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ANALIZA KOSZTOW PONOSZONYCH PRZEZ RODZICOW
DZIECI Z ORZECZONA NIEPELNOSPRAWNOSCIA

WSTEP

Wychowanie i edukacja dzieci jest powigzana z duzymi naktada-
mi finansowymi, jak i pozafinansowymi ich opiekundw. Nakfady te
zwiekszaja sie w przypadku dzieci z niepetnosprawno$cig, gdzie poza
zwyktymi kosztami dochodza dodatkowe wynikajgce z réznego ro-
dzaju deficytéw. | cho¢ w teorii kazde dziecko w Polsce ma zapew-
nione darmowe wsparcie, terapie i edukacje dostosowang do indywi-
dualnych potrzeb, to w praktyce rodzice i opiekunowie takich dzieci
ponoszg bardzo duze koszty, by zapewni¢ swoim dzieciom niezbedne
wsparcie i zwigkszy¢ szanse na ich samodzielno$¢.

Niniejszy tekst, oparty przede wszystkim na danych jako$cio-
wych (wywiady indywidualne, studia przypadkdéw), przedstawia ana-
lize tego typu kosztow, wraz z probg ich kategoryzacji i wnioskami dla
polityki spotecznej w zakresie zmiany systemu wsparcia. W artykule
wykorzystano takze doSwiadczenia zebrane w trakcie realizacji pro-
jektu Wszystko jasne — dostepnosc i jakos¢ edukacji dla uczniow nie-
pefnosprawnych’, realizowanego w latach 2009-2012 w ramach Sto-
warzyszenia Pomocy Dzieciom z Ukrytymi Niepetnosprawnosciami
im. Hansa Aspergera ,NIE-GRZECZNE DZIECI” dzigki funduszom
z programu Demokracja w Dzialaniu Fundacji im. Stefana Batorego
(Dudzinska 2009). W szczegdInosci bazowali$my na do$wiadcze-
niach zebranych w ramach dziatalno$ci interwencyjnej spotecznego
Rzecznika Uczniow Niepetnosprawnych (od stycznia 2011 r. do kon-
ca marca 2012 r. — tgcznie kilkaset zapytan dotyczacych edukaciji
dzieci z niepetnosprawnoscia z cafej Polski). Sama analiza poprze-
dzona zostata krotkim wstepem teoretycznym, stuzgcym scharakte-
ryzowaniu badanej populacji.

METODOLOGIA

W artykule wykorzystano wyniki badan jako$ciowych przepro-
wadzonych w ramach projektu Wszystko jasne 2017, 1j. 38 pogtebio-
nych wywiadéw indywidualnych z rodzicami, nauczycielami i przed-
stawicielami samorzaddw na temat edukacji uczniéw ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi, w tym kosztéw ponoszonych przez opie-
kunow. Zrealizowano je w okresie od kwietnia do pazdziernika 2011 .
w o$miu gminach (dwa duze miasta wojewddzkie, dwa miasta $red-
niej wielkoSci, dwie gminy miejsko-wiejskie i dwie wiejskie), w kazdej
realizujgc wywiady przynajmniej z jednym rodzicem, przedstawicie-
lem placowki oswiatowej i samorzgdowcem. Uzupetnienie stanowity
wyniki krotkiej internetowej ankiety rozestanej wsrod ponad stu ro-
dzicow i dziataczy organizacji pozarzadowych, znajdujacych sig na li-
$cie mailingowej projektu, a dotyczacej ponoszonych przez rodziny
zakresu i kosztow wsparcia oraz sytuacji zawodowej. Uzyskano
16 zwrotow, z czego 10 wykorzystano w tekscie, pozostate sze$¢
miafo charakter krétkich jako$ciowych komentarzy i nie zawierato
szczegbtowych zestawien wydatkdow.

Dodatkowo, w celu weryfikacji wynikow, wykorzystano zesta-
wienie kosztow opieki nad dzie¢mi autystycznymi przygotowane
w ramach pracy doktorskiej (Doshi 2009), informacje prezentowane
na stronach internetowych zaktadanych przez rodzicéw dzieci z nie-
petnosprawnosciami w celu uzyskania 1% podatku oraz doswiadcze-
nia zebrane w ramach dziatalno$ci rzeczniczej i interwencyjnej oraz
kontaktéw ze Srodowiskiem 0s6b z niepetnosprawnosciami. Nale-
zy jednak zaznaczy¢, ze materiaty te majg charakter jakoSciowy,
a uogdlnianie ich na cata populacje nie jest uprawnione.

DZIECI Z ORZECZONA NIEPELNOSPRAWNOSCIA
— OPIS POPULACJI

Ze wzgledu na dostep do znacznie doktadniejszych, jak i bardziej
aktualnych danych w tekscie wykorzystujemy system orzekania
o niepetnosprawnosci stosowany w o$wiacie, uznajac za dzieci nie-
petnosprawne uczniow, ktorzy uzyskali w poradni psychologiczno-
-pedagogicznej orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego z ty-
tutu niepetnosprawnosci. Sa to dzieci: niestyszace, stabostyszace,
niewidome, stabowidzace, z niepetnosprawnoscia ruchowg, w tym
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z afazja, z uposledzeniem umystowym w stopniu lekkim, z uposle-
dzeniem umysfowym w stopniu umiarkowanym lub znacznym, z au-
tyzmem, w tym z zespotem Aspergera oraz z niepetnosprawno$ciami
sprzgzonymi?, Nalezy jednak zaznaczyé, ze liczba ta jest mniejsza niz
liczba dzieci posiadajacych orzeczenie o niepetnosprawno$ci wydane
przez Miejskie/Powiatowe Zespoty ds. Orzekania o Niepetnosprawno-
$ci— PZONS (GUS 2012) i nie kazde niepetnosprawne dziecko z orze-
czeniem PZON jest uznawane za niepefnosprawne w ramach systemu
edukaciji.

Jako ciekawostke warto dodac, ze w przypadku uczniéw, ktérzy
wydtuzyli swoj okres edukacii i przekroczyli 18. rok zycia, moze sig
zdarzy¢ sytuacja, ze osoba niepetnosprawna bedzie posiadac trzy,
nie zawsze spojne ze sobg orzeczenia o niepetnosprawnosci. Orze-
czenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego wystawiane na podstawie
prawa o$wiatowego przez poradnig psychologiczno-pedagogiczng
dla celéw edukacyjnych, wystawiane przez PZON dla celéw pozaren-
towych i umozliwiajace gtownie korzystanie z roznego rodzaju form
wsparcia w ramach pomocy spotecznej i orzeczenie wystawione dla
celow rentowych przez lekarza orzecznika ZUS*.

