
publicznym. Jak podsumowata to jedna badana: ,jest to jeszcze temat martwy”
[W31, K, NF].
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Rozdziat 7.
Miedzy reglamentacjg praw a nadmiarem roszczen.
Dylematy rodzicielstwa osdb z niepetnosprawnoscia

Zyjemy w $wiecie norm. Kazda kultura stwarza wzorce postepowania
i normy wskazujace, co przynalezy do funkcjonowania cztowieka. Spoteczne
normy ksztattujg nasze oczekiwania wobec tego, jak ,normalni” i ,,nienormalni”
powinni sie zachowywac i jak powinni by¢ traktowani. Okreslajg to, co
dozwolone i zabronione, czesto odwotuja sie do przymusu i wskazuja to, co
stosowne. Podtrzymuja porzadek spoteczny za pomocg stabilizujgcych zasad.
Ksztattujemy swoje zycie wewnatrz norm, ale dla niektérych ludzi, na przyktad
z niepetnosprawnosciag, normy mogg by¢ opresyjne’. W tak znormalizowanej
przestrzeni zupetnie sie zapomina, ze cztowiek nie jest przypisany zwykle
do jednej pozycji, spetnia wymogi nie tylko jednej roli, jednego statusu.
Wspodtczesnie rozumiana tozsamos$é jest uymowana w kategoriach puzzli, jest
,konglomeratem niekiedy sprzecznych cech, ruchoma uktadanka réznorodnych
elementow”?.

Jednym z najbardziej aktualnych dyskurséw w studiach nad
niepetnosprawnoscia jest zagadnienie intersekcjonalnosci, czyli przeciecia sie
niepetnosprawnosci i innych cech tozsamosci. Studia nad niepetnosprawnoscia
dotycza obecnie koncepcji, ktére uwzgledniajg w jej analizie zagadnienia
ptci i seksualnosci czy pochodzenie etniczne. Przygladajac sie kategorii
niepetnosprawnosci w ztozonych uwarunkowaniach, tatwo zauwazy¢,
ze dyskursy dotyczace niepetnosprawnosci i odgrywanych przez osoby
z niepetnosprawnoscia rél spotecznych nie tylko istniejg obok siebie, ale takze
czesto polaryzuja. Teza ta — rozproszenia i niezgodnosci dyskursow w obrebie

niepetnosprawnosci — stanowi 0$ koncepcyjng prezentowanego rozdziatu.

1 Davis L.J. (red.): The Disability Studies Reader. Taylor & Francis, New York 2013.
2 Titkow A.: Tozsamos¢ polskich kobiet. Ciggtos¢, zmiana, konteksty. Wydawnictwo Instytutu Filo-
zofii i Socjologii PAN, Warszawa 2007.
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7.1. Miedzy modelem medycznym a modelem spoftecznym

W analizie wywiaddéw na temat rodzicielstwa oséb z niepetnosprawnoscia
widocznych jest kilka sposobdw rozumienia jego doswiadczania, wynikajgcych
z istniejgcych dyskurséw niepetnosprawnosci.

Pierwszy sposéb — prototypowy — kieruje narracje rozméwcow w strone
widocznych przejawdw niepetnosprawnosci, takich jak korzystanie z wézka
czy kul, utrata stuchu, widoczne deformacje ciata, jako istotnych przeszkdd
w realizowaniu rodzicielskich powinnosci. Wspierajg to istniejace w Polsce
w réznych obszarach systemy pomocowe dla 0séb z niepetnosprawnoscia,
ktére wcigz realizujg zatozenia modelu medycznego, co sprawia, ze — choé
model ten stracit juz swojg aktualnos¢ — odwotania do niego nie pojawiaja sie
wyfgcznie incydentalnie. Dzieje sie tak réwniez dlatego, ze istniejacy system
zabezpieczenia spotecznego skonstruowany jest sektorowo, z podziatem
odpowiedzialnosci miedzy rézne instytucje, co powoduje — poza brakiem
responsywnosci — fragmentaryzacje doswiadczania niepetnosprawnosci.

W modelu medycznym niepetnosprawnos¢ rozumiana jest jako
patologiczne naruszenie cielesnosci jednostki, ktore jest rownoznaczne
z ograniczeniami. Atrybucja przyczyn niepetnosprawnosci jest w tym
modelu sytuowana wewnetrznie, to ,,patologia” w obrebie funkcjonowania
cztowieka. Z kolei atrybucja odpowiedzialnosci lokowana jest zewnetrznie
—w ekspertach, lekarzach odpowiedzialnych za dokonanie zmiany.

Kryterium niepetnosprawnosci stanowi teoretyczna norma biologiczna:
zdrowe i prawidtowo funkcjonujgce ciato, a Srodkami pomocy sg wszelkie
oddziatywania lecznicze i kompensacyjne nakierowane na zrodto i skutki
naruszenia cielesnego®. Potoczne rozumienie niepetnosprawnosci,
zakorzenione w modelu medycznym, ktére wskazuje, ze niepetnosprawnos$é
oznacza cierpienie i zyciowe niepowodzenia, staje sie nieadekwatne,
dyskryminujgce i nie pokrywa sie z osobistym doswiadczeniem wiekszosci
badanych osdb.

Drugi sposdb doswiadczania roli rodzica pokazuje, ze niepetnosprawnosé
moze by¢ doswiadczeniem neutralnym, a w konsekwencji czescia tozsamosci
cztowieka, codziennych przyzwyczajen, elementem relacji z bliskimi. Istniejg
za to negatywne ograniczenia, jakie osoby z niepetnosprawnosciami spotykajg
w Swiecie zaprojektowanym dla oséb bez niepetnosprawnosci, w ktorym
3  Masala C., Petretto D.: From disablement to enablement: Conceptual models of disability in the

20th century. Disability and Rehabilitation, Vol. 30(17), 2008; Llewellyn A., Hogan K.: The use and
abuse of models of disability. Disability and Society, Vol. 1(15), 2000.
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»Sprawni” sg wiekszoscia: ,,A co byto najtrudniejsze? Najtrudniejsze wiasciwie
to, ze pewnych rzeczy nie moge zrobi¢, bo mi nie pozwala czy tez ogranicza
mnie niepetnosprawnosé [...] barierg, ktérg ja widze, to jest wychodzenie,
przemieszczanie sie, wychodzenie do lekarza, bo potrzebuje tez druga osobe
jeszcze ewentualnie do pchania wézka z matym, bo ja na wézku na dalsze
odlegtosci albo o kulach, i kogos$ do pchania wézka z maluszkiem” [WO0S5, K, NF].

Jak pokazuje analiza wywiaddw, niepetnosprawnos¢ rozumiana jest
jako opresja ze strony ,,sprawnej” wiekszosci spoteczenstwa. Kryterium
niepetnosprawnosci jest tutaj zatem teoretyczna norma spoteczna.
Odpowiedzialno$¢ za zmiane tej sytuacji lokuje sie po stronie spoteczenstwa,
ktére musi ewoluowac, ale to osoby z niepetnosprawnosciami powinny
zainicjowac te zmiane. ,,Na przyktad jak witam sie z kim$, poznaje kogos,
to méwie, ze [...] oczywiscie nie tak na starcie: »Dzien dobry, jestem osobg
niewidomag, tylko na przyktad méwie, ze: »Prosze sie nie krepowad, ze ja mam
ktopoty ze wzrokiem. Prosze sie nie krepowaé, no bo jestem taka sama jak inni
ludzie, ale jezeli ma pan czy pani jakie$ pytania, to prosze od razu pytaé, zeby
nie byto miedzy nami jakiej$ bariery«. Zazwyczaj widze, ze to ludziom pomaga,
bo jak nic nie powiem, to oni wolg sie nie odezwac i sie odsunac” [W27, K,
NW]J.

Forma wsparcia 0sob z niepetnosprawnoscig jest wzmocnienie
(empowerment), usuwanie barier, uniwersalne projektowanie, walka
z uprzedzeniami i wykluczeniem spotecznym?: , Jak sie méwi o osobach
niepetnosprawnych, to sie méwi »Niepetnosprawnosé? Aa, rehabilitacja«.

A ja mam w nosie rehabilitacje, ja nie potrzebuje zadnej rehabilitacji, ja
potrzebuje pomocy w petnieniu rél spotecznych” [W10, K, NS], ,,[...] my
jestesmy juz na tym etapie, gdzie sami siebie akceptujemy, wiec wiemy, ze to
[niepetnosprawnos$¢] nie jest zadna tragedia” [W20, K, NW].

Inna grupa rodzicdw z analizowanego badania traktuje niepetnosprawnos¢
jako zjawisko wielowymiarowe, wynikajace z wzajemnych dynamicznych
relacji miedzy stanem zdrowia cztowieka a jego cechami psychicznymi
oraz Srodowiskiem spotecznym, i stara sie znalez¢ réwnowage miedzy
modelem medycznym i spotecznym. Definicja niepetnosprawnosci jako
relacji oznacza, ze nie powinna by¢ ona traktowana jako atrybut cztowieka.
Sytuowanie niepetnosprawnosci w obrebie ktéregos z modeli ma — wbrew

pozorom — znaczenie duzo szersze niz tylko terminologiczne. Modele

4 Barnes C., Mercer G.: Implementing the social model of disability: Theory and research. The
Disability Press, Leeds 2004.
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niepetnosprawnosci majg niewatpliwie wptyw nie tylko na spoteczng polityke
wobec o0sdb z niepetnosprawnoscia, ale takze na dziatania profesjonalistéw czy
przedstawicieli réznych instytucji, z ktérymi badani rodzice maja do czynienia.

Perspektywy te wptywajg na przyjeta przez badanych postawe wobec
niepetnosprawnosci oraz na to, w jakiej mierze niepetnosprawnosc stanie sie
istotnym watkiem tozsamosci osobistej oséb doswiadczajgcych tego zjawiska
i w jakim stopniu determinowac bedzie ona ich rodzicielstwo. Badane osoby
sg wiec jakby zawieszone miedzy doswiadczaniem niepetnosprawnosci
wynikajgcym ze spotecznych uwarunkowan zycia a nieprzystajgcym do tego
dyskursem zmedykalizowanych instytucji, z ktorych korzystaja.

Osoby badane zauwazajg rowniez, ze niepetnosprawnos¢ jest kryterium
podziatu spotecznego. Kryterium to, niezaleznie od modelu, odwotuje sie
do normy (biologicznej, spotecznej lub funkcjonalnej) i réznicuje osoby bez
niepetnosprawnosci od oséb z niepetnosprawnoscia. Relacja normatywna
utraty sprawnosci okresla zatem to, co jest uznawane za pozadane i przy
tym ,normalne” lub wtasciwe w danym kregu kulturowym, a co zostato
naruszone z powodu dziatania czynnikdw wywotujgcych niepetnosprawnosc.
Istotny jest tutaj sposdb konstruowania wartosci (normalnosci), ktory
dookresla rozumienie danej wartosci i od ktérego w duzym stopniu zalezy,
jak zdecydowanie i jak mocno bedzie postawiona granica miedzy osobami
z niepetnosprawnoscig a osobami bez niepetnosprawnosci i gdzie bedzie
ona przebiegata —juz na poziomie ciata, funkcji, zdolnosci do dziatania czy
spotecznej partycypacji. ,Jako osoba niepetnosprawna nie mam za wielu,
powiedzmy, takich dobrych znajomych, przyjaciét. Takich od serca. Mam,
powiedzmy, takich znajomych, ktérych znam ze szkoty, z wywiaddwek. Ale
takich dobrych znajomych, na ktérych bym mogta liczy¢ w jakiej$ trudnej
sytuacji, to raczej nie mam. Wydaje mi sie jako osobie niepetnosprawnej,

Ze jest to zwigzane troche z takg niewiedzg i z takg niechecia, tak? Osoby
petnosprawne troszeczke obawiajg sie oséb, ktére troszke inaczej wygladaja czy
troszke chodza tak jak w moim przypadku” [W26, M, NF].

Analiza przeprowadzonych wywiaddéw pokazata réwniez, ze potocznie
uzywana kategoria niepetnosprawnosci jest bardzo pojemna i mylaca,
obejmuje bowiem osoby, ktérych funkcjonowanie nie ma zadnej cechy
taczacej ich z catg resztg 0sdb niepetnosprawnych. Jest to zatem grupa
niejednorodna i zaréwno bariery w dostepie do rodzicielstwa, jak i sposoby
jego realizacji bedg rézne i uwarunkowane rodzajem niepetnosprawnosci,
posiadanymi zasobami i siecig istniejgcego wsparcia. ,— Jak sobie panstwo
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radzg z matym dzieckiem? - Pomaga moja mama. Mama pomaga.
- W czym pomaga? - We wszystkim. - Kgpie? - [mama rozméwcy:] -
Kapie, karmie, przewijam, ubieram. Pilnuje, zeby sobie czego na gtowe
nie Sciggneta, wszedzie jej petno” [W44, M, NIJ, ,Musze mie¢ opieke,
czyli przychodzi rano opiekunka, ktéra pomaga mi wstac z tdzka i wtasciwie
przesig$c sie na toalete. Ja mniej wiecej przy sobie jeszcze w miare wszystko
zrobie, ale potrzebuje takiej pomocy. Nastepnie jestem w stanie sama juz
przygotowac syna do przedszkola, czyli przygotuje mu $niadanie, pomoge
mu sie ubraé; ta opiekunka pomaga mi w porzadkach domowych, bo,
niestety, odkurzanie, mycie podtég, tak, pranie i tak dalej to sg rzeczy, ktore
w kazdym domu istniejg, i ja nie jestem w stanie z tego sprostac, a maz, zeby
utrzymacd nas, musi chodzi¢ do pracy. W zwigzku z powyzszym nie obywa
sie bez takiej opiekunki, no mozna by to pieknie nazwac asystentem osoby
niepetnosprawnej, co w naszym kraju, poki co, nie funkcjonuje. | ona jest
jakby moimi rekoma, tak? Natomiast cate funkcjonowanie tutaj nas w domu,
to jest na mojej gtowie, no mimo to, ze potrzebuje tej opieki, tych silnych rak,
tak? Ale to jakby jest zalezne ode mnie, jak to wyglada” [W31, K, NF].
Ciekawym zjawiskiem jest istnienie wsréd rozméwcow hierarchii
kompetencji rodzicielskich i wyodrebnianie osdb z niepetnosprawnoscig
intelektualng jako grupy szczegdlnie narazonej na niepowodzenia w tym
obszarze: ,Na pewno problem jest w przypadku niepetnosprawnosci
intelektualnej, no to juz jest powazniejsza sprawa, bo tu nie zawsze
odpowiedzialnos¢” [W18, K, NW]. Negatywny wizerunek spoteczny
rodzicow z niepetnosprawnoscig intelektualng (ale rowniez oséb z wadami
genetycznymi) moze by¢ zwigzany z normg moralng niepetnosprawnosci.
Rodzice z niepetnosprawnoscig intelektualng sg postrzegani jako naruszajacy
normy, przekazujacy (czy rozprzestrzeniajacy) swoje ,wadliwe geny”
(nawet kiedy niepetnosprawnosé nie jest warunkowana genetycznie).
Moze by¢ réwniez objawem dystansu wobec wtasnej grupy, subiektywnej
oceny (nie)mozliwosci podotania obowigzkom rodzicielstwa czy kryterium
partycypacji spotecznej. Wspomniana hierarchizacja moze ponadto $wiadczy¢
o odzwierciedleniu dyskursu spotecznego dotyczgcego postaw wobec oséb
z niepetnosprawnoscig w narracjach rodzicéw i o tym, ze
— jako uczestnicy zycia spotecznego — ,,przesigkaja” oni tymi dyskursami
i odtwarzajg w swoich karierach rodzicielskich wraz z towarzyszacymi im
obcigzeniami dyskryminacyjnymi.
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7.2. Miedzy autonomia a zaleznoscia

Nieuznaniu autonomii, postrzeganiu rodzicéw z niepetnosprawnoscig
jako zobowigzanych do tego, aby podporzgdkowac sie decyzjom innych osdéb,
towarzyszy mit o niesamodzielnosci i potrzebie statej, bezwzglednie koniecznej
pomocy ze strony otoczenia we wszystkich dziedzinach zycia. Potrzeba pomocy,
wynikajgca wprost —w rozumieniu opinii spotecznej — z niepetnosprawnosci
i trudnosci pojawiajacych sie w jej rezultacie, wynika z przekonania, ze
osobom tym w jakims momencie Zycia jest zawsze (a wiec rowniez w kazdych
warunkach, czemu przecza wypowiedzi czesci rodzicdw objetych analizowanym
badaniem) trudniej odgrywac kluczowe role spoteczne w dorostym zyciu.
Odniesienia te majg charakter stereotypow — nadgeneralizacji, ktére przez
swoja niezgodnosé z wiedzg naukowa wypaczajg wizerunek tej grupy®. Warto
podkresli¢, ze — jak wynika z badania — potrzeba wsparcia jest czesto istotna
i realna, a w momencie pojawienia sie dziecka w rodzinie (réwniez gdy rodzice
sg osobami bez niepetnosprawnosci) bywa zintensyfikowana. Wszyscy rodzice
zatem, nie tylko rodzice z niepetnosprawnoscia, na jakims$ etapie odgrywania
rél rodzicielskich potrzebujg wsparcia.

Modele niepetnosprawnosci determinujg strategie pomocowe,
ktére wyznaczajg sposoby i — co bardzo istotne — zakres wsparcia osob
z niepetnosprawnosciag w odgrywaniu roli rodzica. Model medyczny uruchamia
myslenie o niepetnosprawnosci w kategoriach zaleznosci i zobowigzuje
osoby delegowane do pomocy do przejecia czesci odpowiedzialnosci za
osoby z niepetnosprawnoscig i ich decyzje. Pomoc rozumiana jest tutaj jako
wykonywanie pewnych czynnosci w imieniu 0séb z niepetnosprawnoscia lub —
niestety — za nie.

Model ten uaktywnia wiele praktyk dyskryminacyjnych, utrudniajgcych
lub udaremniajgcych osobom z niepetnosprawnoscig odgrywanie roli rodzica,
o ktérych to praktykach wspomina czes$é respondentdw. Sg to miedzy
innymi: podwazanie prawa do seksualnosci, podwazanie prawa dotyczacego
mozliwosci podejmowania decyzji prokreacyjnych czy negowanie umiejetnosci
zwigzanych z opieka i wychowaniem dziecka. Analiza wywiaddw pokazata, ze
niepetnosprawnos¢ w spotecznej percepcji sytuuje ludzi jako ,wymagajacych

opieki”, odsuwajac ich i wykluczajgc jako osoby ,udzielajagce wsparcia”®.

5 Barnes C., Mercer G.: op. cit.; Ostrowska A.: Niepetnosprawni w spoteczenstwie 1993-2013.
Wydawnictwo Instytutu Filozofii i Socjologii PAN, Warszawa 2015.

6  Prilleltensky O.: A Ramp to Motherhood: The Experiences of Mothers with Physical Disabilities.
Sexuality and Disability, Vol. 21(1), 2003.
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Rodzice z niepetnosprawnoscig bywaja infantylizowani, nie sg postrzegani jako
doroste jednostki decydujgce o sobie, nie uznaje sie ich prawa do autonomii.
,Wylgdowatam na patologii cigzy i tu juz na patologii cigzy bardzo mi sie nie
podobato [...], nie szanowano moich praw w sensie takim, ze nie mogtam
dosta¢ odpowiednich informacji, szczerych. — Na temat swojego stanu? — Tak.
Nie byto ludzkiego podejscia, ze »Prosze pani, w zwigzku z tym, ze jest taka,

a nie inna«. Nie miatam wptywu na to, co sie ze mng dziato” [W13, K, NF],
,[matka rozmdéwcy obecna przy wywiadzie:] — Powiedziatam ci, ze dzieckiem
sie nie umiesz zajaé. Ani ty, ani Kaska” [W44, M, NI].

Rodzice z niepetnosprawnoscig biorgcy udziat w badaniu widzg rézne
realne trudnosci wynikajace z niepetnosprawnosci w odgrywaniu roli
rodzicielskiej, co powoduje wiekszg zaleznos$¢ od wsparcia innych oséb.
Rodzicielstwo w narracjach uczestnikdédw badania jawi sie zatem jako praktyka
spoteczna, w ktdrg angazujg sie nie tylko rodzice, ale takze inne osoby, zwykle
spokrewnione z rodzicami, wykonujace prace opiekuricza. W narracjach
uwidacznia sie proces osadzania sie rodzicéw w sieci zaleznosci, oceniany przez
rozméwcow jako wspierajacy i stuzacy ich rodzicielskim potrzebom: ,Rano
pomaga mi mama w opiece nad synkiem [...] To znaczy mycie wieczorem to
zdarza mi sie pomagac, bo trzeba go po prostu wtozy¢ mi do wanny, a ja juz
go umyje. | trzeba mi po prostu pomac go wyjaé. Z ubieraniem, poniewaz on
jest bardzo ruchliwy, to pomaga mi moja mama” [WO0S5, K, NF], ,To byto chyba
jedyna rzecz, to mieli$my wolontariuszke, ktéra uczyta Maje jezdzi¢ na rolkach”
[W20, M, NW].

Podejmowane w modelu spotecznym strategie witgczania oséb
z niepetnosprawnoscig w nurt zycia spotecznego sg nakierowane na
spoteczenstwo i majg je w petni udostepni¢ jednostce. Pomoc najczesciej
rozumiana jest tutaj jako utatwianie czy wspieranie w znalezieniu
odpowiedniego rozwigzania lub likwidowanie barier dyskryminujgcych
osoby z niepetnosprawnoscig. W rozumieniu tego modelu rodzice
z niepetnosprawnos$ciag majg prawo do dokonywania wybordw, niezaleznosci
i petnej kontroli nad wtasnym zyciem i decyzjami dotyczgcymi ksztattu swojej
rodziny’.

Analiza watku wsparcia determinujgcego doswiadczanie rodzicielstwa osdb
z niepetnosprawnoscig akcentuje problem otrzymywania niewtasciwej pomocy.
Widoczne jest to szczegdlnie w grupie rodzicow z niepetnosprawnoscia

7 Barton L.: The struggle for citizenship: the case of disabled people. Disability. Handicap and
Society, Vol. 3(8), 1993.
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intelektualng, w rozmowach z ktérymi pojawit sie problem przejecia kontroli
nad rodzicami i kontroli dotyczacej udziatu rodzicow oraz decydowanie
za nich o zakresie ich rél rodzicielskich przez bliskie osoby wspierajgce®.
Opisywane praktyki pogtebiajg postrzeganie oséb z niepetnosprawnoscig jako
»2aleznych”, powodujg zawtaszczenie roli rodzica i powodujg doswiadczanie jej
fragmentarycznosci: ,— Mama chodzi. Do lekarza. Mama. — Razem z panem? —
Nie, sama. — Dlaczego sama? Pan nie chce? — Sama. [mama rozmdwcy:] — Tak
najszybciej. Jedno dziecko mam wtedy na gtowie, a nie dwoje. — Rozmawiacie
pdzniej o takich wizytach? Mama opowiada panu? — Nie. — Pyta pan? —
Pytatem. — | co? — Nie powiedziata” [W44, M, NI]. Pojawia sie zatem pytanie
o to, w jaki sposdb i w jakim zakresie pomagac, aby wzmacniac¢ rodzicielskie
kompetencje i podmiotowos¢ 0séb z niepetnosprawnoscig oraz uniknaé putapki
intruzji i ograniczania autonomii.

