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Program konferencji

8.30 —9.00 Rejestracja uczestnikow

9.00 — 9.15 Powitanie uczestnikow konferencji — Beata Romejko,
prezes firmy Europerspektywa

Prezentacja gtéwnych zatozen i celdow projektu

9.15 - 9.45 Sytuacja prawna polskich rodzin z niepetnosprawnymi
dzie¢mi w Swietle prawa UE — Dorota Gasior, Dyrektor MOPR w
Lublinie

9.45 - 10.15 Nowatorskie podejscie metodologiczne w badaniach
skutecznosci dziatan wspierajacych swiadczonych przez instytucje
pomocy spotecznej — dr hab. Wojciech Otrebski, prof. KUL, Instytut
Psychologii KUL

10.15 - 10.45 Potrzeby badanych rodzin - socjoekonomiczna
charakterystyka rodzin.z dzieckiem gteboko wielorako
niepe’mo§pra. ’ onefat, Laboris




Program konferencji

10.45 - 11.15 Stan psychospotecznych potrzeb, otrzymywane wsparcie

i zadowolenie z niego

u badanych rodzin z dzie¢mi gteboko wielorako niepetnosprawnymi (opinia
rodzicodw) — Matgorzata M. Kulik, Instytut Psychologii KUL

11.15-11.45 Przerwa kawowa

11.45 - 12.15 Zakres zgodnosci ocen badanych rodzin i wspierajgcych je
pracownikow pomocy spotecznej w analizowanych obszarach, jako podstawa
dla sformutowania rekomendacji - dr hab. Wojciech Otrebski, prof. KUL,
Instytut Psychologii KUL

12.15 - 13.00 Whnioski i rekomendacje - dr hab. Wojciech Otrebski, prof. KUL,
Konrad Konefat, Matgorzata M. Kulik

13.00 - 14.15 Pa usyjny (otwarty) — moderator dr Dobroniega




Zatozenia projektu

O
Projekt ,Badania rodzin z niepetnosprawnymi dziecmi” jest
realizowany w ramach Programu Operacyjnego Kapitat
Ludzki, Poddziatanie 7.2.1, na podstawie umowy nr

POKL.07.02.01-06-052/10-00 z dnia 21.07.2011 r. zawartej
z Wojewodzkim Urzedem Pracy w Lublinie.

S
. BADANIARODZIN

Z NIEPELNOSPRAWNYMI
DZIECMI

rojektu:




Celem ogdlnym projektu jest sformutowanie
zatozen i rekomendacji dla systemu i form
wsparcia rodzin z dzie¢mi gteboko wielorako
niepetnosprawnymi na podstawie wiedzy
uzyskanej z badan naukowych i ich
upowszechnienie do 30.09.2011 r.




Cele szczegotowe projektu to:

1. Poznanie psychospotecznych
i socjoekonomicznych uwarunkowan
funkcjonowania rodzin z dzie¢mi gwn

2. Diagnoza potrzeb oraz ocena jakosci
| efektywnosci otrzymywanego przez te rodziny
wsparcia

3. Diagnoza skutecznosci i jakosci form wsparcia
swiadczonych rodzinom z dzie¢mi gwn przez
instytucje pomocy spotecznej

zy pracownikow instytucji
ie specyfilgi




Dziatania zrealizowane w ramach projektu:

1. Badania 200 rodzin z dziecmi gteboko
wielorako niepetnosprawnymi do 7 roku zycia

2. Badania 100 pracownikéw instytucji pomocy

spotecznej
3. Badania 20 dyrektorow PCPR (lub osob przez
n|ch u ionych)




Na podstawie powyzszych badan przygotowano
cztery analizy:

1. Analiza socjoekonomiczna funkcjonowania rodzin
i ich opis demograficzny

2. Analiza psychospoteczna funkcjonowania rodzin

3. Analiza pracownikoéw i instytucji pomocy
spoteczne;

4. Analiza obowigzujgcych w Polsce rozwigzan
prawnych dotyczacych wsparcia rodzin
Z d2|ecm| | e wytycznych UE i rozwigzan




Jednym z twardych rezultatow projektow jest
wydana w ramach niniejszego projektu publikacja
pt. ,Wspieranie rodziny z niepetnosprawnym
dzieckiem wyzwaniem dla pracy socjalnej.
Badania rodzin z niepetnosprawnymi dziecmi
w wojewodztwie lubelskim”.




/ efektami prac wykonanych w trakcie realizacji
projektu ,,Badania rodzin z niepetnosprawnymi
dzieCcmi” mozna sie takze zapoznac za
posrednictwem strony internetowej
www.br.europerspektywa.pl

oraz pobrac wersje elektroniczng publikacji.



http://www.br.europerspektywa.pl/
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Biuro projektu:
ul. Wolska 11A, 20-411 Lublin

tel./fax 81 448 26 86
wWww.europerspektywa.pl
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Sytuacja prawna polskich rodzin
z niepetnosprawnymi dziecmi w Swietle
prawa UE

Dorota Gasior




Zasada pomocniczosci

To, co moze by¢ dobrze zrobione na poziomie krajowym,
tam powinno byc¢ zrobione.




Konwencja o Prawach Osob Niepetnosprawnych - przyjeta
na 61 sesji Zgromadzenia Ogolnego ONZ w dniu 13 grudnia 2006 .
(zostata podpisana przez Polske 30 marca 2007 r., ale nie zostata
ratyfikowana).

Osoba niepetnosprawna - to osoba, ktéra maja diugotrwale
naruszong sprawnosc¢ fizyczng, umystowq, intelektualng Ilub
w zakresie zmystow co moze, w oddziatywaniu z réoznymi barierami,
utrudnia¢ im petny i skuteczny udziat w Zzyciu spotecznym,
na zasadzie rdwnosci z innymi osobami.

