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Zmiany w pe³nieniu roli rodziców dziecka chorego
i z niepe³nosprawnoœci¹

W minionych dwudziestu kilku latach rola rodzicielska w odniesieniu do dziecka z niepe³nospraw-
noœci¹ uleg³a znacz¹cym przeobra¿eniom. Zmiany dokona³y siê po prze³omie spo³eczno-ustrojo-
wym. Rodzice, którzy do koñca lat 80-tych ubieg³ego stulecia nie mieli wiêkszego wp³ywu na pro-
ces leczenia i rehabilitacji ich dziecka, ani na jego edukacjê, dziœ s¹ pe³noprawnymi podmiotami
uczestnicz¹cymi w tych procesach. Ich rola ewoluowa³a od biernej, podporz¹dkowanej specjali-
stom pracuj¹cym z ich dzieckiem, do aktywnej i sprawczej. Stali siê pe³noprawnymi partnerami
lekarzy, maj¹ prawo wspó³uczestniczyæ we wszystkich decyzjach dotycz¹cych leczenia dziecka,
s¹ na bie¿¹co informowani o sposobach postêpowania medycznego, mog¹ uczestniczyæ w opiece
nad dzieckiem podczas hospitalizacji. Czêsto na terenie domu s¹ kontynuatorami rehabilitacji za-
pocz¹tkowanej w placówce medycznej. Obecnie od samych rodziców zale¿y, do jakiego nurtu
edukacyjnego trafi ich dziecko. Czy bêdzie uczy³o siê w systemie segregacyjnym (szko³y specjal-
ne), integracyjnym (szko³y integracyjne), czy inkluzywnym (szko³y ogólnodostêpne). Sugestie
specjalistów z poradni psychologiczno-pedagogicznej nie musz¹ byæ przez nich brane pod uwagê.
Zmiana w pe³nieniu roli rodzicielskiej zaznacza siê tak¿e w zaanga¿owaniu i aktywnoœci rodzi-
ców w organizacjach dzia³aj¹cych na rzecz dzieci niepe³nosprawnych. W stowarzyszeniach i fun-
dacjach reprezentuj¹ interesy swoich dzieci, walcz¹c o poprawê jakoœci ich ¿ycia.

S³owa kluczowe: rola rodzicielska, dziecko z niepe³nosprawnoœci¹, rodzice dziecka z nie-
pe³nosprawnoœci¹, podmiotowoœæ rodziców

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-



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
nieoddzia³uj¹ce œrodowisko ma wp³yw na jego wszechstronne funkcjonowanie.
„W rodzinie wzrasta i rozwija swoje potencjalne mo¿liwoœci cz³owiek, który jest
z³o¿on¹ istot¹ bio-psycho-duchow¹. W rodzinie jednostka doœwiadcza najg³êb-
szych pok³adów swego istnienia. Wœród takich w³aœciwoœci jak godnoœæ, odpo-
wiedzialnoœæ, wartoœci i sens. W rodzinie rodzice i dzieci doœwiadczaj¹ i odkry-
waj¹ na drodze wspó³bycia, egzystencjalnie naturalnego i bardzo pierwotnego
sensu i sensownoœci ¿ycia” [Popielski 2002: 522].

Cz³onkowie rodziny pe³ni¹ w niej ró¿ne role. Dla potrzeb niniejszego opraco-
wania istotne jest wyjaœnienie, czym jest rola rodzicielska. Rola ta jest postrzegana
jako sposób zachowania, którego oczekuje siê od osób w zwi¹zku z faktem, ¿e s¹
oni rodzicami [Makie³³o-Jar¿a 1998]. Pojmowanie roli rodzicielskiej mo¿na wzbo-
gaciæ o przypisanie jej katalogu praw i obowi¹zków wynikaj¹cych z jej pe³nienia
[por. Sztompka 2002: 110]. W Polsce katalog ten okreœla m.in. Kodeks rodzinny
i opiekuñczy [Dz. U. z 2015 r., poz. 2082].

Role rodzicielskie, które na przestrzeni wieków by³y niemal niezmienne,
w ostatnich dziesiêcioleciach ulegaj¹ intensywnym przemianom. Zawsze przypi-
sane by³y do nich takie zadania, jak: otaczanie dziecka opiek¹, zaspokajanie jego
potrzeb, dbanie o bezpieczeñstwo, stwarzanie warunków dla jego rozwoju. We
wspó³czesnym, dynamicznie zmieniaj¹cym siê œwiecie, ich pe³nienie staje siê co-
raz bardziej trudnym i wymagaj¹cym zadaniem. Rozpad wiêzi spo³ecznych,
instytucjonalizacja ¿ycia, rozwój nowych technologii, w tym mediatyzacja ¿ycia
rodzinnego, zjawisko spo³ecznej anomii, powoduj¹, ¿e przed wspó³czesnymi ro-
dzicami pojawiaj¹ siê nowe wyzwania, którym niekiedy bardzo trudno jest spro-
staæ, ³atwo natomiast doœwiadczyæ pora¿ki.