Zgodnie z danymi Systemu Informacji Oswiatowej na dzien
30 wrzesnia 2011 r. w ramach systemu edukacji byto zarejestrowa-
nych 158 226 uczniéw posiadajacych orzeczenie o potrzebie ksztai-
cenia specjalnego — orzeczenie z tytutu niepetnosprawnosci wysta-
wiono 140 267 uczniom, natomiast pozostatg grupe stanowili
orzeczeni z innych powoddw: ze wzgledu na zagrozenie niedostoso-
waniem spotecznym, niedostosowanie spofeczne, zagrozenie uzalez-
nieniem, choroby przewlekfe, zaburzenia zachowania i zaburzenia
psychicznes.

Warto zwrdci¢ uwage, ze najliczniejsza grupg ucznidéw z niepet-
nosprawnoscia stanowig osoby z uposledzeniem umystowym, czy to
w stopniu lekkim (54 825), czy umiarkowanym i znacznym (30 057),
tacznie stanowigc wigkszoS$¢ uczniéw z orzeczeniem o niepetno-
sprawno$ci. Do placowek specjalnych uczeszcza wigkszos$¢ uczniow
Z niepetnosprawno$cig, a relatywnie duza czes¢ niepetnosprawnych
ucznidéw wybiera szkoty zawodowe. Oznacza to, ze uczniowie niepet-
nosprawni sg gorzej wyksztatceni od swoich petnosprawnych kole-
gow (Dudzinska 2011).

System o$wiaty finansowany jest za pomocg subwencji o$wiato-
wej, a poprawnie: czesci oswiatowej subwencji ogéinej, naliczanej
dla kazdej jednostki samorzadu terytorialnego na podstawie algoryt-
mu. Mozna go znalez¢ w corocznym rozporzadzeniu Ministra Eduka-
cji Narodowej w sprawie sposobu podziatu czgsci o$wiatowej sub-
wencji ogolnej na dany rok budzetowy®. Kwota subwencji na ucznia
niepetnosprawnego jest uzupetniona o dodatkowg kwote, wynikajaca
z rodzaju niepetnosprawno$ci; stanowi ona od 1,4- do 9,5-krotnosci
stawki bazowej na ucznia (wykres 1). Owa kwota uzupetniajgca, zwa-
na waga przeliczeniowa, naliczana jest dla samorzadu na podstawie
orzeczenia o potrzebie ksztafcenia specjalnego przedstawionego
przez danego ucznia, jednak pozyskane $rodki nie muszg trafi¢ do
danej placowki i mogg jake dochdd by¢ wydatkowane w dowelny
sposdb.

Poza wsparciem w ramach systemu o$wiaty rodzice dzieci nie-
petnosprawnych moga liczy¢ na $wiadczenia wchodzgce w zakres
pomocy spofecznej’. Sg to:

— dodatek do zasitku rodzinnego dla osdb uprawnionych do jego
pobierania z tytutu ksztatcenia i rehabilitacji dziecka niepetnospraw-
nego, wynoszacy miesiecznie: 60,00 zt na dziecko do ukoriczenia
5. roku zycia i 80,00 zt na dziecko powyzej 5. roku zycia do ukoncze-
nia 24. roku zycia;

— zasitek pielegnacyjny w wysokoS$ci 153 zt miesiecznie;

— $wiadczenie pielegnacyjne dla 0séb, ktore z powodu opieki nad
dzieckiem niepetnosprawnym zrezygnowaty z aktywnosci zawodo-
wej w wysokos$ci 520 zt miesigcznie;

— specjalistyczne ustugi opiekuricze (SUQ) dla oséb z zaburze-
niami psychicznymi, w tym autyzmem (odpfatnos¢ zgodnie z tabela
odptatnosci, bezptatne dla osob ponizej kryterium dochodowego —
477 zt na osobe samotnie gospodarujgcg, 100% odptatnosci powyzej
330% kryterium — obecnie 1574,10 z).
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Wykres 1. Podziat Srodkéw z subwencji ze wzgledu na dodatkowe wagi subwencyjne
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Zrodto: opracowanie wiasne.

Opiekunowie dzieci niepefnosprawnych maja takze prawo do od-
liczania kosztow zwigzanych rehabilitacja (tzw. ulga rehabilitacyjna)
zgodnie z ustawa z dnia 26 lipca 1991 r. o podatku dochodowym od
0s6b fizycznych (DzU 1991, nr 80 poz. 350 z pozn. zm.). Dodatkowo
rodzice moga ubiegac sig o dofinansowanie z PFRON-u na turnusy
rehabilitacyjne, korzystac¢ ze wsparcia réznego rodzaju fundacji oraz
organizacji $wiadczacych ustugi wolontaryjne.

KOSZTY FINANSOWE

Na wstgpie nalezy podkreslic, ze dane zawarte w tab. 1 opieraja sig
na wypowiedziach rodzicow zaangazowanych w terapie i wspieranie
swoich dzieci. W zwigzku z tym przedstawione ponizej wydatki, cho¢
pokazujg realne koszty, nie odzwierciedlajg typowych zachowan rodzi-
cow. W wielu przypadkach, zwiaszcza rodzin dysfunkcyjnych, nie moz-
na mowic o jakichkolwiek dodatkowych wydatkach i dziataniach.

Nalezy natomiast odczytywa¢ te dane jako potencjaine koszty
wypetniania przez opiekundw luk w systemie wsparcia 0sob z ograni-
czona samodzielnoscia oraz jednocze$nie jako dowdd na dyskrymi-
nacje i wykluczenie rodzin ubogich z niepetnosprawnymi dzigémi.
Mozna bowiem postawié¢ teze, ze w wielu przypadkach niepetno-
sprawne dzieci ubogich rodzicow tracg szanse na samodzielne funk-
cjonowanie i aktywno$¢ spoteczno-zawodowa nie tyle ze wzgledu na
stopien niepetnosprawnosci, co brak wczesnej, wielowymiarowej, in-
tensywnej terapii | wsparcia.

