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Zmiany w pelnieniu roli rodzicow dziecka chorego
i z niepelnosprawnoscia

W minionych dwudziestu kilku latach rola rodzicielska w odniesieniu do dziecka z niepelnospraw-
noscig uleglta znaczacym przeobrazeniom. Zmiany dokonaty si¢ po przelomie spoleczno-ustrojo-
wym. Rodzice, ktérzy do kofica lat 80-tych ubieglego stulecia nie mieli wiekszego wplywu na pro-
ces leczenia i rehabilitacji ich dziecka, ani na jego edukacje, dzi$ sa pelnoprawnymi podmiotami
uczestniczacymi w tych procesach. Ich rola ewoluowata od biernej, podporzadkowanej specjali-
stom pracujacym z ich dzieckiem, do aktywnej i sprawczej. Stali si¢ pelnoprawnymi partnerami
lekarzy, maja prawo wspotuczestniczy¢ we wszystkich decyzjach dotyczacych leczenia dziecka,
s na biezaco informowani o sposobach postepowania medycznego, moga uczestniczy¢ w opiece
nad dzieckiem podczas hospitalizacji. Czesto na terenie domu sa kontynuatorami rehabilitacji za-
poczatkowanej w placowce medycznej. Obecnie od samych rodzicéw zalezy, do jakiego nurtu
edukacyjnego trafiich dziecko. Czy bedzie uczylo sie w systemie segregacyjnym (szkoly specjal-
ne), integracyjnym (szkoly integracyjne), czy inkluzywnym (szkoly ogélnodostepne). Sugestie
specjalistow z poradni psychologiczno-pedagogicznej nie musza by¢ przez nich brane pod uwage.
Zmiana w pelnieniu roli rodzicielskiej zaznacza sie takze w zaangazowaniu i aktywnosci rodzi-
cO6w w organizacjach dzialajacych na rzecz dzieci niepelnosprawnych. W stowarzyszeniach i fun-
dacjach reprezentuja interesy swoich dzieci, walczac o poprawe jakosci ich zycia.

Stowa kluczowe: rola rodzicielska, dziecko z niepelnosprawnoscia, rodzice dziecka z nie-
pelnosprawnoécia, podmiotowos¢ rodzicow

Changes in parenting an ill and a disabled child

Over the past twenty years, parenting roles, with regard to children with disability, have under-
gone major transformations. Those changes came into being after a social-political breakthrough
in Poland. Parents, who until the end of 1980’s did not have much influence neither on treatment
and rehabilitation methods of their disabled child nor their education, now are actively involved
parties in those processes. Their role has evolved from a passive one, subjected to specialists deal-
ing with their child, to an active one. Parents have become rightful partners with doctors, with the
right to be involved in all decision-making processes, concerning their child’s treatment methods.
They are instantly informed about medical approaches adopted in the treatment and can be ac-
tively engaged in hospitalization of their disabled child. Most often, they became continuators of
rehabilitation started in medical institutions. Nowadays, parents are in power to decide which
educational approach their children is going to be subjected to, whether it is going to be a special
needs school, an inclusive school or a public school. Pedagogical-psychological dispensary con-
sultants’ suggestions need not to be taken into account by parents any more. This shift in parent-
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ing role can also be noticed in the sphere of parents’ involvement in organizations serving
disabled children. They represent their children in associations and foundations, actively strug-
gling for improvement of their child’s life conditions.

Keywords: parenting roles, disabled child, parents of a disabled child, parents’ subjectivity

Role rodzicielskie — wprowadzenie

Fundamentem dla rozwoju dziecka jest rodzina. Jako pierwsze i najsilniej na
nieoddzialujgce srodowisko ma wplyw na jego wszechstronne funkcjonowanie.
»,W rodzinie wzrasta i rozwija swoje potencjalne mozliwosci czlowiek, ktéry jest
zlozona istota bio-psycho-duchowsa. W rodzinie jednostka doswiadcza najgteb-
szych pokladéw swego istnienia. Wérdd takich wlasciwosci jak godnosé, odpo-
wiedzialno$¢, wartosci i sens. W rodzinie rodzice i dzieci do§wiadczaja i odkry-
waja na drodze wspdlbycia, egzystencjalnie naturalnego i bardzo pierwotnego
sensu i sensownosci zycia” [Popielski 2002: 522].

Czlonkowie rodziny pelnia w niej r6zne role. Dla potrzeb niniejszego opraco-
wania istotne jest wyjasnienie, czym jest rola rodzicielska. Rola ta jest postrzegana
jako sposob zachowania, ktérego oczekuje sie od 0s6b w zwigzku z faktem, Ze s
oni rodzicami [Makielto-Jarza 1998]. Pojmowanie roli rodzicielskiej mozna wzbo-
gaci¢ o przypisanie jej katalogu praw i obowigzkéw wynikajacych z jej pelnienia
[por. Sztompka 2002: 110]. W Polsce katalog ten okresla m.in. Kodeks rodzinny
i opiekuiczy [Dz. U. z 2015 r., poz. 2082].

Role rodzicielskie, ktére na przestrzeni wiekéw byly niemal niezmienne,
w ostatnich dziesiecioleciach ulegajg intensywnym przemianom. Zawsze przypi-
sane byly do nich takie zadania, jak: otaczanie dziecka opieka, zaspokajanie jego
potrzeb, dbanie o bezpieczenistwo, stwarzanie warunkow dla jego rozwoju. We
wspolczesnym, dynamicznie zmieniajacym sie $wiecie, ich pelnienie staje sie co-
raz bardziej trudnym i wymagajacym zadaniem. Rozpad wiezi spolecznych,
instytucjonalizacja zycia, rozwdj nowych technologii, w tym mediatyzacja zycia
rodzinnego, zjawisko spolecznej anomii, powoduja, ze przed wspodlczesnymi ro-
dzicami pojawiaja sie nowe wyzwania, ktérym niekiedy bardzo trudno jest spro-
sta¢, latwo natomiast doswiadczy¢ porazki.

