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Wyszarpaé pomoc dla niepetnosprawnych dzieci
Uszarpani

Mamy niezte prawo dotyczace wspierania niepetnosprawnych dzieci. Ale wszystko, co im sie
nalezy, rodzice muszag wyszarpac, wyprosi¢. Albo da¢ samemu.

Troche przed gwiazdka, kwadrans po pétnocy, Rohatyna napisata na forum dla rodzicéw: ?Nie
wiem juz, czy ciggle kocham moje dziecko. Nieustajgce terapie, koncentracja na Aspim, na tym,
zeby On nauczyt sig zyC i nie byt ciezarem. Jestem skrajnie zmeczona. I, co gorsza, daje Mu to
odczué. Chyba jestem ztg matkg?. Tej samej nocy odpisato jej kilkkanascioro innych rodzicow
niepetnosprawnych dzieci ? ze rozumiejg i czujg mniej wiecej to samo.

Aspi to zespdt Aspergera. Rodzaj autyzmu, z ktérym zmaga sie ponad 6 tys. dzieci w Polsce.
WSsrod okoto 160 tys. wszystkich niepetnosprawnych, chodzacych do szkét, po 576 proc. liczg
grupy z zaburzeniami zachowania, niestyszacych, niepetnosprawnych ruchowo. Najliczniejsi sg
uczniowie lekko uposledzeni ? 36 proc. spodrdd wszystkich niepetnosprawnych. Upos$ledzeni
znacznie to 20 proc. Spora grupa (12 proc.) ma wiele niepetnosprawnoséci jednoczes$nie.

Los jest demokratyczny: takie dzieci rodzg sie w rodzinach o réznym statusie. W wielu
wypadkach skuteczna pomoc, dobra edukacja moga spowodowacd, ze cztowiek, juz jako
dorosty, zblizy sie do petnosprawnych, samodzielnych. Bez wsparcia, po $mierci rodzicéw,
zostanie mu dom opieki.

Wedle popularnej w Europie koncepcji wczesnej interwencji, zeby dziecko mogto wykorzystaé
szanse, trzeba zacza¢ od wsparcia jego rodziny. Niezaleznie od jej statusu. Bo choé rodzice
zwykle skionni sg do najdalej idgcych poswiecen, to w zderzeniu z materig i wkasnymi
kryzysami mogg okazac sie bezradni. Potrzebujg przewodnika.

Diagnoza

Wiekszos$¢ krajow europejskich skutecznie prowadzi polityke wczesnej interwencji. W Norwegii
? natychmiast po diagnozie czy wypadku ? wkraczajg wyspecjalizowane Sorlandet Resource
Centre (Centra Wspomagania Sorlandet), zaczynajgce od ustalenia listy osdb, ktorym zalezy na
dziecku, moga i zechcg zaangazowacé sie w pomoc. Rodzice, ale tez dziadkowie, sasiedzi,
przyjaciele. Z tego grona wybiera sie grupe wsparcia, ktérej cztonkowie spotykajg sie pdzniej
regularnie, zeby oméwi¢ postepy dziecka, ustali¢, jaka pomoc jest potrzebna. Delegowany do
rodziny pracownik centrum pilotuje grupe, stuzy wsparciem i pomoca.

W Holandii, w oSrodkach wczesnej interwencji, w interdyscyplinarnych zespotach wyznacza sie
cele do osiggniecia dla kazdego niepetnosprawnego dziecka ? we wspotpracy z rodzicami, a
potem ten sam zespdt monitoruje postepy.

Polska praktyka to bezradnos$c¢ rodzicéw i chaos informacyjny. Diagnoza, a potem samotne
miotanie sie w poszukiwaniu pomocy. Przekopywanie sie przez Internet, bo niby gdzie szukac?
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? Czes$c¢ rodzicow trafia w ten sposéb na strony przerdznych hochsztapleréw obiecujacych
pomoc w sytuacji, w ktérej pomaoc sie nie da ? opowiada dr Pawet Kubicki, rzecznik praw
ucznidw niepetnosprawnych ze stowarzyszenia Nie-grzeczne Dzieci. ? Rodzice tracg czas i
ogromne pienigdze, dajgc na przyktad wiare, ze bedzie mozna ich dziecko wyciggnaé z
autyzmu bioenergoterapia.

