WYMIARY POLITYKI SPOLECZNEJ

Piotr Fraczek

Rodziny wychowujace dzieci z niepetnosprawnoscia
i ich oczekiwania wobec polityki spoteczne;j

Wprowadzenie

Definiowanie pojecia polityki spolecznej
stwarza pewne trudno$ci. Powodem tej sy-
tauacji jest brak jednej uniwersalnej definicji,
ktora bylaby powszechnie akceptowana przez
$rodowisko naukowe i praktykow. W lite-
raturze przedmiotu mozna napotkaé rdz-
ne proby definiowania dziatan podmiotéw,
ktérych celem jest zapewnienie odpowied-
nich warunkéw zycia ludnosci. Na przyklad
Julian Auleytner okresla polityke spoteczna
jako ,dziatalno$¢ panstwa, samorzadéw i or-
ganizacji pozarzadowych, ktorej celem jest
poprawa polozenia materialnego, asekuracja
przed ryzykami zyciowymi i wyréwnywanie
szans zyciowych grup spoleczenstwa ekono-
micznie i socjalnie najstabszych”. Podobnie
omawiany termin definiuje Adam Kurzy-
nowski, ktory za polityke spoleczng uznaje
»dzialalno$¢ panstwa, samorzaddw i organi-
zacji pozarzadowych zmierzajacg do ksztal-
towania ogolnych warunkéw pracy i bytu
ludnoéci, prorozwojowych struktur spotecz-
nych oraz stosunkéw spolecznych opartych
na réwnoéci i sprawiedliwosci, sprzyjajacych
zaspokajaniu potrzeb spolecznych na dostep-
nym poziomie”2. Ponadto w literaturze funk-
cjonuja takze inne sposoby okreslenia ram
terminologicznych polityki spolecznej, na
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przyklad definicja autorstwa Jozefa Orczyka’
czy Ryszarda Szarfenberga®. Mozna przyjaé,
ze wszystkie te formuly sprowadzajg si¢ do
pogladu, ze zadaniem wspoélczesnej polityki
spolecznej jest realizacja idei panstwa, ktore
jest odpowiedzialne za dobrobyt ludnosci.
Dziatalno$¢ podmiotéw polityki spotecznej
mozna podzieli¢ na odpowiednie poziomy,
co oznacza, ze polityka spoleczna funkcjonu-
je w wymiarze lokalnym, regionalnym i cen-
tralnym. Ponadto Piotr Bledowski zauwaza:
mozna wyrdzni¢ nastgpujace powszechnie uzna-
wane obszary polityki spotecznej: polityka pomocy
spolecznej, polityka zdrowotna, polityka zatrudnie-
nia, polityka ksztalcenia, polityka mieszkaniowa,
polityka kulturalna, polityka organizowania cza-
su wolnego i wypoczynku, polityka ksztaltowania
i ochrony $rodowiska naturalnego, polityka zwal-
czania (ograniczania) zjawiska patologii spolecznej,
polityka rodzinna, polityka wobec mlodziezy oraz
polityka wobec 0séb starych®.

Wprawdzie katalog ten nie zawiera poli-
tyki wobec oséb niepetnosprawnych, moz-
na jednak uzna¢, ze kazdy z wymienionych
obszardw odnosi si¢ réwniez do zjawiska
niepelnosprawno$ci. Polityka spoleczna
powinna stanowi¢ czynnik rozwoju, a za-
tem cele realizowane przez panstwo i inne
podmioty powinny mie¢ charakter rozwo-
jowy. Osiaggniecie harmonijnego rozwoju
jest jednak niemozliwe bez rozwigzywania



probleméw grup, ktére uznajemy za najstab-
sze ekonomicznie i spolecznie. Niewatpliwie
jedna z takich grup w Polsce stanowig osoby
niepetnosprawne, ktére w sposob szczegdl-
ny narazone sg na wykluczenie spofeczne.

Zgodnie z Narodowym Spisem Po-
wszechnym liczba oséb niepelnospraw-
nych w Polsce w roku 2011 wynosita 4,69
mln oséb, co oznacza, ze 12,2% ludnosci
kraju bylo dotkniete pewnego rodzaju dys-
funkcjami zdrowotnymi®. Niepokojacy jest
zwlaszcza wzrost liczby niepelnosprawnych
biologicznie”: w stosunku do roku 2002
w Polsce zanotowano 55% wzrost, co moze
oznaczaé, ze stan zdrowia polskiego spofe-
czenstwa nie ulegt poprawie i coraz wigcej
0s6b odczuwa catkowite lub powazne ogra-
niczenia zdolnosci do wykonywania czyn-
nosci podstawowych dla swojego wieku. Tak
znaczaca liczba oséb niepelnosprawnych
w Polsce sprawia, ze dla polityki spolecznej
badania nad niepelnosprawnoscia nabieraja
kluczowego znaczenia. Bez inkluzyjnej po-
lityki spolecznej ukierunkowanej na osoby
niepelnosprawne niemozliwe bedzie osig-
gniecie harmonijnego rozwoju.