Pe³nienie roli rodzicielskiej to d³ugotrwa³y proces obejmuj¹cy przede wszyst-
kim dzia³ania zwi¹zane z utrzymywaniem, opiekowaniem siê i kierowaniem
dzieckiem przez ca³y okres jego rozwoju. We wspó³czesne myœlenie o realizacji tej
roli wpisuj¹ siê takie dzia³ania, jak:
– fizyczna opieka,
– zabezpieczenie materialne,
– ochrona,
– kontrola,
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– wsparcie w zakresie szeroko rozumianego rozwoju (umys³owego, fizycznego,
moralnego, spo³ecznego, duchowego, kulturalnego),

– ukierunkowanie i wsparcie w zakresie kszta³cenia,
– ukierunkowanie dziecka w rozwijaniu siebie i swoich umiejêtnoœci [Arendell,

za: Kwak, Wolfe 2001].
L. Bakiera i ¯. Stelter [2010] podkreœlaj¹ wyj¹tkowoœæ roli rodzicielskiej na tle

innych ról spo³ecznych. Autorki wskazuj¹ na jej dwupodmiotowe znaczenie.
Z jednej strony sposób pe³nienia ról rodzicielskich wp³ywa na rozwój dziecka (co
wynika m.in. z jakoœci sprawowanej nad nim opieki i jego wychowania). Z drugiej
strony pe³nienie roli matki lub ojca znacz¹co modyfikuje przebieg zmian rozwojo-
wych w ¿yciu osób doros³ych. Rodzicielstwo stanowi istotny element to¿samoœci
doros³ych i wp³ywa na inne obszary funkcjonowania.

Podobne stanowisko prezentuje D. Opozda [2007: 9], która wskazuje, ¿e „wy-
chowanie dziecka stanowi ten rodzaj aktywnoœci, który mo¿e w istotny sposób
dynamizowaæ rozwój doros³ego”. Zdaniem autorki rozwojowy charakter ról ro-
dzicielskich mo¿e dotyczyæ dwóch aspektów:
– przeobra¿eñ w ramach samej roli, które dokonuj¹ siê wraz ze zmieniaj¹cymi

siê etapami ¿ycia rodzinnego oraz zmianami rozwojowymi, jakie zachodz¹
w dzieciach i rodzicach;

– podejmowania przez rodziców takich aktywnoœci wynikaj¹cych z rodziciel-
stwa, które s¹ Ÿród³em jakoœciowych zmian dokonuj¹cych siê w ich rozwoju.
Pe³nienie roli rodzicielskiej przez rodziców wychowuj¹cych niepe³nospraw-

ne dziecko jest zdecydowanie trudniejsze ni¿ wobec dziecka zdrowego. Prócz
realizowania typowych dla wszystkich rodziców zadañ wpisanych w tê rolê, ko-
nieczne jest by posiedli dodatkow¹ wiedzê i kompetencje. Ich dziecko powinno
byæ otoczone szczególn¹ opiek¹ i trosk¹. Potrzebuje ono specyficznych form od-
dzia³ywañ i jest bardziej podatne na dzia³anie szkodliwych, zagra¿aj¹cych mu
czynników [Twardowski 2014: 74]. Specyficzna sytuacja, w jakiej znaleŸli siê ro-
dzice, wymaga od nich dobrej znajomoœci stanu zdrowia dziecka, jego potrzeb
(tak¿e tych swoistych, zwi¹zanych z chorob¹) oraz umiejêtnoœci skutecznego ich
zaspokajania, a tak¿e rozeznania w mo¿liwoœciach korzystania z pomocy ofero-
wanej im przez specjalistów i s³u¿by spo³eczne, przy jednoczesnej umiejêtnoœci
wykorzystania tej pomocy i wytrwa³oœci zwi¹zanej z pokonywaniem wielu napo-
tykanych trudnoœci [Janion 2007: 64–75].

W ostatnich dwudziestu latach rola rodziców dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
uleg³a znacz¹cym przeobra¿eniom. Zwróci³ na to uwagê A. Twardowski [2014:
145], który w wskaza³, ¿e „w ostatnich dwóch dekadach zaczêto doceniaæ edu-
kacyjny i terapeutyczny potencja³ tkwi¹cy w rodzinach wychowuj¹cych dzieci
z nie- pe³nosprawnoœciami. Zauwa¿ono, ¿e skutecznoœæ wspomagaj¹cych od-
dzia³ywañ realizowanych w warunkach instytucjonalnych jest ni¿sza od tych rea-
lizowanych w œrodowisku rodzinnym”.
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Przemiany odnosz¹ce siê do postrzegania i realizowania roli rodziców dziecka
z zaburzeniami rozwoju uwarunkowane s¹ przede wszystkim nowym kontek-
stem spo³eczno-ustrojowym, jaki zarysowa³ siê po 1989 r. W odniesieniu do osób
z niepe³nosprawnoœciami ewolucja tego kontekstu wynika³a przede wszystkim z:
– pojawienia siê nowych aktów prawnych dotycz¹cych tej grupy osób (po-

cz¹wszy od wprowadzenia art. 69 do Konstytucji RP1, po ustawy, rozporz¹dze-
nia i inne zapisy w prawie),