Cel - popieranie, ochrone i zapewnienie petnego i réwnego
korzystania ze ws ich praw cziowieka i podstawowych wolnosci
przez = w iepetnosprawne oraz popieranie

po



Panstwa Strony zobowigzujq sie do zapewnienia i popierania petnej
realizacji wszystkich praw cztowieka oraz podstawowych wolnosci

wszystkich osdb niepetnosprawnych bez jakiejkolwiek

dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnosc.




Artykut 32 - "nikt nie moze byc¢ dyskryminowany
w zyciu politycznym, spotecznym lub gospodarczym
Z jakiejkolwiek przyczyny".

Artykutu 69 - "osobom niepetnosprawnym witadze publiczne
udzielaja, zgodnie z ustawa, pomocy

w zabezpieczaniu egzystencji, przysposobieniu do pracy
oraz komunikacji spotecznej."

Artykut 67 gwarantuje "zabezpieczenie spoteczne w razie
niezdolnosci do pracy ze wzgledu na chorobe lub
inwalidztwo"




« Karta Osob Niepetnosprawnych (KON),

. Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnieniu
0sdb niepetnosprawnych.

« Ustawa z 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej
(Dz.U. z 2004 r., Nr 64, p0oz.593 ze zmianami);

« Ustawa z 28 listopada 2003 r. o Swiadczeniach rodzinnych
(Dz.U. z 2006 r. poz. 992 ze zmianami);

« Ustawy z 7 wrzesnia 1991 r. o systemie oswiaty
(Dz. U. z 2004 r. ,Nr 256, poz. 2572, ze zmianami);




« Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 3 lutego
2009 r. w sprawie organizowania wczesnego wspomagania
rozwoju dzieci (Dz.U. z 2009 r., Nr 23, poz.133);

« Ustawa z 25 czerwca 1999 r. o Swiadczeniach pienieznych
z ubezpieczenia spotecznego w razie choroby i macierzynstwa
(Dz.U z 2010 r.,, Nr 77, poz. 512 ze zmianami);

. Ustawa z 26 czerwca 1974 r. - Kodeks pracy (Dz. U. Z 1998 r,,
nr 21, poz. 94 ze zmianami);

« Rozporzgdzenie Ministra Zdrowia z 30 sierpnia 2009 r. w sprawie
Swiadczen gwarantowanych w zakresie rehabilitacji leczniczej
(Dz.U z 2009 r., Nr 140, poz.1145) zmieniane dwukrotnie

w 2010 r.

. Ustawa dro: h przepiséw Unii Europejskiej
2010 r. Nr 254,




Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania,
Niepelnosprawnosci i Zdrowia (ICF) - jest miedzynarodowym
standardem opisu i oceny zdrowia i niepetnosprawnosci nalezacym

do miedzynarodowych klasyfikacji WHO. Zostata ona przyjeta
w 2001 r. przez Swiatowe Zgromadzenie Zdrowia (rezolucja
WHAS54.21) i stanowi rewizje poprzedniego systemu ICIDH
(International Classification of Impairments, Disabilities and
Handicaps) z 1980 r.




W Polsce podstawgqg ustalenia sytuacji osoby niepetnosprawnej jest
samo orzeczenie niepetnosprawnosci. Kwestie zwigzane
z orzeczeniem niepetnosprawnosci reguluje ustawa o rehabilitacji
zawodowej i spotecznej oraz zatrudnieniu osdb niepetnosprawnych,
ktora wprowadza trzy stopnie niepetnosprawnosci: lekki,
umiarkowany i znaczny oraz zawiera dyrektywy wskazujqce,
jak nalezy poszczegdlne stopnie ustalac w zaleznosci od naruszenia

Sprawnosci organizmu.




Osoby, ktore nie ukonczyty 16 roku zycia zaliczane sq do osob
niepetnosprawnych, jezeli majg naruszong sprawnosc fizyczng lub
psychiczng o przewidywanym okresie trwania powyzej 12 miesiecy,
z powodu wady wrodzonej, dtugotrwatej choroby lub uszkodzenia
organizmu, powodujacqg koniecznos¢ zapewnienia im catkowitej
opieki lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb

zyciowych w sposdb przewyzszajacy wsparcie potrzebne osobie w

danym wieku.




Prawo do leczenia - wszystkie dzieci do ukonczenia 18 roku
zycia majg prawo do bezptatnego leczenia

Prawo do rehabilitacji leczniczej - realizowanej w warunkach
ambulatoryjnych, domowych, w osrodkach lub oddziatach
dziennego pobytu. Obejmuje m.in. porade lekarskg rehabilitacyjng,
rehabilitacje ogdlnoustrojowga, rehabilitacje mowy, stuchu i wzroku,
rehabilitacje kardiologiczng, pulmonologiczng

I neurologiczng oraz fizjoterapie.

Prawo do rehabilitacji spotecznej pojmowanej jako - zespot
dziatan, w szczegolnosci organizacyjnych, leczniczych,
psychologicznych, technlcznych szkoleniowych, edukacyjnych

| spotecznych, zmie gcych do osiggniecia, przy aktywnym
uczestnlct ' ' naJwyzszego poziomu




. likwidacji barier architektonicznych, technicznych lub
w komunikowaniu, np. wykonanie podjazdu dla wozka

inwalidzkiego lub dostosowanie tazienki, zakup
komputera ze specjalistycznym oprogramowaniem dla

dziecka, itp. (nie ma ustawowego kryterium dochodowego
dla rodziny),

« zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne i srodki
pomochicze, np. buty ortopedyczne, pieluchomajtki
(ustalony limit dochodéw w rodzinie),

- zaopatrzenia w sprzet do rehabilitacji w domu,

=

raz z opiekunem dziecka.




