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Wprowadzenie

W Polsce, podobnie jak w pozostalych krajach Unii Europejskie;j,
tendencja w podejSciu do oso6b niepeinosprawnych jest dazenie do
normalizacji ich zycia spolecznego, integracji spotecznej. Zasada wy-
rownywania szans — okreSlona w Swiatowym Programie Dzialania na
Rzecz Oso6b Niepelnosprawnych — traktuje o konieczno$ci stwarzania
warunkow dla zaspokajania potrzeb osob niepetnosprawnych 1 to moz-
liwie na tym samym poziomie 1 w takich samych warunkach, jakie po-
siadaja osoby pelnosprawne.

Dla wielu dzieci niepelnosprawnych szanse na wejScie w nor-
malne struktury zycia spolecznego stanowi wspoélna nauka z petno-
sprawnymi rowieSnikami. Najbardziej pozadane z punktu widzenia
rozwoju tych osob sa formy integracji szkolnej celowo zorganizowa-
nej. Niestety, mimo tendencji wzrostowej, istniejaca liczba szkot, klas
integracyjnych nadal nie zaspokaja w peini zapotrzebowania na te for-
me edukacji. Nalezy zauwazy¢, ze kazdego roku liczba rodzicow ubie-
gajacych sie o przyjecie dzieci niepelnosprawnych do placowek inte-
gracyjnych (przedszkolnych, szkolnych) jest 3—-4-krotnie wyzsza niz
liczba miejsc. Brak alternatywnych form ksztalcenia w miejscu zamiesz-
kania, ograniczona liczba miejsc w istniejacych klasach/ szkotach inte-
gracyjnych skiania wielu rodzicow do decyzji o udziale dzieci niepel-
nosprawnych w szkotach ogoélnodostepnych. Fakt ten potwierdza
obserwowany z roku na rok wzrost liczby uczniéw z zaburzeniami roz-
wojowymi w szkolnictwie powszechnym. Ta forma ksztalcenia, trak-
towana przez licznych pedagogow jako integracja pozorna, stanowi dla
tych dzieci — przy braku mozliwoSci uczestnictwa w formach integra-
cji celowo zorganizowanej — szanse na edukacje w warunkach przy-
najmniej czeSciowo dostosowanych do ich potrzeb i mozliwoSci roz-
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wojowych. Ale nade wszystko pozwala im na pozostanie w czasie wol-
nym w Srodowisku rodzinnym.

W Swietle wspoiczesnych koncepcji rehabilitacji to wiasnie ro-
dzinie, ze wzgledu na jej walory wychowawczo-terapeutyczne, przy-
pisuje sie nadrzedng role w procesie wspomagania rozwoju dziecka.
Jak twierdzi K. J. Zablocki [1999, s. 166] ,rodzina to ogromna sita.
Moze by¢ podpora zawsze wtedy, gdy co$ sie w zyciu nie powiedzie,
a marzen nie da sie zrealizowaé. To fundament zycia. Od tego, jak
bedzie mocny niejednokrotnie zalezy cale zycie”. Podmiotowo$¢ ro-
dziny wiaze sie m.in. ze wzrostem odpowiedzialno$ci rodzicow za efek-
ty rewalidacji dziecka, jego obecna jak i przyszia sytuacje oraz zwiek-
szeniem sie ich autonomii w podejmowaniu dzialan na rzecz jego roz-
woju. Stajac sie niejako terapeutami wiasnego dziecka sa zobligowani
do dobrego poznania jego potrzeb 1 mozliwosSci rozwojowych oraz do
nabycia wielu kompetencji warunkujacych skuteczno$¢ podjetych wo-
bec niego oddzialywan rehabilitacyjnych. Efektywno§¢ rodzicielskiej
rehabilitacji —jak podaja m.in. J. Sowa, F. Wojciechowski [2001, s. 324]
— zalezy od funkcjonowania rodziny jako ekosystemu i jej relacji
w ramach Srodowiskowe;j sieci spolecznej. Szczegolnym rodzajem in-
terakcji istotnym dla rodzicow jako opiekunéw i rewalidatorow wia-
snego niepelnosprawnego dziecka, ale takze dla prawidlowego funk-
cjonowania calej rodziny jest wsparcie spoteczne.

Znaczenie Srodowiska rodzinnego w rehabilitacji uczniow niepet-
nosprawnych uczyniono przedmiotem badan wiasnych. Problem ten
analizowano w aspekcie zaleznosSci, jakie zachodza miedzy okreSlonymi
czynnikami zwigzanymi ze Srodowiskiem rodzinnym badanych dzieci
a poziomem zaspokajania ich potrzeb rehabilitacyjnych. Wsréd uwarun-
kowan rodzinnych wyodrebniono dwie grupy $cisle ze soba powiazanych
czynnikow, tj.:

a) wskazujacych na zaangazowanie rodzicow w rehabilitacje
dziecka (wybrane dzialania podejmowane przez nich w celu
zapewnienia mu wiasciwe] opieki specjalistycznej w poradni
rehabilitacyjnej, domu, szkole),

b) zwigzanych z sytuacja spoleczno-ekonomiczng rodziny.
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W rozwazaniach na temat roli rodziny w realizacji potrzeb reha-
bilitacyjnych ucznidéw niepelnosprawnych uwzgledniono rowniez kwe-
stie dotyczace jej spotecznego funkcjonowania.

117-osobowa grupe badawcza tworzyly porownywalne pod wzgle-
dem liczebno$ci zbiorowosci dzieci o okreslonym rodzaju niepetno-
sprawnoSci: z niepelnosprawnoscia intelektualna, z mézgowym pora-
zeniem dzieciecym, z wada wzroku, wada stuchu, przewlekle chore.
Byty to osoby uczace sie wspolnie z pelnosprawnymi réwiesnikami
w miejskich 1 wiejskich szkotach podstawowych na terenie powiatu
biatostockiego. W przypadku 29 uczni6éw miala miejsce integracja ce-
lowo zorganizowana (uczeszczali do klas integracyjnych).

Gruntowna analiza materialu empirycznego pozwolila na stwo-
rzenie ogdlnego obrazu sytuacji rehabilitacyjnej badanej grupy uczniow
niepelnosprawnych, na zdiagnozowanie ich Srodowiska rodzinnego
oraz jego roli w ksztaltowaniu warunkow do rehabilitacji 1 rozwoju
tych dzieci. W trakcie postepowania badawczego wskazano rowniez
na szereg mankamentow wystepujacych w zakresie opieki specjali-
stycznej uczniow, stanowiacych efekt splotu niekorzystych, wzajem-
nie powiazanych uwarunkowan wewnatrzrodzinnych i spolecznych.
Zgromadzony w opracowaniu material stanowi podstawe do refleks;i
nad warunkami, jakie nalezy stworzy¢ dzieciom niepeinosprawnym,
aby normalizacja ich zycia spolecznego stala sie rzeczywistoscia.

Z tego tez wzgledu prezentowana praca jest adresowana do
rodzicOw ucznid6w niepelnosprawnych, nauczycieli, specjalistow re-
walidacji oraz wszystkich innych osob bioracych udzial w rehabilitacji
1 edukacji tych dzieci. Odbiorca ksiazki — jak sie zaktada — powinni by¢
rowniez studenci kierunkéw nauczycielskich, ktorzy w przysztosci wy-
konujac zawod pedagoga powinni by¢ nie tylko dobrymi metodykami
z okre§lonego przedmiotu, ale takze zorientowani w problematyce
0s6b niepetnosprawnych 1 ich funkcjonowania w Srodowisku spotecz-
nym.

Pragne zlozy¢ serdeczne podziekowania prof. dr hab. Urszuli Ec-
kert za cenne uwagi redakcyjne, ktore pozwolily osiagnaé bardziej
czytelny ksztalt tej publikacji.




Rozdziat |

Potrzeba akceptacji w rodzinie
z dzieckiem niepetnosprawnym

Znaczenie rodziny w zyciu dziecka oraz jej wyzszo$¢ jako Srodo-
wiska wychowawczego nad innymi jest bezsporna. Rodzina jest defi-
niowana jako komorka spoleczna, pierwsze Srodowisko rozwojowe
1 wychowawecze [Tyszkowa, 1964; Ziemska, 1965; Kawula, 1970; Jan-
ke, 1998], a takze w perspektywie funkcji emocjonalnej jako wspol-
nota miedzypokoleniowa czy podstawowy obszar przestrzeni zycio-
wej cziowieka [Obuchowska, 1993; Wojciechowski, 2001].

Na gruncie pedagogiki specjalnej T. Gatkowski [1995, s. 26]
przyjmuje, ze ,rodzina to nie tylko powiazana wiezami krwi grupa oséb
o wspolnych celach, ideatach i upodobaniach. To takze okreSlone po-
wiazania z blizszym i dalszym Srodowiskiem, na ktore moze liczy¢
w trudnych chwilach lub ktore (niekiedy) staje sie obojetne i niewraz-
liwe na potrzeby drugiego czlowieka. To tez problemy innych domow-
nikow posrednio dotknietych skutkami niepelnosprawnosSci, jaka ma
miejsce w rodzinie”.

Rodzina stanowi jedyna niepowtarzalng grupe spoleczng. Tym,
co ja wyroznia, a jednocze$nie nadaje jej swoistego charakteru sa wie-
zi emocjonalne taczace jej czlonkow.Warstwe emocjonalng wychowa-
nia rodzinnego - jak podaje I. Obuchowska [1995] — charakteryzujg
trzy wiasSciwosci:

— spontaniczno§¢é wychowania, z ktéra wiaze sie otwarto§é

w komunikowaniu sie, w wyrazaniu siebie, swoich mysli
1 uczué. W efekcie sprzyja tworzeniu niepowtarzalnego kli-
matu domu rodzinnego;
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— empatia jako podstawa wychowania, ktéra w znacznym stop-
niu wyznacza naszg prospotecznos$é 1 wewnetrzng rado$¢ zycia,
stwarza poczucie bezpieczenstwa;

— intymno$¢ wychowania rodzinnego, ktéra w rodzinach prawi-
dlowo uksztaitowanych moze poglebiaé wiez uczuciowas,
w rodzinach patologicznych — stanowic ,,zaslone”, za ktora dziec-
ko doznaje upokorzenia, cierpienia fizycznego, psychicznego.

,Kazda z wymienionych wiaSciwosci emocjonalnej warstwy wy-
chowania rodzinnego, a w szczegblnoSci wszystkie wzajemnie powia-
zane moga stac sie zrodiem oparcia i sity dla kazdego czionka rodziny,
ale takze zrodiem jego staboSci i zalaman” [tamze, s. 15].

Istotnym czynnikiem ksztaitujacym relacje wewnatrzrodzinne
jest akceptujacy stosunek rodzicow do dziecka. Akceptowaé dziecko,
tzn. aprobowac ,,(...) go takim, jakim ono jest — z jego cechami wygla-
du zewnetrznego, usposobienia, umystowo$ci, z mozliwoSciami osia-
gnie¢ w jednych dziedzinach, a ograniczeniami w innych” [Ziemska,
1979a]. To uznanie dziecka za istote autonomiczna, majaca prawo do
godnosci 1 szacunku.

Rodzice, ktorzy akceptuja wiasne dziecko okazuja mu mitosé,
zaufanie, wspieraja je. Atmosfera ciepta rodzinnego zapewnia dziecku
poczucie bezpieczenstwa, wzmacnia je wewnetrznie. Odwazniej wkra-
cza ono w §wiat rowieSnikow, przejawia wieksza otwartos$¢ i gotowos¢é
do dzialania. Zasadnym jest stwierdzenie, iz w prawidiowo uksztalto-
wanej rodzinie ,rodzice sa darem dla dziecka, a dziecko od poczatku
staje sie darem dla rodzicow” [Fijatkowski, 1973, s. 198]. Dzieki dziec-
ku tak naprawde rodzice doSwiadczaja czym jest bezinteresowna, bez-
graniczna mifo§é. Od niego ,ucza sie czlowieczenstwa, (...) uSwiada-
miaja sobie rado§¢ dawania, autentycznego bycia dla drugiego czlo-
wieka” [Kozubska, 2002, s. 158].

Kazdy rodzic ma mniej lub bardziej sprecyzowane oczekiwania
wobec dziecka zwiazane z jego wygladem, zachowaniem, planami zycio-
wymi, ale nade wszystko pragnie by bylo ono zdrowe.

Stwierdzenie u dziecka niepelnosprawnosci jest traktowane przez
rodzicow jako sytuacja trudna, bez wyjScia, ktorej towarzyszy rozcza-
rowanie, zal, rozpacz, niedowierzanie, przerazenie. Niejednokrotnie
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,rodzice przezywaja konflikt, maja Swiadomos$é, ze dziecko nalezy
kochag, ze to ich dziecko, ale jednoczesnie nie potrafig go kochac, po-
niewaz jest upo$ledzone” [Twardowski, 1993, s. 46]. Dziecko jest po-
strzegane przez nich w kategoriach nieszczeScia, zawiedzionych
nadziei, poprzez pryzmat jego stabosSci 1 ograniczen rozwojowych. Sa
to naturalne stany emocjonalne bedace nastepstwem ,zderzenia sie
dwoch Swiatow”: dazen i oczekiwan rodzicow z okrutna rzeczywisto-
Scia, ktora w percepcji opiekundw przerasta ich sily 1 mozliwosSci.
Akceptacji zaistniatego stanu rzeczy nie sprzyja rowniez posta-
wa otoczenia spotecznego: obojetnosé, brak autentycznej zyczliwosci
a niekiedy nawet wrogo$c¢. Nie bez znaczenia jest rowniez powszech-
nie lansowany w spoteczenstwie model wspdlczesnego czlowieka —
czlowieka sukcesu, sprawnego fizycznie, wyksztaiconego, mobilnego.
W odnalezieniu sie w nowej sytuacji potrzebny jest rodzicom czas.
Czas, ktory zostanie przez nich racjonalnie wykorzystany na dokona-
nie gruntowne] refleksji nad wiasnym systemem wartoSci, na probe
odpowiedzi na pytania dotyczace ludzkiej egzystencji. Czas, ktory po-
zwoli na dokonanie realistycznej oceny mozliwo$ci dziecka, opartej
na ,informacjach uzyskiwanych w trakcie codziennych kontaktow
z dzieckiem, a nie na falszywych wyobrazeniach, obiegowych opiniach
1 przesadach” [por. Larkowa, 1970]. Wreszcie czas, ktory wyzwoli
w rodzicach akceptacje dziecka oraz skrywane (uSpione) wielkie po-
kiady mitoSci rodzicielskiej.
Akceptacja ze strony rodzicow jest niezmiernie wazna z punktu
widzenia rozwoju dziecka, jest stanem przez nie oczekiwanym.
Kazde dziecko pragnie by¢ kochane, czul sie bezpieczne i szcze-
sliwe. ,Dziecko pobudza a niekiedy nawet wyzwala akceptacje 1 mi-
tos¢ rodzicow poprzez reakcje przywiazania. Naleza do nich m.in.: ssa-
nie, uSmiech, krzyk, wokalizacja, spogladanie na matke, przytulanie
sie, podazanie za matka, gramolenie sie na nig i ciagniecie jej za ubra-
nie. Celem tych reakcji jest poszukiwanie i pozyskiwanie bliskoSci
matki lub osoby ja zastepujacej” [Twardowski, 1993, s. 45]. Badania
wykazuja, ze reakcje przywiazania wystepuja rowniez u niemowlat
niepelnosprawnych — gluchych, niewidomych, z uszkodzonym narza-
dem ruchu [Schaffer, 1981].

12 .
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Wraz z rozwojem dziecka zmienia sie forma okazywania akcepta-
¢ji. Dla malego dziecka istotne znaczenie maja behawioralne oznaki
miloSci 1 akceptacji ze strony najblizszych. W przypadku dzieci star-
szych, formy akceptacji sa oszczedniejsze — maja one giownie charak-
ter werbalny [tamze].

Atmosfera mitoSci, zyczliwosci otdczajgca dziecko sprzyja jego
rozwojowi poznawczemu, emocjonalnemu i1 spotecznemu. Poczucie
bezpieczenstwa, akceptacji motywuje je do podejmowania wysitku na
rzecz wlasnego rozwoju. Dodatkowym wzmocnieniem dla dziecka do
realizacji nowych wyzwan (zadan) jest zadowolenie okazywane mu
przez rodzicOw w sytuacjach sukcesu, zrozumienie, cierpliwo$¢ i po-
moc — w momencie porazki. Traktowanie dziecka niepelnosprawne-
go jako rownoprawnego czionka rodziny sprzyja uksztaltowaniu
w nim obiektywnego wizerunku wiasnej osoby jako podmiotu wspot-
odpowiedzialnego za wiasny rozwoj.

Niepeinosprawno§¢ dziecka nalezy rozpatrywaé w kontekscie
funkcjonowania rodziny jako caloSci. Jest to sytuacja trudna, ktorej
towarzysza silne negatywne emocje. Uczucia zalu, bolu, gniewu zwy-
kle stanowia efekt poszukiwania odpowiedzi na pytania: ,,Dlaczego
my?, dlaczego to nas spotkalo, nasze dziecko?”. Sg wyrazem bezsilno-
§cirodzicow, ich strachu przed tym, co jeszcze przed nimi. Nieobce sg
rowniez sytuacje wzajemnego oskarzania sie rodzicOw, okazywania
wobec siebie wrogoSci, agresji czy tez reakcje wycofywania sie (za-
mykanie sie w kregu wlasnych przezy¢, ucieczka w prace zawodowa,
opuszczenie rodziny). Zaistnialy stan rzeczy postrzegaja w kategoriach
osobistej kleski zyciowej. W konsekwencji nastepuje rozluznienie lub
wrecz rozpad wiezi emocjonalnych taczacych matzonkow.

Zdarza sie, iz ojciec podejmuje decyzje o opuszczeniu domu, co
nie zawsze musi by¢ jednoznaczne z zerwaniem kontaktow z rodzing.
Whbrew obiegowym opiniom czesto ojcowie zaistnialy stan rzeczy prze-
zywaja rownie mocno, a niekiedy nawet silniej niz matki. ,,Mogg oni
znajdowal sie w zlozonej sytuacji emocjonalnej, poniewaz trudniej
odreagowac im przezywane napiecie. Jak zauwaza M. Grodzka [1984]
kobieta ma izy, ktore w naszej kulturze nie sa dozwolone mezczy-
znom 1 ma kolezanki, ktorym moze sie wyzalic. Natomiast mezczyz-
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nie znacznie trudniej jest rozmawiac z kolegami o uposledzeniu dziec-
ka [za: Twardowski, 1995, s. 23]. Za maska obojetnosci czesto ukry-
waja bol, rozpacz, bezradno$c i cierpienie. Mimo ze wyprowadzaja sie
z domu, to jednak zyja problemami rodziny, wspieraja zony w opiece
1 wychowaniu dzieci. Nowy dom stanowi dla nich oaze spokoju (cze-
sto pozornego), rodzaj czasowej odskoczni od trosk zwigzanych z co-
dziennym zyciem.

Sytuacja matek pod tym wzgledem zdecydowanie rozni sie. Nie
moga one pozwoli¢ sobie nawet na fizyczne opuszczenie rodziny. Za-
zwycza) wykazuja sie w takich momentach zadziwiajaca sita, odporno-
§cig psychiczna, u podstaw ktorych mozna doszukiwaé sie przede
wszystkim macierzynskiej mitoSci.

,Zaburzenie rownowagi emocjonalnej w rodzinie jest szczegdl-
nie prawdopodobne, gdy powazna choroba (niepeinosprawnosé — przy-
pis wilasny) dziecka pojawia sie w rodzinie, w ktorej:

— zaburzone byly zwiazki emocjonalne rodzice — dziecko,

— wystepowalo zaklocenie wiezi emocjonalnej miedzy rodzica-

mi (istnialy konflikty miedzy rodzicami).

Dodatkowe obciazenie, jakim jest wystapienie choroby, moze
doprowadzi¢ do ostatecznego pekniecia wiezdw emocjonalnych, do
rozbicia rodziny” [Wielgosz, 1995, s. 413].

Zakliocenia w relacjach miedzy rodzicami oraz negatywne prze-
zycia w istotny sposOb wplywaja na psychike dzieci pelnosprawnych.
Obserwujac to, co sie dzieje w ich rodzinie nabieraja przekonania, iz
winnym zaistniatej sytuacji jest rodzenstwo niepelnosprawne. W ich
ocenie to za jego sprawa pojawily sie w domu izy, smutek, konflikty
miedzy rodzicami. To przeciez ono znajduje sie w centrum rodziny, to
jego sprawy zdominowaly zycie pozostalych czlonkoéw rodziny. To
opieka nad dzieckiem upos$ledzonym absorbuje 1 meczy rodzicow do
tego stopnia, ze nie maja czasu ani sity na zajmowanie sie dzieémi zdro-
wymi. One za$ sg przewaznie pozostawione same sobie, a ich dziala-
nie 1 sposob spedzania wolnego czasu nie podlega kontroli rodzicow
[Jarzebowska-Baziak, 1973].

Dzieci starsze niejednokrotnie sg wiaczane w opieke nad rodzen-
stwem, zwieksza sie zakres ich obowigzkéw domowych. W ich odbio-
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rze to niepelnosprawne dziecko ponosi wine za zmiane ich dotychcza-
sowego trybu zycia, ograniczone kontakty z rowieSnikami, za mniej-
sze zainteresowanie ich sprawami ze strony rodzicow. Niekiedy sytu-
acja ta przerasta mozliwosci psychofizyczne dziecka. Moze ono od-
czuwac zmeczenie, z10$¢, zal do rodzicow, irracjonalne oziebienie uczué
z ich strony. W efekcie pojawia sie bunt, préba zamanifestowania swo-
jej rozpaczy, niezadowolenia, zwrdcenia na siebie uwagi rodzicéw po-
przez reakcje obronne, typu: ucieczki z domu, wagary, ,,opuszczanie
sie w nauce”. Jest to wyrazny apel dziecka adresowany do rodzicow,
sygnal, 1z dzieje sie co$ zlego, ze ono rowniez potrzebuje ich uwagj,
mifosci, wsparcia.

Waznym jest zatem takie zorganizowanie zycia, by kazdy czlo-
nek rodziny mial poczucie autentycznej przynaleznosci do niej, bycia
podmiotem, posiadajacym zaréwno okreSlone prawa jak i obowiazki.
Podstawowym czynnikiem regulujacym relacje wewnatrzrodzinne jest
rownowaga emocjonalna, poczucie silnych wiezi lgczacych rodzicow
oraz ich z dzie¢mi. Najbardziej pozadana — z punktu widzenia potrzeb
dziecka 1 rodziny jako calosci — jest ,(...) gdy oboje rodzice kooperuja
ze soba w zakresie opieki, starajac sie zarazem nie zaniedbywac
innych sfer zycia rodzinnego” [Sowa, Wojciechowski, 2001, s. 326].
W takiej rodzinie, o pozytywnych zwiazkach emocjonalnych, niepet-
nosprawno$¢ (choroba) dziecka jest czesto ,,doSwiadczeniem, ktore
po poczatkowe)j dezorganizacji, prowadzi do jeszcze wiekszej zwarto-
Sci 1 silniejszych uczué. Dzieki niemu rodzina staje sie mocniejsza,
psychologicznie bogatsza. Jej cztonkowie sa dla siebie wzajemnie opar-
ciem, w rodzinie znajduja Zrédlo poczucia bezpieczenstwa i stad czer-
pia sile do dalszej walki z choroba (niepelnosprawnoscia)” [Wielgosz,
1995, s. 413].

Istotny wplyw na funkcjonowanie rodziny maja rowniez relacje,
w jakich pozostaje ona z otoczeniem spotecznym. Zasadnicza kwestig
staje sie problem ,,izolacji spolecznej rodzin” z pytaniem o jej Zrodio.
Jak zauwaza H. Borzyszkowska [1997, s. 92] ,,trudno jest zdecydowaé
1jednoznacznie ustali€¢ czy to Srodowisko spoteczne izoluje sie od nich,
czy tez one izoluja sie od niego”. Zdaniem R. Harth [za: Kowalik,1989]
mechanizm izolacji moze by¢ dwojaki. Z jednej strony mniejsza ilo§¢
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czasu uniemozliwia rodzicom nawigzywanie 1 utrzymywanie znajomo-
§ci z rodzinami majacymi dzieci zdrowe. Z drugiej strony rodziny osob
niepeinosprawnych sa pietnowane przez otoczenie spoleczne, co wy-
zwala w nich nieufnosc i lek przed jakimikolwiek kontaktami. Powo-
dem ograniczenia badZ zerwania kontaktow spotecznych moze byc
rowniez doznawane przez rodzicow poczucie wstydu, skrzywdzenia
przez los, dodatkowo potegowane wrogo$cia otoczenia. Bywa i tak, iz
przyczyna jest bardziej prozaiczna. Osoby pozostajace w bliskich rela-
cjach z dang rodzing wykazuja bezradno$¢ i nieumiejetno$¢ zachowa-
nia sie wobec nieszczeScia znajomych. Natomiast oczekiwania rodzi-
cow dzieci specjalnej troski ,,(...) nie zawsze sprowadzaja sie do kon-
kretnej pomocy, (...) a czasami tylko do milczenia, lecz bez zdziwienia
1 podejrzliwosci” (Borzyszkowska, 1997, s. 100).

W przezwyciezeniu sytuacji kryzysu kazda rodzina, nawet bar-
dzo spdjna, potrzebuje pomocy terapeutycznej. Juz sama $wiadomosé
obecnosSci osob, ktore okazuja autentyczne zrozumienie dla ich pro-
blem6éw wzmacnia wewnetrznie rodzine, pozwala zachowaé jedno$¢
1 blisko$¢ jej cztonkoéw. Wsparcie oferowane przez grupy naturalne
(krewni, znajomi, ...) a zwlaszcza profesjonalne (osoby zawodowo
zwiazane z problemami niepelnosprawnych) utatwia rodzicom w spo-
sob racjonalny zaakceptowanie niepelnosprawnosci u dziecka oraz
reorganizacje, ktora dokonala sie w zyciu catej rodziny. Wyrazem
zmiany w nastawieniu rodzicow do zaistnialej sytucji jest odejScie od
poszukiwania odpowiedzi na pytanie: ,,dlaczego wiasnie to nas, nasze
dziecko spotkalo?” na rzecz pytania:,,co mozemy uczynic, aby pomoc
naszemu dziecku?” [Twardowski, 1993; KoScielska, 1995; Pisula, 1998,
Sowa, Wojciechowski, 2001 i in.]. Taka postawa rodzicoOw stanowi wa-
runek podjeciaprzez nich racjonalnych dzialan na rzecz rozwojudziecka
1jego przygotowania do aktywnego uczestnictwa w zyciu spolecznym.
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Rozdziat I

Konieczno$¢ rehabilitacji jako jedna
z podstawowych potrzeb dzieci
niepetnosprawnych

Kazdy czlowiek ma szereg potrzeb, ktoérych zaspokojenie umozli-
wia mu funkcjonowanie w spoteczefistwie. Dzieci niepelnosprawne,
podobnie jak ich peinosprawni rowiesnicy, przystosowujac sie do ota-
czajacego ich Srodowiska pragna by¢ kochane 1 akceptowane, czuC sie
bezpiecznie zarowno w Srodowisku domowym jak 1 poza nim. S3 to po-
trzeby psychiczne, do ktérych N. Han-Ilgiewicz [1961] zalicza rowniez:

I. potrzebe wiaSciwego klimatu psychicznego,

II. potrzebe kontaktow z ludzmi z blizszego 1 dalszego otocze-

nia,

III. potrzebe aktywnoSci,

IV. potrzebe poczucia wzrostu 1 rozwoju,

V. potrzebe piekna, wzoru, ideaty,

VI. potrzebe indywidualizacji.

Zdaniem wielu autor6w [m.in.: Han-Ilgiewicz, 1961; Garczyn-
skiego, 1972; Sekowskiej, 1993] potrzeby psychiczne s3 nadrzedne
wobec potrzeb natury fizjologicznej (biologicznych), a ich niezaspoko-
jenie moze spowodowac ,,skrzywienie linii rozwojowej dziecka” [Han-
-llgiewicz, 1961, s. 17]. Niepokojacym zjawiskiem — jak wskazuje au-
torka — jest lekcewazenie wymogow duchowych dziecka, przy jedno-
czes$nie zbyt silnym akcentowaniu konieczno$ci zaspokajania potrzeb
cielesnych. Przyczyna takiego stanu rzeczy jest fakt, iz potrzeby
fizyczne sa tatwie) dostrzegalne, a ponadto rodzice czy opiekunowie
czesto nie sa wystarczajaco Swiadomi potrzeb psychicznych dziecka
1 sposobow ich zaspokajania.
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Dzieci niepeinosprawne, oprocz potrzeb ogdlnych, typowych dla
0s6b bedacych w tym samym wieku rozwojowym, posiadajg potrzeby
specyficzne, tj. ,,zwiazane ze stanem zdrowia 1 sytuacja zyciowa” [Se-
kowska, 1993, s. 23].

Spock, M.O. Lerrigo [1969] wymieniaja nastepujace SciSle po-
wigzane ze sobg potrzeby specyficzne dzieci niepetnosprawnych:

— potrzeba akceptacji przez rodzicow 1 pewnos¢, ze sg oni z dziecka

zadowoleni,

— potrzeba kontaktéow z innymi dzieémi (niepeinosprawnymi

1 pelnosprawnymi),

— potrzeba opieki, pomocy a rownoczesnie zapewnienia samo-

dzielnosci,

— potrzeba uznania, mimo inno$ci, normalnos$ci dziecka.

Pod pojeciem ,,potrzeba opieki, pomocy” mieszcza sie takze po-
trzeby zwiazane z opieka (pomoca) specjalistyczng. Sg to potrzeby
rehabilitacyjne, rozumiane jako ,,caloksztalt potrzeb osoby niepet-
nosprawnej zwiazanych z usprawnianiem fizycznym, psychicznym
1 spotecznym oraz z przygotowaniem do zycia zawodowego 1 spolecz-
nego” [Gatkowski, 1986, s. 279].

Pomoc rehabilitacyjna jest konieczna dla wszystkich osob nie-
pelnosprawnych, przy czym zakres i czas oddziatywan specjalistycz-
nych zdeterminowane sa w duzej mierze rodzajem i stopniem niepei-
nosprawno$ci. Niepeinosprawni nie stanowia bowiem jednorodnej
grupy ludzi potrzebujacych analogicznych form pomocy. Sg wsrod nich
osoby, jak np. niepeinosprawni intelektualnie, z zaburzeniami psychicz-
nymi, z zaburzeniami sprzezonymi, somatycznie chore, ktore trwale
wymagaja opieki specjalistycznej. Natomiast inni, nawet z tak wyraz-
nymi upos$ledzeniami, jak niewidomi czy glusi, moga tylko okresowo
(czasowo) podlega¢ oddzialywaniom rehabilitacyjnym, dopoki nie
osiagna dostatecznego poziomu usprawnienia, by moc samodzielnie —
na miare wiasnych potrzeb 1 mozliwoSci — uczestniczyé w zyciu spo-
tecznym.

Reakcje pomocowe skierowane wobec 0sob niepeinosprawnych
powinny zmierzac do:
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— zapewnienia im optymalnego rozwoju umystowego, moralno-
spolecznego, emocjonalnego, zawodowego oraz fizycznego
(optymalizacji zdrowia jako warunku innych zakresow rozwo-
jowych),

— zapewnienia im opanowania mozliwie na najwyzszym pozio-
mie podstawowej wiedzy ogélnej o cziowieku, o sobie samym,
o przyrodzie, spoleczenstwie, kulturze, a w perspektywie
o wykonywanym zawodzie,

— usamodzielnienia sie, przygotowania dzieci 1 miodziezy do wy-
konywania przez nich dostepnej, uzytecznej pracy zawodowej,

— wychowania kulturalno-estetycznego, pozwalajacego na bie-
zaco1 w przyszioSci bra¢ aktywny udzial w zyciu kulturalnym
Srodowiska szkolnego i zamieszkania,

— wychowania fizycznego gwarantujacego zdrowie, dajacego
energie, sprawnoSc¢ fizyczng potrzebna w realizacji waznych
funkcji zyciowych [Kirejczyk, 1981a, s. 181].