Cze$¢ wpada w gonitwe terapeutyczng: logopeda, neurolog, rehabilitant, psycholog.
Obdzwanianie kolejnych poradni w poszukiwaniu rozsgdnych termindéw. Pét roku czekania na
rehabilitacje? To przeciez absurd w wypadku niemowlecia z przykurczem! Ale czasem, gdy trafi
sie kto$ ludzki w rejestracji, kaze przyjs¢ i uprosi¢ lekarza na miejscu. No i trzeba jechac.

To jest wiec zwykle ten moment, gdy jedno z rodzicéw rezygnuje z pracy. Wychowywania
dziecka niepetnosprawnego zwykle nie daje sie w Polsce pogodzi¢ z etatem. Szkoda. Bo ci,
ktorym udato sie zachowac prace, na internetowym forum odpowiadajg Rohatynie, ze to ich
najlepsza psychiczna odskocznia.

Po latach bilans jest r6zny; Ania-Pat odpisata Rohatynie, ze sama wcigz kamienuje sie tym, ze
tak mato czasu poswiegcata corce na kochanie, gdy ta byta mata. Tu terapia, tam terapia,
pospiech, dociskanie i walka. Wiec moze, martwi sie Ania-Pat, dlatego mata jest dzi$ taka
nerwowa?

Wczesne wspomaganie rozwoju istnieje w Polsce tylko na papierze. Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osdb Niepetnosprawnych pilotuje program ?Wczesna, wielospecjalistyczna,
kompleksowa, skoordynowana i ciggta pomoc dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscia lub
niepetnosprawnemu oraz jego rodzinie?. Niewiele poza dtugg nazwa. Program dziata jedynie w
34 powiatach sposréd 600 istniejgcych. Pomoc ogranicza sie do wsparcia psychologicznego
rodzicdw (na zyczenie), dofinansowywania rehabilitacji (ale jedynie tej niemedycznej) oraz
dofinansowywania przewozu dzieci (ale to wszystko do sumy 2,5 tys. zt na jedno dziecko
rocznie, wigczywszy w te pule wydatki na wyposazenie i organizacje swiadczacych takie ustugi
placéwek). Co gorsza, program sie nie rozwija. Bo jest tymczasowy. Od lat z koricem kazdego
roku zapada decyzja, by pociagnaé sprawe jeszcze rok, w oczekiwaniu na system z
prawdziwego zdarzenia; ostatnia taka decyzja zapadta 20 grudnia 2011 r. Faktyczny system ma
powstaé, gdy Rada Ministréw ustali wytyczne. Ale wcigz nie ustalita.

Inna rzecz, ze wytyczne takie juz stworzono spotecznie. Napisata je grupa ekspertow MEN ?
psychologow, lekarzy, pedagogdw i praktykow zagadnienia. Na podstawie rozwigzan
europejskich opracowali autorski program: Karta Swiadczen i Potrzeb pozwalajaca na
indywidualne spisanie przypadku kazdego dziecka i niezbednej pomocy. Powiatowe Centra
Edukacyjno-Terapeutyczne prowadzityby poradnictwo prawne, edukacyjne, socjalne i
medyczne. Tam rodzice mogliby tez wypozyczy¢ sprzet do rehabilitacji. A w sytuaciji
rozbieznosci stanowisk miedzy rodzicami a specjalistami centrum prowadzitoby arbitraz. Do
tego przewidziano pewne ogolniejsze zmiany w systemie edukaciji.

Niestety, praca zespotu eksperckiego zakonczyta sie kleska: MEN wybrato z koncepcji jedynie
mate fragmenty, oddajac je do konsultacji spotecznych. Ocena wypadta Zle, a eksperci napisali
list otwarty, zeby nie wigzac ich nazwisk z tymi propozycjami, bo po cieciach przestaty miec
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sens.
Szkota publiczna...