Z analizy przeprowadzonych wywiaddw wynika, ze rodzice
z niepetnosprawnoscig potrzebujg w procesie odgrywania rél rodzicielskich
wsparcia indywidualnie dostosowanego do ich mozliwosci i potrzeb,
jednak wsparcie nie moze przerodzi¢ sie w zastepowanie, wyreczanie czy
opieke. Rozrdéznienie pojec ,wsparcie” i ,opieka” ma tutaj, jak sie wydaje,
fundamentalne znaczenie. Wsparcie jest pomocg udzielang komus, opieka zas
to dziatanie podjete dla dobra innej osoby. Pojeciem blizszym wspdtczesnym
tendencjom w podejsciu do 0séb z niepetnosprawnoscia (na przyktad
w Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych) i potrzebom badanych
0s6b jest wsparcie. Opieka sprowadza sie do podejmowania pewnych dziatan
przez opiekuna w celu wyreczenia osoby z niepetnosprawnoscia, co oznacza
zastepowanie autonomicznych decyzji jednostki, odsuniecie jej od procesu
podejmowania decyzji i od ich konsekwencji. Warto jednak wspomnie¢,
ze w niektorych sytuacjach moze by¢ ona koniecznym dziataniem. Z kolei
wsparcie ma na celu aktywizowanie uczestnictwa 0sob z niepetnosprawnoscia
w dostosowanych do ich mozliwosci i kompetencji czynnosciach,
przygotowanie ich do odgrywania rdél spotecznych godnie, w sposéb
zapewniajacy autonomie®. ,Gdy jest rodzina, gdzie jest rodzic czy oboje

rodzicow, no bo i takie sg przeciez rodziny, maja jakies ograniczenia wzrokowe,

8  Wotowicz-Ruszkowska A., McConnell D.: The Experience of Adult Children of Mothers with In-
tellectual Disability: A Qualitative Retrospective Study from Poland. Journal of Applied Research in
Intellectual Disabilities, Vol. 3(30), 2017.

9  Por. Wotowicz-Ruszkowska A., Zima-Parjaszewska M.: Nowoczesne formy wspierania oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng, [w:] Zima-Parjaszewska M.: Osoba z niepetnosprawnoscia
intelektualna w postepowaniach sgdowych i przed innymi organami. Polskie Stowarzyszenie na
rzecz Os6b z Niepetnosprawnoscig Intelektualng, Warszawa 2015.
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stuchowe, czy inne, i nie chodzi absolutnie o to, zeby taka rodzine wyreczac¢
w wykonywaniu pewnych czynnosci, no ale trzeba wspomoc” (W12, M, NS],
,Ja mysle, ze wazne jest zindywidualizowanie pomocy [...] Aby stworzy¢ katalog
ustug spotecznych, ktére bedg takim koszykiem, w ktérym bedziemy mogli
sobie dobiera¢ pewne instrumenty wedtug naszych potrzeb i wedtug naszego
uznania. Bo, jak by to powiedzie¢, ja, tak jak mowie, dzisiaj z czego$ chciatbym
skorzystac, za jakis czas z czego$ innego. | powiem panu, tak naprawde taka
indywidualizacja potrzeb i stworzenie takiego katalogu ustug spotecznych,
tych, z ktérych wezesniej na przyktad wymienitem pare tych rozwigzan, zeby
troszeczke nam to zycie utatwic. Bron Boze, nie wyreczac, bron Boze. Nie
wyrecza¢ w niczym!” [W30, M, NW]

Wspieranie opiera sie zatem na udzielaniu pomocy w samodzielnosci,
dotyczy dziatan niezbednych i czgstkowych — wszystko, co potrafi zrobic¢
osoba z niepetnosprawnoscia, pozostaje do jej samodzielnego wykonania.
Trzeba podkresli¢, ze badani rodzice okreslajg granice potrzebnego im
wsparcia. Opieka za$ polega na zastepowaniu, opiekun bierze na siebie
odpowiedzialnos¢ za ,,stabszego”. Zaleznos¢, jak dowodzi analiza wywiadow,
jest dodatkowo komplikowana przez istniejace stereotypy pfciowe, w tym mit
silnego mezczyzny: ,W innym aspekcie takiego funkcjonowania jako ojciec,
problematycznosci, to jest wiasnie kwestia tego transportu. Bo jestem zalezny.
Od zony to trudno powiedzie¢, ze jestem zalezny. Wie pan, srednio sie z tym
czuje, no. To nie jest takie mite” [W30, M, NS].

Badani rodzice twdrczo przeciwdziatajg barierom wynikajagcym
z dostepnosci lub z ograniczenia zasobdw (na przyktad zwigzanych z czasem,
wynikajgcych z wolniejszego tempa wykonywania niektérych czynnosci
opiekunczych). Niektorzy rozmowcy mowili o koniecznosci nauczenia sie innego
— bezpiecznego i wygodnego sposobu opieki nad dzieckiem. Opisywali rézne
praktyki, pomysty adaptacyjne w zakresie czynnosci, sprzetu i procedur, ktore
umozliwiajg im zajmowanie sie dzieckiem niezaleznie od istniejgcego wsparcia:
,Pojawity sie programy z GPS-em, takie GPS-owe
w telefonie dla niewidomych. | ja juz sobie, jak wychodzitem z matymi dzie¢mi
na spacer, kiedy one jeszcze nie byty w stanie przeczyta¢ mi nazwy ulicy ani nic
takiego, to ja zawsze miatem tego GPS-a, stuchawka i caty czas kontrolowatem,
gdzie jestesmy, jak daleko od domu odeszlismy” [W10, M, NW], ,Mam
nianie z lampa Swietlng, wczesniej, jak bytam w cigzy, to zatatwitam
sobie z Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
[dofinansowanie] do niani [z sygnalizacjg Swietlng] i przewody, ktére rozpoznaja
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dzwiek ptaczu dziecka oraz podtgczenie do domofonu. Wszystko zatatwitam

i nie byto problemu” [W36, K, NS], ,Mamy teraz najcudowniejszy wozek —mam
takg dostawke do wozka dzieciecego, zebym mogta prowadzi¢ wézek. To jest
cos takiego, ze sie przytacza do mojego wodzka elektrycznego i ja dzieki temu,
kierujgc dzojstikiem, kieruje tamten wdzek. Bo nie dam rady go pchac¢” [W17,
K, NF].

Rodzice szacujg rowniez swoje mozliwosci w opiece nad dzieckiem, staraja
sie zapewnic sobie wsparcie w tych obszarach, ktére sg dla nich mniej dostepne
ze wzgledu na niepetnosprawnosé: ,Staram sie to sobie zorganizowadé, czego
sam z siebie nie dam rady zrobi¢. Ocena sit czy sobie poradze [jako rodzic]
byta wazna wtedy dla mnie” [W32, M, NF]. Rodzice z niepetnosprawnoscia sg
zdeterminowani, zeby broni¢ zaréwno zachowania autonomii: ,Zawsze tak jak
ja swoje dzieci, tak mnie moja mama uczyta samodzielnosci. | ja jestem taka, ze
nawet na czworakach, a dojde” [WO09, K, NF], jak i jej granic: ,,Asystent osoby
niepetnosprawnej? Nie, nigdy w zyciu. Moja mama nieraz méwi tak: »A moze
by jakas pani przyszta, by ci pomogta w sprzataniu?«. Ja méwie: »Nie, nikt mi
nie bedzie po moich szafach zagladat, nie«” [WQ9, K, NF].

Poczucie niezaleznosci w realizacji obowigzkéw rodzicielskich jest dla
rozméwcow zrodtem satysfakeji: , JesteSmy samodzielni, samowystarczalni
z mezem. No tak sobie po prostu organizujemy czas. | co nam pomogto bardzo?
Byt program »Sprawny dojazd« z Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych i byta mozliwos¢ kupna samochodu, dofinansowania do
kupna samochodu. | akurat moéj maz ma prawo jazdy. | cérka, jak miata péttora
roku, jakos tak, to dostaliSmy to dofinansowanie, i rodzina nam sie ztozyta,

i mamy samochdd. | to jest dla nas najcudowniejsza rzecz pod storicem. Gdyby
nie to auto, to by nie byto catego mojego zycia, mozna powiedzie¢ — bym byta
unieruchomiona w domu. [...] Ja sie $Smiatam, mdwie tak: »Pan Bdg mi nogi
odebrat — bo tak byto — ale dat nam auto«” [W09, K, NF].

Analiza przeprowadzonych wywiaddw pokazata, ze rodzice
z niepetnosprawnoscia znajdujg sie miedzy ograniczajacym stereotypem
zaleznosci wynikajacym z niepetnosprawnosci, prowadzacym czasami do
radykalnego paternalizmu, a brakiem realnego wsparcia podnoszgcego ich

rodzicielskie kompetencje.

7.3. Miedzy ,,macierzynskg hipersprawnoscig”
a niepetnosprawnoscia
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Badanie pokazato szczegdlng sytuacje kobiet z niepetnosprawnoscia.
Skrzyzowanie ptci i niepetnosprawnosci sytuuje kobiety miedzy, z jednej strony,
stereotypem aktywowanym przez spoteczne postrzeganie macierzyristwa,

z drugiej zas$ — stereotypem osoby z niepetnosprawnoscia. Pierwszy z nich

ma zrédto w odgrywajgcym wazng role w polskiej kulturze skrypcie ,dobrej
matki”, postaci heroicznej, superkobiety potrafigcej sprosta¢ wszelkiego

typu obcigzeniom, realizujgcej wymogi doskonatosci, wszechstronnosci,
niezastepowalnej menedzerki zycia rodzinnego'®. Macierzynstwo w tym
rozumieniu jest jednostkowym zadaniem wymagajgcym samowystarczalnosci.
,Skoro sie decyduje na dzieci, no to [...] i na rodzine, no to musi by¢ tez chyba
samowystarczalny, moim zdaniem”

[W27, K, NW], ,Zawsze mieliSmy takie podejscie, ze nie mozemy sie
zdecydowad na dziecko, jezeli nie bedziemy widzieli, ze sami jestesmy w stanie
sobie poradzi¢” [W17, K, NF].

Powyzsze cytaty moga takze swiadczy¢ o — opisywanej wczesniej
—silnej potrzebie autonomii rodzicéw z niepetnosprawnoscia.

Drugi stereotyp dotyczy spotecznego wizerunku oséb
z niepetnosprawnoscia jako zaleznych od innych i biernych, ograniczonych
niepetnosprawnoscia, niekompetentnych, stabych, samotnych, wycofanych
z zycia spotecznego®. Uruchamia to liczne praktyki dyskryminacyjne: osoby
z niepetnosprawnoscig sg zniechecane!? lub nawet odmawia sie im prawa do
posiadania i wychowywania dzieci®, zaktada sie ich nieodpowiednios¢ w rolach
rodzicow.

Rodzice z niepetnosprawnoscig podkreslajg nieprzygotowanie
szpitali do przyjecia niepetnosprawnych pacjentek, bariery mentalne,
brak konstruktywnych mechanizmow rozwigzania sytuacji, brak wiedzy,
upokarzajgce doswiadczenia kobiet z ginekologami. Kobiety opisujg swoje
doswiadczenia z lekarzami artykutujgcymi wprost zdziwienie planami
macierzynskimi niepetnosprawnych pacjentek: ,Przy pierwszym dziecku to byto
fatalnie, byto fatalnie. Bo tu w naszym miescie rodzitam, przyprowadzono do
mnie lekarza psychiatre, tak przy wszystkich pacjentach wtasciwie poproszono
mnie nawet do wyjscia i zebym udata sie z nim na rozmowe, czy sie w ogdle
10 Titkow A.: op. cit.

11 B_ieszyr’wska K.: Niepetnosprawnosc¢ a struktura identyfikacji spotecznej. Wydawnictwo Akademi-
ckie ,Zak”, Warszawa 2001.

12 Wotowicz-Ruszkowska A.: How Polish Women with Disabilities Challenge the Meaning of
Motherhood. Psychology of Women Quarterly, Vol. 16, issue 1, 2015.

13 Asch A., Fine M.: Beyond pedestals: Revisiting the lives of women with disabilities, [w:]

Fine M. (red.), Disruptive voices: The possibilities of feminist research. University of Michigan Press,
Ann Arbor, Ml 1992.
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nadaje do wychowywania dziecka czy nie, czy dam rade” [W06, K, NP].

W jednej narracji pojawit sie watek propozycji usuniecia cigzy ze wzgledu na
niepetnosprawnos¢ matki: ,— Pani chciata urodzi¢? — Tak. — Czy kto$ mowit
pani, ze nie powinna pani urodzi¢? — Tak. — Kto? — Mama” [W48, K, NI].

W wypowiedziach rodzicow z niepetnosprawnosciami pojawia sie dyskurs
ryzyka jako wyrazna cecha ich decyzji reprodukcyjnych. Dotyczy to zaréwno
leku przed niepetnosprawnoscia dziecka, przed nadmiernym obcigzeniem
dziecka niepetnosprawnoscia rodzica, jak i lekdw zwigzanych z ryzykiem
ograniczenia wtadzy rodzicielskiej. W toku interakcji dyskurs ten przejawia sie
spotecznymi ocenami wskazujgcymi brak odpowiedzialnosci i niezdolnos¢ do
opieki nad dzieckiem, wrogoscig wobec plandow rodzicielskich, nietolerancja,
dystansem spotecznym, bagatelizowaniem, ignorowaniem, odrzuceniem,
nieuznawaniem prawa do bycia rodzicem: , Ale pani nam powiedziata jedna
i druga, ze nie ma grup dla takich oséb jak my. »Wy sie zdecydowaliscie na
dziecko?« Bylismy jak z kosmosu” [W07, K, NF].

7.4. Miedzy niewidoczno$cig a hiperwidocznos$cia

Brak reprezentacji rodzicéw z niepetnosprawnoscig w przestrzeni
spotecznej, brak wzorcéw zwigzanych z réznorodnoscig odgrywanych przez
nich rél spotecznych, ktérym oddaja sie z satysfakcjg, sprawia, ze ich mozliwosci
rodzicielskie sg niedostrzegane, znikajg jakby z dyskursu publicznego.
Zagadnienie rodzicielstwa oséb z niepetnosprawnosciami jest w Polsce stabo
rozpoznane. O ile problematyka seksualnosci oséb z niepetnosprawnosciami
jest coraz czesciej poruszana'4, o tyle nadal na gruncie polskim jest stosunkowo
niewiele doniesien dotyczacych zwigzkdw czy rodzicielstwa oséb z tej
grupy?®®. Dostepne sg jedynie bardzo wyrywkowe dane dotyczgce wybranych
grup rodzicéw z niepetnosprawnoscia. Co wiecej, czes¢ badan dotyczgcych
rodzicielstwa 0s6b z niepetnosprawnoscig charakteryzuje sie ograniczonoscia

zastosowanej w nich perspektywy poznawczej. W analizach tych pomija sie

14  Por. miedzy innymi: Kijak R.: Seks i niepetnosprawnosé. Doswiadczenia seksualne osob z nie-
petnosprawnoscia intelektualna. Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2009; Fornalik I.: Jak edu-
kowac seksualnie osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna. Poradnik dla specjalistow. Stowarzy-
szenie Rodzin i Opiekunéw Oséb z zespotem Downa ,Bardziej Kochani”, Warszawa 2010; Izdebski Z.:
Postawy Polakéw wobec seksualno$ci 0sob niepetnosprawnych ruchowo i intelektualnie, [w:] Gtod-
kowska J., Giryriski A. (red.): Seksualno$c¢ oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna, - uwalnianie od
schematéw i uprzedzeri. Akademia Pedagogiki Specjalnej, Warszawa 2005; Lew-Starowicz Z.: Zycie
intymne osob niepetnosprawnych. Wydawnictwo Severus, Warszawa 1999.

15 Ciaputa E., Krol A., Migalska A., Warat M.: Macierzyristwo kobiet z niepetnosprawno$ciami ru-
chu, wzroku i stuchu. Studia Socjologiczne, t. 2(213), 2014; Wotowicz-Ruszkowska A.: How Polish
Women with Disabilities Challenge, op. cit.
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czynniki inne niz medyczne i identyfikuje sie niepetnosprawnosc jako gtéwne
Zrédto niskiej pozycji w spoteczenstwie oraz pojawiajgcych sie problemoéw dnia
codziennego (w tym trudnosci wychowawczych)®. Jednoczesnie opisywane
wyzej: stereotyp oséb z niepetnosprawnoscia jako mniej kompetentnych
w realizowaniu zadan zwigzanych z rodzicielstwem, obcigzenie rola
superrodzica, ryzyko niepodotania restrykcyjnym wymogom tej roli przekfada
sie na wiekszg widocznosc tych rodzin dla instytucji publicznych, co sprawia,
ze rodzicielstwo 0sdb z niepetnosprawnosciami podlega nieustannej kontroli’.
Mamy zatem do czynienia z sytuacjg, gdy istnieje z jednej strony realna
potrzeba wsparcia, z drugiej zas — nieubieganie sie o nig z obawy przed
nadmiernga, petng uprzedzen kontrolg instytucji. ,No i ona dopiero po latach
dowiedziata sie, ze jest przez szkote jakby Sledzona. Kto$ tam wypetnia jakis
formularz, kwestionariusz, oceniajac te rodzine, no i wzieli gdzie$ tam jg do
pomocy rodzinnej, by sie zgtosili do pomocy spotecznej, jako rodzina zagrozona,
ze rodzice sobie z dzie¢mi nie poradzg” [W12, M, NS], ,,Pomoc spoteczna nie
zawsze przychylnie patrzy. Jezeli masz w domu ogarniete i wszystkie dobra
materialne masz, moga czesto gesto okresli¢ na tej podstawie, ze tobie sie
pomoc nie nalezy, bo twdj dom wyglada dosy¢ dobrze, masz tazienke i jestes
zorganizowana i pracujesz. Absurdem jest przypisywanie na state danej osoby,
do takiej osoby niepetnosprawnej [...] Te opiekunki by przychodzity na kilka
godzin i pomagaty tym matkom. Do ktoregos$ wieku, az dziecko osiggnie takg
samodzielnos¢, bo pdzniej matka sobie z tym dzieckiem da rade. Uwazam, ze
to byto bardzo dobre rozwigzanie, mieszkanie chronione, przyznanie i pomoc
takiej matce. Niepetnosprawnos¢ nie zabiera praw. Jezeli rodzic jest w petni
Swiadomy, $wiadomy umystowo, w jaki sposdb moze zapewni¢ te pomoc,
i umie ofiarowa¢ mitos$¢ dziecku, umie o nie zadbad, nie musi swoimi rekami
dbac o swoje dziecko. Ale umie zorganizowac te podstawowg opieke, to
jak najbardziej powinno by¢ to dziecko przy matce. Jezeli chodzi o pomoc
spoteczng, to rzeczywiscie bardzo ingerowata mi w zycie” [W13, K, NF].
Instytucje (gtdwnie pomoc spoteczna) oceniane sg przez czes¢ rozmowcow
prezentowanego badania jako zrédto zagrozenia, a nie zrédto realnego
wsparcia w funkcjonowaniu rodziny. W ich narracjach przewaza nieufnosé,

obojetny lub wrogi stosunek do przedstawicieli tych instytucji, brak wiary

16 Kirshbaum M., Rhoda O.: Parents with Physical, Systemic or Visual Disabilities. Sexuality and
Disability, Vol. 20(1), 2002.
17 PrawidtowoS¢ ta wystepuje w sytuacji, gdy rodzice sg juz klientami danych instytucji. Wydaje
sie, ze zwykle sa dla instytucji niewidoczni. Ujawnienie potrzeby wsparcia uwidacznia wiec i moze
wywotaé reakcje kontrolne.
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w sens dziatania instytucji, nieufny stosunek do procedur.

,— Czasem przychodzi pani z o$rodka pomocy spotecznej. — | w czym pomaga?
— A tam, pomaga, tazi i weszy, czy jest czysto, czy mata ma co jesé, jak sobie
radzimy pyta. tazi i notuje. Zaglada we wszystkie katy” [W44, M, NI], ,,Bo my
wiemy, jak zajmowac sie dzieckiem. A oni nas obserwuja. Patrza na rece” [W45,
M, NIJ.

Niektdrzy rodzice z analizowanego badania zwracali réwniez uwage, ze
muszg wktada¢ ogromny wysitek, zeby pokazaé, ze sg zdolni do opiekowania
sie swoimi dzie¢mi. Analiza przeprowadzonych wywiadow pokazuje, ze bycie
rodzicem z niepetnosprawnos$cig wymaga ciggtego potwierdzania kompetencji
w opiece nad dzieckiem, a spoteczne sankcje zwigzane z niewtasciwym
wykonywaniem obowigzkdw rodzicielskich sg wieksze niz w wypadku
obowigzkdéw rodzicéw bez niepetnosprawnosci. Do wspomnianych sankcji
nalezg miedzy innymi pozbawianie praw rodzicielskich, umieszczanie dzieci
w instytucjach opiekurnczych lub ciggta obawa przed tymi formami ingerencji
w sprawowanie wtadzy rodzicielskiej®. ,Je [dzieci] teraz zabrali. Jak zabierali,
krzyczatem: »Ja wam dzieci nie oddam, nie oddam, ja nie pozwole!«. One byty
ubrane, najedzone. Zabrali je. Ja za nimi w ogient bym [...] tego. W ogien” [W45,
M, NI], ,,[Syn] poszedt do domu dziecka, byt dwa tygodnie i pdZniej poszedt do
rodziny zastepczej. Bo pdzniej dowiedziatam sie z sadu, dostatam papier, ze
mdj syn ma nowa rodzine zastepcza, nie? Ze moge go odwiedzaé. Ale ja nie
mogtam wtenczas, bo nie miatam pieniedzy, zeby tam jechac i go odwiedzac.
To byto troche daleko ode mnie, zebym mogta go odwiedzad. [...] Posztam do
osrodka [...]. Miatam by¢ dalej tam, ale ze wzgledu, ze mojej corki ojciec, bo
to jest jego tez syn, zaczat sie awanturowac, chciat te siostre zakonng pobié,
dlatego musiatam stamtad odej$¢. | wrécitam do domu i po dwdch tygodniach
mi dziecko zabrali” [WO04, K, NI].

Rodzice z niepetnosprawnosciag muszg udowadnia¢ swojg sprawnosé
— wtedy mowi sie o nich z podziwem. Opinia spoteczna naktada na te grupe
wysokie zgdania przy jednoczesnym odbieraniu im prawa do seksualnosci

i rodzicielstwa®.

18 Jesli istnieja jakiekolwiek watpliwosci, czy rodzice wiasciwie wykonuja, wiadze, rodzicielska, sad
ma obowigzek podjac takie dziatania, ktore bedg chronity dobro dziecka. Dla ochrony interesu dziec-
ka sad moze ingerowac we wtadze, rodzicielska, (Kodeks rodzinny i opiekuriczy). Niepetnosprawnosé
nie moze by¢ wytgcznym powodem pozbawienia wtadzy rodzicielskiej.

19 Ostrowska A.: op. cit.
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7.5. Miedzy systemowg infantylizacjg rodzicow
z niepetnosprawnoscig a ryzykiem parentyfikacji

Niepetnosprawnos$¢ rodzica stwarza dla dzieci pewien rodzaj wyzwania do
samodzielno$ci® i moze powodowad wymuszong przez okolicznosci zyciowe
odpowiedzialnos$¢ dzieci za dorostych (przejawiajaca sie wchodzeniem dzieci
w doroste role — adultyzacjg). Ta odpowiedzialnos¢ bywa konsekwencja
odwrdcenia rél w rodzinie. Watek reorganizacji rol w rodzinie, w ktérej
jedno lub oboje rodzice sg osobami z niepetnosprawnoscig, ma specyficzny
wymiar. Dotyczy on problemu zaangazowania dzieci w role opiekundow swoich
rodzicow. Definiowanie dzieci jako ,mtodych opiekundw” jest problematyczne,
nawet jesli termin ten opisuje rzeczywiscie ich role. Wynika to z faktu, ze
wiekszos¢ dzieci i mtodych ludzi, ktérzy majg rodzicow z niepetnosprawnoscia,
nie bedzie myslec¢ o sobie jako o opiekunach, jak réwniez wielu rodzicow
z niepetnosprawnoscia nie nazwie swoich dzieci ,opiekunami”: , Dziecko osoby
niepetnosprawnej, przy niepetnosprawnosciach jakichs fizycznych, no to to
juz na pewno, a przy mojej to tez, dziecko musi troche wczesniej wydoroslec,
bo ono wczesniej musi zastgpi¢ czasem mame na przyktad [...] ja jg prosze, na
przyktad, zeby ona podeszta do kogos, nie wiem, do okienka zapytata o cos, bo
wiem, ze ona lepiej ustyszy, ze nie przekreci” [W11, K, NG].