»2Ewolucja ludzkoSci na przestrzeni wiekOw ujawnia, ze wzajem-
ne relacje «rodzice — dziecko mniej sprawne» oraz stosunki spoleczne
w skali mikro-, mezo- makrospotecznej «cztowiek — osoba niepeino-
sprawna», ulegly powaznym zmianom humanizacyjnym, socjalizacyjnym,
ktorych kierunek przemian okreSla sie nastepujaco: od biologicznych
praw natury do cywilizowanej kultury, edukacji, polityki spoteczne]
1 etyki chronienia 0sob niepetnosprawnych” [Dykcik, 2002, s. 23].

Tendencje te znajduja rowniez odzwierciedlenie we wspobicze-
snych koncepcjach rehabilitacji, nawiazujacych w swych treSciach do
podstaw antropologii filozoficznej 1 psychologii humanistyczne;j. Zasa-
dy podmiotowoSci 0s6b uczestniczacych w rehabilitacji oraz dialogicz-
nego charakteru relacji zachodzacych miedzy nimi sa uznawane za za-
sadniczy filar, na ktorym nalezy oprzeé proces wspomagania rozwoju
dziecka niepelnosprawnego, za droge do tworzenia nowej jakosSci Sro-
dowiska wychowawczego.

W organizacji procesu rehabilitacji uwzglednia sie tez szeroki
kontekst ekologiczny, przyjmujac, iz ,(...) czlowiek niepetnosprawny
1jego Srodowisko zycia sa wzajemnie uzaleznionymi od siebie obsza-
rami przestrzeni egzystencjalnej” [Krol, 1997].
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Stad tez pragnac zapewnié dziecku niepelnosprawnemu optymal-
ne warunki procesu rehabilitacji niezbedna jest zaréwno znajomos¢
jego potrzeb 1 mozliwosci psychofizycznych jak i analiza ekosystemu
oraz rozpoznanie relacji: jednostka — Srodowisko spoteczne (rodzina,
szkota, miejsce zamieszkania, itd.).

Sa to dwie grupy wzajemnie powigzanych czynnikéw o charakte-
rze wewnetrznym i zewnetrznym, determinujacych poziom zaspoka-
jania potrzeb rehabilitacyjnych osoby niepetnosprawne;.

Wsrod uwarunkowan Srodowiskowych nalezy wymienié przede
wszystkim czynniki zwiazane z rodzina, poradnia specjalistyczna
1 szkola.

Opieka specjalistyczna dziecko powinno by¢ objete jak najszyb-
ciej od czasu stwierdzenia u niego niepelnosprawnosci. Niezaprze-
czalnym jest bowiem fakt, iz czas, jaki uptywa miedzy wykryciem
u dziecka nieprawidiowoSci w rozwoju a rozpoczeciem rehabilitacji
jest bezpowrotnie stracony. Zasady wczesnej rehabilitacji znajduja
solidne podstawy naukowe w badaniach odnoszacych sie do rozwoju
neurofizjologicznego, a z drugie)j strony w teoriach psychologicznych
takich autorow, jak: J. Piaget, A. Gesell, A.N. Leontiew, S. Wygotski
[za: Gatkowski, 1993, s. 6871].

Stad tez postawienie diagnozy powinno by¢ zarazem momentem
podjecia wobec dziecka intensywnych, systematycznych oddziatywan
rehabilitacyjnych w poradni specjalistycznej i w Srodowisku domowym.
Od czasu trwania rehabilitacji, jej organizacji i przebiegu zaleza rezul-
taty rehabilitacyjne dziecka. Z kolei efekty rehabilitacyjne w istotnym
stopniu decyduja m.in. o wyborze formy ksztalcenia dziecka oraz jego
przysztym funkcjonowaniu w Srodowisku szkolnym. Wraz z rozpocze-
ciem przez dziecko nauki szkolnej zwieksza sie zakres podejmowa-
nych wobec niego dzialan rehabilitacyjnych. Szkola staje sie, obok
poradni specjalistycznej i domu rodzinnego, jednym z giéwnych ogniw
tworzacych Srodowisko rewalidacyjne ucznia niepelnosprawnego.

Od intensywnoSci i jakoSci skoordynowanych dziatan podejmo-
wanych w tych obszarach zaleza nie tylko warunki zewnetrzne, jakie
zapewnia sie dziecku dla rozwoju ale takze aktywnoS¢ samego dziec-
ka w procesie rehabilitacji (autorehabilitacja).
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Zgodnie z orientacja humanistyczng osobe niepetnosprawna nale-
zy postrzegaC w kategoriach podmiotu wspdlodpowiedzialnego za wia-
sny rozwo0j. Bez jej aktywnego udzialu w rehabilitacji nie jest bowiem
mozliwe osiggniecie pozadanych efektéow rehabilitacyjnych. Autoreha-
bilitacja stanowi zatem zaréwno cel jak i warunek (narzedzie) skuteczno-
§ci wszelkich oddziatywan wychowawczo-terapeutycznych.

W takim ujeciu podstawowym zadaniem opiekunow jest dazenie
do uksztaitowania w dziecku realistycznego wizerunku wiasnej oso-
by, przedstawienie mu nie tylko jego slabych ale przede wszystkim
mocnych stron, wyeksponowanie jego mozliwosci rozwojowych oraz
wzmacnianie w nim poczucia wiasnej podmiotowosci.

Podstawa pracy rehabilitacyjnej jest akceptacja dziecka, dobra
znajomoSc jego potrzeb oraz umiejetnoS¢ skutecznego ich zaspokaja-
nia. Osoby uczestniczace w rehabilitacji powinny posiada¢ nie tylko
kompetencje poznawcze, sprawnosciowe ale rowniez zdolnoS¢ empa-
til — wczuwania sie w wewnetrzny Swiat dziecka, zdolno$¢ zwiazang
z inteligencja emocjonalng [Goleman, 1997]. Empatia pozwala im na
pelniejsze zrozumienie dziecka, jego probleméw, potrzeb, daje mozli-
woS¢ udzielania mu pomocy. Z pozycji dziecka stanowi za$§ swoisty
rodzaj ,rewalidacyjno-wychowawczego emocjonalnego zwierciadia”
[Bartog, 2001]. ,,Pomaga dziecku w nazwaniu uczuc 1 spojrzeniu na
nie z nowego punktu widzenia. Pomaga w rozumieniu samego siebie
1 uzywaniu tego rozumienia do rozwigzywania probleméw i podejmo-
wania madrych decyzji. Prowadzi do zwiekszenia zaufania do samego
siebie” [Barlog, 2001, s. 267; Pilecka, 1995]. Wzajemno§¢ tak wytwo-
rzonej relacji sprawia, ze zrozumienie drugiej osoby staje sie dialo-
giem, rozmowa z nia [Sowa, Wojciechowski, 2001, s. 70], swoista trans-
akcja zakladajaca definiowanie zakreséw pomocowych [Kossakowski,
1997; Sidor-Rzadkowska, 1997].

Samopoznanie oraz poczucie wiasnej wartosci stwarza szanse na
przezwyciezenie przez jednostke wlasnych ograniczen, na uwolnie-
nie sie od poczucia, iz niepelnosprawno$¢ stanowi bariere w samore-
alizacji. Przyjecie autentycznej, akceptujacej postawy wobec dziecka
warunkuje zatem samoakceptacjenjednostki, ale rozumiana jako ,,«nie-
godzenie sie» na «niepelnowartosciowos$c», co moze wyzwalaé w niej
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sity do walki z jej skutkami, przynoszac pozytywne efekty zmian”
[Maciarz, 1996; Muszynska, 1995, s. 130; Sowa, 1998, s. 130]. W ta-
kim ujeciu samoakceptacja pozostaje we wspoizaleznoSci z motywacja
dziecka do podjecia aktywnoSci.

Z aktywnoScia jednostki zwigzany jest problem samodzielnoSci
w realizowaniu réznych zadan. ,,Chodzi tu jednak nie tylko o najpro-
§ciej rozumiang samodzielnoS¢ w zakresie samoobstugi, ale takze
samodzielno§é w zaspokajaniu potrzeb oraz samostanowieniu 1 reali-
zowaniu zadan decydujacych o poczuciu sensu zycia (autonomie psy-
chiczng)” [Szychowiak, 1995, s. 387].

Naturalna tendencja kazdego dziecka jest dazenie do niezalezno-
§ci, autonomiczno$ci. Obowiazkiem opiekunéw (rodzicow) jest wy-
korzystywanie tej wiaSciwoS$ci m.in. poprzez tworzenie warunkow dla
aktywnosci dziecka, organizowanie sytuacji wymagajacych od niego
podejmowania decyzji, dokonywania wyborow, przy jednoczesnym
»ograniczeniu swojej roli do animacji i dyskretnego czuwania nad jego
aktywnymi poczynaniami” [Sowa, Wojciechowski, 2001]. Zapewnie-
nie dziecku mozliwosci przezycia sukcesu, dumy z pomys$lnie zreali-
zowanego zadania sprzyja ksztaltowaniu samoakceptacji, wzmacnia
wewnetrznie dziecko oraz motywuje do podejmowania kolejnych dzia-
tan. ,Juz w samym procesie podejmowania decyzji dziecko do§wiad-
cza wazno$cl swojego «ja», wzmacnia poczucie sprawstwa i tym
samym ma poczucie kontrolowania otoczenia i samego siebie” [Obu-
chowska, 1993, s. 22]. Taki sposob postepowania jest szczeg6lnie waz-
ny w przypadku tych osob, ktore cechuje zwiekszona zalezno$¢ od
innych osob.

Racjonalno$¢ dziatan podejmowanych w tym zakresie sprowadza
sie rowniez do uSwiadomienia dzieckuy, iz z podmiotowoScia wiaze sie
nie tylko wzrost samostanowienia ale takze umiejetno$¢ przewidy-
wania konsekwencji wiasnych czynow i ponoszenia za nie odpowie-
dzialno$ci. Nalezy pomoéc dziecku zrozumieg, iz niezalezno$S¢ nie ozna-
cza robienia tego, co ono chce. Autonomia na bowiem ustalone grani-
ce. Sa nimi okreSlone normy, zasady spoleczne, ktore dziecko — tak
jak kazdy inny podmiot — powinno respektowac.
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Z kolei osobom, dla ktérych niezalezno$¢ jest jednoznaczna
z samowystarczalnoScia nalezy uSwiadomié, 1z pomoc ze strony in-
nych ludzi nie musi oznacza¢ ingerencji w ich autonomicznosé, a jedy-
nie stanowi¢ przejaw autentycznej zyczliwoSci i rozumienia ich po-
trzeb. Przyjecie pomocy nie musi bowiem dowodzi¢ stabosci cztowie-
ka, jego zaleznoSci spotecznej, podobnie jak odrzucenie jej nie zawsze
Swiadczy o jego niezaleznoSci.

Prawda jest za$ to, ze ,,nadmiernie rozbudowane dazenie do au-
tonomii jest Zrodiem (...) niezamierzonego zniewolenia — przez same-
go siebie, przez wiasne nieralistyczne dazenia, falszywie interpreto-
wany $wiat, lek przed niezaleznos$cia” [Szychowiak, 1993, s. 130].
U podstaw takiego zachowania kryje sie brak akceptacji samego sie-
bie. Zatem jest to niezalezno$¢ pozorna, czesto destrukcyjna: prowa-
dzi do wyczerpania psychicznego, sprzyja egocentryzmowi, ograni-
czeniu kontaktow spotecznych. Faktem jest, iz ,fizyczne warunki zycia,
jak 1 psychiczne potrzeby dziecka wymagaja, by bylo ono zar6wno za-
lezne od bliskich jak i niezalezne od nich. Nalezy zauwazy¢, ze glory-
fikacja niezalezno$ci musi ustepowac zrozumieniu, iz niezaleznoS¢ oraz
zalezno§¢ wzajemnie sie przenikaja i przeplataja” [Sowa, Wojciechow-
ski, 2001, s. 65].

Reasumujac te rozwazania nalezy podkreslié, iz poziom zaspoka-
jania potrzeb rehabilitacyjnych to efekt wspoéidziatania wszystkich osob
tworzacych zesp61 terapeutyczny. Jedynie konstruktywna wspolpra-
ca miedzy nimi stwarza szanse na powodzenie procesu rehabilitacji.
Partnerstwo, umiejetno$¢ wchodzenia w interakcje, u podstaw kto-
rych znajduje sie empatia, zrozumienie i szacunek dla autonomii i pod-
miotowosci drugiej osoby stanowiafilar, na ktérym nalezy oprzeé dzia-
tania wspomagajace rozwoj dziecka niepelnosprawnego.

2.1. Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych
dzieci niepetnosprawnych

W badaniach wiasnych podstawe do okreslenia poziomu zaspo-
kajania potrzeb rehabilitacyjnych dzieci niepeinosprawnych stanowi-
ty informacje pochodzace od ich rodzicow. Dodatkowych danych na
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ten temat dostarczyli nauczyciele oraz specjaliSci rewalidacji, pod
opieka ktorych znajdowali sie badani uczniowie.

Zgodnie z zalozeniem, iz do podstawowych ekosystemow two-
rzacych Srodowisko rewalidacyjne dzieci w wieku szkolnym nalezg
dom rodzinny, poradnia specjalistyczna, szkota, poproszono rodzicow
o okreSlenie — w skali od 0 do 12 punktow — stopnia realizacji potrzeb
rehabilitacyjnych ich dzieci w powyzszych obszarach. Suma punktow
uzyskana z wypowiedzi respondentéw stanowita podstawe do zakwa-
lifikowania badanych uczniéw do kategorii 0sob o okreslonym pozio-
mie zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych.

Tabela 1. Przedzialy liczbowe dla poszczeg6lnych pozioméw zaspokajania
potrzeb rehabilitacyjnych badanych uczniéw

Poziom zaspokajania potrzeb Liczba
rehabilitacyjnych punktéw
optymalny 36-25
wystarczajacy 24 -13
niewystarczajacy 12- 0

Ogolne dane na temat stopnia realizacji potrzeb rehabilitacyjnych
uczni6w niepelnosprawnych uczestniczacych w badaniach prezentuje
wykres 1. Wynika z nich, iz potrzeby wiekszoSci dzieci (44,4%) byly
zaspokajane na wystarczajacym poziomie. W stosunku do nich osoby
o optymalnie realizowanych potrzebach stanowity dwukrotnie mniejsza
zbiorowo$c. Potrzeby rehabilitacyjne co trzeciego badanego ucznia byly
zaspokajane w stopniu niewystarczajacym.

W dalszej czesci postepowania badawczego podjeto probe zdia-
gnozowania poziomu zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych badanych
ucznidw w trzech aspektach, tj. ze wzgledu na:

— rodzaj niepeinosprawnosci,

— miejsce zamieszkania: miasto — wies,

— typ Srodowiska rewalidacyjnego: dom rodzinny — poradnia spe-

cjalistyczna — szkofa.
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Wykres 1. Ogdlny poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniéw
niepetnosprawnych

Poziom zaspokojenia potrzeb rehabilitacyjnych
Cc A
33% 22%
B
45%

Legenda: A — optymalny; B — wystarczajacy; C — niewystarczajacy.

Rodzaj niepetnosprawnosci a stopiefi realizacji potrzeb
rehabilitacyjnych uczniéw

Grupe badawcza tworzyty — porownywalne pod wzgledem liczby
— zbiorowoSci 0s6b o réznym rodzaju niepelnosprawnosci:

— zwada stuchu (30 uczniéw, co stanowi 25,6% ogdtu badanych),

— z wadg wzroku (21 uczniow — 17,9% ogétu badanych),

— z moézgowym porazeniem dzieciecym (21 uczniow — 17,9%

ogo6tu badanych),

— zniepelnosprawnoscia intelektualng (20 uczniow —17,1% ogo-

tu badanych),

— przewlekle chorzy (25 uczniow — 21,4% ogoétu badanych).

U przewazajacej wiekszoSci z nich (45,7%) wystepowatla niepet-
nosprawnos$¢ w stopniu umiarkowanym. Sytuacja ta dotyczyla zwiasz-
cza uczniéw z niepeinosprawnoscia intelektualna (70% z L.1. 54 — 40)).
W pozostatych grupach wskazniki procentowe dla 0os6b z umiarkowa-
nym stopniem niepeinosprawnosci byly nizsze 1 wynosily: wérod
uczniow z wada wzroku — 47,6% (ostro$¢ wzroku /V/: 0,1-0,5),
z mpdz - 42,9%, z wada stuchu — 30,0% (ubytek stuchu: 40-70dB).

Drugg pod wzgledem wielkosci (28,3%) podzbiorowos¢ tworzy-
ty dzieci, u ktérych wystepowata niepeinosprawno$¢ w stopniu lek-
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kim. Nalezalo do niej 40,0% ogotu ucznidow z uszkodzonym stuchem
(20-40dB) oraz co trzecie dziecko niepelnosprawne intelektualnie (LI.:
70-55). W grupie tej byl rowniez jeden uczen z moézgowym poraze-
niem dzieciecym.

Nieco mniejszy odsetek (22,8%), w poréwnaniu do poprzedniej
podzbiorowosci, stanowily osoby o znacznym stopniu niepetnospraw-
nosci. Wérdd nich ponad polowa (52,4%) to uczniowie z moézgowym
porazeniem dzieciecym. U pozostatych dzieci wystepowala wada stu-
chu (6 0séb z ubytkiem stuchu 70-90dB) lub wzroku (4 osoby z V:
0,5-0,002).

Z kolei gteboki stopien niepeinosprawnosci odnotowano wylacz-
nie w przypadku trzech uczniow z uszkodzonym stuchem (powyzej
90dB).

Wykres 2. Grupy chor6b przewlektych w badanej zbiorowosci uczniéw

Grupy choréb
F
8% A
E 24%
12%
D
16%
c B
16% 24%

Legenda: A —choroby ukfadu krazenia; B — choroby uktadu oddechowe-
go; C - choroby uktadu kostno-miesniowego; D — choroby
uktadu nerwowego; E — choroby metaboliczne i endokrynolo-
giczne; F — choroby krwi.

Uwaga: Jakkolwiek nie jest poprawne uzywanie procentéw do matych liczebno-
4ci, w prezentacji materiatu empirycznego wskazniki procentowe stuza do
wyeksponowania danego zbioru oséb.
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W grupie dzieci z chorobami ukladu krazenia, troje (50,0%) mia-
to wrodzong wade serca, u dwojga (33,3%) wystepowat blok przed-
sionkowo-komorowy, u jednego ucznia (16,7%) stwierdzono wypada-
nie platka zastawki.

W grupie choréb uktadu oddechowego wszystkie dzieci cierpiaty
na astme oskrzelowa, za§ wérod osob z chorobami metabolicznymi
wszyscy uczniowie chorowali na cukrzyce typu 1.

W przypadku dzieci z chorobami ukiadu kostno-mieSniowego 3/4 to
osoby z dystrofia mieSniowa, jedno dziecko miato przepukline rdze-
niowo-kregowa.

Natomiast w grupie uczniéw ze schorzeniami ukladu nerwowego
troje dzieci (75,0%) cierpialo na epilepsje, u jednego (25,0%) wystepo-
wal przewlekly zespot wegetatywny po przebytym zespole Rey’ea

Poréwnywalna liczba badanych uczniéw posiadata wrodzona
(30,8%) lub nabyta (33,3%) niepetnosprawnosc (chorobe). Wérod osob
z wrodzona niepelnosprawno$cia wiekszo$C stanowily dzieci niepel-
nosprawne intelektualnie (27,8%) 1 z uszkodzonym analizatorem wzro-
ku (36,1%). Z kolei do grupy uczniéw, u ktorych niepeinosprawnosc¢
miala charakter nabyty nalezala ponad polowa (56,0%) spoSrod osob
przewlekle chorych.

W przypadku ponad 1/4 og6tu badanych etiologia niepelnospraw-
noSci jest nieznana. Sytuacja ta dotyczyla wylacznie dzieci z mozgo-
wym porazeniem dzieciecym (48,4%) i1 z wada stuchu (51,6%).

Najmniejszy odsetek (9,4%) stanowili uczniowie z niepeinospraw-
noScig uwarunkowang genetycznie. Wsrdd nich u co trzeciego wyste-
powata wada stuchu, co czwarta osoba byta przewlekle chora. W anali-
zowanej grupie uczniowie z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz
dzieci z wadg wzroku stanowily po 18,2%.

Rozkiad danych zawartych w tabeli 2. wskazuje na zréznicowa-
nie w poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych badanych
uczniow.

Najkorzystniej ze wzgledu na analizowany czynnik przedstawiala
sie sytuacja uczniow z wada stuchu. Wérdd nich poré6wnywalne pod wzgle-
dem liczebnosci byty podgrupy dzieci o optymalnym (43,3%) i 0 wystar-
czajacym (40,0%) poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych.

27




Tabela 2. Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniéw ze wzgledu na
wystepujacy u nich rodzaj niepetnosprawnosci

Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych

Rodzaj Ogotem
niepetnosprawnosci optymalny wystarczajacy | niewystarczajacy

N % N % N % N %
niepetnosprawnos¢
intelektualna 5 4,3 12 10,3 3 2,6 20 17,1
przewlekta choroba 2 1,7 13 11,1 10 8,5 25 21,4
mbzgowe porazenie
dzieciece 3 2,6 8 6,8 10 8,5 21 17,9
wada wzroku 3 2,6 7 6 11 9,4 21 17,9
wada stuchu 13 11,1 12 10,3 5 4,3 30 25,6
Ogotem 26 22,2 52 44,4 39 333 117 | 100,0

Nieco gorsze wskazniki procentowe uzyskano w grupie uczniow
z niepelnosprawnoscia intelektualna. U przewazajacej liczby z nich
(60,0%) potrzeby zwiazane z rehabilitacja byly realizowane w stopniu
wystarczajacym. W stosunku do nich osoby o optymalnym poziomie
zaspokajania potrzeb stanowily- nieco ponad dwukrotnie, a dzieci
0 niewystarczajacym stopniu — az czterokrotnie mniejsza zbiorowos¢.

W przypadku pozostalych grup badanych uczniéw dane na ten
temat nie sa juz tak zadowalajace. Wsrod nich jedynie nieznaczny od-
setek (11,9%) stanowily dzieci, ktérych potrzeby rehabilitacyjne byty
optymalnie zaspokajane. Z kolei zdecydowanie wieksza (w porowna-
niu do grupy uczniow z wada stuchu i z niepelnosprawnoscig intelek-
tualna) byta liczba dzieci o niewystarczajacym stopniu realizacji po-
trzeb. W grupie uczniéw przewlekle chorych osoby te stanowily 40,0%,
wsrod osob z mpdz — 47,6%, z wada wzroku — 52,4%.

Przyczyn odnotowanych roznic w poziomie zaspokajania potrzeb
rehabilitacyjnych badanych uczniéw nalezy doszukiwac sie, jak dowo-
dzi dalsza analiza, m.in. w uwarunkowaniach Srodowiskowych.

Miejsce zamieszkania jako determinant poziomu
zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych dzieci niepetnosprawnych
,,Srodowisko lokalne - jak podaje W. Okon [1987, s. 307] - to
ukiad wytworzonych przez ludzi badz przyrode obiektow, stanowia-
cych podstawowe Srodowisko zycia dzieci, miodziezy i dorostych. Jest
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ono bardziej ustabilizowane na wsi niz w miastach 1 rejonach uprze-
mystowionych, gdzie ludzie stosunkowo czeSciej zmieniaja miejsce
zamieszkania 1 pracy”. Mimo znacznego zatarcia odmiennoSci warun-
kow bytu ludnoSci wiejskiej 1 miejskiej w naszym kraju, miejsce za-
mieszkania wciaz stanowi wazny czynnik spolecznych zro6znicowan:
kulturowych, zawodowych, ekonomicznych, edukacyjnych. Faktem sa
zauwazalne w ostatnich latach przeobrazenia dokonujace sie w obre-
bie norm spolecznych, wzorcow zachowan 1 systemu wartoSci miesz-
kancow wsi. Przemiany te, bedace wynikiem oddzialtywania mediow,
ksztattuja ich osobowos¢ 1 SwiadomoS¢ wychowawcza [Orkwiszew-
ska, 1999]. Niemnie] jednak zmiany te nie sg na tyle zadowalajace, aby
mozna je bylo potraktowaé jako zapowiedZ korzystniejszej przyszioSci
dla rodzin wiejskich 1 dla zyjacych w nich dzieci niepetnosprawnych.

Niestety, nadal wielu rodzicow, zwlaszcza w Srodowisku wiej-
skim wykazuje bezradno$¢é w obliczu niepeinosprawnosci dziecka, nie
podejmujac zadnych racjonalnych dziatan w celu zapewnienia mu od-
powiednich warunkéw do rozwoju i rehabilitacji. Ich bierno$¢ wynika
bardzo czesto z braku wiary w poprawe stanu zdrowia dziecka, z po-
tocznej wiedzy, jaka posiadaja na temat jego wychowania i kszalcenia.
Przyjeciu zracjonalizowanej postawy przez rodzicOw ze wsi nie sprzy-
jaja rowniez czynniki natury obiektywnej, jak np.: zle warunki mate-
rialne, postawa otoczenia spotecznego, ktore rzadko wykazuje pelne
zrozumienie dla potrzeb osoby niepelnosprawnej. Ponadto, ze wzgle-
du na duze rozproszenie terytorialne obszarow wiejskich, maja oni
niejednokrotnie utrudniony dostep do instytucj kulturalnych, eduka-
cyjnych, opiekunczych a takze ograniczone mozliwosci korzystania
z pomocy rehabilitacyjnej 1 medyczne;.

Zasygnalizowane powyzej kwestie, wskazujace na wystepowa-
nie znacznych roéznic w sytuacji spotecznej, w tym rehabilitacyjne]
dzieci niepeinosprawnych ze wzgledu na ich miejsce zamieszkania,
stanowily podstawe do podjecia tego problemu w badaniach wiasnych.

W skiad grupy badawczej wchodzito 73 uczniéw z miasta 1 44 — ze
wsi. Wérod oséb zamieszkujacych w Srodowisku miejskim byty pra-
wie wszystkie (93,3%) dzieci z wada stuchu oraz 81,0% og6tu uczniow
z zaburzonym widzeniem. Porownywalna liczba sposrod uczniéw nie-
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pelnosprawnych intelektualnie oraz z mézgowym porazeniem dzie-
ciecym pochodzita z miasta lub ze wsi. Natomiast zdecydowana wiek-
szo§C¢ dzieci przewlekle chorych (80,0%) mieszkala w Srodowisku
wiejskim. Nalezy nadmienié, iz réznice w odsetkach osob z okreslo-
nym rodzajem niepelnosprawno$ci w obu Srodowiskach wynikaly
z faktu, 1z w przypadku uczniéw z wada stuchu 1 z wadg wzroku bada-
nia zostaly przeprowadzone giéwnie w Srodowisku miejskim, za$
w grupie przewlekle chorych — w Srodowisku wiejskim.

Z analizy porownawczej w ukiadzie Srodowiskowym: miasto - wie$
wynika, 1z miejsce zamieszkania jest czynnikiem, ktory w istotnym
stopniu rzutuje na poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych ba-
danych uczniéw (wykres 3).

Wykres 3. Miejsce zamieszkania a poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych
uczniéw niepetnosprawnych

100 [%]
80
60
° 42,5
3
8 40
N
[$]
)
20 ‘329
0
miasto wies
Miejsce zamieszkania
[ optymainy [ ] wystarczajacy [l niewystarczajacy

Stwierdzono, ze w Srodowisku miejskim potrzeby rehabilitacyj-
ne co trzeciego ucznia byly realizowane na optymalnym poziomie. Do
grupy osob o wystarczajacym stopniu zaspokajania potrzeb nalezalo
42,5% dzieci. W stosunku do nich liczba uczniéw o niewystarczajacym
poziomie zaspokajania potrzeb byla prawie dwukrotnie mniejsza.

Zdecydowanie gorsze wskazniki procentowe uzyskano w zbio-
rowoSci uczniow ze wsi. Podobnie jak w przypadku dzieci z miasta,
prawie polowa z nich miala realizowane potrzeby na wystarczajacym
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poziomie. Niestety, u takiej samej liczby dzieci byly one zaspokajane
w stopniu niewystarczajacym. W poréwnaniu do rowieSnikow ze Sro-
dowiska miejskiego osoby te stanowily dwukrotnie wieksza zbioro-
woS$C. Optymalnie potrzeby byly realizowane zaledwie u dwoch
uczni6w wiejskich.

Z przedstawionych danych wynika zatem, ze wSrod ucznidéw miej-
skich w porownaniu do uczniéw wiejskich ponad dwukrotnie wiecej
bylto 0s6b o0 co najmniej wystarczajacym stopniu zaspokajania potrzeb
rehabilitacyjnych. Znaczenie miejsca zamieszkania dla poziomu reali-
zacji potrzeb rehabilitacyjnych dzieci niepelnosprawnych potwierdza
dalsza analiza materialu empirycznego, przeprowadzona z uwzgled-
nieniem typu Srodowiska rewalidacyjnego.

Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych
w poradni specjalistycznej, domu, szkole

Na wstepie postepowania badawczego zalozono, iz do gltéwnych
ekosystemow tworzacych Srodowisko rewalidacyjne dzieci niepeino-
sprawnych bedacych w wieku szkolnym naleza: dom rodzinny, porad-
nia specjalistyczna i szkota. Od organizacji i przebiegu procesu reha-
bilitacji w tych obszarach zalezy — jak juz wcze$niej zasygnalizowano
— ogolny poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych badanych
uczniow.

W Swietle dotychczas przedstawionych danych istotnym byto
okreslenie w jakim stopniu potrzeby rehabilitacyjne dzieci niepetno-
sprawnych sa realizowane w wymienionych Srodowiskach. Przy pre-
zentacji materiatu empirycznego zgromadzonego na ten temat (tabe-
le 3, 4, 5) uwzgledniono wcze$niej omawiane parametry, tj. rodzaj nie-
pelnosprawnosci wystepujacy u badanych ucznidéw oraz ich miejsce
zamieszkania.

Analiza w ukiadzie Srodowiskowym (dom rodzinny, poradnia,
szkola) dowodzi, iz najkorzystniej — ze wzgledu na poziom zaspokaja-
nia potrzeb rehabilitacyjnych — przedstawiala sie sytuacja uczniow
w $érodowisku domowym. U zdecydowanej wiekszosSci z nich (bez
wzgledu na rodzaj niepelnosprawno$ci) potrzeby zwigzane z rehabili-
tacja byly realizowane w stopniu optymalnym (35,0%) lub wystarcza-
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jacym (41,0%). Taki stan rzeczy odnotowano w przypadku 83,6% ogotu
uczni6w miejskich 1 63,6% ogdtu uczniow wiejskich.

Potrzeby rehabilitacyjne pozostatych dzieci, stanowiacych 1/4
og6tu badanych, byty w domu niewystarczajaco zaspokajane. Do tej grupy
nalezal prawie co trzeci uczen ze wsi ijedynie co szbsty z miasta.

Tabela 3. Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniéw niepetnospraw-
nych w srodowisku domowym

Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych

Rodzaj w $rodowisku domowym Ogotem
niepetnosprawnosci optymalny wystarczajacy | niewystarczajacy

N % N % N % N %
niepetnosprawnos$¢é
intelektualna 6 5,1 10 8,5 4 34 20 17,1
przewlekta choroba 10 8,5 9 77 6 51 25 21,4
mozgowe porazenie
dziecigce 3 2,6 12 10,3 6 5,1 21 17,9
wada wzroku 6 51 10 8,5 5 4,3 21 17,9
wada stuchu 16 13,7 7 6 7 6 30 25,6
Ogotem 41 35 48 41 28 23,9 117 | 100,0

W poradni (tabela 4) — w stosunku do Srodowiska domowego —
porownywalna pod wzgledem liczebno$ci byla grupa dzieci o optymal-
nym poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych. Stanowily one
36,8% ogotu badanych. Wérod nich szeSciokrotnie wiecej byto uczniow
miejskich anizeli wiejskich. Sytuacja ta dotyczyta w szczeg6lnoSci
uczniéw z wadg stuchu (63,3%).