Edukacja
Dziecko niepetnosprawne ma w szczegolnosci prawo do:

1) Nauki;

2) Dostosowania tresci, metod i organizacji nauczania do
mozliwosci psychofizycznych;

3) Pobierania nauki we wszystkich typach szkdét (przedszkoli),
zgodnie z indywidualnymi mozliwosciami i predyspozycjami;
4) Wczesnhego wspomaganla rozwoju;

5) Odroczenia o igzku szkolnego do konca roku szkolnego,
, W ktorym dziecko konczy 10 lat.




Zasitek rodzinny
« 68,00 zt na dziecko w wieku do ukonczenia 5 roku zycia,

« 91,00 zt na dziecko w wieku powyzej 5 roku zycia do ukonhczenia
18 roku zycia,

« 98,00 zt na dziecko w wieku powyzej 18 roku zycia do ukonczenia
24 roku zycia.

Do zasitku rodzinnego przystugujq dodatki:
« Z tytutu urodzenia dziecka 1000 zt jednorazowo,

ieckiem w okresie korzystania z urlopu
sci 400,00 zt (6 lat jezeli sprawuje
ie orzeczeniem o

. Z tytutu opieki nad




. Z tytutu samotnego wychowywania dziecka w wysokosci 170,00 zt
(250,00 zt dziecko z orzeczeniem o niepetnosprawnosci lub
orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci), nie wiecej
niz 340 zt (500 zt) na wszystkie dzieci.

« Z tytutu ksztatcenia i rehabilitacji dziecka niepetnosprawnego

w wysokosci: 60,00 zt miesiecznie na dziecko w wieku do
ukonczenia 5 roku zycia; 80,00 zt miesiecznie na dziecko w wieku
powyzej 5 roku zycia - do ukonczenia 24 roku zycia,

« Z tytutu rozpoczecia roku szkolnego 100 zt raz w roku szkolnym,

. Z tytutu wychowywania dziecka w rodzinie wielodzietnej
w wysokosci 80 zt miesiecznie na trzecie i kazde kolejne dziecko
uprawnione do i zinnego.



Zasitek pieleghacyjny - 153 zi

Swiadczenie pielegnacyjne - 520 2zt (jest $wiadczeniem
skierowanym do opiekuna osoby niepetnosprawnej, w tym rodzica
niepetnosprawnego dziecka, ktory rezygnuje z zatrudnienia, w celu
sprawowania opieki nad dzieckiem legitymujgcg sie orzeczeniem
0 niepetnosprawnosci tgcznie ze wskazaniami: koniecznosci statej
lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze
znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystencji oraz
koniecznosci statego wspotudziatu na co dzien opiekuna dziecka

W procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji). Za osobe, ktora

je otrzymuje sktadki na ubezpieczenie zdrowotne




Swiadczenia pomocy spolecznej

Rodzinie z niepetnosprawnym dzieckiem moze by¢ przyznane
wsparcie finansowe, rzeczowe, ustugowe (w tym zapewnienie
opieki w domu pomocy spotecznej) oraz praca socjalna.

Swiadczenia pieniezne z pomocy spotecznej udzielane rodzinie
z niepetnosprawnym dzieckiem to gtéwnie =zasitek okresowy

i zasitek celo




Zasitek okresowy moze byc¢ przyznany rodzinom, ktoérych
posiadane zasoby pieniezne nie wystarczajg na zaspokojenie
podstawowych potrzeb zyciowych w szczegdlnosci ze wzgledu na:

« dtugotrwatg chorobe, jezeli choroba ta spowodowata wzrost
kosztow utrzymania na skutek koniecznosci stosowania lekow,
a ich koszt stanowi znaczny uszczerbek w budzecie domowym,
dojazddéw do placéwek zdrowia, zabiegdw medyczno -
rehabilitacyjnych,

« Niepetnosprawnos¢, jezeli powoduje wzrost kosztow utrzymania.

Zasitek celo rzymac na zaspokojenie niezbednej




Ustugi opiekuncze to swiadczenie pomocy spotecznej, ktore
obejmuje pomoc w zaspokajaniu codziennych potrzeb zyciowych,
opieke higieniczng, zalecong przez lekarza pielegnacje oraz,
w miare mozliwosci, zapewnienie kontaktow z otoczeniem.
Specjalistyczne ustugi opiekuncze sg to ustugi dostosowane do
szczegolnych potrzeb wynikajacych z rodzaju schorzenia Ilub
niepetnosprawnosci, Swiadczone przez osoby ze specjalistycznym
przygotowaniem zawodowym. Ustugi opiekuhcze Swiadczone sg
W miejscu zamieszkania.

Osrodki wsparcia i domy pomocy spofecznej - Osrodek
wsparcia wspomaga zarowno rozwoOj dziecka jak i odcigza
rodzicow. Dom pomocy spotecznej to forma pomocy traktowana
jako ostatecznosc inne rodzaje pomocy, majace na celu
zapewnlenle |ecznego funkcjonowania dziecka
starczajqce.




Praca socjalna - to wszelkie dziatania podejmowane przez
pracownika socjalnego w celu poprawy funkcjonowania rodziny

i jej sytuacji, rowniez w srodowisku, w ktorym funkcjonuje.

Istothym elementem pracy socjalnej jest poradnictwo,
ukierunkowanie i pomoc w zatatwianiu spraw, w tym
urzedowych. Pracownik socjalny jest czesto powiernikiem

I rzecznikiem rodziny z niepetnosprawnym dzieckiem.