– humanizacji stosunku spo³eczeñstwa do osób z niepe³nosprawnoœci¹ i obecno-
œci¹ tej grupy osób w przestrzeni publicznej,

– znacz¹cego wzrostu œwiadomoœci spo³ecznej dotycz¹cej problematyki nie-
pe³nosprawnoœci,

– d¹¿enia do likwidacji barier utrudniaj¹cych spo³eczn¹ integracjê osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ (spo³ecznych, architektonicznych, komunikacyjnych, praw-
nych, ekonomicznych),

– zmiany paradygmatów naukowych odnosz¹cych siê do problematyki nie-
pe³nosprawnoœci.
Powy¿sze przeobra¿enia znalaz³y swe odzwierciedlenie w ewolucji roli rodzi-

ców dzieci chorych i z niepe³nosprawnoœci¹.

Rodzice w procesie leczenia i rehabilitacji

Diagnoza stanu dziecka by³a i jest na ogó³ zapocz¹tkowana niepokojem rodzi-
ców w zwi¹zku z przebiegiem rozwoju dziecka. Jednak udzia³ rodziców w proce-
sie diagnostycznym oraz kolejnych etapach pracy z dzieckiem uleg³ znacz¹cym
przeobra¿eniom [Pisula 2012].

Przemiany dotycz¹ce roli rodziców w leczeniu, rehabilitacji i opiece nad dzie-
ckiem chorym i z niepe³nosprawnoœci¹ s¹ widoczne od lat 90. XX w. Biomedyczny
model choroby i niepe³nosprawnoœci zosta³ zast¹piony modelem biopsycho-
spo³ecznym tak¿e w placówkach leczniczych. Jest skutkiem humanizacji ¿ycia,
upodmiotowienia pacjenta i jego rodziny. Zak³ada miêdzy innymi, ¿e „choroba
i niepe³nosprawnoœæ maj¹ wp³yw na relacje cz³owieka z otoczeniem spo³ecznym,
w którym szczególnie wa¿ne miejsce zajmuje rodzina. Relacje jednostki z cz³on-
kami rodziny s¹ zwykle bogatsze, a wiêzi silniejsze, ni¿ z cz³onkami innych grup
spo³ecznych” [Maciarz 2006: 62–63]. Z tego wzglêdu, szczególnie w odniesieniu
do najm³odszych, wa¿na jest sta³a, aktywna obecnoœæ rodziców towarzysz¹cych
dziecku w zmaganiu siê z chorob¹ i niepe³nosprawnoœci¹.
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1 Nale¿y zwróciæ uwagê, ¿e nigdy wczeœniej w Konstytucji Polski nie by³o zapisu dotycz¹cego osób
z niepe³nosprawnoœci¹.



Zmiany, jakie dokona³y siê w tym zakresie, s¹ szczególnie widoczne w odnie-
sieniu do leczenia szpitalnego. Do koñca lat 80. XX w. mali pacjenci w polskich
szpitalach nara¿eni byli na niew³aœciwe traktowanie. Ju¿ na izbie przyjêæ dzieci
czêsto by³y rozdzielane od rodziców i same zostawa³y w szpitalu pod opiek¹ per-
sonelu medycznego. Rodzice mogli je odwiedzaæ tylko w œciœle okreœlonych go-
dzinach lub stosowano ca³kowity zakaz odwiedzin bez podawania uzasadnio-
nych przyczyn. Pobyt dziecka w szpitalu wi¹za³ siê z ogromnym stresem nie tylko
dla niego, ale tak¿e dla jego rodziców. Ci natomiast traktowani byli przedmioto-
wo i nie dostrzegano mo¿liwoœci wykorzystania ich potencja³u dla z³agodzenia
cierpienia i stresu chorego dziecka [Janion 2013].

Pierwsza znacz¹ca dyskusja na temat zmian rozpoczê³a siê w Polsce w 1981 r.
w Warszawie podczas konferencji „Dziecko w szpitalu”. Brali w niej udzia³ lekarze,
pielêgniarki, psycholodzy, pedagodzy, rodzice szpitalnych pacjentów. Komitet
Ochrony Praw Dziecka pod przewodnictwem Marii £opatkowej rozpocz¹³ t¹
konferencj¹ dzia³alnoœæ na rzecz dzieci chorych i ich najbli¿szych. Inicjatywa rea-
lizowana w latach 80. „Otwarte drzwi do szpitali dzieciêcych” skutkowa³a nie tylko
wprowadzeniem rodziców do sal chorych dzieci, ale równie¿ umo¿liwieniem im
aktywnego udzia³u w procesie leczenia dziecka [Mossakowska 2006].