Pelnienie roli rodzicielskiej to dlugotrwaly proces obejmujacy przede wszyst-
kim dzialania zwigzane z utrzymywaniem, opiekowaniem sie i kierowaniem
dzieckiem przez caly okres jego rozwoju. We wspdlczesne myslenie o realizacji tej
roli wpisuja sie takie dziatania, jak:

— fizyczna opieka,

— zabezpieczenie materialne,
— ochrona,

— kontrola,
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— wsparcie w zakresie szeroko rozumianego rozwoju (umyslowego, fizycznego,
moralnego, spolecznego, duchowego, kulturalnego),

— ukierunkowanie i wsparcie w zakresie ksztalcenia,

— ukierunkowanie dziecka w rozwijaniu siebie i swoich umiejetnosci [Arendell,
za: Kwak, Wolfe 2001].

L. Bakiera i Z. Stelter [2010] podkreslaja wyjatkowos¢ roli rodzicielskiej na tle
innych rél spotecznych. Autorki wskazuja na jej dwupodmiotowe znaczenie.
Z jednej strony sposob pelnienia rél rodzicielskich wptywa na rozwdj dziecka (co
wynika m.in. z jako$ci sprawowanej nad nim opieki i jego wychowania). Z drugiej
strony pelnienie roli matki lub ojca znaczaco modyfikuje przebieg zmian rozwojo-
wych w zyciu os6b dorostych. Rodzicielstwo stanowi istotny element tozsamosci
dorostych i wptywa na inne obszary funkcjonowania.

Podobne stanowisko prezentuje D. Opozda [2007: 9], ktéra wskazuje, ze ,wy-
chowanie dziecka stanowi ten rodzaj aktywnosci, ktéry moze w istotny sposéb
dynamizowac rozwdj doroslego”. Zdaniem autorki rozwojowy charakter rél ro-
dzicielskich moze dotyczy¢ dwoch aspektow:

— przeobrazen w ramach samej roli, ktére dokonuja sie¢ wraz ze zmieniajgcymi
si¢ etapami zycia rodzinnego oraz zmianami rozwojowymi, jakie zachodza
w dzieciach i rodzicach;

- podejmowania przez rodzicow takich aktywnosci wynikajacych z rodziciel-
stwa, ktore sa Zrodlem jakosciowych zmian dokonujacych sie w ich rozwoju.

Pelnienie roli rodzicielskiej przez rodzicéw wychowujacych niepelnospraw-
ne dziecko jest zdecydowanie trudniejsze niz wobec dziecka zdrowego. Précz
realizowania typowych dla wszystkich rodzicéw zadan wpisanych w te role, ko-
nieczne jest by posiedli dodatkowa wiedze i kompetencje. Ich dziecko powinno
by¢ otoczone szczegdlna opieka i troska. Potrzebuje ono specyficznych form od-
dzialywan i jest bardziej podatne na dzialanie szkodliwych, zagrazajacych mu
czynnikéw [Twardowski 2014: 74]. Specyficzna sytuacja, w jakiej znaleZli sie ro-
dzice, wymaga od nich dobrej znajomosci stanu zdrowia dziecka, jego potrzeb
(takze tych swoistych, zwigzanych z choroba) oraz umiejetnosci skutecznego ich
zaspokajania, a takze rozeznania w mozliwosciach korzystania z pomocy ofero-
wanej im przez specjalistow i stluzby spoleczne, przy jednoczesnej umiejetnosci
wykorzystania tej pomocy i wytrwalo$ci zwiagzanej z pokonywaniem wielu napo-
tykanych trudnosci [Janion 2007: 64-75].

W ostatnich dwudziestu latach rola rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoscia
ulegla znaczgcym przeobrazeniom. Zwrdcit na to uwage A. Twardowski [2014:
145], ktéry w wskazal, ze ,w ostatnich dwéch dekadach zaczeto docenia¢ edu-
kacyjny i terapeutyczny potencjal tkwiacy w rodzinach wychowujacych dzieci
z nie- pelnosprawnosciami. Zauwazono, ze skuteczno$¢ wspomagajacych od-
dzialywan realizowanych w warunkach instytucjonalnych jest nizsza od tych rea-
lizowanych w $rodowisku rodzinnym”.
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Przemiany odnoszace sie do postrzegania i realizowania roli rodzicéw dziecka

z zaburzeniami rozwoju uwarunkowane sa przede wszystkim nowym kontek-

stem spoleczno-ustrojowym, jaki zarysowat sie po 1989 r. W odniesieniu do os6b

zniepelnosprawnosciami ewolucja tego kontekstu wynikala przede wszystkim z:

— pojawienia sie¢ nowych aktéw prawnych dotyczacych tej grupy oséb (po-
czawszy od wprowadzenia art. 69 do Konstytucji RP', po ustawy, rozporzadze-
nia i inne zapisy w prawie),

— humanizacji stosunku spoteczefistwa do 0séb z niepelnosprawnoscia i obecno-
Scig tej grupy osoéb w przestrzeni publicznej,

— znaczacego wzrostu $wiadomosci spolecznej dotyczacej problematyki nie-
pelnosprawnosci,

— dazenia do likwidacji barier utrudniajacych spoleczng integracje oséb z nie-
pelnosprawnoscia (spolecznych, architektonicznych, komunikacyjnych, praw-
nych, ekonomicznych),

— zmiany paradygmatéw naukowych odnoszgcych si¢ do problematyki nie-
pelnosprawnosci.