Urlop macierzynski:

. 20 tygodni w przypadku urodzenia jednego dziecka przy
jednym porodzie,

« 31 tygodni w przypadku urodzenia dwojga dzieci przy
jednym porodzie,

« 33 tygodni w przypadku urodzenia trojga dzieci przy
jednym porodzie,

« 35 tygodni w przypadku urodzenia czworga dzieci przy
jednym porodzie,

« 37 tygodni w przypadku urodzenia pieciorga i wiecej dzieci




Dodatkowy urlop macierzynski w wymiarze:

. do 6 tygodni - w przypadku, urodzenia jednego dziecka przy

jednym porodzie (w 2010 i 2011 roku dodatkowy urlop

macierzynski bedzie wynosit 2 tygodnie, w 2012 i 2013 roku
4 tygodnie. Natomiast w 2014 roku 6 tygodni).

« do 8 tygodni - w przypadkach, urodzenia wiecej niz jednego
dziecka przy jednym porodzie (w 2010 i w 2011 roku 3 tygodnie,
aw 2012 iw 2013 r. 6 tygodni. Zas w 2014 roku do 8 tygodni).

Urlop ojcowski w wymiarze 2 tygodni ( w 2011 r. wynosi




Prawo polskie nie uzaleznia dtugosci urlopu macierzynskiego od
stanu zdrowia nowonarodzonego dziecka. Natomiast ma to juz
znaczenie przy diugosci urlopu wychowawczego. Kodeks pracy
w art. 186 stanowi, ze pracownikowi zatrudnionemu przez co
najmniej 6 miesiecy przystuguje prawo do urlopu wychowawczego
w wymiarze do 3 lat, w celu sprawowania osobistej opieki nad
dzieckiem. Urlop ten trzeba wykorzysta¢c maksymalnie do
ukonczenia przez dziecko 4 roku zycia. Jednak jezeli dziecko
wymaga osobistej opieki pracownika ze wzgledu na stan
zdrowia potwierdzony orzeczeniem o niepelnosprawnosci,
pracownikowi przystuguje dodatkowy urlop wychowawczy
w wymiarze do 3 lat, ktory musi wykorzystac do ukonczenia
przez dziecko 18 roku zycia. Rodzice lub opiekunowie dziecka,
spetniajgcy warunki do korzystania z urlopu wychowawczego mogg
jednoczesnie korzys e takiego urlopu przez okres
nieprzekraczaj




Zasitek opiekunczy przystuguje ubezpieczonemu zwolnionemu od
wykonywania pracy z powodu koniecznosci osobistego sprawowania opieki
nad:

1) dzieckiem w wieku do ukonczenia 8 lat w przypadku:
a) nieprzewidzianego zamkniecia ztobka, przedszkola lub szkoty, do
ktérych dziecko uczeszcza,
b) porodu lub choroby matzonka ubezpieczonego, stale opiekujacego
sie dzieckiem, jezeli pordd lub choroba uniemozliwia temu
matzonkowi sprawowanie opieki,
c) pobytu matzonka ubezpieczonego, stale opiekujgcego sie dzieckiem,

w stacjonarnym zaktadzie opieki zdrowotnej;
2) chorym dzieckiem w wieku do ukonczenia 14 lat;
3) innym chorym cztonkiem rodziny (za cztonkdéw rodziny, o ktérych mowa
powyzej uwaza sie matzonka, rodzicoéw, tesciéw, dziadkéw, wnuki,
rodzenstwo oraz dzieci w wieku ponad 14 lat-jezeli pozostajg we
wspolnym gospodarstwie domowym z ubezpieczonym w okresie
sprawowania opieki).
Wymiar zasitku opi

WYynosi:
jezeli opieka sprawowana jest nad




Konieczne zmiany w zakresie systemu
prawnego

1) Ratyfikowanie przez Polske Konwencji o Prawach Oséb
Niepetnosprawnych z 13.12.2006r.

2) Zlikwidowanie fakultatywnosci Swiadczen i poprawe ich
wymiernego dziatania.

3) Wprowadzenie Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania,
Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ICF) do polskiego systemu
orzecznictwa.

iece nad dzieckiem niepetnosprawnym,
y O pomocy spotecznej
u ustug opiekunczych

4) Odcigzenie rodzin
poprzez w
oddzielr




5) Wprowadzenie do Ustawy o swiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze srodkdéw publicznych obligatoryjnego wsparcia
psychologicznego dla rodzicow niepetnosprawnych dzieci od
samego poczatku zdiagnozowania niepetnosprawnosci. Nalezy
rowniez zwiekszy¢ nacisk na prawidtowe ksztatcenie lekarzy

w zakresie ich postepowania z rodzicami dzieci
niepetnosprawnych, poprzez wprowadzenie tych zagadnien do
obowigzkowego programu nauczania.

6) Oddzielenie rehabilitacji dzieci od rehabilitacji dorostych poprzez
wprowadzenie specjalizacji w tym zakresie dla oséb
posiadajgcych uprawnienia rehabilitantow.
Ponadto wskazane Jest ustawowe wprowadzenie
wyspecjalizowa ncyjnych osrodkow, np. dla schorzen




7) Wdrazanie rozwigzan systemowych w zakresie szeroko
rozumianej polityKki spotecznej, poprzez wprowadzenie
obligatoryjnosci dokonywania analizy wykonalnosci i skutkéow
istniejgcych rozwigzan oraz obowigzku uwzgledniania niezbednych
zmian (ewaluacji) przy nastepnym planowaniu. Ponadto potozenie
wiekszego nacisku na prawidlowos¢ tworzenia i realizacji
Powiatowych Strategii Rozwigzywania Problemow Spotecznych.
Koordynacja tych strategii powinna by¢ powierzona starostom
a nie PCPR-om, gdyz kierownik PCPR-u nie ma przetozenia na
pozostate podmioty funkcjonujgce w powiecie i tym samym ma
ograniczony wplyw na realizacje jej zapisow. Nalezy rdwniez
potozyC wiekszy nacisk na obowigzek tworzenia Powiatowych
Strategii Rozwigzywania Problemow Spotecznych w spdjnosci
z Narodowa St cji Spotecznej.