Tabela 4. Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniéw niepetnospraw-
nych w poradni

Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych

Rodzaj w poradni Ogotem
niepetnosprawnosci optymalny wystarczajacy | niewystarczajacy

N % N % N % N %
niepetnosprawnosé
lintelektualna 7 6 10 8,5 3 2,6 20 171
[przewlekta choroba 8 | 68 | 6 5.1 1 94 | 25 | 214
moézgowe porazenie ! |
dziecigce 3 2,6 10 8,5 8 68 | 21 | 179
\wada wzroku 6 | 51 3 2.6 12 10,3 | 21 | 17.9
wada stuchu 19 | 162 6 5.1 5 43 | 30 | 256
{Ogotem 43 | 368 | 35 @ 298 39 333 | 117 | 100,0 |
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W przypadku pozostatych dzieci ich potrzeby rehabilitacyjne
w poradni byly najczeSciej realizowane na poziomie wystarczajacym.
Wyjatek stanowili uczniowie przewlekle chorzy (wszyscy pochodzili
ze wsl) 1z uszkodzonym wzrokiem (83,3% to osoby z miasta). U pra-
wie polowy sposSrod nich potrzeby zwigzane z rehabilitacjg byly za-
spokajane w stopniu niewystarczajgcym.

Tabela 5. Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniéw niepetnospraw-
nych w $rodowisku szkolnym

Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych

Rodzaj w $rodowisku szkolnym Ogotem
niepetnosprawnosci optymalny | wystarczajacy | niewystarczajacy

N % N % N % N %
niepetnosprawnosé
intelektualna 7 6 9 7.7 4 3,5 20 17,1
przewlekta choroba 1 0,9 - - 24 20,5 25 21,4
mbzgowe porazenie 3 2,5 5 4,3 13 1.1 21 17,9
dziecigce
wada wzroku 7 6 2 1,7 12 10,3 21 17,9
wada stuchu 12 10,3 13 11,1 5 4,3 30 | 256
Ogotem 30 25,6 29 248 58 49,6 117 | 100,0

Szkola - jak wynika z zebranego materiatu empirycznego (tabe-
la 5) — stwarza badanym uczniom najmniej korzystne warunki do ich
rehabilitacji. Stwierdzono, ze zaledwie co czwarte badane dziecko miato
w szkole zaspokajane potrzeby rehabilitacyjne na poziomie optymal-
nym lub wystarczajacym. Potrzeby pozostatych ucznidéw, stanowiacych
ponad polowe ogdtu badanych, byly realizowane w stopniu niewystar-
czajacym. Dramatyczna pod tym wzgledem byla sytuacja uczniéw prze-
wlekle chorych. Prawie wszyscy z nich (96%) mieli w Srodowisku
szkolnym w niewystarczajacym stopniu zaspokajane potrzeby zwiaza-
ne z rehabilitacja. Taki stan rzeczy odnotowano takze w przypadku
czeSciej niz co drugiego ucznia z wada wzroku 1 z mézgowym poraze-
niem dzieciecym.

Wyrazne roznice w poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyj-
nych w Srodowisku szkolnym wystapily przy rozpatrywaniu formy
ksztatcenia badanych uczniow.

Osoby pochodzace ze Srodowiska miejskiego maja te przewage
nad uczniami ze wsi, iz przynajmniej cze$¢ z nich ma szanse na udzial
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w edukacji integracyjnej celowo zorganizowanej. Taki stan rzeczy
odnotowano w przypadku 29 uczniow, w tym 27 — z miasta 1 2 — ze wsi
(codziennie dowozeni do szkoly w Srodowisku miejskim). Wsrod nich
byto 11 os6b z niepelnosprawnos$cig intelektualng, 13 — z moézgowym
porazeniem dzieciecym, 3 — z wadg sluchy, 1 — z wada wzroku, 1 —
przewlekle chory. U ponad polowy z nich (tabela 6) potrzeby rehabi-
litacyjne byty zaspokajane w stopniu optymalnym. Natomiast jedynie
co piaty uczen z analizowanej grupy miat realizowane potrzeby na nie-
wystarczajacym poziomie. Sytuacja ta dotyczyla wylacznie dzieci
z mbzgowym porazeniem dzieciecym.

Tabela 6. Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniéw niepetnospraw-
nych ze wzgledu na forme ksztatcenia

Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych i
. Ogotem
Forma ksztatcenia optymalny wystarczajacy | niewystarczajacy
N % N % N % N %
Klasy integracyjne 15 51,7 8 27,6 6 20,7 29 | 100,0
Klasy
ogoéinodostepne 15 17 21 239 52 59,1 88 100,0

Zdecydowanie gorsze wskazniki procentowe uzyskano w grupie
ucznidow uczeszczajacych do klas ogélnodostepnych. Wsrod nich prze-
wage liczebng mialy osoby o niewystarczajacym stopniu zaspokajania
potrzeb rehabilitacyjnych. W stosunku do nich dzieci o optymalnie
realizowanych potrzebach stanowily az szeSciokrotnie mniejsza zbio-
rowosc.

Zroznicowanie w poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych
uczniow z klas ogélnodostepnych odnotowano réwniez przy analizie
w uktadzie Srodowiskowym: miasto — wies.

Jak wynika z wykresu 4 korzystniej — ze wzgledu na omawiany
czynnik — przedstawiala sie sytuacja dzieci niepetnosprawnych uczesz-
czajacych do miejskich klas og6lnodostepnych. Wsrod nich prawie 1/3
stanowily osoby o optymalnie zaspokajanych potrzebach rehabilita-
cyjnych. Taki stan rzeczy odnotowano w przypadku tylko jednego
ucznia ze wsl. W grupie uczniéw miejskich — w poréwnaniu do ich
niepeinosprawnych rowieSnikow ze wsi — byta rowniez dwa 1 p6t raza
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Wykres 4. Miejsce zamieszkania a poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych
uczniéw niepeinosprawnych uczeszczajacych do klas ogélnodostepnych
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wieksza liczba tych dzieci, ktorych potrzeby byty realizowane w stop-
niu wystarczajacym. Natomiast uczniowie o niewystarczajacym pozio-
mie zaspokajania potrzeb stanowili dwukrotnie wiekszg zbiorowosé
wsrod dzieci ze Srodowiska wiejskiego anizeli miejskiego.

Krétkie podsumowanie

Z przedstawionej analizy materiatu empirycznego wynika, iz wiek-
sz0$¢ wsrod badanych uczniow, w tym zwlaszcza w grupach uczniéow
z niepelnosprawnos$cia intelektualna 1 z wada stuchu, stanowily oso-
by, ktérych potrzeby rehabilitacyjne byly zaspokajane w stopniu wy-
starczajgcym lub optymalnym. Taki stan rzeczy stwierdzono w Srodo-
wisku domowym 1 poradni specjalistycznej. W Srodowisku szkolnym
sytuacja badanych dzieci przedstawiala sie w mniej korzystnym Swie-
tle. Z ogoélnych danych wynika, ze w szkole potrzeby rehabilitacyjne
ponad polowy z nich byly realizowane na niewystarczajacym pozio-
mie. Odnotowano takze, iz potrzeby dzieci uczeszczajacych do klas
integracyjnych byly lepiej zaspokajane anizeli os6b uczacych sie
w klasach ogodlnodostepnych.
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Czynnikiem majacym istotne znaczenie dla poziomu zaspokaja-
nia potrzeb rehabilitacyjnych badanych uczniéw okazalo sie rowniez
ich miejsce zamieszkania. Jego wplyw odnotowano w kazdym z anali-
zowanych obszaréow tworzacych Srodowisko rewalidacyjne niepeino-
sprawnych dzieci.
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Rozdziat Il

Podmiotowa rola rodziny w rehabilitacji
dzieci niepetnosprawnych

Znaczenie rodziny w zaspokajaniu potrzeb, w tym rehabilitacyj-
nych dziecka niepelnosprawnego jest niezaprzeczalne 1 podkreslane
przez licznych badaczy [m.in.: Jackowska 1980, Eckert 1986, Maciasz-
kowa 1991, Sekowska 1998, Maciarz, 1993, 2001 1 in.]. Jest ona trak-
towana m.in. jako naturalny zasob rewalidacyjny [Sowa, Wojciechow-
ski, 2001], naturalne Zrodio wiedzy o dzieckuy, jako podstawowe ogni-
WO W procesie wspomagania jego rozwoju. Oczywistym jest zatem, ze
to wlasnie rodzinie, ze wzgledu na jej walory wychowawczo-terapeu-
tyczne oraz odpowiedzialno$¢ rodzicow — zarowno w aspekcie praw-
nym jak i moralnym - za dziecko, przypisuje sie podmiotowa role
w wychowaniu i rehabilitacji dziecka niepetnosprawnego. Taka posta-
wa rodzicow jest rowniez niejako wpisana w przeobrazenia spoteczno-
-ustrojowe, jakie dokonaly sie w naszym kraju.

Warunkiem $wiadomego, aktywnego uczestnictwa rodzicow
w dziataniach rehabilitacyjnych jest zrozumienie przez nich, ze to wia-
$nie oni maja znaczacy wplyw na stan rozwoju i rehabilitacji dziecka.
To oni bowiem tak naprawde decyduja o tym, czy zostanie ono objete
w pelni niezbednym dla niego procesem rehabilitacji, czy zapewni mu
sie tylko rehabilitacje czeSciowa, dorazna, czy nie zabezpieczy sie jej
wecale [Maciarz, 1993]. To od nich, od stanu ich $wiadomoSci, zaradno-
Sciiinwencji zalezy w duzym stopniu to, czy i w jakim zakresie dziec-
ko korzysta z dostepnych form pomocy, czy jest zaopatrzone w odpo-
wiednie pomoce techniczne, jakie ma zapewnione warunki do rozwo-
ju 1 rehabilitacji w Srodowisku domowym.
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Z podmiotowos$cig rodzicow w wychowaniu i rehabilitacji wigze
sie nie tylko wzrost ich sprawstwa, autonomii, ale rowniez odpowie-
dzialnoSci za wiasne decyzje lub ich brak.

Wiadystaw Dykcik [1993, s. 57] na podstawie literatury oraz wia-
snych badan empirycznych wyrdznit pieé typow okreslajacych pozio-
my odpowiedzialnoSci rodzicielskie;j:

1) rodzice czuja sie w peini odpowiedzialni za rozwdj, opieke

1 wychowanie dziecka, znaja jego mozliwoSci 1 ograniczenia,
wspoélitworza osiagniecia, dziecko jest rownoprawnym part-
nerem zycia rodziny,

2) rodzice wykazuja pewien niedobor poczucia odpowiedzialno-
Sci —dziecko niepeinosprawne jest w hierarchii znaczen 1 war-
toSci rodzinnych umieszczone zbyt nisko,

3) rodzice maja zbyt wygbérowane aspiracje i wymagania w sto-
sunku do dziecka, wytwarzajac przez to dodatkowe trudno-
Sci, zahamowania 1 bariery,

4) rodzice sa zbyt ambiwalentni w réznych sytuacjach, dziecko
nie wie jak dokonywaé samoregulacji wobec zmiennych na-
stawien 1 oczekiwan,

5) rodzice miedzy sobg nie tworza zgodnego ukiadu wspétodpo-
wiedzialnoSci, konflikty wynikaja z braku zrozumienia, akcep-
tacji 1 uszanowania rol rodzicielskich.

Wyrazem autentycznej, tworczej odpowiedzialnoSci opiekunow
za dziecko jest zmiana modalnoSci tresci ich postaw i zachowan
z: ,musze” na ,chce”, ,potrafie” [Cameron-Bandler, Lebeau,1992; za:
Dykcik,1993, s. 53]. Swiadomos§¢ bycia odpowiedzialnym za tworzaca
sie sytuacje dziecka i jego przyszioS¢ obliguje ich do czynnego wig-
czenia sie w caloksztait dziatan podejmowanych narzecz rozwoju dziec-
ka, motywuje do poszukiwania skutecznych sposobow zaspokajania
jego potrzeb. Podstaw zracjonalizowanej postawy nalezy doszukiwaé
sie takze w ugruntowanym przekonaniu rodzicéw, iz Srodowisko
rodzinne jest najlepsze z punktu widzenia dziecka, w ich mitoSci 1 ma-
droSci rodzicielskie;j.

Niestety, zdarza sie 1 tak, 1z rodzice nie moga badz tez nie chca
podjaé sie realizacji nowych zadan. Niekiedy, nawet wbrew wiasnej
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woli — kierujac sie dobrem dziecka, ale takze calej rodziny (w tym
szczegoblnie jego zdrowego rodzenstwa) — stajg przed konieczno$cia
umieszczenia dziecka w zakliadzie leczniczym lub wychowawczym.
,Potrzeba taka wystepuje wtedy, gdy pobyt dziecka upo$ledzonego
w rodzinie zaburza jej atmosfere, gdy grozi rozbiciem rodziny” [Bo-
rzyszkowska, 1993, s. 166]. Podjecie tego typu dzialan jest niezbedne
w przypadku rodzin dysfunkcyjnych, niewydolnych wychowawczo,
w ktorych dziecko nie ma zapewnionych korzystnych warunkéw do
prawidlowego rozwoju, gdy nie moze oczekiwac od rodzicow, np. ze
wzgledu na ich stan zdrowia, czynnego udziatu w jego rehabilitacji.

Niestety, sa rowniez rodzice, ktorzy Swiadomie ,,przyjmuja po-
stawe obarczenia a nawet sprzeciwu przed przyjeciem wyzwania od-
powiedzialno$ci” [Dykcik, 1993, s. 56]. Uwazaja, iz z racji posiadania
dziecka niepeinosprawnego nalezy sie im pomoc ze strony panstwa.
Wykazuja catkowity brak zaangazowania w kwestie zwiazane z wy-
chowaniem, opieka 1 rehabilitacja dziecka, przenoszac cala odpowie-
dzialno$¢ za jego rozwoj na instytucje spoteczne. W ich odczuciu fakt
posiadania dziecka niepeinosprawnego daje im prawo do wysuwania
tego typu roszczen wobec panstwa.

Inng grupe tworzarodzice, ktorych bierno$¢ w rehabilitacji dziecka
wynika z ich przeSwiadczenia, iz skuteczno$¢ oddziatywan rehabilita-
cyjnych zapewniaja jedynie osoby profesjonalnie do tego przygotowa-
ne. Stad tez w poczuciu nalezycie spelnianego obowiazku rodziciel-
skiego ,,swoje wysitki koncentruja jedynie na ich poszukiwaniu, nie
podejmujac nawet prob aktywnego wiaczania sie w proces rehabilita-
Cji, zaprzepaszczajac w ten sposob szanse poczynienia w nim znacz-
nych postepow” [Muszynska, 1993, s. 75]. W przypadku wielu rodzi-
cow przyczyn takiego stanu rzeczy nalezy doszukiwaé sie w ich
autentycznym przekonaniu o wlasnej niekompetencji, leku przed pod-
jeciem nowych zadan, ktére w ich odczuciu, przerastaja ich sity 1 moz-
liwoSci. Jednakze s3 takze rodzice, ktorzy niemozno$¢ uczestniczenia
w rehabilitacji dziecka argumentuja np. brakiem czasu, zmeczeniem
spowodowanym ich aktywnosScia zawodowa. Prace zawodowa traktuja
w kategoriach priorytetu, ktory stwarza im mozliwo$¢ samorealizacji,
pozwala na egzystencje na odpowiednim poziomie. Jednocze$nie pod-
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kreSlaja, ze to dzieki osiaganym dochodom mogg zapewnié¢ dziecku
kompleksowa pomoc ze strony specjalistow. Niestety, nie rozumieja,
ze nawet najlepsza opieka instytucjonalna nie jest w stanie zastapic
prawidiowo funkcjonujacej rodziny. Poczucie odpowiedzialnoSci za
dziecko bardzo czesto stawia rodzicow przed konieczno$cia podejmo-
wania trudnych decyzji zyciowych. Jedna z nich jest rezygnacja przez
jednego z nich (zwykle matki) z pracy zawodowe]. Niestety, dla rodzi-
cOw z omawianej grupy jest to zbyt duze poSwiecenie. Prezentuja oni
typowe konsumpcyjne nastawienie do zycia, u podstaw ktoérego znaj-
duje sie zazwyczaj egoizm 1 wygodnictwo.

Przedstawiona w ogblnym zarysie charakterystyka postaw rodzi-
cielskich oraz ich uwarunkowan wskazuje jak bardzo wazna dla sku-
tecznoSci oddzialtywan rehabilitacyjnych jest pedagogizacja rodzicow.
Celem jej jest pomoc opiekunom w uSwiadomieniu koniecznosci
przedefiniowania wiasnego udziaiu w rehabilitacj dziecka.

Istotna role w tym zakresie maja do spelnienia specjaliSci rewali-
dacji. To przede wszystkim dzieki nim rodzice moga zdoby¢ wiedze
na temat niepelnosprawnosci dziecka, konsekwencji rozwojowych
z niej wynikajacych, uzyskac¢ umiejetnosci niezbedne do pracy wycho-
wawcze) z dzieckiem. Od terapeutéw niejednokrotnie uzyskuja informa-
cje na temat dostepnych instytucj 1 stuzb spotecznych $wiadczacych
pomoc osobom niepelnosprawnym, za ich poSrednictwem docieraja do
innych rodzin wychowujacych dzieci ze specjalnymi potrzebami. Rodzi-
ce, ktorzy poradzili sobie z podobnym doSwiadczeniem (tzw. pilotujacy
rodzice) stuza im rada, wsparciem, a nade wszystko stanowia realny do-
wad na to, ze niepelnosprawno$¢ dziecka nie zamyka ani rodzicom, ani
ich dzieciom drogi do $wiata, do ludzi, radoSci i szczeScia. Wraz ze wzro-
stem kompetencji poznawczych, sprawnosciowych, interakcyjnych
rodzice do§wiadczaja poczucia wiasnego wplywu na los dziecka
1 przebieg jego rozwoju. Odzyskanie wiary we wiasng skuteczno$é
mobilizuje ich do wysitku i dziatan, sprzyja ksztaitowaniu sie ,,postaw
walczacych” o godne zycie wiasnego dziecka.

Droga wiodaca od bezradnos$ci rodzicéw, przygnebienia, leku, itp.
poprzez zaakceptowanie dziecka, nowej sytuacji, ktora powstata wsku-
tek jego niepelnosprawnos$ci do podjecia przez nich Swiadomej decy-
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zji o byciu terapeuta dziecka jest bardzo trudna. Niejednokrotnie wysta-
wia na probe trwato$¢ zwiazku matzonkow, ich mitos§é, odpowiedzial-
no$¢ rodzicielska, wymaga wielu wyrzeczen, poSwiecenia ale rowniez
odwagi, madroSci, itd.. Stad tez gotowos$¢ rodzicow do podjecia no-
wych wyzwan to dowod na to, ze mimo ogromu nieszczescia, cierpie-
nia, b6lu nadal z optymizmem 1 nadzieja patrza w przyszio$¢ dziecka,
rozumiejac jednoczeSnie range wiasnego udziatu w jej tworzeniu. ,Im
wczesniej rodzice zdadza sobie sprawe z potrzeb rozwojowych dziec-
ka 1 zaakceptuja role zasadniczego partnera w procesie rehabilitacji,
odsuwajac na dalszy plan poczucie zalu i rozczarowania, tym lepsze
beda efekty ich pracy” [Goéralowna, Hotynska, 1984, s. 57].

Znaczenie rodziny w rehabilitacji dzieci niepeinosprawnych pod-
jeto w trakcie badan wtasnych. Problem ten analizowano w aspekcie
zaleznosci, jakie zachodza miedzy wybranymi czynnikami zwigzanymi
ze Srodowiskiem rodzinnym a poziomem zaspokajania potrzeb reha-
bilitacyjnych ucznidéw niepelnosprawnych.

Wsrod uwarunkowan rodzinnych wyodrebniono dwie grupy de-
terminantow, tj.:

a) czynniki wskazujace nazaangazowanie rodzicOw w proces re-

habilitacji dziecka,
b) czynniki zwigzane z sytuacja spoleczno-ekonomiczna rodziny.

3.1. Udziat rodzicéw w realizacji potrzeb rehabilitacyjnych

dzieci niepefnosprawnych

Z przedstawionych dotychczas rozwazan wynika, iz dowodem na
rozumienie przez rodzicow podmiotowej roli, jaka peinia w wychowa-
niu 1 rehabilitacji dziecka niepeinosprawnego jest ich Swiadome, ak-
tywne uczestnictwo w tych procesach. Poczucie odpowiedzialnoSci za
dziecko obliguje ich do podejmowania szeregu dziatan zmierzajacych
do zapewnienia mu korzystnych warunkéw do rehabilitacji 1 rozwoju.
Zdaja sobie bowiem sprawe z tego, ze tak naprawde to od nich, ich
postawy 1 zaangazowania zalezy aktualna sytuacja dziecka oraz jego
przyszle funkcjonowanie w zyciu spolecznym. Jednocze$nie maja Swia-
domo$¢, iz jedynie harmonijna, systematyczna wspoétpraca z poradnia
specjalistyczna i szkola, pod opieka ktorych znajduje sie ich dziecko,
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stwarza szanse na pozytywne zaspokajanie jego potrzeb rehabilitacyj-
nych.

Wyeksponowanie podmiotowej roli rodzicow w rehabilitacji, znaj-
dujace uzasadnienie zaréwno w teorii jak 1 praktyce pedagogiki spe-
cjalnej, stanowilo podstawe do okreSlenia w jakim stopniu rodzice
badanych uczniéw niepeinosprawnych uczestnicza w zaspokajaniu ich
potrzeb rehabilitacyjnych.

Za wskaznik udzialu opiekunéw w rehabilitacji dziecka przyjeto
zespoOl wybranych dziatan podejmowanych przez nich w celu zapew-
nienia mu wiasciwe] opieki specjalistycznej w:

— poradni specjalistycznej,

— domu,

- szkole.

Kazdy z czynnikéw wskazujacych na zaangazowanie rodzicow
w rehabilitacje analizowano w kontekscie jego znaczenia dla poziomu
zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych badanych uczniow.

Zapewnienie dziecku opieki ze strony poradni specjalistycznej

Opieka ze strony poradni rehabilitacyjnej dziecko powinno byé
objete jak najszybciej od momentu wykrycia u niego niepeinospraw-
noSci. Podstawe do rozpoczecia rehabilitacji stanowi wieloaspektowa
diagnoza dotyczaca zaréwno dziecka jak 1 jego Srodowiska rodzinne-
go. Specjalista, w oparciu o posiadane informacje na temat stanu zdro-
wia dziecka oraz jego mozliwosci rozwojowych, opracowuje indywi-
dualny program pracy rehabilitacyjnej z dzieckiem. Na tym etapie po-
stepowania rehabilitacyjnego wymagany jest rowniez aktywny udzial
rodzicow. To oni bowiem najlepiej znaja wiasne dziecko, jego potrze-
by, to oni stanowi¢ beda jego giéwny podmiot rehabilitujacy.

W przypadku badanej zbiorowosci uczniow poréwnywalne pod
wzgledem liczebnoSci byly grupy osob, u ktérych niepeinosprawnos$é
wykryto w okresie wczesnego dziecinstwa (33,3%) lub w wieku przed-
szkolnym (30,1%). Natychmiast po urodzeniu nieprawidiowosci
w rozwoju stwierdzono u 22,2% ogdétu badanych dzieci, w tym 40,0%
ogotu uczniow z niepelnosprawnoscia intelektualna i 52,4% z moézgo-
wym porazeniem dzieciecym.
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Najmniej liczebng grupe tworzyly osoby, u ktorych niepeino-
sprawno$¢ wykryto dopiero w okresie szkolnym. Sytuacja ta dotyczy-
ta czeSciej niz co si6dmego badanego ucznia. Wérod nich zdecydowana
wiekszoS¢ stanowily dzieci z wada wzroku (56,3%) 1 przewlekle chore
(31,3%). U pozostatych osdb z analizowanej grupy (12,5%) wystepo-
wala niepelnosprawnos$¢ intelektualna w stopniu lekkim.

WyKkrycie niepelnosprawnos$ci winno decydowacé o czasie
pierwszego kontaktu dziecka z poradnia specjalistyczng oraz
podjecia wobec niego oddzialywan rehabilitacyjnych. Najbardziej
pozadang jest sytuacja rozpoczecia rehabilitacji natychmiast po stwier-
dzeniu nieprawidtowosci w rozwoju dziecka. Niestety, sytuacja taka
nie znajduje w pelni odzwierciedlenia w zgromadzonym materiale
empirycznym. Niezadowolenie budzg zwtlaszcza dane dotyczace roz-
poczecia rehabilitacji wobec uczniéw niepelnosprawnych od urodze-
nia. Odnotowano bowiem, iz jedynie 38,4% z nich (70,0% to dzieci
z mbzgowym porazeniem dzieciecym, 30,0% — z niepelnosprawno-
Scig intelektualng) zostalo objetych opieka specjalistyczng natychmiast
po wykryciu niepelnosprawnosci. W stosunku do pozostatych osob
oddzialywania rehabilitacyjne podjeto po uplywie roku, a nawet dwoch
lat. W przypadku dwoch ucznidéw z wada stuchu (jeden z dziedziczna,
drugi — z wrodzong niepelnosprawnoscia) rehabilitacje rozpoczeto
dopiero w wieku przedszkolnym (3 i 6 rok zycia).

Nieznaczne opé6znienia w zakresie podjecia oddziatywan rehabi-
litacyjnych odnotowano rowniez w przypadku pozostalych badanych
dzieci. Wobec 16,6% og6tu osob, u ktorych niepeinosprawnosé stwier-
dzono w wieku przedszkolnym, rehabilitacje rozpoczeto dopiero
w okresie szkolnym.

Zasygnalizowane dane budza tym wiekszy niepokoj, gdyz — jak
wykazala analiza materialu empirycznego — moment rozpoczecia
rehabilitacji jest czynnikiem, ktory w istotnym stopniu determinuje
poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych badanych dzieci.

Do grona uczni6éw, wobec ktorych oddziatywania rehabilitacyjne
podjeto w okresie wczesnego dziecinstwa nalezaly prawie wszystkie
dzieci z mozgowym porazeniem dzieciecym ((95,2%) oraz co drugi
uczen z uszkodzonym stuchem. W analizowanej grupie osoby te 1gcznie
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Tabela 7. Moment rozpoczecia rehabilitacji wobec dzieci niepetnosprawnych
a poziom zaspokajania ich potrzeb rehabilitacyjnych

Moment rozpoczecia rehabilitacji wobec dziecka
Poziom niepetnosprawnego .
zaspokajania - - Ogotem
potrzeb przed‘ 3 rok|em wiek wiek szkolny
rehabilitacyjnych Zycia przedszkolny

N % N % N % N %

optymalny 14 12,3 11 9,6 1 0,9 26 228
wystarczajgcy 22 19,3 22 19,3 7 6,1 51 447
niewystarczajacy 11 9,6 9 7,9 17 14,9 37 32,5
Ogotem 47 41,2 42 36,8 25 21,9 114 | 100,0

~ stanowity 70,2% badanych. Fakt wczesnego rozpoczecia rehabilitacji
wobec tych dzieci znajduje odzwierciedlenie w poziomie zaspokajania
ich potrzeb rehabilitacyjnych. Stwierdzono bowiem, ze do analizowa-
nej zbiorowosci nalezato 53,8% og6tu uczniow o optymalnym i 43,1%
ogo6tu o wystarczajacym stopniu realizacji potrzeb zwiazanych z reha-
bilitacja. W stosunku do nich liczba 0s6b o niewystarczajagcym pozio-
mie zaspokajania potrzeb byla az trzy 1 pol raza mniejsza. Nalezy pod-
kreslié, iz wSrod nich przewazajaca wiekszos¢ (81,8%) to dzieci z mo-
ZgOWym porazeniem.

Nieco inaczej — ze wzgledu na poziom zaspokajania potrzeb reha-
bilitacyjnych - przedstawiala sie sytuacja uczniow, wobec ktérych re-
habilitacje rozpoczeto w wieku przedszkolnym. W tym okresie opieka
specjalistyczna zostalo objetych 60,0% ogdétu niepetnosprawnych in-
telektualnie, 43,3% - z wada stuchu, 40,0% — przewlekle chorych,
28,6% — z wada wzroku. Do tej grupy nalezata rowniez jedna osoba
z moézgowym porazeniem dzieciecym. Wéréd nich ponad potowe stano-
wily dzieci, ktorych potrzeby byly zaspokajane w stopniu wystarczaja-
cym. W poréwnaniu do nich liczba uczni6éw o optymalnie realizowanych
potrzebach byta juz dwukrotnie mniejsza. W obu podgrupach przewage
liczebna mialy osoby niepeinosprawne intelektualnie (36,3%) oraz
z uszkodzonym stuchem (33,3%). Niewystarczajacy poziom zaspokaja-
nia potrzeb rehabilitacyjnych odnotowano w przypadku 21,4% uczniow
z analizowanej grupy. W 44,4% byly to osoby przewlekle chore.
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Zdecydowanie mniej optymistyczne dane uzyskano dla grupy
uczni6ow, wobec ktorych oddziatywania rehabilitacyjne podjeto dopie-
ro w wieku szkolnym. Taki stan rzeczy mial miejsce w przypadku
47,6% ogotu dzieci z wada wzroku, 36,0% — przewlekle chorych oraz
co czwartego ucznia z niepelnosprawnoscia intelektualna. Wsréd nich
osoby o niewystarczajacym poziomie zaspokajania potrzeb rehabilita-
cyjnych stanowily dwa i pot raza wieksza zbiorowoS¢ anizeli te dzieci,
u ktorych byly one realizowane w stopniu wystarczajagcym. W analizo-
wane] grupie tylko jeden uczen ( z wada wzroku) miat optymalnie za-
spokajane potrzeby zwiazane z rehabilitacja.

Zgromadzony material empiryczny dowodzi, iz wobec 3/4 ogdtu
badanych uczniéw rehabilitacje podjeto przed rozpoczeciem przez nich
nauki szkolnej. Fakt, iz do tej grupy nalezato 96,1% ogotu osob o opty-
malnym 1 86,3% og6lu o wystarczajgcym poziomie zaspokajania po-
trzeb rehabilitacyjnych wskazuje jak istotne dla skutecznoSci oddzia-
tywanrehabilitacyjnych jest ich wczesne rozpoczecie. Zalezno$¢ ta jest
szczegolnie widoczna na przykladzie ucznidéw z wada stuchu i z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna.

Jednakze pojawiajg sie rowniez pewne watpliwosci. Przyczyne
ich stanowia informacje odnotowane w grupie uczniéw o niewystar-
czajacym stopniu realizacji potrzeb rehabilitacyjnych. Otéz ponad po-
towa z nich (54,1%), w tym 47,6% og6tu dzieci z mézgowym poraze-
niem dzieciecym opieka specjalistyczna rowniez zostata objeta przed
7 rokiem zycia. Na tej podstawie nalezy wnioskowad, 1z czas rozpo-
czecia rehabilitacji jest o tyle wazny, o ile jest rownoznaczny z podje-
ciem wobec dzieci systematycznych, intensywnych, oddzialywan re-
habilitacyjnych.