W wielu publikacjach polskich i zagra-
nicznych rozwazano problemy oséb nie-
petnosprawnych w odniesieniu do réznych
obszaréw polityki spolecznej, np. pomocy
spolecznej, polityki zdrowotnej czy zatrud-
nienia i wyksztalcenia. Natomiast rzadziej
w literaturze pojawiaja si¢ publikacje poswie-
cone rodzinom wychowujgcym dzieci niepet-
nosprawne. Przykltadem mogg by¢ publikacje
zagraniczne® oraz polskie®. Tymczasem nieza-
przeczalnie niepelnosprawnos¢ dziecka wply-
wa na funkcjonowanie calej rodziny, m.in.
moze zmienia¢ status materialny rodziny czy
nawet prowadzi¢ do jej rozpadu. Sprawia to, ze
rodziny wychowujace dzieci niepelnosprawne
powinny sta¢ sie obiektem szczegdlnego zain-
teresowania polityki spolecznej, zwlaszcza ze
badania naukowe pokazuja, iz koszt wycho-
wania dziecka niepelnosprawnego jest trzy-
krotnie!¥, a nawet pigciokrotnie!! wyzszy niz
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koszt wychowania dziecka zdrowego. Sprawia
to, ze sytuacja rodzin wychowujacych dzieci

niepelnosprawne jest bardzo niekorzystna!2.

Cel, materiat i metoda badan

Okreslenie wplywu i rozwiazan zwigzanych
z polityka spoteczng wobec rodzin wychowu-
jacych dzieci niepetnosprawne jest zadaniem
trudnym i zlozonym, ktérego nie sposéb
podja¢ sie w tak krotkim tekscie. Prezentowa-
ny artykul ma jednak duzo skromniejszy cel
— przedstawienie wynikow badania ankieto-
wego, przeprowadzonego wsrod 100 rodzin
wychowujacych  dzieci niepelnosprawne,
zamieszkujacych w powiatach sanockim, le-
skim i bieszczadzkim, bedacych czescig Pol-
ski potudniowo-wschodniej. Celem badan
bylo okreslenie wpltywu niepelnosprawnosci
dziecka na sytuacje rodziny oraz zidentyfi-
kowanie kosztdw ponoszonych przez rodzi-
ne z powodu niepelnosprawnosci dziecka.
Ponadto badania empiryczne mialy na celu
poznanie opinii respondentéw na temat sku-
teczno$ci polityki spolecznej ukierunkowa-
nej na rodziny z niepelnosprawnymi dzie¢mi.
Ankieta miala réwniez pozyska¢ informacje
o tym, co nalezaloby zmieni¢, aby polityka
spoteczna byla bardziej skuteczna. Wyda-
wa¢ by sie moglo, ze technikg wtasciwszg do
celow badan rodzin wychowujacych dzieci
niepelnosprawne jest technika wywiadu, ale
nalezy pamigtaé, ze w trakcie badania starano
sie pozyska¢ informacje wrazliwe, m.in. o sta-
nie zdrowia dziecka czy sytuacji materialnej
rodziny, wigc obawiano si¢, ze respondenci
w wypadku rozmowy bezposredniej beda
unikali odpowiedzi na te pytania. Wtasnie
ten aspekt zadecydowal o wyborze techniki
ankiety.

Jako narzedzie badawcze wykorzystano
kwestionariusz ankiety, ktéra podzielono
na trzy bloki: a) informacje ogdlne doty-
czace osoby bezposrednio opiekujacej sie
dzieckiem niepelnosprawnym, np. wiek,
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pte¢, stan cywilny; b) dane o sytuacji za-
wodowej i materialnej rodzicéw wycho-
wujacych dziecko niepelnosprawne, np.
wyksztalcenie, kwalifikacje zawodowe, ak-
tywno$¢ na rynku pracy, zrédla dochodéw
itd. oraz c) informacje dotyczace niepel-
nosprawno$ci dziecka, np. wiek, natezenie
i rodzaj niepelnosprawnos$ci. Na samym
koncu ankiety znalazty sie rowniez pyta-
nia odnoszace si¢ do opieki sprawowanej
przez rodzicow nad niepelnosprawnym
dzieckiem oraz ich opinii odnoénie do po-
mocy panstwowej kierowanej do rodzin
wychowujacych dzieci niepelnosprawne.
Operat losowan stanowila baza danych
(Elektroniczny Krajowy System Monito-
ringu Orzekania o Niepelnosprawnosci
— EKSMOOoN) lokalnej instytucji wyda-
jacej dzieciom prawne potwierdzenie ich
niepelnosprawno$ci. Doboru losowego
dokonano przy wykorzystaniu IBM SPSS,
a liczebno$¢ préby wynosita 100 rodzin.
Przeprowadzenie tej procedury pozwolito
uzyskaé probe wystarczajaca do realizacji
zalozonego celu. Zebrany material empi-
ryczny poddano gléwnie analizie staty-

Tabela 1. Wiek, ple¢ i miejsce zamieszkania opiekuna gtéwnego dziecka niepelnosprawnego w badanych rodzi-

stycznej, a w mniejszym stopniu analizie
jako$ciowe;j.

Wynik badan

Badane rodziny wychowujace dzieci niepet-
nosprawne zamieszkiwaly w wiekszosci na
obszarach wiejskich (68 rodzin wobec 32 ro-
dzin z miasta). Okazalo si¢, ze na badanym
obszarze bezposredniej opieki nad dziec-
kiem niepelnosprawnym najczesciej podej-
muja sie matki. 93% wszystkich ankietowa-
nych rodzicow podejmujacych sie opieki nad
dzieckiem niepelnosprawnym stanowily ko-
biety, jedynie 7 ojcéw zadeklarowalo opieke
nad dzieckiem niepelnosprawnym. Podobne
wnioski wysnuwano z badan naukowych
prowadzonych w innych czesciach kraju, np.
w wojewoddztwie lubelskim i t6dzkim.
Wisrdd oséb opiekujacych sie dzie¢mi
niepelnosprawnymi wigkszo$¢ stanowily
osoby w wieku $rednim 30-39 lat i 40-49
lat, najmtodsza grupa wiekowa (do 18
lat i 20-29 lat) oraz grupa najstarsza byly
mniej liczne. W wielu publikacjach poja-

nach
Kobieta Razem kobiety Megzczyzna R.azerr’l . Suma
mezczyzni
Wiek
miasto | wie$ hcz,b a w % | miasto | wie$ hcz,b a w % hcz,ba w %
0sob 0sob 0s6b
do 18 lat 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
20-29 lat 3 6 9 9,68 0 0 0 0 9 9
30-39 lat 18 34 52 55,91 0 3 3 42,86 55 55
40-49 lat 8 19 27 29,03 1 2 3 42,86 30 30
50 lat i wiecej 2 3 5 5,38 0 1 1 14,28 6 6
Suma 31 62 93 100 1 6 7 100 100 100