Warto jednak zaznaczy¢, ze w niektérych sytuacjach przy braku wsparcia
moze wystapic sytuacja wchodzenia dzieci w doroste role, niesymetrycznos¢
rél, odgrywanie rownolegle roli dziecka i dorostego, zaniechania rol
wynikajgcych z wieku, niekiedy za$ parentyfikacja. Nastepuje ona wtedy,
kiedy dziecko przejmuje odpowiedzialnos¢ rodzicielska, ktéra przerasta
normy rozwojowe uznawane dla jego wieku. Jako przyktad moze postuzyc
opisywana przez jednego z rozmdwcow sytuacja, kiedy jako nastoletni chtopak
byt ttumaczem w sytuacji poronienia dziecka przez wtasng matke, na sali
szpitalnej, w ktdrej rodzity inne kobiety?. Wydaje sie, ze brak systemowej
koncepcji wsparcia rodzin z niepetnosprawnoscia rodzica lub obojga rodzicow
wspiera proces, w ktorym dzieci nie w wyjgtkowych wypadkach, ale na co
dzier zachowujg sie nad wiek dojrzale i petnig, jako jedyne, funkcje opiekuricze
wobec innych cztonkdw rodziny. Paradoksem jest, ze system dostrzega problem

dopiero wtedy, kiedy dziecko opuszcza sie w nauce albo w ogdle przestaje

20 Koscielska, M.: Odpowiedzialni rodzice. Z doswiadczen psychologa. Oficyna Wydawnicza ,Im-
puls”, Krakéw 2011.

21 Rozmowa z przedstawicielkami CODA odbyta sie 10 sierpnia 2017 roku w siedzibie Instytutu
Spraw Publicznych (nagranie zarchiwizowane w Instytucie Spraw Publicznych).
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chodzi¢ do szkoty. Parentyfikacja moze mie¢ dwa oblicza — instrumentalne

i emocjonalne. Parentyfikacja instrumentalna wystepuje wtedy, kiedy dziecko
dba o byt rodzica, na przyktad zdobywa jedzenie, gotuje, sprzata, pomaga sie
ubieraé, karmi, emocjonalna za$ polega na tym, ze dziecko wspiera psychicznie
— pociesza, wystuchuje, doradza, rozwigzuje problemy?.

Jak wynika z analizy przeprowadzonych wywiadoéw, dzieci rodzicow
z niepetnosprawnoscig mogg odgrywac role rodzinnego ttumacza,
przewodnika, koordynatora codziennych spraw i osoby odpowiedzialnej za
organizacje dnia codziennego, pefnomocnika spraw urzedowych, pielegniarza.
, Ona juz, ta starsza, to juz potrafi ze mng chodzi¢ i jest moja przewodniczka.

— Czyli pomaga pani w funkcjonowaniu? — Tak, jak idzie ze mng do sklepu, to
czyta. Tu jest to, a tu jest tamto, ile to kosztuje

—czyta” [WO01, K, NW], ,Prawie nic nie rozumiem, wiec prosze jg: »Postuchaj
ogtoszen, zebySmy wiedziaty, czy za tydzien — nie wiem — jest spotkanie

dzieci komunijnych, czy cos«. Wiec jakby ona jest czesto moimi uszami, nie?
Niechetnie przyjmuje te role i ja tez staram sie [...] traktuje takie sytuacje jako
ostatecznosc. Bo tez jakby uwazam, Ze nie powinno sie obcigza¢ dziecka swoja
niepetnosprawnoscia, to jest moja jakby odpowiedzialno$é, ja powinnam sama
sobie z tym radzi¢. Ale no bywa tak, ze po prostu nie ma innego wyjscia” [W11,
K, NG].

W wywiadach z rodzicami z niepetnosprawnoscig pojawia sie watek staran
rodzicow, aby zabezpieczy¢ dziecko przed wysokimi kosztami odgrywania przez
nie rél: docenianie tego, co dziecko robi, nazywanie zadan czyms trudnym,
wyzwaniem. Rodzice starajg sie réwniez ograniczac sytuacje, kiedy dziecko jest
odpowiedzialne za zadania ponad jego wiek, i budujg w dziecku przekonanie,
7e mogg pomac rodzicom i robig to, kiedy jest to potrzebne, ale nie zawsze
muszg zajmowac sie nimi. ,,0 tym myslimy, zeby oni nie przyjmowali rdl, ktore
nie sg adekwatne do ich czasu rozwoju, zeby nie byli obcigzeni tym, ze my
jestesmy osobami niepetnosprawnymi. To znaczy, zeby nie mieli dodatkowych
obowigzkéw w zwigzku z tym” [W19, K, NW], ,Duzy problem jest z akceptacja
u mojej corki, ze to schorzenie moze by¢ gorsze, ze moj stan moze sie
pogorszy¢ i od niej bedzie wymagana jeszcze wieksza odpowiedzialnosé. Ona
nie chce. Juz jest i tak przetadowana tg odpowiedzialnoscig i raczej stosuje taki
mechanizm wyparcia” [W13, K, NF], ,Ludzie mowig: »O jak dobrze, ze ty masz

corke«. »Czemu?« »No bo ci bedzie pomagata na staro$¢«. »Stucham? Ja nie

22 Schier K.: Doroste dzieci. Psychologiczna problematyka odwrdcenia rél w rodzinie. Wydawnic-
two Naukowe ,Scholar”, Warszawa 2015.
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po to jg urodzitam«. | moéwie, [ze] teraz wszystko kreci sie wokét tego, zeby

jej utatwic zycie, zeby ona nie byta zobligowana, zobowigzana za bardzo, bo
nas jest dwoje, a ona jest jedna. Bo ta choroba sie starzeje razem z nami, tego
momentu sie boimy najbardziej. A nie chciatabym jej ograniczac i na przyktad
zeby ona nie mogta is¢ na studia, jak bedzie chciata, bo ma dwdjke takich
rodzicow jak ja. To jest przerazajgce, ze nie ma sie do kogo zwrdci¢” [WO07, K,
NF].

Powtarzajacym sie watkiem w analizowanych narracjach jest proces
adaptacji dzieci do niepetnosprawnosci rodzicow, wyksztatcenie u dzieci
psychicznych mechanizmdw radzenia sobie i brak zaktdcen w ustanawianiu
relacji rodzinnych: ,Tak ze ona juz jest z tg niepetnosprawnoscig
zaprzyjazniona” [W15, K, NP].

W warunkach braku systemowych rozwigzan wspierajgcych rodziny
mamy zatem do czynienia z sytuacja, w ktorej zadaniu niezaleznosci od dzieci,
narzucaniu im przesadnie dorostych zadan, towarzyszy stereotypowy spoteczny
obraz rodzicéw niepetnosprawnych jako infantylnych i nieodpowiedzialnych,

nieumiejgcych sprostac zadaniom i obowigzkom wynikajgcym z roli rodzica®.
7.6. Podsumowanie

Niepetnosprawnos¢ — w spotecznej percepcji — naktada na cztowieka
wiele ograniczen, budzi zatroskanie, prowokuje je. Zrédfem tych ograniczer
sg istniejgce w spoteczenstwie stereotypy doklejone do funkcjonowania
i kondycji 0séb z niepetnosprawnoscig, w wyniku ktérych rodzicielstwo
z niepetnosprawnoscia bywa obarczone réznego rodzaju dylematami
i wyzwaniami. Najbardziej wyrazista cechg tych stereotypdw jest ,odstawanie”
od standardéw normalnego czy typowego rodzica, niespetnianie kryteriow
,petnonormalnosci”? tej roli.

Analiza przeprowadzonych wywiaddéw pokazuje, jak istniejgce
stereotypowe przekonania nie przystajg do realnego zycia badanej grupy
i mozliwosci odgrywania roli rodzica przez osoby z niepetnosprawnoscia.
Nadmiar roszczen naktadanych na te grupe rodzicow (w tym koniecznosé
podotania zadaniom rodzicielskim bez wsparcia ze strony panstwa czy braku
wsparcia ze strony najblizszego otoczenia) wspétistnieje z limitowaniem
praw reprodukcyjnych, przejawiajgcym sie miedzy innymi: kontrolg ze
23 Stereotypy te sg najsilniejsze w wypadku rodzicow z niepetnosprawnoscig intelektualng.

24 Zakrzewska-Manterys E.: UposSledzeni umystowo. Poza granicami cztowieczerstwa. Wydawnic-
twa Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa 2010.
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strony instytucji pomocowych, negatywna oceng spoteczng dotyczaca

decyzji o rodzicielstwie, niewidocznoscig rodzicow z niepetnosprawnoscig

(na przyktad przez nieuwzglednianie ich potrzeb w szpitalach), brakiem

oferty edukacyjnej przygotowujgcej do rodzicielstwa i partnerstwa, brakiem
wsparcia ze strony panfistwa w ksztattowaniu pozytywnych postaw dotyczacych
rodzicow z niepetnosprawnoscig. W analizowanych narracjach zauwazalna
jest ztozonos¢ i pojemnosé kategorii niepetnosprawnosci?®, ktéra determinuje
rodzaj barier doswiadczanych przez osoby z niepetnosprawnoscig w relacjach
z otoczeniem i ze srodowiskiem, wyraznie réznicujgca doswiadczenia
badanych rodzicéw. Rodzicielstwo osdb z niepetnosprawnoscia stanowi nadal
ogromne wyzwanie dla spoteczno-kulturowych systemdw reprodukowania
norm w zakresie rodzicielstwa, ktére doprowadzity do przekonania, ze osoby,
ktére maja trudnos¢ w samodzielnym petnieniu wszystkich obowigzkéw
zwigzanych z wychowywaniem dzieci, s niezdolne do opieki nad swoimi
dzie¢mi i wypetniania zadan wynikajacych z rodzicielstwa. Tymczasem

w przeprowadzonych wywiadach widoczne sg strategie i dziatania wyzwalania
sie rodzicow z niepetnosprawnoscig ze stereotypizujacych opinii i opartych

na nich dziatan ludzi i instytucji pomocowych. Rodzice z niepetnosprawnoscig
wprowadzajg innowacyjne rozwigzania, eksperymentujgc w zakresie
pionierskiego podejscia do problemu realizowania wynikajacych

z rodzicielstwa obowigzkéw?®. W sytuacji, gdy ograniczajace stereotypy
niepetnosprawnosci napotykajg wysokie wymagania roli rodzica odgrywane;j
przez osoby z niepetnosprawnosciag, badane osoby przeciwstawiajg sie
utartym normom i schematycznym wyobrazeniom na temat dorostosci

0s0b z niepetnosprawnoscia. Nie stosujac sie do regut stworzonych przez
spoteczenstwo, prezentujg awangardowy potencjat i petnig funkcje czynnikéw
zmiany w spotecznej reinterpretacji norm w zakresie rodzicielstwa.

25 Rudnicki S.: Niepetnosprawnosc i ztozono$c. Studia Socjologiczne, t. 2, 2014.
26 Wiecej na ten temat w rozdziale trzecim.
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Whnioski z badania ilosciowego

Charakterystyka badanych
Dane podstawowe

W badaniu wzieto udziat 450 osdb — 40% mezczyzn i 60% kobiet. Podziat
préby wedtug ptci i wieku ilustruje tabela 1. Badani z duzych miast, ze
Srednich miast, z matych miast i ze wsi stanowili odpowiednio 38%, 31%,
11% i 20% (wykres 1). Badani z wyksztatceniem wyzszym (magisterskie,
inzynierskie lub licencjackie) stanowili 40%, ze Srednim (nieukoriczone
wyzsze, pomaturalne, $rednie ogodlnoksztatcgce i zawodowe) —32%,

z zasadniczym zawodowym — 7%, z podstawowym — 14%, z nieukoriczonym
podstawowym — 1% (wykres 2). W badanej probie obserwujemy zatem
znacznga nadreprezentacje oséb z wyksztatceniem wyzszym?! w stosunku do
populacji oséb z niepetnosprawnosciami. Nalezy jednak wzig¢ pod uwage
niereprezentatywnos$¢ catej proby, ktéra powstata wskutek zastosowania
techniki CAWI. Wystgpienie nadreprezentacji moze wynikac z zastosowania
wtasnie tej techniki, ktéra zaktada uzywanie Internetu. Z dotychczasowych
badan? wiadomo, ze korzystanie z tego $rodka komunikacji i z portali
internetowych jest rzadsze u 0séb z niepetnosprawnosciami niz u ogotu
populacji Polakdéw, co jest zwigzane z cechami spoteczno-demograficznymi,

o ktérych méwi Diagnoza Spoteczna.

Kobieta Mezczyzna
Wiek 450 268 182
18-29 lat 41 41 0
30-39 lat 179 121 58
40-49 lat 159 82 77
50 i wiecej lat 71 24 47
Ogdtem 450 268 182

1 Wedtug wynikéw Narodowego Spisu Powszechnego z 2011 roku absolwenci szkét wyzszych sta-

nowili niecate 8% 0s6b z niepetnosprawnosciami.

2 Maslyk T., Migaczewska E., Stojkow M., Zuchowska-Skiba D.: Potencjat Internetu i jego (nie)wy-
korzystanie w kontekscie potrzeb 0oséb niepetnosprawnych, [w:] Gaciarz B., Rudnicki S. (red.): Polscy
(nie)petnosprawni. Od kompleksowej diagnozy do nowego modelu polityki spotecznej. Wydawnictwo

Akademii Gorniczo-Hutniczej, Krakow 2014.

Tabela 1.
Struktura ptci i wieku
respondentow

Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.
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Wielkos¢ miejscowosci zamieszkania

miasto powyzej 100 tysiecy wi e5 (20M%)
mies zkancaw (38%)
< miasto ponize) 20 tysiecy
Wivkres 1.
Respondenci wediug
migjsca Tamieszhania

mieszkancdw [11%)

Friclin: Badanie Instytut miasto od 20 do 100 Lysiecy
Soram Publcamen mieszkaricéw (31%)
Wyksztatcenie

wpsee magstero R 2%
rneulanr-m:rewyme- &%

lic enC)aT, Imryn e rskia _ 11%
pomaturaing _ B
trednie ogdlnoksrt scars — 108

&radni @ zawodowena prayidad technikum, |icesm

Tawnoowe, |iceum techiniczne, | iceum profilo vea ne) _ 16%
z33dnicze Zaw0d0we _ o
e 2. pocstanowe [ | 4%
Respondentiwediu g

PoZlaml wyks2zteienia nispaine podita wowe I 1%

Zridin: Badanis Instytuty
Sprw Publiczryeh, 0% 5% 10% 15% 20% J5%  Jo%  35%

Potowa badanych miata niepetnosprawnos¢ wrodzong, potowa — nabyta.
Udziat respondentéw z poszczegdlinymi rodzajami niepetnosprawnosci
przedstawia wykres 3 (mozna byto zaznaczy¢ wiecej niz jedng odpowiedz).
Poszczegdlne rodzaje niepetnosprawnosci zostaty zagregowane w szersze
podstawowe kategorie przedstawione na wykresie 4. Odniesienia w czesci
analitycznej niniejszego raportu dotyczg szerszych kategorii.


Publikacje
Stempel

Publikacje
Stempel
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Wystepowanie szczegétowych rodzajéw niepetnosprawnosci

niepetnosprawnos¢ intelektualna [N 9%
niepetnospranost narzadu ruchs. I 5%
choroby psychiczne [N 7%

choroby narzadu wzroku [N 14%

choroby stuchu, zaburzenia gosu i mowy [N 9%

catos$ciowe zaburzenia rozwojowe 9%
(w tym autyzm i zespot Aspergera) - 4%

choroby neurologiczne |GG 24%
epilepsja [ 6%

choroby uktadu oddechowego i krazenia [ 9% Wykres 3.
Wystepowanie
choroby uktadu pokarmowego [ 7% szczegdlowych rodzajow
niepetnosprawnosci wsrod
choroby uktadu moczowo-ptciowego - 3% respondentow
inne (jakie?) [N 6% Zrédto: Badanie Instytutu

Spraw Publicznych.

Wystepowanie podstawowych typéw niepetnosprawnosci

osoby z uszkodzeniem narzadu ruchu

- niepetnosprawnoscig motoryczng 150

33%

167

osoby z przewlektymi chorobami wewnetrznymi
37%

osoby niewidome i stabowidzace 75

17%

osoby niestyszace i stabostyszace

~
~N

17%

~
~N

osoby z niepetnosprawnoscig psychiczng
Wykres 4.
Liczebnos¢ i odsetek
respondentéw z danym
75 typem niepetnosprawnosci

17%

osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng

17% Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.

WSsrdd badanych orzeczenie o niepetnosprawnosci w stopniu lekkim miato

36% respondentdw, w stopniu umiarkowanym — 50%, w stopniu znacznym
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— 14%. Udziat badanych z okreslonym stopniem niepetnosprawnosci wedtug
typdw niepetnosprawnosci przedstawia wykres 5.

Rodzaji stopien niepetnosprawnosci

osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng _ 49% 27%
osoby z niepetnosprawnoscig psychiczng _ 57% 14%
osoby niestyszace i stabostyszace _ 44% 14%
osoby niewidome i stabowidzace _ 39% 19%
osoby z przewlektymi chorobami wewnetrznymi _ 35% 22%

osoby z uszkodzeniem narzadu ruchu o o
- niepetnosprawnoscig motoryczng - it 23%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Wykres 5.

Respondenci minne (jakie?) mlekki = umiarkowany = znaczny
z niepetnosprawnoscia

w stopniu lekkim,
umiarkowanym . .
i znacznym wedtug typow  Sytuacja rodzinna
niepetnosprawnosci

Zrédto: Badanie Instytutu

Spraw Publicznych. Ankietowani zostali poproszeni o wybranie okreslenia, ktére najlepiej

opisuje ich sytuacje rodzinng: 73% badanych zadeklarowato pozostawanie
w zwigzku matzeniskim, 11% — w zwiazku z partnerem lub partnerka, 7%

— w stanie kawalerskim lub panienskim, 4% byto rozwiedzionych, a 1% —

w separacji. Sposrdd osdb pozostajgcych w zwigzku 12% zadeklarowato, ze
matzonek lub partner jest osobg z niepetnosprawnoscia.

Niemal wszyscy respondenci (99%), odpowiadajac na pytanie o miejsce
zamieszkania, wskazali odpowied? ,wtasne gospodarstwo domowe”, pozostali
(1%) — ,dom pomocy spotecznej, dom samotnej matki lub inna placowka”.
Wiekszos¢ respondentdw (80%) mieszka we wspdlnym gospodarstwie
domowym z partnerem zyciowym i dzieckiem lub dzie¢mi, 11% mieszka
samotnie z dzieckiem lub dzie¢mi, 3% mieszka z partnerem zyciowym bez
dzieci, inng sytuacje wskazato 7% (gtéwnie zamieszkiwanie z rodzicami lub
tesciami albo z jednym z nich).
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Najliczniej reprezentowani byli respondenci z dwdjka dzieci (48%) lub
z jednym dzieckiem (46%), 4% badanych miato troje dzieci, 1% — czworo,
ponizej 1% — piecioro. Najwiece] respondentow (46%) wskazato, ze ich dziec-
ko ma od 10 do 14 lat, najmniej (16%) miato dzieci w wieku do dwéch lat.
Szczegdtowy udziat respondentdw z dzieckiem lub dzieémi w poszczegdlnych
grupach wiekowych przedstawia wykres 6.

Rodzice majacy dziecko w danej grupie wiekowej

15-18 lat

27%

10-14 lat 46%

6-9 lat

32%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%
Wykres 6.
Zrédta dochodu Odsetek respondentéw
z dzieckiem lub dzie¢mi
w danej grupie wiekowej
Wiekszos$¢ badanych (52%) jako gtéwne zrddto utrzymania wskazato Zrédfo: Badanie Instytutu

dochody z wykonywanej pracy w podstawowym miejscu zatrudnienia, blisko Spraw Fublicznyh

jedna czwarta (24%) wskazata dochody partnera lub partnerki, dochody

z innych zrédet (na przyktad swiadczen, zasitkow) zadeklarowato 19%
respondentdw, 5% — inny rodzaj dochoddw (emerytura rodzica lub rodzicéw,
renta, renta plus wynagrodzenie z pracy, alimenty, wynajem mieszkania,

stypendium).
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Wyniki badan

Zapotrzebowanie na pomoc

Potrzebe pomocy 0sdb trzecich w opiece nad dzieckiem lub w prowadzeniu
domu zadeklarowato 52% badanych (55% kobiet i 48% mezczyzn). Najczesciej
zapotrzebowanie na pomoc deklarowaty osoby z niepetnosprawnoscia stuchu
(65%), niepetnosprawnoscig narzadu ruchu (61%) i niepetnosprawnoscia
psychiczng (61%). Najnizszy odsetek (44%) osdb potrzebujacych pomocy
odnotowano w grupie 0séb z chorobami wewnetrznymi. Najczesciej potrzebe
pomocy deklarowali rodzice z dzieckiem w wieku do dwadch lat (66% deklaracji).

W jakim obszarze potrzebuje Pan (Pani) pomocy?

pielegnacja dziecka (na przyktad czynnosci
higieniczne, mycie)

wychodzenie z dzieckiem na spacer

odprowadzanie i przyprowadzanie dziecka
do ztobka (przedszkola, szkoty)

odprowadzanie i przyprowadzanie dziecka
na zajecia dodatkowe

odrabianie lekcji z dzieckiem

robienie zakupdw

komunikowanie sie z dzieckiem
przygotowywanie positkdw dla dziecka

udziat w zebraniach w szkole (przedszkolu, ztobku)

uczenie dziecka nowych umiejetnosci, na przyktad
jazdy na rowerze, jezyka obcego, ptywania

inne (jakie?)

m potrzebuje pomocy

Wykres 7.

QOdsetek respondentow
potrzebujacych pomocy
w poszczegbinych
obszarach

Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.

W nie potrzebuje pomocy

S - S
g s s
DO % s
e %
S S
D % s
aws e s
ae g%

trudno powiedzie¢

Zapotrzebowanie na pomoc dotyczy przede wszystkim czynnosci
wykonywanych poza domem (wykres 7). Najczesciej (62% wskazar) badani
deklarowali potrzebe pomocy w uczeniu dziecka nowych umiejetnosci
(na przykfad jazdy na rowerze, jezyka obcego, ptywania), odprowadzaniu
dziecka do szkoty lub na zajecia dodatkowe i przyprowadzaniu go stamtad

(odpowiednio 59% i 56%), a takze przy robieniu zakupow (54%). Nieco rzadziej

deklarowano zapotrzebowanie na pomoc przy wychodzeniu z dzie¢mi na

spacer (49%) i udziatu w zebraniach rodzicielskich w placéwkach oswiatowych.
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Najmniej wskazan dotyczyto przygotowywania positkdéw (23%) i komunikowania
sie z dzieckiem (22%).