Obecnie, poza okreœlonymi, uzasadnionymi sytuacjami, rodzice mog¹ pozo-
staæ z dzieckiem w szpitalu, równie¿ w nocy, przez ca³y czas jego pobytu. Dzisiejsze
szpitale s¹ bardziej przyjazne ma³ym pacjentom i ich rodzicom. Rozporz¹dzenie
Ministra Zdrowia z dnia 26 czerwca 2012 r. w sprawie szczegó³owych wymagañ,
jakim powinny odpowiadaæ pomieszczenia i urz¹dzenia podmiotu wyko-
nuj¹cego dzia³alnoœæ lecznicz¹ [Dz. U. z 2012 r., poz. 736] okreœla, i¿ „w oddziale
dzieciêcym zapewnia siê dodatkowe ³ó¿ka w pokojach dzieci lub w odrêbnym po-
mieszczeniu przeznaczone dla rodziców lub opiekunów dziecka”.

Mimo upodmiotowienia rodziców i ich roli w procesie leczenia dziecka trzeba
zwróciæ uwagê na fakt, i¿ w niektórych szpitalach prawa dzieci i ich rodziców s¹
nadal ³amane. Placówki te utrudniaj¹ rodzicom towarzyszenie dziecku w choro-
bie i wp³ywanie na proces leczenia, t³umacz¹c to okresem przejœciowym, pozwa-
laj¹cym na odstêpstwa od ustalonych norm i wymagañ. W ostatnim czasie zwróci³
na to uwagê i upomnia³ siê o prawa rodziców Rzecznik Praw Obywatelskich
Adam Bodnar [„Dziennik Gazeta Prawna” z 12.01.2017].

Zmiany zaobserwowaæ mo¿na tak¿e w obszarze rehabilitacji medycznej.
Wspó³czeœnie proces usprawniania realizowany jest g³ównie w oœrodkach otwar-
tych. Rodzice w wyznaczonych terminach zg³aszaj¹ siê z niepe³nosprawnym
dzieckiem do placówki, czêsto sami s¹ uczestnikami rehabilitacji i staj¹ siê jej rea-
lizatorami w domu. Kontynuuj¹ czynnoœci rehabilitacyjne prowadzone w ramach
zajêæ w oœrodku, mog¹ je wzmacniaæ i utrwalaæ ich efekty. Na zalety takiej sytuacji
zwróci³a uwagê A. Maciarz [2006: 68], która stwierdzi³a, i¿ „rodzice uczestnicz¹c
w procesie rehabilitacji dziecka, znacznie wzbogacaj¹ ten proces, bo przenosz¹c
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go w naturalne œrodowisko wprowadzaj¹ do niego czynniki i sytuacje z ¿ycia co-
dziennego. Dziêki temu dziecko usprawniane, czy poddawane terapii w gabine-
cie specjalisty utrwala nabyte dyspozycje w œrodowisku rodzinnym i uczy siê je
wykorzystywaæ w ró¿nych naturalnych sytuacjach”.

M. Koœcielska [1998b] wskazuje, ¿e udzia³ matek w terapii dziecka daje im nie
tylko nadziejê na poprawê jego stanu, ale jest tak¿e form¹ poradzenia sobie ze
stresem trudnej diagnozy i stanu dziecka.

Na koniecznoœæ podmiotowego traktowania rodziców dziecka i zrozumienie
ich znamiennej roli wskazuj¹ 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 równie¿ przez Pol-
skê. W dokumentach tych zapisano m.in., i¿ rodzice powinni:
– uczestniczyæ w opiece nad dzieckiem podczas hospitalizacji,
– byæ na bie¿¹co informowani o sposobie postêpowania medycznego,
– mieæ wgl¹d w dokumentacjê medyczn¹ dziecka,
– byæ zachêcani do aktywnej wspó³pracy z personelem medycznym,
– mieæ prawo wspó³uczestniczyæ we wszystkich decyzjach dotycz¹cych leczenia.

Przemiany, jakie dokona³y siê w odniesieniu do roli rodzicielskiej w obszarze
leczenia i rehabilitacji dziecka, zosta³y zaprezentowane w tabeli 1.