Koszty uzyskania diagnozy

W przypadku, gdy niepetnosprawno$¢ dziecka nie jest jasno okre-
$lona w momencie urodzenia sie dziecka (np. zespét Downa), rodzice
podejmujg wysitek zwiazany z uzyskaniem wiasciwej diagnozy. Z wy-
powiedzi uzyskanych w wywiadach i relacji na forach internetowych
wynika, ze zdobycie diagnozy w publicznych o$rodkach zdrowia wigze
sig z diugim okresem (od kilku miesigcy do roku) oczekiwania na wi-

zyte, dlatego czg$¢ rodzicow z tego wzgledu decyduje sig na diagnoze
w prywatnym osrodku. W zaleznosci od rodzaju nigpetnosprawno$ci
i rodzaju koniecznych do przeprowadzenia badan i konsultacji koszty
diagnozy wahaja sie od kilkuset do kilku tysigcy ztotych®.

Po otrzymaniu diagnozy lekarskiej rozpoczyna sig proces zdoby-
wania w odpowiednich instytucjach koniecznych zaswiadczen, orze-
czen, a nastepnie uktadania programu terapii, leczenia i rehabilitagji®.
W tym momencie nastgpuje tez rozdzwigk migdzy zaleceniami
i wskazaniami wpisanymi w orzeczenia a mozliwosciami ich realiza-
cji. Jednym z najwigkszych problemoéw zgtaszanych przez Rzecznika
Ucznidow Niepetnosprawnych jest nierealizowanie przez szkotg czy
przedszkole zalecer wynikajacych z orzeczenia o potrzebie ksztatce-
nia specjalnego. W tej sytuacii ci rodzice, ktérych sta¢ na to finanso-
wo, organizuja terapie dziecku na wiasng rgke w prywatnych
osrodkach rehabilitacyjnych i terapeutycznych.

Koszty leczenia i terapii

Fakt, i7 zalecenia z orzeczen nie sg realizowane na terenie pla-
cowki edukacyjnej, a rodzice, dazac do wyréwnania pewnych deficy-
6w i chcac zapewni¢ jak najlepsze warunki do rozwoju dziecka, ko-
rzystaja z oferty rynkowej sprawia, ze W szybkim tempie rosng
miesigczne wydatki przeznaczone na terapig. Z relacji rodzicow wyni-
ka, iz koszty terapii i leczenia stanowia najwigksze obcigzenie finan-
sowe zwigzane z opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym.

Na koszty terapii skfadajg sig przede wszystkim wynagrodzenie
specjalistow i terapeutow rozliczane zazwyczaj wediug stawek go-
dzinowych. W zalezno$ci od specjalizacji ceny wahajg sig od kilku-
dziesieciu do ponad stu zlotych za godzing. Poniewaz dzieci z niepet-
nosprawno$cig wymagajg wielu godzin terapii tygodniowo, koszty
rosng proporcjonalnie wraz z liczba godzin. Badani przez nas rodzice
wskazywali, iz ich dziecko objgte jest szeregiem roznych form tera-
pii, dlatego tez po zstimowaniu wszystkich godzin kwota przezna-
czana na leczenie dziecka stanowi powazne obcigzenie dla rodzinne-
go budzetu. W przypadku dzieci wymagajacych intensywnej terapii

Tabela 1. Szacunkowe koszty opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym w rozbiciu na poszczegadine przypadki, w zt

Torpia | Toplndomous | Kot | oK | "™ oy | Core | Doy | e | S S
500 - - - 9500 - 260 - 1550
1500 200 - 4500 - 150 400 2625
700 400 180 + 250 200-300 - 350 300-400 2380-2580
710 200 100 50 1060
1300 200 100 50 4500 - - 200 2225
1200 560 190 260 - 200 2410
1400 100 200 200 - - 100 2000
2000-2500 - 150 - 4500 1500 - - 4025-4525
1040 1200 - - - 300 200-300.4 2740-2840
1650 - - - 4300 350 - 2375

Zrédio: opracowanie wiasne na podstawie otrzymanych od rodzicéw szacunkowych oblicze.
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(25—-40 godzin tygodniowo) rodzice decyduja sig na stafg wspotpra-
ce z jednym osrodkiem oferujagcym kompleksowg terapig. W tej sy-
tuacji zamiast rozliczenia godzinowego proponuje si¢ rodzicom opfa-
canie miesigcznego abonamentu'. Praktykg w niektorych osrodkach
jest podpisywanie rocznej umowy na wszystkie terapie . Miesigcznie
kwota na terapie moze wynie$¢ nawet kilka tysiecy ztotych, nieza-
" leznie od tego, czy dziecko uczgszcza na zajgcia, czy tez nie (np.
z powodu choroby).

Do kosztéw wynagrodzenia specjalistdw dochodzg dodatkowo
koszty regularnych wizyt lekarskich, testow, badan, lekarstw, pomo-
cy dydaktycznych do terapii domowej, sprzetow rehabilitacyjnych,
czy specjalistycznego zywienia. Wigkszos$¢ z rodzicow deklaruje, iz
korzysta minimum raz w roku z turnusu rehabilitacyjnego (koszt
$rednio 4500 zt).

Warto zaznaczy¢, ze o ile w wigkszych o$rodkach migjskich po-
daz ustug terapeutycznych jest wysoka i w zwigzku z rosngcym za-
potrzebowaniem rynek ten stale sig rozwija, o tyle w mniejszych
miejscowosciach rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia borykaja sie
z problemem braku specjalistéw czy tez o$rodkéw prowadzacych
terapig. Dlatego tez niektére rodziny ponosza dodatkowe koszty
zwigzane z dowozeniem dziecka na terapie; koszty te sg nie tylko
zwigzane z optatami za paliwo, ale réwniez z zaangazowaniem cza-
sowym.

W tabeli 1 prezentujemy zestawienie kosztow leczenia i terapii
dziecka niepefnosprawnego na podstawie szczeg6towego obli-
czenia z dziesieciu otrzymanych od rodzicow przypadkow. Jak wy-
nika z danych, koszty te moga ksztattowac sie rozmaicie. Z bada-
nych przez nas przypadkéw oraz wypowiedzi w wywiadach wynika,
ze $rednio wynoszg one od tysigca do kilku tysiecy ztotych mie-
sigcznie.