W kategorii ,,inne” wskazano pomoc psychologa i pedagoga (zwigzang
z rozwojem emocjonalnym dziecka) oraz zajecia ruchowe.

Niezaleznie od czynnosci wymagajacej pomocy odsetek potrzebujgcych
takiego rodzaju wsparcia wzrastat wraz z deklarowanym stopniem

niepetnosprawnosci.

Korzystanie z pomocy w opiece nad dzieckiem i w pracach domowych

Badani zostali zapytani, czy korzystajg z pomocy poszczegdlnych cztonkdw
rodziny i innych oséb z najblizszego otoczenia. Wyniki przedstawia wykres 8.

Najczesciej niepetnosprawnemu rodzicowi pomaga w opiece i wychowaniu
dzieci matzonek lub partner (86%). W wypadku oséb pozostajgcych w zwigzku
(matzenskim lub partnerskim) wskaznik ten wynosi 94%. Biorac pod uwage

rodzaje niepetnosprawnosci, nalezy zauwazyc, ze w najmniejszym stopniu z takiej

. . . . . Wykres 8.
pomocy korzystajg osoby niepetnosprawne intelektualnie (76%), co jest przede Osoby, kiére pomagaja
. . . . N . T respondentom,
wszystkim odzwierciedleniem najnizszego odsetka 0sob ze statusem matzefiskim | 500 0o
lub partnerskim w tej grupie (76%). E‘gffctyalacym zieh

Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.

Zdarza sie, ze rodzice korzystajg z pomocy innych oséb w opiece i wychowaniu dzieci.
Czy kto$ Pani (Panu) pomaga obecnie w opiece i wychowaniu dziecka (dzieci)?

zona/maz
lub partnerka/partner

moja matka

moj ojciec
siostra/brat
przyjaciotka/przyjaciel
sgsiedzi

tesciowa/matka
partnera/partnerki

tes¢/ojciec
partnera/partnerki

rodzenstwo
dziecka/dzieci

inna osoba (kto?)

mtak ®nie
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Stopien zaangazowania matzonka lub partnera w opieke nad dzie¢mi i w ich

wychowanie (o co pytano badanych oddzielnie) pokazuje wykres 9.

Jaka jest Pani (Pana) sytuacja rodzinna? Czy obecnie Pani maz lub parnter
(Pana zona lub partnerka)...

0,
inna sytuacja - 9%

nie mieszka ze mng oraz nie wychowuje ze mng 22%
dziecka/dziecii nie widuje sie z dzieckiem/dzie¢mi _

nie mieszka ze mng oraz nie wychowuje ze mng 21%
dziecka/dzieci, ale czasami widuje sie 10/_
(]

z dzieckiem/dzie¢mi

angazuje sie w wychowanie dziecka/dzieci, - 10%
chociaz ze mng nie mieszka || 29,

mieszka ze mne ale nie angazuje sie - 10%
w wychowanie dziecka/dzieci 6%

mieszka ze mng i wychowujemy _ 27%

dziecko/dzieci wspdlnie 91%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Wykres 9.
Zaangazowanie matzonka
lub partnera respondenta

w opieke nad dzieémi
i wich wychowanie

M samotna(samotny) w zwigzku

Ponad potowa badanych (54%) korzysta z pomocy matki, czesciej
Zrécio: Badanle Instytutu korzystajg z pomocy kobiety (60%) niz mezczyzni (45%). Ponad jednej trzeciej
Spraw Publicznyeh.  respondentdw pomaga ojciec (35%) i (lub) teSciowa (36%), przy czym
wskaznik pomocy ojcowskiej jest wyzszy wsrdd kobiet (46%) i mieszkarcow
wsi (46%). W dalszej kolejnosci niepetnosprawni rodzice korzystajg z pomocy
przyjaciot (27%), rodzenstwa (22%) i sasiadow (20%). Wsrdd badanych

do pomocy rodzeristwa uciekajg sie przede wszystkim osoby z dzieckiem

w wieku do dwdch lat (48%). Przy tym wsrdd ogdtu badanych z pomocy
wiasnego rodzenstwa w wiekszym stopniu korzystaja kobiety (26% wobec 17%
mezczyzn), z kolei mezczyzni — z pomocy sasiaddw (28% wobec 15% kobiet)

i przyjaciot (31% wobec 24% kobiet). Udziat pomocy sasiedzkiej wzrasta wraz
z wielkos$cig miejsca zamieszkania (od 10% na wsi do 26% w miescie powyzej
100 tysiecy mieszkaricdw), co moze byc¢ skutkiem migracji do miast ze wzgledu

na kontynuowanie nauki w szkotach wyzszych i mozliwos¢ otrzymania pracy.
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Wyjazdy poza miejsce pochodzenia oznaczajg trudnosci w swiadczeniu tak
zwanej pomocy na odlegtosc.

W opiece nad dzie¢mi i w ich wychowaniu pomagajg takze tesciowie oraz
pozostate dzieci (w obu wypadkach odnotowano 17% wskazan). Przy czym
czesciej z pomocy tescia korzystajg kobiety (21% wobec 12% mezczyzn),

a z pomocy rodzenstwa dzieci — mezczyzni (23% wobec 13% kobiet).
Pomoc poszczegdlnych osdb jest wykorzystywana z rézng czestotliwoscia,

co obrazuje wykres 10.

Zdarza sie, ze rodzice korzystajg z pomocy innych oséb w opiece i wychowaniu dzieci.
Czy kto$ Pani (Panu) pomaga obecnie w opiece i wychowaniu dziecka (dzieci)?

S s 2% 0%

lub partnerka/partner
moja matke. | S 5| o
majojcicc S ot
siostra/orat. S ECER E o%
prayiacioiia/prayiacie! | S o
sasico:! | SR I 0%
e 2z A 6% 2%

partnera/partnerki
teseocicc | % o%

partnera/partnerki

roszenstn | o

dziecka/dzieci
inna osoba (kto?)

mpomaga przynajmniej raz w tygodniu m pomaga przynajmniej raz w miesigcu
pomaga przynajmniej razw roku ~ pomaga rzadziej niz raz w roku

Wykres 10.
Do pomocy biezgcej — $wiadczonej co najmniej raz w tygodniu — jest Odsetek respondentow
. X X . Lo . . korzystajacych z pomocy
angazowana przede wszystkim rodzina, najczesciej domownicy, czyli poszczegolnych osob
. L , , . z najblizszego otoczenia,
matzonkowie i partnerzy (85% wskazan) oraz rodzenstwo dziecka (72%), 2 uwzglednieniem

czestotliwosci Swiadczonej

nastepnie matka i ojciec (odpowiednio 57% i 55%) oraz siostra lub brat (50%), pormocy

a w dalszej kolejnosci tesciowie (44% i 45%). . )
Zrodto: Badanie Instytutu
Czestotliwos¢ pomocy przyjacielskiej wykazuje $redni stopnien natezenia Spraw Publicznych.
(co najmniej raz w miesigcu — 41%) lub duzy (co najmniej raz w tygodniu —
39%). Z pomocy sasiaddw co najmniej raz w tygodniu korzysta jedna czwarta

badanych, a ponad potowa (56%) — co najmniej raz w miesigcu.



Wykres 11.

Odsetek respondentow,
ktérzy deklaruja, ze moga
lub nie moga liczyé na
inne osoby albo instytucje
w sytuacji kryzysowej

Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.
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Sasiedzi (21% wskazan) i przyjaciele (19%), ale takze rodzenstwo (21%),
najczesciej sg wskazywani wsrdd osob udzielajagcych pomocy jedynie
sporadycznie (rzadziej niz raz w roku).

Poczucie wsparcia ze strony innych oséb i instytucji

Opinie respondentéw dotyczgce oparcia w innych osobach i instytucjach
w sytuacji kryzysowej przedstawiono na wykresie 11. Sg one pochodna
wzorcow korzystania z pomocy, ktdére zostaty opisane powyzej.

W swoim odczuciu, w sytuacji kryzysowej badani moga liczy¢ przede
wszystkim na rodzine (76% wskazan), przyjaciét (57%) i sasiaddw (34%).
Przy czym najmniejszy margines niepewnosci (odsetek odpowiedzi ,trudno
powiedzie¢”) dotyczy rodziny i przyjaciot. Najbardziej na przyjaciotach polegajg
0soby z niepetnosprawnoscig psychiczng (69% wskazan ,moge liczy¢”,
najmniej osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng — 44%). W wypadku tej
ostatniej grupy moze to by¢ pochodna ich wezszej sieci relacji towarzyskich, co

odnajduje potwierdzenie w danych Diagnozy Spotecznej.

Jak Pani (Pan) sadzi, na czyja pomoc przede wszystkim mogtaby Pani (mdégtby Pan)
liczy¢, gdyby znalazta sie Pani (znalazt sie Pan) w trudnej sytuacji i sama nie dawataby

(sam nie dawatby) sobie rady?

(opieki spotecznej) 36%
ety fondocy EEEREEE. 2%
charytatywnych, fundacji (2

nainne osoby lub instytucje

szkoty 33%

przyjaciot 24%

sgsiadow 32%

mmoge liczy¢ mnie moge liczy¢  trudno powiedzie¢



Wnioski z badania ilosciowego 159

W dalszej kolejnosci badani wskazywali na pomoc spoteczng (30%)
i szkote (30%). Przy tym przekonanie o mozliwosci znalezienie oparcia
w pomocy spotecznej wyraznie czesciej niz ogét badanych deklarowaty osoby
z niepetnosprawnoscig psychiczng i intelektualng (w kazdym wypadku po
43% wskazan). W grupie oséb z niepetnosprawnoscia psychiczng najnizszy
byt takze poziom niepewnosci co do tego oparcia (27% odpowiedzi ,trudno
powiedzie¢”). Mozna przypuszczaé, ze osoby z tych grup w wiekszym stopniu
czesciej korzystajg z ustug swiadczonych przez instytucje pomocy spotecznej
ze wzgledu na specyfike doswiadczanych probleméw zwigzanych z rodzajem
niepetnosprawnosci.

Najrzadziej wskazywano na organizacje spoteczne (24%), zaktad pracy
(22%) i parafie (18%). W deklaracjach dotyczgcych oparcia w organizacjach
spotecznych wysoki byt odsetek odpowiedzi ,trudno powiedzie¢” (42%),
ktéry w wypadku dwéch pozostatych typdw instytucji wahat sie w przedziale
od 36% do 28%. Mozna to ttumaczy¢ zaréwno stabsza orientacjg badanych
w ofercie organizacji pozarzadowych, jak i mniejsza stabilnoscia tej oferty
(projektowy tryb finansowania i Swiadczenia ustug). Wyraznie czesciej na
organizacje pozarzadowe liczg osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng
(43%) i psychiczng (33%) niz osoby z niepetnosprawnoscig stuchu i chorobami
wewnetrznymi (po 17% deklaracji ,,moge liczy¢”).

Zwraca uwage wysoki odsetek odpowiedzi ,,nie moge liczy¢” w wypadku
zaktadu pracy (50%) i parafii (48%). Przy czym status badanych na rynku pracy
(w tym forma zatrudnienia) nie determinuje jednoznacznie postrzegania

zaktadu pracy jako Zrédta oparcia w trudnej sytuacji.

Problemy w zapewnieniu opieki dziecku

Badanym zostata przedstawiona lista réznych problemdw zwigzanych
z zapewnieniem opieki dziecku (dzieciom). Zostali oni poproszeni o wskazanie
wszystkich trudnosci, ktére ich dotyczg lub dotyczyty w przesztosci (wykres 12).

Najczesciej wskazywanymi problemami (z udostepnionej respondentom
listy) w zapewnieniu opieki dziecku byty wysokie koszty zatrudnienia opiekunki
(33%) i zbyt wysokie optaty za przedszkole (27%). W nastepnej kolejnosci
badani wskazywali na brak miejsca w przedszkolu (22%), niedogodne godziny
otwarcia placowek (22%), brak ztobka w poblizu (18%) oraz zte warunki (za
duzo dzieci) w swietlicy szkolnej (18%).
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Czy miata Pani (miat Pan) lub ma obecnie ktéry$ z wymienionych probleméw
wigzacych sie z zapewnieniem opieki dziecku (dzieciom)?

brak wolnych miejsc w przedszkolu [ 22%
brak ztobka w poblizu [N 18%
brak przedszkola w poblizu [ 13%
zbyt wysokie oplaty za przedszkole [ 27%
brak $wietlicy szkolne; [ 12%
brak wolnych miejsc w ztobku/w klubie dzieciecym/ _ 13%
u dziennego opiekuna
niedostosowanie godzin otwarcia przedszkoli/ztobkdw/ _ 22%
klubéw dzieciecych/swietlic szkolnych do godzin pracy

zbyt wysokie optaty za ztobek/klub dzieciecy/ _ 13%

dziennego opiekuna

zte warunki w $wietlicy szkolnej ze wzgledu _ 18%

nazbyt duzgliczbe dzieci

zbyt wysokie koszty zatrudnienia opiekunki/niani [ N 33%

inne (jakie?) [l 3%
Wykres 12.

Odsetek respondentow Pozostatych problemdw z listy (brak ztobka, przedszkola w poblizu, brak
deklarujacych napotkanie

problemow wiazacych sie  Swietlicy szkolnej, brak wolnych miejsc w ztobku, klubie dzieciecym lub
z zapewnieniem opieki nad . ) . . L.
dzieckiem (respondenci U dziennego opiekuna, zbyt wysokie optaty za ztobek, klub dzieciecy lub pobyt

mieli wskaza¢ wszystkie . . -
problemy  listy, vow o U dziennego opiekuna) doswiadczyto 12-13% badanych.

dotycza lub dotyczyty) Rodzaj trudnosci, ktdre napotykajg rodzice, jest $cisle zwigzany z miejscem
Zfédfoégfa‘i\?:ijgl?csgnﬁyi;‘f zamieszkania. Mieszkancy wsi relatywnie czesciej wskazywali brak w poblizu
przedszkola (29%) i ztobka lub klubu dzieciecego (23%). Mieszkaricy duzych
miast czesciej borykali sie z brakiem miejsc w przedszkolu (30%) i ztobku (19%)
oraz z pobieranymi przez nie zbyt wysokimi optatami (37% i 21%). Wysoki
koszt zatrudnienia opiekunki byt najczesciej deklarowany zaréwno w duzych
miastach (39%), jak i na wsi (35%). Z kolei mieszkancy matych i Srednich miast
relatywnie czesciej (20% i 17%) niz mieszkancy wsi i duzych miast deklarowali
brak swietlicy szkolnej. W duzych miastach czesciej niz w mniejszych osrodkach
problemem byty zte warunki w $wietlicy ze wzgledu na duza liczbe dzieci (25%).
Na niedostosowanie godzin otwarcia placowek duzo czesciej wskazywali
rodzice samotni (39%) w poréwnaniu z badanymi pozostajacymi w zwigzku
(20%).
Wsrod problemodw spoza listy (odpowiedz ,,inne”) badani wymienili brak
dostepu do terapii zespotu Aspergera, problemy finansowe i ,wtasng opieke”.

Problemy finansowe w gospodarstwie domowym
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Badani zostali poproszeni o wskazanie na udostepnionej im liscie potrzeb,
z ktérych sfinansowaniem mieli trudnosci w okresie ostatnich dwunastu
miesiecy. Dla blisko potowy z nich (47%) problemem byto znalezienie $Srodkéw
na wyjazd wakacyjny dla dziecka. Ponad jednej trzeciej respondentéw (34%)
brakowato funduszy na optacenie lekéw lub wizyt lekarskich dziecka, a 29%
badanych miato trudnosci ze sfinansowaniem dziecku odziezy. Rzadziej
wystepowaty problemy z pokryciem kosztéw zywnosci dla dziecka, ale
doswiadczyta ich jedna pigta badanych. Najmniej (18%) osob wskazato
trudnosci z optaceniem podrecznikéw i pomocy szkolnych (co moze sie
wigza¢ z wprowadzeniem bezptatnych podrecznikow dla dzieci w szkotach
podstawowych). W kategorii ,inne” (7% wskazan) badani wymieniali wydatki
zwigzane ze zdrowiem (zakup wktadek ortopedycznych dla dziecka, koszty
wyjazdédw powyzej 100 kilometrow zwigzanych z leczeniem, koszty rehabilitacji
lub turnusow rehabilitacyjnych), wydatki majgce charakter niespodziewany
(zakup nowego roweru po kradziezy, korepetycje po chorobie dziecka, zeby
nadgonito zalegtosci), zakup komputera i akcesoriéw komputerowych, zakup
rzeczy potrzebnych do malarstwa i rysunku (zgodnie z zainteresowaniami
dziecka).

Brak problemow finansowych wymienionych na udostepnionej liscie
zadeklarowato 28% badanych. Najwyzszy odsetek takich deklaracji odnotowano

Wykres 13.

Odsetek respondentow,
ktorzy doswiadczyli
trudnos$ci z pokryciem
poszczegblnych wydatkow
z listy

Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.

Niekiedy rodziny wychowujgce dzieci przezywajg trudnosci finansowe. Czy w sytuacji
finansowej Pani (Pana) gospodarstwa domowego w ciggu ostatnich dwunastu miesiecy byty

problemy ze znalezieniem srodkéw finansowych na:
zakup odpowiedniej zywnosci _ 20%
dla Pani/Pana dziecka/dzieci
zakup ubran dla Pani/Pana dziecka/dzieci _ 29%
zakup lekdéw dla dziecka/dzieci _ 34%
lub zaptacenie za wizyte lekarska
zakup podrecznikéw szkolnych lub innych _ 18%
pomocy szkolnych dla Pani/Pana dziecka/ dzieci
wyjazd wakacyjny dla Pani/Pana dziecka/dzieci
inne wydatki dotyczace Pani/Pana

dziecka/dzieci. Jakie?

nie byto takich problemoéw 28%

2
>

47%
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wsrod rodzicow z jednym dzieckiem (36%) i wsrod osdb z niepetnosprawnosciag
w stopniu lekkim (38%), a takze wsrdd mieszkaricdw srednich miast (40%).

Sytuacja zawodowa rodzicédw z niepetnosprawnosciami

Ponad dwie trzecie badanych byto czynnych zawodowo (wykres 14).
Dominujaca forma zatrudnienia byta umowa o prace (50% wskazan)?, 8%
badanych wykonywato prace na podstawie umowy cywilnoprawnej (najczesciej
mieszkanicy matych miast — 18%), 4% prowadzito dziatalnos¢ gospodarcza
(mieszkancy duzych miast i wsi), 6% deklarowato prace w zaktadzie pracy
chronionej (mieszkancy wsi i Srednich miast). Inne formy zatrudnienia
(wskazane przez pojedynczych respondentéw) to praca dorywcza i kurs
finansowany ze srodkéw Unii Europejskiej potgczony ze stazem.

Brak aktywnosci zawodowej (ktéra w populacji ogétem wynosita 32%)
najczesciej deklarowaty osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng (81%),
a takze osoby z niepetnym i ukoriczonym wyksztatceniem podstawowym
(100% i 95%) oraz osoby ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci (55%)
i mieszkancy duzych miast (44%).

Respondenci nieaktywni zawodowo zapytani o to, dlaczego nie pracuja
(wykres 15), w zdecydowane] wiekszosci wskazywali jako przyczyne stan

Czy obecnie pracuje Pani (Pan) zawodowo?

tak, na podstawie umowy cywilnoprawnej - 8%
(umowa-zlecenie, umowa o dzieto)

tak, w zaktadzie pracy chronionej . 6%

tak, winny sposob (prosze wymieni¢, jaka I 1%
jest forma zatrudnienia/pracy?)

Wykres 14. prowadze dziatalnos¢ gospodarcza . 4%
Odsetek respondentow
deklarujacych dany status

na rynku pracy
Zrédto: Badanie Instytutu

Spraw Publicznych.

3 Ten wysoki wynik moze by¢ zwigzany z licznym udziatem w badaniu 0séb z wyzszym wyksztatce-
niem. Wedtug przywotanego juz Narodowego Spisu Powszechnego z 2011 roku pracowato 16% osob
z niepetnosprawnoscig w wieku pietnastu i wiecej lat.
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zdrowia (61% wskazan). Wsréd pozostatych powoddw najczesciej podawano
brak osoby, ktdra mogtaby sie zaja¢ dzieckiem (14%), wysoki koszt zatrudnienia
opiekunki do dziecka (11%), a takze brak doswiadczenia zawodowego (12%).

Z kolei 7% badanych wskazato, ze aktywnie, lecz bezskutecznie szuka pracy (byli
to respondenci z matych i duzych miast), tyle samo ankietowanych wyrazato
obawe, ze nie poradzi sobie w pracy (w grupie tej byty osoby z niepetnym

i ukoriczonym wyksztatceniem podstawowym oraz ze srednim wyksztatceniem
zawodowym), a 6% uznato swoje kwalifikacje za niewystarczajgce do podjecia
zatrudnienia (w grupie tej byty osoby z wyksztatceniem pomaturalnym

i podstawowym) i taki sam odsetek badanych zadeklarowat, ze nie musi
pracowac ze wzgledu na czerpanie dochoddw z innych zrédet. Przeszkody
zwigzane z dostepnoscia srodowiska zewnetrznego (bariery architektoniczne,
dostep do transportu publicznego) wskazywane byty sporadycznie (3% i 1%).
Pojedynczy respondenci deklarowali brak koniecznosci lub woli podejmowania
pracy.

Z jakich powodéw Pani (Pan) nie pracuje? Prosze wskazac nie wiecej niz trzy
odpowiedzi z ponizszej listy:

m6) stan zdrowia mi nato nie pozwala - I 61%

ograniczaja mnie bariery architektoniczne. W 3%
Mam trudnosci z dojazdami do pracy °

aktywnie szukam zatrudnienia ale bezskutecznie, mimo 0)
ze mam odpowiednie kwalifikacje 7%

nie ma sig kto zaja¢ w tym czasie dzieckiem/dziecmi [N 14%
nie mam dostepu do publicznego ztobka/przedszkola dla dzieci i 1%

nie mam odpowiednich kwalifikacji, potrzebnych 0
na lokalnym rynku pracy . 6%

obawiam sig, ze nie poradze sobie w pracy [N 7%
nie mam doswiadczenia zawodowego [N 12%

zatrudnienie opiekunki do dziecka/dzieci pochtonetoby 0
cate moje wynagrodzenie I 11%

. o Wykres 15.
lokalni pracodawcy oferujg zbyt niskie wynagrodzenie za prac 9
p y jazby ynag prace ll 1% Odsetek respondentéw
przebywam na urlopie macierzynskim/wychowawczym [l 8% nieaktywnych zawodowo
wskazujacy poszczegblne
nie musze pracowac, mam dochody zinnych zrédet [l 6% przyczyny tego stanu

(maksymalnie trzy z listy).
nie chce pracowac, wole zajac¢ sig innymi sprawami [l 2%
Zrédto: Badanie Instytutu

o o
inny (jaki?) | 1% Spraw Publicznych.



Wykres 16.

Rozktad odpowiedzi
dotyczacych znaczenia
poszczegblnych czynnikow
w zyciu zawodowym
respondentow

Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.
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Co sie liczy w zyciu zawodowym?

Praca zawodowa ma duze znaczenie przede wszystkim jako mozliwosé
zapewnienia dzieciom przysztosci (81% wskazan) oraz bytu sobie i rodzinie
(76%), a takze poprawy warunkow czy standardu zycia (67%) (wykres 16).
Najmniej badanych (42%) przyktada duzg wage do pracy zawodowej jako
sposobu na uzyskanie ubezpieczenia od zagrozen i wypadkéw zyciowych.
Mozna to wyjasni¢ tym, ze dostep do ubezpieczen mozna uzyskac nie
tylko w ramach zatrudnienia, ale takze korzystajgc z prawa do swiadczenia
rentowego. Nieco wyzszy odsetek badanych przypisuje duze znaczenie w zyciu
zawodowym kontaktowi z ludZzmi (47%), rozwojowi zawodowemu lub realizacji
planéw czy marzen zawodowych (46%). Na tle ogdtu respondentow badani
niebedgcy w zwigzku duzo czesciej przypisujg duze znaczenie kontaktowi
z ludZmi (64%).