Tabela 1. Zmiany zachodz¹ce w pe³nieniu roli rodziców dziecka chorego i z niepe³no-
sprawnoœci¹ w procesie leczenia i rehabilitacji

DAWNIEJ

(przed prze³omem spo³eczno-ustrojowym
w roku 1989)

WSPÓ£CZEŒNIE

(po prze³omie spo³eczno-ustrojowym
w roku 1989)

– brak aktywnego udzia³u w procesie leczenia
i rehabilitacji

– aktywny udzia³ w procesie leczenia i rehabi-
litacji

– podporz¹dkowanie woli lekarzy i innych
specjalistów zajmuj¹cych siê dzieckiem

– przyjêcie pozycji partnera lekarzy i innych
specjalistów

– brak wp³ywu na decyzje dotycz¹ce postêpo-
wania medycznego z dzieckiem

– mo¿liwoœæ wspó³uczestniczenia we wszystkich
decyzjach dotycz¹cych leczenia

– poczucie zagubienia, niewiedzy braku kom-
petencji i niezrozumienie podejmowanych
decyzji

– pozyskiwanie bie¿¹cych informacji
o sposobach postêpowania medycznego

– brak mo¿liwoœci zapoznania siê z dokumen-
tacj¹ medyczn¹ dotycz¹c¹ dziecka

– mo¿liwoœæ wgl¹du w dokumentacjê
medyczn¹ dziecka

– ograniczony kontakt z dzieckiem w sytuacji,
gdy przebywa³o ono w szpitalu lub zamkniê-
tym oœrodku rehabilitacyjnym

– mo¿liwoœæ sta³ego towarzyszenia dziecku
podczas pobytu w szpitalu lub oœrodku
rehabilitacyjnym

– brak mo¿liwoœci uczestnictwa w rehabilitacji
dziecka

– uczestniczenie w rehabilitacji dziecka i kon-
tynuowanie jej w warunkach domowych
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DAWNIEJ

(przed prze³omem spo³eczno-ustrojowym
w roku 1989)

WSPÓ£CZEŒNIE

(po prze³omie spo³eczno-ustrojowym
w roku 1989)

– brak odpowiedzialnoœci za leczenie i rehabili-
tacjê dziecka – przerzucenie jej na barki profe-
sjonalistów

– wspó³odpowiedzialnoœæ za leczenie i rehabili-
tacjê

– uprzedmiotowienie – poczucie podmiotowoœci

�ród³o: Opracowanie w³asne na podstawie [Maciarz 2006; Mossakowska 2006; Twardowski 2014, wy-
brane akty prawne]�.

Rodzice w procesie edukacji

Sytuacja edukacyjna uczniów chorych i z niepe³nosprawnoœci¹ oraz ich rodzi-
ców zmieni³a siê w Polsce w latach 90. XX w. Do najistotniejszych dokumentów
maj¹cych wp³yw na edukacjê tej grupy dzieci zaliczyæ mo¿na przede wszystkim
Ustawê z dnia 7 wrzeœnia 1991 r. o systemie oœwiaty [Dz. U. z 2015 r., poz. 2156]
oraz Zarz¹dzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 4 paŸdziernika 1993 r.
w sprawie zasad organizowania opieki nad uczniami niepe³nosprawnymi ich
kszta³cenia w ogólnodostêpnych i integracyjnych publicznych przedszkolach,
szko³ach i placówkach oraz organizacji kszta³cenia specjalnego [Dz. Urz. MEN,
Nr 9, poz. 36]. Efektem zmian jest nie tylko mo¿liwoœæ realizacji obowi¹zku szkol-
nego przez dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ w ró¿nych typach szkó³ [szko³y
(klasy) specjalne, szko³y (klasy) integracyjne, szko³y rejonowe – ogólnodostêpne],
ale tak¿e danie rodzicom mo¿liwoœci podjêcia decyzji dotycz¹cej edukacji ich
dziecka. Wprawdzie decyzja rodziców zawsze powinna byæ poprzedzona diag-
noz¹ dziecka w poradni psychologiczno-pedagogicznej i wydaniem stosownego
orzeczenia, jednak ostateczna decyzja nale¿y do nich [Ska³bania 2009].

Do roku 1993 dzia³alnoœæ ówczesnych poradni wychowawczo-zawodowych
opiera³a siê na diagnozie, korekcji i profilaktyce uwzglêdniaj¹c wspó³pracê ze
szko³¹ i innymi placówkami oœwiatowymi, jednak z pomniejszeniem roli rodzi-
ców w podejmowaniu wa¿nych decyzji w sprawie dziecka. Sytuacja zmieni³a siê
w roku 1993, kiedy placówki te zosta³y przekszta³cone w poradnie psychologicz-
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no-pedagogiczne. Obecnie kluczowe dla dziecka decyzje podejmowane s¹ z uw-
zglêdnieniem stanowiska jego rodziców.