Poniewaz nie istnieje cafosciowy system wsparcia dzieci niepet-
nosprawnych i ich rodzin, w ramach ktérego rodzice otrzymywaliby
program zawierajacy jednoznaczne wskazowki co do koniecznych
konsultacji lekarskich, wtasciwych terapii oraz o$rodkow i instytucii,
gdzie miatyby by¢ one realizowane, rodzice sg zmuszeni na wiasng
reke tworzy¢ program terapii i leczenia. Z jednej strony starajg sie
zapewni¢ swojemu dziecku zalecenia terapeutyczne wskazane
w orzeczeniu o ksztatceniu specjalnym, m.in. takie jak: terapia psy-
chologiczna, pedagogiczna, logopedia, terapia behawioralna (ABA),
program stymulacji sensorycznej (SlI), muzykoterapia, dogoterapia
czy hipoterapia. Z drugiej strony rodzice z wiasnej inicjatywy poszu-
kuja nowych form leczenia i terapii, co czgsto owocuje nieustannym
eksperymentowaniem z nowymi alternatywnymi formami rehabilita-
cji, ktérych skuteczno$¢ niekoniecznie poparta jest badaniami na-
ukowymi, takimi jak homeopatia, leczenie biomedyczne, oczyszcza-
nie organizmu z toksyn i metali cigzkich (chelatacja), korzystanie
z komory hiperbarycznej etc. Terapie te zazwyczaj wigzg sig z wy-
sokim kosztami wizyt lekarskich, badan koniecznych do przepro-
wadzenia wiasciwej diagnozy, np. badanie probek moczu i wiosa
wysytane do laboratoriéw do Standw Zjednoczonych, sprowadzania
eksperymentalnych lekdw z zagranicy. Z relacji rodzicow wynika,
76 koszty takiego leczenia moga wynosi¢ okoto Kilku tysigcy mie-
sigcznie.

Koszty terapii — podsumowanie

Otrzymane przez nas szacunki wydatkow na terapig oraz rozmo-
wy z rodzicami w ramach dziafan rzeczniczych i wywiadow wskazujg
jednoznacznie, ze dwoje dzieci z podobnymi niepetnosprawnosciami
moze i$¢ wedtug zupetnie réznych programow terapeutycznych
i koszty z tym zwigzane moggq sig od siebie zdecydowanie roznic.
System wsparcia, jakie otrzymuje dziecko z niepetnosprawnoscia,
w mniejszym stopniu wynika z jego faktycznych potrzeb, a zalezy
przede wszystkim od wypadkowej mozliwosci finansowych rodzi-
cOw, miejscowos$ci zamieszkania i posiadanego czasu wolnego. Naj-
wigcej inwestujg w terapie osoby zarabiajace powyzej $redniej, z du-
zych miast i z rodzin, gdzie jedna z 0sdb (zazwyczaj matka) moze
poswieci¢ duzo czasu na zorganizowanie terapii. Na najmniejsze
wsparcie moga liczy¢ dzieci rodzicow ubogich, zamieszkatych na wsi
i zapracowanych.

Skala i zakres terapii oraz kwot wydatkéw od minimalnej do mak-
symalnej nie tworzy zadnego spojnego modelu; kazdy przypadek rza-
dzi sig swoimi prawami. Warto zauwazy¢, ze w sytuacji, gdy jeden
z opiekunow zwalnia sig z pracy, to dziecku przybywa roznych form
terapii. Rodzic, rezygnujac z aktywnosci zawodowej, poSwigca swoj
czas na ,zarzadzanie” niepetnosprawnoscig dziecka. Moze to przy-
biera¢ skrajng forme, az do catkowitego zatracenia swoich potrzeb
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i utozsamiania wszelkich zyciowych sukcesow i porazek z sukcesami
i porazkami dziecka.

Finansowanie dodatkowej opieki

Poza finansowaniem na biezaco leczenia i terapii dziecka rodzice
muszg zorganizowa¢ dodatkowa opieke nad dzieckiem na czas, gdy
przebywa ono poza placéwka opiekuriczg. W niektorych przypadkach
dziecko wymaga specjalistycznej opieki — wigze sig to z kolejnymi
kosztami, poniewaz nie kazdy moze petnic role opiekuna dziecka nie-
petnosprawnego. W jeszcze innych sytuacjach rodzice szukaja opieki
dla dziecka nie w domu, ale w pobliskich oSrodkach.

Rodzice ponosza tez koszty dodatkowej opieki nawet wowczas,
gdy dziecko przebywa w szkole czy przedszkolu. W sytuacji, gdy
dziecko uczeszczajace do placowki edukacyjnej wymaga indy-
widualnego wsparcia ze strony osoby trzeciej, tzw. nauczyciela cie-
nia, jej obecno$¢ w szkole czy przedszkolu w wigkszo$ci badanych
przez nas przypadkéw uzalezniona byta od mozliwosci finansowa-
nia pracy takiej osoby przez rodzicow. Z uzyskanych relacji wynika,
7e juz na etapie zapisywania dziecka do placowki czgstg praktyka
jest sugerowanie rodzicom, by po pierwsze — znalezli na wfasng
reke takiego ,cienia”; a po drugie — wzigli na siebie jego finanso-
wanie. W skrajnych przypadkach byfo to wrecz ultimatum stawiane
rodzicom, od ktdrego uzalezniona byfa pozytywna decyzja przyje-
cia dziecka do placéwki. Formalnie, poniewaz w placéwkach pu-
blicznych nie ma mozliwo$ci dokonywania dodatkowych ptatnos-
ci, osoby takie okreslane sg jako ,wolontariusze”, cho¢ rzadko
kiedy pomagaja one dziecku na zasadach czysto wolontaryj-
nych.

KOSZTY POZAFINANSOWE

Koszty czasowe

Poza wieloma wydatkami zwigzanymi z zapewnieniem dziecku
odpowiedniej terapii i opieki, rodzice ponoszg szereg kosztow pozafi-
nansowych, z ktérych na pierwszym miejscu sg koszty czasowe.
Uczeszczanie dziecka na terapie, ktére nie sg realizowane w placow-
ce edukacyjnej, wiagze sie z dowozeniem go w kilka miejsc w ciggu
tygodnia. Zdecydowanie w lepszej sytuacji sg rodzice mieszkajacy
w wigkszych miejscowos$ciach, w ktdrych znajduje sig wiele osrod-
kow publicznych i prywatnych oferujgcych rézne formie terapii. Przy
pewnym wysitku logistycznym sg w stanie podzieli¢ sig migdzy sobg
opieka nad dzieckiem i potgczy¢ prace zawodowg z dowozeniem
dziecka na zajecia terapeutyczne. W przypadku, gdy w rodzinie nie
ma samochodu lub jeden z opiekunéw nie ma prawa jazdy, dziecko
odwozone jest na zajecia komunikacja miejska, co oznacza spgdzanie
wielu godzin tygodniowo na dojazdach.