Powyzsze przeobrazenia znalazly swe odzwierciedlenie w ewolugji roli rodzi-
coéw dzieci chorych i z niepelnosprawnoscia.

Rodzice w procesie leczenia i rehabilitacji

Diagnoza stanu dziecka byla i jest na ogél zapoczatkowana niepokojem rodzi-
cow w zwigzku z przebiegiem rozwoju dziecka. Jednak udziat rodzicéw w proce-
sie diagnostycznym oraz kolejnych etapach pracy z dzieckiem ulegl znaczgcym
przeobrazeniom [Pisula 2012].

Przemiany dotyczace roli rodzicéw w leczeniu, rehabilitacji i opiece nad dzie-
ckiem chorym i z niepelnosprawnoscia sa widoczne od lat 90. XX w. Biomedyczny
model choroby i niepelnosprawnosci zostal zastapiony modelem biopsycho-
spolecznym takze w placéwkach leczniczych. Jest skutkiem humanizacji zycia,
upodmiotowienia pacjenta i jego rodziny. Zaklada miedzy innymi, ze ,choroba
i niepelnosprawno$¢ maja wplyw na relacje czlowieka z otoczeniem spotecznym,
w ktérym szczegélnie wazne miejsce zajmuje rodzina. Relacje jednostki z czton-
kami rodziny sa zwykle bogatsze, a wiezi silniejsze, niz z cztonkami innych grup
spolecznych” [Maciarz 2006: 62-63]. Z tego wzgledu, szczegélnie w odniesieniu
do najmlodszych, wazna jest stata, aktywna obecnos¢ rodzicéw towarzyszacych
dziecku w zmaganiu sie z choroba i niepelnosprawnoscia.

! Nalezy zwroéci¢ uwage, ze nigdy wczesniej w Konstytucji Polski nie bylo zapisu dotyczacego oséb
z niepelnosprawnoscig.
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Zmiany, jakie dokonaly sie w tym zakresie, sa szczeg6lnie widoczne w odnie-
sieniu do leczenia szpitalnego. Do konca lat 80. XX w. mali pacjenci w polskich
szpitalach narazeni byli na niewlasciwe traktowanie. Juz na izbie przyje¢ dzieci
czesto byly rozdzielane od rodzicéw i same zostawaly w szpitalu pod opieka per-
sonelu medycznego. Rodzice mogli je odwiedza¢ tylko w $cisle okreslonych go-
dzinach lub stosowano catkowity zakaz odwiedzin bez podawania uzasadnio-
nych przyczyn. Pobyt dziecka w szpitalu wigzal sie z ogromnym stresem nie tylko
dla niego, ale takze dla jego rodzicéw. Ci natomiast traktowani byli przedmioto-
wo i nie dostrzegano mozliwosci wykorzystania ich potencjatu dla zlagodzenia
cierpienia i stresu chorego dziecka [Janion 2013].

Pierwsza znaczaca dyskusja na temat zmian rozpoczeta sie w Polsce w 1981 r.
w Warszawie podczas konferencji ,Dziecko w szpitalu”. Brali w niej udziat lekarze,
pielegniarki, psycholodzy, pedagodzy, rodzice szpitalnych pacjentéw. Komitet
Ochrony Praw Dziecka pod przewodnictwem Marii Lopatkowej rozpoczat ta
konferencja dziatalno$¢ na rzecz dzieci chorych i ich najblizszych. Inicjatywa rea-
lizowana w latach 80. ,Otwarte drzwi do szpitali dzieciecych” skutkowata nie tylko
wprowadzeniem rodzicow do sal chorych dzieci, ale réwniez umozliwieniem im
aktywnego udzialu w procesie leczenia dziecka [Mossakowska 2006].

Obecnie, poza okreslonymi, uzasadnionymi sytuacjami, rodzice moga pozo-
sta¢ z dzieckiem w szpitalu, réwniez w nocy, przez caly czas jego pobytu. Dzisiejsze
szpitale sq bardziej przyjazne malym pacjentom i ich rodzicom. Rozporzadzenie
Ministra Zdrowia z dnia 26 czerwca 2012 r. w sprawie szczegbélowych wymagan,
jakim powinny odpowiada¢ pomieszczenia i urzadzenia podmiotu wyko-
nujacego dzialalno$¢ leczniczg [Dz. U. z 2012 1., poz. 736] okre$la, iz ,w oddziale
dzieciecym zapewnia sie dodatkowe 16zka w pokojach dzieci lub w odrebnym po-
mieszczeniu przeznaczone dla rodzicéw lub opiekunéw dziecka”.

Mimo upodmiotowienia rodzicéw iich roli w procesie leczenia dziecka trzeba
zwroci¢ uwage na fakt, iz w niektdérych szpitalach prawa dzieci i ich rodzicéw sg
nadal famane. Placéwki te utrudniaja rodzicom towarzyszenie dziecku w choro-
bie i wplywanie na proces leczenia, ttumaczac to okresem przejéciowym, pozwa-
lajacym na odstepstwa od ustalonych norm i wymagan. W ostatnim czasie zwrdcit
na to uwage i upomnial si¢ o prawa rodzicow Rzecznik Praw Obywatelskich
Adam Bodnar [,Dziennik Gazeta Prawna” z 12.01.2017].