Rola rodziców zaakcentowana jest tak¿e w Rozporz¹dzeniu Ministra Eduka-
cji Narodowej z dnia 30 kwietnia 2013 r. w sprawie zasad udzielania i organizacji
pomocy psychologiczno-pedagogicznej w publicznych przedszkolach, szko³ach
i placówkach [Dz. U. z 2013 r., poz. 532]. Przepisy te wskazuj¹, ¿e pomoc psycho-
logiczno-pedagogiczna udzielana dziecku w przedszkolu, szkole i placówce jest
organizowana i udzielana we wspó³pracy z rodzicami ucznia. Rodzice w ka¿dym
przypadku musz¹ byæ pisemnie poinformowani o:
– potrzebie objêcia dziecka pomoc¹ psychologiczno-pedagogiczn¹,
– ustalonych dla ucznia formach, okresie udzielania pomocy psychologiczno-

pedagogicznej oraz wymiarze godzin, w którym poszczególne formy pomocy
bêd¹ realizowane.
Jednoczeœnie tak¿e sami rodzice maj¹ prawo byæ inicjatorami takiej pomocy

oraz wspó³pracowaæ w jej planowaniu.
W przypadku posiadania przez dziecko orzeczenia o potrzebie kszta³cenia

specjalnego dyrektor placówki, do której uczêszcza dziecko, zobowi¹zany jest do
powo³ania zespo³u, który przygotowuje dla dziecka indywidualny program
edukacyjno-terapeutyczny (IPET). Zespó³ tworz¹ wszyscy nauczyciele i specjaliœ-
ci, którzy pracuj¹ z dzieckiem. Niezmiernie istotne jest jednak to, ¿e w przygoto-
waniu programu i jego ewaluacji maj¹ prawo aktywnie uczestniczyæ jego rodzice.
Udzielanie dziecku pomocy-psychologiczno pedagogicznej na terenie szko³y jest
dobrowolne i rodzice maj¹ prawo odmówiæ jej przyjêcia. Pomoc ta mo¿e byæ tak¿e
udzielana samym rodzicom dziecka, ale w tym przypadku rodzice tak¿e maj¹
prawo odmówiæ z jej skorzystania.

Odrêbnym zagadnieniem dotycz¹cym roli rodziców w edukacji dziecka cho-
rego i z niepe³nosprawnoœci¹ jest przekazywanie przez nich pracownikom
szko³y/przedszkola informacji o stanie zdrowia dziecka. Jest to kwestia trudna
i z³o¿ona. Do pocz¹tku lat 90. XX w. informacje te by³y w szkole powszechnie do-
stêpne. W dziennikach klasowych przy nazwisku dziecka wpisywano rodzaj za-
burzenia oraz kwalifikacjê do odpowiedniej grupy dyspanseryjnej. Stan zdrowia
i sprawnoœci dziecka nie stanowi³y ¿adnej tajemnicy. Wraz z pocz¹tkiem transfor-
macji spo³eczno-ustrojowej rozpocz¹³ siê proces wdra¿ania praw dziecka jako
ucznia i pacjenta. Standardy w profilaktyce i opiece zdrowotnej nad uczniami
sprawowanej przez pielêgniarkê lub higienistkê szkoln¹ i lekarza podstawowej
opieki zdrowotnej [2003] wprowadzi³y koniecznoœæ „przestrzegania prawa
ucznia do informacji, prywatnoœci i poszanowania godnoœci osobistej oraz zacho-
wania tajemnicy zgodnie z prawami pacjenta” [za: Woynarowska 2010: 36].
Zatem dziœ to rodzice decyduj¹ czy nauczyciele ucz¹cy ich dziecko bêd¹ wiedzieli
o stanie jego zdrowia, zagra¿aj¹cych mu czynnikach i ewentualnych sytuacjach,
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jakie mog¹ wyst¹piæ i byæ konsekwencj¹ choroby. Nowa sytuacja prawna z jednej
strony chroni prawa dziecka, ale z drugiej –- mo¿e stanowiæ dla niego zagro¿enie.
Nauczyciel, który nie ma wiedzy o chorobie dziecka i jej konsekwencjach, mo¿e
zupe³nie nie byæ przygotowanym do udzielenia mu skutecznej pomocy w sytua-
cji nag³ego pogorszenia stanu lub ataku chorobowego (np. napad epileptyczny).
Co wiêcej, mo¿e doprowadziæ do sytuacji, ¿e podejmowana pomoc nie tylko oka-
¿e siê nieskuteczna, ale te¿ bêdzie zagra¿a³a dziecku.

Najwa¿niejsze przeobra¿enia dokonuj¹ce siê w odniesieniu do pe³nienia roli
rodzicielskiej w obszarze edukacji zosta³y zaprezentowane w tabeli 2.

Tabela 2. Zmiany zachodz¹ce w pe³nieniu roli rodziców dziecka chorego i z niepe³no-
sprawnoœci¹ w procesie edukacji

DAWNIEJ

(przed prze³omem spo³eczno-ustrojowym
w roku 1989)

WSPÓ£CZEŒNIE

(po prze³omie spo³eczno-ustrojowym
w roku 1989)

– diagnoza w poradni wychowawczo-zawodo-
wej na wniosek placówki (rzadziej samych
rodziców)

– diagnoza dziecka w poradni psychologiczno-
pedagogicznej wy³¹cznie na wniosek rodziców

– wyniki diagnozy przekazywane przez porad-
niê do placówki, która kierowa³a dziecko na
badania