Edukacja. W Polsce, przynajmniej w teorii, to najmocniejszy element systemu. Nadgzamy za
nowoczesnymi, europejskimi trendami; kazde niepetnosprawne dziecko ma prawo wybrac sobie
dowolng szkote, taka, jaka mu odpowiada, i w ktérej moze sie rozwija¢. Moze to by¢ zwykta
klasa w publicznej szkole lub przedszkolu, klasa integracyjna (mniej ucznidéw), wreszcie szkota
specjalna. | az 27 proc. niepetnosprawnych uczniéw ksztatci sie w normalnych klasach w
publicznych szkotach. Kolejne 18 proc. korzysta z klas integracyjnych.

W teorii szkoty powinny tych uczniow wspiera¢. W stosownym rozporzgdzeniu zapisano, ze
wobec dziecka z orzeczeniem o specjalnych potrzebach szkota musi realizowaé zalecenia
poradni. Jesli np. zaleca sie dla ucznia asystenta podczas lekcji, to szkota powinna go
zapewni¢. Co ma chroni¢ takze pozostatych uczniéw: asystent pomoze dziecku przyswoié
program, ale tez w sytuacji trudnej wyjs¢ z klasy z uczniem ktopotliwym na szybki praktyczny
trening zastepowania agresji.

W teorii sg na to wszystko pienigdze. Ministerstwo przelewa samorzgdom na edukacje uczniéw
niepetnosprawnych duzo wyzsze sumy niz na dzieci zdrowe. Np. na ucznia z orzeczeniem o
autyzmie albo uposledzonego w stopniu gtebokim ? 45 tys. zt rocznie, prawie 10-krotnie wigcej
niz na zdrowego (4,7 tys. zt). Pienigdze powinny wystarczy¢ na pokrycie kosztow dodatkowe;
opieki czy potrzebnych zajec.

Tyle ze w praktyce pienigdze wcale nie trafiajg do szkét. Zgodnie z prawem, samorzady majg
petng niezaleznosé w dysponowaniu tymi Srodkami i moga je wydaé chocby na chodniki. A
przeciez zwykle i tak doptacajg do utrzymania edukacji, bo to, co dostajg od panstwa, nie
wystarcza na pokrycie nauczycielskich pensiji (oSwiata zasilana jest przez panstwo w zaleznosci
od liczby uczniéw, a nie nauczycieli). | tak tez odpowiadajg rodzicom pytajgcym o te dodatkowe
pienigdze z ministerstwa na ich dzieci ? ze nie ma, bo gminny budzet i tak sie nie dopina.

Wiec szkoty raczej zle reagujg na proby umieszczenia w nich niepetnosprawnych dzieci.
Asystent ucznia? Fanaberia. W ostatecznosci rodzic, jesli sie upiera, moze wzigé na siebie te
funkcje. Albo optaci¢ kogo$ nieformalnie i zgtosi¢ jako wolontariusza. Logopeda? Szkota da
jedng godzine tygodniowo, choé codzienne zajecia pozwolityby dziecku nadrobi¢ braki, a
finalnie by¢ moze zupetnie wyjs¢ z ktopotow. Pytajacy o zalecone dziecku wsparcie
psychologiczne dostajg odpowiedz pisemnag, ze wsparcie to realizowane jest w ramach
zwyktych zajec lekcyjnych.

Niechetni bywajg tez sami nauczyciele. Uczen problemowy w klasie to zawsze wigksze
wyzwanie. Trzeba angazowaé czas w zespole interdyscyplinarnym, ktéry ma pilotowaé ucznia
w szkole ? bo takie sg przepisy. A tymczasem nie idg za tym zadne gratyfikacje finansowe.
Wiec po co?

? To, ile uda sie wyszarpac z istniejgcego systemu, zalezy wiec gtéwnie od uporu rodzica i jego
praktycznej wiedzy ? méwi dr Kubicki. ? Trzeba wiedzieC, gdzie i do kogo kierowac odwotania,
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jakg podstawe prawng przywotaé, a nawet jakich stéw wolno uzywag.