Podstawowym obowiazkiem rodzicow po zdiagnozowaniu dziec-
ka jest zapewnienie mu stalej, wieloaspektowe]j opieki specjali-
stycznej. Taki stan rzeczy jest mozliwy do osiagniecia jedynie w sy-
tuacji regularnej wspoipracy ze specjalistami rewalidacji: lekarzem,
psychologiem, pedagogiem 1 innymi, w zaleznos$ci od potrzeb dziecka,
np. logopeda czy rehabilitantem. W trakcie spotkan ze specjalistami
bezposrednia pomoc uzyskuje nie tylko dziecko, ale takze jego rodzi-
ce. Zdobywaja oni m.in. wiedze na temat niepeinosprawnosci dziecka,
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uzyskuja umiejetnosdci sprawnosciowe, orientacje w zakresie form
pomocy niezbednych dla prawidlowego rozwoju dziecka. Z czasem
nabywaja wiary we wlasne kompetencje rodzicielskie, stajac sie au-
tentycznie terapeutami wiasnego dziecka.

Z wczesniejszych obliczen wynika, ze 97,4% badanych uczniow
pozostawalo pod opieka poradni specjalistycznych. W zaleznoSci od
potrzeb korzystali oni z pomocy takich specjalistow jak: logopeda, psy-
cholog, pedagog, rehabilitant, neurolog, okulista, foniatra, kardiolog,
audiolog i inni. Do najczeSciej wymienianych instytucji Swiadczacych
pomoc badanym dzieciom niepelnosprawnym nalezaly:

— Instytut Matki 1 Dziecka w Warszawie,

— Zakiad Rehabilitacji przy DSK w Biatymstoku,

— Instytut Fizjologii 1 Patologii Stuchu w Warszawie,

— Poradnia Diagnozy i1 Rehabilitacji Dzieci i Mlodziezy z Wada

Stuchu,

— Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie,

— poradnie specjalistyczne: hematologiczna, logopedyczna, scho-
rzen watroby, neurologiczna, otolaryngologiczna, audiologiczna,
itp..

Z kolei do najrzadziej wskazywanych przez rodzicow nalezalo
wsparcie ze strony psychologa. Z tej formy pomocy korzystal jedynie
co czwarty badany uczen. Dramatyzm tej sytuacji poteguje fakt, iz wielu
rodzicOw sygnalizowalo potrzebe zapewnienia dzieciom (ale i im sa-
mym) wsparcia psychologicznego. Z ich wypowiedzi wynika rowniez,
ze gtowna przeszkodg w tym zakresie jest brak tych specjalistow
w miejscu zamieszkania lub ograniczony do nich dostep. Nalezy miec
nadzieje, ze taki sposob mySlenia tej grupy opiekunéw stanowié be-
dzie przyczynek do podjecia przez nich racjonalnych dzialan zmierza-
jacych do zmiany istniejacego stanu rzeczy. Jest to postawa ze wszech
miar pozadana, gdyz jak dowodzi analiza materialu empirycznego, po-
moc ze strony psychologa jest czynnikiem, ktéry determinuje poziom
zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych dzieci niepetnosprawnych.
Z tej formy pomocy korzystato 2/3 ogdtu uczniéw o optymalnym i 1/4
0 wystarczajacym stopniu realizacji potrzeb zwiagzanych z rehabilitacja.
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Opieka ze strony psychologa nie bylo natomiast objete ani jedno dziec-
ko o niewystarczajacym stopniu zaspokajania potrzeb.

Warunkiem skutecznoSci oddzialywan rehabilitacyjnych podje-
tych wobec dziecka jest ich systematycznoS¢. Nie wystarczy bowiem
jedynie zarejestrowanie syna czy corki w poradnioraz odbycie jednej —
— dwoch wizyt. Dziecko powinno mie¢ mozliwo$é udziatu w in-
dywidualnych zajeciach organizowanych pod kierunkiem spe-
cjalisty rewalidacji. Jest to podstawowa forma dziatalnoSci poradni
adresowana zaré6wno do dziecka jak i jego opiekunow. Stad tez rodzi-
ce, rozumiejac zasadnos$¢ tej formy pomocy, powinni zadbac nie tylko
o systematyczny udzial dziecka w tych zajeciach, ale rowniez sami
utrzymywac regularne kontakty z poradnia oraz aktywnie uczestni-
czy¢ w realizacji zadan zalecanych przez specjaliste rewalidacji.

Podejmowanie tego typu dziatan — jak wskazuja badania wiasne —
w istotnym stopniu rzutuje na poziom zaspokajania potrzeb rehabili-
tacyjnych dzieci niepelnosprawnych (tabela 8).

Sposrod 114 ucznidw pozostajacych pod opieka poradni specjali-
stycznych 29,8% stanowily osoby nieuczeszczajace na indywidualne
zajecia rehabilitacyjne. Sytuacja ta dotyczyta co drugiego ucznia z wada
wzroku oraz prawie co trzeciego z grupy przewlekle chorych i z mo-
zgowym porazeniem dzieciecym. Osoby z analizowanej grupy ze spe-
cjalistami rewalidacji kontaktowaly sie raz na kwartat lub jedynie raz
w roku. Ich wizyty w poradni specjalistycznej zwigzane byly przede
wszystkim z przeprowadzeniem badan kontrolnych. Nalezy zauwazyc,
iz wsrod nich nie byto ani jednego ucznia o optymalnie zaspokajanych
potrzebach zwiazanych z rehabilitacja. Natomiast dzieci o niewystar-
czajacym poziomie realizacji potrzeb rehabilitacyjnych (82,4%) stano-
wily prawie pieciokrotnie wieksza zbiorowoS$¢ anizeli osoby, u kto-
rych byly one zaspokajane w stopniu wystarczajagcym (17,6%).

W przypadku pozostalych 70,2% dzieci niepetnosprawnych obje-
tych opieka rehabilitacyjna czestotliwos¢€ ich spotkan ze specjalistami
rewalidacji byla znacznie wieksza. Na zajecia rehabilitacyjne raz
w miesigcu uczeszczato 39,6% z nich, dwa razy w miesiacu lub co ty-
dzien - po 30,2%. Do tej grupy nalezaly wszystkie dzieci o optymal-
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Tabela 8. Czestotliwos¢ udziatu uczniéw niepetnosprawnych w zajeciach specjalistycznych w poradni a poziom zaspokajania ich
potrzeb rehabilitacyjnych

Czestotliwos¢ udziatu dziecka w zajeciach specjalistycznych w poradni

Poziom zaspokajania Ogotem
potrzeb
rehabilitacyjnych sytematycznie okazjonalnie sporadycznie nie uczestniczy

N % N % N % N % N %
optymalny 23 20,2 - - 3 2,6 - - 26 228
wystarczajacy 32 28,1 5 4,4 8 7 6 53 51 44,7
niewystarczajacy 1 0,9 - - 8 7 28 246 37 325
Ogotem 56 49,1 5 4,4 19 16,7 34 29,8 114 100,0

Rozbudowa otwartych zasobow naukowych Repozytorium Uniwers;
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nym poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych oraz przewaza-
jaca wiekszo$¢ (88,2%) sposrod osob, ktorych potrzeby byly realizo- -
wane w stopniu wystarczajacym. Na uwage zastuguje fakt, iz 77,5%
uczni6w z analizowanej grupy, w tym wszyscy uczniowie z wada stu-
chu objeci opieka ze strony poradni oraz 65,0% ogotu ucznidéw z nie-
pelnosprawnos$cia intelektualna, regularnie uczeszczalo na zajecia.
Z kolei okazjonalne lub sporadyczne kontakty ze specjalistami rewali-
dacji utrzymywalo ponad czterokrotnie wiecej osob o wystarczajacym
anizeli o optymalnym poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych.

Stwierdzono rowniez, ze na zajecia specjalistyczne uczeszczalto
zaledwie 21,6% ogo6tu uczniéw o niewystarczajacym stopniu realizacji
potrzeb zwiazanych z rehabilitacja. Niestety, w przypadku az 88,9%
kontakty ze specjalistami rewalidacji miaty sporadyczny charakter.

Przedstawione wskazniki procentowe dowodza zalezno$ci mie-
dzy czestotliwo$cia kontaktow uczniow niepetnosprawnych z porad-
nig specjalistyczna a stopniem zaspokajania ich potrzeb rehabilitacyj-
nych. Potrzeby o0s6b, ktore przynajmniej raz w miesigcu uczestniczy-
ty w zajeciach rehabilitacyjnych byly realizowane na wyzszym pozio-
mie anizeli ich niepelnosprawnych rowiesnikow, ktorzy kontaktowali
sie ze specjalistami rewalidacji raz na kwartat albo rzadzie;j.

Istotne roznice w poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyj-
nych odnotowano rowniez w grupie ucznidw uczeszczajacych na in-
dywidualne zajecia specjalistyczne w poradni. Stwierdzono, iz zdecy-
dowana wiekszo$c, tj. 88,5% ogotu dzieci o optymalnym stopniu reali-
zacji potrzeb systematycznie uczestniczyla w spotkaniach ze specja-
lista. Dla grupy ucznidéw o wystarczajagcym poziomie zaspokajania po-
trzeb wskaznik ten byl nizszy i wynosit 71,1%.

Zaniepokojace nalezy uzna¢ dane wskazujace, 1z polowa spoSrod
uczni6ow pozostajacych pod opieka poradni specjalistycznej sporadycz-
nie (21,1%) uczeszczata na zajecia rehabilitacyjne lub w ogéle (29,8%)
nie brala w nich udziatu. Jak wczesniej wykazano, sytuacja ta dotyczy-
la przewazajacej wiekszoSci osob z moézgowym porazeniem (71,4%)
oraz przewlekle chorych (72,0%). Do grupy tej nalezalo takze 2/3 og6tu
dzieci z wada wzroku.
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Gi6wnym powodem takiego stanu rzeczy przedstawianym przez
rodzicow byl przede wszystkim utrudniony dostep do specjalistow
rewalidacji.

W Srodowisku wiejskim rodzice zwykle wskazywali na ograni-
czenia zwiazane z dojazdem do poradni: duza odlegtos¢ od miejsca za-
mieszkania, problemy z transportem, ponoszonekoszta. Ponadto, opie-
kunowie zaréwno ze wsijak 1 z miasta wymieniali m.in. niedyspozycj-
noé¢ specjalisty, brak lub ledwie zauwazalne efekty wspdlpracy z po-
radnia, ale takze brak czasu, nadmiar obowiazkéw domowych.

Niewatpliwie wiele racji mieli rodzice uskarzajac sie na trudnosci
w organizacji specjalistycznej stuzby zdrowia, ktora zdecydowanie nie
ulatwia niepelnosprawnym dzieciom rehabilitacji medycznej, a niekie-
dy wrecz ogranicza im dostep do specjalisty (limit przyjec pacjentow,
wydtuzanie sie odstepow czasowych miedzy kolejnymi wizytami). Po-
dobne opinie na temat funkcjonowania opieki specjalistycznej wyra-
zaly matki 46 dzieci z mézgowym porazeniem uczestniczace w bada-
niach przeprowadzonych przez A. Maciarz [1991]. W swych wypowie-
dziach podkreslaty, iz maja utrudniony dostep do psychologéw i peda-
gogow pracujacych w poradnich, u ktérych nawet kilka tygodni czeka
sie na wizyte po zgloszeniu jej potrzeby. Ponadto, specjaliSci ci nie-
chetnie przyjmuja dzieci zwolnione z obowiazku szkolnego 1 niechetnie
przychodza udziela¢ porad w domu.

Niemniej jednak uwaza sie, iz w wielu przypadkach przyczyn
zasygnalizowanej sytuacji nalezy doszukiwac sie przede wszystkim
w postawie samych rodzicow, w ich niskim poziomie $wiadomoS$ci
o koniecznoSci 1 mozliwoSciach rehabilitacji dziecka oraz wiasnego
udzialu w tym zakresie. Trudno$ci natury obiektywnej nie sa na pewno
usprawiedliwieniem dla tych rodzicow, ktorych dzieci maja zapewniong
rehabilitacje indywidualng w poradni, ale "sporadycznie korzystaja z tej
formy pomocy.

Zapewnienie dziecku opieki specjalistycznej
w $rodowisku domowym

Giéwnym miejscem rehabilitacji dziecka niepelnosprawnego po-
winien by¢ dom rodzinny. Oczywistym jest, iz zapewnienie dziecku
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wylacznie pomocy ze strony specjalistow nie daje gwarancji na osiggnie-
cie pozadanych efektow rewalidacyjnych. Warunkiem skutecznoSci
oddziatywan rehabilitacyjnych podejmowanych w poradni jest ich syste-
matyczno$é, a zatem konsekwentna realizacja w Srodowisku rodzinnym.

Aleksandra Maciarz [1998, s. 39] wymienia szereg czynnoSci, do

wypelniania ktérych zobligowani sa rodzice dzieci przewlekle chorych.
WiekszoS¢ z tych dzialan ma rowniez zastosowanie w odniesieniu do
dzieci niepeinosprawnych. Zostaly one przez autorke ujete w trzech
kategoriach:

1. Czynnosci opiekusiczo-pielegnacyjne. Stuza one stworzeniu
dziecku nalezytych warunkéw do rozwoju i leczenia oraz za-
spokojenia jego potrzeb.

2. Czynnosct wychowawczo-terapeutyczne. Stuza wspieraniu roz-
woju dziecka i ksztaltowaniu u dziecka tych dyspozycji, ktore
ulatwig mu osiagniecie samodzielnoSci osobistej 1 spoteczne;]
oraz realizacje wlasnych pragnien i zainteresowarn.

3. Czynnosci rehabilitacyjne. Stuza wzmacnianiu zdrowia i ogdl-
nej sprawnoSci dziecka. Najwazniejsze z nich to:

— prowadzenie z dzieckiem éwiczen usprawniajacych wediug
wskazan specjalistow 1 zaopatrzenie go w potrzebne pomoce
rehabilitacyjne,

— uczenie dziecka samokontroli zdrowotnej 1 samoobstugi lecz-
niczej umozliwiajacej mu chronienie sie przed czynnikami
1 sytuacjami szkodliwymi dla jego zdrowia, szybkie rozpozna-
wanie 1 samodzielne zapobieganie atakom 1 niektorym stanom
chorobowym, samodzielne wykonywanie niektorych diagnoz
1zabiegow (np. badanie glukometrem poziomu cukru we krwi,
iniekcje insuliny, pomiar temperatury), przestrzeganie diety,
dozowanie wysitku 1 ruchu,

— podejmowanie staran w celu zapewnienia dziecku rehabilita-
cji uzdrowiskowej (w sanatoriach, domach wczasow dziecie-
cych, na koloniach zdrowotnych 1 turnusach wczasowo-reha-
bilitacyjnych).

Gioéwna forma pomocy $wiadczong przez poradnie, a z ktorej ko-

rzysta 70,2% og6tu badanych uczniow, sg indywidualne zajecia reha-
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bilitacyjne. Niestety, ¢wiczenia te trwaja zbyt krotko (do dwoch go-
dzin), stad tez dla uzyskania pozytywnych rezultatow niezbedna jest
ich kontynuacja w warunkach domowych.

Oprocz zaplanowanej pracy rehabilitacyjnej, zgodnie ze wskazow-
kami rewalidatora, rodzice — jako w pewnym sensie terapeuci wiasne-
go dziecka — powinni takze, bazujgc m.in. na literaturze fachowej, ini-
cjowal rozne éwiczenia, zabawy usprawniajace, wykorzystujac do tego
kazda nadarzajaca sie sytuacje naturalna.

Realizacja zadan zmierzajacych do zapewnienia dziecku korzyst-
nych warunkéw do rehabilitacji i rozwoju wymaga od rodzicow od-
powiedniego przygotowania do pracy rehabilitacyjnej [Eckert
1986, Wojciechowski 1993, Sakowicz-Boboryko 1999, Fidelus 2003,
iin.].

W badaniach wiasnych wskazZnikiem do uzyskania informacji na
ten temat bylo pytanie skierowane do rodzicow: ,,Jak oceniacie Pan-
stwo swoje przygotowanie do pracy rehabilitacyjnej z wlasnym nie-
pelnosprawnym dzieckiem?” Badanimieli do wyboru nastepujace moz-
liwoSci odpowiedzi: bardzo dobre, dobre, wystarczajace, niewystar-
czajace, brak przygotowania.

Na podstwie zebranego materialu empirycznego stwierdzono, iz
prawie 2/3 og6tu uczni6w niepetnosprawnych pozostawato pod opieka
rodzicow wystarczajaco (38,5%) lub dobrze (25,6%) przygotowanych
do pracy rehabilitacyjnej.

Przygotowanie na wystarczajacym poziomie zadeklarowali rodzice
zdecydowane]j wiekszosci (81,0%) dzieci z wada wzroku. Z kolei wsrod
uczni6w, ktoérych rodzice posiadali dobre przygotowanie z zakresu
rehabilitacji 43,3% stanowily dzieci z wada stuchu. W poréwnaniu do
nich liczby uczniéw z mézgowym porazeniem, z niepeinosprawnoscia
intelektualng i przewleke chorych byly ponad dwukrotnie mniejsze.
Do tej grupy nalezat tylko jeden uczen stabowidzacy.

Niestety, byty rowniez dzieci, ktorych rodzice wskazali na brak
przygotowania lub okreSlili je jako niewystarczajace. Sytuacja ta doty-
czyla czeSciej niz co trzeciego badanego ucznia, w tym az 60,0% ogotu
ucznidow przewlekle chorych oraz prawie dwukrotnie mniejszej liczby
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Tabela 9. Przygotowanie rodzicéw do pracy rehabilitacyjnej

Przygotowanie rodzicow do pracy rehabilitacyjnej

Rodzaj Ogotem
niepetnosprawnosci dobre wystarczajace niewystarczajace brak

N % N % N % N % N %
niepetnosprawno$¢ .
intelektualna 6 51 9 77 5 43 - - 20 171
przewlekta choroba 5 4,3 5 43 8 6,8 7 6 25 21,4
mbzgowe porazenie 5 4,3 8 6,8 8 6,8 - - 21 179
wada wzroku 1 0,9 17 14,5 3 2,6 - - 21 179
wada stuchu 13 1.1 6 51 7 6 4 3,4 30 25,6
Ogolem 30 25,6 45 38,5 31 26,5 11 9.4 117 100,0
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0s6b z grupy niedostyszacych (36,7%) 1 z mézgowym porazeniem dzie-
ciecym (38,0%).

Tabela 10. Zrédla wiedzy o niepetnosprawnoéci dziecka i jego rehabilitacji wskazy-
wane przez rodzicow

Zrodha wiedzy VYskaznik Wskaznik
liczbowy procentowy
specjalisci rewalidacji 97 82,9
lekarz rodzinny 25 21,4
literatura fachowa, poradniki 25 21,4
inni rodzice wychowujacy dzieci niepetnosprawne 11 9,4
nauczyciel, pedagog szkolny 8 6,8
inna osoba 7 6,0

Uwaga: Dane zawarte w tabeli nie sumuja si¢ do 100%, gdyz rodzice mieli mozliwos¢
udzielenia wigcej niz jednej odpowiedzi.

Z wypowiedzi rodzicOw wynika, iz wiedze z zakresu rehabilitacji
najczesciej uzyskuja dzieki kontaktom ze specjalistami, pod opieka
ktorych znajduja sie ich dzieci. Na to Zr6dio pomocy wskazato az 82,9%
opiekunow.

Jednakze byli rowniez rodzice (w wiekszoSci dzieci przewlekle
chorych), ktorzy wyrazali krytyczne opinie na temat wspoipracy ze
specjalistami (lekarzami). Zarzutem czesto kierowanym pod ich adre-
sem byta rutynowo$¢ w podejsciu do dziecka (ograniczanie sie w trak-
cie wizyt do przeprowadzenia podstawowych badan, przepisania le-
kow), a takze wyczuwalna u lekarzy obojetnos$é, a niekiedy nawet iry-
tacja na skutek prosb rodzicow o doinformowanie na temat wiasciwe-
go postepowania opiekunczo-terapeutycznego z dzieckiem. Podobne
opinie rodzicielskie w omawianej kwestii odnotowata w trakcie badan
A. Maciarz [1991,1998].

Naturalnym wydaje sie by¢, iz rodzice chcac wspieraé dziecko
W jego rozwoju, powinni korzystaé z litaratury fachowej, czasopism
specjalistycznych, poradnikow poswieconych problemom dzieci nie-
peinosprawnych.
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Niestety, badani rodzice wykazali sie staba znajomoScia literatu-
ry. Tylko nieliczni z nich (wylacznie ze Srodowiska miejskiego) orien-
towali sie w podstawowych tytulach czasopism, korzystali w swej pracy
rehabilitacyjnej z dzieckiem z porad zawartych w piSmiennictwie.
W uzasadnieniu takiego stanu rzeczy podawali przede wszystkim przy-
czyny natury obiektywnej: trudnoSci finansowe, utrudniony dostep
do ksiegarni lub jej brak w miejscu zamieszkania. Wéréd rodzicow,
zwlaszcza ucznidow z wada wzroku 1 przewlekle chorych, liczna grupe
stanowili ci, ktérych charakteryzowal niski poziom wiedzy pedago-
giczne] 1 kultury czytelniczej. Swiadcza o tym ich wypowiedzi: ,Nie
czytam, bo nie zachodzi taka potrzeba. Nie ma sensu wydawac pienie-
dzy na ksiazki, z ktorych 1 tak nic nie zrozumiemy”.

Kolejnym cennym Zroédiem informacji dla rodzicoOw sa inne ro-
dziny wychowujace dzieci niepelnosprawne. Wspolne spotkania stwa-
rzaja okazje zaréwno do podzielenia sie wiasnymi troskami, sukcesa-
mi jak rowniez do wymiany informacji bardzo waznych z punktu wi-
dzenia organizacji rehabilitacji dziecka. Aktywno$¢ na rzecz postepo-
wania rehabilitacyjnego dziecka, wsparta poczuciem wiezi z innymi
rodzinami bedacymi w podobnej sytuacji, wzmacnia wewnetrznie opie-
kunéw oraz motywuje do podejmowania dalszych dziatan na rzecz roz-
woju dziecka.

Z tej formy pomocy korzystali rodzice zaledwie 11 sposrod 117
badanych uczniéow. Byli to rodzice dzieci z niepeinosprawno$cia inte-
lektualng (4), z mézgowym porazeniem dzieciecym (6), przewlekle
chorego (1). Sytuacja ta dotyczyla wytacznie ucznidw zamieszkujacych
w Srodowisku miejskim.

W dalszej kolejnoSci postepowania badawczego podjeto probe
okreslenia zaleznoSci miedzy przygotowaniem rodzicow do pracy re-
habilitacyjnej a poziomem zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych ich
niepeinosprawnych dzieci. Zgodnie z prezentowanym dotychczas sta-
nowiskiem, zalozono, ze im wyzsze jest przygotowanie rodzicow
z zakresu rehabilitacji, tym lepiej s3 realizowane potrzeby rehabilita-
cyjne uczniow.

Na podstawie przeprowadzonej analizy (tabela 11) stwierdzono,
ze rodzice ucznidw o optymalnie realizowanych potrzebach rehabili-
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Tabela 11. Przygotowanie rodzicéw do pracy rehabilitacyjnej a poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych dzieci niepetnosprawnych

Przygotowanie rodzicow do pracy rehabilitacyjnej

Poziom zaspokajania Ogotem
potrzeb ] . .
rehabilitacyjnych dobre wystarczajgce niewystarczajace brak

N % N % N % N % N %
optymalny 15 12,8 1" 9,4 - - - - 26 222
wystarczajacy 15 12,8 22 18,8 15 12,8 - - 52 444
niewystarczajacy - - 12 10,3 16 13,7 11 9,4 39 33,3
Ogodtem 30 25,6 45 38,5 31 26,5 11 9,4 117 100,0

Zdigitalizowano i udostgpniono w ramach projektu pn.
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tacyjnych posiadali wytacznie dobre (57,7%) lub wystarczajace (42,3%)
przygotowanie z zakresu rehabilitacji.

Z kolei w grupie uczniéw o wystarczajacym poziomie realizacji
potrzeb rehabilitacyjnych zdecydowany odsetek (42,3%) stanowity
osoby, ktorych rodzice wiasne przygotowanie do pracy rehabilitacyj-
nej okreslili jako wystarczajace. Jednakowe pod wzgledem liczebno-
Sci (po 28,8%) byly zbiorowosci dzieci pozostajacych pod opieka ro-
dzicow dysponujacych dobra lub niewystarczajaca wiedza z zakresu
rehabilitacji. Zatem wérod ucznidéw z omawianej grupy, podobnie jak
w przypadku dzieci o optymalnie zaspokajanych potrzebach, brak byio
0s6b, ktorych rodzice w ogoéle nie posiadali przygotowania do pracy
rehabilitacyjne;.

Zdecydowanie gorzej — z uwagi na analizowany czynnik — przed-
stawiala sie sytuacja ucznidow, ktorych potrzeby byly zaspokajane
w stopniu niewystarczajacym. Wsrod nich jedynie 30,8% stanowity
osoby, ktorych rodzice byli wystarczajaco przygotowani do pracy re-
habilitacyjnej. Opiekunowie pozostalych dzieci z tej grupy wskazali
na brak (28,2%) kompetencji w tym zakresie lub okreslili je jako nie-
wystarczajace (41,0%).

Przeprowadzona analiza jako$ciowa materiatu empirycznego po-
twierdza znaczenie przygotowania rodzicoéw do pracy rehabilitacyjne]
dla poziomu zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych ich niepeinospraw-
nych dzieci. Wyzszy poziom kompetencji 1aczyt sie z lepszym zaspo-
kajaniem potrzeb. Niewatpliwie nalezy to tlumaczy¢ tym, ze zakres
wiedzy, jaka dysponuja rodzice pomaga im w zrozumieniu problemow
dziecka, jego potrzeb oraz w podejmowaniu dziatan na rzecz jego roz-
woju. Wykazuja oni wyzszy poziom $§wiadomosSci o koniecznosci
1 mozliwoSciach rehabilitacji dziecka oraz wiasnego udziatu w tym ob-
szarze. '

Potwierdzeniem powyzszego stanowiska sa dane zgromadzone
w trakcie badan wiasnych na temat sytuacji rehabilitacyjnej uczniow
niepelnosprawnych w Srodowisku domowym.

Stwierdzono, iz jedynie 62,4% badanych uczniow miato zapewniona
opieke specjalistyczng w domu. Sytuacja ta dotyczyla w szczegolnoSci
dzieci z mézgowym porazeniem (85,7%) oraz niepelnosprawnych inte-
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Tabela 12. Przygotowanie rodzicéw do pracy rehabilitacyjnej a zapewnienie
dzieciom opieki specjalistycznej w domu

Zapewnienie dziecku opieki specjalistycznej
| w domu Ogotem
Przygotowanie 9
rodzicow Tak Nie

N % N % N %
dobre 30 25,6 - - 30 25,6
wystarczajgce 34 29,1 1 9,4 45 38,5
niewystarczajace 9 7,7 22 18,8 31 26,5
brak - - 11 9.4 11 9,4
Ogotem 73 62,4 44 37,6 117 100,0

lektualnie (90,0%). Wskazniki dla pozostatych grup osob niepetnospraw-
nych byly nizsze 1 wynosily odpowiednio:

— dla ucznioéw z wada stuchu - 66,7%,

— dla uczniéw z wadg wzroku -52,4%,

— dla uczniéw przewlekle chorych - 24,0%.

Zdecydowana wiekszo$¢ z nich (95,9%) uczestniczyta w domu
w zajeciach rehabilitacyjnych, organizowanych zgodnie z zaleceniami
specjalisty. Fakt, iz wérod nich ponad péttora raza wieksza byla liczba
dzieci regularnie anizeli sporadycznie uczestniczacych w éwiczeniach
rehabilitacyjnych wskazuje na rozumienie przez ich rodzicow istoty
rehabilitacji oraz wiasnego udziatu w tym procesie. Nalezy sadzié, iz
istotny wplyw na postawe rodzicow mial poziom ich przygotowania
do pracy rehabilitacyjnej. Byly to osoby w 41,1% — dobrze a w 46,6% —
wystarczajaco przygotowane z zakresu rehabilitacji.

Podejmujac tego typu dziatania —jak dowodzi dalsza analiza — przy-
czyniaja sie do lepszego zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych wia-
snych niepelnosprawnych dzieci.

Stwierdzono, ze do grupy osob regularnie uczestniczacych w za-
jeciach specjalistycznych w Srodowisku domowym nalezato 57,7%
og6tu uczniow o optymalnym, 42,3% — o wystarczajacym i jedynie
15,4% o niewystarczajacym stopniu realizacji potrzeb rehabilitacyjnych.




Nieco inacze] przedstawiat sie rozkiad wskaznikow procentowych
w grupie dzieci, wobec ktérych jedynie czasami byly podejmowane
zabiegi rehabilitacyjne. Wsrod nich przewage liczebna (51,9%) miaty
0soby 0 wystarczajacym poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyj-
nych. W stosunku do nich uczniowie o niewystarczajagcym stopniu re-
alizacji potrzeb stanowili prawie dwukrotnie, za$ o optymalnym az czte-
rokrotnie mniejsza zbiorowosc.

Wystarczajacy poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych
odnotowano rowniez u pozostatych trzech os6b majacych zapewniong
stala opieke specjalistyczng w domu, ale nie uczestniczacych w ¢wi-
czeniach rehabilitacyjnych. Byly to dzieci przewlekle chore. Opieka
specjalistyczna w ich przypadku byta dostosowana do potrzeb wyni-
kajacych ze specyfiki choroby.

Rehabilitacja ucznia chorego na fenyloketonurie przebiegata
w dwoch kierunkach: state przestrzeganie diety oraz zapewnienie po-
mocy w zakresie pokonywania trudnoSci w nauce. Na uwage zastuguje
fakt zaangazowania samego dziecka w proces rehabilitacji. Za sukces
matki nalezy uznaé wyrobienie w dziecku nawyku samokontroli (nie
spozywa pokarméw, co do ktorych nie jest pewien, ze sa dla niego
dozwolone). Jest to istotne ze wzgledu na aktywny udzial ucznia
w zyciu spolecznym (wizyty u kolegéw, wyjazdy na kolonie, obozy,
wycieczki).

Opieka specjalistyczna dziecka chorego na cukrzyce polegata
przede wszystkim na codziennym badaniu poziomu cukru we krwi,
robieniu zastrzykow 1 doborze wiasciwej diety. Jednym z gléwnych
celow pracy rehabilitacyjnej, konsekwentnie realizowanym przez ro-
dzicow, bylo dazenie do usamodzielnienia sie corki w zakresie wyko-
nywania powyzszych czynnoSci.

Z kolei wobec dziecka z astma oskrzelowa — ze wzgledu na wcze-
sne stadium choroby — podejmowane bylo systematyczne leczenie
wylacznie farmakologiczne.

Niepokojacym zjawiskiem byl brak opieki specjalistycznej w Sro-
dowisku domowym odnotowany w przypadku 37,6% ogdtu badanych
dzieci. Wéréd nich przewazajaca liczbe stanowili uczniowie przewle-
kle chorzy (43,2%) oraz z wada wzroku lub stuchu (po 22,7%).
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Rodzice ucznidéw stabowidzacych 1 niedoslyszacych uzasadniajac
te sytuacje podkreslali, iz w przypadku ich dzieci nie zachodzi koniecz-
no$¢ zapewniania im specjalnej pomocy rehabilitacyjnej w domu. Pozo-
staja one pod opieka poradni specjalistycznej, z ktora kontaktuja sie
w wyznaczonych terminach w celu przeprowadzenia badan kontrolnych.

Podobne stanowisko prezentowala wiekszo$¢ rodzicow ucznidow
przewlekle chorych, wychodzac z zatozenia, ze jedynymi kompetent-
nymi osobami, ktore moga pomoc ich dzieciom sa specjaliSci. Tym
samym swe dzialania na rzecz rehabilitacji ograniczali wylacznie do
kontaktow z poradnia specjalistyczng, pod opieka ktorej znajduje sie
ich dziecko.