Zrédlo: obliczenia wlasne na podstawie przeprowadzonych badan.
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do 18 lat 20-29 lat 30-39 lat

B kawaler/panna

[ ] zonaty/zamezna

B wolny*

40-49 lat 50 lat i wiecej

Ryc. 1. Stan cywilny gtéwnego opiekuna w rodzinach wychowujacych dzieci niepetnosprawne wedtug

wieku

*wolny — rozwiedziony/a; wdowiec/a; konkubinat

Zrédto: obliczenia wlasne na podstawie przeprowadzonych badan.

wiaja sie sygnaly, Ze niepelnosprawnosé
dziecka moze by¢ przyczyng rozpadu ro-
dziny. W prezentowanym badaniu ankieto-
wym nie udalo si¢ potwierdzi¢ tej hipotezy.
Osoby podejmujace sie stalej opieki nad
dzieckiem niepetnosprawnym w wiekszo-
$ci pozostawaly w zwiagzkach malzenskich.
Oczywiscie, ostateczne potwierdzenie tej
hipotezy wymagaloby prowadzenia bardziej
szczegotowych badan odnoszacych si¢ do
sktadu gospodarstwa domowego, w ktérym
wychowuje si¢ dziecko niepelnosprawne.

Rodziny niepetne badZ zrekonstruowane
stanowig $rodowisko, w ktdrym wychowuje
sie jedynie 15% badanych.

Jednym z celéw badania bylto okreslenie,
jak niepelnosprawno$¢ dziecka wpltywa na
sytuacje zawodowg rodzicow, w tym glow-
nie na sytuacje rodzica decydujacego sie na
ciggle przebywanie z nim (opiekun gléwny).
Poziom wyksztalcenia opiekunéow gtéwnych
sprawujacych opieke nad dzieckiem niepel-
nosprawnym w rodzinie przedstawia tabela 2.
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W grupie badanych opiekunéw gléw-
nych dominowalo wyksztalcenie zasadni-
cze zawodowe (33% ogotu) i wyzsze (27%).
Podobna sytuacja wystepowala w grupie
wspdtmalzonkéw opiekunéw gtéwnych. Po-
ziom wyksztalcenia $cisle determinowat za-
trudnienie rodzica sprawujacego opieke nad
dzieckiem niepelnosprawnym. W sytuacji,
gdy rodzic mial wyksztalcenie wyzsze, zna-
lezienie i utrzymanie pracy byto tatwiejsze,
w grupie 0s6b pracujacych az 43,48% oséb
deklarowalo wyksztalcenie wyzsze. Czynni-
kiem zwigkszajagcym atrakcyjno$¢ na rynku
pracy byl takze staz pracy: wraz ze wzrostem
stazu pracy u badanych rosla liczba oséb
pracujacych — najcze$ciej pracowali rodzi-
ce dzieci niepelnosprawnych, ktérych staz
pracy byt dluzszy niz 10 lat.

Badanie ankietowe pokazalo, ze rodzice
bezposrednio opiekujacy si¢ niepelnospraw-
nym dzieckiem, z ktérych 93 to matki, a 7 to
ojcowie, w wigkszosci nie pracowali zawodo-
wo (54 osoby niepracujace wobec 46 pracu-
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Tabela 2. Poziom wyksztalcenia opiekunéw gtéwnych dziecka niepetnosprawnego i ich wspéimatzonkow
w badanych rodzinach z podziatem na pracujacych i niepracujacych

WYMIARY POLITYKI SPOLECZNEJ

Osoby niepracujace Osoby pracujace
Wyksztaltcenie Razem w %
liczba 0s6b w % liczba 0s6b w %
Gl6éwny opiekun — tj. osoba decydujaca si¢ na state przebywanie z dzieckiem
Mniej niz podstawowe 0 0 0 0 0 0
Podstawowe 6 11,11 1 2,17 7 7
Zasadnicze zawodowe 24 44,44 9 19,57 33 33
Srednie ogdlne (LO) 5 9,26 5 10,87 10 10
Srednie zawodowe* 12 22,23 11 23,91 23 23
Wyzsze 7 12,96 20 43,48 27 27
Suma 54 100 46 100 100 100
Wspéimalzonek
Osoby niepracujace Osoby pracujace
Wyksztalcenie Razem** w %
liczba 0s6b w % liczba 0s6b w %
Mniej niz podstawowe 0 0 0 0 0 0
Podstawowe 5 17,24 1 1,64 6 6,66
Zasadnicze zawodowe 11 37,93 20 32,79 31 34,44
Srednie ogodlne (LO) 0 0,00 6 9,83 [ 6,67
Srednie zawodowe* 8 27,59 15 24,60 23 25,56
Wyzsze 5 17,24 19 31,14 24 26,67
Suma 29 100 61 100 90 100