W wypadku kazdego z wymienionych czynnikéw odsetek badanych
przypisujgcych im duze znaczenie przewaza nad odsetkiem osob przypisujgcych
im znaczenie umiarkowane, a odpowiedzi ,bez znaczenia” stanowig
kazdorazowo niewielki margines. Margines ten jest najwyzszy w odniesieniu do
realizacji plandw zawodowych (14%) i przystgpienia do ubezpieczen (13%).

Jakie znaczenie majg dla Pani (Pana) ponizsze czynniki w zyciu zawodowym?

zapewnienie dzieciom lepsze] przysztosci _ 5% 2%

realizacja planéw lub marzen zawodowych _ 14% 5%
przystapienie do obowigzkowych ubezpieczen od _ 13% 7%
wystapienia roznych zagrozen i wypadkow zyciowych

mduze znaczenie mumiarkowane znaczenie = bezznaczenia  trudno powiedzie¢



Whnioski z badania ilosciowego 165

W odpowiedziach na pytanie otwarte (kategoria ,inne”), ktorych udzielili
pojedynczy badani, wymieniano jako majgce duze znaczenie: poczucie
bezpieczenstwa, stabilizacje, wyzsze zarobki, przyjaznie w pracy, umozliwienie
dziecku nauki w szkole wspdlnie ze zdrowymi dzie¢mi, motywacje religijne
i zdrowie, z kolei kategorig ,trudno powiedzie¢” oznaczano: szkolenia,

samochdd i odpowied? ,inne”.
Poziom zadowolenia z zycia deklarowany przez badanych

W odniesieniu do poszczegdlnych aspektow zycia zdecydowanie najwiecej
badanych byto zadowolonych ze swoich dzieci (77% odpowiedzi ,zadowolona/
zadowolony”), co ilustruje wykres 17. Ponad potowa deklarowata, ze jest
zadowolona ze swojej rodziny, ze swojego matzenstwa i miejsca zamieszkania
(56%, 55%, 53%), a niespetna potowa — z przyjaciot i najblizszych znajomych
(49% i 42%). W tych aspektach ,,zadowolona/zadowolony” byta najczesciej
wybierang odpowiedzig. Z kolei w odniesieniu do wyksztatcenia i kwalifikacji

. L . . . Wykres 17.
przewazata odpowied? ,$rednio zadowolona/$rednio zadowolony” (45%). Rozklad odpowiedzi

dotyczacych poziomu
zadowolenia respondentow

dotyczacych stanu zdrowia oraz wtasnych dochodéw i indywidualnej sytuacji ;yifi);ZCZegé\nych aspektow

Najwyzszy poziom niezadowolenia odnotowano w deklaracjach

finansowej (po 36% negatywnych wskazan), a takze w odniesieniu do )
Zrédto: Badanie Instytutu

perspektyw na przysztosé (30%). Jedna pigta badanych deklarowata rowniez Spraw Publicznych.

Czy na og6t jest Pani zadowolona (Pan zadowolony):

ze swoich proviaciol. ST <%

najblizszych znajomych SIS <
ze swojel rocziny S 5% =%
ze swojego miejsca zamieszkania |GGG E0% N d0%) 5% 2%
ze swoich dzieci T, 3%

ze swego maizenstva |G 7%
ze swojego wyksztalcenia, kwalifikacji [ S s 13% 2% 2%
ze stanu swojego zdrowia |6 TEe% T A% 3%
T T by e SOOIt 3%
- mieszkania, wyposazenia itp.

ze swoich perspektyw na przysztos¢ | E6TII % 30% 6% 4%
ze swoich dochodow i sytuacji finansowe; [ SN Ee% % 4%

mzadowolona/zadowolony ms$rednio zadowolona/srednio zadowolony
= niezadowolona/niezadowolony = trudno powiedzie¢ nie dotyczy



Wykres 18.

Rozktad opinii dotyczacych
niepetnosprawnosci
rodzica jako czynnika
utrudniajgcego
wychowanie dzieci

Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.
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niezadowolenie ze swoich materialnych warunkow bytowych. Niemniej jednak
w kazdym z tych obszaréw przewazali srednio zadowoleni (stanowigcy nie
mniej niz 39%), odsetek zadowolonych za$ wahat sie w przedziale od 16% do
23%.

Niepetnosprawnosc¢ a rodzicielstwo

Ankietowanych zapytalismy réwniez o ich opinie na temat zwigzkéw
rodzicielstwa i niepetnosprawnosci. Wiekszos$¢ badanych (66%) uwaza, ze
niepetnosprawnos¢ utrudnia wychowanie dzieci, przeciwnego zdania jest 15%,
a pozostali nie dali w tej kwestii jednoznacznej deklaracji (wykres 18).

Przy tym najrzadziej niepetnosprawnosc jako utrudnienie w wychowaniu
dzieci postrzegajg osoby z niepetnosprawnoscig wzroku (57%) i stuchu (62%),
a najczesciej osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng (80%), co ilustruje

wykres 18a.

Czy zgadza sie Pani (Pan) ze stwierdzeniem, ze niepetnosprawnos¢ rodzica
utrudnia wychowanie dzieci?

zdecydowanie sie zgadzam

raczej sie zgadzam

ani sie zgadzam, ani sie nie zgadzam

raczej sie nie zgadzam 7%

zdecydowanie sie nie zgadzam 8%

nie mam zdania § 1%

41%
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Czy zgadza sie Pani (Pan) ze stwierdzeniem, ze niepetnosprawnos¢ rodzica utrudnia

wychowanie dzieci? (wedtug rodzaju niepetnosprawnosci)

NP-NW

NP-NS

NP-PS

NP-IN

mzdecydowanie sie zgadzam mraczejsiezgadzam

mraczej sie nie zgadzam zdecydowanie si¢ niezgadzam  nie mam zdania

Ze stwierdzeniem, ze niepetnosprawnos$¢ wzbogaca proces wychowania
dzieci, zgodzito sie 53% badanych (w tym 23% zdecydowanie),
przeciwnego zdania byto 11% respondentdw, a az 37% nie miato w tej sprawie
sprecyzowanego zdania (wykres 19). Przy czym wystepuje wyrazna rdznica
miedzy rodzicami samotnymi a rodzicami pozostajagcymi w zwigzku (tgczny
odsetek odpowiedzi ,,zdecydowanie sie zgadzam”
i ,raczej sie zgadzam” — 73% w pierwszej grupie w porownaniu z 50% w drugiej
grupie).

Zadalismy takze pytanie o sposob traktowania rodzicéw
z niepetnosprawnoscig w spoteczenstwie. Potowa badanych zgadza sie ze
stwierdzeniem, Ze niepetnosprawni rodzice sg na ogot traktowani gorzej niz
rodzice bez niepetnosprawnosci (wykres 20). Pozostali tworzg trzy niemal
rownoliczne grupy, z ktérych jedna (17%) uwaza, ze niepetnosprawni rodzice
traktowani sa tak samo, druga (16%) — ze lepiej, a trzecia nie byta w stanie zajac¢

stanowiska (wybrata odpowiedz ,trudno powiedziec¢”).

9% 0%

8% 0%

7% 4%

7% 0%

5% 0%

manisiezgadzam, ani sie nie zgadzam

Wykres 18a.

Rozktad opinii dotyczacych
niepetnosprawnosci
rodzica jako czynnika
utrudniajacego
wychowanie dzieci

- w podziale na rodzaje
niepetnosprawnosci
(NP-M -
niepetnosprawnosé
motoryczna,

NP-ChW -
niepetnosprawnosé
zwigzana z chorobami
przewlektymi,

NP-NW -
niepetnosprawnosé

w zakresie wzroku, NP-
NS - niepetnosprawno$¢
w zakresie stuchu,
NP-PS -
niepetnosprawnosé
psychiczna,

NP-IN - niepetnosprawnos$¢
intelektualna)

Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.



Wykres 19.

Rozktad opinii dotyczacych
niepetnosprawnosci
rodzica jako czynnika
utrudniajgcego
wychowanie dzieci

Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.

Wykres 20.

Rozktad opinii dotyczacy
traktowania rodzicow
niepetnosprawnych

w poréwnaniu z rodzicami
sprawnymi

Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.

ani sie zgadzam, ani sie nie zgadzam
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Czy zgadza sie Pani (Pan) ze stwierdzeniem, ze niepetnosprawnos$¢ rodzica
wzbogaca proces wychowania dzieci?

zdecydowanie sie zgadzam

raczejsie zgadzam

raczej sie niezgadzam

zdecydowanie sie nie zgadzam

nie mam zdania

Ktoére z ponizszych stwierdzen jest Pani (Panu) najblizsze?

18% 16%

17%

50%

m Na ogot ludzie traktujg rodzicéw z niepetnosprawnoscia lepiej niz rodzicéw sprawnych.
B Na ogot ludzie traktujg rodzicéw z niepetnosprawnoscia gorzej niz rodzicéw sprawnych.
= Na ogot ludzie traktujg rodzicéw z niepetnosprawnoscia tak samo jak rodzicéw sprawnych.

Trudno powiedziec.

Proponowane przez badanych formy wsparcia rodzicéw z

niepetnosprawnosciami
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Interesowata nas réwniez opinia badanych rodzicéw dotyczaca cedowania
odpowiedzialnosci za los rodziny na podmiot zewnetrzny lub na siebie. Niemal
potowa (49%) respondentow wyznaje poglad, ze za warunki bytowe rodzin
wychowujgcych dzieci odpowiedzialni sg przede wszystkim sami rodzice
(wykres 21). Taki poglad zdecydowanie przewaza wsrdd oséb z lekkim stopniem
niepetnosprawnosci — 63% wskazan w poréwnaniu z 41% wskazan oséb ze
stopniem umiarkowanym i 44% ze stopniem znacznym. Z kolei 43% ogotu
badanych uwaza, ze odpowiedzialnos$¢ cigzy zardéwno na rodzicach, jak i na
panstwie (wsrdd respondentow z umiarkowanym i ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci odpowiednio 49% i 47% wskazan). Z kolei 8% badanych
przypisuje odpowiedzialnos$¢ przede wszystkim panstwu. Ten ostatni poglad
jest najczesciej spotykany wsrdd badanych z wyksztatceniem zasadniczym
zawodowym (27%), u 0sdb z niepetnosprawnoscig wzroku (16%), rodzicéw

samotnych (15%) i mieszkarcow wsi (14%).
Ktéra z wymienionych nizej opinii w tej sprawie jest najblizsza
Pani (Pana) pogladom? Prosze wybrac jedng odpowiedz

8%

49%

W Za warunki bytowe rodzin wychowujgcych dzieci odpowiedzialni sg przede wszystkim sami rodzice.

M Za warunki bytowe rodzin wychowujacych dzieci odpowiedzialni sg zaréwno rodzice, jak i panstwo.

Za warunki bytowe rodzin wychowujgcych dzieci odpowiedzialne jest przede wszystkim panstwo,
ktére powinno wspierac takie rodziny.

W odpowiedzi na pytanie: ,Prosze zaproponowac rozwigzania i (lub)
formy wsparcia dla rodzica z niepetnosprawnoscia, ktore uwaza Pani (Pan)
za najbardziej potrzebne” wtasne propozycje form wsparcia zgtosito 38%
badanych (przy czym wiele oséb zaproponowato wiecej niz jedno rozwigzanie).
Wiekszos¢ propozycji (166) dotyczyta sfery finansowej:

Wykres 21.

Rozktad opinii dotyczacy
odpowiedzialnosci
rodzicow i panstwa za
warunki bytowe rodzin
wychowujacych dzieci

Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.
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> ogdlnie pomoc finansowa (51), dodatek finansowy (11), 500+ na kazde
dziecko (2), zasitki lub ich podwyzszenie (7),

> dofinansowanie réznych (konkretnych) wydatkéw (leczenia, rehabilitacji,
lekow, w tym lekéw i okularéw dla dzieci), zaje¢, nauki, pomocy szkolnych,
wypoczynku dzieci, optat za ztobek i przedszkole (w tym obiaddéw), niani
(84),

> wyzsza renta (5), stata renta (2),

» ulgi podatkowe (4),

> karta kredytowa na potrzeby dziecka (1).
Ponadto zgtaszano propozycje:

> pomocy materialnej bezgotéwkowej: bezptatne swiadczenia (czynsz, leki,
rehabilitacja, transport, dla dzieci przedszkole, rzeczy do szkoty, obiadly,
zajecia i inne — 18), bony (na leki, ubrania, jedzenie, wyprawki do szkoty,
zajecia — 6), pakiet socjalny dla dziecka niepetnosprawnego rodzica (1),

> pomocy osdb trzecich i zorganizowanych form utatwiajgcych opieke
nad dzieémi (24): opiekunka, osoba wspierajgca rodzica, na przyktad
przy wychodzeniu na spacery lub zatatwianiu spraw w urzedzie, pomoc
w logistyce dziecka, dowodz do placowek, opiekun do wyjs¢ na zajecia
pozalekcyjne, pomoc w nauce dziecka lub korepetycje, pomoc domowa,
dostepnos¢ opieki w razie choroby lub powiktan,

> rozwigzan organizacyjnych: wizyty domowe lekarzy, specjalne osoby do
pomocy w urzedach, zlokalizowanie Swietlicy szkolnej na parterze,

> innych utatwien (ustug) (28): zapewnienie miejsc dla dzieci w ztobku,
przedszkolu (w tym petna diagnostyka dziecka bez oczekiwania w kolejce
przy zapisywaniu do placéwki), swietlicy szkolnej (lepsze wyposazenie,
pomoc opiekundw w odrabianiu lekcji), placdwka opiekuricza na kilka
godzin, dostep do zaje¢ dodatkowych dla dzieci, lepszy dostep do
opieki zdrowotnej i lekarzy (w tym specjalistow) dla dzieci i rodzicow
z niepetnosprawnoscig psychiczng oraz rehabilitacji (w tym pomoc
w wyjazdach rehabilitacyjnych), dostep do profesjonalnej pomocy
(w tym psychologa), wsparcie rodzica w szkole, mozliwos¢ skorzystania
z profesjonalnego osrodka pomocy rehabilitacji, diagnoza potrzeb.
Wsrdd zgtoszonych rozwigzan czesé propozycji (20) dotyczyta kwestii

zatrudnienia rodzicéw z niepetnosprawnoscia. Postulowano pomoc

w znalezieniu pracy, godne zarobki i adekwatny rodzaj pracy, a takze bardziej

elastyczne formy zatrudnienia, teleprace lub prace w poblizu domu, ponadto

warunki zatrudnienia utatwiajgce opieke nad dzie¢mi (na przyktad dtuzszy
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urlop, praca jednozmianowa, dofinansowanie do zapewnienia opieki dziecku
na przyktad w razie choroby), wsparcie finansowe rozwoju osobistego.

Forma i ocena kontaktéw z Paristwowym Funduszem
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych i Zaktadem
Ubezpieczen Spotecznych

Niepetnosprawni rodzice zostali rowniez poproszeni o opinie dotyczace ich
kontaktéw z Panstwowym Funduszem Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
i Zaktadem Ubezpieczen Spotecznych jako instytucjami zajmujgcymi sie
sprawami 0séb z niepetnosprawnoscig. W ciggu ostatniego poétrocza z tymi
instytucjami kontaktowato sie 80% (Zaktad Ubezpieczen Spotecznych) i 67%
(Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych) badanych,
proporcjonalnie mniej mieszkaricéw wsi i duzych miast niz pozostatych
osrodkdéw. Z obiema instytucjami badani najczesciej kontaktowali sie osobiscie,
mniej czesto telefonicznie, najrzadziej zas elektronicznie i listownie (wykresy

22-23).
w j)aki sposob kontaktowata sie Pani (kontaktowat sie Pan) z Panstwowym

Funduszem Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych w ciggu ostatniego pétrocza?

listownie
12%

elektronicznie

18% osobiscie
46% Wykres 22.
Odsetek respondentow
wykorzystujacych

poszczegdlne kanaty
komunikacji w kontaktach
z Panstwowym Funduszem
Rehabilitacji Os6b
Niepetnosprawnych

W ciggu ostatniego
pétrocza

telefonicznie
25%

Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.



Wykres 23.

Odsetek respondentow
wykorzystujacych
poszczegbine kanaty
komunikacji w kontaktach
z Zaktadem Ubezpieczen
Spotecznych w ciggu
ostatniego potrocza

Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.
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W jaki sposob kontaktowata sie Pani (kontaktowat sie Pan) z Zaktadem
Ubezpieczen Spotecznych w ciggu ostatniego pétrocza?

listownie
4%

elektronicznie
16%

osobiscie
47%

telefonicznie
33%

Badani kontaktujgcy sie z Panstwowym Funduszem Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych i Zaktadem Ubezpieczen Spotecznych zostali zapytani
o trudnosci napotykane w stycznosci z tymi instytucjami. Zdecydowanie
najczesciej wskazywang trudnoscig, ktorg badani napotykali w kontaktach
z Paristwowym Funduszem Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych, byt dtugi
czas oczekiwania na obstuge sprawy (wykres 24). Wskazato jg 42% badanych.
Ponad jedna trzecia respondentéw doswiadczyta trudnosci w znalezieniu
potrzebnej informacji na stronie internetowej oraz ocenita czas im poswiecony
jako zbyt krétki, aby uzyskac¢ wyczerpujaca informacje, z kolei 30% badanych
doswiadczyto nieuprzejmosci obstugi.

Dla ponad jednej czwartej respondentéw utrudnieniem byty bariery
budowlane, brak pomocy w dotarciu do wtasciwego stanowiska, a takze brak
parkingu. Co najmniej 27% wskazato na niezrozumiaty sposdb przekazywania
informacji, brak obstugi sprawy elektronicznie i telefonicznie, a takze dtugi czas

oczekiwania na potgczenie telefoniczne.
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Co Pani (Panu) utrudniato zatatwianie spraw w Panstwowym Funduszu Rehabilitacji
0sdb Niepetnosprawnych (nie dotyczy orzekania o niepetnosprawnosci)?

dtugi czas oczekiwania na obstuge sprawy w instytucji I 42%
trudnosci ze znalezieniem potrzebnych informacji na stronie internetowej instytucji [ IEENEEEEEE— 35%
zbyt krétki czas poswiecony na zatatwienie sprawy, brak mozliwosci uzyskania wyczerpujacej informacji I 35%
nieuprzejma obstuga, brak zyczliwosci ze strony pracownikéw instytucji IIIIIIIEIEENEEEEEEE  33%
bariery budowlane w instytucji, ktére utrudniaty dostep do miejsca obstugi sprawy NN EENEEEEEEE  32%
brak pomocy w dotarciu do wtasciwego miejsca obstugi sprawy I 32%
brak parkingu przed instytucjq IR 30%
niezrozumiaty sposob przekazywania informacji IR 29%
brak mozliwosci obstugi sprawy elektronicznie I 27%
brak mozliwosci obstugi sprawy telefonicznie |IEEENEEGEGEGGEGEEEEEEE—_—N 27%
dtugi czas oczekiwania na potaczenie telefoniczne z pracownikiem NG 27%
niezrozumiata tres¢ korespondencji listowej NI 25%
brak pomocy w wypetnianiu formularzy, drukéw ze strony pracownikow instytucji IR | 24%

brak warunkéw sprzyjajacych zachowaniu poufnosci, dyskrecji podczas zatatwiania sprawy IR 21%

brak ttumacza jezyka migowego podczas obstugi sprawy IR
zle ttumaczony na jezyk migowy sposéb zatatwienia sprawy przez pracownikéw instytucji IR

inne - prosze wymieni¢ jakie? NN | 13%

18%
16%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

W kontaktach z Zaktadem Ubezpieczen Spotecznych, podobnie jak
w wypadku Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osdb Niepetnosprawnych,
trudnoscig, ktorg wskazat najwiekszy odsetek badanych (40%), byt dtugi
czas oczekiwania na obstuge sprawy. Na drugim miejscu pod wzgledem
liczby wskazan (34%) znalazt sie niezrozumiaty sposdb przekazywania
informacji. Podobnie czesto respondenci wskazywali brak mozliwosci obstugi
sprawy elektronicznie, nieuprzejma obstuge i brak pomocy w wypetnianiu
formularzy. Ponad jedna czwarta badanych ocenita jako niezrozumiatg tres¢
korespondencji, a czas poswiecony na zatatwienie sprawy — jako zbyt krotki,
aby otrzymad wyczerpujgce informacje. Réwnie czesto wskazywano na brak
pomocy w dotarciu do wiasciwego stanowiska, dtugi czas oczekiwania na
potaczenie telefoniczne i brak mozliwosci obstugi sprawy przez telefon.

Wykres 24.

Odsetek respondentow
napotykajacych
poszczegdlne trudnosci
przy zatatwianiu spraw

w Panstwowym Funduszu
Rehabilitacji Os6b
Niepetnosprawnych
(respondenci wskazywali
dowolna liczbe probleméw)

Zrédto: Badanie Instytutu
Spraw Publicznych.



174 Matgorzata Koziarek

Co Pani (Panu) utrudniato zatatwianie spraw w Zaktadzie Ubezpieczen Spotecznych
(nie dotyczy orzekania o niepetnosprawnosci)

dtugi czas oczekiwania na obstuge sprawy w instytuc;i I N e 4. 0%
niezrozumiaty spos6b przekazywania informacji IS 34%
brak parkingu przed instytucja IR 33%
brak mozliwosci obstugi sprawy elektronicznie IEIIIEENEEEEEEIEENE  32%
nieuprzejma obstuga, brak zyczliwosci ze strony pracownikéw instytucji IIIIIIIEEIEENIEEEEEE  32%
brak pomocy w wypetnianiu formularzy, drukdw ze strony pracownikéw instytucji IR — 31%
niezrozumiata tres¢ korespondencji listowej I 30%
brak warunkéw sprzyjajacych zachowaniu poufnosci, dyskrecji podczas zatatwiania sprawy GGG 29%
zbyt krétki czas poswiecony na zatatwienie sprawy, brak mozliwosci uzyskania wyczerpujacej informacji RIS 28%
trudnosci ze znalezieniem potrzebnych informacji na stronie internetowej instytucji IIEIIIETEEEE—— 28%
brak pomocy w dotarciu do wtasciwego miejsca obstugi sprawy IR  28%
dtugi czas oczekiwania na potaczenie telefoniczne z pracownikiem IS 28%
brak mozliwosci obstugi sprawy telefonicznie IS 27%
bariery budowlane w instytucji, ktére utrudniaty dostep do miejsca obstugi sprawy IR 20%
brak thumacza jezyka migowego podczas obstugi sprawy NN 19%
inne - prosze wymieni¢ jakie? EEEEGEGEG—_—_—_G—=15%
Zle tlumaczony na jezyk migowy sposob zatatwienia sprawy przez pracownikéw instytucji I (14%
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

Wykres 25.
Odsetek fesptOEd_eméV; W wypadku obu analizowanych instytucji wéréd najrzadziej wskazywanych
napotykajacycl
poszczegolne trudnosei  trudnosci byty: brak ttumacza migowego i zte ttumaczenie na jezyk migowy,
przy zatatwianiu spraw , R , . , R

w Zakladzie Ubezpieczen  CO tatwo wyttumaczy¢ tym, ze trudnosci te bezposrednio dotyczyty tylko

Spotecznych (respondenci

wskazywali dowolng liczbe

problemow) Zapytani o rozwigzania, ktére powinno sie wprowadzi¢ w Panstwowym

respondentéw niestyszacych.