Tymeczasem rodzice z mniejszych migjscowosci zmuszeni sg po-
konywaé kilkadziesiat kilometrow w jedng strong, dowozac dziecko
do osrodkéw terapeutycznych potozonych w wigkszych miejscowo-
$ciach. W skrajnych przypadkach, gdy takie dojazdy stajg sig mocno
obcigzajace lub wrecz niemozliwe ze wzgledu na duza odlegtos¢
o$rodka od miejsca zamieszkania, niektorzy z rodzicow decyduijg sie
na tymczasowg przeprowadzke, wynajmujg mieszkanie w wigkszej
miejscowosci, gdzie na czas terapii mieszka jedno z rodzicow z dziec-
kiem. Oznacza to jednak diuzszg roztagke w rodzinie.

Samo zorganizowanie systemu terapii faczonej: w placowce
edukacyjnej i roznych o$rodkach prywatnych oraz znalezienie $rod-
kow finansowych to dopiero poczatek kosztow. Kolejng trudnoscig
jest logistyczne potaczenie terapii z pracg zawodowg i zyciem ro-
dzinnym. Wymaga to dostosowania godzin pracy do godzin zaje¢
dziecka. Rodzice relacjonujg, ze dowozenie dziecka na zajecia tera-
peutyczne oznacza wcze$niejsze wyjscie z pracy, czasami koniecz-
ne jest wzigcie urlopu, gdy konsultacje u specjalistow wypadajg
w $rodku dnia.

W sytuacji, gdy dziecko wymaga intensywnej terapii, pogodze-
nie pracy zawodowej z opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym
staje sig trudne do pogodzenia, a czasami wrecz niemozliwe. Dlate-
go tez niektdrzy rodzice (zazwyczaj matki) rezygnujg z pracy zawo-
dowej, by moc dowozi¢ dziecko na zajecia w okre$lonych godzi-
nach lub realizowaé zalecenia wedfug programu terapeutycznego
w domu. W ten sposob rodzic bierze na siebie catoksztatt dziatan
zwiazanych z zorganizowaniem Wsparcia oraz catkowita odpowie-
dzialno$¢ za prowadzenie ,projektu — opieka nad dzieckiem niepet-
nosprawnym”.
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Koszty emocjonalne

Opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym generuje nie tylko
szereg kosztow finansowych i czasowych, ale rowniez te trudniej-
sze do zmierzenia, jakimi sg koszty emocjonalne. W dyskusji nad
sytuacjg zyciowg rodzin, w ktérych wychowuije sig dziecko z niepet-
nosprawno$cig, pojawito sig okreslenie ,uszarpanie” (Bunda 2012),
ktore w naszym odczuciu dobrze oddaje stan emocjonalny, w jakim
znajduja sie rodzice. Codzienna opieka nad dzieckiem, organizowa-
nie mu terapii i leczenia, asystowanie w szkole, walka o wiasciwg
edukacje i realizacje zalecen z orzeczen, a takze o przestrzeganie
prawa dzieci niepetnosprawnych, ktére jest nagminnie famane (Ku-
bicki i in. 2011), powoduje wypalenie emocjonalne. Pojawia sig zal,
rozgoryczenie, frustracja. W sytuacjach kryzysowych rodzice dzielg
sie swoimi odczuciami z innymi na forach internetowych, gdzie szu-
kaja zrozumienia i wsparcia: Dla mnie to tragedia. Glownie dlatego,
ze stracitam swoje zycie. Wiem, ze syn zawsze bedzie z nami i to
wcale nie jest fajne. Musiatam zrezygnowac z pracy. Popadfam w
straszne dfugi. Gotuje tylko to, co on lubi, Zeby w ogdle co$ zjadt
Wieczne szukanie terapii, specjalistow, cudotwdrcow. Teraz bede
miafa drugie dziecko i juz wiem, Ze nigdy nie odzyskam swojego
zycia™.

Na stan emocjonalny rodzicow wptywajg takze reakcje najbliz-
szego otoczenia na niepefnosprawno$¢ dziecka. Rodzice podkre-
$laja, Ze doswiadczajg uczucia wykluczenia spotecznego zwiazane-
go czy to z brakiem aktywno$ci zawodowej, czy to z izolacja
towarzyska, kiedy znajomi i przyjaciele, a czasem tez rodzina nie
wykazuje zrozumienia dla specyfiki opieki nad niepetnosprawnym
dzieckiem.

Koszty alternatywne (koszty utraconych mozliwosci)

Pojawienie sig dziecka z niepetnosprawnos$cig wywraca do gory
nogami dotychczasowe zycie rodzinne. Wielu rodzicow podkresla, ze
gdyby nie niepetnosprawno$¢ ich dziecka, zorganizowaliby inaczej
swoje zycie. Dlatego tez ostatnig kategorig kosztéw, o ktdrej nalezy
wspomniec, to koszty alternatywne, czylito, z czego rezygnuje rodzic
opiekujacy sie niepetnosprawnym dzieckiem. Najwazniejszym kosz-
tem, ktdry rzutuje na sytuacje zyciowa rodziny, jest rezygnacja jedne-
go z rodzicow z aktywnosci zawodowej.

Badani przez nas rodzice zaznaczali réwniez, ze musieli zrezy-
gnowaé z wielu planéw zyciowych, takich jak powigkszenie rodziny,
zmiana mieszkania na wigksze, wyjazd za granice, uprawianie hobby.
Dziecko niepetnosprawne w rodzinie oznacza przesunigcie prioryte-
tow: nizszy standard zycia, rezygnacje przez zdrowe rodzenstwo
z zaje6 dodatkowych na rzecz terapii rodzenstwa z niepetnosprawno-
$cia, wybdr innych form spgdzania wolnego czasu i wyjazdow waka-
cyjnych.