*w tym policealne

**liczba jest rozna od 100, poniewaz 10 badanych (gtéwnych opiekunéw) nie podato w ankiecie wspétmatzonka

Zrédto: obliczenia wlasne na podstawie przeprowadzonych bada.
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jacych). Rezultaty te sg zbiezne z wynikami
innych badan naukowych, np. prowadzonych
w woj. lubelskim i t6dzkim. Zdecydowanie
lepsza sytuacja wystepowala u wspotmal-
zonkéw (partneréw) bezposrednich opie-
kunéw dziecka niepelnosprawnego. W tej
grupie tylko 29 rodzicéw nie podejmowato
pracy zawodowej, a 61 0sdb pracowato. Tak
wysoki odsetek badanych rodzicéow (opie-
kunéw gtéwnych) niewykonujacych pracy
zawodowej moze sugerowac, ze trudno jest
pogodzi¢ opieke nad chorym dzieckiem
i prace. Ponadto moze to sygnalizowa¢, ze
obecna polityka zatrudnienia nie stwarza
dostatecznych impulsow, ktore zachecalyby
rodzicow sprawujacych bezposrednia opieke
nad dzieckiem niepelnosprawnym do ak-
tywnosci na rynku pracy.

W trakcie badania starano si¢ pozyskac
informacje o barierach utrudniajgcych rodzi-
com wychowujgcym dzieci niepelnosprawne
aktywno$¢ zawodowa — obrazuje je rycina 2.

Badania pokazaly, ze gtéwna barierg w ak-
tywnosci zawodowej rodzicéw sprawujacych

40

m 53

bezposrednig opieke (opiekunéw gléwnych)
byla niepelnosprawnos¢ dziecka (prawie 67%
wskazan respondentéw). Stosunkowo mniej
0s6b (24,07%) wskazywalo, iz nie podejmu-
ja pracy, poniewaz na lokalnym rynku pracy
brakuje odpowiednich ofert pracy. Okazato
sie takze, ze niepracujace osoby sprawujace
opieke bezposrednig nad dzieckiem niepel-
nosprawnym w ciggu ostatnich 12 miesiecy
nie podejmowaly préb znalezienia pracy za-
wodowej. W trakcie badania 30 niepracuja-
cych rodzicéw bezposrednio opiekujacych sie
dzieckiem odpowiedzialo, ze nie poszukiwali
pracy wlasnie ze wzgledu na niepelnospraw-
nos¢ dziecka. Osoby te nie byly zainteresowa-
ne takze przejawianiem wlasnej inicjatywy na
rynku pracy. W wiekszoéci respondenci nie
wyrazali gotowosci do podjecia wlasnej dzia-
talnosci gospodarczej (25 oséb na 54 niepra-
cujacych opiekunéw gtéwnych), tylko 18 oséb
bylo zainteresowanych samozatrudnieniem,
a 11 badanych nie mialo zdania na ten temat.

Jednym z gléwnych celéw prowadzonego
badania ankietowego byto sprawdzenie wyso-

36

35 -

30 -

25 —-

20 -
15 -

10

niepetnosprawnos¢
dziecka

brak ofert pracy
na lokalnym
rynku pracy

brak
kwalifikacji
zawodowych

inne powody

Ryc. 2. Powody niepodejmowania pracy zawodowej przez niepracujacych rodzicéw dzieci niepetno-

sprawnych (liczba osob)

Zrédto: obliczenia wlasne na podstawie przeprowadzonych badan.
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ko$ci wydatkéw, jakie ponosza rodziny z po-
wodu niepelnosprawnosci dziecka (zob. tab. 3).

Jak nalezaloby sie spodziewaé, wydatki
rodziny z tytulu niepelnosprawnosci dziec-
ka byty uzaleznione m.in. od stopnia niepel-
nosprawnosci i wieku. W wypadku dzieci
w wieku do lat 3 wydatki rodziny (m.in. na
rehabilitacje i leczenie specjalistyczne dziec-
ka, zakup niezbednych lekarstw, stosowna
do stanu zdrowia diete itd.) ksztaltowaty sie
na poziomie 250-300 zt (Yacznie 4 wskazania
respondentdw), a kilku respondentéw wska-
zalo (po jednej osobie w kazdej kategorii),
iz wydaja miesiecznie kwoty 600 zl, 700 zt,
800 zt i 1000 zt. Natomiast rodziny, ktore wy-
chowywaty niepelnosprawne dzieci w wieku
4-7 lat z tytulu schorzen zdrowotnych wy-
dawaly miesiecznie po 200 zt (4 responden-
tow), 300 zl (3 respondentéw), a nawet po
1000 zt (2 respondentéw). Podobnie ksztal-
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towaly sie wydatki rodzin wychowujacych
dzieci w wieku 8-16 lat, ktdre najczesciej na
niepelnosprawnos¢ dziecka przeznaczaly po
200 zt (10 wskazan), 300 zt (6 wskazan), 400 zt
(5 wskazan) czy tez po 500 zt (7 wskazan). Taki
poziom wydatkéw moze oznaczad, ze wraz ze
wzrostem wieku dziecka niepelnosprawnego
roénie skala wydatkow rodziny m.in. na reha-
bilitacje, leczenie oraz terapi¢ dziecka, zakup
lekarstw, diete czy edukacje dostosowana do
potrzeb dziecka niepelnosprawnego.

Rodziny wychowujace dzieci z wigkszym
natezeniem niepelnosprawno$ci zmuszone
sg wydatkowaé z tytutu dysfunkcji zdro-
wotnej wigksze kwoty — prawie 50% rodzin
wydawalo od 500 zt do 2000 zi. W wypad-
ku lzejszej niepelnosprawnoéci natomiast
rodziny wydawaly miesigcznie na ten cel od
80 z1 do 480 zt (60% wskazan wszystkich re-
spondentdw).