Zmiany zaobserwowaé¢ mozna takze w obszarze rehabilitacji medycznej.
Wspodlczesnie proces usprawniania realizowany jest gtéwnie w osrodkach otwar-
tych. Rodzice w wyznaczonych terminach zglaszajg si¢ z niepelnosprawnym
dzieckiem do placowki, czesto sami sg uczestnikami rehabilitacji i staja sie jej rea-
lizatorami w domu. Kontynuuja czynnosci rehabilitacyjne prowadzone w ramach
zaje¢ w osrodku, moga je wzmacnia¢ i utrwalad ich efekty. Na zalety takiej sytuacji
zwrdcila uwage A. Maciarz [2006: 68], ktora stwierdzila, iz ,rodzice uczestniczac
w procesie rehabilitacji dziecka, znacznie wzbogacaja ten proces, bo przenoszac
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go w naturalne Srodowisko wprowadzaja do niego czynniki i sytuacje z zycia co-
dziennego. Dzieki temu dziecko usprawniane, czy poddawane terapii w gabine-
cie specjalisty utrwala nabyte dyspozycje w srodowisku rodzinnym i uczy sie je
wykorzystywaé w réznych naturalnych sytuacjach”.

M. Koécielska [1998b] wskazuje, ze udzial matek w terapii dziecka daje im nie
tylko nadzieje na poprawe jego stanu, ale jest takze forma poradzenia sobie ze
stresem trudnej diagnozy i stanu dziecka.

Na konieczno$¢ podmiotowego traktowania rodzicéw dziecka i zrozumienie
ich znamiennej roli wskazuja zapisy Karty Praw Dziecka — Pacjenta [http://brpd.
gov.pl/aktualnosci/karta-praw-dziecka-pacjenta] oraz Europejskiej Karty Praw
Dziecka w Szpitalu [http:/www2.mz.gov.pl/wwwmz/index?mr=m4&ms=1&ml
=pl&mi=5&mx=0&mt&my=5&ma=01435] ratyfikowanej réwniez przez Pol-
ske. W dokumentach tych zapisano m.in., iz rodzice powinni:

— uczestniczy¢ w opiece nad dzieckiem podczas hospitalizacji,

— by¢ na biezgco informowani o sposobie postepowania medycznego,

— mie¢ wglad w dokumentacje medyczna dziecka,

— by¢ zachecani do aktywnej wspoétpracy z personelem medycznym,

— mieé prawo wspoétuczestniczy¢ we wszystkich decyzjach dotyczacych leczenia.

Przemiany, jakie dokonaly sie¢ w odniesieniu do roli rodzicielskiej w obszarze
leczenia i rehabilitacji dziecka, zostaly zaprezentowane w tabeli 1.

Tabela 1. Zmiany zachodzace w pelnieniu roli rodzicéw dziecka chorego i z niepelno-
sprawnoscia w procesie leczenia i rehabilitacji

DAWNIE] WSPOLCZESNIE
(przed przelomem spoteczno-ustrojowym (po przelomie spoleczno-ustrojowym
w roku 1989) w roku 1989)
— brak aktywnego udzialu w procesie leczenia |- aktywny udzial w procesie leczenia i rehabi-
i rehabilitacji litacji
- podporzadkowanie woli lekarzy i innych — przyjecie pozycji partnera lekarzy i innych
specjalistow zajmujgcych sie dzieckiem specjalistow
- brak wplywu na decyzje dotyczace postepo- | - mozliwo$¢ wspéltuczestniczenia we wszystkich
wania medycznego z dzieckiem decyzjach dotyczacych leczenia
— poczucie zagubienia, niewiedzy braku kom- |- pozyskiwanie biezgcych informacji
petengji i niezrozumienie podejmowanych o sposobach postepowania medycznego
decyzji
— brak mozliwosci zapoznania si¢ z dokumen- | - mozliwo$¢ wgladu w dokumentacje
tacjg medyczng dotyczaca dziecka medyczng dziecka
— ograniczony kontakt z dzieckiem w sytuacji, |- mozliwosc stalego towarzyszenia dziecku
gdy przebywalo ono w szpitalu lub zamknie- podczas pobytu w szpitalu lub osrodku
tym o$rodku rehabilitacyjnym rehabilitacyjnym
— brak mozliwosci uczestnictwa w rehabilitacji | - uczestniczenie w rehabilitacji dziecka i kon-
dziecka tynuowanie jej w warunkach domowych
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DAWNIE] WSPOLCZESNIE
(przed przelomem spoteczno-ustrojowym (po przelomie spoleczno-ustrojowym
w roku 1989) w roku 1989)
— brak odpowiedzialnosci za leczenie i rehabili- | - wsp6lodpowiedzialno$¢ za leczenie i rehabili-

tacje dziecka — przerzucenie jej na barki profe- |  tacje
sjonalistow

— uprzedmiotowienie — poczucie podmiotowosci

Zrodto: Opracowanie wlasne na podstawie [Maciarz 2006; Mossakowska 2006; Twardowski 2014, wy-
brane akty prawne]?.

Rodzice w procesie edukacji

Sytuacja edukacyjna uczniéw chorych i z niepelnosprawnoscia oraz ich rodzi-
cOw zmienila sie w Polsce w latach 90. XX w. Do najistotniejszych dokumentéw
majacych wplyw na edukacje tej grupy dzieci zaliczy¢ mozna przede wszystkim
Ustawe z dnia 7 wrzeénia 1991 r. o systemie o$wiaty [Dz. U. z 2015 r., poz. 2156]
oraz Zarzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 4 pazdziernika 1993 r.
w sprawie zasad organizowania opieki nad uczniami niepelnosprawnymi ich
ksztalcenia w ogélnodostepnych i integracyjnych publicznych przedszkolach,
szkolach i placowkach oraz organizacji ksztalcenia specjalnego [Dz. Urz. MEN,
Nr 9, poz. 36]. Efektem zmian jest nie tylko mozliwos¢ realizacji obowiazku szkol-
nego przez dziecko z niepelnosprawnoscia w réznych typach szkét [szkoty
(klasy) specjalne, szkoly (klasy) integracyjne, szkoly rejonowe — ogélnodostepne],
ale takze danie rodzicom mozliwosci podjecia decyzji dotyczacej edukacji ich
dziecka. Wprawdzie decyzja rodzicéw zawsze powinna by¢ poprzedzona diag-
noza dziecka w poradni psychologiczno-pedagogicznej i wydaniem stosownego
orzeczenia, jednak ostateczna decyzja nalezy do nich [Skatbania 2009].