Zféd'oész‘(l/agfb'l?g;m Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych i Zaktadzie Ubezpieczen
Spotecznych, aby utatwic zatatwienie spraw w tych instytucjach (pytanie
otwarte), badani postulowali:

> lepsza informacje dla osdb niepetnosprawnych, w tym przejrzysta
informacje, gdzie nalezy zatatwi¢ dang sprawe, wiekszg dostepnosé
formularzy i wnioskéw,

> jasne kryteria przyznawania pomocy,

> skrocenie kolejek i biurokracji, szybszg obstuge, krotsze terminy zatatwiania
spraw, szybsze przekazywanie decyzji,

» szacunek dla petentéw bez wzgledu na rodzaj spraw, z jakimi sie zwracajg,
wieksze zaangazowanie pracownikdw, che¢ pomocy i wsparcia, stuchanie
potrzeb, zainteresowanie cztowiekiem i problemem, a nie , patrzenie
w paragraf”.

Respondenci wskazali réwniez nastepujace rozwigzania:



Wnioski z badania ilosciowego 175

> szersze wykorzystanie zdalnych kanatéw komunikacji, miedzy innymi jako
sposdb na szybsze zatatwianie spraw (bardziej rozbudowang i doktadng
komunikacje elektroniczna: portal elektroniczny, elektroniczne zatatwianie
spraw, obstuge wnioskow elektronicznych, mozliwos¢ zatatwiania sprawy
przez telefon, weryfikacja za pomocg numeru PESEL),

> osobe pomagajacy wypetni¢ dokumenty na miejscu,

> obstuge osdb niepetnosprawnych poza kolejnoscig, wprowadzenie
okreslonych godzin obstugi dla 0sdb z niepetnosprawnoscia,

> podejscie skoncentrowane na wystuchaniu i doradztwie, lepsze wyszkolenie
personelu, zatrudnienie ludzi z pasjg (pojedynczy respondenci proponowali

wymiane personelu).

Podsumowanie

Przedstawione wyniki badan ilosciowych odpowiadajg ustaleniom
z badan jakosciowych. Widoczne sg potrzeby rodzicow w zakresie wsparcia
ich w pracy opiekunczej i pozostatych pracach domowych. Pomocg dla
nich sg przede wszystkim najblizsi, w tym dzieci, ktore zaraz po partnerach
najwiecej pomagaja w opiece i wychowaniu rodzenstwa na co dzien.
Rodzice z niepetnosprawnoscia oczekujg przede wszystkim pomocy
w okresie od narodzin do momentu osiggniecia przez dziecko wieku dwdch
lat. Pomocy potrzebujg zwtaszcza osoby z niepetnosprawnoscig stuchu,
niepetnosprawnoscia psychiczng i niepetnosprawnoscig ruchowa. Potrzeba
wsparcia wzrasta wraz ze stopniem gtebokosci niepetnosprawnosci. Rodzice
z niepetnosprawnosciami nie cedujg odpowiedzialnosci za los wtasnej
rodziny wytacznie na panstwo, tylko 8% badanych wyrazito opinie wskazujgce
na koniecznos¢ wziecia odpowiedzialnosci za ich rodzine przez podmiot
zewnetrzny. Respondenci mieli za to wiele propozycji wprowadzenia zmian,
ktére mogg polepszyc¢ ich funkcjonowanie. Szczegdlnie zdumiewajgce jest
wskazanie licznych barier w dostepie do ustug instytucji powotanych do
wsparcia 0séb z niepetnosprawnosciami, takich jak Parnstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych i Zaktad Ubezpieczen Spotecznych. To
one powinny stanowic¢ ,, awangarde” przyjaznych ich klientom rozwigzan.

Uwage przykuwa réwniez deklarowany poziom satysfakcji z zycia
rodzinnego. Wsrdd oséb z niepetnosprawnosciami w prébie za zadowolonych
i raczej zadowolonych ze swojego matzenistwa uwaza sie zblizony, cho¢ nieco
wiekszy odsetek (74%) niz w populacji Polakow (67%), ktérym zadano takie
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samo pytanie w ramach badania Centrum Badania Opinii Spotecznej w 2016
roku®. Zdecydowanie jednak wieksza czes¢ rodzicow z niepetnosprawnosciami
w probie objetej badaniem, w stosunku do ogdtu Polakéw przebadanych przez
Centrum Badania Opinii Spotecznej, deklaruje, ze czerpie satysfakcje ze swoich
dzieci (77% i 74% odpowiednio deklarowato, ze s3 ,zadowoleni”, 14% i 3%
odpowiednio wskazywato, ze sg ,raczej zadowoleni” ze swoich dzieci).
Ankietowani rodzice nie majg jasno okreslonego stanowiska, czy
niepetnosprawnos¢ utrudnia, czy tez wzbogaca proces wychowywania dzieci.
Swiadczy¢ to moze zaréwno o bardzo zréznicowanych doswiadczeniach
zyciowych badanych i ich odmiennych sytuacjach zyciowych, jak i — byé moze
— o krystalizujacej sie wsrod samej spotecznosci osdb z niepetnosprawnosciami
opinii na temat rodzicielstwa. Jezeli tak jest, wymaga to wprowadzenia
subsydiarnych i zindywidualizowanych dziatarh wspierajgcych ze strony
otoczenia zewnetrznego, aby upowszechni¢ i umozliwic realizacje prawa do

zycia rodzinnego wsrdd oséb niepetnosprawnych.

4 Zadowolenie z zycia. Komunikat z badan, Centrum Badania Opinii Spotecznej, Warszawa 2017.
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Integrujgc modele niepetnosprawnosci
— model biopsychospoteczny i prawa cztowieka

Przystepujac do badan, zatozyliSmy zasadno$¢ odniesienia sie do
modelu biopsychospotecznego w ukazaniu funkcjonowania rodzicéw
z niepetnosprawnosciamil. W literaturze przedmiotu coraz czesciej pojawiajg
sie dyskusje o ograniczeniach zaréwno modelu medycznego, jak i modelu
spotecznego w analizowaniu zjawiska niepetnosprawnosci i procesu lokowania
0s06b z deficytami sprawnosci w strukturze spotecznej?. Pierwszy z nich, silnie
zmedykalizowany, nie docenia faktu i konsekwencji spotecznego konstruowania
niepetnosprawnosci, drugi nie jest wystarczajgco wrazliwy na zréznicowanie
doswiadczen oséb z niepetnosprawnosciami, miedzy innymi w aspekcie bolu
czy ich ograniczen zwigzanych z ciatem. Model biopsychospoteczny, lokowany
w holistycznych koncepcjach rozumienia i wyjasniania niepetnosprawnosci,
podkresla, ze ,to wielowymiarowe zjawisko wynikajgce ze wzajemnych
oddziatywan miedzy ludZzmi a ich fizycznym i spotecznym otoczeniem. Innymi
stowy, niepetnosprawnos¢ i funkcjonowanie sg postrzegane jako wynik
interakcji miedzy warunkami zdrowotnymi (choroby, zaburzenia i urazy)

a innymi czynnikami, do ktérych nalezg czynniki Srodowiskowe (m.in. struktury
prawne, spoteczne, klimat, architektura) oraz zwigzane z jednostka (wiek,
pte¢, strategie radzenia sobie, wyksztatcenie, status zawodowy, zdobyte
doswiadczenia itp.)”3.

W modelu biopsychospotecznym przyjmuje sie obopdlne i sprzezone
wptywy czynnikdw nalezacych do réznych obszaréw oddziatywan na cztowieka
wraz z przyjeciem zasady ich aktywnej modyfikacji ze wzgledu na cechy osoby
poddanej tym wptywom. Ukazanie niepetnosprawnosci jako uniwersalnego
ludzkiego doswiadczenia sprawia, ze zagrozenie marginalizowaniem

i etykietowaniem osdb z deficytami sprawnosci jest minimalizowane.

1  Wiecej na ten temat w rozdziale pierwszym.

2 Mikotfajczyk-Lerman G.: Miedzy wykluczeniem a integracjg - realizacja praw dziecka niepetno-
sprawnego i jego rodziny. Wydawnictwo Uniwersytetu Lédzkiego, £6dZ 2013, s. 27-32.

3  Ibidem,s. 31.
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Dynamiczne ujecie niepetnosprawnosci, charakterystyczne dla modelu
biopsychospotecznego, odpowiada naszym ustaleniom zmiennosci jej
doswiadczenia w cyklu zycia rodziny w interakcji z otoczeniem spotecznym
i fizycznym. Rola rodzicielska odgrywana przez osoby z niepetnosprawnosciami
byta modyfikowana w ujeciu uwarunkowan zdrowia, sprawnosci, kontaktow
z cztonkami srodowiska lokalnego i $wiata fizycznego. Funkcjonowanie
rodzicow moze ulec zaktéceniom na poziomie organizmu, jako podmiotu
dziatajgcego w spotecznym otoczeniu, lub ze wzgledu na Srodowisko. Na
wszystkich tych poziomach nalezy znalez¢ ewentualne zrédta i adekwatne
rozwigzania pojawiajgcych sie trudnosci.

Dodatkowo projektujgc rozwigzania utatwiajgce podejmowanie
sie i odgrywanie roli rodzicielskiej przez osoby z niepetnosprawnoscia,
inspirowalismy sie rowniez modelem opartym na prawach
cztowieka. Zwrdcenie uwagi na ograniczenie praw obywatelskich
0s6b z niepetnosprawnosciami oraz ich czeste deprecjonowanie
w zyciu zbiorowym ,przez redukowanie niepetnosprawnosci do kosztow
ekonomicznych i aktywnosci zawodowej”*, pozwolito nam jeszcze mocniej
zaakcentowac¢ wielowymiarowos¢ rél spotecznych odgrywanych przez
dorostych z niepetnosprawnosciami. Poszanowanie praw rodzicow
z niepetnosprawnos$ciami oznacza koniecznosé realnego upodmiotowienia,
czyli dostrzezenia w osobach niepetnosprawnych sprawczych podmiotow
oraz natozenie odpowiedzialnosci za przestrzeganie tych praw na struktury
publiczne. Nie oznacza to minimalizowania odpowiedzialnosci oséb
z niepetnosprawnoscig za ksztattowanie wtasnego zycia. Raczej odczytujemy
ten postulat jako subsydiarne wsparcie ze strony podmiotéw zewnetrznych

i towarzyszenie rodzicom w odgrywaniu rél spotecznych.

Integrujgc dziatania lokalne — zasada ,jednego okna”

Prowadzone w ostatnich latach analizy i badania dotyczace publicznych
rozwigzan na rzecz 0sob z niepetnosprawnoscig w Polsce zgodnie punktuja
niewydolnos$¢ i nieefektywnos¢ prowadzonej dotychczas polityki®.

Badacze wskazujg na nieprzejrzystosc i ztozonos¢ systemu, jego niskg
skuteczno$é w rozwigzywaniu podstawowych problemdw spotecznych
dotykajacych osoby z deficytami sprawnosci, a wynikajgca z fragmentarycznosci
4 Ibidem, s. 33.

5  Sato opracowania autorstwa miedzy innymi Barbary Gaciarz, Marka Rymszy, Ewy Giermanow-
skiej, Pawta Kubickiego, Antoniny Ostrowskiej, Bozeny Kotaczek, Zbigniewa Wozniaka.
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i niespdjnosci dziatan podejmowanych w wielu obszarach przez wiele
podmiotow, schematyczno$¢ wsparcia, nieodpowiadajgca na indywidualne
potrzeby dynamicznie zmieniajgce sie w czasie, nieciggtosc rozwigzan,
pozorowanie strategii dziatan. Zgadzamy sie z punktowanymi ograniczeniami
polityki spotecznej na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami i ukazujemy tego
przyktady we wczesniejszych rozdziatach. Stojac przed dylematem: czy system
tylko korygowad, czy tez go znacznie przebudowadé, wydaje sie, ze w dtuzszej
perspektywie konieczne jest wprowadzenie daleko idgcych zmian krajowej
koncepcji wspierania osob niepetnosprawnych jako petnoprawnych obywateli.
Takie catosciowe propozycje pojawiaty sie w ostatnim czasie w literaturze
przedmiotu®.

Nasze propozycje zmian, bedgce rezultatem dokonanych analiz informacji
pochodzacych z wielu zrédet’, dotycza przede wszystkim poziomu lokalnego,
szczegdlnie gminy, i to w odniesieniu do 0sdb z niepetnosprawnosciami
w roli rodzica. Chociaz kluczowe decyzje dotyczace polityk publicznych
wobec niepetnosprawnosci zapadajg na poziomie rzadu, to ich wdrazanie
przebiega przede wszystkim lokalnie. To tutaj toczy sie codzienne zycie
kazdego obywatela i to w urzedach gminnych mieszkancy ,spotykaja
panstwo”, a w kregach sagsiedzkich i zawodowych — spoteczeristwo. Barbara
Gaciarz uznaje lokalne polityki publiczne za jeden z tych elementéw
organizacji spotecznej, ktére wywierajg decydujgcy wptyw na pozycjonowanie
w strukturze spotecznej, udziat w zyciu publicznym oraz warunki i jakos$¢ zycia
0s0b z niepetnosprawnosciami®. Pawet Kubicki dodaje: ,Perspektywa gminy
czy powiatu, patrzac pod katem trajektorii wykluczenia, pozwala rowniez
na zauwazenie catego procesu, a takze interwencje badz wprowadzenie
rozwigzan o charakterze profilaktycznym na relatywnie wczesnym etapie”®
—z uwzglednieniem indywidualnych loséw oséb z niepetnosprawnosciami,
ktére w ogromnym stopniu réznicujg ich sytuacje zyciowa i powodujg
nieprzystawalnos$¢ ogdlnych systemdw wsparcia do specyficznych potrzeb.

Diagnozowanie potrzeb na poziomie lokalnym stwarza szanse na lepsze
dostosowanie form dziatania instytucji do lokalnej specyfiki. Umozliwia
réwniez rekomendowane przez nas dziatania wyprzedzajgce — antycypujace
6  Por. na przyktad: Gaciarz B.: Polityka spoteczna wobec niepetnosprawnosci. Zarzadzanie proble-
mem czy strategia empowerment?, [w:] Karwacki A., Rymsza M., Gaciarz B., KaZmierczak T., Skrzyp-
czak B.: Niezatrudnieniowe wymiary aktywizacji. W strone modelu empowerment?, Wydawnictwo
UMK, Torun 2017; Kubicki P.: Polityka publiczna wobec 0s6b z niepetnosprawnosciami. Oficyna Wy-
dawnicza SGH, Warszawa 2017.

7  Wiecej na ten temat w rozdziale drugim.

8 Gaciarz B.: op. cit., s. 83.
9  Kubicki P.: op. cit., s. 102.
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trudnosci. Zapobieganie im lub reagowanie na nie na wczesnym etapie
wystgpienia pozwala minimalizowa¢ wsparcie udzielane jednostkom w celu
rozwigzania problemow. Analizy samorzadowych polityk wskazujg jednak,

Ze wsparcie ogranicza sie nierzadko do udostepniania zasobdéw w formie
Swiadczen pienieznych, oferowania miejsc w placéwkach catodobowego
pobytu czy dziatania na rzecz poprawy dostepnosci architektonicznej. Pawet
Kubicki twierdzi, ze na poziomie lokalnym w niewielkim stopniu wspiera sie
podmiotowosc i niezaleznos¢ oséb z niepetnosprawnoscia, nie dostrzegajac
wagi zasobow niematerialnych (zwigzanych z kapitatem kulturowym czy
spotecznym), w tym w formie ustug, w ich sukcesie zyciowym?®®. Innymi stowy,
uzywajac terminologii socjologicznej, ignoruje sie zasade konwersji kapitatéw,
ktérymi dysponuje dana osoba. Kapitat, czyli zasoby, ktére jednostka posiada,
a ktére mozna aktywnie wykorzysta¢ (pomnozy¢, wymieni¢, wpuscic¢ do
obiegu), ulegaja konwersji (transformacji, wymianie) w inny typ kapitatu®*.
Dzieki kapitatowi spotecznemu mozna dostac prace, w ktérej cztowiek nabedzie
nowych umiejetnosci czy doswiadczert zawodowych. W ten sposdb wzrosnie
kapitat ludzki danej osoby, pomnozeniu ulegnie rowniez kapitat materialny.
Dzieki kapitatowi materialnemu mozemy lepiej zadba¢ o nasze zdrowie czy
edukacje, a to przyczyni sie zndw do wzrostu kapitatu ludzkiego. Przebywajac
W miejscu pracy, nawigzemy nowe znajomosci i przyjaznie, co pozwoli nam
wzbogacic¢ kapitat spoteczny. Aktywnie wykorzystujac kapitaty, jednostki
zaspokajajg potrzeby nizszego i wyzszego rzedu.

Wprowadzenie nowych rozwigzan do srodowisk lokalnych powinno zatem
uwzglednic idee niezaleznego zycia 0séb z niepetnosprawnosciami, nie tylko
Wigzac je zasobami, ale takze umozliwiajac im aktywne uczestnic-
two w zyciu obywatelskim, wspdlnotowym, rodzinnym. Wiemy, ze w niektérych
spotecznosciach istniejg juz ku temu odpowiednie rozwigzania, w innych jest
wola udostepniania przestrzeni publicznej. Chodzi o to, aby wprowadzi¢ jako
zasade ten rodzaj nastawiania decydentdw i urzednikdw lokalnych, ktéry
okreslilismy jako normalizacje wtgczajacg, a docelowo

— zasade réznorodnosci.

10 Ibidem, s. 109.

11 W socjologii czesto przywotuje sie klasyczne prace Pierre’a Bourdieu dotyczace kapitatow
(Bourdieu P.: La distinction. Critique sociale du jugement. Les editions du minuit, Paris 1979; Bour-
dieu P., Passeron J.-C.: Reprodukcja. Elementy teorii systemu nauczania. PWN, Warszawa 1990).
Kwestie konwersji kapitatow podjeto w literaturze polskiej miedzy innymi w pracy: Ziétkowski M.:
Przemiany interesow i wartosci spoteczenstwa polskiego. Teorie, tendencje, interpretacje. Wydawni-
ctwo Fundacji HUMANIORA, Poznan 2000.
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Wydaje sie nam, ze przydatny dla lokalnych programistéw poszukujacych
inspiracji do zmian moze by¢ model ,jednego okna”, ktory opiera sie
na zasadzie skoncentrowanej integracji wiedzy i koordynacji dziatan
w jednym miejscu (w rozumieniu przestrzeni i wykonawcy). Wydzielona
komdrka w urzedzie gminy przejetaby role informatora i koordynatora prac
innych komérek (organizacji) gminnych, z ktorych swiadczen materialnych
i niematerialnych korzystajg osoby (rodzice) z niepetnosprawnosciami.
Zastepowatoby to istniejgcy schemat odsytania osoby z niepetnosprawnoscia
przez urzednikdw jednej instytucji do jej oddziatéw lub innych instytucji
zajmujacych sie okreslonym zakresem ustug. Idea ,jednego okna” to
koncepcja stworzenia zintegrowanego, multidyscyplinarnego i wiarygodnego
repozytorium informacji o infrastrukturze, kadrach i metodach ich dziatania,
zaréwno podmiotéw publicznych, jak i podmiotéw niepublicznych
(szczegdlnie organizacji, ktérym gmina zleca zadania). Osoba szukajaca
informacji na temat mozliwych rozwigzan jej problemu, przystugujgcych
uprawnien i odpowiedzialnych za rozwigzanie podmiotéw, powinna maéc
uzyskac informacje czy wstepng porade w tym witasnie miejscu. Wazne, aby
,okna” nie lokowano w przestrzeni pomocy spotecznej ze wzgledu na obecne
w Srodowiskach lokalnych procesy stygmatyzacji beneficjentéw korzystajac
z jej ustug. Powinna to by¢ ,neutralna” przestrzen urzedu, w ktérym osoby
jako obywatele realizujg swoje prawa. Jej dostepnos¢ powinna uwzgledniac
réwniez niwelowanie barier architektonicznych i w komunikowaniu sie.
,Okno” w formie zespotu oséb lub osoby koordynujacej warto umiejscowic
w strukturach organizacji publicznych, ktére nadawatyby range i widocznos$¢
kwestiom zwigzanym z rodzicielstwem osdb z niepetnosprawnosciami. W ten
sposob statoby sie przestrzenig udzielania ustug, umozliwiajgca rowniez
wystuchanie zindywidualizowanych potrzeb rodzicéw i podjecie inicjatyw
zmian.

Wprowadzenie modelu ,jednego okna” moze odbyc¢ sie w dwdch fazach.

1. Pierwsza faza sprowadzitaby sie do przegladu (lustracji) i korekty
dotychczasowych rozwigzan, z ktérych korzystajag lub mogg korzystac rodzice
z niepetnosprawnosciami. Przydatny moze sie okazac katalog zalecanych
zmian umieszczony w tabeli 1, ktory sporzadzilismy po analizie materiatu
empirycznego. Zdajemy sobie sprawe, ze samo rozpoznanie liczebnosci
rodzicow z niepetnosprawnosciami moze by¢ trudne, stad istotna jest
wspotpraca z instytucjami lokalnymi: publicznymi i niepublicznymi. Jeszcze
trudniejsze moze okazad sie zdiagnozowanie ich potrzeb, ale podjecie sie tego
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zadania jest niezbedne dla tworzenia polityki trafnej, skutecznej i efektywnej na
poziomie lokalnym.

2. Druga faza to wprowadzenie ,jednego okna” wraz z profesjonalnie
przeszkolong osobg lub zespotem 0sdb koordynujgcych, ktére dysponuja
zgromadzonymi juz podczas lustracji informacjami o lokalnych zasobach,
kompetencjach czy narzedziach stosowanych przez lokalnych urzednikéw
oraz o potrzebach rodzicéw. Z punktu widzenia sprawnego dziatania zespotu
lub koordynatora obstugujacego ,,0kno” wazne bytoby wyposazenie go
w narzedzia umozliwiajace rozpoznawanie indywidualnych potrzeb rodzicow
z niepetnosprawnosciami. Istotne jest takze, zeby osoba bedgca pierwszym
ogniwem udzielanego wsparcia (urzednikiem pierwszego kontaktu) znata
dziatanie systemu wsparcia dla 0oséb z niepetnosprawnosciami i byta
przygotowana do stworzenia indywidualnej mapy procedur i instytucji,
ktére pomogg w rozwigzaniu biezgcego problemu i oferowanych przez te
instytucje ustug. Pomoze to zastgpi¢ model skoncentrowany na jednostronnych
zaleznosciach modelem relacji miedzy dziataniami instytucji a problemami
dnia codziennego. Moze to sprawi¢, ze dziatania instytucjonalne zostang
dopasowane do potrzeb konkretnej osoby z niepetnosprawnoscia.
Kluczowym elementem jest wprowadzenie mechanizmdw pozwalajacych
na indywidualizacje ustug i powigzanie ich z osigganiem usamodzielniania
zyciowego 0sbb z niepetnosprawnoscia.

Zespot lub osoba koordynujgca dziatania na szczeblu lokalnym
miataby zatem za zadanie z jednej strony rozpoznawanie potrzeb oséb
z niepetnosprawnosciami pod katem przygotowania do roli rodzicielskiej,

a nastepnie mozliwosci odgrywania jej w sposdb satysfakcjonujacy dla
siebie i dziecka, z drugiej za$ — dostarczania mozliwych rozwigzan. Petnitaby
zatem funkcje tacznika, stajgc w ,,oknie” miedzy instytucjg a jednostka.