8) Modyfikacja systemu rehabilitacji spotecznej, gtdwnie
w odniesieniu do WTZ-6w, aby spetniaty one swojg role, a stawaty
sie osrodkami wsparcia, co czesto ma miejsce w praktyce.

9) Systematyczna waloryzacja wysokosci swiadczen socjalnych
oraz kryterium dochodowego uprawniajgcego do ich otrzymania,
tak, aby wsparcie to byto wymierne i spetniat swoja role.

10) Wprowadzenie w ustawowej mozliwosci wsparcia
finansowego na otworzenie dziatalnosci gospodarczej rowniez
rodzicow 0sob niepetnosprawnych.
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Nowatorskie podejscie metodologiczne
w badaniach efektywnosci dziatan
wspierajgcych, swiadczonych przez

instytucje pomocy spotecznej

Wojciech Otrebski
Instytut Psychologii KUL




Plan wystgpienia:

Uzasadnienie teoretyczne prowadzonych badan
Przedmiot, problem i problematyka

Badana grupa

Metody wykorzystane w badaniach

Sposob prowadzenia badan




Uzasadnienie teoretyczne....

* Wskazania do badan w zakresie polityki
spotecznej zapisane w dokumentach
miedzynarodowych, krajowych i regionalnych

* Wskazania do badan sytuacji rodziny z
niepetnosprawnymi dzie€mi pochodzgce
z literatury przedmiotu

e \Wskazania do badan w zakresie efektywnosci

dziatan instytucji.pomocy spotecznej z teorii i




Z dokumentow:

Narodowy Plan Rozwoju

Strategie
Powiatowe
lub
Miejskie



Sytuacja rodziny:

* Gieboka wieloraka niepetnosprawnosc¢ (gwn) to
taka, ktora powoduje znaczne ograniczenia
w samodzielnej egzystencji. Moga byc one
spowodowane pojedynczg hiepetnosprawnosciy,
np. autyzm (zespot Aspergera); mozgowe
porazenie dzieciece, zanik miesni, zaburzenie
rozwoju psychomotorycznego, niewidzenie,
wady genetyczne. Mogg tez ograniczenia te byc

spowodowane wspotwystgpieniem u danego

dziecka wiecej




Sytuacja rodziny: c.d.

e ,Gteboka wieloraka niepetnosprawnosc¢ oznacza
skrajne trudnosci we wszystkich aspektach zycia
niezaleznie od dziedziny. Osoby nig dotkniete
Zyjg na pograniczu tego, co w haszych
stosunkach miedzyludzkich uwazane jest jeszcze
za normalne. Gteboka niepetnosprawnosc jest
przeszkoda dla wszystkich uczestnikow
interakcji” (Frohlich, 1998, s. 11).




Badania efektywnosci:

* Pomoc spoteczna,
* Praca socjalna,
—Programy Aktywnosci Lokalnej,
—Dziatania pozorne
* Ewaluacja dziatan w pomocy spotecznej,
—Standar ja ustug

ocowych



Przedmiot zainteresowan:

* Przedmiotem naszych zainteresowan byto
opisanie poziomu zaspokojenia potrzeb,
dostarczanego wsparcia spotecznego
| zadowolenia z niego u rodzin z gteboko wielorako
niepetnosprawnymi dzie¢mi. Interesowata nas
ocena dokonana przez rodziny i przez

pracownikow wsparcie to zabezpieczajgcych.

Dodatkowo oplsywallsmy potencjat pomocowy

mstytuql pomocy ¢ eczne; wsparue to




Modele badan efektywnosci dziatan:
* Podejscie obiektywne (twarde) — zrodtem
informacji sg najczesciej sami oceniani
* Podejscie subiektywne (miekkie) — zrodtem
informacji sg beneficjenci lub swiadczeniodawcy,
* Nowatorskie ujecie — opisywanie efektywnosci
jednoczesnie z dwoch perspektyw

— Swiadczeniobiorcy
— Swiadczenioday




Problem badawczy:

* Problem badawczy jaki postawilismy brzmi
nastepujgco: Jaka jest ocena poziomu
zaspokojenia potrzeb, dostarczanego
wsparcia spotecznego i zadowolenia z niego

u rodzin z gteboko wielorako

hiepetnosprawnymi dzieé¢mi i jej zgodnosc

miedzy opinig Swiadczeniobiorcow

i Swiadczeniodawcow?




ProwadziliSmy badania w zakresie:

Socjoekonomicznych charakterystyk
funkcjonowania rodzin z dzie¢mi gteboko wielorako
niepetnosprawnymi w regionie lubelskim;

Stanu psychospotecznych potrzeb rodzin z matymi
dzie¢mi gteboko wielorako niepetnosprawnymi;

Zakresu otrzymywanego wsparcia;
Zadowolenia z uzyskiwanego wsparcia;

Kondycji PCPR opiekujgcych si¢ badanymi
rodzinami.



Badani:

* Badaniem objeto 200 gospodarstw domowych,
208 dzieci niepetnosprawnych do 7 roku zycia (77
dziewczat i 131 chtopcow),

e 100 osobowa grupa pracownikow socjalnych
zatrudnionych w PCPR, MOPS, OPS .