Do roku 1993 dziatalno$¢ 6wczesnych poradni wychowawczo-zawodowych
opierala sie na diagnozie, korekgji i profilaktyce uwzgledniajac wspotprace ze
szkola i innymi placowkami o$wiatowymi, jednak z pomniejszeniem roli rodzi-
cow w podejmowaniu waznych decyzji w sprawie dziecka. Sytuacja zmienila sie
w roku 1993, kiedy placowki te zostaly przeksztalcone w poradnie psychologicz-

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 30 kwietnia 2013 r. w sprawie zasad udziela-
nia i organizacji pomocy psychologiczno-pedagogicznej w publicznych przedszkolach, szkotach
i placowkach, Ustawa z dnia 7 wrzeénia 1991 r. o systemie o$wiaty, Zarzadzenie Ministra Edukacji
Narodowej z dnia 4 pazdziernika 1993 r. w sprawie zasad organizowania opieki nad uczniami nie-
pelnosprawnymiich ksztalcenia w ogélnodostepnych i integracyjnych publicznych przedszkolach,
szkolach i placéwkach oraz organizacji ksztalcenia specjalnego ogélnodostepnych i integracyjnych
publicznych przedszkolach, szkolach i placéwkach oraz organizacji ksztalcenia specjalnego.
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no-pedagogiczne. Obecnie kluczowe dla dziecka decyzje podejmowane sa z uw-
zglednieniem stanowiska jego rodzicéw.

Rola rodzicéw zaakcentowana jest takze w Rozporzgdzeniu Ministra Eduka-
¢ji Narodowej z dnia 30 kwietnia 2013 r. w sprawie zasad udzielania i organizacji
pomocy psychologiczno-pedagogicznej w publicznych przedszkolach, szkotach
i placéwkach [Dz. U. z 2013 r., poz. 532]. Przepisy te wskazujg, ze pomoc psycho-
logiczno-pedagogiczna udzielana dziecku w przedszkolu, szkole i placéwce jest
organizowana i udzielana we wspélpracy z rodzicami ucznia. Rodzice w kazdym
przypadku musza by¢ pisemnie poinformowani o:

— potrzebie objecia dziecka pomocg psychologiczno-pedagogiczna,

— ustalonych dla ucznia formach, okresie udzielania pomocy psychologiczno-
pedagogicznej oraz wymiarze godzin, w ktérym poszczegdlne formy pomocy
beda realizowane.

Jednoczesnie takze sami rodzice maja prawo by¢ inicjatorami takiej pomocy
oraz wspolpracowaé w jej planowaniu.

W przypadku posiadania przez dziecko orzeczenia o potrzebie ksztalcenia
specjalnego dyrektor placowki, do ktdrej uczeszcza dziecko, zobowigzany jest do
powolania zespolu, ktéry przygotowuje dla dziecka indywidualny program
edukacyjno-terapeutyczny (IPET). Zesp6t tworza wszyscy nauczyciele i specjalis-
ci, ktérzy pracujq z dzieckiem. Niezmiernie istotne jest jednak to, ze w przygoto-
waniu programu i jego ewaluacji maja prawo aktywnie uczestniczy¢ jego rodzice.
Udzielanie dziecku pomocy-psychologiczno pedagogicznej na terenie szkoty jest
dobrowolne i rodzice maja prawo odmoéwic jej przyjecia. Pomoc ta moze by¢ takze
udzielana samym rodzicom dziecka, ale w tym przypadku rodzice takze maja
prawo odmoéwic z jej skorzystania.

Odrebnym zagadnieniem dotyczgcym roli rodzicéw w edukacji dziecka cho-
rego i z niepelnosprawnoscia jest przekazywanie przez nich pracownikom
szkoly/przedszkola informacji o stanie zdrowia dziecka. Jest to kwestia trudna
i ztozona. Do poczatku lat 90. XX w. informacje te byly w szkole powszechnie do-
stepne. W dziennikach klasowych przy nazwisku dziecka wpisywano rodzaj za-
burzenia oraz kwalifikacje do odpowiedniej grupy dyspanseryjnej. Stan zdrowia
isprawnosci dziecka nie stanowily zadnej tajemnicy. Wraz z poczatkiem transfor-
macji spoleczno-ustrojowej rozpoczat sie proces wdrazania praw dziecka jako
ucznia i pacjenta. Standardy w profilaktyce i opiece zdrowotnej nad uczniami
sprawowane]j przez pielegniarke lub higienistke szkolng i lekarza podstawowej
opieki zdrowotnej [2003] wprowadzily konieczno$¢ ,przestrzegania prawa
ucznia do informacji, prywatnosci i poszanowania godnosci osobistej oraz zacho-
wania tajemnicy zgodnie z prawami pacjenta” [za: Woynarowska 2010: 36].
Zatem dzi$ to rodzice decyduja czy nauczyciele uczacy ich dziecko beda wiedzieli
o stanie jego zdrowia, zagrazajacych mu czynnikach i ewentualnych sytuacjach,
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jakie moga wystapic i by¢ konsekwencja choroby. Nowa sytuacja prawna z jednej
strony chroni prawa dziecka, ale z drugiej — moze stanowic dla niego zagrozenie.
Nauczyciel, ktéry nie ma wiedzy o chorobie dziecka i jej konsekwencjach, moze
zupelnie nie by¢ przygotowanym do udzielenia mu skutecznej pomocy w sytua-
¢ji naglego pogorszenia stanu lub ataku chorobowego (np. napad epileptyczny).
Co wiecej, moze doprowadzi¢ do sytuacji, ze podejmowana pomoc nie tylko oka-
ze sie nieskuteczna, ale tez bedzie zagrazata dziecku.