30
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Ryc. 3. Miesieczne wydatki rodzin z tytutu niepelnosprawnosci dziecka wg natezenia niepelnospraw-

nosci

Zrédlo: obliczenia wlasne na podstawie przeprowadzonych badan.
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Tabela 5. Poziom zadowolenia z systemu pomocowego gléwnych opiekunéw dzieci niepetlnosprawnych

z podzialem na wiek wychowywanego dziecka

0-3 lata 4-7 lat 8-16 lat Razem
Osoby niezadowolone z efektywnosci
syster)rllu pomocowego ™ ? % > 89
Osoby zadowolone z efektywnosci 4 3 4 11
systemu pomocowego
Suma 13 28 59 100

Zrédlo: obliczenia wlasne na podstawie przeprowadzonych badan.

Jednym z celéw badania bylo sprawdze-
nie, jak rodzaj dysfunkcji zdrowotnej dziec-
ka wplywa na poziom wydatkéw miesiecz-
nych rodziny.

Najwigksze koszty generowaly schorze-
nia zwigzane z uposledzeniem umystowym,
uszkodzeniami i chorobami stuchu oraz
mowy — byly to wydatki rzedu 480-2000
zt miesi¢cznie. Najmniej za§ wydawaly mie-
siecznie rodziny, ktore wychowywaly dzieci
ze schorzeniami w zakresie choréb wzro-
ku (wydatki 100-300 z1) oraz schorzeniami
ukladu oddechowego i krazenia (wydatki
80-300 z1).

Badanie ankietowe pozwolilo takze na
sprawdzenie opinii rodzicéw bezposred-

nio opiekujacych si¢ dzieckiem na temat
skutecznosci polityki spolecznej ukierun-
kowanej na rozwiazywanie problemdw
dzieci niepelnosprawnych. Okazalo sie,
ze prawie wszyscy respondenci, niezalez-
nie od wieku dziecka, byli niezadowoleni
z pomocy panstwa i okreélali ja jako nie-
efektywna.

Tylko 11 rodzin okreslito rozwiazania
pomocowe jako skuteczne i wystarczajace,
ktore istotnie poprawiaja warunki Zycia
rodzin wychowujacych dzieci niepelno-
sprawne!4. Udalo sie takze zidentyfiko-
waé powody niezadowolenia responden-
téw — mozna je zobrazowac za pomoca
tabeli 6.

Tabela 6. Powody niezadowolenia rodzin wychowujacych dzieci niepelnosprawne z pomocy panstwa

Powody niezadowolenia Liczba os6b
Brak informacji na temat ulgi i uprawnien dla niepelnosprawnych 1
Brak kompleksowego poradnictwa dla rodzin 1
Dlugi czas oczekiwania na leczenie i rehabilitacje 2
Drogie koszty leczenia 7
Dyskryminacja w pracy 1
Nie traktujg powaznie niepelnosprawnych 1
Zbyt niska pomoc finansowa 21
Brak pomocy ze strony panstwa spycha rodziny w ubdstwo 1
Nie ma zadnej pomocy dla niepetnosprawnych dzieci 3
Inne powody 1
Brak wskazania powodu 50
Razem 89

Zrédlo: obliczenia wlasne na podstawie przeprowadzonych badan.
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Najczestsza przyczyna niezadowole-
nia z polityki spoltecznej byly zbyt niskie
$wiadczenia pieniezne!® wyplacane z tytu-
tu niepetnosprawnosci dziecka (zob. ram-
kal).

Ramka 1. Wypowiedzi respondentéw dotyczace
panstwowej pomocy finansowe;j

»Takie rodziny zyja na granicy ubdstwa” (Re-
spondent nr 4)

»Panstwo pomaga za malo” (Respondent nr 20)

»[...] nie s3 rozumiane rodziny tych dzieci co do
ich potrzeb” (Respondent nr 29)

»[...] bo to jest kropla w morzu, a reszte i tak
rodzice chorego dziecka musza zalatwia¢ sami
i radzi¢ sobie na wlasng reke” (Respondent
nr 49)

»Male wsparcie finansowe oraz ochrona pracy”
(Respondent nr 73)

Pojawialy sie takie wypowiedzi, iz
duze obcigzenie dla rodziny stanowig
koszty leczenia dziecka niepelnospraw-
nego.

Ramka 2. Wypowiedzi respondentéw dotyczace
kosztéw leczenia niepelnosprawnego dziecka

»panstwo, w ktorym mieszkamy, skapo dba o do-
bro chorych dzieci, wcigz brakuje §rodkéw na
leki, pomoc medyczng” (Respondent nr 50)

»[system pomocowy jest nieefektywny — PE]
poniewaz rodzice w wiekszosci wypadkow sami
musza ponosi¢ koszty leczenia dzieci” (Respon-
dent nr 76)

»zasilek pielegnacyjny nie zmienia sie, a cena
lekéw podnosi sie do$¢ czesto” (Respondent
nr 100)

Respondenci wskazywali réwniez na
utrudnienia zwigzane z dostgpem do ustug
lekarza czy rehabilitanta (zbyt dlugi czas
oczekiwania).