Z przeprowadzonych badan wynika, ze obecnie nieformalnie taka funkcje
przyjmuja juz rodzice z niepetnosprawnosciami z grupy ,,awangardy”, ktorzy
samodzielnie przecierajg szlaki instytucjonalne, podejmujac dziatania
rzeczniczce i wspotpracujac z réznymi organizacjami. Czesto jednak nie maja
oni przestrzeni do tego, aby dzieli¢ sie swoimi doswiadczeniami i samodzielnie
wypracowanymi rozwigzaniami czy pozyskanymi informacjami z innymi
rodzicami, tym bardziej ze dziatalnos$¢ organizacji pozarzgdowych w tym
zakresie jest bardzo waska. Warto upowszechniac¢ oraz inicjowac wszelkie
mozliwe formy wspdlnej komunikacji miedzy obecnymi i przysztymi rodzicami
z roznymi rodzajami niepetnosprawnosci, tworzgc w ten sposob przestrzen
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do wymiany doswiadczen (na przyktad fora internetowe), a takze udzielania

pomocy tym osobom w formie grup wsparcia, wspolnych treningdw czy

wyjazdow integracyjnych.
Celem modyfikacji lokalnej polityki spotecznej wobec osdb

z niepetnosprawnoscig powinno by¢ zatem zbudowanie takiego systemu

wigczania spotecznego, ktéry oferowatby instrumenty precyzyjnie

dostosowane do ztozonych problemoéw zyciowych konkretnych kategorii

i grup oséb niepetnosprawnych, zyjacych w okreslonych spotecznosciach

lokalnych. Zespdt lub osoba koordynujgca dziatania skupiataby w swoich

rekach ,nitki” prowadzace do instytucji pojawiajgcych sie w zyciu osoby

z niepetnosprawnoscig na roznych etapach jej rozwoju, w tym réwniez

przygotowania do roli rodzica. W tym sensie rekomendowane przez nas

dziatania zorientowane na pomoc rodzicom z niepetnosprawnoscig powinny
uwzglednia¢ dwa wymiary: temporalny, dotyczacy potrzeb (dynamika zmian
potrzeb na réznych etapach zycia), i horyzontalny, dotyczacy dziatan (dziatania
podejmowane przez instytucje na réznych szczeblu i w réznych obszarach).

Pozwolitoby to na uwzglednienie dynamicznego charakteru procesdw, jakie

zachodzg w toku rozwoju cztowieka.

Ponizej wypunktowano rekomendowane zmiany, ktére powinny

by¢ uwzglednione przy projektowaniu rozwigzan przyjaznych osobom
z niepetnosprawnos$cia w wymiarze ich roli rodzicielskiej (jako jednej z rol
spotecznych, ktérych sie podejmujg). Zdajemy sobie sprawe, ze niektore
z zalecen majg ograniczone szanse zaistnienia w Srodowisku lokalnym bez
wsparcia ze strony programéw centralnych, stad traktujemy je jako propozycje
do dalszej dyskusji. tacznosé i, przektadalnosé” rozwigzan centralnych na
dziatania samorzadowe jest warunkiem prowadzenia spojnej i efektywne;j
polityki na rzecz okreslonych kategorii ludnosci. Proponujemy zatem, aby
uwzglednia¢ w programowaniu polityk publicznych:

» wczesne rozpoznawanie i dostep do wczesnej diagnozy medycznej dziecka
z niepetnosprawnoscia pod katem mozliwosci prokreacyjnych, na przyktad
obecnosci i stanu rozwoju narzgdéw rodnych czy wad genetycznych
zmniejszajgcych szanse rozrodcze, rozwdj wezesnej diagnostyki
umozliwiajgcej dziatania interwencyjne i rehabilitacyjne, szkolenia dla
personelu medycznego,

» wprowadzenie inicjatyw i dziatan nakierowanych na tworzenie
zréznicowanych wzordw rodzicielskich z myslg o rodzicielstwie oséb
z niepetnosprawnosciami, poczawszy od edukacji i socjalizacji na etapie
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przedszkola i wczesnej edukacji, umozliwiajgcej rozwdj spotecznej
identyfikacji ptciowej, a przez to przygotowanie do partnerstwa

i rodzicielstwa, rozwoj programoéw edukacyjnych wtgczajgcych tresci na
temat rodzicielstwa osdéb z niepetnosprawnosciami,

> ,otwieranie” placéwek edukacyjnych na rodzicéw
z niepetnosprawnosciami przez likwidacje barier architektonicznych,
komunikacyjnych i organizacyjnych, co ma na celu wigczenie rodzicéw
z niepetnosprawnosciami w gtéwny nurt zycia spotecznego i propagowanie
roznorodnosci wzordw rodzicielskich, ktore umozliwia dzieciom i mtodziezy
z niepetnosprawnosciami identyfikacje z nimi od najwczesniejszych lat,

» upowszechnienie programéw z zakresu edukacji seksualnej oraz
treningdw przygotowujgcych do partnerstwa i budowania rodziny, ktére
uwzgledniatyby specjalne potrzeby osdb z niepetnosprawnosciami, rozwoj
programow i szkolen dla edukatoréw seksuologdw oraz dofinansowywanie
treningdw przygotowujacych osoby z niepetnosprawnoscia do
rodzicielstwa,

> tworzenie szkdt rodzenia dostosowanych do potrzeb oséb
z niepetnosprawnosciami i uwzgledniajacych specyficzne rozwigzania ze
wzgledu na rodzaj niepetnosprawnosci, dodatkowe dofinansowywanie
szkét rodzenia tworzonych w duchu projektowania uniwersalnego
(universal design) dla wszystkich zainteresowanych, w tym dla oséb
z niepetnosprawnosciami,

» dostosowanie placdwek medycznych do potrzeb rodzicow
z niepetnosprawnosciami oraz profesjonalne przygotowywanie personelu
do wspétpracy i udzielania wsparcia w sytuacji okotoporodowej czy
przygotowania rodzica do opieki nad dzieckiem, upowszechnianie
wiedzy na temat dodatkowych wizyt patronazowych dla oséb
z niepetnosprawnosciami, audyty szpitali pod katem niezbednego sprzetu
ginekologiczno-potozniczego oraz przygotowania merytorycznego
do kontaktu z osobami z niepetnosprawnosciami, rozwdj projektéw
i rozwigzan legislacyjnych zgodnych z Konwencjg o prawach oséb
niepetnosprawnych, uwzgledniajgcych poszanowanie godnosci i autonomii
0s6b z niepetnosprawnosciami w sytuacji pomagania,

> zwiekszenie zakresu wsparcia ze strony pielegniarki srodowiskowej, ktérej
terminy wizyt najlepiej aby byty ustalane jeszcze w szpitalu, tuz po porodzie

(mozliwos¢ nawigzania relacji z pielegniarkg Srodowiskowa), i rozwazenie
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poszerzenie zespotu wspierajgcego o pomoc psychologiczng czy pracownika
socjalnego,

» prawng ochrone wiezi matka (ojciec, opiekun) — dziecko, zabezpieczenie
mozliwosci rozwoju i podtrzymania bliskiej relacji z dzieckiem w sytuacji
ograniczenia praw rodzicielskich, upowszechnianie wiedzy na temat
istotnosci wczesnych doswiadczen w relacji matka — dziecko, bedacych
fundamentem dobrostanu i harmonijnego rozwoju pdzniejszych relacji
spotecznych, w tym bliskich relacji w rodzinie, tworzenie programow
edukacyjnych, rowniez w ramach szkét rodzenia,

» zapewnienie wsparcia i pomocy rodzicom z niepetnosprawnosciami
w zakresie opieki nad dzieckiem i pielegnacji dziecka lub czynnosci
domowych w pierwszych miesigcach zycia dziecka, mozliwosc¢ skorzystania
z pomocy asystenta, pielegniarki lub psychologa,

» dofinansowanie mozliwosci transportu: taksowek, transportu
zapewnianego przez samorzad lokalny, oraz opieki nad dzieckiem?'?,

» wsparcie finansowe (na przyktad na przejazdy komunikacyjne) dla
rodzicow (bab¢ i dziadkdw), innych bliskich lub dowolnych oséb
wskazanych przez rodzicow z niepetnosprawnosciami w okresie wczesnej
opieki nad dzieckiem, w pierwszych miesigcach zycia (na przyktad
mozliwos¢ ztozenia przez rodzica deklaracji w kwestii zapotrzebowania na
dofinansowanie takiej pomocy, realizowanej jednak nie przez asystenta,
lecz przez matke, tesciowg, ojca, tescia albo inng dowolng osobe wskazang
przez rodzica z niepetnosprawnoscia),

> aktywni zawodowo rodzice z niepetnosprawnosciami powinni mieé
mozliwos¢ korzystania z elastycznych form organizacji pracy i czasu
pracy, ktére bedg spetniac kryterium win-win czyli odpowiadaé zaréwno
potrzebom pracodawecy, jak i uwzgledniad interes pracownika®®. Korzystanie
przez pracownikéw z niepetnosprawnosciami z tych form nie powinno by¢
dla nich stygmatyzujgce (powodowac poczucia wyizolowania czy stanowi¢
bariery w zdobyciu awansu), a takze wigzac sie z konieczno$cig sprostania
wygorowanym wymogom formalnym. Nalezy zadbac o przejrzyste
kryteria dostepu do oferowanych udogodnien oraz o czytelne zasady

korzystania z nich. Wskazane jest zapewnienie osobom wykorzystujgcym

12 Obecnie funkcjonuje program ,Aktywny samorzad - pilotazowy program wspoétfinasowany
z PFRON”", utatwiajgcy samorzadom wprowadzenie tych rozwigzan. Chodzi o ich upowszechnienie
i powtarzalno$¢ w czasie.

13 Machol-Zajda L.: Rozwdj elastycznych form pracy. Zarzadzanie Zasobami Ludzkimi, nr 5,
2008, s. 15.
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niestandardowe rozwigzania (na przyktad praca zdalna wykonywana
w domu) dostepu do informacji na temat tego, co dzieje sie w firmie
(cykliczne zebrania, szkolenia, newslettery), tak aby zachowac ciggtos¢
kontaktu z firma*. W tworzeniu srodowiska sprzyjajacego taczeniu
pracy z zyciem prywatnym niezwykle wazna jest kultura organizacyjna
firmy zwigzana z nastawieniem pracodawcy do kwestii godzenia pracy
z domem. Niezbedne jest tu wypracowanie stylu zarzadzania opartego
na elastycznosci kierownictwa i biezagcym reagowaniu na potrzeby
pracownikéw. Nie bez znaczenia sg osobiste doswiadczenia pracodawcy
zwigzane z godzeniem rol. Rozwigzania majgce na celu taczenie pracy
z domem powinny byc¢ kierowane do szerokiego grona odbiorcéw — do
mtodych rodzicédw, oséb z niepetnosprawnosciami, ale réwniez na przyktad
do starszych pracownikéw petnigcych funkcje opiekuricze. Ograniczanie sie
w tym zakresie wytgcznie do waskiej grupy uprzywilejowanych zwieksza
ryzyko wystgpienia antagonizmow miedzy pracownikami, co moze
negatywnie wptywaé na atmosfere w pracy?®,

» upowszechnienie ustug asystenta osoby niepetnosprawnej
w zakresie indywidualnie ustalanym w porozumieniu z rodzicem
z niepetnosprawnosciami (na przyktad asystent edukacyjny, pomagajacy
wyfacznie przy odrabianiu lekcji z dzieckiem, lub wolontariusz wychodzacy
z dzieckiem na spacer),

> prowadzenie dziatarh naukowo-badawczych, medialnych
i komunikacyjnych, majacych na celu gromadzenie wiedzy na
temat potrzeb i uwidocznienie réznych aspektéw rodzicielstwa
0s0b z niepetnosprawnosciami, w tym upowszechnianie informacji
merytorycznych stuzgcych wprowadzaniu utatwien dla osob
z niepetnosprawnosciami odgrywajacych role rodzica oraz tworzenie
platform wspdtpracy i komunikacji (na przyktad fora internetowe, programy
edukacyjne, grupy wsparcia), ktére wzmacniatyby wizerunek rodzica
z niepetnosprawnoscig w nurcie normalizacji réznorodnosci.
Tak szeroko zakrojone dziatania pomocowe uwzgledniajg bowiem zaréwno

wymiar temporalny zmian, jakie dokonujg sie w planie rozwoju cztowieka

oraz w zakresie jego potrzeb, jak i horyzontalny — przez uwzglednienie dziatan

oddolnych, lokalnych, i odgdérnych, zawierajacych sie w procesach zmian

14 Rekomendacja zostata opracowana przez Agnieszke Smoder.
15 Rekomendacja zostata opracowana przez Agnieszke Smoder.
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instytucjonalnych. Wszystkie wymienione dziatania moga stanowic¢ o rozwoju
wyroznionej przez nas , pozytywnej kariery” rodzica z niepetnosprawnoscia.

Z punktu widzenia procesu tworzenia inteligentnej polityki dla oséb
z niepetnosprawno$ciami'® niezwykle istotne wydaje sie wtgczenie tych
0s0b w procesy decyzyjne dotyczgce wszelkich zmian organizacyjnych,
administracyjnych czy wreszcie systemowych (a w programie minimum —
w kwestiach bezposrednio ich dotyczacych). Proponujemy opracowanie
takiego modelu dziatania administracji publicznej, w ktérym maksymalizuje
sie partnerstwo o0sob z niepetnosprawnoscig jako ekspertéow na wszystkich
etapach dziatan w ksztattowaniu zmian i artykutowaniu propozycji dotyczacych
sposobow rozwigzywania problemow niepetnosprawnosci. Wymaga to wyjscia
poza schemat stereotypizujgcego myslenia o uczestnictwie spotecznym osob
niepetnosprawnych i urzeczywistnienia zatozen obywatelskiego myslenia
o niepetnosprawnosci: to osoby z niepetnosprawnosciag wspdtdecydujag
o ksztatcie polityki majacej bezposredni wptyw na ich zycie.

Partycypacja obywatelska moze przybierac rézne formy, ktére
w zatozeniu uwzgledniaja odmienny stopien zaangazowania obywateli
z niepetnosprawnoscia w podejmowane decyzje. Wydaje sie nam, ze
powinno sie uwzglednia¢ osoby z niepetnosprawnosciami co najmniej
jako konsultantéw z prawem wypowiedzi na temat planowanych
dziatan. Osoby z niepetnosprawnosciami uczestniczace w konsultacjach
wystepowatyby w roli ,,doradcow”, ktérych pyta sie o zdanie i opinie
w konkretnej sprawie. Najwyzszym stopniem partycypacji spotecznej jest
wspoétdecydowanie, polegajgce na petnym partnerstwie miedzy decydentami
a obywatelami — przekazaniu obywatelom czesci kompetencji (ale tym
samym odpowiedzialnosci) dotyczacych podejmowanych dziatan i decyzji.
Polityka witaczajaca sprzyja rozwojowi demokracji lokalnej przez wzmocnienie
oddolnych inicjatyw obywatelskich oraz pobudzenie i integracje srodowisk
lokalnych dzieki podejmowaniu wspdlnych dziatan. Budowanie polityki
spotecznej powinno by¢ poprzedzone gruntownym rozpoznaniem potrzeb
rodzicdw z niepetnosprawnosciami, a nastepnie wprowadzenie tego
zagadnienia do debaty publicznej — z zachowaniem reguty czynnego udziatu
zainteresowanych w dyskutowaniu o swoich sprawach.

Pamietajac o zroznicowaniu grupy oséb z niepetnosprawnosciami

(nie tylko przez rodzaj niepetnosprawnosci, ale takze przez sytuacje

16 Odwotujemy sie tutaj do przywotywanej we wczesniejszych rozdziatach koncepcji autorstwa Bar-
bary Gaciarz - zob. Gaciarz B.: op. cit.
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zyciowg poszczegdlnych oséb czy posiadane zasoby), opowiadamy sie za
tworzeniem polityki wrazliwej na potrzeby kazdej grupy i raczej pod katem
umozliwienia realizacji uniwersalnych potrzeb oraz mozliwosci ich realizacji
w wymiarze specyfiki funkcjonalnosci (universal design w odniesieniu do
potrzeb) niz niepetnosprawnosci w ogéle. W odniesieniu do grupy rodzicow
z niepetnosprawnosciami oznaczatoby to wsparcie dostosowane do potrzeb
(dostarczenie ustug specjalistycznych na czas oraz w takim zakresie i w takiej
formie, w jakiej jest to konieczne dla danej osoby) i umozliwienie dostepu do
uniwersalnych i lokalnie dostepnych ustug. Dotychczasowe traktowanie potrzeb
0s6b z niepetnosprawnosciami — selektywnie i segregacyjnie — nalezy zastgpic¢
wigczeniem problematyki niepetnosprawnosci oraz uwzglednianiem potrzeb
i perspektywy rodzicéw z niepetnosprawnosciami w gtéwnym nurcie polityki
(w tym wypadku — szeroko pojetej polityki dotyczacej rodziny). Koncepcja
polityki, ktérej imperatywem jest wigczanie problematyki niepetnosprawnosci
w gtéwny nurt polityki panstwa i wtadz publicznych wszystkich szczebli
(disability mainstreaming), wymaga konstruowania rozwigzan instytucjonalnych
umozliwiajgcych szerokie wtgczanie osdb z niepetnosprawnoscia w nurt réznych
aktywnosci spotecznych na rownych zasadach. Wymaga to profesjonalizacji
stuzb spotecznych, tworzenia i prowadzenia polityki miedzysektorowej
(rowniez przy uwzglednieniu gtosu organizacji pozarzgdowych), wspotpracy
poszczegdlnych podmiotdw, sprawnej wymiany informacji, koordynacji pracy
poszczegdlnych resortdw, operacjonalizacje dziatan w formie mikropolityk
(dostosowanych do zréznicowanych potrzeb oséb z niepetnosprawnosciami,
uwzgledniajacych rézne fazy zycia). Wymagatoby to rowniez myslenia
o niepetnosprawnosci w kategoriach mozliwosci funkcjonalnych, a nie
wyfgcznie dysfunkcji i ograniczen funkcjonowania (propozycje takiego myslenia
prezentuje Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci
i Zdrowia — International classification of functioning, disability and health, ICF).
Rekomendowany sposdb prowadzenia polityki publicznej wobec oséb
z niepetnosprawno$ciami powinien by¢ oparty na zobiektywizowanej,
aktualizowanej wiedzy oraz odzwierciedla¢ ztozonos¢ i dynamike zjawiska
niepetnosprawnosci. Powinno sie dazy¢ rowniez do uwidocznienia grupy
rodzicow z niepetnosprawnosciami jako odbiorcow réznych ustug, co
pozwolitoby posrednio na tworzenie wizerunku tej grupy jako odgrywajacej
rézne role spoteczne i identyfikowaniu ich przez inne tozsamosci niz tylko

wynikajgca z faktu niepetnosprawnosci.
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Zalecane warunki budowania polityk publicznych skierowanych na pomoc i wsparcie
rodzicéw z niepetnosprawnosciami

Wsparcie rodzicow w sprawowaniu opieki nad dzie¢mi powinno:

(1) koncentrowac sie na likwidacji barier utrudniajgcych odgrywanie przez nich roli
rodzicielskiej, a wiec dotyczacych: zapewnienia sobie i dzieciom podstaw bytu mate-
rialnego, w tym przede wszystkim dostepu do zatrudnienia, jak réwniez instrumentéw
zabezpieczenia spotecznego i adekwatnych form wsparcia finansowego i materialne-
go uwzgledniajgcych wyzsze koszty funkcjonowania zwigzane z niepetnosprawnoscia
(koszty leczenia, rehabilitacji) w poréwnaniu z osobami bez niepetnosprawnosci; sa-
modzielnego funkcjonowania w przestrzeni domowej, spotecznej i publicznej, a wiec
zapewnienia technicznych i organizacyjnych utatwien odnoszacych sie miedzy innymi
do komunikacji z otoczeniem oraz mobilnosci, w tym przez wdrozenie uniwersalnego
projektowania i racjonalnych dostosowan w sposobie $wiadczenia ustug i wspierania
niezaleznego (autonomicznego) funkcjonowania i odgrywania rél spotecznych, a wiec
dostepu do pomocy 0séb trzecich, w tym do asysty osobistej, poradnictwa, wiedzy
i edukacji,

(2) uwzglednia¢ wymiar zaréwno uniwersalnych, jak i specyficznych potrzeb rodzicéw
zniepetnosprawnoscia, czyli wieloaspektowy charakter niepetnosprawnosci: biologicz-
ny, psychiczny i spoteczny (model biopsychospoteczny), z ktérego wynika zréznicowa-
ny stopien zaspokojenia uniwersalnych potrzeb materialno-bytowych i psychicznych
(kompetencji, relacji, autonomii), jak i specyficznych potrzeb rodzicéw z niepetnospraw-
noscig, wynikajgcych z charakteru potrzeb zwigzanych z niepetnosprawnoscig na réz-
nych etapach rozwoju osoby z niepetnosprawnoscia (wymiar temporalny) w ramach
prowadzenia polityki horyzontalnej (przeciecie wielu polityk),

(3) by¢ elastyczne, tak aby mozliwe byto jego dopasowanie do indywidualnych potrzeb
rodzicaidziecka,z uwzglednieniem prawa rodzica do decydowania o rodzaju i sposobie
udzielania pomocy w ramach oferowanej ustugi,

(4) uwzgledniac¢ udziat grup docelowych iinnych interesariuszy - reprezentujgcych réz-
ne specjalnosciiobszary dziatania - na etapie projektowania dziatan pomocowych iich
ewaluacji,

(5) uwidocznia¢ rodzicdw z niepetnosprawnosciami i ich zréznicowang sytuacje (per-
spektywa réznorodnosci) jako odbiorcéw polityki wobec niepetnosprawnosci,

(6) systemowo i holistycznie wspiera¢ rodzine (odnoszenie sie do potrzeb rodzicéw
i dzieci dostrzeganych w wymiarze rodziny jako catosci, a nie rozpatrywanych oddziel-
nie w odniesieniu do poszczegdlnych oséb jako odbiorcow pomocy),

(7) zapobiega¢ obcigzaniu dziecka zadaniami, ktére mogg przewyzsza¢ jego mozliwo-
$ci rozwojowe i w konsekwencji odbic¢ sie negatywnie na jego rozwoju emocjonalnym,
fizycznym, edukacyjnym lub spotecznym, przez zapewnienie trafnego i stosownego
wsparcia jego rodzicowi (rodzicom) i rodzinie,

(8) by¢ skoordynowane.

Zasady budowania polityk publicznych
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Tabela 1. System wsparcia rodzicédw z niepetnosprawnosciami w petnieniu przez nich funkcji

Zalecenia dotyczace
tworzenia rozwigzan
wspomagajacych (1) prawach i interesie dziecka,

rodzicielskich powinien opierac sie na dwdéch filarach:

ifunkq;z;”v“v‘;‘:fe”risdgiéa (2) prawach osob niepetnosprawnych zgodnie z Konwencjg o prawach oséb niepetno-

7 niepetnosprawnosciami SPrawnych,

L ~ szczegolnie za$ powinien uwzgledniac:

Zrédto: Opracowanie . . . . .

wlasne na podstawie * WSparcie udzielane na zasadzie subsydiarnosci,

materiatu empirycznego. . wczesne reagowanie - udzielanie wsparcia i pomocy na wczesnym etapie rodziciel-
stwa oraz przygotowywanie do zaspokojenia réznych potrzeb, jakie pojawiajg sie na
réznych etapach rozwoju rodziny, perspektywe réznorodnosci umozliwiajacg two-
rzenie przez rodzicéw z niepetnosprawnoscig wiasnych wzoréw rodzicielstwa,

- systematyczng edukacje i wsparcie w rozwoju ,pozytywnej kariery rodzicielskiej”
poczawszy od najwczesniejszych lat zycia lub na wczesnych etapach pojawienia sie
niepetnosprawnosci,

« integracje dziatan réznych podmiotéw srodowiska lokalnego,

« tworzenie diagnoz na podstawie rozbudowy statystyki publicznej,

- prowadzenie badan umozliwiajgcych lepsze rozpoznanie potrzeb rodzicéw z niepet-
nosprawnosciami oraz wnoszenie ich do debaty publicznej.