Warto podkresli¢, ze koszty utraconych mozliwosci mozna tak-
ze przeliczy¢ nie tylko z perspektywy rodziny, ale takze budzetu
panstwa. Na potrzeby projektu policzyliSmy hipotetyczne koszty dla
rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, ktdre dostato orzeczenie
w wieku trzech lat, czyli tuz po trafieniu do przedszkola. W zwigzku
z konieczno$cig zapewnienia dziecku opieki i terapii, ktdrej nie
otrzymano w ramach systemu edukacji, matka uzyskujaca dotych-
czas przecigtne dochody musiata zwolnic sig z pracy. Te hipotetycz-
ne zalozenia pokrywaja sig z wieloma realnymi przypadkami, na jakie
natkneli$my sie w dziatalno$ci rzeczniczej.

W pierwszym wariancie, przy zatozeniach, ze matka zwalnia sig
z pracy i nabywa uprawnienia do $wiadczenia pielggnacyjnego (520 zt
— koszt), nie zarabia, czyli nie optaca skfadek i podatkow (koszt),
dziecko nie pracuje, skumulowany realny koszt dla panstwa do uzy-
skania przez matke wieku 60 lat (bez uwzglednienia kosztow opieki
zdrowotnej i pomocy spotecznej) koszt wynosi 1 054 903,49 zt.

W wariancie drugim, przy zatozeniach, ze matka z petnego etatu
przechodzi na p6t etatu, syn po osiagnigciu petnoletnio$ci pracuje
i zarabia minimalng pensjg, skumulowany realny koszt dla panstwa
do uzyskania przez matke wieku 60 lat (bez uwzglednienia kosztow
opieki zdrowotnej i pomocy spotecznej) koszt wynosi 111 279 zi.

Do obliczen przyjelismy, ze przecietne wynagrodzenie w 2012 1.
wynosi 3624 zt brutto (zgodnie z zafozeniami budzetowymi), wzrost
wynagrodzenia jest zgodny z wieloletnim planem finansowym pari-
stwa na lata 2011-2014, a potem wzrasta 5% rocznie. Podobnie
oszacowano wzrost inflacji — do roku 2014 zgodnie z wieloletnim pla-
nem finansowym, a potem 3% rocznie. Koszty niezaptaconych skia-
dek obliczono zgodnie z danymi ZUS dla osoby pracujacej na etacie
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(przed 2% podwyzka sktadki rentowej). PrzyjgliSmy podatek docho-
dowy w wysokosci 18%, dla uproszczenia nie uwzgledniajac odliczen
podatkowych dla rodziny. Natomiast $wiadczenie pielggnacyjne przy-
stugujace osobom rezygnujacym z pracy w wysokosci 520 zt posta-
nowili$my waloryzowac co 3 lata tylko o skumulowany wskaznik in-
flacji.

Przedstawione powyzej 0szacowanie ponoszonych przez opieku-
now kosztow poréwnaliémy ze wspomnianymi w czg$ci metodolo-
gicznej wynikami badan nad kosztami ponoszonymi przez opiekunow
dzieci autystycznych (Doshi 2009). Zgodnie z szacunkami opartymi
na 18 szczegotowych ankietach z rodzicami dzieci autystycznych,
z ktorych wigkszo$¢ (14 przypadkow) uczeszczata do prowadzonego
przez Fundacje Synapsis przedszkola, a tym samym miaty zapewnio-
ne na terenie placéwki specjalistyczne wsparcie, roczne dodatkowe
koszty ponoszone przez rodziny — wliczajac w to dodatkowe wydatki
na leczenie, rehabilitacje, dodatkowe ustugi oraz utrate dochodow —
wyniosty od 14 733 zt do 68 461,40 zt na rodzing, czyli okoto 1200—
—-5700 zt miesigcznie. Jesli dodaé do tego nieodptatng prace rodzi-
cow i koszt utraconych mozliwosci szacowany ryczattowo przez
autorke na 30 368 zt rocznie, to miesigczny koszt zwigzany z wycho-
wywaniem dzieci autystycznych wyniést w zaokragleniu od 3750 zt
do 8200 zf na rodzing (Doshi 2009, s. 53-55).

STRATEGIE RADZENIA SOBIE
Z KOSZTAMI OPIEKI NAD DZIECKIEM NIEPELNOSPRAWNYM

Rodzice sprawujacy opieke nad niepefnosprawnym dzieckiem
maja do wyboru kilka strategii radzenia sobie z pokryciem kosztow
opieki. Gi, ktérzy sa w dobrej sytuacji finansowej, czg$¢ budzetu ro-
dzinnego przeznaczaja na pokrycie dodatkowych kosztow, starajac
sig zachowac dotychczasowy standard zycia. Oboje rodzicow za-
chowuje aktywno$é zawodowa, a czg$ciowo opieka nad dzieckiem
sprawowana jest przez osoby trzecie, np. opiekunki do dziecka.

Poniewaz koszty zatrudnienia opieki do dziecka sg stosunkowo
wysokie, inng strategig wigzacg si¢ juz z ograniczaniem wydatkow
na opieke przez osoby trzecie jest wspominana rezygnacja jednego
z rodzicow z pracy zawodowej (zazwyczaj matki) po to, by by¢ dys-
pozycyjnym czasowo, je$li chodzi o zawozenie dziecka na wizyty le-
karskie i zajecia terapeutyczne oraz sprawowac¢ nad nim opieke
w domu. Taki rodzic czesto przejmuje role terapeuty, realizuje
w domu rozpisane specjalnie dla dziecka programy terapeutyczne.
W niektorych przypadkach rodzice, ktérzy byli nieaktywni zawodo-
wo, podejmowali przez pewien czas nieodptatng prace jako ,nauczy-
ciel-cien” swojego dziecka w placéwce edukacyjnej. W sytuaciji, gdy
jeden z rodzicow rezygnuje z pracy zawodowej i poswigca swoj czas
na opieke nad dzieckiem niepetnosprawnym, drugi z rodzicow (za-
zwyczaj ojciec) koncentruje sig na pracy zawodowej i pozyskiwaniu
dodatkowych $rodkow finansowych na rodzinne wydatki. Czgsto od-
bywa sig to jednak kosztem zycia rodzinnego: jeden z rodzicow prze-
meczony jest opieka nad dzieckiem, drugi z kolei pracg zawodowa.
Sytuacja ta powoduje nieraz kryzysy rodzinne, a w skrajnej wersji
rozpad rodziny.