Wroctawskie Studia Politologiczne 15/2013
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Rambka 3. Wypowiedzi respondentéw dotyczace do-
stepnosci opieki lekarskiej i rehabilitacji

»[system pomocowy jest nieefektywny — PE]
poniewaz s3 dlugie kolejki w szpitalach specja-
listycznych, dzieci z wadami powinny by¢ przyj-
mowane w pierwszej kolejnosci” (Respondent
nr 65)

~brak lekarzy specjalistow, diugie terminy ocze-
kiwania na rehabilitacj¢” (Respondent nr 71)

»brak wsparcia finansowego, utrudniony dostep
do poradni specjalistycznych (sa tylko w wigk-
szych miastach)” (Respondent nr 78)

»brak mozliwoséci wigkszego dostepu do rehabili-
tacji”(Respondent nr 95)

Sporadycznie pojawialy si¢ takze opi-
nie, ze brakuje kompleksowego systemu
informowania o ulgach i uprawnieniach
z tytulu niepelnosprawnosci dziecka oraz
poradnictwa dla rodzin wychowujacych
dzieci z dysfunkcjg zdrowotng (zob. ram-
ka 4).

Rambka 4. Wypowiedzi respondentéw dotyczace po-
radnictwa oraz informowania dla rodzin z proble-
mem niepelnosprawnosci

»jesli samemu nie wywalczy sie, to nic dziecko
nie bedzie mialo, a czgsto jest tak, ze nie wie si¢
o danych mozliwo$ciach pomocy albo dowiaduje
sie za p6zno” (Respondent nr 93)

»brak kompleksowego poradnictwa dla dziecka,
brak wspotdzialania réznych instytucji” (Respon-
dent nr 84)

»b0 jest ograniczona [pomoc — P.E], informacje

na jej temat nie sg rzetelnie dostarczane rodzi-
com” (Respondent nr 87)

Waznym elementem badania bylo poznanie
opinii rodzin o tym, co nalezatoby zmieni¢
w zakresie pomocy panstwa kierowanej do
dzieci niepelnosprawnych, aby polityka
spoteczna byla bardziej skuteczna. Opinie
badanych mozna przedstawi¢ za pomoca
tabeli 7.



Tabela 7. Rekomendacje badanych rodzin wobec polityki spoteczne;
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Wskazanie nr 1*

Rekomendacje respondentéw

Liczba wskazan

Wiekszy dostep do rehabilitacji 3
Wiekszy dostep do lekarzy 7
Pomoc w zakupie lekarstw, tafisze leki 4
Wiecej informacji na temat ulg i uprawnien dla dzieci niepelnosprawnych 1
Zmniejszenie biurokracji — wydluza to czas oczekiwania na pomoc 1
Wyzsze kwoty zasitkéw pienieznych 38
Zmiana nastawienia pracodawcow 1
Brak podania powodu 45
Razem 100
Wskazanie nr 2*
Wiekszy dostep do rehabilitacji 4
Wiekszy dostep do lekarzy 6
Pomoc w zakupie lekarstw, tansze leki 2
Wyzsze kwoty zasitkow pienieznych 4
Zmiana nastawienia pracodawcow 2
Zainteresowanie si¢ sytuacja rodziny 2
Ciagle badania lekarskie dzieci 1
Dodatkowy urlop 1
Zakup pomocy edukacyjnych 1
Wiecej ofert pracy 1
Renty dla rodzicéw 1
Inne 2
Brak podania powodu 73
Razem 100
Wskazanie nr 3*
Doptaty do zywnosci specjalnej 1
Wiekszy dostep do ksztalcenia 1
Brak podania powodu 98
Razem 100

*respondenci mogli sformulowa¢ trzy rekomendacje

Zrédlo: obliczenia wlasne na podstawie przeprowadzonych badan.
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Najczesciej zgtaszanym postulatem byto
zwiekszenie pomocy finansowej wyplacanej
rodzinom wychowujacym dzieci niepelno-
sprawne. Ponadto rodziny wskazywaly, ze
nalezaloby zwigkszy¢ dostepno$¢ opieki me-
dycznej i rehabilitacji dla dzieci. Pojawialy
sie rowniez glosy na temat zmniejszenia cen
lekéw. Badane rodziny sporadycznie wska-
zywaly, ze nalezaloby zmieni¢ nastawienie
pracodawcéw  zatrudniajacych rodzicow
dzieci niepelnosprawnych, zmniejszy¢ biu-
rokracje, dotowa¢ zakup pomocy edukacyj-
nych czy tez zmniejszy¢ réznice pomiedzy
rodzinami dzieci niepetnosprawnych, ktore
zamieszkiwaly w miastach i na wsi.

Podsumowanie

Badanie przeprowadzone na potrzeby ni-
niejszego tekstu nie miato charakteru kom-
pleksowego, co oznacza, ze nie uwzglednio-
no w nim niektdérych czynnikéw mogacych
determinowa¢ sytuacje rodzin wychowuja-
cych dzieci niepelnosprawne, np. wplywu
pracy socjalnej $wiadczonej na rzecz tych
rodzin, dokladnego skfadu gospodarstw do-
mowych, wsparcia udzielanego rodzinie ze
strony innych oséb, np. dziadkéw. Nie ozna-
cza to jednak, ze autor nie zdaje sobie spra-
wy z wagi tych determinant.

Przy formulowaniu wnioskéw w odnie-
sieniu do poziomu ogoélnopolskiego nalezy
zachowal pewng ostrozno$¢. Zaprezento-
wane wyniki badania ankietowego mozna
jednak potraktowac jako przyczynek do dal-
szej dyskusji o skutecznosci instrumentéw
kierowanych do o0s6b niepelnosprawnych
w Polsce.