Najwazniejsze przeobrazenia dokonujace sie¢ w odniesieniu do pelnienia roli
rodzicielskiej w obszarze edukacji zostaly zaprezentowane w tabeli 2.

Tabela 2. Zmiany zachodzace w pelnieniu roli rodzicéw dziecka chorego i z niepelno-
sprawnoscia w procesie edukacji

DAWNIE] WSPOLCZESNIE
(przed przelomem spoleczno-ustrojowym (po przelomie spoleczno-ustrojowym
w roku 1989) w roku 1989)

- diagnoza w poradni wychowawczo-zawodo-
wej na wniosek placéwki (rzadziej samych
rodzicow)

- diagnoza dziecka w poradni psychologiczno-
pedagogicznej wylacznie na wniosek rodzicéw

- wyniki diagnozy przekazywane przez porad- |- przekazanie wyniku diagnozy, opinii lub

nie do placéwki, ktéra kierowala dziecko na
badania

orzeczenia przez poradni¢ wylgcznie na rece
rodzicéw

brak wptywu rodzicéw na decyzje podejmo-
wane przez specjalistow odnoénie typu pla-
cowki, w jakiej dziecko pobierato nauke

decydowanie przez rodzicéw (po konsultacji
ze specjalistami) o typie szkoly, w jakiej dziec-
ko pobiera nauke (segregacyjna, integracyjna,
inkluzyjna)

— brak udzialu rodzicow w podejmowaniu
decyzji o udzielaniu pomocy pedagogicznej
dziecku na terenie szkoly — podporzadkowa-
nie sie decyzjom nauczycieli i specjalistow

— wspdldecydowanie rodzicéw o podejmowa-

nych formach i czynnosciach w zakresie
udzielania pomocy psychologiczno-pedago-
gicznej dziecku na terenie szkoly

konieczno$¢ udzielenia przez rodzicéw pra-
cownikom placéwki, do ktérej uczeszczato

przekazanie informacji pracownikom placéwki
na temat stanu zdrowia i sprawnosci dziecka —

dziecko, informacji na temat stanu zdrowia zalezne od woli rodzicéw

jego zdrowia i sprawnosci

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie: [Wojnarowska 2006; Skalbania 2009; wybrane akty
prawne]’.

Europejska Karta Praw Dziecka w Szpitalu, Karta Praw Dziecka — Pacjenta, Standardy w profilakty-
ceiopiece zdrowotnej nad uczniami sprawowanej przez pielegniarke lub higienistke szkolna i leka-
rza podstawowej opieki zdrowotnej, Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 26 czerwca 2012 r.
w sprawie szczegétowych wymagan, jakim powinny odpowiadaé¢ pomieszczenia i urzadzenia pod-
miotu wykonujacego dzialalnos¢ lecznicza.
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Aktywno$¢ rodzicow w organizacjach spotecznych dziatajacych
na rzecz dzieci chorych i z niepelnosprawnoscia

Przeobrazenia, jakie dokonywaly sie w Swiadomosci Polakéw po przelomie
spoleczno-ustrojowym, znalazly swe odzwierciedlenie takze w aktywnoéci rodzi-
cOw dzieci z zaburzeniami w stanie zdrowia i rozwoju. Rodzice, ktérzy do tej pory
czesto czuli sie pozostawieni sami sobie, zmarginalizowani, zaczeli zrzeszac sie
i aktywnie dziata¢. Intensywny rozkwit i rozw6j stowarzyszen rodzicéw dzieci
chorych i niepelnosprawnych oraz ich rodzin oraz fundacji dziatajgcych na ich
rzecz, nastapil w latach 90. oraz po roku 2000. Organizacje pozarzadowe zaczely
pojawiaé sie w odpowiedzi na niezaspokojone potrzeby spoleczne i nieroz-
wigzane problemy okreslonych grup ludzi. Jedng z nich stanowili wlasnie rodzice
wychowujacy dziecko z niepelnosprawnoscia.

Oddolne inicjatywy rodzicow powstawaly najczesciej tam, gdzie rodzice ci sie
spotykali. Zatem przy klinikach, szpitalach, oérodkach rehabilitacyjnych, czy tez
szkotach, do ktérych uczeszczaly ich dzieci. Organizacje te od samego poczatku
stawialy sobie bardzo ambitne cele i zadania. Do najwazniejszych z nich zaliczy¢
mozna:

— poprawe jakosci zycia dzieci,

— reprezentowanie intereséw dzieci w kontaktach z instytucjami panstwowymi,
— propagowanie wiedzy w spoleczenistwie na temat niepelnosprawnosci,

— kreowanie pozytywnych postaw spolecznych wobec 0oséb niepelnosprawnych,
— spoleczna integracje oséb niepelnosprawnych,

— wymiane doswiadczen i informacji miedzy samymi rodzicami.