W sytuacji, gdy zalecenia z orzeczenia nie sg realizowane w szko-
le masowej, aby zredukowa¢ koszty finansowania prywatnych ustug
terapeutycznych oraz czasowe zwigzane z dowozeniem dziecka do
réznych osrodkow, rodzice decydujg sie na przeniesienie dziecka do
innej szkoty, czy to integracyjnej, czy specjainej, liczac, ze dzigki
temu dziecko bedzie miafo zapewnione wsparcie w jednym migjscu,
a jego finansowanie bedzie pokrywane z subwencji o$wiatowej.

Poniewaz program terapii dla dziecka nie jest ustalony raz na za-
wsze, W sytuacji gdy wydatki zwigzane z zajgciami terapeutycznym
zaczynajg stanowié¢ powazng pozycje w rodzinnym budzecie, rodzice
sktonni sg modyfikowa¢ go w zaleznosci od mozliwosci. Wybierang
strategig w tym przypadku jest rezygnacja z niektorych bardziej
kosztowych form terapii i leczenia lub zawieszenie ich na blizej
nieokreslony czas. To z tego powodu czg$¢ rodzicow rezygnuje z in-
dywidualnych zaje¢ prowadzonych przez wykwalifikowanych tera-
peutow na rzecz terapii domowej, prowadzonej przez jednego z rodzi-
cow wedfug ustalonego wczesniej programu terapeutycznego. Inni
rodzice, kalkulujgc program terapeutyczny, ograniczajg zajgcia i le-
czenie wigzace sie z najwiekszymi kosztami na rzecz tych bardziej
dostepnych finansowo.

Skrajnym przypadkiem, napotkanym przez nas w badaniach, byta
przeprowadzka jednego z rodzicow z mniejszej miejscowosci do
wiekszego miasta | wynajecie mieszkania w poblizu orodka prowa-
dzacego terapig. Decyzja ta wynikata z konieczno$ci ograniczenia
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kosztdw czasowych i logistycznych zwigzanych z codziennym dowo-
zeniem dziecka na zajgcia. Rozwigzanie to jednak wigzafo sie z kilku-
miesigczng catkowitg zmiang trybu zycia, a takze rozigka dziecka
i matki z ojcem dziecka.

Naturalnym wyjSciem wydaje sie¢ maksymalne wykorzystanie
$wiadczen przystugujacych opiekunom dzieci niepetnosprawnych,
czyli Swiadczenia pielggnacyjnego i zasitku pielegnacyjnego, a takze
rozliczanie terapii, leczenia i kosztéw benzyny zwigzanych z trans-
portem dziecka na zajecia terapeutyczne w uldze rehabilitacyjnej.
Suma ta jednak czesto nie wystarcza na pokrycie codziennych po-
trzeb, dlatego opiekunowie szukajg tez takich rozwigzan, ktére po-
zwolityby na zwigkszenie miesigcznych dochodéw, z jednoczesnym
zachowaniem prawa do $wiadczen. Aby zachowaé prawo do $wiad-
czenia pielegnacyjnego, rodzice nie mogq podjaé pracy w zadnej for-
mie. Jednym z rozwigzan w tej sytuacji jest dorabianie bez zadnej
udokumentowanej umowy lub tez branie fikcyjnych uméw na innego
cztonka rodziny.

Kolejng charakterystyczng praktyka zdobywania dodatkowych
Srodkdw w celu pokrycia wydatkdw zwigzanych z terapig jest kerzy-
stanie z pomocy organizacji pozarzadowych. Rodzice nawigzuja
wspoétprace z fundacjami, ktére na podstawie otrzymanych faktur do-
finansowuja zakup specjalistycznego sprzetu rehabilitacyjnego, opta-
caja terapie czy rehabilitacje w domu. Rodzice znajdujacy sie w trud-
nej sytuacji finansowej starajqg sig o refundacje, co nie oznacza, ze
zawsze jg otrzymujg. Z relacji rodzicow na forach internetowych wy-
nika, ze nie wszystkie wnioski sa pozytywnie rozpatrywane. Mimo
zebranej dokumentacji, fundacje w niektérych przypadkach odma-
wiajg udzielenia pomocy. Powoduje to uskarzanie sig rodzicow na
brak jednoznacznych kryteriéw i przejrzystosci procedury decyduja-
cej o udzieleniu wsparcia.

Inna formg wspdtpracy z fundacja, z ktérej rodzice korzystajg
w celu zdobycia dodatkowych érodkdw, jest zafozenie subkonta, na
ktére zardwno osoby prywatne, jak i firmy moga dokonywa¢ wptat
w formie darowizny na rzecz konkretnego dziecka. Istotnym obsza-
rem zdobywania finansowania sg apele o wskazywanie w rozliczeniu
rocznym PIT subkonta, na ktéry ma by¢ wptacony 1% podatku.

Niektorzy rodzice decydujg sie na stworzenie strony interneto-
wej dziecka, zawierajacej wszelkie szczegbty zwigzane z dzieckiem,
jego niepetnosprawnoscia, stosowanymi formami terapii i leczenia
oraz postepami w rozwoju. W celu zbudowania wiarygodno$ci rodzi-
ce upubliczniajg swoje i dziecka dane osobowe, umieszczajg zdjecia
i prowadzg blog relacjonujacy zycie codzienne rodziny. Bardziej zde-
terminowani rodzice prowadzg tez zaawansowany i wyspecijalizo-
wany fundraising — systematyczng wysytke listéw do firm z prosba
o0 wsparcie finansowe i wpfaty na konto'. Tego typu dziatania wyma-
gajg od rodzicow samozaparcia, konsekwencji w dziataniu oraz
przede wszystkim przetamaniu bariery wstydu, z jakim wigze sig
zbieranie $rodkow finansowych na terapie swojego dziecka od 0s6b
trzecich. Inni rodzice dystansujg sig od tego typu praktyk, nie chca
ujawnia¢ sie z niepetnosprawnoscig swojego dziecka. Woleliby ra-
czej otrzymac wsparcie finansowe od panstwa, aby nie musie¢
zwracaé sig o pomoc do nieznajomych.