Niemniej jednak, naturalnym wydaje sie by¢, iz w trakcie wizyt
u specjalisty rodzice otrzymywali pewne zalecenia dotyczace poste-
powania rehabilitacyjnego w warunkach domowych. Dlatego uwaza
sie, ze glowna przyczyna braku zapewnienia uczniom z analizowanych
grup opieki specjalistycznej w domu byla niewlasciwa postawa ich ro-
dzicow. Czytajac wypowiedzi opiekunéw na ten temat wydaje sie, iz
niektorzy z nich byli autentycznie nieSwiadomi koniecznoSci i zna-
czenia kontynuacji procesu rehabilitacji w Srodowisku domowym, inni
natomiast — kierowali sie wygodnictwem, prezentujac lekcewazacy
stosunek do omawianych kwestii: ,,Nie przesadzajmy z ta rehabili-
tacja, przeciez to tylko wada wzroku, tyle ludzi ja ma i jako$ zyje”, ,, To
moze mam by¢ lekarzem wiasnego dziecka? A od czego mamy stuzbe
zdrowia?”

Prezentowany przez wiekszoS$¢ rodzicow stosunek do rehabilita-
cji dziecka w Srodowisku domowym wynika z braku ich kompetencji
w tym zakresie. Odnotowano bowiem, iz 62,1% z nich albo w ogdle
nie posiadato przygotowania do pracy rehabilitacyjnej (38,9%), albo
tez uwazalo je za niewystarczajace (61,1%). Sytuacja ta dotyczyta
w 83,3% rodzicow ucznidow przewlekle chorych. Za niepokojacy nale-
zy uznac takze fakt, iz rodzice co trzeciego dziecka z wada wzroku,
pomimo deklarowanego wystarczajacego przygotowania do pracy re-
habilitacyjnej, nie podejmowali zadnych dziatah w celu zapewnienia
mu wiasciwej sytuacji rewalidacyjnej w warunkach domowych. Bie-
dem czesto popelnianym przez opiekunoéw w zakresie rehabilitacji
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dzieci w Srodowisku domowym jest ograniczanie sie do czynnosci opie-
kunczo-pielegnacyjnych. , Rozumienie przez rodzicow potrzeb rehabi-
litacji dotyczy giownie aspektow medycznych, z wylaczeniem lub od-
sunieciem na dalszy plan zainteresowan rehabilitacja psychologiczna,
pedagogiczna, spoteczna” [Lohn, Ostrowski, Wyczesany, 1995, s. 109;
Chudoba, 2000]. Troski o zdrowie somatyczne dziecka nie 1acza z za-
spokajaniem jego potrzeb psychicznych i dbaloScia o jego rozwdj psy-
choruchowy. Ich zachowanie spowodowane jest w duzym stopniu bra-
kiem wiedzy na temat wplywu choroby (niepelnosprawnosci) na cato-
ksztalt proceséw rozwojowych dziecka i falszywym przekonaniem, ze
opdznienia rozwojowe dziecka bedzie mozna wyréwnac, gdy poprawi
sie jego stan zdrowia [Maciarz, 1998, s. 38].

Brak opieki specjalistycznej w domu odnotowano rowniez w przy-
padku dwoch uczniéw z niepeinosprawnoscia intelektualng oraz trzech
z mézgowym porazeniem dzieciecym. Ich rodzice powyzszy stan rze-
czy uzasadniali przede wszystkim niewystarczajacym przygotowaniem
do pracy rehabilitacyjnej (5 osob), brakiem widocznych efektow w re-
habilitacji (4 osoby) 1 niechetnym stosunkiem dziecka do tego rodzaju
zaje¢ (3 osoby). Przedstawiane argumenty pozostaja w logicznej
zaleznoSci, bowiem jak stusznie stwierdza U. Eckert [1986, s. 66],
,»(...) wystepuje tu prawdopodobienistwo, ze rodzice, prowadzac nie-
udolnie jakie$ ¢wiczenia, nie umiejg zainteresowac nimi dziecka, kto-
re predko nuza malo atrakcyjne zajecia”. Ponadto oczywistym jest,
1z trudno jest oczekiwac pozadanych rezultatow rehabilitacyjnych
w sytuacji braku zaangazowania ze strony rodzicow.

Pozbawienie ponad 1/3 ogdtu badanych uczniéw opieki specjali-
stycznej znajduje odzwierciedlenie w poziomie zaspokajania ich
potrzeb rehabilitacyjnych. U ponad potowy (56,8%) z nich byly one
realizowane w stopniu niewystarczajacym. Na optymalnym poziomie
— zaledwie u 13,6% dzieci.

W opozycji do tej grupy — jak wykazano wczeSniej — pozostaja
uczniowie majacy zapewniong opieke rehabilitacyjng w domu. Potrze-
by rehabilitacyjne zdecydowanej wiekszosci z nich (80,8%) byty
zaspokajane na co najmniej wystarczajgcym poziomie. Stwierdzono
roOwniez wystepowanie istotnej zaleznoSci miedzy czestotliwo$cia or-
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ganizowania zajec rehabilitacyjnych w domu a poziomem realizacji po-
trzeb dzieci bioracych w nich udzial. Im czeSciej uczniowie w nich
uczestniczyli, tym lepiej byty zaspokajane ich potrzeby zwigzane z re-
habilitacja.

Dowiedziono takze, ze zapewnienie dzieciom niepelnosprawnym
odpowiedniej opieki specjalistycznej w Srodowisku domowym pozo-
staje w Scistej korelacji z przygotowaniem ich rodzicow do pracy re-
habilitacyjne;j.

Kolejnym zadaniem rodzicow, istotnym z punktu widzenia sku-
tecznoSci oddziatywan rehabilitacyjnych, jest wyposazenie dziecka
niepelnosprawnego w niezbedny sprzet, pomoce rehabilitacyj-
ne oraz dbanie o regularne korzystanie z niego.

W celu zdiagnozowania sytuacji badanych uczniow — ze wzgledu
na ich zaopatrzenie w sprzet rehabilitacyjny — dokonano szczegoétowe]
analizy z podziatem na poszczegolne rodzaje niepelnosprawnosci.

W przypadku dziect zwadg stuchu podstawowa pomoca techniczna,
w ktora powinne by¢ wyposazone jak najszybciej od momentu stwier-
dzenia niepelnosprawnosci jest aparat stuchowy. Optymalnie dosto-
sowany 1 odpowiadajacy indywidualnemu typowi uszkodzenia stuchu
odgrywa bardzo wazna role przy wykorzystaniu resztek stuchu. Za-
pewnia poprawe w odczuwaniu progu styszenia, poprawe jakosci i ilo-
Sci odbieranych dzwiekow [Csanyi, 1994], pozwala na lepsza ,(...) orien-
tacje w otoczeniu, a w miare mozliwosci na rozpoznanie zjawisk dzwie-
kowych otaczajacego Swiata i wykorzystanie styszanych dzwiekow do
rozumienia mowy 1 przyswojenia sobie mowy stownej’ [Goéralowna,
1984]. Jest to Srodek konieczny, tym niemniej nie wystarczajacy. Opie-
kunowie powinni by¢ §wiadomi, ze percepcja mowy jest zlozonym
procesem 1 nie nalezy oczekiwac, ze proteza stuchowa automatycznie
poprawi rozumienie wypowiedzi stownych. Aby proces rewalidacyjny
byt jak najbardziej efektywny, dziecko wyposazone w aparat stucho-
wy powinno byé prowadzone wedlug wskazan wychowania stucho-
wo-werbalnego, przez Swiadomych tego dzialania rodzicow, pod kie-
runkiem specjalisty. Dziecku niezbedna jest rowniez pomoc rodzicow
w zaakceptowaniu aparatu jako naturalnego elementu wyposazenia
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osobistego. Zadaniem opiekunéw jest takze motywowanie dziecka do
systematycznego korzystania z protezy stuchowej. Powinni pamietac, iz
jedynie regularne uzywanie aparatu siuchowego pomaga
w optymalnym wyKorzystaniu istniejgcych mozliwosci stuchowych.

W trakcie badan stwierdzono, iz aparaty stuchowe posiadato 73,3%
og6tu ucznidéw niedostyszacych. Do ich grona nalezaty wszystkie dzieci
o optymalnym poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych (sta-
nowili 60,0% ogoiu os6b posiadajacych aparaty) oraz 3/4 ogétu uczniow,
ktorych potrzeby byly realizowane w stopniu wystarczajacym. Na
uwage zastuguje fakt, iz wszyscy z nich regularnie korzystali z apara-
tow stuchowych. Taki stan rzeczy Swiadczy o rozumieniu przez rodzi-
cow tych dzieci znaczenia systematycznos$ci w korzystaniu z aparatu
stluchowego dla prawidlowego rozwoju dziecka i jego funkcjonowania
w Srodowisku styszacych.

Z kolei brak aparatéw stuchowych odnotowany w przypadku po-
nad 1/4 og6tu badanych uczni6w niedostyszacych znajduje negatywne
odzwierciedlenie w poziomie zaspokajania ich potrzeb rehabilitacyj-
nych. U wiekszosSci z nich (62,5%) byly one realizowane w stopniu
niewystarczajgcym. Sytuacja ta dotyczyla jednakowej liczby uczniow
z miasta i ze wsi. Ich rodzice na pytanie: ,,Czy byli Panstwo zaintere-
sowani wyposazeniem dziecka w aparat stuchowy?” udzielili przecza-
cej odpowiedzi. Uwazali, iz przy wadzie stuchu, jaka zostala stwier-
dzona u ich dziecka (jednostronne uszkodzenie stuchu w stopniu lek-
kim — 35dB) nie zachodzi konieczno$¢ zakupu aparatu stuchowego.
Na dowdd stuszo$ci wiasnej decyzji wskazywali na prawidiowe spo-
teczne funkcjonowanie syna/ corki oraz brak wiekszych trudnosci
w nauce szkolnej. W jednym tylko przypadku opiekunowie wskazali
na trudng sytuacje materialng jako gtéwny czynnik uniemozliwiajacy
zaopatrzenie dziecka w aparat stuchowy.

Nieco gorzej — pod wzgledem korzystania z podstawowej pomo-
cy technicznej, jaka s3 szkia korekcyjne — przedstawiala sie sytuacja
W grupie uczniow z wadq wzroku.

Mimo iz wszyscy z nich w okulary zostali wyposazeni natych-
miast po wykryciu niepeinosprawnoéci, to jednak regularnie korzy-
stalo z nich jedynie 2/3 dzieci. Do ich grona nalezaly wszystkie osoby
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o optymalnym poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych oraz
wiekszo§¢ sposrod ucznidow, ktérych potrzeby byly realizowane
W wystarczajacym lub niewystarczajacym stopniu.

W przypadku tych dzieci, ktére okazjonalnie uzywaty okularow,
np. do ogladania telewizji, czytania, odnotowano zaspokajanie potrzeb
wylacznie na wystarczajacym poziomie. Ze szkiet korekcyjnych w ogole
nie korzystato 19,0% ogoiu uczniow stabowidzacych. Ich potrzeby
rehabilitacyjne byly realizowane w niewystarczajacym stopniu.

Mozliwo$¢ posiadania sprzetu rehabilitacyjnego w domu jest nie-
oceniong pomoca w rehabilitacji 0sob z mdzgowym porazeniem dziecie-
cym, niektorych przewlekle chorych. Niezaprzeczalnym jest, 1z zaopa-
trzenie dziecka w sprzet rehabilitacyjny wplywa na efektywno§¢ ¢wi-
czen, a tym samym na zaspokajanie jego potrzeb rehabilitacyjnych.
Odpowiednie przybory 1 przyrzady zapewniaja niepeinosprawnemu
(choremu) dziecku optymalne warunki do prawidiowego rozwoju
1 rehabilitacji.

Badania wykazaly, iz wszystkie dzieci z moézgowym porazeniem
posiadaly sprzet rehabilitacyjny w domu i korzystaty z niego systema-
tycznie. Do najczeSciej wykorzystywanych Srodkow nalezaty:

— walek (9 osob),

— pitki do rehabilitacji o roznych wielkoSciach (6 0sob),

— pionizator (7 osob),

— balkoniki (4 osoby).

Ponadto wymieniano rowniez klocki, maty, podporki, rotory, apa-
raty ortopedyczne, wozki.

W przypadku uczni6éw z mézgowym porazeniem, fakt regularne-
go korzystania ze sprzetu rehabilitacyjnego niewatpliwie pozytywnie
wpltywal na przebieg ich procesu rehabilitacji w warunkach domowych.
Niemniej jednak, nie byl to czynnik decydujacy o efektywnosci zaspo-
kajania potrzeb rehabilitacyjnych tych dzieci. Istotne znaczenie dla
stopnia realizacji ich potrzeb — jak wykazaly badania — miat poziom
zaopatrzenia ucznidw w sprzet rehabilitacyjny.

W celu wykazania zaleznoSci miedzy omawianymi zmiennymi,
z badanej zbiorowosci uczniéw z moézgowym porazeniem wyselek-
cjonowano dwie skrajne wzgledem siebie kategorie dzieci, tj. bardzo
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dobrze 1 niewystarczajgco wyposazone w sprzet rehabilitacyjny w wa-
runkach domowych.

Na tej podstawie stwierdzono, ze do grona oséb bardzo dobrze
zaopatrzonych (23,8%) w tego typu sprzet nalezaly wszystkie dzieci
o optymalnym oraz 1/4 og6tu ucznidéw o wystarczajacym poziomie za-
spokajania potrzeb rehabilitacyjnych. Nie odnotowano natomiast ani
jednego ucznia, ktérego potrzeby byly realizowane w stopniu niewy-
starczajacym.

Odwrotnie przedstawial sie rozkiad wskaznikow procentowych
w grupie dzieci, ktére w niewystarczajacym stopniu byly wyposazone
w domu w sprzet rehabilitacyjny (47,7%). Wérdd nich brak byto
uczniéw o optymalnie zaspokajanych potrzebach zwigzanych z rehabi-
litacja. Z kolei osoby o niewystarczajacym stopniu realizacji potrzeb
stanowily prawie dwa 1 pot raza wieksza zbiorowosS¢ od dzieci, kto-
rych potrzeby byly zaspokajane na wystarczajgcym poziomie.

W domu sprzet rehabilitacyjny posiadalo 28,0% ogotu uczniow
przewlekle chorych. Byly to osoby z dystrofig mieSniowa (3 osoby),
astmg oskrzelowa (2 osoby), cukrzyca typu 1 (2 osoby). Czestotliwosé
korzystania przez nich ze sprzetu uwarunkowana byla rodzajem choro-
by 1 jej przebiegiem. Na uwage zastuguja dzieci z astma oskrzelowa.
Tworzyty one 6-osobowg podgrupe, z ktorej tylko dwoje dzieci spora-
dycznie korzystato ze sprzetu rehabilitacyjnego (inhalatora). Potrzeby
tych uczniow byly realizowane w stopniu wystarczajacym, pozostatych
dzieci (nieposiadajacych sprzetu) — na niewystarczajacym poziomie.

Z zebranego materiatlu empirycznego wynika, iz przewazajaca liczba
badanych uczniéw, w tym szczegdlnie z wada stuchu, wzroku i z mozgo-
wym porazeniem dzieciecym, posiadala pomoce rehabilitacyjne. Dane te
mozna byloby uznac za optymistyczne gdyby nie to, iz nie wszyscy
z nich regularnie z tego sprzetu korzystali. Wine za taki stan rzeczy
ponosza rodzice. Ich obowiazkiem jest nie tylko dbanie o systematycz-
ne uzywanie sprzetu przez dziecko, ale takze uSwiadomienie mu zasad-
nosci takiego postepowania. Podstawowym argumentem przemawiaja-
cym za takim postepowaniem jest, jak dowiodia analiza, efektywnoS$¢
zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych, od ktérej w istotnym stopniu
zalezy rozwoj dziecka oraz jego funkcjonowanie w zyciu spolecznym.
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Zapewnienie dziecku opieki specjalistycznej
w $rodowisku szkolnym

Podjecie przez rodzicow decyzji o realizacj przez dziecko obo-
wiazku szkolnego w integracji z pelnosprawnymi rowieSnikami obli-
guje ich do aktywnego wiaczenia sie w tworzenie sytuacji sprzyjaja-
cych jego edukacji.

Warunkiem skuteczno$ci dziatan podejmowanych w tym zakre-
sie jest nawiazanie systematycznej wspolpracy z nauczycielami, pod
opieka ktorych znajduje sie ich dziecko. F. Kowalewski [za: Cichocki,
2003, s. 33] wyodrebnia cztery ptaszczyzny wspoéidziatania szkoty
z domem rodzinnym ucznia. Naleza do nich:

a) wzajemna wymiana informacji (traktowana jako warunek wyj-
Sciowy pomyS$lnej wspotpracy w waznych dla opieki i wycho-
wania sprawach),

b) wzajemne Swiadczenie uslug, obejmujace z jednej strony
wspomaganie rodziny w jej poczynaniach wychowawczych,
z drugiej za$ — pomoc szkole w jej dzialalnoSci edukacyjne;j,

¢) wzajemne uzgadnianie oraz zobowiazanie sie do przestrzega-
nia tych uzgodnien, dotyczacych stosowania nagrod 1 kar,
indywidualizacji postepowania 1 wymagan wobec dziecka, or-
ganizacji trybu zycia, kultury zachowania,

d) pedagogiczna edukacja rodzicow i opiekunow.

W przypadku dziecka niepelnosprawnego regularne kontakty
rodzicow z nauczycielami stwarzaja mozliwoS¢ wymiany informacji na
temat jego postepow szkolnych i rewalidacyjnych, a w sytuacj wyste-
powania trudno$ci dydaktyczno-wychowawczych, dajaokazje do wspdl-
nego ustalenia form pomocy uczniowi w wypetnianiu przez niego
obowiazkow szkolnych [Sakowicz-Boboryko, 1999]. W ramach wspot-
pracy ze szkola rodzice sa zobligowani m.in. do udzielania dziecku pomo-
cy w nauce szkolnej (np. do powtarzania z nim przerabianego materiatu,
uzupelniania brakéw), do rozbudzania jego zainteresowan 1 ambicji. Dla
nauczycieli za$ powinni stanowic zrédio wiedzy o dziecku, o organiza-
cji 1 przebiegu jego procesu rehabilitacji. Zadaniem nauczycieli jest
natomiast wspomaganie rodzicOw w zakresie pracy edukacyjnej 1 wy-
chowawczej z podopiecznym w domu.
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W badaniach wiasnych za wskaznik wspotpracy rodzicow z na-
uczycielami przyjeto czestotliwos$¢ ich kontaktow, okreSlong w czte-
rech zakresach: systematyczne, sporadyczne, na wezwanie nauczy-
cieli, brak kontaktow.

Uzyskany material empiryczny nie napawa optymizmem, w tym
szczegoblnie dane odnotowane w Srodowisku wiejskim.

Stwierdzono, ze najliczniejsze grono wsrod badanych uczniow
stanowili ci, ktérych rodzice utrzymuja sporadyczne kontakty z ich
nauczycielami. W Srodowisku wiejskim osoby te tworzyly poitora raza
wieksza zbiorowo$¢ (63,8%) anizeli ich niepeinosprawni rowiesnicy
uczacy sie w szkotach miejskich (43,8%). Wsrod dzieci ze wsi przewa-
ge liczebng (43,9%) miaty osoby przewlekle chore, w mieScie —z wada
wzroku (37,5%).

Systematycznie wspolpracowali z nauczycielami rodzice prawie
co trzeciego badanego ucznia. Sytuacja ta dotyczyta wytacznie uczniow
z miasta, w tym 43,3% ogoétu dzieci z wada stuchu, 42,9% — z mozgo-
wym porazeniem dzieciecym, 35,0% — z niepeinosprawnoscig intelek-
tualna. Lacznie w analizowanej grupie stanowili oni 80,6% badanych.

Byly rowniez dzieci, ktorych rodzice w ogodle nie kontaktowali
sie ze szkola lub jedynie przychodzili na specjalne wezwanie nauczy-
cieli. Stanowity one 17,9% og6iu badanych ucznidow. W Srodowisku
wiejskim wskaznik dla tej grupy wynosit 36,4%, w Srodowisku miej-
skim byt zdecydowanie nizszy — wynosit zaledwie 6,8%. Wsrod nich
najliczniejsza zbiorowos¢ (38,1%) tworzyly dzieci przewlekle chore
zamieszkujace na wsi.

Istotne roznice w zakresie czestotliwoSci kontaktow rodzicow
z nauczycielami odnotowano rowniez przy rozpatrywaniu formy ksztat-
cenia badanych uczniow.

Odnotowano, iz systematycznie ze szkola wspoipracowali rodzi-
ce prawie dwukrotnie wiekszej liczby uczniow z klas integracyjnych
(40,7%) anizeli z klas ogolnodostepnych (22,2%). Natomiast wsrod
dzieci, ktorych rodzice albo w ogdle nie utrzymywali kontaktow z na-
uczycielami, albo przychodzili do szkoly jedynie na ich specjalne we-
zwanie az 95,2% stanowili uczniowie z klas ogélnodostepnych. Do
analizowanej grupy nalezalo tylko jedno dziecko niepeinosprawne
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uczeszczajace do klasy integracyjnej. Byl to uczen z porazeniem mo-
Zgowym.

Sporadyczne kontakty z nauczycielami utrzymywali rodzice jed-
nakowe;j liczby ucznidow (po 55,6%) spoSrod uczacych sie w klasach
integracyjnych i1 ogblnodostepnych.

Wykres 5. Wspéipraca rodzicow uczniéw z klas integracyjnych i z klas ogélnodo-
stepnych z nauczycielami
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Z analizy materialu empirycznego wynika, iz wine za zasygnali-
zowana sytuacje ponosza w rownym stopniu rodzice jak i1 nauczyciele.
Charakterystyczne dla obu stron jest czesto wzajemne oskarzanie sie.
Nauczyciele krytykowali rodzicow za ich bierno§é, brak zaangazowa-
nia w sprawy szkolne dziecka. Rodzice za$§ zarzucali nauczycielom
rutyne, instrumentalizm w podejSciu do niepeinosprawnego ucznia,
nie widzac tym samym ,,sensu regularnych spotkan”, ktore — jak
stwierdzila jedna z matek — ,,zawsze sprowadzaja sie do tego samego,
tj. przedstawienia ocen szkolnych dziecka, skrytykowania jego zacho-
wania w szkole. Ale jak pomoc dziecku, tego nauczyciel juz nie powie.
To moj problem i mojego syna”. Takie podejScie nauczycieli powodu-
je niecheé rodzicow do szkoly, a czesto przyjmowanie wrecz postawy
wrogiej lub roszczeniowe;. Jak podkresla R. Ossowski [1993, s. 67] tego
typu zachowanie rodzicow zwykle nie wywotuje zadnej reakcji ze stro-
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ny nauczycieli, ktérzy sa nawet zadowoleni, gdy nie maja kontaktow
z rodzicami.

Zaobserwowano rowniez inng postawe, ktora mozna okresli¢ jako
»ciche przymierze” zawarte miedzy rodzicami i nauczycielami, ktore
w efekcie sprowadza sie do ulgowego traktowania dziecka, braku for-
mulowania wobec niego jakichkolwiek oczekiwan. Jest to sytuacja
wygodna dla nauczycieli, ktérzy w ten sposob probuja usprawiedliwié
swoja bierno$é, brak inicjatywy i kreatywnosci. Jest ona rowniez wy-
godna dla ucznia, ktéremu nie stawia sie zadnych wymagan, dla rodzi-
cow, ktorzy nie musza angazowac sie w edukacje dziecka. Taka posta-
wa nauczycieli, znajdujaca przyzwolenie ze strony rodzicow, przyczy-
nia sie do ksztaltowania w dziecku obrazu siebie jako tego, ktory jest
slabszy, gorszy albo tez postawy roszczeniowej, bowiem naleza mu
sie — z powodu niepeinosprawnosci — okre$lone przywileje.

W przekonaniu wielu rodzicow wine za trudng sytuacje szkolng
ucznia niepeinosprawnego ponoszg przede wszystkim nauczyciele. Nie
zdaja sobie sprawy z faktu, iz szkota ogdlnodostepna nie jest zobligo-
wana do dostosowania programu nauczania do potrzeb i mozliwoSci
rozwojowych dziecka niepeinosprawnego ani tez do zapewnienia mu
odpowiedniej opieki specjalistycznej. To przeciez na mocy ich decyzj
dziecko uczy sie wspdlnie z pelnosprawnymi rowie$nikami, a zatem
to oni w duzym stopniu ponosza odpowiedzialno§¢ za efekty jego
ksztaltcenia.

Niemniej jednak prawda jest rowniez to, iz postawa prezentowa-
na przez nauczycieli zdecydowanie nie sprzyja tym rodzicom, ktorzy
wykazuja gotowoS¢ do wlaczenia sie w edukacje dziecka. Przyczyny
niewla§ciwego nastawienia nauczycieli wobec integracji szkolnej — jak
sami zreszta przyznaja — tkwia w braku ich przygotowania do pracy
z niepelnosprawnymi uczniami. Zaledwie oSmiu na osiemdziesieciu
o$miu badanych nauczycieli z klas og6lnodostepnych swoje przygoto-
wanie do pracy z niepeinosprawnymi dzie¢mi okreslilo jako wystar-
czajace. Pozostali wskazali na brak kompetencji w tym zakresie lub
uznali je za niewystarczajace. Dane te znajdujg potwierdzenie m.in.
w badaniach W. Poplawskiej [1987], A. Sakowicz-Boboryko [1999],
H. Eas [2001]. Helena Las [2001, s. 148, 149] podaje, ze wiekszo$¢
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nauczycieli uczestniczacych w badaniach nie orientowala sie w pod-
stawowych zasadach pedagogiki specjalnej, nie znata metod pracy
z dzieCmi niepelnosprawnymi. Zaledwie 4,9% nauczycieli znalo me-
tode oSrodkow pracy, tyle samo metode instrumentalna. Na metode
dobrego startu, przydatna w zajeciach wyréwnawczych wskazalo je-
dynie dwoch ankietowanych. Takze ocena znajomoSci form pomocy
specjalnej wsrod nauczycieli wypadia niekorzystnie. Najbardziej po-
pularna i znana forma sa zespoty korekcyjno-kompensacyjne (21,4%)
1 gimnastyka korekcyjna (12,1%). Nauczyciele nie dysponuja rowniez
wiedza na temat Srodkow dydaktycznych, stad tez nie wykorzystuja
ich wartoSci rewalidacyjnych w pracy dydaktyczno-wychowawczej
z uczniem niepelnosprawnym. W takiej sytuacji — jak stusznie twier-
dzi H. Las [2001, s. 149] — , niepokoi, ze wiekszo$§¢ nauczycieli nie
widzi potrzeby nawigzania blizszej wspotpracy z rodzing dziecka oraz
innymi specjalistami zaangazowanymi w proces terapii (logopedy, le-
karza, psychologa, itd.)”.

Zar6wno nauczyciele jak i rodzice powinni uSwiadomic sobie fakt
wiasnej niewystarczalno$ci oraz konieczno$ci wzajemnego dopelnie-
nia. Przelamanie dzielacych ich barier komunikacyjnych oraz nawia-
zanie otwartej, partnerskiej, systematycznej wspolpracy stwarza szan-
se na budowanie klimatu sprzyjajacego edukacji 1 rozwojowi ucznia
niepeinosprawnego. Jak podkresla R. Ossowski [1993, s. 67] ,,tego
rodzaju wspdldzialania nauczycieli z rodzicami 1 zwigzane z tym kon-
takty miedzyludzkie sg satysfakcjonujace dla obu stron”. Maja row-
niez swe pozytywne odniesienie dla dziecka niepelnosprawnego sta-
nowiac ,(...) kojace otoczenie tak potrzebne do przezywania goryczy
porazek w procesie funkcjonowania w Swiecie, w ktorym produkcja
1 wymiana dokonuje sie wedlug regut narzuconych przez ludzi zdro-
wych 1 zasade konkurencji” [Ossowski, 1993, s. 67].

Powyzsze stanowisko znalazio potwierdzenie w wynikach badan
wlasnych. Okazalo sie bowiem, ze rozktad wskaznikow procentowych
dla poziomu zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniow niepet-
nosprawnych byl wprost proporcjonalny do czestotliwoSci kontaktow
ich rodzicow z nauczycielami. Im czeSciej rodzice utrzymywali kon-
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takty ze szkola, tym lepiej byly realizowane potrzeby tych dzieci zwia-
zane z rehabilitacja.

Jak wynika z tabeli 13, systematycznie z nauczycielami wspoi-
pracowali rodzice prawie dwukrotnie wiekszej liczby uczniow o opty-
malnie (61,5%) anizeli o wystarczajaco (36,5%) zaspokajanych potrze-
bachrehabilitacyjnych. Taki stan rzeczy mial miejsce zaledwie w przy-
padku jednego dziecka o niewystarczajacym stopniu realizacji potrzeb.

Jak twierdzi wiekszo$¢ rodzicow (69,4%), ich spotkania z nauczy-
cielami nie ograniczaly sie wylacznie do przekazywania informacji na
temat trudnoSci szkolnych dziecka, ale rowniez dotyczyly poszukiwa-
nia sposobow skutecznego ich przezwyciezania. Na biezaco informo-
wali wychowawcow o stanie zdrowia dziecka, przebiegu jego rewali-
dacji w poradni, z kolei nauczyciele — stuzyli im pomoca w pokonywa-
niu problemoéw szkolnych dziecka. Wyrazem zaangazowania tej grupy
rodzicow w edukacje dziecka byl rowniez m.in. ich wspoétudziat w or-
ganizacji 1 przebiegu imprez, wycieczek szkolnych oraz w przygoto-
waniu sali lekcyjnej do potrzeb niepelnosprawnego ucznia.

Inaczej przedstawial sie rozkiad wskaznikéw procentowych
w grupie dzieci, ktorych rodzice sporadycznie kontaktowali sie ze
szkolg. Nalezala do niej ponad polowa sposrod ucznidéw o wystarczaja-
cym (53,8%) 1 niewystarczajacym (59,0%) poziomie realizacji potrzeb
rehabilitacyjnych. W stosunku do nich odsetek dzieci o optymalnie
zaspokajanych potrzebach byt wyraznie nizszy 1 wynosit 34,6%.

Najmniej optymistyczne dane, ze wzgledu na poziom realizacji
potrzeb rehablitacyjnych, odnotowano w przypadku tych dzieci, kto-
rych rodzice albo w ogdle nie utrzymywali kontaktéw z nauczyciela-
mi, albo przychodzili jedynie na ich specjalne wezwanie. Do tej grupy
nalezat tylko jeden uczen o optymalnie realizowanych potrzebach.
Z kolei trzykrotnie wiecej bylo oséb, u ktérych byty one zaspokajane
w stopniu niewystarczajacym (71,4%) anizeli wystarczajacym (23,8%).

Przeprowadzona analiza materialu empirycznego potwierdza zna-
czenie systematycznej wspoipracy miedzy domem rodzinnym a szkota
dla poziomu zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych ucznidéw niepet-
nosprawnych. Uwaza sie, ze roznice odnotowane w tym zakresie
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Tabela 13. Czestotliwos¢ kontaktéw rodzicéw z nauczycielami a poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniéw niepetno-

sprawnych

Czestotliwo$¢ kontaktoéw rodzicoéw z nauczycielami

Poziom zaspokajania Ogoétem
PO“Z?? . systematyczne sporadyczne na wezw.anle brak kontaktéw
rehabilitacyjnych nauczyciela

N % N % N % N % N %
optymainy 16 13,7 9 7,7 1 0,9 - - 26 22,2
wystarczajgcy 19 16,2 28 23,9 3 2,6 2 1,7 52 444
niewystarczajacy 1 0,9 23 19,7 6 51 9 7,7 39 333
Ogotem 36 30,8 60 51,3 10 8,5 11 9,4 117 100,0

Zdigitalizowano i udostgpniono w ramach projektu pn.
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w ukladzie Srodowiskowym sa SciSle skorelowane z forma ksztalce-
nia badanych uczniéw. Regularne kontakty z nauczycielami czeSciej
utrzymywali rodzice dzieci uczeszczajacych do klas integracyjnych
anizeli klas ogo6lnodostepnych. Fakt ten niewatpliwie wiaze sie z po-
stawg rodzicOw i nauczycieli wobec edukacji i rehabilitacji dziecka nie-
pelnosprawnego oraz wiasnego udzialu w tym zakresie. Bezdysku-
syjny jest rowniez problem dotyczacy przygotowania nauczycieli do
pracy z uczniami niepelnosprawnymi oraz wsparcia oferowanego ro-
dzicom ze strony innych osob (specjalistow rewalidacji, pedagoga szkol-
nego, lekarza, pielegniarki szkolnej) wspotpracujach z ich dzieckiem
na terenie szkoty.