Zaangazowanie i determinacja rodzicow skupionych w licznych organiza-
cjach w duzej mierze przyczynila sie do rozwoju szkolnictwa integracyjnego oraz
umozliwienia pobierania nauki przez dzieci z niepelnosprawnosciag w szkotach
ogolnodostepnych.

Warto doda¢, ze w wielu przypadkach rodzice skupieni w stowarzyszeniach
zaczeli tworzy¢ grupy wsparcia. Przezywajac te same problemy i majac podobne
doswiadczenia, byliisg dla siebie najbardziej wiarygodni, a obecnoé¢ w takiej gru-
pie pozwala im nie tylko na bycie biorcg wsparcia, ale takze jego dawcg, co w zna-
cznej mierze przyczynia sie do poczucia podmiotowosci.

Zakoniczenie

Modyfikacje w pelnieniu roli rodzicielskiej wobec dziecka chorego i z nie-
pelnosprawnoscia z cala moca zaczely sie dokonywac sie w Polsce po przelomie
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spoleczno-ustrojowym. Zapoczatkowane zmiany, ktére dotknely niemal kazde-
go obszaru zycia spolecznego w naszym kraju, znalazly swe odzwierciedlenie
réwniez w odniesieniu do 0s6b z odchyleniami w stanie zdrowia i rozwoju oraz
ich bliskich. W latach 90. upowszechnily sie hasla ,spolecznej integracji oséb nie-
pelnosprawnych, normalizacji ich zycia, wyréwnywania szans, emancypacji
i upelnomocnienia”. Swiadomoé¢ spoteczna w odniesieniu do zjawiska niepetno-
sprawnoéci zmieniala sie i stale sie podnosita. Bariery spoleczne, architektoniczne,
prawne i ekonomiczne stopniowo byly likwidowane. Coraz wiecej, szacunku
i zrozumienia do$wiadczaly nie tylko osoby chore i z niepelnosprawnoscia, ale
takze ich bliscy. Doceniono znaczenie srodowiska rodzinnego dla przebiegu pro-
cesOw leczenia i rehabilitacji, szczeg6lnie w odniesieniu do najmlodszych. Obec-
nie rodzina traktowana jest jako najlepsze zrédlo wiedzy o dziecku z zaburzenia-
mi rozwoju, naturalny zaséb rewalidacyjny, podstawowe ogniwo w procesie
wspomagania rozwoju [por. Sowa, Wojciechowski 2001; Twardowski 2014].

W pracy z dzieckiem docenia sie dzi$ zalety podejscia skoncentrowanego na
rodzinie [Pisula 1998]. Podejscie to zaklada, iz profesjonalisci sg instrumentem
w reku rodziny, interwencje za$ charakteryzuje indywidualizacja i elastycznos¢;
jej celem jest wzmacnianie i wspieranie rodziny

M. Piszczek [2000: 91-92] analizujac r6zne modele funkcjonowania specjalis-
tow w pracy diagnostycznej i edukacyjnej z dzieckiem z zaburzeniami rozwoju
wskazuje, ze wspolczednie coraz czesciej mamy do czynienia z transdyscyplinar-
nym modelem wspdlpracy. W modelu tym rodzice nie tylko biorg udzial w diagnozie
dziecka, lecz sa takze pelnoprawnymi i aktywnymi cztonkami zespotu pracuja-
cego z nim. (Bardziej tradycyjne modele — multidyscyplinarny i interdyscyplinarny
nie zakladajg udziatu rodzicéw w diagnozie, natomiast ich spotkania z cztonkami
zespolu maja charakter indywidualny z kazdym z nich lub z przedstawicielem
zespolu).

Ewoluowaly tez postawy samych rodzicoéw, postrzeganie ich wlasnej roli
w odniesieniu do dziecka. Rodzice zrozumieli, Zze los ich dzieci w najwigkszym
stopniu zalezy od nich samych. To oni decyduja, jaka droga edukacyjna bedzie
udzialem ich dziecka. To przede wszystkim ich decyzje wplywajg na stan jego
rozwoju, bowiem to oni decydujq o objeciu dziecka procesem rehabilitacji i jego
zakresem, korzystaniu z dostepnych form pomocy, zaopatrzeniu w odpowiednie
pomoce techniczne, warunkach rozwoju i rehabilitacji w Srodowisku domowym.
Postepy rozwojowe dziecka s dla rodzicéw zrédiem dumy i radosci. Wzrasta w
nich poczucie sprawstwa i kompetencji. Te pozytywne do$wiadczenia mobilizujg
ich do podejmowania kolejnych dziataih wobec dziecka, dzieki czemu gromadzi
ono korzystne dla swego rozwoju doswiadczenia. Ze wzajemnych kontaktéw
obie strony czerpia satysfakcje [A. Twardowski 2014: 282-283]. Wspolczesdnie nikt
nie neguje pogladu, ze o przypisaniu rodzicom podmiotowej roli decyduja walo-
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ry wychowawczo-terapeutyczne oraz ich odpowiedzialnos¢ za dziecko w aspekcie
prawnym i moralnym [Sakowicz-Boboryko 2005: 21].
Rodzice dzieci chorych i z niepelnosprawnoscig pokonali dluga droge. Ich

rola ewoluowala od uprzedmiotowienia po poczucie pelnej podmiotowosci:

— od podporzadkowania decyzjom innych (przede wszystkim specjalistow) po
aktywny udziat w tych decyzjach,

— od biernosci do zaangazowania,

— od braku poczucia sprawstwa do poczucia wplywu na sprawy dotyczace ich
dziecka,

— od braku poczucia odpowiedzialnosci do pelnej odpowiedzialnosci za dziecko
we wszystkich sferach jego zycia i funkcjonowania.