Szczegbtowe wytyczne w poszczeg6lnych obszarach
Ochrona zdrowia
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Usuniecie barier zwigzanych z:
dostepnoscig do placéwek i do specjalistycznych ustug medycznych (na przyktad
badan genetycznych),
niedostosowaniem pomieszczen i urzgdzen potozniczo-ginekologicznych,
komunikacjg i sposobem nawigzywania kontaktu czy paternalistycznego traktowa-
nia 0s6b z niepetnosprawnoscia,
niewiedzg na temat specyficznych potrzeb 0séb z réznymi rodzajami niepetno-
sprawnosci w zwigzku z cigza, porodem i opiekg okotoporodowa,
trudnosciami w adaptacji do roli rodzica (zwtaszcza w momencie przejscia ze szpita-
la do $rodowiska domowego),

przez:
systematyczne prowadzenie dziatan monitorujgcych stopien dostosowania placé-
wek stuzby zdrowia pod katem dostepnosci architektonicznej, wyposazenia w spe-
cjalistyczny sprzet medyczny dostosowany do potrzeb oséb z niepetnosprawnos-
ciami oraz merytorycznego przygotowania personelu medycznego w zakresie spe-
cyficznych potrzeb oséb niepetnosprawnych, zréznicowanych ze wzgledu na rodzaj
niepetnosprawnosci,
tworzenie oferty edukacyjnej przysztego i obecnego personelu medycznego,
uwzgledniajacej w procesie ksztatcenia problematyke niepetnosprawnosci i specy-
ficznych potrzeb oséb niepetnosprawnych w sytuacji okotoporodowej,
uwzglednianie przy dofinansowywaniu szkot rodzenia zaspokajania przez nie specy-
ficznych potrzeb 0séb z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci,
zadbanie o wsparcie matki w sytuacji okotoporodowej i stworzenie warunkdéw prze-
bywania wraz z nig osoby towarzyszacej (na przyktad dofinansowywanie pobytu
w samodzielnych pokojach, umozliwiajgcych ciggta obecnos¢ osoby towarzyszacej),
zadbanie o ciggtos¢ wsparcia matki(rodzicow) w opiece i pielegnacji dziecka poczaw-
szy od momentu porodu (na przyktad stworzenie mozliwosci nawigzania kontaktu
z pielegniarkg srodowiskowa, ktéra pézniej bedzie odwiedza¢ rodzine w ramach wi-
zyt patronazowych),
dostarczanie informatoréw i poradnikéw osobom z niepetnosprawnoscia, ktore
przygotowujg sie do rodzicielstwa (przez lekarzy réznych specjalnosci), i Swiezo upie-
czonym rodzicom, ktérym w ten sposéb mogg by¢ przekazane informacje na temat
istniejacych rozwigzan, mogacych ich wesprze¢ w odgrywaniu roli rodzicielskiej,
i miejsc, do ktdrych mogg sie zgtosi¢ po pomoc (szpital jako miejsce pierwszego kon-
taktu z dostepnymi formami wsparcia rodzicow z niepetnosprawnosciami),
zapewnienie wsparcia i pomocy psychologicznej na réznych etapach wchodzenia
w role rodzicielskg (przygotowanie do prokreacji, sytuacji okotoporodowej oraz
wsparcie w pierwszych miesigcach od narodzin dziecka).

Ksztatcenie i edukacja
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Usuniecie barier zwigzanych z:
negatywnymi postawami wobec rodzicielstwa oséb z niepetnosprawnosciami,
niewiedzg na temat specyficznych potrzeb rodzicédw z niepetnosprawnosciami, wyni-
kajacych z niepetnosprawnosci,
niedostepnoscig architektoniczng oraz komunikacyjng placowek edukacji i oswiaty,
ograniczong mozliwoscig komunikacji i wspétpracy rodzicow z niepetnosprawnos-
ciami z personelem oraz gronem pedagogicznym ztobka, przedszkola, szkoty,

przez:
rozwijanie programéw edukacyjnych, poczawszy od etapu przedszkolnego, uwzgled-
niajgcych perspektywe réznorodnosci propagujacg zréznicowane wzorcéw odgry-
wania rél rodzicielskich (na przyktad w ramach opiséw w podrecznikach szkolnych),
prowadzenie edukacji dla 0séb z niepetnosprawnoscig (jeszcze w szkole podstawo-
wej) na temat przygotowania do zycia seksualnego, partnerstwa oraz rodzicielstwa,
rozwijanie badan dotyczacych zagadnien zwigzanych z rodzicielstwem oséb niepet-
nosprawnych i systematyczne gromadzenie danych statystycznych (Gtéwny Urzad
Statystyczny) na tematich sytuacji bytowej,
rozwijanie treningéw i programow edukacyjnych skierowanych do rodzicéw z réz-
nymi rodzajaminiepetnosprawnosci oraz dziadkéw (rodzicow rodzicéw), nauczycieli,
psychologdéw, pedagogdéw pracujgcych z dzie¢mi i rodzicami, z uwzglednieniem ta-
kich form jak portale internetowe, poradniki, rodzicielskie grupy wsparcia, zajecia
z edukacji rodzicielskiej dla 0s6b z niepetnosprawnosciami,
dziatania doradcze i edukacyjne skierowane do dzieci niepetnosprawnych rodzicow,
dziadkéw dzieci rodzicow z niepetnosprawnosciami i innych oséb wspierajgcych
oraz ustugodawcow publicznych i prywatnych pracujacych z rodzinami lub kieruja-
cych swoja oferte do rodzin,
przygotowanie kadr (nauczycieli, wychowawcéw, personelu stuzby zdrowia, pomo-
cy spotecznej) do pracy z rodzicami z niepetnosprawnoscig i ich dzie¢mi (specyfika
funkcjonowania rodziny), na przyktad szkolenia, zajecia podczas sciezek formalnego
ksztatcenia,
natozenie obowigzku wprowadzania dziatan edukacyjnych dostosowanych do po-
trzeb dziecirodzicéw z niepetnosprawnosciami (po konsultacji z rodzicami), uwzgled-
niajgcych specyficzne potrzeby takich rodzicéw i ich dzieci (na przyktad niemoznos¢
odrabiania lekcji z dzieckiem),
prowadzenie dziatan uswiadamiajgcych i edukacyjnych skierowanych do ogétu spo-
teczenstwa,

- zachecanie organizacji pozarzadowych i rodzicéw z niepetnosprawnosciami do

(wspoét)prowadzenia i podejmowania dziatan edukacyjnych skierowanych do roz-

nych grup spotecznych, uswiadamiajgcych potrzeby i sytuacje rodzicéw z niepetno-

sprawnosciami,

dofinansowanie ustug asystenta edukacyjnego.
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Mieszkalnictwo

Usuniecie barier zwigzanych z:

+ trudnosciami w pozyskaniu wtasnego mieszkania,

-+ brakiem warunkéw samodzielnego funkcjonowania w przestrzeni domowej,
brakiem umiejetnosci samodzielnego prowadzenia gospodarstwa domowego,

przez:

- rozwdj projektow mieszkan chronionych,

-+ rozwdj mieszkalnictwa wspieranego,

- upowszechnianie domoéw i mieszkan treningowych.

Transport

Usuniecie barier zwigzanych z:

.+ trudnosciamiw transporcie i pokonywaniu dystanséw miedzy domem, miejscem po-
bytu dziecka (ztobek, przedszkole, szkota) i miejscem pracy,

- brakiem warunkéw samodzielnego funkcjonowania i swobodnego przemieszczania
sie w przestrzeni publicznej (w tym wychodzeniem z matym dzieckiem w wézku),

przez:

- poszerzenie oferty transportu dla rodzicéw z niepetnosprawnosciami przez wpro-
wadzenie $wiadczenia do przejazddéw realizowanych innymi $rodkami niz publiczne
(taksdwki),

- dofinansowanie zakupu i utrzymania samochodu,
dofinansowanie i dostarczanie informacji o mozliwosci zakupu sprzetu umozliwiaja-
cego samodzielne poruszanie sie z wézkiem.

Pomoc spoteczna
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Usuniecie barier zwigzanych z:
trudnosciami w dopasowaniu adekwatnych form pomocy do rzeczywistych potrzeb
i mozliwosci rodzicdw z niepetnosprawnosciami,
brakiem koordynacji dziatan pomocowych,
niedoborem wyksztatconych kadr,
narazeniem dzieci na zjawisko parentyfikacji i adultyzacji (wypetnianie ,luki” sy-
stemu wsparcia przez stawianie dziecka w roli przypisanej dorostym jako osobom
wspierajacym),

przez:
poszerzenie oferty o ustugi psychologiczne, pedagogiczno-edukacyjne i asystenckie
(inne niz wsparcie rodziny bezradnej wychowawczo czy w prowadzeniu gospodar-
stwa domowego),
rozwoj ustug asysty osobistej (upowszechnienie dostepu do asysty osobistej przez
formalne wprowadzenie jej do systemu pomocy spotecznej),

- wprowadzenie elastycznych form funkcjonowania ustug wsparcia indywidualnego
(bony, budzet osobisty, wybdr asystenta), uwzgledniajgcych mozliwos¢ korzystania
z ustug tej samej osoby, co jest bardziej efektywne i sprzyja spéjnosci w relacjach,
istotnej nie tylko dla rodzica, ale przede wszystkim dla dziecka, oraz wybér sposobu
zatrudnienia asystenta,
uwzglednienie roli rodzicielskiej os6b niepetnosprawnych w dziataniach realizowa-
nych w ramach rehabilitacji spotecznej (obok wyzej wymienionych dziatan prowa-
dzonych w ramach edukacji formalnej),

+ wzmocnienie dziatan rzeczniczych na rzecz rodzicéw z niepetnosprawnosciami,
przygotowanie kadr pomocy spotecznej do wsparcia rodzicéw z niepetnosprawnos-
ciamii pracy z takimi rodzicami (szkolenia, zajecia),
przygotowanie informacji dotyczacych mozliwych form wsparcia i podmiotéw
udzielajgcych takiej pomocy w aspekcie rodzicielstwa,
dostosowanie technologiczne (dostepnos¢ elektroniczna),
przygotowanie do opracowania lokalnych diagnoz probleméw i potrzeb mieszkancéw
pod katem potrzeb rodzicdw z niepetnosprawnos$ciami (dokument programujacy),
przeprofilowanie lub uzupetnienie istniejgcych ustug (instrumentéw) wsparcia skie-
rowanych indywidualnie do os6b niepetnosprawnych, aby uwzgledniaty jako odbior-
céw niepetnosprawnych rodzicéw iich dzieci lub rodziny, w ktérych rodzic jest osobg
niepetnosprawna,
uzupetnienie instrumentéw wsparcia o dziatania wspierajgce budowe sieci spotecz-
nych rodzicédw z niepetnosprawnosciami, szczegélnie z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng i psychiczng (grupy wsparcia i pomoc w budowaniu kontaktéw spotecznych),
uzupetnienie systemu o mechanizmy koordynacji i wspoétpracy specjalistow oraz
podmioty reprezentujgce rézne dziedziny i kompetencje, majgce znaczenie dla nie-
zaleznego zycia 0s6b niepetnosprawnych, rodzicielstwa i rozwoju dziecka,
uzupetnienie systemu o mechanizmy wspierajgce upowszechnienie projektowania
uniwersalnego, dostepnosc¢ technik i urzadzen wspomagajgcych oraz racjonalnych
dostosowan.

Aktywizacja zawodowa i zatrudnienie
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Usuniecie barier zwigzanych z:
dostepem do zatrudnienia,
trudnosciami w godzeniu zycia zawodowego z obowigzkami domowymi,

przez:
szczeg6lne uwrazliwienie w ramach szkolen oraz innych form przekazu wiedzy
skierowanych do pracodawcdéw na temat potrzeb i mozliwosci rodzicdw z niepetno-
sprawnos$ciamiorazistotnosciochrony ich praw pracowniczych czy wsparcia (szcze-
gélnie ojcow) w momencie pojawienia sie dziecka,
zapewnienie narzedzi prawnych umozliwiajgcych rodzicom z niepetnosprawnoscia-
mi przejscie na zadaniowy czas pracy lub elastyczne formy zatrudnienia,
likwidacja putapki rentowej w systemie zabezpieczenia spotecznego, ktéra jest dzia-
taniem demotywujgcym osoby niepetnosprawne do poszukiwania zatrudnienia i ska-
zujgcym je na zatrudnienie niskopfatne lub sktaniajgcym do podejmowania niereje-
strowanego zatrudnienia.

Wsparcie materialne (inne niz pomoc spoteczna)

Usuniecie barier zwigzanych z:
trudnosciami w zapewnieniu sobie i dzieciom podstaw bytu materialnego oraz za-
bezpieczenia podstawowych potrzeb fizycznych i psychicznych,
pojawieniem sie specyficznych trudnosci natury fizycznej i psychicznej, wynikaja-
cych z narodzin dziecka, opieki nad nim i wychowania go czy z problemoéw w rela-
cjach z blizszym lub dalszym otoczeniem spotecznym,

przez:
dofinansowanie (by¢ moze w formie jednorazowej ,wyprawki”) sprzetu utatwiajgce-
go realizacje obowigzkdéw rodzicielskich,
upowszechnianie réznych form wolontariatu (angazowanie organizacji pozarzado-
wych) na rzecz rodzicéw z niepetnosprawnosciami (na przyktad wyjscie z dzieckiem
na spacer, nauka jazdy na rowerze, nauka ptywania, pomoc w odrobieniu lekcji),
dofinansowywanie udziatu w grupach wsparcia i terapii indywidualnej dla rodzicow
z niepetnosprawnoscig oraz ich 0séb bliskich (rodzicéw rodzicéw z niepetnospraw-
nosciami, dzieci czy partnerow).

Aktywizacja spoteczna i obywatelska
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Usuniecie barier zwigzanych z:
izolacjg spoteczng,
brakiem lub ograniczonym kontaktem z innymi rodzicami z niepetnosprawnosciami
(przede wszystkim pod katem posiadanego rodzaju niepetnosprawnosci),
nieznajomoscig przez rodzicdéw z niepetnosprawnoscig czy - ogdlnie - 0séb niepet-
nosprawnych wiasnych praw i zapiséw Konwencji o prawach oséb niepetnospraw-
nych,

przez:
inicjowanie, tworzenie i upowszechnianie forow internetowych przeznaczonych dla
rodzicéw z niepetnosprawnosciami z informacjami na temat kwestii okotoporodo-
wych oraz opiekii wychowania dziecka,
zachecanie do samorzecznictwa,
wigczanie rodzicow z niepetnosprawnoscig w prace nad dokumentami programujg-
cymi lokalne polityki publiczne,
upowszechnianie praw i obowigzkéw rodzicéw, z uwzglednieniem ich szczegdlnych
potrzeb oraz mozliwosci, przez tworzenie informatoréw, prowadzenie kampanii me-
dialnych czy projektéw poswieconych zagadnieniom dotyczacym rodzicéw z niepet-
nosprawnosciami.
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Karta Praw Rodzicéw z Niepetnosprawnosciami
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byta poswiecona pracy warsztatowej w ramach nastepujgcych grup roboczych:
1. Rodzici praca (godzenie obowigzkéw rodzinnych i zawodowych,

uwarunkowania aktywnosci zawodowej)

2. Rodziciinstytucje (relacje z instytucjami, zasady udzielania i korzystania

z ustug)

3. Rodzic i stuzba zdrowia (opieka ginekologiczna i stuzba zdrowia — bariery

i wyzwania)

4. Rodzice, relacje, wiezi (zasady pomagania w $rodowisku rodzinnym oraz
najblizszym otoczeniu spotecznym)

Dzieki niezwykle owocnej pracy z rodzicami i gronem eksperckim, a takze
po konsultacjach mailowych ze wszystkimi uczestnikami seminarium, udato
nam sie stworzy¢ zapisy Karty Praw Rodzicow z Niepetnosprawnosciami, ktére
prezentujemy ponizej. Wszystkim rodzicom, ktérzy wspottworzyli jej zapisy,
bardzo serdecznie dziekujemy!

Kazdy rodzic z niepetnosprawnoscig powinien mie¢ zagwarantowane:
1. Prawo do poszanowania podmiotowosci i prawo do poszanowania
indywidualnego potencjatu. Kazdy rodzic zastuguje na podmiotowe

traktowanie i dostrzeganie jego indywidualnych zasobdw.

2. Prawo do zabrania gtosu i bycia wystuchanym. Rodzice
z niepetnosprawnoscig maja prawo do podmiotowego traktowania przez
otoczenie, zwtaszcza osoby i instytucje zajmujgce sie pomaganiem.
Rodzice z niepetnosprawnosciami powinni by¢ traktowani jako eksperci
w sprawie wtasnych potrzeb. Jest to podejscie przeciwne w stosunku do
paternalistycznego (,,0dgornego”) sposobu narzucania form czy natezenia
pomocy i wsparcia, bez wstuchania sie w rzeczywiste potrzeby rodzicow

z niepetnosprawnoscia.
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3. Prawo do catosciowej i adekwatnej pomocy. Rodzice
z niepetnosprawnoscig majg prawo do otrzymania pomocy, ktéra bedzie
indywidualnie dopasowana do ich rzeczywistych potrzeb. Pafistwo powinno
zadbad o narzedzia rozpoznawania potrzeb rodzicéw z niepetnosprawnoscia,
stworzenie elastycznych form wsparcia oraz monitorowania zasad i jakosci
dostarczanej pomocy. Wigze sie to z potrzebg stworzenia funkcji (stanowiska)
koordynatora czy ,, doradcy rodzinnego”, ktérego zadaniem bytoby
rozpoznawanie potrzeb oraz konstruowanie i wdrazanie réznych form pomocy

,skrojonej do rzeczywistych potrzeb rodziny.

4. Prawo do zintegrowania wsparcia i dziatan rzeczniczych — powotania
publicznej lub niepublicznej organizacji, ktora udzielataby rodzinom
catosciowej pomocy edukacyjnej, psychologicznej, terapeutycznej, prawne;j
i interwencyjnej. Rodzice powinni mie¢ dostep do infolinii catodobowej,
telefonu zaufania, mailingu, aby organizacja mogta monitorowac przebieg
procesow wsparcia i dziata¢ w interesie grupy rodzicéw z niepetnosprawnoscia
(dziatania rzecznicze). W organizacji powinni by¢ zatrudnieni pracownicy
znajacy specyfike funkcjonowania rodzicow z niepetnosprawnoscig o réznych

dysfunkcjach.

5. Prawo do $wiadomego przygotowania do roli rodzica, uwzgledniajgce
dostep do informacji o istniejgcych rozwigzaniach utatwiajacych codzienne
funkcjonowanie rodzicéw z niepetnosprawnoscig (miedzy innymi do sprzetéw
czy ustug). Rodzice z niepetnosprawnoscig majg prawo do petnej informacji
opartej na aktualnym stanie wiedzy oraz prawo do dostepu do szkolen czy
kursow podnoszacych ich umiejetnosci i kompetencje rodzicielskie (na przyktad

w szkotach rodzenia).

6. Prawo do odpowiedniej, dostosowanej do potrzeb opieki
ginekologiczno-potozniczej i wsparcia matek z niepetnosprawnoscia
w miejscu zamieszkania. Kobiety z niepetnosprawnoscig powinny mie¢
zagwarantowany dostep do ustug publicznej stuzby zdrowia w okresie
cigzy, porodu i potogu, dostosowanych do ich potrzeb, z uwzglednieniem
miedzy innymi zaopatrzenia placowek w odpowiedni sprzet medyczny, ustug
asystenta osoby niepetnosprawnej, ttumacza jezyka migowego i odpowiednio
przeszkolonego personelu medycznego. Gminy i powiaty na swoim
terenie powinny dazy¢ do stworzenia i utrzymania placowek medycznych
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specjalizujgcych sie w ustugach stuzby zdrowia dostosowanych do potrzeb
i mozliwosci rodzicdw z niepetnosprawnoscig. Gminy powinny rowniez rozwijac¢
placowki wsparcia psychologicznego, ktére mogtoby by¢ udzielane rodzicom

z niepetnosprawnoscia, zwtaszcza w pierwszym okresie po urodzeniu dziecka.

7. Prawo do $wiadczen finansowych wynikajgcych z potrzeb
niepetnosprawnosci, bez wzgledu na sytuacje zawodowa i otrzymywane
wynagrodzenie z pracy. Swiadczenia wynikajace z niepetnosprawnosci
oraz wynagrodzenie z tytutu pracy osob z niepetnosprawnoscig musza
by¢ traktowane roztgcznie. Sg to rdzne, niezalezne kategorie finansowe.
Niepetnosprawnos$é nie moze okrada¢ budzetu rodzinnego i zmuszac do
dodatkowego zatrudnienia rodzica z niepetnosprawnoscig w celu zaspokojenia
jego potrzeb zdrowotnych i rehabilitacyjnych.

8. Prawo do godnego zycia i petnej samorealizacji w zyciu zawodowym
i osobistym. Aktywnos¢ zawodowa rodzicodw z niepetnosprawnoscig jest wazna
dla ich rodzin oraz samych rodzicéw. Pafistwo powinno zachecaé pracodawcéw
do korzystania z rozwigzan utatwiajacych taczenie obowigzkéw rodzicielskich
z aktywnoscig zawodowg, w tym do: elastycznego czasu pracy, tworzenia
odpowiednich warunkdéw w miejscu zatrudnienia, dostosowanych do rodzaju
niepetnosprawnosci osoby zatrudnionej, sprawiedliwego wynagrodzenia,
adekwatnego do kompetencji oséb pracujacych, oraz wsparcia asystenckiego
w miejscu pracy. (Elastyczne miejsce pracy: w siedzibie firmy lub w miejscu
zamieszkania albo w cyklu mieszanym. Wsparcie w formie mobilnosci,
komunikacji i w komunikowaniu sie, na przyktad dofinansowanie zakupu
samochodu lub jego wynajmu lub dofinansowanie przejazdéw taksdwkami.
Wsparcie zakupu aparatéw stuchowych oraz innych innowacyjnych metod
porozumiewania sie i doptaty do abonamentu za Internet dla aktywnych

zawodowo rodzicdw z niepetnosprawnoscia).

9. Prawo rodzicéw z niepetnosprawnoscig do wsparcia w procesie
edukacji ich dziecka lub dzieci. Paristwo wszelkimi srodkami powinno
zachecac samorzady i placéwki edukacyjne do dostosowania organizacji
pracy placéwek, przygotowania programoéw dostosowanych do potrzeb
dzieci rodzicéw z niepetnosprawnoscig oraz samych rodzicéw. Samorzady
powinny dazy¢ do przeszkolenia pracujgcych nauczycieli z zakresu wiedzy

o funkcjonowaniu cztowieka z niepetnosprawnoscia, szczegdlnie potrzeb
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rodzicow z niepetnosprawnoscia. Kwestie zwigzane z rodzicielstwem osob
z niepetnosprawnoscig powinny by¢ wtgczane do programoéw edukacyjnych
szkét, a takze dziatan organizacji pozarzadowych.

10. Powotanie zespotu do stworzenia ogélnokrajowego portalu,
platformy wiedzy, praw, finanséw, zdrowia, skierowanej do rodzicéw

z niepetnosprawnoscia.
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