Badania empiryczne wykazaly, ze nie-
petnosprawno$é wplywa na funkcjonowa-
nie rodzin wychowujacych dzieci niepet-
nosprawne. Niepelnosprawno$¢ dziecka
stanowi istotna bariere w aktywnosci zawo-
dowej rodzicéw sprawujacych bezposrednia
opieke nad dzieckiem. Moze to by¢ sygna-
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tem, ze obecna polityka spoleczna w tym
zakresie jest nieefektywna m.in. dlatego, ze
przyczynia si¢ do nieaktywnosci zawodowej
wsrod rodzicow dzieci niepelnosprawnych,
a co za tym idzie, niejako uzaleznia te rodzi-
ny od systemu pomocy spoleczne;j.

W trakcie analizy wynikéw ankiet udato
sie zidentyfikowaé poziom kosztéw pono-
szonych przez rodziny z powodu niepelno-
sprawnosci dziecka. Byly one uzaleznione
od wieku, rodzaju i stopnia zaawansowa-
nia schorzenia. Przecigtne wydatki rodzi-
ny z tytulu niepelnosprawnosci dziecka
ksztaltowaly si¢ na poziomie 200-400 zt
miesiecznie. Rodzice, ktérzy wychowywa-
li dzieci ze znaczng niepelnosprawnoscia,
zmuszeni byli miesiecznie przeznacza¢ na
leczenie i rehabilitacje dziecka od 500 zi do
2000 zl, podczas gdy lekka niepetnospraw-
no$¢ dziecka generowala miesieczne kosz-
ty na poziomie od 80 zt do 480 zl. Najbar-
dziej kosztowne byly dysfunkcje zdrowotne
zwigzane z uposledzeniem umystowym,
chorobami stuchu oraz mowy, najmniej zas
schorzenia w zakresie choréb wzroku oraz
schorzenia uktadu oddechowego.

Jednym z celéw prezentowanego tekstu
bylo poznanie opinii bezposrednich opieku-
néw dziecka niepetnosprawnego o skutecz-
nosci aktualnej polityki spolecznej. Okazato
sie, Ze niemalze wszyscy rodzice wychowu-
jacy dzieci niepelnosprawne okreslili obec-
ng polityke spoteczng jako nieskuteczng,
ktéra w zaden sposob nie ksztaltuje odpo-
wiednich warunkéw Zzycia oséb niepetno-
sprawnych. Aktualne rozwigzania pomoco-
we m.in. w zakresie §wiadczen pieni¢znych,
wsparcia niematerialnego w postaci ustug
nie zapewniaja skutecznych rozwigzan w za-
kresie polityki zatrudnienia, pomocy spo-
tecznej czy tez polityki zdrowotne;j.

Przy formulowaniu rekomendacji dla po-
lityki spotecznej ukierunkowanej na pomoc
osobom niepetnosprawnym i ich rodzinom
nalezy jednak pamigta¢, ze zebrany materiat
empiryczny czesto mial charakter subiek-



tywny. Na przyktad poziom miesigecznych
wydatkéw rodziny z tytutu niepelnospraw-
nosci dziecka okreslono w oparciu o indy-
widualne wypowiedzi rodzicéw. Dodatkowo
wydatki ponoszone przez rodziny mogg by¢
uzaleznione cho¢by od miejsca zamieszka-
nia. W rejonach lepiej rozwinietych gospo-
darczo rodziny wychowujace dzieci niepel-
nosprawne moga mie¢ zapewniony lepszy
dostep do podmiotéw polityki spotecznej,
za$ pomoc panstwowa moze by¢ wspierana
przez organizacje pozarzadowe, ktore w re-
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jonach centralnych wystepuja czesciej niz
w rejonach peryferyjnych.

Nalezy zauwazy¢ rowniez, ze otrzy-
mane wyniki badan prowadzonych na
obszarze Polski potudniowo-wschodniej
sg zbiezne z badaniami naukowymi pro-
wadzonymi w innych cze$ciach kraju, np.
w wojewodztwach lubelskim i 16dzkim. Ta
sytuacja moze $wiadczy¢ o tym, Ze obecna
polityka spoleczna wobec niepetnospraw-
nych i ich rodzin jest nieskuteczna i wy-
maga zmian.

1], Auleytner (red.), Polityka spoleczna: stan i perspektywy, Warszawa 1995, s. 26.

2 A. Kurzynowski, Polityka spoteczna — podstawowe pojecia i zakres, [w:] A. Kurzynowski (red.), Poli-
tyka spoteczna, Warszawa 2003, s. 11.

3 Por. 7. Orczyk, Polityka spoteczna: uwarunkowania i cele, Poznan 2008.

4 R. Szarfenberg, Definicje, zakres i konteksty polityki spolecznej, [w:] G. Firlit, M. Szylko-Skoczny
(red.), Polityka spoteczna. Podrecznik akademicki, Warszawa 2009, s. 24.

> P. Bledowski, Lokalna polityka spoteczna wobec ludzi starych, Warszawa 2002, s. 52.

6 Por. Narodowy Spis Powszechny Ludnosci i Mieszkan 2011. Raport z wynikéw, GUS, Warszawa 2012.

7 Zbiorowos¢ 0séb niepelnosprawnych w Polsce dzieli si¢ na dwie podstawowe grupy: osoby niepet-
nosprawne prawnie, tj. takie, ktére posiadaja odpowiednie aktualne orzeczenie wydane przez organ do tego
uprawiony; osoby niepelnosprawne biologicznie, tj. takie, ktére nie posiadaly orzeczenia, ale odczuwaly
catkowicie lub powaznie ograniczong zdolnoé¢ do wykonywania czynnosci podstawowych stosownie do
swojego wieku. Por. ibidem, s. 63.