Bibliografia

Bakiera L., Stelter Z. (2010), Rodzicielstwo z perspektywy rodzicow dziecka petnosprawnego i nie-
pelnosprawnego intelektualnie [w:] Zalety i wady zycia w rodzinie i poza rodzing. ,Roczniki
Socjologii Rodziny”, nr 20.

Janion E. (2013), Aspekty obecnosci rodzicow na pediatrycznym oddziale szpitalnym — w perspekty-
wie personelu medycznego [w:] Doswiadczanie choroby i niepelnosprawnosci, E. Zasepa (red.),
Wydawnictwo APS, Warszawa.

Janion E. (2007), Dziecko przewlekle chore w rodzinie, Oficyna Wydawnicza UZ, Zielona Gora.

Janion E. (2003), Kompetencje opiekuriczo-wychowawcze rodzicow dzieci przewlekle chorych,
,Nasze Forum”, nr 3—-4.

Koscielska M. (1998a), Rodziny dzieci niepetnosprawnych. One sq wsrdéd nas, CMPPP, Warszawa.

Koscielska M. (1998b), Trudne macierzyristwo, WSiP, Warszawa.

Kwak A., Wolfe M. (2001), Tradycyjny czy partnerski model realizacji rol rodzinnych? [w:] Rocznik
Pedagogiki Rodziny, ,Studia i Rozprawy”, t. IV.

Maciarz A. (2006), Dziecko przewlekle chore. Opieka i wsparcie, Wydawnictwo Zak, Warszawa.

Makielto-Jarza G. (1998), Rodzina [w:] Encyklopedia psychologii, W. Szewczuka (red.), Funda-
cja Innowacja, Warszawa.

Mossakowska B. (2006), Dziecko w szpitalu. Prawa dziecka chorego a przemoc instytucjonalna
w placdwkach zdrowia publicznego, ,Niebieska Linia”, nr 3.

Opozda D. (2007), Wprowadzenie, w: Rodzicielstwo. Wybrane zagadnienia kontekstow edukacyj-
nych, Wydawnictwo KUL, Lublin, s. 9-10.

Piszczek M. (2000), Rézne modele funkcjonowania zespotu specjalistéw odpowiedzialnych za diag-
nozg i edukacje dzieci glebiej uposledzonych umystowo, ,Rewalidacja”, nr 1(7).

Pisula E. (1998), Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnic-
two Uniwersytetu Warszawskiego.

Pisula E. (2012), Rodzice dzieci z autyzmem, PWN, Warszawa.

Popielski K. (2002), Rodzina jako lokus sensus, ,Studia Pelpiniskie”, nr 33.

Sakowicz-Boboryko A. (2005), Rodzina jako realizator potrzeb edukacyjnych dzieci niepetnospraw-
nych, Trans Humana, Biatystok.

Skalbania B. (2009), Poradnictwo pedagogiczne, Oficyna Wydawnicza IMPULS, Krakéw



Zmiany w pelnieniu roli rodzicéw dziecka chorego i z niepetnosprawnoscig 323

SowaJ., Wojciechowski F. (2001), Proces rehabilitacji w kontekscie rehabilitacyjnym, Wydawnic-
two Oswiatowe FOSZE, Rzeszow.

Sztompka P. (2002), Socjologia, Wydawnictwo Znak, Krakéw.

Twardowski A. (2014), Wezesne wspomaganie rozwoju dzieci z niepelnosprawnosciami w srodowisku
rodzinnym, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan.

Wojciechowski F. (2005), Wyznaczniki odpowiedzialnosci rodzicielskiej w procesie rehabilitacji.
Proba definiowania [w:] Wspdlczesna rodzina polska - jej stan i perspektywy, t. 1, H. Cudak,
H. Marzec (red.), Wydawnictwo GWSP, Mystowice.

Woynarowska B. (red.) (2010), Uczniowie z chorobami przewleklymi: jak wspierac ich rozwdj,
zdrowie i edukacje, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Akty prawne

Europejska Karta Praw Dziecka w Szpitalu, (http:/www2.mz.gov.p/wwwmz/index?mr
=m4&ms=1&ml=pl&mi=5&mx=0&mt&my=5&ma=01435).

Karta Praw Dziecka — Pacjenta, http:/brpd.gov.pl/aktualnosci/karta-praw-dziecka-pacjenta.

Kodeks rodzinny i opiekunczy, Dz. U. z 2015 r., poz. 2082.

Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 26 czerwca 2012 r. w sprawie szczegdlowych wy-
magan, jakim powinny odpowiada¢ pomieszczenia i urzadzenia podmiotu wyko-
nujacego dzialalnos¢ lecznicza, Dz. U. z 2012 r., poz. 736.

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 30 kwietnia 2013 r. w sprawie zasad
udzielania i organizacji pomocy psychologiczno-pedagogicznej w publicznych przed-
szkolach, szkolach i placéwkach, Dz. U. z 2013 r., poz. 532.

Standardy w profilaktyce i opiece zdrowotnej nad uczniami sprawowanej przez pieleg-
niarke lub higienistke szkolna i lekarza podstawowej opieki zdrowotnej (2003), Instytut
Matki i Dziecka, Warszawa.

Ustawa z dnia 7 wrzesénia 1991 r. o systemie o$wiaty, Dz. U. z 2015 r., poz. 2156.

Zarzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 4 pazdziernika 1993 r. w sprawie zasad
organizowania opieki nad uczniami niepelnosprawnymi ich ksztalcenia w ogélnodo-
stepnych i integracyjnych publicznych przedszkolach, szkolach i placéwkach oraz
organizacji ksztalcenia specjalnego, Dz. Urz. MEN, Nr 9, poz. 36.