– przekazanie wyniku diagnozy, opinii lub
orzeczenia przez poradniê wy³¹cznie na rêce
rodziców

– brak wp³ywu rodziców na decyzje podejmo-
wane przez specjalistów odnoœnie typu pla-
cówki, w jakiej dziecko pobiera³o naukê

– decydowanie przez rodziców (po konsultacji
ze specjalistami) o typie szko³y, w jakiej dziec-
ko pobiera naukê (segregacyjna, integracyjna,
inkluzyjna)

– brak udzia³u rodziców w podejmowaniu
decyzji o udzielaniu pomocy pedagogicznej
dziecku na terenie szko³y – podporz¹dkowa-
nie siê decyzjom nauczycieli i specjalistów

– wspó³decydowanie rodziców o podejmowa-
nych formach i czynnoœciach w zakresie
udzielania pomocy psychologiczno-pedago-
gicznej dziecku na terenie szko³y

– koniecznoœæ udzielenia przez rodziców pra-
cownikom placówki, do której uczêszcza³o
dziecko, informacji na temat stanu zdrowia
jego zdrowia i sprawnoœci

– przekazanie informacji pracownikom placówki
na temat stanu zdrowia i sprawnoœci dziecka –
zale¿ne od woli rodziców

�ród³o: Opracowanie w³asne na podstawie: [Wojnarowska 2006; Ska³bania 2009; wybrane akty
prawne]�.
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Aktywnoœæ rodziców w organizacjach spo³ecznych dzia³aj¹cych
na rzecz dzieci chorych i z niepe³nosprawnoœci¹

Przeobra¿enia, jakie dokonywa³y siê w œwiadomoœci Polaków po prze³omie
spo³eczno-ustrojowym, znalaz³y swe odzwierciedlenie tak¿e w aktywnoœci rodzi-
ców dzieci z zaburzeniami w stanie zdrowia i rozwoju. Rodzice, którzy do tej pory
czêsto czuli siê pozostawieni sami sobie, zmarginalizowani, zaczêli zrzeszaæ siê
i aktywnie dzia³aæ. Intensywny rozkwit i rozwój stowarzyszeñ rodziców dzieci
chorych i niepe³nosprawnych oraz ich rodzin oraz fundacji dzia³aj¹cych na ich
rzecz, nast¹pi³ w latach 90. oraz po roku 2000. Organizacje pozarz¹dowe zaczê³y
pojawiaæ siê w odpowiedzi na niezaspokojone potrzeby spo³eczne i nieroz-
wi¹zane problemy okreœlonych grup ludzi. Jedn¹ z nich stanowili w³aœnie rodzice
wychowuj¹cy dziecko z niepe³nosprawnoœci¹.

Oddolne inicjatywy rodziców powstawa³y najczêœciej tam, gdzie rodzice ci siê
spotykali. Zatem przy klinikach, szpitalach, oœrodkach rehabilitacyjnych, czy te¿
szko³ach, do których uczêszcza³y ich dzieci. Organizacje te od samego pocz¹tku
stawia³y sobie bardzo ambitne cele i zadania. Do najwa¿niejszych z nich zaliczyæ
mo¿na:
– poprawê jakoœci ¿ycia dzieci,
– reprezentowanie interesów dzieci w kontaktach z instytucjami pañstwowymi,
– propagowanie wiedzy w spo³eczeñstwie na temat niepe³nosprawnoœci,
– kreowanie pozytywnych postaw spo³ecznych wobec osób niepe³nosprawnych,
– spo³eczn¹ integracjê osób niepe³nosprawnych,
– wymianê doœwiadczeñ i informacji miêdzy samymi rodzicami.

Zaanga¿owanie i determinacja rodziców skupionych w licznych organiza-
cjach w du¿ej mierze przyczyni³a siê do rozwoju szkolnictwa integracyjnego oraz
umo¿liwienia pobierania nauki przez dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ w szko³ach
ogólnodostêpnych.

Warto dodaæ, ¿e w wielu przypadkach rodzice skupieni w stowarzyszeniach
zaczêli tworzyæ grupy wsparcia. Prze¿ywaj¹c te same problemy i maj¹c podobne
doœwiadczenia, byli i s¹ dla siebie najbardziej wiarygodni, a obecnoœæ w takiej gru-
pie pozwala im nie tylko na bycie biorc¹ wsparcia, ale tak¿e jego dawc¹, co w zna-
cznej mierze przyczynia siê do poczucia podmiotowoœci.