Krétkie podsumowanie

Materiat empiryczny przedstawiony w tej czeSci pracy dowodzi,
iz rodzice zdecydowanej wiekszoSci badanych ucznidow, zwlaszcza
z niepelnosprawnoscia intelektualna 1 z wada stuchu, sa Swiadomi
podmiotowe] roli, jaka peinia w procesie wychowania i rehabilitacji
wlasnego dziecka. Dowodem na to stwierdzenie sa ich dziatania po-
dejmowane w celu zapewnienia dziecku wlasciwej opieki specjalistycz-
nej w poradni, Srodowisku domowym 1 szkolnym. Niemniej jednak
analiza wskazuje rowniez, ze — pomimo pewnych zastrzezen — zdecy-
dowanie korzystniej przedstawiala sie wspélipraca rodzicow ze spe-
cjalistami rewalidacji anizeli nauczycielami, co znajduje odzwiercie-
dlenie w poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych badanych
ucznidw, w tym w poszczegélnych analizowanych Srodowiskach re-
walidacyjnych.

Badania potwierdzily takze jak bardzo istotne dla poziomu reali-
zacji potrzeb rehabilitacyjnych uczniow niepelnosprawnych jest na-
bycie przez caly zespoét rehabilitujacy (rodzicow, nauczycieli, specjali-
stow rewalidacji) nie tylko kompetencji poznawczych, sprawnoscio-
wych, ale takze interakcyjnych.
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3.2. Sytuacja spoleczno-ekonomiczna rodziny jako determinant
poziomu zaspokajania potrzeb rehablitacyjnych dzieci
niepetnosprawnych

Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych ucznidéw niepel-
nosprawnych zdeterminowany jest nie tylko przez bezposrednie dzia-
lania podeyjmowne w tym obszarze przez ich rodzicow, ale rowniez
przez oddzialtywania posrednie wynikajace ze specyfiki Srodowiska
wychowawczego, ktorym poddane jest dziecko w domu. Srodowisko
rodzinne stanowi bowiem zlozony ukiad bodzcow i1 sytuacji [Jackow-
ska, 1980], ktére wywieraja silny wplyw na postawe rodzicow wobec
dziecka niepelnosprawnego, kwestii zwigzanych z jego wychowaniem
1 rehabilitacja.

W literaturze pedagogiczno-psychologicznej istnieje wiele publi-
kacji na temat uwarunkowan rodzinnych. Sposroéd autoréw podejmu-
jacych ta problematyke nalezy wymieni¢ M. Tyszkowa [1964], S. Ka-
wule [1970], J. Pietera [1972], R. Wroczynskiego [1974], M. Ziemska
[1973], E. Jackowska [1980], W. Danilewicz [1995], A. Twardowskie-
g0 [1995]. Niektoérzy z nich wymieniajg kilkanascie badz nawet kilka-
dziesiat, zazwyczaj skategoryzowanych, czynnikow Srodowiska rodzin-
nego. Jednakze wiekszo$¢ badaczy w trakcie rozwazan poSwieconych
uwarunkowaniom wewnatrzrodzinnym wymienia trzy lub cztery glow-
ne elementy roznicujace kazda rodzine. Sa to przede wszystkim: struk-
tura rodziny, jej warunki materialno-bytowe, atmosfera zycia rodzinne-
go. Czynniki te pozostaja we wzajemnej wspbizaleznosci, stanowiac tym
samym zwarty system.

Struktura rodziny

Jak podaje M. Tyszkowa [1964, s. 88] przez ,strukture rodziny
rozumiemy jej skiad osobowy, stan liczebny 1 stosunki prawno-spo-
teczne taczace czlonkow rodziny oraz wiezi osobiste miedzy nimi”.

Warunkiem prawidiowego funkcjonowania rodziny jako instytu-
¢ji wychowujacej jest wypelnianie rol spolecznych przez obydwoje
rodzicow: ojca 1 matke. W rodzinie peinej prawidiowo uksztattowane)
dziatania rodzicéw ukierunkowane sa na zaspokajanie potrzeb i aspi-
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racji wszystkich czlonkow, w szczegdlnoSci na wychowanie i wy-
ksztalcenie dzieci [Badora, Czeredrecka, Marzec, 2001, s. 22]. Maizon-
kowie zazwyczaj dzielg sie obowigzkami zarowno domowymi jak 1 wy-
chowawczymi, co daje im mozliwoS¢ lepszego gospodarowania czasem
przeznaczanym na rehabilitacje dziecka niepeinosprawnego.

Z kolei w rodzinie niepelnej, gdzie brakuje jednego z rodzicow,
zazwyczaj zmienia sie sytuacja spoleczna oraz organizacja zycia domo-
wego. Zwiekszony zakres obowiazkow opiekunczych, wychowawczych
1 domowych, niejednokrotnie trudna sytuacja materialna jak rowniez
poczucie osamotnienia uczuciowego przez rodzica bywaja przyczyna
zaniedbywania przez niego spraw zwiazanych m.in. z opieka, wycho-
waniem 1 rehabilitacjg dziecka niepelnosprawnego.

Przyczyny niepeinoSci rodziny moga by¢ rézne: Smierc jednego
ze wspélmaltzonkéw (rodzina osierocona), rozwéd, separacja lub de-
zercja (rodzina rozbita), urodzenie dziecka pozamaizenskiego (rodzi-
na niepelna biologicznie), wyjazd, pobyt w zakladzie karnym, choroba
wymagajaca dluzszego leczenia poza domem (rodzina niepelna czaso-
wo) [Maciaszkowa, 1991, s. 76]. Ewa Jackowska [1980, s. 73] podaje,
ze ,w zdecydowanej wiekszoSci rodzin niepelnych zyjacych w Polsce
(80-90%) brakuje ojca”. Spoteczna rola ojca wyznacza mu specyficzne
funkcje, ktéore nie moga byé kompensowane przez aktywny wkiad
matki w proces wychowania 1 usprawniania dziecka. Obecno$¢ obojga
rodzicow ma istotny wplyw nie tylko na organizacje i przebieg rehabi-
litacji dziecka, ale rowniez na rozwoj jego wiaSciwosci psychicznych
1 przystosowanie spoleczne. Brak statosci uktadu osobowego w rodzi-
nie nie daje dziecku poczucia bezpieczenstwa, powodujac zachwianie
Srodowiska rodzinnego, jest czynnikiem naruszajgcym emocjonalny,
intelektualny 1 spoteczny rozwdj dziecka, prowadzac niekiedy do za-
chowan dewiacyjnych [Maciaszkowa, 1991].

W przypadku badanych uczniow odnotowano, iz przewazajaca
wiekszoS¢ (87,2%) z nich pochodzila z rodzin petnych. W rodzinie za-
stepczej wychowywalo sie dwoje dzieci z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna. Ich potrzeby zwiazane z rehabilitacja byly realizowane
w stopniu wystarczajacym.
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Co dziewiaty badany uczen pochodzil z rodziny niepeinej. Po-
trzeby rehabilitacyjne prawie co drugiego byly zaspokajane na pozio-
mie niewystarczajacym. W poréwnaniu do nich liczba dzieci o wystar-
czajaco realizowanych potrzebach byla pottora raza, a o optymalnie
zaspokajanych — dwukrotnie mniejsza.

Pomimo iz przedstawiony material empiryczny wskazuje na wy-
stepowanie nieznacznej zalezno§ci miedzy omawianymi zmiennymi,
to jednak do stwierdzenia tego nalezy podejS¢ z pewna doza ostrozno-
$ci. Uwaza sie bowiem, ze zbyt mala liczebno$¢ grupy dzieci pochodza-
cych z rodzin niepeinych nie daje podstaw do wyciagniecia ogdlnych
wnioskow. Ponadto, szczegotowa analiza przeprowadzona w obrebie
opisywanej zbiorowoSci z uwzglednieniem rodzaju niepelnosprawno-
§ci wystepujacej u tych uczniow dowodzi, iz brak jednego z rodzicow
nie zawsze znajduje negatywne odzwierciedlenie w poziomie zaspo-
kajania potrzeb rehabilitacyjnych badanych dzieci. Stwierdzono, ze
z niepeinej rodziny pochodzil co czwarty uczen z niepeinosprawno-
Scig intelektualna, co si6dmy z mézgowym porazeniem dzieciecym
oraz co dziesiaty z wada stuchu. Na uwage zastuguje fakt, iz potrzeby
rehabilitacyjne dzieci niedostyszacych byly realizowane na co najmnie;]
wystarczajacym poziomie, 40,0% ucznidéw niepelnosprawnych intelek-
tualnie — w stopniu optymalnym. Natomiast wsrod dzieci z mozgowym
porazeniem dzieciecym az 2/3 stanowily osoby o niewystarczajaco
realizowanych potrzebach.

Na tej podstawie uwaza sie, ze strukturarodziny jest bardzo waz-
nym czynnikiem wplywajacym na organizacje i przebieg zycia rodzin-
nego, w tym na sprawy zwiazane z opieka 1 wychowaniem dzieci, ale
w przypadku badanych uczniow nie decydujacym w istotnej mierze
o poziomie zaspokajania ich potrzeb rehabilitacyjnych.

Wielko$¢ rodziny

Istotnym czynnikiem — z punktu widzenia zaspokajania potrzeb
rehabilitacyjnych dziecka niepeinosprawnego — jest wielko$§¢ rodziny,
okresSlona przez liczbe dzieci na utrzymaniu. Na udzial tej zmiennej
wskazuje T. Gatkowski [1988] twierdzac, iz im mniej dzieci w rodzinie,
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tym wiecej czasu rodzice poSwiecaja dziecku z dysfunkcja zmystu stu-
chu. Stanowisko to koreluje z pogladami E. Jackowskiej [1980, s. 65],
ktéra uwaza, iz w rodzinach wielodzietnych, gdzie na utrzymaniu jest
wiecej niz dwoje dzieci ,,rodzice moga mniej uwagi poSwieci¢ kazde-
mu z dzieci, (...) zaniedbuja obowiazki opiekuncze”, w tym zwiazane
z rehabilitacja dziecka niepelnosprawnego. Ale bywa 1 tak, iz
w rodzinach wielodzietnych dzieci starsze przejmuja czeS¢ obowiazkow
rodzicOw zwiazanych z pracami domowymi 1 opieka nad miodszym ro-
dzenstwem. Odciazajac rodzicoOw stwarzaja im w pewnym stopniu moz-
liwos¢ zajecia sie rehabilitacja dziecka niepelnosprawnego. Niestety,
mimo zaangazowania wszystkich czlonk6w rodziny, zapewnienie dziec-
ku niepelnosprawnemu wiasciwej opieki specjalistycznejoraz korzyst-
nych warunkéw do rozwoju jest utrudnione, a w wielu przypadkach
staje sie wrecz niemozliwe wskutek zlej sytuacj materialnej 1 miesz-
kaniowe] rodziny. Rodziny wielodzietne uwaza sie za najbardziej za-
grozone ubdstwem, poniewaz to je najczeSciej dotyka problem bezro-
bocia. Minimum socjalnego nie osiaga okoto 63% rodzin z trojgiem
dzieci oraz okoto 80% z czworgiem i wiecej. Minimum egzystencji nie
osiaga odpowiednio 5,3% 1 16% [Badora 1 in., 2001; Balcerzak-Para-
dowska, 1997]. Rodzice, bedac zwykle osobami mato wyksztaicony-
mi, maja ograniczone mozliwosci korzystania z ofert na rynku pracy,
za$ ci, ktorzy pracuja zawodowo uzyskuja zbyt niskie dochody, by méoc
zapewniC rodzinie godna egzystencje, a dzieciom odpowiednie warunki
do rozwoju 1 nauki.

Znaczenie wielkoSci rodziny dla poziomu zaspokajania potrzeb
rehabilitacyjnych uczniéw niepelnosprawnych zostato potwierdzone
w przeprowadzonym postepowaniu badawczym. Dane obrazujace po-
wyzszg zalezno$¢ zawiera tabela 14.

Jak wynika z informacji przedstawionych w tabeli 14 najmniej
liczebna grupe (18,8%) tworzyly dzieci bedace jedynakami. Ich po-
trzeby rehabilitacyjne byly zaspokajane wylacznie na poziomie opty-
malnym (40,9%) lub wystarczajacym (59,1%).

Nieco gorzej — ze wzgledu na omawiany czynnik - przedstawiaia
sie sytuacja uczni6w pochodzacych z rodzin o modelu 2+2. Wsrod
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Tabela 14. Liczba dzieci w rodzinie a poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych
uczniéw niepetnosprawnych

Poziom Liczba dzieci na utrzymaniu w rodzinie
zaspokajania Ogotem
potrzeb jedno dwoje troje i wiecej
rehabilitacyjnych

N % N % N % N %
optymaliny 9 7,7 13 1.1 4 3,4 26 22,2
wystarczajacy 13 1.1 24 20,5 15 12,8 52 444
niewystarczajacy - - 13 11,1 26 222 39 333
Ogotem 22 18,8 50 42,7 45 38,5 117 | 100,0

nich rowniez przewage liczebna (74,0%) mialy dzieci o optymalnie
lub wystarczajaco realizowanych potrzebach zwiazanych z rehabilitacja.
Jednakze byly takze osoby, ktorych potrzeby byty zaspokajane w stop-
niu niewystarczajgcym. Stanowily one prawie 1/3 ogétu dzieci z anali-
zowane] zbiorowosci.

Zdecydowanie najgorsze wskazniki procentowe odnotowano
w grupie uczniow wychowujacych sie w rodzinach wielodzietnych.
Wsrod nich prawie siedmiokrotnie wiecej byto dzieci o niewystarcza-
jacym (57,8%) anizeli o optymalnym (8,9%) poziomie zaspokajania
potrzeb rehabilitacyjnych.

W celu dokiadniejszego zobrazowania powyzszej zaleznoSci z bada-
nej zbiorowoSci uczniow wyodrebniono trzy réznigce sie — ze wzgledu na
poziom realizacji potrzeb rehabilitacyjnych — grupy dzieci, tj. z niepetno-
sprawnos$cia intelektualna, z wada stuchu 1 przewlekle chore.

Ws&rdd ucznidow niepeinosprawnych intelektualnie 55,0% to je-
dynacy, 30,0% - osoby posiadajace jedno rodzenstwo. Ich potrzeby
rehabilitacyjne byly zaspokajane wylacznie w stopniu optymalnym
(29,4%) lub wystarczajacym (70,6%). Natomiast potrzeby pozostatych
dzieci, tj. pochodzacych z rodzin wielodzietnych, byty realizowane na
poziomie niewystarczajacym.

Zdecydowana wiekszo$¢ uczniow z wada stuchu (73,3%), podob-
nie jak ich réwiesnicy niepeinosprawni intelektualnie, pochodzita
z rodzin malodzietnych, przy czym 72,7% z rodzin o modelu 2+2. Po-

78

tu w Bialymstoku - kontynuacja
1ki” Ministra Edukacji i Nauki
23/01



Tabela 15. Wielko$¢ rodziny a poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniéw z niepetnosprawnoscia intelektualna, z wada
stuchu i przewlekle chorych

Liczba dzieci na utrzymaniu w rodzinach uczniow

Poziom zaspokajania z niepetnosprawnoscig
otrzeb rehabilitacyjnych ) z wadg stuchu rzewlekle chorych
P fitacynys intelektualng Razem a Razem 3 i Razem
A B C A B C A B c
N 3 2 - 5 4 6 3 13 - 1 1 2
optymalny
% 15,0 10,0 - 25,0 13,0 20,0 10,0 52,0 - 4,0 4,0 8,0
N 8 4 - 12 2 7 3 12 1 7 5 13
wystarczajacy
% 40,0 20,0 - 60,0 7,0 23,0 10,0 48,0 4,0 28,0 20,0 52,0
N - - 3 3 - 3 2 5 - 4 6 10
niewystarczajacy
% - - 15,0 15,0 - 10,0 7,0 20,0 - 16,0 24,0 40,0
N 11 6 3 20 6 16 8 30 1 12 12 25
Ogoblem
% 55,0 30,0 15,0 100,0 20,0 53,0 27,0 100,0 4,0 48,0 48,0 100,0

Legenda: A - jedno dziecko, B —dwoje dzieci, C —troje i wiecej dzieci
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trzeby rehabilitacyjne przewazajacej wiekszosci z nich (86,4%) byty
zaspokajane w stopniu optymalnym (45,5%) lub wystarczajacym
(40,9%).

Odwrotnie — ze wzgledu na wielko$¢ rodziny — przedstawiala sie
sytuacja w grupie uczniow przewlekle chorych. Stwierdzono, ze po-
trzeby rehabilitacyjne 71,4% sposrod 1/3 dzieci posiadajacych jedno
rodzenstwo byly realizowane na co najmniej wystarczajacym poziomie.
Niestety, u prawie polowy (47,6%) uczniow przewlekle chorych po-
trzeby byly zaspokajane w stopniu niewystarczajacym. Przewazajaca licz-
ba z tych dzieci (80,0%) pochodziia z rodzin wielodzietnych. Tylko
jeden uczen z analizowanej grupy nie posiadat rodzenstwa. Byta to oso-
ba o optymalnie zaspokajanych potrzebach zwigzanych z rehabilitacja.

Wsrod pozostatych badanych uczniéw, tj. z wada wzroku 1 z mo-
zgowym porazeniem dzieciecym stwierdzono, ze porownywalne pod
wzgledem liczby byly podgrupy dzieci posiadajacych jedno rodzen-
stwo (45,7%) lub pochodzace z rodzin wielodzietnych (54,3%). W ich
przypadku réwniez zostata potwierdzona zalezno$¢ wystepujaca mie-
dzy liczba dzieci w rodzinie a poziomem zaspokajania potrzeb rehabi-
litacyjnych.

Status materialny rodziny

Status materialny stanowi istotny czynnik warunkujacy jako$¢
funkcjonowania rodziny. ,,Sytuacja dochodowa rodziny okresla bowiem
nie tylko poziom konsumpcji dobr i ustug, ale takze od niej zalezy
poczucie stabilizacji 1 bezpieczehstwa rodziny w réznych dziedzinach
jej zycia. Praca zawodowa stanowi jeden z najbardziej istotnych ele-
mentow zycia rodzinnego, determinujacych postawy i zachowania dzie-
c1 wrodzinie, ksztattujac ich system wartosci, ocen, wptywajac na kon-
takty z rowieSnikami” [Badora 1 in., 2001, s. 47]. Istotnga warto$¢ ma
rowniez dla matek sprawujacych opieke nad dzieckiem niepetnospraw-
nym. W. Pilecka [1995], powotujac sie na poglady innych autoréw,
stwierdza, ze praca zawodowa stanowi dla nich czynnik buforowy, po-
zwalajacy osiggnac poczucie zadowolenia 1 samorealizacji w innej dzie-
dzinie. Kontakty z innymi ludZmi, ,,oderwanie sie” dzieki pracy od
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probleméw rodzinnych, osiaganie satysfakcji zawodowe) przeciwdziata
stanom depresji 1 wptywa korzystnie na stosunek matki do dziecka.

Jednakze czesto bywa tak, ze to wiaSnie matka w wyniku decyzji
podjetej wspdlnie z malzonkiem rezygnuje z pracy zawodowej, by moc
wypelnia¢ czynnoSci zwigzane z niepelnosprawnoscia (chorobg) dziec-
ka. Jest to decyzja o tyle trudna, iz potencjalnie wiaze sie z pogorsze-
niem sie sytuacji materialnej rodziny. Stad tez ojciec, przejmujac
w pelni funkcje ekonomiczna, aby zapewni¢ rodzinie dotychczasowy
poziom zycia, a dziecku niepelnosprawnemu wtasciwa opieke specja-
listyczng podejmuje dodatkowe zajecia ponadetatowe, a niekiedy de-
cyzje o migracji zarobkowe].

Negatywnym skutkiem zmiany systemu ekonomicznego w na-
szymKkraju, dotkliwie odczuwanym przez liczne rodziny, w tym zwlasz-
cza wychowujace dzieci niepelnosprawne, jest pogorszenie sytuacji
na rynku pracy. Badania przeprowadzone przez A. Ostrowska, J. Si-
korska [1996, s. 91] w rodzinach opiekujacych sie niepelnosprawny-
mi osobami w réznym wieku wykazaly, ze tylko w co piatym gospo-
darstwie domowym tych rodzin warunki materialne byty catkowicie
wystarczajace do sprawowania opieki nad tymi osobami. Stuszno$é ma
A. Maciarz [1998, s. 40] twierdzac, ze jezeli osoba niepeinosprawna
jest dziecko, to potencjal mozliwosci, dyspozycji osobowosciowych
1 zasobOw materialnych rodziny musi by¢ wiekszy. Bowiem dziecko,
nie tylko z powodu niesprawnosci, ale takze z racji swego wieku zycia,
nie jest w pelni samodzielne, a ponadto jest w okresie rozwojowym
1 powinno mieé zapewnione warunki wspierajace jego wszechstronny
rozwoj. Brak Srodkow finansowych spowodowany bezrobociem lub
niskimi dochodami utrudnia, a czesto wrecz uniemozliwia opiekunom
zapewnienie dziecku wlaSciwych warunkéw do rozwoju i rehabilita-
cji. Koszta zwiazane z wizytami u specjalistow, z zakupem lek6w, po-
mocy, sprzetu rehabilitacyjnego, itp. niejednokrotnie przewyzszaja
budzet domowy. Kwota, jaka dysponuja rodzice pozwala im jedynie na
zaspokojenie podstawowych potrzeb. Znaczna czeS¢ rodzin zyje z dnia
na dzien, bez finansowego zabezpieczenia, w poczuciu deprywacji po-
trzeb 1 aspiracji. Sa rowniez rodziny, dla ktérych jedynym zrodiem
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utrzymania jest zasitek pielegnacyjny otrzymywany na dziecko. Za-
trwazajacym, ale niestety prawdziwym jest, iz w takiej sytuacji nie-
ktorzy z rodzicow za atut uwazaja fakt posiadania dziecka niepeino-
sprawnego. Wielu rodzicow odczuwa bezradno$¢, rozpacz z powodu
niemoznoS$ci zapewnienia dzieciom godnej egzystencji. Zaréwno trudna
sytuacja materialna jak 1 ciagta nieobecno$¢ (nawet racjonalnie uza-
sadniona) jednego z malzonk6w moze by¢é przyczyna nieporozumien
1 kiétni, a w konsekwencji nawet osltabienia wiezi miedzy czlonkami
rodziny [Tyszka, 1996; Kustman, 2001]. Taki stan rzeczy negatywnie
oddziatuje na funkcjonowanie catej rodziny, w tym sytuacje rehabili-
tacyjna, a zatem 1 rozwoj dziecka niepeinosprawnego.

Wplyw sytuacji materialnej rodziny na poziom zaspokajania po-
trzeb rehabilitacyjnych uczniéow z odchyleniami od normy potwier-
dzaja dane zgromadzone w trakcie badan wiasnych (tabela 16).

Tabela 16. Status materialny rodziny a poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyj-
nych uczniéw niepetnosprawnych

Poziom Status materialny rodziny
zaspokajania Oggtem
potrzeb wysoki $redni niski
rehabilitacyjnych

Hacyiny N | % N % | N % N %
optymalny 8 7,8 16 13,7 2 1,7 26 22,2
wystarczajacy 10 8,5 31 26,5 11 9,4 52 44,4
niewystarczajacy - - 18 15,4 21 17,9 39 33,3
Ogotem 18 15,3 65 55,6 34 29,1 117 | 100,0

Z rozktadu danych zawartych w tabeli 16 wynika, iz ponad poto-
wa badanych uczniow (55,5%) pochodzila z rodzin o Srednim statusie
materialnym. Wsréd nich zdecydowana wiekszo$¢ (63,1%) to osoby
z wadg stuchu (35,4%) i1 przewlekle chore (27,7%). Sytuacja ta doty-
czyla takze co drugiego ucznia z wadg wzroku, co trzeciego z niepel-
nosprawno$cia intelektualng i z mézgowym porazeniem dzieciecym.
Do tej grupy nalezato 61,5% ogdtu uczniow o optymalnym poziomie
zaspokojenia potrzeb rehabilitacyjnych oraz 59,6% ogotu o wystar-
czajaco realizowanych potrzebach rehabilitacyjnych. Lacznie stanowi-
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Wykres 6. Status materialny rodziny a poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyj-
nych uczniéw z niepetnosprawnoscia intelektualng
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Wykres 7. Status materialny rodziny a poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyj-
nych uczniéw z mézgowym porazeniem dzieciecym
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li oni dwa i p6! raza wieksza zbiorowos¢ (72,3%) anizeli ich niepeino-
sprawni rowiesnicy, ktorych potrzeby byty zaspokajane w stopniu nie-
wystrczajacym (27,7%).

Druga co do wielkoSci grupe tworzyly dzieci wychowujace sie
w rodzinach o niskim statusie materialnym. Taki stan rzeczy odnoto-
wano w przypadku az 61,9% og6tu uczniow z moézgowym porazeniem
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dzieciecym. Liczba osob przewlekle chorych 1 z wada wzroku byta
dwukrotnie mniejsza. Potrzeby zdecydowanej wiekszosci (61,8%) byty
realizowane na poziomie niewystarczajacym. W stosunku do nich
uczniowie o wystarczajacym stopniu zaspokajania potrzeb stanowili
dwukrotnie mniejsza zbiorowos¢. W analizowane] grupie tylko dwoch
uczniéw mialo optymalnie realizowane potrzeby zwigzane z rehabili-
tacja. Byly to dzieci niedostyszace.

Z rodzin o wysokim statusie materialnym pochodzito zaledwie
15,3% ogotu badanych uczniow. Wsrod nich przewage liczebna (61,1%)
mialy dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng. Do tej grupy nie
nalezal ani jeden uczen przewlekle chory. Potrzeby rehabilitacyjne
0s6b z omawianej zbiorowosSci byly zaspokajane wyltacznie na pozio-
mie optymalnym (44,4%) lub wystarczajacym (55,6%).

Przedstawiona analiza materialu empirycznego dowodzi wyste-
powania istotnej zaleznoSci miedzy sytuacja materialng rodziny a po-
ziomem realizacji potrzeb rehabilitacyjnych uczniéw niepelnospraw-
nych. Im wyzszy status ekonomiczny, tym lepiej byly zaspokajane
potrzeby zwiazane z rehabilitacja badanych dzieci. Powyzsza zalezno$¢
jest szczegoélnie widoczna na przykiadzie dwoch skrajnych - z uwagi
na stopien realizacji potrzeb — grup uczniéw: z niepelnosprawnoScia
intelektualng 1 z mézgowym porazeniem mozgowym.

Wyksztalcenie rodzicéw

Wyksztalcenie rodzicow, zdaniem A. Kaminiskiego [1982, s. 105],
,nalezy do najczulszych wskaznikow stanu rodziny, przede wszyst-
kim w zakresie kultury i atmosfery kulturalnej w rodzinie, ale takze
w bardzo licznych przypadkach koreluje ze stratyfikacja zawodowa,
z wysokoScig dochodu na jednego czlonka rodziny, z gestoscig zalud-
nienia mieszkan”.

Przyjmuje sie, ze rodzice legitymujacy sie wyksztalceniem wy-
zszym maja zwykle szerszy dostep do zawodow i stanowisk zawodo-
wych, ktére w opinii spolecznej uwazane sg za prestizowe oraz za-
pewniaja wyzsze Srodki finansowe. Korzystna sytuacja materialna —
jak wczesniej zasygnalizowano — wplywa pozytywnie na relacje miedzy
maizonkami, na klimat wychowawczy w rodzinie, rodzicom ulatwia reali-
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zacje funkcji opiekunczej 1 wychowawczej, wszystkim czlonkom rodziny
zapewnia poczucie bezpieczenstwa i stabilizacji.

Wplyw wyksztalcenia rodzicow na rozwoj dziecka uwidacznia sie
nie tylko poS$rednio — przez zapewnienie dobrych warunkow mate-
rialnych (m.in. do rehabilitacji i nauki) — ale jest rowniez widoczny
poprzez celowe organizowanie i stwarzanie dziecku sytuacji sprzyja-
jacych zaspokajaniu jego potrzeb, w tym rehabilitacyjnych. Sytuacja
dzieci, ktorych rodzice posiadajg wyksztalcenie wyzsze lub Srednie
z reguly jest bardziej korzystna niz tych, ktérych opiekunowie ukon-
czyliedukacje na szczeblu szkoty podstawowe] czy zawodowe). W opinii
E. Jackowskiej [1980, s. 150] ,,wyzszy poziom wyksztalcenia ogdlne-
go ulatwia rodzicom zrozumienie ziozonych probleméw pedagogicz-
nych, w ktére uwikiany jest proces wychowania dziecka, pozwala na
stosowanie bardziej elastycznych metod wychowania, dostosowanych
do konkretnych sytuacji wychowawczych”. Sa oni bardziej Swiadomi
koniecznos$ci zapewnienia dziecku wieloaspektowej opieki specjali-
stycznej oraz znaczenia wlasnego aktywnego udzialu w tym zakresie.
Wiedza pedagogiczna, jaka dysponuja, dostarcza im sugestii do roz-
wiazywania trudno$ci i skomplikowanych problemoéw, utwierdza ich
w przekonaniu, iz podjeli prawidlowe dziatania, zacheca do szukania
nowych rozwigzan [por. Maciaszkowa, 1980, s. 104]. Rozumiejac po-
trzeby dziecka oraz chcac je optymalnie zaspokoié przejawiaja wieksza
otwartoS¢ na propozycje specjalistow, wykazuja wieksza inicjatywe,
zaradno$¢ w Kkorzystaniu z form pomocy Swiadczone) dziecku przez
instytucje 1 stuzby spoleczne.

W badaniach wiasnych w pierwszej kolejnoSci analizie poddano
zalezno$¢ miedzy wyksztalceniem matek a poziomem zaspokaja-
nia potrzeb rehabilitacyjnych ich niepeinosprawnych dzieci. Dane zgro-
madzone na ten temat dowodza, ze im wyzszy poziom wyksztalcenia
posiadaly matki, tym lepiej byly realizowane potrzeby uczniéw zwia-
zane z rehabilitacja (wykres 8).

W badanej zbiorowosci uczni6éw najmniej liczebna (10,3%) grupe
tworzyty dzieci, ktorych matki posiadaty wyksztatcenie wyzsze. Wsrod
nich przewazajaca wiekszoS¢ (83,3%) stanowily osoby z niepeino-
sprawnos$cia intelektualna 1 z wada stuchu. Do tej grupy nalezato tak-
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Wykres 8. Poziom wyksztalcenia matek a stopier realizacji potrzeb rehabilitacyjnych
uczniéw niepetnosprawnych
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ze jedno dziecko z mbézgowym porazeniem i jedno przewlekle chore.
Potrzeby rehabilitacyjne tych uczniéw byty zaspokajane wylacznie na
optymalnym (83,3%) lub wystarczajacym (16,7%) poziomie.

Prawie polowa badanych dzieci to osoby, ktorych matki legity-
mowaly sie wyksztalceniem Srednim. Wéro6d nich przewage liczebna
(55,6%) mieli uczniowie o wystarczajacym stopniu realizacji potrzeb
zwiazanych z rehabilitacja. W poréwnaniu do nich liczba dzieci o opty-
malnie zaspokajanych potrzebach byta dwukrotnie, a o niewystarcza-
jaco realizowanych potrzebach — trzykrotnie mniejsza. Nalezy pod-
kreslié, iz w podgrupie osob, ktorych potrzeby byly zaspokajane na
poziomie niewystarczajacym zdecydowana wiekszo$¢ (80,0%) stano-
wili uczniowie przewlekle chorzy (60,0%) 1 z wada wzroku (20,0%).