8 Por. m.in. L.J. Breen, Early childhood service delivery for families living with childhood disability: Dis-
abling families through problematic implicit ideology, ,,Australasian Journal of Early Childhood” grudzien
2009, 34 (4), s. 14-21; K.B. Kyzar et al., The relationship of family support to family outcomes: A synthesis of
key findings from research on severe disability, ,,Research and Practice for Persons with Severe Disabilities”
2012, 37 (1), s. 31-44; H. Lundeby, J. Tossebro, Family structure in Norwegian families of children with dis-
abilities, ,,Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities” 2008, nr 21 (3), s. 246-256; M. Meyers,
H.E. Brady, E.Y. Seto, Expensive Children in Poor Families: The Intersection of Childhood Disabilities and
Welfare, San Francisco 2000; J. Read, C. Blackburn, N. Spencer, Disabled children and their families: A decade
of policy change, ,Children & Society” maj 2012, nr 26 (3), s. 223-233.

9 Por. m.in. W. Otrebski et al., Wspieranie rodziny z niepetnosprawnym dzieckiem wyzwaniem dla pracy
socjalnej. Badania rodzin z niepetnosprawnymi dziecmi w wojewddztwie lubelskim, Lublin 2011; J. Dytrych,
J. Grotowska-Leder, Niepetnosprawnos¢ w dzieciristwie jako szczegdlne zagrozenie biedg i wykluczeniem spo-
tecznym w przysztosci, L6dz 2010; G. Mikolajczyk-Lerman, Kobiety i ich niepetnosprawne dzieci, ,,Folia So-
ciologica’, Acta Universitatis Lodziensis, 2011, nr 39, 73-90.

10 Por. P. Russell, Access and achievement or social exclusion? Are the government’s policies working for
disabled children and their families?, ,Children & Society” czerwiec 2003, 17 (3), s. 215-225.

11 por. W. Otrebski et al., op. cit., s. 225.

12 Por, m.in. Russel, op. cit.; S. Bachman, M. Comeau, A call to action for social work: Minimizing finan-
cial hardship for families of children with special health care needs, ,Health & Social Work” sierpien 2010,
nr 35 (3), s. 233-238; B. Cagran, M. Schmidst, I. Brown, Assessment of the quality of life in families with chil-
dren who have intellectual and developmental disabilities in Slovenia, ,,Journal of Intellectual Disability Rese-
arch’, grudzien 2011, nr 55 (12), s. 1164-1175; J. Read, C. Blackburn, N. Spencer, op. cit.; W. Otrebski et al.,
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op. cit.; J. Dytrych, J. Grotowska-Leder, op. cit.; W. Warzywoda-Kruszynska, G. Mikolajczyk-Lerman (red.),
Uczer i student niepetnosprawny — warunki zycia i nauki, £6dz 2011; Z. Kawczynska-Butrym (red.), Proble-
my opieki i srodowisko zycia 0s6b niepetnosprawnych, Olsztyn 2001; W. Olejniczak, Zasieg ubéstwa w Polsce
na tle Europy w kontekscie strategii ,Europa 2020” i Europejskiego roku walki z ubéstwem i wykluczeniem
spotecznym, [w:] H.E. Kubiak (red. nauk.), Polska bieda w swietle Europejskiego Roku Walki z Ubéstwem
i Wykluczeniem Spolecznym, Krakow 2012; W. Warzywoda-Kruszynska, A. Golczynska-Grondas, Raport:
Wzmocnic szanse i ostabic¢ transmisje biedy wsrdd mieszkaticow wojewddztwa t6dzkiego — WZLOT, L6dz
2011.

13 por. W. Otrebski et. al., op. cit., s. 34; W. Warzywoda-Kruszynska, A. Golczynska-Grondas, op. cit.,
s. 56; J. Dytrych, J. Grotowska-Leder, op. cit., s. 13, 15-16.

14 W niniejszym tekscie jako system pomocowy przyjeto pomoc panstwa §wiadczong w formie pieniez-
nej i niepienieznej na poziomie gminnym i powiatowym. Pominieto jednak szczegélowe przedstawianie po-
lityki spolecznej skierowanej na rozwigzywanie probleméw rodzin wychowujacych dzieci niepelnosprawne,
gléwnie ze wzgledu na ograniczenia objetosciowe artykutu.

15 7adaniem badania ankietowego bylo okreslenie poziomu zadowolenia rodzicéw dzieci niepetno-
sprawnych ze $wiadczen wypltacanych w formie pienieznej przez o$rodki pomocy spotecznej na podstawie
Ustawy z dnia 28 listopada 2003 r. o $wiadczeniach rodzinnych, Dz.U. nr 139 poz. 992 z 2006 r., ze zm. oraz
Ustawy z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spolecznej, Dz.U. nr 0 poz. 182 z 2013 r., tekst jednolity ze zm.
(m.in. zasitek pielegnacyjny, $wiadczenie pielegnacyjne, dodatek rodzinny).
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Expectations to social policy among families with disabled children

Summary

Nowadays in many countries disability is a common phenomenon. Special significance is given to chil-
dren’s disability. Raising a child with disabilities affects the entire family. Disability has a negative impact i.e.
on material conditions of family. This article presents results of empirical research conducted on 100 fami-
lies with disabled children. The main goal of the research was to identify the cost incurred by the families be-
cause of children’s disability and effectiveness of social policy for families with disabled children. The results
suggest that in Poland social policy for families with disabled children is ineffective and the policymakers
should provide a more effective support for children with disabilities.

Slowa kluczowe: dzieci niepelnosprawne, wplyw niepelnosprawnosci na rodzine, koszt niepetnosprawno-
$ci dzieci, efektywno$¢ polityki spolecznej

Keywords: disabled children, impact of disability on family, cost of children’s disability, effectiveness of
social policy
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