W najtrudniejszej sytuacji sg ci rodzice, ktérych miesigczne do-
chody oraz miejsce zamieszkania w zadnym stopniu nie pozwalajg na
korzystanie z wielu mozliwych terapii. Pojawienie sig w tej rodzinie
dziecka z niepetnosprawnoscig pogfebia zig sytuacje finansowa, a w
dalszej perspektywie moze prowadzi¢ do wykluczenia spofecznego.
Tutaj najczesciej wybierang strategig jest biernos¢ i trwanie. W rela-
cjach dotyczacych zycia codziennego pojawiajg sie takie sformutowa-
nia, jak ,zycie z dnia na dzien”, czy ,wegetacja”. Jesli do tego dochodzi
odejscie jednego z rodzicow (zazwyczaj ojca), sytuacja samotnego
rodzica wychowujgcego niepetnosprawne dziecko robi sie dramatycz-
na. Mimo- otrzymywanych alimentdéw i pomocy rodzinnej pojawia sig
ryzyko zadfuzenia i braku perspektyw wyjscia z tej sytuacii.

ZAKONCZENIE

Koszty ponoszone przez rodzicdw sprawujgcych opieke nad nie-
petnosprawnym dzieckiem majg wiele wymiaréw: od najbardziej
oczywistych i fatwych do zmierzenia, czyli finansowych, do pozafi-
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nansowych wigzacych sig z naktadami czasowymi czy emocjonal-
nymi. Jednocze$nie bardzo wiele z tych wydatkéw mozna bytoby
uniknag¢, gdyby istniat spéjny i efektywny system wsparcia 0sdb
z niepetnosprawnoscig i ich opiekundéw od momentu zdiagnozowa-
nia az do $mierci osoby z niepefnosprawnoscia. Wiele wydatkéw
jest tez catkowicie zbednych i wynika z niewiedzy i eksperymento-
wania rodzic6w z réznymi formami wsparcia, ale tez ze zbyt pézno
udzielonej badz zbyt ograniczonej terapii. Ponoszone koszty nie
majg czesto zadnego zwigzku z faktycznymi potrzebami dziecka,
jak T uzyskiwanymi efektami, na czym poza rodzicami tracg wszy-
scy podatnicy wspierajgcy mato efektywny i niespojny system
wsparcia.

! Strona internetowa projektu: www.wszystkojasne.waw.pl [dostep:
24.04.2012].

2 Podstawa prawna: rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia

17 listopada 2010 r. w sprawie warunkéw organizowania ksztatcenia,

wychowania i opieki dla dzieci i mfodziezy niepetnosprawnych oraz niedo-

stosowanych spofecznie w przedszkolach, szkotach i oddziatach ogéino-
dostepnych lub integracyjnych (DzU 2010, nr 228, poz. 1490); rozporza-
dzenia Ministra Edukacji Narodowej z dnia 17 listopada 2010 r. w sprawie
warunkdw organizowania ksztaicenia, wychowania i opieki dla dzieci i mio-
dziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie w specjal-

nych przedszkolach, szkotach i oddziatach oraz w osrodkach (DzU 2010,

nr 228, poz. 1489).

Podstawa prawna: ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawo-

dowej i spofecznej oraz zatrudnianiu 0sdb niepetnosprawnych (DzU nr 123,

poz. 776 ze zm.); Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej

z dnia 1 lutego 2002 r. w sprawie kryteriéw oceny niepetnosprawnosci

u 0s6b w wieku do 16 roku zycia (DzU nr 17, poz. 162); rozporzadzenie Mi-

nistra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003 r.

w sprawie orzekania o niepefnosprawnodci i stopniu niepetnosprawnosci

(DzU nr 139, poz. 1328).

Podstawa prawna: ustawa z dnia 17 grudnia 1998 r. o emeryturach i ren-

tach z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych (DzU 2009, nr 153, poz. 1227

zezm.).

Zrodto: strona Centrum Informatycznego Edukacii, http://www.cie.men.

gov.pl/index.php/dane-statystyczne/139.html [dostep: 24.04.2012].

Rozporzadzenie za rok 2012: http://www.men.gov.pl/images/stories/

subw/dkow_rozp_23122011.pdf [dostep: 24.04.2012].

Patrz strona MPiPS: http://www.mpips.gov.pl/wsparcie-dla-rodzin-z-

dziecmi/swiadczenia-rodzinne/rodzaje-i-wysokosc-swiadczen-rodzin-

nych-kryteria-uzyskania/ [dostep: 24.04.2012].

Koszty badari, takich jak: USG, EEG, badane tomograficzne, rezonans ma-

gnetyczny, badania krwi, badania genetyczne, obserwacje i wywiad psy-

chiatryczne i psychologiczne, konsultacje neurologiczne, testy fizjotera-
peutyczne, badanie stuchu metodg Tomatisa, diagnoza Sl etc.

Patrz opisane wczesniej orzeczenie o potrzebie ksztaicenia specjalnego

i orzeczenie o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka wyda-

wane przez poradnie psychologiczno-pedagogiczne oraz orzeczenie o nie-

petnosprawnosci wydawane przez miejskie/powiatowe zespoly ds. orze-
kania o niepetnosprawnosci (PZON).

Przyktadowe abonamenty miesigczne w o$rodkach terapeutycznych: http:

//www.sotis.pl/m3-13,Indywidualne-Programy-Terapeutyczne.html#tresc

[dostep: 24.04.2012].http://www.sotis.pl/m3-29,Porownanie-uslug.htm-

|#tresc [dostep: 24.04.2012].

" Wypowiedz na forum ,Inny. Swiat: http:/forum.gazeta.pl/forum/
w,10034,123699397,123915166,roznica_miedzy _autyzmem_a_Z_A_.html?
v=2 [dostep: 24.04.2012].

2 Patrz przyktadowy przewodnik dla rodzicow — Barszcz (2010).
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g

%  Drawing on the data from qualitative research, the article presents an analysis of the costs borne by the parents of the chil-
dren with disability. These costs relate mainly to the fact that the treatments and procedures as recommended by experts in so
called disability certificate are often not implemented within the educational institution a child attend. This generates additional
financial and non-financial costs for parents caring for a disabled child. Moreover, many additional forms of help assistance im-
plemented in the framework of public education and health services are limited, or there are long waiting periods to obtain them.
Therefore, parents must pay extra money in order to bring forward the much needed support and broaden its scope.
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