Zdecydowanie najmniej optymistyczne dane na temat poziomu
zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych odnotowano w przypadku tych
dzieci, ktorych matki mialy wyksztaicenie zawodowe (26,5%) lub pod-
stawowe (17,1%). Ich potrzeby byly realizowane przede wszystkim
w stopniu niewystarczajacym (56,9%) lub wystarczajacym (39,2%).

Znaczenie omawianego czynnika dla poziomu zaspokajania po-
trzeb rehabilitacyjnych odnotowano rowniez przy analizie wyksztal-
cenia ojcOw badanych uczniow.

86




Wykres 9. Poziom wyksztatcenia ojcéw a stopien realizacji potrzeb rehabilitacyjnych
uczniéw niepetnosprawnych
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Z zebranego materiatu empirycznego (wykres 9) wynika, iz wsrod
dzieci, ktorych ojcowie posiadali wyksztalcenie wyzsze ponad dwu-
krotnie wiecej byto osob o optymalnym (69,2%) anizeli o wystarczaja-
cym (30,8%) stopniu zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych.

Z kolel w gronie uczniow, ktorych ojcowie legitymowali sie wy-
ksztalceniem $rednim ponad polowe stanowily dzieci o wystarczaja-
cym poziomie realizacji potrzeb. Wsrod pozostatych dzieci porowny-
walne pod wzgledem liczby byly podgrupy ucznidw o optymalnym
(52,95) lub wystarczajacym (47,1%) stopniu zaspokajania potrzeb.

Najgorsze wskazniki procentowe dla omawianej zmiennej uzyska-
no w grupie dzieci, ktérych ojcowie posiadali wyksztalcenie zawodowe
lub podstawowe. Nalezato do niej ponad 3/4 ogdtu ucznidéw o niewy-
starczajacym poziomie realizacji potrzeb, 42,6% o wystarczajacym 1 je-
dynie 28,0% spoSrod tych dzieci, ktorych potrzeby byly zaspokajane na
poziomie optymalnym.

Przedstawiona analiza materiaiu empirycznego dowodzi znacze-
nia wyksztalcenia rodzicow, szczeg6lnie matek dla poziomu zaspoka-
jania potrzeb rehabilitacyjnych badanych uczniow. Tym lepiej byly one
realizowane, im wyzszym wyksztalceniem legitymowali sie ich rodzice.
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Osoba, ktora najczeSciej zajmuje sie opieka, wychowaniem 1 re-
habilitacja dziecka jest matka. Stad tez za pozytywne nalezy uznac dane
wskazujace, iz matki ponad potowy ucznidéw posiadaly wykszalcenie
wyzsze lub Srednie. Taki stan rzeczy mial pozytywne odzwierciedle-
nie w poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych tych dzieci.
U zdecydowanej wiekszosSci z nich (84,8%) byly one realizowane
w stopniu optymalnym lub wystarczajacym. Nalezy sadzic, iz w przy-
padku wiekszoSci rodzicow posiadane wyksztalcenie pozostaje w ko-
relacji z poziomem ich $wiadomosci o koniecznoSci zapewnienia dzie-
ciom wiaSciwe] opieki specjalistyczne], z ich aktywno$cia przejawiana
w tym obszarze.

Niestety, stanowisko to nie znajduje potwierdzenia zwlaszcza
w przypadku czeSci uczniow przewlekle chorych. Odnotowano, ze po-
nad potowa z nich posiadata rodzicow z wyksztalceniem Srednim. Mimo
to, potrzeby prawie co trzeciego dziecka z tej grupy byty zaspokajane
na poziomie niewystarczajacym. Przyczyn takiego stanu rzeczy - jak
wynika z przeprowadzone] analizy — nie nalezy doszukiwaé sie w po-
zostatych czynnikach charakteryzujacych Srodowisko rodzinne (byty
to osoby pochodzace z rodzin matodzietnych, o Srednim statusie ma-
terialnym 1 wlaSciwe) atmosferze wychowawczej), ale w postawie ro-
dzicow 1 ich poziomie SwiadomoSci o konieczno$ci 1 mozliwoSciach
rehabilitacji wiasnego dziecka. Opiekunowie nie posiadali przygoto-
wania do pracy rehabilitacyjnej lub okreslili je jako niewystarczajace.
Dzieci nie mialy zapewnionej opieki specjalistycznej w domu, za$
z poradnia kontaktowaly sie raz na kwartat albo rzadzie;.

Z uktadu Srodowiskowego (miasto — wieS) wynika, ze rodzice
uczniéw miejskich legitymowali sie wyzszym wyksztalceniem niz
opiekunowie dzieci ze wsi. Studia wyzsze ukonczyli wyltacznie rodzi-
ce z miasta, za§ wyksztalcenie zawodowe czeSciej posiadali rodzice
ucznidw wiejskich. Rodzice ze wsi stanowili takze przewage liczebnag
wsrod osob, ktore swoja edukacje zakonczyly na szczeblu szkoty pod-
stawowe].
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Atmosfera wychowawcza w rodzinie

Atmosfera wychowawcza rozumiana jest jako caloksztait stosun-
kéw panujacych miedzy poszczegdlnymi czlonkami rodziny. Wyraza
sie W poczuciu wiezi, wspolnocie dazen, w umiejetnoSci wspoizycia
1 wspéldziatania, w pozytywnych wzajemnych postawach.

Szczegoélnie wazne dla tworzenia w rodzinie wlasciwej atmosfery
wychowawczej sa relacje miedzy rodzicami. Jedynie harmonijne ukiady
miedzy nimi tworza korzystny klimat uczuciowy, w ktorym sg zaspokaja-
ne potrzeby dziecka, w tym zwiazane z jego rehabilitacja. G. Kwasniew-
ska [2001, s. 115] powolujac sie na badania stwierdza, ze satysfakcja
z malzenstwa jest najlepszym predykatorem probleméw rodzicow z wy-
chowaniem dzieci niepelnosprawnych. Rodziny o wyzszym stopniu
zgodnosci, w ktorych cztonkowie sa dla siebie silnym Zrédiem wspar-
cia, lepiej radza z problemami w wychowaniu dziecka. Matki, otrzy-
mujgce od swych mezéw wsparcie zaro6wno psychiczne jak 1 finanso-
we cechuje nizszy poziom leku [Kustman, 2001, s. 212], przejawiaja
mniej symptomow depresji, a swoje malzenstwa uwazajg za szczeSliwe
[Bristor, za: Pisula, 1998].

Osiagniecie satysfakcji w malzenstwie w istotny sposob wptywa
na stopien akceptacji przez rodzicow ich ogélnej sytuacji zyciowej,
w tym zaistnialej wskutek niepelnosprawnosci dziecka. Malzenstwa,
ktorych pozycie jest harmonijne maja na ogét wspélnie uzgodnione
miedzy soba poglady na temat opieki 1 wychowania dziecka, dziela sie
obowiazkami domowymi 1 wychowawczymi oraz przejawiaja wieksza
otwartos$¢ 1 gotowo$é do podjecia nowych wyzwan na rzecz rozwoju
dziecka. Sposoby okazywania sobie uczué przez rodzicow, zwlaszcza
pozytywnych, stanowia dla dziecka wzor okreSlonych reakcji emocjo-
nalnych. Jesli wzor ten jest prawidlowy, dziecko uczy sie rozpoznawac
wlasne uczucia, kierowa¢ nimi 1 kontrolowac je, okazywac empatie oraz
radzic sobie z uczuciami w pozniejszych zwiazkach z innymi ludZmi [Go-
leman, 1996]. W rodzinie, w ktorej panuje wiasciwy klimat wychowaw-
czy dziecko ma zatem zapewnione korzystne warunki do zycia, odpo-
wiednia opieke, wychowanie i1 ksztalcenie, zdobywa doSwiadczenia,
uczac sie norm 1 zasad spotecznego funkcjonowania. Atmosfera mito-
$ci, zrozumienia 1 akceptacj nie tylko rodzicom utatwia podejmowanie
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Wykres 10. Atmosfera wychowawcza w rodzinach badanych uczniéw niepetno-
sprawnych

Atmosfera wychowawcza

niewlasciwa
6,8%

przecietna
24,8%
wiasciwa
68,4%

dzialan wspomagajacych rozwoj dziecka, ale takze sprzyja ksztattowaniu
1 utrwalaniu pozytywnej motywacji samego dziecka do uczestnictwa
w procesie rehabilitacji. ’

Czynnikiem zaki6cajacym relacje wewnatrzrodzinne moze by¢
trudna sytuacja materialna rodziny. Brak Srodkéw finansowych spo-
wodowany bezrobociem, brakiem aktywnosSci zawodowej rodzicow
(zaradnosSci zyciowej) lub zbyt niskie dochody uzyskiwane przez opie-
kunéw bywaja niejednokrotnie przyczyna nieporozumien i kiétni ro-
dzicow, doprowadzajac niekiedy do oziebienia relacji miedzy nimi.
Kryzysowi uczu¢ miedzy malzonkami najczeSciej towarzysza stany
napiecia i regres ich wzajemnej komunikacji oraz brak umiejetnosci
konstruktywnego rozwiagzywania rodzinnych probleméw [Janiszew-
ska-NieScioruk, 2001, s. 150]. Taki stan , wytraca rodzicow w okre-
Slonym stopniu 1 zakresie ze sprawowania opieki rodzinnej, zas dla
dzieci stanowi permanentne Zrodio zagrozenia, destabilizacji 1 braku
oparcia emocjonalnego, ze wszystkimi tego dalszymi konsekwencjami”
[Dabrowski, 1998, s. 120].

Niekorzystnie na zycie rodzinne wplywaja rowniez migracje za-
robkowe rodzicow [Tyszka, 1996, s. 30], a niekiedy rOwniez ograni-
czanie sie ojca wylacznie do roli zywiciela rodziny. Fakt ten znajduje
potwierdzenie w badaniach przeprowadzonych przez J. M. Kustman
[2001]. Wynika z nich, iz matki, ktérych malzonkowie skupiaja sie
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wylacznie na zapewnieniu rodzinie $rodkow finansowych, charakte-
ryzuje wyzszy poziom leku. Nie majac psychicznego wsparcia ze stro-
ny partnera przejawiaja wieksza skionno$¢ do przygnebienia, rezy-
gnacji, wybuchow zloSci 1 gniewu.

W trudnej sytuacji znajduje sie rowniez rodzic (najczeSciej mat-
ka) samotnie wychowujacy dziecko niepelnosprawne. Na nim spoczy-
wa obowiazek nie tylko zapewnienia bytu catej rodzinie, ale rowniez
opieki 1 usprawniania dziecka niepelnosprawnego. Swiadomos¢ wia-
snych ograniczen w tym zakresie wyzwala w rodzicu bezsilnosc, lek,
rozpacz. Uczucia te poteguja nie tylko trudnoSci natury obiektywne;j,
ale takze poczucie osamotnienia w walce o godne zycie wszystkich
czlonkow rodziny, a zwiaszcza niepelnosprawnego syna (corki).

W przypadku badanych uczniéw odnotowano, iz ponad 2/3 z nich
wychowywalo sie w rodzinach o wiasciwej atmosferze wychowaw-
czej. Sytuacja ta dotyczyta wiekszoSci dzieci spoSrod wszystkich ka-
tegorii niepelnosprawnosci. Wyjatek stanowity dzieci z mézgowym
porazeniem dzieciecym. Polowa z nich pochodzila z rodzin o przeciet-
nejatmosferze wychowawczej. Wsrod pozostatych dzieci z moézgowym
porazeniem dzieciecym jednakowa byla liczba os6b wychowujacych
sie w rodzinach o wiasciwej lub niewtasciwej atmosferze wychowaw-
czej (po 23,8%). W poréwnaniu do innych dzieci z rodzin, w ktérych
panowal niewiasciwy klimat wychowawczy stanowili oni poitora raza
wiekszg zbiorowos¢.

W dalszej kolejnosci postepowania badawczego podjeto probe
okresSlenia zaleznoSci miedzy atmosfera wychowawcza w rodzinie
a poziomem zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniow niepel-
nosprawnych.

Na podstawie rozkiadu danych (tabela 17) stwierdzono, ze najko-
rzystniej — ze wzgledu na omawiany czynnik — przedstawiata sie sytu-
acja uczniow pochodzacych z rodzin o wiasciwej atmosferze wycho-
wawcze]j. Potrzeby rehabilitacyjne zdecydowanej wiekszoSci z nich byty
bowiem zaspokajane w stopniu optymalnym (27,5%) lub wystarczaja-
cym (47,5%).

Druga pod wzgledem wielkoSci, aczkolwiek juz trzykrotnie
mniejsza, zbiorowos¢ tworzyly dzieci pochodzace z rodzin o przeciet-
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Tabela 17. Atmosfera wychowawcza w rodzinie a poziom zaspokajania potrzeb
rehabilitacyjnych uczniéw niepetnosprawnych

Poziom Atmosfera wychowawcza w rodzinie
zaspokajania Oggtem
potrzeb wiasciwa przecietna niewtasciwa
rehabilitacyjnych

N % N % N % N %
optymalny 22 18,8 4 3,4 - - 26 22,2
wystarczajacy 38 325 11 9,4 3 2,6 52 44,4
niewystarczajacy 20 17,1 14 12 5 4,3 39 333
Ogodtem 80 68,4 29 24,8 8 6,8 117 | 100,0

nej atmosferze wychowawczej. Wérod nich por6wnywalne pod wzgle-
dem liczebnoSci byly podgrupy uczniéw o niewystarczajaco (48,3%)
lub wystarczajaco (37,9%) realizowanych potrzebach zwiazanych
z rehabilitacja. W stosunku do nich liczba dzieci o optymalnym pozio-
mie zaspokajania potrzeb byla trzy razy mniejsza.

Niestety, jak wynika z wypowiedzi samych rodzicow, w Srodowi-
sku domowym o$miu (6,8%) badanych uczniéw panowal niewlasciwy
klimat wychowawczy. Potrzeby rehabilitacyjne tych dzieci byly zaspo-
kajane wylacznie w stopniu niewystarczajacym (62,5%) lub wystar-
czajacym (37,5%).

W celu zdiagnozowania powyzszego stanu rzeczy analizie podda-
no pozostale wcze$niej omawiane czynniki charakteryzujace Srodo-
wisko rodzinne. Na tej podstawie stwierdzono, ze pieciu spo$rod oSmiu
uczniéw z analizowanej grupy (62,5%) pochodziio z rodzin niepeinych,
wielodzietnych, o niskim statusie materialnym. Ponadto szeScioro
dzieci (75,0%) pozostawalo pod opieka rodzicow, ktorzy posiadali co
najwyzej wyksztalcenie zawodowe, za$ swoje przygotowanie z zakre-
su rehablitacji dziecka okreslili jako niewystarczajace. W 62,5% sytu-
acja ta dotyczyta uczniow ze Srodowiska wiejskiego.

Zgromadzony material badawczy potwierdza znaczenie atmosfe-
ry wychowawczej w rodzinie dla poziomu zaspokajania potrzeb reha-
bilitacyjnych uczniéw niepeinosprawnych. Potrzeby dzieci pochodza-
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cych z rodzin o wlasciwym klimacie wychowawczym bylty zdecydowa-
nie lepiej realizowane anizeli ich niepeinosprawnych rowieSnikow,
w rodzinach ktorych panowala przecietna a zwlaszcza niewtasSciwa at-
mosfera wychowawcza.

Krétkie podsumowanie

Rozwazania zawarte w podrozdziale 3.2. wskazuja na wystepo-
wanie istotnej zaleznoSci miedzy czynnikami zwigzanymi z sytuacja
spoleczno-ekonomiczng rodziny a poziomem zaspokajania potrzeb
rehabilitacyjnych uczniéw niepeinosprawnych. Do uwarunkowan tych
naleza: wyksztalcenie rodzicow, liczba dzieci na utrzymaniu, sytuacja
materialna rodziny oraz atmosfera wychowawcza panujaca w Srodowi-
sku domowym.

Materiat zgromadzony na temat struktury rodziny nie pozwolil
na przyjecie jednoznacznego stanowiska w kwestii wplywu tego czyn-
nika na poziom realizacji potrzeb rehabilitacyjnych badanych uczniow.
W czeSciowej opozycji do ogoélnych danych, wskazujacych na wyste-
powanie nieznacznej zaleznoSci miedzy tymi zmiennymi, pozostaja
informacje uzyskane w trakcie szczegblowej analizy przeprowadzo-
nej z uwzglednieniem rodzaju niepelnosprawnoSci dzieci pochodza-
cych z rodzin niepeinych.
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Rozdzial IV.

Spoteczne wspomaganie rodzicéw
w rehabilitacji dzieci niepetnosprawnych

Przypisujac rodzinie podmiotowa role w wychowaniu i rehabili-
tacji dziecka niepeinosprawnego nalezy pamietacd, iz stanowi ona
wprawdzie ukiad w pewnym sensie autonomiczny, niemniej jednak
funkcjonuje rowniez w ramach okreslonego systemu, jakim jest spo-
teczenstwo. Rodzice staja sie terapeutami wiasnego dziecka nie
z wyboru, wyksztalcenia czy powotania [KoScielska, 1998], lecz z ko-
nieczno$ci, z poczucia odpowiedzialnoSci za jego rozwo6j. Narazeni na
szereg problemow natury emocjonalnej, spolecznej, ekonomicznej,
wychowawczej czesto nie sg w stanie ich przezwyciezy¢ bez wsparcia
Z zewnatrz.

Wspomaganie (wspieranie) rodziny mozna najprosciej ujac jako
pomoc dostepng dla niej w Srodowisku, Swiadczong przez instytucje,
stowarzyszenia spoleczne oraz osoby i inne rodziny, z ktorymi dana
rodzina pozostaje w kontaktach [Radochanski, 1995].

Wsparcie spoleczne jest rowniez definiowane jako szczegdlny
rodzaj interakcji spotecznej podjetej przez jedng lub dwie strony
w sytuacji problemowej, w ktorej dochodzi do wymiany informacji,
emocji, dziatan [Sek, 1993; Kawula, 1999; Badora 1 in., 2001].

Wszelkie interakcje zachodza w czterech podstawowych uktadach
ludzkiego zycia [Kawula, 1999]:

a) czlowiek — czlowiek (relacje rodzinne, rowieSnicze, sasiedz-

kie, zawodowe, przyjacielskie),

b) czltowiek — grupa (rodzina wiasna, stowarzyszenia spoteczne

1 polityczne, srodowisko sasiedzkie 1 lokalne, koScioty 1 ugru-
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powania wyznaniowe, organizacje zycia kulturalnego, grupy
podkulturowe, grupy przestepcze, gangi, mafie),

c) czlowiek — instytucje (instytucje pomocy 1 porady prawnej,
medycznej 1 socjalnej, instytucje ustug 1 stuzb porzadkowych,
ubezpieczeniowych, socjalnych, zwiazkowych, edukacyjnych
1 szeroko pojetej polityki spolecznej, instytucje samorzado-
we 1 samopomocowe),

d) cztowiek — szersze uklady (obejmujace Srodowisko gminy,
dzielnicy miasta, regionu etnicznego i kulturowego).

Istota wsparcia spotecznego — jak podkresla E. Minczakiewicz
[2001, s. 124] — ,,jest przede wszystkim jego sila, wzajemne zaufanie,
pomoc, bezinteresowno$¢ 1 efektywnos$¢ wyrazajaca sie w komforcie
psychicznym partneréw, ktorego podstawg jest osiggany stan rowno-
wagi 1rado$¢ zycia ludzi pozostajacych w sieci tych obopdlnych, wza-
jemnych, szczerych, a jednocze$nie satysfakcjonujacych ukiadow
1 relacji”. Wielu autoréw stusznie sadzi, ze wazniejsza z punktu
widzenia efektywnosSci wsparcia jest wiasnie satysfakcja jednostki ze
wsparcia anizeli liczba dostepnych zrodel. ,,Szczegdlnego znaczenia
nabiera nie tyle obiektywna dostepno$¢ wsparcia (np. wielkoS¢ sieci
spolecznej czy liczba kontaktow spotecznych), ile subiektywne po-
czucie otrzymywania go” [Pisula, 1998, s. 205].

Warunkiem skutecznosci dzialan pomocowych jest spojno$¢ mie-
dzy potrzebami biorcy a rodzajem udzielanego wsparcia. Nieodzowna
jest wiec rzetelna diagnoza osoby (rodziny — przypis wiasny), ktora
nalezy wspierac: jej potrzeb, problemow, doSwiadczen i warunkow,
w jakich funkcjonuje, ale rowniez jej silnych cech osobowoSciowych
[Kawula, 1999, s. 340]. Na tej podstawie mozliwe jest dostosowanie
wsparcia spolecznego w takiej formie, ktora jest niezbedna dla danej
rodziny.

Za A. Maciarz [1993] nalezy wymienic cztery podstawowe zakre-
Sy wspomagania rodziny:

— psychoemocjonalne,

— socjalno-ustugowe,

— opiekunczo-wychowawcze,

— rehabilitacyjne.
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Najwazniejszym zadaniem podmiotéw wspomagajacych rodziny
dzieci niepeinosprawnych jest utwierdzanie w nich przekonania
o mozliwo$ciach radzenia z problemami zwiazanymi z opieka, wycho-
waniem 1 rehabilitacjg dziecka. Stworzenie im szansy na dostrzezenie
wlasnej skutecznoSci, pomoze w odzyskaniu przez wielurodzicow utra-
conej wiary we wlasne kompetencje rodzicielskie. Wspomaganie ro-
dziny - jak twierdzi A. Maciarz [1993] — powinno by¢ dzialaniem wy-
zwalajacym jej sily 1 mozliwoSci wewnetrzne, wzmacniajagcym to, co
jest w niej dobre i funkcjonalne, a usuwajacym to, co dezorganizuje
1 ostabia wewnetrznie. Jest to droga prowadzaca od wsparcia do samo-
dzielnosci [Kawula, 1999, s. 340]. We wszystkich formach wspotpracy
nalezy rodzine traktowaé podmiotowo, kierujac sie przekonaniem, ze
nikt 1 nic nie zastapi dziecku prawidlowo funkcjonujacej rodziny.

Niestety, dane zgromadzone na temat wsparcia spolecznego ba-
danych rodzin nie napawaja optymizmem, a wrecz budza w peini uza-
sadniony niepokdj.

W kwestionariuszu ankiety skierowanym do rodzicow poproszo-
no ich o okreslenie z jaka czestotliwoscig oraz z jakich Zrodet uzy-
skuja pomoc rehabilitacyjna, informacyjng, socjalno-ustugows, opie-
kunczo-wychowawcza i psychoemocjonalng. Otrzymany materiat em-
piryczny zostal przedstawiony na ponizszych wykresach.

Stwierdzono, iz niespeina polowa badanych rodzin otrzymywata
pomoc rehabilitacyjng (45,3%) 1 informacyjna (44,4%). NajczeSciej byla
ona $wiadczona przez poradnie specjalistyczne, pod opiekg ktoérych
znajduja sie badani uczniowie. Tylko w nielicznych przypadkach wspar-
cie w tej formie rodzice uzyskiwali od nauczycieli, pedagoga szkolne-
go cz tez innych rodzin wychowujacych dzieci niepelnosprawne.

Zapozytywny nalezy uznac fakt, iz 60,0% rodzin otrzymuje wspar-
cie rehabilitacyjne 1 informacyjne systematycznie. Sytuacja ta doty-
czyla przede wszystkim rodzin ucznidw z zaburzeniami wzroku i stu-
chu. Alarmujace sa natomiast dane odnotowane w przypadku dzieci
z pozostatych kategorii niepelnosprawnosci. Rodzice zdecydowanej
wiekszoSci z nich stwierdzili, iz nie uzyskuja ani pomocy informacyj-
nej, ani rehabilitacyjne;.
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Wykres 11. Czestotliwos¢ wsparcia rehabilitacyjnego rodzin uczniéw niepetno-

sprawnych
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Legenda: A — uposledzenie umystowe; B — przewlekle chorzy; D — mézgowe
porazenie dzieciece; E — wada wzroku; E —wada stuchu.

Wykres 12. Czestotliwo$¢ wsparcia informacyjnego rodzin uczniéw niepetno-

sprawnych
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Legenda: A — upoéledzenie umysiowe; B — przewlekle chorzy; D - mézgowe
porazenie dzieciece; E — wada wzroku; E — wada stuchu.
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Wykres 13. Czestotliwos¢ wsparcia socjalno-ustugowego rodzin uczniéw niepetno-

sprawnych
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Legenda: A — uposledzenie umystowe; B — przewlekle chorzy; D — mézgowe
porazenie dzieciece; E — wada wzroku; E —wada stuchu.

Na podstawie ubostwa Zrodel pomocy wymienianych przez ro-
dzicow mozna rowniez wnioskowaé, iz nie s3 oni zorientowani albo
tez jedynie sa zorientowani w niewielkim stopniu w zakresie instytu-
cji 1 stuzb spotecznych §wiadczacych pomoc rodzinom z osobami nie-
pelnosprawnymi. Zdecydowana wiekszo$¢ respondentow wskazywa-
ta na MOPS, GOPS, ZUS, KRUS. S3 to instytucje, od ktérych 58,1%
badanych rodzin otrzymuje wsparcie materialne, zwykle w postaci
zasitku pielegnacyjnego lub okresowego. Do tej grupy nalezaly przede
wszystkim rodziny ucznidow przewlekle chorych (80,0%), z niepeino-
sprawnos$cia intelektualna (75,0%), z mézgowym porazeniem dziecie-
cym (61,9%). Z kolei na brak pomocy socjalno-ustugowej wskazali
rodzice wszystkich uczniow z wada wzroku oraz 2/3 og6tu dzieci
z wada stuchu.

Za alarmujace nalezy uzna¢ dane uzyskane na temat wsparcia
opiekunczo-wychowawczego, a zwlaszcza psychoemocjonalnego. Je-
dynie co trzecia badana rodzina otrzymywata pomoc w zakresie opieki
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Wykres 14. Czestotliwos¢ wsparcia opiekuniczo-wychowawczego rodzin uczniéw
niepefnosprawnych
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Legenda: A — uposledzenie umystowe; B — przewlekle chorzy; D — mézgowe
porazenie dzieciece; E — wada wzroku; E —wada stuchu.

1 wychowania dziecka niepelnosprawnego. W przewazajacej wiekszo-
Sci (94,4%) byty to rodziny uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna (36,1%) oraz z wada stuchu (58,3%). Sytuacja ta miata rowniez
miejsce w przypadku rodzin dwoch uczniow z mézgowym porazeniem
dzieciecym. Wsrdd Zrodet pomocy opiekunczo-wychowawczej 1 psy-
choemocjonalnej czeSciej byly wymieniane osoby z rodziny (babcia,
przyjaciele, znajomi) anizeli podmioty instytucjonalne (szkota, porad-
nia).

W obliczu przedstawionych danych nie budza zdziwienia od-
czucia wyrazane przez rodzicow na temat zakresu otrzymywanego
wsparcia. Prawie 2/3 stwierdzilo, iz jest ono udzielane im w stop-
niu niewystarczajagcym. Pozostali rodzice (36,8%) okreslili je jako
wystarczajace.

Nie podlega dyskusji fakt, 1z wsparcie okazywane rodzicom od-
grywa bardzo wazna role w procesie wspomagania rozwoju dziecka.
Pedagogizacja rodzicow, pomoc oferowana przy zakupie np. sprzetu
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rehabilitacyjnego, w czynno$ciach opiekunczo-pielegnacyjnych, reha-
bilitacyjnych, domowych zdecydowanie sprzyjaja ksztaltowaniu zra-
cjonalizowane] postawy rodzicow wobec rehabilitacji dziecka, utatwiajg
im podejmowanie dziatah w celu zaspokajania jego potrzeb, w tym re-
habilitacyjnych.

Stanowisko to znalazlo rowniez potwierdzenie w trakcie badan
wiasnych.

Tabela 18. Poziom wsparcia spotecznego udzielanego rodzicom a stopieri zaspokaja-
nia potrzeb rehabilitacyjnych ich niepetnosprawnych dzieci

Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych
uczniéw niepetnosprawnych

Poziom wsparcia Ogotem
spotecznego optymalny wystarczajacy |niewystarczajacy]

N % N % N % N %
wystarczajacy 18 15,4 19 16,2 6 5,1 43 36,8
niewystarczajacy 8 6,8 33 28,2 33 28,2 74 63,2
Ogotem 26 22,2 52 44,4 39 33,3 117 | 100,0

Jak wynika z tabeli 18 do grona dzieci, ktorych rodzice otrzymuja
wystarczajace wsparcie spoleczne nalezalo prawie dwukrotnie wiecej
uczni6bw z grupy o optymalnie (69,2%) anizeli o wystarczajaco (36,5%)
zaspokajanych potrzebach rehabilitacyjnych. £acznie w analizowane;j
zbiorowoSci stanowili oni ponad 3/4 badanych. Natomiast az 84,6%
ogotu ucznidbw o niewystarczajacym stopniu realizacji potrzeb zwiaza-
nych z rehabilitacja pochodzito z rodzin, ktore uzyskuja niewystarcza-
jaca pomoc ze strony otoczenia spolecznego.

Przedstawione wskazniki procentowe wskazuja zatem na wyste-
powanie istotnej zalezno$ci miedzy poziomem wsparcia spolecznego
a stopniem zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniéw niepeino-
sprawnych. Im wyzszy zakres pomocy udzielanej rodzinie, tym lepiej
byly realizowane potrzeby badanych dzieci.
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Krétkie podsumowanie

Ogolne rozwazania zawarte w tej czeSci pracy wskazuja na dra-
matyzm rodzin wychowujacych dzieci niepeinosprawne. Pomoc otrzy-
mywana przez zdecydowang wiekszo$¢ rodzin jest niewystarczajaca
dla skutecznego zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych dziecka. Brak
wsparcia badZ wsparcie oferowane w niedostatecznym stopniu nega-
tywnie skutkuje w postaci braku kompetencji rodzicow do pracy
rehabilitacyjnej z dzieckiem, ich siabejorientacji w zakresie instytucji
1 stuzb Swiadczacych pomoc rodzinom z osobami niepetnosprawnymi.
Rodzice pozostawieni z wiasnymi problemami nie zawsze potrafia sa-
modzielnie je rozwiazac, odczuwaja bezradno$¢ i osamotnienie. Za-
trwazajacy jest fakt, iz tylko nieliczni z nich sa wspierani psychoemo-
cjonalnie. Naturalng konsekwencja takiego stanu rzeczy moze by¢é
osfabienie aktywnosSci opiekunéw w zakresie zaspokajania potrzeb
dziecka, w tym zwiazanych jego rehabilitacja.
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Podsumowanie

Celem pracy bylo przedstawienie znaczenia rodziny w rehabili-
tacji uczniow niepetnosprawnych uczacych sie w klasach integracyj-
nych i ogoélnodostepnych szkot podstawowych w powiecie biatostoc-
kim. Problem ten analizowano w aspekcie zaleznoSci, jakie wystepuja
miedzy okre§lonymi czynnikami zwigzanymi ze Srodowiskiem rodzin-
nym tych dzieci a poziomem zaspokajania ich potrzeb rehabilitacyj-
nych. Przy charakterystyce sytuacji rehabilitacyjnej uczniéw zasygna-
lizowane zostaly rowniez kwestie dotyczace spotecznego funkcjono-
wania ich rodzin.

Relacje miedzy zmiennymi analizowanymi w trakcie badan wlasnych

111. Wsparcie spoteczne Il. Uwarunkowania rodzinne: I. Poziom zaspokajania
rodziny z dzieckiem || a) czynniki wskazujace na za- —>| potrzeb rehabilitacyjnych
niepetnosprawnym. angazowanie rodzicow w re- uczniéw niepetnospraw-

habilitacje ucznia, nych.

b) czynniki zwigzane z sytuacja
spoteczno-ekonomiczna ro-
dziny.