* Na 100 badanych pracownikow 77 z nich
wypowiadato sie o konkretnej rodzinie z

dzieckiem niepetnosprawnym, ktorg aktualnie

otaczaja wspar




Metody:

* Kwestionariusz Ankiety socjo-ekonomiczno-
demogarficznej — K. Konefat,

e Kwestionariusz Oceny Potrzeb (KOP) — W.
Otrebski i M.M. Kulik,

e Kwestionariusz Oceny Wptywu
Niepetnosprawnosci Dziecka na Funkcjonowanie
Rodziny (KOWNDFR) — W. Sekta

e Skala Sposobow Radzenia Sobie przez Rodzicow
(SSRSR) — S. Tuch

Kw




Metody: c.d.

e Skala Wsparcia w Chorobie (SWCh) — Brachowicz

* Skala Poczucia Zadowolenia z Otrzymywanego
Wsparcia Spotecznego (SPZOWS) — W. Sekta

 Skala Satysfakcji z Zycia - Juczyriski

* Kwestionariusz wiedzy o niepetnosprawnosci (KWN)
— W. Otrebski, M.M. Kulik




Dziekuje za uwage
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Sytuacja zawodowa rodzicow
hiepetnosprawnych dzieci

Konrad Konefat




60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Status na rynku pracy rodzicow
niepetnosprawnych dzieci

B matka

M ojciec




Odsetek bezrobotnych i pracujgcych zawodowo
rodzicow dzieci niepetnosprawnych
wg wielkosci miejsca zamieszkania

80%

M bezrobotni M pracujacy poza rolnictwem




Odsetek bezrobotnych i pracujgcych zawodowo
rodzicow dzieci niepetnosprawnych
wg ich sytuacji osobistej

70%
M bezrobotni M pracujgcy poza rolnictwem

60%




100%

80%

60%

40%

20%

0%

Powody pozostawania bez pracy rodzicow
niepetnosprawnych dzieci w podziale na pte¢

B matka M ojciec

B

Szukam, ale nie  konieczno$¢ nieodpowiednie niedawne Nie optaca sie Zadne z
moge znalez¢ : warunki zwolnienie powyzszych




Charakterystyka bezrobotnych

Nigdy nie pracowali zawodowo

Rezygnacja z pracy z powodu
koniecznosci opieki nad dzieckiem

W ciggu ostatnich 12 m-cy nie
uczestniczyli w zadnej formie aktywizacji
zawodowej

Pozostawanie bez pracy przez 24 m-ce
lub dtuzej

Pozostawanie bez pracy przynajmniej
przez 12 m-cy w ciggu ostatnich 24 m-cy

Sredni czas pozostawania bez pracy

37%

45,5%

90%

52 miesigce

8%

25%

80%

77%

90%




80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Pracujacy poza rolnictwem wg pftci i liczby dni

pracy w tygodniu

B matka M ojciec

Rie¢ dni

SzesS¢ dni

Siedem dni




Przedszkole

* Poza rolnictwem pracuje zawodowo tyle samo
matek dzieci uczeszczajgcych i nieuczeszczajgcych
do przedszkola.

* Odsetek ojcow dzieci przedszkolnych
wykonujgcych prace zawodowag poza rolnictwem
jest tylko 0 6,37 punktow procentowych wyzszy
od tych, ktorych dzieci do przedszkola nie
uczeszczaja (69,16% wobec 62,79%).

a do przedszkola nie wptywa
stawania bez pracy

* Uczeszczanie
na deklaro




Czas przebywania rodzicow z dzieckiem
niepetnosprawnym w ciggu doby [w godz.]

Dziecko w SRE ST

Dziecko wieku 3-7 lat

: : wieku 3-7 lat
ogotem | w wieku nie

uczeszczajgce :
0-2,99 lata R GE uczeszczajgce
do przedszkola

Matka 19,2 21,0 18,2 20,6

Ojciec 14,1 15,9 13,1 14,6




Odsetek rodzicow wykonujacych prace
zawodowg poza rolnictwem wg rodzaju
przedszkola, do ktérego uczeszczajg ich dzieci

Bez Przedszkole | Przedszkole | Przedszkole
przedszkola zwykte integracyjne | specjalne
Matka 18,3 11,4 25,8 17,5

Ojciec 62,7 60,0 79,3 68,7




Odsetek dzieci niepetnosprawnych w wieku przedszkolnym
uczeszczajacych do przedszkoli lub punktow przedszkolnych

wg wielkosci miejsca zamieszkania
80%

M pow. 100tys. ®m10-100tys. = pon. 10 tys.

70% -




Opieka dziadkéw nad dzieckiem

10 tys. mieszk.
zamieszkujace
w miejsc. 10 - 100
zamieszkujace
w Lublinie

tys. mieszk.

)
Y N
o C
50
xg
N.
w O
Q.5
£ .=
SE

S

Czas sprawowania opieKki

przez dziadkéw w godz./tydz. 5,95 3,76 21,0

Odsetek dzieci ktorymi

(0) o) 0
opiekujg sie dziadkowie Siglere e Sl




Odsetek rodzicow wykonujacych prace zawodowa
poza rolnictwem wg tego czy
w opiece nad ich dzieckiem pomagaja dziadkowie

80%

® Opieka dziadkow NIE
W opieka dziadkow TAK




Dziekuje za uwage

konrad@konefal.net.pl



UNIA EUROPEJSKA

KAPITAL LUDZKI EUROPEJSKI

NARODOWA STRATEGIA SPOJNOSC] FUNDUSZ SPOLECZNY

BADANIA RODZIN
Z NIEPELNOSPRAWNYMI
DZIECMI

— >
. ﬁﬁmersnekwwa

\u INSPIRACJA DO DZIALANIA

Projekt jest wspotfinansowany przez Unie Europejska

w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego



UNIA EUROPEJSKA

KAPITAL LUDZKI EUROPEJSKI

NARODOWA STRATEGIA SPOJNOSCI FUNDUSZ SPOLECZNY

BADANIA RODZIN
Z NIEPELNOSPRAWNYMI
DZIECMI

— >
| ﬂﬁmersnekwwa

\\_/ INSPIRACJA DO DZIALANIA

Projekt jest wspotfinansowany przez Unie Europejska

w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego



Stan psychospotecznych potrzeb,
otrzymywane wsparcie i zadowolenie z niego
u badanych rodzin z dziecmi gteboko
wielorako niepetnosprawnymi (opinia
rodzicow)