Na przyktad stowa ?asystent? uzywacé nie nalezy, bo wowczas szkota odesle cziowieka do
pomocy spotecznej po asystenta przewidzianego w ustawie pomocowej. Nalezy koniecznie
napisa¢ ?nauczyciel wspomagajacy? lub ?osoba na etacie niepedagogicznym?. Wiele jest
takich raf.

Bywa, ze wytrwato$¢ rodzicdw przynosi skutki odwrotne do zamierzonych. Trafiaty sie szkoty
pozywajace rodzicéw przed sad rodzinny.

Ten mechanizm dziata tez w drugg strone. Stowarzyszenie Wszystko Jasne wraz z Fundacjg
Helsinskg uruchomito program ?Pozwij swdj samorzad?, pomagajac rodzicom walczy¢ o prawa
do edukaciji niepetnosprawnych dzieci przed sagdami powszechnymi.

...albo edukacja specjalna

Zeby uniknaé podobnych probleméw, rodzice nierzadko decyduja sie na szkoty specjalne.
Uczeszcza do nich az 55 proc. niepetnosprawnych uczniéw. Po czesci takze ci, ktdérzy mogliby
poradzi¢ sobie w zwyktych szkotach. Rodzice wierzg jednak, ze szkoty specjalne sg z definicji
lepiej przygotowane do pomocy ich dzieciom. Ze dzieci nie beda tam narazone na przykroéci, a
im bedzie tatwiej pogodzi¢ role rodzicielskg z pozostatymi.

W praktyce nie zawsze sie to sprawdza. Jak w historii Kasi M., upo$ledzonej uczennicy jedne;j
ze szkét warszawskich. Dziewczynka miewata ataki epilepsji. Po kolejnym nauczycielka chciata
podaé lek jak wczesdniej, doodbytniczo, czyli jedyng mozliwg metoda. Lecz pani dyrektor
zabronita, bo ta forma kontaktu z uczniem mogtaby narazi¢ szkote na problemy. Kazata dzwonié
po matke, zeby ta przyjechata i podata lek sama. Matka dotarta po godzinie.

Na jej pisemng skarge, ze niepodanie leku mogto skonczyé sie Smiercig corki, dyrekcja
odpisata, ze zgodnie z obowigzujacymi przepisami nauczyciele nie majg prawa podawaé
uczniom zadnych lekéw, a szkota nie zatrudnia lekarza ani pielegniarki. Oraz nie planuje. A
takze, ze w przypadku braku poprawy stanu zdrowia szkota proponuje rozwazy¢ zajecia
indywidualne w domu.

Kolejne pisma rodzice wymienili z kuratorium o$wiaty (ktére odpisato, ze ?rodzice wspdlnie z
lekarzem muszg zadbaé o dostosowanie form leczenia tak, zeby nie narazac¢ nauczyciela na
dyskomfort?) i panig minister zdrowia (z odpowiedzi: ?0soby przyjmujace zadanie ? podania
leku ? muszg wyrazi¢ na to zgode, zas$ posiadanie wyksztatcenia medycznego nie jest
warunkiem koniecznym?). Wystali skarge do NIK (na brak rozwigzan prawnych,
zapewniajacych bezpieczenstwo dzieci z chorobami przewlektymi, dyskryminacje dzieci
najciezej uposledzonych oraz ich rodzicéw). A w tym czasie w drugg strone przyszto lakoniczne
pismo, ze w zwigzKku z reorganizacjg szkoty uczennica Katarzyna M. (oraz dzieci dwojga innych
rodzicow, ktorzy w konflikcie ustawili sie po tej samej stronie) bedg od wrzesnia uczeszczac do
innej placéwki specjalnej ? na drugim krancu miasta.

Nawet jesli wspdtpraca ze szkotg uktada sie dobrze, to zwykle oparta jest na zatozeniu, ze
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rodzic jest do ciggtej dyspozycji. Trzeba trzy razy w tygodniu w srodku dnia przeprowadzié¢
dziecko na drugg strone ulicy na zajecia z hipoterapii? Rodzic musi by¢. Poméc w zajeciach
plastycznych? Rodzic, oczywiscie. | tak mijajg lata, a o pracy zawodowej mozna tylko marzyé.