I. Poziom zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniéw
niepetnosprawnych
Badania wykazaty, iz wsrod ucznidow niepeinosprawnych prze-
wage liczebng mialy osoby, ktorych potrzeby rehabilitacyjne byly za-
spokajane w stopniu wystarczajgcym lub optymalnym. Do tej grupy
nalezala wiekszo§¢ spoérod dzieci z niepeinosprawnoscia intelektu-
alng 1 z wadg stuchu. Niestety, byly rowniez osoby o niewystarczaja-
cym poziomie realizacj potrzeb zwiazanych z rehabilitacja. Taki stan
rzeczy odnotowano w przypadku 1/3 og6tu badanych. Wsréd nich prze-
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wazajacg liczbe stanowili uczniowie przewlekle chorzy, z wadg wzro-
ku 1 z mézgowym porazeniem dzieciecym.

W trakcie badan ustalono rowniez, iz miejsce zamieszkania dzie-
ci niepetnosprawnych jest czynnikiem, ktoéry w istotnym stopniu rzu-
tuje na poziom zaspokajania ich potrzeb rehabilitacyjnych. Stwierdzo-
no, ze zdecydowana wiekszoS¢ 0s6b o optymalnie lub wystarczajaco
realizowanych potrzebach pochodzita z miasta. Z kolei wérod uczniow
ze wsi przewage liczebng stanowily dzieci, ktérych potrzeby byly za-
spokajane na poziomie niewystarczajacym.

Whplyw miejsca zamieszkania na poziom realizacji potrzeb reha-
bilitacyjnych byt widoczny w kazdym z analizowanych ekosystemow
sktadajacych sie na giowne Srodowisko rewalidacyjne badanych
uczniéw, tj. w poradni specjalistycznej, domu, szkole. Analiza porow-
nawcza dowiodla, iz potrzeby dzieci niepetnosprawnych zdecydowa-
nie lepiej byty zaspokajane w Srodowisku domowym 1 w poradni ani-
zeli w szkole. W domu 1 w poradni ponad 3/4 ogdlu uczniéw miato
realizowane potrzeby na poziomie optymalnym lub wystarczajacym.
W Srodowisku szkolnym taki stan rzeczy odnotowano w przypadku
zaledwie co czwartego badanego dziecka. Dramatycznie pod tym wzgle-
dem przedstawiala sie w szkole sytuacja uczniow przewlekle chorych.
Tylko jedno dziecko z tej grupy mialo zaspokajane potrzeby rehabili-
tacyjne w stopniu wystarczajacym, pozostali uczniowie — na poziomie
niewystarczajacym. Nalezy podkreslic, iz w 83,3% byly to osoby po-
chodzace ze Srodowiska wiejskiego.

Istotne roznice w poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyj-
nych badanych uczniéw wystapity rowniez przy rozpatrywaniu formy
ksztalcenia. Wyzszy poziom zaspokajania potrzeb stwierdzono w przy-
padku uczniéw niepelnosprawnych z klas integracyjnych anizeli z klas
ogoblnodostepnych. Fakt ten potwierdza opinie na temat nieprzysto-
sowania szkolnictwa powszechnego do nauki uczniéw niepetnospraw-
nych. Do podstawowych mankamentow tej formy edukacji nalezy za-
liczy¢ niedostateczne przygotowanie szkoty pod wzgledem formalnym
(baza materialna, warunki organizacyjne) a przede wszystkim kadro-
wym do pracy z niepelnosprawnymi wychowankami. Zdecydowana
wiekszoS¢ nauczycieli nie dysponowalta wiedza z zakresu pedagogiki
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specjalnej, a pomimo to nie podejmowata zadnych dzialan w celu zmiany
istniejacego stanu rzeczy. Zaledwie oSmiu badanych nauczycieli z klas
ogolnodostepnych swoje przygotowanie do pracy z niepelnospraw-
nymi dzie¢mi okreS$lilo jako wystarczajace. Byly to osoby, ktére pod-
jely dodatkowy wysilek w kierunku doksztalcania sie w tym zakresie:
trzech nauczycieli ukonczylo Studium Podyplomowe z Terapi Peda-
gogicznej, dwoch — z oligofrenopedagogiki, trzech — kurs z reeduka-
¢ji. Liczni badani nauczyciele wyrazali poglad, iz uczniowie niepelno-
sprawni powinni korzysta¢ z tych form edukacji, ktore sa dostosowa-
ne pod wzgledem organizacyjnym do ich potrzeb i mozliwoSci rozwo-
jowych (klasy/szkoly integracyjne, specjalne). Brak przygotowania
z zakresu pedagogiki specjalnej dla wielu z nich stanowil argument
przemawiajacy za slusznoscia prezentowanego stanowiska. Nalezy
jednak zauwazyg¢, 1z przyjmujac taka postawe ,,skazuja” znaczna czes¢
dzieci niepeinosprawnych, w tym wszystkich uczniow zamieszkuja-
cych na wsi na nauke w izolacji od ich naturalnego Srodowiska rodzin-
nego. Praktyka edukacyjna dowodzi bowiem, ze pomimo tendencji
wzrostowej, istniejaca liczba szkat, klas integracyjnych nie zaspokaja
w pelni zapotrzebowania na te forme edukacji. Problem ten dotyczy
w szczegblnoSci dzieci zamieszkujacych w mieScie, bowiem w Srodo-
wisku wiejskim na dzien dzisiejszy uczniowie niepeinosprawni w ogéle
s3 pozbawieni mozliwosci uczestnictwa w integracji szkolnej celowo
zorganizowanej. Przyczyn takiego stanu rzeczy nalezy doszukiwac sie
nie tylko w brakach budzetowych, ale takze w nastawieniu samych
nauczycieli wobec edukacji integracyjnej. Za interesujace nalezy uznac
wyniki z badan przeprowadzonych przez A. Fidelus [2003] wérod na-
uczycieli reprezentujacych trzy Srodowiska: matej wsi, duzej wsi
1 miasta. Wskazujg one na zroznicowany stosunek respondentéw do
problematyki integracji edukacyjnej. Na pytanie: ,, czy jeste$ za edu-
kacja integracyjna?” — az 72,0% nauczycieli z matej wsi, 69,0% — na-
uczycieli z duzej wsi 142,0% — z miasta udzielilo negatywnej odpowie-
dzi. Za integracja szkolna bylo z matej wsi 12,0% nauczycieli, z duze;j
wsi — 15,0%, z miasta — 46,0%. Pozostali wybrali odpowiedz ,,nie mam
zdania”.
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W Swietle przedstawionych danych nie budzi zdziwienia fakt, iz
przy takim nastawieniu nauczycieli wobec edukacji integracyjnej, po-
trzeby rehabilitacyjne zdecydowanej wiekszosci ich niepetnospraw-
nych wychowankéw sa w Srodowisku szkolnym realizowane na po-
ziomie niewystarczajacym.

Il. Uwarunkowania rodzinne poziomu zaspokajania potrzeb

rehabilitacyjnych uczniéw niepetnosprawnych

Punktem wyjScia podjetych rozwazan bylo zatozenie, iz wpltyw
rodziny na rozwoj dziecka (w tym jego sytuacje rehabilitacyjna) doko-
nuje sie dwoma S$ciSle ze sobg powigzanymi drogami, tj. poprzez:
1) bezpoSrednie dzialania podejmowane przez rodzicow z zakresu wy-
chowania i rehabilitacji dziecka, 2) oddziatywania poSrednie wynikaja-
ce ze specyfiki srodowiska wychowawczego.

Implikacja takiego stanowiska bylo wyodrebnienie w trakcie ba-
dan dwoch grup uwarunkowan rodzinnych poziomu zaspokajania po-
trzeb rehabilitacyjnych uczniéw niepelnosprawnych:

a) czynnikow wskazujacych na zaangazowanie rodzicow w reha-

bilitacje dziecka,

b) czynnikow zwiazanych z sytuacja spoleczno-ekonomiczng ro-

dziny.

Badania potwierdzily, iz rodzice zdecydowanej wiekszoSci
uczniow sa Swiadomi swej podmiotowe] roli w procesie wspomagania
rozwoju wlasnego niepelnosprawnego dziecka. Dowodem na to sa
okreslone dzialania podejmowane przez nich w celu zapewnienia dziec-
ku wiasciwej opieki specjalistycznej w poradni, domu, szkole. Do czyn-
nosci tych naleza:

— zapewnienie dziecku wczesnej, wieloaspektowej pomocy ze

strony specjalistow rewalidacji,

— dbanie o systematyczny udziat dziecka w indywidualnych

zajeciach rehabilitacyjnych w poradni,

— zapewnienie dziecku regularnego udzialu w éwiczeniach

rehabilitacyjnych w warunkach domowych,

— systematyczna wspolpraca ze specjalistami rewalidacji, pod

opieka ktorych znajduje sie niepelnosprawny uczen,
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wyposazenie dziecka w sprzet rehabilitacyjny oraz dbanie
o regularne korzystanie z niego,

przygotowanie rodzicow do pracy rehabilitacyjnej z dzieckiem
niepelnosprawnym,

utrzymywanie systematycznych kontaktow z nauczycielami,
pod opieka ktorych pozostaje dziecko,

wspotudziat rodzicow w zapewnieniu dziecku korzystnych
warunkow do nauki w Srodowisku szkolnym.

Przeprowadzone postepowanie badawcze dowiodlo, ze rodzice

podejmujac tego typu dzialania w istotnym stopniu przyczyniaja sie

do lepszego zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych swoich niepelno-

sprawnych dzieci.

Niestety, odnotowano rowniez szereg niepokojacych zjawisk,
ktore wskazuja na mankamenty w zakresie opieki specjalistycznej
badanych uczniéw niepeinosprawnych:
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opdznienia w rozpoczeciu rehabilitacji, zwlaszcza wobec dzieci
niepelnosprawnych od urodzenia,

29,8% ogotu badanych uczniéw nie uczeszczalo na indywidu-
alne zajecia rehabilitacyjne (co drugi uczen z wada wzroku, co
trzeci przewlekle chory 1 z mézgowym porazeniem dziecie-
cym). Ich kontakty ze specjalista rewalidacji odbywaly sie raz
na kwartat lub jedynie raz w roku,

88,9% ogdlu uczniow o niewystarczajacym poziomie zaspo-
kajania potrzeb rehabilitacyjnych, uczestniczacych w indywi-
dualnej rehabilitacji, sporadycznie kontaktowalo sie ze spe-
cjalistami rewalidacji,

polowa sposrdod ucznidow pozostajacych pod opieka poradni
specjalistycznej, sporadycznie uczeszczala na zajecia rehabi-
litacyjne (21,1%) lub w ogoéle nie brata w nich udziatu (29,8%).
Sytuacja ta dotyczyla przewazajacej wiekszoSci 0s6b z mozgo-
wym porazeniem dzieciecym (71,4%) oraz przewlekle cho-
rych (72,0%). Do tej grupy nalezalo takze 2/3 ogotu dzieci
z wada wzroku,

ponad 1/3 ogétu dzieci, w tym polowa sposrod ucznidéw z wada
wzroku oraz ponad 3/4 ogdtu ucznidow przewlekle chorych nie




miala zapewnionej wiasciwej opieki specjalistycznej w Srodo-
wisku domowym,

— 1/3 dzieci z wada wzroku, mimo iz posiadaty okulary, w ogole
z nich nie korzystaly lub jedynie okazjonalnie,

— rodzice przewazajacej wiekszoSci badanych uczniow (zarow-
no z klas integracyjnych, jak i klas ogélnodostepnych) utrzy-
mywali sporadyczne kontakty ze szkola. Byty rowniez dzieci,
ktorych rodzice w ogoéle nie kontaktowali sie z nauczycielami
lub przychodzili jedynie na ich specjalne wezwanie. Zasygna-
lizowane fakty mialty miejsce zdecydowanie czeSciej w przy-
padku ucznidéw ze wsi (w tym szczegdlnie przewlekle cho-
rych) anizeli z miasta (zwlaszcza uczniow z wada wzroku),

— slaba orientacja rodzicow w zakresie piSmiennictwa specjali-
stycznego, instytucji 1 stuzb spolecznych wspomagajacych
osoby niepelnosprawne 1 ich rodziny,

— zaledwie 9,4% badanych rodzicow zadeklarowalo przynalez-
no$¢ do organizacji, stowarzyszen dzialajgcych na rzecz osob
niepeinosprawnych.

Zgromadzony material empiryczny dowodzi, iz postawa rodzicow
wobec rehabilitacji dziecka, a w konsekwencji poziom zaspokajania
jego potrzeb rehabilitacyjnych w istotnej mierze sa uwarunkowane
osobistymi zasobami sit 1 mozliwosci rodziny. Wsrod nich znaczace
miejsce zajmuja takie elementy Srodowiska rodzinnego, jak: wyksztat-
cenie rodzicow, zwlaszcza matek, liczba dzieci na utrzymaniu, status
materialny rodziny oraz panujagca w niej atmosfera wychowawcza.
Czynniki te, pozostajac w Scislej wspoizaleznoSci, tworza ukiad okre-
Slajacy sytuacje spoleczno-ekonomiczng rodziny. Stanowia zatem
w pewnym sensie o jej mozliwoSciach finansowych, intelektualnych,
wychowawczych, spotecznych, od ktérych — jak wykazaly badania —
w znacznym stopniu zalezy poziom zaspokajania potrzeb rehabilita-
cyjnych dzieci niepetnosprawnych. Prawdziwo$c¢ tego stwierdzenia jest
szczegolnie widoczna na przyktadzie dwoch — bedacych w opozycji ze
wzgledu na poziom realizacji potrzeb rehabilitacyjnych — grup uczniow,
tj. z niepelnosprawnoScia intelektualna i1 przewlekle chorych. Z kolei
uzyskany materiat badawczy nie stanowil podstawy do przyjecia jed-
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noznacznego stanowiska w kwestii zaleznoSci miedzy struktura ro-
dziny a poziomem zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniow.
Pomimo ze ogodlne dane skianialy ku przyjeciu powyzszej tezy, to jed-
nak w opozycji do nich pozostawaly szczegéiowe informacje odnoto-
wane w grupie dzieci z rodzin niepeinych. Analiza dokonana przy
uwzglednieniu rodzaju niepeinosprawnosci wystepujacej u tych
ucznidow wykazala, ze potrzeby rehabilitacyjne dzieci z wada stuchu
byly realizowane na co najmniej wystarczajacym poziomie, 40%
ucznidéw z niepelnosprawnos$cia intelektualng — w stopniu optymal-
nym. Natomiast wsrod dzieci z mézgowym porazeniem az 2/3 stano-
wily osoby o niewystarczajaco realizowanych potrzebach zwiazanych
z rehabilitacja.

Reasumujac prezentowane rozwazania nalezy z cala stanowczo-
Scigpodkreslié¢ znaczenie sytuacji spoteczno-ekonomicznejrodziny dla
poziomu zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniéw niepeino-
sprawnych. Korzystne warunki rodzinne pozytywnie wplywaja na
funkcjonowanie calej rodziny, zapewniaja wszystkim jej cztonkom
poczucie bezpieczefstwa, stabilizacji, za§ rodzicom ulatwiaja podej-
mowanie waznych zyciowo decyzji, w tym szczegdlnie zwigzanych
z wychowaniem i rehabilitacja dziecka niepelnosprawnego.

Niemniej jednak na podstawie przeprowadzonej analizy uwaza
sie, iz omawiane elementy Srodowiska rodzinnego chociaz sg bardzo
wazne, to jednak pelnig gltownie funkcje wspomagajaca rodzicow
w ich dziataniach narzecz rozwoju dziecka. Zasadniczym czynnikiem,
ktory decyduje o postawie rodzicow wobec dziecka niepelnospraw-
nego jest poziom ich $wiadomosci o koniecznosci 1 mozliwosciach jego
rehabilitacji. Stwierdzono, ze rodzice, ktorzy legitymowali sie dobrym
lub wystarczajacym przygotowaniem do pracy rehabilitacyjnej w wiek-
szym stopniu angazowali sie w dzialania rehabilitacyjne anizeli ci opie-
kunowie, ktorzy —pomimonawet korzystnej sytuacji spoleczno-ekono-
miczne] ich rodzin — nie dysponowali kompetencjami w tym zakresie
lub okreslili je jako niewystarczajace.

Roznice w przygotowaniu rodzicow do rehabilitacji wystapity row-
niez przy analizie w ukltadzie Srodowiskowym (miasto — wie§). Wiek-
szo$¢ uczniéw z miasta pozostawala pod opieka rodzicow dobrze lub
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wystarczajaco przygotowanych do pracy rehabilitacyjne;j. Z kolei wérod
1/3 ogodlu dzieci, ktorych rodzice nie posiadali wiedzy na ten temat lub
ocenili ja jako niewystarczajaca az 78,6% stanowili uczniowie ze wsi.
Sytuacja ta dotyczyta 60,0% ogo6lu dzieci przewlekle chorych. Ich
potrzeby rehabilitacyjne byly realizowane wylacznie na poziomie nie-
wystarczajgcym.

Pedagogizacja rodzicow — jak wynika z badan — stanowi kluczowa
kwestie w procesie wspomagania rozwoju dziecka niepeinosprawne-
go. Jedynie ci rodzice, ktorzy nabyli kompetencje poznawcze, sprawno-
Sciowe, interakcyjne sa w stanie Swiadomie wigczy¢ sie w wychowanie
1 rehabilitacje dziecka oraz petnié role glownego podmiotu rehabilitujg-
cego. By moc skutecznie wypelnia¢ obowiazki wynikajace z tej funkcji
niezbedna dla wielu z nich jest pomoc nie tylko w formie rehabilita-
cyjnej, informacyjnej ale takze materialnej, opiekunczo-wychowaw-
czej a nade wszystko psychoemocjonalne;.

lll. Wsparcie spoteczne rodzicow w zaspokajaniu potrzeb
rehabilitacyjnych uczniéw niepetnosprawnych

Badania wlasne potwierdzily wystepowanie istotnej zaleznoSci
miedzy wsparciem spotecznym udzielanym rodzicom a poziomem za-
spokajania potrzeb rehabilitacyjnych ich niepelnosprawnych dzieci.
Potrzeby tych osob, ktérych rodzice uzyskiwali wystarczajaca pomoc
byly zdecydowanie lepiej realizowane anizeli ich niepeinosprawnych
rowieSnikow pochodzacych z rodzin niewystarczajaco wspieranych
przez otoczenie spoleczne.

Zatrwazajacy jest fakt, iz az 2/3 rodzicow otrzymujacych wspar-
cle z zewnatrz uznalo je za niewystarczajace. Opiekunowie zaledwie
co trzeciego badanego dziecka uzyskiwang pomoc okreslili jako
wystarczajaca.

Odczucia wyrazane przez respondentéw znajduja odzwierciedle-
nie w szczego6lowych danych uzyskanych na ten temat. Sposrod anali-
zowanych form wsparcia do najczeSciej wymienianych nalezala pomoc
materialna (58,1%), rehabilitacyjna (45,3%) oraz informacyjna (44,4%).
W incydentalnych przypadkach odnotowano dane na temat wsparcia
opiekunczo-wychowawczego 1 psychoemocjonalnego. Stwierdzono
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rowniez, iz rodzice byli stabo zorientowani w zakresie instytucji i stuzb
spolecznych Swiadczacych pomoc na rzecz osob niepelnosprawnych
1ich rodzin. Ich wiedza na ten temat ograniczala sie przede wszystkim
do tych podmiotow instytucjonalnych, od ktérych otrzymuja wsparcie
socjalno-ustugowe (MOPS, GOPS, KRUS, ZUS). Zaledwie nieliczni
rodzice badanych uczniow otrzymywali pomoc od innych rodzin wy-
chowujacych dzieci niepelnosprawne. Byly to osoby zrzeszone w sto-
warzyszeniach, organizacjach spolecznych dzialajacych na rzecz oso6b
niepelnosprawnych.

W trakcie analizy szczegélna uwage poSwiecono zagadnieniom
dotyczacym wsparcia udzielanego rodzicom przez poradnie specjali-
styczng 1 szkole, pod opieka ktorych pozostajg ich niepeinosprawne
dzieci.

Naturalnym wydaje sie by¢, iz z racji wspolnoty celow nakiero-
wanych na rozwoj dziecka, u podstaw ich dziatan powinno znajdowac
sie wzajemne zaufanie, partnerstwo i szacunek. Niestety, sytuacja cze-
Sci badanych uczniow (zwiaszcza ze wsi) z uwagi na wspolprace ich
rodzicow ze specjalistami rewalidacji, a szczeg6lnie z nauczycielami
budzi powazny niepoko;.

Stwierdzono, ze rodzice wiekszoSci tych dzieci jedynie sporadycz-
nie lub w ogoble nie utrzymywali kontaktow ze specjalistami rewalida-
cji. Rodzice ze wsi uzasadniajac powyzszy stan rzeczy wskazywali
przede wszystkim na trudno$ci natury obiektywnej: zbyt duza odle-
glos¢ poradni od miejsca zamieszkania, problemy z transportem, koszty
zwiazane z dojazdem. Jako przyczyny wymieniano roéwniez: nadmiar
obowiazkow domowych, brak czasu, malo widoczne postepy dziecka
w rehabilitacji, utrudniony dostep do specjalistow (ostatni powod cze-
sto w pelni uzasadniony przy obecnym stanie funkcjonowania syste-
mu stuzby zdrowia). Byli rowniez rodzice, ktérzy nie kryli swego roz-
goryczenia ze wspolpracy ze specjalistami rewalidacji. Krytyczne uwagi
kierowali nie pod adresem ich kompetencj (fachowosci), ale glownie
stosunku do dziecka 1 do nich jako jego opiekunéw. Zarzutem czesto
podawanym przez rodzicow dzieci przewlekle chorych byta rutyno-
woS¢ lekarzy w podejSciu do pacjenta, wyczuwalna z ich strony obo-
jetnosé, a niekiedy wrecz irytacja wobec problemoéw, jakie przedsta-
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wiali rodzice z zakresu postepowania opiekufczo-terapeutycznego
z dzieckiem. Dla innych rodzicow nie do przyjecia byta apodyktyczna
postawa specjalistow, ktorzy w kontaktach z nimi wykazywali szcze-
goélne starania o zachowanie relacji nad- i podrzedno$ci. Taka atmos-
fera spotkan nie sprzyjala nawiagzywaniu autentycznej wspoéipracy,
a wrecz przeciwnie skutkowala w postaci ograniczania przez rodzi-
cOw kontaktow ze specjalista.

Prawda jest rowniez to, ze nie zawsze przyczyna braku systema-
tycznej wspolpracy miedzy domem rodzinnym a poradnig tkwita po
stronie specjalisty. Niektorzy rodzice Swiadomie rezygnowali z tej
formy pomocy, kierujac sie np. wygodnictwem, egoizmem a niekiedy
stereotypowa opinia panujaca w ich otoczeniu na temat ludzi niepet-
nosprawnych. Byly to zwykle osoby o niskim poziomie wyksztatce-
nia, nieprzygotowane do pracy rehabilitacyjnej z dzieckiem niepeino-
sprawnym. W swych dziataniach na rzecz rozwoju dziecka ograniczali
sie do zapewnienia mu badan kontrolnych w poradni (wizyta raz na
kwartat lub raz w roku), w Srodowisku domowym — do czynnoSci pie-
legnacyjno-opiekunczych, leczniczych, pomijajac catkowicie pozosta-
te aspekty oddzialywan rehabilitacyjnych. W ich odczuciu pomoc, jaka
zapewniali wiasnemu dziecku byta w pelni wystarczajaca. Niektorzy
prezentowali postawe roszczeniowa wobec instytucji spolecznych,
zarzucajac im brak zainteresowania losem tych osob, do pomocy kto-
rych zostaly powolane. Paradoksem jest to, ze wiekszoS¢ z tychrodzi-
cow nie potrafita wskazaé¢ na konkretne podmioty wsparcia funkcjo-
nujace w ich Srodowisku lokalnym. Nalezy rowniez zauwazyc, iz tylko
nieliczni z nich jako Zrodio pomocy wymienili szkole.

W obliczu zaprezentowanego w pracy materialu badawczego
sytuacja ta nie budzi zaskoczenia, ale na pewno powazny niepokdj.
W przypadku cze$ci badanych uczniow trudno jest nawet mowic o po-
prawnych relacjach miedzy ich rodzicami a nauczycielami. Obie stro-
ny prezentowaly wobec siebie zdecydowanie postawe oskarzajaca:
rodzice krytykowali nauczycieli za m.in. instrumentalizm w podejSciu
do ucznia niepelnosprawnego, za$ nauczyciele zarzucali rodzicom bier-
nos§¢, brak zaangazowania w sprawy szkolne dziecka. Uwaza sie, ze
taka postawa przyjeta przez rodzicow wynikata w duzym stopniu
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z nich nieSwiadomos$ci ze znaczenia wiasnego udzialu w tworzeniu
sytuacji rehabilitacyjnej dziecka w szkole. Byli przekonani — zgodnie
z powszechnie funkcjonujgcymi stereotypami — iz calkowita odpowie-
dzialnoSc za efekty ksztalcenia ich dziecka ponosza nauczyciele. Sami
posiadajac jedynie wyksztalcenie zawodowe lub podstawowe oczeki-
wali wiekszego zaangazowania ze strony nauczycieli, uznajac ich za
osoby kompetentne w zakresie edukcji dzieci niepetnosprawnych. Taki
tok rozumowania na temat przygotowania nauczycieli do pracy z nie-
pelnosprawnymi uczniami — jak wynika z badan — pozostaje w duzej
rozbiezno$ci z rzeczywistoScia. Zdecydowana wiekszos¢ badanych
nauczycieli ze szkot ogolnodostepnych nie dysponowata przygotowa-
niem w tym zakresie lub okreSlila je jako niewystarczajace. Nalezy
przypuszczad, iz byt to jeden z gtéwnych powodéw ich negatywnego
nastawienia do integracji szkolnej. Czujac sie osobami niekompetent-
nymi nie potrafili nawiazaé pozytywnych relacji z rodzicami, a tym
bardziej wspomoc ich w rehabilitacji 1 edukacji dziecka.

Materiat przedstawiony w tym opracowaniu skiania do glebszej
refleksji nad funkcjonowaniem spotecznym rodzin wychowujacych
dzieci niepelnosprawne. Jak wykazano, wielu rodzicOw uczestnicza-
cych w badaniach jest Swiadoma swej podmiotowoSci w wychowaniu
i rehabilitacji wtasnego dziecka. Swiadcza o tym ich dziatania podej-
mowane w celu zapewnienia mu korzystnych warunkéw do rozwoju
1 rehabilitagji.

Jednym z gtownych czynnikow, ktory — jak wynika z postepowa-
nia badawczego — w istotnym stopniu ogranicza mozliwoSci wycho-
wawczo-terapeutyczne rodzicow ale tez ostabia ich motywacje do
aktywnego uczestnictwa w rehabilitacji dziecka — jest brak satysfakcji
z pomocy uzyskiwanej ze strony otoczenia spotecznego oraz zwiaza-
ne z tym poczucie osamotnienia w walce o godne zycie wlasnego dziec-
ka. Niektorzy z nich, czesto nie zdajac sobie sprawy z zasadnoSci obje-
ciadziecka wieloaspektowa, systematyczna opieka specjalistyczng oraz
znaczenia wiasnego udzialu w tym zakresie, Swiadomie ograniczaja
pole oddzialywan rehabilitacyjnych do czynnoSci pielegnacyjno-wy-
chowawczych, leczniczych. Inni za$ rodzice nie uzyskujac odpowied-
niego wsparcia spolecznego wykazujg bezradno$¢ w obliczu ogromu
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obowiazkow zwiazanych z rehabilitacja dziecka, ktére w ich odczuciu

przerastaja ich sity i mozliwoSci.
W Swietle zasygnalizowanych probleméw za niezbedne dla pra-

widlowego funkcjonowania rodzin wychowujacych dzieci niepeino-
sprawne oraz skutecznej realizacji zadan przez rodzicow jako terapeu-
tow wiasnego niepelnosprawnego dziecka uwaza sie m.in. podjecie

nastepujacych przedsiewziec:

D

2)

3)

4)

5)

konieczno$¢ opracowania na szczeblu Srodowiska lokalnego
mapy potrzeb rodzin wychowujacych dzieci niepeinosprawne
w celu dotarcia do nich z konkretng forma pomocy, najbar-
dziej odpowiadajaca ich rzeczywistym oczekiwaniom;
konieczno$¢ objecia szeroka opieka 1 poradnictwem rodzicow
od chwili stwierdzenia niepetnosprawnosci u ich dziecka, przy-
czyniajac sie tym samym do rozszerzenia ich wiedzy na temat
niepeinosprawnosci, konsekwencji wynikajacych z niej dla
dziecka oraz mozliwoSciach jego rewalidacji;

konieczno$¢ pomocy rodzicom w zdobyciu orientacji w zakre-
sie instytucji, stuzb spotecznych funkcjonujacych w skali mi-
kro-, makroreginu oraz prowadzonej przez nich dziatalnoSci
na rzecz osob niepelnosprawnych i ich rodzin. Pomoc w do-
tarciu do tych zZrodet, a przede wszystkim uSwiadomienie
rodzicom zasadno$ci bycia aktywnym podmiotem, poszuku-
jacym skutecznych form wsparcia dziecka;

konieczno$¢ zmiany relacji miedzy rodzicami 1 nauczycielami.
Szanse na przetamanie dzielacych ich barier komunikacyjnych
stanowi pedagogizacja obu Srodowisk. W obliczu wzrostu licz-
by uczni6w niepeinosprawnych w szkolnictwie powszechnym
obowiazkiem wiadz o§wiatowych, ale rowniez nauczycieli sta-
je sie zadbanie o nabycie przez kadre pedagogiczna odpowied-
nich kompetencji do pracy z tymi dziecmi;

konieczno$¢ aktywnego wiaczenia sie szkoly w proces wspo-
magania rodziny w wychowaniu, rehabilitacji i edukacji dziec-
ka niepelnosprawnego. Role giéwnego koordynatora dziatanh
podejmowanych w tym zakresie powinna pelni¢ zwiaszcza
w Srodowisku wiejskim, w ktorym nie sg powolywane funda-
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cje, organizacje pozarzadowe wspierajace integracje osob nie-
pelnosprawnych;

6) nalezaloby zastanowic sie nad propozycja utworzenia zespo-
16w wsparcia rodzinnego funkcjonujacych np. przy szkole lub
kazdym gminnym oSrodku pomocy spotecznej albo — na wzoér
Szwecji, Niemiec — stanowiska doradcy (konsultanta) wspoi-
pracujacego ze szkotami, w ktorych uczg sie dzieci ze specjal-
nymi potrzebami edukacyjnymi.

Nalezy pamietaé, ze nawet najlepsza pomoc czy szczegblowy plan
wsparcia nie moze funkcjonowa¢ w oderwaniu od warunkow zycia
rodziny. Najwazniejszym zadaniem podmiotéw wspomagajacych ro-
dzicow jest utwierdzanie w nich przekonania o mozliwoSciach radzenia
sobie z problemami wynikajacymi z niepelnosprawnosci ich dziecka.
Do kazdej potrzebujacej rodziny — jak stusznie twierdzi J. Kosmalowa
[1999, s. 26] — ,trzeba dobraé¢ odpowiedni klucz. Lecz gdy sie juz go
znajdzie — gdy pomoze sie rodzicom (przypis wiasny) dokonaé Swia-
domego wyboru i uSwiadomié, ze chca, gdy jeszcze po drodze wypo-
sazy sie ich w wiedze, jak zajmowac sie dzieckiem 1 beda mogli powie-
dzieé, ze umieja — wtedy zacznie sie prawdziwa rehabilitacja”. Stowa
te powinny stuzy¢ za drogowskaz w pracy dla tych wszystkich oséb,
dla ktorych los dzieci niepeinosprawnych nie jest obojetny, od kto-
rych zalezy ich godne funkcjonowanie w spoleczenstwie.
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