Matgorzata M. Kulik



/Zabezpieczenie potrzeb zyciowych
rodziny

100,00% -

90,00% -

80,00% -

70,00% -

60,00% -

50,00% -

40,00%

30,00%

20,00%

10,00

J/o




Dochody badanych rodzin

1%

B Wystarczajg na wszystko
M Brakuje na rehabilitacje
= Nie wystarczajg na nic

M Brak statych dochodéw

m Braki danych




Rehabilitacja dziecka z gwn

B Zabezpieczone sg wszystkie potrzeby
B Zabezpieczone sg niektore potrzeby
1 Dziecko nie uczestniczy w rehabilitacji

M Braki danych




Rehabilitacja dziecka z gwn

Potrzeba dodatkowej rehabilitacji

H Tak

H Nie

Rodzice wymieniaja konkretne
formy dziatan rehabilitacyjnych
potrzebnych ich dziecku

Blisko 26% rodzicow twierdzi, ze
ich dziecko uczestniczy w zbyt
matej iloSci zajec
rehabilitacyjnych

Istniejg istotne statystycznie
roznice w zakresie zabezpieczenia
dziatan rehabilitacyjnych w
zaleznosci od wieku dziecka z gwn
raz sytuacji osobistej rodzica




Pomoc terapeutyczna dla rodziny
dziecka z gwn

Postulowane zmiany w zakresie
pomocy terapeutycznej
Rodzina jest objeta kompleksowg
pomocg terapeutyczng

40%

35%




Pomoc terapeutyczna dla rodziny
dziecka z gwn cd.

Istniejg istotne statystycznie roznice w zakresie objecia
rodziny kompleksowg pomocg terapeutyczng w zaleznosci od
wieku dziecka

Zwraca uwage fakt podkreslenia koniecznosci udzielenia
pomocy rodzinie w momencie pojawienia sie dziecka z gwn

Rodzice podkreslajg potrzebe uzyskania informacji
dotyczacych pielegnacji dziecka, jego rozwoju czy rehabilitacji

Blisko co czwarty badany nie ma z kim porozmawiac na temat
niepetnosprawnosci swojego dziecka




Opieka nad dzieckiem w ciggu dnia




Opieka nad dzieckiem w ciggu dnia cd.

Potrzeba dodatkowej opieki nad

dzieckiem w ciggu dnia

W Tak
H Nie

™ Nie wiem

Rodzice wymieniajg zréznicowane
formy potrzebnej im, dodatkowej
opieKki

Rodzicami  kierujg  rdznorodne
motywy, czesto jednak podkreslaja
oni swoje przecigzenie [
koniecznos¢ znalezienia czasu na
inne aktywnosci

Blisko 75% kobiet nie pracuje, zas

90% wsrod pozostajgcych bez pracy

jej nie szuka oraz nie korzysta z

aktywizacji zawodowej, z powodu

koniecznosci sprawowania opieki
dzieckiem




Wiedza na temat niepetnosprawnosci

Zrédta wiedzy na temat

Stan wiedzy na temat niepetnosprawnosci
niepetnosprawnosci

100%
90%
80% -
70% -
laktualnai. 60% -
wystarczajaca
M pewne braki 50% 1

40% -
= duze braki

30% -

20% -

10% A

0% T T T T T T T T




Stosunek poszczegolnych grup osob do
rodziny dziecka z gwn

e Tylko wsrdd rodziny dominuje stosunek pozytywny (aktywny —
53%, bierny — 35%)

 Duzy odsetek ocen moéwi o stosunku obojetnym, szczegolnie
wsrod: osob aktywnie dziatajgcych w parafii  (58,44%);
sgsiadow (44,16%); pracodawcow (27,27%); znajomych
(24,68%)

e Zachowania wrogie pojawiaja sie sporadycznie i to ze strony
sgsiadow (4%)

* |stniejg istotne statystycznie roznice w ocenie w zaleznosci od

wielkosci miej: ania badanych oraz ich sytuacji




Wptyw wychowywania dziecka z gwn na
roznorodne aktywnosci i kontakty spoteczne
rodzicow

Analiza tych zagadnien nie pozwolita na wysuniecie jednoznacznych
whnioskow

Zdecydowanie pozytywny i pozytywny wptyw badane rodziny zauwazajg w
takich obszarach zycia rodzinnego jak: bliskos¢ wiezi rodzinnych; poczucie,
ze kazdy w rodzinie jest potrzebny; ilos¢ czasu spedzanego razem; relacje
w rodzinie (miedzy rodzenstwem i miedzy rodzicami).

Zdecydowanie negatywny i negatywny wptyw wychowywania dziecka
niepetnosprawnego badane rodziny zauwazaja w obszarach takich jak:
aktywnos¢ zawodowa; kontakty towarzyskie; sposdb spedzania czasu
wolnego; organizacje dnia w domu; kontakty z znajomymi i przyjaciotmi
Istniejg istotne sta /
zaleznosci od wie

roznice w ocenie pomiedzy badanymi w
ieszkania, liczby dzieci, wieku dziecka z




Wsparcie spoteczne uzyskiwane przez
badane rodziny

Badane rodziny oceniajg otrzymywane wsparcie spoteczne
jako wyzsze niz przecietne

 Jako wyzsze niz przecietne oceniane jest takze wsparcie
praktyczne i integracja spoteczna

» Jako przecietne oceniane jest wsparcie emocjonalne

* Blisko do 5 badany ocenia otrzymywane wsparcie spoteczne
jako niskie

* Moderatorem zmiennosci

otrzymywanego wsparcia
iejscowosci zamieszkania oraz



Wsparcie spoteczne uzyskiwane przez
badane rodziny cd.