Dla dziecka kolejnym krokiem w strone samodzielnosci mogtyby by¢ zaktady aktywnosci
zawodowej. Element systemu, w zatozeniu stuzacy temu, by poméc dorastajgcym
niepetnosprawnym wej$¢ na rynek pracy. W 2009 r. Najwyzsza lzba Kontroli nie pozostawita na
zaktadach suchej nitki ? poczagwszy od pieniedzy, skonczywszy na pryncypiach. Na
uruchomienie 20 takich zaktadéw wydano z funduszy PFRON 30 min zi. W Caritas diecezji
legnickiej koszt przystosowania pomieszczen do potrzeb niepetnosprawnych czterokrotnie
przewyzszyt warto$¢ pomieszczen, a sale do rehabilitacji umieszczono w innym budynku ? na
[l pietrze, inwestujac przy okazji ponad 250 tys. zt w dwie windy. 20 placéwek ksztatcacych
ponad 700 oséb i nie udato sie nikogo skutecznie umieéci¢ na rynku pracy. W przeciwienstwie
do tych ucznidw, ktérzy sami odeszli z zaktadow: az 47 samodzielnie znalazto sobie prace, z
czego 33 osoby ? na wolnym rynku, poza systemem pracy chronionej.

Dorostos¢

Byt w Polsce przypadek studiujacej osoby z zespotem Downa (dzieki uporowi matki), sg liczne
przypadki osOb z porazeniem dzieciecym, z zespotem Turnera i innymi genetycznymi wadami,
ktore sobie radza, ze studiami wigcznie.

Prof. Ewa Pisula z Uniwersytetu Warszawskiego w ksigzce ?Rodzice i rodzenstwo dzieci z
zaburzeniami rozwoju? pisze, ze i dla rodzica to do$wiadczenie moze byé wzbogacajgce
zyciowo, rozwijajgce psychologicznie i nie wyklucza szczesliwego zycia. Jednak w praktyce w
Polsce zwykle jest powodem chronicznego stresu, a na koniec wypalenia rodzicéw. Rodziny z
dzieckiem niepetnosprawnym sg w wyraznie gorszej kondycji zdrowotnej, sg tez bardziej
zagrozone przemocg W sytuacjach trudnych, zwigzanych ze szczegdlnie duzym napieciem. A
takie przeciez zdarzajg sie niemal codziennie.

Frustruje wymagajaca ustawicznej szarpaniny codzienno$¢. Postepy u dziecka miaty by¢, a nie
ma. A przeciez cztowiek i tak wcigz na nowo przezywa swojg prywatng zatobe. By
zaakceptowac niepetnosprawne dziecko takie, jakim jest, trzeba najpierw symbolicznie
pogrzebac to zdrowe, ktdre sie nie urodzito. Tu czarna rozpacz moze powracac falami.

Cene ptaci tez rodzenstwo, czesto mimo woli zaniedbane emocjonalnie, obarczone poczuciem
odpowiedzialnoéci za niepetnosprawne siostry czy braci. Jak wynika z badan, w dorostosci to
czesciej ludzie wycofujacy sie z wyzwan, lekowi. Z danych GUS wynika tez, ze narodziny
potomka z niepetnosprawnoscig dwukrotnie zwiekszajg szanse wpadniecia w ubdstwo.

Matki niepetnosprawnych dzieci na forum internetowym same nazywajg sie¢ menedzerkami
biedy. Wspierajg sie w Internecie. To majg zamiast systemu. Rohatyna, matka nastolatka z
zespotem Aspergera, odpisata na forum innym rodzicom, ze kto$ jg ostatnio zapytat, jakie ma
marzenie. Myslata, myslata i nic nie mogta wymysli¢. Wszystkie marzenia byty dla syna, zadne
dla niej samej. Napisali jej: czas to zmienic.
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