Zakoñczenie

Modyfikacje w pe³nieniu roli rodzicielskiej wobec dziecka chorego i z nie-
pe³nosprawnoœci¹ z ca³¹ moc¹ zaczê³y siê dokonywaæ siê w Polsce po prze³omie
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spo³eczno-ustrojowym. Zapocz¹tkowane zmiany, które dotknê³y niemal ka¿de-
go obszaru ¿ycia spo³ecznego w naszym kraju, znalaz³y swe odzwierciedlenie
równie¿ w odniesieniu do osób z odchyleniami w stanie zdrowia i rozwoju oraz
ich bliskich. W latach 90. upowszechni³y siê has³a „spo³ecznej integracji osób nie-
pe³nosprawnych, normalizacji ich ¿ycia, wyrównywania szans, emancypacji
i upe³nomocnienia”. Œwiadomoœæ spo³eczna w odniesieniu do zjawiska niepe³no-
sprawnoœci zmienia³a siê i stale siê podnosi³a. Bariery spo³eczne, architektoniczne,
prawne i ekonomiczne stopniowo by³y likwidowane. Coraz wiêcej, szacunku
i zrozumienia doœwiadcza³y nie tylko osoby chore i z niepe³nosprawnoœci¹, ale
tak¿e ich bliscy. Doceniono znaczenie œrodowiska rodzinnego dla przebiegu pro-
cesów leczenia i rehabilitacji, szczególnie w odniesieniu do najm³odszych. Obec-
nie rodzina traktowana jest jako najlepsze Ÿród³o wiedzy o dziecku z zaburzenia-
mi rozwoju, naturalny zasób rewalidacyjny, podstawowe ogniwo w procesie
wspomagania rozwoju [por. Sowa, Wojciechowski 2001; Twardowski 2014].

W pracy z dzieckiem docenia siê dziœ zalety podejœcia skoncentrowanego na
rodzinie [Pisula 1998]. Podejœcie to zak³ada, i¿ profesjonaliœci s¹ instrumentem
w rêku rodziny, interwencjê zaœ charakteryzuje indywidualizacja i elastycznoœæ;
jej celem jest wzmacnianie i wspieranie rodziny

M. Piszczek [2000: 91–92] analizuj¹c ró¿ne modele funkcjonowania specjalis-
tów w pracy diagnostycznej i edukacyjnej z dzieckiem z zaburzeniami rozwoju
wskazuje, ¿e wspó³czeœnie coraz czêœciej mamy do czynienia z transdyscyplinar-
nym modelem wspó³pracy. W modelu tym rodzice nie tylko bior¹ udzia³ w diagnozie
dziecka, lecz s¹ tak¿e pe³noprawnymi i aktywnymi cz³onkami zespo³u pracuj¹-
cego z nim. (Bardziej tradycyjne modele – multidyscyplinarny i interdyscyplinarny
nie zak³adaj¹ udzia³u rodziców w diagnozie, natomiast ich spotkania z cz³onkami
zespo³u maj¹ charakter indywidualny z ka¿dym z nich lub z przedstawicielem
zespo³u).

Ewoluowa³y te¿ postawy samych rodziców, postrzeganie ich w³asnej roli
w odniesieniu do dziecka. Rodzice zrozumieli, ¿e los ich dzieci w najwiêkszym
stopniu zale¿y od nich samych. To oni decyduj¹, jaka droga edukacyjna bêdzie
udzia³em ich dziecka. To przede wszystkim ich decyzje wp³ywaj¹ na stan jego
rozwoju, bowiem to oni decyduj¹ o objêciu dziecka procesem rehabilitacji i jego
zakresem, korzystaniu z dostêpnych form pomocy, zaopatrzeniu w odpowiednie
pomoce techniczne, warunkach rozwoju i rehabilitacji w œrodowisku domowym.
Postêpy rozwojowe dziecka s¹ dla rodziców Ÿród³em dumy i radoœci. Wzrasta w
nich poczucie sprawstwa i kompetencji. Te pozytywne doœwiadczenia mobilizuj¹
ich do podejmowania kolejnych dzia³añ wobec dziecka, dziêki czemu gromadzi
ono korzystne dla swego rozwoju doœwiadczenia. Ze wzajemnych kontaktów
obie strony czerpi¹ satysfakcjê [A. Twardowski 2014: 282–283]. Wspó³czeœnie nikt
nie neguje pogl¹du, ¿e o przypisaniu rodzicom podmiotowej roli decyduj¹ walo-
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ry wychowawczo-terapeutyczne oraz ich odpowiedzialnoœæ za dziecko w aspekcie
prawnym i moralnym [Sakowicz-Boboryko 2005: 21].

Rodzice dzieci chorych i z niepe³nosprawnoœci¹ pokonali d³ug¹ drogê. Ich
rola ewoluowa³a od uprzedmiotowienia po poczucie pe³nej podmiotowoœci:
– od podporz¹dkowania decyzjom innych (przede wszystkim specjalistów) po

aktywny udzia³ w tych decyzjach,
– od biernoœci do zaanga¿owania,
– od braku poczucia sprawstwa do poczucia wp³ywu na sprawy dotycz¹ce ich

dziecka,
– od braku poczucia odpowiedzialnoœci do pe³nej odpowiedzialnoœci za dziecko

we wszystkich sferach jego ¿ycia i funkcjonowania.
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