* Wiekszos¢ badanych uzyskata przecietne wyniki w zakresie
wsparcia uzyskiwanego w sytuacji niepetnosprawnosci dziecka

* Ponad 1/5 badanych nie ma zaspokojonych potrzeb w zakresie
wsparcia duchowego, instrumentalnego, materialnego |
informacyjnego, a okoto 15% takze emocjonalnego

* Moderatorem zmiennosci w zakresie wsparcia w chorobie jest
wielkoS¢ miejsca zamieszkania oraz sytuacja osobista rodzica




Stopien zadowolenia z otrzymywanego
wsparcia

* Wyrazna polaryzacja ocen

* Najczesciej badani sg zadowoleni lub raczej zadowoleni ze
wsparcia pochodzgcego od najblizszej rodziny: zony/meza,
dziadkdw ze strony mamy i taty dziecka; profesjonalistow,
takich jak: rehabilitanci/fizjoterapeuci, pedagodzy oraz od
przyjaciot

* Najczesciej badani sg niezadowoleni lub raczej niezadowoleni

ze wsparcia pochodzgcego od: instytucji pomocy spotecznej;
lekarzy; cztonkow dalszej rodziny

* Moderatorem zmlennOSC| stopnia zadowolenia 4
otrzymywane- W jest: W|elkosc miejsca zamieszkania,
bista rodzica




Satysfakcja z zycia badanych

Rozktad wynikow opisujgcych
zadowolenie z zycia

e Badani zasadniczo czerpia
satysfakcje ze swojego
Zycia

100% +

90%

80%

70%

e Moderatorem zmiennosci
tej zmiennej jest sytuacja
osobista rodzica

TR NN




WhniosKki

Rodziny wychowujgce dziecko z gwn s3 ubozisze niz
przecietne rodziny wychowujgce dziecko sprawne

Koniecznos¢ sprawowania opieki nad dzieckiem jest
istotng przeszkoda w aktywnosci zawodowe] rodzicow,
szczegolnie matek

Rodziny nie otrzymujg wystarczajgcego i dostosowanego
do ich potrzeb wsparcia

Rodziny zamieszkujagce na terenach wiejskich i
matomiasteczkowych oraz osoby samotnie wychowujgce
dzieci s wanie trudniejszej sytuacji w
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Zakres zgodnosci ocen badanych rodzin

| wspierajgcych je pracownikéw pomocy
spotecznej w analizowanych obszarach, jako
podstawa dla sformutowania rekomendacji

Woijciech Otrebski



Wyk. 1. Stan potrzeb rodziny z dzieckiem z gwn
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Wyk. 2. Stosunek do rodziny — zgodnos¢ ocen

100

Q0
80

70

m odp. zgodne

® odp. n. zgodne
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Wyk. 3. Strategie radzenia sobie rodzin z dzieckiem z
gwn
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Wyk. 4. Rozktad wynikow dla strategii radzenia sobie
rodzicow dzieci z gwn (77)
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Wyk. 5. Wsparcie spoteczne spostrzegane przez rodzicow
dzieci z gwn (77)
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Wyk. 6. Rozktad wynikow dla spostrzeganego przez
rodzicow dzieci z gwn wsparcia spotecznego
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Wyk. 7. Zrédta uzyskiwanego wsparcia - zgodnoé¢

ocen
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Tab. 1. Zgodnosc¢ ocen stopnia zadowolenia ze
wsparcia — rodzice/pracownicy

Zupetnie Raczejzadowalajace Trudno stwierdzi¢ Raczej Zdecydowanie Nie dotyczy
zadowalajace niezadowalajace niezadowalajace
Liczebnos¢ Liczebnos¢ Procent Liczebnos¢ Procent Liczeb: Liczebnos¢ Procent Liczebnos¢ Procent

Procent iczebnos¢ Procent

Pedagogbw/ 12 156 37 48,1 10 129 7 9,1 3 3,9 7 9,1 1

logopedow

Prayjaciét 11 143 37 481 15 195 9 11,7 5 6,5 0 0 0

Drakiwdzod 30 39 23 298 8 104 5 65 6 78 5 65 0

strony matki

]?inadk().w dz. od 16 20,8 26 33,8 13 16,9 1 1,3 12 15,6 8 10,4 1

strony ojca

Lekarzy 6 78 37 481 10 13 17 221 5 65 2 26 0

Psychologow 10 129 26 338 7 91 8 104 3 39 23 299 0

Rehabilitantow/ 20 26 36 46,8 4 5,2 7 9,1 1 1,3 9 11,7 0

fizjoterapeutow

g 0 0 23 29.9 11 14,3 18 234 22 28,6 3 3,9 0

spotecznej

Zo;y/rrllfza/partnera/ 37 48,1 20 26 7 9,1 0 0 10 13 3 39 0

partnerki

Czlo.nkéw dalszej 5 6,5 30 39 22 28,6 15 19,5 3 3,9 2 2,6 0

rodziny

dRO'dZ?Cé“{ in“gfh 7 9,1 28 36,4 18 23,4 3 3,9 1 1,3 20 26 0
zieci z niepeln.

Instytucji/wspolnot 4 52 8 10,4 16 20,8 9 11,7 7 9.1 33 42,9 0

e religijnych




Wyk. 8. Uzyskiwane wsparcie przez rodziny z dziecmi z
gwhn — zgodnos¢ ocen
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Wyk. 9. Wsparcie otrzymywane przez rodzicow dzieci
Z gwWn - istotnosé roznic rodziny/prac.
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Wyk. 10. Zadowolenie z zycia rodzin z dzie¢mi z
gwn - wyniki srednie
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Wyk. 11. Rozktad wynikéw poziomu zadowolenia z
zycia rodzicow — istotnosc¢ roznic
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. 12. Zgodnos¢ ocen rodzin i pracownikow dla

satysfakcji z zycia rodzin z dzieémi z gwn
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